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Introduktion

Du sidder med modulet Indsatser fra Demenshandbogen "Palliativ pleje,
omsorg og behandling".

Formalet med denne Demenshandbog er at hjeelpe jer i nogle af de szerlige
situationer, | kan sta i, nar | arbejder med mennesker med demens med behov
for palliativ pleje, omsorg og behandling.

Indhold | modulet

Modulet indeholder en raekke forslag til relevante indsatser inden for palliativ
pleje, omsorg og behandling til brug for jer som medarbejdere eller ledere
pa et plejecenter eller i hiemmeplejen.

Formalet er at give inspiration til, hvilke faglige indsatser | kan praktisere
i arbejdet med palliativ pleje, omsorg og behandling.

Indholdet er malrettet jer, der dagligt yder pleje og omsorg til mennesker med
demens - hvad enten det er i hiemmeplejen eller pa et plejecenter. | spiller en
kaempe rolle og gor som ledere og medarbejdere inden for seldreplejen en stor
forskel hver eneste dag.

Sammenhaang med ovrige moduler

Modulet er en del af en samlet Demenshandbog om palliativ pleje, omsorg
og behandling.

- Indsatser - seerligt for medarbejdere.

- Implementering - saerligt for ledere.

- Veerktojer - bade for medarbejdere og ledere.

Modulerne kan benyttes samlet i deres fulde laengde eller
som opslagsvaerker efter behov.
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1. Palliativ pleje,
omsorg og behandling

Formalet med palliation er at skabe lindring hos et menneske med en
livstruende sygdom med mindst muligt indgreb og gennem hele sygdoms-
forlebet. | Sundhedsstyrelsens nationale anbefalinger anbefales det, at der
tilbydes en palliativ indsats over for alle med en livstruende sygdom®. Netop
en demenssygdom kan betragtes som en livstruende fremadskridende
sygdom®,

Mennesker med demens er en sarbar gruppe, der har brug for saerlig stotte.

En demenssygdom medferer, at de kognitive evner langsomt svaekkes. Det kan
pavirke bade fysiske og sproglige faerdigheder og dermed evnen til at udtrykke
sig og drage omsorg for sig selv.

Mennesker med en demenssygdom har de samme behov for palliativ pleje,
omsorg og behandling som alle andre i livets afslutning. Men det kan vaere en
saerlig udfordring at afdaskke og tilgodese palliative behov hos mennesker, der
har kognitive udfordringer, som kan gore det svaert for borgeren at give udtryk
for egne onsker og behov i en given situation.

For de professionelle, som skal stotte borgeren i hverdagslivet og hjaelpe med
pleje og omsorg og lindring, kan det give en raekke implikationer i takt med, at
sygdommen udvikler sig. Derfor er det helt afgerende, at man som medarbej-
der (eller parerende) er meget opmaerksom pa at forsta og fortolke borgerens
adfeerd og pa de sma sendringer, som kan vaere udtryk for, at der er noget

i borgerens omgivelser, der ikke fungerer, og som man derfor skal tilpasse eller
andre. Det er saledes ikke palliation af demenssygdommen, der er i fokus,
men mennesket med demens.
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En tidlig indsats

Det er derfor afgerende at vaere pa forkant og tidligt afdeekke og vurdere
palliative behov hos borgeren med demens, sa | kan tilbyde malrettede
palliative indsatser. En tidlig palliativ indsats kan fore til bedre symptomlindring
og bedre livskvalitet®?.

Formalet med den palliative indsats

"Den palliative indsats har til formal 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 bade fysisk, psykisk, psykosocial

og andelig art"?.

Palliation ber veere en del af tilgangen til mennesket med demens lige fra
diagnosetidspunktet og lebende gennem hele sygdomsforlebet og seerligt fra
det tidspunkt, hvor borgeren far et sd omfattende behov for stette og omsorg,
at borgeren flytter ind pa et plejecenter eller modtager meget hiemmepleje.

Begrebet 'den sidste tid' vili Demenshandbogen omfatte de sidste maneder
og uger af borgerens liv, mens begrebet terminal fase henviser til det tidspunkt,
hvor borgeren er uafvendeligt deende. Dette kan vaere de sidste timer, degn
eller uger.

Sezerlige situationer i palliative forlob
for mennesker med demens

| det palliative arbejde med mennesker med demens kan | opleve nogle

saerlige situationer. Det er nogle af de situationer, som Demenshandbogen

tager udgangspunkt i.

Pa de folgende sider kan | derfor fa mere viden om:

- Hvordan | gennem samtaleforlob med tidlige og lebende samtaler om
onsker til pleje, omsorg og behandling kan bidrage til, at borgeren og
de parerende opnar sterre vished og tryghed igennem hele forlobet.

- Hvordan | erkender, at den terminale fase er indtruffet, sa | kan give borgeren
den gnskede pleje, omsorg og behandling.

- Hvordan | kan fa en storre forstaelse for den enkelte borgers andelige behov,
sa | kan imedekomme disse igennem forlobet.

+ Hvordan | kan lindre symptomer hos den terminale borger, s& borgeren
oplever mest muligt velbefindende.

- Hvordan | skaber rammerne for et bedre samarbejde og et tryggere forlob
for de parerende.
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Personcentreret omsorg
| sammenhaeng med palliation

Inden for demensomsorgen er Tom Kitwoods og Dawn Brookers tanker om
personcentreret omsorg grundleeggende for tilgangen til mennesker med
demens©®,

Personcentreret omsorg handler om "at se det andet menneske som et unikt
menneske. Som et menneske, der skal anerkendes og respekteres, og som
har sin egen livshistorie og personlighed. Nar du meder et menneske med
demens, skal du derfor se en PERSON med demens frem for en person med
DEMENS"?. En person har ifelge den personcentrerede tilgang en raekke
grundlaeggende universelle psykologiske behov: kaerlighed, trost, tilknytning,
inklusion, beskeeftigelse og identitet.

Inden for palliation er forstaelsen af 'den totale smerte’ meget udbredt. Den
totale smerte er et begreb, der rummer flere forskellige blikke pa begrebet
smerter.

Smerte kan dermed veere:
- Fysisk, fx smerter i led, obstipation mv.

- Psykisk, fx frygten for at de.
- Social, fx at vaere alene uden sine nsermeste, at isolere sig.

- Andelig, fx oplevelsen af hableshed.

Forstaelsen af den totale smerte er en holistisk tilgang og udviklet af Cicely
Saunders®?. Den personcentrerede tilgang er en vigtig forudsaetning for at
kunne yde god palliativ pleje, omsorg og behandling. De to tilgange supplerer
saledes hinanden i forhold til at fremme livskvalitet og lindre lidelse hos

den enkelte - herunder bade at lindre de psykiske symptomer som angst

og utryghed samt sociale og andelige smerter ved at forsege at forsta og
imodekomme behovene hos det hele menneske.

Hvis | vil vide mere om den personcentrerede omsorg, kan | laese
Demenshandbogen "Personcentreret omsorg i praksis”.
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2. At tage stilling tidligt

| dette kapitel vil | kort blive praesenteret
for, hvordan der gennem tidlige og lebende
samtaleforleob kan tages stilling til pleje og
behandling af mennesker med demens.

En tidlig proces

At tage stilling til ensker til behandling, pleje og omsorg i den sidste tid kan
vaere svaert for mange - seerligt i den tidlige sygdomsfase. Det er dog vigtigt
gennem hele forlobet lobende at tage stilling til behov og behandling bade
her og nu og for fremtiden. Tilgangen til den palliative indsats ber derfor vaere
langsigtet og proaktiv og taenkes ind i plejeforlobet allerede fra diagnose-
tidspunktet®.

Mennesker med demens er en udsat gruppe, hvor man skal vaere saerlig
opmaerksom pa lebende at vurdere palliative behov og efterfolgende tilbyde
palliative indsatser®. Det sker ofte, at man ikke far talt med familie eller andre
om onsker til den sidste tid, for man er uafvendeligt deende og har svaert ved

- eller ikke leengere selv kan - give udtryk for sine ensker. For mennesker med
en demenssygdom er det i seerlig grad vigtigt at begynde en tidlig proces, hvor
borgeren selv kan veere med til at give udtryk for egne fremtidige onsker, mens
borgerens kognitive og kommunikative evner tillader det.

Samtaleforlob om pleje og behandling

Ved at afholde samtaleforlob om pleje og behandling kan | veere med til

at sikre, at borgeren modtager den enskede pleje og behandling i overens-
stemmelse med egne onsker, beslutninger, vaerdier og uden tvang, ogsa nar
personen ikke laengere selv kan give udtryk for dem. Det kan ogsa vaere med
til at afhjeelpe de parerendes stressniveau i det palliative forleb og i sorg-
processen efter dodsfaldet.
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Samtaleforleb kan give viden om, hvad der giver borgeren livskvalitet. Det kan
ogsa give indblik i borgerens ensker, holdninger og bekymringer i forbindelse
med den sidste tid og livets afslutning, hvor borgeren ofte har svaert ved selv
at udtrykke sig om dette.

| Vaerktojer findes en raekke forslag til spergsmal og temaer, som kan veere
relevante i sadanne samtaleforlob.

Parter i samtalerne
Samtaler og beslutninger om behandlingsniveau er i udgangspunktet
en proces, der bor droftes mellem flere parter.

Relevante parter:

- Borgeren med demens.

+ Naermeste parerende.

- Den behandlingsansvarlige leege (i udgangspunktet praktiserende laege).

+ Ledelse og medarbejdere.

Derfor er samtalerne ogsa en god idé, sa bade medarbejderne ledere, paroren-
de og behandlingsansvarlig laege (ofte praktiserende leege) er orienterede om
den enkeltes onsker og prasferencer.

g Hvad betyder behandlingsniveau?

Behandlingsniveau bliver ofte forbundet med spergsmal om
genoplivning. Men behandlingsniveau omfatter ogsa beslutning om:

- Indlaeggelse pa hospital, hvis borgeren bliver darlig.

- Niveau for farmakologisk behandling for konkurrerende sygdom-

me/tilstande (fx om der skal gives antibiotisk behandling for
lungebetaendelse, hvornar anden medicin skal seponeres osv.).

- Niveau for vaeske og erneering (fx skal der gives sondeernaering
og/eller veeskeinfusion?).

- Generelt den behandling borgeren ensker fra sundhedspersonalet
i lebet af sygdommen.

@nsker og aftaler om behandlingsniveau ber vaere dokumenterede
bade i leegens og kommunens journalsystem. Det er vigtigt at give
viden videre, sa alle omkring borgeren kender til dokumenterede
onsker og holdninger.

= Indhold Sundhedsstyrelsen 2019



Hvornar skal samtalerne afholdes?

Samtalerne om onsker til behandling kan med fordel afholdes tidligt i syg-
domsforlebet, hvor beslutninger kan traeffes pa et tidspunkt, hvor borgerens
kognitive og kommunikative evner tillader det - og dermed i hojere grad tager
udgangspunkt i borgerens egne praeferencer og onsker.

