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SAMMANFATTNING

Palliativ vard blir vanligare i takt med en aldre befolkning och hogre prevalens av
tumorsjukdomar utan botbar behandling. Lidande &r starkt kopplat till palliativ vard vars syfte
ar att lindra lidande for patienter och narstaende. Nutritionsrelaterade problem forstarker
patientens lidande och skapar ofta konflikter mellan patienter och narstaende.

Syftet med studien var att belysa omradet nutrition vid palliativ vard och 6ka forstaelsen for
de nutritionsrelaterade problem som kan uppsta i den palliativa varden och som paverkar
patient, narstaende och sjukskoterska.

Uppsatsen ar genomford i form av litteraturstudie dar datainsamling skett i databasen Cinahl
samt genom manuell s6kning i aktuella tidskrifter for &mnet. Nio artiklar publicerade mellan
2000-2007 har valts ut.

Resultatet &r sammanstallt utifran tre perspektiv: Patienten, narstaende och sjukskoterskan.
Under dessa presenteras 15 olika teman. Bade narstaende och patienter upplevde en radsla
relaterat till minskad aptit och viktnedgang. Vissa kunde acceptera situationen och ansag att
det var naturligt vid en nara forestaende dod. Andra ansag att de ville forhindra detta till varje
pris vilket ofta skapade en konflikt mellan patient och narstdende. Nutrition vid palliativ vard
kan orsaka ett etiskt dilemma for sjukskoterskor.

Sokord: palliativ vard, patient, narstaende, sjukskaéterska, nutrition, omvardnad. (mat, kakexi,
aptitforlust)

Keywords: palliative care, patient, relatives, nurse, nutrition, nursing. (food, Cachexi, loss of
appetite)
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INLEDNING

Palliativ vard &r ndgot som &r viktigt da befolkningen blir allt aldre och fler kommer att
diagnostiseras med sjukdomar med palliativt forlopp. Fler kommer t.ex. att drabbas av cancer
och da det inte langre finns bot for sjukdomen kommer dessa att behéva palliativ, lindrande,
vard. Detta gor att vi i arbetet som sjukskoterskor kommer att komma i kontakt med denna typ
av vard. Som snart fardig sjukskoterska anser jag att det ar ett &mne som intresserar mig och
jag har under tidigare vardarbete och under utbildningen kommit i kontakt med manga
diskussioner kring detta. En sadan diskussion ror nutritionsatgarder, som ofta skapar en debatt
med etisk framtoning. Det & komplext att som sjukskoterska beméta patienter och
narstaendes onskningar och asikter da dessa ofta gar iséar. Jag upplever att det finns en
kunskapsbrist inom omradet vilket gav upphov till idén om denna litteraturstudie med syfte att
belysa omradet kring nutritionsrelaterade problem i den palliativa varden. Med studien hoppas
jag kunna oka forstaelsen for och cka kunskaperna kring de upplevelser som finns hos
patienter och narstaende.

INTRODUKTION

Historia och uppkomst

Under Hippokrates tid kom uppgiften for halso- och sjukvard att beskrivas med de tre orden
bota, lindra och trosta. Eftersom den medicinska kunskapen inte var vad den ar idag blev
uppgiften for sjukvarden att stundom bota, ofta lindra och alltid trosta (Beck-Friis & Strang,
1995). Begreppet trost och att lindra &r centrala begrepp i omvardnaden och att bota har i takt
med nya behandlingsmetoder blivit lakarvetenskapens framsta uppgift. Den medicinska
vetenskapen har utvecklats mycket fran mitten av 1900-talet (Kaasa, 2001) och Penicillinet
som togs i bruk 1941 (Ericsson, E, Ericsson, T, 2002) &r en av de storsta medicinska
upptackterna som majliggjorde bot for de i manga fall dodliga infektionssjukdomarna. Stora
framsteg gjordes ocksa inom kirurgi och anestesi och tyngdpunkten for forskning och
utbildning lades vid kurativa behandlingsmetoder (Kaasa, 2001). Idag dér ca. 90 000
personer/ar i Sverige och ca. 60 procent av dessa ar 80 ar eller aldre. Sjukdomsorsakerna har
forandrats under 1900-talet och da vi kan bota de tidigare dédliga infektionssjukdomarna dor
vi idag istallet framst av hjart-karlsjukdom och olika typer av tumorsjukdomar (Vard i livets
slutskede, 2006). Eftersom manga cancersjukdomar innebar ett langt sjukdomsfarlopp utan
mojligheter till bot- kurativ- behandling staller det stora krav pa att vi kan erbjuda en god
palliativ — lindrande- vard (Beck-Friis & Strang, 1995).

Den palliativa varden har sitt ursprung i Hospice-rérelsen som startade i England 1967 under
ledning av Cicely Saunders som systematiserade varden av déende och startade St.
Christopher”s Hospice i London (Kaasa, 2001 ; Qvarnstrom U, 1993). Rorelsen var en
reaktion mot den hogteknologiska varden som trots utvecklingen hade fa majligheter att ta
hand om ddende patienter med sjukdomar utan bot. Efter startskottet i London 1967 spreds
rorelsen 6ver varlden och fler hospice uppréttades (Kaasa, 2001). Palliativ medicin
etablerades 1987 som en egen specialitet i Storbritannien och kom att definieras som ett
"fackomrade som omfattar vard av och forskning om patienter med obotlig sjukdom och kort
forvantad 6verlevnad. Malet med behandlingen &r att skapa forutsattningar for basta mojliga
livskvalitet for patienten och dennes familj” (Kaasa, 2001). | Sverige inréttades en professur i
palliativ medicin forst 1993 vid Karolinska institutet men efter det slog palliativ medicin och
vard snabbt igenom &ven har (God vard i livets slut, 2004, ).



Intresse for Forskning/Utveckling idag

Behovet av forskning kring palliativ vard uppmarksammas idag och det talas om livskvalitet
och psykosociala behov béade i arbete och kliniska studier (Kaasa, 2001). | en rapport fran
socialstyrelsen framgar att intresset for palliativa studier 6kat under en 10-arsperiod. Ett starkt
exempel som askadliggor det 6kade intresset &r att det i Sverige under 70-talet publicerades
tva avhandlingar, under 80-talet tva avhandlingar, under 90-talet 16avhanlingar och mellan
aren 2000-2006 publicerades 22 avhandlingar i &amnet. | samma rapport framgar att personal
som arbetar med ddende patienter behéver kontinuerlig utbildning, handledning och stéd
(Forskning som speglar varden i livets slutskede, 2007). Den palliativa varden ingar i
grundutbildningen for sjukskaéterskor och évriga vardkategorier men skiljer sej mycket at
mellan olika skolor och universitet. Palliativ vard ar ofta lagt prioriterad i utbildningen trots
okat intresse i forskningsvarlden och utveckling av palliativ vard i kommun och landsting
(Vard i livets slutskede, 2006)

Palliativ vard

Ordet palliativ betyder mantel med den symboliska inneb6rden fér omsorg beskydd och djup
mansklig solidaritet (God vard i livets slut, 2004). WHQ's definition fran 2002 lyder
"Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbéattra livskvaliteten for
patienter och familjer som drabbas av problem som kan uppsta vid livshotande sjukdom.
Palliativ vard forebygger och lindrar lidande genom tidig upptéackt, noggrann analys och
behandling av smérta och andra fysiska, psykosociala och existentiella problem” (NRPV,
2007 & Vard i livets slutskede, 2006 ). Definitionen lagger vikt vid att den palliativa varden
och medicinen handlar om att 6ka livskvalitet och att vard och behandlingen &ven riktas mot
patientens narstaende samt gor géllande att det ar viktigt med ett tvarprofessionellt samarbete.
Kaasa (2001) har beskrivit en triangelmodell 6ver den palliativa vardens tre viktigaste
element- behandling, vard och omsorg som i den palliativa medicinen vérderas lika hogt.
WHO's definition tar aven upp begreppet lidande och att den palliativa varden syftar till att
forebygga samt lindra lidande, lidande &r ett centralt begrepp i omvardnaden som kommer att
beskrivas nedan.

Det 4r viktigt att i den palliativa varden lindra patientens plagor, termen symtomkontroll
anvands ofta for att beskriva lindrande av dessa. Att skapa meningsfullhet och att hjélpa
patienten att leva ett vardigt liv tills doden intréder ar viktigt for personal att tillgodose vart
patienten &n vardas (Beck-Friis & Strang, 1995). Idag bedrivs den palliativa varden pa olika
instanser, forutom sjukhusvard finns sérskilda hospice, avancerad hemsjukvard och sérskilda
boenden eller alderdomshem dar patienter kan fa palliativ vard. Det skiljer sej fran olika
kommuner och landsting vilken vardform som kan erbjudas och det innebér ibland ett delat
vardansvar mellan sjukhuset och hemsjukvarden. Ibland innebar det att sjukskéterskor som
vardar patienter som far palliativ vard saknar bade de stodresurser och den teoretisk
kompetens som kravs for detta arbete (Vard i livets slutskede, 2006). Inom akutsjukvarden
kan det upplevas som stressande att behdva varda patienter som kraver palliativ vard
samtidigt som manga av patienterna behéver akuta behandlingsinsatser (Beck-Friis & Strang,
1995).



