5-D Studien

«ldentifisere livets siste fase hos personer med demens ved hjelp av sensorteknologi»




KJARE LESER!

| denne manualen finner du naermere informasjon om 5-D studien «ldentifisere livets siste fase
hos personer med demens ved hjelp av sensorteknologi (5-D)» (Engelsk versjon: Dekoding
livets slutt hos personer med demens ved digital thanotyping (gresk for thanatos) (5-D). |
studien bruker vi tradisjonelle spgrreskjemaer og sensorteknologi for & undersgke utvikling
av aktivitetsniva og forekomst av smerte og symptomer hos personer med demens som bor pa
sykehjem. Vi haper at bruken av sensorteknologi kan gke var forstaelse for pasientenes behov
innen behandling og omsorg gjennom hele sykehjemsoppholdet. Derfor er din/deres
deltakelse viktig for personer som er rammet av sykdommen. Vi forventer at resultatene vil
ogsa ha en betydelig overfaringsverdi til andre sykdommer.

5-D studien er tilknyttet Senter for alders- og sykehjemsmedisin (SEFAS), Institutt for global
helse og samfunnsmedisin og Senter for klinisk odontologi, begge Universitetet i Bergen
(UiB). Studien er finansiert av det Europeiske Forskningsradet (ERC; 5-D 101088414),
Universitetet i Bergen og Helse Vest.

5-D er godkjent av Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK
Vest Sgknadsnr. 657596) og Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag
(NEM Sgknadsnr. 2023/166). Studien er registrert i www.ClinicalTrials.gov

Nar et familiemedlem er rammet av demens sa kan det virke utfordrende a delta i en studie.
Samtidig kan det ogsa veere en lettelse & bidra til at omradet belyses pa en ansvarlig mate for
a gke vurderings- og behandlingskompetansen. Vi er derfor takknemlige at dere vurderer
deltagelsen i prosjektet. Pa sikt haper vi til & bidra til bedre behandling og gkt livskvalitet for
sykehjemspasienter med demens. Vi er ogsa takknemlig for at flere sykehjem i Bergen, Voss
og Alver kommune gnsker a delta og bidrar med deres kompetanse og personale.

| det folgende skal vi forklare 5-D studien. Vi gnsker & holde dere informert gjennom
regelmessige nyhetsbrev. Den aktuelle utviklingen kan ogsa falges v/iwww.UiB.no/sefas
Ikke ngl & ta kontakt med oss hvis noe skulle veere uklar.
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Identifisere livets siste fase hos personer med demens ved hjelp av
sensorteknologi (5-D)

BAKGRUNN

Demensdiagnosen reduserer det forventete levealder. Likevel, vedkommende som er rammet av
demens dgr ikke ngdvendigvis av sykdommen, heller med den. Forventet levetid etter at diagnose
stilles er mellom 4 og 12 ar.* Avhengig av type demens, alder og andre sammensatte sykdommer er
forlgpet preget av en gradvis nedgang i aktiviteter som er vanskelig & male, fordi utviklingen gar sakte
og i sma skritt over tid.2 Mange personer med demens lever og der med atferdsmessige og
psykologiske endringer ved demens (APSD), som for eksempel uro, depresjon, apati, sgvn- og
spiseproblemer. Videre opplever mange smerte og belastende symptomer i livets siste fase.3*

«ldentifisere livets siste fase hos personer med demens ved hjelp av sensorteknologi (5-D)» (original
tittel pa engelsk: Decoding Death and Dying in people with Dementia by Digital thanotyping (5-D))
har som mal & undersgke aktivitetsutvikling, atferdsendringer, smerte og belastende symptomer hos

personer med demens som bor pa sykehjem. Dette gjelder hele oppholdet pa sykehjem. Prosjektet er
viktig, fordi tidligere studier har vist tydelige behov for bedre utredning og behandling.

Utfordringen er at personer med demens ofte ikke er i stand til & formidle sine plager. De kan ikke
fortelle oss om behandlingen virker eller om de opplever bivirkninger som kan oppsta i forbindelse med
medikamenter. Den prospektive REDIC-studien viste at 53 % av personer med demens hadde andengd,
46 % smerte og 31 % angst i den siste tiden av livet.® Pa dgdsdagen opplevde 19 % en form av ralling,

0g 39 % dade uventet.

Oral helse og kompetent munnstell er et annet viktig tema. Munntgrrhet er ofte observert, men vanskelig
amale. Det kan vare smertefullt og forarsaket av lavt vaeskeinntak, redusert spyttproduksjon, pust med
apen munn og bivirkninger av medikamenter.® Basert pa data fra REDIC-studien hadde 66 % av
personer med demens munntgrrhet, 59 % hadde svelgevansker, 50 % begrenset evne til & apne munnen,

12 % hadde smerte i munnen, og regelmessig munnpleie var ofte utilstrekkelig i livets siste fase.’

Nar disse symptomer ikke blir identifisert tidsriktig og pasienten ikke far den ngdvendige behandlingen
sa gker den totale belastningen for pasienter, pargrende og personalet. Den siste perioden av livet er
ofte beskrevet som oppfattet deende, fordi behandlings- og omsorgsteamet pa sykehjem som kjenner
pasienten godt oppfatter vedkommende som & veere i livets slutt. Likevel kan det vaere overraskende
vanskelig & erkjenne at en person med demens er aktiv dgende og er i livets siste fase, fordi endringer
utvikler seg langsomt og gradvis.® Det er mye usikkerhet forbundet med slike vurderinger og forskning
er ofte vanskelig & gjennomfare blant annet pga. kompliserte inklusjonsprosesser. Som lege med klinisk
bakgrunn og spesialisering i anestesiologi, intensivmedisin, palliativmedisin og sykehjemsmedisin, har

jeg erfaring med omsorg i livets slutt for mer enn 2000 dgende mennesker. Jeg sa at mangel pa kunnskap



knyttet til & identifisere livets siste fase farer til systematisk feil-behandling bade med over- og

underbehandling eller med ineffektive tiltak som kan ha ungdige bivirkninger.

I 5-D prosjektet gnsker vi a inkludere sykehjemspasienter med kognitiv svikt/demens. Etter
inklusjonsprosessen skal vi regelmessig falge deltagerne med tradisjonelle spgrreskjema om aktiviteter,
smerte, atferdsendringer, livskvalitet og bruk av aktuelle medikamenter. Informasjon samles inn ved
inklusjonstidspunkt og hver 6. maned i maksimal tre ar. Videre skal vi bruke en smartklokke (Garmin
Venu 3S) og radarinstallasjon VitalThings Somnofy (installert bak deltagernes seng). De digitale
verktay registrerer bevegelser og aktiviteter, puls, sgvn, respirasjon, lyd og luft- og lyskvalitet. Ved

kombinasjon av ulike data forventer vi ny viktig informasjon om deltagernes helse og utvikling.

| tett samarbeid med Institutt for klinisk odontologi, UiB, gnsker vi ogsa & inspisere munnen
regelmessig og minst tre ganger i aret. Biologisk materiale vil bli samlet inn samarbeid med fagfolk i

odontologi.

MAL

Vi antar at observasjoner av kliniske symptomer og aktiviteter og deres gjensidige assosiasjoner over
tid vil bidra til bedre behandling, omsorg, kommunikasjon og en verdig livsavslutning for mange
sykehjemspasienter med demens. Videre er det var ambisjon a tiloy metoder for & identifisere livets
siste fase pa en mer ngyaktig, forutsigbar mate. Studieresultater vil vare overfgrbare til andre
livstruende sykdommer og vil vaere relevante for bade sykehus og hjemmetjenester. Prosjektet gnsker
0gsa a bidra til en mer apen kommunikasjon om hva som skijer i livets slutt og hvordan vi kan lindre

belastende symptomer.

