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Palliation

Demens er en livstruende sygdom. Den palliative indsats har til formal at
fremme livskvaliteten hos patienter og familier med livstruende sygdom.
Her kan du lazese mere om, hvilken palliativ indsats der anbefales til
mennesker med demens og deres pargrende.

Den palliative indsats skal 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 ved demenssygdom

Demens er en livstruende sygdom. Lever man laange nok med sygdommen, dgr man af de omfattende skader, som
demens pafgrer hjernen og kroppen. Personer med demens kan dog ogsa have andre svare sygdomme, som kraeft,
KOL eller alvorlig hjertesygdom og dg af en anden sygdom.

Ved svaer demens stader der ogsa ofte komplikationer til som gentagne infektioner, oftest urinvejsinfektioner og
lungebetasendelser, smerter og delirium. Disse tilstande kan ogsa age risikoen for alvorlig fysisk svaekkelse og dad.

Tidligere har man ikke indtaenkt palliation i forbindelse med demenssygdomme. Men mennesker med
demenssygdomme og deres pararende har lige s& meget brug for lindring i forbindelse med et ofte langvarigt
sygdomsforlgb, som andre med svaere livstruende sygdomme.

Der er bade internationalt og nationalt udarbejdet anbefalinger for den palliative indsats, som laegger vaegt pa en
individuel indsats med udgangspunkt i den enkeltes behov og i samarbejde med patienten og de pararende.

Det palliative forlgb tilrettelaegges og foregar individuelt og i samarbejde med patient og pargrende ud fra en faglig
helhedstaenkning og med storst mulig kontinuitet af tilknyttede fagpersoner.

Hvis disse anbefalinger skal falges, er det hos mennesker med demens ngdvendigt at vaere pa forkant og begynde
den palliative indsats tidligt i forlgbet.

Mennesker med demens taber gradvist deres kognitive evner. Derfor skal tidlig indsats og samtaler om den sidste tid
forega inden de kognitive evner bliver sa pavirkede, at personen ikke laengere er i stand til at blive inddraget og bruge
sin ret til selvbestemmelse.
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Palliation ved demenssygdom handler om:

= Personcentreret omsorg, kommunikation og medbestemmelse.

= Planlagning af behandling og pleje, herunder samtaleforlagb. Sezerlig vigtigt med afklarende samtaler tidligt i
forlgbet og gentagelser af samtaler undervejs i forlgbet. Samtaler kan, ud over gnsker til pleje, omsorg og
behandling bl.a. vaere om fremtidsfuldmagter, plejetestamente, behandlingstestamenter, livstestamente
og begravelse.

« Tveerfaglighed, samarbejde med demenskonsulenten og andre involverede sundhedspersoner.

» Attilstraebe kontinuitet i behandling, pleje og omsorg med én kontaktperson/koordinator gennem hele
forlgbet.

»  Prognosticering og erkendelse af den terminale fase i tide.
= Undgaelse af overbehandling og belastende nyttelgs behandling.
- Attilstreebe optimal symptomlindring med vaegt pa omsorg og livskvalitet.

= Atgive psykosocial og andelig omsorg. Samtaler om eksistentielle spargsmal, angst for deden og
bekymringer om smerter og lidelser er ogsa vigtige at tage fat pa tidligt, s personen med demens kan give
udtryk for egne tanker og bekymringer.

= Atinvolvere oginkludere pargrende. Stot og inddrag pargrende i hgj grad og lyt ogsa til deres bekymringer.

Kilde: Sundhedsstyrelsen, Anbefalinger for den palliative indsats (2017), Sundhedsstyrelsen,
Demenshandbaoger - Palliativ pleje, omsorg og behandling, (2019).

Symptomer og behov ved svaer demens - den sidste tid med demens

Alle demenssygdomme er dadelige, og i de sene stadier af demens vil personen have svaere symptomer pa
omfattende hjerneskade, som i hgj grad pavirker kroppen, de motoriske evner og den psykiske tilstand.

