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Background: Caring for patients with dementia at the end of life can be challenging because
of the complex nature of the disease. In the later stages of dementia, the patient loses many
cognitive functions like communicative skills which leads to difficulties in understanding the
patients’ symptoms and needs. Due to these communicative challenges, pain management can
be a challenge for the nurse to manage as well. Nurses have the primary responsibility in the
care of these patients which is why it is valuable to understand the nurses’ experience of caring
for patients with dementia in palliative care.

Aim: To describe nurses experience of caring for patients with dementia in palliative care.
Method: The study was a literature study with a qualitative approach. Nine scientific articles
were chosen from the databases Cinahl and PubMed. The articles were analyzed using Friberg’s
five step analysis model.

Results: Four major themes were identified during the analysis: Challenging to read and inter-
pret non- verbal communication, Challenging to relieve suffering, Relatives both an asset and
a challenge and The structure of the organization affected the possibility of good care.
Conclusion: The nurses experienced challenges in understanding the patients’ needs because
of the patients’ lack of verbal communication, which is why the nurses used their observational
skills to read the patients’ non-verbal signs. The nurses felt that there was a need for more
training and education for the health care professionals in general to be able to provide a good
care to the patients. The relatives of the patients were an asset in understanding the person
behind the disease.

Keywords: Dementia, non-verbal communication, nurses’ experience, pain management,
palliative care



Populirvetenskaplig sammanfattning

Denna litteraturbaserade studie syftar till att beskriva sjukskoterskors erfarenheter av att varda
patienter med demens i det palliativa skedet. Cirka 55 miljoner manniskor lever med demens i
varlden. Omvardnad av patienter med demens 1 livets slutskede dr komplext pa grund av den
kognitiva svikten och kommunikationssvarigheterna som blir mer patagliga vid den sista tiden
1 livet. Sjukskdterskan spelar en viktig roll 1 omvardnaden av dessa patienter, varfor det dr av
betydelse att belysa utmaningarna som sjukskdterskorna méter i omvardnaden och vilket stod
och kunskap de dr i behov av.

Till studien anvéndes kvalitativ metod dér nio artiklar analyserades enligt Fribergs (2017)
femstegsmodell. Resultatet delades in i fyra huvudteman och étta subteman. Resultatet visar att
pa grund av kommunikationssvérigheter som drabbar patienter med demenssjukdom var obser-
vation och att ldra kinna patienterna en viktig del for att sjukskdterskan skulle kunna forsta
patienternas icke verbala signaler. Vidare visade resultatet att nirstdende var en resurs for att
sjukskoterskan skulle ldra kidnna patienten och erbjuda omvardnad som var anpassad for pati-
enten. Sjukskdterskan upplevde ocksa att smirtskattningen hos patienterna var en utmaning,
men det underlittade nar vardpersonal var utbildad att géra dessa bedomningar. Att patienten
var smartfri var viktigt for sjukskoterskorna och de kunde uppleva en kénsla av otillrdcklighet
och stress nidr patienterna végrade ta emot smaértlindring. Fortsittningsvis framkom det 1 resul-
tatet att underbemanning och tidsbrist pdverkade sjukskdterskans forméga att erbjuda god om-
vardnad. Har framkom vikten av teamsamverkan som underlittade sjukskdterskans arbete.
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Inledning

Enligt World Health Organisation (2023) finns det ca 55 miljoner ménniskor som lever med
demens 1 viarlden, vilket gor det vanligt f6r vardpersonal att fa triffa patienter med demens.
Patienter med demens tappar minga av sina kognitiva funktioner i livets slutskede och det kan
uppsta svarigheter i kommunikation, matintag och vardagliga aktiviteter. For dessa patienter
kan den sista tiden i livet bli sdrbar da de har ett komplext behov av omvardnad. Livets slutskede
ar en svér tid for bade patienten och deras nérstdende, varfor sjukskoterskans stdd i1 detta skede
ar av stor betydelse. Den kognitiva svikten som uppstar hos patienter till f6ljd av demenssjuk-
domen, blir speciellt svar 1 det palliativa skedet, varfor omvéardnaden av dessa patienter kan
vara en utmaning och kan vara pafrestande for sjukskdterskan. Sjukskoterskan behover kun-
skap for att kunna uppmérksamma icke verbala signaler i det palliativa skedet hos patienter med
demens for att kunna erbjuda en god omvérdnad.

Bakgrund

Demenssjukdom

World Health Organisation (2023) beskriver demens som ett samlingsbegrepp som anvénds for
flera sjukdomar som paverkar hjarnan. Demens dr en samling sjukdomar som inte bara paverkar
patienten, utan dven nérstaende. Avsaknad av forstdelse for demenssjukdomen och dess sym-
tom hos sjukskdterskor kan medfora stigmatisering och tillfora ett hinder i omvardnaden av
dessa patienter.

Det finns olika typer av demens: Alzheimers sjukdom, frontotemporal demens, Lewy-kropps
demens, vaskuldr demens, demens vid Parkinsons och blanddemens (Wijk, 2019). Alzheimers
orsakas av cellddd 1 tinnings- och hjdssloberna i hjarnan och leder till symtom som minnes- och
kommunikationssvérigheter samt pdverkad planeringsférméga. Frontotemporal demens orsa-
kas av skador 1 hjdrnans pann- och tinninglobers nervceller och leder till symtom som person-
lighetsfordndringar, nedsatt emotionell- och kommunikationsforméga och svérigheter med so-
ciala samt praktiska funktioner. Lewy-kropps demens orsakas av mikroskopiska proteinansam-
lingar 1 hjdrnans vita substanser och kan ge upphov till symtom som synhallucinationer, trotthet,
forsdmrad uppmaérksamhet, stelhet och ldngsammare gang. Vaskuldr demens orsakas av skador
1 hjérnans blodceller och bildning av blodproppar i hjérnans celler i hjairnbarken. Symtom vid
vaskuldr demens dr forsdmrad initiativformaga, rorelsesvarigheter och svarigheter med plane-
ring av vardagsaktiviteter. Demens vid Parkinsons sjukdom &r mindre forekommande, men
cirka tvd procent av alla demenspatienter kan ha Parkinsons sjukdom som orsak till sina sym-
tom. Vanliga symtom vid demens vid Parkinsons sjukdom &r koncentrationssvarigheter, bete-
endestorningar, forsdmrad planering och initiativférmaga, hallucinationer och lindriga minnes-
storningar. Blanddemens kan foérekomma nér en patient med Alzheimers samtidigt utvecklar
vaskuldr demens eller tviartom (Wijk, 2019).

Demens kan delas upp i tre stadier: mild, medelsvar och svar demens (Socialstyrelsen, 2017b).
Vid mild demenssjukdom behdvs det, enligt Socialstyrelsen (2017b), inget stod fran sjukvarden
och patienten klarar det mesta sjidlv. Symtomen Okar dock gradvis och i det mattliga stadiet
behover patienten mer stod frén hilso- och sjukvérden. Slutligen vid svar demens behdver pa-
tienten stiandig tillsyn och stdd i sin vardag med hygien, mattintag och paklddnad for att nimna
ndgra exempel. I det avancerade stadiet av sjukdomen dir symtomen dr mer patagliga blir pa-
tienten mer beroende av omvardnad och da spelar sjukskdterskan en viktig roll 1 patientens liv.
Atgiirderna i det palliativa skedet syftar till att lindra symtom hos patienten som uppkommer pa
grund av funktionsnedsittningar i demenssjukdoms olika stadier (Socialstyrelsen, 2017a). Sjuk-
skoterskans stod kan fé stor betydelse att lindra symtom hos patienten och for att behalla en god
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livskvalité fram till livets slut. I denna studie kommer fokus vara pa svar demens dér ordet
demens och demenssjukdom anvénds for att bendmna alla typer av demens som tagits upp 1
bakgrunden.

Palliativ vird vid demens

Palliativ vard vid demens &r komplext och skiljer sig till en viss del fran andra patientgrupper
(Socialstyrelsen, 2017a). Socialstyrelsen (2017a) beskriver att symtom i det palliativa skedet
vid demens &r upprepade infektioner, svéljsvarigheter och mutism. Nérstdende bor informeras
om dessa symtom for att kunna vara forberedda och ge stod till patienten i detta palliativa skede.
Sjukskoterskor som vérdar patienter med demens i ett palliativt skede moter ofta utmaningar
som kommunikationssvérigheter och kognitiv svikt hos patienten. Hos patienter med demens
leder dessa symtom till svrigheter i att ta emot information om sin behandling. Likasa kan
dessa symtom utgoéra hinder 1 att utfora smartskattning da patienten kan ha svarigheter att ut-
trycka sin smaérta verbalt. Nar den verbala kommunikationen brister kan kénslor behova for-
medlas och identifieras pd annat sitt. Sjukskdterskan kan till exempel uppticka smérta hos en
patient genom att observera ett fordndrat beteende eller fordndrad motorik vilket krdaver god
kunskap av demens hos sjukskoterskan for att kunna identifiera och avldsa dessa signaler (So-
cialstyrelsen, 2017a).