Samtalerne kan fx ogsa afholdes ved overgange eller ved fysiske og adfeerds-
maessige aendringer hos borgeren, som kan tyde p3, at en samtale om
behandlingsniveau kan veere relevant.

Overvej at afholde samtaler:
- Ved diagnose.

- Ved overgange, fx ved opstart af hiemmehjaelp og ved indflytning
i plejebolig.
- Ved indlaeggelser pa hospital.

- Ved vaesentlig forvaerring i helbredet, fx tab af funktionsevne, komplekse
symptomer, udfordringer med at spise og drikke, ved forringet respons pa
antibiotisk behandling og ved adfeerdsmasssige sendringer®1©,

Samtalerne kan vaere planlagte eller spontane. | de planlagte samtaler kan
det veere relevant, at egen laege ogsa deltager. De spontane samtaler sker,
nar medarbejderne griber gjeblikke i hverdagen til at tale med borgeren om
livets afslutning.

g Vejledning af borger og familie

Behandlingstestamente - giver mulighed for pa forhand at tage
beslutninger om behandling i fremtiden, hvor man ikke laengere selv
kan tage stilling. Sundhedspersonalet skal rette sig efter, hvad der

star i behandlingstestamentet. Behandlingstestamentet erstatter det
tidligere livstestamente, som dog stadig er geeldende for dem, der
har udfyldt det®. Er der ikke lavet et behandlingstestamente, imens
borgeren er habil, kan de folgende dokumenter veere med til at stotte
beslutninger senere i forlobet.

Fremtidsfuldmagt - giver fuldmagtshaver mulighed for at traeffe
beslutninger om fx personlige beslutninger om pleje og omsorg.

Plejetestamente - giver mulighed for at tilkendegive onsker til pleje
og omsorg. Plejetestamentet skal sa vidt muligt respekteres af
kommunen®4,

= Indhold Palliativ pleje, omsorg og behandling
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g Hvad kan der tages stilling til?

Det er vigtigt at folge aktuel lovgivning og anbefalinger pa omradet.

P4 nuvaerende tidspunkt gaelder det bla. Sundhedsloven om informe-

ret samtykke og behandlingstestamenter, "Vejledning om fravalg af
livsforleengende behandling"®, herunder genoplivningsforseg,

afbrydelse af behandling uden for sygehuse og "Anbefalinger for den

palliative indsats"®. De forhold eller situationer, der kan tages stilling \
til pa forhand kan veere:

+ Genoplivning ved hjertestop.
- Hospitalsindleeggelse.

- Niveau for medicin for kroniske tilstande (fx edemer i ben) og andre
samtidige sygdomme (fx forhejet blodtryk eller forhgjet kolesterol).

- Livsforleengende antibiotisk behandling ift. infektioner (fx lunge-
betaendelse mwv.).

- Niveau for vaeske og ernzering, herunder forhold som fx: Hvornar
gives ernzering og vaeske peroralt? Tilbydes sondeernaering og
vaeske intravenest, og hvis ja, i hvilke situationer? Samt hvornar
gives der ikke vaeske og ernzering laengere?

- Hvem der skal traeffe beslutninger for personen med demens,
nar vedkommende ikke selv kan“?.

Loebende samtaler og opfalgning

Det er vigtigt, at der gennem forlobet lobende afholdes samtaler, og at der
er opmaerksomhed pa opfolgning, sa planer og aftaler, der er lavet tidligere,
kan justeres efter behov.

Ved lebende at afholde samtaler mellem borgeren, de parerende og sund-
hedspersonale om den fremtidige pleje og behandling, bliver det muligt
hele tiden at have viden om og tilpasse planen for den lindring og omsorg,
der er behov for - og som borgeren med demens og de parerende har

udtrykt enske om. ;

Samtidig sikres ogsa en opmaerksomhed pa at drofte og genbesoge planen
og behovet for palliative indsatser, nar borgerens tilstand eller livsvilkar
andres, fx ved forveerring af sygdom eller ved boligskift®.

At forholde sig til og traeffe beslutninger om behandlingsniveau er en proces,
og borgeren med demens (og parerende, hvis personen ikke kan tale for sig
selv) kan aendre ensker over tid®. Derfor er det vigtigt, at | lebende folger op
pa onsker og aftaler i hverdagssituationer, kritiske situationer og/eller ved
planlagte samtaler.
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Hvis der ikke er taget stilling

Hvis der ikke er dokumenteret ensker og holdninger, og borgeren ikke selv er
i stand til at traeffe beslutning, ma sygeplejersken og medarbejderne sammen
med narmeste parorende (evt. vaerge) og behandlingsansvarlig laege (egen
leege) drofte behandlingsniveau.

Man kan overveje, hvad borgeren mon ville have onsket sig, hvis vedkom-
mende tidligere havde kendt sin nuvaerende tilstand.

Hjaelp den parerende til et perspektivskifte ved at taenke pa:
+ Hvad ville hun selv have onsket sig?

+ Hvad var hendes eget veerdisaet?

+ Hvad ville hun selv have sagt?

Formalet med at drofte behandlingsniveauet er at kleede den behandlings-
ansvarlige laege pa til at kunne tage stilling. Det er altid den behandlings-
ansvarlige laeges ansvar at beslutte behandling, hvis borgeren med demens
er uafvendeligt deende (terminal).

Huvis der forud for dette har veeret afholdt samtaler, er udarbejdet en livshistorie
og/eller et behandlingstestamente, bor disse dokumenter medvirke til at stotte
og guide alle parter i processen. Det er vigtigt, at borgerens udtrykte ensker
taenkes med.

= Indhold Palliativ pleje, omsorg og behandling
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Bodil var 75 ar, da hun fik diagnosen Alzheimers sygdom i et tidligt
stadie. Bodil boede pa dette tidspunkt alene, da aegtefaellen dode tre
ar tidligere. Det er syv ar siden, at Bodil fik diagnosen.

Bodil havde haft begyndende tegn pa demens i godt et ar, men hun,
datteren og svigersennen blev alligevel chokerede, da Bodlil fik
diagnosen. Hukommelsesklinikken udleverede telefonnummeret til
kommunens demenskoordinator, som Bodils datter tog kontakt til.
Demenskoordinatoren kom pa beseg i Bodils hjem, hvor Bodil, datter
og svigerson deltog. De stillede spergsmal og fik indblik i demens-
koordinatorens viden. Bodil bekymrede sig meget om sin fremtid

og havde spergsmal som: Hvordan skal jeg klare mig alene? Bliver
jeg nedt til at flytte pa plejecenter? Bliver jeg afhaengig af andre?
Hvordan kommer den sidste tid af mit liv til at forlebe? Hvordan
kommer jeg til at do?

Efterfolgende blev Bodil og hendes datter tilbudt samtaler med
demenskoordinatoren og egen laege. Bodil havde brug for at tale
med laegen om den sidste tid: Hvordan kommer sygdommen til at
udvikle sig, og hvordan kommer den til at pavirke netop mig? Bodlil
syntes, at samtalerne var gode - ogsa selv om de var svaere bade

for hende selv og for datteren, som, Bodil tydeligt oplevede, blev ked
af det. Bodil folte, at hun fik sagt, hvad hun taenkte i forhold til ensker
til fremtiden. Seerligt var det vigtigt for Bodlil, at det blev skrevet ned,
at hun ikke ensker livsforleengende behandling og gerne vil holdes
smertefri. Bade leegen og demenskoordinatoren forsikrede Bodil
om, at det blev dokumenteret i den laegelige journal og i journalen

i kommunen. Dette gjorde Bodlil tryg. Demenskoordinatoren og Bodil
udfyldte efterfolgende et behandlings- og plejetestamente sammen.

I en lang periode har Bodil klaret sig godt i sit eget hjem med stotte
fra kommunen, aktivitetstilbud og hjeelp fra familien. Men her syv ar
efter Bodil fik diagnosen Alzheimers sygdom, er sygdommen sa frem-
skreden, at Bodil selv onsker at flytte i plejebolig. Desuden er Bodil
pavirket af smerter og nedsat gangfunktion efter en hoftefraktur for
nogle maneder siden.

Da Bodil flytter ind pa plejecenteret, sperger Bodils kontaktperson
ind til Bodils livshistorie. Hvad har betydning for Bodil i dagligdagen?
Hvad har hun glaede af? Hvilke ensker har hun til at fa varetaget de
grundlaeggende behov? Med afsaet i Bodils plejetestamente taler
de ogsa om Bodils tanker om og ensker til den sidste tid.

Sundhedsstyrelsen 2019



Opsamling

At tage stilling tidligt

Opsamling

Hvorfor er det vigtigt?

- Demens er en livstruende sygdom.

- Alle har ret til at treeffe informerede beslutninger om fremtiden
pa et tidligt stadie.

- Samtaleforleb kan optimere tryghed, pleje og omsorg i den sidste tid.

Hvornar?

- Begynd tidligt at tale om ensker for behandling, og vaer opmaerksom pa
lobende at folge op isaer ved overgange og ved forvaerring i helbredet.

For at sikre en god pleje, omsorg og
behandling i den sidste tid, er det vigtigt, at I:

- Indleder samtaleforleb med borger og parerende tidligt.
- Farviden om borgerens vaerdier, praeferencer, livshistorie,
skelsaettende begivenheder mv.

- Afklarer ensker og holdninger til den sidste tid, herunder
behandlingsniveau, ded mv.

- Dokumenterer ensker og holdninger til fremtidigt behandlingsniveau
og ajourforer lobende.
- Har kendskab til, om der eksisterer dokumenterede onsker og holdninger.
- Lebende folger op med samtaler.
- Drofter behandlingsniveau, hvis vedkommende ikke selv har taget
stilling til det.
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3. Erkendelse af den
terminale fase hos
mennesker med demens

| dette kapitel vil | kort blive praesenteret for
nogle af de udfordringer, der kan vaere ved at
vurdere, hvornar borgeren er terminal. | vil ogsa
blive praesenteret for, hvilke tegn og observa-
tioner der kan indikere et behov for at tilpasse
eller eendre plejen, omsorgen og behandlingen.

En udfordring at fastsla terminal fase
hos mennesker med demens

For at kunne yde optimal pleje og omsorg for den enkelte borger er det vigtigt
at vide, hvornar slutningen pa livet naermer sig. Saerligt for mennesker med
demens kan det vaere meget sveert at forudsige og dermed koordinere og
tilretteleegge den videre indsats - for hvornar er tiden inde?
ﬁ

Demens i sig selv er en livstruende sygdom. Levetiden, fra demensdiagnosen
stilles, kan variere og afhaenger af diagnosetidspunktet®®, men studier har vist,
at den gennemsnitligt er 3-10 ar®. Borgeren vil langsomt blive darligere og
miste funktionsevner. Konkurrerende sygdomme kan vaere med til at accele-
rere tabet af funktionsevner og forvaerre helbredet. Hvis personen ogsa har

fx kraeft eller darligt hjerte, kan vedkommende do af den anden sygdom selv
tidligt i demensforlobet™.
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Erfaringer viser, at det kun er en mindre andel af borgere med demens, som
dor i den sidste del af demensforlobet, hvor de er sengeliggende og har mistet
de fleste funktionsevner og kommunikationsevnen®®. For en person med svaer
grad af demens er den hyppigste pludselige dedsarsag en infektion, som fx
lungebetaendelse®.

