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grundlaget for anbefalingerne (kapitel 3). Anbefalinger meerket A er staerkest,
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Levels of Evidence and Grades of Recommendations”, findes her:
http://www.dmcg.dk/siteassets/kliniske-retningslinjer---skabeloner-

ogvejledninger/oxford-levels-of-evidence-2009_dansk.pdf
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1. Anbefalinger (Quick guide)

Dysfagi og demens

1. Ved tegn til dysfagi kan — ud fra en samlet individuel vurdering - henvises til
udredning herfor (D).

2. Ved dysfagi bor arsager forseges afklaret mhp. optimering af tilstand (D).

3. Undlad af anlegge ernaringssonde hos personer med fremskreden demens der
udvikler dysfagi (C).

4. Overvej at anleegge midlertidig ernaringssonde ved akut sygdom der forarsager
dysfagi, hos personer med let til moderat demens (D).

5. Planlaeg tidspunkt for revurdering og forventet effekt ved behandlingsforseg med

ernaringssonde, inden denne anlaegges (D).

Effekt af sondeerneering til den beskrevne malgruppe

6.

10.

11.

Sondeernaring har ikke vist at bedre overlevelsen hos personer med moderat eller
svaer demenssygdom (B).

Risiko for indleggelser og genindlaeggelser reduceres ikke hos personer med
moderat eller sveer demenssygdom ved brug af ernaringssonde (B).

Der er ogget risiko for pneumoni hos personer med moderat til svaer demenssygdom,
som ernares med sonde, sammenlignet med skillfull handfeeding (B).

Det tyder ikke pa at sondeernaring hos personer med sver demenssygdom, bedrer
biokemiske ernaeringsparametre (B).

Komplikationerne ved ernaringssonde har en negativ pavirkning af livskvaliteten,
mens smagsstimuli, god mundhygiejne og fortsat deltagelse ved maltider kan
pavirke livskvaliteten positivt hos personer med moderat til svaer demenssygdom
(B).

Ernzeringsterapi med sonde stopper ikke sygdomsprogressionen (B).
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12. Safremt ernaeringssvigt er nyopstaet og skyldes en akut, reversibel tilstand, kan
kunstig ernaringsterapi overvejes indtil overstaet akut sygdom (D).

Komplikationer til anleeggelse af sonde

13. Sondeernering af personer med demens er forbundet med risiko for komplikationer:
Kirurgiske komplikationer ved anlaeggelse (PEG), forveaerring af uro/delir, autoseponering
og behov for beroligende tiltag. Sondebehandling af personer med demens giver muligvis
en oget risiko for decubitus.

Etik og lovgivning

14. Sondeernering ved svaer demens kan ikke ivaerksaettes mod personens vilje.

15. Giv rettidig information til personer med demens og deres parerende om
demenssygdommen naturhistorie inkl. udvikling af dysfagi.

16. Oplys om fravar af evidens for supplerende sondeernering ved fremskreden
demens.

17. Oplys om comfort feeding og principperne heri som led i personcentreret omsorg
ved fremskreden demens.

18. Tilbyd samtale om Fremtidig Pleje og Behandling (FBP) rettidigt.

19. Iveerksaet palliativ indsats rettidigt ved fremskreden demens.
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2. Introduktion

Demens er et syndrom hvor kognitiv svaekkelse af mindst 2 domaener pavirker
dagligdagen. De neurodegenerative demenssygdomme er progredierende og udger langt
de hyppigste arsager til demens. Badde i Danmark og pa verdensplan forventes antallet af

personer der lever med demenssygdomme stige markant frem mod 2050. (1)

Demenssygdomme pavirker negativt evnen til at spise og drikke og forarsager derfor
veegttab. Vaegttabet kan ofte retrospektivt ses allerede for diagnosetidspunktet, og
progredierer i takt med den naturlige sygdomsudvikling. Risikoen for erneeringssvigt er
stor, og det anbefales derfor at lave en erneeringsplan for alle personer med

demenssygdomme. (2)

Ved moderat demens medferer den kognitive svaekkelse en betydelig forringelse af
funktionsevnen. Personen kan ikke laengere klare sig i hverdagen uden hjeelp fra f.eks. en
rask egtefeelle og/eller kommunale stotteforanstaltninger. Personen kan sjeeldent lades

alene i leengere tid ad gangen.

Ved sveer demens medferer den kognitive svaekkelse, at personen er helt afheengig af
hjeelp fra andre. Flytning til plejebolig vil ofte veere nedvendig. Regelmaessig overvagning

vil ogsa veere nedvendig.

Formal

Det overordnede formdl med denne retningslinje er at understotte evidensbaseret
behandling og indsats af hgj og ensartet kvalitet pa tveers af Danmark. Endvidere at
udbrede kendskab og understotte anvendelsen ved at udarbejde et vejledende dokument
om effekten af sondeernaering ved moderat til sveer demenssygdom. Desuden er habet, at

denne vejledning kan give faglig stotte til potentielt sveere samtaler.