Kupeli m.fl. (2016) beskriver demens som ett komplext tillstind med en oférutsdgbar prognos
och darfor dr det viktigt att veta vad god palliativ demensvard ér. Vid avancerad demens é&r det
viktigt att tinka pa det fysiska, sjilsliga och emotionella behovet som personen har. Sjuksko-
terskan kan uppleva att det uppstar kommunikationssvarigheter med patienterna, samtidigt som
det kan vara en utmaning att avgéra om symtom beror pa demenssjukdomen eller att patienten
befinner sig 1 livets slut. Sjukskoterskor kan darfor ha svart att hantera patientens symtom vid
livets slutskede, vilket dr relaterat till otillrdcklig trdning och kunskap (Kupeli m.fl.)

Huijten m.fl. (2023) beskriver sjukskoterskors behov av stéd 1 varden av patienter med demens
som befinner sig ett palliativt skede. Symtom som aggression och agitation i livets slutskede ar
svara att hantera for sjukskdterskor samt att kommunikationssvérigheter kan hindra patienter-
nas delaktighet i sin vard. Enligt Huijten m.fl. (2023) har sjukskoterskor ett behov av stod 1
form av gemensamma falldiskussioner och traning for att forbéttra kvalitén av den palliativa
varden som ges till patienter med demenssjukdomar.

Sjukskoterskans ansvar och funktion

Sjukskoterskan har omvérdnad som specifik kompetens, vilket grundar sig i en humanistisk
ménniskosyn (Svensk Sjukskoterskeforening, 2021). Omvardnad inkluderar den patientnédra
kontakten, men dven det vetenskapliga kunskapsomradet. Sjukskdterskan har ett ansvar kring
att bedriva evidensbaserad vérd, alltsd vard som har sin grund i vetenskaplig forskning och
beprévad erfarenhet (Svensk Sjukskoterskeforening, 2021). I Socialstyrelsens nationella rikt-
linjer for demenssjukdom (Socialstyrelsen, 2017b) ndmns vikten av utbildning av personal for
att inneha ratt kompetens till att kunna varda patienter med demens och 6ka deras livskvalité
pa basta mojliga sitt dnda fram till livets slut. Det foreligger sjukskoterskans ansvar att ta sjalv-
stdndiga kliniska beslut som bidrar till att ménniskor aterfar sin hélsa eller far hjalp till att han-
tera hélsoproblem. Sjukskoterskan ska stridva efter att arbeta utefter ett etiskt forhallningssatt
och erbjuda omvardnad som bidrar till vilbefinnande och livskvalitet fram till livets slut, detta
innebdr dven att ménskliga och kulturella réttigheter respekteras (Svensk Sjukskoterskefore-
ning, 2021). For patienter med demenssjukdom 1 livets slutskede som drabbas av kognitiv svikt
ar det av stor vikt att sjukskoterskan ser och respekterar personen bakom sjukdomen.



Lindra lidande

En av omvérdnadens fyra grundldggande ansvarsomraden &r att lindra lidande (Svensk Sjuk-
skoterskeforening, 2021). Arman (2012) forklarar lidande som en subjektiv upplevelse av att
“mota ndgot ont”. Att vara i livets slutskede och uppleva oro, rddsla och smérta kan vara en
orsak till lidande. Sjukskdterskan ansvarar for att ge omvardnad som lindrar lidande i livets
slutskede och framjar en god d6d. Lidande kan uppfattas olika fran person till person, en person
kan kénna av smérta och inte uppleva lidande. Medan en integritetskrankning i stéllet kan or-
saka stort lidande hos samma person. Sjukskoterskan har ansvar att erbjuda vard som &r person-
centrerad fOr att sdkerstdlla att patientens integritet och autonomi respekteras och dairmed lindra
deras lidande. Kitwood beskriver hur demenssjuka patienter inte ldngre anses som personer,
utan bara som ett tomt skal, dir endast kroppen existerar (Svensk sjukskoterskeféreningen,
2010). Vérden av dessa patienter fokuserar darfor pa de fysiska behoven och inte pa de psyko-
sociala behoven. Kitwood hdvdar att personcentrerad vard dr en forutséttning for att ge god
vard dir utgangspunkten maste vara att personen bakom demenssjukdomen finns kvar, dven
om kommunikationen brister (Svensk sjukskdterskeforeningen, 2010).

Vérdrelationens betydelse

Omvardnad ar enligt Travelbees’s teori en mellanminsklig relation (Parola m.fl., 2020). Relat-
ionen som skapas mellan sjukskoterska och patient &r meningsfull och &r ett centralt koncept
for omvardnaden, dar sjukskoterskan hjdlper patienten genom en kris eller en forédndring i livet
med intentionen att det ska bli en positiv effekt hos patienten. Ménniskan dr en unik individ
enligt Travelbees’s omvardnadteori och sjukskoterskan maste se individen for att ge plats till
den mellanminskliga relationen (Parola m. fl. 2020). Det ar viktigt att dvervaka den objektiva
hilsan, men lika viktigt ar det att se Over den subjektiva hélsan, for att pa sa sétt forsté patienten
battre och acceptera den unika individen, samt att skapa en relation baserad pa fortroende. Sjuk-
skoterskan behdver hitta en mening i motet med patienten och bygga en mellanménsklig relat-
ion fOr att pa sa sitt uppfylla syftet med omvéardnaden. Travelbee beskriver hur kommunikation
kan anvéndas som ett verktyg for att forstd patienten battre och pé sé sétt framja vardrelationen
(Parola m.fl. 2020). Sjukskoéterskans erfarenhet och kunskap kan bidra till forstaelsen for pati-
enter som inte kan kommunicera verbalt, vilket hjilper sjukskoterskan att kunna forutse mojligt
lidande och didrmed erbjuda omvardnad efter patientens behov och forutsittningar.

Problemformulering

Patienter med demens 1 livets slutskede har ett komplext vardbehov pé grund av symtomen som
sjukdomen for med sig. Dessa patienter skiljer sig fran andra patientgrupper da de har en nedsatt
kognitiv formaga som stéller stora krav pé sjukskdterskan kompetens och kunskap nér det géller
kommunikation, forméga till anpassning av omvérdnaden och att vara lyhord. Tidigare forsk-
ning lyfter fram sjukskdoterskans behov av stod nér det kommer till vardandet av patienter med
demens i livets slutskede. Kommunikation &r av stor betydelse for vardrelationen. Nér den ver-
bala kommunikationen brister stills det hdgre krav pa sjukskoterskan att tolka patientens sym-
tom och behov, inte minst avseende smirtskattning. Att fa en inblick 1 sjukskoterskors erfaren-
heter av att varda patienter med demens kan belysa vilket stod de behover och vilka utmaningar
de moter. Darfor kommer denna litteraturstudie lyfta fram sjukskoterskors erfarenheter av att
vérda patienter med demens 1 ett palliativt skede.



Syfte
Att beskriva sjukskoterskors erfarenhet av att varda patienter med demenssjukdom 1 ett pallia-
tivt skede.

Metod

Examensarbetet genomfordes som en litteraturbaserad studie dir underlaget bestod av veten-
skapliga artiklar med kvalitativ ansats. Kvalitativa studier anvénds for fordjupning av forstael-
sen kring en person och dess livssituation (Segesten, 2017). Att analysera och sammanstélla
kvalitativ forskning hjélper till att fa en nyanserad bild av sjukskoterskans upplevelser och er-
farenhet och bidrar till evidensbaserad omvardnad. D4 sjukskoéterskans erfarenhet ér 1 fokus,
enligt studiens syfte, gjordes bedomningen att en litteraturstudie var en lamplig metod. Under
metoden presenteras litteratursokning, urval och analys.

