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«Jeq har ikke vondt noe sted

Da er du heldig, sier jeg

Hvorfor det?

Fordi du ikke har vondt noe sted
Hvem har sagt det?

Stemmen din er et dpent sar»

(Ombustvedt, 2022, s. 14)
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Abstract

Background: People live longer now than ever before. This can contribute to an increase in
people with dementia. It is estimated that approximately 101 000 people in Norway are
living with dementia, many of these in nursing homes. In nursing homes, the nurses have
fulltime responsibility for the care of the patients. There are indicators that show lack of
focus om palliative care approach for patients with dementia that surpasses palliation in

“end of life”- care.

Aim: The aim of this thesis is to investigate which challenges nurses perceive as limitations

for their role in palliative dementia care to patients living in nursing homes.

Method: The method used for this thesis is a literature study. | have made systematic
literature searches in the databases MEDLINE, PubMed and ORIA. In addition, relevant
academic literature has been used to assess, discuss, and convey the results found in the

studies chosen.

Results: Findings from the research articles shows that the reported challenges in palliative
dementia care are recognized across healthcare workers educational levels. The factors that
affected the nurses were lack of knowledge about palliative care and dementia, and a lack of
competence in communication with people with dementia. In addition to this there were

reported a lot of occupational insecurity because of the lacking experience.

Conclusion: Palliative dementia care creates a lot of uncertainty for nurses working in
nursing homes. Lack of communication between patients with dementia and nurses affect all
aspects of care. Nurses acknowledges that the competence and knowledge around palliative

care for people with dementia is not good enough to create a nurturing environment.

Keywords: Nurse, palliation, dementia care, challenges.
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1.0 Introduksjon

1.1 Innledning

| dagens samfunn lever befolkningen lengre enn noensinne. Forskning viser at forventet
levealder i Norge har gkt naermest kontinuerlig over de siste 170 arene (Baevre, 2021).
Omkring 101 000 personer i Norge lever i dag med demenssykdom. Risikoen for demens vil
gke med stigende alder, og det forventes derfor mer enn en dobling av personer med
sykdommen i Ippet av de neste 30 arene (Strand et al., 2021). Den gkende eldre
befolkningen i landet fgrer ogsa med seg et gkt behov for pleie- og omsorgstjenester (KS,
2023). Av beboere pa sykehjem som har fast langtidsplass er omkring 84% av dem rammet

av demenssykdom (Gjgra et al., 2020).

Palliativ omsorg handler om pleie til pasienter med livstruende sykdom, hvor kurativ
behandling ikke lenger er mulig. Omsorgsfokuset er pa a ivareta pasientens fysiske og
psykiske velvaere (Sandvik, 2018, s. 8). Sykdomsforlgpet og «sluttfasen» hvor pasienten ofte
mottar palliativ pleie vil variere i lengde, men likt er at den forventede levetiden ofte blir
definert som kort (Grov, 2020, s. 539). Demenssykdom passer ikke inn i denne definisjonen,
fordi sykdomsutviklingen er langvarig. Palliativ omsorgstilnaerming er viktig for alle med
livstruende sykdommer, uansett lengde pa forventet levetid. Pa bakgrunn av dette burde
symptomlindring og livskvalitet vaere en del av den palliative tilnaermingen gjennom hele

sykdomsforlgpet til personer med demens (Sandvik, 2018, s. 9).

De yrkesetiske retningslinjene til sykepleiere oppgir at det a gi omsorgsfull hjelp, lindre
lidelse og bidra til at pasienten far en verdig dgd er en del av ansvaret vart. Ansvars- og
funksjonsomradene til sykepleier vektlegger ogsa viktigheten av at sykepleieren kjenner
egen kompetanse, og at yrkesutgvelsen er faglig forsvarlig (Norsk sykepleierforbund, 2019).
Kunnskap og ferdigheter i grunnleggende palliasjon er viktig for alle sykepleiere, men saerlig
dem som jobber med eldre pasientgrupper pa sykehjem. Bakgrunnen for dette er at palliativ
tilnaerming er en naturlig del av behandlingen av den eldre pasienten (Grov, 2020, s. 540). P3
sykehjem har sykepleier helhetlig dggnansvar for pasienten, og dermed ansvar for den
helhetlige omsorgen. Ved a kjenne pasienten vil det veere enklere a gi omsorg til pasienter

med demens (Flaten et al., 2022).
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1.2 Begrunnelse for valg av tema

Over de siste darene har jeg sett ulike tilnaerminger til palliativ omsorg. Gjennom praksis- og
arbeidserfaring har jeg blitt oppmerksom pa hvordan palliativ tilnaerming ofte ikke inngar i

omsorgsfokuset fgr «livets siste dager» er et fakta.

Interessen for temaene demens og palliasjon gjorde at jeg gnsket @ se neermere pa
sykepleiers tilnarming til palliasjon hos pasienter med demens. Studier viser at sykepleiere
syntes palliativ pleie til pasienter med demens er utfordrende. Jeg stilte meg derfor
undrende til om sykepleiere er i enighet om hva de mener skaper stgrst utfordring i

utgvelsen av palliativ demensomsorg.

Demenssykdom er uforutsigbart. Jeg gnsker med denne oppgaven a se naermere pa
utfordringer med palliativ tilnaerming som en del av demensomsorgen gjennom hele
sykdomsutviklingen. Utfordringer knyttet til den kognitive svikten som fglger med diagnosen

vil veere en sentral del av oppgaven.

1.3 Problemstilling

Pa bakgrunn av argumentene nevnt ovenfor har jeg utarbeidet fglgende problemstilling:

«Hvilke utfordringer mgter sykepleier i utgvelsen av palliativ omsorg til pasienter med

langtkommen demens som bor pa sykehjem?»

1.4 Avgrensning av oppgaven

Oppgaven er avgrenset til eldre personer med demenssykdom. Jeg har valgt a benytte
definisjonen til Romgren & Tingvoll (2015, s. 32) som omtaler «eldre» som personer over 67
ar. Begrepet «demens» i denne oppgaven er ikke avgrenset til en bestemt diagnose, men
omtalt generelt. Pa bakgrunn av at jeg gnsker a undersgke utfordringer med palliativ omsorg
i sammenheng med langvarig demensforlgp, har jeg sett pa palliativ pleie som en
tilneermingsmate med hensikt a forbedre livskvalitet og forebygge lidelse (Verdens

helseorganisasjon, 2002).
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Denne oppgaven fokuserer derfor pa utfordringer med palliativ omsorg gjennom
sykdomsforlgpet til personer med demens, og ikke bare pleie i «livets sluttfase». Til tross for
at pargrende ofte er en viktig del av pleien til pasienter med demens, sa har jeg i denne
oppgaven valgt a se vekk fra pargrendeaspektet. Pasientens arena er valgt til a veere pa
sykehjem, fordi helsepersonell som arbeider her har et helhetlig dggnansvar for pasienter
over en lengre tidsperiode. Pasienter med demens ved andre helseinstitusjoner og under

hjemmetjenesten ble derfor ekskludert.

1.5 Begrepsavklaring

Sykepleier blir omtalt som bade helsepersonell og pleier i oppgaven. Til tross for at
oppgaven er skrevet med bakgrunn i sykepleieryrket er tematikken gjeldende for alle som
jobber helse- og omsorgsfaglig rundt personer med demens. Bade ufaglaerte, de med

fagbrev og hgyere utdanning.

Pasient: betegnelse pasient, pasient med demens og person med demens blir benyttet om

hverandre nar det refereres til personen med demenssykdom.

Palliasjon: betegnelse palliasjon, palliativ pleie, palliativ omsorg og palliativ tilnserming blir

benyttet nar behandling som etterstreber livskvalitet og symptomlindring beskrives.
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2.0 Teori

2.1 Demens

Demens er ikke bare en sykdom, men en fellesbetegnelse pa flere sykdommer som rammer
hjernen og medfgrer kognitiv svikt. Symptomene ved demenssykdom er varierer avhengig av
hvilken del av hjernen som er rammet. Felles for demenssykdommer er at de er
progredierende, og funksjonstapet til den rammede personen blir stgrre med tid (Skovdahl,
2020, s. 419). Medfglgende en demenssykdom fglger ofte svekket hukommelse, redusert
evne til 3 orientere tid eller sted, sprakvansker, problemer med 3 planlegge ting og nedsatt
dgmmekraft (Helsedirektoratet, 2022). Kommunikasjon bade verbalt med ord, og nonverbalt
med kroppssprak er en del av de kognitive ferdighetene som svekkes gradvis hos personer
med demens. Manglende kommunikasjonsevner kan komme til syne gjennom utfordringer
med a finne ord, manglende forstaelse og nedsatt oppmerksomhet (Aldring og helse, 2020,
s. 5). Atferdsendringer er ogsa typisk ved demenssykdommer. En person med demens kan i
ulike perioder av sykdomsforlgpet bli mer passiv, fortere sint eller mistenksom og initiativlgs

(Helsedirektoratet, 2022).