Sjukskoterskan i den palliativa varden

Som sjukskaterska har vi till uppgift att se till att patenten far basta méjliga livskvalitet. Vi
maste tillgodose patientens fysiska, psykiska, sociala och andliga behov men den palliativa
varden utgor en helhet som aven innefattar patientens familj. Patientens familj &r en naturlig
del av patienten och bor aven bli en naturlig del av varden. Manga narstaende har behov av att
fa stod och information men aven ett behov av att fa bli delaktiga i varden. Manga narstaende
uttrycker en dnskan om att fa hjalpa till att varda patienten eftersom det blir “en sista tjanst i
en livslang gemenskap”, att delta i varden blir &ven en lank i sorgearbetet som forhindrar
eventuella skuldkanslor efter dodsfallet. Narstaende blir ofta maltavlor for patientens
sorgereaktioner i samband med krishantering och sjukskéterskan behover ibland hjalpa till
med konfliktlésning. Aven sjukskoterskan kan ibland attackeras av odnskade reaktioner fran
bade narstaende och patienter och maste darfor ha god insikt i sorgereaktionens forlopp.
Sjukskoterskan har ocksa en viktig uppgift som informationsbérare som formedlar
information fran olika personalkategorier och vardinstanser, hjélper patienten att forsta
information fran lakare samt ger information till patient och narstaende.

En av de viktigaste uppgifterna ar anda symtomkontroll som innebér lindring av symtom och
inte av de bakomliggande orsakerna. Sjukskaterskan ska utifran patientens basta ge
henne/honom den medicinska behandling och de omvardnadshandlingar som ger den basta
mojliga livskvalitet oavsett om det galler smarta, oro, angest, infektioner, illamaende eller
andndd. De etiska reglerna fran 1953 (reviderats flertalet ganger) anger att ett av
sjukskaterskans grundlaggande ansvarsomraden ar att minska lidande, nagot som &r centralt i
den palliativa varden (Beck-Friis & Strang, 1995). Adekvat vard vid livets slut syftar till att
undanrdja lidandet i alla dess former fysiskt, psykiskt, socialt och andligt. Narings- och
vatsketillforsel klassas som livsuppehallande behandling da den sjuke sjélv inte kan tillgodose
de behoven. Nutritionsatgarder kan i det ena fallet betraktas som kurativa men kan ibland ses
som symtomlindrande omvardnadsatgarder med mal mot dkad livskvalitet for patienten. Da
en patient motsager sej nutrition bor detta accepteras och artificiell nutrition- och
vatsketillforsel ar inte alltid forenligt med god omvardnad. (SOS Allm. rad 1992:2).

Nutrition och palliativ vard

Mat kan ses som en symbol for livet, nar den déende forlorar formagan eller lusten att ata
kommer tankarna pa doden narmare och portionerna krymper. Det vacker stor oro hos
narstaende som ofta reagerar starkt pa viktnedgang och minskat matintresse hos patienten.
Narstaende stéller ibland fragor kring varfor patienten inte ges ordentligt med mat eller varfor
inte aktiv nutritionsbehandling sétts in. Termen anhdérigdropp anvands for de dropp som
ibland séatts for att lindra narstaendes oro for att patienten ska do av torst, istallet skulle de
behova information om god munvard for att astadkomma detta (Beck-Friis & Strang, 1995).
Nutritionsbehandling vid palliativ vard &r komplex och det kan ibland vara svart att avgéra
om patienten vill eller &r i behov av aktiv nutritionsbehandling eller om detta skulle innebéra
ett 6kat lidande for patienten. Grundregeln &r att det alltid &r patientens sak att avgora detta
efter adekvat information fran sjukskoterska eller lakare om han/hon har beslutskapacitet. |
annat fall bor beslut tas av det team som arbetar kring patienten vilket kraver behov av
kunskap for de yrkeskategorier som arbetar med palliativ vard (Beck-Friis & Strang, 1995;
SOS Allm. rad 1992:2). Mat kan ha negativa och positiva betydelser for patienten saval som
de narstdende. Beck-Friis & Strang (1995) tar upp flera citat ur Gallagher- Allreds bok
Nutritional care of the terminally ill som askadliggdr denna symbolik. Maten kan ge hopp for



patienten “om jag kan &ta kan jag leva”, omsorg "Mamma gav mej kycklingsoppa nar jag var
sjuk” och utgora gladje ”Nu nar jag inte langre har ont har jag fatt béattre aptit”. Skuldkanslor
kan ges av kanslan av att inte kunna &ta, och patienten kan kanna svarigheter att fa i sej mat
till foljd av olika symtom vilket kan ge upphov till bade radsla och smérta. De narstaende ser
ocksa ofta maten som ett hopp ”sa lange han kan ata, kan han leva” de kan ocksa kanna
maktloshet Over att inte veta vad de ska gora eller skuld 6ver att ha gett patienten foér mycket
mat. Narstaende behover stod fran sjukvardspersonal och bekréaftelse pa att deras atgarder ar
de ratta och de behover kunskap for att forsta vad de kan gora for patienten vad géaller
maltider och naringsintag.

Malet for nutritionsbehandling for patienter inom palliativ vard &r inte att se till att patienten
har ett fullgott naringsintag eller behaller sin vikt utan att patienten ska ha det sa bra som
mojligt. En dietist har specialistkunskap inom nutrition och kan som konsult hjélpa till med
individuellt anpassade atgarder for patienten i det palliativa stadiet och ge god information till
denna och de narstaende. Att fa en bra nutritionsbehandling kraver insatser fran flera
personalkategorier och det ar inte alltid som den bésta I6sningen finns hos dietisten. Det ar
lakarens och sjukskoterskans ansvar att den som kan gora storsta nytta for patienten kopplas
in t.ex. ar god smartlindring, god munvard, bra sittstallning vid maltid, val fungerande tarm,
profylax mot illamaende, bra atredskap, god somn, ratt svéljteknik, bra ekonomi och ro i
sjalen viktiga for att optimera patientens valbefinnande vid néringsintag. Palliativ vard ar
teamarbete dar allas kunskaper ar lika viktiga for att kunna ge basta méjliga vard for patienten
(Beck-Friis & Strang, 1995).

Lidande

Den palliativa varden har som mal att lindra lidande. Lidande ar en del av livet och
upplevelsen subjektiv . Kriser medfor ofta ett lidande och att sta infor doden innebér en stor
livskris. Tidigare dog manga av hjart-karlsjukdom eller infektioner vilka oftast hade ett
betydligt snabbare forlopp an dagens cancer sjukdomar dar det palliativa skedet kan vara
langt. Da vi normalt i livet inte upplever starkt lidande kan detta vara oerhort svart for
patienten att bemaéstra eller hantera (Beck-Friis & Strang, 1995).

Ordet lida ges i svenska akademiens ordbok (2007) forklaringen att lida betyder "att befinna
sej i ett tillstand som kannetecknas av (kroppslig, sjalslig) smarta och att utsta plagor”. Ordet
patient ges betydelsen “den som lider”. Begreppet har intresserat flera omvardnadsteoretiker
och nagra infallsvinklar kommer att beskrivas nedan.

Travelbee skriver om lidandet som en naturlig del av ménskligheten och en personlig
erfarenhet for den enskilda individen. Lidandet ger oss insikt om olika typer av smérta, den
kan vara fysisk, emotionell eller andlig. Orsaken bakom lidandet ar ofta forluster, minskad
kansla av egenvérde eller separation fran narstaende. Sjukdom kan innebéra forlust av
kroppsdelar men &ven av andlig eller emotionell integritet och ar inte séllan forknippat med
lidande. Lidandet hdnger samman med det som individen finner meningsfullt och Travelbee
menar att personen som lider ofta bryr sej mycket om den/det som han eller hon riskerar att
forlora eller forlorar. | regel upplevs inte lidande i relation till nagot som individen inte bryr
sej om. For sjukskoterskan ar det viktigt att kunna forhalla sej till patientens upplevelse av
lidande och inte till diagnos eller objektiv bedémning av patienten. Sjukdom innebér ett hot
som sjukskoterskan inte kan forsta utan att ha talat med patienten om dennes upplevelse av
sjukdomen. Lidande kan ga fran obehag till extremt lidande dar det extrema lidandet kréaver
omedelbara insatser av sjukskoterskan eftersom det ofta leder till en fas av apati och



likgiltighet dar den apatiska fasen ofta ar svar eller omojlig att vanda. Typiska reaktioner vid
lidande illustreras av uttrycken "varfor just jag” och "varfor inte jag”. Det forsta uttrycket
signalerar kansla av meningsloshet och Travelbee menar att en individ under svart lidande kan
finna mening men bara den lidande sjélv kan finna mening eller varde i de erfarenheter som
sjukdom inneb&r. Mening kopplas &ven till kénslan att vara behévd. Varfor inte jag innebar ett
accepterande av sjukdom och &r enligt Travelbee mycket ovanlig, reaktionen innebér inte att
personen upplever mindre lidande utan &r troligen ett resultat av en livsfilosofi déar sjukdom
accepteras som en naturlig del av livet. Omvardnadens mal &r att hjalpa sjuka att hantera
sjukdom och lidande samt finna mening i erfarenheten. Malet ar aven att férebygga sjukdom
och framja halsa. Halsa ar liksom lidande en subjektiv upplevelse (Kirkevold, 2000).

Eriksson (1994) menar att lidande ar en kamp mellan det onda och det goda mellan lidandet
och lusten. Lidandet ses som en foljd av det onda och lusten stravar efter det goda och
mojliggor en kamp mot det onda. Beroende av livssituation ingér individen i kamp eller ger
upp den. D& kampen upphor slutar lidandet, kampen mot lidandet ar en livskamp. Att lindra
lidande ar vardorganisationers uppgift. Eriksson talar om sjukdomslidande, vardlidande och
livslidande. Sjukdomslidande upplevs i relation till sjukdom och behandling, vardlidande ar
knutet till vardsituationen och livslidande ar den subjektiva upplevelsen av livet - att leva och
att inte leva. Livslidandet innebar &ven insikten om enskildhet och ensamhet.
Sjukdomslidande kopplas ofta till kroppslig smérta men sjukdom och behandling kan dven
orsaka ett sjalsligt eller andligt lidande. Det andliga och sjélsliga lidandet kan orsakas av
upplevelser av fornedring, skam och/eller skuld i relation till sjukdom eller behandling.

