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Abstrakt

Syftet med det hér arbetet &r att genom litteraturstudier beskriva en optimal palliativ vard
for personer med demenssjukdom. Fragestallningen ar: Vad kannetecknar en optimal palli-
ativ vard for personer med demenssjukdom?

Som teoretiska utgangspunkter fungerar Katharine Kolcabas teori om valbefinnande samt
Kerstin Segestens teori om trygghet. Arbetet ar en systematisk litteraturstudie och som da-
taanalysmetod har kvalitativ innehallsanalys anvénts. Totalt 11 stycken vetenskapliga ar-
tiklar har analyserats.

| resultatet framkom att det ar viktigt att det finns tillrackligt med resurser for att den palli-
ativa varden ska fungera smidigt. Det behover ocksa finnas bra samarbete mellan olika in-
stanser som ger service. Multiprofessionellt teamarbete kom ocksa fram som en viktig del
och innebar att man som sjukskdtare behdver stod av experter och ledare. Det behdver
ocksa finnas gott samarbete mellan de olika yrkesgrupperna som &r inblandade i den pallia-
tiva varden for personer med demenssjukdom.

Att vardpersonalen ar kompetent ar betydelsefullt for att varden ska fungera bra. Ocksa en
personcentrerad vard &r en viktig del av resultatet. Detta innebar att varden &r valplanerad
ocksa pa forhand, att bedomning och tillgodoseende av behov fungerar bra for patienter
med demenssjukdom, att varden sker pa ett empatiskt satt samt att de narstaende far det
stod de behdver.
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Summary

The purpose with this study is to describe the optimal palliative care for patients with de-
mentia by conducting a literature study. The research question is: What characterizes opti-
mal palliative care for patients with dementia?

The theoretical take-off points are the comfort theory by Katharine Kolcaba and the theory
of safety by Kerstin Segesten. The study is a systematic literature study and data was ana-
lyzed with qualitative content analysis. 11 scientific articles were used in the analysis.

For the palliative care to function properly it is important that there is enough resources.
Collaboration between services is also essential. Another important issue is multiprofess-
ional teamwork between the different professions that give palliative care to patients with
dementia.

Qualified staff is another crucial factor for making care work well. Person centered care is
also an important part of the result, meaning that care must be well planned, also in ad-
vance. It also means that assessment of needs and adressing needs is done properly. Care
must be given with compassion and the family members are to be offered the support they
need.
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1 Inledning

Enligt WHO (2015) ar palliativ vard en vardform som forbattrar livskvaliteten hos patienter
med livshotande sjukdom. Den palliativa varden forebygger och lindrar lidande nar man
identifierar i tid, gor ratt bedémning och behandlar smarta och andra problem, saval fysiska,
psykosociala som andliga. Vardformen innebéar ocksa att man vardar andra behov an enbart
de fysiska. Teamarbete anvéands for att kunna stoda bade patienten och dennes narstaende.
Malet med varden ar att patienten ska kunna leva sa aktivt som mojligt a&nda fram till doden.
(WHO, 2015). Cirka 15 000 personer behéver arligen palliativ vard i form av terminalvard
I Finland (Pihlainen 2010, s. 11).

Demenssjukdomar réaknas till folksjukdomarna och leder till att livet forkortas. Personer som
lider av demenssjukdomar loper tva till tre ganger storre risk att do i fortid an personer som
inte lider av demenssjukdom. (Skog 2009, s. 240). Sjukdomen tar oftast sin bérjan nar man-
niskan kommit upp i aldern. | 70 % av fallen debuterar sjukdomen efter 75 ars alder och
forekommer saledes sallan bland méanniskor som ar yngre &n 60 ar. (Fratiglioni m.fl. 2013,
s. 38)

Enligt Ternestedt & Andershed (2013, s. 110) har den palliativa varden hittills framst riktat
sig till cancersjuka manniskor. Detta innebér att andra, som till exempel personer med de-
menssjukdom, med stort behov av palliativ vard, inte har fatt det i tillrackligt stor utstrack-
ning. Utmaningen for framtidens palliativa vard ar att géra den tillganglig for alla som be-
hover den, pa ett fungerande satt. (Ternestedt & Andershed 2013, s. 110-111).

Skribenten har flera ganger kommit i kontakt med personer med demenssjukdom i behov av
palliativ vard. Det har dock inte alltid funnits en tydlig plan for eller ens diskussion om hur
varden av dessa ska se ut. Skribenten har ocksa slaktingar med demenssjukdom, vilket gor
att amnet ar av stort intresse. Enligt Beck-Friis (2012, s. 343) ar amnet palliativ vard och
demenssjukdom ganska lite undersokt, vilket gor att det upplevs aktuellt att ta reda pa vad
aktuell forskning sdger om dmnet. Som sjukskoétarstuderande ar skribenten sarskilt intresse-

rad av hur man pa basta satt vardar en person med demenssjukdom som ér i livets slutskede.

| detta arbete anvéands begreppet palliativ vard i motsvarighet till symtomlindrande vard for
obotligt sjuka. Vidare anvands aven begreppet terminalvard for den vard som tar sin borjan
nar doden vantas intrada inom dagar eller veckor. Begreppet terminalvard anvands dock inte

i de vetenskapliga artiklar som anvénds, utan dar anvands enbart begreppet palliativ vard.



2 Syfte och problemformulering

Syftet med arbetet ar att genom litteraturstudier beskriva en optimal palliativ vard for perso-
ner med demenssjukdom. Skribenten vill utgaende fran tidigare forskning belysa vad som
kannetecknar en god livskvalitet i livets slut for personer med demenssjukdom. Det &r ocksa
intressant i sammanhanget att undersoka vilka hinder och utmaningar som féreligger i den
palliativa varden for personer med demenssjukdom, eftersom Gverkomna hinder och utma-

ningar ocksa ar en del av den optimala varden. Fragestallningen ar:

Vad kéannetecknar en optimal palliativ vard for personer med demenssjukdom?

3 Teoretiska utgangspunkter

Skribenten utgar fran begreppen valbefinnande och trygghet i sina teoretiska utgangspunk-
ter. Katharine Kolcabas teori om vélbefinnande &r den ena teorin som anvands. Denna teori
anvéands inom manga olika delar av varden, bl.a. pa vardhem och hospice. Véalbefinnandete-
orin beskriver varden som humanistisk, behovsrelaterad och holistisk. (Kolcaba 2001, s. 90-
91). Nér det galler trygghet sa anvands Kerstin Segestens teori om trygghet som ett av méan-

niskans grundldggande behov.

3.1 Valbefinnande

Katherine Kolcaba delar in vélbefinnande (eng. comfort) i tre olika typer: lattnad (eng. ease),
lindring (eng. relief) och dverskridande (eng. transcendence). Lattnad betyder i korthet till-
standet hos en patient som fatt sitt specifika behov tillfredsstallt. Lindring innebar ett till-
stand av lugn eller beldtenhet. Overskridande i sin tur ar nér patienten formar resa sig eller
hoja sig over sina problem eller sin smérta. Vélbefinnande kan uppsta i olika sammanhang,
namligen i det fysiska, psykospirituella, miljomaéssiga samt sociokulturella. Det fysiska han-
for sig till fysiska eller kroppsliga upplevelser. Med det psykospirituella avses att man ar
medveten om sitt jag och detta innefattas av sjalvaktning, sjalvuppfattning, sexualitet och

mening med livet, alltsa ens forhallande till en hogre makt. Det miljomassiga galler externa
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omgivningar, forhallanden och influenser. Det sociokulturella i sin tur asyftar relationer och
sociala kontakter. (Dowd 2010, s. 708).

Vélbefinnande i varden innebar att de manskliga grundbehoven lattnad, lindring eller dver-
skridande, som uppstar ur stressande vardsituationer, blir tillfredsstallda. Manniskans reakt-
ion pa komplexa stimuli sker pa ett holistiskt satt, alltsa hela manniskan paverkas. Valbefin-
nande ar ocksa ett holistiskt tillstand, vilket man som manniska stravar efter och som é&r
mycket relevant inom varden. Méanniskan soker aktivt efter att fa sina grundlaggande behov

av viélbefinnande motta. (Peterson & Bredow 2013, s. 196).

Vélbefinnandeatgarder utformas och genomfors for att méta behoven. Fast dtgarden gors pa
ett bra satt kan valbefinnandet ibland anda inte uppnas helt. Da kan sjukskotaren fundera pa
vilka atgardsfaktorer som kan forklara varfor vélbefinnande inte uppnaddes. Med atgards-
faktorer menas sadant som paverkar patientens upplevelse av valbefinnande, sasom tidigare
erfarenheter, alder, attityd, emotionell status, prognos, ekonomi eller kulturell bakgrund. Om
valbefinnandeatgarderna &r effektiva bor de resultera i 6kat valbefinnande for patienten. Val-
befinnandeétgarderna kan avse grundbehov som vila, homeostas, terapeutisk kommunikat-
ion och att man behandlas som en holistisk varelse. Ofta ar atgarderna sadana som inte har
med teknik att gora. (Dowd 2010, s. 709, 712).

Patienten upplever ett tillstdnd av vélbefinnande efter att valbefinnandeatgérderna ar utforda.
Vélbefinnandet bedoms objektivt och subjektivt av vardpersonalen for att se om det okat
genom valbefinnandeatgarderna. Vardpersonalen bestammer da om atgarderna ska fortsatta,
om man ska testa ndgot annat eller bedéma valbefinnandebehoven pa nytt. Om valbefinnan-
det har 6kat har patienten fatt styrka att engagera sig i halsosékande beteende. Okat valbe-
finnande hos patienten innebar namligen ofta att patienten far ett 6kat halsosokande bete-
ende. Halsosokande beteende kan avse faktorer inom ménniskan, utanfér méanniskan eller
till och med en fridfull dod. Okat engagemang i halsosokande beteende resulterar ocksé ofta
i battre kvalitet pa varden och bade vardpersonal och patient ar mer néjd med varden. (Kol-
caba 1995, s. 288, Dowd 2010, s. 709, 712).

For att framja vélbefinnande hos patienterna maste vardpersonalen utfora de lampliga vél-
befinnandeatgarderna pa ett vardande satt. Valbefinnandehantering (eng. comfort manage-
ment) bestar av atgarder, véalbefinnandehandlingar, 6kat valbefinnande som malséttning och
val av lampliga halsosokande beteenden. (Dowd 2010, s. 712).

Holism for hela ménniskan &r kdrnan i vélbefinnandeteorin och betyder att ménniskan ar i

sin miljo och ocksa omgiven av den. For vardpersonalen innebéar detta att man kan och bor
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atgarda miljomassiga faktorer som oljud, mébler och omgivning for att patienten ska uppna
battre véalbefinnande. (Kolcaba 2001, s. 87).

Kolcaba (1995, s. 288) skriver ocksa att dkat vélbefinnande skiljer sig fran summan av de-
larna, alltsa olika vélbefinnandebehov som blivit tillgodosedda. Detta betyder att nar nagot
av valbefinnandebehoven blir tillgodosett har detta en positiv effekt pa de behov som annu
inte blivit tillgodosedda. Eftersom vélbefinnandebehoven ar sammankopplade sa skapas en
helhetsupplevelse av valbefinnande nar nagot av behoven tillgodoses. Detta ar storre an vad
som skulle ske om man tillgodosag enskilda behov och héll rakning pa deras separata effek-
ter. (Kolcaba 1995, s. 288).

3.3 Trygghet

Segesten (2013, s. 279) skriver att trygghet ar ett grundldggande behov hos ménniskan. Be-
greppet ar mangdimensionellt och ar viktigt att forsta nar man ska varda patienter i den pal-
liativa varden. Man kan tala om trygghet som dels en grundtrygghet som innebér sjalvtillit
och oraddhet. En annan sida av begreppet &r situationsrelaterad trygghet, alltsa sékerhet,
sorgfrihet, skydd, stod och forsorjning. Dessa bada former av trygghet verkar tillsammans
for att skapa en kénsla av trygghet som innebér balans, varme, gladje, lugn, harmoni, sjéals-
frid, fotfaste, tillit, vila och ro. Otrygghet kan beskrivas som oro, osékerhet, frustration, oba-
lans, réadsla, stark spanning, nervositet, ont i magen och en kénsla av att sakna en plats i
tillvaron. Nar en person upplever att hans eller hennes goda livskvalitet hotas uppstar en
kdnsla av otrygghet. Manniskans oftast starka behov av trygghet gor att hon forsoker ater-
skapa kanslan av trygghet. (Segesten 2013, s. 279-280).

Trygghet och otrygghet ar en kansla som upplevs individuellt och innebar att vardpersonal
inte kan gora ansprak pa att ge trygghet. Daremot kan man som vardpersonal skapa forut-
sattningar for upplevelse av trygghet hos patienten. Man kan géra det mojligt for patienten
att klara sig igenom handelser som han eller hon inte har beredskap for att kunna hantera.
En teori om trygghet for de narstaende sdger att vardpersonalen ska méta de narstaende med
oppenhet och visa att patienten har det sa bra som det & mojligt. Detta kan ocksa troligen
anvandas nar det galler patienten. Man moter patienten med 6ppenhet och ger sa god person-
centrerad vard som majligt, beméstrar symtom och 6vrigt lidande och skapar pa sa satt trygg-
het dnda till slutet. (Segesten 2013, s. 280-281).



