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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Demens &r en av de storsta folksjukdomarna i Sverige och medfér omfattande kognitiva,
fysiska, psykiska och sociala konsekvenser. | livets slutskede tillkommer ofta ytterligare
funktionsnedsattningar, vilket stdller héga krav pd omvérdnaden. Sjukskoterskor har central roll i att
lindra lidande och skapa trygghet, samtidigt som vérden praglas av etiska dilemman,
kommunikationssvarigheter och organisatoriska utmaningar pé& boenden.

Syfte: Att beskriva sjukskdterskors erfarenheter av vard av personer med demens vid livets slutskede
pd vérd- och omsorgsboenden.

Metod: En allman litteraturdversikt med kvalitativ ansats genomférdes. Systematiska sékningar gjordes
i PubMed och CINAHL. Tio vetenskapliga artiklar inkluderades, kvalitetsgranskades enligt SBU:s
granskningsmall och analyserades med tematisk analys enligt Braun och Clarke.

Resultat: Tvé huvudteman identifierades: Utmaningar i palliativ vérd vid demens samt Erfarenheter av
stédjande situationer i palliativ vérd. Utmaningarna omfattade svdarigheter vid symtomlindring,
ndrstdende som bdde hinder och resurs samt organisatoriska hinder, arbetsbelastning och moralisk
belastning. Stédjande faktorer utgjordes av kunskap och utbildning, teamarbete och kollegialt stéd
samt ndrstdendedelaktighet och vardkontinuitet.

Slutsats: Utbildning, organisatoriskt stéd och multiprofessionellt samarbete ar avgérande for att
mojliggdra personcentrerad och vardig palliativ vérd for personer med demens i livets slutskede.

Nyckelord: Demens, Livets slutskede, Omvérdnad, Palliativ vérd, Sjukskoterskors erfarenheter



ABSTRACT

Background: Dementia is a major public health concern in Sweden and is associated with cognitive,
physical, psychological, and social impairments. At the end of life, increased functional decline places
high demands on nursing care in residential settings.

Aim: To describe nurses’ experiences of caring for persons with dementia at the end of life in
residential care.

Method: A general literature review with a qualitative approach was conducted. Systematic searches
were performed in PubMed and CINAHL. Ten qualitative studies were included, quality assessed using
the SBU checklist, and analysed using thematic analysis.

Results: Two main themes emerged: challenges in palliative care and supportive situations in care.
Challenges involved difficulties in symptom management, next of kin as both a resource and a barrier,
and organizational constraints including workload and moral distress. Supportive factors included
knowledge and education, teamwork, and continuity of care.

Conclusion: Education, organizational support, and multiprofessional collaboration are essential to
enable person-centred and dignified palliative care for persons with dementia at the end of life.

Keywords: Dementia, End of life, Nursing care, Nurses’ experiences, Palliative care
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INTRODUKTION

Demens &r en av vdr tids storsta globala och nationella hdlsoutmaningar. Idag lever 6ver 55 miljoner
mdnniskor med sjukdomen, och antalet vantas dka i takt med en &ldrande befolkning (Alzheimer’s
Disease International [ADI], 2023; World Health Organization [WHQ], 2025). Aven i Sverige innebdar
detta dkade krav pé hdlso- och sjukvarden samt dldreomsorgen, ddr behovet av hdg kvalitet,
kontinuitet och kompetens @r sarskilt p&tagligt (Socialstyrelsen, 2025).

Palliativ vérd syftar till att lindra lidande och frémja livskvalitet for personer med livshotande
sjukdomar samt att ge stoéd till ndrstdende under hela sjukdomsférloppet (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2023). Vid demens blir varden sarskilt komplex eftersom sjukdomen péverkar kognition,
kommunikationsférméga och social interaktion (Eisenmann et al., 2020; Lillyman & Bruce, 2016).



BAKGRUND

Palliativ vard — definition, utveckling och grundprinciper

Palliativ vérd handlar om att lindra lidande och framja livskvalitet f6r personer med en livshotande
sjukdom, och samtidigt ge stéd till deras narstdende (Regionala cancercentrum i samverkan, 2023;
World Health Organization [WHO], 2025). Varden ser hela manniskan — kropp, kénslor, relationer och
existentiella behov — och fokuserar p& bdde symtomlindring och att skapa trygghet. Den innefattar
ocksé stéd och kommunikation med patient och narstdende samt samordning av vardens olika insatser,
sd& att varden blir sammanh&ngande och personlig. All vérd ska ges med respekt fér manniskans
vardighet, sjdlvbestémmande och integritet (Svensk sjukskoterskeférening [SSF], 2024).

Historiskt utvecklades palliativ vérd inom cancervérden genom hospice-rérelsen, dar fokus l&ag pé vérd
i livets slutskede. Under senare decennier har perspektivet breddats och omfattar numera &ven andra
progressiva och livsbegrdnsande sjukdomar, déribland demens (National Guideline Centre, 2019).
Denna utveckling har inneburit en férskjutning fran enbart terminal vérd till en mer integrerad modell
ddr palliativa insatser kan ges parallellt med sjukdomsmodifierande behandling National Guideline
Centre, 2019).

En central princip &r att palliativ vérd bor introduceras tidigt i sjukdomsférloppet och successivt
anpassas efter forandrade behov (Regeringskansliet, 2025; WHO, 2020). Vardens mél behdver
darfor kontinuerligt omproévas utifrén sjukdomens progression, patientens tillstdnd och individens
onskemadl. Kommunikation och teamarbete dr centrala delar, liksom stdd till narstédende, vilket skapar
trygghet och méjliggdér gemensam planering av vérdens inriktning (Wallerstedt et al., 2018). Varden
ska vara personcentrerad och utformas med hénsyn till individens livshistoria, varderingar och behov
(Friberg & Ohlén, 2019; Socialstyrelsen, 2025).

Demens — epidemiologi, sjukdomsforlopp och palliativ vardbehov

Demens &r en av vér tids stérsta globala hdlsoutmaningar. Idag lever dver 55 miljoner manniskor i
varlden med en demenssjukdom, och antalet vantas 6ka kraftigt under de kommande decennierna i
takt med att fler ménniskor blir aldre (Alzheimer’s Disease International [ADI], 2023; World Health
Organization [WHO], 2025). Okningen mérks sdrskilt i lander dér befolkningen &ldras snabbt,
eftersom fler lever ldngre med kroniska och progressiva sjukdomar.

| Sverige medfér den demografiska utvecklingen att en allt stérre andel av befolkningen uppnér hég
alder, vilket innebé&r att fler personer lever med demens under en langre tid (Regeringskansliet, 2025;
Socialstyrelsen, 2024). Detta stdller skade krav p& hélso- och sjukvardssystemet samt pa den
kommunala dldreomsorgen, bdde organisatoriskt och resursmdssigt. Demens p&verkar inte enbart
individen utan dven ndrstdende och samhdllet i stort genom 6kade vérdbehov, omsorgsinsatser och
ekonomiska konsekvenser.

Demens ar ett samlingsbegrepp for flera progressiva och neurodegenerativa sjukdomar som
kdnnetecknas av gradvis férsdmring av minne, kognition, sprék och exekutiva funktioner (WHO, 2025).
De vanligaste formerna &r Alzheimers sjukdom, vaskulér demens samt olika blandformer.
Sjukdomsférloppet dr l&ngdraget och individuellt varierande, men gemensamt &r att funktionsférméagan
successivt férsamras (Alzheimer’s Disease International, 2023).



| takt med sjukdomens progression péverkas dven personens férméga att utféra vardagliga aktiviteter,
fatta sjalvstandiga beslut och kommunicera behov. | de sena stadierna férsémras ofta svaljférméga,
mobilitet och kroppslig kontroll, vilket dkar risken fér komplikationer s&som underndring, infektioner och
trycksar (Browne et al., 2021; Eisenmann et al., 2020; World Health Organization, 2025). Personer
med avancerad demens utvecklar déarmed ett omfattande omvardnadsbehov och ér i hég grad
beroende av vardpersonal fér att uppratthélla grundlaggande funktioner och livskvalitet (Alzheimer’s
Disease International, 2023).

Demens betraktas darfér som en obotlig och livshotande sjukdom med ett tydligt palliativt vardbehov.
Trots detta har demens historiskt inte alltid erkdnts som ett tillstdnd dar palliativa principer bor
integreras tidigt och systematiskt i varden (National Guideline Centre, 2019).

Till skillnad frdn ménga andra livshotande sjukdomar kédnnetecknas demens av ett ldngsamt och gradvis
forsamringsforlopp utan tydliga évergéngar mellan olika stadier. Detta gér det svért att faststalla nar
en person befinner sig i livets slutskede (Browne et al., 2021; Eisenmann et al., 2020).

Forskning visar att det saknas en internationellt enhetlig definition av livets slutskede vid demens, vilket
kan leda till variationer i kliniska bedémningar och i tidpunkten f6r nér palliativa insatser intensifieras.
Nar brytpunkten ar otydlig finns risk att varden fortsétter med ett livsférldngande fokus trots att
personens behov framst &r lindrande (Browne et al., 2021; Socialstyrelsen, 2025). Fér att méta dessa
utmaningar beskriver Socialstyrelsen (2025) brytpunktssamtalet som ett strukturerat samtal dar vérdens
mal omprdvas och dar fokus 6vergér frén livsférlangande behandling till symtomlindring och
livskvalitet. Vid demens @r denna process sarskilt komplex eftersom beslutsférmégan ofta ar nedsatt,
vilket gér professionellt omdéme, kontinuerlig observation och strukturerad bedémning centrala i
vardarbetet (Nilsson & Hommel, 2024).

Personer med avancerad demens upplever ofta multipla och samverkande symtom, sdsom smérta, oro,
&ngest, agitation och andningssvarigheter (Eisenmann et al., 2020). Symtomen kan vara svéra att
identifiera eftersom verbal kommunikation successivt férsamras. Kroppssprak, mimik och
beteendefdrdndringar blir centrala indikatorer pé lidande (Eriksson, 2018). Vardpersonal behdver
darfor tolka subtila signaler och anvdnda observationsbaserade instrument f6r symtomskattning
(Lillyman & Bruce, 2016). Brister i symtomidentifiering kan leda till ofillrdcklig lindring och dkat lidande
(Eisenmann et al., 2020; Eriksson, 2018; Lillyman & Bruce, 201 6).

