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Handbog om palliation
af mennesker med demens

— hvad er udfordringerne set fra
Sundhedsstyrelsen i Danmark?
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Den danske sundhedsstyrelse har som led i Demenshandlingsplan 2025 samlet og omsat viden
om palliation og demens til en hdndbog, der skal hjaelpe medarbejdere inden for pleje og omsorg
i kommuner med at hdndtere de problemstillinger, der kan vaere forbundet med at tilbyde og
modtage palliation for borgere med en demenssygdom. Artiklen belyser Sundhedsstyrelsen nye
tiltag, der skal styrke pleje og omsorg af mennesker med demens — en hdndbog om palliativ

pleje, omsorg og behandling.

Palliativ pleje og omsorg af men-
nesker med livstruende sygdom
Der har i mange ar veret fokus pa den pal-
liative indsats i Danmark. I 1996 lavede
Sundhedsstyrelsen siledes en redegorelse
pa omradet omfattende blandt andet mal-
setninger for amternes og kommunernes
tilrettelaeggelse af den palliative indsats (1).
Blandt andet pa baggrund heraf udgav
Sundhedsstyrelsen i 1999 de forste faglige
retningslinjer for omradet (2).

I forbindelse med Kraftplan III blev
det politisk besluttet at styrke den palli-
ative indsats pa kraeftomradet, men ogsa,
at indsatsen skulle omfatte den palliative
indsats for alle patienter med livstruende
sygdom. Sundhedsstyrelsens anbefalin-
ger for den palliative indsats, som udkom
12011, var pa den baggrund en revision af
udgivelsen fra 1999, og den havde til for-
mal at videreudvikle og forbedre kvaliteten
af indsatsen (3). Allerede i denne udgivelse
var der fokus pa det overlap, der er mellem

rehabilitering og palliation, og pa at tilbyde
disse indsatser tidligt i sygdomsforlobet og
ud fra en behovsvurdering. Sidelobende
ogitet koordination med denne udgivel-
se udgav Sundsstyrelsen i 2012 »Forlobs-
program for rehabilitering og palliation
af kreeft«.

I 2012 revideredes Sundhedsstyrelsens
generiske model for forlebsprogrammer for
kronisk sygdom, og her kom der ogsa et
storre fokus pa at teenke palliation og re-
habilitering sammen (4).

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for
den palliative indsats er senest og i forbin-
delse med kraftplan IV blevet revideret
12017 (5). Her leegges der vaegt pa at skabe
lighed i adgangen til de palliative behand-
lingstilbud overalt i landet uanset diagnose
og pa at lefte kvaliteten i indsatsen, serligt
i forhold til den basale palliative indsats,
ligesom det endnu en gang understreges, at
palliation og palliative tilbud skal tilbydes
alle med en livstruende sygdom.

11

Sara Louise Friis Rose
Specialkonsulent
Cand.scient.pol,
Sundhedsstyrelsen
slro@sst.dk


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

Palliativ pleje

og omsorg af mennesker med demens
Ianbefalingerne for den palliative indsats bade fra 2011
og 2017 er de serlige omstaendigheder og forhold for
mennekser med demens kortfattet omtalt ssmmen med
andre sarligt udsatte patientgrupper, mens der i den
nationale kliniske retningslinje for udredning og be-
handling af demens (2013) blev peget p4, at:

»Personer med demens bor have samme adgang til
palliative indsatser som personer uden demens. Ved
palliativ pleje af personer med demens, bor man vare
opmarksom pa disses fysiske, psykologiske, sociale og
spirituelle behov. Det bor sikres, at der sker enlobende
vurdering af behovet for palliative indsatser til perso-
ner med demens i terminalfasen, og at vurderingen an-
vendes ved plejen af den pageldende. Sondemadning,
antibiotikabehandling ved feber og kardiopulmonzer
genoplivning er i reglen ikke hensigtsmzssigt i den
terminale fase. Patienterne ber tilskyndes til at indtage
mad og drikke via munden s leenge som muligt« (6).

Hensigten med handbegerne er at omsatte eksis-
terende viden pa omradet til forandringer i praksis gen-
nem konkrete handlingsanvisninger i et let tilgeengeligt
format, hvor formidlingskonceptet skal understotte den
efterfolgende implementering i praksis. Malgruppen
for handbegerne er medarbejdere i primzrsektoren.

De enkelte handbeger tager sit afset i konkrete
problemstillinger, som opleves udfordrende eller di-
lemmafyldte, og kommer med opmzarksomhedspunk-
ter og forslag til handlingsanvisninger om, hvordan
den konkrete problematik handteres i forhold til til at
sikre en god og vaerdig pleje af mennesker med demens.

