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SAMMANFATTNING

Parenteral nutrition och vatska (PNV) eller enbart vatska anvands inom palliativ
vard. En doende patient genomgar en isotonisk dehydrering; en langsam
dehydrering dar vatska och elektrolyterna minskar i samma proportion.
Muntorrhet och térst ar de vanligaste forekommande symtomen och lindras l&ttast
med munvard. Vid dehydrering och svalt bildas naturlig anestesi och analgetika i
kroppen som oOkar patientens komfort. Virginia Henderson utgor en teoretisk
referensramen i denna studie. Syftet med denna litteraturstudie var att fa en
fordjupad kunskap om patienternas, de anhdrigas och personalens kunskaper,
upplevelser och erfarenheter av PNV inom palliativ vard. Totalt inkluderades tio
kvantitativa artiklar i resultatet. Databassékning genomfordes i CINAHL,
PubMed/Medline och PsyclInfo. Resultatet visade att kunskapsbrist och kultur
spelade en stor roll i beslutet om PNV inom palliativ vard. Majoriteten av
patienter och anhdriga hade positiva asikter men felaktiga kunskaper om PNV.
Erfaren personal menade att de upplevde att dehydrerade patienter dog mer
fridfullt &n de som fick PNV. Diskussionen innehdll forutom bristerna i kunskap
och kulturella skillnader hos patienter, anhdriga och personalen var det dven ett
stort glapp i kommunikationen. Slutsatsen var att personalen behdvde mera
kunskaper om PNV i ett palliativt skede. Detta skulle kunna forbéattra
kommunikation mellan patient/anhorig och personal som i sin tur kan leda till ett
okat fortroende gentemot personalen. Vélbefinnandet skulle da ©kas hos
patienterna och chanserna for en god och vardig déd skapas.

Nyckelord: palliativ vard, parenteral nutrition och vatska, kunskap, kultur.
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1 INTRODUKTION

1.1 Inledning

Som amne till C-uppsatsen har vi valt att skriva om dehydrering och parenteral
nutrition och vétska (PNV) hos patienter i palliativ vard. Vi har kommit i kontakt
med vard vid livets slut, bade under de kliniska utbildningarna men ocksa under
arbetet inom varden. Ett flertal av patienterna har fatt dropp trots att det inte
funnits medicinska beldgg for effekten. Vi har &dven upplevt att annan
vardpersonal refererat till "anhorigdropp”. Med anh6rigdropp menas ett dropp (e
g PNV) som enbart &r satt for att de anhdériga inte ska oroa sig om att patienten
ska svélta eller torsta ihjal.

1.2 Bakgrund

Innan den avancerade medicinska teknologin kom, som inkluderar PNV, under
senare delen av 1900- talet (1) avled de flesta hemma bland sina ndra och kara.
Nar den ddende varken at eller drack accepterades det som en naturlig del av
déendeprocessen. God omvardnad var det som gallde med sidovandning, bad,
munvard och analgetika. Nufortiden anvands teknologin och 90 % som dor
far "hjalpmedel” (t.ex. PNV, syrgas och mediciner) vid livets slut (2).

1.3 Etiska och juridiska aspekter

Allt arbete inom halso- och sjukvarden ska utga fran autonomiprincipen,
godhetsprincipen, principen att inte skada och rattviseprincipen. Detta ska
anammas inte minst i vard vid livets slut (3). Alla principerna &r lika viktiga men
forfattarna behandlar autonomiprincipen darfor att den ar mest relevant for arbetet.
Autonomiprincipen innebér principen om sjalvbestdmmande dvs. varje manniska
har rétt att bestimma Over sitt eget liv och skyldighet att respektera andra
manniskors autonomi (3). Halso- och sjukvardslagen bygger pa respekt for
patientens autonomi och integritet (4). Behandlingen och varden ska sa langt som
mojligt utarbetas och utforas i samrad med patienten. For att en person sjalv ska
kunna bestamma &r forutsattningen att han/hon forstar vad fragan galler och da ar
det viktigt att han/hon ocksa far saklig och korrekt information fran sjukvarden.
Bara for att patienten ar sjuk och beroende av andras hjalp innebar det inte att
han/hon saknar formaga att bestaimma sjalv. Det finns givetvis undantag om
patienten begar att ldkaren ska vidta atgarder dar det inte Gverrensstammer med
vetenskap, beprovad erfarenhet eller patienter som utsatt sig sjalva for
sjalvmordsforsok. Inom svensk sjukvard finns en grundlaggande regel att atgarder,
vars syfte ar att orsaka en patients dod, aldrig far anvandas. Om patienten
uttrycker den 6nskan kan darfor autonomiratten inte respekteras (3).

1.4 Definitioner

1.4.1 Palliativ vard

Omvardnad och medicinsk behandling som inriktar sig pa symtomlindring och
annat som kan forbattra den sjukes livskvalitet men inte forvantas paverka
forloppet av sjukdomen (5). Symtomlindring kan vara t.ex. smaértlindring och
hjalp mot illaméaende. | den basala palliativa varden ingar dialoger mellan patient
och narstaende, for att skapa delaktighet i varden. Det kraver etiska 6vervagande,



man varnar om manniskovérdet och erbjuder mojlighet att inte do ensam.
Narstaende ska ocksa fa stod under patientens sjukdomstid och i samband med
dodsfallet (6).

1.4.2 Parenteral nutrition

Tillforsel av naring dar tarmen kringgas (7). Dropp eg. droppinfusion, benamning
pa langsam tillforsel av narings- eller saltlésning, vanligen direkt i blodbanan via
en ven (8).

1.5 Vad hander fysiologiskt vid naturligt déende?

Ca 80 % av alla som dor, dor langsamt. Nér déden narmar sig karaktariseras det
som blekhet kring nasa och mun, torra slemhinnor, svarighet att svélja och uttalad
trotthet. Personen blir ofta till slut medvetslés, far infallande 6gon och en graaktig
ansiktsfarg. Gurglande ljud fran lungorna uppkommer pga. slem som ansamlats i
luftvagarna relaterat till en forsamrad hostreflex. Andningsmaonstret andras och far
vanligen en oregelbunden rytm med langre eller kortare andningsuppehall. Det &r
vanligt att urinproduktionen upphor pga. det sjunkande blodtrycket. Det laga
trycket gor ocksa att njurarna inte kan rena blodet. Forsamrad blodcirkulation
leder ocksa till kyla och bld missfargning av extremiteter (9, 10, 11). Det ar
viktigt att prata med patienten dven nar han/hon é&r till synes medvetslos da den
doendes horsel finns kvar anda fram till sjalva dédsdgonblicket (9, 10). Under de
sista levnadsdygnen sviktar &ven organsystemen (12, 13). En ddende tappar
gradvis aptiten. Nar patienterna slutar att ata helt och hallet, har de natt ett skede
dar det kravs mer kraft att 4ta maten &n den méangd energi maten tillfor (2).

1.6 Dehydrering

Enligt Billings (14) finns det tre sorters dehydrering, hyponatremisk-,
hypernatremisk- och isotonisk dehydrering. En svensk medicinsk bendmning for
detta &r hypoton, hyperton och isoton dehydrering (15). Isotonisk dehydrering &r
en langsam dehydrering dar elektrolyter och vatska minskar i samma proportion
(2, 14). Detta innebar att elektrolytrubbningssymtom inte uppkommer (2).
Ellershaw et al. (16) visade i en studie ocksd pd normala
elektrolyterkoncentrationer i blodet hos déende patienter som inte fick parenteral
vatska. Billings menade ocksa att isotonisk dehydrering sker vid livets slut och
att den ofta forbises (14).