Litteratursokning

Databaserna som anvéndes for den systematiska litteratursokningen var Cinahl och Pubmed
(bilaga I). De vetenskapliga artiklar som soktes var pd engelska och sokningen gjordes pé forsk-
ning gjord mellan &r 2014 och 2023. Alla artiklar som soktes var peer reviewed. En forsta sok-
ning gjordes med sokord baserade pa studiens syfte: nurses experience, dementia, palliative,
palliative care. Vidare specificerades sokningen med foljande sokord: dementia palliative care,
dementia end of life care och nurses perspectives. Boolesk soklogik anvinds med fordel i en
systematisk litteratursdkning for att fi fram ett bra litteraturval (Ostlundh, 2017). Férfattarna
gjorde so6kningar med boolesk soklogik dir AND anvéndes mellan s6korden for att smala av
s6kningen och hitta relevanta artiklar som passade studiens syfte (bilaga I).

Urval

Studiens syfte var att belysa sjukskoterskors erfarenheter av att varda patienter med demens-
sjukdom 1 ett palliativt skede, ddrav begridnsades urvalet till artiklar med kvalitativ metod. Ar-
tiklar som valdes var genomf6rda pa sjukhus, hospice och sérskilt boende. Av dessa inkludera-
des de artiklar dér deltagarna var sjukskoterskor som véardade patienter med demenssjukdom i
ett palliativt skede. Vetenskapliga artiklar som fokuserade pa patienters upplevelse exkludera-
des, samt litteraturbaserade studier. Enligt Polit och Beck (2021) &r inklusions- och exklusions-
kriterier av stor vikt for att sdkra en bra kvalitet 1 studien, da de bidrar till att urvalet blir sa
representativt som mojligt. Samtliga artiklar som inkluderades granskades med kvalitetsgransk-
ningsmallen for kvalitativa artiklar (bilaga II). Ett podngsystem framtogs for att gradera artik-
larnas kvalitet enligt granskningsmallen for kvalitativa artiklar (bilaga IIT). Totalt valdes nio
artiklar till resultatet (bilaga IV), varav alla bedomdes vara av hog kvalitet.

Analys

De nio valda vetenskapliga artiklarna analyserades med analysmetoden som Friberg (2017) be-
skriver som innehéller fem steg. Denna femstegsmodell underlittar omvandlingen av teorin
som uppdagas i resultatet till praktiskt omvardnadsarbete (Friberg, 2017). I forsta steget lastes
de nio artiklarna flera ganger, forst i sin helhet och sedan med fokus pa studiens resultat. I nédsta
steg, med syftet av studien i fokus, identifierades “nyckelfynden” i varje resultat, dér stallning
togs till vad som framtrddde i resultatet i varje artikel. Vidare skrevs nyckelfynden in individu-
ellti tva olika dokument med rubriker for respektive artiklar som numrerades fran 1 till 9. Sedan
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granskades bada dokumenten tillsammans och efter diskussion gjordes en sammanstéllning av
dessa dokument i ett enda dokument dir likheter och skillnader identifierades genom féargkod-
ning. Ett nytt dokument skapades gemensamt dér de olika koderna grupperades efter sin farg.
Varje farggrupp blev efter analys och diskussion tilldelat ett tema och eventuellt subtema. Re-
ferenser skrevs in i dokumentet for varje artikel for att underlédtta sammanfattningen av resulta-
tet. I det sista steget skapades en tabell for att presentera de fyra teman och atta subteman.
(Tabell T).

Resultat

I resultatet beskrivs sjukskoterskors erfarenheter av att varda patienter med demenssjukdom i
ett palliativt skede. Till f6ljd av den genomforda analysen identifierades fyra huvudteman och
atta subteman som presenteras i foljande tabell (Tabell I).

Tabell 1.
Oversikt Over resultatets teman och subteman
Tema Subtema

Observation av fordndrat beteende var avgorande
Utmaning att tolka icke verbal kommunikation

Behov av att ldra kidnna personen fore demenssjukdomen

Utmanande att lindra lidande Kognitiv svikt forsvérar en god smértlindring

Behovet av alternativa metoder i det palliativa skedet

Niérstaende var en viktig resurs

Nirstiende- bade tillgdng och utmaning

Utmanande att hamna mellan nérstaende och patient

Bristande riktlinjer och utbildning paverkade omvardna-
den

Organisationens struktur piverkade mojlig-
heten till god vérd

Teamsamverkan och bristande resursers paverkan pa li-
dande

Utmaning i att tolka icke verbal kommunikation

Detta huvudtema beskriver de kommunikationsutmaningar som sjukskoterskorna motte vid
omvardnaden av palliativa patienter med demens. Sjukskoterskorna upplevde utmaningar i att
forstd patienternas icke verbala signaler pa grund av kommunikationssvarigheter, ddrav blev
observation av patienten och att kdnna patienten sen tidigare en viktig del av sjukskoterskans
arbete. Temat resulterade ddrmed i tvd subteman: observation av fordndrat beteende var avgo-
rande och behov av att ldra kinna personen bakom demenssjukdomen.



Observation av forindrat beteende var avgorande

Patienter med demens kommunicerade i det palliativa skedet i de flesta fall icke verbalt och
sjukskoterskans uppgift var da att forstd deras signaler och meningen bakom dessa signaler
(Thompson m.fl., 2019). Att observera patientens beteende var viktigt for att kunna upptéicka
ndr patienten kom in 1 ett palliativt skede. Genom att observera fordndringar i patienters bete-
ende eller fordndringar 1 matintaget, till exempel om patienten hade slutat dta och dricka, kunde
sjukskoterskan avgdra om patienten blivit palliativ (Hill m.fl., 2018; Thompson m.fl., 2019).
Sjukskoterskan tolkade meningen bakom det fordndrade beteendet genom att reflektera kring
vad som orsakade fordndringen, till exempel om det fordndrade beteendet orsakades av smaérta
eller oro (Koppitz m. fl., 2016).

Kognitiv svikt paverkade kommunikationen vilket i sin tur gjorde det svart att upptidcka smaérta
hos patienterna (Hill, m.fl., 2018; Lundin, m.fl., 2021). Férsdmring i kommunikationen kunde
vara ett tecken pé att patienten var 1 ett palliativt skede (Thompson m.fl., 2019). Sjukskoters-
korna observerade patientens ansiktsuttryck och beteende, till exempel om patienten skrek eller
var agiterad, for att avgéra om de hade smaérta (Hill m.fl. 2018; Lundin m.fl., 2021). Att gora
patienten s& bekvdm som mojligt ansdgs som viktigt och tecken pd en smairtfri och bekvim
patient var franvaro av fysisk spanning, lugn andning och ett fridfullt ansiktsuttryck (Nasu m.fl.,
2021).

Sjukskdterskorna upplevde att nér patienterna inte forstod vad sjukskoterskorna ville formedla
kunde det skapa en otrygghet hos patienterna och dirmed minska villigheten i att delta i om-
vardnaden sjukskoterskorna erbjod (Pennbrant m.fl., 2020). En annan orsak som kunde paverka
patienters humor och leda till ett aggressivt beteende var nér de inte kunde formedla att de hade
smaérta och da kunde nirstdende anvéndas som killa for att tolka patienternas signaler (Brorson
m.fl., 2014). Ibland hade sjukskdterskorna svért att forstd om det var smaérta eller avancering i
demenssjukdomen som orsakade patienternas aggression (Midtbust m.fl., 2018a).

Behov av att lidra kiinna personen bakom demenssjukdomen

Att kdinna patienten innan deras demenssjukdom var viktigt for att kunna anpassa véarden efter
deras personlighet, till exempel att erbjuda den dryck som de tyckte om (Thompson m.fl.,
2019). For att kunna erbjuda en god palliativ vard var det viktigt att 1ara kdnna personen bakom
patienten och det gjordes genom att spendera tid med dem (Pennbrant m.fl., 2020). Detta bidrog
till en lugnare patient och gjorde det lattare for sjukskdterskorna att tolka patientens icke verbala
signaler. Néarstdende rdknades som en viktig kélla for att lira kéinna patienten som inte kunde
kommunicera sjilv (Pennbrant m.fl., 2020).

Att inte kdnna patienter sedan tidigare gjorde det svért for sjukskoterskor att forsta nir patien-
terna upplevde smérta (Lundin m.fl., 2021). Sjukskdéterskor som kinde patienten bast kunde
lattare tolka signaler om smaérta samt forstd forandringar i patientens beteende som kunde tyda
pa en avancering i deras demenssjukdomen (Midtbust m.fl., 2018a).

