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Sammendrag

| Norge er det ca 66 000 personer som har demens, og det er forventet at dette tallet dobler
seg innen ar 2040. A arbeide pé sykehjem er et givende og utfordrende arbeid. Med
knappe ressurser og krav om effektivitet blir arbeidsoppgavene mange og varierte.
Hensikten med denne litteraturstudien var a se pa hvordan helsepersonell kan bidra til at
personer med demens far bevare identitet og verdighet i sykehjem. Det fokuseres pa hvilke
kunnskaper og holdninger helsepersonell ma ha, og baseres pa resultatene fra 12
forskningsartikler. Det viser seg at det er ngdvendig med gkt kunnskap om demens hos
helsepersonell generelt, men ogsa fordi det er en del ufaglaert personell som jobber i denne
sektoren. A ha kjennskap til pasientens livshistorie er sentralt for & kunne bidra til & bevare
identitet og verdighet. Det samme er holdningsskapende arbeid og en bevisstgjaring av
hvordan helsepersonellets handlinger virker inn pa personer med demens.

Ngkkelord: Demens, identitet, verdighet, kunnskap, holdninger

Abstract

In Norway approximately 66000 persons suffer from dementia, and it is expected that this
number will rise to the double within 2040. Working at a nursing home is challenging, but
it is also very meaningful and accomplishing. The resources are often on the short side,
and the demand for efficiency makes such work varied. The intention with this literature
study was to illuminate how care givers can contribute to, so that persons with dementia
can preserve their identity and dignity when in nursing homes. The study tries to focus on
which qualifications and attitudes care givers must have, based on the results from 12
scientific articles. The articles show that it is necessary with an increase in knowledge
about dementia among care givers in general, especially so because there are a significant
number of non educated persons working in institutions with elderly people. To have
knowledge of each patients lifestory are of utmost importance to be able to preserve the
patient’s identity and dignity. It is also of importance to work within the care givers to
increase their attitudes and awareness, to make them understand how their action

influences in persons with dementia.

Keywords: dementia, identity, dignity, knowledge, attitudes



Antall ord: 9954

Forord

Hva ser du sgster?

Hva ser du sgster i din stue?

En gammel, sur og besverlig frue,

uste pa bena, pjusket og egen,

kjefter pa alle, maser pa legen?

Hun snakker hgyt, men hun ser deg ikke,
hun sikler og hoster, har snue og hikke.
Hun takker deg ikke for alt det du gjar,
men klager og syter, har darlig humer.

Er det hva du tenker? Er det hva du ser?
Lukk gynene opp og SE — der er mer!
Na skal jeg fortelle deg hvem jeg er,

den gamle damen som ligger her.

Jeg er pike pa 10 i et lykkelig hjem

med foreldre og sesken — jeg elsker dem!
Jeg er ungmg pa 16 med hjerte som
banker

av hap og drgm og romantiske tanker.
Jeg er brud pa 20 med blussende kinn
mot framtid og lykke skrider jeg inn.

Jeg er mor med sma barn, jeg bygger et
hjem,

mot alt som er vondt vil jeg verne dem.
Og barna vokser med grat og med latter.
Sa blir de store, og sa er vi atter

to voksne alene og nyter freden

og trester hverandre og deler gleden
nar vi blir femti og barnebarn kommer
og bringer uro og latter hver sommer.

Sa dgr min mann, jeg blir ensom med
sorgen

og sitter alene fra kveld til morgen,
for barna har egne barn med hjem
det er s& mye som opptar dem.

Borte er alle de gode ar,

de trygge, glade og vante kar.

Na plukker alderen fjeerene av meg.
Min styrke, mitt mot, blir snart tatt fra
meg.

Ryggen blir bgyd og synet svikter —
jeg har ikke krefter til dagens plikter.
Hjertet er tungt og haret er gratt.

Med hgrselen skranter det ogsa smatt.
Men inne blant skrapeligheten finnes
det enna s& meget vakkert & minnes;
barndom, ungdom, sorger og gleder,
samliv, mennesker, tider og steder.
Nar alderdomsbyrdene tynger meg ned
sa synger allikevel minnene med.

Men det som er aller mest tungt a beere
er det at EVIG kan INGENTING veere!

Hva ser du sgster? — En tung og senil

og trett gammel skrott? — Nei.

Progv en gang til!

Se bedre etter, se om du kan finne;

et barn, en brud, en mor, en kvinne!

Se meg som sitter her innerst inne!

Det er MEG du ma prave a se — og finne!
(ukjent forfatter)
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1. Innledning
Tall fra Demensplan 2015 viser at det er rundt 66 000 mennesker med demens i Norge.

Forekomsten er stigende med gkende alder, og fra ca ar 2020 forventes en kraftig vekst i
antall innbyggere over 80 ar. Gruppen mennesker pa 90 ar og eldre, vil vokse kraftig
allerede de nermeste arene. Hvis forekomsten av demenssykdommer holder seg omtrent
som pa dagens niva, vil antall personer med demens vere fordoblet til ca 135 000 innen ar
2040 (Helse- og omsorgsdepartementet 2007).

Tallene viser at demens er et aktuelt tema, og utfordringene vi star ovenfor i tiden som
kommer er store. Demens er den hyppigste arsaken til at eldre legges inn i sykehjem
(Engedal 2008). Tidlig pa 80-tallet ble ideen om skjermede enheter for personer med
demens lansert, som en profesjonell lgsning for & mgte disse pasientenes behov. Slike
enheter er kjennetegnet ved at de er sma og oversiktlige, har en hgyere bemanningsfaktor
og er skjermet fra ytre stimuli og uro. Det finnes mange slike enheter rundt omkring pa
sykehjemmene i dag, men antallet personer med demens har gkt, og det viser seg at
mellom 70 og 80 % av pasienter pa norske sykehjem har en mental reduksjon. De aller
fleste av disse pasientene far ikke plass pa en skjermet enhet, og bor dermed i ordinere

sykehjemsavdelinger (Jakobsen 2007).

2. Bakgrunn for valg av tema
Jeg jobber i en somatisk avdeling pa et sykehjem, og med knappe ressurser i pleie- og

omsorgstjenesten blir utfordringene ofte store. Slik bildet ser ut i dag vil disse
utfordringene ikke bli mindre i arene som kommer, derfor blir det viktig & finne gode
mater & lgse de pa. Mange av pasientene i avdelingen hvor jeg jobber har diagnosen
demens, ofte i kombinasjon med andre somatiske lidelser. De fleste av disse er eldre, og
har demens med moderat til alvorlig grad. En av grunnene til at jeg valgte tema som
omhandler identitet og verdighet til personer med demens, var en situasjon jeg opplevde en

helt vanlig dag pa jobb, og som jeg na vil presentere.



“"Middagstid”

Det er middagstid, og vikaren som er pa jobb skal servere middag til de som skal ha maten
inne pa sine rom. Vikaren har fagutdanning, men er ikke sa veldig kjent i avdelingen. Hun
spar derfor litt i forhold til en pasient som har begynnende demens, hvor mye hjelp
vedkommende ma ha, og hva han klarer selv. Hun blir fortalt at han har tapt seg de siste
ukene, og at matlysten er darlig. Ofte ma han ha hjelp til selve middagen, men kan greie a
drikke suppen selv hvis den er i kopp med godt handtak. Det varierer fra dag til dag hvor
mye hjelp han trenger, og hun ma vurdere situasjonen nar hun kommer inn til han. Etter en
stund gar jeg inn til vedkommende pasient for & gi medisiner. Da sitter vikaren pa en stol
ved siden av sengen med matbrettet pa nattbordet. Pasienten sitter oppreist i sengen med et
bord foran seg. Vikaren forteller at han ikke spiste sa mye middag, men at hun skal prgve
med litt suppe. Hun setter koppen med suppe foran han pa bordet og sier henvendt til meg:

” jeg orker ikke & std her 4 mate han altsa, hvis han greier det selv”....



3. Hensikt og problemstilling
Hensikten med litteraturstudien var a belyse hvordan helsepersonell kan bidra til at eldre

personer med demens far bevare sin identitet og verdighet i en somatisk avdeling i

sykehjem.

Dette er et veldig stort fagfelt, og det er mange forutsetninger av tverrfaglig karakter som
bar vere til stede for & oppna at eldre personer med demens far bevare identitet og
verdighet. P& grunn av denne oppgavens starrelse har jeg valgt & begrense
problemstillingen til noen omrader som jeg ser pa som grunnleggende i veien mot dette

malet, og valget falt pa kunnskap, holdninger og handlingsrom.

Problemstilling blir som falgende:
I hvilken grad har kunnskap, holdninger og handlingsrommet til helsepersonell

betydning for at personer med demens far bevare sin identitet og verdighet?

| hensikt og problemstilling velger jeg & bruke helsepersonell i stedet for sykepleier. Det er
fordi det er mange ulike personellgrupper som er i kontakt med pasientene som bor i

sykehjem, og som dermed har betydning for hvordan de har det.