Mennesker med en demenssygdom i middelsvaer-svaer grad vil ofte gradvist
blive darligere og opleve et glidende tab af funktioner over flere maneder.

I vil kunne observere, at borgeren bliver mere skrobelig, falder oftere, far flere
infektioner, bliver mindre mobil, sover mere samt spiser og taler mindre®?.
Dette kan betyde, at borgeren er pa vej mod den terminale fase, men det kan
vaere meget sveert at forudsige, da dette kan vare mange maneder. Samtidig
kan det gore det seerligt udfordrende, hvis borgeren ikke er i stand til at forsta
eller kommunikere egne behov.

Terminal fase

Nar borgeren overgar til den terminale fase, skal der ske et skifte i tilgangen

til pleje, omsorg og behandling, jf. figuren pa naeste side. Det er derfor afgeren-
de, at bade medarbejdere og parerende lobende er meget opmaerksomme
pa de sma aendringer i borgerens tilstand og pa at forsta og fortolke borgerens
adfeerd - og som folge heraf, at alle parter bliver enige om, hvornar borgeren
er uafvendeligt deende for at kunne skifte tilgang og tilbyde de onskede
palliative indsatser.

Et puslespil af observationer

Da alle forleb er forskellige, er identifikation og erkendelse af den terminale
fase hos den enkelte borger med demens som at laegge et puslespil besta-
ende af sma brikker. Hver brik indeholder observationer af sma sendringer,
bade fysiske og psykiske, foretaget over flere dage hele degnet. Tilsammen
giver disse observationer et samlet billede af borgerens tilstand, sa | i faelles-
skab kan vurdere, om borgeren er terminal.

Erkendelse af den terminale fase er en proces, hvor man over flere dage
observerer bade almene tegn pa svaekkelse og specifikke tegn pa terminal
fase®. Medarbejdere, ledelse, egen laege og de parerende kan bidrage til dette
arbejde. Det er dog en laegelig vurdering, hvornar borgeren er i den terminale
fase og derfor uafvendeligt deende.

Er der over et til to degn registreret sendringer, giver det anledning til at
oveveje, om borgeren er kommet i den terminale fase. Det kan | drofte

i forbindelse med den daglige rapport. Det kan ogsa vaere, at | saetter jer
sammen i et tveerfagligt team sammen med jeres leder og drofter borgerens
tilstand. Det er isser vigtigt at udelukke, at de observerede tegn eller symp-
tomer ikke skyldes andre arsager.

18
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Patienten er
uafvendeligt Patienten
doende dor

Sygdommmen
progredierende. Omsorg

‘Aktiv' behandling for efterladte

opheorer

Sygdomsafhaengig,
‘aktiv’ behandling

Palliativ indsats

Kilde: "Malgrupper og tidspunkter for palliativ indsats - hvor er vi nu?"(3)
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Det kan veere, | synes, at nogle af jeres observationer er for sma til at betyde
noget. Men det kan vaere lige praecis dem, som betyder, at borgeren far et godt
terminalt forleb. Derfor er det afgerende, at | dokumenterer jeres observationer
og deler dem med jeres kollegaer, sygeplejersker og ledere i alle vagtlag, da
borgerens tilstand ofte vil s&endre sig over dognet.

Hvis | vurderer, at borgeren er terminal, er det vigtigt, at | herefter inddrager
de rette fagpersoner og parerende, s nedvendige beslutninger og foranstalt-
ninger kan treeffes i tide. Samtidig er det vigtigt, at | forbereder og vejleder

de parerende i forhold til borgerens forestaende ded, fx hvad der sker med
kroppen de sidste degn, men ogsa hvis der er ting, de parerende gerne vil
have sagt.

Til observationerne kan | gere brug af veerktojerne pa de folgende sider.
Disse fremgar ogsa i Veerktojer.

Observation af almene tegn pa svaekkelse

Ved at leegge maerke til borgerens adfaerd kan | observere almene tegn
pa svaekkelse, som kan veere til stede maneder for den terminale fase.

Almene tegn pa svaekkelse

- Virker borgeren mere traet end ssedvanlig?
+ Vil borgeren hellere blive i sin seng?

- Reagerer borgeren anderledes end vanligt ved personlig pleje,
evt. aggressivt?

- Er borgeren ikke interesseret i det, | plejer at tale om, eller har borgeren
ikke laengere lyst til at deltage i aktiviteter?

- Har borgeren ikke lyst til at spise og drikke, selv om | serverer det,
vedkommende plejer at kunne lide?

+ Traekker borgeren sig tilbage?

- Virker borgeren mere indadvendt, deprimeret, konfus?
- Er borgeren mere modtagelig over for infektioner?t

- Falder borgeren oftere?

- Har borgeren funktionstab?
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Observation af specifikke tegn pa terminal fase

Ved at leegge maerke til borgerens adfaerd kan | observere specifikke tegn,
som kan veere til stede i den terminale fase.

Specifikke tegn pa terminal fase
Mave-/tarmkanalen

- Er det blevet vanskeligere for borgeren at synke?
- Kaster borgeren op?

- Klager borgeren over ondt i maven?

- Er der affering, eller er maven helt gaet i sta? Eller er der diarre?
Er det anderledes, end det plejer? Vaer opmaerksom pa, at vandtynd diarre
kan veere tegn pa obstipation.

Kredslab
- Erhaender og/eller fodder blevet koldere?

+ Er pulsen blevet svag og hurtig, maske uregelmaessig,
og/eller sveer at male?

Centralnervesystemet
+ Er der kommet lammelser, evt. ensidige i ansigtet?

+ Ersynet blevet darligere?
- Er der mindre kontakt?

+ Er der mere traethed?

Huden
- Har huden sendret farve, er den mere bleg eller blalig?

+ Er naesen blevet mere spids?

Andedreettet
- Er det blevet svaerere for borgeren at traekke vejret,
er der kommet mere lyd pa?

+ Er der besvaer med at hoste op?
- Lyder det gurglende, nar borgeren traskker vejret?
- Traekker borgeren vejret uregelmaessigt eller overfladisk?

- Holder borgeren op med at trackke vejret i korte perioder?

Erkendelse af den terminale fase er en proces, hvor man over flere dage
observerer bade almene og specifikke tegn® sammen med leder, egen
leege og de parerende. Det er laegen, der tager stilling til, om borgeren
er uafvendeligt deende.

Har | observeret nogle af disse tegn, sa dokumenter dette, og droft det
med jeres kollegaer, sygeplejersker og/eller ledere.
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Bodil bliver gradvist darligere af demenssygdommen, som pavirker
Bodil bade fysisk og kognitivt. Trekvart ar efter indflytningen pa
plejecenteret far Bodil en infektion. Den behandles, men Bodil bliver
efterfolgende tydeligt darligere. Bodil er ofte forvirret, sproget bliver
mere og mere uklart. Bodil 'piller’ ved ting og kan ikke orientere sig.
Bodil genkender kun i enkelte klare gjeblikke sin datter. | de ojeblikke
ved hun ogsa, at hun bor pa plejecenter, og hun udtrykker, at hun er
traet og onsker at sove. Nogle gange bliver hun ked af det, ryster
opgivende pa hovedet og har brug for taet kontakt. Hun siger, at de
ikke skal 'genoplive hende'. Bade medarbejderne og hendes datter
bekraefter hende i dette samtidig med, at de forseger at finde veje
ind til, hvordan Bodlil kan trives.

En dag virker Bodil yderligere afmattet og vil ikke forlade sengen.
Hun taler i tdger, og hun er begyndt at 'vrisse' af bade medarbejderne
og af datteren. Bodil har ikke feber og virker ikke til at have en
infektion. Medarbejderne bliver enige om at veere ekstra opmaerk-
somme og observere hendes tilstand og adfaerd over nogle degn.
Efter to dage tilkalder de Bodils laege, som udelukker eventuelle
infektioner og anden somatisk sygdom. Medarbejderne bliver

opmaerksomme pa og drofter derfor med hinanden, at Bodil de
seneste dage ikke har klaget over smerter fra hoften. De har dog pa
baggrund af deres observationer en mistanke om, at Bodil har ondt.
Laegen ordinerer fast smertestillende medicin. Medarbejderne
vurderer sammen med lederen, at det har god effekt, fordi Bodlil
ikke leengere 'vrisser' ved kontakt med medarbejderne og datteren.
Bodil 'piller’ heller ikke laengere, og uroen er aftaget.

Efter et par degn, hvor medarbejderne har observeret Bodil teet, er
laegen igen pa beseg. Bodil kan veekkes, men sover mere og mere.
Leegen vurderer, at Bodil nu er deende. De far nogle gode samtaler
med Bodils datter om, at kroppen i den kommende tid begynder

at lukke ned og derfor, at vaeske og mad bliver overfledigt, men at
Bodil hverken terster eller sulter. De har fokus pa, hvad Bodil selv har
udtrykt af ensker for den allersidste del af livet. Laegen og medarbej-
derne leegger sammen en plan for, hvordan Bodil skal behandles

i den sidste tid. Laegen ordinerer savel smertestillende som beroli-
gende medicin - sa er det pa plejecenteret, hvis medarbejderne
vurderer, at Bodil har brug for det. Det er ogsa i trad med Bodils
onsker fra samtalerne med demenskoordinatoren, laegen og datteren,
hvor Bodil endnu kunne give udtryk for dette.
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Opsamling

Erkendelse af den terminale fase hos mennesker med demens
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Hvorfor er det vigtigt?

Erkendelse af terminal fase er afgerende for, at borgeren far den
onskede pleje, omsorg og behandling i den sidste tid.

For at sikre en god pleje, omsorg og
behandling i den sidste tid, er det vigtigt, at I:

- Leobende holder gje med/observerer de sma aendringer.

- Rapporterer observationer til sygeplejersken eller leder.

- Dokumenterer observationer i omsorgssystemet.

- Samarbejder medarbejdere og ledere imellem samt inddrager de parerende
og praktiserende laege. Det er en laegelig vurdering, om den terminale fase
er indtruffen.

- Koordinerer og tilrettelaegger den videre indsats pa baggrund af vurdering

af terminal fase.
- Forbereder og vejleder de parerende i forhold til borgerens forestaende dod.
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4. Andelig omsorg

| dette kapitel vil | kort blive praesenteret for,
hvordan | kan arbejde med at afdaekke og
imaodekomme behov for andelig omsorg hos
mennesker med demens.

Den andelige dimension som
en naturlig del af plejen og omsorgen

Alle mennesker kan have behov for andelig eller eksistentiel omsorg i
forbindelse med svaere perioder i livet. Det gaelder ogsa for borgere med en
demenssygdom og deres parerende, der alt efter deres kulturelle, spirituelle
eller religiose overbevisning og praksis kan have forskellige udtryk.