Utmanande att lindra lidande

Detta huvudtema beskriver sjukskdterskans erfarenhet niar det kommer till behandlingen som
patienter med demenssjukdom fér i livets slutskede. Att lindra smirta kunde vara utmanande
for sjukskoterskan pé grund av den kognitiva svikten som drabbade patienterna. Ibland behov-
des alternativa metoder som var icke farmakologiska for att 6ka patientens livskvalitet i livets
slutskede. Darmed uppdelades temat i tva subteman: kognitiv svikt forsvdarar en god smdrtlind-
ring och behovet av alternativa metoder i det palliativa skedet.



Kognitiv svikt forsvarar god smértlindring

Smartlindring upplevdes vara en utmaning nér det géillde patienter med avancerad demenssjuk-
dom pa grund av den kognitiva svikt som drabbade dem. Sjukskdterskorna kunde uppleva stress
och en kénsla av otillrdcklighet nér patienterna inte kunde forsta informationen som gavs och
ddrmed vidgrade ta emot smértlindring (De Witt Jansen m.fl., 2016; Midtbust m.fl., 2018a).
Patienterna som upplevde smérta kunde bli aggressiva, vilket gjorde processen av smértlindring
dnnu svérare. Det var viktigt for sjukskoterskorna att patienterna tillbringade sin sista tid i livet
smirtfria samt dog en naturlig dod med tillfredstéllande smértlindring (Brorson m.fl., 2014;
Nasu m.fl., 2021; Thompson m.fl., 2019).

P& grund av patienternas sviljsvarigheter och sjukskoterskors vilja att undvika onddig smaérta
hos patienterna, ansiags smaértplaster eller suppositorier som bédsta administreringssitt av lidke-
medel (De Witt Jansen m.fl., 2016). Det kunde dock vara svart for sjukskoterskorna att veta hur
mycket smértlindring som skulle ges da sjukskdéterskorna ville ge tillrackligt med ldakemedel
for att lindra patienternas smaérta, men inte s mycket sa det orsakade respiratoriska problem
och en for tidig dod (Brorson m.fl., 2014; Lundin m.fl., 2021).

Behovet av alternativa metoder i det palliativa skedet.

Den icke farmakologiska behandlingen var av stor vikt for att 6ka patientens livskvalitet 1 livets
slut (Brorson m.fl., 2014; Midtbust m.fl., 2018a). Olika typer av emotionell kontakt som bero-
ring, att kramas och halla hand ansédgs viktig for sjukskoterskorna for att 6ka patientens vilbe-
finnande 1 det palliativa skedet (Brorson m.fl., 2014; Thompson m.fl., 2019). Musik och sidng
kunde dven anvidndas med fordel av sjukskoterskorna for att fa patienterna lugna (Midtbust
m.fl., 2018a). Det viktigaste for sjukskoterskorna var att fa patienten smaértfri och lugn for att
pa s vis skapa ett tryggt rum for patienten (Pennbrant m.fl., 2020).

Nirstaende- bade tillging och utmaning

Detta huvudtema beskriver erfarenheten som sjukskoterskor har med nérstaende till patienter
med demenssjukdom i livets slutskede och hur det paverkar sjukskoterskan. Narstdende kunde
vara en viktig resurs for att kunna forstd patienten, men det kunde dven vara en utmaning for
sjukskoterskan att hantera relationen med nérstaende. Huvudtemat delas dérfor upp i tva subte-
man: ndrstdende var en viktig resurs och utmanande att hamna mellan ndérstaende och patient.

Nirstaende var en viktig resurs

Nirstaende spelade en viktig roll for sjukskoterskan nér det géllde att ta beslut kring patienten
och dess behandling. Genom att prata med patienternas nérstaende kunde sjukskdterskorna liara
kénna patienterna och fa veta mer om deras liv och vad patienterna 6nskade for sig sjélva i den
situation de befann sig i (Brorson m.fl., 2014; Nasu m.fl., 2021; Pennbrant m.fl., 2020). Sjuk-
skdterskorna kunde anvédnda nérstdende som en resurs, som ett verktyg och informationskélla
for att battre forstd patienterna (Brorson, m.fl., 2014; Koppitz, m. fl., 2016; Lundin m.fl., 2021).
Sjukskoterskorna kunde ocksa anvénda nirstdende for att kunna tolka och forsté patienters sig-
naler och beteenden och pa sd sitt erbjuda omvérdnad som var anpassad efter patienten
(Midtbust m.fl., 2018a). Det var dven viktigt for sjukskoterskorna att ta reda pé, 1 den mén det
gick, patienternas 6nskan kring sin egen dod (Nasu m.fl., 2021). Sjukskoterskornas erfarenhet
var att ett bra samarbete med nirstdende var viktigt, speciellt i livets slutskede (Midtbust m.fl.,
2018a; Thompson m.fl., 2019).



Utmanande att hamna mellan nérstiende och patient

Det fanns ofta en missuppfattning hos nirstdende over att demenssjukdomar inte ledde till do-
den (Hill m.fl., 2018). Manga nirstaende forstod inte att omvardnad i livets slutskede handlade
om symtomlindring, da botemedel ej fanns (Hill m.fl., 2018). Detta kunde skapa ett etiskt di-
lemma for sjukskoterskan di nirstaende ville forldnga patientens liv genom behandling, som
exempelvis insdttning av nasogastrisk sond, som sjukskoterskan ansag som onddig och en orsak
till forlangt lidande hos patienten (Hill m.fl., 2018; Lundin m.fl., 2021; Midtbust m.fl., 2018a).
Sjukskdterskan kunde uppleva press fran narstdende nir det gillde administrering av ldkeme-
del, dir vissa nirstaende ville att sjukskdterskan skulle ge mer smértlindring &n vad sjuksko-
terskan ville ge (Lundin m.fl., 2021; Pennbrant, m.fl., 2020). P4 samma vis fanns det nédrstidende
som var rddda for smartlindring och ville inte att patienterna skulle fa det, d& de var oroliga for
effekterna av ldkemedlet (Thompson m.fl., 2019). Enligt sjukskoterskorna gynnades samarbetet
med nirstdende av att hjdlpa dem att forsta processen som patienten gick igenom (Hill m.fl.,
2018; Thompson m.fl., 2019). Att informera och stddja nérstdende var darfor en viktig del av
sjukskoterskans arbete (Hill m.fl., 2018; Nasu m.fl., 2021; Pennbrant m.fl., 2020; Thompson,
m.fl., 2019).

Organisationens struktur piverkade mojligheten till god vard

Under detta huvudtema beskrivs organisatoriska utmaningar som sjukskoterskor moter nir de
vérdar patienter. Sjukskdterskorna behdvde mer utbildning och riktlinjer pa arbetsplatsen kring
palliativ vérd for patienter med demens. Otillrdckliga resurser och tidsbrist paverkade kvalitén
av varden negativt samtidigt som samarbete mellan olika insatser var viktigt. Detta huvudtema
delas darfor upp i tva subteman: bristande riktlinjer och utbildning paverkade omvdrdnaden
och teamsamverkan och bristande resurser paverkan pa lidande.

Bristande riktlinjer och utbildning piverkade omvéirdnaden

Palliativ vard for patienter med demens var komplext och det behdvdes specialiserad kunskap
for att varda dem. Sjukskoterskornas erfarenhet fran bade sitt privat-och professionella liv var
nyckeln till att 6ka sjalvfortroendet i sin professionella roll. Erfarenheten var dven viktig for att
oka forstaelse kring palliativ vard (Pennbrant m.fl., 2020). Sjukskoterskans upplevelse var att
brist pa kunskap hos vardpersonal kring palliativ vird for patienter med demens paverkade
kvalitén av varden och mojligheten att forsta patientens behov. Till exempel brist pa kunskap
kunde skapa en utmaning i att hantera patientens smirta samt att forstd meningen bakom pati-
entens olika signaler (Lundin m.fl., 2021; Pennbrant m.fl., 2020). Sjukskoterskorna kinde att
det saknades riktlinjer péd arbetsplatsen kring palliativ vard vilket gjorde det svérare for sjuk-
skoterskorna att avgora ndr patienten var 1 ett palliativt skede. Sjukskdterskorna gjorde da en
beddmning baserad pé sina egna erfarenheter for att avgora om patienten blivit palliativ (Hill
m.fl., 2018).