Utover fysiska symtom omfattar palliativ vard existentiella och andliga dimensioner. Férlust av
sidlvstandighet, identitet och tidigare roller kan innebdra betydande existentiellt lidande (Arman,
2017; Eriksson, 2018). | litteraturen betonas vikten av att sjuksksterskor uppmérksammar patientens
signaler och kontinuerligt bedémer behov i syfte att minska lidande (Friberg & Ohlén, 2019; Wiklund
Gustin, 2019).

Personer med demens kan ha varierande kommunikationsférméga och uttrycker behov och symtom pé&
olika satt, vilket kréaver att sjukskdterskor noggrant observerar och tolkar b&de verbala och icke-
verbala signaler (Brooker, 2007; Sabat, 2001). Sjukskdterskor behéver uppmdrksamma faktorer som
péaverkar patientens vdlbefinnande, sGsom férmaga att utféra vardagliga aktiviteter, bibehallen
identitet och trygghet, for att kunna planera och genomféra adekvat vérd (Friberg & Ohlén, 2019;
Eriksson, 2018). Studier visar att personer med demens kan uttrycka sina behov och preferenser genom
béde verbal kommunikation och icke-verbala signaler, sGsom kroppssprak, mimik eller
beteendeférdandringar (Wallerstedt et al., 2018).

Organisation och vardmiljo i vard- och omsorgsboenden

Mdnga personer med avancerad demens vardas pé& vérd- och omsorgsboenden, dér varden bedrivs i
samverkan mellan kommunal hdlso- och sjukvard och regionens medicinska resurser. Vérd- och



omsorgsboenden kdnnetecknas av kontinuitet i personalgrupper och ldngvarig kontakt med patienter,
vilket strukturellt méjliggdr personcentrerad vard (Martinsson et al., 2020).

Organisatoriska faktorer sdsom bemanning, kompetensnivd, ledarskap och tillgéng till specialiststod
paverkar vérdkvaliteten (Du Preez et al., 2023). Genom att arbeta pd ett strukturerat satt och félja
tydliga v&rdmodeller kan vardteamet samarbeta battre, ge effektivare symtomlindring och skapa en
tryggare och mer stabil arbetsmiljé for bé&de personal och patienter (Callahan et al., 2011; Fox et al.,
2025).

Centrala omvardnadsbegrepp och sjukskoterskans professionella ansvar

Inom palliativ vérd vid avancerad demens &r vissa omvé@rdnadsbegrepp centrala fér att forstéd vardens
teoretiska grund. Tre begrepp som ofta lyfts fram i litteraturen &r lidande, personcentrerad vérd och
etiskt ansvar (Friberg & Ohlén, 2019; ICN, 2021; SSF, 2024). Dessa begrepp utgér teoretiska och
praktiska utgdngspunkter inom omvdardnad och anvdnds fér att analysera och reflektera dver vard i
livets slutskede.

Lidande definieras som ett méngdimensionellt fenomen som omfattar fysiska, psykiska, sociala och
existentiella aspekter (Arman, 2017; Eriksson, 2018). Inom forskningen beskrivs lidande hos personer
med demens som ofta komplext, dér férsdmrad kommunikationsférmaga kan paverka méjligheten att
uttrycka behov och obehag. Teoretiska modeller inom omvérdnad betonar vikten av att identifiera
lidande utifrédn bade observerbara och rapporterade tecken, samt att forstd dess samband med
sjukdomsprogression och livssituation.

Personcentrerad vard handlar om att se och vardesatta individen bakom diagnosen, med respekt for
dennes livshistoria, erfarenheter och personliga vérde (Friberg & Ohlén, 2019). | teorin innebér det att
vérden anpassas efter varje persons unika behov och dnskemdl, dar relationen mellan patient och
vardpersonal samt kommunikationen &r centrala. Forskning lyfter ocksé fram vikten av kontinuitet och
relationell kunskap — att personalen kanner patienten och forstér hens tidigare vanor och livssituation —
eftersom detta skapar trygghet och ger en mer individanpassad vérd.

Etiskt ansvar &r ett grundladggande begrepp inom sjukskdterskans profession och innefattar balans
mellan medicinska behov, patientens sjalvbestémmande och ndrstdendes delaktighet (ICN, 2021; SSF,
2024). Teoretiska perspektiv framhaller att etiskt ansvar inkluderar reflektion kring vérdighet, rattvisa
och proportionalitet i v@rden. Inom forskningen betonas ocksé att sjukskdterskor behéver géra
kontinuerliga etiska bedémningar, sarskilt nar kommunikationen &r begrdnsad eller nér vardsituationer
ar komplexa (Friberg & Ohlén, 2019; Pujante et al., 2025).

Sjukskaoterskans professionella ansvar beskrivs i litteraturen som att framja hdlsa, férebygga ohéilsa,
aterstdlla hdlsa dar det &r méjligt samt lindra lidande (Svensk sjuksk&terskeférening, 2024; ICN,
2021). | teoretiska resonemang kring palliativ vard betonas sarskilt ansvar for att stédja bdde patient
och ndrstdende under livets slutskede, utan att detaljera specifika &tgarder.

Sammanfattningsvis anvénds dessa begrepp inom forskningen for att analysera och férsté principer,
varden och etiska dvervaganden som ligger till grund for palliativ vérd vid avancerad demens. De
utgor teoretiska ramverk som kan stédja reflektion, planering och utvérdering inom omvardnad, utan
att beskriva konkreta handlingar eller kliniska beslut (Friberg & Ohlén, 2019; ICN, 2021; SSF, 2024).



Problemformulering

Palliativ vard fér personer med avancerad demens vid livets slutskede ar sarskilt utmanande pé& grund
av patienternas begrdnsade kommunikationsférméaga och komplexa behov av symtomlindring och stéd.
Trots etablerade riktlinjer och tvérprofessionella vardteam finns organisatoriska hinder, brist pa
utbildning och etiska dilemman vilket kan paverka bé&de véardkvalitet och patientens upplevelse av
vardighet. Det saknas darfér kunskap om hur sjukskdterskor upplever och hanterar dessa utmaningar i
praktiken. Denna studie syftar till att undersdka sjuksksterskors erfarenheter av palliativ vard vid
demens i livets slutskede, for att bidra till utveckling av omvardnad och férbatirad kvalitet i

aldreomsorgen.



SYFTE

Syftet med studien var att beskriva sjukskdterskors erfarenheter av vérd av personer med demens vid
livets slutskede p& vérd- och omsorgsboenden.



METOD

Design

Denna studie dr en litteraturéversikt med kvalitativ inriktning. Nér ett problemomrdade och en

forskningsfraga har identifierats ar det, enligt Polit och Beck (2021, s. 82—-83), viktigt att genomféra en
systematisk genomgadng av tidigare forskning. Genom att noggrant granska och sammanstdalla befintlig

kunskap inom det valda omré&det kan férutsattningar skapas fér att producera en studie av hég

kvalitet. For att f& en djupare forstéelse for problemomrédet &r en kvalitativ ansats att féredra,

eftersom den, enligt Polit och Beck (2021, s. 55), mdjliggér mer nyanserade insikter i kénslor,

beteenden och uppfattningar. Denna metod innebdr dock vissa begrdnsningar, d& forskarna inte fér

direkt kontakt med informanter och studiens slutsatser baseras pé& redan publicerat material, vilket kan

medfdra risk for publiceringsbias och begransad insikt i kontextspecifika erfarenheter.

For att strukturera arbetet har Polit och Becks niostegsmodell (2021, s. 85) anvénts (se Tabell 1).

Modellen har legat till grund fér systematisering av litteratursdkning, urval och kvalitetsgranskning,

medan Braun och Clarkes metod har anvants fér den tematiska analysen av resultaten. Det forsta

steget i modellen innebdr att formulera syftet utifrén ett identifierat problemomréade. Férfattarna

definierade ett problemomrdéde i studiens bakgrund, vilket sedan ledde fram till problemformuleringen

och studiens syfte: att beskriva sjukskdterskors erfarenheter av att vadrda personer med demens i livets

slutskede p& vard- och omsorgsboenden.

Tabell 1. Polit och Becks niostegsmodell (Polit & Beck, 2021, s. 85). Oversatt och anpassad till svenska

av forfattarna.

Steg

Beskrivning av hur modellen tillimpades

1. Formulering av syfte

Studiens syfte formulerades utifran ett identifierat forskningsomrade.

2. Val av sékord och
databaser

Relevanta sékord identifierades och databaser valdes utifrdn syftet.

3. Databassdkningar

Systematiska litteratursékningar genomfdrdes.

4. Granskning av titlar
och abstrakt

Titlar och abstrakt granskades utifran inklusions- och exklusionskriterier.

5. Fulltextgranskning och
kvalitetsbedémning

Potentiellt relevanta artiklar lastes i fulltext och kvalitetsgranskades.
Artiklar med ldg metodologisk kvalitet exkluderades.

6. Inkludering och
sammanstdlining av
artiklar

Artiklar som uppfyllde bade relevans- och kvalitetskrav inkluderades
och sammanstdlldes i en artikelmatris.

7. Analys

Resultaten analyserades tematiskt.

8.

Resultatsammanstéllning

Resultatet sammanstdlldes och presenterades strukturerat.

9. Kritisk granskning och
rapportering

Resultatet granskades kritiskt och rapporterades i enlighet med
vetenskapliga riktlinjer.




Urval

Steg 2 i Polit och Becks niostegsmodell (2021, s. 85) innebdar att tydligt definiera sdkstrategier genom
att faststdlla inklusions- och exklusionskriterier. | denna studie faststdlldes inklusions- och
exklusionskriterier innan databassékningarna genomférdes, for att sdkerstdlla att de inkluderade
studierna var relevanta for syftet och holl tillrécklig vetenskaplig kvalitet.

Inklusionskriterierna omfattade vetenskapliga originalartiklar med kvalitativ ansats, eftersom syftet var
att undersdka sjukskoterskors erfarenheter av att varda personer med avancerad demens i livets
slutskede. Vidare kravdes att studierna hade erhéllit etiskt godkdnnande och att deltagarna var
legitimerade sjukskoterskor. Studierna skulle genomféras i vard- och omsorgsboenden, sarskilda
boenden eller motsvarande dldreomsorgskontext. Artiklarna skulle vara publicerade mellan 2014 och
2025, skrivas pd engelska eller svenska samt vara peer-review-granskade. Studien begrénsades inte
geografiskt, vilket mdjliggjorde ett globalt perspektiv och gav en bredare och mer nyanserad
forst&else av fenomenet, inklusive potentiella likheter och skillnader mellan lénder.