Behovet for andelig omsorg kan opsta tidligt og lebende. Nar borgeren far
stillet diagnosen, kan spergsmal melde sig som fx: Hvad sker der efter deden?
Hvorfor skal jeg lide? Er der nogen mening med livet? For mennesker med
demens er udfordringen ogsa her, at de gradvist mister deres kognitive evner
og dermed muligheden for at give udtryk for deres folelser. Der er derfor behov
for lobende opmaerksomhed pa det andelige og eksistentielle aspekt gennem
hele sygdomsforlebet.

Hvad er andelig omsorg?

Andelig omsorg er i tanke, ord og handling at udvise dyb respekt for det
hele menneske set som et unikt individ, og hvor medarbejderen og borgeren
indgar i en ligeveerdig relation. Der er derfor en rod trad mellem personcen-
treret omsorg og andelig omsorg, som begge tager udgangspunkt i at forsta
og imedekomme det hele menneske for at kunne imedekomme borgerens
grundlaeggende behov - herunder de fysiske, psykiske, sociale og andelige
behov.
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Gennem samtaler med personen og kendskab til personens livshistorie kan
alle - bade medarbejderne og parerende - forsege at opna viden om den
enkelte borgers andelige behov og hjeelpe med at imedekomme disse sa
godt som muligt.

En stor del af det &ndelige vedrorer den sidste tid, hvor eksistentielle,
spirituelle eller religiose overbevisninger og praksis kan fa en (szerlig) betyd-
ning for den deende (og for de parerende). Det kan fx vaere at finde trost og
tilknytning i et faellesskab eller i en hojere magt, som man maske ikke har
dyrket tidligere i livet.

For de parerende handler det fx om, hvorvidt afskeden med borgeren passer
ind i den ramme eller forestilling, som de selv har om deden og det andelige.
| ma derfor lobende forsege at afklare forventninger til dette med de paro-
rende - og samtidig nsensomt vejlede i bade de praktiske forhold om deden
og de mere andelige aspekter, som fx at tage afsked pa en god made.

| kan tale med jeres leder om, hvilken grundlaeggende stemning eller and
der onskes i organisationen. Det er altafgerende, at den andelige omsorg er
en integreret del af arbejdskulturen. Det er derfor vigtigt, at alle medarbejdere
er opmaerksomme pa det andelige aspekt af tilveerelsen.

Kilder til viden om borgerens
andelige behov og ressourcer
| kan fa viden om borgerens andelige behov og ressourcer pa forskellige mader.

| kan prove at:

- Seilivshistorien - her kan det fx fremga, om borgeren har praktiseret en
tro og derfor er at vant til at bede Fadervor, synge salmer eller ga i kirke.
Er borgeren muslim kan det veere oplaesning fra koranen eller besog af
en imam. Eller gennem livshistorien kan | fa at vide, om borgeren er ateist,
agnostiker eller maske har en anden religios overbevisning.

+ Se jer om i borgerens stue/lejlighed. Der kan veere religiose symboler:
kors pa veeggen, en rosenkrans pa bordet eller regelsespinde i et krus.

- Lyt til borgeren. Maske naevner borgeren noget om andelige forhold
og maske ligefrem beder om hjzelp til et Fadervor eller at fa besog af
en praest.

- Sperg neensomt og respektfuldt ind til de &ndelige forhold fx.: Hvad hjeelper
dig, nar det er sveert? eller Tror du pa noget? Kan det ikke lade sig gore, ma
| sperge de parerende.
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| kan tilbyde andelig omsorg gennem:

- Tryghed, sa borgeren kan maerke, at han eller hun herer til. Maden,
| gor tingene pa og den atmosfeere af tryghed, | som medarbejdere
skaber i rummet, har stor betydning.

+ Naensomhed, respekt og empati om det meget sveekkede
menneske i fx plejesituationer.

- Sanselighed ved at lade borgeren dufte (fx blomster), fole
(fx et kors af tree, korn, vand), lytte (fx til musik eller salmer, kendte
fortaellinger), smage (fx vin, brod) eller se (fx et foto, et kunstvaerk,
symboler/artefakter fx ift. trosretning).

+ Reminiscens, sa borgeren oplever minder og genkendelighed.
Det kan fx vaere musik, billeder, genstande eller en sang/salme.

- Personligt naervaer ved at afsaette tid til den enkelte: Saet dig ned,
sig navnet, giv hand, laeg hand pa skulder, skab gjenkontakt, vis
fysisk naervaer (berering) og giv dig tid (ro).

- Tilstedevaerelse i nuet fx ved at saette sig ned, trackke vejret
og turde at vaere tilstede uden at gore noget.

+ Hjeelp og stette til borgeren i vedkommendes andelighed ved
at give plads til et bent rum for andelighed, selvom borgerne
maske ikke har haft en religios praksis.

- Respekt for andres forhold til andelighed og deden.

Egen sarbarhed

At arbejde med deende kan medbvirke til, at ens egen sarbarhed bliver
anskueliggjort. Derfor er det vigtigt at vaere opmaerksom pa og reflektere
over ens eget forhold til deden. Det kan vaere svaere tanker eller folelser, som
man maske ikke har lyst til at forholde sig til. Men har man som medarbejder
- gerne sammen med sine kollegaer - gjort sig nogle overvejelser, kan det
veere lettere at veere i nuet sammen med en deende borger i vedkommendes
lidelse.

Reflektér over dit eget forhold til deden

For at kunne veere en god samtalepartner for borgeren om de store sporgsmal
i livet, kan det vaere en fordel, hvis | har gjort jer tanker om jeres eget forhold
til deden.
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Det kan fx vaere spergsmal som©:

+ Hvem er jeg - og hvad giver mening og retning i mit Liv?

- Hvad betyder naere relationer for mig, og hvorfor er relationer bade vigtige
og vanskelige?

- Hvad teenker jeg selv om deden, og hvad taenker jeg om personer,
som har en anden forestilling end min egen?

+ Hvad teenker jeg om min egen sarbarhed, og hvordan tilpasser jeg
min sarbarhed til borgeren og dennes parerende?

-+ Hvordan skaber jeg selv mening i tab og lidelse i mit eget liv?

\ -+ Hvordan ensker jeg selv at leve mit liv i lyset af, at jeg skal de engang?

- Hvor ger det ondt pa mig, nar det ger ondt pa dig?

For yderligere inspiration til samtale om livshistorien og eksistentielle behov
se Gentofte Kommunes arbejde med anvendelse af livshistorien®,

Forudsaetninger og graenser

Alle kan veere med til at tilbyde andelig omsorg, men det er vigtigt, at | over-
vejer egne forudsaetninger og evt. personlige graenser. Hvis borgeren fx har
spirituelle eller religiose behov, er det vigtigt, at | foler jer kleedt pa til at
imodekomme disse. Tal med jeres leder, hvis | har brug for stette. Giv udtryk
for egne graenser, og hvilken form for andelig omsorg det er muligt for hver
enkelt af jer at yde.
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Medarbejderne pa plejecenteret taler med Bodils datter om, hvordan
de kan tilretteleegge omsorgen og plejen for Bodil i hendes sidste tid.
Medarbejderne har ogsa et godt kendskab til, hvad der har betydning
for Bodil. De ved, at Bodil har nydt at lytte til musik sammen med
datteren, at Bodil har haft stor glaede af lidt fastere bereringer pa
arme og fodder, og hvilke ting Bodlil szerligt har nydt smagen af.

De anbefaler at fortssette med dette og aflaese i Bodils ansigtsmimik,
om det afspejler velvaere.

Medarbejderne ved, at Bodil har haft meget stor gleede og fornejelse
af samvaer med savel datteren og svigersennen som deres bern og
berneborn. Medarbejderne foreslar, at de synger sammen - som de
har gjort meget i familien — nar de er hos Bodil. De foreslar ogsa, at
familien pa skift sidder hos Bodlil. De far tilbudt en gaesteseng i

boligen. Medarbejderne ved, at Bodil ikke har deltaget i religiose
handlinger, men sporger datteren, om hun tror, at Bodil ensker beseg
af en praest eller en person fra en anden trosretning. Det tror Bodils
datter, at hun gerne vil. Medarbejderne kontakter praesten, som
besoger Bodil.

Medarbejderne har reflekteret over deres eget forhold til deden, og
de drofter sammen, hvordan de hver isaer vil kunne stotte Bodil. De
aftaler med deres leder, at en af dem skal tale med hende om modet
med praesten. Bodil virker forst urolig og forvirret, og hun responderer
ikke pa medarbejderen. Medarbejderen forseger igen senere, og da
giver Bodil med fa ord udtryk for, at hun er bange for, hvad der vil ske,
nar hun der. Medarbejderen sastter sig ved Bodils side og tager
hende i handen, imens hun beroliger Bodil.
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Opsamling

Andelig omsorg

Opsamling

Hvorfor er det vigtigt?

Alle mennesker kan have behov for andelig omsorg i sveere perioder
af livet og i forbindelse med livstruende sygdom.

Hvornar?

Andelig omsorg er vigtigt i hele sygdomsforlebet. De sporgsmal eller andelige
behov og ressourcer, som den enkelte kan have, er forskellige og afhaenger af,
hvor i forlebet borgeren er, borgerens livshistorie og evt. troshistorie.

For at sikre en god pleje, omsorg og
behandling i den sidste tid, er det vigtigt, at I:

- Afdaekker og imedekommer borgerens andelige behov/ressourcer enten
gennem kommunikation eller ved at give omsorg, sikre naerveer, trost, stotte
og berolige, sa borgeren foler sig tryg.

- Seger viden om borgerens andelige behov og ressourcer.

- Tager udgangspunkt i viden om borgerens tidligere veerdier, praeferencer,
livshistorie, skelsaettende begivenheder og onsker til pleje- og behandlings-
niveau.

- Overvejer forskellige muligheder for at opfylde andelige behov.

- Har reflekteret over jeres egen sarbarhed og forhold til deden.

- Er afklarede om jeres egne befojelser og graenser og gar til en kollega/
leder ved behov.
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5. Lindring af symptomer og
behov i den terminale fase

| dette kapitel vil | kort blive praesenteret for

de hyppigste symptomer i den terminale fase,
og hvordan | kan lindre dem. Kapitlet har szerligt
fokus pa de fysiske behov.

En holistisk tilgang

| den terminale fase er grundlaeggende viden om borgeren, dennes livshistorie,
personlighed og onsker lige sa vigtig at have med i jeres omsorg som i det
tidlige palliative forleb. Saerligt fordi det i den terminale fase kan vaere meget
sveert at vurdere behovene hos borgeren og de parerende, ma | lebende vaere
opmaerksomme og tolke pa borgernes tegn pa ubehag, smerter eller behov®
og have fokus pa optimal lindring af symptomer®?2? med udgangspunkt i
borgerens onsker.

Det er vigtigt at have et holistisk blik pa lindringen og dermed, at der kan

veere forskellige arsager til ubehag eller smerter - og at disse kan lindres pa (

forskellig vis. Overvej derfor de forskellige aspekter - fysisk, psykisk, social og
andelig, og brug blomsten som redskab til at forsta de psykologiske behov

- se mere i Demenshandbogen "Personcentreret omsorg i praksis”. Overvej
0gsa, om det fx er farmakologisk lindring eller trest, der er brug for. Og overvej
samtidig, at mennesker er forskellige, og at borgere med demens reagerer

og udviser forskellige tegn pa udasekkede fysiske og psykiske behov. Derfor er
det vigtigt at vurdere enhver forandring i borgerens adfeerd og overveje, om
der kan vaere en underliggende arsag, som kan behandles.