Aldre manniskor inom institutionsvarden lider ofta i ndgot avseende, de forlorar narstende
och nara vanner, delaktighet i sociala sammanhang och sitt hem men &ven egna férmagor och
sitt fulla varde som manniska. Aven narstaende lider ofta till foljd av olika vardsituationer, ett
lidande som ibland kan 6verstiga patientens. Lidandet som de narstaende upplever innebar att
de ocksa behover vard och hjalp. Det & omajligt for en anhorig att lida med patienten vilket
ofta ger upphov av kanslor av skuld och skam vilket kan leda till aggression och fortvivlan
(Eriksson, 1994).

Vardlidande ar ett svar pa otillracklig vard som kan ha flera orsaker. Eriksson tar upp fyra
olika orsaksomraden - krankning av patientens vardighet, fordémelse och straff,
maktutdvning samt uteblivet vard. Utebliven vard innebar oférmaga hos vardpersonalen att se
och tillgodose patientens behov. Maktutévning innebar nagon form av frihetsberévande for
patienten och kan vara bade direkt och indirekt. Att indirekt utéva makt kan t.ex. innebéara att
vardpersonalen inte tar patienten pa allvar. Férdomelse innebér lidande till foljd av att
vardpersonalen alltid vet bast och darmed fordémer patienten. Straff kan t.ex. vara att
patienten nonchaleras eller inte far karitativ vard. Krankning av patientens vardighet ar den
vanligaste forekommande formen av vardlidandet och innebér att individen frantas
maojligheten att vara en hel ménniska. Livslidande &r ett hot mot manniskans existens och
upplevs da livsforingen dndras eller det invanda livet tas ifran en. Vetskapen om att man ar
déende innebér ett oerhort lidande men att inte bli sedd ar ocksa en typ av forintelse. Det
djupaste livslidandet ar karleksloshet vilket kan bade doda och forinta manniskor (Eriksson,
1994).

Aven Qvarnstrom (1993) tar i sin bok upp lidandet och menar att ett akut lidande intraffar da
vi upplever smarta av fysisk eller psykisk karaktar. Olika kansloreaktioner raknas ocksa till
lidande. Psykiskt lidande uppstar i tankevarlden t.ex. av upplevelse av angest, skuld och
skam. Det fysiska lidandet orsakas av biologiska processer som finns inbyggda i organismen,



exempel ar utmattning torst och hunger. Dessa lidande &r plagsamma och har en motpol
eftersom vi kanner beldtenhet nar vi ar méatta och utvilade. Retningar utanfér organismen kan
ocksa ge upphov till lidande. Aven om vi for tillfallet ar utvilade och métta kan vi uppleva
obehag av buller, lukter och andra storningar runt oss. Fysiskt lidande upphor da vi
tillfredstallt organismen eller da yttre retningar upphort. Plagor av ovanstaende karaktar kan
dock orsaka stort lidande hos en sjuk och déende patient som redan har ett lidande i sitt
tillstand (Qvarnstrom, 1993).

Som sjukskaterska idag ar det vanligt att ta hand om patienter som erhaller palliativ eller
terminal vard, ofta till f6ljd av cancersjukdom, &ven om han/hon inte arbetar pa sarskilda
vardenheter for palliativ vard (Vard i livets slutskede, 2006). Sjukskoterskan har ett stort
ansvar vad galler symtomlindring och att ge patienten stérsta mojliga livskvalitet och lindra
dennes lidande. Varden behover ocksa riktas till patienternas narstaende vars lidande ibland
overstiger patientens. Nutritionsrelaterade problem uppstar ibland i den palliativa varden och
kan ge upphov till komplexa kéanslor bade hos patient och néarstaende, kanslor som inte sallan
kan ha negativ effekt och leda till konflikt mellan patienter, narstaende och vardpersonal
(Beck-Friis & Strang, 1995). Forskning har &ven visat att sjukskoterskor som arbetar med
palliativ vard behover kontinuerlig utbildning och stdd i sitt arbete (Forskning som speglar
varden i livets slutskede, 2007) samt att grundutbildningen ofta har stora brister vad galler
forberedande kunskaper for att ta han om patienter som far palliativ vard (Vard i livets
slutskede, 2006). Nutrition och nutritionsrelaterade problem inom palliativ vard ar saledes
viktiga fragor att studera och diskutera i arbetet som sjukskaterska.

SYFTE

Syftet med studien var att belysa omradet nutrition vid palliativ vard och 6ka forstaelsen for
de nutritionsrelaterade problem som kan uppsta i den palliativa varden och som paverkar
patient, narstaende och sjukskoterska.

METOD

Uppsatsen genomfordes i form av litteraturstudie. Resultatet redovisas i olika grupper av
teman utifran patient-, narstaende- och sjukskaéterskeperspektiv som diskuteras i relation till
syfte och valt begrepp, lidande, under rubriken diskussion.

Datainsamling

Datainsamlingen har gjorts under v.46- 47, 2007, i databasen Cinahl med s6korden: palliative
care, nursing, nutrition, food och terminal care i olika kombinationer. Det insamlade
materialet sammanstalldes i tabell 1 nedan. I flera fall har samma artiklar funnits under flera
sokord men finns bara redovisande som inkluderade en gang. Artiklar med biomedicinskt
fokus, artiklar som inte svarade mot syftet eller med liten vetenskaplig grund samt flera
litteraturstudier har exkluderats. Aven artiklar som beskrev nutritionsproblem i pediatrisk
vard eller i vard av patienter med demens eller hjarnskador har uteslutits da detta &r ett
sarskilt problematiskt omrade i sej. Under datasékningen markerades “peer reviewd” under
“search limits”,

Datainsamlingen har &ven gjorts med ovanstaende sokord i databasen PubMed men med
fattigt resultat i férhallande till mitt syfte. Sokningen ledde endast till redan valda artiklar
eller artiklar med biomedicinskt fokus.



Manuella s6kningar har gjorts i relevanta tidskrifter inom amnet palliativ vard: Journal of
Palliative Medicine, Journal of Palliative Care och Palliative Medicine. Ur dessa tidskrifter

har tva artiklar valts ut:

e Mc.Clement, S., E., Degner, L., F., Harlos, M., S. (2003) Family Beliefs Regarding
the Nutritional Care of a Terminally Il Relative: A Qualitative Study. Journal of

Palliative Medicin, 6 (5), 737-748.

e Poole, K., Froggatt, K. (2002). Loss of weight and loss of appetite in advanced cancer:
a problem for the patient, the carer, or the healthcare professional?. Palliative

Medicine, 16, 499-506.

TABELL 1
LITTERATURSOKNING
Databas Sokord Antal | Inkluderade artiklar
svar
Cinahl Palliative care |39 Strasser, F., Binswanger, J., Cerny, T.
and nutrition (2007). Fighting a losing battle: eating-
and nursing related distress of men with advanced
cancer and their female partners. A
mixed-method study. Palliative
medicine, 21, 129-137.
Hill, D., Hart, K. (2001). A practical
approach to nutritional support for
patients with advanced cancer.
International Journal of Palliative
Nursing, 7 (7), 317-321.
Cinahl palliative care 128 Mercadante, S., Ferrera, P., Girelli, D.,

and nutrition

Casuccio, A. (2005). Patients’ and
Relatives’ Perceptions About
Intravenous and Subcutaneous
Hydration. Journal of Pain and Symtom
Management, 30 (4), 354-358.

Orrevall, Y., Tishelman, C., Permert,
J.(2005) Home parenteral nutrition: A
qualitative interview study of the
experiences of advanced cancer patients
and their families. Clinical Nutrition, 24,
961-970.




Cinahl terminal care 24 e Hughes, N., Neal, R., D. (2000). Adults
and food with terminal illness: a literature review
of their needs and wishes for food.
Journal of Advanced Nursing, 32 (5),
1101-1107.

e Konishi, E., J. Davies, A., Toshiaki, A.
(2002). The ethics of withdrawing
artificial food and fluid from terminally
ill patients: an end of life dilemma for
Japanese nurses and families. Nursing
Ethics, 9 (1), 7-19.

Cinahl palliative care 15 e Hopkins, J.B. (2007) How people with
and eating advanced cancer manage changing
eating habits. Journal of advanced
nursing, 59 (5), 454-462.

Dataanalys

Innehallsanalys har anvants som modell vid dataanalysen. Analysens forsta steg var en
overgripande inlasning av det insamlade materialet. Avsikten vara att fa en helhetshild 6ver
vad texten innehdll. Nésta steg var att kondensera texten genom att soka efter meningsbérande
enheter. De meningsbérande enheterna kodades och under det tredje steget, abstraktionsfasen,
gav koderna upphov till indelning i teman som hdr samman och beskriver det meningsfulla i
koderna. Temana har sedan sorterats under de tre perspektiven sjukskoterska, patient och
narstaende som redan valts i syftet med uppsatsen. Resultatindelningen finns redovisad i
tabell 2 pa sidan 9.



RESULTAT

Hughes och Neal (2000) skriver att om sokandet efter foda ar en biologisk nédvéandighet ar
givandet av foda en social nédvéandighet. Maten blir en symbol for relationen mellan givaren
och mottagaren. Att ge mat ses som en narande handling. Denna symboliska mening gar
forlorad da néaringen inte langre har ndgon forman for patienten och den kansloméssiga
betydelsen av foda dndras i olika stadier i livet och inkluderar bekvamlighet, sdkerhet och
beldning (Hughes & Neal, 2000).

