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Summary

Bakgrunn: Vekttap og underernaring er en vanlig sekundaerdiagnose for
kreftpasienter i palliativ fase. Det fgrer ofte til at pasienter blir behandlet med
parenteral ernaering. Ndr kreftpasienter gar inn i livets siste fase, viser forskning
uklar klinisk nytte av behandling med parenteral ernaring. Behandling og
avslutning av behandlingen kan dernest fgre til utfordringer for helsepersonell,
pasienter og pargrende. Fa kvalitative studier er gjort om helsepersonells
erfaringer med parenteral ernaering i livets sluttfase.

Hensikt: Hensikten med denne studien var a beskrive hvilke utfordringer
helsepersonell pa sykehus opplever knyttet til behandling med parenteral
ernaring til kreftpasienter i livets sluttfase.

Metode: Kvalitativ studie med individuelle intervjuer av seks sykepleiere og to
onkologer som jobber med kreftpasienter ved to sykehus pa @stlandet. Vi
brukte systematisk tekstkondensering for 4 analysere dataene.
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Resultat: Analysen avdekket ett overordnet tema: Beslutninger om & avslutte
parenteral ernering i livets sluttfase krever rik erfaringskunnskap og
samhandling mellom leger og sykepleiere. To hovedkategorier fremkom:

1) dialog, refleksjon og informasjon om liv og dgd til pasienter og pargrende 2)
vurderingsperspektiv og kjennskap til pasienten

Konklusjon: Deltakerne beskrev viktigheten av informasjon og kommunikasjon
til pasienter og pargrende om parenteral ernaring ved livets slutt tidlig i
sykdomsforlgpet. Studien indikerer at det er behov for klare rutiner og
retningslinjer knyttet til parenteral ernzring selv om deltakerne beskriver at
erfaringskunnskap og tverrfaglig samarbeid er viktigst for & vurdere pasientens
tilstand.

En norsk studie viste at 66 prosent av kreftpasientene som ble innlagt pa avdeling
for lindrende behandling, var underernzerte (1). Mat og drikke er en essensiell del
av livet, og for kreftpasienter i livets siste fase avtar ofte interessen for mat og
drikke (2).

Ndr pasienter ikke er i stand til 4 innta tilstrekkelig nzering oralt eller enteralt, kan
parenteral ernaring sgrge for et adekvat naeringsopptak (3). Parenteral ernzring er
en medisinsk behandling hvor intravengs ernaering gis direkte inn i blodbanen (4).

Indikasjon for oppstart kan vare antatt forkortet levetid med underernzering,
forventet gkt livskvalitet eller at pasienten og de pargrende gnsker det (3-5).

Definisjon av livets sluttfase

Livets sluttfase i klinisk sammenheng er ofte definert ulikt av helsepersonell. Det er
ikke alltid lett & avklare ndr denne fasen inntrer. Norsk Palliativ Forening og Norsk
forening for palliativ medisin definerer livets sluttfase slik: «Nar det er overveiende
sannsynlig at gjenvarende levetid er betydelig begrenset, ofte definert som uker
eller dager.» (6)

Tidligere forskning og retningslinjer

Flere studier, retningslinjer og veiledere viser at pasienter ikke bgr fa parenteral
ernaring de siste to-tre manedene av livet pa grunn av uklar kliniske nytte (3, 7-9).
Etiske retningslinjer anbefaler at behandlingen avsluttes hvis risikoen og
bivirkningene overskygger fordelene med behandlingen (10).



Likevel viser flere studier at behandling med parenteral ernzering startes og
opprettholdes i den siste fasen av livet (11, 12). En studie avdekket at nar bruken av
kjemoterapi gikk ned da dgden narmet seg, gkte bruken av parenteral ernsering
betydelig, og 16 prosent av pasientene med kreft fikk kunstig ernzering den siste
uken de levde (11).

En annen studie rapporterte at kunstig ernaring var vurdert, var planlagt eller
pagikk hos 50 prosent av inneliggende pasienter pa sykehus i livets siste fase (12).
Parenteral ernzring i denne fasen kan fgre til at pasientens tilstand blir forverret
med gkte smerter, infeksjoner, tung pust og gdemer (8, 13, 14).