Falgende oppgaver (O1-6) skal gjennomfares i prosjektet:

O1. Samle inn data fra personer med demens ved hjelp av validerte spgrreskjema og sensorer.
02. Utvikle estimeringsmetoder for APSD hos personer med demens fra sensormalinger.

03. Utvikle estimeringsmetoder for a fange opp uttrykk for smerte hos personer med demens.
O4. Estimere sammenheng mellom pust og orale symptomer hos personer med demens.

O5. Utvikle modeller for symptomavhengighet under hele sykehjemsoppholdet.

O6. Utfar valideringsprosess av utviklede verktey, modeller og algoritmer.

KONSEPT

5D-konseptet dreier seg om analyse og modellering for & forsta livets siste fase basert pa spesifikke
algoritmer. Fig. 1 illustrerer konseptet: data vil bli samlet inn ved bruk av tradisjonelle sparreskjema,
smartklokke og radarinstallasjon (variabler: agitasjon og apatinivd, sgvnsykluser, smerte,
spyttproduksjon, svelgerefleks, andengd og dgdsralling). P4 hvert tidspunkt vil de estimerte

komponentene beskrive tilstanden til personen med demens, hvorav den ene representerer starten av



livets siste fase.

Prediksjonen vil bli individualisert for hver pasient og basert pa den tidsmessige utviklingen av disse
komponentene eller symptomer. Prediksjonen vil veere basert pa skyvevinduer: data samlet inn over 8-
10 uker vil bli transformert til observasjoner, basert pa hvilken prediksjon av fremtidige tilstander som
gjeres over vinduer pa 1-2 uker (fig 1). Prosessen gjentas, etter hvert som tiden gar og data samles inn.
For valideringsprosessen registreres tiloakemeldinger fra sykehjemspersonalet. Data skal samles pa et

nettbrett og overfares samlgst til SAFE server ved Universitetet i Bergen.

Personalet vil fa kontinuerlig oppleering (fig. 2).
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Fig. 1. Konsept: forstaelse for livets slutt ved bruk av digital thanotyping

METODE
5-D er en 5-arig, multisenter, observasjonsanalytisk, longitudinell studie som kombinerer kliniske data

/ informasjon med systemmaodellering og systemidentifikasjon.

Deltakere. Vi vil rekruttere personer med demens som har bodd pa sykehjem i > 6 uker fra Voss, Alver
og Bergen kommune. Vi forventer at mer enn 70 % av deltagerne vil ha fremskreden demens.®

Inklusjonskriterier: > 64 ar, kognitiv svikt eller demens (KDV > 1), sykehjemsplass > 6 uker, forventet

levetid > 6 uker; eksklusjonskriterier: ingen informert/antatt samtykke, personer som deltar i andre

studier eller som ikke gnsker & bruke sensorer. Deltakerne vil bli observert regelmessig hver 6. maned
inntil en betydelig hendelse endrer helsestatusen (for eksempel lungebetennelse, hjerneslag,
hjerteinfarkt og/eller betydelig funksjonsfall mm.). Heretter vil vi kontinuerlig observere vedkommende

inkludert livets siste fase.

- "Human-in-the-loop" ?
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Fig. 2. Metode oversikt.
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SPORRESKJEMA

Basert pa vare tidligere studier har vi mye erfaring med tradisjonelle sparreskjema som er utviklet og

testet med inklusjon av personer med demens pa sykehjem. Vi vil bruke verktgy som vanligvis brukes

i det daglige pa norske sykehjem. Pasienten vil ikke bli belastet gjennom spgrreskjemaet, fordi det

fylles ut av pasientens primerkontakt (proxy-rater) i samtalen med forskeren. Videre vil vi registrere

vekt og medikamenter (ATC koder). Sparreskjema maler bl.a. graden av demens, aktiviteter, smerte,

symptomer og adferdsendringer. Estimert tidsbruk er 30-45 min. Pargrende er velkommen & bli med.

Samtidig med innsamling av informasjon ved bruk av tradisjonelle malinger skal vi iverksette

datainnsamling med sensorteknologi.

Sperreskjema ved inklusjon at baseline

Klinisk demensvurdering (KDV)

KDV vurderer kognitiv svikt og mulig demens samt eventuell grad av demens. Det er en
betingelse at pleiepersonalet har observert pasienten i minimum 4 uker. Ved vurdering skal
det kun tas hensyn til pasientens mentale evner. Det vil si at dersom annen funksjonssvikt er
arsaken til at pasienten ikke fungerer tilfredsstillende pa et eller flere omrader, skal man prave
a korrigere for dette ved utfylling av skjemaet. Hvis det er vanskelig & avgjere hvilken
kategori pasienten tilhgrer, skal den hgyeste kategorien velges.

General Medical Health Rating Scale (GMHR)

GMHR Skala med fire kategorier (darlig, noksa god, god, sveert god) fylles ut av

primarkontakten og kartlegger pasientens somatiske helse.

Klinisk skrgpelighetsskala (CFS)

CFS er en norsk oversettelse av den canadiske Clinical Frailty Scale (CFS) og er brukt i
mange kliniske studier for a kartlegge den fysiske funksjonen med hjelp av en god beskrivelse

av tilstanden og illustrasjoner.

Sperreskjema ved inklusjon og hver 6. maned (i opptil tre ar)

Aktiviteter i dagliglivet (ADL) - Physical Self Maintenance Scale (PSMS)
ADL fanger opp personlige funksjonelle daglige aktiviteter som, spising, egenstell, bevegelse,
forflytninger, toalettbesgk og bading. Det registreres total 6 omrader med poengsum 1-5 pa hver,

hayere poengsum indikerer starre hjelpebehov.



e Neuropsychiatric Inventory - Nursing Home Version (NPI-NH)
NPI-NH vurderer 12 symptomer pa atferdsmessige og psykologiske forstyrrelser (APSD) som:
apati, agitasjon, depresjon, angst, savnforstyrrelser og appetitt m.m. Instrumentet gir en skar 1-4
(hayere tall er daglig forekomst) for hyppigheten, 1-3 for intensitet og belastning for
pleiepersonalet (1-5). NPI-NH registreres ved inklusjon og hver 6. maned (i opptil tre ar).

e Mobilisering - Observasjon - Atferd - Intensitet — Demens smerteskala (MOBID-2)
MOBID-2 kan avdekke smerte basert pa observasjoner i forhold til atferdsendring. Man
registrerer atferd og intensitet nar pasienten blir mobilisert og gjennomfarer fem gvelser. Dette er
det eneste verktgyet i bruk i dag som systematisk gar over hele kroppen, for & kartlegge
lokalisasjon og intensitet. Del 1 tar for seg smerter i muskel, skjelett og ledd. Brukes gjerne under
morgenstellet. Del 2 tar for seg smerter i hud, hode og indre organer. Tar for seg observasjoner
gjort i lgpet av vakten og en uke tilbake i tid. Smerteintensiteten av hvert symptom skares pa en
numerisk skala (NRS) fra 0 (ingen plage) til 10 (verst tenkelig plage). Ved observert smerte kan

det veere ngdvendig a prioritere tiltak.

e InterRai-Palliative Care (InterRai-PC) (del for oral helse)
InterRai-PC vurderer oral status og munnrelaterte symptomer i forhold til spyttproduksjon og
tarrhet, infeksjoner, blgdninger og smerte.

o Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)
ESAS bestar av 8 av de vanligste symptomer pasienter med alvorlig sykdom kan oppleve: Smerte,
slapphet, dgsighet, kvalme, matlyst, tung pust, depresjon, angst, samt et spgrsmal om generelt
velveaere. Nederst er et apent felt der pasienten kan fgre opp et annet symptom eller plage.
Intensiteten av hvert symptom skares pa en numerisk skala (NRS) fra 0 (ingen plage) til 10 (verst
tenkelig plage). Samtalen kan ogsa avdekke andre symptomer eller plager som ikke fanges opp av

skjemaet. Hos en pasient med mange symptomer kan det veere ngdvendig a prioritere tiltak.