1.7 Fordelar med isoton dehydrering vid livets slut

Fordelar med dehydrering vid livets slut &r enligt erfarenheterna att det varken ger
torst, hunger eller smarta (17). Det har ocksa visat sig att det ger en fridfull dod
for patienten (17, 18). Studier har visat att det i kroppen bildas det naturlig
anestesi och analgetika vid svélt och dehydrering, darigenom 6kar komforten vid
livets slut (13, 17, 18). Den anestetiska effekten fas genom att ketoner bildas vid
svalt (17, 19). Dehydrering forekommer ofta ihop med brist pa kalorier (17) och
enligt Critchlow (19) har de ocksa funnit att endorfiner ger en analgetisk effekt.
Behov av KAD (cathéter a demeure) kan uteslutas pga. en mycket begréansad



vatsketillforsel till patienten (13, 17, 18). Dehydrering kan gradvis minska
perifera 6dem, latta trycket runt tumdrer och begrénsa lungsekretproduktion (13).

1.8 Nackdelar med isoton dehydrering vid livets slut

De vanligaste férekommande symtomen ar kansla av muntorrhet och torst (14, 16,
17).

1.9 Fordelar med elektrolytrubbad dehydrering
Inga fordelar har hittats.

1.10 Nackdelar med elektrolytrubbade dehydreringstillstand

Tva typer av elektrolytrubbade dehydreringstillstdnd som litteraturen tog upp var
hyponatremisk dehydrering och hypernatremisk dehydrering. Hyponatremisk
dehydrering innebéar brist pa salter i kroppen och leder bl.a. till torr hud, apati,
letargi  (sjukligt ihallande medvetsloshet eller dvala) och konfusion.
Hypernatremisk dehydrering betyder tvartom att kroppen har for mycket salter
som kan leda till bla. konfusion, torstkdnsla och muskelsvaghet.
Elektrolytrubbade dehydreringstillstand kan leda till en hel del besvérliga symtom
och dessa kan eventuellt upptrada i livets slutskede. Illamaende, huvudvark,
krakning, muskelkramper (14), apati, depression, minskad njurfunktion,
konfusion (17), agitation och delirium (20) kan férekomma. Aven andra risker
som urinvégsinfektion (19), fallrisk, risk for djup ventrombos och lungemboli kan
bli aktuella (17).

1.11 Fordelar med parenteral nutrition och vatska

| tidigt skede av delirium vid t.ex. konfusion kan parenteral vétska forebygga
symtomen (21). Critchlow et al. (19) menade att vid opioidintoxikation och
konfusion &r det en fordel att ge vétska. Morita (22) asyftade att infusion enbart
hjalper vid delirium orsakad av opioidintoxikation eller akut dehydrering (22). En
god vitskebalans kan forebygga konfusion, myoklonus (plotslig kraftig
sammandragning av muskler antingen som kramp eller reflex (15)), epileptiska
kramper, trycksar och torst (23). Nagra kliniker rapporterade att sma méangder
vatska forbattrade patienternas mentala tillstand och reducerade agitation.
Infusioner kan ibland korrigera vatske- och elektrolytrubbningar, stabilisera
patienternas tillstand och hava vissa symtom. Vakenheten forbattras ocksa av
vatsketillforsel (18). Det ar hjélpsamt att forhindra njursvikt som orsakas av
lakemedel s&rskilt vid opioidanvandning. Opioider kan i sin tur leda till konfusion,
myoklonus och konvulsion (utbredd och haftig klonisk kortvarig kramp,
omfattande och hastigt pa varandra féljande muskelryckningar (15)) (13). PNV
kan forlanga livet i vissa fall, t.ex. vid en langsamt vaxande tumér. Furst (23)
skrev i sin artikel att dessa patienter snarare skulle d6 pga. malnutrition an av
sjélva tumorsjukdomen. Dessa patienter berdknades ha en forkortad livslangd och
skulle ddrmed dra nytta av PNV.



1.12 Nackdelar med parenteral nutrition och vatska

Doende som far PNV kan fa perifera 6dem i t.ex. ben och lar. De kan ocksa
drabbas av ascites och vatska i lungorna (12, 13, 18, 21). Har patienterna redan
dessa symtom forvérras de (18). Organen sviktar i livets slut (12, 13, 18) och
darfér hamnar den 6verflodiga véatskan som kommit in i kroppen i tredje rummet
(dvs. interstitiellt, ett utrymme som finns mellan cellerna) (18, 22). Detta kan
orsaka en hel del lokala smartor, sarskilt om patienten har en tumoér som trycker
denna vatska mot de omkringliggande vavnaderna (13, 18). Doende har daliga
hostreflexer. Med PNV 6kar slemproduktion i lungorna (16, 18) vilket medfér
obehag for patienten som forsoker hosta mera (17, 18). Chiu et al. (20) skrev i sin
studie om att forcerad naringstillforsel ledde till 6kad tumértillvaxt hos djur. Den
naturliga analgetiska effekten som uppkommer vid dehydrering kan bli mindre
om PNV satts in (18). Enligt Zervekh (13, 18) har undersokningar visat pa att
patienter som far parenteral vatska levde kortare &n dem som inte fick parenteral
vatska. Om njurarna fungerar produceras det urin och risken for att behdva sétta
en KAD ér stor, vilket kan minska patientens valbefinnande (13). Mat och dryck,
framfor allt proteiner och fett, ger illamaende och darfor vill de doende inte ata
eller dricka (11, 21). Att ha en infart till blodbanan (perifer venkateter), kan
orsaka tromboflebit, lokal sméarta och obehag for patienten (16, 19). Att ge dropp
for tidigt kan minska narheten mellan patient och familj. Infusionen kan da ta 6ver
och patienten inte far den kérleksfulla omvardnaden av de anhoriga. Matning &r
en del av den karleksfulla omvardnaden och det &r bl.a. den interaktionen mellan
patient och anhériga som okar livskvalitén for patienten (20).

1.13 Kanslan av muntorrhet och torst

Torstcentrum i hypotalamus reagerar pa osmolalitetsforandringar. Enligt Strang
(21) hade ett flertal doende till synes inte osmolalitetsforandringar i kroppen. Att
en patient ar muntorr eller kdnner torst behdver inte alltid betyda att han/hon ar
dehydrerad (16, 23). Det beror oftast pa lokala problem i munhalan (21) som t.ex.
opiatbehandling (12, 13, 16-18, 24), att andas genom munnen (13, 16-18, 24),
candidas (16, 17, 24), stralbehandling (12, 13, 16, 17, 24) syrgashehandling (13,
17) och malignitet i spottkortlarna (17). Studier har &ven visat att det mest
obehagliga vid dehydrering & muntorrhet samt kanslan av torst (14, 23, 25).
Patienter med cancer rangordnar dock inte alltid dessa problem lika allvarligt som
andra symtom som ér relaterade till cancern (26). Andra studier har ocksa visat att
muntorrhet hos patienter med cancer rangordnas pa andra (17) eller tredje plats
som mest plagsamt dar brist pa energi och smarta hamnar fére (27). Muntorrhet
och torst lindras enkelt med sma klunkar vatten, att patienten far sma isbitar att
suga pa (21) eller att utféra munvard (28).

1.14 Munvéard

Det ar vanligt forekommande att den doende patienten drabbas av muntorrhet,
sveda i munhalan, sar pa slemhinnan och dalig andedrékt, nagot som kan vara
mycket plagsamt. Det ar latt att forbise dessa symtom, problemen kvarstar och
forblir obehandlade (24).

Munvard omfattar vard av mun, tunga, lappar, tander, svalg och gom. Att utfora
god munhygien med tandborste ar inte att rekommendera i alla lagen da den kan



vara for hard for patienten (28, 29). Vanligt vatten, eventuellt med lite salt (28),
eller vichyvatten (29) kan vara ett alternativ att skélja med. Detta I6ser aven
sarskorpor och segt slem i munnen. Att suga bort slem kan skada den skora
slemhinnan och kan irritera mer &n vad det gor nytta (28). Nar slem sugs bort
produceras det mera slem och man hamnar da i en ond cirkel (30). Citron
stimulerar spottkdrtlarna och det finns speciella pinnar indrankta i glycerin- och
citronlésning (12, 28). En studie (31) har visat pa att det kan ha motsatt effekt och
forvarrar kénslan av muntorrhet eftersom spottkortlarna blir verstimulerade och
torkar ut.