4. Teoribakgrunn

4.1 Teori om demens
Sykdommen demens har hatt mange navn knyttet til seg. | norrgn tid forbandt en mystikk

og overnaturlig kunnskap til de som var glemske og forvirrede. | dag har folk generelt mer
kunnskap, men fortsatt rader en del uvitenhet og forvirring om hva demens egentlig er.
Bade hos Wogn-Henriksen (1997), Rokstad (2008), Engedal og Haugen (2006) og hos
Kitwood (2006) finner vi betraktninger fra tidligere tider der synet pa mennesker med
demens har veert preget av negative holdninger, frykt og stigmatisering. Demens har veert
et forsemt omrade innen medisin og sykepleie. De siste tjue arene har det likevel vart en
gkende interesse for og forskning pa dette, bade nasjonalt og internasjonalt (Engedal og
Haugen 2006).

Demens er en fellesbetegnelse pa en tilstand som kan veere forarsaket av ulike
hjerneorganiske sykdommer. Det finnes mange definisjoner pa demens, og ogsa mange
ulike typer av demens. Begrepet aldersdemens er mye brukt i Norge, og med det menes
demenssykdommer uansett type og arsak som oppstar i hgy alder, som er irreversible og
progressive. Engedal og Haugen (2006) definerer aldersdemens slik:
"En ervervet hjerneorganisk sykdom hos en eldre person. Sykdommen kjennetegnes
ved svekket mental kapasitet og medfarer svikt i psykologiske prosesser som
hukommelse, oppmerksomhet, leering, tenkning og kommunikasjon. Den kognitive
svikten farer til sviktende evne til & klare dagliglivets aktiviteter. Endret atferd er
vanlig. Tilstanden er kronisk, kan ikke kureres og forverrer seg ofte over tid.”

(Engedal og Haugen 2006, s.20).

Mange ulike sykdommer kan gi demens, og de deles gjerne inn i degenerative
hjernesykdommer, vaskuleer demens og sekundaer demens. Degenerative
hjernesykdommer kan for eksempel vaere Alzheimer sykdom, Huntingtons Chorea og
Parkinsons sykdom. Vaskulaer demens kan komme av smakarsykdom eller hjerneinfarkt
og sekundaer demens kan oppsta etter for eksempel alkoholmisbruk, hjernesvulst eller
endokrine sykdommer. Det finnes en del tilstander som gir demenslignende symptomer,
som kan vere vanskelig a skille fra demenssykdom. Spesielt gjelder dette delirium,

depresjon og mild kognitiv svikt (Rokstad 2008).



Utviklingen av demenssykdommen opptrer svart individuelt. Hos noen gar forlgpet raskt,
mens hos andre kan det lgpe over 10 — 20 ar. Det typiske forlgpet er en gradvis utvikling
av sykdommen, og grafisk fremstilles det gjerne som unnarennet i en hoppbakke.
Sykdomsutviklingen beskrives i tre hovedfaser og graderes i mild, moderat og alvorlig
grad av demens. Ved mild grad merkes endringer som far innvirkninger pa dagliglivet,
men nar omgivelsene er kjente og faste rutiner fglges kan en greie seg godt uten hjelp. Ved
moderat grad av demens vil stadig flere gjgremal bli vanskeligere og en vil ha behov for
veiledning og konkret hjelp for & klare dagliglivets aktiviteter. Ved alvorlig grad av
demens er pasienten preget av betydelig handlingssvikt og hjelpelgshet, og kan ikke greie

seg alene. Dggnkontinuerlig tilsyn og omsorg blir ngdvendig (Rokstad 2008).

4.2 Symptomer ved demens
Symptomer ved demens deles ofte inn i kognitive, atferdsmessige og motoriske

symptomer. En ma ta hgyde for at det finnes store individuelle forskjeller, bade med tanke
pa hva slags sykdom som gir demenssykdommen og i hvilken fase av sykdomsutviklingen
den enkelte befinner seg. De ulike symptomene vil derfor opptre i ulik grad hos det enkelte
mennesket (Engedal og Haugen 2006, Rokstad 2008).

Kognitive symptomer kan vere svekket oppmerksomhet, svekket leeringsevne og
hukommelse, svekket sprakevne med ordleting og redusert taleflyt, apraksi,
handlingssvikt, agnosi, svekket forstaelse av handling i rom og svekkede intellektuelle

evner.

Atferdsmessige symptomer kan vare depresjon og tilbaketrekking, angst,
vrangforestillinger og illusjoner, hallusinasjoner, personlighetsendring, rastlgshet, apati,

irritabilitet og aggressivitet, repeterende handlinger og forandret degnrytme.

Motoriske symptomer kan veere muskelstivhet, styringsproblemer, balansesvikt og
inkontinens. Oftest ser en disse symptomene i et langtkommet stadium, men det avhenger
litt av type demens (Engedal og Haugen 2006, Rokstad 2008).



4.3 ldentitet og verdighet
A ha en identitet er & vite hvem man er, kognitivt og falelsesmessig. Det betyr at man har

en slags kontakt med bade fortid og natid som gjer at man har en beretning a presentere for
andre (Kitwood 2006).

Mange personlighetsteorier om selvet har vert utviklet, og det er ulike mater a forsta dette
pa. | takt med at samfunnet endrer seg, endrer ogsa menneskene seg (Thorsen 2008). |
dagens samfunn finnes mange valgmuligheter, til & delta pa mange skiftende arenaer bade
for menn og kvinner. Aldring vil endre muligheter og livsvilkar, og eldre mennesker mgater
disse med ulike mestringsstrategier. Sykdom og skrgpelighet gi mindre rom for
selvutfoldelse, og Thorsen (2008) skriver at behovet for trygghet da kan overskygge
behovet for selvutfoldelse. Men uansett hvor syk man blir, sa har alle mennesker behov for
respekt for den personen man er med sine sartrekk, og for a bli behandlet med verdighet
(Thorsen 2008).

Kirkevold (2008) sier at en viktig utfordring for helsevesenets utavere er a yte pleie,
omsorg og behandling pa en mate som ivaretar hver enkelts integritet og verdighet.
Sykepleiere er forpliktet i forhold til yrkesetiske retningslinjer, samt ulike lover som
regulerer helsetjenesten. Idealet er & yte individualisert sykepleie til den gamle pasienten
basert pa teoretisk kunnskap samtidig som en tar utgangspunkt i den enkeltes gnsker og
behov (Kirkevold 2008).

Konsekvensene av a ha en demensdiagnose knyttes bade til de patologiske symptomene og
til de psykososiale erfaringene, skriver Jakobsen (2007) Det & ha en demenssykdom
utfordrer vesentlige egenskaper og sider ved det & veere en person, som selvfalelse,
identitet og det & ha en plass i det sosiale fellesskapet. A ha et bevisst forhold til seg selv
som menneske, det & oppleve seg selv som en person med egen identitet og godt selvbilde

krever tilhgrighet, bekreftelse og aksept fra det samfunnet som omgir en (Jakobsen 2007).

Rokstad (2008) peker pa at hos personer med demens kan kampen for & bevare seg selv og
frykten for & miste kontakten med sin identitet, veere fremtredende. En vet fortsatt lite om

hvordan bevisstheten om egen identitet bevares hos personer med demens. Mye tyder pa at
evnen til & holde pa egen identitet er mer avhengig av hvordan omgivelsene legger til rette

for det, enn selve demenssykdommen. Skal vi hjelpe personer med demens til &



opprettholde sitt selvbilde ma vi verdsette deres egenskaper og hjelpe de til & mestre de

utfordringer som sykdommen bringer med seg (Rokstad 2008).

Kitwood (2006) sier at den primzre oppgaven i demensomsorgen er a opprettholde
identiteten til tross for sviktende kognitive evner. Han trekker frem to omrader han mener
er essensielle i forhold til dette. Det farste er a ha detaljert kjennskap til personens
livshistorie, slik at omsorgspersonene kan hjelpe til med & opprettholde den narrative
identiteten nar personen selv ikke greier det. Det andre er empati. Empati er & ha en viss
forstaelse for hva et annet menneske opplever, og fa et glimt av hvordan livet er ut fra
vedkommendes referanserammer. Det er ikke ensbetydende med a fale akkurat det samme
som et annet menneske faler, da det er usannsynlig at det overhodet er mulig da mennesker
er sa forskjellige (Kitwood 2006).

Aldring er utvikling, ikke avvikling. Livshistorien er kilden til kunnskap om det enkelte
mennesket som har levd sitt liv, i sin tid, pa sine steder. Alle som arbeider i helsetjenesten
mater et helt spesielt menneske, som har sin fortelling, sitt selvbilde og sine erfaringer. A
ha kunnskap om denne historien er grunnleggende for a legge til rette for et best mulig liv i
eldre ar (Thorsen 2008).