Sjukskdoterskor som arbetade pa hospice tyckte att interaktivt lirande med andra kollegor upp-
muntrade kunskapsutbyte, samt som praktisk trdning med en mentor 6kade deras kunskap
och var ett stod for att erbjuda god omvardnad till patienterna (De Witt Jansen m.fl., 2016)
Sjukskoterskor som arbetade pa sdrskilt boende hade en motsatt erfarenhet och upplevde en
begrinsad mojlighet till professionell utveckling samt utbildning kring palliativ vard var pa
grund av tidsbrist, bristande ekonomiska resurser och hdg arbetsbelastning. Att inte erhdlla ut-
bildning eller fa mgjlighet till professionell utveckling gjorde det svart for sjukskoterskan att



ge god omvérdnad till patienterna eftersom de sjdlva larde sig av andra kollegor (De Witt Jansen
m.fl., 2016).

Teamsamverkan och bristande resurser paverkade lidandet

Samarbetet mellan ldkare och sjukskoterska var viktigt, speciellt nér det gédllde smartlindring 1
det palliativa skedet (Brorson m.fl., 2014; Pennbrant, m.fl., 2020). Att kunna ha kontakt med
lakarna ndr smaértlindringen inte hade 6nskad effekt 6kade sjukskoterskornas trygghet nir de
vardade patienten (Pennbrant m.fl., 2020). Sjukskoterskorna upplevde en kinsla av vanmakt
ndr de inte kunde fa ordination pd smaértlindring fran ldkarna (Brorson m.fl., 2014). Enligt sjuk-
skoterskorna kunde detta bero pé att ldkarna inte trédffade patienterna tillrackligt ofta for att
kunna fé en uppfattning av deras lidande och behov av smértlindring (Brorson m.fl., 2014).

Vidare var samarbetet med underskdterskor och vardbitrdden viktig eftersom det var de som
spenderade mest tid med patienterna och observerade och kommunicerade fordndringar 1 pati-
entens beteende och lidande till sjukskoterskorna (Thompson m.fl., 2019). En annan studie pa-
visade motsatsen att det var sjukskoterskans uppgift att stddja underskoterskorna i att observera
och tolka beteenden hos patienter med demens (Pennbrant m.fl., 2020).

Sjukskaterskor upplevde att underbemanning, arbetsbelastning och tidsbrist paverkade kvalitén
av varden och ledde till att patienterna inte hade négon att prata med nér de var agiterade (Lun-
din m.fl., 2021). Detta gjorde ocksa att manga patienter dog ensamma och inte hade nagon
bredvid sig vid den sista tiden (Lundin m.fl., 2021). Sjukskoterskor kdnde sig maktldsa over att
inte kunna vara med patienten vid den sista tiden (Lundin m.fl., 2021).

Diskussion

Resultatdiskussion

Till resultatdiskussionen valdes de fyra huvudteman: Utmanande att avidsa och tolka icke ver-
bal kommunikation, utmanande att lindra lidande, nérstdende- bdde tillgdng och utmaning och
organisationens struktur paverkade mojligheterna till god vard.

Utmaning i att tolka icke verbal kommunikation

I resultatet framkom det att pd grund av patientens kommunikationssvarigheter var det svart for
sjukskoterskorna att veta om patienter hade smérta, varfor observation av patientens beteende
och ansiktsuttryck blev avgorande for att bedoma forekomst och nivd av smérta. Monroe m.fl.
(2015) beskriver att sjukskoterskorna anvénde observation for att avldsa och tolka patienters
beteenden, samt smértskattningsinstrument for att veta om patienten hade smaérta. Utvérdering
av faktorer som milj6, viadret och sjukdomar var en del av sjukskoterskans beddmning av an-
ledning bakom smirtan. I resultatet framkom betydelsen av att kéinna patienten for att kunna
erbjuda god vérd samt att kunna skatta smérta. Nérstdende var en viktig resurs da de kénde
patienten och kunde berdtta om patientens historia. Monroe m.fl. (2015) belyser vikten av pa-
tientens familj som resurs eftersom de kdnner patienten béttre och har ként patienten ver en
langre tid fOr att veta om patienten har smérta.

I resultatet framkommer hur sjukskoterskor tog hénsyn till patientens kognitiva svikt och liarde
sig att fOrstd patienternas icke verbala signaler. Sjukskoterskorna anpassade varden efter pati-
entens behov och personlighet genom att ldra kéinna personen bakom sjukdomen. Dahlborg
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Lyckhage m.fl. (2015) forklarar att jadmlik vérd inte innebar att alla patienter far likadan vard
utan att alla patienter far vard efter sina forutséttningar och behov. Nér kognitiva hinder paver-
kar kommunikationen mellan sjukskoterskan och patienten blir det sjukskoterskans ansvar att
ta hénsyn till den nedsatta kognitiva formagan och anpassa kommunikation efter patientens
formaga (Dahlborg Lyckhage m.fl., 2015). Dahlborg Lyckhage m.fl. (2015) beskriver vidare
forestéllningarna om den ideala patienten som sjukskoterskor har och enligt detta ska patienten
inte ha ndgon funktionsnedséttning, samt ha en fullt utvecklad kognitiv forméga. Patienter med
avancerad demens riskerar att bli diskriminerade eller exkluderade eftersom de avviker fran den
stereotypa forestidllningen och frdn normen om den ideala patienten. Vi upplever att det dr vik-
tigt for sjukskdterskor som vardar patienter med demens att inte ldta stereotyper och normer
kring den ideala patienter pdverka omvérdnaden, utan den ska vara personcentrerad och anpas-
sad efter patientens kognitiva formaga.

Utmanande att lindra lidande

I studiens resultat framkom det att sjukskoterskorna kdnde en otillrdcklighet och stress nér pa-
tienterna inte tog emot smaértlindring pd grund av den kognitiva svikten. Nar smértan orsakade
att patienterna blev aggressiva blev det svérare for sjukskoterskorna att lindra smértan. Rey-
nolds m.fl. (2008) skrev att kognitiv svikt hos patienter dr starkt kopplat till inadekvat smaért-
lindring. Det har diskuterats om patienter med avancerad demens kan kidnna smérta pa samma
sétt som patienter utan kognitiv svikt. Scherder m. fl. (2006) kom fram i sitt resultat att patienter
med svardemens kunde lida av mer smérta dn vad éldre patienter utan kognitiv svikt gjorde,
vilket gor korrekt smértlindring &nnu viktigare for patienter med demenssjukdomar. Sjuksko-
terskorna upplevde det viktigt att patienterna levde sin sista tid smértfria, vilket stimmer over-
ens med ett av omvérdnadens grundldggande ansvarsomraden som ér att lindra lidande (Svensk
sjukskoterskeforening, 2021). For att uppna detta var det viktigt att sjukskoterskorna hade kun-
skap for att kunna avldsa och tolka signaler hos patienter som verkade uppleva smirta. Huijten
m. fl. (2023) beskrev vikten av palliativ demensvard som fokuserade pa att hantera de utma-
nande beteenden, forbittra kommunikationen, att forstd de beteendeméssiga signalerna och
psykologiska symtom. Detta stimmer 6verens med Travelbees’s omvardnadsteori dér sjuksko-
terskan maste se hela individen for att kunna skapa en meningsfull vérdrelation (Parola m. fl.,
2020). Vi anser att sjukskoterskor har darfor stora krav pa sig nér det géller smértlindring av
patienter med kognitiv svikt for att kunna erbjuda god omvérdnad som enligt ICN:s etiska kod
for sjukskoterskor (Svensk sjukskoterskeforening, 2021) ar sjukskdterskans ansvarsomrade.

Nirstiende- bade tillging och utmaning

Resultatet belyste vikten av nérstdende som en resurs for att sjukskdterskan skulle ldra kdnna
patienten och kunna varda patienten bist. ICN:s etiska kod f6r sjukskoterskor (Svensk sjuksko-
terskeforening, 2021) beskriver att sjukskoterskan ska stréva efter att bidra till god livskvalité
fram till patientens dod. Genom att samtala med nirstdende kunde sjukskdéterskan fa mer in-
formation kring patientens onskan under denna tid och forstd vad som kunde hjélpa patienten
att leva sin sista tid pa ett fridfullt sétt. Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) ska patienten vara
delaktig i sin vdrd i den man det gar, dir nédrstaende kan fa mdjlighet att medverka for att gynna
patientens omvardnad. De nirstdende bidrog till att patienten blev ménsklig och inte bara en
sjukdomsdiagnos. Kitwood beskriver i sin teori vikten av att inte bara fokusera pa den fysiska
delen utan att se den psykosociala delen och minniskan bakom sjukdomen (Svensk sjukskd-
terskeforening, 2010). P4 samma sétt fastslar Milte m. fl. (2016) i sitt resultat att vard av god
kvalitet dr den som uppfattar personen som en helhet, varfor det blir viktigt att sjukskoterskan
upprétthdller en relation till nirstdende som bidrar till att ge en helhetsbild av patienten. Vi
anser att varda patienter med demenssjukdom 1 livets slut innebar dven att ta hand om deras
nérstdende. I resultatet uppdagades det att stod till nérstdende ocksa hjdlpte sjukskdterskorna
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att utfora sitt arbete pa ritt sitt. Detta da stod och information till narstiende dkade deras for-
stéelse for sjukdomen deras anhoriga led av, samt en 6kad forstielse for hur prognosen sag ut
och hur smirtlindringen fungerade. Lee m.fl. (2016) uppger att det dr av stor vikt att anhdriga
ar medvetna om att patienten verkligen befinner sig i livets slutskede, samt att nérstdende far
vara delaktiga 1 de viktiga besluten som berdr patientens vard.