2.1.1 Sykdomsforlgpet

Hurtigheten av demensutviklingen varierer fra bade sykdom til person, men hovedsakelig er
sykdomsforlgpet langvarig. Det finnes ingen kur for demens, og blir derfor omtalt som en
uhelbredelig sykdom (Strand et al., 2021). Personer med demens omtales ofte som
«multisyke» eller «multimorbide», dette fordi de ofte har andre sykdommer i tillegg til
demensdiagnosen. Sykdommer som ofte er sett i sammenheng med demens er
hjertelidelser, diabetes og kreft. Psykiske lidelser som er vanlige blant personer med demens
er angst og depresjon (Aldring og helse, 2021a). Etter som demenssykdommen utvikler seg
gker funksjonstapet og dermed ogsa hjelpebehovet. Sykdomsforlgpet ved demens er
svingende, og det er derfor vanskelig a forutse hjelpebehovet i forkant av
sykdomsutviklingen (Sandvik, 2018, s. 10). De fleste personer som har en demensdiagnose
dgr innen en tidrsperiode etter at de har fatt diagnosen. Pasienter med demens dgr enten

med eller av sykdommen (Strand et al., 2021).
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2.1.2 Smerter

Ifglge studier har over av halvparten av personer med alvorlig demenssykdom moderat til
alvorlig grad av smerte (Torvik & Sandvik, 2020, s. 398). Rosta et al. (2019) legger fram
resultater som viser at opptil 80% av sykehjemsbeboere har smerter. Personer med demens
er en sarbar gruppe nar det kommer til smertelindring, fordi pasientgruppen ofte har
redusert evne til selv a forsta og gi uttrykk for smerte (Sandvik, 2018, s. 20). Hos personer
som har manglende evne til 3 uttrykke seg gjennom spraket kan smerte komme til uttrykk
gjennom endret atferd. Hos personer uten tilstrekkelige kommunikasjonsferdigheter, kan
smertekartleggingsverktgy benyttes for a ta vurderinger angaende pasientens plager. Endret
atferd som kan ses i sammenheng med smerter hos pasienter med demens er; endret
mimikk, kroppssprak, aggresjon, aktivitetsmgnster og mental status (Torvik & Sandvik, 2020,

s. 405).

2.2 Palliativ omsorg

WHO omtalte i 2002 palliativ behandling, pleie og omsorg som en tilnaermingsmate som
benyttes ved livstruende sykdom. Den palliative tilneermingen ser pa dgden som en naturlig
del av livet, som verken fremskynder dgden eller forlenger livet (Kaasa & Loge, 2016, s. 35).
Begrepet palliativ fase beskrives som en prosess som begynner nar sykdom ikke kan
behandles kurativt, og avsluttes nar personen dgr. Ulike faktorer som sykdomsbelastning,
svekket helsetilstand og funksjonsniva er avgjgrende for hvor lang sluttfasen er (Grov, 2020,
s. 539). Palliasjon er ikke begrenset til omsorg i livets sluttfase, men bgr ogsa benyttes under
tidlig sykdomsforlgp og i behandling over tid (Helsedirektoratet, 2015). Palliativ pleie er
betydningsfull for den som ikke kan bli frisk fra sin sykdom. Tilnaermingen har som mal 3 gi

den syke personen gkt livskvalitet, symptomlindring og god omsorg (Aldring og helse, u.a.).

2.2.1 Palliativ omsorg til personer med demens

Innenfor palliasjon er mye av kompetansen knyttet til kreftbehandling. Denne kompetansen
kan ikke overfgres uten tilpasning til den palliative omsorgen som gis personer med demens

(Helse- og omsorgsdepartementet, 2020).
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Palliativ tilnaerming gjennom hele demensforlgpet er viktig for a kunne gjenkjenne endringer
i sykdomsutviklingen. Palliativ tilneerming er helhetlig omsorg av pasientens fysiske og
psykiske velvaere (Sandvik, 2018, s. 10). Pa bakgrunn av at palliasjon ofte blir knyttet opp
mot uhelbredelig sykdom med kort forventet levetid, er det blitt utarbeidet egne
anbefalinger for palliasjon til personer med demens. Anbefalingene omfatter blant annet
viktigheten av personsentrert omsorg, god kommunikasjon, kontinuitet i pleien, fremme
livskvalitet, pasienters rett til medbestemmelse og viktigheten av a gi psykososial stptte
(Huurnink & Haugen, 2016, s. 679). Personer med demens har en lengre forventet levetid
enn andre livstruende sykdommer, sa det a bevare livskvaliteten vil sta sentralt giennom

hele sykdomsforlgpet (Sandvik, 2018, s. 10).

2.2.2 Livskvalitet

«God omsorg forutsetter at sykepleier bygger pleien pa enkeltmenneskets historie»
(Demensplan 2015, s. 19). Palliativ omsorgstilnaerming har som hensikt a forbedre
livskvaliteten til pasienter med livstruende sykdom. Livskvalitet er subjektivt, men handler i
hovedsak om det som gir hver enkelt person glede og lyst til 3 leve (Sandvik, 2018, s. 16). Det
som oppfattes som et darlig liv av noen, kan oppleves som et liv med god livskvalitet av
andre. Pa grunn av reduserte kommunikasjonsferdigheter kan pasienter med langtkommen
demens ofte ha utfordringer med a gi uttrykk for hva som gir dem livskvalitet (Sandvik, 2018,

s. 16).

2.3 Personsentrert omsorg

For at sykepleieren skal kunne gi best mulig pleie til pasienter med demens er det viktig at
omsorgen fglger hele sykdomsforlgpet til pasienten. Dersom sykepleier kjenner pasientens
personlighet og livshistorie, kan det vaere lettere 3 tilpasse pleien. Personsentrert omsorg
handler i hovedtrekk om at alle mennesker har ulike behov. For 3 hensynta personens behov
ma man se personen bak diagnosen (Aldring og helse, 2021b). For at sykepleier skal kunne gi

helhetlig pleie til pasienten ma ogsa psykososiale behov ivaretas.
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Psykososial stgtte handler om @ imgtekomme emosjonelle behov som pasienten har, som
ivaretakelse av trygghet og verdighet (Svartdal, 2020). Pleie til pasienter med demens kan
vaere utfordrende, fordi manglende kommunikasjonsferdigheter pavirker evnen
vedkommende har til & formidle egne behov. Dette underbygger viktigheten av relasjon
mellom pleier og pasient, fordi kiennskap ofte gjgr det enklere a tolke hva personen med

demens har behov for (Aldring og helse, 2021b).

2.4 Kommunikasjon i sykepleierfaget

Kommunikasjon kan defineres som kontakt og respons mellom to eller flere deltakere (Eide
& Eide, 2017, s. 31). For at kommunikasjon skal kunne betraktes som «god» kreves det i
tillegg til dette flere elementer som; oppmerksom lytting og balanse mellom den verbale og
nonverbale kontakten (Eide & Eide, 2017, s. 17). Som sykepleier er kommunikasjon en stor
del av arbeidshverdagen. Kommunikasjonen helsepersonell benytter i arbeidssammenheng
er ulik fra den som brukes ellers i dagliglivet, fordi den har et faglig formal (Eide & Eide,

2017, s. 32).

Det helsefaglige formalet baserer seg pa de kunnskapene og ferdighetene sykepleieren har.
Disse kommunikasjonsferdighetene er viktig a utvikle for @ kunne optimalisere
omsorgsutgvelsen (Eide & Eide, 2017, s. 16). Gode kommunikasjonsferdigheter bidrar til a
skape tillit og relasjon mellom pasient og pleier. | kontakt med pasienter som har manglende
kommunikasjonsferdigheter er det viktig at sykepleier tolker den helhetlige
kommunikasjonen. Pa denne maten far pasienten opplevelsen av a bli hgrt og forstatt.
Helhetlig kommunikasjon baserer seg pa a tolke det som uttrykkes uten tale. Sentrale
elementer i kommunikasjon med pasienter som har utfordringer med a uttrykke seg vil

derfor veere; ordvalg, stemmebruk, mimikk og kroppssprak (Eide & Eide, 2017, s. 17).

2.4.1 Kommunikasjon med personer med demens

«Nar man har en demenssykdom, jobber hjernen hardt for a skape sammenheng i
kommunikasjonen. Derfor trenger man mer tid enn vanlig til 3 forsta og handle ut fra en

samtale» (Aldring og helse, 2020, s. 10).
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Med bakgrunn i dette er det viktig at kommunikasjonen med personer som har demens
hensyntar at vedkommende kan ha problemer med a forsta det som blir sagt.
Kommunikasjonen bgr derfor besta av enkle ord og korte setninger, og krever et rolig tempo
og talmodighet. Kroppssprak og bergring kan for pasienter med langtkommen demens ofte
veere bedre enn verbal kontakt. | kommunikasjon er personer med demens likeverdige med

den andre parten, men ikke ngdvendiguvis alltid likestilte (Aldring og helse, 2020).