MUNN- og TANNHELSE

Biologisk materiale vil bli samlet inn samarbeid med fagfolk i odontologi, Institutt for klinisk
odontologi (IKO), UiB. De vil inspisere tannstatus, tannkjgtt og slimhinnevev, samle spytt, registrere
karies og innsamle plakkpraver fra to tenner. Munntarrhet vil bli malt ved hjelp av en oral

fuktighetskontrollenhet. Undersgkelsen gjennomfares at baseline og hver 4. maned (i opptil tre ar).



SENSOR MALINGER

Digitale biomarkarer for APSD, for eksempel apati, agitasjon, smerte og sgvnforstyrrelser vil bli
registrert. Videre kan ulike typer pustemgnstre (f.eks. andengd, lungegdem) estimere
aktivitetsendringer og APSD som falge av den kombinerte digitale fenotypemodelleringen.
Estimatene er eksperimentelle og "skarene" vil vaere basert pa analyse av datafunn etter
innsamlingsperioden. Malinger blir gjennomfart ved inklusjon og hver 6. méaned (i opptil tre ar);

kontinuerlige malinger gjennomfares i opptil 8 uker hvis en alvorlig helsehendelse oppstar.

Somnofy er en liten radarinstallasjon (ca 10 x 10 cm) utviklet og testet av Vital Things i Trondheim.
Somnofy vil bli installert pa veggen ved siden av sengen. Somnofy fungerer uten a vere i fysisk
kontakt med personer. Somnofy vil fange opp:

e pustemgnster

* sgvn

e bevegelser

o |uftkvalitet

e lysirommet

Garmin Venu 3S er velkjent i befolkningen som en treningsklokke. Vi har kjgpt den nyeste

modellen, den er lett til & bruke og har et fint design. Den festes ved beboernes handledd og brukes i

7-dager kontinuerlig (se under). Garmin vil fange opp:
e puls

e aktiviteter

Datainnsamling med sensorteknologi vil forega i 7 dager i begynnelsen av

L

| uke
/8

studien (baseline maling ved inklusjon) og vil bli gjentatt hver 6. maned i en s
(dvs. to ganger i aret). 2
Vi forventer at deltagerne ikke vil oppleve malinger som ubehagelige.’® Likevel, hvis en pasient ikke
gnsker, eller har ubehag ved bruk av teknologien sa vil vi avslutte datainnsamlingen umiddelbart.

Deres opplevelse vil bli evaluert regelmessig ved bruk av falgende skjema:



HVORDAN GARANTERER VI SIKKER BRUK AV SENSORER?

Skjema for a rapportere deltagerens opplevelse av sensorteknologi

Pasient ID Dato

Sensorteknologi vil bli brukt i en uke, hver 6. maned, og mer kontinuerlig i livets slutt. Dette
betyr at skjemaet benyttes for a vurdere om maling kan fortsette

Sporreskjema skal fylles ut etter endt datainnsamlingen (minst en gang i uken) eller ved
behov (nar det skulle oppsta en ubehagelig, sensor relatert situasjon).

Sporreskjema fylles ut av pasientens primaerkontakt pa sykehjem.

Nar noen av disse spgrsmalene blir besvart med «ja» vil man stoppe datainnsamlingen med
denne sensoren/ikke starte opp igjen ved nest maling.

Potensielt ubehag JA NEI
Garmin Venu 3S klokke Trykk pa huden
Ubehag/stress pga klokken

| Somnofy | Registrerer sensoren som truende | ’ |

| | | | |

Er det andre observasjoner i forbindelse med bruk av sensorteknologi som bidrar til a
beholde/ avslutte sensorbruken?

SAMTYKKE TIL STUDIEDELTAGELSE

Etter muntlig og skriftlig informasjon vil det bli innhentet informert/antatt samtykke fra person med
demens (hvis mulig) og de pargrende. Vi ved UiB forholder oss til General Data Protection Regulation
(GDPR) som er en Europeisk personvernforordning for & behandle personopplysninger. Dette gjelder
innsamling, registrering, sammenstilling, lagring eller utlevering av sensitive data.***? Tilfeldige funn
(f.eks. selvmordsfare, brukne tenner) vil bli dokumentert og videreformidlet til den ansvarlige

sykehjemslegen.
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ETISKE GODKJENNINGER

5-D er godkjent av Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK
Sgknadsnummer: 657596) og Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag (NEM
Sgknadsnummer 2023/166). Studien er registrert i www.ClinicalTrials.gov

DATAINNSAMLING

O1. Samle inn data fra personer med demens ved hjelp av validerte spgrreskjema og sensorer.
Ved inklusjon og hver 6. maned (fig. 3) samles det informasjon v/validerte spgrreskjema og digitale
malinger for 7 dager. Nar en alvorlig hendelse blir observert vil deltageren bli registrert kontinuerlig i
maks. 2 maneder.
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F1g. 3. Data collection timeline

02. Utvikle estimeringsmetoder for APSD hos personer med demens fra sensormalinger.
Vi vil estimere agitasjon, sgvn og apati fra sensormalinger, og ved hjelp av algoritmer vil vi designe et

verktay for a skille mellom ulike symptomer hos personer med demens.

03. Utvikle estimeringsmetoder for a fange opp uttrykk for smerte hos personer med demens.
Vi vil utvikle et digitalt verktgy for smerteuttrykk basert pa fuzzy modellering, sensorteknologi og
MOBID-2 smerteskala og modellere uttrykk av smerte gjennom agitasjon og undersgke om
forekomsten av APSD er relatert til smerte. Korrelasjonsanalyse vil avdekke mulige sammenhenger

og gjensidige avhengigheter.

O4. Estimere sammenheng mellom pust og orale symptomer hos personer med demens.
Vi vil klassifisere typer og frekvensen av pust og andengd, samtidig som vi analyserer orale endringer

og svelgerefleks.

O5. Utvikle modeller for symptomavhengighet under hele sykehjemsoppholdet.

Vi vil identifisere de mest ngyaktige kliniske tegn for a forutsi typiske symptomer i forbindelse med
livets siste fase, pa tvers av aldersgrupper, stadier av demens, medisinering og sammensatte
sykdommer, med hjelp av intra-/intergrupper korrelasjonsanalyse, klinisk tolkning og erfaring. Vi skal
bygge en prediksjonsmodell for livets siste fase og undersgke hvordan komponentene pavirker

hverandre.
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O6. Utfare valideringsprosess av utviklede verktgy, modeller og algoritmer.

Vi vil utvikle et digitalt grensesnitt for sykehjemspersonalet. Vi vil lzere opp ansatte i digital

thanotyping gjennom et e-leeringsprogram. Deretter vil vi utfgre human-in-the-loop validering pa

sykehjem sammen med 5-D teamet. Vi vil gjennomfare en rekke kvalitative studier for & utforske

erfaringer med enheter, relasjoner i omsorg med deltagere, pargrende og sykehjemspersonalet.