Organisationens struktur paverkade mojligheten till god vard

I resultatet framkom det att underbemanning och tidsbrist pdverkade vardkvalitén och att manga
patienter var ensamma under den sista tiden. Midtbust m.fl. (2018b) kom fram till att tidsbrist
och underbemanning orsakade utmattning hos sjukskoterskor som kinde skuld for att de inte
kunde sitta med patienter och spendera tid med dem. De beskrev vidare hur brist pa resurser
ledde till att de fick prioritera patienter som behdvde mest hjélp och d& andra som inte var sé
sérbara fick inte tillrdckligt med tid och uppmirksamhet. ICN:s etiska kod for sjukskoterskor
(Svensk sjukskoterskeforening, 2021) beskriver att sjukskoterskan ansvarar for att erbjuda om-
vardnad som mdéter patientens behov, men utan de ritta forutséattningarna blir det svért for sjuk-
skoterskan att utfora sitt yrke.

Resultat belyser ocksa vikten av utbildning for att kunna forsta patienternas signaler och kunna
varda dem. Lee m.fl. (2017) belyser vikten av teknisk trdning angdende smérthantering och
gemensamma diskussioner for att ge vard av god kvalité till patienter med demens. Att diskutera
tillsammans 1 arbetsgruppen efter ett dodsfall av en patient med demens var ett sitt att reflektera
kring sjukskoterskornas behov av vidare kompetensutveckling. I de Globala malen 2030 (2022)
beskrivs vikten av finansiering i hélso- och sjukvard angdende rekrytering, och utbildning av
vardpersonal. Genom att gora detta kan man 6ka den ekonomiska och sociala hallbarheten. Vi
hévdar att utbildning och rekrytering av mer personal skulle kunna forbattra arbetsmiljo och
minska stress for sjukskdterskor.

Resultatet visade vidare att samarbetet med lédkarna var viktigt, speciellt nér det handlade om
smaértlindring for patienter med demens. Lee m.fl. (2017) lyfter fram att ldkarnas engagemang
under den palliativa tiden var viktigt, samtidigt som den varierade for att nagra av ldkarna age-
rade avvisande mot den information de fick fran personalen om patienterna. Detta resultat kan
stddjas av resultatet i denna studie dd sjukskdterskorna fick en kdnsla av vanmakt nér de inte
kunde fa ordination pa smartlindring frdn lakarna. Enligt Lee m.fl. (2017) var sjukskd&terskorna
medvetna om vikten av adekvat smirtlindring och foredrog att planera for detta i forvig genom
att fa ordination fran ldkarna for att undvika stress vid patientens sista tid.

Metoddiskussion
Utifrén studiens syfte ansags artiklar med kvalitativ forskningsansats vara lampliga. Enligt Fri-
berg (2017) bidrar studier med kvalitativ metod till storre forstielse av ett fenomens upplevelser

och erfarenheter, vilket gjorde att artiklar med kvalitativ metod ansags 1ampliga for denna stu-
die.

Datainsamlingen gjordes i databaserna Cinahl och Pubmed. Cinahl inriktar sig pd omvardnads-
vetenskap, medan PubMed har medicin som sitt frimsta omrade, men artiklar inom omvardnad

kan dven hittas ddr. Sokorden som anvidndes anpassades efter studiens syfte.

I sokprocessen anvindes avgriansningar gillande artal, sprak och peer reviewed. Studierna som
inkluderades var gjorda mellan 2014 och 2023 for att endast presentera aktuell forskning. Det
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upplevdes som en fordel att anvinda artiklar pa engelska da bada forfattarna hanterar engelska
flytande, vilket gjorde artikelldsningen enklare. Att inkludera artiklar skrivna pa engelska an-
sdgs utoka det totala urvalet av internationella studier. S6kningen inkluderade studier fran lén-
der 1 hela virlden dé det ansags som relevant for studien att ge en bredare bild av sjukskdters-
kors erfarenhet som inte begriansades till Sverige. Av samma anledning gjordes heller inte nagra
begrinsningar géllande vardkontext, da detta bedomdes riskera att begrdnsa urvalet. Sex av de
valda artiklarna var fran ldnder i Europa och tre fran Kanada och Japan. Att ha artiklar fran fler
lander bidrar till studiens 6verforbarhet som enligt Polit och Beck (2021) betyder att innehéllet
kan vara av virde 1 andra sammanhang vilket ocksa okar studiens trovirdighet.

Enligt Polit och Beck (2021) ska en vetenskaplig studie vara godkdnd av en etikprovnings-
ndmnd, dérfor valdes artiklar som var etiskt godkinda, speciellt dd &mnet med palliativ vird ar
av kanslig karaktdr. De studier som exkluderades var artiklar som handlade om patientens per-
spektiv, detta stdllningstagande var viktigt for att folja studiens syfte. Fem av de valda artiklarna
hade utdver sjukskoterskor dven annan vardpersonal som deltagare. For att sékerstélla att endast
inkludera sjukskoterskornas erfarenheter valdes endast de delar av studierna dér det tydligt
framgick att det var sjukskoterskornas erfarenheter som beskrevs. Dessa avgransningar under-
littade bortsortering av artiklar som inte var av intresse for studiens syfte (Ostlundh, 2017).

Alla artiklar granskades enligt granskningsmallen (bilaga II). Aven om inte alla kriterier var
uppfyllda for alla studier enligt granskningsmallen virderades alla studier att vara av hog kva-
litet utefter det framtagna poéngsystemet (bilaga III).

Analysen utfordes enligt Fribergs femstegsmodell (2017). Analysen paborjades individuellt av
forfattarna vilket ansdgs som en styrka i analysprocessen da bada var opaverkade av varandras
asikter nér nyckelfynden identifierades i respektive studie. Att arbeta individuellt gav ett eget
perspektiv vilket berikade tolkningen av studierna och okade trovérdigheten av fynden som
uppdagades. Trovirdigheten av en studie ligger som grund for studiens kvalitet (Polit & Beck,
2021). Alla artiklarna analyserades utan att &ndra innehallet och meningen med studierna, vilket
pavisar vart etiska forhallningssétt gillande analysen och det framtagna resultatet. Att inte &ndra
innehallet nar studier analyseras dr enligt God forskningssed (Vetenskapsradet, 2017) en av de
grundldggande reglerna for korrekt forskningsetik.

Slutsatser

Resultatet av denna studie visar att patienter med demens 1 livets slutskede anvdnde mest icke
verbal kommunikation. P4 grund av detta var sjukskoterskors observation av patientens bete-
ende avgorande for att upptdcka om patienten upplevde smirta, samt forstd om patienten kom-
mit in 1 ett palliativt skede. Att kdnna patienten bakom sjukdomen var viktigt for att anpassa
omvardnaden efter patientens behov och 6nskemal. Dérav vikten av att erbjuda omvardnad som
har ett personcentrerat forhdllningssétt som grund. Sjukskoterskan kunde anvinda patienters
narstdende som resurs for att ldra kdnna och forsta patienten battre. Samtidigt var utbildning av
narstdende vital enligt sjukskoterskan for att lyckas med omvéardnaden av patienten. Vidare
visar resultatet att sjukskoterskorna kénde sig otillrackliga ndr den kognitiva svikten hos pati-
enterna ledde till att de inte accepterade smirtlindring. Aven nir patienterna tog emot smért-
lindring var det en utmaning for sjukskdterskorna att veta den ritta miangden likemedel som
skulle ges, vilket 0kade stressen hos sjukskoterskorna. Teamsamverkan mellan de olika pro-
fessionerna kunde dock underlétta sjukskdterskans arbete nér det gillde patienters smartlind-
ring, samtidigt som den 6kade méjligheterna for att patienten skulle fA ritt omvardnad. A andra
sidan kunde tidsbrist och hog arbetsbelastning hos sjukskoterskorna bidra till att omvardnaden
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som erbjdds till patienterna var bristféllig. Detta skapade en kidnsla av maktloshet hos sjuksko-
terskorna dd det kunde innebéra att patienterna ibland blev ensamma 1i sin sista stund i livet.
Utbildning inom demenssjukdom och palliativ vard var av stor vikt for att underlitta forstaelsen
for patientens situation samt anpassa omvardnaden efter patientens behov. Vi upptéckte att kon-
tinuerlig utbildning inom palliativ vard och demenssjukdom, samt att se Gver organisationen av
vérden kan skapa forutsittningarna for sjukskdterskan att kunna erbjuda god omvardnad base-
rad pa evidens enligt hennes ansvarsomréde.