2.5 Lover, reformer og retningslinjer

En «erklaering» om rettigheter til personer med livstruende sykdom ble utarbeidet av FN for
a sikre ivaretakelse av den syke personen sitt grunnleggende behov. Malet med erklaeringen
er a bidra til at palliative pasienter far verdig helsehjelp. Erklaeringen bygger pa respekt for
pasienten, og deres livssituasjon (NOU 1999:2). Sykepleieren har etiske retningslinjer og
lovverk for yrkesutgvelsen. Grunnlaget for sykepleieryrket skal vaere respekt for menneskers
liv. Profesjonen skal bygge pa omsorg, respekt og vaere kunnskapsbasert (Norsk
sykepleierforbund, 2019). Helsepersonelloven (1999) § 4 stiller krav til at omsorgen og
hjelpen sykepleier utgver skal vaere forsvarlig ut ifra faglig kvalifikasjon og situasjon.
Samhandlingsreformen (2009) har som mal a sikre et likt, helhetlig omsorgstiloud som er
tilpasset hver enkelt bruker, ivareta pasientsikkerheten og gke brukerinnflytelsen. Sentralt
for utgvelse av pleie til personer med demens pa sykehjem er pasient- og
brukerrettighetsloven § 4A. Loven omhandler omsorg til pasienter uten
samtykkekompetanse som motsetter seg hjelp. Reglene skal forebygge og begrense bruk av
tvang. Tillitsskapende tiltak skal etterstrebes slik at pasienten kan vise motstand til
helsehjelpen fgr den blir utgvd. Helsehjelpen skal respektere pasienters fysiske og psykiske
velvaere, samt ivareta selvbestemmelsesretten (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999).
Personer med demens kan mangle evnen til 3 ta egne valg i enkelte situasjoner, dette betyr
ikke at vedkommende ikke er samtykkekompetent i alle situasjoner. Dersom man blir fratatt
muligheten til medvirkning, kan det oppst§ situasjoner der autonomien krenkes (Skovdahl,

2020, s. 427).
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2.6 Sykepleiers pedagogiske funksjon

Pedagogikk er leeren om undervisning, og handler om hvordan man deler kunnskap med en
bestemt malgruppe (Solberg, 2018). Den pedagogiske funksjonen til en sykepleier omfatter
ansvar i forbindelse med vurderinger, oppgaver og avgjgrelser som blir tatt i yrkesutgvelsen.
Sykepleierens vurderinger ma tilpasses malgruppen, og hva som gnskes oppnadd.
Veiledningsansvaret til sykepleieren omfatter bade pasienter, pargrende og medarbeidere

(Tveiten, 2008, s. 30).

2.7 Joyce Travelbee sin sykepleieteori

Joyce Travelbee sin sykepleieteori baserer seg pa at hvert menneske er unikt og har
individuelle behov som ma hensyntas. Gjennom gode kommunikasjonsferdigheter kan
sykepleier avdekke hva pasienten trenger (Travelbee, 2001, s. 141). Travelbee fokuserer i sin
teori pa viktigheten av at sykepleier danner relasjon med pasienten, og ser forbi sykdom og
lidelse. Et «menneske-til-menneske-forhold» skal vaere gjensidig, og relasjonen skal vaere
meningsfull for begge parter (Travelbee, 2001, s. 41). En viktig del av teorien til Travelbee
handler om hva sykepleier kan gjgre for pasienter med livstruende sykdom hvor a kurere
tilstanden ikke er mulig. | disse situasjonene mener Travelbee at det a bidra til god
livskvalitet giennom omsorg til pasienten er den viktigste prioriteringen (Travelbee, 2001, s.

37).
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3.0 Metode

Metode er en systematisk framgangsmate som benyttes til a belyse den valgte
problemstillingen ved a samle inn informasjon og kunnskap. Valget av metode setter
rammene for hva oppgaven skal inneholde. Beskrivelsen av den brukte metoden skal vaere
presist formulert, slik at andre kan utfgre det som er beskrevet i metodekapittelet og fa de
samme resultatene (Thidemann, 2020, s. 74). Kvalitativ metode kjennetegnes av kunnskap
som etterstreber framstilling av menneskelige egenskaper, mens kvantitativ metode
framstiller malbare data (Thidemann, 2020, s. 76). | denne oppgaven har jeg valgt a
kombinere kvalitativ og kvantitativ forskning. Grunnlaget for dette er at jeg gnsker a belyse
bade sykepleiers erfaringer med palliativ demensomsorg, samt undersgke kunnskapsmangel

rundt tematikken.

3.1 Litteraturstudie

| denne oppgaven har jeg valgt 3 benytte litteraturstudie som design. | en litteraturstudie
benytter man allerede eksisterende forskning, og systematiserer informasjonen. En fordel
med a benytte litteraturstudie som metode, er at utfgrelsen er mindre tidskrevende enn a
utfgre en empirisk undersgkelse (Thidemann 2020, s. 75). Hensikten med metoden er a
samle forskningslitteratur, kritisk vurdere den og sammenfatte resultater. Den systematiske
gjiennomfgringen er for a gi leseren utdypet forstaelse og kunnskap som er vinklet mot
studien sin problemstilling (Thidemann, 2020, s. 77). Med bakgrunn i at litteraturstudien
presenterer forskning som er utfgrt av andre, er det viktig at man beskriver hvordan man har
kommet fram til informasjonen. Ved a gi leseren en systematisk metodebeskrivelse gker
troverdigheten til konklusjonen i litteraturstudien (Thidemann, 2020, s. 78). Nar man utfgrer
en litteraturstudie vil troverdigheten avhenge av hvor godt begrunnet valget av kildene er,

og om kildene treffer problemstilling og hensikten med oppgaven (Dalland, 2021, s. 143).
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3.2 Spkestrategi

For at et litteratursgk skal vaere systematisk skal det vaere planlagt, begrunnet, dokumentert
og mulig a gjenskape (Thidemann, 2020, s. 83). Prosessen med a sgke kan gjennomfgres
gjentatte ganger for a finne ut hvilke sgkeord som er relevante for utvelgelsen av litteratur
til oppgaven. Det kan variere hvilke spkeord som gir resultater i ulike databaser. Hvordan
spkeprosessen utfgres kan veere ulik avhengig av databasen som blir brukt. Dersom sgket er
systematisk vil prosessen kunne benyttes for a presentere litteraturen pa en god mate

(Thidemann, 2020, s. 84).

Jeg bestemte meg tidlig i planleggingsprosessen om at jeg gnsket a ha palliativ
demensomsorg som hovedtema i bacheloroppgaven. Etter 3 ha lest ulik litteratur om temaet
valgte jeg a undersgke sykepleier sin utfordring i utgvelsen av palliativ omsorg til pasienter
med demens. Jeg tok i bruk Oria og Google Scholar for a8 undersgke om det var tilstrekkelig
forskning tilgjengelig for utfgre en litteraturstudie. Ut fra litteraturen jeg fant i disse spkene
utformet jeg problemstillingen min og lagde begrensninger som var aktuelle for a spesifisere

oppgaven slik at den ikke ble for omfattende.

3.2.1 PICO

For a gjgre problemstillingen mer presis og spkbar benyttet jeg i denne oppgaven
rammeverket PICO. PICO er et hjelpemiddel som bidrar til 3 optimalisere problemstillingen
ved a dele den opp pa en systematisk mate. Hensikten med PICO er a utarbeide spkeord for
de ulike delene av problemstillingen slik det det blir enklere a gjennomfgre et litteratursgk
(Thidemann, 2020, s. 82). For a finne spkeord pa bade norsk og engelsk benyttet jeg MeSH
(UiA, 2023). Ved a bruke MeSH finner man enklere relevante begreper pa engelsk innenfor

medisin og helsefag.

| PICO-skjemaet satt jeg inn ordene jeg hadde funnet ved hjelp av MeSH. Deretter
giennomfgrte jeg et bredt litteratursgk hvor bare tre sgkeord ble benyttet; «nurse»,
«palliative care» og «dementia». Resultatet pa dette sgket viste hvor omfattende
litteraturen rundt dette temaet var. Jeg valgte derfor a definere sykepleieren sin rolle i

forbindelse med palliativ demensomsorg ytterligere.
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Problemstilling formulert som et konkret spgrsmal:

«Hvilke utfordringer mgter sykepleier i utgvelsen av palliativ omsorg til pasienter

med langtkommen demens som bor pa sykehjem?»

P I C o
Populasjon Intervensjon Utfall
Norske Pasienter med Sykepleier Palliasjon
begrep demens
Sykepleiers erfaring Palliativ omsorg
Demens
Sykepleiers opplevelse Palliativ pleie
Demensomsorg
Palliativ tilnaerming
MeSH-ord | Patients with Nurse Palliation
dementia
Nurses’ experience Palliative care
Dementia
Nurses” attitude Hospice care
Dementia care
Nurses’ responsibility Terminal
Nursing interventions Terminal care

Pa bakgrunn av dette la jeg til ord som omhandlet hvilke utfordringer sykepleier mgter i
utgvelsen av palliativ omsorg. Ordene som ble benyttet til videre sgk var; utfordringer,
opplevelser og erfaringer. | mitt PICO-skjema har jeg valgt a utelukke C (Comparison), fordi

det ikke er relevant for problemstillingen min.

