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FORORD

Kosten er en vigtig del af hverdagen for os alle. Mange med Huntingtons Sygdom oplever pa et
tidspunkt problemer med at spise, og sa kommer kosten pludselig til, at fylde meget mere end
den normalt ville ggre. Derfor er det vigtigt, at der tages hdnd om kosten, sa det ikke bliver et
problem, at skulle spise.

Dette haefte er beregnet som en vejledning til fagpersoner, som har med personer med
Huntingtons Sygdom at ggre. Haeftet er baseret pa evidensbaseret viden, samt erfaringer som
vi har gjort i Bomiljg HS. Da Huntingtons Sygdom er en forholdsvis sjeelden sygdom, er nogle
af de studier, der er brugt, forholdsvis sma, de bgr derfor tages med forbehold.

Emnerne i dette haefte tager udgangspunkt i, hvad vi ggr i Bomiljg HS. Heeftet handler om,
hvad der kan ggres med den mad der serveres, s& den ernaerings— og konsistensmaessigt er
passende, og ikke om hvilken mad der serveres - det ma vaere op til den enkeltes fantasi og
smag.

Spgrgsmal omkring alle aspekter ved Huntingtons Sygdom kan rettes til Bomiljg HS
pa tIf.: 78 47 75 41

Susanne Bakmann

Klinisk dieetist

Bomiljg HS, Tangkeer

Sygehusvej 31

8950 @rsted

E-mail: SPEDRS@rm.dk



ORDFORKLARING / PRACISERING

Dysfagi: Tygge og synkebesveer.

Energi: Energi bruges som fzellesbetegnelse for kilo joule (kJ) og kalorier. Altsa den type
energi der skal til som forbraending i kroppen, og ikke den type energi, der bruges til virkelyst.
Huntington Sygdom: Forkortes fremover HS

KORT OM HS OG ERNARING

HS skyldes en genfejl med mange CAG-gentagelser i DNA "et, og kommer til udtryk som tab af
hjerne og muskelmasse. De fgrste symptomer viser sig som regel ved 35-40 ars alderen, men
det kan forekomme bade tidligere og senere.

Alle personer med HS har et individuelt sygdomsforlgb. Der kan ikke skaeres over en kam. Alle
har brug for individuelle hensyn, og der kan vaere store forskelle hos den enkelte fra dag til
dag. Dette betyder, at der dagligt skal vurderes pa personens muligheder ift. spiseevne,
sgvnbehov og aktiviteter.

Stgrstedelen af personer med HS far pa et tidspunkt dysfagi. Dysfagi hos personer med HS
skyldes, at muskulaturen i spisergret svaekkes, samt problemer med at styre vejrtraekningen,
tungen og andre funktioner i kroppen, som har indvirkning p@ synkeprocessen. Andre
ernaeringsmaessige problemer kan vaere overspisning, gget energibehov, som fglge af mange
ufrivillige beveegelser, eller utilstraekkeligt proteinindtag.

DET GODE MALTID

For personer med HS er det vigtigt at taenke pa omgivelserne i forbindelse med maltider. Dette
afsnit handler om, hvad der kan ggres for at skabe de bedste rammer.

Ro ved maltidet

Nogle personer med HS bliver pavirket, hvis der er for meget larm og snak omkring
middagsbordet. Det pavirker deres indtag af mad, saledes at de far spist mindre. Det er derfor
vigtigt at snak og larm minimeres ved bordet. Symptomerne pa at der er for meget larm kan
fx veere uro i kroppen, mange ufrivillige bevaegelser eller fejlsynkninger. Nogle personer med
HS kan med fordel spise alene, for at opna den ngdvendige ro, eller for at spare pa kreaefterne,
sa det er muligt at deltage i anden aktivitet. Et maltid i faellesskab med andre kraever flere
kraefter, end hvis der spises alene, fordi der vil veere flere stimuli. For de fleste med HS
betyder det, at det er ngdvendigt med hvile efterfglgende.