Praktiska implikationer

I resultatet framkom det att observation av beteendet av patienter med demenssjukdom i livets
slutskede var avgorande for omvéardnaden. For att kunna tolka det som observerats behover
sjukskoterskan kunskap och utbildning inom omrédet. Den evidensbaserade kunskapen beho-
ver uppdateras med jamna mellanrum for att kunna erbjuda omvérdnad som é&r relevant for
patienten och dennes sjukdom. Resultatet belyser behovet av att ldra kdnna patienten bakom
demensdiagnosen. Detta &r viktigt for att respektera patientens individualitet och att omvérdna-
den anpassas efter patientens behov. Att varda patienter med demens i livets slutskede kan vara
pafrestande for sjukskoterskan och da kan interaktiva diskussioner med kollegor ge mojlighet
att reflektera over deras kénslor. En vilfungerande teamsamverkan dr avgérande for att sjuk-
skoterskan ska fa stodet som behdvs for att kunna erbjuda ritt omvardnad.

Forslag till fortsatt kunskapsutveckling inom sjukskoterskans

kompetensomrade

Ett komplext vardbehov hos patienter med demens 1 livets slutskede kan leda till 6kad stress
hos sjukskoterskan. Vi anser att det behdvs mer kunskap och strategier att hantera patienter med
kognitiv svikt samt utveckla kompetens att tolka deras icke verbala signaler i ett palliativt skede.
Genom kunskap kan sjukskoterskan erbjuda ritt omvérdnad till dessa patienter. Utbildning
kring palliativ vard vid demens dr dven viktigt for 6vrig vardpersonal dd det bidrar till att avlasta
sjukskoterskan som da kan fokusera pé sitt ansvarsomride, samtidigt som det forbéttrar sam-
verkan i team. Sjukskoéterskan ansvarar for omvéardnaden, men tidsbrist och 6kad arbetsbelast-
ning minskar forutséttningarna for att kunna erbjuda god omvérdnad. For patienter med demens
1 livets slutskede som visar symtom pa kognitiv svikt dr det av stor vikt att sjukskoterskan 1ar
kdnna personen bakom sjukdomen for att kunna vérda patienten pé ett personcentrerat sitt,
vilket gors bist genom att spendera tid med patienterna och deras nirstaende. Studiens resultat
tyder pa att det behdvs mer forskning frén ett sjukskoterskeperspektiv for att sékerhetsstilla
evidensbaserad vard och utveckling av strategier for att hantera patienter med demens 1 livets
slutskede som underléttar sjukskdterskans arbete.
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Huvudsakligt resultat

Kvalitets-gransk-
ning

Titel: Pain relief at
the end of of life:
nurses’ experiences
regarding end.of.life
pain relief in patients
with dementia.

Forfattare: Hanna
Brorson, Henrietta
Plymoth, Karin Or-
mon och Ingrid
Bolmsjo.

Artal: 2014

Problem: Pa grund av kom-
munikationssvarigheter ar det
svart for patienter med de-
mens 1 livets slutskede att
formedla smirta. Det dr sjuk-
skoterskans uppgift att identi-
fiera smérta hos dessa patien-
ter. Det finns inte tillrdckliga
studier som undersoker denna

aspekt

Syfte: Att beskriva sjuksko-
terskans upplevelse av smért-
lindra patienter med demens i

livets slutskede

Ansats och metod:
En deskriptiv explorativ kva-
litativ studie. Semi strukture-
rade intervjuer som spelades
in och transkriberades Verba-
tim.

Urval: Legitimerade sjuk-
skoterskor pé avdelning som
specialiserar pa neuropsykia-

triska sjukdomar.

Studiegrupp:
Sju kvinnliga sjukskdterskor.

Huvudsakligt resultat:
Tvé huvudkategorier med
flera underkategorier:

1. Sjukskdterskans erfarenhet
om svérigheter med smirt-
lindring

2. Sjukskdterskans erfarenhet
om resurser for smartlindring

Kvalitetsgranskning:
Hog




Artikel 2

Bilaga IV

Problem och syfte

Ansats och metod

Urval och studiegrupp

Huvudsakligt resultat

Kvalitets-gransk-
ning

Titel: Nurses’ experi-
ences of pain manage-
ment for people with
advanced dementia
approaching end of
life: a qualitative
study

Forfattare: Bannin
De Witt Jansen, Kevin
Brazil, Peter Pass-
more, Hillary Bu-
chanan, Doreen Max-
well, Sonja J Mcllfat-
rick, Sharon M Mor-
gan, Max Watson,
Carole Parsons

Artal: 2016

Problem: Det &r en utmaning
att bedoma och hantera
smaérta hos patienter med de-
menssjukdomar i sista peri-
oden i livet.

Det finns inte tillrdckliga stu-
die som undersoker sjuksko-
terskans perspektiv kring
smérthantering av patienter
med demens i den palliativt
skede.

Syfte: att utforska sjuksko-
terskors upplevelse av smart-
hantering hos patienter med
svirdemens i sista ménaden i
livet.

[Ansats och metod: kvalitativ
metod med semi-strukture-
rade individuella intervjuer.
Intervjuerna spelades in och

transkriberades Verbatim.

Tematisk analys anvindes for|

dataanalysen.

Urval: legitimerade sjuksko-
terskor fran tre hospice, tva
akutsjukhus och tio sirskilda
boenden.

Studiegrupp: 1 manlig och
23 kvinnliga legitimerade
sjukskdterskor, varav 6 fran
hospice, 6 fran akutsjukhus
och 12 fréan sérskilda boen-
den.

Resultat: tre huvudteman
uppticktes i resultatet:

1.utmaningar med admini-
strering av smértlindring

2. relationen mellan sjuksko-
terska och lékare

3. interaktiv inldrning och
praktisk utveckling

Kvalitetsgranskning:
Hog




Artikel 3

Bilaga IV

Problem och syfte

Ansats och metod

Urval och studiegrupp

Huvudsakligt resultat

Kvalitets-gransk-

Titel: Staff perspec-

tives of barriers to ac-

cess and delivery of

palliative care for per-

sons in long-term
care.

Forfattare: Emily
Hill, Marie Y, Sav-
undranayagam, Alek-
sandra Zecevic, Ma-
rita Kloseck

Artal: 2018

Problem: det finns en brist

pa dokumentation kring be-

hovet och barridrerna i till-
gangen av palliativ vard av
personer med demenssjuk-
dom fran ett kanadensiskt
perspektiv.

Syfte: att utforska vardperso-

nalens upplevelse av att er-

bjuda palliativ vard till perso-

ner med demenssjukdom.

. Ansats och metod: studien
anvénder en konstant kompa-
rativ metod som grundar sig i
en postpositivist och fenome-
nologiskt tillvigagangssitt.

Semistrukturerade individu-
ella intervjuer genomfordes,
spelades in och transkribera-

des verbatim.

Urval: vardpersonal tillho-
rande sarskilt boende.

Studiegrupp: 22 personer,
varav 9 kvinnliga sjuksko-
terskor, 3 vardbitrdaden, 2 un-
derskoterskor, 2 socionomer,
1 farmaceut, 2 volontérer, 1
fritidsterapeut och 1 pastor.

ning
Resultat: tre nyckelteman |Kvalitetsgranskning:
uppdagades i resultatet: Hog

1. forvirring.
2. resursbrist.

3. kommunikationssvarig-
heter.




Artikel 4

Bilaga IV

Problem och syfte

Ansats och metod

Urval och studiegrupp

Huvudsakligt resultat

Kvalitets-gransk-
ning

Titel: Decision-mak-
ing in caring for peo-
ple with dementia at
the end of life in nurs-
ing homes.

Forfattare: Andrea
Koppitz, Georg Boss-
hard, Stephanie Kip-
fer, Lorenz Imhof.