Patientgruppe
Denne anbefaling omhandler brugen af sondeerneering til personer med moderat-sveer

demens pa neurodegenerativ eller vaskuleer baggrund, og som er i stabil fase.
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Malgruppe for brug af retningslinjen

Retningslinjen er primeert rettet mod sundhedsfagligt personale i badde primeer- og
sekundeersektoren, men ogsa patientforeninger samt parerende til personer med
fremskreden demens kan fa udbytte af vejledningen. Retningslinjen skal understotte det

kliniske arbejde og udviklingen af den kliniske kvalitet.
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3. Grundlag

Beskrivelse af den naturlige udvikling af neurodegenerative
demenssygdomme i forhold til udviklingen af dysfagi hos denne

patientkategori, samt kort om henvisning til dysfagiudredning.

1. Ved tegn til dysfagi kan — ud fra en samlet individuel vurdering - henvises til

udredning herfor (D).

Ved de neurodegenerative demenssygdomme sker en gradvis og oftest langsom
nedbrydning af hjernen og dens funktioner. Sygdommene progredierer og er pa
nuvearende tidspunkt uden helbredelsesmuligheder. De vil medfore tiltagende kognitive

svigt og udvikle sig terminalt.

I takt med demenssygdommenes forlgb vil der ofte opsta udfordringer i forhold til
erneering. Hyppigt ledsages sygdommene af veegttab, dehydrering, fejlerneering,

synkebesvaer og tendens til aspirationspneumoni.
Flere demenssymptomer kan veere medvirkende til en aftagende erneeringstilstand.

- Hukommelsessveaekkelse (amnesi) med glemsomhed i forhold til indkeb,
madlavning og spisning.

- Tab af praktiske feerdigheder (apraksi) i relation til tilberedning af et maltid og
spisning.

- Nedsat genkendelse (agnosi) af mad og madlavningsredskaber samt
spiseredskaber.

- Tab af initiativ, planleegning og koncentration.

- Mund og tandproblemer, som led i svigtende mundhygiejne og tandpleje.

- Tab af fornemmelse af sult og terst samt udvikling af dysfagi.

Dysfagi er en hyppig komplikation ved demenssygdom. Arsagen til dysfagi ved demens

kan veere betinget af multiple dysfunktioner, heriblandt:

- Nedsat pharyngeal sensitivitet
- Nedsat spyt produktion
- Nedsat styrke i tunge
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- Nedsat hastighed af synk og oral apraksi.
Tegn pa dysfagi i relation til indtag er:

- Hosten og remmen

- Lang latens pa synk

- Zndret stemme,

- Rallende vejrtreekning

- Smerter ved synk.
Mistanke skal desuden opstd ved gentagne pneumonier og veegttab.

Ved tegn til dysfagi kan der henvises til udredning herfor ud fra en samlet individuel
vurdering. I Danmark er vurdering af dysfagi som udgangspunkt en ergoterapeutisk
kerneopgave, men der kan i visse tilfeelde veere indikation for yderligere udredning ved

otolog eller med gastroskopi.(3)
Andre vigtige tiltag ved dysfagi.
2. Ved dysfagi ber drsager forseges afklaret mhp. optimering af tilstand (D).

Vesentlige fokusomrader er altid optimal siddestilling i forbindelse med maltid, sikring af
passende konsistens af mad og drikke samt mundhygiejne efter maltid. For og under
maltid ber sikres optimale rammer herunder ro, rutine og forudsigelighed. Der ber

serveres kost til smat-spisende.

Der anbefales gennemgang af medicin med seerlig opmaerksomhed pa korrekt
administrationsform, som personen er i stand til at indtage og synke. Seerligt ved
polyfarmaci ber der foretages vurdering med henblik pa medicinsanering. Her bor
vurderes om der fortsat er indikation for behandling, og om dosis er korrekt, om
administrationsformen er optimal samt foretages vurdering af den antikolinerge
belastning. Det er vigtigt at sikre rammerne omkring indtag af medicin er optimal for at

sikre at medicinen indtages sikkert og korrekt.

Reversible arsager til dysfagi ber sa vidt muligt behandles. Tandproblemer ses som led i
nedsat mundhygiejne og tandpleje. Candidiasis kan ligeledes ses som led i nedsat
mundhygiejne, men kan ogsa vere en bivirkning til medicin eller vaere betinget af

immunsveaekkelse ledsagende til demenssygdom.
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Indikation for sondeanlaeggelse

3. Undlad af anlaegge ernaringssonde hos personer med fremskreden demens der
udvikler dysfagi (C).

Hvis dysfagi og/eller undererneering skyldes fremskreden demens er der ikke indikation
for sondeerneering, og Det Europaeiske Selskab for Gastrointestinal Endoskopi (ESGE),
frarader brugen af PEG-sonde til personer med fremskreden demens. Et Cochrane review

har ikke fundet sikker gavnlig effekt af sondeerneering ved sveer demens.(4)

4. Overvej at anlegge midlertidig erneringssonde ved akut sygdom der forarsager

dysfagi, hos personer med let til moderat demens (D).

5. Planlaeg tidspunkt for revurdering og forventet effekt ved behandlingsforseg med

ernaringssonde, inden denne anlaegges (D).