Genkendelighed

Vi har alle livretter. Mange har minder knyttet til bestemte retter, og det kan have stor positiv
betydning for livskvalitet og tygge-synkeevne, hvis personer med HS far noget der dufter og
smager, som “da mor lavede det”. Der er stor forskel pa, hvad en person med HS kan spise
konsistensmaessigt fra dag til dag. Det er derfor vigtigt at vurdere pa humgr og overskud,
inden maden praesenteres, og stoppe serveringen hvis personen fejlsynker og derefter finde
noget med passende konsistens. Det ses ofte, at ved specielle lejligheder kan personer med
HS spise stort set alt uanset konsistens, men det tager mange kraefter, og det er ikke noget,
der bgr ggres i hverdagen.



Hjaelpemidler

Det er vigtigt at finde de rette hjselpemidler til brug ved maltider. Det kan tage noget tid, men
det er umagen veerd, hvis det kan hjzelpe personen med HS til at veere mere selvhjulpen. Pa
forsiden af pjecen ses et billede af de hjeelpemidler vi bruger mest i Bomiljg HS, men der er
rigtig mange muligheder, og nogle gange kan det vaere ngdvendigt at fa hjaelpemidler
specialfremstillet.

Det kan vaere en hjeaelp for personen med HS, at spise af en HS-tallerken. HS-tallerkenen er
tungere og har en hgjere kant end en almindelig tallerken, og er derfor lettere at spise af.
Ligeledes kan det veere en hjeelp at bruge bestik med stort greb, da det er lettere at holde om
0og kan have mere tyngde.

Er der problemer med at drikke af almindelige glas, kan der tilbydes krus med stor hank og
god tyngde, som ggr det lettere at styre kruset. Hvis personen far brug for en kop med |3g, er
der tudkopper. Der er flere slags |ag til tudkopperne. I Bomiljg HS bruger vi to forskellige. Et
der fremmer patalogisk mundstilling, dette er ofte ngdvendigt, fordi der ikke kan bruges
specialldg. Speciallaget giver anatomisk korrekt mundstilling, ndr der drikkes. Det kan evt.
anvendes som terapeutisk drik og s& kan der suppleres med alm. tudkop. Drikker personen
selv, kan det vaere en fordel med en stor tudkop, den veelter ikke sa nemt som en alm.
tudkop.

Har personen problemer med at gabe hgjt nok, kan der bruges plastskeer, som er mindre end
en alm. ske.

Hvis personen spilder meget, nar der spises, kan spisestykker beskytte tgjet. Spisestykker fas i
mange varianter, bade engangsstykker og stofstykker til genbrug.

Smagsforsteerkere

Erfaringen i Bomiljg HS siger at jo laengere sygdommen skrider frem, jo sveerere kan det vaere
at opfatte smagene i maden. Derfor er det vigtigt at maden smager kraftigere end normalt. I
praksis betyder det, at der tilsaettes mere salt til retten, nar den blendes og der bruges ekstra
krydderier, bouillon, eddike og andre smagsforstaerkere. En forsteerkning af smagen ggr at der
spises mere.

Smgrrebrod

Gelérugbrgd med leverpostej og sky og
agurk.

Blendet laks med mayo og rejer

Blendet kalkunbryst med mayo, tomat og
agurk.

Gelérugbrgd er lavet af gllebrgd uden
sukker, tilsmagt med salt og maltekstrakt
og stivet med husblas.

P3laeg er blendet med flgde, cremefraiche
eller lignende og smagt til med krydderier.




Madens konsistens

Det er vigtigt at maden er tilpasset den enkeltes tygge- og synkeevne. Efterhdnden som
sygdommen skrider frem gges risikoen for dysfagi. Kommer maden galt i halsen, kan der
dannes aspirat i lungerne og der kan opstd pneumoni.

Hos Personer med isoleret dysfagi, ses der ikke sendrede naeringsbehov®.

Mad:

Dysfagi ses hos mange personer med HS, men det siger ikke noget om, hvor langt personen er
i sygdomsforlgbet, da der er store individuelle forskelle pa, hvordan sygdommen udarter sig.
Konsistensniveauet bruges til at se, hvad naeste skridt er, hvis personen bliver sa darlig at han
eller hun ikke laengere kan spise eller drikke pa et givent niveau uden dysfagi.