5

En viktig del av trygghetsbegreppet &r vetskap eller visshet, skriver Segesten (2013, s. 281).
Studier visar att patienterna ofta ar néjda med varden men kritiska till informationen de fatt.
Det ar ofta sa att det ar tryggare att veta t.ex. vilken diagnos man har, &ven om den ar dadlig,
an att svdva i ovisshet. Patienter mar alltsa bra av tydliga besked, d&ven om de &r negativa.
(Segesten 2013, s. 281).

Forutsagbarhet &r en annan dimension av begreppet trygghet. Mé&nniskan vill garna veta vad
som kommer att handa for att kénna sig trygg. Om man ar allvarligt sjuk finns det ingen
forutsagbarhet langre. Men som vardpersonal kan man anda bidra till forutsagbarheten ge-
nom att ha vissa rutiner. Att vid behov andra pa rutiner i samrad med patienten ger trygghet.
Det finns ocksa patienter som blundar for det oférutsagbara och malar upp en bild och sedan
haller sig till den. Det ar viktigt att fa samtala om denna of6rutsagbarhet. Vardpersonalen
kan stoda de narstaende genom att samtala med dem for att underlatta for dem att prata med

patienten om dessa fragor. (Segesten 2013, s. 282).

Tillit &r ocksa en aspekt av tryggheten. Tillit till vardpersonalens kompetens, d.v.s. att de
kan sin sak, att de gor ratt och inte missar nagot ar central i vardandet. Har kommer ocksa
det att man haller vad man lovar in. Om ett misstag sker ar det basta att erkanna och ratta till
det. Tilliten till sjukvardssystemet ar ocksa en del av detta. De flesta medborgare kanner tillit
till systemet, men kritik finns ocksa. Det finns t.ex. for fa vardplatser pa palliativa avdel-
ningar. Det behover finnas kompetens pa olika vardenheter for att patienterna ska kunna
uppleva en kénsla av trygghet aven i livets slutskede. Man ska ocksa veta vart man ska vanda

sig om nagot problem uppstar. (Segesten 2013, s. 282-283).

4 Teoretisk bakgrund

I den teoretiska bakgrunden beskrivs narmare vad palliativ vard dr samt vilka olika demens-

sjukdomar det finns och vad dessa innebér.

4.1 Palliativ vard och terminalvard

Ordet palliativ harstammar fran latinets pallium, vilket betyder mantel. Detta har en symbo-

lisk betydelse och man forstar det som att manteln lindrar i motsats till att bota. Palliativ vard
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bor ocksa ses som en aktiv helhetsvard och den ska bygga pa en tydlig vardfilosofi. Sjélva
syftet med den palliativa varden ar att ge livskvalitet trots att ett sjukdomstillstand inte langre
gar att bota. (Beck-Friis 2012, s. 12). Enligt Valvira (2015a) &r palliativ vard den aktiva
helhetsvard som man ger en obotligt sjuk patient nar botande vard eller behandling inte

langre kan ges. Malet med palliativ vard ar alltsa inte att forlanga livet.

Terminalvard (saattohoito) ar enligt Valvira (2015b) den vard man ger da déden oundvikligt
narmar sig och man véntar att den ska intrada inom de narmaste dagarna eller veckorna.
Terminalvarden kan vara en del av den palliativa varden. Meningen med terminalvarden &r
att pa ett individuellt satt stoda och varda den déende och dennes narstaende. | terminalvar-
den kan bade den doende och de narstaende forbereda sig for den forestaende déden. (Val-
vira 2015b).

Den s.k. hospicerorelsen ar grunden till palliativ vard. Denna rorelse tog sin borjan i London
dar man i borjan av 1900-talet byggde ett hospice for sjoman med tuberkulos. Sjukskoéters-
kan Cicely Saunders tog detta vidare och grundade ett hospice for cancersjuka i slutet av

1960-talet. Rorelsen spred sig fort 6ver hela vérlden. (Fridegren 2009, s. 9-10).

4.1.1 Nationella riktlinjer for palliativ vard och terminalvard

Grunden for den palliativa varden &r varderingar. De etiska varderingar som man baserar
varden pa ar god vard, respekt for manniskovardet, sjalvbestimmanderatt och
rattvisa. (Pihlainen 2010, s. 13). Sjalva meningen med den palliativa varden ar att lindra
patientens symtom, forbattra livskvaliteten, erbjuda stod bade psykiskt och andligt samt ge
mojlighet att leva sa aktivt som mojligt sa lange det gar. Enligt finska rekommendationer
skall palliativ vard ordnas at alla allvarligt sjuka oberoende av alder for att garantera livs-
kvalitet anda till slutet. (Gronlund & Huhtinen 2011, s. 77).

Inledande av palliativ vard ar ndgonting man maste diskutera med patienten och beslutet ar
juridiskt viktigt. Om patienten sjalv inte ar formogen att gora ett beslut diskuteras saken med
de narmast narstaende, andra narstaende eller eventuell laglig foretradare. Man gar ocksa
igenom och dokumenterar i vardjournalen vad den palliativa varden ska innehalla. (Valvira
2015a). Det ar lakaren som ansvarar for terminalvarden, bade innehallet i varden och vard-
besluten. Besluten gors naturligtvis tillsammans med patienten och denne har rétt att uttrycka
sin vilja om varden. Detta kallas viljeyttring och kan gdéras muntligt eller skriftligt och blir

aktuellt da patienten inte langre sjalv kan ta stéllning till sin vard. (Pihlainen 2010, s. 14).
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Man besluter ocksa om patienten ska aterupplivas eller inte, om det skulle bli aktuellt. Detta
kallas DNR-beslut. I beslutet finns ocksa med vem som &r beslutsfattare, medicinska grunder
till beslutet, diskussionen man fort med patient och/eller narstdende samt hur patienten
och/eller den narstaende staller sig till beslutet. (Valvira 2015a).

Medicinalstyrelsens anvisningar om terminalvard till sjukvardsinrattningarna fran ar 1982
ar grunden for handledningen av terminalvarden. | dessa anvisningar understryks speciellt
humaniteten i terminalvarden och det star att man ska undvika sadana behandlingar som inte
betydligt paverkar sjukdomsprognosen. Patienten ska kunna genomga terminalvarden utan
svara symtom eller smarta. Patienten ska ocksa ha mojlighet att vélja om varden ska ske i
hemmet eller pa en vardinrattning. Det finns inga bestammelser om nér den aktiva varden
av en dodssjuk patient ska avslutas. | patientlagen finns déaremot bestdmmelser om att alla
patienter har ratt till en god vard. (Pihlainen 2010, s. 13-14).

4.1.2 Palliativ vard enligt WHO

Enligt WHO (2015) ar sa god livskvalitet som mojligt malet med den palliativa varden.
Strang (2012 s. 30) skriver att infor en atgard med en patient bor man fraga sig om det man
ska gora ger patienten battre livskvalitet eller inte och utifran det besluta om atgéarden ska
utforas. Nufortiden betonas férebyggande av lidande i den palliativa varden (WHO, 2015).
Strang (2012, s. 31) anser att det ar lattare att forsoka undvika exempelvis smarta genom

forebyggande behandling én att behandla smérta som redan hunnit bryta igenom.

Tidig upptackt ar ocksa enligt WHO (2015) viktigt. Strang (2012, s. 31) framhaller att detta
galler bade inom det fysiska, psykiska, sociala och existentiella omradet. Andra faktorer som
betonas av WHO (2015) ar analys och behandling. Analys av varje symtom och problem bor
goras for att man sedan ska kunna ge riktad behandling (Strang 2012, s. 31). WHO (2015)
understryker ocksa de fyra dimensionerna: fysiska, psykiska, sociala och existentiella pro-
blem. Strang (2012, s. 31) skriver att for att kunna ge patienten sa god livskvalitet som moj-

ligt behdver dessa dimensioner och hur de samverkar tas i beaktande.

4.1.3 De fyra hornstenarna inom palliativ vard

Man brukar tala om fyra palliativa hornstenar. Strang (2012, s. 31- 32) skriver att symtom-

lindring ar den forsta av dessa. Symtom av annan art an fysisk bor ocksa lindras. Palliativ
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vard ar ocksa livshekraftande men ser p samma gang déendet som en normal process. Enligt
Gronlund & Huhtinen (2011, s. 77) ser man i palliativ vard déden som en naturlig slutpunkt

for livet.

Den andra hornstenen ar narstaendestod. Nar nagon insjuknar finns det oftast en anhdrig
eller flera som ocksa blir lidande. Om denne eller dessa far tillrackligt med stod ar det till
nytta ocksa for den insjuknade, eftersom den narstaende da kanske har mer styrka att vara
till stod for den sjuke. (Strang 2012, s. 32). Enligt Epiphaniou m.fl. (2012, s. 545) ar det
viktigt att narstaende som vardar nagon hittar nagot som kan ge avbrott i vardandet, far men-
tal stimulation, kan slappa fram sina kanslor, ser det positiva i vardandet samt frigor sig fran
tankar som stressar. Som stod fungerar i huvudsak familjen och vanner samt dven i nagon

man professionella.

Den tredje hornstenen dr teamarbete, var olika yrkesgrupper samverkar for patientens och
de narstdendes basta. Har har man gemensamma malsattningar och en vardplan (Strang
2012, s. 32-34). Enligt Dobrina m.fl. (2014, s. 80) ar palliativ vard tvéarvetenskaplig till sin
natur och de olika yrkesgruppernas kunnande gar in i varandra. Sjukskotarens roll komplet-
teras av de andra professionerna i teamet. Teamet behover dock fa stod i sin funktion pa
olika nivéer for att fungera bra (O’Connor m.fl. 2006, s. 136).

Den fjarde hornstenen som man brukar tala om &r enligt Strang (2012, s. 32-34) kommuni-
kation och relation, vilka ar sjalvskrivna for att varden skall vara funktionell. Sjukskotare
vill ofta prata med de doende patienterna om livets slut, men behdver stod for att klara av
detta. Kommunikationen gar battre om man har en personcentrerad vard, ett teamarbete be-
staende av flera olika yrkesgrupper och med erfarna sjukskotare och lakare som forebilder.
(Clarke & Ross 2006, s. 42).

4.1.4 Tecken pa att doden narmar sig

Tecken pa att livet narmar sig sitt slut &r till exempel att patienten blir mindre medveten om
omgivningen. Andningen blir ocksa ytligare och det forekommer andningsuppehall. Patien-
ten kan ocksa vara rosslig, orolig och ha forhojd temperatur. Ett annat tecken pa att doden
narmar sig ar svarigheter att svalja. I och med detta ar det viktigt att man utvarderar huruvida
medicineringen skall fortsatta samt eventuellt &ndrar administreringssatt for symtomlind-

rande lakemedel. Det &r bra att man berattar for narstdende om vad man planerar att gora for
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att undvika att de i ett senare skede far uppfattningen att exempelvis avslutandet av ldkeme-
del orsakade doden. Bra kommunikation med narstaende forhindrar ocksa att de borjar miss-

tanka vardfel pa grund av de inte fatt tillrackligt med information. (Valvira 2015b).

4.2 Demenssjukdomar

Man kan dela in demenssjukdomar i tre olika kategorier: primdrdegenerativa sjukdomar,
vaskuldra demenssjukdomar samt sekundara tillstdnd. Vanligast av dessa ar primardegene-
rativa sjukdomar dit bl.a. Alzheimers sjukdom hér. Denna sjukdom utgér ca 60 % av alla

demenssjukdomar. De vaskuldra demenssjukdomarna utgor ca 30 %. (Basun 2013, s. 13).

4.2.1 Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom har fatt sitt namn av den man som upptackte sjukdomen redan ar 1906,
Alois Alzheimer. Sjukdomen raknas till en av folksjukdomarna och enligt Alzheimer
Centralférbundet (2016) uppskattar man att det i Finland finns ca 193 000 personer med
demens. (Basun 2013, s. 13). Alzheimer &r den vanligaste formen av primérdegenerativa
demenssjukdomar (Skog 2009, s. 29).

Det tidigaste symtomet pa Alzheimers sjukdom é&r sviktande episodiskt minne, eller nar-
minne. Detta innebar att det man nyss lart sig gloms bort. Da sjukdomen fortgar blir stor-
ningarna i minnet allt fler och man far ocksa andra symtom som apati, sprakstorningar, svart
att planera, koordinera muskelrorelser samt gora sig en forestélining av det man ser. For-
samringarna kommer langsamt. | borjan av sjukdomsforloppet kan patienten verka frisk ef-
tersom de gamla minnena fortfarande finns kvar. Nar sjukdomen framskridit annu ett tag far
patienten svart att hitta ord och borjar fa svart att hitta d&ven pa platser som ar bekanta fran
forr. (Basun 2013, s. 18).

Skadorna i hjarnan som uppstar vid Alzheimers sjukdom beror pa att ett aggviteamne som
kallas beta-amyloid klumpar ihop sig och gor skada pa nervcellerna. Dessa skrumpnar ihop
och de celler som innehaller signaldamnet acetylkolin dor forst. Detta ar en forklaring till
stérningarna med minnet. (Skog 2009, s. 29).