Munvarden avslutas med en mjukgdrande kram eller salva pa lapparna och i
munvinklarna. Noggrann munvard bor goras minst var tredje timme (29),
daremellan bér munnen fuktas flera ganger i timmen (12, 23, 29). En noggrann
och skickligt utférd munvard ar relevant hos déende och detta minskar starkt
behovet av parenteral vatska (14, 19, 23, 28). Dropp kan aldrig ersatta god
munhygien (23, 28). Vilbefinnandet for bade patienter och anhdriga kan dka om
de anhdriga medverkar i patientens omvardnad. Munvard &r nagot som det ar latt
att visa anhoriga hur det skall ga till (18, 24, 28, 29, 32).

1.15 Virginia Hendersons omvardnadsteori

Alla méanniskor har gemensamma behov men alla tillfredstalls pa ett oandligt
antal varierande satt och inte tvd av dem ar lika. Oavsett hur klok och
omdomesgill sjukskoterskan dr och vilka anstréngningar han/hon gor, kan
han/hon anda inte helt forsta eller fullstandigt tillfredstdlla de behov en annan
manniska har - alla manniskor ar unika. Sjukskoterskan kan endast bista patienten
med atgarder som &r avsedda for att leda fram till halsa eller tillfrisknanden.
Henderson menade att det &r patientens subjektiva uppfattning av hdlsa och
tillfrisknande som ska tillgodoses och styra varden. Hon menade ocksa att en god
dod ingdr i detta. For sjukskoterskan star patienten i fokus. Det ar viktigt att
lyssna pa patienten for att forstd denne. Sjukskdterskan maste kunna uppfatta vad
patienten vill meddela dven utan ordets hjalp och uppmuntra denne att uttrycka
sina kanslor pa olika satt. Sjukskoterskan kan forsta patienten battre om han/hon
bekréftar patienten t.ex. genom att séga "ni verkar vara torstig” eller ”ni verkar
vara muntorr”. Varden for en patient paverkas av t.ex. dehydrering och kulturell
bakgrund. Dessa faktorer borde tas i beaktande vid beddmning av patientens
behov av vard. Sjukskoterskans undervisningsfunktion ingdr som ett moment i
nastan varje vardplan t.ex. om patienten ar ensamboende eller om patienten har
familj som skoter om honom/henne. | forhallandet mellan patient och
sjukskoterskan ar det ett samspel och ett samarbete mot ett gemensamt mal. Dessa
fjorton bashehov avser Henderson ligga till grund for omvardnad (33, 34):

Andas normalt.

Mat och dryck.

Utrdtta alla naturbehov.

Rora sig och bibehalla 6nskvard kroppsstallning.
Sova och vila.

Vélja lamplig klé&dsel.

Bibehalla normal kroppstemperatur.

Personlig hygien.

Undvika faror i omgivningen.

oSN~ N E



10. Kommunicera med andra och uttrycka sina kanslor, behov, radsla och
asikter.

11. Forrétta sin tro.

12. Arbeta pa nagot som ger kénsla av resultat.

13. Delta i olika former av forstréelse och avkoppling.

14. Lara, upptacka eller tillfredstédlla nyfikenhet som leder till normal
utveckling och hélsa (33, 34, 35).

Forfattarna ansag att tva av basbehoven var relevanta for studiens syfte, darfor har
de utvecklats.

2. Mat och dryck.

Intravenos naringstillforsel och sondmatning har raddat liv pa tusentals manniskor.
Bada metoderna ar riskfyllda och obehagliga medan att 4ta i normala fall ger en
njutning. Om det funnits mer kunskap hos sjukskoterskor hade man kunnat
avsevart minska antalet patienter som ordineras sondmatning eller intravends
naringstillforsel pa sjukhus (33, 34).

10. Kommunicera med andra och uttrycka sina kénslor, behov, radsla och asikter.
Henderson ser sjukskdterskan som mor till patienten dar vi ska tolka det han/hon
sager/vill sdga och vara patientens kontakt utat mot andra manniskor. Henderson
menade att som en mor talar hon i sitt spadbarns namn och &r sprakror for det
sjuka barnet som inte kan tala om vad det behdver. | vanliga fall lyckas hon vél
och kan sidga t.ex. att barnet &r hungrigt nar en utomstaende inte alls skulle
begripa vad som ar pa tok. Ju storre forstaelse som sjukskoterskan visar desto mer
fortroende inbjuder hon patienten och dennes anhoriga till, vilket kan hjalpa
patienten att vervinna psykologiska problem i samband med sjukdom (33, 34).

Virginia Hendersons framlade ar 1955 sin definition pa omvardnadsbegreppet
som fortfarande &r aktuell inom varden och for det har arbetet:

” Att hjalpa individen, frisk eller sjuk, att utfora sddana atgarder som
befordrar halsa eller tillfrisknande (eller till en fridfull dod); atgarder
individen sjalv skulle utféra om han hade erforderlig kraft, vilja eller
kunskap. Det &r ocksa hennes uppgift att hjalpa individen att sa snart som
majligt atervinna sitt oberoende™ (34 sid 55).

2 SYFTE

Syftet med detta arbete var att fa en fordjupad kunskap om patienternas, de
anhdrigas och personalens kunskaper, upplevelser och erfarenheter av PNV inom
palliativ vard. Vi ville d&ven undersoka hur omgivningen paverkade beslutet om att
anvéanda PNV eller inte.

3 METOD

Denna uppsats ar en litteraturstudie. Sokorden var huvudsakligen, enligt tabell 1
(markerade med fet stil), palliative care och dehydration. Pa grund av att
kvalitativa artiklar till resultatet inte hittades har andra sokord anvants som dock



inte heller gav nagra nya utslag pa kvalitativa studier. Litteraturstudien utgérs
darfor enbart av kvantitativa artiklar.

Pa CINAHL anvandes sokgranserna peer-reviewed och research for att enbart leta
efter vetenskapliga och granskade undersokningar. Aven i PsycInfo &r
sokgranserna lagda pa granskade artiklar. Siktet var fran borjan installt pa studier
som inte var aldre an fran ar 2000 men pga. att antalet relevanta artiklar var for fa,
soktes utan tidsbegransning i databaserna. | mesta mojliga man har de senaste
artiklarna valts, dock &r tre av artiklarna i resultatet aldre &n sex ar.

Det materialet som framkom sallades genom att rubrikerna lastes forst och sedan
sammanfattningen i databaserna CINAHL, PubMed samt Psycinfo. Om
sammanfattningen var relevant till uppsatsen lastes hela artikeln. Artiklarna
granskades utifran vara kunskaper om de var vetenskapligt utférda eller inte och
pa det viset kunde anvéandas i resultatet. | PubMed gick det inte att gora
sokgranser, darfor var det av vikt att granska artiklarna utifran checklistan (36)
som tillhandaholls fran institutionen. Checklistan har varit ett hjalpmedel for att
undersoka artiklarnas kvalité. Nagra artiklar fick uteslutas pga. att det framkom
att de inte var vetenskapligt gjorda.

Artikel 19 gick inte att 6ppna pa datorn utan den fanns i pappersversion pa
Biomedicinska biblioteket dar den kopierades. Artikel 37 soktes manuellt pa
tidskriftens namn pa Internet. Artikel 38 ar en studie som forfattarna till tre av
artiklarna, som finns med i vart resultat, refererade till. Efter att ha last den,
bedomdes den vara relevant for syftet med var studie. Denna artikel som var
publicerad 1996 fanns pa tidskriftens hemsida, trots att det stod e-bestand efter
1997. Nar alla artiklarna hade lasts en gang, lastes de om igen for att hitta svaret
pa syftet, dvs. ett deduktivt analysforfarande genomfordes. Fynden grupperades
kvantitativt efter delsyften.