4.4 Kunnskap og holdninger hos personalet
Rokstad (2008) skriver at i samfunnet generelt og i var vestlige kultur spesielt vektlegges

det & ha et velfungerende intellekt og en velfungerende kropp. I tillegg knyttes et fullverdig
liv, for mange, til det & ha bevarte kognitive evner og en klar bevissthet. Helsepersonell
blir, som andre, preget av samfunnets oppfattelse av hva demens er, samtidig som
utdanning og fagmiljeet pavirker oss. Videre skriver Rokstad (2008) at helsepersonell ma
endre sin holdning, og bestrebe seg pa a lokke frem pasientenes gnsker og behov. Fortsatt
blir fagfolk overrasket nar personer med demens kan beskrive opplevelser de har av
endring, og mange pasienter gir uttrykk for at deres meninger blir overhgrt eller devaluert
av helsepersonell. Skal kvaliteten pa omsorgen til personer med demens bli bedre, ma vi se

pa pasientene som kompetente pa sin egen situasjon (Rokstad 2008).

| Demensplan 2015 — ”Den gode dagen” og i rapporten "Glemsk, men ikke glemt”, er okt

kompetanse i demensomsorgen viktige punkt. Andelen ufaglaerte i omsorgstjenesten ma



reduseres, og andelen faglerte gkes. Fagutdanning vil bidra til at personellet er bedre i
stand til & forsta den eldres situasjon og problemer, og dermed yte kvalifisert hjelp (Helse

0g omsorgsdepartementet 2007, Sosial- og Helsedirektoratet 2007).

Kitwood (2006) mener at vi gjennom bevisst og Kritisk vurdering av den pleiekulturen vi
er en del av, kan oppna holdninger som setter den enkelte pasients individuelle behov i
forgrunnen. En skal ikke underkjenne de hjerneorganiske endringene som skjer i en
demensutvikling, men vi kan utvide synet pa demens til en kombinasjon av personlighet,
livshistorie, helse, nevropatologi og sosialpsykologi. Symptombildet hos den enkelte

pasient er en kompleks interaksjon mellom disse elementene (Kitwood 2006).

Kitwood (2006) peker pa det han oppfattet som depersonaliserende tendenser i
omsorgsmiljeet. Gjennom observasjon av handlinger kom han frem til begrepet ondartet
sosialpsykologi. Elementer som han mener inngar i den ondartede sosialpsykologien er
handlinger og holdninger som beerer preg av blant annet forrederi, umyndiggj@ring,
barnsliggjering, stigmatisering, ignorering, latterliggjering, objektivisering, anklaging,
avbrytelser, bruk av tvang og forsering av tempo. Det som kanskje er enda verre er ren og
skjeer forssmmelse. Han sier at undersgkelser viser at personer med demens som bor i
institusjon tilbringer store deler av dggnet uten noen form for menneskelig kontakt, og at i
verste fall kan dette dreie seg om opptil 80 % av dggnet (Kitwood 2006).

Handlinger han viser til foregar i et aktivt samspill med personer med demens, men
Kitwood (2006) presiserer at betegnelsen ondartet ikke betyr at pleiepersonalet handler
med onde hensikter. Det er en del av var kulturelle arv, og kanskje den igynefallende
darligste delen av omsorgstradisjoner som vi har arvet. Samtidig er det relativt enkelt & fa
omsorgspersonell til & bli bevisst pa at det finnes, og & redusere det ved hjelp av

undervisning og veiledning (Kitwood 2006).

4.5 Ledelse og organisering av omsorgstjenestene
Rgnning (2004) sier at det i dag foregar en kamp om omsorgens sjel i norske kommuner.

Med det mener han at det er to ulike syn pa omsorg som star sterkt mot hverandre. Pa den
ene siden har vi en rekke erfarne helsearbeidere med ulik utdanningsbakgrunn som ser pa

omsorg som handlinger som ma ivaretas ut i fra sitt seerpreg. Pa den andre siden er det



sterke grupper som politikere, kommunale ledere og konsulenter som kjemper for en
instrumentell rasjonalisering, der omsorg blir sett pa som en hvilken som helst vare eller

tjeneste pa et marked, og hvor kostnadseffektivitet star i hgysetet.

Jakobsen (2007) peker pa at i dagens kommunehelsetjeneste er alle truet av en
markedsorientert systemverden som lager rammene for den enheten som skal yte
omsorgstjenestene. Myndighetene sender ut et dobbelt budskap, om bade kvalitet og
kvantitet. Nar disse faktorene konkurrerer i samme budsjett, blir det slik at den kvalitative
omsorgen for den enkelte pasient ofres for budsjettbalansen. Malet blir da ofte redusert til
a handle om forsvarlighet i stedet for kvalitet. Fokuset pa, og kravet om effektivitet skaper
pleiekulturer som blir tvunget til a nedprioritere omsorg for & nd malene om effektivitet.
Slike pleiekulturer kan vaere nyttige ved at det finnes rutiner og ritualer som virker, det far
driften til & fungere og gir en viss forutsigbarhet, slik at tidskabalen gar opp. Det
problematiske ved det, er at slike rutiner og ritualer ikke ngdvendigvis er i trdd med
pasientenes gnsker og behov. Et rigid system med lite fleksibilitet krever at pasientene
underordner seg systemet (Jakobsen 2007).

For & kunne pavirke kulturen, ma en farst og fremst veere bevisst pa at den finnes, og en
ma forsta den. En viktig lederoppgave blir & stimulere ansatte til a se pa sitt arbeid med
nye gyne, ta vare pa og utvikle kompetanse og skape et arbeidsfellesskap som drar i

samme retning. Det ma finnes en gjensidig respekt og tillit blant leder og ansatte, og en

apenhet i miljget som inviterer til faglige refleksjoner og felles visjoner (Jakobsen 2007).



5. Metodebeskrivelse

5.1 Litteraturstudie
En litteraturstudie tar utgangspunkt i kunnskap som finnes fra far om et aktuelt tema, og da

er pensumlitteratur og temabgker gode kunnskapskilder. Imidlertid kan vi ikke regne med
a finne alt vi trenger i litteraturen, da det stadig foregar forskning og utvikling basert pa
erfaring i praksisfeltet. Den nyeste kunnskapen er ikke ngdvendigvis blitt litteratur, derfor
er fag- og forskningsartikler ngdvendig for & kunne belyse problemstillingen (Dalland
2000). Det finnes store mengder av forskningsresultater innenfor sykepleieforskning som
det blir viktig & vurdere og analysere nar en skal gjere en litteraturstudie (Forsberg og
Wengstrem 2008).

5.2 Datainnsamling
Prosessen med datainnsamling startet sommeren 2009 i forbindelse med utvelgelse av

temaomrade og prosjektplan. | begynnelsen av denne prosessen ble det gjort mange

pravesgk, med mye feiling og frustrasjon pa grunn av manglende erfaring. Jeg gjorde for
vide sgk og hadde darlige kombinasjoner av sgkeord, noe som farte til mange tusen treff,
eller ingen treff. Underveis i prosessen, og etter hvert som hensikt og problemstilling ble

avgrenset, ble det enklere & gjennomfgre sgkene.

Databaser som har veert benyttet har veert ProQuest, British Nursing Index i Ovid og
SweMed. Disse databasene ble prioritert fordi de ble fokusert pa i undervisning fra
bibliotekaren. Etter hvert mestret jeg sgkene i disse databasene bra, og prioriterte ikke a

bruke tid pa a leere andre. Dette kan nok veere en svakhet ved denne oppgaven.

Jeg arbeidet mye med a finne engelske sgkeord som kvalifiserte til treff som kunne belyse
min problemstilling. | SweMed gjorde jeg noen sgk med norske og skandinaviske sgkeord,
men endte da stort sett opp med treff pa fagartikler i norske og skandinaviske tidsskrift.
Ved a benytte engelske sgkeord istedenfor, viste det seg at sgket favnet internasjonale

forskningsartikler i tillegg til de skandinaviske fagartiklene.

Sekeord som jeg har benyttet i mine databasesgk er dementia, dementia nursing, alzheimer

disease, dignity, self — esteem, identity, patients empowerment, patients psychology,
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mental health, patients welfare, nursing home, residential care, community care, long time
care, staffs attitude, staffs knowledge, communication, nurse-patient relation, demens,
alzheimer, sykehjem, institusjon, verdighet og identitet. Sgkestrategi, ulike kombinasjoner
og bruk av trunkering fremkommer i oversiktstabell over litteratursgk (Vedlegg 1).

| forhold til manuelle sgk, sa har jeg sett i referanselister, men ikke funnet noe som ble

benyttet i denne oppgaven.

5.3 Kriterier og kvalitetsvurdering
Utgangspunkt var & ikke bruke forskningsartikler eldre enn ti ar, men jeg har bevisst ikke

brukt dette som kriterier i mine sgk. Jeg var redd for a ga glipp av gode forskningsartikler
dersom det skulle vise seg a veere lite forskning knyttet til min problemstilling. | ProQuest
har jeg haket for at kun ”schoolarly journals™ skulle vises, i de andre databasene var det
ikke mulig a sette slike kriterier. Andre inklusjonskriterier har veert at artiklene skulle veere
skrevet pa engelsk eller skandinavisk, dermed har jeg ekskludert artikler skrevet pa andre
sprak.