Exklusionskriterierna omfattade artiklar som behandlade andra patientgrupper én personer med
demens, vard i tidiga stadier av demens, palliativ vérd som inte rérde livets slutskede, artiklar som inte
svarade mot studiens syfte, icke-originalartiklar s&som litteraturdversikter och systematiska dversikter,
artiklar som fokuserade pd erfarenheter fran andra yrkesgrupper dn sjukskdterskor, artiklar utan
etiska dvervdganden, kvantitativa studier samt originalartiklar publicerade f6r mer @n tio ar sedan.
Artiklar som vid férsta granskning beddmdes ha &g metodologisk kvalitet exkluderades ocksd,
exempelvis d& metoden inte var tydligt beskriven.

En sarskild studie av Paananen och Logren (2025) inkluderades trots att datainsamlingen skedde i
vardplaneringsmdten, eftersom analysen tydligt fokuserade pd sjukskoterskors erfarenheter av palliativ
vard vid avancerad demens. Studien bidrog med direkt relevanta insikter om sjukskdterskors perspektiv
pd vard och symtomhantering, vilket var centralt for studiens syfte.

Den slutliga urvalsprocessen resulterade i fem artiklar frén CINAHL och fem artiklar frdn PubMed,
vilket gav sammanlagt tio artiklar for vidare analys. Dessa sammanstdlldes i en artikelmatris med
information om syfte, metod, urval, analys, resultat och kvalitetsbeddmning, vilket utgér grunden for
den tematiska analysen och resultaten i denna litteraturstudie.

Datainsamling
Steg 2: Identifiering av nyckelord och val av databaser

| steg 2 identifierades relevanta nyckelord utifrén studiens syfte, vilket utgjorde de grundlédggande
sokorden: nurses experiences, dementia och end-of-life care. Darefter valdes tvé databaser: Cumulative
Index Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) och National Library of Medicine (PubMed),
eftersom férfattarna ville hitta artiklar med omvardnadsfokus. Enligt Polit och Beck (2021, s. 20-93) &r
CINAHL inriktad p& forskning inom hdlso- och sjukvard med omvéardnadsfokus, medan PubMed técker
forskning inom bé&de omvardnad och medicin.

Utifrén nyckelorden skapades synonymer, delvis med stéd av Medical Subject Headings (MeSH). MeSH
anvdndes endast fér att identifiera synonymer till end-of-life care (palliative care, terminal care), inte for
ovriga sékord (Forsberg & Wengstrom, 2016, s. 71). For att minska antalet irrelevanta traffar valdes
palliative care bort, vilket smalnade av sékningen och effektiviserade arbetsprocessen.



Sokstrategin anpassades efter databasspecifik syntax, eftersom kombinationen av sékblock och
booleska operatorer skiljer sig mellan CINAHL och PubMed.

CINAHL-sokning

Steg 3: Datainsamling

Som ovan beskrivet i steg 2 valdes CINAHL som sékmotor. | steg 3 av Polit och Becks (2021, s. 85)
niostegsmodell genomférdes datainsamlingen med nyckelord och valda synonymer (se Tabell 1)
tillsammans med booleska operatorer (AND, OR, NOT). Sékorden kombinerades med OR inom fyra
olika sdkblock och blocken kombinerades darefter med AND fér en mer detaljerad sdkning (se Bilaga
I). Begrénsningar sattes till peer-reviewed artiklar publicerade mellan 2014-2025 pé& engelska.

MeSH-termer anvdndes endast for att identifiera synonymer till end-of-life care (t.ex. palliative care,
terminal care). For vissa sdkningar inkluderades palliative care fér att bredda sékningen, medan andra
sokningar exkluderade termen fér att minska irrelevanta traffar.

Steg 4: Gallring av titlar och abstract

Totalt genererade sékningarna 69 traffar (42 frén S1, 27 frén S2). Alla titlar granskades, varav 40
artiklar exkluderades eftersom de inte fokuserade pd sjukskoterskors erfarenheter eller vard i livets
slutskede foér personer med demens. Darefter granskades 29 abstrakt, varav 9 exkluderades som
irrelevanta.

Steg 5: Fulltextgranskning och inklusion

21 fulltextartiklar lastes, varav 15 exkluderades dé& de inte besvarade studiens syfte eller hade
otillracklig kvalitet. Totalt inkluderades 5 artiklar fran CINAHL for vidare analys.

Tabell 1. S6kord CINAHL

Sokblock Nyckelord Synonymer / MeSH-termer
1 nurses registered nurses
2 dementia Alzheimer’s disease
3 end-of-life care terminal care
4 experience perception, perspective

PubMed-s6kning

Steg 3: Datainsamling

Under steg 2 valdes dven PubMed som databas. | steg 3 anvandes fyra sékblock med nyckelord och
synonymer som kombinerades med OR inom blocken. De fyra sékblocken kombinerades sedan med
AND. Filter sattes for peer-reviewed artiklar publicerade 2013-2025 och skrivna p& engelska.



Steg 4: Gallring av titlar och abstract

Totalt genererade sékningarna 97 traffar (64 frén S1, 33 frén S2). Alla titlar granskades, och 59
artiklar exkluderades dé& de inte motsvarade studiens syfte. Darefter granskades 38 abstrakt, varav
15 exkluderades som irrelevanta.

Steg 5: Fulltextgranskning och inklusion

23 fulltextartiklar lastes, varav 18 exkluderades dé& de inte besvarade studiens syfte eller bedémdes
ha ofillracklig kvalitet. Totalt inkluderades 5 artiklar frdn PubMed fér vidare analys.

Tabell 2. Sokord PubMed

Sokblock Nyckelord Synonymer / MeSH-termer
1 nurses registered nurses
2 dementia Alzheimer’s disease
3 end-of-life care terminal care
4 experience perception, perspective

Steg 6: Sammanstdllning i artikelmatris

De 10 valda artiklarna (5 fréan CINAHL och 5 frédn PubMed) sammanstdlldes i en artikelmatris (se
Bilaga I). Matrisen innehdll information om syfte, metod, urval, datainsamling, analys, resultat, etiska
overvaganden och kvalitetsbedémning. Den l&g till grund fér den tematiska analysen och slutsatserna.

Kvalitetsgranskning (steg 7)

Kvaliteten hos de inkluderade artiklarna granskades med stéd av Statens beredning fér medicinsk och
social utvardering (SBU, 2022) granskningsmall for kvalitativa studier (se Bilaga 1V), som omfattar fem
omrdden: metod, urval, datainsamling, analys och forskarens roll.

Bedémningen genomférdes i flera steg for att sdkerstdlla transparens:

1. Metod — Artiklarnas syfte och metod granskades fér att sdkerstdlla verensstammelse.

2. Urval — Vid granskningen av urvalet bedémdes om deltagarna var relevanta i férhéllande till
studiens syfte, hur ménga som deltog samt hur rekryteringen hade gatt till. Studier dar urvalet
var otydligt beskrivet eller bedémdes som ofillrackligt exkluderades.

3. Datainsamling — Datainsamlingsmetoden granskades utifrén hur val processen beskrevs,
exempelvis genom intervjuer, observationer eller andra insamlingsmetoder. Aven etiska
dvervaganden, sdsom information till deltagarna och inhémtande av informerat samtycke,
beaktades.

4. Analys — Analysprocessen bedémdes utifran hur systematiskt och detaljerat den redovisades.
Studier dar analysen saknade transparens eller ddr resultaten inte tydligt kunde kopplas till
det insamlade materialet exkluderades.
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5. Forskarens roll — Granskning av hur férfattarna reflekterade 6ver sin egen roll, forférstéelse
och potentiella bias. Artiklar som inte visade n&gon reflexivitet noterades, men exkluderades
endast om det péverkade trovardigheten i analysen.

Varje artikel bedémdes oberoende av bada férfattarna och diskussioner férdes foér att uppné
gemensam Sverenskommelse. Artiklar som uppfyllde kriterierna f6r medelhdg till hég kvalitet
inkluderades i sluturvalet, medan artiklar med lag kvalitet exkluderades.

Samtliga 10 inkluderade artiklar bedémdes ha hog metodologisk kvalitet och inkluderades i analysen.
Dessa sammanstdlldes i en artikelmatris (se Bilaga 1) med information om syfte, metod, urval,
datainsamling, analys, resultat, etiska évervaganden och kvalitetsbeddmning, vilket 1&g till grund for
den tematiska analysen och slutsatserna i studien.
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Dataanalys

| steg 8 i Polit och Becks (2021, s. 85) niostegsmodell fokuserar man pé& att analysera den data som
samlats in fran de inkluderade artiklarna. | den har studien valde forskarna att anvénda en tematisk
analys med induktiv ansats. De hdmtade all information direkt frén artiklarnas resultatdelar och valde
medvetet att inte inkludera citat, tabeller eller figurer frén originalstudierna. P& sé& satt kunde de hélla
analysen strikt till publicerade resultat och samtidigt minska risken fér bias.

En tematisk analys, enligt Braun och Clarke (2006), innebdar att systematiskt granska materialet fér att
identifiera ménster och skapa teman som sammanfattar innehéllet. Den induktiva ansatsen innebdar att
teman utvecklas utifrén materialet sjalvt, utan att férdefinierade koder styr analysen (Braun & Clarke,
2006).

Férfattarna anvénde den uppdaterade versionen av Braun och Clarkes sex faser (2022, s. 35-36) for
att strukturera analysen.

Fas 1 — Bekanta sig med datan

Alla valda artiklar Iastes noggrant flera génger av bada férfattarna for att identifiera relevanta
monster kopplade till studiens syfte. Meningsbdrande resultatdelar markerades och éverfordes till ett
gemensamt dokument, vilket utgjorde grunden fér kodningen.

Fas 2 - Initial kodning

Meningsbdrande enheter identifierades och kodades med korta analytiska etiketter, bade for
semantiskt innehdll (direkta resultat) och latent innehdll (underliggande betydelser). Koderna
placerades bredvid de textdelar de hdrde till i mallen, och de anvéndes sedan som ett verktyg for att
jémfdra och se skillnader mellan resultaten i de olika artiklarna.

Fas 3 — Identifiering av kluster och prelimindra teman

Koder som innehdll liknande information grupperades visuellt, vilket hjalpte forskarna att upptécka
mdijliga teman och underliggande subteman. De koder som inte passade in ndgonstans lades &t sidan
for tillfallet, tills en tydligare struktur bérjade ta form. Under hela processen &terkom forskarna
standigt till artiklarnas resultat och j@mférde dessa med koderna, for att sékerstdlla att de teman som
véixte fram verkligen speglade det som faktiskt fanns i materialet.