Poole och Froggatt beskriver viktnedgang och forlust av aptit som kannetecknet pa sjukdom
(Poole & Froggatt, 2002). Anorexi och kakexi &r vanliga problem for den cancersjuka
patienten i den palliativa varden men forskningen kring detta ar framfarallt gjord med
biomedicinsk utgangspunkt (McClement, Degner & Harlos, 2003). Det finns dock studier
med kvalitativt fokus dar upplevelser kring nutritionsproblem i den palliativa varden
undersokts utifran patient, narstaende och sjukskoterskeperspektiv. Upplevelser som
framkommit i studierna har sorterats under olika teman som redovisas i tabell nedan och
sorterats under de tre perspektiven: Patienten, Narstaende och Sjukskoterskan.

TABELL 2
RESULTATINDELNING

Patienten Narstaende Sjukskoterskan
Radsla Radsla Beslutsfattande
Skam och skuld | Férneka och Ratt till liv

forhindra
Forlust av Acceptans Att ge patienten
kontroll en fridfull dod
Motstridighet Osakerhet Etik
Bemastring Trygghet och

tillit
Trygghet och
sékerhet
Livskvalitet
Acceptans

Patienten

Radsla

Patienter i en studie av Orrevall et. al (2005) beskriver foda som en forutséttning for liv och
att de kande en radsla 6ver att “tyna bort” da de inte kunde forsorja sej. (Orrevall, Tishelman
& Permert, 2005). Strasser et. al. (2007) beskriver hur viktnedgang har samband med en
existentiell oro, att inte ata ar att do. Att ata tillskrevs darfor meningen att halla sej vid liv.
Vissa patienter tvingade i sej mat med hopp om att férhindra viktnedgang och dod. For dessa



blev dtandet en medveten uppgift utan njutning, hunger eller aptit med mal att 6verleva
(Strasser, Binswanger & Cerny, 2007).

Strasser et. al. (2007) beskriver aven hur rédsla &ven kan upplevas i relation till matintag.
Fysiska forandringar kan omdjliggora eller forsamra formagan att &ta. Detta upplevdes svart
for patienterna som kénde att de blev begransade av att bara kunna ata mat med viss
konsistens som var l&tt att svélja. Patienter som hade upplevt att mat ibland fastnade i munnen
forknippade matintaget med en radsla for att kvavas och en forddmjukelse om de behovde
assistans for att ta ut maten (Strasser, Binswanger & Cerny, 2007).

Skam och skuld

Forandrade matvanor kan orsaka spanningar mellan familjemedlemmar. Hopkins (2007)
konstaterar att vardgivare ofta blev frustrerade dver att patienten inte at upp maten de lagat.
Hos patienten gav detta upphov till skuldkénslor éver den anhdriges bortkastade
anstrangningar (pa bekostnad av patienten). Ett vanligt beteende hos patienterna var att ta
enbart for att tillfredstalla den anhorige (Hopkins, 2007).

” 1 would take soups, but I didn’t enjoy anything - but tried for the sake of my family,
who were getting all stressed about it. I had no feeling of hunger at all and no appetite”
(Hopkins, 2007, sid 457).

Strasser et. al. (2007) skriver att en del patienter upplevde att deras fruar anstrangde sej mer
for att tillaga nagot de verkligen gillade och kande lidande da de inte hade formaga att ata upp
och pa sa vis sarade sin partner (Strasser, Binswanger & Cerny, 2007). Patienter kan uppleva
ilska och kanna sej upprorda da narstaende standigt pressar dem att 4ta mer. En patient
upplevde det som att hans fru inte tyckte att han anstrangde sej tillrackligt eftersom hon
standigt tjatade pa honom att dta mer (McClement, Degner & Harlos, 2003). Mat ar av vikt
for hélsa och 6verlevnad och olika typer av mat klassas ofta som "god” nyttig eller "dalig”
onyttig mat. Andrade matvanor till foljd av sjukdom gjorde det svart for patienterna att hitta
mat som var bade “god” och tolerabel. Detta gav ibland upphov till skuld eller skam éver vad
som kunde &tas (Hopkins, 2007).

Forlust av kontroll

Hopkins (2007) konstaterar att forlora viljan och/eller formagan att dta kan upplevas som
forlust av kontroll. En del patienter kan istallet anse att aptitldshet ar en foljd av férlusten av
viljan (Hopkins, 2007). | en studie av Strasser et .al. (2007) framgick att aptit och méngd
patienten at séllan sags ha samband med viktnedgdngen som ofta sags som ofdrutsagbar.
Patienterna hade darfor ofta svart att begripa varfor de gick ned i vikt. En del patienter sag
viktnedgangen som positiv i borjan men kunde sedan varken stoppa eller vanda
viktnedgangen som inte gick att kontrollera. Patienterna kande ett behov av forklaring till
viktforlusten som blev en symbol for den tilltagande svagheten (Strasser, Binswanger &
Cerny, 2007).

’You got no control. Basically it’s like being a kid again.”
(Hopkins, 2007, sid. 458).

Motstridighet

Hughes och Neal (2007) skriver i sitt resultat att behov och 6nskningar innebdra olika saker.
Behov kan definieras av vardpersonal genom deras teknologiska kunskap eller beroende av
patientens subjektiva kunskap eller erfarenhet. De patalar att narstaende ofta har en tro att den
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ddende har samma behov som dem, men en ddende kan ofta 6nska att ata eller slippa &ta.
Beslutsfattande bor alltid fattas med férman for patientens énskan (Hughes & Neal, 2000). Att
kunna ata obehindrat, som tidigare tagits for givet och varit ett njutningsmoment, kan i och
med sjukdom och palliativ vard bli en oséker, oférutsagbar, ofta plagsam och oroande
aktivitet. Strasser et. al. (2007) har studerat detta fenomen kallat ERD, eating related distress,
hos cancersjuka mén och deras fruar. Forandringarna gav upphov till férvirring och en kamp
hos bade patienter och fruar. Vissa par upplevde en frid da de slutade grala om atandet.
Kvantitativa data som framkom var att partner upplevde mer ERD &n patienterna. Fruarna
uppskattade dven patientens oro Over deras vikt hogre &n patienterna sjalva. Patienterna kande
storre press fran partnern att ata &n dessa var medvetna om.

”Uhm, my two daughters-in-law, they said, ”’Mom, you’ve got to eat you’ve got to eat.”
And | said, don’t bug me! I can’t eat!”
(McClement, Degner & Harlos, 2003, sid. 741).

Bemastring

Hopkins (2007) skriver att distraktion av olika slag anvéandes for att fa positiva kanslor och
kringga tankar infor de forandrade matvanorna. Humor var vanligast att anvanda for
distraktion. Ett annat sétt var att paminna sej om matvanor i det forgangna som mojliggjorde
att sorgen Over de dndrade matvanorna évergick i en hyllning till det som varit.

Ett konstruerat scenario i Hopkins artikel (2007) beskriver relationen mellan en sjuk kvinna
och hennes man. Maken forsoker gora allt for att forebygga lidande hos hustrun och &r
overtygad om att genom att Gvertala henne att ata bidrar det till malet. Parets son séatter ocksa
stor press pa att maken gor detta. Det har skapar spanningar i familjen kring matintag.
Kvinnan inser att hon maste forklara for sin omgivning vad hon gar igenom och vilka
begransningar hon har sa de far battre forstaelse for att hennes behov skiljer sej fran deras.
Kvinnan upplever efter samtalet att hennes make fatt battre forstaelse for de svarigheter hon
erfar med matintag. Att mojliggdra for patienten att sjalv ta kontroll éver problemet kan vara
ett effektivt satt att gynna halsa och vélbefinnande hos patienter som lever med cancer.

Flera patienter i en studie av Orrevall et. al. (2005) hade som mal att ga upp i vikt men fick
via hemsjukvarden andrade asikter och formaga att inse att ett mer realistiskt mal var att
behalla den vikt de hade. Teknologin kan inte uppna alla funktioner som en maltid innebaér,
t.ex. beskrevs maltiden ha funktioner som ett noje och social interaktion. Parenteral nutrition
kan enbart uppna vissa mal och kan inte 16sa alla nutritionsproblem utan bor anvandas som
komplement. Manga patienter forsokte fortfarande ata sa mycket de formadde och delta i
maltidssituationer men hade parenteral nutrition i hemmet (HPN)som en extra sakerhetsatgard
(Orrevall, Tishelman & Permert, 2005).

Fler sétt att ta kontroll 6ver problemet har identifierats av Hopkins (2007). Patienter kunde
t.ex. ata nagot nyttigt vid de tillfallen da de kande hunger. Vardgivare kan omedvetet bidra till
kanslan av att forlora kontroll genom att uppmuntra dem att ata. En patient beskriver hur hon
aterfatt kontroll genom att ha dvertalat vardgivaren att begransa sej till att en gang om dagen
visa en lista med matréatter da diskussioner kring mat fick henne att ma samre. Att inte kunna
ata nyttig mat har identifierats som orsaker till skuld och skamkéanslor. En del patienter kunde
overvinna dessa kanslor genom att fokusera pa vad de hade lyckats ata istallet (Hopkins,
2007). Patienterna i studien av McClement et. al. (2003) uppskattade att narstaende inte
lirkade dem att ata och att de slapp kdnna att de inte forsokte. En patient redogor for sin
uppskattning over att det aldrig uppstod diskussioner kring matintaget och att narstaende
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forstod och accepterade att han inte at upp maten som han velat ha tidigare (McClement,
Degner & Harlos, 2003). Strasser et. al. (2007) skriver om hur par ocksa forsokte att komma
pa olika strategier for att kunna leva med standiga besvikelser, 6msesidig press och standiga
kval som fanns relaterade till matintag och maltider. De forsokte lara sej om
nutritionsatgarder och viktnedgang genom olika kallor, t.ex. internet och massmedia, vanner
eller vardpersonal. Tyvarr sags manga rad fran vardpersonal som inadekvata for att kunna
bemastra det dagliga livet och manga ansags vara "enbart teoretisk kunskap”. Utebliven
information ar relaterad till nutritionsproblem och viktnedgéang. Att vardpersonal ignorerade
viktforlust forvanade manga par och en patient utrycker det som att ingen i personalen sag
honom och ingen fragade om hans matvanor.