Vid Alzheimers sjukdom forekommer ocksa ofta neuropsykiatriska symtom. Dessa kan dels

bestd av kansloméassiga symtom sasom depression, mani eller hypomani, angest eller oro
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och irritabilitet. De kan ocksa bestd av psykossymtom som hallucinationer, vanforestall-
ningar och felaktig identifiering. Hyperaktivitet kan ocksa forekomma, savél som apati. (Ba-
sun 2013, s. 18-19).

Om Alzheimers sjukdom debuterar tidigt, alltsa mellan 40 och 65 ar, sa brukar forloppet
vara smygande men snabbt. Man kan redan i 50-arsaldern upptacka symtom som saval stérd
minnesfunktion som syn- och rumsuppfattning. Drabbas man tidigt har man ofta en tydligare
frontallobsdegeneration, vilket innebar forsémrad social kontroll. Om sjukdomen debuterar
senare, efter 65 ar, kan den kliniska bilden uppfattas som mer diffus eftersom skadan i hjar-

nan ar storre. Har ar ocksa symtomen smygande. (Skog 2009, s. 29).

4.2.2 VVaskular demens

Vaskular demens &r enligt Skog (2009, s. 29) vanligast efter 65 ars alder. Vaskular demens
beror pa forandringar i blodkarlen i hjarnan. Det kan finnas arterioskleros eller forkalkningar
i blodkarlen men demensen kan ocksa bero pa inflammationer i hjarnans blodkarl. Blodtill-
forseln till hjarnan ar stord, skriver Skog (2009, s. 29). Nar man far vaskular demens blir
man ofta sjuk ganska hastigt. Symtomen uppkommer ofta efter en stroke eller TIA (transi-
torisk ischemisk attack). (Wahlund 2013, s. 50-51).

Om man jamfor med Alzheimers sjukdom sa ar sjukdomsforloppet vid vaskular demens mer
ojamnt. Patienten kan vara i nastan oférandrat skick en lang period for att sedan plotsligt bli
samre. Depression dr ocksé en del av symtomen samt hastigt vaxlande sinnesrorelse. Aven
forlangsammade reaktioner forekommer. Variationer i kognition och humér &r vanligt.
(Wahlund 2013, s. 50-51). Beroende pa var i hjarnan skadan finns, varierar symtomen och

konsekvenserna av sjukdomen (Skog 2009, s. 29).

4.2.3 Frontotemporal demens

Frontotemporal demens eller frontallobsdemens debuterar ofta fore 65 ars alder. Symtomen
utvecklas oftast successivt och smygande. (Skog 2009, s. 31). Enligt Kilander (2013, s. 34)
orsakas frontotemporal demens av nervcellsdod i den framre delen av hjarnan. Skog (2009,
s. 31) skriver att orsaken kan vara t.ex. skallskada, stroke eller tumor, som paverkar den
framre delen av hjarnan. Symtom pa detta ar ett beteende som avviker sig fran det normala,

t.ex. att patienten gor vad som faller denne in (Kilander 2013, s. 39).
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Skog (2009, s. 31) skriver att redan tidigt i sjukdomsférloppet kan man se férandringar i
personligheten hos patienten. Patienten foljer inte de sociala normerna och kan tappa respek-
ten for andras revir, borja gora impulskép och dverhuvudtaget bli valdigt impulsiv. Detta
kan leda till problem med ekonomin och det sociala umgénget kan bli lidande. (Kilander
2013, s, 34-39).

Andra symtom pa sjukdomen kan vara apati, dvs. man tappar motivationen och har svarig-
heter med att sjélv initiera en aktivitet. Det foérekommer ocksa forlust av empati och sympati.
Detta kan leda till egoistiskt beteende, en vilja att vara i centrum i sociala sammanhang eller
autistiskt avstandstagande. (Kilander 2013, s. 39-40).

Vissa patienter kan utveckla perseveration, alltsa att man upprepar nagonting. Vissa blir
dverdrivet intresserade av nagonting, andra borjar samla pa saker, skapar ritualer eller
tvangsmassiga beteenden. Vissa borjar ata 6verdrivet mycket och utan vettigt bordsskick. |
ett senare skede av sjukdomen forsamras kognitionen rent allméant. Spraket forsamras, kom-
munikationsformagan forsvinner och sa smaningom kan patienten inte alls skéta sin all-

manna dagliga livsforing. (Kilander 2013, s. 40-41).

4.2.4 Lewykroppsdemens

Lewykroppsdemens liknar bade Alzheimers sjukdom och Parkinsons sjukdom. Sjukdomen
ar den nyaste av demenssjukdomarna. (Basun 2013, s. 27). Londos (2013, s. 159) skriver att
lewykroppsdemens ar vanligare bland mén an bland kvinnor. Sjukdomen kan, enligt Skog
(2009, s. 32), ha ett snabbt forlopp men detta kan vara varierande. Minnesstorningar, syn-
hallucinationer och parkinsonism &r en del av symtomen (Basun 2013, s. 27). Skog (2009,
s. 32) skriver att det &r vanligt att motoriken blir langsammare och man gar framatlutad med
sma steg samt att mimiken i ansiktet ar reducerad. Det &r ocksa vanligt att patienten svimmar,
faller, har somnproblem och depressioner (Basun 2013, s. 27). Blodtrycksfall ar vanligt, vil-
ket kan forklara patienternas tendens att ramla (Ekman m.fl. 2011, s. 28). Det som hénder i
hjarnan ar att det bildas s.k. lewykroppar och amyloida plack (Basun 2013, s. 27). Det &r av
stor vikt att dessa patienter far ratt diagnos eftersom lakemedelsgruppen neuroleptika eller
antipsykotiska lakemedel ger mycket svara biverkningar at personer med lewykroppsde-
mens (Ekman m.fl. 2011, s. 28).
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Sjukdomen har inte varit allmént kand och detta gor att man kan anta att den &r underdia-
gnostiserad. Demenssjukdomen karaktariseras inte framst av minnesstérningar och patien-
ten kan till synes ha ett opaverkat intellekt, vilket kan forsvara diagnostisering. Parkinson-
ismen karaktariseras inte heller av tremor eller skakningar och patienten kan ocksa ha sa
pass bra kdnnedom om sina synhallucinationer att denne inte beréttar 6ppet om dem. (Lon-
dos 2013, s. 155).

4.2.5 Mild, medelsvar och svar demenssjukdom

Man kan dela in demensfarloppet i mild, medelsvar samt svar demenssjukdom. Nar man har
en mild demenssjukdom kan man bo kvar hemma och utomstaende behdver inte nodvan-
digtvis ens marka att narminnet ar paverkat, skriver Ragneskog (2011, s. 17). Medelsvar
demenssjukdom innebér enligt Ragneskog (2011, s. 17) att minnet férsamras annu mer och
formagan att utfora praktiska saker forsamras. Patienten bor kanske hemma med stod eller
pa ett boende. | den har fasen marks det mojligtvis mest att hjarnfunktionerna blir samre.
Det verkar som om hjarnan inte langre kan balansera funktionsforlusterna. Psykiska symtom
ar vanliga i den hér fasen och de kognitiva funktionerna avtar. (Hoffman 2013, s. 282).

Vid svar demenssjukdom bor patienten troligen inte langre hemma, utan pa vardhem. Hjarn-
skadorna blir stérre men vilka funktioner man annu har kvar ar individuellt. Manga forlorar
formagan att ga och spraket ar helt borta eller mycket daligt. Saval urin- som avforingsin-
kontinens ar vanligt forekommande. | den svara fasen ar det vanligt att de symtom som fo-
rekom i den medelsvara fasen har forsvunnit, till exempel hallucinationer. Manga patienter
sover den storsta delen av tiden. Kontrakturer eller felstallning i lederna &r ocksa vanligt.
(Hoffman 2013, s. 285)

4.3 Livets slut med svar demenssjukdom

N&r man har en demenssjukdom kan man do med den av olika anledningar eller av den
eftersom det &r en dodlig sjukdom. Vanligaste orsaken till att man dér med sjukdomen fére
slutstadiet ar hjart-karlsjukdomar och akuta lungsjukdomar som lunginflammation. Under
slutstadiet &r dodsorsaken oftast kakexi och dehydrering, troligen eftersom det vanligen f6-
rekommer svarigheter med att 4ta, dricka och ocksa ta upp naringsamnen. (Norberg 2013, s.
372).
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4.3.1 Att veta nar livet slut ndrmar sig vid demenssjukdom

Det kan vara svart att veta nar livets slut narmar sig for en demenssjuk patient. Enligt Hoff-
man (2013, s. 287) kan en avgorande punkt vara nar patienten far stora problem med att
svalja mat och dryck. Trots anpassad kost ar det latt hdnt att patienten aspirerar maten och
saledes utvecklar lunginflammation. Denna terminala fas kan paga i allt ifran dagar till ma-
nader (Hoffman 2013, s. 287). Enligt Skog (2009, s. 240) raknar man med att slutstadiet for
en person med demens tar sin borjan 3-6 manader innan personen dor. Detta kan man ju inte
veta pa forhand, vilket innebar att palliativ vard for demenssjuka grundar sig pa deras sym-
tom (Skog 20009, s. 240).

Andra tecken kan vara viktnedgang 6ver 10 % under 6 manader, oférmaga att kla pa sig och
ga sjélv, urin- och avforingsinkontinens, upprepade feberperioder, minskat mat- och vatske-
intag, lunginflammation p.g.a. aspiration, urininfektion och serumalbumin under 25 g/I. Det
finns ocksa majlighet att uppskatta om en demenssjuk har kort tid kvar att leva med hjalp av
FAST-skalan. Nar den demenssjuke inte langre kan forflytta sig eller tala sa bedéms han
eller hon vara i livets slutskede, men anda kan den demenssjuke leva 4-5 manader efter detta.
(Norberg 2013, s. 372).

4.3.2 Vard for personer med svar demenssjukdom

Man har konstaterat att den palliativa varden for demenssjuka ar samre an for andra. Man
far inte adekvat symtomlindring, man gér onddiga atgarder som kan vara plagsamma for den
demenssjuke och inte heller erbjuds den demenssjuke vard pa hospice sarskilt ofta. Deras
andliga behov blir inte heller uppméarksammade. (Norberg 2013, s. 372).

Vanliga problem som férekommer hos doende demenssjuka ar trycksar, férstoppning, smar-
tor, andfaddhet, lunginflammation, svarigheter med att tugga och svalja, hallucinationer, de-
pression, angest, oro, beteendesymtom, uttorkning samt anvandning av psykofarmaka (Nor-
berg 2013, s. 372). Man har dnda konstaterat att det inte finns nagon nytta med att ge nutrit-
ions- eller vatskebehandling for demenssjuka i livet slutskede. Pasman m.fl. (2005, s. 1729)
skattade vid flera tillfallen upplevelsen av obehag hos 178 demenssjuka patienter som inte
fick naring eller vatska. Detta gjordes pa sjukhem i Nederlanderna. Man undersckte tecken
pa obehag som oro, andndd, smarta, negativa ljud, spand kroppshallning, hogljudd andning
eller skramt ansiktsuttryck. Man upptéckte att obehaget var som storst vid beslutet att upp-

hdra med narings- och vétskebehandling och sjonk under dagarna dérefter.
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Personer med svar demenssjukdom har svarigheter med att tranga undan, sortera och tolka
stimuli, vilket betyder att det ar viktigt med en rofylld och harmonisk miljo. Hander det for
mycket nya saker kan det bli en 6verbelastning som leder till heml&ngtan hos personen med
demenssjukdom. Hemlangtan hos dessa personer innebér ofta meningsfull narhet till andra
manniskor. (Norberg 2013, s. 374)

Fokus inom vard av personer med demenssjukdom borde alltid vara patientens valbefin-
nande. Fysiskt vélbefinnande &r véldigt viktigt men man séger att minst en tredjedel av pa-
tienterna med svar demenssjukdom som bor pa vardhem upplever sméarta som ofta ar oupp-
tackt och daligt atgardad. (Kuhn 2013, s. 72).

5 Metod

| detta kapitel redogors for valet av metod for examensarbetet. Arbetet &r en kvalitativ studie
och skribenten har valt att gora arbetet som en systematisk litteraturstudie. Genom att ta del
av tidigare forskning inom omradet har skribenten sokt svar pa fragestéllningen. Som data-
analysmetod har kvalitativ innehallsanalys anvants.

5.1 Kvalitativ metod

Enligt Bjorkqvist (2012, s. 25, 28) bor man vélja metod efter att man valt fragestallning.
Metoden bor vara lamplig for den fragestallning som man har valt. Meningen med kvalita-
tiva studier &r inte att mata och beskriva ett fenomen med siffror. | stéllet syftar den kvalita-
tiva ansatsen till att beskriva fenomen som inte kan matas med siffror. Denna typ av studier
syftar till att forsta en viss foreteelse i sitt sasmmanhang. (Ahrne & Svensson 2011, s. 14).
Skribentens arbete syftar till att beskriva hur en optimal palliativ vard ser ut for personer

med demenssjukdom och meningen &r alltsa inte att mata nagot med siffror.