Symptomer ved svaer demens er fx nedsat kommunikation, i nogle tilfaelde kun via lyde eller enkelte ord, der kan
forekomme forstyrrelser i bearbejdning af synsindtryk og hgreindtryk (agnosi), og problemer med at opfatte kroppens
afgraeensning mod omgivelserne. Personen vil ofte veere i en tilstand med desorientering, forvirring, angst, depression,
hallucinationer og vrangforestillinger. Der kan vaere stor risiko for, at personen far kraftige stressreaktioner og nedsat
evne til at kontrollere og regulere folelser.

Ofte kan personen have motoriske vanskeligheder og evt. mistet gangfunktion, have nedsat fornemmelse for sult- og
tarst og opleve dysfagi. Huden er ofte hypersensitiv, hvilket kan give afvaergereflekser ved bergring. | denne fase har
personen et staerkt gget behov for sgvn og hvile og kan vaere sengeliggende en stor del af dggnet.

Nar personen er i dette svaere demensstadie, har vedkommende derfor omfattende behov for lindring, pleje og
omsorg. De pargrende har ogsa stort behov for stgtte og lindring i den sidste tid.
Pleje og omsorg i livets sidste fase

Daden er en proces, hvor hjertet til sidst holder op med at sla. Funktionen af kroppens organer nedsaettes og szetter
langsomt ud. Behov for mad og vaeske svinder, og kroppen kan til sidst ikke la&engere optage vaeske og naering. Ofte
forekommende symptomer i de sidste dage er som smerter, delirium, kvalme, mundterhed, &ndengd og angst.
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Hos mennesker med demens adskiller symptomer og behov for lindring i den terminale fase sig ikke meget fra
symptomer hos andre dgende. Men patienter med sveer demenssygdom kan have sveerere ved at give udtryk for
smerter, angst og ubehag pd en made, sa de narmeste eller plejepersonalet forstar det. Derfor kan det vaere
vanskeligt at erkende den terminale fase, og det kraever observationer fra personalet dggnet rundt.

Nar mennesket med demens er i den terminale fase, er det vigtigt at arbejde teet sammen med paragrende og egen
alment praktiserende lzege om forlgbet de sidste dage. Det er muligt at soge om terminalt tilskud til medicin den
sidste tid. Har borgeren smerter, andengd eller angst og uro, er det vigtigt at samarbejde med lsegen om, hvordan det
bedst muligt kan lindres med medicinsk behandling.

Parerende

Nar et menneske med demens nzrmer sig livets afslutning har de naere parerende ofte vaeret belastet af et
langstrakt sygdomsforlgb. Det ofte arelange demensforlgb har ogsa palagt de nseermeste en stor arbejdsbyrde i form
af pleje, omsorg og statte for personen med demens og medfert mange bekymringer og folelser.

Forskning viser klart at bade pargrendes fysiske og psykiske helbred er truet pga. den belastning, det udger at veere
omsorgsperson for et menneske med demens.

Paragrende har ogsa behov for statte i den sidste tid og tiden efter. Og maden, de bliver madt pa af det
sundhedsfaglige personale, kan have afgarende betydning for forlgbet. Pararende skal mades med respekt og
anerkendelse for deres store indsats over for den dgende.

Det er vigtigt, at det faglige personale afstemmer forventninger om inddragelse og ansvar, og at der etableres et
samarbejde med den pargrende som ligevaerdig partner - det vil vaere til patientens bedste.

Stette til de naere pargrende handler om at anerkende den pargrendes langvarige plejeindsats overfor den dgende,
inddrage den pargrende i beslutninger, og give tid til at lytte og forsta. Nogle pargrende kan ogsa have brug for
guidning til samvar med den dgende og behov for viden om, hvad der sker med kroppen i dadsprocessen.

Det kan ogsa vzere vigtigt at fortzelle den pararende, at | er omhyggelige med at lindre smerter og andet ubehag hos
den dgende, og gerne ogsa, hvordan | gar dette. Giv ogsa den paragrende information om mulighed for sorgstotte hos
psykolog, praest eller sorgstattegruppe. Efter deden er der ogsd mange pargrende der har gavn af en opfolgende
kontakt og samtale med personale der var teet pa den dgende og pargrende i den sidste tid.

Laes mere om smerter og delirium

@ Smerter og demens
@ Delirium ved demens
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