Kliniske vurderinger er derfor avgjgrende for oppstart og avslutning av behandling i
livets sluttfase. Siden retningslinjer og flere av studiene ikke anbefaler parenteral
ernaring i livets sluttfase, ma pasientens funksjonsstatus og prognose vurderes
ngye for & evaluere om det er sannsynlig at pasienten har nytte av denne
behandlingen.

Fordeler og ulemper ved behandlingen ma vurderes fortlgpende, psykologiske
belastninger md tas hensyn til, og det ma kartlegges hvilke forventninger pasienter
og pargrende har til behandlingen (4). Et systematisk litteratursgk identifiserte kun
én studie som har anvendt kvalitativ metode der dybdekunnskap er mulig &
frembringe, for 4 belyse denne tematikken.

Denne studien omhandlet sykepleieres erfaringer med pasienter i palliativ fase som
fikk parenteral ernaring hjemme (15).

Hensikten med studien

Hensikten med studien var var & beskrive helsepersonells utfordringer knyttet til
behandling med parenteral ernzring til kreftpasienter i livet siste fase pa sykehus.

Metode

Design

Studien har et beskrivende og utforskende kvalitativt design med en
fenomenologisk tilneerming. Fenomenologi retter sin oppmerksomhet mot
subjektive erfaringer (16, 17). Det fenomenologiske perspektivet representerer en
forstaelsesform der menneskers erfaringer regnes som gyldig kunnskap (17).

Rekruttering og utvalg

Sykepleiere og leger ble rekruttert giennom avdelingsledere og seksjonsleder, som
videresendte deltakerforespgrsel til aktuelle kandidater. Inklusjonskriterier for 4
delta i studien var fglgende: sykepleiere og leger med minimum fem &rs erfaring og
i tillegg tre drs arbeidserfaring ved en kreftavdeling.



Informantene var sykepleiere fra tre onkologiske sengeposter og onkologer fra to
sykehus pd @stlandet. Utvalget besto av seks sykepleiere, der kun kvinner var
representert, og to onkologer, der kun menn var representert.

Informantene jobbet med kreftpasienter i alle stadiene av sykdommen.
Sykepleierne hadde gjennomsnittlig tolv ars arbeidserfaring ved onkologisk
avdeling. Alle bortsett fra én hadde videreutdanning i kreftsykepleie. Onkologene
hadde over 20 ars yrkeserfaring.

Datainnsamling

Vi samlet inn dataene i perioden oktober til desember 2017. Alle intervjuene ble
foretatt i lokaler ved de respektive sykehusene i informantens arbeidstid. Dataene
ble samlet inn ved hjelp av en tematisk intervjuguide med fglgende innhold:
erfaringer med parenteral ernaring i livets sluttfase, etiske dilemmaer, uenighet
blant helsepersonellet, informasjon og retningslinjer.

Vi tok opp intervjuene pa lydbdnd, og fgrsteforfatteren transkriberte dem ordrett.
Et av intervjuene hadde en varighet pa 15 minutter. De resterende intervjuene varte
40-50 minutter.

Dataanalyse

Vi analyserte datamaterialet ved & bruke systematisk tekstkondensering, slik
Malterud beskriver fenomenologisk tilnaerming gjennom sin fortolkning av Giorgi.

Analyseprosessen ble utfgrt etter de fire trinnene: 1) helhetsinntrykk, 2)
meningsbarende enheter, 3) kondensering, og 4) sammenfatning (17).
Tekstmaterialet ble skrevet inn i et Excel-ark, og vi brukte fargekoder for 4
systematisere temaomradene. Et utdrag av denne analysen er vist i tabell 1.



Tabell 1. Utdrag fra analysen

Meningshaerende
enheter fra temaet
«Pasienter og
pargrende fortviler»,
som ble utviklet il
kategorien «Dialog,
refleksjon og
informasjon om

liv og dgd til pasienter
og pargrende»

Trinn 1:
Forelgpige temaer

Trinn 2:
Fra temaer til koder

A «Nar pasienten er sa syk at han ikke klarer spise, opplever jeg ofte at pasienter og pargrende kjemper
veldig for at de skal fa parenteral ernzering, fordi det er det siste som holder dem i live.»

