Palliation

En verdig livsafslutning - ogsa selvom man har en demenssygdom
Af Connie Engelund, fhv. direktar for Holmegardsparken

Der er mange definitioner pa en veerdig livsafslut-

ning. (1) | denne artikel tages udgangspunkt i:

. At den dgende dgr i kendte rammer, blandt
kendte ansigter med respekt for egne onsker
og livsopfattelse

. At den dgende ikke udseaettes for ungdig og
udsigtslgs behandling

. At den dgende tilbydes maksimal lindring af
eventuelle gener.

. At lindringen tilbydes i tide

. At "vi” ikke tilfgrer den deende ungdigt ubehag
eller smerter.

Baggrund

Der dgr ca. 55.000 mennesker hvert ar i Danmark.
Ca. 25% dar pa plejehjem. Heraf har op til 80% en
demenssygdom. En del dar stille og roligt, lzegger
sig blot til at sove og vagner ikke igen. Imidlertid er
der ogsa mange, som dgr uden at modtage den pal-
liation, de har behov for i den sidste fase af livet, el-
ler som bliver indlagt pa et hospital i den sidste tid.
Der kan vaere mange arsager hertil, men en stor del
af forklaringen er, at medarbejderne, det vaere sig
savel i hiemmeplejen som pa plejehjem, ikke i tide
erkender, at livet er ved at rinde ud, eller mangler
viden om terminal palliation.

En nedvendig begrebsafklaring

Palliation Palliation betyder lindring(2).

Den palliative indsats har til formal at fremme livs-
kvaliteten hos patienter og familier, som star overfor
de problemer, der er forbundet med livstruende syg-
domme, ved at forebygge og lindre lidelse gennem
tidlig diagnosticering og behandling af smerter og
andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosoci-
alt og andelig karakter. Alle mennesker, som har en
demenssygdom, har behov for palliation.

Faser i det palliative forlgb:
Tidlig palliativ fase: Malrettet livsforlaeengende/
helbredende behandling
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Sen palliativ fase: Aktiv malrettet behandling ophart
Terminal palliativ fase: Patienten er dgende, behand-
lingen er malrettet palliation. Omsorg for de pargren-
De.

Terminal fase

Terminal fase betyder livets afslutning.

Forventet levetid: F& uger — fa dagn

Uafvendeligt dgende: fa dage — timer

En tilbagevenden til tidligere funktionsniveau usand-

synlig.

Forudsaetninger for en vaerdig livsafslutning
Samtlige medarbejderes kompetencer er altafggren-
de. Alle medarbejdere, i samtlige faggrupper, skal
kunne genkende symptomerne p4, at terminal fase
naermer sig, vigtigheden af, at de rapporterer selv
sma aendringer i adfeerd, at der konkluderes og ta-
ges handling pa symptomerne.

Indsatsen bygger pa et teet samarbejde med den dg-
ende,- i den udstraekning vedkommende er i stand
til at give udtryk for sit befindende og sine gnsker -,
de pargrende, den praktiserende laege og medarbej-
dere i plejen.

Generelle tegn (3)

Retter sig ikke efter akutte episo-

Tiltagende: Aftagende interesse for:
Svaekket, treet Mad og drikke,

Sengebundet Omgivelserne, familie, verden,
Smerteforpint livet

Bevidsthedspavirket

Slgv, sovende

Konfus, urolig, rastlgs

der:
Pneumoni, Influenza, fald etc.



http://www.demens-dk.dk/artikeldatabase/

Erkendelsen

At erkende at terminal fase er ved at naerme sig eller
er indtradt, er som at laegge et puslespil. Den bygger
pa en raekke tegn, observeret og dokumenteret over
hele dagnet, over flere dage. Det er vigtigt at be-
maerke sig, at ingen forlgb er ens, dertil kommer at
langt de fleste patienter lider af en raekke konkurre-
rende sygdomme.

Specifikke tegn

Der kan komme symptomer fra de livsvigtige organer
Fra hjerte, kredslgb og lunger

Tiltagende svigt, pa trods af behandling:

. Hurtig svag evt. uregelmaessig puls

. Kolde, evt. blafarvede haender og fadder

. Smerter i hjertet (Angina)

. Tiltagende andengd

. Besveaer med at hoste op (manglende kraft,
nedsatte reflekser)

. Sekretraslen

. Hurtig overfladisk respiration eller langsom re-
spiration

| sidste fase kan der forekomme:

. Apnoe perioder
. Cheyne-Stokes respiration
. Lungeadem

Mave-tarm kanalen

. Aftagende interesse for mad og vaeske
. T@r mund

. Fejlsynkning, synkebesveer

. Mavesmerter

. Udspilet abdomen
. Aftagende affgring, obstipation

Urinveje
. Aftagende diurese, koncentreret urin
. Urinretention
. Inkontinens
. Nyresvigt
Slevhed, konfusion, kvalme, traekninger
Huden
. Sved (konstant eller anfaldsvis)
. Bleg, gusten kular