3.2.2 Inklusjon- og eksklusjonskriterier

For a begrense mengden litteratur man finner er inklusjon- og eksklusjonskriterier viktig. Ved
a avgrense kriteriene vil det komme tydelig fram hvilken informasjon man sgker etter
(Thidemann, 2020, s. 83). | denne oppgaven er inklusjons- og eksklusjonskriteriene framstilt i
en tabell. Innholdet i tabellen presenter kriteriene pa en oversiktlig mate, og danner

grunnlaget for valget av artikler (se tabell 1).
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Tabell 1: Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier

Eksklusjonskriterier

Fagfellevurderte artikler

Artikler som ikke er fagfellevurdert

Artikler med IMRaD-struktur

Artikler uten IMRaD-struktur

Eldre personer med demens (67+ dr)

Eldre personer uten demens (under 67 dr)

Sykepleierrelatert/perspektiv

Ikke sykepleierelatert/ perspektiv

Artikler pa de skandinaviske sprakene eller

engelsk

Artikler pa andre sprék enn de

skandinaviske sprdkene og engelsk

Sammenlignbare med forhold pd norske

sykehjem

Ikke sammenlignbare med forhold pé

norske sykehjem

Artikler fra de siste 10 drene

Artikler eldre enn 10 ér

Artikler tilgjengelig i fulltekst

Bare sammendrag tilgjengelig

Sykehjemsbeboere

Hjemmeboende

3.2.3 Litteratursgk

Jeg startet litteratursgket ved a gjennomfgre et pyramidesgk for a fa oversikt over forskning

som finnes om temaet jeg har valgt. Pyramidesgk sgker pa tvers av flere kilder, og

resultatene blir fordelt i de ulike nivaene i pyramiden: kliniske oppslagsverk,

kunnskapsbaserte retningslinjer, systematiske oversikter og kvalitetsvurderte studier

(Helsebiblioteket, 2021a). Nivaene i pyramiden deler forskningen inn for at informasjonen

skal bli lettere a prosessere. Deretter valgte jeg 3 giennomfgre sgk direkte i databasene for a

kunne fa flere, og i noen tilfeller mer relevante treff som jeg kunne benytte til

litteraturstudien min. Jeg gjennomfgrte sgk i databasene MEDLINE, PUBMED og ORIA (se

vedlegg 1). Jeg benyttet disse databasene fordi de er sveert aktuelle innenfor medisin- og

helsefag. Jeg observerte at resultatene jeg fikk i de fgrste sgkene i ORIA og Google Scholar

gikk igjen nar jeg gjorde sgk i de akademiske databasene.

For jeg bestemte meg for hvilke artikler jeg skulle benytte i litteraturstudien valgte jeg a

gjennomfgre siterings- og referansesgk. Referansesgket ble utfgrt ved a se gjennom

litteraturlisten pa de artiklene jeg allerede hadde valgt, og lese giennom sammendrag og

fulltekst pa de artiklene jeg tenkte kunne veaere relevante for oppgaven min.
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Referansesgket resulterte i en ny artikkel, dette presenteres i et PRISMA Flow diagram (se
vedlegg 3). Siteringssgk ble giennomfgrt ved a sette artikkelnavnene inn i Google Scholar. Pa
denne maten fikk jeg opp artikler hvor den angitte artikkelen var sitert. Gjennom
siteringssgk fant jeg ingen nye artikler som var aktuelle for litteraturstudien, men studier
som kunne benyttes i andre deler av oppgaven. Litteratursgkene er dokumentert i en
spketabell (se vedlegg 1) slik at leseren selv kan gjennomfgre sgket og finne samme resultat.
| sgkehistorikken viser jeg ogsa til at noen av artiklene som ble funnet i mer enn en av

databasene.

3.3 Kritisk vurdering av artikler

Det fgrste som ma vurderes nar man skal avgjgre om en artikkel er relevant for a benytte i
en litteraturstudie er om den har en tydelig formulert problemstilling. Deretter ma man
undersgke om framstillingen passer til a svare pa problemstillingen (Helsebiblioteket,
2021b). For 3 lettere vurdere om innholdet i forskningen er relevant for a besvare
problemstillingen min, sa jeg pa artiklenes IMRaD-struktur nar jeg leste sammendrag og
fulltekst. Strukturen kan vaere indikasjon pa at artikkelen er fagfellevurdert (Thidemann,

2020, s. 90).

Nar jeg hadde funnet artikler som var relevante for oppgaven min benyttet jeg
helsebibliotekets sjekklister. Sjekklister gjor det enklere 3 gjgre en kritisk vurdering av
forskningslitteratur (Helsebiblioteket, 2021b). Siden litteraturstudie er basert pa
sekundaerdata ma forskningen vurderes ngye fgr den kan inkluderes i oppgaven. Kvaliteten

pa sekundaerkildene er blitt vurdert ved hjelp av helsebibliotekets sjekklister.

3.4 Analyse og syntese

En viktig del i framstillingen av resultater omhandler analyse og syntese (Thidemann, 2020, s.
92). | denne oppgaven er det benyttet en litteraturmatrise for a framstille resultatene fra
spkene (se vedlegg 2). En litteraturmatrise er et hjelpemiddel for 3 sammenfatte innholdet i
de utvalgte artiklene. Ved a analysere innholdet i tekstene kan det bli enklere a finne likheter

og ulikheter i tekstene.
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| syntesedelen ser vi derimot pa artiklene i sin helhet (Thidemann, 2020, s. 93). |
analysearbeidet blir artiklene gjennomgatt pa en systematisk mate som gjgr det enklere a
prosessere innholdet i tekst. Temaer og likheter som gar igjen i de valgte artikler blir

presentert tematisk i resultatdelen for @ kunne besvare den valgte problemstillingen.

3.5 Etiske vurderinger

| alt av forskning som utfgres ma etiske vurderinger veere til stede for a sgrge for at ansvaret

overfor vitenskapen blir opprettholdt (Hggskulen pa Vestlandet, 2021).

Forskningsetikk bygger pa de etiske aspektene ved forskningsutarbeidingen. Denne
prosessen styres blant annet av samfunnets ansvar, verdier, lover og forskrifter. Etiske
vurderinger omfatter ogsa at forfatteren er kritisk i vurderinger og refererer riktig for a

unnga a plagiere andre sitt arbeid (De nasjonale forskningsetiske komiteene, 2019).

Nar man benytter litteraturstudie som metode er det viktig at man refererer pa en ordentlig
mate slik at det kommer fram at det er sekundaerkildens resultater som blir framhevet.
(Thidemann, 2020, s. 105). | denne oppgaven er det benytter APA 7th som referansestil ved
kildehenvisning. Etisk vurdering som er relevant for min oppgave vil vaere a benytte
fagfellevurderte artikler som er vurdert av en etisk komité. Videre har jeg ogsa undersgkt
hvilke hensyn som er blitt tatt for a anskaffe data og sikre personvernet til deltakerne i de

ulike studiene.
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4.0 Resultater

Litteratursgket mitt resulterte i utvelgelsen av fem artikler etter at jeg hadde lest gjiennom
overskrifter, sammendrag og fulltekst. Av de artiklene jeg har inkludert i litteraturstudien har
to av de kvantitativ metode og tre har kvalitativ metode som studiedesign. For a presentere

artiklene pa en oversiktlig mate, er de framstilt i en litteraturmatrise (se vedlegg 2).

Under den tematiske analysen kom det fram at det var fire overordnete tema som var
gjennomgaende i de inkluderte artiklers resultat: utfordringer med kommunikasjon,

personsentrert omsorg, vurdering av behov og mangel pa kunnskap og erfaring.

4.1 Utfordringer med kommunikasjon

Sykepleierne i studien til Midtbust et al. (2018a) framhever smertefglelse relatert til
utfordrende palliativ omsorg til pasienter med alvorlig demens. Denne smertefglelsen er
knyttet opp mot den begrensede forstdelsen av pasientenes individuelle uttrykksmater. Det
samme kommer fram i Bolt et al. (2020) hvor sykepleierne rapporterte flere stgttebehov i
forbindelse med kommunikasjonsvansker ved omsorgen gitt til pasienter med demens.
Midtbust et al. (2018b) mener derimot at mangel pa kontinuitet er den stgrste utfordringen
ved den palliative omsorgen av demenspasienter. @kt tidspress og krav om effektivitet gjgr
personer med demens til en sarbar pasientgruppe. Sykepleierne i studien mente at
forskyndet kommunikasjon og hgyt arbeidstempo ofte fgrer til motorisk urolighet hos
pasienter som ikke klarer a tilstrekkelig kommunisere egne gnsker og behov. Pennbrant et
al. (2022) legger fram liknende resultater som Midtbust et al. (2018b), og understreker at
mangel pa relasjon skaper utfordringer i den palliative omsorgssituasjonen fordi personer
med demens har vanskelig for a forsta sykepleierens intensjoner. Pa bakgrunn av dette
mener sykepleierne at manglende forstaelse kan resultere i at pasienten verger seg for a
delta i omsorgssituasjoner, og dermed pavirke pleien sykepleier vil utgve. Studien til
Robinson et al. (2014) omtalte den generelle kunnskapsmangelen som utfordring nar det

kommer til kommunikasjon og samhandling med demenspasienter.
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I likhet med Midtbust et al. (2018b) mente sykepleierne i Robinson et al. (2014) at
manglende kommunikasjonsferdigheter ofte uttrykkes gjennom motorisk uro eller
ukarakteristisk oppfgrsel, noe som pavirket omsorgen pasientene fikk. Det trekkes fram i
flere av artiklene at personlig relasjon gker evnen til god kommunikasjon mellom pleier og
demenspasient. Manglende relasjon pavirker muligheten for kommunikasjon og skaper
utrygghet i yrkesutgvelsen blant sykepleiere (Bolt et al., 2014; Midtbust et al., 20183;

Pennbrant et al., 2022).