Kvalitativ forskning &r till sin natur férutsattningslos, vilket innebér att man bor behandla
varje foreteelse som om den var ny. Malsattningen &r en helhetsforstaelse av en viss sak.
Inom den kvalitativa forskningen ar syftet att systematisera den kunskap man hittar som

beskriver ett visst fenomen. En kvalitativ studie &ar beskrivande eller understkande. Resulta-
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tet &r ofta kategorier, beskrivningar och/eller modeller som beskriver ett visst fenomen. (Ols-
son & Sorensen 2009, s. 63,65). Resultatet av detta beskrivande arbete systematiseras och

redovisas i kategorier och beskrivningar.

5.2 Datainsamlingsmetod

Skribenten har i detta arbete valt den systematiska litteraturstudien som metod. Forutsatt-
ningen for att detta skall lyckas, enligt Forsberg & Wengstrom (2013, s. 26), &r att det finns
tillrackligt med material som underlag for studien. Skribenten har i sitt arbete analyserat 11
vetenskapliga artiklar om dmnet optimal palliativ vard vid demenssjukdomar. En systema-
tisk litteraturstudie passar som metod nar man vill svara pa fragan vad som fungerar bast och
om det finns vetenskapligt stod for att rekommendera en viss behandling eller atgard (Fors-
berg & Wengstrom 2013, s. 26). Tuomi & Sarajarvi (2013, s. 123) skriver att man inom
varden talar om evidensbaserat arbete och har ar den systematiska litteraturstudien en viktig
del.

Inom hélso- och sjukvard &r det alltsa vanligt med litteraturstudier och detta innebar att lit-
teraturen ar informationskallan, skriver Olsson & Sérensen (2009, s. 87). Enligt Ejvegard
(20009, s. 47) gor man oftast en litteratursékning innan man pabdrijar sjalva litteraturstudien.
Litteratur betyder i detta sammanhang bl.a. bocker, artiklar, rapporter och uppsatser (Ej-
vegard 2009, s. 47). Det som &r positivt med forskning baserad pa dokument ar enligt
Denscombe (2009, s. 316) att det &r enkelt att fa tag pa kéllorna. Det ar ocksa en billig metod
och kéllorna &r oftast enkelt for andra att kolla upp, eftersom dokumenten troligen finns kvar
for andra att l&sa. Det &r dock viktigt att man ar noggrann med kallornas trovardighet och
hur forfattaren har fatt de ursprungliga uppgifterna i materialet. (Denscombe 2009, s. 316-
317). Skribenten har i sitt arbete valt att analysera vetenskapliga artiklar som &r sakkunnigt

granskade (eng. peer reviewed) for att fa ett trovardigt resultat av studien.

| en systematisk litteraturstudie ar det viktigt att fragestallningarna ar klart formulerade. Sok-
ningskriterier och -metoder ska vara noggrant beskrivna och man ska tydligt redogéra for
hur man valt artiklar. Man ska ta med alla relevanta artiklar, men de studier som anses vara
svaga lamnas bort. De studier som tas med i arbetet bor vara kvalitetsbeddmda och om det

finns flera sma studier bor man anvanda metaanalys for att satta ihop resultatet. Man ska
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inte redovisa endast nytta utan bor ocksa ta med mer negativa resultat sasom risker och kost-
nader. Man bor ocksa i sitt arbete kunna bedéma hur pass befogade ens resultat ar. (Forsberg
& Wengstrom 2013, s. 27).

5.2.1 Sokning

I skningen av material skulle den kliniska fokusen vara pa demenssjukdom och den tera-
peutiska fokusen palliativ vard. Artiklarna skulle ocksa handla om en god vard, kvalitet i
varden eller pa utmaningar i varden. Sadana artiklar som var skrivna ur professionellas eller
bade professionellas och narstaendes synvinkel togs med, darfor att skribenten ville fa fram

en professionell syn pa varden.

Skribenten har sokt efter engelsksprakiga vetenskapliga artiklar med begrénsningen “peer
reviewed” i mars-maj 2016. Sokningarna gjordes inte med begrinsningen full text” ef-
tersom skribenten ville ha mojlighet att soka artiklar pa annat hall ifall en bra artikel utan
full text” hittades. En artikel har ocksa hittats genom att lasa referenser fran andra artiklar

och sedan s6ka upp de refererade artiklarna.

I s6kningen uteslots kvantitativa studier, systematiska litteraturstudier, workshop-referat och
dylikt samt artiklar som publicerats tidigare an ar 2009. Artiklar som beskrev enbart de nér-
staendes syn togs heller inte med, som tidigare namnts darfor att skribenten ville ha en mer

professionell syn pa varden.

Nedan finns en tabell som listar sokningarna i de olika databaserna, vilka installningar som
anvants, vilka sokord som anvants, hur manga traffar som fatts samt hur stort urvalet var.
Skribenten har valt att inte ta med de sokningar som inte gett traffar eller urval. De artiklar
som slutligen anvandes i arbetet var i princip alla som hittades som motsvarade syftet och
fragestallningen samt uppfyllde ovan namnda kriterier.
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Tabell 1

Databas Instéllningar | Soékord Traffar | Urval

Cinahl Peer Reviewed | “Palliative care” eller “end of life care” eller 22 3
2009-2016 “terminal care” och ”dementia” eller alzhei-
mer’s” eller ”cognitive impairment” eller

”memory loss” och “nursing” och “qualita-
tive” inte “quantitative” inte “’systematic re-

view”

Ebsco Peer Reviewed | “Palliative care” eller ”end of life care” eller | 46 2
2009-2016 “terminal care” och “dementia” eller alzhei-
mer’s” eller ”cognitive impairment” eller
”memory loss” och ’nursing” och “qualitative”
inte ”quantitative” inte “’systematic review”

PubMed 2009-2016 ”Dementia” eller “alzheimer’s” och ”pallia- | 55 5
tive” och ”nursing” och qualitative” inte

”quantitative” inte “parkinson’s” inte ’cancer”
inte ”’systematic review”

5.2.2 Resumé

Skribenten har valt att géra en resumé éver valda analyserade vetenskapliga artiklar for att
underlatta analysen samt for att ge lasaren en Gverskadlig bild av vad resultatet baseras pa
(se bilaga 1). Forsberg & Wengstrom (2013, s. 164-165) skriver att i en systematisk littera-
turstudie ska man presentera de vetenskapliga artiklar som man har valt att bygga resultatet
pa. Det ska komma fram vem som ar forfattare, vad titeln ar, vilket artal artikeln &r publice-
rad, vilka fragestallningar man har, vilken metod man anvander sig av samt vilket resultat

man kommit fram till.

5.3 Dataanalysmetod

| det har arbetet anvéands kvalitativ innehallsanalys som dataanalysmetod. Nar man analyse-
rar kvalitativa data brukar man basera detta pa fyra principer. Den forsta principen ar att
dataanalysen och slutsatserna som dras bor vara fast forankrade i data. Den andra principen

ar den att skribentens beskrivning av data ska fédas ur en grundlig lasning av data. Kvalita-



18

tiva data maste alltid tolkas. Den tredje principen ar att skribenten inte ska blanda in oberét-
tigade fordomar i dataanalysen. Man kan ha personliga fordomar eller ocksa kan tidigare
forskning ge skribenten forutfattade meningar. Den fjarde principen innebér att dataanalysen
bor vara upprepande, alltsa att processen gar fram och tillbaka mellan jamfarelser mellan de

olika kategorier som anvands. (Denscombe 2009, s. 368-369).

Nar man ska analysera kvalitativa data bor detta kodas pa nagot satt. Dessa koder ska sedan
kategoriseras. Nasta steg ar att hitta teman i dessa koder och kategorier. Sedan &r det me-
ningen att man kommer fram till nagra begrepp eller generaliseringar. (Denscombe 20009, s.
373-374). Kvalitativ innehallsanalys ar en systematisk process var man klassar data for att
kunna skapa kategorier och teman (Forsberg & Wengstrom 2013, s. 151). Enligt Danielson
(2012, s. 334) &r olika dokument ett bra underlag for en kvalitativ innehallsanalys. Skriben-
ten har i det har arbetet analyserat dokumenten med hjalp av kvalitativ innehallsanalys ef-

tersom dokument ar grunden for detta arbete, och ndrmare bestamt vetenskapliga artiklar.

Innehallsanalys passar enligt Tuomi & Sarajarvi (2013, s. 103) bra ocksa for helt ostruktu-
rerat material. Med innehdllsanalys far man struktur i materialet men enbart for att kunna
dra slutsatser. Det ar viktigt att man drar slutsatser utifran resultatet och inte bara framstéaller
resultatet som sadant. (Tuomi & Sarajérvi 2013, s. 103). Enligt Danielson (2012, s. 339) ska
analysen baseras pa syftet med studien.

Tuomi & Sarajarvi (2013, s. 108) skriver vidare att innehallsanalys bestar av tre delar. Den
forsta delen bestar av att man reducerar data. Detta innebdr att man tar bort sadant som inte
ar relevant for studien. Man kan endera gora data mer koncentrerat eller dela upp data i
mindre delar. Man gar igenom texten systematiskt och markerar meningar eller tanke-
helheter. Sedan forsoker man hitta ord eller en kort mening som blir ett reducerat uttryck, en
kod som beskriver meningen eller tankehelheten. (Tuomi & Sarajarvi 2013, s. 108-109). Den
andra delen av innehallsanalysen bestar enligt Tuomi & Sarajarvi (2013, s. 110-113) av
gruppering av data. Da gar man igenom koderna, sorterar och forsoker hitta gemensamma
namnare eller olikheter. De koder som har gemensamma namnare och som skiljer sig fran
andra blir kategorier. Det tredje steget ar abstrahering. Har formar man teoretiska begrepp
och gar fran sprakliga uttryck till teoretiska begrepp och slutsatser. (Tuomi & Sarajarvi 2013,
s. 110-113).

Skribenten har analyserat resultatet i de vetenskapliga artiklarna enligt kvalitativ innehalls-
analys, eftersom det &r i resultatet som den relevanta och nya kunskapen finns. Artiklarna

har forst lasts igenom i sin helhet och sedan har resultatet i artiklarna gatts igenom ett antal
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ganger. Sedan har viktiga meningar markerats och i dessa soktes sedan gemensamma nam-
nare som sattes ihop till underkategorier. Fran underkategorierna kom sedan huvudkatego-

rierna fram efterhand.

5.4 Etiska Overvaganden

| studier som berér ménniskor och djur ar det enligt Polit & Beck (2012, s. 150) viktigt att
man overvager det etiska perspektivet. Man behover tanka igenom forskningsfragorna
mycket noggrant for att de verkligen ska vara relevanta. Att gora en studie av hog kvalitet
innebar ocksa att den &r etiskt riktig. Om en studie gors slarvigt eller felaktigt kan den anses
vara sléseri med lasarnas tid. Man behover tanka pa de etiska kraven nar man planerar sitt
arbete. Studien bor ocksa bygga pa att maximera det goda och pa samma gang minimera det
onda. For att géra en noggrann och riktig studie behover resultaten naturligtvis vara palitliga.
Man behover se objektivt pa det man hittar och resultaten ska vara vél grundade. (Polit &
Beck 2012, s. 150, 168, 175).

Det maste finnas en god orsak till att man gor en studie och syftet ska vara tydligt beskrivet.
Forskningsfragorna ska ocksa formuleras pa ett tydligt satt. De valda metoderna maste kunna
motiveras och man ska kunna hitta svar pa sina fragor med hjalp av dessa metoder. Data bor
samlas in noggrant och analysen sker pa ett systematiskt och kritiskt sétt. Hela processen

med studien bor ske pa ett ordningsamt och strukturerat satt. (Vetenskapsradet 2011, s. 40).

Det etiska syns i skribentens arbete pa sa satt att syftet och forskningsfragorna ar noga ge-
nomtéankta och beskrivna pa ett tydligt satt. Skribentens arbete &r ocksa gjort enligt en viss
modell och process. Arbetet har skrivits pa ett kritiskt satt och varje stycke ar genomtankt.
Skribenten har varit noggrann och inte forandrat inte fakta utan sett objektivt pa det som
hittats.
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6 Resultat

| det har kapitlet redovisas resultatet som skribenten fatt fram av analysen av de 11 veten-
skapliga artiklar som anvénts i arbetet. Fyra huvudkategorier har framkommit; ”Strukturella
forutsattningar”, “Multiprofessionellt teamarbete”, “Kompetent vardpersonal” samt
Personcentrerad vard”. Under huvudkategorierna finns ocksa underkategorier for att tydli-

gare forklara betydelsen av innehallet. | bilaga 2 finns en Gversikt av kategorierna.

6.1 Strukturella forutsattningar

Det kommer fram i flera studier att det finns strukturella hinder fér den palliativa varden for
patienter med demenssjukdom. Med struktur menas har sadana faktorer som har att géra
med hur varden, sjdlva systemet, ar uppbyggt. Skribenten urskilde underkategorierna Till-

rackligt med resurser” samt “’Integrering av service”.

6.1.1 Tillrackligt med resurser

| Davies m.fl. (20144, s. 405) studie konstaterar man att finansiering inom hélso- och soci-
alvard &r ett bekymmer i manga lander och detta kan paverka aven den palliativa varden.
Cancervarden &r ocksa mer finansiellt prioriterad &n andra sjukdomar som t.ex. demenssjuk-
domar. Det &r ocksa sa att manga patienter med demenssjukdom gar till allmanlakare medan
cancerpatienter ar mer benagna att ga till specialister inom palliativ vard. (Davies m.fl.
2014a, s. 405).