Schematisk sammanstélining av sokresultat.

Databas Sokord Sok granser (limits) | Antal | Refnr. Sokdatum
CINAHL Palliative care + | Research + peer - | 34 19, 20, | 2006-11-10
dehydration reviewed 39, 40,

41, 42,
43
CINAHL Hydration + | Research + peer- | 29 41 2006-11-29
qualitative reviewed
CINAHL Palliative care + | Research + peer- | 13 40, 41 | 2006-11-10
thirst reviewed
CINAHL Palliative care + | Research + peer- | 6 41 2006-11-22
hydration + | reviewed
attitudes +
qualitative
CINAHL Palliative care + | Research + peer- | 22 20, 40, | 2006-11-22
hydration + | reviewed 41, 42,
attitudes 43
CINAHL Palliative care + | Research + peer- | 2 41 2006-11-22
dehydration  + | reviewed
attitudes +
qualitative




CINAHL Palliative care + | Research + peer- | 12 19, 20, | 2006-11-22
dehydration  + | reviewed 40, 41,
attitudes 42, 43,
CINAHL Artificial Research + peer- | 31 19, 40, | 2006-11-22
nutrition reviewed 41, 42
hydration
CINAHL Acrtificial Research + peer- | 19 19, 40,
hydration reviewed 41, 43
CINAHL Palliative + | Research + peer- | 15 19, 20, | 2006-11-22
artificial reviewed 40, 41,
nutrition + 42
hydration
CINAHL Terminally + | Research + peer- | 4 41 2006-11-22
hydration + | reviewed
attitudes +
qualitative
CINAHL Long term care + | Research + peer- | 7 41 2006-11-22
hydration + | reviewed
attitudes +
qualitative
CINAHL End of life + | Research + peer- |21 41, 42 | 2006-11-22
hydration + | reviewed
attitudes
CINAHL End of life + | Research + peer- |35 41, 42 | 2006-11-22
hydration reviewed
CINAHL End of life + | Research + peer- | 27 40, 41, | 2006-11-20
artificial reviewed 42
nutrition
CINAHL Artificial Research + peer- | 13 41 2006-11-22
nutrition reviewed
PubMed/ Palliative care + 4 20 2006-11-20
Medline ANH
PubMed/ Palliative care + 71 20, 37 | 2006-11-14
Medline dehydration
PubMed/ Palliative care + 10 20, 37 | 2006-11-22
Medline dehydration  +
attitudes
PubMed/ Artificial 49 20, 41, | 2006-11-22
Medline nutrition + 42
terminally ill
PubMed/ End of life + 201 41 2006-11-22
Medline artificial feeding
PubMed/Med | End of life + 67 25, 41 | 2006-11-20
line artificial
nutrition
Psyclnfo Palliative care + | Peer - reviewed 38 25, 37, | 2006-11-13
dehydration 42, 43
Psyclnfo Artificial Peer-reviewed 77 25, 40 | 2006-11-22
nutrition
Psyclnfo Palliative care + | Peer-reviewed 10 25 2006-11-20
hydration +
attitudes +
qualitative
Psyclnfo Palliative care + | Peer-reviewed 4 25 2006-11-20

dehydration  +
attitudes +
qualitative




Psyclnfo Palliative care + | Peer reviewed 41 25, 42, | 2006-11-22

hydration + 43
attitudes
Manuell Journal of Pain 38 2006-11-21

sbkning av | and Symptom
en referens | Management
fran nr 20,
40, 43

4 RESULTAT

4.1 Patienters och anhorigas kunskaper, upplevelser och erfarenheter av
parenteral nutrition och vaska

Patienter och anhdriga har forutfattade meningar om PNV och daliga kunskaper
inom detta omrade (20). Familjer trodde att patienten dog av svalt och inte av
sjalva sjukdomen. Ett citat var hamtat fran en familjemedlem: utan intravenos
vatska kommer han att do darfor att han varken ater eller dricker” (38 sid 50).
Majoriteten av patienter och anhdriga i tre av studierna (20, 38, 43) hade positiva
asikter och onskan om PNV eller enbart parenteral vétska. En kvantitativ
undersokning (20) som var gjord i Taiwan visade att av alla patienter som fick
PNV var det endast femtioatta procent som visste vad det innebar, resten svarade
att de inte visste eller var osdkra. Mer an halften av patienterna och de anhériga
trodde att PNV var hjalpsamt i alla stadier av sjukdomen, forlangde livet, gav
okad fysisk styrka, symboliserade familjens omvardnad och férhindrade svalt (20).
En misstolkning fran de anhdrigas och patienternas sida var att vétskedropp (eg.
Klar vatska) dven innebar naringstillforsel for patienten (43).

Patienterna ansag att PNV var ett supplement till mat och dryck och att detta var
nddvandigt ndr han/hon inte langre kunde forsorja sig via munnen. Anhdriga
oroade sig aven for att doden paskyndades och orsakade lidande for patienten om
denne inte fick i sig ndring och vétska. Vikten av att ge parenteral vatska
rangordnades pa andra plats dver vad som var viktigast enligt bade patienter och
anhoriga i denna studie dar medicin placerades pa forsta plats (38). Nar
patienterna hade fatt information av lakaren om bade for- och nackdelar med PNV
minskade deras dnskan att erhalla PNV enligt den taiwanesiska studien (20). | en
annan studie (40) hade ldkarna informationssamtal med patienter som inte langre
kunde &ta eller dricka. Dér diskuterades om for- och nackdelar med PNV och de
anhoriga fick ocksa narvara och vara delaktiga. Under samtalet rekommenderade
aven lakaren ifall patienten borde ha eller avsta fran anvandning av PNV.
Bedomning gjordes utifran den individuella patientens status och
vatskeretentionssymtom. Patienterna och de anhériga fick sina fragor och
funderingar besvarade vilket ledde till att ett gemensamt och lampligt beslut
genomfordes. Over &ttio procent fullféljde lidkarens rdd och rekommendationer
om att antingen erhalla eller avsta fran PNV. Nar forfattarna i efterhand stallde
fragor till patienterna och de anhoriga, visade det sig att majoriteten forstod vad
doktorn menade och de kunde dven beskriva konsekvenserna av behandlingen
(40).




Studier har visat att kultur spelar stor roll om varfér bade de anhériga och
patienterna och daven personalen tycker att PNV ar viktigt (20, 38, 40, 43). En
israelisk studie (38) visade pa att patienterna och anhdriga antog att lakarna var de
som hade kunskapen och visste bast om medicinska behandlingar, darfér skulle de
ocksa fa bestamma hur patientens vard ska se ut vid livets slut. | denna studie var
det endast tre procent av patienterna och tretton procent av familjemedlemmarna
som deltog i beslutet om PNV (38).

Chiu et al. (20) visade att kunskapen om PNV var liten hos patienter med cancer.
Sjuttioatta procent av de hundranittiosju patienterna som deltog i studien fick
parenteral vatska. Nar de undersokte den faktiska kunskapen om vad PNV innebar
visade sig att den korrekta svarsfrekvensen endast var tjugofyra procent trots att
Over sextio procent hade svarat att de forstod vad PNV var. Patienterna och de
anhoriga tyckte att det var onddigt att anvdnda PNV om det inte hjélpte till att
halla kontroll 6ver sjukdomen.

I en annan studie (43) tyckte nittio procent av femtioen patienter som fick PNV att
det var till nytta och knappt tva procent ansag att det var besvarligt. Denna artikel
var en kvantitativ studie med en méangd fragor till patienter och anhériga om
intravends vatska. Patienterna tyckte ocksa att dropp gav dem en positiv
psykologisk effekt (43). Né&r det géllde patienternas uppfattning om PNV gjorde
att blodkérlen blev hardare hamnade medelvardet pa 2,5 i en 1 — 5 skala. Mer an
hélften av de sextisju patienterna tyckte att patvingat PNV forvarrade lidandet
(40).

