DEMENS:
Omsorg [ Ivets sluttiase

Dette temaet er en stor utfordring. Det bergrer mange mennesker,
det rommer mange faglige og menneskelige utfordringer, det stiller
store krav til samarbeid og reiser vanskelige etiske dilemmaer.

Det er skrevet mange bgker og artik-
ler om temaet, men problemet er at
det ikke fins kontrollerte kliniske
undersgkelser og derfor heller ikke
evidensbasert kunnskap. Jeg ma
derfor bygge pa mine egne erfar-
inger som sykehjemslege i nesten
20 ar, pa vurdering av litteraturen
og pa mine egne refleksjoner.

Ord og begreper
Tre ord gér igjen i dette feltet:
behandling, pleie og omsorg.
Behandling og pleie er faglige
oppgaver. Behandling er legens
ansvar, og pleien er pleiernes
ansvar. Omsorg er alles — eller ing-
ens — ansvar. Omsorg dekker det
menneskelige perspektivet, det at
pasient og pargrende blir sett, mgtt
og forstatt som personer og med-
mennesker. Det dreier seg om
«omsorgens sjel» (1), og omsorg
krever engasjement, at en involve-
rer seg og at personalet viser pasi-
ent og pargrende at «dere betyr
noe for oss». Alt dette kan
sammenfattes i begrepet kultur - en
kultur for omsorg som rommer
bade faglig og menneskelig enga-
sjement. Det er viktig at alt perso-
nell har en bevisst kultur som er
bade synlig og fglbar, slik at pasient
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og pargrende far tillit til personalet
og institusjonen fra fgrste stund.

Jeg bruker ofte ordet dgdspleie,
som er direkte oversatt fra det eng-
elske «care of the dying». Det nor-
ske uttrykket er ikke s& godt som
det engelske og ligner dessverre pa
ordet dgdshjelp, som betyr & ta
livet av den syke, altsa det stikk
motsatte av dgdspleie. Likevel fgler
jeg at ordet dgdspleie dekker bade
behandling, pleie og omsorg av
den dgende.

Demens som skjebne

Jeg tror at demens er den tyngste
av alle sykdommer. Den varer sa
lenge — ca 10 ar, og pasienten
mister gradvis seg selv og alle sine
kjeere.

Forlgpet er ubgnnhgrlig og virker
haplgst. Kanskje oppleves demens-
utviklingen enda tyngre for de
pargrende, og jeg tror den tyngste
av alle skjebner er at ens ektefelle
utvikler demens.

Kombinasjonen av omsorgsar-
beidet, alle de praktiske oppgavene
og haplgsheten blir ofte mer enn et
menneske kan bzaere (2). Det er vik-
tig at helsepersonalet ser og forstar
dette og mgter de pargrende. Det
er ofte vanskelig for begge parter.

Demens ¢

Her er et eksempel:

En kvinne hadde hatt sin demens-
syke mann hjemme i fem ar, og
hun hadde i praksis isolert seg og
mannen. Da jeg spurte henne hvor-
ledes livet hadde veert i disse
arene, begynte hun & grate og
svarte: «De er den f@grste som har
spurt meg om det.»

Dgdspleiens filosofi

Alle som arbeider med livets slutt-

fase ma ha et gjennomtenkt forhold

til dgdspleien. Jeg mener at hospice-
filosofien (3) bgr veere grunnlaget.

Slik jeg oppfatter den, er dette

hovedelementene:

¢ Pasienten skal fa dg en naturlig
dgd nar tiden er inne. En skal ikke
gi opp f@r tiden er inne, men en
skal heller ikke forsgke a trekke
livet ut pa en meningslgs mate.

* Aktiv dgdshjelp skal aldri brukes.

® Alle plager skal og kan lindres, og
den lindrende behandling skal
fortsette helt til slutt.

* Dgdsleiet skal preges av ro og
harmoni .

e De pargrende har en viktig rolle i
dgdspleien og skal trekkes aktivt
inn.

¢ Religionen skal fa den plass
familien gnsker.
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Hvor mange dgr av demens i
Norge?

Dgdsarsaksregisteret er bade ufull-
stendig og upélitelig for demens. Det
er vanlig & si at det er 60 000 perso-
ner med demens i Norge og at

9 000 far sykdommen hvert ar (4).
Et forsiktig anslag er at 6 000 dgr av
eller med demens hvert ar, det vil si
omtrent 15 prosent av alle som dagr
i Norge. Dersom man inkluderer
pargrende og personell betyr det at
dgdspleien for personer med
demens kanskje bergrer 30 000
mennesker hvert ar. Det gjgr dette
“! en stor og viktig oppgave.