4.2 Personsentrert omsorg

Sykepleierne beskrev hvordan personsentrert omsorg var en del av grunnlaget for a kunne gi
pasienter god palliativ omsorg. Studien understreker at omsorgssituasjoner med
demenspasienter kan vaere utfordrende, men at det er viktig 3 ta hensyn til pasienten i disse
situasjonene. A tilpasse omsorgen til den demente pasienten fremmer autonomi og
medvirkning, men kommunikasjonsvansker kan komme i veien for giennomfgrelsen av dette
(Pennbrant et al., 2022). Sykepleierne i studien til Midtbust et al. (2018b) mener pa sin side
at standardisering av omsorgsutgvelse svekker pasientenes autonomi. Sykepleierne uttalte
at de fgler seg overstyrt av helsesystemet. Funnene i studien viser at krav til standardisert
omsorg star i konflikt med sykepleiernes moralske ansvar for a gi god palliativ omsorg til
pasienter med alvorlig demens. | likhet med Pennbrant et al. (2022) er sykepleierne i
Midtbust et al. (2018b) enige om at manglende personsentrert omsorg er ansett som en av
hovedutfordringene for a tilrettelegge palliativ pleie for pasienter med demens. Studien til
Robinson et al. (2014) rapporterer at utfordringene med a gi personsentrert omsorg henger
sammen med den manglende kunnskapen omkring pleie til den demente pasienten og
hvordan sykdommen utvikler seg. Studiene Bolt et al. (2020) og Midtbust et al. (2018a)
presenterer hvordan utfordringene med 3 tilpasse omsorgen ma ses i sammenheng med
manglende tid og mulighet for a@ danne relasjon med demenspasienter. Sykepleierne i Bolt et
al. (2020) sin studie belyser viktigheten av a investere tid til 3 kunne se hver enkelt pasient,
men papeker hvordan tidspresset i arbeidshverdagen setter begrensninger for dette.
Derimot presenterer Midtbust et al. (2018a) hvordan utfordrende atferdssymptomer gjgr
det strevsomt a gi pasienten ngdvendig omsorg. Sykepleierne uttaler at det a gi palliativ

omsorg til pasienter som er avvisende er en stor arbeidsutfordring.
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4.3 Vurdering av behov

| studien til Bolt et al. (2020) rapporterte deltakerne at vansker med a korrekt vurdere
behovene til pasienter med demens var den stgrste utfordringen nar det kom til palliativ
demensomsorg. Problematisk behovsvurdering ble av sykepleierne sett i sammenheng med
de reduserte kommunikasjonsevnene som fglger demensdiagnosen. Det samme uttales av
sykepleierne i studien til Pennbrant et al. (2022) hvor palliativdemensomsorg blir omtalt
som en svaert kompleks og utfordrende form for pleie. Pleien pavirkes av pasientens
manglende evne til 3 ytre egne behov, og bidrar til 3 skape usikkerhet hos fagpersoner.
Deltakerne i Midtbust et al. (2018a) framhever fglelsen av utilstrekkelighet, fordi
utfordringene med a vite hva pasientene trenger er sa store. Studien trekker fram at
helsepersonell ma stole mye pa egen tolkning av pasienten, og handle ut ifra dette. Demens
utarter ulikt hos forskjellige personer noe som skaper utfordringer nar man skal ta hensyn til
den individuelle pasientens behov. Sykepleierne i studien til Midtbust et al. (2018b) mener
derimot at den store bruken av vikarer pa sykehjem gdelegger kontinuiteten i pleien som blir
gitt pasientene. Hyppig utskiftning av personale pavirker evnen til 8 vurdere pasientenes
behov. Dette fordi pleierne ikke blir tilstrekkelig kjent med dem. Pasienter med demens
havner i en sarbar posisjon nar kontinuiteten uteblir fordi pasientgruppen ikke klarer a
formidle egne behov. | likhet med dette uttales det i Pennbrant et al. (2022) at
helsepersonell ma kjenne pasienten godt for & kunne gjenkjenne behov og dermed gi god
palliativ omsorg. Robinson et al. (2014) legger fram at den varierende kunnskapen i
forbindelse med demens er det stgrste hinderet for at helsepersonell skal kunne ta
vurderinger rundt pasientens behov. Nar det kommer til behovsvurderinger viser funn i flere
av studiene enig om at smertelindring til pasienter med demens er det som skaper stgrst

utfordring og usikkerhet hos helsepersonell (Bolt et al., 2020; Midtbust et al., 2018a).

4.4 Kunnskap og kompetanse

Hovedpoenget i studien til Robinson et al. (2014) er a belyse hvordan manglende kunnskap
om demens farer til usikkerhet i omsorgsutgvelsen. Sykepleierne i denne studien uttalte at
mangel pa spesialisert kunnskap og ferdigheter fgrte til utrygghet, og dermed pavirket pleien

gitt til pasienter med alvorlig demens.
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Sykepleierne i studien til Pennbrant et al. (2022) papekte det samme som Robinson et al.
(2014), om at gkt spesialisert kompetanse vil redusere usikkerheten blant pleierne og bedre
den palliative omsorgen pasienter med demens mottar ved sykehjem. Deltakerne i studiene
til Midtbust et al. (2018a) vektla at gkt forstaelse for hvordan man anvender palliativ
behandling er viktig for a at kvaliteten pa omsorgen skal opprettholdes. Sykepleierne
papekte at manglende kompetanse har stor innvirkning pa pleien gitt demenspasienter.
Studiene til Bolt et al. (2020) og Midtbust et al. (2018b) formidler hvordan kompetansen ved
sykehjem ma gkes for a bedre kvaliteten pa palliativ demensomsorg. Bolt et al. (2020) mener
at kompetansen kan forbedres gjennom «likemannslaering» og utveksling av erfaringer med
kollegaer. Deltakerne i studiene mener at det a erkjenne manglende kompetanse og
oppseke kunnskap hos andre er viktig for videreutvikling. Midtbust et al. (2018b) fremmer
mangelfull kontinuitet som den fremste faktoren som pavirker kompetansen til personalet
pa sykehjem. Studien konkluderer med at langtidsomsorgen pa sykehjem ikke er tilstrekkelig

tilpasset til personer med demens.
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5.0 Diskusjon

5.1 Resultatdiskusjon

Resultatene i litteraturstudien min viste at sykepleiere syntes at det a utgve palliativ pleie til
pasienter med langtkommen demens er utfordrende. Studiene la fram manglende kunnskap
og kompetanse som hovedutfordringer, fordi disse faktorene begrenser muligheten til a
giennomfgre god kommunikasjon, helhetlig omsorg og vurdere pasientens behov.
Gjengaende problematikk er at usikkerhet i utgvelsen av palliativ demensomsorg pavirker
pleien pasientene mottar pa sykehjem. | denne delen av oppgaven skal jeg diskutere

resultatene opp mot teorien som ble introdusert innledningsvis.

5.1.1 Utfordringer med kommunikasjon

| studien til Bolt et al. (2020) kommer det fram at sykepleiere fgler de mangler kunnskap om
kommunikasjon med personer med demens. Sykepleieryrket bygger pa ideen om at man
gjennom gode kommunikasjonsferdigheter kan finne ut hva pasienten trenger (Travelbee,
2001, s. 141). | samhandling med pasienter som har en demensdiagnose vil det vaere vanlig
med utfordringer knyttet til kommunikasjon (Robinson et al., 2014). Arsaken til dette er pa
grunn av den gkende kognitive svikten som sykdommen medbringer (Skovdahl, 2020, s.
419). Den nedsatte kognitive funksjonen vil skape utfordringer nar det kommer til palliativ
omsorg fordi evnen til & forsta hvorfor pleien er ngdvendig reduseres hos pasienten
(Midtbust et al., 2018b; Pennbrant et al., 2022). Sykepleier ma i omsorgsutgvelsen benytte
sin faglige kunnskap til a tilpasse kommunikasjonen etter pasientens funksjonsniva for a

danne best mulig grunnlag for forstaelse mellom partene (Eide & Eide, 2017, s. 16).

| studien til Midtbust et al. (2018a) uttaler sykepleierne at det er vondt a ikke forsta
pasienten. Den vonde fglelsen oppstar fordi manglende kommunikasjonsmuligheter skaper
usikkerhet rundt sykepleier sin omsorgsutgvelse. Pleie til pasienter med demens kan
pavirkes negativt dersom sykepleier bare har fokus pa verbal kommunikasjon (Aldring og
helse, 2020). Hvis sykepleier klarer & hensynta at pasienter med demens har redusert
kommunikasjonsevne, vil det kunne bli enklere a tolke helhetlig kommunikasjon ut ifra

vedkommendes ordvalg, mimikk og kroppssprak (Eide & Eide, 2017, s. 17).

Side 25 av 46



Flere av studiene underbygger dette ved a trekke fram at god kjennskap til pasienten gker
tryggheten i kommunikasjon med personer med demenssykdom (Bolt et al., 2014;
Pennbrant et al., 2022). A skape en relasjon til personer med demenssykdom vil ofte veere
enklere om sykepleier klarer a se pa kommunikasjonen som likeverdig (Aldring og helse,
2020). For pasienter med nedsatte kommunikasjonsevner vil forhastet kommunikasjon
pavirke pleien de mottar (Midtbust et al., 2018b). Dette er fordi personer med demens ofte
har behov for mer tid til & forsta situasjoner og ting som blir sagt (Aldring og helse, 2020). P3a
bakgrunn av at funksjonstapet ved demenssykdommer er voksende, ma det hensyntas at
kommunikasjonsproblematikken vil gke etter hvert som sykdommen utvikler seg
(Helsedirektoratet, 2022). | studien til Robinson et al. (2014) legges det fram at gkt kunnskap
om demenssykdom vil bidra til 3 bedre kommunikasjonen og gjgre det enklere for sykepleier
a tilrettelegge for god pleie. Nar pasienten selv ikke klarer & utrykke seg tilstrekkelig er det
sykepleiers ansvar a bruke sine ferdigheter for a avdekke hva pasienten trenger (Aldring og
helse, u.a.). Dersom sykepleier klarer & mgte kommunikasjonsvanskene pa en god mate vil
personen med demens ofte fgle seg forstatt, noe som kan ha positiv innvirkning pa

omsorgsutgvelsen (Eide & Eide, 2017, s. 17).