Der kan veere indikation for midlertidig sondeernzering hos personer med demens i
tilfeelde hvor dysfagi ikke skyldes demenssygdommen, men forbigdende sygdom —
eksempelvis infektioner, elektrolytforstyrrelser m.m., som i det akutte forleb svaekker
synkefunktionen (2,5). I disse tilfeelde kan sondeerneering veere et midlertidigt
behandlingstilbud mhp. at sikre tilfersel af sufficient erneering imens personen med
demens kommer gennem sit akutte sygdomsforleb. Der bor inden behandlingsforseg med
midlertidig sonde forventningsafstemmes med bade personen med demens og de
parerende. Ved fortsat behov for ernaeringssonde efter 7-10 dage, bor den samlede
helbredssituation revurderes, inklusiv effekt af behandlingsforseg med sondeernzering,
saledes at der ved manglende bedring ikke fortseettes, og at sonden altid seponeres efter

overstaet akut sygdom.

Efter individuel vurdering kan der tilbydes ergoterapeutisk genoptraening af

synkefunktionen.

Der kan ogsa i et demensforleb tilstode sygdom, som akut og evt. irreversibelt heemmer
synkefunktionen i en grad, sa sondeernzering kan overvejes igangsat — eksempelvis

stroke.
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Effekt af sondeern@ring (PEG og NG) pd nedenstiende parametre

Overlevelse:
6. Sondeernaering har ikke vist at bedre overlevelsen hos personer med moderat eller

svaer demenssygdom (B).

Effekten af nasogastrisk sondeernaring eller sondeernaering med PEG sonde, vurderes
ikke have en gavnlig effekt pa overlevelse. I studier der sammenligner ernering med PEG-
sonde og oral ernaring ift. overlevelse er resultaterne ikke entydige. Det samme gor sig
geldende nar nasogastrisk sonde og oral ernaering sammenlignes. Her findes der heller
ikke entydige resultater ift. overlevelsen, dog tyder det ikke pa at overlevelsen bedres af
ernzering med nasogastrisk sonde. Om dedeligheden stiger varierer i de tilgeengelige
studier. I et enkelt studie beskrives en markant eget forskel i mortaliteten hvor der efter 3
maneder er 41,9 % med erneeringssonde der er dede imod 11,1 % der ernzeres oralt, og
efter 6 maneder er 58,1 % mod 27,8 % i samme respektive grupper.(4,6-9)

Genindleggelser

7. Risiko for indlaeggelser og genindlaeggelser reduceres ikke hos personer med

moderat eller sveer demenssygdom ved brug af ernaringssonde (B).

Personer med demenssygdom og sonde har en oget risiko for genindleeggelser, hvilket der
er flere arsager til. Op mod 26 % af person med sonde, blev indlagt grundet
dysfungerende sonder, og blandt personer med PEG-sonde fik 15 % infektion omkring
indstiksstedet, dog usikkert om alle disse forte til indleeggelse. Der angives at 17-20 % af

personer med demenssygdom og sonde indleegges grundet lungeinfektioner. (9)

Pneumoni
8. Der er oget risiko for pneumoni hos personer med moderat til sveer demenssygdom,

som ernaeres med sonde, sammenlignet med skillfull handfeeding (B).

Behandling med sondeerneering er forbundet med oget risiko for aspirationspneumoni, og
pneumoni er forbundet med oget mortalitet. Dette gor sig geeldende ved bade
nasogastrisk sondeerneering samt PEG sondeerneering, og risikoen for
aspirationspneumoni angives i nogle studier at vaere fordoblet ved nasogastrisk

sondeerncering sammenlignet med oralt indtag, hvilket ogsa gor sig geeldende for



Klinisk Retningslinje Dansk Selskab for Geriatri

pneumoni ved PEG-sonde, hvor der er helt op mod fire gange oget risiko for pneumoni.
(7-9)

Biokemisk forbedring
9. Det tyder ikke pa at sondeernaring hos personer med sveer demenssygdom, bedrer
biokemiske ernaringsparametre (B).

Hos personer med sveer demenssygdom, tyder det ikke pa at de biokemiske
ernzeringsparametre forbedres ved brug af PEG-sonde, hvilket er tilfeeldet ved andre
sygdomme med ernaeringssvigt. Malinger af eksempelvis heematokrit, albumin og

muskelmasse viste ingen gavnlig effekt af sondeerneering.(7-9)

Effekt pa fode indtag / energi indtag
Dette er ikke fundet omtalt specifikt i den tilgeengelige litteratur.

Livskvalitet

10. Komplikationerne ved ernaringssonde har en negativ pavirkning af livskvaliteten,
mens smagsstimuli, god mundhygiejne og fortsat deltagelse ved maltider kan
pavirke livskvaliteten positivt hos personer med moderat til sveer demenssygdom
(B).

Personer med demenssygdom har en kronisk og som oftest progressiv hjernesygdom,
uden kurative behandlingsmuligheder. Vurdering af livskvaliteten er udfordrende da
deres kommunikative evner er pavirket af demenssygdommen. I takt med at en
demenssygdom udvikler sig kan agitation, smerter og kropsligt ubehag samt hgj grad af
manglende sygdomsindsigt forekomme. Sammenlignet med kognitivt raske, er personer
med demenssygdom i sterre risiko for ikke at forsta en sondes rationale og dermed i risiko
for autoseponering og udvikling af uro/delir. Demenssygdomme har ikke tidligere veeret
anset som livstruende sygdomme, men ved sveer demenssygdom kan en palliativ indsats
vaere med til at oge livskvaliteten, og mindske kropsligt ubehag. Eksempler herpa kan
veere smagsstimuli, god mundhygiejne, at deltage i den sociale sammenhaeng som et
maltid er samt hvis muligt, fortsat ernaering oralt i det omfang det ikke medferer ubehag.
(6,9-12)