. Cyanose (farst haender og fadder)
. Spids neese

Centralnervesystemet

. Sitren, traekninger, kramper

. Lammelser

. Talebesveaerstyringsbesveer, synsforstyrrelse

Psykiske symptomer

. Indadvendt, ligeglad, afvisende, aggressiv
. Urolig, karter rundt i sengen

. Angst

. Konfus, desorienteret, taler sort
. Hallucineret

Smerter

Jeg vil give smerter speciel opmaerksomhed af flere

grunde:

. Patienter med en middel til sveer demenssyg-
dom har meget vanskeligt ved at give udtryk
for, at det ubehag de faler, i virkelighed er
smerter.

. Plejehjemsbeboere med en demenssygdom
far mindre smertestillende end alderssvarende,
der ikke har en demenssygdom (5)

. Smerter er: En ubehagelig sansemaessig og
falelsesmaessig oplevelse forbundet med en
aktuel eller truende vaevsskade.

. Altsa er smerte en subjektiv oplevelse, men
vores vurdering af andre menneskers smerter
er ogsa subjektiv.

. Subjektiv + subjektiv giver ikke objektiv.

Der findes forskellige metoder til at vurdere smerter.
Ingen er dog gennemprgvede og evidensbaserede.
Der er anvisninger pa nettet.

Pa Holmegardsparken gjorde vi den erfaring, at nar
en beboer blev urolig eller havde andre zendringer i
adfeerd og fik analgetika, faldt der ofte ro pa. | nogle
tilfeelde blev det ogsa muligt at seponere psykofar-
maka.

OBS: Mange patienter udvikler delir

Der er stor uenighed om hyppigheden, men gamle
mennesker i terminalfase er blandt de praedispone-
rede for delir. (5) Symptomerne péa en delirgs tilstand
ligner til forveksling de symptomer, vi ser hos den
ikke delirgse patient. Forskellen er, at der sker en
akut forveerring i tilstanden. Behandlingen retter sig
mod udlgsende arsag, det kan vaere urininfektion,
dehydrering, feber m.m. Rent medikamentelt kan der
blive tale om en lille dosis Serenase, ved uro Mida-
zoelam.

Pleje og behandling

Erkendelsen af terminal fase er, som naevnt i indled-
ningen, helt afgerende. Nar jeg, i det efterfglgende,
kun i begreenset omfang naevner patienten, er det
fordi, patienter i middelsveer og sveer fase af de-
menssygdommen kun i ringe grad er i stand til ver-
balt at give udtryk for ansker og behov. Sa meget
desto fornemmere opgave for plejemedarbejderne.
Den medikamentelle behandling gar ud pa at lindre
det ubehag, som matte opsta. Se (6) Her vil jeg spe-
cielt fremhaeve morfin som et godt og nemt admini-
strerbart analgetika. Bade som tabletter, plaster og
subkutant i en Baxter nal, eller tilsvarende.



Vedr. medikamentel behandling vil jeg henvise til:

1. Palliation DSAM vejledning: Medikamentel be-
handling i sen og terminal fase.

2. Sundhedsstyrelsen: Lindrende medicinering af
den dgende patient

Plejen gar ud pa at lindre og forebygge
Mundpleje: Nar man er deende, treekker man vejret
med aben mund, hvilket fgrer til meget hurtig udter-
ring af slimhinderne. Med andre ord, ligner munden
meget hurtigt "Sahara”. En for patienten meget ube-
hagelig situation, men ogsa en forgget risiko for
svamp. For pargrende kan det medfgre et krav om
indlaeggelse til "optankning”.

Et godt rad kan veere, oprethold tandbgarstning, sa
leenge det er en mulighed. Efterfalgende renses teen-
der og mundhule med swabs, og mundhule og tunge
smgres med hvid vaseline eller spiseolie. Det hindrer
udtgrring.

Lejring: Optraeder der andengad, ber patienten have
eleveret hovedgeerde og underarmene understgttet
med puder for at "abne” luftvejene. Er der sekret, er
det kontraindiceret at suge, men et understgttet side-
leje hjeelper sekret til at lzegge sig i mundhulen, hvor-
fra det kan terres op.

Forskellige vibrationsmadrasser forebygger liggesar,
men bgr ikke sta alene, det er vaesentligt at patien-

ten hjaelpes til at aendre stilling bade profylaktisk,
men ogsa for velvaere, at blive rgrt ved.

Mad og drikke: Man dgr ikke, fordi man holder op
med at spise, man holder op med at spise, fordi man
er ved at dg. Den dgende skal have tilbudt mad,
men skal ikke presses.