B «Jeg synes jo det er en utfordrende del av det palliative arbeidet fordi du fgler pd en mate at du gdelegger
litt av hépet deres.»

C «De kan jo ha et hap om at de kommer seg, men jeg har ikke sett et eneste eksempel pa at de kommer seg,
ikke et eneste ett.»

D «Og da tar man pa en mate fra pasienten hapet om a skulle fortsette a leve.»

E «Tar man bort den, s3 tar man bort muligheten for & leve.»

F «Det er en vanskelig avgjgrelse for leger fordi at det virker som leger tenker at hvis vi avslutter dette,

sa fratar vi muligheten til liv for pasienten.»

G «Hvis man avslutter PE ernaring, sa er jo gjerne det sann i sammenheng med & gjerne slutte med

annen aktiv behandling.»

A «Det er jo noe som pargrende har veldig mye meninger om da .... Og da opplever jeg at de kjemper

veldig for det.»

B «Det blir en s&nn forventning etter hvert, at siden de har fatt det s lenge s& skal de fortsette 3 fa det.»

C «Det er jo pargrende sin makt som ogsa regjerer her i et sdnt ernaeringsspgrsmal helt inn i dgden, skal dere
virkelig la mor sulte i hjel? [...] Fordi de blir ikke forklart ngye nok, de skjgnner hvis de blir forklart det.»

D «De fleste gnsker jo behandling, og seerlig pargrende, noen ganger kan jo pasienten uttrykke gnsker

om & avslutte det, men at pargrende nesten alltid vil fortsette.»

E «Jeg har ikke hgrt at pargrende etterspgr a avslutte behandlingen for det er jo mat som holder folk i live,

sa det er jo et hap pa en mate.»

F «Jeg kan jo skjgnne at pasienter velger PE hvis man henger fast i en sann slags livslinje eller noe som

gir hap om & leve litt lenger.»

G «Det er mye sterke pargrende rundt omkring, sa kan de ha ganske tydelige oppfatninger om hva som er riktig.»
H «Pargrende kan vaere mer pagaende, det er ikke alltid de forstar det, det er liksom det at de tror at vi sulter
pasienten.»

Pasienter og pargrende fortviler

Fratar pasienter og pargrende hapet
Avslutte parenteral ernaering — det siste som holder dem i live

Trinn 3:
Undergruppe:

Kondensering
fra koder til mening

Pasienter og pargrende knytter neering til liv og hap

«Jeg opplever at vi tar fra pasienter og pargrende hapet ved & avslutte parenteral ernzering.» «Jeg opplever at
pasienter og pargrende forbinder naeringen med hap og liv.» «Jeg opplever at pasienter og pargrende kjemper
veldig for at de skal fa parenteral ernzering, fordi det er det siste som holder dem i live.» «Jeg opplever at alle
pargrende gnsker at pasienten skal fa parenteral ernzering, og de @nsker ikke at man skal avslutte behandlingen.»

«Gullsitat» A «Na&r pasienten er sa syk at han ikke klarer spise, opplever jeg ofte at pasienter og pargrende kjiemper
veldig for at de skal fa parenteral ernzering, fordi det er det siste som holder dem i live.»
H «De pargrende kan vaere pagiende. Det er ikke alltid de forstar det ..., de tror at vi sulter pasienten.».

Trinn 4: Informantene ga uttrykk for at de erfarte at de tok fra pasienter og pargrende hapet ved & avslutte parenteral

Sammenfatning,
kategori rekontekst-
ualisering

ernaering. Hapet om a leve litt lenger. Sykepleier (A) illustrerte dette slik: «Nar pasienten er sa syk at han ikke
klarer spise, opplever jeg ofte at pasienter og pargrende kjemper veldig for at de skal fa parenteral ernzering,
fordi det er det siste som holder dem i live.»

Alle informantene uttrykte at pargrende @nsket at pasientene skulle fa parenteral ernaering. De pargrende
hadde i tillegg ofte sterke innvendinger mot 3 avslutte behandlingen. Lege (H) uttrykte dette slik: «De pargren-
de kan vaere pagaende. Det er ikke alltid de forstar det ..., de tror at vi sulter pasienten.»