5.1.2 Personsentrert omsorg

| studiene Bolt et al. (2020) og Midtbust et al. (2018a) kommer det fram at manglende tid
skaper utfordringer i relasjonsarbeidet til pasienter med demens pa sykehjem. En
forutsetning for @ utgve personsentrert omsorg er at tillit er dannet i relasjonen mellom
omsorgsutgveren og omsorgsmottakeren. Tillit tar tid og er en av de viktigste byggesteinene
i alt av relasjonsarbeid (Aldring og helse, 2021b). Relasjonsarbeidet blir negativt pavirket av
at helsevesenet blir mer standardisert og tilpasset pleie nedprioritert (Midtbust et al.,
2018b). Standardisering av pleien tar fokuset vekk fra meningsfylte relasjoner og de
mellommenneskelige forholdene innenfor sykepleie (Travelbee, 2001, s. 41). | en tidspresset
arbeidshverdag blir den personsentrerte omsorgen til pasienter med demens utfordrende
fordi helsepersonell ved sykehjem er overarbeidet og ikke har tid til 3 utgve mer enn
grunnleggende omsorg til hver enkelt pasient (Midtbust et al., 2018a). Dersom sykepleier
klarer a se individet bak diagnosen vil det vaere enklere a gi pasienten personsentrert
omsorg. Dette fordi relasjonen blir bygget pa stgrre grunnlag enn bare pa sykdommen

(Aldring og helse, 2021b).
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Sykepleierne i studien til Pennbrant et al. (2022) hevder at negative endringer i oppfgrselen
hos personer med demens kan skape ytterligere vanskeligheter nar sykepleier skal utgve
personsentrert omsorg. Begrunnelse for dette er at pasienter med demens ofte blir
avvisende til 3 motta hjelp nar sykdommen utvikler seg (Midtbust et al., 2018a). Nar
sykepleier skal gi omsorg til pasienter som er avvisende et det viktig at pasientens autonomi
ikke blir nedprioritert fordi sykepleier gnsker a hjelpe (Skovdahl, 2020, s. 427). Pennbrant et
al. (2022) understreker viktigheten av a hensynta pasienters medbestemmelse selv om
pleiesituasjonen er komplisert. Omsorgsutgvelsen skal aldri ga pa kompromiss med
pasienters velvaere, og selvbestemmelsen skal alltid veere fokus i sykepleier sin yrkesutgvelse
(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Personsentrert omsorg til personer med
demenssykdom er utfordrende pa grunn av det gkende funksjonstapet ved sykdommen.
Dersom sykepleier ikke har tilstrekkelig kompetanse om ivaretakelse av pasienter med
demens i alle stadier av sykdomsutviklingen, vil pleien pavirkes (Robinson et al., 2014). For at
personsentrert omsorg skal veere optimal over lengre tid ma den tilpasses sykdomsforlgpet
til personen med demens (Aldring og helse, 2021b). Kjennskap skaper trygghet. For
pasienter med kognitiv svikt er god relasjon sentralt for at sykepleier skal slippe til i

pleiesituasjoner (Aldring og helse, 2021b).

5.1.3 Vurdering av behov

| forbindelse med behovsvurdering viser forskning at smertelindring av pasienter med
demens er det sykepleier syntes skaper stgrst usikkerhet (Bolt et al., 2020; Midtbust et al.,
2018a). Det blir framstilt i Rosta et al. (2019) at smerter hos sykehjemsbeboere med
demenssykdom er et sveert omfattende problem. Pasienter med langtkommen demens lever
ofte med alvorlig grad av smerte fordi de ikke klarer a gi uttrykk for det de kjenner (Torvik &
Sandvik, 2020, s. 398). Helsepersonell mangler ogsa kompetanse til a kunne vurdere
behovene til pasienter med nedsatt kommunikasjonsevne (Sandvik, 2018, s. 20). Bade
Pennbrant et al. (2022) og Robinson et al. (2014) peker pa manglende forstaelse av demens
som hovedarsak til at sykepleier ikke klarer a ta behovsvurdering. | forbindelse med at
palliativ omsorgstilneerming har god livskvalitet som hovedmal, blir vurdering av

smertelindring svaert aktuelt for a sgrge for at malet blir nadd (Sandvik, 2018, s. 20).
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Utfordringene ved a vurdere behovene til en med demenssykdom kan ogsa ses i
sammenheng med manglende relasjon (Pennbrant et al., 2022). Kjennskap og kontinuitet
gker sykepleier sin mulighet til 3 vurdere pasientens behov, og dermed utgve helhetlig
sykepleie. Dersom sykepleier ikke er kjent med pasienten vil det a ta behovsvurderinger hos
personer med kognitiv svikt veere utfordrende pa grunn av nedsatt evne til kommunikasjon

(Midtbust et al., 2018a; Midtbust et al., 2018b).

Palliativ demensomsorg er en svaert sammensatt form for pleie som krever mye av
sykepleier som utgver den (Pennbrant et al., 2022). Det er ikke nok at sykepleier etterstreber
at personen med demens sine fysiske behov er dekket, ivaretakelse av psykososiale behov er
en sentral del av palliativ demensomsorg (Svartdal, 2020). Teorien til Travelbee (2001)
underbygger viktigheten av at sykepleier matte ivareta pasientens unike behov for a kunne
fremme livskvalitet ved sykdommer som ikke kan behandles. Omsorgsutgvelsen skal vaere
verdig utfgrt, uten a sette til side pasientens gnsker (NOU 1999:2; Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). Behov er situasjonsbetinget, og vil variere ut fra hver enkelt
person. Sykepleiers behovsvurdering til pasienter med demens ma hensynta at
sykdomsforlgpet er svingende og langvarig (Sandvik, 2018, s. 10). Dersom sykepleier ikke
hensyntar pasientens situasjon og kognitive niva vil det dannes usikkerhet i yrkesutgvelsen,

noe som kan pavirke omsorgen pasienten mottar (Aldring og helse, 2020).

5.1.4 Kunnskap og kompetanse

Robinson et al. (2014) fant ut at naer halvparten av helsepersonell ikke hadde kunnskap om
at funksjonstapet ved demenssykdom var gkende, og at tilstanden har en stor sannsynlighet
for a forkorte livet. @kt kunnskap og kompetanse er avgjgrende for & kunne forbedre og
likestille helsetilbudet personer med demens som bor pa sykehjem mottar
(Samhandlingsreformen, 2009). Manglende kunnskap om bade demens og palliativ omsorg
pavirker pleien pasientene mottar fordi sykepleierne er utrygge i yrkesutgvelsen sin (Bolt et
al., 2020). Pa bakgrunn av den raskt gkende eldre befolkningen vil kunnskap om palliativ
demensomsorg vaere ngdvendig for a sikre god pleie til denne raskt voksende

pasientgruppen (Midtbust et al., 2018a).
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| studiene til Pennbrant et al. (2022) mener sykepleierne at det ikke ville vaere like stor
usikkert i arbeidsutgvelsen hvis man hadde spesialisert kompetanse i forbindelse med
palliativ demensomsorg.

Det at helsepersonell mangler kunnskap om at palliativ pleie til personer med demens ikke
kan utgves likt som annen palliasjon, kan vaere arsak til usikkerhet i pleien (Sandvik, 2018, s.
10). | studien til Robinson et al. (2014) mener sykepleierne at kunnskapsgrunnlaget ma
bedres for at den palliative omsorgen til pasienter med demenssykdom skal bli bedre.
Sykepleierprofesjonen skal veere kunnskapsbasert, og det er yrkesplikt a tilegne seg
kunnskap dersom den eksisterende kompetansen ikke strekker til (NSF, 2019). Bolt et al.
(2020) stgtter oppunder tanken om at sykepleier ma ta ansvar for egen kunnskap i tillegg til
a leere av andres erfaringer. En viktig del av sykepleiers pedagogiske funksjon handler om
faglig ansvar til 3 utvikle egen kompetanse, samt undervise medarbeidere dersom behovet

for dette er til stede (Tveiten, 2008, s. 30).

Bruk av vikarer pa sykehjem kan gjgre det vanskelig for sykepleier a videreutvikle sin faglige
kompetanse nar manglende kontinuitet gjgr at relasjonen mellom medarbeidere og med
pasientgruppen blir redusert (Midtbust et al., 2018b). | omsorgsutgvelsen til pasienter er det
sykepleiers oppgave a bidra til god livskvalitet giennom pleien (Travelbee, 2001, s. 37). | dag
er ikke kompetansen i palliativ omsorg av personer med demens pa sykehjem god nok til a
kunne ivareta livskvaliteten giennom sykdomsforlgpet (Pennbrant et al., 2022). For at
pasienter med demens som bor pa sykehjem skal fa tilstrekkelig kunnskapsbasert pleie ma
sykepleier selv utfordre eget kompetansegrunnlag, samt bidra til medarbeiderutvikling pa

arbeidsplassen.
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5.2 Metodediskusjon

Siden jeg har valgt a benytte et erfaringsbasert kjernespgrsmal i litteraturstudien min er det
foretrukket a benytte kvalitativt studiedesign. | denne oppgaven er det benyttet bade
kvalitative og kvantitative studier. Formalet ved a benytte studier med ulikt design var a gi
en mer helhetlig forstaelse for den valgte tematikken. Valget a inkludere kvantitative studier
kan ogsa oppfattes som en svakhet, fordi dette studiedesignet ikke treffer problemstillingen
i oppgaven min like godt som kvalitativt studiedesign. Dersom jeg hadde valgt a bare
inkludere artikler med kvalitativt studiedesign kunne jeg mulig underbygget resultatene

enda mer, men bredden i oppgaven kunne endt opp mindre uten ulike perspektiv.