Bade kvalitative og kvantitative forskningsartikler er inkludert i denne oppgaven. Ved
kvalitetsvurdering av artiklene har jeg tatt utgangspunkt i "Exempel pé protokoll for
kvalitetsbeddomming av studier med kvantitativ/kvalitativ metod” fra Willman, Stoltz og
Bahtsevani (2006) (vedlegg 2 og 3). Ved gjennomgang av artiklene i forhold til disse
sjekklistene var det ikke alltid enkelt & svare klart ja eller nei pa alle punktene. Eget
graderingssystem for utvelgelsen av artikler ble derfor vanskelig. | min vurdering om jeg
skulle ta med eller utelate en artikkel, har jeg farst og fremst sett pA om funnene kommer
tydelig frem og om det er relevant for min problemstilling. Videre har jeg sett pa om
forskeren har gjort rede for hvordan datasamlingen ble gjort, og om etiske hensyn er
ivaretatt. Hvordan forskeren har valgt ut deltagerne i studien, og om det underveis har veert
stort frafall er ogsa faktorer jeg har vurdert. Jeg tar videre utgangspunkt i artikler som er
referee vurdert og publiserte i internasjonale tidsskrifter. | tabell over innhold og kvalitet

(vedlegg 4) finnes en oversikt over de artiklene som er inkludert.
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5.4 Data analyse
Pa grunn av tidsbegrensning satte jeg strek for litteratursgk da jeg hadde 31 artikler for

gjennomlesning. Artiklene ble farst skumlest, og jeg trakk ut 18 artikler som virket
aktuelle. Noen av disse var ikke forskningsartikler, mens andre ikke var aktuelle i forhold
til min problemstilling. Etter grundig bearbeiding satt jeg igjen med 12 forskningsartikler

som er inkludert.

Alle artiklene er skrevet pa engelsk, men forskningen er gjennomfart i USA, England,
Australia, Israel, Nederland, Sverige og Norge. Artiklene er fra land hvor kulturen ikke er
sa veldig forskjellig fra norsk kultur, slik at funnene kan overfares. Artiklene ble grundig
lest og oversatt. Enkelte engelske ord har jeg ikke funnet norske ord for, men jeg mener at

helhetsforstaelsen av stoffet likevel er tilstede.

Felles for alle artiklene er at det pa en eller annen mate handler om personer med demens.

| de fleste undersgkelsene er det kun personer med demens blant utvalget. | andre er det et
generelt utvalg fra for eksempel en institusjon, der forskeren fremhever at en stor
prosentandel av deltakerne har demens. Forskning der Kkriteriene har veert at deltakerne skal

veere kognitivt friske har jeg ikke tatt med.

| de ulike studiene har arenaen for forskningen vert forskjellige, som for eksempel private
sma bokollektiver, spesialiserte avdelinger for personer med demens eller starre
institusjoner som sykehjem, med bade kognitivt friske personer og personer med demens
sammen. | denne litteraturstudien er arenaen somatisk avdeling i sykehjem. Jeg har likevel
valgt & ta med resultatene uavhengig av pa hvilken arena forskningen er foretatt. Dette
fordi jeg mener at faktorer som har betydning for identitet og verdighet ikke ngdvendigvis
er avhengig av om pasienten bor i sykehjem eller annen type omsorgsbolig. Artiklene
inkludert er ikke eldre enn 10 ar, og den nyeste er fra 2009.

Under bearbeidelsen av artiklene tok jeg ferst for meg hver enkelt artikkel og noterte
hovedtrekkene i stikkordsform. Deretter sa jeg pa hva som gikk igjen i de ulike artiklene,
hva som var sammenfallende og om det var noen motsetninger i de ulike
forskningsresultatene. Ut ifra dette kategoriserte jeg funnene som blir presentert under

resultat i neste kapittel.
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6. Resultat

6.1 Opplevelsen av identitet hos personer med demens
Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) sier at demens er en sykdom som

gdelegger hjernen og forvirrer sinnet, den reduserer selvfglelsen og degraderer ens sjel og
verdighet. Det har veert beskrevet som en skremmende skygge som sniker seg innpa en
person og stjeler minnene, drammene og selvet. Personligheten fratas en, og det farer til
frustrasjon og en falelse av a vere fanget. Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000)
og Cohen-Mansfield, Parpura-Gill og Golander (2006) slar fast at, til tross for dette,
bevarer personer med demens deler av sin selvfglelse og personlige identitet inn i alvorlige

grader av demens.

Dette stottes i Clare et. al (2008) sin studie. De sier at negative aspekter ved
institusjonalisering er kjente, og det finnes antagelser om at personer med demens er lite
bevisste pa egen situasjon. De mener gjennom sin forskning & bevise at det motsatte er
tilfelle. Forskningen deres viser at & leve med demens i en institusjon oppleves ulikt fra
person til person, men at noen hovedtrekk gar igjen. De identifiserte fire hovedtema, og
disse temaene fikk overskriftene “ingenting stemmer”, jeg har det bra — jeg skal takle

det”, ”jeg er fortsatt noen” og “’det gjor meg gal” (Clare et. al 2008).

6.2 Faktorer som har betydning for a bevare identitet og verdighet hos
personer med demens

6.2.1 Ulike roller fgr og na
For & kunne stgtte opp om identitet og hjelp til & bevare verdighet ma helsepersonell vite

noe om hvilke roller personen har hatt gjennom livet, sier Cohen-Mansfield, Parpura-Gill
og Golander (2006) og Wellin og Dale (2004). De ma vite hvor viktig disse rollene har
veert, og hvordan de preger personene i dag. Helsepersonell ma opptre med en bevissthet
om personens tidligere liv og kjenne til deres gleder og sorger (Wellin og Dale 2004).
Dette stattes av Surr (2006) og Clare et. al (2008) som sier: a bevare identiteten er et
komplekst samspill mellom ulike biologiske og sosiale faktorer, og det inkluderer
samspillet med andre mennesker. Sosiale kontekster og det a bli gitt muligheten til &

fortelle sin historie er viktig for & bevare identitet.
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Cohen-Mansfield, Parpura-Gill og Golander (2006), sier at identitet er beskrevet pa mange
mater, og kan handle om sosial identitet, kjann, rase og etnisk identitet. Identitet er de
karakteristikkene som sier noe om hvem du er og hvor du er pa vei. Hvis helsepersonell
skal hjelpe eldre personer med demens til & holde fast pa sin identitet, ma personen ses
som et unikt individ med unike behov. En ma se, bekrefte og respektere de kvalitetene et

menneske har.

Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) og Cohen-Mansfield, Parpura-Gill og
Golander (2006) har funnet at de rollene personer med demens har lettest for & identifisere
seg med er familierollen. Det a veere forelder, ektefelle, besteforelder og sgnn eller datter.
De skriver at tidligere yrke ogsa er en rolle som mange identifiserer seg med, samt at
hobbyer eller fristidsaktiviteter som har veert viktige innslag i ens tidligere liv, fortsatt
betyr mye for hvordan de ser pa seg selv etter at de har fatt demens. Dette stettes av Surr
(2006), som sier at i tillegg til forholdet til familiemedlemmer, er personalet i institusjonen
og andre pasienter viktige faktorer for at personer med demens skal beholde sin selvfglelse
og identitet. Hun peker videre pa at kvaliteten pa slike mellommenneskelige forhold er helt
essensiell, og at positive forhold virker stgttende pa selvet, mens negative forhold

undergraver selvfglelsen.

6.2.2 Muligheter til meningsfull aktivitet
Westin og Danielson (2007) har i sin forskning funnet at a fgle verdighet handler om &

fortsatt veere noen. Det handler om a bli sett, bekreftet, respektert og falelsesmessig berart.
| tillegg skriver de at & fa veere del i et fellesskap handler om & bli gitt anledning til & delta i
meningsfulle aktiviteter, dele opplevelser med andre, vaere til nytte og & ha gode samtaler.
Ogsa hos Clare et. al (2008) og hos Surr (2006) blir dette understreket. De har funnet at for
a kunne bevare identitet og verdighet vil det for mange personer med demens vare viktig a
fortsette med aktiviteter som er med pa a understatte identitetsfalelsen. Nedvendige
ferdigheter for & gjennomfare aktiviteter kan veere tapte, og da stilles det krav om at
helsepersonell legger til rette, eller kompenserer for disse. En ma forbedre muligheten for
at personer med demens skal kunne konversere med andre i meningsfulle interaksjoner og
utfgre aktiviteter som tidligere har veert en viktig del av deres liv. Pa denne maten kan en

unnga kjedsomhet og felelsen av a ikke veere til nytte.
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Hos Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) kom det frem en faktor som viste seg
a bidra til & gke velvere og falelsen av identitet, og det var a bli tatt med ut fra rammene
som institusjonen gir. En rusletur ute i det fri eller & besgke familie var gode aktiviteter.
Ogsa samtaler rundt meningsfulle tema og emner, musikk og bruk av private eiendeler var

aktiviteter som styrket identitetsfglelsen, sier de.