Fas 4 — Granskning av prelimindra teman

Teman ja@mférdes mot originalmaterialet for att sdkerstdlla relevans och dverensstédmmelse med
studiens syfte. Teman som var fér breda delades upp i subteman, och teman med ofillrackligt stéd
exkluderades. Detta steg sdkerstdllde intern homogenitet (teman var enhetliga) och extern
heterogenitet (teman skiljde sig frén varandra).

Fas 5 — Namngivning av teman

Varje tema och subtema granskades aterigen tillsammans med textnéra enheter for att identifiera
kdrninnehéllet. Teman och subteman namngavs med tydliga och informativa etiketter som tydligt
speglade de ménster som identifierats i artiklarnas resultat.

Fas 6 — Rapportering

Teman och subteman sammanstdlldes i en resultatmatris (Bilaga V) och presenterades i
resultatavsnittet. Analysen skrevs som en sammanhdngande berdttelse ddr slutsatserna tydligt
baserades pé& de identifierade teman, med koppling till studiens syfte.

12



Anvéandning av koder for slutsatser

Koderna fungerade som analytiska verktyg foér att identifiera &terkommande ménster i artiklarnas
resultat, och temana byggdes upp genom att jdmféra och kontrastera dessa mdnster dver samtliga
artiklar. P& detta satt kunde slutsatser dras om sjukskdterskors erfarenheter inom palliativ demensvérd
vid livets slut, utan att analysera primérdata eller intervjucitat frdn de ursprungliga studierna.

Exempel pa analysprocessen (Tabell 3)

Artikel Textnéira enhet Kod Tema / Subtema

Lundin & Personer med avancerad demens visar Utmaningar i palliativ

Svérigheter att
Godskesen, | ofta smdartsymtom genom kroppssprék 9 demensvéard /

tolka smarta

2021 snarare dn verbal kommunikation Symtombeddmning
Midtbust,

Gjengedal Vardpersonal kdnde frustration néar Moraliska Etiska och emotionella
& Alnes, smdrtlindring inte gav dnskad effekt dilemman utmaningar

2022

Organisatoriska
Pennbrant et | Tids- och personalbrist leder fill att vissa | Organisatoriska | utmaningar /
al., 2020 vardbehov inte alltid kan tillgodoses hinder Begrdnsningar i
vérdutférande

Etiska aspekter

De artiklar som anvands i denna studie har redan granskats utifrén etiska principer och féljer
etablerade riktlinjer. Samtliga inkluderade studier har antingen godkdnts av en etisk kommitté eller
foljt Helsingforsdeklarationen (World Medical Association [WMA], 2024), som internationellt erk&nner
vikten av respekt for mdnniskors vardighet, rattigheter och integritet. Deklarationen stdller krav pé att
forskningsdeltagare far adekvat information om studiens syfte, metod, méjliga risker och férdelar
(informationskravet), att deltagandet @r frivilligt och kan &terkallas nér som helst (samtyckeskravet),
samt att insamlad information endast anvénds fér forskningséndamal (nyttjandekravet) (WMA, 2024).

Eftersom denna studie ar baserad pé sekundardata frén publicerade artiklar och inga egna
informanter har deltagit, har de etiska évervdgandena framst rért korrekt hantering av sekundérdata.
Forfattarna har sdkerstdllt att inga identifierbara uppgifter forekommer i materialet och att texten har
oversatts korrekt frén engelska till svenska, med stéd av Google Translate vid behov, fr att minimera
risken fér feltolkningar.

Under hela arbetsprocessen har férfattarna foljt riktlinjer fér APA-referenshantering samt Sédertérns

Hoégskolas riktlinjer fér akademisk transparens (R6da Korset, 2021), vilket bidrar till en korrekt,
transparent och tillforlitlig presentation av studien.

RESULTAT

Syftet med denna litteraturdversikt var att beskriva sjukskoterskors erfarenheter av att vérda personer
med demens i livets slutskede pd& vard- och omsorgsboenden. Resultatet baseras pé tio kvalitativa
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originalartiklar genomférda i Sverige, Norge, Finland, Australien och Taiwan vilket ger en internationell
bredd pé sjukskdterskors erfarenheter inom dldreomsorg och ldngvarig institutionsvard. | samtliga
studier anvdndes intervjuer som datainsamlingsmetod och tematisk eller innehéllsanalys f6r att
undersdka sjukskoterskors erfarenheter (Brorson et al., 2014; Lundin & Godskesen, 2021; Midtbust et
al.,, 2018a, 2018b, 2022; Nilsen et al., 2018; Pennbrant et al., 2020; Sun et al., 2024; Juhrmann et
al., 2023; Paananen & Logren, 2025).

Den tematiska syntesen resulterade i tv& huvudteman: Utmaningar i palliativ vard vid demens samt
erfarenheter av stddjande situationer i palliativ vard. Till det férsta temat identifierades tre subteman:
sv@righeter vid symtomlindring, ndrstdende som hinder och resurs samt organisatoriska hinder,
arbetsbelastning och moral distress. Det andra temat omfattade tvd subteman: erfarenheter av
kunskap och utbildning, teamarbete och kollegialt stéd. En dversikt av teman och subteman presenteras
i Tabell 3 och en resultatmatris aterfinns i Bilaga IV.

Tabell 3. Oversikt av teman och subteman samt typer av erfarenheter

Tema Subtema

Utmaningar i palliativ vard vid demens Svérigheter vid symtomlindring

Narstdende som hinder och resurs

Organisatoriska hinder, arbetsbelastning och moral
distress

Erfarenheter av stodjande situationer i

lliativ vérd Erfarenheter av kunskap och utbildning
palliativ véar

Teamarbete och kollegialt stéd

Utmaningar i palliativ vard vid demens

Sjukskoterskor beskriver varden av personer med demens i livets slutskede som komplex och emotionellt
krévande, med flera situationer som upplevs som utmanande. Utmaningarna &r béde kliniska,
organisatoriska, kommunikativa och emotionella ftill sin karaktdr, vilket pdverkar majligheten att ge en
personcentrerad och véardig vérd (Brorson et al., 2014; Lundin & Godskesen, 2021; Midtbust et al.,
2018a, 2018b, 2022; Nilsen et al., 2018; Pennbrant et al., 2020; Sun et al., 2024).

En central klinisk utmaning dr bedémningen av symtom hos personer med avancerad demens. Den
nedsatta eller helt férlorade verbala kommunikationen férsvérar identifiering av smarta, oro och andra
obehag (Brorson et al., 2014; Midtbust et al., 2018a). Sjukskoterskor beskriver ofta osdkerhet kring
tolkningen av kroppsliga signaler och beteendeférandringar, vilket kan géra det svért att avgdra nar
en person befinner sig i ett palliativt skede eller ndrmar sig livets slut (Midtbust et al., 2018b;
Pennbrant et al., 2020). Férsamringstillstdnd upplevs ofta som gradvisa och subtila, vilket stéller héga
krav pé& kontinuerlig observation, erfarenhet och kliniskt omdéme. Bristande kompetens hos
omvardnadspersonal kan dessutom férsvdara tidig upptéckt och adekvat symtomlindring, vilket
ytterligare dkar sjukskéterskans ansvar och arbetsbelastning (Midtbust et al., 2022; Nilsen et al.,
2018).
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Organisatoriska faktorer framtrader som ytterligare hinder. Hég arbetsbelastning, personalomsétining
och bristande kontinuitet pé&verkar mdjligheten att skapa en helhetsbild av den boendes tillsténd &ver
tid (Lundin & Godskesen, 2021; Sun et al., 2024). N&r personal byts ut ofta férsvéras
relationsskapande och kunskap om individuella behov riskerar att ga férlorad, vilket kan leda till att
vérden blir mer reaktiv &n proaktiv. Tidsbrist begrdnsar dessutom méjligheten till reflektion, planering
och dialog med béde boende och ndrstdende, vilket paverkar vérdens kvalitet och sdkerhet
(Pennbrant et al., 2020).

Kommunikationen med ndrstdende framtrdder som en betydande del av sjukskdterskans arbete, men
upplevs ofta som utmanande. Sérskilt svart ar det nar familjemedlemmar har svért att acceptera den
boendes férsamring eller den palliativa inriktningen av vérden (Brorson et al., 2014; Midtbust et al.,
2018a). Sjukskdterskor beskriver situationer ddr forvantningar pé fortsatt livsuppehdllande behandling
krockar med den medicinska beddmningen, vilket skapar etiska dilemman och emotionell belastning
(Lundin & Godskesen, 2021; Nilsen et al., 2018). Ett ndra samarbete med ldkare och vrig
vardpersonal lyfts darfér som avgérande for att sdkerstalla en gemensam vardplan och en enhetlig
information till narstdende (Midtbust et al., 2018b; Sun et al., 2024).

Den emotionella belastningen i arbetet beskrivs som péataglig. Sjukskéterskor upplever sorg, stress och
ibland maktléshet i métet med déende personer med demens och deras familjer (Brorson et al., 2014;
Pennbrant et al., 2020). Upprepade dédsfall och etiskt svéra situationer kan pdverka det egna
valbefinnandet, och behovet av kollegialt stdd, handledning och reflektion framhdalls som centralt fér att
hantera arbetets kénslomdssiga krav. Avsaknad av stéd och &terh@mtning kan leda till utmattning,
vilket i sin tur paverkar bade personalens hélsa och vérdens kvalitet (Juhrmann et al., 2023; Midtbust
et al., 2018a).

Sammanfattningsvis visar resultaten att sjukskoterskors erfarenheter av palliativ vérd vid demens
prdglas av komplexa bedémningssituationer, organisatoriska begrdnsningar, kommunikativa
svarigheter och emotionell p&frestning. Dessa faktorer samverkar och paverkar férutséttningarna for
att bedriva en trygg, sammanhéllen och personcentrerad vard i livets slutskede (Brorson et al., 2014;
Lundin & Godskesen, 2021; Midtbust et al.,, 2018a, 2018b, 2022; Nilsen et al., 2018; Pennbrant et
al., 2020; Sun et al., 2024).