En mulig begrensning av oppgaven min er at jeg kun har benyttet tre databaser, til tross for
at databasene er aktuelle innenfor helsefag. Databasene jeg benyttet var de jeg hadde best
kjennskap til, og det kan derfor ses som en styrke i utfgrelsen av litteratursgket. Flere av

treffene jeg fikk pa sgkene gikk igjen i flere av databasene. At artiklene var registrert i flere
databaser gjorde de mer synlige i vurderingsprosessen, noe som kan ha hatt innvirkning pa

utvelgelsen av artikler til oppgaven min.

Andre pavirkninger i sgkeprosessen er valgene av inklusjons- og eksklusjonskriterier. Siden
kritetiene var valgt ut pa forhand av sgket kan de ha utelukket relevant forskning. Pa en
annen side sa er inklusjons- og eksklusjonskritetiene gunstige for 3 minimere mengden

forskning sa den ikke blir uoverkommelig.

Valget av spkeord kan ogsa ha ekskludert relevant forskning. Selv om sgkeordet «nurse» ble
benyttet ekskluderte dette ikke begrepet «healthcare worker». Forskningen inneholdt ulike
helsepersonellperspektiver til tross for at sgket spesifiserte «nurse». Det er tatt i vurdering
at forskningen inneholder ulike helsepersonellperspektiver. Flere av studiene understreker
at resultatene ikke pavirkes av at deltakergruppen hadde forskjellig helsefaglig bakgrunn.
Mengden spkeord kan ogsa pavirke litteratursgket. For mange sgkeord kan gi for mange,
eller for fa treff. For fa sgkeord kan medfgre at man ikke finner alt av relevant forskning. For

i stgrre grad 3 sikre at jeg har valgt relevante sgkeord benyttet jeg MeSH-termer.
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Problemstillingen dannet grunnlaget for hele arbeidsprosessen med oppgaven, og pavirket
spkeprosessen bade positivt og negativt. Siden jeg valgte a inkludere «palliasjon» og
«demens» som begge er omfattende begreper, krevde oppgaven mye avgrensning for a fa
fram hensikten. A ha palliativ demensomsorg som tema for oppgaven min var grundig
giennomtenkt, men det har veert utfordrende 3 begrense innholdet. Det a begrense
oppgaven samtidig som man far fram det man vil formidle, kan gjgre at innholdet er enda
mer gjennomarbeidet. Tematikken jeg har valgt i oppgaven min blir ofte knyttet opp mot
«livets sluttfase» og «smertelindring», sa det a finne relevant forskning pa omradet var en
lengre prosess enn forventet. A fremme andre aspekter ved tematikken kan bidra til utdypet

forstaelse og kunnskap.
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6.0 Konklusjon

Palliativ omsorgstilnaerming til pasienter med langtkommen demens skaper stor usikkerhet
for sykepleier i yrkesutgvelsen. Pleien til denne pasientgruppen pa sykehjem pavirkes av
flere ulike faktorer. | all hovedsak er utfordringene knyttet til sykepleiers kompetanse, evne
til 3 ta behovsvurdering og personer med demenssykdom sin nedsatte evne til
kommunisere egne gnsker og behov. Kommunikasjonsproblematikken pavirker alle aspekter
av omsorgen som sykepleier etterstreber a gi pasienten, szerlig personsentrert omsorg.
Sykepleier har en sentral rolle i a tilrettelegge den daglige oppfglgingen personer med
demens som bor pa sykehjem mottar. God kommunikasjon tilpasset pasientens kognitive
evner vil vaere en sentral del av a klare a skape trygge rammer, samt ta behovsvurderinger
som ivaretar pasientens selvbestemmelse. Et godt samspill mellom sykepleier og pasient
avhenger ogsa av god kommunikasjon. Hensikten med sykepleie er ifglge Joyce Travelbee a
bidra til at pasienten finner mening og mestring i livssituasjonen sin. Nar kommunikasjonen
svikter pavirkes sykepleier sin mulighet til 3 gi pasienter med demens personsentrert omsorg

som er tilpasset sykdomsutviklingen.

Palliativ omsorgstilnaerming skiller seg fra det man lzerer om palliasjon pa sykepleiestudiet,
men prinsippene forblir de samme. Sykepleier skal gi pleie som ivaretar pasientens behov og
fremmer livskvalitet. For pasienter med demens vil palliativ omsorg vaere utfordrende fordi
sykdomsforlgpet er svingende og langvarig. Dette gjgr at omsorgen som utgves ikke kan
veere standardisert, men ma fglge pasientens symptomutvikling. Sykepleier sin tilnaerming
kan pavirkes av pleier sin bevissthet og kompetanse rundt pleie til pasienter med
demensdiagnoser. | flere av studiene kommer det fram at sykepleiere etterlyser tilstrekkelig
oppleaering for @ kunne utarbeide sin faglige kompetanse. Bedre kompetanse kan bidra til gkt
trygghet i omsorgsutgvelsen av palliativ pleie til pasienter med demens. Dersom sykepleier
feler seg faglig kompetent innenfor palliasjon og demens vil det vaere lettere a navigere

utfordrende omsorgssituasjoner, og skape en trygg pleieopplevelse for pasienten.

Palliasjon og pleie til personer med demenssykdom er bade samlet og hver for seg sveert
kompleks omsorg. Utfordringene som fglger pleien vil derfor ogsa veere omfattende. | alt av
arbeid med pasienter vil utfordringer alltid veere situasjonsbetinget og variere etter

menneskelige faktorer.
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Den kognitive svikten hos personer med demenssykdom vil presentere vesentlige
utfordringer for pasientomsorgen dersom sykepleier ikke har tilstrekkelig kompetanse,
kunnskapsgrunnlag om demens, og tilstrekkelig tid til 3 gi den enkelte pasienten

personsentrert og tilpasset omsorg.
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8.0 Vedlegg:

8.1 Vedlegg 1- Sokehistorikk, sskeskjemaer fra 3 ulike databaser

DATO Database

Sgkeord

Kombinasjoner

Avgrensinger

Antall
treff

Artikler
inkludert

20.03.2023 | ORIA

S1. Nurse

- Siste 10 ar

323623

S2. Dementia

- Siste 10 ar

212 608

S3. Palliation

- Siste 10 ar

10 296

54.

S1 AND S2 AND
S3

- Siste 10 dr
-Fagfellevurderte
tidsskrifter

- Engelsk

410

27.03.2023 | ORIA

S5. Palliative
care

-Siste 5 ar

49 190

Sé.

S1 AND S2 AND
S5

- Siste 5 ar

- Fagfellevurderte
tidsskrifter

- Engelsk

«Dementia, palliative
care, nurses,
palliative treatment”

51

57

S6 (+ flere
avgrensinger)

- Siste 5 ar

- Fagfellevurderte
tidsskrifter

- Artikkel

- Engelsk

«Dementia, palliative
care, nurses, nursing
home, palliative
treatment”

15

(Bolt et al.,
2020)

(Pennbrant et
al.,, 2022)

(Robinson et
al., 2014)
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Dato Database | Sgkeord Kombinasjoner Avgrensinger | Antall Artikler
treff inkludert
27.03.23 | PUBMED S1- Nurse, nurse | “Nurse OR nurses - Siste 10 ar 12 656
experience, experience AND
dementia care, dementia care OR
patients with patients with
dementia, dementia AND
palliative care, palliative care OR
hospice care hospice care”
S2- Nurse, nurse | S1 + avgrensing - Siste 5 @r 7 907
experience,
dementia care,
patients with
dementia,
palliative care,
hospice care
S$3- dementia, “Dementia AND nurse | - Siste 10 ar 34
nurse role, role AND palliative
palliative care care”
S4- dementia, S3 - Siste 5 @r 18 (Bolt et al.,
nurse role, 2020)
palliative care
(Pennbrant
etal., 2022)
Dato Database | Sgkeord Avgrensninger Antall treff | Artikler inkludert
28.03.23 | MEDLINE | S1- (dementia OR - Publikasjon (2013-2023) | 110 (Midtbust et al.,
dementia patients) - Engelsk 2018a)
AND (nurse OR nurses - Aldersgruppe: 65+ ar
experience OR nurses) - Finn alle sgkeord Midtbust et al.
AND (palliative care OR Fagfellevurderte (2018b)
hospice care) tidsskrifter

(Pennbrant et al,
2022)

12

S2- (nurse experience)
AND (palliative care OR
hospice care) AND
(dementia OR
advanced dementia)
AND (nursing home)

- Publikasjon (2013-2023)
- Engelsk

- Aldersgruppe: 65+ ar

- Finn alle sgkeord

- Fagfellevurderte
tidsskrifter

(Midtbust et al.,
2018a)

(Midtbust et al.,
2018b)
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8.2 Vedlegg 2: Litteraturmatrise