Etiske overveielser

Studien er godkjent av Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD),
prosjektnummer 55281. Deltakerne fikk bade muntlig og skriftlig informasjon fgr de
ga sitt skriftlige samtykke til & delta i studien.

Datamaterialet ble avidentifisert og oppbevart i henhold til
personopplysningsloven pa kryptert minnebrikke atskilt fra samtykkeskrivet (18).

Resultater

Analysen resulterte i ett overordnet tema: Beslutninger om & bruke parenteral
ernaring i livets sluttfase krever rik erfaringskunnskap og samhandling mellom
leger og sykepleiere. To kategorier og underkategorier presenteres i tabell 2.
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Tabell 2. Oversikt over kategorier og underkategorier

Kategorier Dialog, refleksjon og informasjon Vurderingsperspektiv

om liv og dgd til pasienter og pargrende og kjennskap til pasienten

Underkategorier | Pasienter og Kunne vi Leger og sykepleiere Vanskelig Pasienter blir
pargrende knyttet sadd dette frpet vurderer forskjellig ut a forutsi behandlet for
naering til liv og hap tidligere? fra sin kompetanse fremtid lenge

Dialog, refleksjon og informasjon om liv og dad til pasienter og parerende

Denne kategorien innebar en beskrivelse av dialogen og refleksjonen som
helsepersonellet hadde med pasienten og deres pargrende.

Pasienter og pargrende knyttet naering til liv og hap

Informantene ga uttrykk for at de erfarte at de tok fra pasienter og pargrende hapet
om a leve et sa langt liv som mulig ved ikke 4 starte eller ved a avslutte parenteral
ernaring. Sykepleier A illustrerte dette slik: «Ndr pasienten er sd syk at han ikke
klarer spise, opplever jeg ofte at pasienter og pargrende kjemper veldig for at de
skal fa parenteral ernaring, fordi det er det siste som holder dem i live.»

Alle informantene uttrykte at de pargrende gnsket at pasientene skulle fa
parenteral ernaring. Pargrende hadde i tillegg ofte sterke innvendinger mot &
avslutte behandlingen fordi de ofte forbandt avslutning av parenteral ernzering med
at pasientene ville sulte og dg.

Lege H uttrykte dette slik: «De pargrende kan vaere pagdende. Det er ikke alltid de
forstar det, de tror at vi sulter pasienten.»

Kunne vi sadd dette frget tidligere?

Informantene beskrev at det ble gitt lite informasjon til pasienter og pargrende fgr
de startet med parenteral ernzering, og at det sjelden ble utarbeidet noen plan fgr
oppstart.

Klare mal for behandlingen, evaluering av behandling og informasjon om 4 avslutte
behandlingen var sjeldent tema. Tvert imot kommenterte flere av informantene at
pasienter og pargrende ikke ba om informasjon, og at de ofte var glad for at
pasienten fikk parenteral ernzering.

Funnene tyder pa at det ikke var utarbeidet generell pasientinformasjon om
parenteral ernaring, og informasjonen som ble gitt, var ofte generelt om
bivirkninger: «Det er jo ikke sann at vi har masse standardinformasjon om det, slik
vi har med cellegift eller ulike andre behandlinger, men med ernzring sd blir det
sann; fgler du deg uvel eller kvalm, sa skrus hastigheten ned.» Sykepleier D
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Informantene beskrev at beslutninger om & avslutte behandling med parenteral
ernaring ofte kom veldig brétt pa pasienter og pargrende: «Man ma begynne a sa
dette frget litt tidligere enn det man gjgr na. Jeg synes ofte at det kommer ganske
seint. Det kommer litt brétt p4, fordi man ikke er sa flink til 4 informere
underveis.» Sykepleier A

«De pargrende gnsket a fa vite arsaken til at man avslutter
parenteral ernaring.»

Legene mente at en klar plan med tydelige mal og forventninger til behandlingen
burde diskuteres fgr oppstarten. Bade leger og sykepleiere vektla at det var viktig
med grundig og gjentatt informasjon til pasienter og pargrende, og at et godt
informasjonsgrunnlag ville gjgre det lettere a akseptere beslutningen om 4 avslutte
behandlingen med parenteral ernaring.

