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NeedsNeeds 

In patients with DementiaIn patients with Dementia 
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WWhhaatt aarree  tthhee eelleemmeennttss ooff  ggoooodd 
 
EEOOLLCC??
 

� Physical – managing symptoms such as pain, sickness, tiredness or 
loss of appetite; good ‘tender loving care’ such as preventing 
pressure sores 

� Psychological – giving emotional support to the resident and those 
who care about them, giving time to listen to them and understand 
their concerns 

� Spiritual – a need to explore thoughts about the meaning of life, or 
concerns about what happens after death. 

� Social – giving support and advice on practical matters such as 
getting their affairs in order 

� Advance care planning – ensuring appropriate plans are in place. 
Wishes and preferences and possible future care options are 
discussed and documented 



                  

  

  

 
 

 

               
   

           
   

Why is it difficult in dementia ?Why  is it difficult in dementia ?  

Illness trajectoriesIllness  trajectories  
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the End of Life: 

Adapting Health Care to Serious Chronic Illness  

in Old Age 



                      

                  
                      

                 

                      
          

  

                     
                  

          

                  

CCaauusseess ooff  ddeeaatthh iinn ppaattiieennttss wwiitthh
 
ddeemmeennttiiaa
 

�� IImmmmoobbiilliittyy  aandnd  iittss  ccoommpplliiccaattiioonsns::  oorrtthhoossttaattiicc  

ppneneumumooniniaa,,  DDVVTT  aandnd  PPEE,,  aanndd  pprreessssururee  ssoorreess..  

�� FFaallllss  aandnd  ttrraaumumaa  ––  iincncllududiingng  hihipp  ffrraacctturureess  

�� SSwwaalllloowwiinngg  ddiiffffiiccululttiieess  aandnd  aappppeettiittee  lloossss,,  lleeaaddiinngg  

ttoo  ccoommpprroommiisseedd  nutnutrriittiioonn aandnd  aassppiirraattiioonn 
ppneneumumooniniaa  

�� PPrroonenenenessss  ttoo  iinfnfeeccttiioonn ––  ddueue  ttoo  aaggee,,  ppoooorr  

nutnutrriittiioonn aandnd  ccoommmmunaunall  lliivviingng  ((ee..gg..  iinfnfllueuenznzaa,,  

oottheherr  ppneneumumooniniaass  aandnd  ddiiaarrrrhohoeeaall  ddiisseeaasseess))  

�� OOttheherr  ffaattaall  ddiisseeaasseess  ((heheaarrtt  ddiisseeaassee  ,,ccaancnceerr))  



  

              

          

  

  

Diagnosing DyingDiagnosing  Dying  

Triggers for supportive /PalliativeTriggers  for supportive  /Palliative  

CareCare  

�� Use the Surprise QuestionUse  the Surprise Question 
�� Clinical IndicatorsClinical Indicators 
�� Choice NeedChoice Need  



   

   

  
   

   
   

  

    
  

  

    
  

  

 
  

   

   
  

 

 

  

  
 

   
  

 

   
   
   

     
  

 

   
   

    
   
  

   

  
  

   
  
  

  
 

 
 

    

  
 

  

  
  

   
    

     
  

 

  
  

 

           

              
    
      

 
  

             

                  

Learning reviewed in 
MDT 

Audit of pathway 
completed 

Bereavement support 
needs assessed and 
agreed. Referral 
made for further 
support if appropriate. 

Special Patient Note / 
EMAS EoL 
registration form 
cancelled 

LCP section 3 Care 
After Death 
completed 

Verification of death 

Information 
prescriptions issued 
for patient and carer 

Discussion of ACP 
inc. ADRT, PPC 
initiated 

Keyworker nominated 

Prognosis 
communicated 

Patient-held record 
issued 

Carer needs 
assessment fast-
tracked 

Single assessment of 
needs completed 

GSF initiated 

OOH, NHSD, EMAS 
updated on patient’s 
condition via Special 
Patient Note / EMAS 
EoL registration form 

LCP initiated 

Support arranged for 
provision of terminal 
care in setting of 
patient’s choice e.g. 
Hospice at Home 

Carer needs reviewed 

Anticipatory 
medications supplied 

Fast track to 
Continuing Care 
completed if 
additional service 
funding required 

Information 
prescriptions updated 

ACP inc. ADRT, PPC 
reviewed 

Blue Badge 
application fast-
tracked if applicable 

Respite care 
arranged if 
appropriate 

OOH, NHSD, EMAS 
informed of ACP via 
Special Patient Note / 
EMAS EoL 
registration form 

DNAR status 
reviewed and 
communicated 

DS1500 completed 

24 hour access to advice and co-ordination of care underpin the pathway 

The following will be provided at the appropriate time according to individual patient and carer needs: 
Specialist care (condition-specific and/or palliative) 
Specialist psychological support Self-help and support services 
Respite care Equipment 
Spiritual support 

Prognosis < 1 year Prognosis < 6 
months 

Prognosis “a few 
weeks” 

Prognosis < 1 week After death 

NoN ttinghamshire End of Life Care Pathwayottinghamshire End  of Life Care Pathway  



  

 

 

           
 

       

   

    

TTrriiggggeerrss  

� Swallowing problems  

� Recurring  infection 

� Marked decline  in physical  status or 

weight  loss 

� First episode  of aspiration pneumonia 
 

� Worsening  cognitive difficulties 

� Recurring  hospital  admissions.  