Anhoriga var mycket oroliga for patienter som inte at eller drack, darfor att de
ansag att mat och dryck var essentiella i livet (20, 39). De saknade information
om sjukdomslage, forlopp och behandling som t.ex. varfér vatskebehandling i
form av intravenos infusion inte gavs till patienten. De framforde aven papekande
om bristande munvard (39). Fem familjer i en studie (41) med kvalitativa inslag
tyckte att de befann sig utanfor beslutsprocessen nér det gallde PNV. Néar droppet
val var pa plats och de hade fatt information om att det innebar vatska och néaring
for patienten, ville familjerna fortsatta med behandlingen. En kvinna sa foljande:

” Min make fick iv. dropp, ja. Doktorn sa nagot till mig men det var alltid
for komplicerat. Men jag kande till om droppet genom en van. En fin tub gar
nara hjartat och ger naring. Min man undrade alltid vad det var och jag
sa “’det ar din mat”. Jag forlitade mig pa droppet for inget passerade hans
mun nu. Ett dropp ar inte till for att forlanga livet, nej. Livsforlangande
behandling ar nagot mycket starkt och drastiskt, eller hur? Jag ville inte att
min man skulle fa sddan behandling men ett dropp ar annorlunda. Jag ville
att han skulle fa vétska och naring™ (41 sid 13).

I Japan har en stor undersokning (25) gjorts dar femtusen enkater skickades ut till
befolkningen. Effektiva svarsfrekvensen var femtifyra procent. De som svarade
pa enkaten delades in i kriterier utifran om de drabbats av dédsfall inom familjen
eller inte. Av de familjer som drabbats av dodsfall gjordes ytterligare
kategorisering med hansyn till vilken sorts enhet patienten hade avlidit pa.
Generellt sett tyckte en tredjedel till halften av de anhdriga till patienter som
avlidit pa de palliativa enheterna i studien, att parenteral vétska ska ges som
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minimistandard &nda fram till déden. Femton till trettien procent holl med om att
parenteral vatska lindrar patienternas symtom men anda fick sextien procent av
alla patienterna pa palliativa avdelningar vatska intravendst.

4.2 Personalens kunskap, upplevelser och erfarenheter av parenteral
nutrition och vatska

| en amerikansk studie (42) dar olika personalgrupper undersoktes, framkom det
skillnader i vilka asikter grupperna hade och vilken uthildningsgrad/tjanst de hade.
De personer som hade en tjanst inom tekniska sektorn instdmde inte med
pastdendet att man skulle sluta med intravends behandling om fortsatta insatser
anda inte skulle vara till nytta for patienten. Fyrtionio procent ansag att det inte
var ratt att sluta med PNV &ven nédr behandlingen inte langre var av nytta for
patienten. Studien visade att det var mera accepterat att inte tillgodose patientens
syrebehov &n att inte ge naring och vétska. Nar det géllde att avsta fran mekanisk
ventilation da behandlingen inte langre behovdes, holl sjuttien procent med eller
fullstandigt med. Da det galler fragan att avstd/ta bort mat eller intravends vitska
holl trettionio procent med eller fullstandigt med.

| samma studie framkom det ocksa att det hade betydelse om personalen hade
direkt eller indirekt kontakt med patienterna och hur de svarade pa enkaten. De
som inte hade direktkontakt med patienterna hade en hogre svarsfrekvens nar det
géllde att folja patientens 0nskan. Personalen som hade direktkontakt tenderade
att varja sig fran patientens 6nskan och gick hellre pa vad familjen/narstaende
ville gora. Ett citat fran forfattarnas kollega som belyste detta:

> Nar det finns konflikter mellan vad patienten och familjen vill &r det béttre
att fela mot patienten d&n mot dennes anhdriga. En terminalt dalig patient
kommer inte att stdamma dig men de narstaende kanske gor det™ (42 sid 377).

Risken for att bli stamd kan alltsa inte uteslutas och en stamningsansokan drabbar
ldkarna. Personal som inte har patientkontakt riskerar daremot inte att vara
tvungna att betala skadestand (42).

| en av de japanska studierna (41) undersoktes det etiska dilemmat som kan
uppkomma for sjukskoterskor vid borttagande av PNV i palliativ vard. Av de
sjukskaterskor som var positiva till dehydrering av patienten, sags komfort och en
naturlig déd som det viktigaste. I den gruppen som var negativ mot dehydrering
belystes att patientens liv var viktigast och de sag PNV som en symbol for hopp.
Att ta bort PNV likstéalldes med att déda patienten och innebar en grymhet. | den
senare gruppen sags aven en fordel med att det fanns en infart nar de skulle ge
mediciner. Nagra bekymrade sig aven Over den legala biten om PNV skulle
avslutas utan patientens eller de anhdrigas medgivande. Oavsett svaren fran
sjukskoterskorna som hade idealsvar” dvs. de har svarat etiskt korrekt, kan
japanska patienter vanligtvis inte vara med om att ta beslut om sin egen vard. Det
ar lakaren sjalv eller i samrad med familjen, som tar alla beslut. I Japan finns dven,
enligt traditionen, en skyldighet att inte tynga patienten med beslutstaganden,
speciellt inte om patienten & gammal. Information undanhalls fran patienten for
att inte orsaka onddigt lidande.
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I samma studie sa sjukskoterskorna ocksa att de inte var religiosa, da de inte
besokte tempel eller heliga platser men forfattarna menade att de inte kunde
bortse fran den kulturella betydelsen av religionen. Mycket av varderingar och
etiskt tankande styrs utifran landets religion. | buddismen é&r lidande och
medkansla fundamentala byggstenar. Lidande ar ofrankomligt och inget att rygga
for (41). 1 en annan studie (20) framkom det att buddismen hjélpte anhdriga att
forsta varfor patienterna inte behévde ha PNV. Personalen pa studiens
hospiceavdelning forklarade till de anhdriga att enligt Buddismen var dverdriven
PNV olampligt for “enlightenment” (de fyra sanningarna (44)) och “inspiration”.
Dessa ar hjalpsamma for att fa ett battre liv efter detta. Familjerna forstod oftast
det och accepterade denna forklaring. Pa det viset lattades deras oro i en viss
utstrackning (20).

I en annan japansk studie (37) undersoktes lakares och sjukskoterskors
erfarenheter av intravends vétska i livet slut av patienter med lung- eller gastro-
intestinal (G1) cancer. Beroende pa vilken inriktning de hade, framkom det olika
resultat. L&karna och sjukskoterskorna inom onkologin svarade annorlunda
jamfort med lakarna och sjukskdterskorna inom palliativ vard. Lakarna inom
onkologi satte mer dropp medan lakarna inom palliativ vard satte farre. Generellt
sags det att patienterna fick mera 6dem, ascites, slem i bronkerna och dyspne nar
de fick intravends vatskebehandling. Ju storre mangd vétska som ordinerades per
dygn, desto fler patienter fick ovanstdende symtom pga. Overvétskning.
Patienterna med lungcancer fick véarre symtom med dyspne och mer bronkial
sekretion vid samma vétskemangd som patienterna med GI- cancer fick. De
patienterna fick & andra sidan mera besvar med ascites. Forbéattringar av
ovanstaende symtom kunde ses ifall patienten initialt hade ordinerats pa stor
mangd vatska, 1% - 2 liter/dygn, da mangden vétska minskades till ¥ - 1
liter/dygn (37).