At blive ernceret med sonde, har i studier vist sig at veere forbundet med oget risiko for

indleeggelser, fastholdelse for at undga seponering og oget besveer med at synke, alle

medvirkende til reduceret livskvalitet. I to studier angives risikoen for at der skal benyttes
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tastholdelse/fysiske begraensninger for at undga autoseponering til at veere 24,5% og
25,9%, og at risikoen for autoseponering var sterre for personer som havde NG-sonde
fremfor PEG-sonde. (9,11,13-15)

11. Ernaringsterapi med sonde stopper ikke sygdomsprogressionen (B).

Ved demenssygdomme stopper ernaringsterapi ikke sygdomsprogressionen. Uddannelse
af sundhedspersonale vil medfere bedre viden om demenssygdommes naturlige forleb og
en bedre forstaelse for, hvilke interventioner der giver livskvalitet. Dette kan gore dialogen
med de pareorende mere fagligt begrundet i forhold til valg og fravalg, med henblik pa at
oge livskvaliteten og ikke forringe den unedvendigt. (2,6,11)

Fysisk funktionsniveau/sarkopeni

Dette er ikke fundet omtalt specifikt i den tilgeengelige litteratur.

Alternativ til sonde ved reversible tilstande.
12. Safremt ernaeringssvigt er nyopstdet og skyldes en akut, reversibel tilstand kan
kunstig ernaringsterapi overvejes indtil overstaet akut sygdom (D).

Dette er ikke fundet specifikt omtalt i den tilgeengelig litteratur. ESPEN Guidelines fra
2024 beskriver dog at enteral ernzeringsterapi kan overvejes midlertidigt, safremt den
primeere arsag til ernaeringssvigt er en reversibel arsag. Den samme anbefaling beskrives

vedrerende parenteral ernaeringsterapi til personer med demenssygdom.(2)

11
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Konsensus fra andre specialespecifikke selskaber.

Dansk Selskab for Geriatri

Selskab

Anbefaling

Bemerkninger

Europeisk Selskab for
Gastrointestinal Endoskopi

ESGE recommends refraining
from PEG placement in patients
with advanced dementia.

Strong recommendation, low
quality evidence.(5)

Europeisk for Klinisk Erneering

og Metabolisme

Enteral and parenteral nutrition
and parenteral fluids shall NOT
be initiated in persons with
dementia in the terminal phase of
life.

Grade of recommendation GPP e
strong consensus (96%
agreement)(2)

Dansk Neurologisk Selskab

Ingen anbefalinger vedr.

sondeernering ved sveer demens.

Dansk Selskab for Klinisk
Erneering

Ingen anbefalinger vedr.

sondeernaering ved svaer demens.

Nationalt Videnscenter for

Demens

Frarader enteral/parenteral
erneering og tilforsel af veeske i
den terminale fase.

Henvisning til ESPEN og
frardder sondeerneering ved

fremskreden demens.

American Society of Geriatrics

When eating difficulties arise,
feeding tubes are not
recommended for older adults
with advanced dementia.

Position Paper JAGS 2014 (16)

NICE guidelines

NICE recommends that tube feeding
should not normally be used for
people living with severe dementia.

(17)

European Association for
Palliative Care

“Permanent enteral tube
nutrition may not be beneficial
and should as a rule be avoided
in dementia; skillful hand feeding
is preferred (only moderate
consensus)”.

White Paper. Delphi metode (10)

12
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Komplikationer til anleeggelse af nasogastrisk sonde og PEG-sonde
Studier der undersoger hyppigheden af komplikationer til sondeerneering af personer
med demens rummer stor risiko for bias/confounding. Studierne er neesten alle
observationelle, uden randomisering. Hvilke personer der har faet sonde eller ej, har
derfor beroet pa en klinisk vurdering. Dette med risiko for at de personer, der er klinisk
udvalgt til sondeernzering kan teenkes at veere de darligste med mest fremskreden
demenssygdom. Ofte er studierne ikke eller insufficient justerede for confoundere. For

pneumoni som komplikation henvises der til andet afsnit i vejledningen.

Generelle komplikationer til anlaeggelse af sonder

13. Sondeernaring af personer med demens er forbundet med risiko for komplikationer:
Kirurgiske komplikationer ved anlaeggelse (PEG), forvarring af uro/delir, autoseponering
og behov for beroligende tiltag. Sondebehandling af personer med demens giver muligvis

en oget risiko for decubitus. (B)

Sondeanlaeggelse medferer altid en grad af ubehag (15,18,19) og indebeerer risiko for
komplikationer.