Objectives and tasks | Y1 | ¥Y2 | Y3 [ Y4 Y5

| 01 |Collect data

02

BPFSD estimation

03

|Pain estimation

04

Breathing and oral symptoms ! . . I

03 |Interdependencies and “point of no return™ |

06

Validation

OPPSUMMERING

5-D prosjektet er det forste forsgket pa a identifisere oppholdet pa sykehjem inkludert livets siste fase

for personer med demens ved hjelp av sensorer og tradisjonelle spgrreskjema. Dette er tids- og

ressurskrevende pga kompleks datainnsamling over tid og proxy-rater evaluering. Prosjektet stgttes av

et tverrfaglig team ved UiB i samarbeid med Institutt for klinisk odontologi. Senter for alders- og

sykehjemsmedisin har en egen brukerrepresentantgruppe og bredt samarbeid med eksperter fra inn- og

utlandet.
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@NSKER DERE A DELTA | 5-D STUDIEN?

Det er mange hensyn & ta i forhold til pasienter, pargrende og personalet. Etiske prinsipper,
datasikkerhet, informasjonsflyt og rekrutteringsprosess ma ivaretas. Alle involverte ma kjenne sin rolle

og ma vite hvor de kan fa hjelp og svar pa sine spgrsmal nar noe skulle vere uklart.

Rekruttering

Rekruttering til 5-D studien gjennomfares via pleiepersonale/pasientens primeerkontakt pa avdelingen.
Primarkontakten setter pasient og pargrende i kontakt med oss forskere og gir dere noen innledende

informasjoner om 5-D, samt informasjonsmaterialet.

Informasjon

For a informere dere som pargrende (og personalet) planlegger vi a organisere et informasjonsmate pa
sykehjem/avdeling. 5-D studien vil bli forklart grundig i forhold til inklusjonsprosess, sensorer og
tradisjonelle verktay, datasikkerhet og analyser, og eventuelle krav til pargrende og personale. Det vil
veere tid for spgrsmal. For & holde deltagerne oppdatert sa skal vi forfatte regelmessige nyhetsbrev som
beskriver fremgang og eventuelle funn av studien. Annen skriftlig informasjon er en roll-up ved

sykehjemmets inngangsparti, poster pa avdelingen, brosjyrer og denne manualen pa deltagernes rom.

Informert/presumert samtykke

Hvis ditt familiemedlem deltar, vi du fa noen sparsmal til deg som pargrende og beboeren for a sikre at
pasienten gnsker & delta i studien. Pa tross av demens er mange i stand til & ytre sine gnsker spesielt nar
dere som pargrende er til stede. Dokumentasjon om informert samtykke er vedlagt manualen.
Studiedeltakelse er frivillig! Du eller ditt familiemedlem kan nar som helst uten begrunnelse trekke

dere fra studien.

Datasikkerhet

Alle opplysninger vil bli avidentifisert og behandlet uten navn og fadselsnummer eller andre direkte

gjenkjennelige opplysninger.

e Data vil bli lagret pa en sikker server ved Universitet i Bergen (SAFE).
o En kode knytter deltagerne og opplysninger til en navneliste.

e Det er kun personell med ansvar for studien som har tilgang til denne listen.
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Etter at forskningsprosjektet er avsluttet, vil opplysninger bli oppbevart i 5 ar av
kontrollhensyn.

Opplysningene som registreres skal kun brukes slik som beskrevet under formalet med
prosjektet, og planlegges brukt til 2028.

Eventuelle utvidelser i bruk og oppbevaringstid kan kun skje etter godkjenning fra Regionale
komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK).

Studiedeltagerne har innsynsrett i hvilke opplysninger som er registrert og rett til & fa korrigert
feil i de opplysningene som er registrert. Dette gjelder ogsa innsynsrett i sikkerhetstiltakene ved
behandling av opplysningene. Det kan klages pa behandlingen av opplysninger til Datatilsynet

0g institusjonen sitt personvernombud.
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VIL DU DELTA | FORSKNINGSPROSJEKTET 5-D FOR A: IDENTIFISERE LIVETS
SISTE FASE HOS PERSONER MED DEMENS VED HIELP AV
SENSORTEKNOLOGI?

OPPSUMMERING — PROSJEKTET | KORTE TREKK

Demens blir vanlig med gkende alder. De fleste personer som lever med demens opplever
atferdsmessige og psykologiske endringer og en nedgang i aktivitetsniva. Behovet for pleie og
omsorg gker gradvis. For mange er det betryggende a fa en plass pa sykehjem. Vi gnsker a
undersgke om sensorteknologi kan gi innsikt i utviklingen av demens i livets siste fase for a
bedre forsta pasientenes behov for behandling og omsorg gjennom hele sykehjemsoppholdet.

Du blir spurt om studiedeltakelse fordi du er pargrende for en person som har kognitiv
svikt/demensdiagnose og har bodd pa sykehjem i mer enn seks uker. | studien gnsker vi a male
hjertefrekvens, pustefrekvens, bevegelse, smerte, uro og sgvnforstyrrelser bade med sensorer
og tradisjonelle spgrreskjema. Vi gnsker ogsa a ta en spyttprgve fra munnen og plakk fra en
av pasientens tenner.

Kort oppsummert innebaerer prosjektdeltagelsen fglgende:

e Informasjon hentes fra pasientjournalen og kartlegging av deltakeren blir utfgrt pa
sykehjemmet.

e Personen med demens vil bli observert flere ganger: ved inklusjon (i starten) og
deretter hver 6. maned. Observasjonen foregar ved hjelp av en klokke pa armen og
en monitor over sengen. Observasjonen vil bli kontinuerlig giennomfgrt dersom
vedkommende blir alvorlig syk. | denne fasen vil vi ogsa registrere pusten.

e Parallelt samles det tradisjonelle spgrreskjema om for eksempel grad av demens,
smerte, aktiviteter og andre symptomer.

e Forskerteamet vil kommunisere med pasient og deg som pargrende hver gang
observasjonene iverksettes. Informasjonsskriv vil da veere tilgjengelig pa
pasientrommet, hvor vi oppfordrer deg/dere til 3 ta kontakt.

e Entannlege vil undersgke pasientens munn, slimhinner, tenner og sikre en
spyttpreve og plakk fra en av tennene.

o Alle registrerte data behandles konfidensielt og brukes kun til forskningsformal.

e Fordelen med a delta i studien er gkt kunnskap om demensforlgp over tid. Denne
informasjonen kan gi bedre pasientbehandling. Enkelte kan oppleve tidsbruk som
ulempe. Dersom personen viser ubehag, frykt etc. knyttet til sensor/smartklokke vil
malingene avsluttes.

e Dere kan nar som helst trekke fra studien. Det vil ikke fa noen konsekvenser for
behandlingen pa sykehjemmet.

e Det er planlagt jevnlig informasjon under prosjektet.
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HVA INNEBZARER PROSJEKTET?

Formal

Nesten 90 % av personer med demens utvikler atferdsmessige og psykologiske symptomer som apati,
agitasjon, smerte og sgvnforstyrrelser. Forskning viser at data innhentet fra kartlegging av fysiske,
mentale og sosiale aktiviteter fungerer som markgrer for kliniske tilstander. Bruken av sensorteknologi
(for eksempel smartklokke) hos personer med demens er fortsatt ikke undersgkt. Det er derfor

hensiktsmessig a undersgke om digitale data kan gke objektiviteten i a male aktivitet og
symptomendringer gjennom sykehjemsoppholdet.