6.2.3 Utdanning og kunnskap hos personalet
I mange forskningsartikler (Zimmerman et.al 2005, Clare et.al 2008, Malmedal,

Ingebrigtsen og Saveman 2009, Cohen-Mansfield, Parpura-Gill og Golander 2006, Kada
et.al 2009, Surr 2006, Haggstrom og Bruhn 2009 og Brodaty, Draper og Low 2003) slas
det fast at behovet for mer utdanning av personalet er ngdvendig. Det trengs en
bevisstgjaring i forhold til pasientenes selvfalelse og gkt kunnskap om hvordan
helsepersonell kan bidra til at personer med demens far hjelp til & bevare sin identitet.
Bade Clare et.al (2008), Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) og Cohen-
Mansfield, Parpura-Gill og Golander (2006) hevder at & bevare identitetsfglelsen, eller

aller helst hgyne den, har stor betydning for livskvaliteten til personer med demens.

Zimmerman et.al (2005) og Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) viser til, at i
boliger eller sykehjem der en har personell som er spesialisert innenfor flere fagomrader,

opplever pasientene en tilfredshet i hverdagen og at livskvaliteten er bedre.

Héggstrom og Bruhn (2009) skriver at hele 40 % av de som jobber i omsorgsyrkene ikke
har en formell utdannelse i det hele tatt, samtidig som Kada et.al (2009) slar fast at
majoriteten av omsorgspersonene ikke er sykepleiere eller har hgyere utdanning. | den
svenske studien av Haggstrom og Bruhn (2009) kommer det frem at personalet er positive
til utdanning og kompetanseheving, og de ser behovet for det. Likevel er det mange som
ikke gnsker a delta i utdanningsprogram fordi de opplever mangel pa tid i
arbeidshverdagen. Erfaringer fra tidligere tilsier at det blir for darlig tilrettelagt pa
arbeidsplassen, med tanke pa oppfelging og ekstra belastning pa kollegaer som er igjen i
avdelingen. Utfordringer i forhold til IT-verktay og egen alder er ogsa faktorer som virker
inn pa denne skepsisen. Det som imidlertid viser seg i den samme studien, er at personell

som har hgyere utdanning, er under utdanning, far veiledning, kurs eller pa annen mate
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hgyner sin kompetanse, opplever hgyere grad av tilfredshet og mindre stress i sin

arbeidssituasjon.

Zimmerman et. al (2005) og Brodaty, Draper og Low (2003) viser til at personell som fgler
seg kompetent til & handtere de utfordringer de mgter i sitt arbeide er mer tilfredse, og at

en slik tilfredshet blant personalet vil vaere positivt for pasientene.

6.2.4 Holdninger hos personalet
Zimmerman et. al (2005) sier at positive holdninger handler om a ha tro pa, og hap om at

personer med demens kan ta egne avgjgrelser nar det blir lagt til rette for det, i tillegg til &
veere imgtekommende i forhold til gnsker og behov disse menneskene har. Videre hevder
de at det handler om hvilken oppfatning helsepersonell har om hva demens gjer med et
menneske, og en bevissthet omkring dette. | sykehjem og boliger der personalet klarte a
formidle hap til pasientene og viste en tiltro til at de kunne ta egne avgjarelser, viste det
seqg at livskvaliteten var hgyere (Zimmerman et. al 2005). | en undersgkelse gjort i Norge
avdekker Kada et. al (2009) at det i stor grad er positive holdninger til personer med
demens blant helsepersonell, men at utdanning, alder og arbeidserfaring har betydning.
Personell med hgy utdanning var mer personsentrert og positive enn de med lavere

utdanning.

Negative holdninger som har vist seg & forekomme i sykehjem eller annen form for
institusjon er blant annet stigmatisering og alderisme (Dobbs et. al 2008). Det var mest
merkbart med stigmatiserende holdninger og handlinger i kontekster der pasientene har
demens eller annen kognitiv lidelse. | det vestlige samfunnet generelt er demens og

personene som har demens utsatt for stigmatisering (Dobbs et.al 2008).

En undersgkelse i Australia (Brodaty, Draper og Low 2003) viser at personell i sykehjem
ofte oppfatter personer med demens mer negativt enn positivt. A jobbe med personer med
demens medferer stor belastning og har betydning for tilfredshet i jobben. Den mest
utbredte oppfattelsen av personer med demens var at de var engstelige, ensomme, sarbare,
uforutsigbare og hadde lite kontroll pa vanskelig atferd. Mange trodde faktisk at atferden

var tilsiktet, og at det ikke var en konsekvens av demens (Brodaty, Draper og Low 2003).

16



| Norge har en undersgkelse (Malmedal, Ingebrigtsen og Saveman 2009) vist at det
foregar uakseptabel behandling av pasienter i sykehjem, og at det er spesielt de med
kognitiv svikt og atferdsproblematikk som blir utsatt for dette. Uakseptable handlinger
som er avdekket viser seg ofte a ikke veaere isolerte handlinger, men heller en vanlig del av
hverdagen i sykehjem. Slike handlinger kan vere neglisjering av behov ved a la pasientene
vente lengre en ngdvendig pa hjelp, unnlate a gi ngdvendig hjelp, ignorere pasienter som
forsgker & oppna kontakt, la veere a banke pa deren inn til pasienten eller snakke
respektlgst til pasienten. Bemerkelsesverdig nok ser det ut for at det & snakke om en person
som om han ikke er til stede, er det som er vanskeligst a slutte med (Malmedal,

Ingebrigtsen og Saveman 2009).
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7. Diskusjon

7.1 Livsverdens betydning for a bevare identitet og verdighet
Rokstad (2008) sier at konsekvensene av a ha en demensdiagnose innebarer store

endringer i livet for personene som far denne sykdommen. Det er en kronisk tilstand som
etter hvert gjer at en blir totalt avhengig av hjelp fra andre for & utfare dagliglivets
aktiviteter. Personens opplevelse av egen identitet svekkes etter hvert som sykdommen
utvikler seg, og hun antyder at evnen til & holde pa egen identitet er mer avhengig av
hvordan omgivelsene legger til rette for det, enn selve demenssykdommen. Da er det viktig
at de som skal ta vare pa denne pasientgruppen er orientert om dette. Cohen-Mansfield,
Golander og Arneheim (2000) og Cohen-Mansfield, Parpura-Gill og Golander (2006) har i
sine studier funnet at personer med demens bevarer deler av sin selvfglelse og personlige
identitet inn i alvorlige grader av demens. Dette stattes av Clare et.al (2008) som pa

bakgrunn av sin forskning sier at personer med demens er bevisste pa sin situasjon.

Det er i dag et mal at folk skal fa bo hjemme med tilrettelagt hjelp sa lenge som mulig.
Dette gjelder ogsa personer med demens. Pa den annen side finnes det ikke
sykehjemsplasser til alle som trenger og gnsker det, noe som ferer til lange ventelister.
Egen erfaring viser at konsekvensene av dette er at personer med demens som far en
institusjonsplass ofte har demens med moderat til alvorlig grad. Det har allerede skjedd
store endringer i deres liv. Den kjente livsverden blir for noen vanskelig & finne igjen, og

mange trenger betydelig statte.

Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) sier at a flytte til en institusjon svekker
opplevelsen av identitet, blant annet fordi man ikke far den daglige paminnelsen om hvem
man er eller hvor man er, som kjente omgivelser i eget hjem kan bidra til & gi. Dette mener
jeg at det er sentralt at helsepersonell har kunnskap om. For at overgangen fra eget hjem til
sykehjem skal bli sa skansom som mulig, ma hjelperne rundt pasienten vere klar over at
personlige eiendeler som kler, bilder og gjenstander kan ha stor betydning. ”Borte bra,
men hjemme best” er et ordtak som jeg vil tro mange kjenner til, og som de fleste av oss
har kjent falelsen av. For en person med demens som har problemer med bade
hukommelse, oppfattelsesevne, leeringsevne og forstaelse (Engedal og Haugen 2006,
Rokstad 2008), vil det kjente og kjare veere bade tryggere og lettere a forholde seg til, enn
noe nytt og ukjent. Bygningsmessig, slik utformingen er i dag, er det vanskelig a fa et
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sykehjem til & fremsta som noe annet enn et sykehjem, men det finnes variasjoner. Jeg
mener det er viktig at helsepersonell er bevisst pa hvilken betydning omgivelsene har for
en person med demens, og at vi blir flinkere til & involvere oss i planlegging og utforming
pa bakgrunn av denne kunnskapen.

Jakobsen (2007) sier at nyere institusjoner ofte har en bedre utforming enn de som ble
bygd for en del ar tilbake, mens skjermede enheter er spesielt tilpasset personer med
demens ved at de er mindre, mer oversiktlig og skjermet for uro og ytre stimuli. Siden vi
vet at de fleste pasientene med demens bor i vanlige somatiske avdelinger i sykehjem,
mener jeg det blir ekstra viktig & stimulere og oppfordre pargrende til at personer med
demens far med seg private eiendeler i hap om at det kan veere et bidrag til & bevare
falelsen av identitet. | denne prosessen er det naturlig & samarbeide bade med pargrende og

hjemmesykepleien.