De pargrende gnsket a fa vite drsaken til at man avslutter parenteral ernaring, og at
slik informasjon ma presiseres siden mange pargrende ofte tror at pasienten vil
sulte hvis parenteral ernaering avsluttes.

Retningslinjene for parenteral ernaring var lite kjent for bade sykepleierne og
legene. Flere av deltakerne uttrykte likevel at man ikke burde gi parenteral
ernaring de to-tre siste levemanedene. Flere av informantene gnsket klare
retningslinjer, og at slike retningslinjer ville vaere spesielt viktig ndr man skal
argumentere for 4 avslutte behandling.

Behovet for retningslinjer illustreres av lege H slik: «Det er jo viktig & komme ut
med retningslinjer som avdelingen kan fglge, sann at det ikke blir s3 tilfeldig i
forhold til hvem som har vakt, eller hvem som er pd, sa det er vel det som er viktig
a fa fokus pd her. Det er lite kunnskap, sa det ma jo forskes pa det.»

Vurderingsperspektiv og kjennskap til pasienten

Denne kategorien innebar ulike vurderinger av pasientens prognose og utfordringer
med at pasienter ble behandlet for lenge med parenteral ernaring.

Leger og sykepleiere vurderer ulikt ut fra sin kompetanse

Legene og sykepleierne fortalte at behandling med parenteral ernaring i livets
sluttfase ofte ble diskutert, og at det ofte var uenighet om temaet. Flere sykepleiere
beskrev at det kan vaere vanskelig @ argumentere med legene for 4 avslutte
behandling.



Noen av sykepleierne mente i tillegg at deres faglige vurderinger ikke ble tatt pa
alvor, slik sykepleier D uttrykte det: «<Som sykepleier har man jo ikke det siste
ordet. De medisinske argumentene veier tyngre enn nar sykepleierne snakker om
livskvalitet til pasienten.»

Sykepleierne fortalte at de lettere kunne identifisere hvor darlige pasientene faktisk
var, fordi de fulgte pasientene tettere gjennom dggnet. I tillegg hadde de
opparbeidet seg erfaringskompetanse, slik at de lettere kunne identifisere tegnene
pd at livet gikk mot slutten: «Det tar mange ar a opparbeide seg det kliniske blikket
der man ser at pasienten er dgende. Det er et forferdelig viktig blikk, altsa.»
Sykepleier C

«Legene fortalte at de respekterte sykepleiernes
vurderinger fordi sykepleierne tilbrakte mer tid sammen
med pasientene.»

Legene fortalte at de respekterte sykepleiernes vurderinger fordi sykepleierne
tilbrakte mer tid sammen med pasientene. I tillegg kunne legene bli forledet til &
tro at pasientene var friskere enn det de egentlig var, fordi pasientene tenderer til 4
ta seg sammen nar legen kommer pa visitt.

Lege G illustrerte dette slik: «Noen ganger er det sykepleierne som ser pasienten
mye gjennom dg@gnet som sier at dette er jo en pasient som er helt elendig, og av en
eller annen grunn klarer de a stramme seg opp hver gang det er legevisitt, sann at
legene liksom har et litt annet inntrykk av dem. Og det & prgve 4 finne den rette
balansen i det her, er ikke helt lett.»

Flere nevnte at det var viktig med tverrfaglig samarbeid for 4 vurdere og diskutere
pasienter som man har ulike oppfatninger om.

Vanskelig a forutsi fremtiden

Funnene viste at det ikke alltid var like enkelt & vurdere nér pasienten var i livets
sluttfase. Nar det var tvil om prognosen, handlet det ofte om at de ikke kjente
pasientene godt nok: «Ofte sd kjenner vi ikke pasientene godt nok. Pasientene er
hos oss for kort tid til at vi klarer & skape oss hele bildet, da er det mye enklere 4
kontinuere enn 4 avslutte.» Sykepleier F

Det kom frem at pasientene kunne vere stabile en god stund, men sd plutselig blir
raskt darligere. Funnene viste ogsa at det kunne veere vanskelig 4 vurdere nar
pasienten hadde fd méaneder igjen & leve slik, lege G illustrerte: «Hvis man hadde
visst at alle hadde to-tre levemaneder igjen, s hadde det veert greit, men sann er
det jo ikke.»