Artal: 2016

Problem:

Det finns brist pa information
om processen kring sjukskd-
terskans klinisk besluttagg-
ande for att hantera symtom
av patienter med demens i ett
palliativt skede. Att forsta
den processen ér viktigt for
att erbjuda vérd av god kvali-
tén.

Syfte: att ta reda pa hur sjuk-
skdterskor tar beslut kring
symtomlindring pa patienter
med demenssjukdom i det
terminala stadiet.

Ansats och metod: grundad
teori med kvalitativ ansats
anviandes som metod i stu-

dien. Semistrukturerade indi-

viduella intervjuer genomfor-
des och transkriberades ver-
batim. .

Urval: vardpersonal som ar-
betar pa sdrskilt boende.

Studiegrupp: 32 kvinnor,
varav 18 sjukskdterskor, 10
underskoéterskor och 4 vérd-

bitrdaden.

Resultat: tre olika teman
uppdagades gillande att ta
beslut i varden av patienter

med demens i livets slut-

skede:

1. beteenden som utlGsare for,
beslutstagning.

2. bearbetningen av beslutsta-
ganden.
3. faktorer som paverkar be-
slutstaganden.

Kvalitetsgranskning:
Hog




Artikel 5

Bilaga IV

Problem och syfte

Ansats och metod

Urval och studiegrupp

Huvudsakligt resultat

Kvalitets-gransk-
ning

Kvalitetsgranskning:

Titel: End-of-life
care for people with
advanced
dementia and pain: a
qualitative study in
Swedish nursing
homes.

Forfattare: Emma
Lundin, Tove E.
Godskesen.

Artal: 2021

speciellt nar det giller smért-

Problem: Sjukskoterskor
spelar en stor roll i vard av
patienter med demens i ett
palliativt skede. Det finns
inte tillrdckliga studier som
undersoker deras erfarenhet
av att varda dessa patienter

hantering.

Syfte: Beskriva sjukskoters-

kans upplevelse av att varda

patienter med avancerat de-

mens och deras smarta i li-
vets slutskede.

Ansats och metod: Kvalita-
tiva semi strukturerade inter-

vjuer.

Intervjuer transkriberades

verbatim.

Urval: legitimerade sjuksko-
terskor fran boende med av-
delningar som specialiserar i
demensvard.

Studiegrupp:
13 legitimerade sjukskdters-
kor, 10 kvinnliga och 3 man-
liga fran 12 olika boende.

Resultat:
3 teman upptéicktes

1. Kommunikationssvarig-
heter

2. Utmaning att hantera nér-
staende

3. Organisatoriska utma-
ningar

Hog




Artikel 6

Bilaga IV

Problem och syfte

Ansats och metod

Urval och studiegrupp

Huvudsakligt resultat

Kvalitets-gransk-
ning

Titel: A painful expe-
rience of limited un-
derstanding:
healthcare profession-
als’ experiences with
palliative care for peo-
ple with severe de-
mentia in Norwegian
nursing homes

Forfattare: May
Helen Midbust,
Rigmor Einang Alnes,
Eva Gengedal, Else
Lykkeslet.

Artal: 2018

Problem: hinder i kommuni-

kationen utgdr en utmaning i

varden av patienter med de-

menssjukdom i det palliativa
skedet.

Syfte: att undersdka vardper-
sonals erfarenhet av att er-
bjuda palliativ vérd till pati-
enter med demens i sarskilt
boende.

Ansats och metod: fenome-

nologisk forskning baserad
pa den vardagliga erfaren-

heten. semi-strukturerade in-

tervjuer genomfordes och
transkriberades verbatim.

terskor och underskoterskor
som arbetar pa sérskilt bo-
ende.

Studiegrupp 13 kvinnliga
sjukskéterskor och 7 kvinn-
liga underskdterskor

Urval: legitimerade sjuksko-

underskoterskor upplever det

som smartsamt att inte forsta

patienterna, ddrav delades re-

sultat in 1 4 teman relaterat
till detta:

1. utmaningar relaterade till
att kunna ldsa av patienter.
2. att inte ricka till.

3. att ge Gver patienter till
okénda.

4. att inte vara §verens om
vad som 4r patientens bésta.

Resultat: Sjukskoterskor och

Kvalitetsgranskning:
Hog




Artikel 7

Bilaga IV

Problem och syfte

Ansats och metod

Urval och studiegrupp

Huvudsakligt resultat

Kvalitets-gransk-
ning

Titel: Long-term care
nurses’ perceptions of]
a good death for peo-
ple with dementia: a
qualitative study.

Forfattare; Katsumi

Nasu, Hiroki Fuka-

hori, Mitsunori Miy-
ashita.

Artal: 2021

Problem: En god dod ar be-
roende av patientens virde-
ringar och kultur. Det finns
inte tillrdckliga studier som
undersoker betydelse av en
god dod for patienter med de-
mens.

Syfte: Undersoka langtids
vardhems sjukskdterskors
uppfattning av goda doden i
demensavdelning.

Ansats och metod: Kvalita-
tiv deskriptiv forskning
Semi strukturerade intervjuer
som transkriberades Verba-
tim.

Urval:
Legitimerade sjukskoterskor
och underskoterskor med 1
till 20 ars erfarenhet.

Studiegrupp:19 deltagare
15 sjukskdterskor av okédnt
kon och 4 underskdterskor

Huvudsakliga resultatet:
ningar

Forberedelse for en god dod
for patienter med demens.

Tvetydighet: att ha flera tolk-

Kvalitetsgranskning:
Hog




Bilaga IV

Artikel 8
Problem och syfte Ansats och metod |Urval och studiegrupp | Huvudsakligt resultat |Kvalitets-gransk-
ning
Titel: “The challenges Problem: Ansats och metod: Kvalita- | Urval: sjukskdterskor som | Resultat: temat som uppda- (Kvalitetsgranskning:
of joining all the |antalet patienter med demens|tiv deskriptiv forskning. Indi-| arbetar pa dldreboende med | gades var utmaningen att fa Hog
pieces together” - [ med behov av palliativ vard viduella intervjuer med minst tvé ars erfarenhet av |ihop alla bitar. Temat fick tre
Nurses’ experience of| Okar. Forskning visar att  |0ppna fragor som transkribe-|yrket och ett ar av erfarenhet underkategorier:
palliative care for | sjukskoterskor upplever en rades verbatim. pa dldreboendet.
older people with ad-| stor utmaning i att forsta 1. utmaningen av att skapa
vanced dementia liv- dessa patienter. Studiegrupp: 9 kvinnliga | specialiserad kunskap och
ing in resideqtial aged sjukskdterskor. kompetens.
care units. Syfte: att beskriva sjuksko-
terskors upplevelse av att
Forfattare: Sandra

2. utmaningen av att anvénda
vérda éldre personer med teamarbete som metod.
Pennbrant, Cecilia svardemens i ett palliativt
Hjorton, Caroline skede pa édldreboende. 3. utmaningen i att skapa en
Nilsson, Margareta vardrelation.
Karlsson.
Artal: 2020




Artikel 9

Bilaga IV

Problem och syfte

Ansats och metod

Urval och studiegrupp

Huvudsakligt resultat

Kvalitets-gransk-
ning

Titel: Critical nursing
and health care aide
behaviours in care of
the nursing home resi-
dent dying with de-
mentia.

Forfattare: Gene-
vieve N. Thompson,

Susan E. McClement.

Artal: 2019

Problem: det finns begrin-
sad kunskap kring sjuksko-
terskors beteende nér det gél-
ler vard av patienter med de-
mens i vardhem.

Syfte: undersoka och besk-
riva omvardnaden av indivi-
der med demens som ndrmar

sig doden fran sjukskdters-
kans och vardbitradens per-

Ansats och metod: kvalitativ

forskning med tolkningsbe-
skrivning. Semistrukturerade
intervjuer genomfordes,
dessa transkriberades och
analyserades.

spektiv.

Urval: Sjukskoéterskor och

pa vardhem med ett genom-
snitt av 20 ars erfarenhet.

Studiegrupp: 4 kvinnliga
sjukskdterskor, 4 undersko-
terskor och 7 vardbitraden.

underskoterskor som arbetar

Resultat:
for att kunna erbjuda rétt vard
behover sjukskoterskor och
resterande vardpersonal bli
bekvdma med att arbeta med
den palliativa varden som er-
bjuds samt kunna kénna igen
de smé dndringar hos patien-
terna som sjukdomen orsa-
kar.

Kvalitetsgranskning:
Hog
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