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NYT FRA DE KLEMTE OG DE GLEMTE

Nyt fra de Klemte og Glemte er Alzheimerforeningen, Parkinsonforeningen, Pargrende i Danmark
og Aldre Sagens felles erfaringsopsamling, hvor vi deler viden om, hvordan Coronakrisen pavirker
medlemmernes hverdag. I denne udgave satter vi i samarbejde med Kraeftens Bekaeempelse fokus
pa kritisk syge og deendes muligheder for at modtage besgg i den sidste tid.

Besog i kritiske situationer

En af de undtagelser, der er for besagsrestriktioner pa plejecentre og hospitaler, er besag i kritiske
situationer - herunder besgg hos personer, der er kritisk syge eller deende. Undtagelsen er
ngdvendig og vigtig, fordi den sikrer bade den deendes og de parerendes mulighed for en veerdig
afsked. Men der er grazoner og udfordringer. For hvem har ansvaret for at beslutte, hvornar en
person er kritisk syg eller deende 'nok’ til at undtages besggsrestriktionerne?

Mens det overordnede ansvar for beslutningen péahviler Styrelsen for Patientsikkerhed, er det
ledelsen pa pleje- og behandlingsstedet, som har ansvaret i praksis. Umiddelbart en vanskelig
vurdering at palaegge en ledelse.

Der er ikke megen hjalp at hente i bekendtgarelsen eller vejledningerne. Styrelsen for
Patientsikkerhed giver ikke en tydelig definition af, hvor kritisk en sygdom skal veere, eller hvor taet
pa deden en person skal vaere, for at veere undtaget besggsrestriktionerne. Séledes star ledelsen
alene med en beslutning, hvor der ofte ikke er tid til fejl, og det handler om veerdighed og
livskvalitet i den sidste del af et menneskeliv.

Oplevelser af besog i kritiske situationer
I vores radgivning og i kontakten med vores medlemmer horer vi om:

e Opslidende forlgb, hvor besag inden for meget kort tid skiftevis tillades og forbydes, fordi
den svaekkede person forst vurderes til at vaere dgende og dernaest far det bedre, hvorefter
besgg fra pargrende igen begraenses/forbydes.

¢ Ulogiske og uigennemskuelige vurderinger, som pargrende ikke inddrages i, har svaert ved
at forsta og ikke kan klage over.

e Mennesker uden péargrende, som der alene, fordi besgg fra vigekoner ikke er tilladt.

¢ Konflikter, som opstar, fordi parerende ikke bliver inddraget i forbindelse med vurderingen
af deres naeres tilstand, selvom de ofte er dem, der kender den syge eller deende bedst.

Konkrete eksempler fra vores kontakt med de beraorte:

e En datter fortaller om et eksempel fra foréaret, hvor bade hospitalsleegen og den
praktiserende leege havde erkleret hendes mor som vaerende i kritisk tilstand, men hvor
plejehjemslederen alligevel naegtede familien adgang.

e En datter blev tilkaldt sa sent, at hendes mor allerede var ded, da hun ankom.

e En datter fik lov til at besgge sin far pa plejehjemmet pa grund af kritisk tilstand. Hun gav
ham mad og drikke med det resultat, at han kortvarigt fik det bedre. Umiddelbart efter blev
datteren igen nagtet adgang pa grund af helbredsforbedringen.



e En datter skriver: "De sidste 17 dage, mens min mor var terminal, ringede de to gange fra
plejecentret og sagde: 'Nu har hun spist en skefuld havregryn, sa nu betragter vi hende ikke
som terminal leengere, og du kan ikke komme pa besog’.”

¢ En mand forteller om sin demensramte hustru, der under en lang hospitalsindleggelse
blev tiltagende forvirret og aggressiv. Ingen medarbejdere navnte eller tog stilling til, om
kvinden var kritisk syg eller deende. Familien opfattede kvinden som meget kritisk syg,
men &gtefellen var for belastet og uafklaret til at tage det op med personalet. Son og
barnebarn fik tilladelse til besgg ved fremvisning af negativ Coronatest, men ved besag blev

barnebarnet afvist i deren med den begrundelse, at han var under 18 ar.

Ovenstdende problemstillinger handler ikke kun om de sidste degn eller timer op til, at deden
indtreeffer. Det handler om livskvalitet i den sidste tid og om at fa en veerdig afslutning pa livet. Det
handler om den kritisk syge eller deende, men ogsa om de paregrende, der har behov for at sige
farvel. Lige sa vel som ingen skal dg alene, skal ingen heller miste alene.

Selvom en vaccine er pa vej, ma vi forvente, at der fortsat er behov for at passe ekstra godt pa
sarbare mennesker. Derfor er det vigtigt at skabe gode rammer for besgg, som sikrer, at kritisk syge
og deende og deres pargrende kan fa en vaerdig sidste tid og afsked - ogsa ved leengerevarende
forlgb. Vi haber derfor, I vil tage disse gnsker med i jeres videre arbejde:

e Styrelsen for Patientsikkerhed skal i deres informationsmateriale:

o Kklart og tydeligt informere om, at den konkrete vurdering af, hvad der er en kritisk
situation, fordrer fleksibilitet og imgdekommenhed over for patienter og parerende.
Dette kan med fordel understottes af en raekke vejledende kriterier og eksempler.

o understrege, at den deendes tilstand i den terminale fase kan vaere omskiftelig, og at
midlertidige forbedringer ikke betyder, at situationen ikke leengere er kritisk.

o understrege, at kritiske situationer kan vare laengerevarende perioder, som ikke kan
afgraenses til de sidste degn eller timer.

o have sarlig opmaerksomhed mod ressourcesvage patienter og parerende.

e Styrelsen for Patientsikkerhed skal etablere en akut klageadgang med hurtig
sagsbehandlingstid.

o Ledelse og medarbejdere skal s vidt muligt labende inddrage péarerende i dialogen om
deres nermestes tilstand, da de ofte kender dennes normaltilstand bedst.

e Medarbejderne skal i hgjere grad veere opmarksomme pa, hvordan man aflaeser tegn pa
sygdom, smerte mv. hos mennesker med kognitive funktionsnedsattelser, hvor forlgbet i
den terminale fase kan tage sig anderledes ud.

o Ledelsen skal sa vidt muligt involvere relevant fagligt personale, fx demensfaglige og
palliative kompetencer, i vurderingen af, hvornér der er tale om kritiske situationer.

OM NYT FRA DE KLEMTE OG DE GLEMTE

Siden Coronakrisens begyndelse har vores organisationer tilsammen modtaget rigtig mange henvendelser fra
personer i gget risiko for Coronavirus og deres pargrende. Vi ligger derfor hver iszr inde med en betydelig viden
om de problemstillinger og udfordringer, som optager dem i deres dagligdag — en viden, som vi har besluttet at
samle sammen og dele med jer.

Formaélet med erfaringsopsamlingen er at dokumentere og videreformidle, hvad der ror sig i virkelighedens
verden, til relevante myndigheder og organisationer. P& den made haber vi, at vores viden kan give jer indblik i,
hvordan virkeligheden ser ud for sveekkede personer og deres pargrende.

De tidligere udgaver af erfaringsopsamlingen kan leaeses her: https://www.aeldresagen.dk/presse/viden-om-
aeldre/oevrige/2020-nyt-fra-de-klemte-og-de-glemte
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