Generelt kan komplikationer til anleeggelse inddeles i mekaniske (f.eks. tubefejlplacering,
obstruktion), infektigse (f.eks. aspirationspneumoni), gastrointestinale (f.eks. diarre) og
metaboliske (feks. refeedingsyndrom og hyperglykaemi). (20)

PEG-sonde-anleeggelse er en kirurgisk procedure med de risici, der knytter sig hertil:
Perforationer, bledning, inflammation og infektion. Et studie pa primeert neurologiske
patienter har vist 2% dedelighed i forbindelse med selve indgrebet (21) I et mindre studie

pavistes at 4% fik intraabdominal absces som komplikation. (22)

Andre studier har vist at sondeerneering er associeret med ubehag og forveerring af
feekal/urin inkontinens. (15,18,19) Et studie viser at 4% af personer med demens der
behandles med PEG sonde udvikler refeedingsyndrom. Absces ved indstiksstedet blev set
hos 13%. (23)

Nasogastrisk sonde rummer risiko for nasal nekrose ved forleenget brug, men omradet er
sparsomt belyst. (24) Hertil kan seerlig nasogastriske sonder medfere sygeliggorelse

grundet sondens synlighed.
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Tryksar

Udviklingen af tryksar som konsekvens af sondeinduceret immobilisering og
urininkontinens har veeret undersegt i flere studier. Der er ikke enslydende konklusioner:
Et storre studie har undersogt risikoen for udvikling af trykséar ved PEG sonde. Studiet
havde deltagelse af 4421 personer med demens og fandt eget risiko for udvikling af
tryksar. Samtidig fandt man nedsat sandsynlighed for at opna heling af eksisterende
tryksar efter anleeggelse af PEG sonde. (21)

3 mindre studier, med i alt 351 deltagere har undersggt sammenhaengen mellem tryksar
og PEG- eller NG-sonde. Ingen af studierne er justeret for confoundere. 2 af studierne
finder en sammenheeng mellem sonde og udvikling af tryksar (5,10), men det sidste studie
ikke finder nogen sammenhaeng. (25)

I en metaanalyse af 12 studier med 5666 personer med demens er risiko for tryksar ikke
generelt er oget ved sondeernzering, men er signifikant oget i en subgruppe af seldre med

fremskreden demens og PEG-sonde. (8)

Lovgivning

Personer med sveer demens kan ikke forholde sig fornuftsmeessigt til behandlingsforslag.
De er varigt inhabile forstdet saledes, at de i en konkret behandlingssituation ikke er i
stand til at varetage egne interesser og overskue konsekvenserne af et behandlingsbehov.
Medmindre det kan skade personen, skal varigt inhabile altid informeres og inddrages i
sundhedsfaglige beslutninger i et omfang som de forstar, og det de udtrykker skal
tilleegges betydning - men de kan ikke give et gyldigt informeret samtykke til storre
behandlinger. De kan ofte godt give samtykke til mindre tiltag og behandlinger, men vil
ikke kunne give samtykke til permanent sondeernaering. Hvis sondeernaering overvejes
iveerksat hos en person med sveer demenssygdom, skal der indhentes informeret og
stedfortreedende samtykke fra neermeste parorende, personlig veerge eller personlig
fremtidsfuldmeegtig. Hvis der ikke findes hverken neermeste parerende, personlig veerge
eller personlig fremtidsfuldmeegtig, sa kan en sundhedsperson indhente samtykke fra en
anden sundhedsperson, som har faglig indsigt pa omradet og som er uvildig ift. den

konkrete sag.

14. Sondeernzring ved svaer demens kan ikke iveerksaettes mod personens vilje.

Hyvis en varigt inhabil patient med ord eller handling modszetter sig en behandling ma den
ikke igangsaettes eller fortsaettes — heller ikke selvom der foreligger stedfortreedende

samtykke. Der er lovgivning som fastseetter rammer for tvangsbehandling af varigt
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inhabile, der modseetter sig behandling, og hvor manglende behandling vil medfere et
vaesentlig forringet helbred. For al tvang geelder at den skal sté i et rimeligt forhold til
behovet for behandling. Sondeerneering ved sveer demens vil derfor aldrig kunne

iveerkseettes inden for denne lovgivning. (26)

Etik

For mange er mad og keerlighed forbundet. @nsket om at undga sult og terst ligger dybt i
mange mennesker, og indgift af fode og veeske kan opfattes som en moralsk forpligtelse
og ikke som en medicinsk behandling — heller ikke hvis det foregar via en erneeringssonde.
Men sondeernzering er en medicinsk behandling, og der er mange overvejelser og etiske

dilemmaer knyttet til problemstillingen omkring fremskreden demens og sondeernzering.

Dels er der tale om et omrade, hvor der — som det fremgar ovenfor — er begraenset evidens
og dels er der mangelfuld viden om den evidens der foreligger. Flere studier viser, at bade

sundhedsprofessionelle samt parerende og patienter har utilstreekkelig viden pa omradet.

)

15. Giv rettidig information til personer med demens og deres parerende om
demenssygdommen naturhistorie inkl. udvikling af dysfagi.

Vi formoder at alle fagprofessionelle, der beskaeftiger sig med udredning, behandling og
pleje af demenssygdomme har viden om og erfaring med at synkebesveer vil optreede pa
et tidspunkt i et demensforleb. Der findes pa Nationalt Videnscenter for Demens’
hjemmeside omfattende informationer om erneering og anbefalinger, nar synkebesveer
tilkommer. (27) Men det formidles maske ikke til patienter og parerende for det er
manifest, hvilket mange parerende overraskes over. De har faet forstaelse af, at
demenssygdommen udelukkende har kognitive symptomer, og er ikke bekendt med at
den naturlige sygdomsudvikling medferer motoriske symptomer herunder synkebesveer.
En mulig drsag er bergringsangst overfor emnet i de tidligere stadier af
demenssygdommene. Pa dette tidspunkt ensker man som sundhedsprofessionel at
indgyde patienter og parerende hab om en fremtid og et liv, der kan leves med god
livskvalitet trods de begraensninger demenssygdommen seetter. Det er derfor forstaeligt,
hvis patient og parerende tidligt i sygdomsforlebet ikke informeres om, at
demenssygdommene er hjernenedbrydende og at naturhistorien ved sygdommene blandt
andet inkluderer synkebesvaer, som - sammen med alle de komplikationer der knytter sig
hertil - pa et tidspunkt vil blive en del af demenssygdommen. Ofte bliver information