Pasienter blir behandlet for lenge

Alle sykepleierne opplevde at pasienter fikk parenteral ernzering for lenge, og at
den ble stoppet dager eller timer f@r dgden inntraff. Flere fortalte historier om at
parenteral ernaring fortsatt pagikk da pasienten dgde.

En av sykepleierne forklarte at hun opplevde det som meningslgst og uetisk: «Jeg
synes ikke det er verdig. For nar man kommer sd langt at man er i livets sluttfase, er
det ingenting som tas opp i kroppen av nzering, det er heller det motsatte, at
kroppen begynner a reagere med smerte.» Sykepleier C

Selv om en av legene sa at det ikke hadde noe for seg a gi parenteral ernzering til en
som er i en terminal fase, erfarte flere av sykepleierne at parenteral ernzring ble
kontinuert de siste manedene av livet.

Sykepleierne avdekket flere bivirkninger som fglge av behandlingen, eksempelvis
kvalme, gdemer, smerter og tung pust. I tillegg uttrykte de at tilkoplingen av det

medisinske utstyret pavirket pasientens livskvalitet og bevegelsesfrihet.

Dataanalyseprosessens trinn med beskrivelser er vist i tabell 3.



Tabell 3. Analyseprosessen frem til overordnet tema*

Trinn 1
Forelgpig tema

Pasienter
og pargrende
fortviler

Kommunikasjon
og informasjon
med pasienter
og pargrende

Tverrfaglig
samarbeid

Prognase

De vanskelige
utfordringene
i klinisk praksis

Trinn 2
Koder

Fratar pasienter og
pargrende hapet

Avslutte parenteral ernzering
— det siste som holder dem i live

Informasjonen kommer seint
i forlgpet

Pasienter og pargrende etterspgr
ikke informasjon

Far ikke et informert valg
Mangler standard informasjon
Legen har behov for sykepleiers
vurderinger

Ulike oppfatninger om hvor
darlige pasientene er

Hvem kan si nar pasienten har
to—tre maneder igjen & leve?

Ikke entydig hva man bgr gjgre
nar livet gar mot slutten

Hva skal den siste delen av livet
handle om?

Det har ingenting for seg a gi
parenteral ernaering i livets sluttfase

Trinn 3
Undergrupper

Pasienter og
pargrende knyttet
neering til liv og hap

Kunne vi sadd dette
frget tidligere?

Leger og sykepleiere
vurderer forskjellig
ut fra sin
kompetanse

Vanskelig
& forutsi
fremtid

Pasienter blir
behandlet for
lenge

*Qverordnet tema: Beslutninger om avslutning av parenteral ernzering i livets sluttfase
krever rik erfaringskunnskap og samhandling mellom leger og sykepleiere
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Diskusjon

Denne studien viser at beslutninger om 4 avslutte parenteral ernaring i livets

sluttfase krever rik erfaringskunnskap og samhandling mellom leger og sykepleiere.

Resultatene viser kompleksiteten i helsepersonellets dilemmaer.

Ved spgrsmal om 4 avslutte parenteral ernzering er de sykepleiefaglige

vurderingene, den medisinske kunnskapen og informasjon og kommunikasjon til

pasienter og pargrende for a forklare hvorfor man starter og avslutter parenteral

ernaring, avgjgrende for hva som er til pasientens beste.

Beslutninger basert pa medvirkning, retningslinjer og erfaringskunnskap

Parenteral ernaring er en medisinsk behandling som ofte vekker sterke fglelser hos

pasienter og pargrende. Hvis vi ikke spiser, sa dgr vi. Det motsatte er ofte ikke sa

kjent for de pargrende - at nar vi skal dg, sa spiser vi ikke (19).