Forfattere, Hensikt: Design/ Utvalg: Resultat: Kommentar:
tittel, Metode:
publiserings
arog
tidsskrift
Bolt, S. R,, - A undersgke - Kvantitativ -416 - Utfordringene var | Styrker:
Meijers, J. M. | hvilken stgtte undersgkelse helsepersonell sammenliknbare )
M., Van der | helsepersonell som jobber pa pd tvers av - Apne spgrsmal
Steen, J. T., trenger under - Beskrivende sykehjem eller i utdanningsniva. ga rom for egen
Schols, J. M. | utgvelsen av undersgkelses- | piommetjenesten refleksjon blant
G.A. & palliativ pleie til | 9esign i Nederland. - Negativ deltakerne.
Zwakhalen, S. | personer med S ki korrelasjon mellom Utaitt i
Slhorin demEns, | porreskjema | 3164 sykepleiere | selvopplevd - Vtgitt
“Nursing kompetanse, og fagfellevurdert
Staff Needs 218 behovene de hadde | tdsskrift
in Providing fagarbeidere for G kunne utgve
Palliative od palliativ SR R
- 34 ufagleerte goap
Care for omsorg. - Benyttet en
Persons with . . .
Dermentia at - Utfordringer ((lkk(le— t:lfeldlg»
Home or in formidlet; utvelgelse avo
Nursing gienkjenne deltékerne, soa
P behov/ubehag, partiskhet ma tas
: . med i
survey”. héndtere e
utfordrende atferd, | VU @€MNEEN:
Journal of kommunikasjon, og Ay
- Anne
Nursing mangel pa hel I
elsepersone
Scholarship kunnskap og P _
. enn sykepleiere
(2020) ferdigheter )
var deltakere i
innenfor palliativ )
studien.
demensomsorg.
-Tidsmangel
pdvirker; stgtte til
pdrgrende,
kommunikasjon,
personsentrert
sykepleie,

kvaliteten pa
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omsorgen,
personlig utvikling
og refleksjon.

Midtbust, M.
H., Alnes, R.
E., Gjengedal,
E. &
Lykkeslet, E.

A painful A
painful
experience of
limited
understandin
g: healthcare
professionals
" experiences
with
palliative
care of
people with
severe
dementia in
Norwegian
nursing
homes

BMC Health
Services
Research
(2018a)

- A utforske og
belyse
utfordringene
helsepersonell
har i utgvelsen av
palliativomsorg
til personer med
alvorlig demens
pa sykehjem.

- Kvalitativ
studie

Fenomenologi
sk forskning

- Individuelle
dybde-
intervjuer

- 20 intervjuer
—>13 sykepleiere
- 7 fagarbeidere

- Ansatte fra fire
ulike sykehjem i
Midt- Norge.

- Begrenset
forstdelse av
pasientens
individuelle
uttrykksmater

skaper utfordringer

i utgvelsen av
palliativ omsorg.

- Utfordringer;
hdndtere

utfordrende atferd,

kommunikasjon,
fremme fysisk og
psykisk velveere,
relasjonsbygging
og
symptomlindring.

- Uenigheter om
pasientens beste
mellom
helsepersonell og

pdragrende handler

om manglende
forstdelse og
erfaring med den
palliative fasen.

Styrker:

- Ulikt
utdanningsniva
gir ulike
perspektiver.

- Somatiske
langtids- og
korttidsavdelinge
r er en del av
studien.

- Studien er
godkjent av
«Norwegian
Social Data
Services».

Svakheter:

- Varierende
informasjon ble
gitt til deltakerne.

- Lederne pa
sykehjemmene
rekrutterte
deltakerne, dette
kan ha pavirket
utvelgelsen av
deltakere og
dermed
resultatet.
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Midtbust, M.
H., Alnes, R.
E., Gjengedal,
E. &
Lykkeslet, E.

Perceived
barriers and
facilitators in
providing
palliative
care for
people with
severe
dementia:
the
healthcare
professionals
" experiences.

BMC Health
Services
Research
(2018b)

- A undersgke
helsepersonells
erfaring med
mulige barrierer
og tilrettelegging
for palliativ
omsorg for
personer med
alvorlig demens.

- Kvalitativ
beskrivende
studie

- Individuelle
dybde-

intervjuer og
fokusgrupper

- 20 intervjuer

- 4 fokusgrupper
—10 sykepleiere
-6 fagarbeidere

- (ukjent
bakgrunn pa 4 av
deltakere)

- Ansatte fra 4
sykehjem i Midt-
Norge.

- Manglende
kontinuitet ses som
den stgrste
utfordringen for
palliativ
behandling.

- Tidspress og krav
om stor effektivitet
gdr kraftigst utover
de svakeste.

- Omsorgs-
planlegging blir
framhevet som en
viktig faktor i
palliativ
behandling, men
bruken av vikarer
forstyrrer
kontinuiteten.

- Tilstrekkelig
kunnskap og
kompetanse til a
dekke bdde de
medisinske og
eksistensielle
behovene til
pasienten.

Styrker:

- Ulikt
utdanningsniva
gir ulike
perspektiver.

- Somatiske
langtids- og
korttidsavdelinge
r er en del av
studien.

-- Studien er
godkjent av
«Norwegian
Social Data
Services».

Svakheter:

- Uklar bakgrunn
pa 4 av
deltakerne i
studien.

- Lederne pa
sykehjemmene
rekrutterte
deltakerne, dette
kan ha pavirket
utvelgelsen av
deltakere og
dermed
resultatet.
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Pennbrant, - A beskrive - Kvalitativ - 9 intervjuer med | - Den palliative Styrker:
S., Hjorton, sykepleieres metode sykepleiere som | pleien til pasienter . _
C., Nilsson, C. erfaringer med jobber med med alvorlig - Fé deltakere i
& Karlsson, . - COREQ- ) demens er studien bidrar til
palliativ omsorg pasienter med o h
M. : - sjekkliste . kompleks og SIS
til eldre pasienter alvorlig demens utfordrende. individuelle
“The med _Individuelle pa sykehjem i erfaringer i
challenge of | langtkommen cemi Vest-Sverige. Utfordringer: jobben som
joining all the | 4emens som bor sykepleier.
pieces . . strukturerte - g tilegne seg
pa sykehjem. . . . )
together” - intervjuer spesialiserte - Studien er
Nurses’ kunnskaper og godkjent av den
experience of ferdigheter. svenske
palliative «Etikprévingsmyn
care for older = samarbeid digheten".
people with mellom all_e som
advanced utgver pleie Svakheter:
dementia ove.nfor pasienten.
living in pleie. - Fd deltakere i
residential studien kan gjgre
T 2 personsentrert | .+ det blir
units. DUnEeliE, C vanskeligere &
viktigoheterlw av overfare
Journal of forsta pasientens | oq jrqtene til
Clinical behov. andre situasjoner.
Nursing
(2020)
Robinson, A., | - A undersgke - Kvantitativ - Deltakere fra - Behov for G belyse | Styrker:
Eccleston, C., | hvilken kunnskap | metode flere deler av kunnskapsmangel e
Annear, M., | oo forstaelse Australia. hos “DIRE s
Elliot, K- E., - bredere innsikt
helsepersonell og deltakergruppene. )
Anc:rews, Sy SEmrende ¢l Multisenterstu | - Helsepersonell glennom
Stirling, C., . . . . .
Ashby, M. pasienter med die anlja:]t. ved . - ll((rfeves d :I/te hvor Lr;;:g!:ag av to
Donohue, C., | demens har i - coprreskiems sykehjem ( eksisterende .
- PeliEE)e stk). kunnskap og
Banks, S., forbindelse med - Godkjent av
Toye, C. & lliati ferdigheter ikke J
Mo ’ - palliativ - DKAT2 - Pargrende til cker til «Human Ethics
CINEMNEY, - | demensomsorg. | (Dementia _ SUERET o,
pasienter med Committees” | de
Who Knows, Knowledge alvorlig demens | Manglende aktuelle
Who Cares? Assessment (143 stk). kunnskap: Australske
Dementia Tool version 2) omradene som
knowledge >de fysiske deltok.
among

nurses, care
workers, and

symptomer ved
alvorlig demens.

Side 44 av 46




family
members of
people living
with
dementia.

Journal of
Palliative
Care (2014)

- demens er en

progressiv sykdom.

- demens er
livsbegrensende,
samt
livstitidsbegrensen
de.

- Utvidet kunnskap
vil kunne bidra til
planlegging og
utbedring av
omsorgen som blir
gitt personer med
alvorlig demens.

Svakheter:

-Studien er utfgrt
i Australia, dette
kan pavirke
overfgrbarheten
til norske forhold.

- DKAT2 er et
spesifisert
hjelpemiddel som
setter rammer,
men ogsa
begrensinger for
dataene brukt til
a utfgre studien.
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8.3 Vedlegg 3- Prisma Flow diagram

)
Systematisk litteratursgk mars 2023 (n=143)
PubMed (n = 15)
§ ORIA (n = 18)
= MEDLINE (n= 110)
=
=
£ / \
)
3
Etter fierning av duplikater Artikler |dent|ﬁs.ert gjennom andre
kilder
(n=125)
(n=1)
\ v/
4 - .
s Vurdering av titler > Ikke relevant tittel
g (n=126) (n=99)
(%]
)
)
Vurdering av sammendrag
o (n=27)
=
7}
e
=
>
X
Vurdering av fulltekstartikler
(n=17)
—

Studier inkludert
(n=5)

From: Moher D, Libetati A, Terzlaff ), Altman DG, The PRISMA Group (2009).
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses: The PRISMA Statement. PLoS Med 6(7): e1000097. doi:10.1371/jaurnal pmed1000097
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