Temahdndbog
om palliativ pleje, omsorg og behandling
Sundhedsstyrelsens forste handbog i serien tager ud-
gangspunkt i de sarlige udfordringer i forhold til de-
mens og palliation i den terminale fase.

Inden for demensomsorgen er Tom Kitwoods og
Dawn Brookers tanker om personcentreret omsorg
grundleggende for tilgangen til mennesker med de-

»Hensigten med handbggerne er
at omseette eksisterende viden pd omrddet
til forandringer i praksis.«

I forbindelse med Sundhedsstyrelsens faglige oplagtil
den nationale demenshandlingsplan blev peget pa, at
der var behov for at se neermere pa den palliative pleje,
omsorg og behandling af mennesker med demens (7).
Der var brug for at adressere, hvilke swrlige opmzark-
somhedspunkter og udfordringer det kan medfore at
have en demenssygdom i forhold til at modtage palli-
ation, samt give forslag til, hvordan personalet kunne
tilbyde palliative indsatser til borgere med demens.

Hdndbogen - fra opdrag til resultat
Som led i den danske demenshandlingsplan 2025 fik
Sundhedsstyrelsen til opgave at udgive en raekke enkle
og lettilgaengelige handboger med vidensbaserede an-
befalinger, der skal bidrage til at styrke den social- og
sundhedsfaglige praksis pa demensomradet (8).
Formilet med handbegerne er at give malrettede
og praksisnare anbefalinger rettet imod handtering
af konkrete problemstillinger, som opleves vanskelige
i det daglige arbejde med at sikre god og verdig pleje og
omsorg af mennesker med demens, samt at understotte
en mere ensartet hoj kvalitet af indsatserne pa tvaers
af kommuner og regioner i plejen af og omsorgen for
mennesker med demens.
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mens (9, 10).

Personcentreret omsorg handler om »at se det
andet menneske som et unikt menneske, som skal
anerkendes og respekteres, og som har en livshisto-
rie og en personlighed. Nar du meder et menneske
med demens, skal du derfor se et MENNESKE med
demens frem for et menneske med DEMENS« (11).
En person har ifelge den personcentrerede tilgang en
reekke grundleggende universelle psykologiske behov:
keerlighed, trost, tilknytning, inklusion, beskzftigelse
og identitet.

Inden for palliation er konceptet om den totale
smerte meget udbredt. Konceptet er udvikletaf Cicerly
Saunders og omfatter en holistisk tilgang og forstaelse
af den totale smerte i livets slutning bestaende af bade
fysiske, psykiske, sociale og andelige smerter. Den tota-
le smerte skal her forstas som den totale lidelse hos den
enkelte, som rakker ud over de fysiske smerter (12).
Der kan derfor siges at vaere noget overlap mellem de
psykiske, sociale og dndelige smerter i total smerte-mo-
dellen og de universelle grundlaeggende behov i den
personcentrerede tilgang.

Uanset hvilket perspektiv man kommer med har
bade den personcentrerede og den palliative tilgang



til formal at fremme livskvalitet og lindre lidelse hos
den enkelte.

Manglende evne til at kommunikere
Mennesker med demens er en sarbar gruppe, der har
brug for serlig stotte. Borgere i denne gruppe er kogni-
tivt sveekkede og kan have mistet sproglige feerdigheder
og dermed evnen til at udtrykke sig. Dette har en reekke
implikationer for de medarbejdere, der skal stotte bor-
geren i hverdagslivet og hjelpe med pleje og omsorg og
lindring. Seerlig afgerende er det, at medarbejdere er
opmarksomme pa at betragte borgerens adfaerd som
tegn pa kommunikation.

Ifolge den personcentreret tilgang kan f.eks. udadre-
agerende adferd anses som udtryk for, at de grund-
leeggende fysiske og psykologiske behov hos et men-
neske ikke er opfyldt. Det kan f.eks. vaere manglende
inklusion eller manglende meningsfulde aktiviteter.
Adfzrd kan ogsa vere en respons pa omstendigheder
i personens omgivelser, som vedkommende ikke mag-
ter grundet sin kognitive funktionsnedszttelse. Det

i den vegeterende fase, hvor de er sengeliggende og har
mistet de fleste funktionsevner og kommunikations-
evnen (15).

Deter derfor helt afgorende, at man bade som med-
arbejdere og parorende lobende er meget opmaerksom
pa de helt sma @ndringer og pa at forsta og fortolke
borgerens adfeerd, samtidig med at parterne bliver eni-
ge om, hvornar borgeren er uafvendeligt deende, for
at kunne tilbyde de enskede palliative indsatser i den
terminale fase.