herom derfor forst givet pa et tidspunkt, hvor der er manifest synkebesvar med
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betydende ernaeringsproblemer og maske ogsa (gentagne) aspirationspneumonier — ikke
sjeeldent under en akut indleeggelse som folge af sidstnaevnte. I en tid som den vi lever i,
med store teknologiske landvindinger og mange nye behandlingsmuligheder, kan det
vaere sveert for parerende at acceptere at synkebesveer ved fremskreden demens er et
vilkdr, som ikke kan behandles og at man skal ”lade naturen gi sin gang.” Det kraever
gentagne samtaler, hvor der informeres om fraveer af evidens samt forklaring af begrebet

comfort feeding - spise og drikke efter evne og lyst og muligheder for stotte hertil.

16. Oplys om fraveer af evidens for supplerende sondeernaring ved fremskreden

demens.

17. Oplys om comfort feeding og principperne heri som led i personcentreret omsorg

ved fremskreden demens.

Studier viser, at hvis patienter og parerende modtager information om, at synkebesveer er
en del af fremskreden demens og at der ikke er evidens, der tyder pa god effekt af
sondeerncering — hverken via nasogastrisk sonde eller PEG sonde — sa far de meget bedre
forstaelse herfor, og de vil veere betydeligt mere tilbgjelige til at veere positivt stemt
overfor et regime med comfort feeding i stedet for sondeerneering. (6) Det er i sagens natur
et omrdde, som det kan veere seerdeles vanskeligt at kommunikere omkring, fordi det er sa
komplekst. Dels skal viden om fraveer af evidens for at sondeerneering er gavnligt gives -
og dels sa knytter der sig en lang reekke udfordrende forhold til regimet omkring comfort

feeding, som jo er anbefalingen ved synkebesveer i stedet for sondeerneering.

Konkret anbefales comfort feeding ved at sikre, at personen med demens har mulighed for
at indga i social sammenhaeng omkring et maltid, dufte og smage hvad der foregar, nyde
hyggen og lydene og tilbydes fokuseret carefully handfeeding — dvs. mad/ drikke/ snacks af
passende konsistens, individuelt tilpassede rammer med god siddestilling, assisteret
spisning med tilpasset kontakt, neerhed, bergring, kommunikation osv. samt hyppig
mundpleje. Alle disse tiltag samt rammerne omkring dem fungerer i en travl hverdag ikke
altid, som man kunne onske sig. Desuden kan der — ogsa pa organisatorisk niveau - veere
vanskeligheder ift. at forsta at synkebesveer og ledsagende vaegttab er en naturlig del af
sygdomsudviklingen ved demenssygdomme. Sproget bliver af stor betydning og man ber
undlade formuleringer som intet pr. os og i stedet tale om hvilke muligheder der er for

comfort feeding som led i personcentreret omsorg.

18. Tilbyd samtale om Fremtidig Pleje og Behandling (FBP) rettidigt.

16



Klinisk Retningslinje Dansk Selskab for Geriatri

19. Ivarksaet palliativ indsats rettidigt ved fremskreden demens.

De neurodegenerative demenssygdomme er som anfort livstruende sygdomme. Som led i
omsorg for personer med demens ber man derfor rettidigt anlaegge en palliativ vinkel
herunder tilbyde ACP/FPB samtaler (Advanced Care Planning / Onsker for Fremtidig
Pleje og Behandling) pa passende tidspunkter. Dette vil give mulighed for at drofte
problemstillingen vedrerende synkebesveer ved fremskreden demens rettidigt. Det giver
patienter og parerende mulighed for - pa et oplyst grundlag - at tage stilling til egne
onsker til behandling og pleje, nar det ikke leengere er muligt for personen med demens at
indtage tilstraekkeligt fode eller gore det uden aspirationsrisiko. Som led i omsorgen for
personer med demens anbefaler det danske Valg Klogt initiativ at anvende SPICT
(Supportive and Palliative Care Indicators Tool) som en hjeelp til at identificere personer
hvis helbred er i forveerring, herunder at vurdere behov for understottende og palliativ
behandling samt planlegge pleje, omsorg og behandling. (28,29) For demens anfores
specifikt at nar helbredstilstanden er karakteriseret af at spise og drikke mindre,
synkebesveer og aspirationspneumoni, s& anbefales at vurdere behovet for palliativ

indsats.