Hele vejen i forlebet beor man lebende overveje, om pleje og omsorg og den
farmakologiske behandling skal justeres, da det er vigtigt at undga overbe-
handling®?22?, Men nar alle parter er enige om, at borgeren er terminal og kun
har fa dage tilbage, er malet at lindre med mindst muligt indgreb. Derfor bor
pleje, omsorg og behandling tilpasses til borgerens onsker for den sidste tid
og med udgangspunkt i borgerens symptomer og behov.

= Indhold Palliativ pleje, omsorg og behandling 33



Symptomer og lindring

Symptomerne i den sidste leveuge er oftest de samme uafhaengig af under-
liggende diagnose og dedsarsag. Det vil sige, at mennesker med demens-
sygdomme har de samme symptomer som personer med andre sygdomme
(smerter, feber, spiser og drikker sparsomt m.m.)@%, | de sidste par levedegn
er terminalt delirium hyppigt forekommende®.

Sidelobende med den evt. farmakologiske behandling er det afgerende at
have fokus pa at lindre og give omsorg, sikre naerveer, trost, stotte og berolige
borgeren, sa bade vedkommende og de parerende foler sig trygge. Selv

nar borgeren er markant sveekket, er der brug for sserlig opmaerksomhed

pa fortsat at tilbyde perioder af inklusion i faellesskab, individuelt tilpasset
meningsfuld beskeeftigelse, interesse, engagement, tilknytning til betydnings-
fulde omsorgsgivere, trost og identitetsunderstottende milje, men ogsa
perioder af frisk luft, hvile, restitution og sevn.

Revurdering af den farmakologiske behandling

En af de forste ting, | bor overveje, nar borgeren er i terminal fase, er, om
borgeren skal fortsaette vanlig farmakologisk behandling, eller om der er
preeparater, som ikke leengere er relevante og derfor kan seponeres efter aftale
med egen laege. Gennemga derfor medicinlisten kritisk med tanke pa, om
noget medicin kan seponeres eller reduceres i styrke®. Nar borgeren ikke
leengere kan tage medicinen oralt, er det 'best practice' at skifte til medicin,
som kan gives gennem en fastsiddende subkutan kanyle®. Laes evt. mere i
vejledningen i medikamentel palliation til patienter med livstruende sygdom®®.

Adfaerdsandringer

Borgere med svaer demens mangler ofte sprog, sa forskellige symptomer kan
ofte komme til udtryk gennem sendringer af adfeerd. Adfaerdsaendringer er
hyppige hos borgere med demens og kan ofte ses som udtryk for mistrivsel.
Borgeren kan veere urolig, agiteret eller mere forvirret end vanligt.

Derfor bor | veere meget opmaerksomme pa at observere adfeerdsaendringer,
der kan vaere udtryk for fx smerter som en underliggende somatisk arsag,

der kan behandles, fx en infektion®”. Hvis der ogsa observeres hallucinationer,
bor det underseges, om der er en uopdaget infektion eller anden reversibel
sygdom, som udleser delirium.

Adfeerdssendringer kan ogsa vaere tegn pa mistrivsel eller uopfyldte behov,
fx at borgeren er angst eller utryg, fryser eller er for varm, har behov for at
lade vandet eller have affering. Overvej sasmmen med jeres kollegaer og de
parorende, om der er sket forandringer, som kan forklare adfaerden - taenk
bade pa miljiemaessige/sociale arsager og fysiske arsager®?829. | ses mere

i Demenshandbogen "Personcentreret omsorg i praksis”.
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Smerter

Undersoagelser har vist, at smerter er underrapporteret hos borgere med
demens®?. For borgere med mildere grad af demens kan nogle smertevurde-
ringsredskaber anvendes®®. Borgere med en svaer grad af demens kan ofte
ikke give udtryk for om eller hvor, de evt. har ondt. Det er derfor nedvendigt at
observere adfaerd, som kan indikere, om borgeren har smerter. Dette kan vaere
komplekst og fx vise sig gennem depression, funktionssvigt og agiteret
adfzserd®. Det er derfor vigtigt, at | er opmaerksomme pa humeraendringer,
verbale stikord, kropssprog og ansigtsudtryk, som kan indikere smerte.

Der findes forskellige skemaer til at vurdere smerte hos borgere med demens
bla. MAI-10 og CNPI. Der findes imidlertid ikke evidens for, at disse skemaer
giver bedre smertevurderinger end at vurdere adfzerd, stille spergsmal mv.¢2.
Dog kan systematisk anvendelse af smertevurderingsredskaber veere med til at
treene medarbejderne i at observere og reagere pa smerter. Find redskaberne,
der kan hjaelpe med at vurdere smerter, i Veerktojer.

g Den totale smerte

Smerte er et komplekst begreb. Indenfor palliation ses pa den
totale smerte®, som bestar af:

( + Fysisk smerte

+ Psykisk smerte
- Social smerte

- Andelig smerte

Smerten kan have forskellig betydning fra person til person. Fx kan
fysisk smerte pavirke evnen til at sove eller bevaege sig, mens den
psykiske smerte gor borgeren bange og ked af det og dermed
tilbgjelig til socialt at isolere sig, fordi man mister folelsen af hab
(Andelig smerte)“?.
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Lindring af smerter

Hvis | har identificeret smerter hos borgeren, kan | i samarbejde med syge-
plejerske og parerende (og egen laege) forsege at afklare, hvad borgeren har
af ensker til lindring. Underseg underliggende arsag til smerten og fa denne
behandlet, hvis muligt. Det kan fx vaere sar, immobilitet, urinretention eller
infektion.

Hvis der ikke er nogen umiddelbar underliggende arsag,
kan | forsege at lindre ved at:
- Veere tilstede, holde i hand, vise naerveer og tryghed.

- Aflede opmaerksomheden ved hjaelp af musik.

- Give massage, varmepude, a&ndre lejring.

Ved tvivl, om borgeren har smerter, kan | forsege

farmakologisk behandling og:

- Observere og se, om det hjaelper.

- Give information om manglende effekt videre til den behandlende laege.
Maske er dosis for lille - eller der skal skiftes praeparat.

- Stoppe behandlingen og observere, om der kommer 'tilbagefald'©2s,

Vaer opmaerksom pa angst og uro, som kan forvaerre smerteoplevelsen
hos borgeren. Prov derfor at skabe ro og tryghed hos borgeren.

Terminalt delirium
Delirium i de sidste par levedegn er hyppigt forekommende®.

Delirium er en akut opstaet tilstand og er kendetegnet ved, at borger:
- Har nedsat evne til at fastholde opmaerksomheden.

- Erforstyrret i sin tankegang (usammenhaengende tanke og tale).

+ Har nedsat hukommelse, sovnforstyrrelser og andret bevidsthedsniveau
(fra vagen til slev, desig eller ukontaktbar) og er urolig®?22533,

Veer opmaerksom p3, at der ogsa findes det stille delirium (hypoaktivt delirium),
som let kan overses. Det er kendetegnet ved, at borgeren er stille og apatisk®s.

Lindring af terminalt delirium

Hvis | har observeret tegn pa delirium, skal | i samarbejde med sygeplejerske,
parorende og egen laege forsege at afklare den evt. underliggende arsag og fa
denne behandlet, hvis muligt. Det kan fx vaere infektion, smerter, urinretention
eller kan skyldes medikamenter (opoider/prednisolon). Oftest er den udlesen-
de arsag til terminalt delirium den sygdom, som borgeren er ved at do af,

og man kan saledes ikke behandle tilstanden. Derfor er lindring afgerende.
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Den vigtigste kilde til lindring af delirium er non-farmakologisk:
- Seorg for at sikre rolige og trygge omgivelser uden for mange impulser.

- Undga konfrontationer.
- Bevar den kendte rytme og struktur.

- Sorg for, at borgeren far naturligt dagslys ind i rummet - og gerne med
udsyn/udsigt gennem et vindue.

- Tilrettelaeg plejen, sa det er fa kendte plejepersoner, der kommer, ligesom
familien kan have en vigtig rolle.

- Sorg for, at briller og evt. hereapparat fungerer.

Farmakologisk behandling kan i nogle tilfaelde vaere nedvendig. Det er dog
leegens vurdering, og derfor skal | forst tage kontakt til sygeplejersken®22s

Andenod og raslende vejrtraskning

Andenad eller dyspno er en oplevelse af ikke at kunne fa vejret.
Andenad kan give angst, som kan forvaerre &ndenaden.

| kan:
- Forsege at behandle underliggende arsag, fx hjertesvigt,
lungebetaendelse, sekretstagnation mv., hvis muligt.

- Sorge for at skabe ro og deempe angst ved tilstedevaerelse. Frisk luft,
ventilator eller lille vifte mod ansigtet kan foles lindrende. Lejeaendring
kan ofte afhjzelpe.

- Give morfin, som deemper dndengdsoplevelse, og den behandlende laege

bedes ordinere det mod andenad. Udover morfin kan prednisolon evt. en
bronkodilatator veere til nytte?22

- Evt. give ilt ved pavist iltmangel.
| de sidste timer af borgerens liv forekommer der ofte besvaerlig og hejlydt

vejrtraekning, ogsa kaldet 'dedsrallen’. Dette skyldes ophobning af sekret
i de ovre luftveje.

Borgeren vil sandsynligvis ikke vaere generet af symptomerne, men det kan

vaere voldsomt for de parerende at vaere vidne til. Derfor er det vigtigt med god

information til de parerende, hvor man forklarer, at det skyldes, at borgeren
ikke kan hoste slim op.

Farmakologisk behandling kan forseges fx med Buscopan® subkutant
(hyoscinbutylbromid), men dokumenteret effekt er sparsom. Der er ikke
evidens for, at det hjselper, at borgeren bliver suget, eller at lejesendring
hjselpers?.
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g Terminaltilskud til medicin

Til borgere, som onsker at blive i eget hjem den sidste tid, kan der
soges terminaltilskud til medicin. Det er laegen, der anseger om
tilskuddet, nar laegen har vurderet, at borgeren er uafvendeligt

deende. Hensigten er, at borgere, der onsker at blive i eget hjem den
sidste tid, ikke skal paferes udgifter, som de ikke ville have under en
indleeggelse.

Tilskuddet betyder, at borgeren far alle leegemidler, som er udskrevet
pa recept, gratis. Terminaltilskud gaelder kun leegemidler og eksem-
pelvis ikke erngeringspraeparater og utensilier. Terminalbevilling til
dette kan evt. seges i hiemkommunen®s,

Torst og mundterhed

Torst er sjaeldent relevant at behandle i den terminale fase. Det vigtigste er
nansomt at informere de parerende om, at personen er holdt op med at spise
og drikke, fordi kroppen er i feerd med at lukke ned. Kroppen kan ikke omsaette
naeringsstoffer, og vaeske vil derfor ophobes. Det kan vaere godt, at de pareren-
de har faet denne information tidligere i forlebet, end nar de star i situationen.
Der er dog stor forskel pa, om man som parerende er parat til at modtage
informationen tidligt. Dette ma vurderes fra familie til familie.