Trygghet och sékerhet

En svensk studie av Orrevall et. al. (2005) redovisas positiva och negativa upplevelser hos
patienter som far parenteral nutrition i hemmet, HPN, och deras narstaende. Team fran den
avancerade hemsjukvarden i Stockholm administrerar HPN till patienterna och finns
tillgangliga dygnet runt for att hjalpa dem. Positiva kénslor i relation till HPN var lattnad och
sakerhet dver att nutritionsbehov beméttes. Patienter och narstaende kéande stor lattnad da
vardpersonal kunde komma att hjalpa dem med symtomlindring i hemmet och att de kunde
bidra med kunskap aven inom nutritionsomradet. Varken patienterna eller narstaende ville
handha nutritionsdroppet sjalva, utan kande en stor sakerhet da hemsjukvarden hade ansvaret.
HPN anvandes ofta som komplement till maltiderna och patienterna sag det som en extra
"sakerhetsatgard” om de inte klarade av att forsorja se;.

”There’s just this sense of security that | have this drip, because- if it’s hard to eat
during the evening and | feel that | don’t want to, I’m not able to- | don’t have the
energy. To stuff something in when you have no appetite at all is no fun, but now I can
eat a little less, more calmly, and think- yes, in any case I’m getting nourishment (...)
that | know | need from the drip.”

(Orrevall, Tishelman & Permert, 2005, sid. 965).

Livskvalitet

Viktforlust kan vara ett av de plagsammaste symtomen for patienter och familjer, bade
psykiskt och fysiskt. Kakexi ar ett vanligt cancerrelaterat symtom som paverkar
kroppsuppfattningen och minskar livskvaliteten (Hill & Heart, 2001). Poole och Froggatt
refererar till Tate och George som kommit fram till att kakexi paverkar kroppsuppfattningen i
en studie pa homosexuella man med viktnedgang till foljd av HIV-sjukdom. Méannen
upplevde aven att viktnedgangen var ett hot mot sjalvfortroendet och sexualiteten (Poole &
Froggatt, 2002). Viktforlust kan aven leda till svaghet, sl6het, sankt behandlingstolerans,
forsamrad sarlakning, 6kad risk for trycksar och 6kad mottaglighet for infektioner. Tyvarr
finns inget bot mot cancerorsakad kakexi men effektiv skotsel av nutritionsrelaterade problem
kan oka livskvalitén hos patienterna. Manga cancerpatienter forutom viktnedgang och
aptitloshet dven problem med illamaende, muntorrhet, férandrade smakupplevelser,
forstoppning eller svaljsvarigheter som paverkar formagan att ata (Hill & Heart, 2001).
Forlust av eller minskad aptit och hunger av varierande intensitet och duration upplevdes
bekymmersamt for patienter. Strasser et. al (2007) skriver att patienter kunde kanna ett
plotsligt hinder infor maltiden eller kanna avsmak efter fa tuggor. Detta sarskilt nar de
serverades stora portioner. Specifika dofter gav upphov till avsky och motvilja for viss mat
och kunde orsaka férandringar i patienternas tycke fér mat.
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Mercadante et. al (2005) har undersokt patienters och narstaendes asikter om subkutan och
intravends vatsketillforsel. Majoriteten i undersokningen ansag att parenteral vatsketillforsel
var anvandningsbar och att vatsketillforsel ocksa var nutrition. De ansag dven att det var
anvandingsbart for att forbattra patientens fysiska och psykiska status. Efter att ha fatt
behandling ansag majoriteten att de ville fortsatta med vatsketillforsel och kunde tanka sej att
gora detta hemma. Bade patienter och narstaende ville helst ha i.v. tillforsel trots att detta sags
som mest komplicerat eftersom denna ansags effektivare. Patienter och narstaendes asikter
stamde Gverens pa alla frageomraden i studien (Mercadante, Ferrera, Girelli & Casuccio,
2005). Orrevall et. al (2005) konstaterar att bade patienter och narstaende ansag att HPN hade
en positiv paverkan pa livskvalitet svél som pa vikt, energiniva, styrka och aktivitet. Flera
patienter anvande den nytillkomna styrkan att aterga till normala aktiviteter. Positiva fordelar
med HPN sammanlankades ofta med fordelarna i att bli inkluderad i den avancerade
hemsjukvarden. Patienter upplevde det svart att avgora om vissa fordelar eller nackdaler var
resultat av HPN eller andra behandlingar de erh6ll. Patienternas asikter om huruvida HPN
okar aptiten gar isdr. En kvinna sager att hon fatt tillbaka aptiten, en del séger att de nu tycker
om néaringsdrycker som de tidigare ratat och en del sager att de forlorat bade hunger och aptit
sedan de fatt HPN.

De fa biverkningar i samband med HPN som rapporterades, tillfalliga problem med
illamaende, krakningar, huvudvark och dasighet, forklarades av for snabb infart eller for stor
mangd. Manga patienter fick HPN nattetid vilket orsakade sémnstorningar hos patienten och
familjen. Den mest framtrddande negativa effekten av HPN var de restriktioner i sociala
kontakter som det innebar for patienten och familjen. Tva patienter medgav att de haft svart
att forflytta sej med droppstallning De flesta narstaende och patienter ansag att fordelarna
Overvagde nackdelarna. Patienterna hade stor frihet att sjalva bestdmma tidpunkt for
infusionerna och kunde t.ex. vélja att ha droppfria helger eller att enbart fa dropp nattetid. De
kunde aven bestamma hur ofta de ville ha HPN. Da de kunnat forsorja sej pa egen hand kunde
de valja att avsta fran HPN och da de haft svarigheter med att fa i sej tillrackligt kunde de
valja att fa mer nutritionsdropp (Orrevall, Tishelman & Permert, 2005).

Acceptans

I vissa kulturella kontexter ses fordelar med att sluta &ta. Detta innebar forberedelse infor en
god dod. Doden blir lattare att na da atandet ges upp eftersom den blir mer forutsagbar och
kontrollerbar. Att sluta ata sags ocksa underlatta frigérandet fran den materiella varlden och
forbereda patienten for fortsatt liv. | dessa fall skulle assisterad nutrition ses som olampligt
(Hughes & Neal, 2000). Poole och Froggatt (2007) beskriver hur t.ex. hinduerna ser det
minskade matintaget som ett tecken pa, inte orsaken till, déendet och en forberedelse for
doden. Doden ségs som ovan beskrivits bli lattare att kontrollera men dven bli smartfri och
vardig. De bada konstaterar att da det finns en allméan syn pa nutrition vid livets slut finns
ingen grogrund for konflikter (Poole & Froggatt, 2002).

Narstaende

Radsla

McClement et. al identifierar att da narstaende sag viktminskningen hos patienten med kakexi
uppstod en radsla for att patienten skulle svélta ihjal (McClement, Degner & Harlos, 2003).
Patientens oférmaga att ata symboliserade for fruarna, i studien av Strasser et. al. (2007), den
hotande néra forlusten av deras partner. Fruarna upplevde att matlagningen blev en utmaning
intensifierad med radslan for att mista sin sjuka make, men dven en radsla for att gora fel.
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Kvinnorna ké&nde sej tvingade att be, uppmana och till och med tvinga patienten att &ta. De
stallde dagligen fragor om det de handlade, lagade eller serverade var “ratt for patienten”. De
kénde sej ledsna ifall patienten inte tyckte om smaken pa det tillagade, att anstrangningarna
inte uppskattades upplevdes dock som mindre oroande &n oférmagan att fa patienten att ata
nog for att 6verleva. Patienternas partners tenderade att fora Gver sina egna matvanor pa
patienten och lagade ofta sin favoritmat. Vissa gick upp i vikt genom att ata rester eller ata fel,
t.ex. extra gradde tillsatt (Strasser, Binswanger & Cerny, 2007). Orrevall et. al (2005) skriver
om rédsla i samband med nutritionsbehandling och berattar om en familjemedlem, en dotter
till en kvinna som fick HPN, som var orolig for att HPN innebar en plagsam férlangning av
ddendet for modern. Kvinnan sjéalv ansag att HPN hade fordelar som vagde 6ver nackdelarna
och ansdg sej starkare med naringstillforseln &n utan.