I en av de amerikanska artiklarna (19) som undersokte uppfattningar
hos "registered nurse” (motsvarande legitimerad sjukskdterska (45)) och "license
practical nurse” (motsvarande en lagre utbildad legitimerad sjukskoterska (45))
fann att asikter varierade beroende pa utbildningsniva. Ju hogre uthildning
personalen hade desto mera trodde de att dehydrering var positivt och att det
lindrade besvarliga symtom. Det sags &ven en tendens att personal som hade ett
forflutet inom akutvard hade en mera negativ syn pa dehydrering. Studien visade
att det var erfarenheter som styrde attityderna och inte aktuell forskning och
kunskap. Utbildning om for- och nackdelar med dehydrering inom palliativ vard
maste tillféras och gamla, felaktiga kunskaper maste bort. Dessa skillnader i
kunskap kan leda till konflikter pa arbetsplatsen da alla tror sig ha patientens bésta
I tankarna (19). Forutom att kunskapen hade en stor roll nér det gallde PNV inom
palliativ vard hade aven kulturen en stark paverkan. Asiater i stort ansag att dropp
och nutrition var en viktig del i varden nar livets slut narmade sig. Intravends
tillforsel tycks ha en speciell mening bortom kontroll av symtom fér manga
japanska familjer. Att enligt rutin ta bort dropp nar det inte langre finns nagon
medicinsk nytta med det kommer sannolikt inte att accepteras av ett valdigt stort
antal patienter och deras narstaende (25).
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5 DISKUSSION

5.1 Metoddiskussion

Som amne till arbetet hade vi tinkt skriva om muntorrhet och torst hos patienter i
livets slutskede. Tyvarr kunde tillrackligt manga relevanta artiklar inte hittas.
Fokus byttes mot patienternas, anhorigas och vardpersonalens kunskap och
upplevelser av PNV i vard vid livets slut. Nar artiklarna genomlastes fanns nagra
av dessa som tog upp &mnet muntorrhet. Begreppet for muntorrhet heter
xerostomia pa engelska vilket var en nyhet for oss. Nya sokningar gjordes med
det ordet men underlaget for en C-uppsats var anda for litet.

Arbetet borjade med sokandet efter vetenskapliga artiklar i CINAHL och
PubMed/Medline och gick sedan vidare pd Psycinfo som handledaren
rekommenderade. Huvudsakligen har CINAHL anvénts, darfor att i den
sokmotorn kunde sokgranser pa “research” och peer-reviewed” goras. Det
marktes tydligt att &mnet var “hett” runt ar 1980-1990, darfor att manga artiklar
publicerades runt om i varlden da. Efter det har inte lika manga artiklar
publicerats men japanerna har borjat forska mera kring PNV inom familjen och
sjukvardspersonalen. Fyra av artiklarna i resultatet (25, 37, 40, 41) var skrivna i
Japan. Forfattarna till dessa artiklar beskrev detta som viktigt da japanerna har en
av de aldsta befolkningarna i vérlden. Férutom de japanska artiklarna finns dven
en svensk, tva amerikanska, en italiensk, en israelisk och en taiwanesisk studie
med i resultatet. Halften av artiklarna var alltsa asiatiska, dar kulturen spelade stor
roll inom varden av doende. Detta fargade da resultatet av vart arbete.

Det gick natt och jamt att fa ihop tio artiklar. Nagra kvalitativa artiklar fanns
tyvarr inte med i resultatet trots mangder med sokord (tabell 1). Tva kvalitativa
studier hittades med hjélp av sokorden men de kostade minst hundra kronor for att
bestélla. Enligt institutionen var det inte meningen att studenter ska betala for
artiklar, darfor har de uteslutits. Kvalitativ forskning inom detta omrade
forekommer inte ofta och detta diskuteras i tva av artiklarna (38, 40). Aven om
alla artiklarna ar kvantitativa har tva av dem inslag av kvalitativa fragor (39, 41).

Det var ingen artikel som fullfoljde checklistans (36) alla punkter men det var ju
inte ett krav for att kunna ha med den i arbetet. I endast en studie (19) fanns
teoretiskt referensram med och enbart en artikel (25) hade bade inklusions- och
exklusionskriterier omnamnda. De 6Ovriga artiklarna hade antingen inklusions-
eller exklusionskriterierna med. Urvalet av populationen i artiklarnas resultat
varierade fran fem familjer till drygt tretusen sjukskdoterskor. Nagra artiklar har
varit tvungna att uteslutas pga. att de avvek fran ett flertal av checklistans punkter
t.ex. att det saknades teoretisk referensram, urvalsmetod beskrevs ej, editorial
(ledarartikel), matmetodernas reliabilitet och validitet diskuterades inte. Pa grund
av detta ansags de inte langre var lampliga att ha med i resultatet. Artiklarnas
resultat har 6verlag varit samstammiga. | nagra av artiklarna fortsatte forfattarna
att redovisa sina resultat i diskussionen (37, 39, 41). Kvalitén pa artiklarna kunde
ha varit battre utifran ett vetenskapligt perspektiv.

Artikel 38, var en israelisk studie som undersokte patientens, anhdrigas och

vardpersonalens attityder om PNV i vard vid livets slut och vilka som deltog i
beslutet om PNV. Det var en harfin grans om den skulle vara med eller inte,
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eftersom den inte beskriver om bortfall, matmetoder, reliabilitet och validitet. Den
publicerades dessutom for tio ar sedan. Trots det har artikeln anda tagits med
darfor att den bidrog till bredden av resultatet. Den finns for 6vrigt med som en
referens till artiklar som anvéants bade i bakgrunden och i resultatet. Var
handledare tillfragades och godkéande artikeln. I en annan artikel (25) hade Morita
et al. skickat ut femtusen enkater till befolkningen och drygt tvatusenfemhundra
resultat analyserades. Detta ses normalt som ett daligt resultat men det var trots
allt Over tvatusen personer som svarade pa enkaten darfor inkluderades den i
resultatet.

Svagheter i metoden var att ett grundligt letande i tidskrifter, som inte visades pa
sokmotorerna, efter lampliga artiklar inte genomfdérdes. Styrka i metoden var att
ett massivt antal sokord anvandes. Om detta arbete skulle géras om fran borjan
skulle de nuvarande sokorden anvandas men ocksa en manuell sokning goras i
t.ex. tidskriften Journal of Advanced Nursing fran ar 2000 och framat. Detta
skulle goras for att se om det finns artiklar som beror detta &mne men som inte
kommer upp vid en databassokning. Metoden litteraturstudie gav en djupare
forstaelse for amnet och ger bredare kunskaper. Hade en egen forskning utforts
hade de fordjupade kunskaperna inte blivit lika stora men mera specifika. Férdelar
med att vara tva som skrev arbetet var det standiga utbytandet av asikter och
fragestallningar samt diskussioner med varandra. Fyra égon var battre an tva nar
det gallde tolkning av material. Disciplinen var valdigt god nar det gallde att sitta
i skolan och skriva pa alla vardagar. Vi engagerade och stéttade varandra for att
ga framat med arbetet. Nackdelen som upplevdes med att skriva ihop var att tva
datorer anvandes for att bearbeta materialet. Bada tva kunde ibland gora andringar
samtidigt fast at olika hall vilket ledde till forvecklingar.

5.2 Resultatdiskussion

Tre wviktiga faktorer, som framkom i resultatet, var kunskapsbrist,
kommunikationsbrist och den kulturella skillnaden nér det géllde PNV. Dessa
faktorer paverkade patienternas och anhdrigas énskan om att patienterna skulle fa
PNV. Efter att ha studerat resultaten av artiklarna och sammanstallt arbetet sags
det tydligt att det fanns en stor brist pa kunskap bland patienterna och anhdriga
men aven stora kunskapsbrister bland vardpersonalen. Bast kunskap hade de som
jobbade inom palliativ vard. I rollen som sjukskdéterska ingar det att undervisa
kollegor, patienter och narstaende. Hur ska det kunna goras om man inte vet vad
som géller?