Svarigheter vid symtomlindring

Sjukskoterskor rapporterade att det @r sarskilt utmanande att tolka och lindra smérta och obehag hos
patienter med demens som har begrénsad verbal férméga. Subtila tecken sésom férandringar i mimik,
kroppshdlining, agitation, kroppsrorelser eller sémnménster krdvde konstant uppmdrksamhet och kliniskt
omddme (Brorson et al., 2014; Lundin & Godskesen, 2021). Bristande erfarenhet eller utbildning
upplevdes ofta leda till osdkerhet, stress och en kansla av ofillrécklighet hos personalen, sarskilt i
komplexa situationer (Paananen & Logren, 2025).

Sjukskoterskor betonade att allt lidande bér lindras i stérsta mdjliga utstréckning, men upplevde flera
hinder i arbetet med smdartlindring for patienter med demens i livets slutskede. En &terkommande
erfarenhet var kénslan av maktldshet, sarskilt nar recept pd smartstillande lékemedel var ofillrackliga
eller férsenade, vilket kunde leda till att patienterna led ldngre &n nédvéndigt (Brorson et al., 2014;
Midtbust et al., 2018b). Sjuksksterskor beskrev ockséd att deras bedémningar inte alltid togs pé allvar
av lakare, ndgot som delvis férklarades med att lékare tillbringade begransad tid med patienterna.
Erfarenhet visade sig vara avgdérande fér att vaga féra diskussioner om smértlindring, medan mindre
erfarna sjukskdterskor ibland undvek att ifradgasdtta beslut, vilket 6kade risken fér underbehandling.

15



Avsaknaden av specialistkompetens inom palliativ vérd pé& avdelningen forstarkte kanslan av
frustration och oftillréicklighet (Pennbrant et al., 2020; Sun et al., 2024).

Etiska dilemman framtradde tydligt i vérdmatet. Sjukskoterskorna beskrev situationer dar fokus l&g pé
att hdlla patienten vid liv, exempelvis genom infusioner, antibiotika eller blodtransfusioner, snarare én
att lindra smdrta och dngest. Samtidigt uttryckte de oro fér att ge fér mycket morfin, eftersom det
kunde uppfattas som att déden péskyndades. Balansen mellan att lindra lidande och att inte orsaka
fortida déd skapade bdde etisk och personlig dngest. Trots detta betonade sjukskéterskor att det ar
battre att riskera dverbehandling @n att underbehandla smarta i livets slutskede (Brorson et al., 2014;
Paananen & Logren, 2025).

En annan utmaning var kdnslan av ofillrdcklighet ndr smértlindring inte gav 6nskad effekt. Patienter
med demens var ofta mer kansliga for biverkningar, sésom dkad férvirring, férstoppning och dkad
fallrisk, vilket férsvarade behandlingen och krdvde stdndig avvdgning mellan effekt och sdkerhet
(Lundin & Godskesen, 2021). Sjukskoterskor upplevde att patienternas frid och komfort inte alltid
kunde uppnés, vilket gav en stark kénsla av otillrécklighet och frustration (Midtbust et al., 2018a).

Kommunikationssvarigheter med patienterna utgjorde ytterligare ett hinder. P& grund av
demensrelaterade funktionsnedsattningar kunde patienterna séllan uttrycka sin smdrta verbalt, och
smdrtan manifesterade sig istdllet genom rastléshet, aggressivt beteende, skrik eller férandrade
ansiktsuttryck (Brorson et al., 2014; Paananen & Logren, 2025). Sjukskéterskorna var ofta beroende av
anhdriga foér att tolka patientens

Ndrstdende som hinder och resurs

Kommunikation med patienter och deras ndrstdende upplevdes av sjukskoterskor som komplex och ofta
emotionellt krdvande. Tidspress och begrdnsade resurser férsvérade kontinuerliga samtal och
gemensam vdardplanering, vilket 6kade risken for missférstdnd och osdkerhet i beslutssituationer
(Midtbust et al., 2022; Juhrmann et al., 2023; Paananen & Logren, 2025; Pennbrant et al., 2020). Nar
ndrstdendes dnskemdl inte dverensstdmde med palliativa principer upplevdes situationen som sarskilt
utmanande och kunde skapa etiska dilemman fér vardpersonalen.

Kommunikationen med ndrstdende kring vard i livets slutskede var sarskilt svar nar familjemedlemmar
hade svart att acceptera den boendes &vergdng till terminala fasen. Detta kunde leda till oenighet
kring vardens inrikining och mal, exempelvis ndr narstdende uttryckte rédsla for Svermedicinering,
sarskilt av opioider. Sjukskdterskor upplevde att sddana farhdgor ibland ledde till att nédvandig
smdrtlindring begrdnsades, trots att de bedémde att patienten hade behov av lindring (Paananen &
Logren, 2025). | de har situationerna kunde sjukskdterskornas professionella bedémningar ibland
ifradgasattas eller inte tas pé allvar, vilket gjorde att de kénde sig stressade och otillrdckliga. Samtidigt
forstod personalen att nérstdende ofta handlade utifrdn omtanke och oro, vilket gjorde det tydligt hur
viktigt det &r med empatisk och 16pande kommunikation fér att alla ska f& samma bild av vardens mél.
Oenighet mellan familjemedlemmar kunde dessutom géra besluten och planeringen @nnu mer osékra
och komplicerade (Juhrmann et al., 2023).

Sarskilt utmanande situationer uppstod nér nérstdende krdvde fortsatt livsuppehéllande behandling,
trots att vardpersonalen bedémde att patienten befann sig i livets slutskede. Vissa narstdende, sarskilt
de som inte varit ndrvarande under den gradvisa férsémringen, reagerade med chock och dnskade
intensifierade medicinska insatser. Sjukskéterskor betonade att medkdnnande dialog och kontinuerlig
information om den boendes status var avgérande for att framja realistiska férvéntningar och
forst&else for palliativ vérd. Samarbete med andra professioner, exempelvis ldkare, identifierades
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som en grundpelare for att sdkerstdlla en sammanhéllen vardstrategi och en enhetlig kommunikation
gentemot familjen. (Paananen & Logren, 2025).

Sjukskdterskor beskrev samtidigt att ndrstdende kan fungera b&de som hinder och resurs i arbetet med
palliativ vard. NarstGende behdver ofta information om patientens férsémrade tillstédnd, vilket kan
medféra oro och emotionell belastning som pdverkar métets dynamik. Samtidigt kan deras
erfarenheter och engagemang anvdandas for att forstdrka den boendes identitet och livskvalitet.
Personal betonade att arbetet med palliativt hopp ofta handlar om att balansera information om
forsamringar med positiva aspekter av patientens liv — till exempel kvarvarande férmégor, intressen
och smé gladjedmnen i vardagen (Midtbust et al., 2022; Paananen & Logren, 2025; Pennbrant et al.,
2020).

Ndarstdende kunde ocksé bidra med viktiga perspektiv genom att dela minnen, personliga berdattelser
och kunskap om hur patienten uttrycker sig. Det stdrkte béde trygghet, kontinuitet och hopp i varden.
Samtidigt upplevdes samtal som dominerades av oro, sorg eller fokus p& férsédmringar som sarskilt
utmanande. | dessa situationer behdvde sjukskdterskor aktivt vagleda diskussionen fér att bade
patienten och familjen skulle uppleva meningsfullhet och handlingsfrihet. Information om vérdens
kvalitet och tillgdngen till stéd under livets slutskede framhdlls som sérskilt betydelsefull f6r att skapa

trygghet hos néarstéende, ndgot som i sin tur pdverkade patientens vdlbefinnande (Juhrmann et al.,
2023; Paananen & Logren, 2025).

Sammanfattningsvis visar resultaten att utmaningar i palliativ vérd fér personer med svér demens ar
néra kopplade till patientrelaterade och organisatoriska faktorer samt till kommunikationen med
narstédende (Juhrmann et al., 2023; Midtbust et al., 2022; Paananen & Logren, 2025; Pennbrant et al.,
2020). Begransade majligheter till verbal kommunikation med patienten, etiska dvervéganden kring
behandling i livets slutskede samt resursbrist pdverkade vérdens genomférande (Paananen & Logren,
2025; Pennbrant et al., 2020). Samtidigt bidrog svarigheter i kommunikationen med nédrstéende,
sarskilt vid oenighet om vérdens inriktning, till ytterligare komplexitet i vardsituationerna (Juhrmann et
al., 2023; Midtbust et al., 2022).

Organisatoriska hinder, arbetsbelastning och moral distress

Sjukskdterskor rapporterade att organisatoriska faktorer, sésom bristande bemanning, anvédndning av
tempordr personal och frekventa personalforflyttningar, péverkade kontinuiteten i vérden och
upplevdes som stressande och emotionellt pafrestande. Tids- och personalbrist beskrevs som
&terkommande hinder som tvingade personalen att prioritera mellan olika patienter och
arbetsuppgifter, vilket kunde leda till att palliativa insatser skjuts upp till det absoluta slutskedet. Flera
deltagare uttryckte en dnskan om att kunna arbeta mer férebyggande och personcentrerat tidigare i
sjukdomsforloppet (Nilsen et al., 2018; Sun et al., 2024).

Organisatoriska strukturer, teamarbete och kontinuerlig kompetensutveckling framstod som avgdrande
for att mdjliggéra god vard i livets slutskede for personer med demens. Kontinuitet i bemanningen
lyftes fram som sarskilt viktig, dar fast personal och genomténkt schemalaggning skapade trygghet
béde for de boende och fér personalen. Kontinuitet underlattade dven informationsdéverféring mellan
arbetspass, sdrskilt mellan sjuksk&terskor, och gjorde det méjligt att upprétthélla en mer systematisk
vard. Vid livets slutskede betonades vikten av att snabbt ersatta vakanta tjdnster sé att kénda
vérdgivare kunde finnas ndrvarande, utan att vriga boendes behov asidosattes. Sjukskdterskor
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betonade att ratt mix av personalkompetenser var en férutsattning for att goda intentioner skulle
omsdttas i praktiken (Midtbust et al., 2018b; Pennbrant et al., 2020).

Sjukskdterskor beskrev sin féorméga att uppmarksamma subtila féréndringar hos boende med demens,
vilket utvecklats genom daglig kontakt och djup kénnedom om individernas normala beteenden. Icke-
klinisk personal uttryckte déremot osdkerhet infér komplexa palliativa situationer och betonade
behovet av att kunna eskalera problem till legitimerad personal och chefer. Effektiva
kommunikationskanaler och en kultur dar medarbetare kunde dra nytta av varandras kompetenser
framhdlls som avgdrande fér att skapa trygghet i teamet. Att kénna till varandras styrkor och
begrdnsningar ségs som en forutsdttning for att kunna hantera férsédmringar och symtomutveckling pé
ett adekvat satt (Sun et al., 2024; Nilsen et al., 2018).