Forneka och forhindra

Hughes och Neal (2000) skriver att narstdende vardare ofta uttrycker karlek och omvardnad
genom att servera mat. Andrade matvanor hos patienten blir en kalla for konflikter (Hughes &
Neal, 2000). McClement et al.(2003) skriver att narstaende forsokte fa i patienten sa mycket
kalorier som majligt. De tog med patientens favoritmat hemifran, serverade extra stora
portioner eller hade alltid nagot atbart tillgangligt att erbjuda ofta. En del narstaende gick
t.0.m. sa langt att de forsokta trycka i patienten mat. Trots information fran lakare om att det
inte skulle géra nagon nytta med att tvinga i patienten mat, liknar en anhérig matningen med
att tanka en bil; utan bensin kommer bilen ingenstans; alltsa kan patienten inte bli battre eller
orka mer utan mat. Flera narstaende sag inte det minskade matintaget som en naturlig del av
doendet eller en f6ljd av sjukdomen utan var 6vertygade om att ett dkat kaloriintag skulle
bromsa eller stoppa viktnedgangen (McClement, Degner & Harlos, 2003). Detta kan &ven ses
i studien av Strasser et. al (2007) dar radslan att forlora den sjuke maken sporrade fruarna att
fortsatta laga mat for att bekdmpa det oundvikliga. En del kdnde sej sjalviska i sitt agerande
men de flesta menade att det var en gemensam kamp mot en ofattbar fiende (Strasser,
Binswanger & Cerny, 2007). Narstaende kan ibland aven forsoka dvertala vardpersonal att
satta in artificiell nutrition i tron pa att doden kan bli paskyndad och sméartsam om inte
nutritionsatgarder satts in. Att forsoka sla tillbaka mot det som &r en foljd av doden é&r troligen
en del av var “doende fornekande ” kultur. Biomedicinskt synsétt har faststallt att en god dod
innebar en strid emot sjukdomen (McClement, Degner & Harlos, 2003). Strasser et. al (2007)
skriver att manga narstaende anvande press for att fa patienten att ata, bade verbal och
ickeverbal. Att be, uppmuntra eller tvinga i patienten mat sags som verbal press. Icke verbal
eller omedveten press utgjordes av att visa oro och bekymmer da patienten inte at.

”’l know that she doesn’t want to eat, but we have to try and give her as much as
possible. And she just looks at us while we are trying to feed her with a "are you
satisfied now” look... We had a little dog that wouldn’t eat and we continued to force-
feed it and force-feed it until one day it started to eat on its own. It’s like that with her.
We kept trying to get her to eat, and she knows what we are trying to do, and she
doesn’t like it. What can we do? Cancer is like a bulldozer, it goes its own way, but we
still have to try.”

(McClement, Degner & Harlos, 2003, sid. 740).

Acceptans

En del par sdg acceptans dver situationen som ett sétt att beméstra den da de inte kunde
forandra den (Strasser, Binswanger & Cerny, 2007). Narstaende i en studie av McClement et.
al (2003) beskriver det som att lata naturen ha sin gang och att de lade sin energi pa annat &n
nutritionsatgarder. Dessa narstaende fragade visserligen patienten om hunger och torst men lat
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patientens 6nskemal och asikter styra. Dessa narstaende hade en tro pa att det minskade
intresset for mat och dryck var en del av slutet och att det inte fanns mening med
nutritionsatgarder eftersom dessa inte kunde forhindra det oundvikliga. Narstaende kunde
delta i varden pa andra satt &n genom nutritionsatgarder. Vissa dgnade sej at munvard men
flera uttryckte att det viktigaste var att bara finnas dar, att sitta vid sangen och halla patientens
hand eller bara prata med henne/honom. De nérstaende som sag viktnedgang som en naturlig
del av doendet forsokte skydda patienten mot de narstdende som forsokte pressa denne att ata.
Frun till en svart cancersjuk man forsokte fa hans dotter att inte pressa honom att dta eftersom
hon ville skydda hans stolthet (McClement, Degner & Harlos, 2003). Orrevall et. al (2005)
beskriver hur familjemedlemmar lattare accepterade att patienten inte & om hon/han samtidigt
fick HPN som stodnutrition. Narstaende gjorde anda maltider till patienten med hopp om att
denna at sa mycket som mojligt men kéande inte oro om patienten inte gjorde det eftersom
HPN gav pateinten den néring som behdvdes.

| said to her, "You eat what you can and if it’s bothering you, then don’t.”” | know |
would offer it (fluid) to her but she wasn’t responding to me, or at anybody. This wasn’t
an issue. This was the end.”

(McClement, Degner & Harlos, 2003, sid. 742).

Osékerhet

McClement et. al. (2003) beskriver hur en del narstaende kande en osakerhet gentemot att
naturen hade sin gang och att de hade méjlighet att gora nagot at patientens aptit och
viktforlust. Narstaende hade forstaelse for patientens kéanslor, men upplevde samtidigt att de
ville finna atgérder. De ansag att viktnedgangen var en foljd av sjukdomen och det minskade
matintaget och att nutritionsatgarder kunde vara bade fordelaktiga och betungande for
patienten (McClement, Degner & Harlos, 2003). Aven Strasser et. al (2007) skriver att
narstaende trots att de insag att de inte kunde férandra situationen och darmed accepterade
den kande osakerhet infor atandet.

Trygghet och tillit

Orrevall et. al. (2005) skriver om tryggheten som den avancerade hemsjukvarden kan ge
narstaende da de kopplas in for att hjdlpa patienten med stodnutrition i hemmet. Stédnutrition
blir en sékerhet som innebar att patientens naringsbehov tillgodoses da denne inte klarar av
det sjalv. Narstaende upplevde trygghet dver att dela ansvaret for nutritionen med
hemsjukvarden. De kande tillit till den kunskap som hemsjukvarden tillhandahéll och
sakerhet 6ver att hemsjukvarden administrerade HPN.

’Because it gives him security that they /Advanced home care team/ come here. Or
gives us both security. If you have to have a drip now, | think it should be professionals
who care for it. You shouldn’t do it yourself”

(Orrevall, Tishelman & Permert, 2005, sid. 966).

Sjukskoterskan

Beslutsfattande

Mat har manga kulturella, sociala och symboliska meningar. | Japan &r det rutin att patienter
med aptitloshet eller svaljsvarigheter ges artificiell vatskeersattning. Det pagar en debatt
mellan fordelar och nackdelar med detta. Konishi et. al. (2002) har undersokt sjukskéterskors
upplevelse av att avsluta artificiell hydrering, AH, hos terminalt sjuka patienter.
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Sjukskoterskorna ansag att enda anledningen till att avsluta AH var patientens énskan eller att
detta skulle lindra patientens lidande. De ansdg inte att varken patientens alder, doktorns
ordination eller familjens 6nskemal skulle rattfardiga det ur ett etiskt perspektiv. | studien har
forfattarna dven undersokt familjemedlemmars syn pa AH. Studien visade att
familjemedlemmarna stod utanfor beslutsfattandet om huruvida AH skulle pabérjas. Da
patienterna fatt naring genom dropp och de narstaende fatt information om detta sag de
positivt pa att patienten fick assisterad nutrition och ville att det fortgick.

Att ge patienten en fridfull déd

De sjukskaterskor som var emot AH sag det som smartsamt, att det forlangde patientens
lidande. En dod med viss dehydrering sags vara mer fridfull an patienter som fick mat genom
en slang. De sdg AH som en plaga for den déende patienten som resulterade i 6dem och en
otrevlig dod. Doden sags som en naturlig del av livet dar AH var att ga emot naturens gang.
Sjukskoterskorna ansag att det var en etisk plikt att lindra patientens lidande och ge dem en
god dod. Att forhindra dod ar ocksa en plikt men att lindra lidandet ansags véga tyngre an det
faktum att avslutande av AH foérkortade ddden. Att forlanga ddendet och lidandet skulle skada
patientens vérdighet (Konishi, Davis, & Toshiaki, 2002).

”AFF (Artificial hydration) only prolongs the patient’s suffering. When withdrawn, the
patient showed peace on the face. | have seen it so many times.”
(Konishi, Davis, & Toshiaki, 2002, sid. 14).

Ratt till liv

Sjukskaterskor som var for AH menade att eftersom patienten var vid liv vilket for dem
innebar att avsluta AH skulle var lika med att doda patienten. De menade att alla patienter har
rétt till behandling, att AH inte innebar en forlangning av

patientens liv utan var en noninvasiv enkel omvardnadsatgard, genomforbar i hemmet och en
nddvandig behandling. Sjukskoterskorna menade dven att de flesta patienter redan hade en i.v.
infart avsedd for medicinering. Bade de familjemedlemmar och de sjukskoterskor som var for
AH sag detta som en livlina for patienten. Att ta bort denna ansags darmed som att doda
patienten och som ett elakt oetiskt handlande. De sag stor skillnad mellan att stanga av en
maskin och lata patienten do och att avsluta AH. Det framkom att de ansag det manskliga
livet ar heligt och att vardpersonal inte ska kunna vidta atgarder for att forkorta det, detta
innebar skada mot den ménskliga vardigheten (Konishi, Davis, & Toshiaki, 2002).
McClement et. al.(2003) beskriver hur vardpersonal ofta upplevde det som att narstaende
anklagade dem for att blunda for patientens behov nar aktiva nutritionsatgarder inte sattes in.

”Withdrawal is killing and cruel.” ’1 feel guilty.”
’Patients are alive.” ”” They have right to treatment”
(Konishi, Davis, & Toshiaki, 2002, sid. 14).

Etik

— en debatt om nutritionsatgarder, lidande kontra lindring, liv och dod.

Hughes och Neal (2000) har flera etiska aspekter kring nutrition i sitt resultat. Nutritionens
syfte ar att uppréatthalla eller aterfa halsa vilket ar omojligt for den sjuke i terminalt stadie som
inte kan bli frisk. Att ge patienten nutritionsstdd vore enbart lampligt om det ger patienten
fordelar, t.ex. att patienten k&nner mer optimism, k&nner sej starkare eller tycker om smaken.
De beskriver hur vatske- och naringsforlust inte orsakar lidande hos patienten med terminal
sjukdom som trots detta kan kanna valbefinnande. Artificiell nutrition ar en plaga for
patienten helt utan férdelar och bor undvikas eftersom det ar etiskt inkorrekt. Artificiell
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nutrition skulle dock kunna rattfardigas som symbolisk handling for att etablera en
"utfodrande relation” mellan patienten och narstaende om det inte forlanger patientens liv
eller ar plagsamt for patienten (Hughes & Neal, 2000). Hill och Heart skriver att enteral och
parenteral nutrition &r alternativ nutritionsbehandling som bor tas i bruk endast efter
diskussion i multidisciplinellt team och patientens asikt ska styra (Hill & Heart, 2001).
Sjukvardspersonal uttrycker ofta oro att HPN ska ersatta patientens egna intag vilket visade
sej felaktigt i en studie av Orrevall et. al.(2005) som visade att HPN endast anvandes som
komplement till maltider (Orrevall, Tishelman & Permert, 2005). En uppgift for vardpersonal
ar att informera om artificiell hydrering (AH). Beroende pa om det framstéalls som mat eller
vatska, omvardnad eller behandling med syfte att forlanga livet eller dendet kommer den
symboliska varderingen att skilja sej at (Konishi, Davis, & Toshiaki, 2002).