Det verkar, enligt Davies m.fl. (20144, s. 405), som att det finns en motvilja mot att avsatta
budgetmedel for palliativ vard. Det finns ocksa exempel pa att organisationer anstaller vard-
bitraden istallet for vardare med utbildning for att spara pengar (Davies 20144, s. 405). Aven
Ryan m.fl. (2011, s.881) poangterar att det finansiella &r en del av att det kan vara svart for
patienter med demenssjukdom att fa palliativ vard. Lee m.fl. (2015, s. 3) skriver ocksa att
ledarna for varden maste ta sitt ansvar och fordela resurserna pa ett korrekt satt. Tidsbrist ar
ocksa en fraga om resurser och kan gora att vardpersonalen inte tycker sig hinna gora sadant

som &r mindre prioriterat (Davies m.fl. 2014a, s. 407).
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6.1.2 Integrering av service

Enligt Davies m.fl. (2014a, s. 404) saknas god integrering av service i alla medverkande
lander i studien. Eftersom demenssjukdomar &r ett saval medicinskt som socialt tillstand sa
behdvs samarbete mellan halso- och socialvard. Det ar latt hant att information gar forlorad
nar patienten ror sig mellan olika instanser som hemvard, vardhem och sjukhus. Samma sak
galler ocksa for andra instanser med andra yrkesgrupper som praster och socialvardare t.ex.
Kommunikationen forsvaras nar integreringen inte fungerar tillfredsstallande. (Davies m.fl.
20144, s. 404). | Kupelis m.fl. (2016, s. 9) studie sags det ocksa att det forekom konflikter
mellan vardhem och externa serviceproducenter p.g.a. komplexa hélso- och socialvardsnat-

verk.

Patienter med svar demenssjukdom har komplexa medicinska och sociala behov och beho-
ver stod fran olika instanser, men koordinationen mellan dessa &r ofta dalig. Om patienten
behdver vard utanfor kontorstid kan det leda till ambulansfard och inskrivning pa sjukhus

eftersom andra alternativ ar begrénsade. (Dening m.fl. 2012, s. 2).

6.2 Multiprofessionellt teamarbete

| manga av studierna kom det fram hur viktigt det ar med samarbete inom professionen i
varden och dven mellan olika yrkesgrupper. Detta resulterade i underkategorierna ’Stod av

experter och ledare” och ”Samarbete mellan yrkesgrupper”.

6.2.1 Stod av experter och ledare

Om integration av klinisk expertis gors pa ett inkdnnande sétt bidrar det till att 6ka personligt
och fysiskt vélbefinnande hos patienter med demenssjukdom vid livets slut. Det kan ocksa
vara en fordel att vardpersonal med allmanna kunskaper som kanner patienten och familjen
har kunskap i palliativ vard, istallet for att en utomstaende expert tas in. (Lee m.fl. 2015, s.
5).

I Lawrences m.fl. (2011, s. 419) studie kom det fram att det &r vardefullt med stéd av palli-
ativa experter, exempelvis i form av tillgang till modern smartmedicinering som annars inte

skulle anvéandas. De palliativa experterna var ocksa duktiga pa att identifiera och behandla
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smarta och illamaende samt hallucinationer hos patienterna. Dessa experter kunde ocksa ge

viktigt mentalt stod at de dvriga vardarna. (Lawrence m.fl. 2011, s. 419).

McCarron (2011, s. 194) lyfter fram att om man far stod av specialister i form av rad och
hjalp med symtomlindring kan detta forbéttra livskvaliteten och dven ”dédskvaliteten” hos

patienten med demenssjukdom.

I Lees m.fl. (2015, s. 4) studie kommer det fram att ledare for vardarbetet kan visa uppskatt-
ning av vardpersonalen genom att forsta vad arbetet kraver och forutse problem. Det ar ocksa
viktigt att ledaren ger ett gott exempel at den 6vriga vardpersonalen genom att rora sig bland
patienterna i det dagliga arbetet.

6.2.2 Samarbete mellan yrkesgrupper

For att sakerstalla kontinuitet i varden ar det viktigt med kommunikation mellan profession-
ella eftersom palliativ vard kraver input av olika yrkesgrupper och serviceformer. Kommu-
nikation mellan olika vardsammanhang fungerar ofta daligt. (Davies m.fl. 20144, s. 403). |
en annan studie kommer Davies m.fl. (2014b, s. 390) ocksa fram till att t.ex. specialister
inom palliativ vard inte alltid tas med i patientens vard. Nagra specialister inom palliativ
vard brukade anda halla kontakt med patienten i efterhand.

Ryan m.fl. (2011, s. 883) skriver att team med olika bakgrund, fran olika organisationer och
discipliner kan samarbeta for att ge en hogklassig palliativ vard. Genuint samarbete mellan
yrkesgrupper och konsulterande av specialister inom demensvard kan underlatta 6vergangen

till palliativ vard.

6.3 Kompetent vardpersonal

| flera av studierna som analyserats framhalls vikten av val utbildad och kunnig vardpersonal
pa de olika vardinrattningarna. Foljande underkategorier framkom: ”Adekvat utbildning och

fortbildning” samt Positiv attityd hos vardpersonalen”.
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6.3.1 Adekvat utbildning och fortbildning

Kupeli m.fl. (2016, s. 6-7) skriver att man pa manga vardhem anstaller vardpersonal med
liten kunskap for att varda patienter med komplexa behov, som exempelvis svar demens-
sjukdom. Professionella inom palliativ vard &r inte alltid heller utrustade for att varda pati-
enter med demenssjukdom. De professionella inom varden tyckte att kommunikationsbeho-

vet och det problematiska uppforandet hos dessa patienter var bekymmersamt.

Davies m.fl. (20144, s. 407) konstaterar ocksa att det finns behov av utbildning for vardper-
sonal inom vard av demenssjuka. Man kan dels tala om brist pa skicklighet och dels behovet
av att lara sig mera for att minska behovet av att kalla in experter. Att man som vardpersonal
far dva ar ocksa ett redskap for att vaga utfora uppgifter som man kanner sig osaker pa.
(Davies m.fl. 2014b,s. 390).

Dening m.fl. (2012, s. 4) skriver att vardpersonal pa akuta vardenheter inte alltid har tillrack-
ligt med kunskap om demenssjukdomar. Aven i Ryans m.fl. (2011, s. 881-882) studie, var
deltagarna ar fran olika typer av vardenheter, kommer det fram att man har observerat be-
gransad kompetens, skicklighet och férmaga i arbetet med patienter med demenssjukdom,
speciellt vad géller patienter med svar demenssjukdom. Det kan vara svart att bedéma olika

symtom korrekt och speciellt smértbedémning kan vara utmanande.

6.3.2 Positiv attityd hos vardpersonalen

Medkansla, motivation och initiativformaga hos vardpersonalen paverkar patientens livs-
kvalitet och ar viktiga aspekter av en optimal palliativ vard for personer med demenssjuk-
dom. Men det finns forstas ocksa vardpersonal som fokuserar pa de grundlaggande behoven

och gldmmer de psykosociala behoven. (Kupeli m.fl. 2016, s. 7).

Trots forhandsplanering av varden saknade vardpersonal ofta sjalvfortroendet att ge palliativ
vard. Néar det gallde var man radd att hamna i problem om man féljde de pa forhand doku-
menterade vardplanerna. Man markte att vardpersonalens sjalvfortroende paverkades av de-

ras attityder och medvetenhet om saker som rorde doden. (Kupeli m.fl. 2016, s. 9).

Kupeli m.fl. (2016, s. 6) beskriver ocksa att de diskussioner som vardpersonalen har efter att
nagon har détt kan hjalpa till att forbattra hur vardpersonal forhaller sig till palliativ vard. Pa
vissa vardhem uppmuntrar man ocksa vardpersonalen att sjalva se till att man far varda pa-

tienter som ar i en dodsprocess for att minska radslan for doden hos vardpersonalen.
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6.4 Personcentrerad vard

En personcentrerad vard kan besta av manga olika delar. | analysen framkom underkatego-
rierna ”Valplanerad vard”, ”Bedémning och tillgodoseende av behov”, ”Empatisk vérd”

samt ’Narstaendestod”.

6.4.1 Valplanerad vard

I en valplanerad vard &r det viktigt med kontinuitet. Denna kan sékerstéllas av att de som &r
mest involverade i en patients vard har kunskap om patienten, valbefinnandet stods av en
bekant omgivning och att vardpersonalen forstar verbal och non-verbal kommunikation.
Kontinuitet i varden betyder ocksa att relationen med nérstaende inte bryts. (Lee m.fl. 2015,
s. 6). Kupeli m.fl. (2016, s. 8) ger beskrivande exempel pa kontinuitet i varden pa vardhem
och hur besvarligt det kan vara nar ny vardpersonal kommer som inte kanner patienterna och

man far borja om fran borjan med att lara kanna patienten.

Planering av varden minskar pa onddiga sjukhusvistelser och tunga behandlingar, skriver
Kupeli m.fl. (2016, s. 7). Det finns lite bevis for att patienter med demenssjukdom har fragats
om sina énskningar angaende livets slut, sa det blir de narstaende som far ta komplexa beslut
med lite stdd eller information. Om man hade gjort upp en vardplan pa forhand kunde man
ge en mer adekvat vard. (Dening m.fl. 2012, s. 4). Aven i Lawrences m.fl. (2011, s. 419-
420) studie kommer det fram att det ar bra med vardplanering pa sa sétt att det &r enklare att
fatta de svara besluten, som t.ex. att avsluta aktiv behandling. Dock kommer det fram att
tidpunkten for detta ar avgorande, eftersom patienten inte klarar av att ta beslut om det gors
for sent i sjukdomsforloppet. Om det gors for tidigt kan det orsaka stress och en kénsla av
hopploshet. | Ryans (2011, s. 882) studie foresprakar man storre tyngdpunkt pa vardplane-
ring och utvecklande av relationer mellan nyckelpersoner 6ver en langre tidsperiod for att

underléatta beslut kring den palliativa varden.

Lee m.fl. (2015, s. 8) har ocksa kommit fram till att det &r viktigt att man tolkar och imple-
menterar vardplanerna och att kinnedom om och medkansla fér patienten far vara viktigast.
Davies m.fl. (2014b, s. 389) skriver att inslag av systematisering &r 6nskvard i den palliativa

varden. A andra sidan kan for mycket systematisering ge mindre rum fér flexibilitet.
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Den palliativa varden och dess patientgrupp ar enligt Davies m.fl. (2014a, s. 406) missfor-
stadd. Osakerhet finns kring begreppen och man tror att palliativ vard ar endast for cancer-
sjuka patienter. Problemet ar att det kan vara svart att veta nar en patient med demenssjuk-
dom gar in i den terminala fasen av sjukdomen. Det kan vara svart att handskas med oséker-

heten och detta kan leda till olamplig vard. (Dening 2012, s. 3).

Det skulle vara viktigt att patienten 6vergar till palliativ vard vid ratt punkt i vardkedjan. Det
finns brister nér det galler tillganglighet till palliativa tjanster for patienter med demenssjuk-
dom. Bristerna &r att personerna med demenssjukdom inte alltid ses som kandidater for pal-
liativ vard, eftersom man inte nodvandigtvis ser demenssjukdom som en dadlig sjukdom.
Det finns ocksa synsatt som sager att en icke-malign sjukdom inte har ratt till palliativ vard.
(Ryan m.fl. 2011, s, 881).

Det kom ocksa fram i Ryans m.fl. (2011, s. 881) studie att patienter med demenssjukdom
har behov av en helt annan sorts palliativ vard an cancersjuka patienter, speciellt i fraga om
smartlindring. Palliativ vard for patienter med demenssjukdom handlar mer om grundlag-
gande vard, som t.ex. munvard, forebyggande av trycksar och uppratthallande av patientens

vardighet.

6.4.2 Bedomning och tillgodoseende av behov

Eftersom demenssjukdom ar ett komplext tillstand med en ofdrutsagbar prognos kan det vara
svart att bedoma och skéta om symtomen. Det kan ocksa vara svart att relatera dessa till den
palliativa varden. (Kupeli m.fl. 2016, s. 7). Johnson m.fl. (2009, s. 470) poangterar att nar
det galler beddmning och vard av symtom ar kommunikation en grundsten. Nar kommuni-
kationen anvénds effektivt av de professionella inom varden majliggor det béattre resultat for

patienten och dennas narstaende.

Man maste forstd demenssjukdomarnas kognitiva, funktionella och kommunikativa svarig-
heter for att kunna tillgodose de fysiska behoven hos patienten. Avsaknad av kunskap om
detta kan méarkas pa exempelvis bristande hygien hos patienten. Det finns ocksa osakerhet
hos vardpersonalen nar det galler att ta itu med palliativa vardbehov sasom smarta och daligt
vélbefinnande. (Lawrence m.fl. 2011, s. 418).

