
Fagdag i kreftomsorg og palliasjon

Palliasjon til pasienter med demens

Askim 13. november 2019

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Eidsberg kommune er vertskommune 
(2017 – 2020)

• Nasjonal satsning 
– Realisere offentlig helsepolitikk

St. meld Morgendagens omsorg
St. meld Fremtidens primærhelsetjeneste
St. meld Leve hele livet

• Visjon – utvikling gjennom kunnskap
• Mål

– Styrke kvalitet i helse- og omsorgstjenesten
Fokus på forskning, fagutvikling og kompetanseheving

– Modell for andre hjemmetjenester og sykehjem
– Bidra til spredning av ny kunnskap og nye løsninger

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester Østfold
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Ulike utviklingsprosjekter / aktiviteter:
– Virtuell avdeling og tverrfaglig vurderingsteam
– Jobbvinner
– Forbedringsarbeid, pasient- og brukersikkerhet
– Pasientforløp
– Demensomsorg
– Palliasjon
– Brukermedvirkning
– Makt og tvang
– Vold og trusler
– Innovasjon og tjenesteutvikling 

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester Østfold



Hvordan jobber vi?
– Legger til rette for nettverksarbeid 

• Fremme samarbeid og deling av erfaringer
– Palliasjon
– Ernæring
– Fagutvikling –oppstartseminar 14.5.

– ABC-opplæring (demens, eldreomsorg, utviklingshemming, musikkbasert miljøbehandling)
– Arrangerer ulike fagdager, konferanser

– Fag- og tjenesteutviklingskonferansen 20. november

– Tilbyr læringsnettverk og utviklingsverksted
– Legger til rette for praksisnær forskning
– Tilbyr råd og veiledning
– Samarbeid med sentrale aktører (Helsedirektoratet, Senter for omsorgsforskning, Høgskolen 

i Østfold, Fylkesmannen, Sykehuset i Østfold og andre)

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester Østfold



UTVIKLINGSSENTERETS SATSNING PÅ PALLIASJON
– Fylkesnettverk ressurspersoner

Referansegruppe

– Kurs og konferanser
• Fagdag med tema palliasjon til personer med utviklingshemming og pårørendes rolle i 

palliasjon
• Fagdag med tema «Livets siste dager» 
• Fagdag med tema fysioterapi i palliasjon
• Østfoldkonferansen Palliasjon og Kreftomsorg januar 2020

– Lærende miljø – faglig refleksjon
Få erfaring og kunnskap ut til kollegene

– Digital opplæringspakke i lindrende behandling og omsorg ved livets slutt
• Refleksjonsgrupper og selvstudium
• Helsefagarbeidere
• Ny oppstartsamling 5. desember

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester Østfold



Palliasjon til pasienter med demens

• Er pasienter med demens målgruppe for 
palliasjon?

• Når skal begynne å tenke palliasjon?



Lindrende demensomsorg

– Sykdomsforløpet – alderdom og demens vs kreft
– Forhåndssamtaler med pasienten med 

demenssykdom
– Behandlingsmål i sykdomsforløpet
– Beslutninger i livets grenseland og begrensning av 

livsforlengende behandling
– Symptomlindring generelt og smertelindring spesielt
– Det å vurdere pasienten som døende
– Tiltaksplanen Livets siste dager

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Hva vil vi oppnå?

• Hva tenker du om palliasjon til personer med demens?

• Er det behov for forbedring i tilbudet til denne
pasientgruppen der du arbeider?

• Hvordan kan tilbudet bli bedre?

• Hva trenger du for å lykkes?



Palliasjon – lindrende omsorg

• Best mulig livskvalitet
• Pasientens perspektiv
• Ta vare på helheten

– Fysisk
– Psykisk
– Sosialt
– Eksistensielt og åndelig

• Ikke forkorte livet
• Ikke forlenge dødsprosessen
• Nasjonale faglige råd for lindrende behandling 

i livets sluttfase 



Palliativ omsorg og behandling for 
personer med demens

– Demens er en sykdom hvor pasienten gradvis taper 
funksjon og til slutt dør

– Døende pasienter med demens har de samme 
behovene for palliasjon som døende kreftpasienter
• Kan bli utsatt for både over- og underbehandling

– NOU 2017:16 «På liv og død»
• Palliasjon bør omfatte flere enn kreftpasienten

• Palliasjon bør starte tidlig i sykdomsforløpet

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Døden kommer på forskjellig vis: 
Alderdom og demens

Murray SA, et al (2005) BMJ

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Døden kommer på forskjellig vis: Kreft

Murray SA, et al (2005) BMJ
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Lindrende demensomsorg

– Sykdomsforløpet – demens vs kreft
– To fagperspektiv
– Forhåndssamtaler med pasienten med demenssykdom
– Personsentrert palliativ omsorg
– Behandlingsmål i sykdomsforløpet
– Beslutninger i livets grenseland og begrensning av 

livsforlengende behandling
– Symptomlindring generelt og smertelindring spesielt
– Det å vurdere pasienten som døende
– Tiltaksplanen Livets siste dager

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Forhåndssamtale

• Erkjennelse åpner for å forutse behov 
og planlegge godt

– Formidle håp vs formidle innsikt i alvoret

– Følge pasienten over tid – Gjenta: «Hva 
er viktig for deg nå?» «Hva tenker du om 
tida som kommer?»