Samarbete med externa aktdrer, exempelvis specialiserade uppsdkande team, framstod ocksé& som
viktigt. Dessa team bidrog med klinisk bedémning och minskade behovet av sjukhuséverfsringar, vilket
upplevdes som sarskilt betydelsefullt nér allménlékare inte alltid var tillgdngliga, exempelvis kvallar
och natter. Trots vissa utmaningar i samarbetet med allménlékare upplevdes deras roll som central i
bekraftelse av kliniska bedémningar, ordination av palliativa ladkemedel och kommunikation med
ndrstdende (Midtbust et al., 2018b).

En proaktiv och teambaserad strategi for Idkemedelshantering lyftes fram som avgérande.
Sjukskoterskor betonade vikten av att vara férberedda med ratt Idkemedel och administreringsformer
nér en boende férsamrades, inklusive tidig planering, kontakt med farmaceut samt sékerstallande av
subkutana lakemedel och teknisk utrustning. Regelbundna kliniska méten beskrevs som forum fér att
omprdva ldkemedelslistor, minska polyfarmaci och anpassa behandling efter férdndrade behov. Detta
mdijliggjorde balans mellan symtomlindring och risk fér dverbehandling (Sun et al., 2024).

Utéver medicinska insatser betonade sjukskoterskor vikten av psykosocialt och existentiellt stéd.
Personalen stravade efter att skapa frid och trygghet fér bdde boende och nédrstdende. Sjalavardare
framhélls som viktiga resurser fér att uppmdérksamma individens livsberéttelse och personliga
betydelse, oavsett religios tro. Den existentiella dimensionen ségs som integrerad i helhetsvérden,
samtidigt som den emotionella paverkan pd personalen uppméarksammades och behovet av stéd
betonades (Midtbust et al., 2018b; Pennbrant et al., 2020).

Utbildning identifierades som central for att stdrka personalens kompetens och trygghet. Deltagarna
foresprdkade en kombination av teoretisk och praktisk utbildning samt tvérprofessionella forum dar
komplexa situationer kunde diskuteras dppet. Sarskilt vardefullt var utbildning kring kommunikation
med ndrstdende och férvantade forlopp i livets slutskede. Integrering av personcentrerad vard i
utbildningen betonades, dar flexibilitet och respekt fér den boendes vilja anségs viktigare @n strikt
uppgiftsorientering. Med tanke p& hdg personalomséttning framhélls fortlépande utbildning som
nédvéndig. Mentorskap lyftes fram som en viktig struktur for att stédja ny personal. Att arbeta
tillsammans med erfarna kollegor och ta del av deras erfarenheter beskrevs som avgdrande for
professionell utveckling och emotionell trygghet. Mdjligheten att delta i en vdrdig och accepterande
dddsprocess kunde bidra till att minska rddsla och osékerhet infér palliativ vard (Nilsen et al., 2018;
Sun et al., 2024).

Slutligen framhdlls mentorskap som en viktig struktur for att stédja ny personal. Att f& arbeta
tillsammans med erfarna kollegor och ta del av deras erfarenheter beskrevs som avgérande for
professionell utveckling och emotionell trygghet. M&jligheten att bevittna och delta i en vérdig och
accepterande dédsprocess kunde bidra till att minska rédsla och osdkerhet infér palliativ vérd.
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Sammantaget visar resultaten att god vard i livets slutskede for personer med demens forutsatter
organisatorisk stabilitet, tvérprofessionell samverkan, proaktiv planering samt kontinuerlig
kompetensutveckling och emotionellt stéd inom teamet. (Nilsen et al., 2018; Sun et al., 2024; Midtbust
et al., 2018b; Pennbrant et al., 2020).

Framjande faktorer i palliativ vard

Utdver de hinder som identifierats beskriver sjukskoterskor i samtliga inkluderade studier faktorer som
moijliggdr och stdrker varden av personer med demens i livets slutskede pd& vérd- och omsorgsboenden.
| majoriteten av studierna (Brorson et al., 2014; Juhrmann et al., 2023; Midtbust et al., 2018a, 2018
Midtbust et al., 2018b; Pennbrant et al., 2020; Sun et al., 2024) framkommer att kompetens,
strukturerat teamarbete, organisatoriskt stéd samt ndrstdendedelaktighet bidrar till 6kad trygghet i
kliniska bedémningar och minskad kénsla av ofillrécklighet.

| flera studier beskrivs hur dessa framjande faktorer samverkar och férstarker varandra. Nar
sjukskéterskor upplever att de har adekvat kunskap, tillgéng till kollegialt stéd och tydliga
organisatoriska ramar, uppges beslutsfattandet bli mer stabilt och mindre praglat av osdkerhet. Detta
paverkar inte enbart personalens arbetsupplevelse utan dven kontinuiteten och kvaliteten i den vérd
som ges. | studier som undersdker organisatorisk beredskap fér implementering av palliativ vérd
framkommer att tydliga strukturer, gemensamma mal och ett engagerat ledarskap skapar béattre
forutsatiningar for ett systematiskt arbetssatt (Nilsen et al., 2018). Na&r organisationen stédjer palliativa
principer upplever sjukskoterskor att de har stérre majlighet att arbeta i enlighet med professionella
varderingar.

De framjande faktorerna framtrdder séledes pa béde individ-, team- och organisationsnivé och
beskrivs som avgdrande for mdjligheten att bedriva en personcentrerad och etiskt hdllbar palliativ
vérd. Fynden &terkommer konsekvent i flera av de inkluderade studierna och visar ett tydligt monster
ddr strukturer, kompetens och samverkan péverkar séval vérdens genomférande som sjuksk&terskors
upplevelse av yrkesmdssig trygghet (Juhrmann et al., 2023; Midtbust et al., 2018a, 2018b; Nilsen et
al., 2018; Pennbrant et al., 2020; Sun et al., 2024).

Erfarenheter av kunskap och utbildning

| mer @n halften av de inkluderade studierna lyfts utbildning och kontinuerlig kompetensutveckling som
centrala framjande faktorer (Juhrmann et al., 2023; Midtbust et al., 2018a; Pennbrant et al., 2020;
Sun et al., 2024). Sjukskoterskor beskriver att kunskap om palliativa principer, symtombed&mning,
farmakologisk behandling och etiska évervaganden ger en tydligare struktur i arbetet. Denna struktur
upplevs minska osdkerhet i komplexa situationer, sarskilt ndr patientens tillstédnd féréndras snabbt.

| studier om smdartbeddmning ber&ttar personalen att strukturerade verktyg, som Doloplus 2, blir ett
konkret stéd ndr patienten inte kan uttrycka sig med ord (Brorson et al., 2014). De hjalper till att
systematiskt Idgga marke till saker som ansiktsuttryck, kroppshéllning, rérelseménster och fysiologiska
féréndringar — sma signaler som annars kan vara svéra att uppfatta. Genom att anvdnda sédana
verktyg blir det ocksd lattare att ta valgrundade beslut om smértlindring och att dokumentera sina
bedémningar pé& ett tydligt och konsekvent satt. Flera studier framkommer ocksé att anvéndningen av
strukturerade instrument bidrar till en mer enhetlig behandling och minskar skillnader i
omhdndertagande mellan olika personalgrupper.
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Erfarenhet framtrdder som en betydande kompetensresurs. Mer erfarna sjukskdterskor beskriver att de
utvecklat en intuitiv forstdelse for subtila férandringar i patientens tillsténd, sésom dkad oro, férandrat
sémnménster eller avvikande andningsménster. Denna kliniska blick uppges ha utvecklats Sver tid
genom upprepad exponering for palliativa situationer. Mindre erfarna sjukskdterskor uttrycker i flera
studier stérre behov av stéd och bekréftelse i sina bedémningar (Midtbust et al., 2018b; Pennbrant et
al., 2020). Variation i erfarenhet pdverkar sdledes graden av trygghet och sjélvsténdighet i
beslutsfattandet.

Tillgéng till fortbildning, reflektionsmdten och mentorskap beskrivs som strukturer som bidrar till kad
beredskap infér svéra beslut och etiska dilemman (Juhrmann et al., 2023; Midtbust et al., 2018a). |
verksamheter ddr sddana forum finns uppges sjukskéterskor kénna sig mer férberedda att hantera
situationer som rér exempelvis avvégningar mellan livsférléngande atgdrder och symtomlindring.
Kunskap och reflektion beskrivs dven minska moralisk osdkerhet och kénslan av att st& ensam i svéra
situationer.

Studier om kommunikation i palliativ vard visar dessutom att utbildning paverkar kvaliteten i samtal
med ndrstdende (Paananen & Logren, 2025). Sjukskéterskor beskriver att kad kunskap ger dem stérre
trygghet i att férmedla realistisk information om sjukdomens progression samtidigt som de kan stédja
narstdende i att bevara hopp och mening. Att hitta balansen mellan tydlighet och empati ar ndgot som
verkligen prdaglar god professionell kompetens. Resultaten visar ocksd att nar personalen fér
kontinuerlig kompetensutveckling blir de bé&de tryggare i de kliniska besluten och battre pé att skapa
fortroende och lugn hos patienter och anhériga i palliativ vérd fér personer med demens.

Teamarbete och kollegialt stod

Tvdrprofessionellt samarbete identifieras i flera studier som en central méjliggérande faktor (Midtbust
et al., 2018a, 2018b; Pennbrant et al., 2020; Sun et al., 2024). Regelbundna teamméten och
gemensam vardplanering beskrivs bidra till en gemensam férstdelse av patientens situation och
vardens mal. Nar olika professioner delar information och perspektiv upplevs besluten bli mer
vdlgrundade och mindre personberoende.

| flera studier framkommer att teamarbete bidrar till tydligare ansvarsférdelning och minskad risk for
att viktiga observationer férbises. Nar underskdterskor, sjukskdterskor och lgkare delar sina
iakttagelser skapas en mer komplett bild av patientens tillstédnd. Detta beskrivs vara sarskilt
betydelsefullt i livets slutskede, d& symtom ofta &@r komplexa och snabbt féranderliga.

| relation till smartbehandling visar Brorson et al. (2014) att gemensamma genomgdngar av
vardinsatser bidrar till mer strukturerade och samordnade beslut. Nar behandlingsstrategier diskuteras
gemensamt minskar risken fér motstridiga atgdrder och inkonsekvent uppféljning. Detta starker
kontinuiteten i vadrden och underlattar dokumentation.