Sag man till vilka lagar och regler som gallde i de lander dar artiklarna var gjorda
saknades generella riktlinjer i de flesta fallen. I USA skiljde det sig fran stat till
stat. | en av de amerikanska artiklarna (42) handlade mycket om diskussionen runt
risken att bli stimd och hur detta kan paverka de avgéranden som togs rorande
patienten. De anhoriga paverkade besluten av den medicinska behandlingen av
patienterna. Forfattarna diskuterade &ven att vidare forskning maste goras for att
se hur dessa val paverkar ekonomin da de anhodrigas val ofta var ineffektiva.
Nagra artiklar (25, 39, 41) tog upp de funderingar som framkom nar det gallde
den legala aspekten med att ta bort ett dropp som redan var satt. Om en patient
valt att inte erhalla dropp maste personalen acceptera patientens val. Var finns
valbefinnandet om patienten tvingas att anvanda dropp? Att tvinga en patient till
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PNV ar liktydigt med att tvangsmata en person. Detta &r inte etiskt forsvarbart och
det strider mot patientens rétt till eget beslut (autonomiprincipen). Om den ddende
upplever lidande utan PNV kan han/hon alltid fa tillbaka sitt dropp. Som Zervekh
(13) menade var det inte meningen att lakarna ska dra harda linjer nér det géllde
att antingen ge eller att inte ge parenteral vétska, utan att varje manniska &r unik,
likasa situationen. Det finns faktiskt situationer som ar lampligt att ge parenteral
vatska vid livets slut t.ex elektrolytrubbad dehydrering (13). Som sjukskdterska
ordinerar man inte om patienten ska ha PNV, det ar dock de som har mera kontakt
med patienten och hans eller hennes narstaende an lakarna. Som sjukskoterska
kan han/hon darigenom forhindra att patienter far onddigt dropp genom att dela
med sig av sin kunskap och kan dven diskutera med lakarna om varfor de anser att
patienter ska fa dropp eller inte. Eftersom naturlig analgetika och anestesi skapas
vid svalt och dehydrering, kan det vara olampligt att férhindra det genom att
tillfora patienter vatska. Virginia Henderson menade ocksa i sin teori att
personalen saknade kunskap om PNV och det var pa grund av detta som manga
doende patienter fick dropp. Detta bekraftas ytterligare med resultatet som finns
ovan att kunskapsbristen fortfarande kvarstar hos personalen, trots att det var 6ver
trettio ar sedan Henderson skrev sin bok.

Bada tva av oss har upplevt att lakarna ordinerar dropp nar patienten inte ar i
behov av det. Om en dbende patient, som antingen var vaken eller medvetslos,
inte hade PNV blev de anhoriga frustrerade och arga nar de kom pa besok och
undrade varfor personalen inte gjorde nagot for patienten (t.ex. att sjukvarden
later patienten svalta till dods).

Bland patienter och anhoriga sdgs det att det saknades kunskap om
doéendeprocessen. Om personalen informerade de anhoériga béttre, kanske de
skulle forsta varfor dropp inte gavs till patienten. Frustrationen skulle sannolikt
minska bland anhdriga (39). | boken Palliativ vard skrev forfattarna “den sjuke
dor inte for att han slutar att ata, han slutar att ata for att han ska dé” (11 sid
119). Som det ndmndes inledningsvis saknar vastvérlden idag fortfarande ofta
kunskapen om det naturliga déendet som forsvann nér vi inte langre dog hemma.
Doendet vid cancer eller obotliga sjukdomar anses inte som normalt men
processen ar liknande i bada fall; kroppens krafter avtar for att sedan upphora.

Vissa anhoriga hade svart att forsta varfor patienten avled efter, vad de upplevde
var, en sa kort tid. De visste inte att patienten var sa svart sjuk (39). Detta ar
ytterligare tecken for att det fanns brister i kommunikationen. Om det rér sig om
okunskap ihop med tidsbrist ar svart att svara pa men det belyste vikten av att
forklara. Som sjukskoterskor maste vi vara medvetna om att vad vi vet, inte ar
detsamma som att patienten eller de anhoriga vet, trots att de har fatt muntlig och
kanske ocksa skriftlig information. | manga fall maste patienten och de anhériga
informeras flera ganger darfor att de kan ha svart att ta till sig information i detta
utsatta lage. En av artiklarna (20) diskuterade att med mer bevis och béttre
larorika material om PNV skulle det kunna 6ka patienternas kunskap och pa detta
satt skulle &ven kommunikationen forbéttras.

| en av de japanska artiklarna (40) anvandes en metod i studien som vi tycker

borde anvéandas mera vid vard i livets slutskede. Metoden gick ut pa att en lakare
pratade med patienterna som inte ldngre kunde é&ta eller dricka. Patienternas
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narstaende var ocksa inkluderade i samtalet som handlade om fér- och nackdelar
med PNV. Lékaren rekommenderade objektivt, utifrdn tva matinstrument om
patientens tillstand och viétskeretentionsymptom, ifall patienten borde erhalla eller
avstd fran PNV. Resultatet visade att Over attio procent fullfoljde lakarens
rekommendationer. Denna studie innehdll hundratjugoen fall.

En av artiklarna (20) innehdll begreppet “starving soul”. En av forfattarna till
denna uppsats har egen erfarenhet av detta. Enligt den kinesiska kulturen bor en
person vara matt nar han eller hon dor for att inte bli en "starving soul”, som pa
svenska motsvarar “svéltande sjal”. Detta beror pa skrockfullhet att personen
infor sitt nasta liv ska fa det bra, dar mat inte kommer att bli ett bekymmer. Denna
tro bygger pa att mat forr i tiden i Kina hos de fattiga var nagot svart att fa tag pa.
Alla familjer stravade och kampade efter att fa bli matta. Ett gott slut inleder en
bra borjan pa nasta liv. Att de anhoriga oroar sig for att patienten kommer att bli
en “starving soul” &r da lattare att forsta for alla som arbetar inom varden. Det
forklarar varfor det &r av stor vikt att patienten ska dta och dricka sig matt.
Forfattaren har &ven erfarenhet nar det géller den japanska traditionen, fast detta
hande i Kina, att inte tynga de sjuka och framforallt gamla med daliga nyheter.
Nar hennes mormor hamnade pa sjukhus och diagnostiserades med lungcancer
fick mormodern inte veta nagot, trots att hon var orienterad och adekvat.
Vardpersonalen informerade de anhdriga att patienten var déende. Patienten dog
ovetande om sin sjukdom men misstankar fanns om att allt inte stod rétt till.
Sverige blir mer och mer mangkulturellt och manga som finns har kommer ocksa
att do har. Det ar darfor av vikt att fa kunskap om andra religioners traditioner
runt en doende patient for att kunna ge en god vard och ett vardigt slut pa livet.

Varfor & mat och dryck sa viktigt for patienten och anhériga? Att dta och dricka
ar basala behov, som inte bara handlar om fysiologi. Mat och dryck har viktiga
psykologiska och sociala betydelser. Maten symboliserar tillfrisknanden och hélsa.
Dessa star i centrum nar man samlas till fest. Sociala band och vanskap forstarks
genom gemensamma maltider. Till och med pa begravningar fyller maten en
viktig social funktion (21). Maten hade betydelse visades tydligt i den studie (42)
dar personalen ville hellre indirekt kvava ihjal patienterna an att ta bort mat
och/eller parenteral vatska. Sjuttio procent av deltagarna i studien tyckte att
mekanisk ventilation (t.ex. respirator) kan avstas fran eller tas bort, om fortsatt
behandling skulle visa sig vara ineffektivt. Trettionio procent ansag att man kunde
ta bort/avsta fran mat och/eller intravends vétska.

Arbetet visade att man fortfarande kampar mot okunnighet vid déende patienter
och PNV men ocksd om PNV i allméanhet, oavsett vilken del av vérlden man
befinner sig i. Det ar kulturen som till stor del styr hur patienterna behandlas och
inte aktuell forskning och kunskap nar det géller PNV (37, 41). Utvecklingen gar
sakta at ratt hall. Trots att det under ganska lang tid varit kant om fordelarna med
en langsam dehydrering i livets slut ar det langt kvar innan vi med ratta kan séga
att alla patienter far den mest adekvata varden i ett palliativt skede.