Autonomiproblemet

Autonomi betyr selvstendighet og
selvbestemmelse; at pasienten har
rett til & bestemme selv i alt, fra hva
han vil spise til hvorledes dgds-
pleien skal veere. Dette er nedfelt
bade i menneskerettighetene og i
pasientrettighetsloven. Problemet
er at personer med demens mister
evnen til & tenke logisk og uttrykke
seg forstaelig. Det betyr selvfglgelig
ikke at de er uten tanker og fglelser,
og det kan veere ufattelig frustre-
rende at omgivelsene ikke forstar
dem. Hvordan kan vi forholde oss
til dette problemet nar dgden neer-
mer seg?

En mate er 8 snakke med dem

1 d@gden tidlig i sykdomsforlgpet.
ivoen ganger er det mulig og natur-
lig, og jeg har opplevd det som
gode samtaler. | prinsippet kan
pasienten utforme sitt livstestament
(«advanced directiven») tidlig i syk-
dommen, eventuelt med rad fra
erfarent helsepersonell. Mange,
spesielt i USA, anbefaler det (5).
Jeg har ingen egen erfaring med
dette, men jeg er i tvil om det er
riktig & drgfte dgdspleien tidlig i en
sykdomsprosess som kan vare i ti
ar og hvor det er vanskelig & forutsi
sluttfasen. Forutsetningen ma veere
at pasienten selv gnsker det.

Som regel vet en ikke hva pasi-
enten tenker og gnsker, og det fore-
ligger heller ikke noe livstestamen-
te. Da bgr legen drgfte med de
neermeste pargrende hvordan
pleien i den siste livsfasen skal
vaere — helst i en «familiekonferanse»
(6). De pargrendes dgmmekraft kan

vaere svekket fordi de er slitne og
deprimerte, og de kan trenge vei-
ledning. Legen bgr ikke velte ansva-
ret over pa dem, for det kan skape
samvittighetsproblemer for dem
senere. En klok formulering fra
legens side kan veere: «Som lege
har jeg det juridiske ansvaret for
d@dspleien, men det er viktig for
meg & hgre deres meninger og
samarbeide med dere». Jeg tror det
er viktig at alle vet at det er legen
som har det formelle ansvaret for &
lede pleien, og at legen i god tid
bgr drgfte temaet med familien, slik
at det er bygget opp tillit fgr pasi-
enten naermer seg slutten av livet.

Nar er tiden inne?

Dette er ngkkelspgrsmalet i dgds-
pleien, og det er to viktige tidspunk-
ter:

e Det fgrste kommer noen fa dager
til uker fgr dgden. Det er kjenne-
tegnet ved at aktiv livsforleng-
ende behandling ikke lenger har
noen mening (3). Det er ikke mer
a hente, og fortsatt livsforleng-
ende behandling er en plage uten
hensikt: en forlenger dgdsproses-
sen, ikke livet.

Det andre tidspunktet kommer
noen timer til f& dager fgr dgden,
da en ser forandringer som viser
at dgden er neer.

Svaret pa spgrsmalet om nér tiden
er inne krever kunnskap og erfa-
ring. Etiske vurderinger ma alltid
vaere med i overveielsene. En bgr
tilstrebe dpenhet og enighet blant
pargrende, pleiere og legen. Av og
til er de pargrende uenige. Med takt
og innfgling kan legen ofte hjelpe
dem til enighet. Er det tvil og sterk
uenighet, bgr avgjgrelsen utsettes,
men ikke for lenge.

Pargrende - tilskuer eller
deltaker?

Det er viktig a trekke naere pargr-
ende aktivt inn i dgdspleien (6). De
bgr tilbys en seng ved siden av den
dgende, slik at en av dem kan vaere
der hele tiden og fa hjelpe til med
pleien. Det er viktig & informere og
forklare dem tidlig om det som skal
foregd og om behandlingen og
pleien, slik at de forstar det perso-
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nalet gjgr. Dgdsleiet skal preges av
ro, trygghet og tillit.

Pleien i den siste livsfasen er
nesten enda viktigere for den neere
familien enn for den dgende, for de
skal leve videre med minnet om det
som foregikk. Ikke alle klarer & tro
pa et liv etter dgden for den
dgende, men for de pargrende er
det et liv etter dgden. Det hender
jeg mgter familiemedlemmer
mange ar etter et dgdsfall, og da
husker de detaljer og er rgrende i
sin takknemlighet.

Den deende skal ikke flyttes
Som regel er pasienten pa syke-
hjem nar tiden naermer seg. Nesten
bestandig er pasient og pargrende
best tjient med & fa bli i kjente
omgivelser og med kjent personale
(6). Oppgaven er a fa til en trygg og
god dgdspleie der pasienten er. Det
hender at familien ber om eller
krever at pasienten skal flyttes til
sykehus. Derfor er det viktig & snak-
ke med dem pa forhand, slik at de
har tillit til sykehjemmet. Det hen-
der ogsa at de ber om hospice,
men et godt sykehjem skal veere
som et hospice, og det bgr en for-
klare de pargrende.