Konsistensniveau

Hormal
konsistens
Bled
konsistens
Gratin kost
Pureret
kost
Sonde
Evt. supplement med ernaringsdrik Evt. sonde

Fig. 1 Konsistensniveau fra normalkost til sonde.

Alle retter kan i princippet tilpasses i konsistens. Komponenterne i retten blendes hver for sig
og placeres adskilt pa tallerkenen, sa det er muligt at se hvad der er hvad. For at opnd den
rette konsistens kan der tilseettes flagde, som samtidig runder smagen af og giver ekstra
energi. Nar der tilsaettes flgde eller lignende til retten, vil den samtidig miste noget af smagen
og det er derfor vigtigt ogsa at tilfgje smagsforstaerkere.

Noget som beboerne i Bomiljg HS seetter stor pris pa er gelérugbrgd. Det er gllebrgd, uden
sukker, men med salt og evt. maltekstrakt, stivet med husblas. Det smager af almindeligt
rugbrgd, men hvor almindeligt rugbrgd er stort set umuligt at spise ved dysfagi, gar det nemt
med gelérugbrgd. Oven pa brgdet er der blendet palaeg, forskellige salater, hummus mv. - kun
fantasien seetter greenser. Som pynt og smagsvariation er der forskellige typer grgntsags gelé,
lavet af friske blendede grgntsager (fx tomat, agurk, peberfrugt) stivet med husblas. En anden
mulighed er at stive vaeden fra syltede rgdbeder, asier o.lign.



Blendet Stjerneskud
Sandwichbrgd uden kanter blgdt op i
fiskebouillon.

Kogt og stegt fiskefilet er blendet med
flgde og lidt salt.

Blendede rejer

Alm. Dressing

Tomat gelé

Asparges gelé

Citron gelé

Kaviar

Citron og dild som pynt

Vaeske:

Det er ikke sikkert at konsistensen p& mad og vaeske skal vaere pd samme niveau hos den
enkelte. Der kan godt vaere problemer ift. maden, men ikke med veesken. Det er ikke sikkert,
at der er problemer med bade at tygge og synke, det kan nogle gange kun veere en af delene.
Hvis det kun er tyggeproblemer, er det kun ngdvendig at findele maden, s& det kan synkes,
der kan fx spises ris uden problemer. Det er derfor vigtigt hele tiden at observere og evaluere
tygge- og synkeevnen.

Hormal
konsistens
Hakaomalks
tykkelze
Sirups
tykkelze
Gele
konsistens
Evt. supplement med Evt. tynd vaske | sonde
ernaringsdrik

Fig. 2 Konsistensniveau vaeske

Sonde:

Behovet for sonde kan opstd hos personer med HS. Det kan vaere en god ide at tale med
personen med HS omkring hvilket gnske han eller hun har, hvis det kommer sd vidt, at der er
brug for sonde eller anden ernaeringsterapi. Det er vigtigt at fa disse tanker skrevet ned,
sdledes at det er muligt at finde ndr/hvis behovet opstar. Se afsnittet omkring etiske
overvejelser.

Overvejes sondeernaring skal der tages kontakt til lsegen.



Valg af drikkevarer

Valg af drikkevarer skal naturligvis ske med gje for personens praeferencer. Dog er der nogle
hensyn, der kan tages rent ernaeringsmaessigt, for at tilgodese ernzeringstilstanden. Fx:

Personen er normalvaegtig eller overvaagtig og taber sig ikke: Der tages ikke specielle
hensyn i forhold til drikkevarer.

Personen er normalvaegtig eller overvaegtig, men har ugnsket vaegttab: Der serveres
kalorieholdige drikke, som juice, saft, let- eller sgdmeelk. Er der tale om stort vaegttab
over kort tid serveres der enten Protin-drik fra Arla eller andre typer ernaeringsdrikke
efter aftale med leege eller diaetist.

Personen er undervaegtig, men spiser godt og holder vaegten: Der serveres
kalorieholdige drikke som juice, saft, let — eller sgdmeelk eller Protin-drik.

Personen er undervagtig, spiser sparsomt og taber sig: Der rekvireres fuldgyldige
ernaeringsdrikke efter aftale med laege eller dieetist.