Borgeren kan opleve udtalt mundterhed, men det har ikke noget med torst
at gore, og vaesketerapi vil ikke have nogen indflydelse pa mundterheden.
Mundterhed kan skyldes medicin, brug af ilt, eller at borgeren i den terminale
fase overgar til at treekke vejret gennem munden i stedet for naesen. Mund-
torhed kan afhjaelpes med god og hyppig mundpleje, der kan reducere
ubehag og infektioners4.

Afhjeelp mundterhed ved at:

- Serge for hyppig mundpleje (fx hver anden time).
+ Bruge en bled tandberste eller mundswabs.
- Give fugt/vaeske.

+ Bruge vaseline pa lasber og i munden.

De parerende kan ogsa hjzelpe til med mundpleje, hvis de har lyst
og far en god instruktion.
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Tryksar

Den deende borger er i stor risiko for at udvikle tryksar. Derfor er det vigtigt
at forebygge med en trykaflastende madras og hyppige stillingsskift samt
at undersege borgeren for tegn pa begyndende sar flere gange dagligt®.

Vandladningsgener

Over halvdelen af de deende har problemer med vandladningen, oftest
i form af urinretention mere end urininkontinens.

Derfor kan I:
-+ Bruge ble, som kan hjeelpe pa generne ved inkontinens.

-+ Anlaegge kateter, som vil afhjaelpe bade inkontinens og urinretention.
Samlet kan det give gener, sa det skal vurderes, hvornar anlaeggelse
er den rigtige lesning. Nogle medikamenter kan ogsa ege risikoen for
urinretention (blLa. morfin, Buscopan®)@?,

Obstipation

Det er vigtigt at sikre en sa normal tarmfunktion som muligt i de sidste uger og
dage (evt. ved hjeelp af afferingsmidler). Hos en borger med sparsomt madind-
tag, kan natriumpicosulfat (Laxoberal®) draber forseges for at se, om det giver
gang i maven®. Hos den deende borger skal forstoppelse kun behandles, hvis
det dbenlyst generer borgeren. En eventuel behandling skal vaere sa skansom
som muligt. | praksis vil det vaere Klyx®.

Ernaering og vaeske

Nar borgeren er terminalt syg, kan det vaere sveert for parerende at acceptere,
at borgeren har nedsat eller ingen appetit. Det er vigtigt naensomt at forklare
de parerende, at det bedste og mest skansomme kan vaere ikke at presse et
doende menneske til at spise. Hvis det giver mening, kan man hjaelpe borgeren
med at spise med ske, sa laenge det er muligt®®.

Vaer opmaerksom pa at:

- Tilbyde borgeren mad og drikke og gerne i alle borgerens vagne timer®®.
Viden om borgerens forhold til mad og drikke og smagspraeferencer kan
vaere nyttig. Traek pa livshistorien, eller sporg de parerende.

- Aflaese og respektere borgerens kommunikation enten ift. sult eller torst eller
det modsatte. Det kan vaere kropssproget, ejnene, vender borgeren hovedet
vaek, ansigtsudtryk, accept eller afvisning af oralt indtag af mad®”.
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- Parenteral ernaering/sondeernaering ikke anbefales i behandlingen af den
uafvendelig deende borger?3®, Der er ingen dokumentation for, at vaeske-
terapi enten subkutant eller intravenest bedrer livskvaliteten for den deende,
hvorfor det ikke anbefales. | sjeeldne situationer (ved mistanke om reversibel
arsag, dehydreringsdelirium, voldsom opkast eller lign.) kan det veere
relevant at give 500 mlisotonisk saltvand subkutant for maks. et degn ad
gangen.

- Medicin eventuelt kan omlaegges til at gives som flydende/subkutant®®.
| den terminale fase skal al unedig medicin som regel seponeres. | den
forbindelse kan | kontakte laagen®®.

Farmakologisk behandling

— de sidste levedagn

Tryghedskassen kan anvendes ved symptomlindring hos den
terminale borger og ved start af subkutan behandling, nar borgeren
ikke leengere kan synke medicin.

Tryghedskassen er et ‘start-kit' og indeholder medicin til ca. et degns
behandling. Husk at efterbestille forventet medicin, nar kassens
indhold er taget i brug®. Tryghedskassen indeholder fem praeparater
(Serenase® (haloperidol) (kvalme, uro), midazolam (beroligende),
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morfin (Andened, smerter), Buscopan® (sekretraslen) og furosemid
(vaeske i lungerne). Tryghedskassen indeholder den vigtigste og mest
brugte medicin og utensilier (subkutane nale, sprojter plaster mv.).
Det er ikke nedvendigvis alle praeparater, der skal i brug, og de ma
kun gives efter leegeordination.

Hvis plejecenteret selv har utensilierne (subkutane nale mv.),
vil det i mange tilfaelde veaere nok at bestille og ordinere medicinen
(aftales med det enkelte plejecenter).

Sorg for, at Tryghedskassen (eller de fem praeparater, hvis utensilierne
er tilgaengelige gennem kommunen) er bestilt hjem til borgeren og
dermed tilgaengelig pa plejecenteret eller i hiemmet. Det er den
praktiserende laeges vurdering, hvornar kassen kan rekvireres.
Tryghedskassen kan bestilles pa alle apoteker.
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Q Palliative teams og hospice

Der kan vaere brug for stette fra palliative teams, der kan vejlede
medarbejdere i konkrete palliative udfordringer og give stotte pa det
basale niveau af palliative indsatser.

Hospice kan vaere en mulighed for borgere med svaere symptomer
og behov for specialiseret palliativ indsats®. | udgangspunktet bor
mennesker med demens behandles i eget hjiem/plejebolig. Hvis det
er muligt at tilbyde tilstrackkelig palliativ pleje og omsorg, der hvor
borgeren i forvejen befinder sig, vil det vaere at foretraekke. En
eventuel flytning til fx hospice ber kun ske i samrad med parerende
og sundhedspersonale, som kender borgeren godt, og det skal have
en klar malsaetning.
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Bodlils bevidsthedsniveau er nu faldet yderligere. Hun begynder
0gsa at fa en 'raslende’ vejrtraekning, som ogsa virker besveeret.
Bodil jamrer, haever skuldrene op, laver grimasser og er urolig i
sengen. De tilbyder Bodil bade mad og drikke, men hun afviser.
De forseger at undga mundterhed gennem hyppig mundpleje.
Medarbejderne forseger ogsa at forebygge trygsar ved jeevnligt
at aendre Bodils stilling og undersege hende for sar.

Medarbejderne har lebende observeret Bodils smerter med CNPI-
skemaet, og de drofter Bodils symptomer med lederen. De aftaler at
tilkalde laegen. Laegen tilser Bodil og konkluderer, at hun ikke

kan finde andre underliggende, behandlingskraevende arsager til
smerterne som fx sar, immobilitet, urinretention eller infektion. De

drofter situationen og aftaler, at de i forste omgang vil forsege at
lindre Bodils smerter og ubehag gennem eget naervaer og tryghed.

Efterfolgende observerer og vurderer medarbejderne fortsat

Bodils symptomer, behov og adfaerdsaendringer, og de konkluderer,
at Bodil fortsat er tilstrackkeligt smertedaekket, men at hun i perioder
er forvirret og uklar, og det vurderes, at hun vil have gleede af den
beroligende medicin, som laegen tidligere ordinerede, og som er

i huset. Hun far ogsa noget angstdeempende. Datteren er enig, og

de taler om, at det er Bodils enske ikke at lide ved livets afslutning.
De beroliger igen datteren og fortaeller, at det er naturligt at reagere,
som Bodil gor i den terminale fase. Bodil far den beroligende medicin
og er kort efter afslappet og holder datteren i handen.
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Opsamling

Lindring af symptomer og behov i den terminale fase

Hvorfor er det vigtigt?

| den terminale fase er det malet, at borgeren oplever tryghed og lindring
af symptomer med mindst muligt indgreb og far den enskede pleje, omsorg
og behandling.

Opsamling

Hvornar og hvordan?

| bor lebende overveje og vurdere symptomer, behov og adfeerdsaendringer,
der kan indikere ubehag eller uopfyldte behov gennem observation og
vurdering af:

- Adfeerdssendringer - Tryksar

+ Smerter - Vandladningsgener
+ Terminalt delirium + Obstipation

- Andened og raslende vejrtrackning - Ernaering og vaeske
- Torst og mundterhed

For at sikre en god pleje, omsorg og
behandling i den sidste tid, er det vigtigt, at I:

- Iveerksaetter tiltag i samarbejde med sygeplejerske og egen laege, der kan
lindre identificerede symptomer og behov gennem en holistisk tilgang.

- Genbesoger eventuelle onsker til behandlingsniveau og forseger
at imedekomme disse.

- Inddrager parerende.

+ Husker, at der ogsa kan veere psykiske, sociale og andelige behov og
tilbyder lindring, omsorg, naervaer, trost, stotte og beroligelse, sa borgeren
foler sig tryg.

- Tilbyder perioder af inklusion i feellesskab, individuelt tilpasset meningsfuld
beskaeftigelse, interesse, engagement, tilknytning til betydningsfulde
omsorgsgivere, trost og identitetsunderstottende miljo, men ogsa perioder
af frisk luft, hvile, restitution og sovn.

- Naensomt informerer parerende om, hvad der sker med kroppen
i de sidste degn.
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6. Samarbejde
med parsgrende

| dette kapitel vil | kort blive praesenteret for de
parerendes palliative behov, og hvordan | kan
samarbejde og stotte parerende i den sidste tid,
og efter borgeren med demens er dod.

Den parorendes perspektiv

Den parerende er en afgerende samarbejdspartner ift. pleje og omsorg

af en borger med demens. Den parerende kan bidrage med mange vigtige
perspektiver, som borgeren maske ikke selv kan give udtryk for i den sidste tid.
De er en vaesentlig kilde til viden om borgeren og samtidig borgerens faste
stotte gennem hele sygdomsforlebet og saerligt i den middelsveere-svaere
sygdomsfase.

At veere parerende til et menneske med demens er ofte en stor belastning
fysisk, psykisk, socialt og eksistentielt. Man ma som parerende forsege at folge
det andet menneske ind i en ofte ukendt verden, hvor vedkommende forsvin-
der mere og mere i takt med, at sygdommen udvikler sig. Det kan medfore stor
sorg og oplevelsen af bade synlige og usynlige tab hos de parerende. For
nogle er parerende naermeste familie, eventuel partner og bern, som ogsa kan
vaere mindrearige. For andre kan naermeste parerende vaere en ven eller nabo,
mens nogen slet ikke har parerende.