Ernsering og vaeske

Nar dgden nesermer seg, spiser og
drikker pasientene mindre og min-
dre, og til slutt avviser de bade mat
og drikke. Det er lang erfaring for at
de ikke plages av sult og t@grst hvis
munnstellet er godt (6, 7). En méa
selvfglgelig gi mat og drikke sa
lenge de gnsker det, men ikke mase
eller tvinge. Det er viktig & snakke
med pargrende om dette, fordi de
frykter sult og tgrst. Det er enighet
om at alle former for kunstig ernae-
ring, inklusive sondengesring med
nese- eller PEG-sonde", ikke har
gunstige virkninger pa aspirasjon,
trykksar, infeksjon, funksjon, livs-
kvalitet og overlevelse (8, 9, 10).
Sonde bgr derfor ikke brukes. Hvis
pasienten har fatt lagt inn sonde
tidligere, bgr den brukes sa lite som

! PEG-sonde: sonde som innlegges til
mageposten gjennom apning pa
abdomen (red.)




mulig etter at pasienten er kommet
i den siste livsfasen.

God sykepleie er helt
avgjgrende

De erfarne pleierne ser pasientens
behov p& en mate som alltid har
imponert meg. De har leert den
tause kunnskapen i praksis av gode
rollemodeller (11). Pasienten skal
ligge godt, og malet er at han dgr
uten trykksar. Munnstellet er spesi-
elt viktig fordi pasienten spiser og
drikker lite eller ingen ting. Urin og
avfgring ma fglges. F. eks. kan uro
skyldes full blzere.

Palliativ behandling skal lindre alle
plager, slik at pasient, pargrende og
pleiere opplever at pasienten far en
god dgd. De vanligste plagene er
smerter, &ndengd, uro, engstelse,
kvalme og surkling, og de vanligste
medikamentene er morfin, dormi-
cum, haldol og scopolamin.
Behandlingen er presist og godt
beskrevet av Husebg og Husebg
(12), og deres lille bok bgr finnes
og leses péa alle sykehjem. Det er
legens ansvar & styre behandling-
en, men pleierne ma ha vide full-
makter til a bruke sitt skjgnn.

Antibiotika. Personer med demens
dgr ofte av eller med bronkopneu-
moni (lungebetennelse). Ofte, men
ikke alltid, er det en god d@d, jam-
fgr William Oslers? ord:
«Pneumonia is the old person’s
friend». Det er ofte en vanskelig
beslutning, ikke minst i forhold til
pasientens familie, om en skal gi
antibiotika. Hvis det er sannsynlig
at pasienten vil overleve og «ta en
runde til», bgr en antakelig gi anti-
biotika, fordi det reduserer og for-
korter plagene. Hvis tiden er inne
for d@dspleie, bgr en ikke gi anti-
biotika (13).

Rescusitering (gjenoppliving) bgr
ikke gjgres.

?William Osler (1849-1919), Kanada, var
professor i fysiologi og indremedisin.
Han ble sresdoktor ved Universitetet i
Oslo i 1911 (red.)

Sjelelig omsorg for pasient og
pargrende er ofte viktig. Mange
dgende og deres familier gnsker at
dgdsleiet skal veere veien til det
hinsidige. De har et religigst behov,
og derfor bgr det veere et stdende
tilbud om samtale(r) med prest.
Dette krever innfgling og varsom-
het, for det er store forskjeller i
familienes holdninger, og persona-
let mé ikke patvinge dem sine hold-
ninger.

Etter deden

Pasienten skal stelles og legges til
rette. Neere familiemedlemmer bgr
veere med pé stellet hvis de gnsker
det. Det skal tennes lys, og familien
skal fa bli sa lenge de vil. Dagen
etter er det behov for to samtaler.
Den ene er med familien, som nes-
ten alltid har spgrsmal. Den andre
er med teamet for & drgfte om
dgdspleien var god og om det er
noe a lzere. Det er viktig at teamet
far fortjent ros, og legen bgr delta i
denne oppfglgingen.

Noen refleksjoner til slutt

Pleie og omsorg ved livets slutt er
teamarbeid og krever et neert og
godt samarbeid mellom pleiere,
pargrende og legen. Det er best
med fa pleiere, fordi det gir st@rre
naerhet, trygghet og tillit. Pleie i
denne livsfasen er en stor utfor-
dring for personalet, bade faglig og
menneskelig. Den reflekterer den
kulturen som preger en institusjon,
og den rommer spesielle mulighe-
ter til & bygge kultur. Nar persona-
let faler at de lykkes, og de péarg-
rende kommer dagen etter for &
takke dem, opplever de et faglig og
menneskelig Igft og kjenner stolthet
i forhold til arbeidet, seg selv og
institusjonen.

Peter F. Hjort bruker begrepet
dgdspleie i sin artikkel, men
imgteser gjerne en diskusjon om
begrepet. DEMENS gnsker
innlegg i diskusjonen om hvilke
ord som best dekker innholdet

i denne viktige delen av
omsorgen (red).
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