• Pasientene ønsker å snakke om alvoret

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Forhåndssamtale
• Samtale med pasient/ pårørende tidlig i 

sykdomsforløpet
– Etablere tillit og relasjon 
– Ønsker, håp, bekymringer, engstelse
– Livskvalitet og eksistensielle tema
– Hva vet du om sykdommen din?

• Behov for informasjon endres gjennom 
sykdomsforløpet

• Ivareta selvbestemmelse og verdighet
– Selvbestemmelse i en relasjonell sammenheng

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
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Forhåndssamtale med pasienten med demens

• Evne til kommunikasjon undervurderes
• Beholder evne til refleksjon og selvinnsikt

• Beholder emosjonelle og relasjonelle ferdigheter

• «Mulighetsvinduer»

• Pårørende lyttes til i stedet for pasienten

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Forhåndssamtale med pasienten med demens

• Kan vi gjøre noe for å avhjelpe 
kommunikasjonsvanskene?

– Andre årsaker enn demens?

– Hjelpemidler

– Riktig tid på dagen

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
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Forhåndssamtale
– Legger grunnlaget for viktige beslutninger

• Hva om du blir akutt dårlig?
• Leve selv om du har plager, funksjonstap og ikke 

klarer å fortelle hvordan du har det?
• Best mulig lindret eller mest mulig våken og til 

stede?
• Dø hjemme eller på sykehjem?
• Hvem tar beslutningene når du ikke kan de selv 

lenger?
• Er det noe i livet ditt du vil gjøre noe med?

– Dokumentasjon
– Åpen holdning

• Er idealet vårt behandlingsbegrensning?

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
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Forhåndssamtale

– Planlagte møter og samtaler underveis
• Sårbar posisjon og risiko for å krenke

• Sensitivitet, ferdighet i kommunikasjon

• Relasjon

• Samtaler mens man steller, mens man gir mat

• Å møte behovet for å snakke



Forhåndssamtale

• Pasient og pårørende opptatt av 
fortiden og nåtiden

• Beslutninger om livsforlengende 
behandling var ikke i fokus

• Få hadde preferanser om 
livsforlengende behandling



Forhåndssamtale

• Samtalene ga allikevel verdifull 
informasjon

• Samtaler om det generelle åpnet for å 
snakke mer detaljert senere

• Formelle samtaler inspirerte til 
uformelle samtaler



Forhåndssamtale

• Balanse
– Unngå å snakke om vanskelige tema

– Krenke pasienten

– Forberede pasienten

– La pasienten føre

– Lett pågåenhet

– Hovedfokus på livskvalitet og eksistensielle tema

– Flere samtaler



Forhåndssamtale

– En eksistensiell reise

• Å forsone seg med sykdommen

• Å forsone seg med at livshorisonten 
snevres inn

• Erkjennelser som må modnes

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold





Lindrende demensomsorg

– Sykdomsforløpet – demens vs kreft
– To fagperspektiv
– Forhåndssamtaler med pasienten med demenssykdom
– Personsentrert omsorg
– Behandlingsmål i sykdomsforløpet
– Beslutninger i livets grenseland og begrensning av 

livsforlengende behandling
– Symptomlindring generelt og smertelindring spesielt
– Det å vurdere pasienten som døende
– Tiltaksplanen Livets siste dager

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Personsentrert omsorg

• Å se den andre som et medmenneske

• Å få øye på den andre som person

• La pasienten delta og bestemme i sin omsorg

• Flytte fokus fra det rent kroppslige til et mer helhetlig 
syn på pasienten

• Den enkelte har aldrig med et andet menneske at gøre 
uden at han holder noget af dets liv i sin hånd

Håkon Johansen, Rådet for sykepleieetikk



Fysisk

PsykiskSosialt

Åndelig

Personsentrert omsorg



FINN CARLING
Gi meg et tegn

På at jeg lever

Og ikke bare går omkring

Som en skygge

Strekk hånden din ut

Og ta på meg

Slik at jeg kan kjenne

Kroppen min              

Visk navnet mitt sakte

Igjen og igjen

Så jeg ikke helt skal

glemme

- Hvem jeg er….