          

          
                          

                                      

                                  
                              

                  
          

                  

              

                             

                  

              

PPrrooggnnoossiiss << 11 yyeeaarr 
 

�� GGoolldd  SSttaannddaarrddss  FFrraammeewwoorrkk  ((GGSSFF))  

�� SSyysstteemmaattiicc  eevviiddeennccee  bbaasseedd  aapppprrooaacchh  ttoo  ooppttiimmiissiinngg  tthhee  

ccaarree  ffoorr  ppaattiieennttss  nneeaarriinngg  tthhee  eenndd  ooff lliiffee  iinn  tthhee  ccoommmmuunniittyy  

�� TToo  iimmpprroovvee tthhee  oorrggaanniissaattiioonn  aanndd qquuaalliittyy  ooff ppaalllliiaattiivvee  ccaarree  

ffoorr  aallll  ddiiaaggnnoosseess  wwiitthh  rreegguullaarr  mmuullttii  ddiisscciipplliinnaarryy  rreevviieeww  

mmeeeettiinnggss  

�� DDiissccususssiioonsns  rree  AAddvvaancncee  CCaarree  PPllaannnniinngg  ((AACCPP))  

�� EEnnttiirreellyy  vvoolluunnttaarryy  pprroocceessss  

�� PPuuttss  ppaattiieenntt  iinn  ccoonnttrrooll,,  eennaabblliinngg  cchhooiiccee  

�� PPrreeffeerreennccee  rreeggaarrddiinngg  ddeelliivveerryy  ooff ccaarree  

�� PPrreeffeerrrreedd  PPrriioorriittiieess  ooff CCaarree  ((PPPPCC))  ­­ uussuuaallllyy  ppllaaccee  ooff ccaarree  

�� AAddvvaannccee DDeecciissiioonn  ttoo  RReeffuussee  TTrreeaattmmeenntt  ((AADDRRTT))  

�� DDoo  NNoott AAtttteemmpptt  RReessuusscciittaattiioonn  ((DDNNAARR)) 



          

  
                          

                                  
  

          
      

              

              
             

                     

PPrrooggnnoossiiss << 66 MMoonntthhss
 
�� DDSS11550000  

�� HHiigghheesstt  rraattee  ooff aatttteennddaannccee  aalllloowwaannccee  ((nnoonn mmeeaannss 

tteesstteedd))  

�� AAcccceesssseedd  wwhheerree  ppaattiieenntt  hhaass pprrooggnnoossiiss  ooff 66  mmoonntthhss oorr 

lleessss  

�� DDNNAARR  ssttaattusus  rreevviieewweedd  

�� CClliinniiccaall  ddeecciissiioonn  

�� GGPP oorr CCoonnssuullttaanntt lleedd  

�� AAnyny  cclliininiccaall  aaddvvaancncee  ddeecciissiioonn iinfnfoorrmm  

�� NNEEMMSS ­­ SSppeecciiaall  PPaattiieenntt  NNoottee  

�� EEMMAASS ­­ EEnndd ooff LLiiffee  CCaarree  DDeecciissiioonn  



                  

                             
                                  

                                     
                  

                               

          

                                         
                             

                              

                             
  

          

  

LLaasstt  ffeeww  wweeeekkss  //  ddaayyss 
 
�� EEnnccoouurraaggee ppaarrttiicciippaattiioonn  bbyy  tthhee ppaattiienentt’’ss ffaammiillyy  aanndd  ffrriienenddss,,  ttoo rreveviiewew  

ddececiissiioonn  mmaakkiinngg aanndd  pprraaccttiiccaall  ccaarre,e,  aaccccoorrddiinngg  ttoo tthheieirr vviiewewss  aanndd  wwiisshheses..  

�� RReaeassssesesss  nneedeedss..  LLooookk ffoorr  nnoonn­­vvererbbaall  cclluueses  ooff ddiissttrresesss  ((aaggiittaattiioonn,,  ggrriimmaacciinngg,,  

ggrrooaanniinngg)),,  exexaammiinnee ppoossssiibbllee ssiitteses ooff ppaaiinn  ((pprresesssuurree ppooiinnttss  

�� TTrreaeatt  ddiissttrresesssiinngg  ssyymmppttoommss,, aanndd  ssttoopp aallll  uunnnnececesesssaarryy  mmedediiccaattiioonn..  

�� EEnnssuurree aannttiicciippaattoorryy  mmedediiccaattiioonnss  aarree iinn  ppllaaccee  

�� DDrryy  mmoouutthh iiss  ccaauusseded  bbyy  mmoouutthh bbrreaeatthhiinngg,,  ddrruuggss,,  aanndd//oorr  ppoooorr  fflluuiidd  iinnttaakke.e. 

UUssee llooccaall  mmeaeassuurreses  ttoo rreleliievevee ddrryy  mmoouutthh.. TThhesesee mmuusstt bbee ddoonnee rregeguullaarrllyy  aanndd  

aassssiidduuoouussllyy..  RRelelaattiivveses ccaann  uussefefuullllyy  hhelelpp  iinn  ddooiinngg tthhiiss.. 

�� CCoonnttiinnuuee sskkiinn ccaarree aanndd  ccoonnttaaiinnmmenentt  ooff iinnccoonnttiinnenenccee ––  uussee aa sshheaeatthh  oorr ppaaddss  

iiff  nnececesesssaarryy  

�� SSuuppppoorrtt  ffaammiillyy  aanndd  ffrriienenddss  

�� bberereaeavvememenentt  ccaarree  



      

            

          

And finallyAnd finally  

People with dementia deserve a goodPeople with dementia deserve a good 
deathdeath 

Together we can make it happenTogether we can make it happen 