Erneeringsdrikke

Taber personen i vaegt, eller observeres det, at der i en periode ikke spises tilstreekkeligt, kan
der ordineres erneeringsdrikke hos laegen. Laagen skal skrive en grgn recept, derved daekkes
60 % af udgiften. Hvilken type drik det skal vaere bestemmes i samarbejde med diaetist. Er der
ikke tilknyttet en diaetist til personen, kan der tages kontakt til firmaerne, der salger
ernaeringsdrikke fx Nutricia eller Simonsen & Weel. Disse firmaer har tilknyttet kliniske
dizetister, som er behjalpelige med at vaelge det rette produkt.

Der vil ofte veere tale om fuldgyldige ernaeringsdrikke. De indeholder alle livsngdvendige
vitaminer og mineraler og er meelkebaserede. @nskes der saftbaserede drikke, vil de ofte vaere
fattige pa protein og ikke fuldgyldige.

Et andet alternativ er Arla’s Protin, som giver et godt tilskud af energi og protein. De er dog
ikke fuldgyldige, og bruges derfor som supplement til maltider, men kan ikke pa samme made
som de fuldgyldige ernaeringsdrikke erstatte maltider. Endvidere har Arla udgivet et haefte,
Lokkemad, som er et opskriftshaefte med forskellige typer hjemmelavede kalorieholdige drikke.

Fortykningsmiddel

For at fa konsistensen af drikkevarer eller supper til at blive hensigtsmaessig i forhold til tygge-
0og synkeevne, kan det veere ngdvendigt at bruge fortykningsmiddel. Med fortykningsmiddel
kan man regulere, hvor tyk en vaeske skal veere, dette afhaenger af hvilket konsistensniveau,
der er brug for (se konsistensniveau). Et eksempel pa fortykningsmiddel er Thick & Easy. Det
er fremstillet af modificeret stivelse og maltodextrin. Fortykningsmiddel er ikke beregnet som



energitilskud, men kun som fortykningsmiddel, fx indeholder Thick and Easy 70 kJ pr. ske. Det
giver ikke samme maangde energi som hvis der var tale om direkte berigelse af drikkevarerne.
Smagsmaessigt vil drikkevarerne komme til at smage en smule af mel, det er dog mest udtalt
nar der er tale om vand, mens det ikke virker sa voldsomt i saftevand. I Bomiljg HS har vi
valgt at bruge to forskellige slags fortykningsmidler Thick and Easy og Attylet, fordi de har
forskellige egenskaber afhaengig hvad de skal bruges til. Thick and Easy har tendens til at blive
grynet, hvor Attylet er mere glat i konsistensen, til gengaeld er Attylet ikke sa god i varme
drikke. Hvis der kun tages en lille smagsprave er forskellen maske ikke sa stor, men det er
vigtigt at taenke pa, at de der har brug for fortykningsmiddel, skal have det i alt hvad de
drikker og sa er det vigtigt at finde den optimale konsistens.

Tygge-synkevenlig pizza

Bunden er lavet pd piskede aeg, i blandet
salt og mel (kun meget lidt mel) og bagt i
mikroovnen i 1 minut.

Fyldet er tomatsauce og kgdboller med
oregano, g og flgde.

I stedet for ost er der en bechamelsauce
med rigtig meget ost i, s& det far den gode
ostesmag

Gode rad vedr. mad og maltider

e Vurder fra maltid til maltid, om personen kan spise den givende konsistens.

¢ Hav altid et alternativ klar, hvis personen ikke kan spise, det der serveres.

e Brgd kan udblgdes i maelk eller flgde, hvis det er for hardt

e Blendes der palaeg eller pynt til paleeg, kan der tilszettes fortykningsmiddel, sa
far det en fastere konsistens

¢ Prgv med forskellige hjaelpemidler, hvis der er problemer med at spise selv, der
er forskel pa, hvad der virker bedst for den enkelte