Praktisk gjennomfgring

e Alle deltakerne er over 64 ar gammel og har bodd i et sykehjem lenger enn seks uker.

e Ved prosjektstart vil deltakerne kartlegges, for detaljer se listen under.

e Datainnsamlingen med tradisjonelle spgrreskjema og sensor teknologi forgar hver 6. maned.

e Dersom personen med demens blir alvorlig syk, skal sensor data samles inn kontinuerlig.

e Dere kan nar som helst trekke fra studien (for detaljer se «Frivillig deltakelse og mulighet for &
trekke ditt samtykke»).

A) Fglgende kartlegging skal gigres i Igpet av studien

1. Den fgrste kartleggingen blir giennomfgrt av forskerteamet. Fra pasientjournalen vil det
innhentes informasjon om tidligere diagnoser, medikamentbruk og kroppsvekt.
Primaerkontakt vil i samarbeid med forskerteamet fylle ut spgrreskjema som listet opp under
punkt 2. Spgrreskjema maler blant annet graden demens, aktiviteter, smerte, symptomer og
adferdsendringer. En tannlege undersgker pasientens munn regelmessig, tar spyttprgver og
plakk fra en av tennene. Ingen tester i studien er invasive; det betyr at vi ikke tar blodprgver
eller gir infusjoner.

2. Fglgende tradisjonelle malinger/registrering vil bli samlet inn:

Medisinliste i henhold til Anatomical Therapeutic Chemical klassifisering (ATC-koder)
General Medical Health Rating Scale (GMHR)

Klinisk demensvurdering (KDV)

Klinisk skrgpelighetsskala (CFS)

Aktiviteter i dagliglivet (ADL) - Physical Self Maintenance Scale (PSMS)

Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)

Neuropsychiatric Inventory - Nursing Home Version (NPI-NH)
Mobilization-Observation-Behavioral-Intensity-Dementia smerteskala (MOBID-2)
InterRai-Palliative Care oral helseseksjon (InterRai-PC)

Q

TS tho Q0o

Anmerkning: Alle spgrreskjema er tilgjengelig pa norsk og vil bli utfylt av pasientens primaerkontakt i
samtale med forskerteamet (dvs. pasienten vil ikke bli bergrt giennom spgrsmalene).
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B) Sensor teknologi

Studien bruker smartklokke Garmin Venu 3s (baret pa handleddet) som samler inn fysiologiske data
(for eksempel puls og bevegelser). Somnofy er basert pa radarteknologi og henger pa veggen.

Fig. 1. Garmin Venu 3S og Somnofy

C) Tidspunkter for studien

Inndeganise Db Farsmgangs—al Nabrgstidepunit Vicsg Deannsamierg
sykatjem tanashon ) Faarcdedam shither
MH £ 'S )
j \' - "/ \J/
> € uker | sykahom St Moy
I P € maneder e 8 T arece |
KONTINVERLIG 1
REXKRUTTERNG DATANNSAMLUING HVER 6 MANED DATANNSAMUNG

Fig.2. Tidslinje for inkludering til studie og oppfglgingsperioden

HVORFOR BLIR DU SPURT, OG HVA INNEBZARER PROSJEKTET FOR DEG?

Dere blir spurt om a delta i prosjektet fordi familiemedlemmet ditt har kognitiv svikt eller en
demensdiagnose. All informasjon om deg og personen med demens vil bli avidentifisert, det vil si at
informasjonen om dere vil bli registrert med et nummer, ikke navn. Kun fa personer involvert i
administrasjon av prosjektet vil ha tilgang til navnelisten som kobler navn og nummer. Deltakelse er
gratis, og prosjektet skal ikke fgre til merutgifter for deg eller familien din.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Fordeler: Du kan bidra til 3 forbedre utredning, oppfglging og behandling av sykdommene som gir
demens. 5-D studien har potensiale til 8 muliggjgre mer presis og bedre omsorg pa rett tidspunkt for
personer med demens pa sykehjem. Sensorteknologi vil sannsynligvis gi stgrre, mer objektiv innsikt
angaende smerte og symptomer under hele sykehjemsoppholdet.

Ulemper: Kartlegging vil ta noe tid (ca. en time hver 6-maned). Klokken pa armen skal baeres i en uke

om gangen. Ubehag med bruk av Garmin sensor pa handledd er mulig. Dersom deltakeren viser tegn
til ubehag eller redsel knyttet til sensorene, vil vi avslutte bruken av den aktuelle sensoren.
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FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE DITT SAMTYKKE

Det er frivillig a delta i prosjektet. Dersom dere gnsker a delta, undertegner du samtykkeerklaeringen
pa siste side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke samtykket ditt. Dersom du/dere
ikke vil delta eller senere velger & trekke deg/dere, vil det ikke f&4 noen negative konsekvenser for
din/deres behandling pa sykehjemmet. | s tilfelle kan du/dere kreve a fa opplysningene slettet. Dette
gjelder ikke hvis opplysningene allerede er blitt analysert eller brukt i vitenskapelige publikasjoner.
Dersom du seinere gnsker a trekkes fra prosjekt, eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte:

e Bettina Husebg, MD, PhD, Professor, UiB, IGS, Leder av SEFAS
e-post: bettina.husebo@uib.no mobil: 48 09 46 60

e Monica Patrascu, Eng, PhD, Postdoktor, UiB, IGS, SEFAS
e-post: monica.patrascu@uib.no telefon: 55 58 85 01

HVA SKIER MED OPPLYSNINGENE OM DEG?

Opplysningene som registreres om personen med demens skal kun brukes slik som beskrevet under
formalet med prosjektet. Dere har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og
person med demens og rett til a fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene som er registrert. Dere
har ogsa rett til & fa innsyn i sikkerhetstiltakene ved behandling av opplysningene. Du kan klage pa
behandlingen av opplysninger til Datatilsynet og institusjonen sitt personvernombud.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller opplysninger som gjgr at du
kan gjenkjennes. En kode knytter personen med demens til opplysninger gjennom en navneliste.
Listen som kan koble navn til koden vil oppbevares adskilt fra malingsdata, og bare personell med
ansvar for studien og behov for informasjonen har tilgang til denne. Det vil ikke vaere mulig a
identifisere deltakerne i resultatene av studien nar disse publiseres. Prosjektleder har ansvar for den
daglige driften av forskningsprosjektet og at opplysningen om dere blir behandlet pa en sikker mate.
Informasjonen om deltakerne vil bli anonymisert (navnelisten slettes og all mulighet til & koble
informasjonen tilbake til deg fijernes) eller slettet senest fem ar etter prosjektslutt.

Opplysningene som registreres skal lagres pa SAFE (Sikker Adgang til Forskningsdata og e-
Infrastruktur) ved Universitetet i Bergen. Infrastrukturen er formelt godkjent for sikker lagring av

sensitive persondata.

Spytt- og plakk prgver lagres i en biobank ved Senter for oral helse forskning ved Institutt for klinisk
odontologi, Universitetet i Bergen.

DELING AV OPPLYSNINGER

Ved & delta i prosjektet, samtykker du ogsa til at opplysninger kan deles med forskere ved
Universitetet i Bergen og andre samarbeidspartnere i Norge.

Prosjektleder vil sikre at dine opplysninger blir ivaretatt pa en trygg mate. Koden som knytter dere til
dine personidentifiserbare opplysninger vil ikke bli utlevert.
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FORSIKRING

Forsikring under retningslinjene for Pasientskadeerstatningsloven gjelder ved deltakelse i studien.