I samtale omring sondeernzering ved fremskreden demens kan det veere relevant at
overveje og italesaette, om man forleenger livet eller forleenger deden, men det er vigtigt at
veere bekendt med at det i nogle kulturer og religioner er en pligt at behandle sa leenge
som muligt, og at lidelse ma udholdes for at forleenge livet. Eksempelvis er der stor forskel
pa holdningen til sondeerneering ved fremskreden demens i USA og i Europa. I USA er
det opgjort at 1/3 af personer med fremskreden demens, der bor pa plejehjem, far
sondeerneering og kan fa det i mange maneder. Og et behandlingsteams
religiose/kulturelle baggrund kan have afgorende betydning for hvordan sondeernaering
ved fremskreden demens opfattes. (30) Det er derfor meget vigtigt, nar emnet skal dreftes,
at man abent og fordomsfrit gar i dialog om ovenstadende og eventuelt benytter sig af de
religiose/kulturelle ressource personer/strukturer eksempelvis har mange organisationer

etniske ressourceteams, som kan inddrages.
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5. Metode

Litteratursegning

Der er foretaget en systematisk litteratursggning i folgende databaser: Embase og Medline
og Cochrane Central Register of Controlled Trials.

Segningen er udfert af hovedforfatter i perioden januar - marts 2024. I arbejdsgruppen for
denne behandlingsvejledning blev det vedtaget at soge efter oversigtsartikler/reviews,
med publikation inden for de seneste 10 ar, for at finde de mest aktuelle artikler omkring

emnet.

Der er sggt ud fra bAde MeSH-termer og ud fra Titel/Abstract indhold, og lavet
kombinerede sggestrenge for at finde de mest relevante artikler. For sogestrengene se
“Bilag 1”

Efter sogestreg pa oversigtsartikler/reviews blev gennemgaet, blev der foretaget fornyet

segning for at identificere originalartikler der var nyere end det nyeste review.

Den systematiske sogning har omhandlet emnet:
" Effekt af sondeernaering (PEG 0g NG) pd nedenstiende parametre”
De ovrige emner i denne behandlingsvejledning er der ikke lavet systematisk

litteratursegning pa.

De fremsogte artikler er screenet for duplikationer og ud fra gennemlaesning af abstracts
pa alle fremsogte artikler er der udvalgt relevant artikler.
Inklusionskriterier:
- Opversigtsartikler af hvilken som helst art, der omhandler sondeernaering hos
personer med demenssygdomme

- Publikation fra fra 2014 og fremefter.

Eksklusionskriterier:
- Artikler hvor alle typer af neurologiske sygdomme vurderes som samlet enhed
- Artikler der ikke omhandler ernaeringsterapi

- Artikler hvor populationen der indgik var under 65 ar
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Formulering af anbefalinger
Det blev via konsensus i hele arbejdsgruppen besluttet, hvilke omrader/spergsmal

retningslinjen skulle besvare. Anbefalingerne er skrevet ud fra den fundne litteratur

Evidensvurdering

Anbefalinger meerket A er steerkest, Anbefalinger meerket D er svagest. Yderligere
information om styrke- og evidensvurderingen, der er udarbejdet efter “Oxford Centre for
Evidence-Based Medicine Levels of Evidence and Grades of Recommendations”, findes

her: oxford-levels-of-evidence-2009_dansk.pdf (dmcg.dk). Da retningslinjen primeert er

baseret pa systematiske reviews og andre guidelines, har der ikke veere en separat
kvalitetsvurdering af de bagvedliggende studier. Kvalitetsvurdering fra de systematiske

reviews og guidelines er i relevant omfang overfort til denne retningslinje.(2,31)

Formulering af anbefalinger

Det blev via konsensus i hele arbejdsgruppen besluttet, hvilke omrader/spergsmal
retningslinjen skulle besvare. Anbefalingerne er formuleret ud fra den fundne litteratur.
Den samlede retningslinjen blev udsendt til arbejdsgruppen, og over to omgange blev

anbefalingerne tilrettet, sa arbejdsgruppen blev enige om de endelige anbefalinger.

Interessentinvolvering
Den kliniske retningslinje er udviklet uden ekstern stgtte. Der har ikke veeret direkte

patient- eller pargrende-involvering i udarbejdelsen af neervaerende kliniske retningslinje.

Hering og godkendelse

Retningslinjen har veeret udsendt til DSG’s medlemmer for DSG Arsmede 2025. Alle DSG-
medlemmer har haft mulighed for at kommentere retningslinjen til arsmodet eller ved at
sende skriftlige kommentarer direkte til arbejdsgruppen. Retningslinjen er vurderet og
godkendt pa Dansk Selskab for Geriatris Arsmede 2025.

Behov for yderligere forskning

Der er ikke studier der underseger muskelstyrke eller fysisk funktion. Derudover er der
en general mangler pa randomiserede forseg der nedseetter evidensvurdering af mange af
anbefalingerne. Der er sadledes omrader der godt kunne bruge yderligere forskning, men

ber man overveje om de etisk kan gennemfores, da de gvrige resultater er darlige.
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Forfattere og habilitet

o Kasper Petersen, Geriatri, Afdelingsleege, Medicinsk Afdeling, Vejle Sygehus, ingen
interessekonflikter ift. anbefalingerne i denne retningslinje

e Mathias Brix Danielsen, Geriatri, 1. reservelaege, Medicin afdeling, Regionshospitaler
Hjorring, ingen interessekonflikter ift. anbefalingerne i denne retningslinje

e Christian Haugaard, Geriatri, Overlaege, Medicinsk Afdeling, Regionshospitalet
Randers, ingen interessekonflikter ift. anbefalingerne i denne retningslinje.

e Martin Schultz, Geriatri, Chefleege, Afdelingen for ZAldresygdomme, Amager og
Hvidovre Hospital, ingen interessekonflikter ift. Anbefalingerne i denne retningslinje.

e Hanne Pedersen, Geriatri, Ledende overleege, Medicinsk Afdeling, Sjeellands
Universitets Hospital i Kege, ingen interessekonflikter ift. anbefalingerne i denne
retningslinje.

e Anett Borg Kristensen, Geriatri, Ledende Overleege, Geriatrisk afdeling, OUH
Svendborg sygehus, ingen interessekonflikter ift. anbefalingerne i denne retningslinje

e Brian Damsgaard, Geriatri, Ledende Overleege, Medicinsk Afdeling, Aalborg
Universitetshospital Hobro, ingen interessekonflikter ift. anbefalingerne i denne

retningslinje.