Svert at vurdere behov

Mennesker med demens kan have palliative behov
i hele sygdomsforlebet og maske serligt i den sidste
tid. Grundet de kommunikative udfordringer kan det
vaere meget svaertatvurdere, om borgeren har palliative
behov - serligt i den sidste tid. Der er derfor vigtigt, at
medarbejdere og parerende lobende er opmarksomme
pa borgerens behov, ubehag eller smerter (13). Dette
kan vere grundlaggende psykologiske behov set ud
fra den personcentrerede tilgang, og det kan veere fy-

»Mennesker med demens kan have
palliative behov i hele sygdomsforlgbet
0g mdske sarligt i den sidste tid.«

kan ogsa vare en respons pa nyligt opstaet somatisk
sygdom, smerter eller bivirkninger ved laegemidler. Sat
i forhold til de palliative behov kan adfeerd saledes vaere
udtryk for mulige fysiske, psykiske, sociale og/eller
andelige behov.

Prognostisk usikkerhed i demensforlgbet
Serligt for borgere med demens er der stor prognostisk
usikkerhed. Demens isigselv er livsforkortende med en
gennemsnitliglevetid fra diagnose af f.eks. Alzheimers
sygdom til ded pa 6-10 ar (13). Det er som ved andre
livstruende sygdomme svzrt at vurdere forlebet, da
borgeren gradvist vil blive darligere og miste funktions-
evner (5). Hvis personen ogsa har andre livsforkortende
eller konkurrerende sygdomme, f.eks. krzft eller darligt
hjerte, kan vedkommende de af den anden sygdom selv
tidligt i demensforlobet (14).

Konkurrerende sygdomme kan vare med til at
accelerere tabet af funktionsevner og forvarre hel-
bredet, men hovedsagen er, at borgeren kan leve med
symptomer i lang tid, og derfor kan det vere serlig
sveert at planlegge og tilretteleegge den sidste tid, som
borgeren onsker det. Erfaringer viser, at det kun er
en mindre andel af borgere med demens, som dor
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siske, psykiske, sociale eller andelige behov set fra Total
Pain-tankegangen. Pa den baggrund kan man tilbyde
palliativ indsats tidligst muligt, eventuelt allerede fra
diagnosetidspunktet (5).

Ikke alle geengse redskaber fra palliation kan an-
vendes til at vurdere behov hos borgere med demens.
F.eks. kan EORTC QLQ-C15-PAL umiddelbart ikke
anvendes, da deter baseret pa selvevaluering, som kan
vere sveert for mennesker med demens pa grund af den
kognitive svakkelse. Derimod har skemaet SPICT™™
serlige sporgsmal malrettet mennesker med demens,
som kan benyttes til identifikation af palliative behov.

Sarligt smerter hos mennesker med demens kan
vare svaere at vurdere, og undersogelser har vist, at
smerter er underrapporteret hos borgere med de-
mens (16). Der findes mange forskellige skemaer til
at registrere smerte hos mennesker med demens, men
ingen af disse har imidlertid vist sig at give bedre ob-
servationer end at vurdere adferd, stille sporgsmal
mv. Erfaringer fra praksis peger dog pa, at systematisk
anvendelse af smertevurderingsredskaber kan vare
med til at traene personalet i at observere og reagere
pa smerter.



Helt afgorende bliver det derfor at observere ad-
ferden hos borgeren, som kan vare udtryk for, at
noget er pa spil. Dette noget kunne f.eks. vare smer-
ter eller uopfyldte behov, som viser sig gennem hu-
merandringer, verbale stikord, @ndret kropssprog og
ansigtsudtryk (17).

Behandlingsniveau

At tage stilling til ensker til behandling, pleje og om-
sorg den sidste tid kan vare svaert for mange - serligt
i den tidlige sygdomsfase. For mennesker med demens
er det i seerlig grad afgorende at begynde en proces
tidligt, hvor borgeren kan vere med til at give udtryk
for egne ensker. Det er derfor afgorende, at der lobende
foregar samtaler mellem borgeren, de parerende og
sundhedsprofessionelle vedrorende den fremtidige pleje
og behandling (5).

Naeste skridt

Den nye handbog adresserer disse udfordringer for
mennesker med demens og kommer med forslag og
inspiration til opmarksomhedspunkter, tiltag og
handlinger for bide medarbejdere og ledelse, som kan
veere med til at understotte et fokus pa palliation i de-
mensomsorgen i Danmark.

Handbogen bygger pa den aktuelt bedste viden om
palliativ pleje og omsorg af mennesker med demens,
herunder centrale videnskabelige artikler og rappor-
ter, der opsummerer viden, pa god praksis og erfa-
ringer, der er blevet kvalificeret af en arbejdsgruppe,
som Sundhedsstyrelsen har haft nedsat. Hindbogen
forventes at udkomme i foraret 2019.
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