OPPF@ALGINGSPROSJEKT

Avhengig av hvilke resultater vi finner i studien kan det bli aktuelt med oppfglgingsprosjekter. Du vil
kunne bli kontaktet igjen i forbindelse med dette.

@KONOMI

Studien er finansiert gjennom Europeiske forskningsmidler, ERC Consolidator Grant, Universitetet i
Bergen, og Helse Vest. De finansierer dette prosjektet uten kommersiell interesse.

GODKJENNINGER

5-D er godkjent av Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK Vest
Sgknadsnr. 657596) og Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag (NEM Sgknadsnr.
2023/166). Studien er registrert i www.ClinicalTrials.gov.

Dette prosjektet har rettslig grunnlag i EUs personvernforordning artikkel 6 nr. 1a og artikkel 9 nr. 2a
og ditt samtykke. Du har rett til 3 klage pa behandlingen av dine opplysninger til Datatilsynet.

KONTAKTOPPLYSNINGER

Dersom du har spgrsmal til prosjektet, kan du ta kontakt med;
e Bettina Husebg, MD, PhD, Professor, UiB, IGS, Leder av SEFAS

e e-post: bettina.husebo@uib.no mobil: 48 09 46 60

Dersom du har spgrsmal om personvernet i prosjektet, kan du kontakte personvernombudet ved
institusjonen: personvernombud@uib.no
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JEG SAMTYKKER TIL (FOR PERSONEN MED DEMENS) A DELTA | PROSJEKTET OG TIL AT
PERSONOPPLYSNINGER BRUKES SLIK DET ER BESKREVET

Jeg har i kraft av min pdrgrenderolle vurdert at den aktuelle deltakeren ville vaert positivt
innstilt til en slik deltagelse dersom hun/han hadde hatt mulighet til G samtykke selv.

Jeg samtykker til deltakelse i:

Undersgkelse og periodisk oppfalging (hvert 6 maned)

Observasjon i perioden som personen med demens er alvorlig syk i I@pet av studieperioden

Undersgkelse av munnhulen og tenner samt spyttprgve og plakk

Navn pa deltaker

Sted og dato Pargrendes’ navn og signatur

Pargrendes navn med trykte bokstaver
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Klinisk demensvurdering (KDV)

Hughes et al 1982

KDV vurderer kognitiv svikt og mulieg demens samt eventuell erad av demens. Det er en betineg-

else at pleiepersonalet har observert pasienten | minimum & uker. Ved vurdering skal det kun tas

hensyn til pasientens mentale evner. Det vil si at dersom annen funksjonssvikt er Arsaken til at
pasienten ikke fungerer tilfredsstillende pa et eller flere omrader, skal man preve a korrigere
for dette ved utfylling av skjemaet. Hvis det er vanskelig & avgjere hvilken kategor pasienten
tilharer, skal den heyeste kategorien velges. Begrepet eget hjem, vil si sykehjem.

Hukommelse

o O Ingen tap av hukommelse eller lett vekslende
glemsomhet

0,5 [0 Lett, men permanent glemsomhet, begrenset
gienkalling av hendealser, mild glemsomhet

1 [ Moderat hukommelsestap, mer uttalt for nylig
inntrufne hendetser. Svekkelsen pavirker daglie-
Ivets aktviteter

z O Alvorlig hukommelsestap. Bare meget godt
innlzrt matenale huskes, nytt matenale tapes
raskt

3 O Alvorlig hukommebsastap. Bare fmgmenter igjen

Orienteringsevne

0 [0 Helt orientert

0,5 [J Helt orientert, bortsett fra lette vanskeligheter
med tidsforhold

1 [0 Moderate vansker med tidsorientering, ved
undersekelse orientert for sted, gecgrafisk
desorentert andre steder

2 0O akhorlige vansker med tidsforhold, vanligvis
desarientert for tid, ofte for sted

3 O Kun orentert for person

Vurderingsevne

0 [0 Leser dagliglivets problemer og hindterer
@render og ekonomi bra, vurderingsevne god
sammenlignet med tidligers

0,5 O Lett nedsatt evne til 3 lose problemer, ikhater
og forskjeller

1 0O Moderate vansker med & hindters oppgaver,
likheter og forskjeller, sosial vurderingsevne
vanligvis bevart

2 [ swert svekket evne til & handtere oppeaver,
likheter og forskjeller, sosial vurderingsevne
vanligvis svekket

3 [ ute av stand til 3 bedemme eller lose
problemer

Samfunnsaktiviteter

o O Fungerer selvstendie i sitt vanlize arbeid, ved
inmkpep, | frivillig arbeid og sosiale grupper

0,5 [ Lett svekkelse i disse aktivitetene

1 [ Ikke i stand til & fungere selvstendig i disse

aktivitetene, men vl fortsatt kunne delta i noen,
synes 3 fungere normalt ved tilfeldiz mate

2 O wil ikke forvente selvstendig fungenng utenfor
hjemmet. Fremstar som bra nok til & bli tatt
med pa aktiviteter utenfor eget hjem

3 O wvil ikke forvente selvstendig fungering utenfor
hjemmet. Fremstar som for dadig til a bli tatt
med pa aktiviteter utenfor eget hjem

Hjem og fritidsinteresser

0 [0 Hjemmeliv, fritidsinteresser og intellektuslie
imteresser er godt bevart

0.5 [J Hjemmeliv, fritidsinteresser og intellektueslie
interesser er lett svekhket

1 [ Lett, men avajort svikt i evnen til 3 fungere
hjemme, vanskeligere husarbeid er oppeitt, mer
kompliserte hobbyer og interesser er oppertt

2 [ kun enklere husarbeid er opprettholdt, svaert
begrensede interesser. Interessene er darkig
opprettholdt

3 [0 Ingen fungering av betydning i hjemmet

Egenomsorg

0 [0 Helt selvhjulpen med egenomsorg

0,5 [ Helt selvhjulpen med egenomsorg

1 [ Trenger piminning om 3 stelle seg selv

2 O Trenger hjelp til personlig hygiene, pakiedning
og til & ta vare pa personlige siendeler

a0 Trenger mye hjelp til personlig omsorg,
ofts inkontinens

Vurdering - Felgende skala benyttes:

Hukommelse er primzrkategon, of alle de andre er sekundre
kategorer [SK|. KDW = Hukommelse |H), hvis minst tre andre

kategorier har samme skir som hukemmelse. Hvis tre eller flere
5K har en heyere eller lavere skdr enn H, 53 er KDV = flertallet av

de sekund=re kategoniene, uansett pa hvilken side av H det er

0 = ingen demens

0,5 = usikker eller lett svikt
1 = lett demens

2 = moderat demens

fliest SK. Hvis tre 5K skares pd den ene siden av H of to sekundaerne 3 = alvorig demens

kategorier skares pd den andre siden av H, s3 er KOW = H.
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GMHR The General Medical Health Rating

Vurdering av somatisk helse
Fylles ut av helsepersonell etter oppfalgingsundersakelsen

O Svaert god

L] God

O Moderat

[ Darlig

Ingen naveerende ustabil somatisk sykdomstilstand, kan ha
apptil to stabile somatiske sykdomstilstander, star pa svaert
fa (ikke mer enn to) medikamenter og fremtrer som frisk og i

god helsetilstand

Kan ha en ustabil somatisk sykdomstilstand som blir
behandlet, ogleller noen fa (opplil fire) stabile
sykdomstilstander, star pa fa (opp til fire) medikamenter og
fremitrer bare som litt sykdomspreget.