I sin forskning har Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) og Cohen-Mansfield,
Parpura-Gill og Golander (2006) funnet at eldre personer med demens har lettest for a
identifisere seg med familierollen. Jeg mener at det da er viktig a ha fokus pa dette fra
farste dag en ny pasient kommer til avdelingen. Finnes det mulighet, er det derfor en fordel
a ha samarbeidet med sentrale personer rundt pasienten pa forhand slik at vi har litt
kjennskap til pasienten og situasjonen nar vi mgtes for fgrste gang. Gjennom samtaler med
pasient, familie eller andre nzre pargrende kan vi fa rede pa de mest sentrale rollene, om
barn og barnebarn, ektefelle, foreldre eller andre personer som star eller har statt

vedkommende néer.

Men det er ikke bare familierollene som er sentrale. Mange av de som i dag kommer pa
sykehjem har et langt yrkesliv bak seg, og det har veert sentralt i deres livsverden.
Forskning peker pa at bade yrke, hobbyer og fritidsaktiviteter kan vaere viktige roller som
personer med demens identifiserer seg med (Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim
2000, Cohen-Mansfield, Parpura-Gill og Golander 2006). Dette stattes ogsa av Wellin og
Dale (2004) og Surr (2006) som sier at helsepersonell ma vite noe om hvilke roller
personen har hatt gjennom livet. Hvor viktig har disse rollene veert, og hvordan preger de
personene i dag. De hevder videre at vi ma opptre med en bevissthet om personens
tidligere liv, kjenne til deres gleder og sorger, og sarge for at personer med demens far

muligheten til a fortelle sin historie. Dette mener jeg understreker hvor viktig
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personsentrert omsorg er, som Kitwood (1999) og Rokstad (2008) skriver mye om.
Samtalen med pargrende er en nyttig informasjonskilde, men samtidig mener jeg det er
viktig & veere bevisst pa at det kan vere forhold eller hendelser som hverken pasienten eller
pargrende gnsker a fortelle om. Dette kan veere noe som preger dem, relasjoner mellom
dem og atferd. Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) og Cohen-Mansfield,
Parpura-Gill og Golander(2006) hevder at kommunikasjon og samarbeid mellom familie
og helsepersonell ma bedres, for sammen & kunne finne frem til pasientens falelse av
identitet.

Clare et.al (2008) har i sin studie forsket pa hvordan personer med demens opplever det &
bo i institusjon. Noen viser pagangsmot og har en positiv innstilling til at dette vil de klare,
0g at en ma gjere det beste ut av situasjonen. Med den hjelpen de far fra pleiepersonalet,
faler de til tross for begrensninger, at de lever et godt liv og faler en stolthet. Ved a se
tilbake pa livet kan de hente frem gode minner. Andre forteller om vanskelige falelser som
sinne, frustrasjon, irritasjon, frykt, isolasjon, ensomhet og kjedsomhet. De lengter etter mer
frihet, og det a fylle dagene med aktiviteter som gjer at de faler seg til nytte.

For & forstd noen av disse vanskelige fglelsene kan vi knytte de opp imot kognitive og
atferdsmessige symptomer ved demens som er beskrevet av Rokstad (2008) og Engedal og
Haugen (2006). Nar ogsa Kitwood (2006) viser til at personer med demens i verste fall
tiloringer opptil 80 % av tiden i institusjon uten menneskelig kontakt, har jeg ikke
vanskelig for a forsta at falelser som frykt, isolasjon, ensomhet og kjedsomhet gjar seg
gjeldende. Dette er en kjempeutfordring for helsepersonell. Jeg tror at mange personer med
demens faler at deres tidligere livsverden har falt ssmmen og de kjenner ikke igjen sa mye

i den nye.

A fole verdighet, sier Westin og Danielson (2007), handler om & bli bekreftet. Falelsen av
a fortsatt veere noen handler om a bli sett, bekreftet, respektert og falelsesmessig berart.
Det a veere del av et fellesskap kan handle om a bli gitt anledning til & delta i meningsfulle
aktiviteter, dele opplevelser med andre, veere til nytte og & ha gode samtaler. Disse
faktorene blir ogsa pekt pa av Surr (2006). Thorsen (2008) og Kirkevold (2008) sier at
uansett hvor syk man blir, sa har alle mennesker behov for respekt for den man er, og at

idealet er & yte individualisert sykepleie.
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Nar personer med demens greier a gi sa tydelige uttrykk for hvordan det er & leve med
denne sykdommen i institusjon, mener jeg vi ma ta tak i de faktorene de gir uttykk for og
forteller om. Vi har i kraft av var rolle en plikt til & gjare hverdagene bedre og styrke

folelsen av identitet og verdighet.

Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) fant i sin studie at det som bidrog mest til
a gke velvare og felelsen av identitet var a bli tatt med ut fra de rammene en institusjon
gir. Spesielt det & fa veere ute i frisk luft og oppleve natur, samt det & besgke familie var
gode aktiviteter. De slar videre fast at akkurat disse aktivitetene er det helsepersonell har
minst mulighet til & gjare noe med. Ressursene pa arbeidsplassen setter begrensninger for
slike aktiviteter, og hvorvidt familie tar med sine ut pa tur er ikke en sak helsepersonell
kan styre (Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim 2000). For & mgte denne utfordringen
kan vi forsgke a trekke inn frivillighetssentralen, som kan stille med besgksvenner, og vi

kan oppfordre skoleklasser og barnehager i lokalmiljget til 3 komme pa besgk.

Kada et.al (2009) viser til at situasjonen for personer med demens blir mer kompleks jo
lenger i sykdomsutviklingen de kommer, og at omsorgen til disse pasientene er mer
tidkrevende enn omsorgen til de som ikke har demens i samme aldersgruppe. Knapphet pa
ressurser er noe de fleste som jobber i eldreomsorgen opplever i sin arbeidshverdag. Ut ifra
egne erfaringer, kan jeg si at tidspresset og arbeidsoppgavene er varierende, og en ma
gjere prioriteringer. Bade bemanning og antall pasienter i en avdeling er stabile faktorer,
mens type og mengde arbeidsoppgaver avhenger av hvilke pasienter som bor der til enhver
tid. | en somatisk sykehjemsavdeling bor bade personer med hjerte- og karsykdommer,
ulike nevrologiske lidelser, KOLS og endokrine sykdommer. De fleste av disse pasientene
bor i sykehjemmet siste delen av sitt liv, og dar der. Det betyr at i kombinasjon med alle
andre arbeidsoppgaver, blir omsorg ved livets slutt en viktig oppgave. Nar da opp i mot 80
% av pasientene ogsa har demens, kan det i perioder veere meget vanskelig & imgtekomme
det omsorgsbehov den enkelte pasient har, selv om kunnskapen er tilstede.

Renning (2004) sier at det i dag foregar en kamp om omsorgens sjel i norske kommuner,
der kostnadseffektivitet star i hgysetet. Jakobsen (2007) snakker ogsa om denne
markedsstyrte systemverdenen som lager rammene for omsorgstjenestene, der den

kvalitative omsorgen for den enkelte pasient blir ofret for budsjettbalanse.
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Til tross for hgyt arbeidspress og knapphet pa ressurser, mener jeg vi ma ha som mal a
legge til rette for at personer med demens far delta i aktiviteter innenfor de rammene vi
har. Gode samtaler om meningsfulle tema, musikk, handarbeid, lesing og & hjelpe til ved &
dekke bord og lignende kan veere aktuelt. Vi ma ta hensyn til hvilke funksjoner som er tapt
som falge av demenssykdommen slik at vi kan legge til rette for mestring. Samtidig er det
viktig & vaere bevisst pa at tidligere aktiviteter ikke ngdvendigvis gir samme gleden i dag,
som far. Ved en slik tilrettelegging sier bade Clare et.al (2008), Surr (2006) og Westin og
Danielson (2007) at en kan unnga kjedsomhet og falelsen av a ikke vere til nytte.

Et annet viktig moment som Surr (2006) fremhever er at i tillegg til familie, er forholdet til
helsepersonell og andre pasienter viktig faktorer i forhold til det & bevare identitet og
styrke selvfglelse. De som hadde et positivt forhold til betjeningen, og der det kom frem at
betjeningen kjente pasientene godt, radet en trygghetsfalelse og en falelse av a veere
inkludert i et fellesskap. 1 tilfeller der samhandlingen var preget av uro pa grunn av
pasientens atferd, misforstaelser og andre negative faktorer, farte dette til manglende
bekreftelse for personen med demens, og gradvis mer og mer isolasjon. Forholdet til
medpasienter var ogsa av betydning for selvfalelse og identitet. De som hadde et nzrt og
godt forhold til en eller flere av medpasientene opplevde a vere inkludert i et fellesskap,
mens de som falte at de var ekskludert fra dette fellesskapet ikke greide a finne seg til rette
eller sla seg til ro (Surr 2006). Dette mener jeg vi bar forsgke a ta hensyn til med tanke pa
hvordan sammensettingen av pasienter er i de ulike avdelingene, og det kan si noe om

behovet for skjermede enheter kontra somatiske avdelinger.