Kollegialt stéd och majlighet till reflektion lyfts som betydelsefullt f6r att hantera den emotionella
belastning som palliativ demensvérd kan innebdra (Juhrmann et al., 2023; Pennbrant et al., 2020). Nar
sjukskoterskor har tillgang till strukturerade reflektionsforum uppges det vara lattare att bearbeta
svdra situationer och etiska konflikter. | verksamheter d&r sddana forum saknas beskrivs istdllet en
6kad kdnsla av ensamhet och stress.

Studier som underséker organisatoriska férutsatiningar visar att ledarskap och tydliga

samverkansstrukturer dr avgdrande for att teamarbete ska fungera héllbart dver tid (Midtbust et al.,
2018aq; Nilsen et al., 2018). Ndr ledningen aktivt stédjer samarbete och prioriterar gemensamma
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moten upplevs samarbetet mer stabilt och effektivt. | motsats beskrivs fragmenterad organisation och
otydligt ledarskap som hinder fér fungerande samverkan.

Sammantaget visar resultaten att teamarbete och kollegialt stéd inte enbart férbattrar organisatorisk
effektivitet, utan Gven stdarker sjukskodterskors professionella trygghet, minskar moralisk belastning och
bidrar till en mer sammanhdéllen och personcentrerad vard i livets slutskede (Midtbust et al., 2018aq,
2018b; Pennbrant et al., 2020; Sun et al., 2024).
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med denna studie var att beskriva sjukskéterskors erfarenheter av att varda personer med
demens i livets slutskede pd& vard- och omsorgsboenden. Studien baseras pé tio kvalitativa
originalartiklar frén Sverige (4 artiklar), Norge (3), Finland (1), Australien (1) och Taiwan (1). Totalt
kunde 53 sjukskéterskor identifieras som deltagare i de inkluderade artiklarna, medan vissa studier
inkluderade dven annan vardpersonal utan att specificera antal sjukskéterskor. Genom en allmdn
litteraturstudie med kvalitativ ansats kunde befintlig kunskap sammanstallas och kunskapsluckor
identifieras inom omrédet. Den kvalitativa ansatsen var [amplig for att fdnga sjuksksterskors
upplevelser i ett komplext och kdnsloméssigt laddat vdrdsammanhang (Forsberg & Wengstrom, 2021,
s. 45), dven om en primdrintervjustudie hade kunnat ge maijlighet till djupare uppfélijningar och
kompletterande perspektiv (Forsberg & Wengstrém, 2021, s. 119-120).

For att systematiskt bedéma studiens styrkor och svagheter anvdndes Lincoln och Gubas (1985, s. 300—-
320) kriterier for kvalitativ forskning: trovardighet (credibility), pdlitlighet (dependability),
verifierbarhet (confirmability) och dverférbarhet (transferability).

Trovdrdighet (credibility)

Trovdrdighet handlar om att resultaten ska spegla deltagarnas perspektiv sé sanningsenligt som
mojligt. For att 6ka trovéardigheten foljdes Polit och Becks (2021, s. 85) nio-stegsmodell, vilket gav en
strukturerad och transparent arbetsprocess. Skningar genomfdrdes i databaserna CINAHL och
PubMed, med nyckelord och synonymer i en systematisk sokstrategi, samt tydligt definierade inklusions-
och exklusionskriterier. Personer med demens definierades enligt internationella kriterier (WHO, 2025).
Begrdnsningen till tvé databaser innebdér att vissa relevanta studier kan ha missats, vilket kan péverka
helhetsbilden.

Variationer i interviumetoder och deltagarpopulation hanterades genom att vi i analysen sdrskilt
noterade vilken typ av intervju och vilken yrkesgrupp som inkluderats i varje studie. Detta méjliggjorde
en jamfdrelse mellan olika kontextuella férutsatiningar och gav en mer nyanserad férstdelse av
sjukskdterskornas erfarenheter. Genom att anvénda Tabell 3 for att illustrera teman kunde vi visa hur
subteman s&som “svdarigheter vid symtomlindring” och “teamarbete och kollegialt st6d” tydligt speglar
sjukskoterskornas erfarenheter, vilket starker trovardigheten.

Palitlighet (dependability)

Palitlighet innebd&r att resultaten @r stabila dver tid och kan &terskapas under liknande omsténdigheter.
Sokprocessen dokumenterades i sdkmatriser (Bilaga | och Il), och titlar, abstract och fulltextartiklar
granskades gemensamt fér att minimera feltolkningar. Artiklarna omfattade bade grundutbildade och
specialistsjukskdterskor samt sjukskoterskor med ledande roller, vilket gav ett bredare perspektiv.
Kvaliteten granskades med SBU:s (2022) mall, men begrdnsad erfarenhet av kvalitetsbedémning
gjorde det stundtals svért att skilja mellan h6g och medelhdg kvalitet.

For att konkret visa analysprocessen och forstarka pélitligheten refererar vi till Tabell 3, som illustrerar
hur kodning och tematisering genomférdes systematiskt och hur resultaten kan é&terskapas.

Verifierbarhet (confirmability)

Verifierbarhet innebér att resultaten speglar deltagarnas perspektiv utan att péverkas av forskarens
bias. Reflexiv tematisk analys med induktiv ansats (Braun & Clarke, 2022) anvdndes, dar véra egna
reflektioner betraktades som en resurs i tolkningen. Genom att koda tillsammans, diskutera och
dokumentera teman har vi forsdkt minska risken for ensidiga tolkningar.
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Beslutsfattande vid kodning dokumenterades genom detaljerade anteckningar och kodningsmatriser
som sparades foér varje steg i analysprocessen. Vi dokumenterade noggrant vilka delar av texterna
som bidrog till varje subtema, vilka alternativa tolkningar vi funderade pd& och hur vi till slut bestédmde
oss for de teman som presenteras i studien. P& sé satt blir processen tydlig och andra forskare kan
félja vért resonemang.

For de artiklar som inte var pd svenska, hanterade vi sprékliga utmaningar med noggrann Sversdttning
och ibland med hjalp av Google Translate. Detta minskade risken fér feltolkningar av deltagarnas
erfarenheter.

Etiska fragor har vi tagit pé& stort allvar. Vi anvdnde endast sammanstdlld och aggregerad information
och sdg till att alltid korrekt referera till originalstudierna. P& det sattet respekterades deltagarnas
integritet och deras bidrag behandlades ansvarsfullt.

Vidare sékerstdlldes att inga kénsliga data dterges som skulle kunna identifiera deltagarna och att
alla studier som inkluderats féljer nationella forskningsetiska riktlinjer.

Overforbarhet (transferability)

Overfsrbarhet handlar om hur resultaten kan anvdndas i andra situationer och miljger. Eftersom
studierna kommer frén flera olika lénder far vi ett bredare, mer globalt perspektiv, men skillnader i
kultur, organisation och sprék kan péverka hur man tolkar resultaten. Till exempel handlar de nordiska
studierna ofta om mindre vardenheter med sjuksk&terskor pd plats kontinuerligt, vilket kan géra det
Igttare att bygga ldngvariga vérdrelationer. | australiska och taiwanesiska studier @r institutionerna
ofta stérre och personalen roterar mer, vilket kan péverka hur teamarbete och stdd fran kollegor
upplevs. Studien omfattade deltagare frén 53 identifierade sjukskdterskor, vilket ger ett relativt brett
underlag, men individuella variationer kan ha gétt férlorade i den aggregerade analysen.

Sammanfattning av styrkor och begrdnsningar

Sammanfattningsvis inkluderar styrkor tydligt syfte, systematisk sdkstrategi, transparent analysprocess,
kvalitetsgranskning och anvéndning av etablerade kvalitativa kriterier. Begrénsningar &r
databasutbud, spréakliga utmaningar, viss begrdnsad erfarenhet av reflexiv tematisk analys,
svarigheter att bedéma artiklars kvalitet, kulturella och organisatoriska skillnader mellan lander samt
variation i interviumetoder och deltagarpopulation. Genom att koppla styrkor och begrénsningar direkt
till Tabell 3 och era centrala teman blir studien transparent och resultaten tolkas med stérre
medvetenhet om kontextens péverkan. Trots begrdnsningarna ger studien en relevant och nyanserad
bild av sjukskdterskors erfarenheter av att varda personer med demens i livets slutskede.

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturéversikt var att belysa sjukskdterskors erfarenheter av att varda personer
med demens i livets slutskede p& vard- och omsorgsboenden. Resultaten visar att palliativ vard vid
demens &r komplex, multidimensionell och emotionellt krdavande, dar sjukskdterskor stélls infér kliniska,
organisatoriska, kommunikativa och etiska utmaningar som pdaverkar deras mdjlighet att bedriva en
personcentrerad och etiskt hallbar vérd (Brorson et al., 2014; Midtbust et al., 2018a; Paananen &
Logren, 2025). Denna diskussion tar resultaten som utgdngspunkt och reflekterar éver dem i relation till
de bdrande begreppen — lidande, personcentrerad vard och etiskt ansvar — samt tidigare forskning
och teoretiska perspektiv.

En central utmaning for sjukskdterskor @r att bedéma och lindra symtom hos personer med avancerad
demens. Begrdnsad verbal kommunikationsférméga och subtila féréndringar i beteende, mimik och
fysiologi stéller héga krav pd béde erfarenhet och kliniskt omdéme (Brorson et al., 2014; Midtbust et
al., 2018a, 2018b). Sjuksksterskor beskriver ofta en kénsla av osdkerhet och stress nar de tolkar
patienters obehag, vilket kan leda till emotionell belastning och kénsla av ofillrécklighet (Paananen &
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Logren, 2025; Juhrmann et al., 2023). Att upptdcka smdrta och obehag hos personer med kognitiv svikt
ar ofta utmanande. Personal mdste hela tiden vara uppmérksam pé& sma kroppssignaler — ett spdnt
ansiktsuttryck, rastléshet eller att sémnen rubbas. Det handlar inte bara om att félja rutiner eller
checklistor, utan om att verkligen kénna efter, anvdnda sin erfarenhet och férsté& varje individs satt att
uttrycka obehag har och nu (Paananen & Logren, 2025; Juhrmann et al., 2023).