Har mer enn &n (ikke mer enn tre) ustabile somatiske
sykdomslilstander, og/eller flere stabile, men kroniske
somatiske tilstander, star pa flere medikamenter, fremtrer
som moderat syk.

Flere ustabile somatiske sykdomstilstander, star pad mange
medikamenter, framtrer som tydelig Apenbart syk, muligens
nadvendig med innleggelse i sykehus,
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Clinical Frailty Scale

1. Veldig sprek. Personer som er robuste,
aktive, energiske of moliverte, De trener
vanligvis regelmessig, og er blant de mest
spreke | aldergruppen.

2. Sprek. Personer som ikke har aktive
sykdomssymptom, men er mindre spreke
en kategori 1. De kan trene og vaere veldig
aktive av og til, eks sesongpreget,

3. Klarer seg bra. Personer hvis medisinske

problem er godt kontrollert, men er ikke
regelmessig aktive faruten vanlig gange.

4, Sdrbar. Selv om de ikke er avhengig av
daglig hjelp fra andre, vil symptomer

begrense aktiviteter. De klager ofte over at
de asvekkess og blir fort slitne og trotte ila

dagen,

5. Lett skrapelig. Disse er kart langsommee,

o trenger hjelp til mer komplekse daglige
aktiviteter (finanser, transport, vask Og
rengjgring, medikamenter). Vanligvis il
gruppen | gkende grad ha problem med 3
handie eller ga utenfor huset alene, lage
maltider og ordne i hjemmet.

B. Moderat skrapelig. Personer som mud ha
hjeip til alle aktiviteter utenfor hjemmet og

med & stelle hjemmet. De har problem
med trapper, trenger hjelp til bading og
kan trenge litt hjelp Gl & kle seg.

MNorsk versjon

1. Alvorlig skragpelig. Disse pertoner er
helt avhengig av hjelp til personlig pleie
bade av fysiske eller kognitive dreaker,
De er ellers stabile, og har ikke stor risiko
for & da ila en & maneders periode

8. Svaert alvorlig skr@pelig. Held
avhengig Ul alle gigremdl, naermer seg
liviets shult. Typisk er at de ikke kommer
seg selv efter mindre akutte hendelser.

49, Terminalt syk. | lvets slutifase.
Kategorien kan brukes der
leveutsiktene med stor grad av
sikkerhet er < & mnd, 5elv om de ikke
kan kalles afrails (skrapelig)

Vurdering av skrgpelighet hos mennesker med
demens.

Grad av skrapelighet sammenfaller med grad av
demens, Vanlige symptom pd mild demens omfatter
det & glemme detaljer rundt en nylig hendelse, men
fremdeles evne & kunne huske selve hendelsen, &
glenta de samme sp@rsmalene [ hendelsene o sosial
tilbaketrekking.

I moderat demens er korttidsminnet svaert svekket,
selv om de tllsynelatende kan huske hendelser fra
tidligere i livet. De kan ivareta egenomsorgen under
veiledning.

Ved alvorlig demens mad de ha hjelp til all
ERENOMSOrg,

K. Rockwood e al A globad censcal measure of fitness and frailty in elderly people. CAWAS 2005:173:489-405_

Owersatt til norsk januar 2018 av Hans Flaatten (dr.med) of Britt Sjeba (MSC), Intenstvmedisinsk seksjon, Kirungsk servicekliniiklk,
Haukeland Universitetssiukehass, Bergen, Norge,
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Neuropsychiatric Inventory NPI-sykehjemsversjonen (versjon 2.0)

(Cummngs JL et al, Nearology 1994; 44: 2508-14)

(Norsk versjon ved Dag Arsland og Elisabeth Dramsdahl, RPS)

The NP1 1s copynghted by ] Cumnungs and pernussion for 115 use in commercial studies 15 required

Navn: Dato:

ID: Kilde: Parerende/pasient/andre

v N/A_[Tike G stede [ Hvppighet [Intensitet [ FAT [Belastai
Vrangforestillinger b 0 1234 123 123435
Hallusinasjoner X 0 1234 123 12345
Agilasjon/ ageresjon % 0 12314 1213 2345
Depresjon/dysfori % 1) 1234 123 | 2345
Angst X 0 1234 123 123435
Oppstemthet'eufon X {0 1234 123 12345
Apatilikegyldighet X 0 121314 123 12345
Manglende hemning X i 1234 123 12345
Irritabilitet Tabilitet X 0 1234 123 12345
Avvikende motorisk atferd | x 0 1234 123 12345
Sevn X 0 1234 123 12345
Appelitt/spise-Torstyrrelser | x 0 1234 123 12345

Total: Total:

Pleiers kjennskap til beboer (kjenner veldig godt/daglig pleie; kjenner ganske godthar ofte kontaki

Hvilke vakter arbeider vedkommende vanligvis........oooooecniiiione

med beboer; lite kjent/gir bare ut medisiner eller har svaen lite kontakt med beboer)

Antall skift per uke som vedkommende pleier har ansvar for beboeren: ...
Beboers diagnose: .....coceeeeevvesssnsnnne,
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Personneere Aktiviteter i Dagliglivet (PADL)

The Physical Sali-Mainenance Scale (PAMS)L. MF. Lawion og E.M. Brody, 1969

Pasientens navm;

Crako for samitade:

Firarendes navn:

Slekiskap:

Uithylt aw

Vurdering av pasientens funksjon i dagliglivet. Sett kun ett kryss per sparsmal

Jo hayere skar pa et omrade, jo mer sannsynlig er det at pasienten kan vare
i behov av hjelp pa det omradet. Hjelp kan ogsa vaere veiledning.

A Toalett
1. [} Hiarer seq selv pd toalettet, ingen inkontinens.

2. [] Trenger & bli pdminnet. eller trenger hielp til &
tarke seq, eller kar et Tatall ubell [ayst én gang
i ukamn),

3. [ Erinkontinent (blaere eller tarm) | sovende
titstand mer enn én gang | uken

&, |j Er inkantinent {Blaere eller tarem) | whken tlstand
eer 2NN &0 gandg | uken.

5. [] Ingen kontroll over blaere etler tarm,

B. Spising
L. [ Spiser uten hjslp

2. [] Spiser med litt heelp ogleller trenger tilpasset
mat, eller hjelp i & rydde opp etter mattidet.

3. [ Spiser med moderat help og er rotete
4. [ ] Trenger mye hjelp ved alle mltider

5. [ Spiser ikke selv 0g motsetter seq forsak pa A bili
matet oy andre,

C. Pakledning

1. [] Hier av og pd seq selv, velger ut klaer fra egen
gardercbe,

2. |:| Hler av g pd seg selv med bte higip
1. [ Trenger moderat grad av hjelp ved pakledmng
cgfeller utvelgelse av klaer

4, [ Trenger mye hjelp ved pdkledning, men samar-
besder med den som forsaker & hjelpe,

5. [] Kan ikke kie pa seq selv o motsetter seq aklivt
andres forsek pad & hjelpe.

Hammentarer

D. Egenpleie {har, negler. hender, ansike, klaer)
1. [] Eralitid pant kledd og velstelt, uten hjelp.

2. [] steller seg selv tilstrekkelig godt. men trenger
av o bk litt hpelp, feks, 6 barbering.

3. [ Trenger mederat og regelmessig help eller
vededning til egenpleie.