7.2 Utdanningsniva
Det er fra statlig hold slatt fast at gkt kompetanse innen demensomsorgen er et viktig

satsningsomrade. 1 arene fremover vil vi se et sterkt gkende antall personer med demens,
og det er helt ngdvendig med helsepersonell som har kunnskap og kompetanse til &
handtere disse utfordringene (Helse- og omsorgsdepartementet 2007 og Sosial- og
Helsedirektoratet 2007).

Héggstrom og Bruhn (2009) sier at 40 % av de som jobber i den kommunale

eldreomsorgen i Sverige ikke har noen form for helsefaglig utdanning, og at det er

vanskelig a rekruttere og beholde personell med formell utdannelse. Kada et.al (2009) som
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har utfert sin studie i Norge, sier at blant personell som jobber med den daglige omsorgen
for personer med demens er det varierende utdanningsniva. Det er alt fra sykepleiere med
spesialutdanning, til hjelpepleiere og assistenter uten utdanning, og de slar fast at
hovedvekten av bemanningen ikke er sykepleiere. | andre studier, fra flere land i Europa,
Australia og USA kommer det tydelig frem at det er behov for mer utdanning av
personalet som jobber i demensomsorgen (Zimmerman et.al 2005, Clare et.al 2008,
Malmedal, Ingebrigtsen og Saveman 2009, Cohen-Mansfield, Parpura-Gill og Golander
2006 og Brodaty, Draper og Low 2003).

En undersgkelse foretatt av analysebyraet Econ pa vegne av Norsk Sykepleierforbund,
viste at andelen ufaglerte konstant var hgyere, og andelen sykepleiere konstant var lavere
enn det bemanningsplaner tilsa i sykehjem. I helgene var misforholdet enda sterre enn pa
hverdager, og andelen ufagleerte utgjorde faktisk 48 % av den totale bemanningen. Til
sammenligning var 15 % av bemanningen sykepleiere (Dolonen, Sykepleien.no).
Undersgkelsen er a regne som en stikkprave, og en kan derfor ikke trekke konklusjoner,
men tendensene viser det som gjenspeiles i forskning, og stetter det faktum at
kompetansen bar gkes. Ogsa erfaring fra egen arbeidshverdag viser det samme. Spesielt pa
kveldstid og i helger er det ofte kun en sykepleier pa jobb som har det sykepleiefaglige
ansvaret for alle avdelingene, mens hjelpepleiere og en stor andel ufaglerte utgjar resten
av bemanningen. Konsekvensen er at pa slike vakter har de som har lavest kompetanse

mest pasientkontakt.

Pa bakgrunn av disse forskningsresultatene er det grunn til tro at kompetansen blant de
som jobber med eldre mennesker faktisk ikke er god nok, og at mange ikke har noen form
for helsefaglig utdanning i det hele tatt. Nar vi ser pa Rokstad (2008) og Engedal og
Haugen (2006) sine beskrivelser pa symptomer ved demens, vet vi at dette er en sykdom
som etter hvert gjer den rammede totalt avhengig av hjelp for & utfgre dagliglivets
aktiviteter. Engedal og Haugen (2006) sier videre at demens er en sykdom som utfordrer
helsepersonell, omsorgstjenesten og samfunnet generelt, og at det er en av de mest vanlige
arsakene til innleggelse i institusjon. Skal vi greie & mgte personer med demens pa en
helhetlig mate til alle degnets tider, slik at de far bevare sin identitet og verdighet, mener

jeg vi farst og fremst ma ha helsepersonell med godt nok kompetanseniva.
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Cohen-Mansfield, Golander og Arnheim (2000) hevder at identitetsfalelsen blir satt i neer
sammenheng med livskvalitet, mens Zimmerman et. al (2005) sier at livskvaliteten og
tilfredshet i hverdagen er bedre hos pasienter i institusjoner der en finner personell som er
spesialiserte innenfor flere fagomrader. Videre sier Haggstrém og Bruhn (2009) og
Brodaty, Draper og Low (2003) at arbeid med personer som har demens er en krevende
oppgave, som kan oppleves stressende og belastende. Det forutsetter kunnskap om hva
demens er, hvilke symptomer det gir og hvordan en kan mate disse pasientenes behov.

| en norsk studie ble forekomsten av uadekvat atferd blant personalet i sykehjem undersgkt
(Malmedal, Ingebrigtsen og Saveman 2009). | forhold til utdanningsniva kom det frem et
interessant funn. Det viste seg at jo hgyere utdanningsniva deltakerne hadde, jo flere
uadekvate handlinger ble observert og rapportert. Sykepleiere rapporterte om flere tilfeller
av uadekvat atferd enn hva hjelpepleiere og assistenter gjorde. Forskerne tror at dette kan
ha sammenheng med at sykepleiere reflekterer mer kritisk over bade egne og andres
handlinger enn hva personell med lavere eller ingen utdannelse gjer. Dermed er de bedre i
stand til & se hvordan egne og andres handlinger virker inn pa pasientene. Sykepleiere
oppnar gjennom sin utdannelse en hgyere kompetanse, og har mer kunnskap om etikk og
moralsk praksis, sier Malmedal, Ingebrigtsen og Saveman (2009). Jeg mener at det er
viktig & veere bevisst pa dette, og at vi som har hgyere utdanning ber ta ansvar for a bringe
etisk refleksjon inn i var arbeidshverdag. Nar vi vet at s mange av vare kolleger ikke har
en fagutdanning, eller mangler erfaring i det a stille kritiske spgrsmal ved egne handlinger,
er det heller ikke lett for dem & vite nar de har trakket over en grense. Hvis en i trygge
rammer far mulighet til & snakke om vanskelige tema og stille sparsmal, tror jeg at alle,

fagleert eller ufagleert, vil lere mye.

| studien til H&ggstrom og Bruhn (2009) undersgkte de hvilken innstilling helsepersonell
hadde til utdanning og veiledning i arbeidet med eldre i sykehjem. Resultatet viser at til
tross for at de fleste av personalet var positive til utdanning og kompetanseheving, sa var
det likevel et fatall som gjennomfarte det. Dette til tross for at gkt kompetanse ville gi
sikkerhet, gkt tilfredsstillelse og motivasjon i arbeidssituasjonen. Andre forhold var at de
helt klart sa behovet for & gke kompetansen sin da arbeidssituasjonen var blitt mye mer
stressende og psykisk belastende pa grunn av sykere pasienter. Med gkt kompetanse blant
helsepersonellet ville muligens arbeidsplassen bli mer attraktiv, og dermed gjere det lettere
& rekruttere og beholde personell. Arsakene til at de fleste likevel ikke deltok var faktorer

som for liten tid, for lite personell pa jobb, noen falte seg for gammel til & lzere noe nytt og
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utfordringer i forhold til IT-verktgy. Tidligere erfaringer der undervisningen ikke har blitt
fulgt opp, og darlig gkonomi i kommunal omsorgstjeneste gjorde at de mye sjeldnere fikk

muligheten til & delta pa kompetansehevende kurs (Haggstrém og Bruhn 2009).

Forskeren peker pa at resultatet ikke er sa lett overfarbart til andre arbeidsgrupper, men jeg
synes likevel at det virker relevant nar jeg sammenligner med egne erfaringer i praksis. Er
det slik at vi har kommet inn i en ”ond sirkel”? Med det mener jeg at for lite kunnskap
blant helsepersonell kan fare til stressende arbeidssituasjoner der vi ikke greier & handtere
utfordringene pa en tilfredsstillende mate, som igjen gjer at vi ikke har tid eller overskudd
til 4 sgke og a tilegne oss ny kunnskap. Og finnes det tid og rom for ettertanke og
refleksjon i en stresset arbeidshverdag slik personalressursen er i pleie- og
omsorgstjenestene i dag?

Det er et arbeidsgiveransvar a legge til rette for, og serge for at ansatte har den
kompetansen som er ngdvendig for & utfare arbeidet faglig forsvarlig. I tillegg har
helsepersonell selv et ansvar for a holde seg faglig oppdatert. At forholdene blir lagt til
rette pa arbeidsplassen, slik at ikke all opplaring blir lagt til egen fritid, tror jeg er et viktig
moment. A starte med & tiloy opplaring i forhold til & kunne bruke IT-verktgy, er ogsa er
ngdvendig. Mange av de eldste yrkesaktive har ikke klart & henge pa den rivende
utviklingen som har veert innefor den bransjen, samtidig som det er et krav om bruk av
dette i forbindelse med dokumentasjon. Denne usikkerheten krever tid, og tar tid fra den

direkte pasientomsorgen.