Palliative behov hos den parerende

Det er vigtigt at veere opmaerksom p3, at de parerende ogsa kan have palliative
behov igennem sygdomsforlebet, men at disse ofte viser sig pa andre tids-
punkter end hos den syge. Ofte er det hjeelpsomt at anerkende den pareren-
des ofte langvarige indsats. Mange parerende har skyldfelelser, er udmattede
og kan komme til at fokusere pa det, som de ikke fik gjort. Der er ofte ogsa
brug for, at medarbejderne hjselper de parerende med at passe pa sig selv.
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Tab for de parerende:
- Rolletab og rolleskift.

- Den anden mister funktioner.

- Den anden er ikke laeengere sig selv - man mister, uden at den anden dor.
- At se den anden forsvinde.

- Tab af emotionel stotte.

+ Man kan ikke laengere bo sammen.

- Den anden gar fra rask til syg.

Eksistentielt kan den parerende ogsa opleve mere usynlige tab som fx at miste
mening, hab og feellesskab. Disse tab kan igen medfere en andelig smerte i
form af sorg, skyld, meningsleshed, hableshed og ensomhed. Som medarbej-
der er det vigtigt, at man har forstaelse for den situation, som bade borgeren
og den parerende eri.

Samtidig er det vigtigt at huske, at familiemeonstre og roller ogsa kan sendre
sig med tiden. Derfor ma man prove at moede familien der, hvor den er. Man
skal tage hensyn til, at der ofte er flere parerende med forskellige opfattelser
og meninger. Det kan ogsa forekomme, at personen med demens ikke onsker
kontakt med familien og dermed kan vaelge en anden 'parerende’. Det er med-
arbejdernes opgave at fortaelle de parerende, hvorfor man ger, som man ger.

Stotte | den sidste tid

Isaer i den sidste tid kan der vaere brug for at stette de parerende i at finde
ud af, hvad man kan gere, og hvordan de skal forholde sig til borgeren.

For den parerende kan det vaere en stotte at:
+ Veere inddraget i beslutningsprocesserne.

- Vide, at de folelser og den sorg, de oplever, er normale.

- Vide noget om dedsprocessen, og hvad der sker med kroppen frem
mod deden.

- Der sa vidt muligt gives plads til, at familien kan vaere med i plejen og
behandlingen i den sidste tid, hvis familien ensker det. Lav klare aftaler, som
naturligvis kan aendre sig dag for dag, bla. fordi den syges tilstand ofte
aendrer sig.

For nogle parerende kan det vaere vanskeligt at vaere sammen med borgeren
med demens eller at vaere til stede hos den deende. Her kan medarbejderne
veere rollemodeller og stette og vejlede de parerende. Medarbejderne har
ansvaret for at skabe rammen og atmosfaeren omkring borgeren. Det kan veere
ved at lytte til de parerende, ved at vise, at man fx kan sidde ganske stille og
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holde hand, synge, nynne, sammen here musik, se pa gamle billeder - eller
hvis der er flere pa stuen: fortaelle om faelles minder, man har haft sammen
med den syge. Er der tradition for i familien at udove religiose ritualer, kan
medarbejderne stotte dem i at fortsaette dem.

Nar borgeren er dod

Nar borgeren er ded, er det vigtigt at veere opmaerksom pa de sma detaljer.
For de efterladte, der skal tage afsked, kan det veere de helt sma ting, der har
en stor betydning. Det kan fx vaere, om afdede er klaedt, som vedkommende
onskede.

Det er en god idé at forsege naensomt at afklare forventninger til sddanne sma
detaljer tidligt i forlebet og at vejlede og stotte de efterladte i at fa taget afsked.
Fx ved at fortaelle om, hvilke afskedsritualer der er mulige, og i evrigt henvise til
bedemand m.m. Laes mere i pjecen om livets afslutning pa plejehjem fra
Landsforeningen Liv&Dod“®.

Husk at give plads til de parerende efter dedsfaldet. En systematisk afslut-
ningssamtale nogle uger efter dodsfaldet kan fx vaere med til at afslutte
forlobet pa god vis. Fylder sorgen meget hos de efterladte, kan sorg-/
parorendegrupper vaere hjeelpsomme og en god stotte.

Alt dette kan vaere med til at forebygge konflikter med parerende. Laes mere
om forebyggelse og handtering af konflikter med parerende i Socialstyrelsens
udgivelse "Samarbejde med parerende"“ og i bogen "Parerende pa tvaers"#?.
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| lobet af de sidste dogn taler medarbejderne lebende med Bodils
datter. De sporger hende, hvordan hun har det, hvilket giver anledning
tilen samtale, hvor datteren udtrykker sin sorg over at miste sin mor.
Bodlils datter er ked af at se, at hendes mor forsvinder mere og mere
ind i sig selv og ikke onsker at forlade sengen. Medarbejderne taler
med Bodils datter om forandringerne, som ma tilskrives udviklingen

i sygdommen. De taler ogsa om, hvad der kan have betydning for
Bodili denne del af livet, og hvordan de bedst kan stette hende som
parerende.

Efter et dogn far Bodil leengere og laengere perioder mellem vejr-
traekningerne - og sover efter et par timer stille ind. Datteren og
svigersennen er hos Bodil. De sidder et stykke tid inde i Bodils
bolig og tager roligt afsked.

Medarbejderne og Bodils datter taler om, hvilket toj Bodil skal have
pa som det sidste. Bodils datter vil finde det saet tej frem, som har en
helt seerlig betydning. Bodils datter ensker ikke at vaere med til at
klaede Bodil pa, men familien ensker at kebe blomster og holde en
mindestund i boligen, for de kontakter en bedemand. Medarbejderne
kontakter laegen, som skal skrive dedsattest. De afholder mindekaffe
pa plejecenteret, hvor bade medarbejdere og evrige beboere ogsa
far mulighed for at tage afsked.

Efterfolgende bliver familien tilbudt en samtale pa plejecenteret,
som de takker ja til. Det hjeelper dem at tale med medarbejderne om
forlebet og seerligt om det svaere ved at se Bodil sa forvirret til sidst.
Det giver ogsa medarbejderne nogle idéer til, hvad de kan gere
bedre fremover.
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Hvorfor er det vigtigt?

Parerende er en afgerende samarbejdspartner i forhold til at understotte
et godt forlob.

Hvornar og hvordan?

Et godt samarbejde med de parerende er vigtigt i hele sygdomsforlebet for
lobende at kunne ga i dialog om ensker til den fremtidige behandling og pleje,
fa inddraget borgerens livshistorie i plejen og saerligt i den terminale fase for
at skabe trygge rammer for de parerende selv.

For at sikre en god pleje, omsorg og
behandling i den sidste tid, er det vigtigt, at I:

- Inddrager og involverer de parerende. Det er vigtigt for de parerende at vide,
at man tager sig af den syge.

- Ser, horer og sporger til de parerendes egen situation.

- Aktivt og naeensomt informerer de parerende.

- Aktivt inddrager de parerendes viden om borgerens tidligere liv, vaner,
onsker og behov.

- Giver plads til de parerendes onsker og ritualer i den sidste tid, hvis muligt.

- Er opmaerksomme pa de parerendes forventninger og traditioner om
dodsfald.

- Eropmaerksomme pa at stotte de parerende, andre beboere eller kollegaer,
der har veeret teet pa borgeren, nar denne er dod. Maske har | ogsa selv brug
for at tage afsked.
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7. Vidensgrundlag

Omfanget af eksisterende, evidensbaseret viden om temaet palliation og
demens er begraenset, hvorfor vidensgrundlaget for denne Demenshandbog
er bredere. Demenshandbogen tager afsaet i aktuel viden og lovgivning pa
omradet, og i 'best practice' og erfaringer, der er blevet kvalificeret af den
arbejdsgruppe, som Sundhedsstyrelsen har nedsat.

Der er foretaget en mindre litteratursegning pa omradet, hvor der er segt efter
relevant dansk, nordisk og international litteratur ud fra udvalgte segeord i
databaserne PubMed, CINAHL, PsycINFO, Scopus og SweMed+. Herudover
er der suppleret med anden litteratur, som Sundhedsstyrelsen og arbejds-
gruppen undervejs i udarbejdelsesprocessen af Demenshandbogen har
veeret/er blevet bekendt med.

Den anvendte litteratur i Demenshandbogen bestar primaert af centrale
videnskabelige artikler og rapporter, der opsummerer viden og kommer
med anbefalinger til indsatser, der fremmer god palliativ pleje og omsorg
for mennesker med demens.

Der er ikke foretaget sundhedsokonomiske analyser, der kortleegger udgifter
og/eller besparelser forbundet med Demenshandbogens indhold.

De beskrevne forslag til indsatser i Demenshandbogen er baseret pa European
Association for Palliative Care (EAPC) White Papers anbefalinger for palliation
ved demens inden for 8 ud af de i alt 11 temaer.

De 8 temaer
- Personcentreret omsorg, kommunikation og medbestemmelse.

- Planleegning af behandling og pleje, herunder samtaleforleb.

- At tilstraebe kontinuitet i behandling, pleje og omsorg.

- Prognosticering og erkendelse af den terminale fase i tide.

- Undga overbehandling og belastende eller nytteles behandling.

+ At tilstraebe optimal symptomlindring med vaegt pa omsorg og livskvalitet.
- At give psykosocial og andelig omsorg.

+ Atinvolvere og inkludere parerende.
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Gennemgaende for indsatserne er, at de alle tager udgangspunkt i principper
om personcentreret omsorg. Laes mere om det i Demenshandbogen "Person-
centreret omsorg i praksis”.

Folgende tre publikationer har isser dannet vidensgrundlag for de beskrevne
indsatser:

-+ Van der Steen J., Radbruch L., Hertogh C. et al. White paper defining
optimal palliative care in older people with dementia: A Delphi study
and recommendations from the European Association for Palliative Care.
Palliative Medicine, 2014.

+ Livingston G., Sommerlad A., Orgeta V. et al. Dementia prevention,
intervention, and care. The Lancet Commissions, 2017.

- Sundhedsstyrelsen. Anbefalinger for den palliative indsats. 2017.

Derudover har nedenstaende materiale generelt bidraget til inspiration:

The Irish Hospice Foundation. Guidance Document 1: Facilitating discussions
on future and end-of-life care with a person with dementia. Dublin: The Irish
Hospice Foundation, 2015.

The Irish Hospice Foundation. Dementia Guidance Document 2: Advance
careplanning and advance healthcare directives with a person with dementia:
The Irish Hospice Foundation, 2016.

The Irish Hospice Foundation. Guidance Document 3: Loss and Grief in
Dementia. Dublin: The Irish Hospice Foundation, 2016.

Hartigan |., Robinson S., O'Sullivan M., McLoughlin K., Gallagher P. & Timmons S.
Palliative Care for the Person with Dementia. Guidance Document 4: Manage-
ment of Hydration and Nutrition. Dublin: Irish Hospice Foundation, 2016.

Cornally N., McLoughlin K., Coffey A, Weathers E., Buckley C., Mannix M,
Molloy DW. & Timmons S. Palliative Care for the Person with Dementia
Guidance Document 5: Pain Assessment and Management. Dublin:

Irish Hospice Foundation, 2016.

Alzheimer's Society - United Against Dementia. End of life care.
Factsheet 531LP, January, 2017.