A andra sidan kommer det fram i Kupelis m.fl. (2016, s. 8) studie att speciellt smérta i livets
slut skottes om pa ett bra sétt. | Lawrence m.fl. (2011, s. 418-419) poangteras hur viktigt det
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ar att istéallet for verbal kommunikation tyda ansiktsuttryck, rorelser, reaktioner och férand-

ringar hos individen for att kunna tillgodose den demenssjuke patientens behov.

6.4.3 Empatisk vard

Ofta ar varden pa vardhem sadan att individens psykosociala behov férbises och endast de
grundlaggande fysiska behoven tillgodoses (Kupeli m.fl. 2016, s. 8). Det &r viktigt att varda
personen med demenssjukdom i livets slut med empati. Detta & dock utmanande darfor att
det ar svart att se manniskan bakom sjukdomen. Den fysiska varden maste stotta forhallan-
desattet man har, men varden maste utforas med medkansla och bor vara skraddarsydd for

varje patients behov. (Lawrence m.fl. 2011, s. 419).

For att kunna ge basta mojliga vard at personer med demenssjukdom behéver vardpersona-
len kanna patienterna och deras intressen, kansliga punkter och vad de tycker om. Pa flera
vardinrattningar tar man tillsammans med patienten och narstaende reda pa detta vid inskriv-
ningen. Pa allménna sjukhus kan detta vara ett problem, eftersom det inte finns tid att ta reda
pa sadana har saker. (Lawrence m.fl. 2011,s. 419).

Aven i McCarrons m.fl. (2011, s. 192) studie kommer det fram att maximerande av vélbe-
finnande och uppratthallande av livskvalitet for patienten ar viktiga komponenter i varden. |
Kupelis m.fl. (2016, s. 8) studie efterlyses en mer personcentrerad vard for patienter med

demenssjukdom i livets slut.

Vid livets slut har patienter med svar demenssjukdom forsamrad formaga att kommunicera
verbalt och Davies m.fl. (2014a, s. 404) konstaterar att man oroas dver den svaga kommu-
nikationen mellan vardpersonal och patienter, vilket kan ge konsekvenser i form av samre

smartlindring till exempel.

6.4.4 Narstaendestod

| den personcentrerade palliativa varden for personer med demenssjukdom kommer de nér-
staende fram som en viktig del. Att stoda narstaende till patienter med demenssjukdom som
narmar sig livets slut ar mycket viktigt enligt Kupeli m.fl. (2016, s. 8). Att de narstaende far
stod fore patienten har détt kan hjalpa dem att forbereda sig for déden och forlusten av den
narstaende (Kupeli m.fl. 2016, s. 10).
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Det kan vara svart att kommunicera med narstaende om livets slut och de vill inte alltid vara
med i stodgrupper och vissa undviker diskussioner som kan resultera i att fatta beslut (Kupeli
2016, s. 8). | Changs m.fl. (2009, s. 45) studie beskrivs det som svarare att tala med néarsta-
ende jamfort med att tala med patienten. Livingston m.fl. (2012, s. 645) skriver att vardper-
sonalen kan kéanna radsla for att bli hallna ansvariga for att ha sagt for mycket eller for lite

at de narstdende.

I Lawrence m.fl. (2011, s. 420) studie kommer det fram att man i Storbritannien l&agger stor
vikt vid kommunikation och klara riktlinjer for involvering av narstdende pa de nationella
vardavdelningarna. Man diskuterar ocksa bade med narstdende och utdkade vardteam

huruvida patienterna ska laggas in pa sjukhus vid livets slut eller inte.

7 Tolkning

| det har kapitlet tolkas resultatet av innehallsanalysen mot den teoretiska utgangspunkten
samt den teoretiska bakgrunden. Syftet med arbetet &r att genom litteraturstudier beskriva en

optimal palliativ vard for personer med demenssjukdom.

Styckena &r indelade enligt huvudkategorierna som framkom och underkategorierna ar mar-

kerade med fet stil for tydlighetens skull och for att undvika alltfor manga underrubriker.

7.1 Strukturella forutsattningar

For att fa till stand en optimal palliativ vard for personer med demenssjukdom ar det viktigt
med tillrackligt med resurser. Finansiering verkar vara ett problem i manga lander och
cancervard kan vara mer prioriterad &n t.ex. vard for personer med demenssjukdomar (Da-
vies m.fl. 2014a, s. 405). Det kan ocksa finnas motvilja mot att avsatta budgetmedel for
palliativ vard, skriver Davies (20144, s. 405) vidare.

Enligt Norberg (2013, s. 372) erbjuds personer med demenssjukdom inte vard pa hospice sa
ofta. Fragan ar om hospicevard ar det bésta alternativet for dessa. For personer med demens-
sjukdom &r det viktigt att inte fa for mycket nya stimuli och det blir da viktigt att miljon &r

bekant (Norberg 2013, s. 374). Satillvida kan det vara bra att personen med demenssjukdom
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far sin palliativa vard pa den plats dar han eller hon bor. Forutsatt ar naturligtvis att den

palliativa varden fungerar pa den platsen.

Segesten (2013, s. 282-283) skriver om trygghet och tillit. De flesta medborgare litar pa
sjukvardssystemet, men det finns aven kritik som riktas mot olika hall av systemet, t.ex. att
det finns for fa palliativa vardplatser. Att den palliativa varden fungerar och att det finns

tillrackligt med resurser &r sjalvklart viktigt for att de berdrda ska kdnna sig trygga.

Att integrering av service fungerar &r en annan del av de strukturella forutsattningarna. |
Davies m.fl. (20144, s. 404) studie saknas god integrering av service i alla lander som deltog.
Nar det galler demenssjukdomar, som ar bade ett medicinskt och ett socialt tillstand, &r det

viktigt att samarbetet mellan halso- och socialvarden fungerar.

Vélbefinnande kan finnas i olika sammanhang, ocksa i det miljoméassiga. Detta betyder ex-
terna omgivningar, forhallanden och influenser (Dowd 2010, s. 708). Olika former av service
ar en del av det miljomassiga, och saledes paverkas manniskans valbefinnande ocksa av hur
dessa forhallanden fungerar. Det ar dven viktigt for kanslan av trygghet att man bade som
patient och narstdende vet vart man ska vanda sig i sjukvarden, om behov uppstar. Det ar
angelaget att det finns samarbete mellan de olika instanserna, sa att man som patient och

narstaende blir lotsad ratt beroende pa vilket behov man har.

7.2 Multiprofessionellt teamarbete

Det &r viktigt att vardpersonalen upplever att de far stod av experter och ledare. Detta ger
béttre valbefinnande at patienten (Lee m.fl. 2015, s. 5). Experterna ar ocksa duktiga pa att
identifiera och behandla olika symtom samt ge stod at den 6vriga vardpersonalen (Lawrence
m.fl. 2011, s. 419). A andra sidan kan det vara en férdel om vérdpersonal med allménna
kunskaper som kanner patienten och dennes narstaende har kunskap i palliativ vard istéllet

for att utomstaende experter tas in (Lee m.fl. 2015, s. 5).

Segesten (2013, s. 279-280) uttrycker sig om grundtrygghet och situationsrelaterad trygghet.
Den situationsrelaterade tryggheten kan betyda bl.a. skydd och stéd. Om vardpersonalen
upplever att de har stod av experter och ledare i sitt arbete framjar det ocksa kanslan av
trygghet, som de i sin tur formedlar vidare at patienten. 1 O’Connors m.fl. studie (2006, s.
136) kommer det ocksa fram att vardteamet behdver stod i sin funktion for att fungera bra.
Strang (2012, s. 32-34) poangterar a sin sida att sjukskétare ofta vill tala med sina patienter

om livets slut, men behover stod for att kunna gora detta. Ett problem som kan uppsta nar
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utomstaende experter tas in ar att den dvriga vardpersonalen kanner sig asidosatta. | sadana
fall kan det vara béttre att utbilda den vanliga vardpersonalen att gora det som experterna

annars skulle gora.

Aven samarbetet mellan yrkesgrupper visade sig vara viktigt i den optimala palliativa
varden for personer med demenssjukdom. Palliativ vard kraver input av olika yrkesgrupper
och serviceformer men kommunikationen mellan dessa fungerar inte alltid sa bra (Davies
m.fl. 2014a, s. 403).

Kolcaba (1995, s. 288) séager att patienten har behov av valbefinnande i stressande vardsitu-
ationer. En del av behoven kan motas av de narstaende men annars ar det vardpersonalen
som ska identifiera dem. Den verbala kommunikationen med en patient med svar demens-
sjukdom kan vara utmanande och da ar det viktigt med samarbete och kommunikation mel-
lan yrkesgrupperna, for att ta reda pa hur man bast kommunicerar med patienten i fraga. Man
kan ocksa tanka sig att exempelvis ldkaren har med sig en sjukskotare som kanner patienten

och kan hjalpa till med kommunikationen.

Tillit till vardpersonalens kompetens ar ocksa grundlaggande for att man ska kénna sig trygg,
enligt Segesten (2013, s. 282-283). Darfor &r det viktigt med samarbete mellan yrkesgrup-
perna, sa att ratt yrkesmanniska skoter om ratt sak hos patienten. Strang (2012, s. 32-34)
skriver ocksa att en av hornstenarna inom palliativ vard ar just teamarbete, vilket innebar att
olika yrkesgrupper samarbetar for patientens och de narstaendes bésta. Dobrina m.fl. (2014,
s. 80) drar liknande slutsatser och skriver att palliativ vard till sin natur ar tvarvetenskaplig.

7.3 Kompetent vardpersonal

Det ar betydelsefullt med adekvat utbildning och fortbildning hos vardpersonalen. Kupeli
m.fl. (2016, s. 6-7) framhaller att det tyvarr ar vanligt att man anstaller vardpersonal med
liten kunskap for att varda patienter med sammansatta behov, som exempelvis patienter med
demenssjukdom. Aven Ryan m.fl. (2011, s. 881-882) skriver om begransad kompetens hos

vardpersonal nar det galler demenssjukdomar.

Vilbefinnande i varden uppkommer nar de manskliga grundbehoven lattnad, lindring eller
overskridande blir tillfredsstallda, enligt Kolcaba (Peterson & Bredow 2013, s. 196). Dessa
behov ska tillgodoses av vardpersonalen genom olika valbefinnandeatgérder och kan vara
svart om man inte har tillracklig kunskap om hur demenssjukdomarna fungerar. Patienterna

behover ocksa kunna lita pa att vardpersonalen kan sin sak, gor ratt och inte missar nagot.
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Man kan da stélla sig fragan om en outbildad person klarar av att ta ansvar for detta? Natur-
ligtvis lar man sig med erfarenheten, men nar man &r ny i varden och outbildad ar det inte
sagt att man har sa mycket erfarenhet. Da skulle det vara viktigt med en handledare eller
dylikt for att undvika onddiga misstag i varden.

Aven en positiv attityd hos vardpersonalen ar grundlaggande for en optimal palliativ vérd
for personer med demenssjukdom. VVardpersonalens installning paverkar patientens livskva-
litet men vardpersonal saknar ofta sjalvfortroende att ge palliativ vard, enligt Kupeli m.fl.
(2016,s.7,9).

Vardpersonalens relation till patienten kan paverka dennes valbefinnande pa ett positivt eller
negativt satt. Kolcaba (Dowd 2010, s. 708) skriver att en person kan uppleva valbefinnande
i det sociokulturella sammanhanget, vilket innefattar relationer och sociala kontakter. Se-
gesten (2013, s. 279-280) podngterar att nar en person upplever att livskvaliteten hotas upp-
star en kansla av otrygghet. Detta innebar att om vardpersonalen har en positiv instéllning
okar detta patientens livskvalitet och framjar kanslan av trygghet. Vardpersonalen behdver
sjalvfortroende for att kunna ha en positiv installning i arbetet och detta kan hdanga ihop med

en adekvat utbildning och fortbildning, som i sig ger storre sjalvfortroende.

7.4 Personcentrerad vard

En valplanerad vard betyder delvis att det finns kontinuitet i varden och denna tryggas av
att vardpersonalen har kunskap om patienten och att miljon ar bekant samt att vardpersona-
len forstar verbal och non-verbal kommunikation (Lee m.fl. 2015,s. 6). Aven anvandning
av vardplan ar grundlaggande i en optimal palliativ vard for personer med demenssjukdom.
Detta minskar pa onddiga sjukhusvistelser och tunga behandlingar och den palliativa varden
underlattas (Kupeli m.fl. 2016, s. 7). En adekvat 6vergang till palliativ vard ar ocksa en del
av en vélplanerad vard. Detta bor enligt Ryan m.fl (2011, s. 881) ske vid réatt punkt i vard-
kedjan. Personerna med demenssjukdom ses inte alltid som kandidater for palliativ vard och
vissa anser att icke-maligna sjukdomar inte bor skotas palliativt. Dessa patienter har ocksa
behov av en mer grundlaggande vard, i motsats till ex. cancersjuka. (Ryan m.fl. 2011, s,
881).

Om vardpersonalen hela tiden byts ut ar det svart att behalla kontinuitet i varden och ge en
personcentrerad vard, darfor vore det bra med egenvardarsystem eller annat motsvarande for

att saval patienter och narstaende ska kunna kéanna sig trygga med varden. Segesten (2013,
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s. 282) skriver att forutsdgbarhet ar trygghet. Patienten vill gérna veta vad som kommer att
handa och vardpersonalen kan har bidra genom att halla vissa rutiner och vid behov av and-
ring komma Gverens med patienten eller anhoriga. Aven anvandning av vardplan 6kar kans-
lan av trygghet eftersom patienten och de narstaende vet atminstone en del av vad som kom-
mer att handa langre fram i varden, d&ven om man inte vet exakt hur sjukdomen kommer att

framskrida.