4, [ ] Trenger hielp til all egengteie. men holder
seq velsteit ved hjelp fra andre,

5[] Motsetter seq aktivt andres forsek pé hjelp
il egenpleia,

E. Fysisk bevegelse
1. [ | Gir utenders, bade kartere og lengre avitander
2. [ c& innendars og kortere avstander ubenders |
narmiljoet.
X [ Han forflytte seq ved hielp av (kryss av en)
A, [] annen person
B, [ rekkwerk
C. [] stokk/staver
D. [ rullster

EL.[ ] rullestol, kemmer | den og ut av den
pd egen hind

E2.[ | rullestol, tremger hjelp til 3 komme
i den og ut av den

4, |:| Litter ulen statte | stol eller rullestol,
rmacn kan ikke forflytte rullestolen seby,

5. [ | Sengeliggende mer enn halvparten av tiden

F. Kroppsvash
L[] Vasker seq setv uten hjelp
twied vasken, | duspen eller | badekanat)

2. [] vasker seg selv. men trenger hjelp inn og
wt av badekaret/dusjen,

i [:l Vasker ansikl og hender, rmen kan ikke vaske
resten av kroppen.

4. [] vasker seg ikke setv. men er samarbeidsvillig
ndir andre hjelper

8. [[] Prover ikke 4 vaske seq selv og gjer motstand
nar andse forseker & hjelpe.
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MOBID-2 smerteskala

MOBILISATION - OBSERVATION — BEHAVIOUR — INTENSITY — DEMENTIA

Patientens navn: Dato: Tid: Avdeling:

Ver oppmerksom pa pasientens smerteatferd relatert til muskulatur, ledd og skjelett under morgenstell. Observer pasienten fer du starter mobili-
sering. Forklar forstaelig det du vil gjere. Led pasienten, og gjennomfer bevegelsene (1-5) med forsiktighet. Stopp bevegelsen om du observerer
smerteatferd. Fyll ut skjemaet umiddelbart etter hver bevegelse:

=)
~
L.

bﬂ” = - -
Smerteatferd _/j.b J \ J, é Smerteintensitet

Sett et eller flere kryss for Smertelyd Ansiktsuttrykk Awvergereaksjon Basert pa observert smerteatferd;
hver observasjon: m”}:_. ooz iahiag tolk styrken av smerteintensitet og sett
enner Rynker pannen Beskytter sag
smertelyd, ansiktsuttrykk og Vrikar: 588 i i Shyvin fra S8g kryss pa linjen 0-10
avvergereaksjon, som kan vare Gisper Lukker aynene  Endringer i pusten
relatert til smerte Seriker Krymper seg
SETT GJERME FLERE KRYSS | RUTEN(E) FOR DIN(E) OBSERVASIONER
1. Led til & ipne begge hender _ _ 0 er ingen smerte, 10 er verst tenkelig smerte

2. Led til & strekke armene mot hodet

_H_ D 0 1 2 3 & 5 & F 2 8 9 4]
j D [+] 1 2 3 L] 5 & 7 8 9 10
j j L] ] 2 3 4 5 & F ] 9 10

3. Led til 4 boye og strekke ankler,
knar og hofteledd

4. Led til & snu seg i sengen til begge sider

L

5. Led til & sette seg opp pa sengekanten
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APPENDIKS

Var oppmerksom pa pasientens smerteatferd, som kan vare relatert til indre organer, hode og hud. Smerte kan oppsta pa grunn av en sykdom,
sdr, infeksjon eller ulykker. Inkluder alle dine observasjoner fra i dag og de siste dagene (siste uken).

Smerteatferd

Bruk front- og baksiden av kroppstegningen aktivt.
Sett kryss for dine observasjoner relatert til smerteatferd
(smertelyd, ansiktsuttrykk og avvergereaksjon)

6. Hode, munn, hals

Smerteintensitet
Basert pa observert smerteatferd;

tolk styrken av smerteintensitet og sett kryss
pa linjen 0-10

Qeringen smerte, 10 er verst tenkelig smerte

C 0

Basert pd alle observasjoner gi en helhetlig vurdering av pasientens smerteintensitet

o 1 2 3 4 5 & 7 8 § 0
7. Bryst, lunge, hjerte

“ “

o 2 i 4 5 & 7 # ] 0]
8. Mage - ovre del

“ “

o 2 3 4 5 & 7 8 9 10
9. Bekken, mage — nedre del

“ “

] 1 2 3 4 5 & 7 & g 10
10. Hud, infeksjon, sir

“ “

o 2 3 4 5 & 7 8 ] 0

L J

I 1

0 1 2 3 4 H & 7 8 9 0

Beestina Husebolifaf uib.no; Instibutt for sanfunnamedisinske fag, Unversitetes | Bergen
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Edmonton Symptom Assessment System (revidert versjon) (ESAS-r) ++

Vennligst og sjekk pd firkant ndr du fylle ut skjema: QE/

Ingen smerte F 1 .2 1 4 E _E 1 8 E El Werst tenkelig smerte
HODOOOOO0O000m0

Ingenslapphet 0 1 2 3 4 5 &6 7 & 3 10 Verstenkeligslapphet
OO0000o00conOonog

ingendgsighet © 1 2 3 4 5 & 7 B 9 10 Versttenkelig desighet

oo oaoaoot

Ingen kvalme !'.I 1 2 3_ ! E E 7 E_ E !D- erst penkelig kvalme
OO0O00O000O0gl []

Ingen oppkast o 1 1_ _3_ 4 5 E_ 7 _1?_ i 10 Verst tenkelig opplast
oo Ol

Medsatt matlyst O 1 2 3 i 5 & T B 9 10 WVerst nedsatt mathyst
OOl 1O0Oo0oogoan

mgentungpust © 1 2 3 4 5% & 7 B 9 10 Versttenkeligtung pust
L) P Bl R L

Ingendadsraling 0 1 2 3 4 &5 & 7 & 9 10 Versttenkelig dodsralling
oo n

Ingen depresjon O L 2 3_ 4 i E 7 1 _9_ 10 Verst tenkelig depresjon
OOoddoddbodoobOonOonOd

Ingen angst 0 1 2 3 4 5 B 7 B 9 10 versitenkeligangst
oo ooonu

Ingen g 1 2 3 4 5 & T 8 % 10 Versttenkeligsgvn

smoceese [ 100000000 O

slappiet= marngel pd krefier degresjon= & fole wog nedemt

dasighet= & fisle seg sgvnig angst= & five seg uralig

dadsraling (death-roitie )= pust med miye shim § sgunforstyrrelses kon ikke 5@

Irais fkan ikke hoste)

Pasiemtens navn: Fylt ut (sett ett kryss):

Dato: [] Fasient/pasient med hjelp

Tidspunkt: [] Pargrende

[ Helsepersonell

R.E. Sandwik ot al, [ IlAMDA 17 | B006) B21-817
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InterRai-PC Oral Helse

Status Ja Nei
Har pasienten egne tenner?
Har pasienten hatt protese i munnen siste 24 timer?
Mottok pasienten munnstell i Igpet av de siste 24 timer?
Hvis JA — Hvor ofte? 1ggi 24 timer
3ggri 24 timer
>3ggri 24 timer

Hver timer

Symptomer Ja Nei

Torre slimhinner

Slim

Skorper

Vond lukt

Blgdning

Sar

Soppinfeksjon (hvitt belegg)

Andre infeksjoner (rgdhet, hovent, varmt, smerte)

Smerteiro

Smerte ved munnstell

Tyggeproblemer

Svelgeproblemer

Redusert sprakevne pga. akutt tilstand i munnen
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IGS

www.uib.no/igs

SEFAS

www.uib.no/sefas
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