Sjukskoterskor upplevde att bedémning och lindring av smdrta och obehag hos personer med
avancerad demens var sdrskilt utmanande, ddr nedsatt verbal kommunikation gjorde det svart att
identifiera lidande i b&de fysisk, psykologisk och existentiell dimension (Arman, 2017; Eriksson, 2018).
Subtila tecken sdsom férandringar i mimik, kroppshallning, agitation, rérelsemdnster eller sémnménster
krdavde kontinuerlig observation och kliniskt omddme, vilket stédllde héga krav pé& den personcentrerade
vardens férmdga att anpassa insatser efter individens behov (Brorson et al., 2014; Lundin &
Godskesen, 2021). Bristande erfarenhet eller utbildning hos personalen forstdrkte kénslor av osdkerhet
och ofillracklighet, vilket inte bara péverkade deras egen emotionella belastning utan &ven patientens
moijlighet att uppleva lindrat lidande (Paananen & Logren, 2025).

Sjukskoterskor betonade vikten av att fatta etiskt forsvarbara beslut ndr behandling balanserades
mellan smértlindring och risken fér éverdosering. Denna balans visade hur det etiska ansvaret och
kliniska omddmet standigt &r ndrvarande i palliativ vérd vid demens, och hur personcentrerad vard
kan bidra till att badde patientens vardighet och lidande beaktas (Brorson et al., 2014; Paananen &
Logren, 2025).

Lidande hos patienten omfattar fysiska, psykiska, sociala och existentiella dimensioner, vilket innebér
att sjukskdterskor méste kunna tolka bade observerbara och subtila signaler (Arman, 2017; Eriksson,
2018). Nar sjukskoterskor kdnner stress eller osdkerhet finns en risk att symtom inte upptdcks i tid eller
inte behandlas tillrackligt, vilket kan géra patientens lidande stdrre. Det visar hur viktigt det &r med
erfarenhet, klinisk kompetens och trygghet i den egna yrkesrollen.

Etiskt ansvar &r standigt ndrvarande i varje beslut om symtomlindring. Sjuksk&terskor behdver hela
tiden vaga risken for Sverdosering mot behovet av adekvat smartlindring — en balansgéng dar
patientens vardighet och valbefinnande alltid stér pé spel (Brorson et al., 2014; Paananen & Logren,
2025). Nér sjukskoterskor star infér svéra beslut handlar det om att stanna upp, fundera dver de etiska
aspekterna, och anvénda bdde sin erfarenhet och sitt kliniska omdéme. Samtidigt behdver de prata
med kollegorna i teamet, utbyta tankar och diskutera fram I&sningar — det @r i den Sppna dialogen
som tryggheten och beslutsfattandet vaxer.

Kommunikation med nérst&ende &r en annan central dimension. Den kan béde underlétta och férsvara
vérden, vilket speglar komplexiteten i palliativ demensvérd (Friberg & Ohlén, 2019; ICN, 2021; SSF,
2024). Etiska dilemman uppstdr sérskilt ndr anhdriga 6nskar livsuppehdllande &tgdrder trots att
patienten befinner sig i terminalt skede. Sjukskdterskor behdver dé& utéva professionellt etiskt ansvar
samtidigt som de uppratthdller en empatisk dialog och stédjer familjen i att bevara hopp och mening
(Paananen & Logren, 2025; Juhrmann et al., 2023).

Narstéende har ofta viktig kunskap om patientens vanor, livshistoria och satt att uttrycka sig, ndgot som
ar avgérande for att kunna ge vérd som &r anpassad till just den personen (Friberg & Ohlén, 2019).
Samtidigt upplever sjukskdterskor att konflikter eller olika férvantningar mellan familiemedlemmar kan
skapa stress, etiska dilemman och kdnslor av ofillrécklighet. Det visar att lidande inte bara paverkar
patienten — det kan ocksé& kdnnas emotionellt tungt for personalen. Narstdende har ofta en dubbel roll
i vadrden — de ar ba&de en vardefull resurs och kan ibland bli en kalla till stress. Deras kunskap om
patientens vanor, livshistoria och satt att uttrycka sig &r ovarderlig for att kunna ge vérden pé ett
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personcentrerat satt (Friberg & Ohlén, 2019). Samtidigt kan konflikter mellan familiemedlemmar eller
olika férvantningar skapa etiska dilemman och kdnslor av ofillrdacklighet hos personalen. Forskningen
visar att dppen och empatisk kommunikation, dér nérstdende far vara delaktiga i vardplaneringen,
kan minska den stress som ofta uppstdr och bidra till en tryggare situation fér bade patienten och de
anhériga (Juhrmann et al., 2023; Midtbust et al., 2018b).

Nar situationen ar komplex forsdker sjukskdterskor hitta satt att hantera den. De berdattar hela tiden for
familjen vad som hénder, pratar med omtanke och planerar vérden tillsammans med lékare och andra
i teamet. P& det sattet blir b&dde patienten och de ndrstdende mer trygga, och alla kdnner sig mer
delaktiga i vad som hédnder. P& detta satt kan sjukskoterskan upprdatthalla balans mellan patientens
behov, narstdendes oro och professionellt ansvar (Midtbust et al., 2018b; Sun et al., 2024).

Organisatoriska forutsattningar, sdsom hég arbetsbelastning, personalomséatining och bristande
kontinuitet, péverkar vérdens kvalitet och sjukskéterskors mojlighet att utéva personcentrerad vérd
(Nilsen et al., 2018; Sun et al., 2024). | motsats till detta kan stabil bemanning, strukturerade
arbetsprocesser och tydligt stéd frén ledning skapa foérutsétiningar for bade hég kvalitet i vérden och
minskad moralisk stress for sjukskoterskor (Juhrmann et al., 2023; Midtbust et al., 2018a). Tidspress gor
det svarare att uppmérksamma subtila férdndringar, planera l&ngsiktigt och stanna upp i etiska
reflektioner, vilket 8kar risken fér moralisk stress och férsamrad vardkvalitet (Midtbust et al., 2018b;
Pennbrant et al., 2020).

Strukturerade arbetsprocesser, stabil bemanning och tydligt organisatoriskt stéd kan ddremot skapa
trygghet och minska stress. | team med god kommunikation och handledning blir beslutsfattandet mer
stabilt, vilket stdrker b&de den personcentrerade vérden och sjukskéterskors egen emotionella resiliens
(Juhrmann et al., 2023; Midtbust et al., 2018a).

Kunskap, erfarenhet och kontinuerlig utbildning framstar som viktiga faktorer for att ge god vard. Nar
sjukskoterskor far strukturerad kompetensutveckling inom symtombeddmning, farmakologi,
kommunikation och etiska frégor blir det lattare fér dem att upptdcka lidande och fatta beslut som &r
bdde professionellt och etiskt férsvarbara (Arman, 2017; Eriksson, 2018; Juhrmann et al., 2023).
Erfarenhet ger dessutom en slags intuitiv kdnsla for smé férandringar i patientens tillstédnd, ndgot som
starker den personcentrerade varden och minskar kdnslan av otillréicklighet (Midtbust et al., 2018q,
2018b).

Teamarbete och kollegialt stéd ar ocksé avgodrande for att skapa stabilitet och kontinuitet i varden.
Nér olika professioner méts regelbundet och planerar vérden tillsammans far alla delade perspektiv,
vilket minskar sé@rbarheten vid komplexa beslut. Det bidrar bade ftill béttre personcentrerad vard och
till hégre etisk kvalitet i beslutsfattandet (Pennbrant et al., 2020; Sun et al., 2024). Kollegial reflektion
och mentorskap ger dessutom emotionellt stéd och kan minska kénslan av moralisk stress, vilket gor det
lattare for sjukskoterskorna att orka med vardagen.

Resultaten kopplar ocksd tydligt till teoretiska perspektiv pd lidande, personcentrerad vard och etiskt
ansvar. Patienters lidande dar mangdimensionellt — fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt — och
paverkas direkt av sjukskdterskors férméga att observera, tolka och agera pé subtila signaler (Arman,
2017; Eriksson, 2018). Personcentrerad vard handlar inte enbart om individuellt anpassade insatser
utan dven om relationell kunskap, kontinuitet och delaktighet av ndrstdende, vilket starker patientens
vérdighet och upplevelse av trygghet (Friberg & Ohlén, 2019). Det etiska ansvaret genomsyrar hela
vardprocessen och handlar om sténdiga avvagningar — mellan symtomlindring, livsuppehéllande
d&tgdrder och patientens bdsta.
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SLUTSATSER

Denna litteraturstudie visar att sjukskoterskors erfarenheter av att varda personer med demens i livets
slutskede préaglas av komplexa symtombeddmningar, etiska dilemman och organisatoriska
begrdnsningar. Helhetsyntesen av resultaten visar att vardens kvalitet och sjukskéterskors méjlighet att
utfora sitt arbete pé& ett hallbart satt &r beroende av en kombination av individuell kompetens,
kontinuitet i vardrelationer, fungerande teamarbete, narstdendedelaktighet och organisatoriskt stéd.
Sammanfattningsvis ar héllbar och vardig palliativ vérd vid avancerad demens beroende av att dessa
faktorer samverkar pé ett strukturerat och medvetet satt.

Implikationer for varden

For att skapa en trygg, vardig och personcentrerad palliativ vérd behdver vardorganisationer bygga
strukturer som verkligen fungerar i vardagen. Det handlar om regelbunden utbildning, handledning,
mdijligheter till teamdiskussioner och tydliga rutiner som underlattar arbetet. Nar sjukskoterskor fér
béde organisatoriskt och emotionellt stéd blir det lattare for dem att hantera arbetsbelastning och
etiska dilemman, vilket minskar kénslan av moral distress och bidrar till en béttre arbetsmiljé. P& sikt
paverkar detta inte bara personalens valmdende utan dven livskvaliteten for personer med demens
och tryggheten i dldreomsorgen.

Forslag pa fortsatt forskning

Det vore vérdefullt med studier som undersdker hur nationella riktlinjer och palliativa principer
verkligen omsatts i praktiken pé& vard- och omsorgsboenden. Sarskilt intressant @r att se hur stéd frén
organisationen, bé&de i form av resurser och emotionellt stéd, kan starka sjukskdterskors majligheter att
ge héllbar och personcentrerad vard. Framtida forskning kan dven undersdka hur modeller for
kontinuerlig kompetensutveckling, teamstdd och organisatoriska strukturer kan stédja personalens
vdlméende samtidigt som vardkvaliteten starks. Studier i olika Iénder och vardorganisationer kan
dessutom bidra till en battre forstdelse for hur palliativ vard vid avancerad demens kan genomféras i
praktiken och anpassas till olika kontexter.
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