Informantene opplevde at det var vanskelig a avslutte behandling med parenteral

ernaring, fordi pargrende relaterte behandlingen til & opprettholde livet, og at

pasientene ville sulte hvis behandlingen ble avsluttet. Liknende funn er beskrevet i

flere tidligere studier (8, 13, 20, 21).
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Manglende kunnskap kan fgre til at pasienter og pargrende kan ha urealistiske
forventninger til behandling med parenteral ernzring. Mange pasienter og
pargrende har lite kunnskap om behandling, bivirkninger og om den naturlige
dgdsprosessen (7).

«Informantene opplevde at det var vanskelig a avslutte
behandling med parenteral ernsring.»

Uten ngdvendig informasjon har pasientene og de pargrende dérlige forutsetninger
for & vite om bivirkninger og plager som kan oppsta ved behandling med parenteral
ernaring i livets sluttfase, og om hva som skjer i den naturlige dgdsprosessen.

Informantene beskrev at det kom brétt pa pasientene og de pargrende a skulle
avslutte den parenterale ernaringen, fordi de hadde manglende kunnskap. Det ble
sjelden opprettet en plan f@r oppstart av parenteral ernzering, slik Seevareid og
medarbeidere foreslar pa generelt grunnlag tidlig i livets sluttfase (22).

Liknende funn er ogsd beskrevet i tidligere studier, som avdekker at pasienter og
pargrende far lite informasjon som kan lede dem til 4 ta beslutninger (20, 23).
Informasjon kan fgre til et mer veloverveid valg. Danis og medarbeidere hevder at
ngdvendig informasjon kan fgre til at pasienter og pargrende oftere vil avsta fra
behandling med parenteral ernaring (8).

Helsekunnskap eller health literacy er en betegnelse for 4 vurdere pasienters og
pargrendes kunnskaper om et helsefenomen. Det argumenteres for at
helsekunnskap er ngdvendig for personsentrert tilnaerming og for a sikre en
helseplanlegging som myndiggjgr pasientene (24).

Helsekunnskap bgr kartlegges f@r samtalen, slik at informasjonsutveksling kan
tilpasses kunnskapsnivaet til pasienten og de pargrende. Etisk refleksjon utgves
ved informasjonsformidling, og det ma avklares at innholdet i informasjonen er
forstatt.

Retningslinjer, tidligere studier (3, 9, 19, 25) og en veileder fra helsedirektoratet (7)
belyser ogsd hvor viktig det er at pasienter og pargrende blir informert om
behandlingsvalg og virkning og bivirkninger av behandling med parenteral
ernaring.

Funnene i denne studien tyder pa at det ikke er utarbeidet standard informasjon
for parenteral ernzering, og at retningslinjene var lite kjent. En av legene i studien
nevnte at det hadde veert nyttig med retningslinjer som avdelingen kunne ha fulgt.
Internasjonale retningslinjer gir ofte generelle rad og kan derfor veere vanskelige a
bruke i praksis (15).



Resultater fra studien viser at pasienter fikk parenteral ernaering i den siste fasen av
livet til tross for at det var kjent at de ikke skulle ha det. Dy hevder at bruken av
parenteral ernaring kunne veaert halvert dersom retningslinjene hadde blitt fulgt

(25)-

For & tilrettelegge for en optimal helsekunnskap og et informert valg vil det vaere
behov for en nasjonal retningslinje. Retningslinjen md baseres pa kunnskapsbasert
praksis som innbefatter forskningsbasert kunnskap, erfaringsbasert kunnskap og
kunnskap om pasientens gnsker og behov (26).

Det etiske imperativ om a handle rett til pasientens beste

Sykepleierne i denne studien opplevde at pasientene ble behandlet for lenge med
parenteral ernzring, og flere av sykepleierne hadde erfart at pasienter dgde mens
de fikk parenteral ernzring. Det kan veere vanskelig 4 avgjgre om pasientene dgr av
sykdom eller underernaring.

Det er uetisk a la pasienten dg av underernaring, men det er ogsa uetisk a la
pasienten lide ungdig og forlenge lidelsen pa grunn av belastninger av
behandlingen med parenteral ernzring (20).