Jt. Habilitetspolitikken henvises til deklaration via Leegemiddelstyrelsens hjemmeside for
detaljerede samarbejdsrelationer:

https://laegemiddelstyrelsen.dk/da/godkendelse/sundhedspersoners-tilknytning-til-

virksomheder/lister-over-tilknytning-til-virksomheder/apotekere,-laeger,-sygeplejersker-

og-tandlaeger

Samlet vurdering af habilitet for forfattergruppen: Da ingen forfatterne har

interessekonflikter, vurderes der ikke at veere habilitetsproblemer.

Version af retningslinjeskabelon

Retningslinjen er udarbejdet i version 9.3 af skabelonen.

22


https://www.dmcg.dk/globalassets/generel-overflytning/dmcg/kliniske-retningslinjer---skabeloner-og-vejledninger/habilitetspolitik_020621_v.1_0.pdf
https://laegemiddelstyrelsen.dk/da/godkendelse/sundhedspersoners-tilknytning-til-virksomheder/lister-over-tilknytning-til-virksomheder/apotekere,-laeger,-sygeplejersker-og-tandlaeger
https://laegemiddelstyrelsen.dk/da/godkendelse/sundhedspersoners-tilknytning-til-virksomheder/lister-over-tilknytning-til-virksomheder/apotekere,-laeger,-sygeplejersker-og-tandlaeger
https://laegemiddelstyrelsen.dk/da/godkendelse/sundhedspersoners-tilknytning-til-virksomheder/lister-over-tilknytning-til-virksomheder/apotekere,-laeger,-sygeplejersker-og-tandlaeger

Klinisk Retningslinje Dansk Selskab for Geriatri

6. Monitorering

Der er ikke planlagt en monitorering om brugen af anbefalingerne. Der vil hver tredje ar
blive fortaget en gennem af ny litteratur pd omradet, nedseette en arbejdsgruppe og

opdaterer anbefalingen hvor relevant.
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7. Bilag

Bilag 1 — Segestrategi
Segestrategi pa Medline, PubMed, januar 2024:

("peg tube"[Title/Abstract] OR "percutaneous endoscopic tube"[Title/Abstract] OR
"nasogastric tube feeding"[Title/Abstract] OR "intubation, gastrointestinal"[MeSH Terms]
OR ("enteral nutrition"[Title/Abstract] OR "Enteral tube feeding"[Title/Abstract] OR
"enteral nutrition"[MeSH Terms]))

AND

("Dementia"[Title/Abstract] OR "Dementia"[MeSH Terms])

Med folgende limitations:

Reviews + Systematic Reviews + Meta analysis - Age 65 - Seneste 10 ar.

Segestrategi pd Embase, januar 2024:

((((('peg tube*":ti,ab,kw OR "percutaneous endoscopic tube':ti,ab,kw OR 'nasogastric tube
feedingti,ab,kw OR 'enteric feeding"ti,ab,kw OR 'enteral tube feeding":ti,ab,kw) OR
'digestive tract intubation'/exp OR 'enteric feeding'/exp)

AND

('dementia'/exp OR ('dementia"ti,ab,kw OR 'alzheimer disease*"ti,ab,kw)))

AND

([aged]/lim OR [very elderly]/lim)) AND ('article'/it OR 'article in press'/it OR 'review'/it))
Med folgende limitations:

Reviews + Age 65 + seneste 10 ar

Segestrategi pa Cochrane Central Register of Controlled Trials, marts 2024:
Title/Abstract: Dementia

AND

Title/Abstract: Tube feeding

Med folgende limitations: Seneste 10 ar
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8. Om denne kliniske retningslinje

Denne kliniske retningslinje er udarbejdet pa baggrund af en skabelon fra Danske
Multidisciplineere Cancer Grupper (DMCG.dk).

Retningslinjen er malrettet klinisk arbejdende sundhedsprofessionelle i det danske
sundhedsveesen og indeholder systematisk udarbejdede udsagn, der kan bruges som
beslutningsstette til fagpersoner og patienter, nar de skal traeffe beslutning om passende
og korrekt sundhedsfaglig ydelse i specifikke kliniske situationer. Denne kliniske

retningslinje har karakter af faglig radgivning.

Retningslinjerne er ikke juridisk bindende, og det vil altid vaere det faglige skon i den
konkrete kliniske situation, der er afgerende for beslutningen om passende og korrekt
sundhedsfaglig ydelse. Der er ingen garanti for et succesfuldt behandlingsresultat, selvom
sundhedspersoner folger anbefalingerne. I visse tilfeelde kan en behandlingsmetode med

lavere evidensstyrke veere at foretraekke, fordi den passer bedre til patientens situation.
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