Å få øye på mennesket bak 
skrøpelighet, manglende respons eller 

vanskelig atferd
• Livshistorien

• Hvor mange bruker livshistoriekartlegging? 

– Yrke

– Interesser

– Hobbier

– Musikk

– Litteratur

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Å få øye på mennesket bak 
skrøpelighet og vanskelig atferd

• Helge Sandvig
– Dyktig journalist

– Familiens bauta

– Musikk

– Boka «Et langsomt farvel», Helene Sandvig

– Helge Sandvig - video

–

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold

https://www.nrk.no/video/PS*177890
https://www.nrk.no/video/PS*177890


Å få øye på mennesket bak 
skrøpelighet og vanskelig atferd

• Del inntrykk fra filmen med hverandre

• Hvilke erfaringer har du med å få øye på 
mennesket bak skrøpelighet, manglende 
respons eller vanskelig atferd

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Lindrende demensomsorg

– Sykdomsforløpet – demens vs kreft
– To fagperspektiv
– Forhåndssamtaler med pasienten med demenssykdom
– Personsentrert palliativ omsorg
– Behandlingsmål i sykdomsforløpet
– Beslutninger i livets grenseland og begrensning av 

livsforlengende behandling
– Symptomlindring generelt og smertelindring spesielt
– Det å vurdere pasienten som døende
– Tiltaksplanen Livets siste dager

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Behandlingsmål forskyves underveis i 
sykdomsforløpet



Lindrende demensomsorg

– Sykdomsforløpet – demens vs kreft
– To fagperspektiv
– Forhåndssamtaler med pasienten med demenssykdom
– Personsentrert palliativ omsorg
– Behandlingsmål i sykdomsforløpet
– Beslutninger i livets grenseland og begrensning av 

livsforlengende behandling
– Symptomlindring generelt og smertelindring spesielt
– Det å vurdere pasienten som døende
– Tiltaksplanen Livets siste dager

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Behandlingsbegrensning

• Palliasjon
– Best mulig livskvalitet
– Ikke forlenge dødsprosessen
– Ikke forkorte livet

• Endring av mål krever en beslutningsprosess
– Lytte til pasienten
– Inkludere pårørende
– Etisk og faglig vurdering
– Tverrfaglig tilnærming

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold





Lindrende demensomsorg

– Sykdomsforløpet – demens vs kreft
– To fagperspektiv
– Forhåndssamtaler med pasienten med demenssykdom
– Personsentrert palliativ omsorg
– Behandlingsmål i sykdomsforløpet
– Beslutninger i livets grenseland og begrensning av 

livsforlengende behandling
– Symptomlindring generelt og smertelindring spesielt
– Det å vurdere pasienten som døende
– Tiltaksplanen Livets siste dager
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Symptomlindring
• Vanlige plager mot slutten av livet

– Smerte 
– Tungpust – være hos, leie, Morfin sc

– Munntørrhet – godt munnstell

– Obstipasjon - forebygge

– Kvalme
– Uro – hva er årsaken?

– Vannlatingsbesvær
• Tverrfaglig tilnærming
• Systematisk kartlegging over tid
• Hva hjelper?
• Endring i atferd og andre nonverbale uttrykk
• Tilpassede verktøy

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Smerte hos pasienter med demens/ 
kognitiv svikt

• Opptil 80 % av de fastboende på sykehjem har demens

• 40-80 % av pasienter med demens har smerter.

• Pasienter med demens kan i mindre grad gi uttrykk for 
egne behov

• Smerter hos pasienter med demens kan være vanskelig 
å tolke

• Pasienter med demens får mindre smertestillende enn 
de uten demens

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
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Smerte hos pasienter med demens/ 
kognitiv svikt

• Smerte
– Dårligere søvn
– Irritasjon og engstelse
– Nedstemthet
– Økt falltendens
– Dårligere kognitiv funksjon
– Sosial isolasjon

• God smertelindring 
– Bedre livskvalitet
– Lettere å gjennomføre dagliglivets aktiviteter
– Lettere å være i fysisk aktivitet

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Smertekartlegging

• Hva har endret seg – beskriv før og nå 
• Hvor gjør det vondt?
• Hvor intens er smerten?
• Hva slags kvalitet – brennende, stikkende
• Mild demens – spør eller bruk VAS-linjal
• Moderat og alvorlig – nonverbale uttrykk

– Ansiktsuttrykk
– Verbalisering
– Kroppsbevegelser - avvergereaksjon

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



➢ Forandring i mellom-mennskelig samhandling:

 Aggressiv, stridslysten, motsetter seg omsorg

 Minkende sosiale interaksjoner

 Sosialt uakseptabel, forstyrrende oppførsel

 Tilbakeholden, reservert oppførsel

➢ Forandringer i aktivitetsmønster og rutiner:

 Matvegring, endringer i matlyst

 Lengre hvileperioder

 Endringer i søvnmønster

 Plutselige endringer i vanlige rutiner

 Økt vandring

➢ Forandring i mental status:

 Gråtetokter eller tårer

 Økt forvirring

 Irritabel eller tegn på fortvilelse

Observer Nonverbal smerteatferd hos

pasienter med kognitiv svikt

American Geriatrics Society, 2002 ifl 
Karen Bjøro



Doloplus 2
Gjelder bare for de pasienter som ikke er  

i stand til å gi en selvrapportering av  
smerter.