Tilsvarende skal den dgende have tilbudt veeske,
men ikke presses. Som dgende bliver man "normo
dehydreret” - det betyder, at der ikke bliver samme
forskydning i elektrolytterne som ved ordinaer dehy-
drering. Modsat kan for meget veeske, medfgre lun-
gewodem samt gdemer af declive omrader.

Andelig omsorg: For mange medfgrer begrebet an-
delig omsorg en vis bergringsangst. Mange forbinder
det med noget specifikt religigst. | den danske kultur
er der en stor blufeerdighed i det gjeblik vi taler om
Andelig omsorg. (7)

Andelig omsorg er bredere og ikke nadvendigvis for-
bundet med en specifik faggruppe. Behov kan vise
sig, nar der er opstaet et tillidsforhold mellem patien-
ten og medarbejder. Det kan veere spgrgsmal af ek-
sistentiel karakter, det kan vaere gnsket om at fa
sunget en bestem sang eller salme, det kan veere
gnsket om at fa leest et stykke af biblen (koranen),
det kan veere et gnske om at fa laest en ban. Eller
blot at tale om det, som ligger mest pa sinde. Det er



et mellemmenneskeligt anliggende baseret pa tillid.
Alle kan leese et fadervor. Det behaver man ikke vae-
re kristen for.

Samarbejde med pargrende

En demenssygdom rammer hele familien. Daden
rammer hele familien. Det er de pargrende, som skal
leve videre, derfor er deres minde om det palliative
forlgb vigtigt for hvordan. (8)

Der kan opsta etiske dilemmaer og konflikter:

. Er der uenighed i familien om behandlingsni-
veau?

. Er der utilfredshed med den professionelle til-
gang?

. Og mange andre konfliktspgrgsmal

Under alle omstaendigheder ma det aldrig blive et
spgrgsmal om dem eller os. Balancen ligger mellem
at forventningsafstemme, informere og inddrage.

Forventningsafstemningen kan forega lgbende.

Ved indflytningen: Har patienten, de paragrende, gjort
sig seerlige tanker, har de seerlige gnsker til livets
afslutning? Hvad kan vi som professionelle tilbyde?
Hvordan kan vores samarbejde optimalt veere?
Foreligger der livstestamente? Behandlings testa-
mente? Har patienten udtrykt seerlige gnsker?
Anbefal bedemaendenes heefte: ” Min sidste vilje”.

Information

Det er vigtigt i "fredstid” - altsa far problemerne op-
star,- at informere om de problemer, der kan opst3,
eks.:

. Indtagelse af veeske og mad
. Hvordan andedreettet kan aendre sig
. Hvordan en dgende kan se ud.

Mange mennesker har deres forestilling om dgden
fra film. Det er vigtigt at af- eller bekraefte deres fore-
stilling. Og nok sa vigtigt: Mange pargrende har lovet
deres keere at veere tilstede, nar de dgr. Men det
haender ofte, at den dgende "veelger at dg”, nar de
pargrende for en kort tid har forladt dgdslejet. Forkla-
ring herpa, kan kun blive spekulation - men lige savel
som teersklen til livet er helt personlig, er teersklen
ind i daden helt personlig.

Nar vi som professionelle erkender aendringer

Tag udgangspunkt i de pargrendes tidligere erfarin-
ger og forestillinger omkring dgdsfald. Det ggres
bedst ved at stille &bne spargsmal, hv-spgrgsmal.
Hvilken erfaring har du? Hvilke forestillinger gor du
dig? Hvad er dine gnsker? Hvad ser |? hvilken plan
skal vi laeegge? Vil |, eller skal vi kontakte praktiseren-
de leege? Hvad nu hvis der tilstader noget? Eks. en
lungebeteendelse, skal den behandles eller blot
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deempes med febernedsesettende medicin? Obs. en
urinvejsinfektion vil hyppigst kraeve behandling, men
nu med palliation som mal.

Ved selve dgdslejet: Dnsker de pargrende at vaere
tilstede? | hvilket omfang vil de deltage i plejen? Det
kan veere at veede leeberne, at massere laegge - det
ma aldrig blive et palaeg, udelukkende et tilbud.

Samarbejde med laagen

Efterhanden har langt de fleste plejehjem en fast
praktiserende laege. | bedste fald kender lzegen pati-
enten, de pargrende og medarbejderne rigtig godt.
Under alle omstaendigheder er lazegen dybt afhaengig
af medarbejdernes observationer, og det oplaeg de
kommer med.

Sa far lzegekontakten:

. Hvem drejer det sig om?

. Hvilke diagnoser har patienten?

. Hvilken medicin far patienten?

. Hvad er de basale veerdier? BT, puls, tempera-

tur, andedreet og derud over

. Hvad se det vi ser, harer, hvad tolker vi?

. Hvad siger de pargrende?

. Hvad er planen?
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