E-leeringskurs i palliasjon og demens, Utviklet av Nasjonal kompetanse-
gjeneste for aldring og helse, pa oppdrag fra Helsedirektoratet, 2016.

Sundeléf J. Palliationspraktikan — Del 1 Fakta och kliniska reflektioner,
Betaniastiftelsen, 2017.

Sundhedsstyrelsen. Anbefalinger for tveersektorielle forleb for mennesker
med demens. Under udgivelse.

Thunberg K. & Sundeléf J. Palliationspraktikan — Del 2 Reflektionsmaterial.
Betaniastiftelsen, 2017.
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Om Demenshandbogen
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Formal

Sundhedsstyrelsens Demenshandbeger er udarbejdet pa baggrund af den
nationale demenshandlingsplan 2025. Handlingsplanen indeholder i alt 23
initiativer, der har til formal at lefte indsatsen over for mennesker med demens
og deres parerende. | et af initiativerne fik Sundhedsstyrelsen til opgave at
udarbejde en raekke Demenshandbeger med vidensbaserede anbefalinger

til social- og sundhedsfaglig praksis pa demensomradet.

|_T_| Formal

Formalet med Demenshandbgagerne er at:

- Give malrettede og praksisnhaere anbefalinger rettet mod hand-
tering af konkrete problemstillinger, som opleves vanskelige i det
daglige arbejde med at sikre god og vaerdig pleje og omsorg af
mennesker med demens.

- Understotte en mere ensartet hoj kvalitet af indsatserne pa tvaers
af kommuner og regioner i plejen og omsorgen for mennesker
med demens.

Malgruppe

Malgruppen for Demenshandbegerne er medarbejdere og ledere
inden for pleje- og omsorgsomradet i bade hiemmepleje og plejebolig.
Men Demenshandbogerne kan anvendes af alle, som arbejder med
mennesker med demens.
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Udarbejdelse

Sundhedsstyrelsen er i udarbejdelsen af Demenshandbogen blevet radgivet
af en mindre arbejdsgruppe nedsat til formalet.

Arbejdsgruppen bestod af:
- Connie Engelund Erichsen, sygeplejerske, tidl. direktor for plejecenteret
Holmegardsparken.

- Mette Raunkizer, seniorforsker, sygeplejerske, cand.scient.soc., ph.d.,
Videncenter for Rehabilitering og Palliation.

- Rita Nielsen, sygeplejerske, underviser og forfatter, tidl.
Diakonissestiftelsens Hospice.

+ Thomas Gorléen, praktiserende leege, Laegerne Seborg Torv.

Demenshandbogen er blevet peer reviewet af Siren Eriksen, sygeplejeske,
ph.d., forsker, Aldring og Helse, Nasjonal kompetansetjeneste, Norge.

Yderligere tak til:
- Jeppe Carsce Nissen, praest ved plejehjemmet Selund, Kebenhavn.

- Margit Lundager, forstander Kildevaeld Sogns Plejehjem, Kebenhavns
Kommune.

- Mejse Holstein, projektleder, Svendborg Kommune.

= Indhold Palliativ pleje, omsorg og behandling 55



Litteraturliste

56

(2)

(9)

(10)

(11)

(12)

(13)
(14)

(15)

(16)

(17,

Sundhedsstyrelsen. Anbefalinger for den palliative indsats. 2017.

van der Steen JT., Radbruch L., Hertogh CM., de Boer ME., Hughes JC., Larkin P. et al. White
paper defining optimal palliative care in older people with dementia: a Delphi study and
recommendations from the European Association for Palliative Care. Palliat Med
2014;28(3):197-209.

Jarlbaek L, Tellervo J. & Timm H. Malgrupper og tidspunkter for palliativ indsats
- hvor er vi nu? Omsorg 2014;3:24-29.

World Health Organization. WHO Definition of Palliative Care.
Link: https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/. 2017.

Brooker D. Person-centred dementia care - making services better. Jessica Kingsley
Publishers, 2007.

Kitwood T. En revurdering af demens. Munksgaard, 1999.
Sundhedsstyrelsen. Personcentreret omsorg i praksis. 2019.

Krawczyk M., Wood J. & Clark D. Total pain: origins, current practice future directions.
Omsorg 2018;2:3-6.

Nielsen R. Livets afslutning - Behandling, pleje og omsorg. En vejledning til plejepersonale,
der arbejder med palliation. 3. udgave. Unitas Forlag, 2016.

Sundhedsstyrelsen. Anbefalinger for tvaersektorielle forleb for mennesker med demens.
Under udgivelse.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse. Vejledning om fravalg af livsforleengende
behandling, herunder genoplivningsforseg, og om afbrydelse af behandling, uden for
sygehuse (til landets praktiserende laeger, praehospitalt personale, hjemmesygeplejen,
hiemmeplejen m.v.). 2016.

Marsa K., Lavesen M., Knudsen T., Gundestrup S. et. al. Samtalen om faelles planlaegning
af behandlingsmal - En dansk manual til sundhedsprofessionelle. Dansk Lunge medicinsk
Selskab, 2015.

Styrelsen for Patientsikkerhed. Behandlingstestamente - En god afslutning pa livet. 2018.
Alzheimerforeningen. Plejetestamente. 2018.

Ampe S., Sevenants A, Coppens E., Spruytte N., Smets T., Declercq A. et al. Study protocol
for 'we DECide" implementation of advance care planning for nursing home residents with
dementia. J Adv Nurs 2015,71(5):1156-1168.

Livingston G., Sommerlad A., Orgeta V., Costafreda SG., Huntley J., Ames D. et al. Dementia
prevention, intervention, and care. The Lancet 2017,390(10113):2673-2734.

Hockley J. & Clark, D. Palliative care for older people in care homes.
Buckingham: Open University Press, 2002.

Indhold Sundhedsstyrelsen 2019


https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/

(18) Van der Steen JT. Dying with dementia: What we know after more than a decade
of research. J Alzheimer Dis 2010;22:37-55.

(19) Alzheimer's Society - United Against Dementia. End of life care. Factsheet 531LP, 2017.

(20) Eide H. & Eide T. Kommunikasjon i relasjoner. 2. udgave. Gyldendal Akademisk, 2007.

Gentofte Kommune. Livshistorien.
Link: http://www.pavi.dk/Libraries/Gentofte_demens/Livshistorien.sflb.ashx. 2009.

(21

(22) Neergaard MA. & Larsen H. Palliativ medicin - en laerebog. 1. udgave. Munksgaard, 2015.

(23) Sundhedsstyrelsen. Seponeringslisten 2019 - et forslag til seponering af laegemidler hos
voksne. 2019.

(24) Boyd M. et al. A national retrospektive, cross-sectional study of end of life clinical
quality and symptoms for those with dementia in residental aged care in New Zealand.
Palliative medicine 2018:3-330.

(25) Dansk Selskab for Almen Medicin. Palliation - Klinisk vejledning for almen praksis. 2014.

(26) Retsinformation.dk. Vejledning i medikamentel palliation til patienter med livstruende
sygdom. Link: https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=201913. 2018.

(27) Sundhedsstyrelsen. National klinisk retningslinje for demens og medicin. 2018.

(28) Sands M. Can a single question assist clinicians to identify delirium in hospitalized cancer
patients. Palliative medicine 2018:3-330.

(29) Jensen-Dahm C. et al. Quantitative sensory testing and pain tolerance in patients with mild
to moderate Alzheimer disease compared to healthy control subjects. Pain 2014:1439-1445.

(30) Nationalt Videnscenter for Demens. Vurdering af smerter.
Link: http://www.idenscenterfordemens.dk/pleje-og-behandling/pleje-og-omsorg/

fysisk-pleje-og-omsorg/vurdering-af-smerter. 2018.

(31) Fetherston A., Rowley G. & Allan C. Challenges in end-of-life dementia care. Evid Based
mental health, 2018.

(32) Lichtner V., Dowding D., Esterhuizen P., Closs SJ., Long AF., Corbett A. et al. Pain assessment
for people with dementia: a systematic review of systematic reviews of pain assessment
tools. BMC Geriatr 2014;14:138-2318-14-138.

(33) British Geriatics Society. Comprehensive Geriatric Assessment Toolkit for Primary Care
Practitioners. British Geriatics Society, 2019.

(34) Mastroianni C. Oral Care in a sample of patients undergrund Palliative Care. A prospektive

single centre observational study. IGOR study. Palliative medicine 2018:3-330.

(35) Madsen UK. Medicintilskud - Hvad skal du som laege gere? Rationel Farmakoterapi 2014;4.

Indhold Palliativ pleje, omsorg og behandling 57


http://www.pavi.dk/Libraries/Gentofte_demens/Livshistorien.sflb.ashx
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=201913
http://www.videnscenterfordemens.dk/pleje-og-behandling/pleje-og-omsorg/fysisk-pleje-og-omsorg/vurdering-af-smerter
http://www.videnscenterfordemens.dk/pleje-og-behandling/pleje-og-omsorg/fysisk-pleje-og-omsorg/vurdering-af-smerter

58

(36) Volkert D. et al. ESPEN guidelines on nutrition in dementia. Clin Nutr 2015.

(37) Hartigan I, Robinson S., O'Sullivan M., McLoughlin K., Gallagher P. & Timmons. Palliative
Care for the Person with Dementia. Guidance Document 4: Management of Hydration and
Nutrition. Irish Hospice Foundation, 2016.

(38) AGS Choosing Wisely Workgroup. American Geriatrics Society identifies five things that
healthcare providers and patients should question. J Am Geriatr Soc 2013,61(4):622-631.

(39) Davies N. & LLiffe S. After the Liverpool Care Pathway Study. Rules of Thumb for End of Life
Care for People with Dementia. UCL, 2016.

(40) Landsforeningen Liv&Dod. Ved livets afslutning pa plejehjem - Et oplaeg til medarbejderne.
Landsforeningen Liv&Ded, 2013.

(41) Socialstyrelsen. Samarbejde med parerende - Forebyggelse og handtering af konflikter.
2011

(42) Gullestrup H. Parerende pa tvaers: parerende som deltagere i det tvaerprofessionelle
samarbejde. 1. udgave. Munksgaard, 2016.

(43) Nielsen R. Det nedvendige naervaer - en bog om sjeelesorg. Unitas Forlag, 2016.

= Indhold Sundhedsstyrelsen 2019



Palliativ pleje,
omsorg og behandling

Indsatser

© Sundhedsstyrelsen, 2019.
Publikationen kan frit refereres

med tydelig kildeangivelse.

Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kebenhavn S

www.sst.dk

ISBN: 978-87-7014-082-9 (elektronisk udgave)
ISBN: 978-87-7014-083-6 (trykt udgave)

Sprog: Dansk
Version: 1
Versionsdato: 13. marts 2019

Format: pdf

Design: BGRAPHIC
Foto: Johner
Tryk: OnPrint A/S


http://www.sst.dk

Palliativ pleje,
omsorg og behandling

"/7 Implementring

/@4 Veerktojer

Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kebenhavn S

www.sst.dk

Sundhed foralle o+ @


http://www.sst.dk