• Somatiske reaksjoner (klager på  
smerter, smertestillende  
hvilestillinger, beskytter smertefulle  
områder, ansiktsuttrykk og søvn)

• Psykomotoriske reaksjoner (aktivitet  
eller passivitet under stell/påkledning  
eller forflytning)

• Psykososiale reaksjoner  
(kommunikasjon, sosial aktivitet og  
atferdsproblem)

• Smertescore på 5 eller mer kan gi en
indikasjon på at pasienten har mulig
smerte.

Validert v Torvik et al (2010)



Kartlegging: smerte

Husebo BS et al (2014) Eur J Pain 

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold

MOBID-2 
video

https://www.aldringoghelse.no/alle-artikler/smerte-hos-personer-med-demens/


Lindrende demensomsorg

– Sykdomsforløpet – demens vs kreft
– To fagperspektiv
– Forhåndssamtaler med pasienten med demenssykdom
– Personsentrert palliativ omsorg
– Behandlingsmål i sykdomsforløpet
– Beslutninger i livets grenseland og begrensning av 

livsforlengende behandling
– Symptomlindring generelt og smertelindring spesielt
– Det å vurdere pasienten som døende
– Tiltaksplanen Livets siste dager

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Det å vurdere pasienten som døende

– Utfordringen å forstå når pasienten med 
demens er døende

• Langt forløp i tid, gradvis overgang

• 40% av dødsfall på sykehjem er uventet

• Helsepersonell rapporterer at 
vurderingen er vanskelig

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Døden kommer på forskjellig vis: 
Alderdom og demens

Murray SA, et al (2005) BMJ
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Det å vurdere pasienten som døende
– Utviklingen i sykdommen

• Tiltagende sengeliggende

• Sover mye

• Spiser ikke selv lenger, drikker kun små slurker vann

• Nedsatt urinproduksjon

• Nedsatt sirkulasjon; kalde og blålige ekstremiteter

• Surkling i øvre luftveier

• Uregelmessig respirasjon

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Det å vurdere pasienten som døende 
og de siste dager og timer

– Tiltaksplanen «Livets siste dager»
• Kvalitetssikring, dokumentasjon og problemløsning

• Forutsetninger:

– Alle mulige reversible årsaker til pasientens tilstand er 
vurdert. 

– Behandlingsteamet, minimum lege og sykepleier, er 
enige om at pasienten er døende.

» Grundig medisinsk vurdering

» Pårørende inkludert og lyttet til 

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Det å vurdere pasienten som døende 
og de siste dager og timer

– Tiltaksplanen «Livets siste dager»
• Kritikk

– Pasienten med demens kan ikke medvirke

– Utfordrende å observere plagsomme symptomer

– For dårlig medisinsk vurdert

– Pårørende ikke tilstrekkelig inkludert

• Motsvar
– Forhåndssamtaler med pasient og pårørende over tid

– Forsvarlig medisinsk utredet

– Anbefalingene fra EAPC 

– Tilpassede verktøy for symptomkartlegging

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Det å vurdere pasienten som døende 
og de siste dager og timer

– Tiltaksplanen «Livets siste dager»

• Del 1: Kartlegging når planen tas i bruk

• Del 2: Fortløpende observasjon, tiltak og 
dokumentasjon

– «Munnen vurdert minst hver fjerde time»

• Del 3: Etter dødsfallet

– Palliativ plan
• Hele sykdomsforløpet

• Bedre dokumentasjon, kvalitet og samhandling

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold



Lindrende demensomsorg

– Sykdomsforløpet – demens vs kreft
– To fagperspektiv
– Forhåndssamtaler med pasienten med demenssykdom
– Personsentrert palliativ omsorg
– Behandlingsmål i sykdomsforløpet
– Beslutninger i livets grenseland og begrensning av 

livsforlengende behandling
– Symptomlindring generelt og smertelindring spesielt
– Det å vurdere pasienten som døende
– Tiltaksplanen Livets siste dager

Håkon Johansen, Utviklingssenter for 
sykehjem og hjemmetjenester i Østfold
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