Informantenes erfaring med at pasienter fikk parenteral ernzring da de dgde, og at
det ble avdekket flere bivirkninger som fglge av behandlingen, bergrer to viktige
prinsipper innen medisinsk etikk: ikke skade-prinsippet og velgjgrenhetsprinsippet.

Det & alltid handle rett, til pasientens beste, er vanskelig nar man er usikker pd nar
pasienten gar inn i livets sluttfase. Informantene var ofte usikre pd pasientens
prognose og opplevde at det var utfordrende a vurdere nar pasienten hadde to-tre
maneder igjen 4 leve. Liknende funn vises i flere studier (9, 13, 23).

«Det a alltid handle rett, til pasientens beste, er vanskelig
nar man er usikker pa nar pasienten gar inn i livets
sluttfase.»

Det er vanskelig 4 beslutte nar parenteral ernsering skal avsluttes, og usikkerheten
om pasientens prognose begrenser vart etiske imperativ om a handle. I stedet
avventer helsepersonell til de observerer tegn pa at pasienten narmer seg livets
slutt.

Det er dokumentert at leger kan veere for optimistiske ndr de vurderer pasientens
prognose (11). Dette resultatet stgtter funn i studien var som viser at leger kan
oppleve at pasienter tar seg sammen ndr de kommer pa visitt. Leger og sykepleiere
kan derfor komme til ulike konklusjoner om pasientens prognose.



Det er viktig at sykepleiere stiller spgrsmal om hva som er til pasientens beste,
diskuterer med kolleger og rapporterer til legen dersom de opplever at
behandlingen bidrar til 4 forlenge lidelsen. Det finnes flere nyttige indikatorer som
for eksempel verktg@y for 4 vurdere pasientens prognose og forventet levetid (27),
og i denne studien vises det til erfaringskunnskap som «klinisk blikk».

Vurderings- og handlingskompetansen som sykepleierne innehar, stgtter opp under
beslutningsprosessene som bgr og skal tas i et tverrfaglig team. Palliasjon er per
definisjon tverrfaglig (28). En tverrfaglig vurdering av pasientens tilstand bgr ligge
til grunn nar det skal avgjgres om parenteral ernzering skal kontinueres eller
avsluttes (9, 11, 13, 14, 29).

Studiens styrker og begrensninger

I kvalitative studier er det tilstrekkelig med et fdtall informanter dersom
intervjuene bringer frem rikholdige data. I denne studien er leger og sykepleiere
representert, og antallet gjenspeiler det forholdsmessige antallet praktiserende
leger og sykepleiere. Dette er en styrke ved studien.

Videre er det en styrke at legene og de fleste sykepleierne var spesialutdannet innen
onkologi og hadde lang erfaring med palliasjon. Ved a inkludere bade legers og
sykepleieres perspektiv har vi fatt med de yrkesgruppene som arbeider spesielt
med parenteral ernaering i livets sluttfase. Det vurderes ogsa som en styrke.

En svakhet ved studien er at utvalget av onkologer er representert av bare menn, og
sykepleierne er kun representert av kvinner. Onkologene som deltok i studien,
jobbet mest pd poliklinikken, noe som kan vere begrensende siden pasientene pa
poliklinikken ofte er bedre enn pasientene pa sengeposter. Funnene kunne derfor
ha veert annerledes hvis de hadde veert hentet fra helsepersonell som jobber kun
med pasienter i palliativ fase.

Konklusjon

Vurderinger om & avslutte parenteral ernaring bgr baseres pé tverrfaglig samarbeid
og helsepersonells kompetanse, spesielt deres erfaringskunnskap, slik at de kan
gjenkjenne symptomer og tegn som er fremtredende nar dgden narmer seg.
Helsepersonell savner verktgy til & vurdere pasientens prognose for lettere 4 kunne
avdekke nar pasienten er i livets siste fase.

Det bgr utarbeides kliniske retningslinjer om parenteral ernaring som er basert pa
kunnskapsbasert praksis, og som inkluderer informasjon om nar parenteral
ernaring skal avsluttes. Det er behov for mer kunnskap om pasienters og
pargrendes informasjonsbehov og kartlegging av helsekunnskap som kan lede til en
mer optimal beslutning om parenteral ernzering for pasienter og pargrende.
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