Vetskap eller visshet ar ocksa viktigt, framhaller Segesten (2013, s. 281). Patienten mar
béttre av tydliga besked och man behdver saledes vara tydlig med nar man 6vergar till pal-
liativ vard. Ocksa enligt Valvira (2015a) ska man med patienten eller narstaende ga igenom

vad den palliativa varden ska innehalla och nér den ska inledas.

Empatisk vard ar en viktig del av en optimal palliativ vard for personer med demenssjuk-
dom. Det &r viktigt att se till hela méanniskan, inte bara de fysiska behoven (Kupeli m.fl.
2016, s. 8). Varden ska utféras med medkénsla men det kan vara svart att se manniskan
bakom sjukdomen, skriver Lawrence m.fl. (2011, s. 419). For att kunna ge basta mdéjliga
vard at personer med demenssjukdom behdver vardpersonalen kanna patienterna och deras
intressen, kansliga punkter och vad de tycker om. Pa allméanna sjukhus kan detta vara ett
problem, eftersom det inte finns tid att ta reda pa sadana har saker. (Lawrence m.fl. 2011, s.
419).

Grunden for den palliativa varden ar varderingar som god vard, respekt for manniskovardet,
sjalvbestdmmanderatt och rattvisa (Pihlainen 2010, s. 13). Kolcaba (Dowd 2010, s. 712) un-
derstryker att vélbefinnande ar ett holistiskt tillstind som manniskan stravar efter och vard-
personalen bor darfor utfora sitt arbete pa ett vardande satt for att framja valbefinnandet hos
patienten. | Medicinalstyrelsens anvisningar fran ar 1982 poangterar man ocksa humaniteten
i den palliativa varden och att man ska undvika sadana behandlingar som inte paverkar sjuk-
domsprognosen betydligt (Pihlainen 2010, s. 13-14).

En annan viktig del av varden ar bedémning och tillgodoseende av behov. Demenssjuk-
dom &r ett komplext tillstdnd som innebar att det ar svart att bedéma och tillgodose behov
hos patienten (Kupeli m.fl. 2016,s. 7). For att kunna tillgodose patientens behov behover
man kéanna till demenssjukdomarnas kognitiva, funktionella och kommunikativa svarigheter.
Man maste kunna tolka ansiktsuttryck, rorelser o.s.v. for att kunna bedéma och tillgodose
behoven. (Lawrence m.fl. 2011, s. 418). Patienter med svar demenssjukdom har foérsamrad

formaga att kommunicera verbalt och Davies m.fl. (20144, s. 404) oroas Over den svaga
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kommunikationen mellan vardpersonal och patienter, vilket kan leda till samre smartlindring

till exempel.

Symtomlindring ar en av de palliativa hérnstenarna och det ar inte bara fysiska symtom som
bor lindras (Strang 2012, s. 31-32). Kolcaba (1995, s. 288) konstaterar att nar patienten fatt
okat valbefinnande pa nagot omrade sa har detta en positiv effekt pa de behov som annu inte
blivit tillgodosedda. Varje behov som blir korrekt bedémt och tillgodosett &r alltsa viktigt.
For att kunna kommunicera med en person med demenssjukdom behdver man kédnna honom
eller henne. Saledes kommer man héar ocksa in pa kontinuiteten i varden, d.v.s. att vardper-
sonalen inte byts ut alltfér mycket, som starkt hanger ihop med bedémning och tillgodose-
ende av behov. Om vardpersonalen kéanner patienten ar det mycket lattare att bedoma och
tillgodose behoven. Ocksa uthildning och fortbildning gor det lattare att forsta patienten och

dennes behov.

Narstaendestod ar en betydelsefull del av den optimala palliativa varden for personer med
demenssjukdom. Stodet hjalper de narstaende att forbereda sig for forlusten av den sjuke
(Kupeli m.fl. 2016, s. 10). Detta kan dock upplevas som utmanande for vardpersonalen
(Chang m.fl. 20019, s. 45).

Enligt Strang (2012, s. 32) ar en av hornstenarna inom palliativ vard narstaendestod. Om den
narstaende stods blir resultatet positivt for patienten eftersom den nérstdende i sin tur har
mera kraft att vara ett stod. Syftet med den palliativa varden &r att stoda aven de narstaende
individuellt sa att de kan forbereda sig for den narstaendes dod (Valvira, 2015b).

Det finns studier som visar att patienter ofta &r néjda med varden men kritiska till informat-
ionen de fatt (Segesten 2013, s. 280-281). Detta kan man dven 6verfora pa de narstaende pa

sa satt att tydlig information ger trygghet, &ven om informationen ar av negativ art.
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8 Kritisk granskning

| kvalitativa studier &r det av storsta vikt att man kan visa att resultaten &r trovardiga. Man
ska som skribent kunna visa att man anvant sig av metoder och tillvdgagangssatt som ar
sammankopplade med god forskningssed. Vanliga kriterier for att beddma forskningens
kvalitet ar begreppen trovardighet, palitlighet, 6verforbarhet och objektivitet. (Denscombe,

2009, s. 378-379). Det ar utifran dessa kriterier som kvaliteten i detta arbete granskas.

8.1 Trovardighet

Begreppet trovardighet syftar pa noggrannhet och precision i arbetets data. Det asyftar ocksa
huruvida data som anvants ar lampligt i forhallande till den fragestéllning och det syfte som
géller. I kvalitativa arbeten handlar det om att visa att data med rimlig sannolikhet &r exakta.
(Denscombe 2009, s. 378).

Fragestéllningen som besvaras i arbetet &r ”Vad kénnetecknar en optimal palliativ véard for
personer med demenssjukdom?”. Skribenten ville med hjilp av tidigare forskning ta reda pa
hur en optimal vard for personer med demenssjukdom i livets slut ser ut. Artiklarna har valts
med omsorg och resultatet i dessa har noggrant gatts igenom for att ta fram viktiga meningar
till innehallsanalysen. Skribenten anser att data, alltsa de vetenskapliga artiklar som anvants,
ar lampligt i sammanhanget och ger svar pa arbetets fragestallningar. Som bilaga till arbetet

finns en dversikt dver vilka artiklar som analyserats (se bilaga 1).

Arbetet skrevs ensam, vilket betyder att det inte har funnits en annan skribent att ansvara
infor och aven bolla tankar mot. Skribenten har istéllet bollat tankar med kollegor, studie-
kamrater och handledare. | det har arbetet valdes litteraturstudie som metod. Skribenten
tycker att det har varit en Iamplig metod men ett annat alternativ for att svara pa fragan kunde
vara att intervjua professionella inom branschen samt narstaende till personer med demens-

sjukdom i livets slut.

8.2 Palitlighet

Palitlighet handlar om att arbetet ska avspegla forfaranden och beslut som andra kan se och
beddéma huruvida dessa &r ansedda forfaranden och befogade beslut. Detta eftersom man

inom kvalitativa metoder inte kan upprepa undersokningen for att kontrollera palitligheten.
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Detta kréver att man i sitt arbete tydligt redogdr for metoder, analys och beslutsfattande. Det

ska alltsa vara mojligt att granska arbetsprocessen. (Denscombe 2009, s. 381).

Skribenten har i kapitlet Metod redogjort for hur arbetsprocessen gatt till. Dar finns ocksa
en tabell (tabell 1) Gver hur sokningen efter material gatt till. Dessutom finns det bifogat en

tabell Gver innehallsanalysen (se bilaga 2).

8.3 Overforbarhet

Begreppet dverforbarhet syftar pa om man kan tillampa resultaten pa t.ex. andra situationer
eller omraden. Man vill veta om resultaten ar universella eller om de &r unika for ett specifikt
omrade. (Denscombe 2009, s. 379).

Skribenten fann Overvdgande brittiska artiklar som handlade om &mnet demenssjukdomar
och palliativ vard. I bilaga 1 kan man lasa mer om artiklarnas kontext. Inga nordiska artiklar
som uppfyllde kraven hittades, vilket kan gora 6verforbarheten till de nordiska forhallandena
problematisk. Skribenten tror anda att resultatet skulle bli liknande d&ven om man hade med
nordiska artiklar, eftersom personer med demenssjukdom ar likadana 6ver hela varlden, det

ar framst sjukvardssystemen som kan se olika ut.

Det hade ocksa varit intressant att hitta fler artiklar 4n de 11 som nu anvéandes, men tanken
var att hellre ha nagra bra artiklar &n manga som inte riktigt uppfyller kraven. Det finns
manga artiklar om palliativ vard och manga artiklar om demenssjukdomar, men dessa tva
kombinerade finns det inte lika manga av. De som finns ar till storst delen kvantitativa och
de passade inte in i det har arbetet. Det upplevdes ocksa viktigt att anvanda aktuell forskning,

vilket ocksa begransade urvalet rejélt.

8.4 Objektivitet

Nar det galler datainsamlings- och analysprocessen bor skribenten vara sa neutral som moj-
ligt och inte forsoka vinkla resultatet i nagon riktning. Objektiviteten syftar pa att visa att
arbetet inte ar snedvridet eller vinklat at ett visst hall. Kvalitativa arbeten ar dock alltid re-

sultatet av en tolkningsprocess sa skribentens jag paverkar alltid i nagon man. Det kan vara
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bra att redogdra for vem skribenten ar for att lasaren ska fa en majlighet att bedoma rimlig-
heten i arbetets resultat. (Denscombe 2009, s. 383). | arbetets inledning har skribenten re-

dogjort for vem skribenten &r och orsaken till att detta &mne valts.

Det ar viktigt att man nérmar sig sitt arbete och analysen med ett 6ppet sinne. Detta kan
betyda att skribenten &r 6ppen for att han eller hon kan ha missforstatt allt nar det géller
arbetet. Man bor aldrig vélja att inte ta med data som inte stdmmer med den egna analysen.
Istallet ska de avvikande delarna undersokas och parallella pastdenden ska utforskas.
(Denscombe 2009, s. 385-386).

I analysen har skribenten stravat till att ha ett Oppet sinne. Materialet har hanterats pa ett
noggrant och etiskt sétt och allt det material som gett svar pa fragestallningen och fyllt kri-
terierna har analyserats. Skribenten har inte tagit bort material som skulle ha andrat resulta-
tet.

9 Diskussion

Utgangspunkten i detta arbete har varit att ta reda pa hur en optimal vard for personer med
demenssjukdom bor forverkligas. Skribenten ville anvéanda sig av aktuell forskning for att fa
svar pa fragestéllningen. | arbetet som sjukskdtare moter man ofta personer med demens-
sjukdom och pa manga avdelningar finns det sadana personer i behov av palliativ vard. Detta
gor att &mnet alltid &r aktuellt och relevant. Skribenten har lart sig mycket under processen
med arbetet d&ven om stora delar av resultatet &nda var vantat. Att ha gjort det har arbetet
kommer sékert att vara till nytta i det kommande yrket som sjukskotare. FGrhoppningen &ar
att andra studerande och yrkesverksamma inom varden ocksa kan ha nytta av detta arbete.

Resultaten upplevs som sagt som ganska vantade. Alla de olika huvudkategorierna ”Struk-
turella forutsattningar”, ”Multiprofessionellt teamarbete”, ”Kompetent vardpersonal” samt
”Personcentrerad vard” kunde man utveckla och gora egna studier av beroende pa intresse.
Huvudkategorin Personcentrerad vard” ar sarskilt intressant. Inom underkategorin ”Nérsta-
endevard” finns det mycket man kunde utveckla. Skribenten ar i skrivande stund pa praktik
inom Gppna varden dar man vardar patienter i slutskedet av sina liv och det kommer fram

hur viktigt det ar att de narstaende ocksa vardas. Den sjuke vardas och dor sa smaningom
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men de narstaende ar annu kvar. Detta géller palliativ vard 6verlag, inte endast nar det galler

personer med demenssjukdom.

Det ar naturligt att det ar utmanande for vardpersonalen att varda dven de narstaende. For
den sjuke finns det konkreta saker att gora, som smartlindring etc., men for de narstaende
har sjukskotaren eller vardaren bara sig sjalv som redskap. Att varda de narstaende tar ocksa
tid som man bara maste ta sig. Ibland &r lite tid det enda som behdvs. | palliativ vard for
personer med demenssjukdom ar de narstdende mojligen en annu viktigare del av varden i
och med att kommunikationssvarigheterna med patienten ofta ar sa stora. Dar kommer de
narstaende in som en valdigt viktig del i och med att de ofta kan kommunicera pa ett battre

sétt med patienten.