17



DISKUSSION

Metoddiskussion

Uppsatsen behandlar ett &mne som det visade sig finnas stora kunskapsluckor inom eftersom
det var svart att fa tag pa artiklar som behandlade just omvardnadsaspekten av nutrition vid
palliativ vard. Artiklar med biomedicinsk utgangspunkt ar visserligen viktiga, men behéver
kompletteras med artiklar inom andra omraden for att bli vardefulla for alla professioner
inblandade i palliativ vard. Med hjalp av flera sokord har flera artiklar med kvalitativt fokus
pa upplevelser kring nutritionsrelaterade problem i palliativ vard med fokus pa patient och
narstaende valts ut for granskning. Det hade varit intressant om flera av dessa behandlade
sjukskaterskerollen men de hade &anda relevans for sjukskoterskans yrkesomrade. Artiklar har
av flera skal sallats bort under litteratursokningen. Flera artiklar behandlade
nutritionsrelaterade problem i demensvard och pediatrisk vard, vilket &r ett sa sérskilt problem
omrade att det bor ses som ett avskilt sadant. Inom amnet finns dven flera litteraturstudier och
tre artiklar har inkluderats, och inte som énskat en, eftersom fakta ur dessa kompletterade
ovriga artiklar och svarade mot syftet.

Eftersom det var svart att hitta artiklar med relevans har inte sa manga artiklar granskats efter
sokningen som skulle vara 6nskvart. En svaghet ar enligt mej att fa tryckta artiklar i tidskrifter
tillgangliga pa universitetet eller fjarrlanade artiklar har granskats. En styrka ar dock att
manuella sékningar har gjorts i tidningarna: Journal of Palliative Care, Palliative Medicine
och Journal of Palliative Medicine, tva artiklar ur de sist namnda har inkluderats. Flera av
studierna refererar till artiklar som har vackt intresse men dessa har varit svara att leta fram.
Trots brister i datainsamlingen ar de nio artiklar som resultatet bygger pa relevanta for syftet
och ger ett omfattande resultat. Artiklarna i litteraturstudien kommer fran visterlandska
kulturer i Europa, Nordamerika och Japan. Detta gor att de k&nns relevanta dven for den
svenska vardkontexten. Det hade varit intressant med fler kulturella aspekter, men det far
lamnas at framtida forskning. Samtliga inkluderade artiklar var skrivna pa engelska och
publicerade i internationella tidskrifter. Eftersom Cinahl mojliggor att begransa sékningen
med “peer reviewed” &r alla artiklar granskade fore publicering. Artiklarna ar publicerade
mellan 2000-2007, vilket gor att deras resultat gar att behandla som aktuellt. DA de flesta
artiklar har kvalitativ ansats gar det inte att generalisera 6ver resultatet. Det &r inte ett problem
da kvalitativ forskning ofta syftar till att undersoka subjektiva upplevelser. Det vore fel att
generalisera dessa da det ar viktigt att sjukskoterskan alltid ser patienten och bedémer dennes
subjektiva upplevelse i varje enskilt fall.

Manga artiklar anvander ordet vardpersonal och det &r ibland svart att avgora vilka
yrkeskategorier detta innefattar. Det ar dven darfor som ordet vardpersonal anvants i resultatet
och inte sjukskaterskan, annat an da detta varit klargjort. Kanske ar det sa att asikterna inte
varit annorlunda om det hade statt sjukskoterskan. Detta har dock fatt mig att undra om
asikter kring palliativ nutrition skiljer sig at mellan olika vardprofessioner, vilket hade varit
intressant att studera vidare.

Som omvardnadsteoretisk bakgrund valdes begreppet lidande, ett val som foll sig naturligt da
palliativ vard symboliserar lindrat lidande. Det visade sej vara ett bra val av begrepp att knyta
an till i resultatdiskussion. Lidande &r ocksa ett stort begrepp inom omvardnaden som
genomsyrat flera delar av uthildningen och som kanns bade aktuellt och stabilt.
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Resultatdiskussion

Uppsatsen svarar val mot syftet som var att belysa omradet kring palliativ vard och nutrition
och oOka forstaelsen for de nutritionsrelaterade problem som kan uppsta i den palliativa varden
som paverkar patient, narstaende och sjukskoterska. De kvalitativa upplevelser som sorterats i
teman i resultatet ar en god grund for sjukskdterskan att se vilka nutritionsrelaterade problem
som kan finnas hos patienter och narstaende. De flesta artiklar som hade fokus pa omvardnad
behandlade upplevelser fran patient och narstdende och handlade framférallt om anorexi och
kakexi. Flera av artiklarna behandlar dven konflikter mellan narstaende och patient, nagot
som ar viktigt for sjukskoterskan att ha kunskap om. Det ar viktigt att som sjukskdterska ha
kunskap om de sorgereaktioner som uppstar hos den narstaende och som kan ge upphov till
dessa konflikter. Det ar ocksa viktigt att ha kunskap om att bade patienter och narstaende kan
acceptera eller forneka att de nutritionsrelaterade problemen ar en f6ljd av att patienten ar
ddende och pa sa vis kommer att hantera situationen olika. Det ar alltsé viktigt att klargora
och dokumentera vad patienten tycker om nutritionsatgarder i det palliativa stadiet for att
kunna grunda beslut pa detta.

Behov av information

Nutritionsrelaterade problem i palliativ vard &r ett viktigt amne for patienter med palliativ
sjukdom och dennes narstaende. Dessa har ett stort behov av kunskap i omradet. De behover
forklaringar om orsaker till anorexi och kakexi men dven konkreta tips for att kunna hantera
situationen. Narstaende och patienter upplevde att tips fran vardpersonal var for teoretiska och
svara att applicera i vardagen. Ett viktigt forskningsomrade for sjukskoterskor men aven for
dietister skulle kunna vara att utarbeta rad for patienter och narstaende i palliativ vard
fokuserat pa nutritionsproblem, information om orsaker samt konkreta tips for att hantera
situationen. Det ar dven viktigt med ratt bemdtande, att patienter och nérstaende
medvetandegors pa att nutritionsproblem behandlas. Dessa behdver inte nodvandigtvis
behandlas med aktiva nutritionsatgarder som vétskedropp eller stodnutrition, det &r viktigt att
fokusera pa att det finns andra omvardnadsatgéarder. Munvard kan t.ex. lindra torsten hos den
ddéende patienten och narstaende uttryckte att det viktigaste var att bara finnas dar for
patienten under den sista tiden.

Bemastringsstrategier- Sjukskoterskan har en funktion

Som sjukskaterska ar det viktigt att som namnts ovan kunna informera patient och nérstaende
men dven att kunna optimera maltidssituationen for patienten. Sjukskoterskan ska genom den
palliativa varden ge patienten basta mojliga livskvalitet och lindra dennes lidande. Genom
kunskaper om vilka problem kring maltiderna som orsakar lidande for patienten kan
sjukskaterskan och patienten tillsammans komma pa strategier till att undvika dessa. Manga
patienter hade flertalet beméstringsstrategier och en viktig kalla till 16sning ar
kommunikation. Flera patienter kdnde att samtal kring mat och vikt oroade dem, en kvinna
gjorde en uppgorelse med en sjukskoéterska. Sjukskéterskan undvek samtal kring mat fler &n
en gang per dag vilket hjalpte kvinnan att kunna fokusera pa maltiden da hon behovde istallet
for att vandas flera ganger dagligen. En annan kvinna tyckte att det hjélpte att tala om for
maken och sonen exakt vilka problem hon genomled vid maltider sa att de fick en 6kad
forstaelse for det. Humor anvandes ocksa som en strategi for att bemastra eller distansera sej
fran det allvarliga i nutritionsproblematiken. Som sjukskéterska kan vi anvanda dessa
kunskaper och vara lyhorda for fler forslag for att kunna hjélpa patienter med
nutritionsproblem i varden. Om en patient far narings- eller vatskedropp ar det ocksa viktigt
att forsta att detta inte ersatter maltiden, &ven om det kan vara bra for att stétta nutritionen. En
maltid innebar social interaktion, njutningsfulla smaker och konsistenser vilket vi aldrig kan
uppna med intravenos tillforsel. Patienter i studien av Orrevall et. al. (2005) och deras
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narstaende ansag dock att det var ett bra komplement och sags som en sakerhetsatgard som
skapade trygghet. Vi bor aven veta att det finns flertalet rad vad galler kosttillagg och dylikt
och att dietister besitter specialistkunskap inom nutrition. Att patienten far i sej tillrackligt
eller behaller vikten ar dock inte malet i den palliativa varden som syftar till att patienten ska
ha det sa bra som mdjligt. For att optimera patientens valbefinnande vid naringsintag kravs
insatser av flera professioner, patienten behover t.ex. god smartlindring, bra sittstalining och
svaljformaga, antiemetika, god sémn och inte minst ro i sjalen.