Som Virginia Henderson skrev (33, 34) ar alla manniskorna unika och det ar
darfor viktigt att som vardpersonal ge individuellt anpassat vard till patienterna. |
punkt nr 10 beskriver hon att personal med anhdrigas hjalp kan hjalpa patienter att
overvinna psykologiska problem i samband med sjukdom. Punkten omfattar ett av
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basbehoven i omvardnad; att kommunicera med andra och uttrycka sina kanslor,
behov, radsla och asikter. Mycket av varden vid livets slut handlar om patientens
egen vilja och beslut men anhorigas asikter inverkar ocksa pa besluten som tas
kring patienten. Det &r inte enbart patienten som vardas utan &ven dennes
anhoriga som kan std mycket nara patienten och vill vara delaktig. Som
sjukskaterska har vi darfor en stor fordel genom att ta till vara pa de anhériga och
lata dem vara delaktiga. Detta ger patienten trygghet och som i sin tur leder till
okad vélbefinnande. | slutandan far patienterna ocksa en fridfull dod och det &r
bl.a. darfér Virginia Hendersons omvardnadsteori &r bra och relevant till denna
uppsats.

5.2.1 Slutsats

Kunskapslaget nar det géllde PNV i ett palliativt skede var for daligt hos alla
kategorier, dvs. patienter, anhdriga och personal. Majoriteten av patienter och
anhdriga trodde att PNV gjorde mer nytta an vad den egentligen gor. Patienter och
anhoriga ska fa saklig och korrekt information om PNV for att de ska fa uppleva
att patienterna far en god dod. Kvalitativ forskning saknas till stor del om
patienternas upplevelser av PNV och maste darfor undersokas mera. Beslutet om
PNV beror inte enbart patienten utan dven anhériga och kulturen har ocksa en stor
paverkan. Det ar viktigt att ha med kulturen i tankarna nar patienter vardas, darfor
att Sverige ar ett mangkulturellt samhélle med stort omfang av olika religioner
och traditioner.

Kommunikationsbristen ar stor mellan patient/anhdriga och personal. Béttre
kunskap hos personalen behdvs. Det borde &ven framstéllas en folder om PNV i
ett palliativt skede och om ddendeprocessen, som personalen kan dela ut till
patienter och anhériga. Med 6kad kunskap och kommunikation vinner personalen
de anhorigas fortroende for att en god patientvard utférs. En beddmning om PNV
ska sattas in maste goras i varje enskilt fall darfor att alla ar unika och det skall
ske med beaktande av de anhdrigas men framforallt patienternas dnskan.
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Det bestod av 33 patienter, 33 anhoriga och 33 sjukskdéterskor.

Antal referenser: 21

Land: Israel



Klinisk referens: Kulturella aspekter som paverkar beslutsprocessen. Patienter
och anhdriga tyckte att ldkaren ska bestamma, dérfor att de trodde han/hon vet
bést. Endast 5 % av patienterna, 19 % av anhdriga och 36 % av sjukskoterskor
deltog i beslutet om patienten ska ha PNV eller inte. Majoriteten var positiva till
PNV.

Referens nr: 39

Titel: Att dela med sig av varden till anhoriga: En studie om anhorigas
upplevelser pa en palliativ geriatrisk vardavdelning.

Forfattare: Ekestrom M-L, Schubert V.

Tidskrift: Vard i Norden.

Tryckar: 1997

Syfte: Att undersoka de anhorigas asikter och erfarenheter om hur patienter som
pa en specifik avdelning, vardats i livets slutskede, och hur personalens
bemdtande hade varit.

Metod: Kvantitativ studie med chans for egna kommentarer.

Urval population: 105 anhoriga kontaktades via telefon tre manader efter att
patienten avlidit med forfragan om deltagande i studien. 100 enkater skickades ut
under elva manader under aren 1993 — 1994,

Antal referenser: 16

Land: Sverige

Klinisk relevans: Endast resultatet av den dppna fragan var relevant. Den visade
pa att de anhdriga saknade information om sjukdomslaget och varfor patienten
inte fick dropp.

Referens nr: 40

Titel: Perceptions and decision-making on rehydration of terminally ill cancer
patients and family members.

Forfattare: Morita T, Tsunoda J, Inoue S, Chihara S.

Tidskrift: American Journal of Hospice and Palliative Care.

Tryckar: 1999

Syfte: Att undersoka patienters och anhdrigas syn pa uppvatskning och faktorer
som paverkar beslut pa PNV.

Metod: Kvantitativa intervjufragor.

Urval/population: Studien ar konsekutiv och genomfordes pa ett hospice i Japan
mellan juni 1997 och oktober 1998. Patienter med obotlig cancer vardades dar
och de berdknades inte leva langre &n sex manader. Antal patienter som ingick i
studien var 121.

Antal referenser: 31

Land: Japan

Klinisk referens: Patienter och de anhoriga fick information om PNV av doktorn
och over 80 % foljde doktorns rad att antingen erhalla patienten eller avsta fran
PNV i livets slut. Kultur har stor paverkan i beslutet av PNV.

Referens nr: 41

Titel: The ethics of withdrawing artificial food and fluid from terminally ill
patients: an end-of-life dilemma for Japanese nurses and families.

Forfattare: Konishi E, Davis A. J, Aiba T.

Tidskrift: Nursing Ethics.



Tryckar: 2002

Syfte: Konstatera Japanska sjukskoterskors och anhdrigas asikter och vérderingar
nér det galler att sluta med PNV.

Metod: Kvalitativ enkéter fylldes i av sjukskoterskorna medan semistrukturerade
intervjuer genomfordes av de anhdriga.

Urval population: 160 sjukskéterskor som hade deltagit vid ett seminarium. En
familj valdes genom en sjukskéterska inom hemsjukvarden och de 6vriga genom
snobollsurval.

Antal referenser: 32

Land: Japan

Klinisk relevans: Visade pa de kulturella skillnaderna nar det galler asikter och
hur man ser pa beslutsfattandet.

Referens nr: 42

Titel: An analysis of provider attitudes toward end-of-life decision-making.
Forfattare: Rutsohn P, Ibrahim N.

Tidskrift: American Journal of Hospice & Palliative Care.

Tryckar: 2003

Syfte: Att se sambandet mellan yrke, utbildning och direkt eller indirekt
patientkontakt och deras uppfattning och hur det paverkar besluten om vid vard i
livets slutskede.

Metod: Kvantitativ studie.

Urval population: Utférdes genom personlig kontakt eller via internpost till 138
personer som bestod av sjukskoterskor, ladkare, socialarbetare, dietister,
medlemmar av etiska kommittéer och sjukhusets administrativa personal.

Antal referenser: 19

Land: USA

Klinisk relevans: Visar pa skillnader i asikter beroende pa tjanst och utbildning.
Diskuterar risken for att bli stdmd av anhériga om fel” beslut tas.

Referens nr: 43

Titel: Patients’ and relatives’ perceptions about intravenous and subcutaneous
hydration.

Forfattare: Mercadante S, Ferrera P, Girelli D, Casuccio A.

Tidskrift: Journal of Pain and Symptom Management.

Tryckar: 2005

Syfte: Att utvardera patienters och familjers uppfattningar av uppvatskning i form
av subcutant- och intravendést given PNV.

Metod: Kvantitativ studie.

Urval/population: Konsekutiv studie med 54 patienter och deras familjer pa en
akut smart- och palliativ avdelning. Patienter som inte ville delta, hade
neurologiska storningar eller troligtvis inte lever langre &n tva veckor
exkluderades.

Antal referenser: 8

Land: Italien

Klinisk referens: Kulturens paverkan i beslut om PNV. Over 90 % av patienter
och anhdriga ansdg att parenteral véatska som ndgot positivt och nyttigt for
patienten. Kunskapslaget var daligt bland patienter och anhériga.
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