Aven kontinuiteten i varden blir extra viktigt i den optimala varden av personer med de-
menssjukdom i livet slut. Skribenten har sjalv sett hur viktigt det &r for egna slaktingar med
demenssjukdom att rutinerna, miljén och vardarna ar de samma varje dag, annars blir pati-
enterna valdigt osakra. Aven det att vardarna kan tala patienternas sprak, och till och med
dialekt, ar viktigt for att de ska kanna sig trygga och bekvama. De som vardar personer med

demenssjukdom blir pa ett satt en forlangning av de narstaende.

| amnet palliativ vard for personer med demenssjukdom behdvs mer forskning. Speciellt
nordisk sadan vore oerhort intressant att ta del av. | dessa tider av vardreform ar amnet ocksa
brannande relevant. Alla vet att andelen &ldre i samhallet 6kar i och med att vi lever bara
langre, vilket ocksa gor att demenssjukdomarna okar. Saledes kommer det att bli fler och
fler personer med demenssjukdom som behéver palliativ vard i framtiden. Skribentens for-
hoppning &r att man i framtiden mera kommer att lyfta fram palliativ vard for personer med

demenssjukdom och att den palliativa varden ska vara tillganglig for alla som behéver den.
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in end of life care
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att ge god palliativ
vard for manniskor
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mens pa engelska
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och halsovardsper-
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med 14 professionella i
halso- och socialvards-
branschen mellan sep-
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veckla relationer med narstdendevardare, ta itu
med fysiska behov samt kontinuerlig, integre-
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ell effektivitet istallet for personcentrerad vard,
ett komplext halso- och socialvardssystem,
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nalen, personalens utbildning och erfarenhet,
ledning och byrakrati, demensens komplexitet,
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Expert views on the
factors enabling
good end of life care
for people with de-
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skribering och temaana-

lys.

Fyra nyckelfaktorer kom fram: ledarskap och
hantering av vard, integrering av klinisk exper-
tis, kontinuitet i varden och anvandning av rikt-
linjer.
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horpe, J., Ahmedzai,
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2013 palliativa avdelningar.
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nooij-Dassen, M. &
lliffe S.
2013

care for people with
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study of profession-
als’ experiences

for maéanniskor med
demens.
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och fem intervjuer med
professionella par. Del-
tagarna hade en bak-
grund inom palliativ
vard, demensvard, pal-
liativ vardforskning och
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antaganden om behov av évning samt forhand-
lande om risker.

Dening, K., Greenish,
W., Jones, L., Man-
dal, U. & Sampson, E.
2012

Barriers to provi-
ding end-of-life care
for people with de-
mentia: a whole-sy-
stem qualitative
study

Storbritannien
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levda och verkliga
hinder som hindrar
personer med demens
och deras vardare att
fa vard i livets slut-
skede med acceptabel
kvalitet.

Semistrukturerade in-
tervjuer och fokus-
gruppintervjuer  med
egenvardare och vard-
personal (50 deltagare).
Tematisk innehallsana-
lys anvéandes.

Fem omraden identifierades som hinder for att
ge god vard i livets slutskede: paverkan av hos-
pitalisering, vardens riktlinjer, vardplanering,
paverkan pa narstaendevardare, vardpersona-
lens skicklighet och utbildning. Flera hélso-
vardsprofessionella gav palliativ vard &t de-
menssjuka men med liten koordination eller
kunskap om varandras aktivitet eller ansvars-
omrade. Varden var fragmentarisk och oplane-
rad och ledde till kriser och olampliga sjukhus-
vistelser. Vardpersonalen saknade sjalvfortro-
ende och fragade efter mer fortbildning.




Manga av de identifierade hindren framjades
av oséakerhetskanslor angaende sjukdomsfram-
skridande och uppfattade onddiga atgarder.
Omraden med god praxis var stod av special-
sjukskotare for narstaendevardare och tillgang-
lighet till vardhem.

Livingston, G., Pitfi-
eld, C., Morris, J.,
Manela, M., Lewis-
Holmes, E. & Jacobs,
H.

2011

Care at the end of
life for people with
dementia living in a
care home: a quali-
tative study of staff
experience and atti-
tudes

Storbritannien

Att undersdka hinder
samt framjande fak-
torer for vardhems-
vardpersonal att ge
forbattrad vard i livets
slutskede for patienter
med demens.

Individuella kvalitativa
intervjuer med 58 per-
soner ur vardpersonalen
pa ett vardhem med 120
patienter.

Vardpersonalen upplevde att de kunde kanna
ndr patienterna var nara doden. Vardpersona-
len s&g sig inte som ett team och kommunice-
rade daligt med narstdende om doden. Vard-
personalen anvénde otydliga omskrivningar
och var oroliga for att bli beskyllda. De var ofta
omedvetna om vardplanernas giltighet. De
kande till de religidsa ritualerna kring doden
men missforstod ofta den religidsa traditionen.

Lawrence, V., Samsi,
K., Murray, J., Harari,
D. & Banerijee, S.
2011

Dying well with de-
mentia: qualitative
examination of end-
of-life care

Storbritannien

Att definiera god vard
i livets slutskede for
personer med demens
samt identifiera hur
det kan genomforas i
vardmiljo i Storbri-
tannien.

Djupintervjuer med 27
sorjande familjevardare
och 23 professionella
inom varden. Dataana-
lysmetod var konstant
jamforande metoden.

Data understrok utmaningen och nddvandig-
heten i att ’demenssdkra” varden vid livets slut
for demenssjuka. Detta kraver att man anvén-
der sig av demensexperter for att méta fysiska
vardbehov, gar forbi uppgiftsfokuserad vard
och prioriterar planering och kommunikation
med familjer.

Ryan, T., Gardiner,
C., Bellamy, G., Gott,
M. & Ingleton, C.
2011

Barriers and facili-
tators to the receipt
of palliative care for
people with demen-
tia: the views of me-
dical and nursing
staff

Storbritannien

Utforska erfarenheter
som  professionella
inom palliativ vard
har samt sla fast pro-
blem relaterade till
vard i livet slutskede
for personer med de-
menssjukdom.

Atta fokusgruppinter-
vjuer och 4 individuella
intervjuer holls med 58
professionella inom
palliativ vérd. Dataana-
lysmetod var temaana-

lys.

Fyra teman identifierades: Att gora Over-
gangen, kompetensen utmanas, pa lang sikt
samt att arbeta tillsammans. Aven om det finns
god praxis inom detta omréade sa finns det fort-
farande hinder for att forflytta patienter till pal-
liativ vard pa ett adekvat satt och i ratt tid.




McCarron, M.,
MccCallion, P., Fahey-
McCarthy, E.
&Connaire, K.

2010

The role and timing
of palliative care in
supporting persons
with intellectual
disability and ad-
vanced dementia

Storbritannien

Att battre beskriva
den palliativa vardens
roll och timing for att
stdda personer med
intellektuella  funkt-
ionsnedsattningar och
avancerad  demens-
sjukdom.

13 fokusgruppinter-
vjuer gjordes med vard-
personal pa 6 intellektu-
ella funktionsnedsétt-
ningsstéllen och ett
stélle for specialpallia-
tiv vard. En kvalitativ
beskrivande metod an-
vandes som analys.

Palliativa specialistvardare markte att person-
centrerad vard som gavs pa hem for intellektu-
ellt funktionsnedsatta stdmde dverens med en
palliativ syn, men vardpersonal pa hemmet for
intellektuellt funktionsnedsatta sag inte avan-
cerad demensvard som palliativ vard. Béada
grupperna var osakra pa den palliativa vardens
roll vid tidigt stadium av demens men uppskat-
tade hjalp av de palliativa specialistvardarna
med uttryck for sméarta och utmaningar med
symtomkontroll.

Johnson, A., Chang, | The communication | Australien Att  diskutera  en | Sex fokusgrupper med | Man kom fram till att kommunikationssvarig-
E., Daly, J., Harrison, | challenges faced in aspekt av resultatet av | 34 deltagare och 24 se- | heter var en betydande faktor som paverkade
K., Easterbrook, S., | adopting a palliative en australiensisk stu- | mistrukturerade inter- | kapaciteten att ta till sig en palliativ syn pa var-
Bidewell, J., Stewart, | care approach on die vars malsittning | vjuer gjordes. Delta- | den av patienter med avancerad demenssjuk-
H., Noel, M. & Han- | advanced dementia var att forsta behoven | garna kom fran special- | dom. Resultatet stoder behovet av utbildning,
cock, K. hos maénniskor med | palliativ vard, palliativ | kunskapsutveckling och natverkande for att ge
2009 avancerad  demens- | vardvolontarer, &ldre- | bésta mojliga palliativa vard for demenssjuka

sjukdom. Denna stu- | vards- eller demensspe- | och deras familjer.

die fokuserar pa kom- | cialister, allméanléakare,

munikationsfragor. vardpersonal och nar-

stdendevardare.

Chang, E., Daly, J., Challenges for pro- = Australien Att visa pa utmaning- | Aktionsforskning med | Svaren understrok behovet av forbattrad kun-

Johnson, A., Harri-
son, K., Easterbrook,
S., Bidewell, J., Ste-
wart, H., Noel, M. &
Hancock, K.

2009

fessional care of ad-
vanced dementia

arna for vardare av
manniskor med avan-
cerad  demenssjuk-
dom och bor pa vard-
hem.

fem fokusgrupper och
20 individuella djupin-
tervjuer.

skap och skicklighet samt tydligare policy.
Man var bekymrad dver adekvat bedémning,
speciellt gallande smérta p.g.a. patienternas
oférméga att kommunicera. Ocksa att klara av
fysiska och beteendemdssiga symtom och
kommunikation med familjen sdgs som utma-
ningar.
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Optimal palliativ vard for personer med demenssjukdom

Meningsenheter

Underkategori

Huvudkategori

Betoning pa finansiell effektivitet istallet for personcentre-
rad vard

Ledning och byrakrati

Svérigheterna i att finansiera palliativ vard
Samhallsattityder mot personalen

Styrning av och regelverk for vardhem kan forsvéra jobbet

Tillrackligt med resurser

Den rorliga graden av strukturell/funktionell integration av
service

Glapp mellan olika serviceformer
Kommunikationssvarigheter mellan olika serviceformer
Komplext halso- och socialvardssystem

Integrering av service

Strukturella
forutsattningar

Integrering av Klinisk expertis

Stod av specialsjukskdtare for narstaendevardare

Hjélp av palliativa specialister med smérta och symtom-
kontroll

Anvinda sig av demensexperter for att méta fysiska vard-
behov

Ledarskap och hantering av vérd

Avsaknad av emotionellt stéd

Tillgang till stod av specialister

Stod av experter och ledare

Nétverkande

Multidisciplinart team

Samarbete

Arbeta tillsammans

Liten koordination mellan de professionella

Dalig kunskap om kollegernas kunskap och ansvarsomrade
Kommunikationssvarigheter mellan professionella

Samarbete mellan
yrkesgrupper

Multiprofessionellt
teamarbete

Kunskapsutveckling

Behov av utbildning

Forbattrad kunskap och skicklighet

Personalens utbildning, erfarenhet och reflektiva processer
Kunskap och skicklighet

Personalens utbildning och erfarenhet

Olika antaganden om behov av évning

Personalens osdkerhet om sjukdomsframskridande
Personalens skicklighet och utbildning

Personalen saknade sjalvfortroende och ville ha mer 6v-
ning

Adekvat utbildning och
fortbildning

Kompetensen utmanas

Personalens personlighet/karaktar

Personalen oroliga for att bli beskyllda

Osakerhet om det behovs specifik palliativ vard for
dementa

Att klara av risker

Personalens sjalvfortroende

Familjernas attityder mot personalen

Positiv attityd hos
vardpersonalen

Kompetent
vardpersonal




Kontinuitet i varden

Anvandning av riktlinjer och vardkedjor

Tydligare policy

Kontinuerlig och integrerad vard

Prioritera planering

Nér ska den palliativa varden borja?

Palliativa vardens borjan

Vardkoordinering

Overgéngen till palliativ vérd

Ambivalens gentemot systematisering av palliativ vard
Avgransningar och definitioner

Vérden fragmentarisk och oplanerad

Vardens riktlinjer

Forhandsplanering av vard

Effekten av inskrivning pa sjukhus

Planering pa lang sikt

Personalen omedvetna om vardplanernas giltighet
Tidsbegrénsning

Utmaningar med sjukhusvistelse

Avsaknad av kunskap och tro pa férhandsplanering

Vélplanerad vard

Personalens uppfattning av onédiga atgarder
Kommunikation med patienten

Ta itu med fysiska behov

Klara av fysiska samt beteendemadssiga symtom
Adekvat bedémning, speciellt gallande smérta
Smarta, symtomlindring och vardbekymmer
Demensens komplexitet

Mota fysiska vardbehov

Beddmning och tillgodoseende av
behov

God vard

Psykosocial och andlig vard

Ga forbi uppgiftsfokuserad vard
Personcentrerad vard

Varma relationer till patienterna

Vardighet, valbefinnande och kvalitet i varden
Stoda personen genom ddden

Empatisk vard

Att stoda och utveckla relationer med narstdendevardare
Prioritera kommunikation med familjer

Planering och kommunikation med familjen

Resurser for att forbattra varden och stoda familjerna
Kommunikationssvarigheter mellan narstaende och
professionella

Kommunikationssvarigheter

Personalen kommunicerade daligt med anhériga om doden
Personalen anvénde otydliga omskrivningar

Familjens osakerhet angaende varden i livets slutskede
Paverkan pa narstdendevardare

Narstaendestod

Personcentrerad vard