Lidande for narstaende och patient.

| resultatet beskrivs hur anhdriga och patienter upplever minskad aptit och viktnedgang pa
olika satt. Narstaende upplever en radsla for att forlora patienten och kopplar samman réadslan
med patientens kostintag och viktnedgang. Lidande upplevs i relation till ndgot som vi bryr
oss om da vi forlorar eller riskerar att forlora detta. Rédslan for att forlora patienten som
betyder mycket for den narstaende skapar alltsa ett lidande. Det har visat sig att narstdende
ofta finner nutritionsproblematiken mer oroande &n patienten sjalv. Patienter upplever ofta att
de anhdriga anstranger sig till ingen nytta och konflikter skapas. Konflikterna skapar da ett
lidande for bade patient och narstaende. Narstaende uppskattade patienternas oro kring vikt
hogre &n patienterna sjalva och patienterna uppgav att de kande storre press fran narstaende
an dessa var medvetna om. Eriksson (1994) skriver hur det & omojligt for den anhdriga att
lida med patienten vilket skapar lidande och kanslor av skam och skuld. Narstaende har ofta
en tro pa att patienten har samma behov och énskningar som de men patienten kan ofta énska
att slippa éta.

Lidande innebar en kamp mellan det onda och det goda. Nérstdende och patient kan vélja att
inga i kamp eller resignera. Nutritionsproblemen kan ses som en naturlig del av doendet eller
orsaken till det. Om det ses som en naturlig del av déendet accepteras det att patienten véljer
att inte ata och omvardnaden far annat fokus. De narstdende som inte kan acceptera doendet
ingar en kamp for att till varje pris férhindra viktnedgang hos patienten. De gor allt for att
patienten ska fa i sig tillrackligt och kanner frustration éver att misslyckas och en radsla for
att gora fel. Lidandet uppstar da narstaende eller patient forlorar kampen men ocksa i kampen
i sig. Lidande kan innebéra mening eller meningsloshet, t.ex. kan patienten sluta ata da denne
ser detta som en forberedelse for god dod. Travelbee skriver om acceptans som en del av en
livsfilosofi dar sjukdom accepteras som en naturlig del av livet. Om nérstaende och patienter
delar denna uppfattning skapas inte konflikter. Lidande kan ses i relation till mening eller
meningsléshet, formaga att acceptera eller inte. Det kan vara svart att se mening i lidande och
da kan det vara svart att acceptera det. Att se lidandet som naturligt i relation till doden eller
ur kulturell synvinkel kan dock underlatta accepterandet. Narstaende skriver ibland att de
kénde sig sjélviska i sitt agerande men forsvarade sig med att de sag sig som en del av en
gemensam kamp mot cancern eller doden. De kande kanske ett lidande i sina handlingar men
kunde acceptera det eftersom det for dem hade en starkare mening — att patienten skulle
Overleva.

Vardlidande ar ett svar pa otillracklig vard och kan besta av utebliven vard, maktutévning,
fordomelse, straff och krankning av patientens vardighet. Vard kan bedrivas av
sjukvardspersonal men narstaende tar dven pa sig vardansvar. Da narstaende tvingar patienten
att ata ar det bade maktutévning och krankning av patientens vardighet. Krankning av
patientens vardighet kan ocksa vara forodmijukelsen i att behdva assistans vid matintag.
Narstaende och vardpersonal riskerar att fordéma patienten nar de gar mot dennes vilja i tron
att de vet bast. Utebliven vard innebér oférmaga hos vardpersonalen att se och tillgodose
patientens behov av vard. Patienter och anhdriga upplevde ibland att vardpersonal ignorerade
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viktforlust hos patienten. En patient beskriver till och med hur han upplevde det som att de
inte sdg honom da ingen fragade om hans matvanor.

Sjalsligt lidande innebar upplevelser av skuld och skam i relation till sjukdom och behandling.
Skuld och skam upplevs av patienten da denne kéanner att han/hon inte lever upp till den
narstaendes krav. Kanslan av att den narstaende blev frustrerad da patienten inte at upp
skapade lidande for patienten. Patienterna kande skuldkanslor éver narstaendes bortkastade
anstrangningar. Narstaende kande hela tiden en radsla for att gora fel och var radda for att
tillaga nagot som patienten inte skulle &ta, de var dock mest oroade Gver att deras
anstrangningar inte var tillrackliga for att patienten skulle dverleva. Radslan for att férlora den
narstaende intensifierade matlagningen. Kénslor av skam, skuld och angest bendmns som
psykiskt lidande.

Livslidande ar ett hot mot existensen och upplevs vid forandringar och da invanda livsmonster
andras. D6den dr nog det mest konkreta hotet mot existensen och en sjukdom som innebar
fard mot doden skapar sjalvklart ett starkt lidande. Radslan for att ”tyna bort” upplevs av
patienten och narstaende riskerar att bli lamnade ensamma. Ensamhet och enskildhet ar ocksa
en typ av livslidande, ett lidande som narstaende ofta forsoker undvika in i det langsta.
Livslidandet &r alltid en subjektiv upplevelse och upplevs formodligen annorlunda i olika
delar av livet liksom betydelsen av foda gor. For narstaende ar fodan kallan till liv men for
patienten innebar den ofta problem — illamaende, aptitloshet, orkesloshet, radsla, fornedring,
skam och skuld. Aven patienterna kan sjalvklart se fodan som liv och viktnedgang som tecken
pa sjukdom. Patienter upplever forlust av kontroll da de inte ser samband mellan viktnedgang
och fodointag, forlust av kontroll &r lidande.

Lidandet ar en del av livet och bor alltid ses som en subjektiv upplevelse att behandla i det
enskilda fallet. Som sjukskoterska ar det viktigt att k&nna till vad lidande innebér for den
enskilda personen for att kunna bemota detta pa ratt satt. Det dr ocksa viktigt for
sjukskoterskan att se lidandet hos bade den narstaende och patienten eftersom palliativ vard
riktar sej till bagge parter.

Etiskt dilemma for sjukskoterskan

Sjukskoterskor upplevde ett etiskt dilemma i beslutsfattande kring nutritionsatgarder. Bade
fordelar och nackdelar sags och forsvarades med etiska skyldigheter. Detta kan vara nagot av
det svaraste att som sjukskoterska hantera. Termen anhérigdropp bor inte anvandas da
sjukskaterskan alltid ska handla som patientens advokat och handla efter dennes 6nskemal.
Som sjukskaterska ingar vi i ett multidisciplinellt team kring patienten dar lakaren fattar
beslut grundat pa teamdiskussion. Det &r viktigt att vid dessa diskussioner vara medveten om
vad patienten anser om nutrition och handla darefter, en talan som fors av oss sjukskoterskor.
Att narstaende lider av att patienten inte far nutrition eller vétska via dropp ar vanligt men att
ga emot patientens vilja for att lindra deras lidande ar oacceptabelt. De narstaende har dock
stort behov av stod och information om varfor beslutet fattas. Sjukskdterskan kan ge dem en
forsakran om att det ar patientens vilja och att andra atgarder anvands for att patienten inte ska
kénna lidande som hunger och torst. Munvard ar av stor vikt, liksom smértstillande och
narhet. Eftersom de narstaende har ett behov att deltaga i varden bor de inbjudas att gora det
men de maste forsta att de inte besitter de kunskaper och erfarenheter som sjukskoterskan har
och baserar sitt handlande pa. Narstaende och patienter saknar ocksa kunskaper om det
naturliga ddendets processer och torstar efter forklaringar till kakexi, aptitldshet och andra
nutritionsrelaterade problem. Detta innebér att sjukskoterskan maste ta del av vetenskapliga
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studier med biomedicinskt fokus for att kunna ge evidensbaserad information till patient och
narstaende.

SLUTSATS

Nutritionsrelaterade problem skapar oro for patienter i palliativ vard men &ven for deras
narstaende. Nutritionen &r starkt forknippad med livet vilket ger en radsla for att tyna bort”
eller att forlora den narstaende da patienten inte klarar av att ata. Problemen ger ofta upphov
till konflikter pa grund av motstridiga asikter gallande nutrition och patienter kan uppleva
kénslor av skam och skuld i relation till maltiderna. Nutritionsproblemen kan ses utifran
acceptans om de ses som en naturlig del av doendet, vilket ofta ar fallet for patienter.
Narstaende, men dven patienter, kan dock se nutritionsatgarder som mojlig utvag for att bota
sjukdom eller forhindra déendet. Nutritionsatgarder kan aldrig innebara bot for en patient med
cancer i terminalt stadie och heller inte férhindra doendet. Om nutritionsatgarder forlanger
livet for patienten och bidrar till lindrat lidande eller enbart innebar en plaga for patienten har
inte bevisats genom den hdr uppsatsen. Att parenteral nutrition i vissa fall kan anvéndas som
komplement till maltider har dock visats oka livskvaliteten hos patienten. Eftersom palliativ
vard kan innebéra kortare eller langre forlopp ar det svart att ha allmanna riktlinjer for
nutrition. En patient som ar déende inom det narmaste kanske inte har nytta av aktiva
nutritionsatgarder medans en patient som lider av cancer med ett langt férlopp skulle gynnas.
Flera patienter och narstdende upplevde trygghet da nutritionsproblem bemottes av
sjukvardspersonal. Att det finns personliga asikter om nutrition som ar fargade av
livssituation, kultur och sjukdomsinsikt gor beslutsfattande gallande nutritionsatgarder
komplext. Sjukskoterskan som ofta hamnar mitt i den etiska debatten kring nutritionsatgarder
ar en av dem som &r i behov av att forskningen kring &mnet utvecklas. Sjukskéterskan ar den
som ska agera patientens advokat da beslut tas och det ar viktigt for henne att kanna till
patientens vilja. Nutrition vid palliativ vard &r ett &mne som bor studeras vidare da problemen
som uppstar kring patienter med anorexi och kakexi skapar problem for patient och
narstaende samt for sjukskoterskan.
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