Zimmerman et.al (2005) og Haggstrom og Bruhn (2009) sier at det & motivere
arbeidstakerne til kompetanseheving handler mye om administrasjon og ledelse, og
hvordan forhold blir lagt til rette. Ogsa Jakobsen (2007) sier at en personorientert
demensomsorg krever en ledelse som setter pasientenes behov ferst, og at det er dette
behovet som skal styre driften. For a fa til dette, sier hun, ma en farst og fremst ha en
ledelse som har kunnskap om personer med demens og deres behov. Deretter ma en utgve
ledelsen pa en slik mate at ansatte blir stimulert til & se pa sitt arbeid med nye gyne. Det er
viktig & motivere slik at ansatte far utvikle seg til hgyere kompetanseniva og at de opplever

en narhet til organisasjonens overordnede mal.
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Haggstrom og Bruhn (2009) viser i sin studie til at helsepersonell som far gkt sin
kompetanse opplever en starre tilfredshet og mindre stress i jobbsammenheng. Dette blir
stattet av Zimmermann et. al (2005) og Brodaty, Draper og Low (2003) som viser til at
hayere kompetanse gir en trygghet som gjer det lettere & handtere utfordringer i
demensomsorgen, som kan vare a bevare identitet og verdighet hos personer med demens.
Ved & legge til rette for at helsepersonell far mulighet til & utvikle seg, tror jeg blir en vinn-
vinn situasjon for bade sykehjemmet som organisasjon, for medarbeiderne og ikke minst
for pasientene. Det vil skape et positivt miljg som er til beste for alle parter.

7.3 Holdninger blant personalet
Wogn-Henriksen (1997), Rokstad (2008), Engedal og Haugen (2006) og Kitwood (2006)

forteller om negative holdninger til personer med demens som har vert preget av frykt og
stigmatisering. Men dette har bedret seg etter hvert som folk har fatt mer kunnskap om hva
demens er. Dette synes jeg tydelig viser at de holdningene vi har, henger ngye sammen
med hvilken kunnskap vi har om emnet. Denne tanken ble forsterket nar Zimmerman et. al
(2005) i sin studie viste at positive holdninger blant annet handler om hvilken oppfattelse
helsepersonell har av sykdommen demens, hva den gjer med et menneske og hvilke krav

dette stiller til miljget en befinner seg i.

Videre sier Zimmerman et. al (2005) at positive holdninger handler om at vi ma tro pa, og
ha hap om at personer med demens kan ta egne avgjerelser. Hvis vi er observante pa
mellommenneskelige forhold, kommuniserer tydelig til og med pasientene sa kan vi sette
de i stand til & utfare ting de ellers ikke ville klart. Det ble vist til at livskvaliteten var
hayere i avdelinger der slike positive holdninger radet. Dette kan vi igjen se i sasmmenheng
med det Kitwood (2006) beskriver som personsentrert omsorg. Der er det den enkelte
pasients individuelle behov som er i fokus, og ikke det at personen har demens. Dette
mener jeg det er veldig viktig at vi har fokus pa i den travle hverdagen i en vanlig

sykehjemsavdeling som ikke er spesielt tilrettelagt for personer med demens.

Undersgkelsen til Kada et. al (2009), viste at det i stor grad er positive holdninger til
personer med demens blant helsepersonell. Faktorer som syntes a ha innvirkning pa dette
var grad av utdanning, egen alder og arbeidserfaring. Sykepleiere med spesialutdanning

viste til mer personsentrert omsorg og positive holdninger enn de med lavere utdannelse.
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Yngre helsepersonell var mer positive enn eldre, og de med mer enn 10 ars erfaring var

mer positive enn de med lavere erfaringsbakgrunn.

Til tross for at det i hovedsak er positive holdninger som rader, kom det i flere
forskningsartikler frem at det finnes bade negative holdninger og handlinger i
demensomsorgen. Dobbs et. al (2008) viste i sin studie til at stigmatiserende holdninger og
alderisme eksisterer, og at det er mest merkbart nar pasientene har demens eller annen
kognitiv lidelse. Ogsa Brodaty, Draper og Low (2003) fant at helsepersonell oppfattet
personer med demens mer negativt enn positivt, da det a jobbe i demensomsorgen var
belastende. Mange trodde og mente at utfordrende atferd blant personer med demens var
tilsiktet, og ikke en konsekvens av demens. Som nevnt, og vist til tidligere, sa er den
grunnleggende kunnskapen av stor betydning for vare holdninger. Nar vi likevel ser at
personer med demens blir utsatt for stigmatisme, og mgtt med negative holdninger nar de
bor i institusjon, ma det veere flere faktorer som spiller inn enn bare kunnskap om
sykdommen. Malmedal, Ingebrigtsen og Saveman (2009) har i sin studie i norske
sykehjem avdekket at det foregar uadekvat behandling, spesielt av gamle med kognitiv
svikt og atferdsproblematikk. I historien "Middagstid” (s. 2) ser vi ogsa et eksempel pa
uadekvat behandling. Denne handlingen mener jeg henger sammen med hjelperens
holdning, da hun hadde fatt tilstrekkelig opplysning om den aktuelle situasjonen, og i kraft
av a veere fagleert skulle hun ha nok kunnskap som grunnlag for sin handling i en slik

situasjon.

Slike negative holdninger og handlinger har Kitwood (2006) beskrevet som ondartet
sosialpsykologi. Han presiserer at helsepersonellet ikke handler slik fordi de har onde
hensikter, men at det er blitt en del av den kulturen vi er en del av. Malmedal, Ingebrigtsen
og Saveman (2009) statter opp under dette ved at de betrakter slike uadekvate handlinger
som en vanlig del av hverdagen i sykehjem, og ikke isolerte handlinger. Jakobsen (2007)
snakker ogsa om en pleiekultur som med sine rutiner og ritualer kan bli s rigid at

pasientens behov og gnsker ikke kommer i fokus.
Hvis vi i eldreomsorgen skal komme en slik negativ pleiekultur til livs, mener jeg det er

helt ngdvendig at fokuset pa dette finnes i alle ledd i organisasjon som yter eldreomsorg.

Som Jakobsen (2007) sier, sa ma en vite om at kulturen finnes hvis en skal klare a pavirke
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den, og det er en viktig lederoppgave a pavirke sine ansatte pa en positiv mate, og skape et

miljg preget av respekt og tillit.

Likevel mener jeg at vi som helsepersonell ikke kan gjemme oss bak det faktum at vi har
lite ressurser og hgyt arbeidspress. Det rettferdiggjer ikke at vi utferer handlinger som
preges av negative holdninger. Det er ikke noe som tyder pa at ressursene i eldreomsorgen
vil gkes dramatisk, derfor ma vi innenfor de rammene vi har veare bevisste pa, og
reflektere rundt egen praksis. Mange av de handlingene som Malmedal, Ingebrigtsen og
Saveman (2009) viser til at foregar i norske sykehjem, handler ikke ngdvendigvis om lite
ressurser og tidspress. A banke pa dgren far en gar inn pa et rom, snakke med respekt til
pasientene og det a la vaere a snakke om pasientene som om de ikke er tilstede, har ikke
noe med tid a gjare. Det handler om vare holdninger. Vi skal, og ma ta ansvar for dette.
Ved a ta opp slike tema kan vi vaere med pa a skape et miljg der vi blir mer bevisste pa
hvordan vare handlinger virker inn pa pasientene vi skal yte omsorg for. En slik

problematisering er ogsa helt sentralt i utdanning av helsepersonell.
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8. Konklusjon
Funnene i denne litteraturstudien viser at deler av identitetsfalelsen kan bevares inn i

alvorlige stadier av demens, men det avhenger mye av omgivelsene og egenskaper hos
helsepersonellet. Overgangen fra eget hjem og til institusjon, muligheter for & drive med
meningsfulle aktiviteter og fglelsen av a vere til nytte er viktige faktorer. Helsepersonell
ma sgrge for a fa kjennskap til pasientens livshistorie, og slik bli oppmerksom pa hvilke
roller personen har, og har hatt i sitt liv.

Helsepersonell trenger mer kunnskap om demens og hvordan det er & leve med denne
sykdommen for best & kunne individualisere pleien. Mye tyder pa at det ber arbeides med
holdningsskapende arbeid, og det a reflektere rundt egen praksis. Et viktig arbeidsgiver- og
lederansvar blir a legge til rette for gkt kompetanse og skape et arbeidsmilje med felles

visjoner for best mulig demensomsorg.

Det a bli respektert og bekreftet er viktig for personer med demens. Opplevelsen av &
fortsatt vaere noen er viktig for a fgle verdighet. Knapphet pa ressurser i eldreomsorgen er
et kjent problem, men ingen unnskyldning. Helsepersonell kan og bar innenfor de
rammene de har, opptre pa en slik mate at identitet og verdighet blir ivaretatt pa en best

mulig mate.

Til tross for at det er mange personer med demens som opplever frustrasjon og fortvilelse,
er det noen som sier at de har det veldig bra. Videre forskning ber se pa hvilke faktorer
som er utslagsgivende for at disse personene har det sa bra. Er det personlige egenskaper

og personlighet, miljget de lever og bor i eller en kombinasjon av ulike faktorer?
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