¢ Det kan hjaelpe at skaere maden i stykker, hvis vedkommende skal bruge mange
kraefter pa det, eller tager for store bidder, sa kan kraefterne bruges pa at spise
i stedet

e Spisestykker kan hjzelpe til at passe pa tgjet

e Selv om personen normalt ikke kan spise selv, kan det veere til stor glaede at fa
sat fx en franskbrgd med ost i sma stykker eller nogle stykker chokolade foran
sig, som kan spises med fingrene

e Vurder hvor lzenge personen kan koncentrere sig om at spise. Er det ikke sa
lang tid som et maltid tager, s& spgrg om du ma hjeelpe vedkommende, enten
med flere sma maltider eller med at holde pauser under maltidet
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ERNARING

De ti kostrad og personer med HS

Sundhedsstyrelsens 10 kostrdd er almindelig kendt, men de geelder ikke alle. £ldre, kronisk
syge og personer, der af andre arsager har brug for at tage pd i veegt, m3 tage andre hensyn,
nar det kommer til kost, og det geelder ogsa stgrstedelen af personer med HS.

Otte kostrad til smatspisende og personer med hgjt energibehov
Spis frugt og grant i sma maengder
Spis ofte fisk og fiskepalaeg
Spis kartofler, ris eller pasta i sma maengder. Spis mindre bred og gryn
Spis gerne is, kage og chokolade
Spis mejeriprodukter og ost med hgijt fedtindhold. Brug smgr, olie, flade og mayonnaise. Spis meget
ked og palaeg
Spis mange sma maltider
Drik gerne kalorieholdige drikke mellem maltiderne
Veer fysisk aktiv—frisk luft og motion fremmer appetitten

Nogle personer med HS har ikke problemer med at indtage nok energi og andre vil gerne tabe
sig. I disse tilfeelde fglges Sundhedsstyrelsens kostrad?.

AT
U -
Valg
magert kad
og kedpal=g

Spis mindre ¥
sukker
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Energifordeling

Dieetprincipperne for maden anvendt ved erneeringsterapi svarer til principperne for kost til
smatspisende, som de fremgar af Anbefalinger for den danske institutionskost® altsa:

Kulhydrat 30-45%
Fedt 40 - 50 %
Protein 15-20%

Er der ikke tale om kost til smatspisende, falges anbefalingerne til raske*:

Kulhydrater 50 - 60 %
Fedt 30-35%
Protein 10-15%

Kulhydrat

I forhold til ernaeringsterapi er det ikke hensigtsmeessigt, at kosten indeholder store maangder
kostfibre. Kostfibre ggr maltiderne meget volumingse i forhold til energiindholdet. I praksis
betyder det, at der spares pa brgd og grentsager, disse erstattes af fedt og proteinholdige
fadevarer. Er der derimod tale om en overvaegtig person med HS, som gnsker vaegttab, vil en
fiberholdig kost vaere at anbefale, det er dog stadig vigtigt at vaere opmaerksom pa at
proteinbehovet bliver deekket.

Fedt

Fedtstof er vigtigt for at fa energibehovet daekket. I 1g fedt er der 38 kJ, mens der i protein og
kulhydrat er 17 kJ pr gram. Det betyder, at man kan ngjes med at spise halvt sa meget fedt
som protein og kulhydrat for at fa samme maengde energi (kJ).

I daglig praksis betyder det, at det er vigtigt at teenke over maangde og type af fgdevare. Det
har stor indvirkning pa energiindtaget, hvad der vaelges fx af maelkeprodukter eller hvor meget
fedtstof der smgres pa brgd.

Ex. hvis anbefalingen om "2 liter maelkeprodukt dagligt felges, fas der ved skummetmaelk 2,5
g fedt (95kJ), mens der ved sgdmaelk fas 17,5 g fedt (665k]) og piskeflade 190 g fedt
(7220kJ), sa det er af stor betydning, hvad der veelges. Det samme gaelder maengden af
fedtstof pa bragd.

Det skal dog tilfgjes, at det er muskelmasse, der tabes hos personer med HS. Derfor vil et gget
energiindtag i form af fedt, sandsynligvis ikke have effekt pa funktionsevnen og et evt.
overskud af kalorier ved et hgjt fedtindtag og lavt aktivitetsniveau vil resulterer i abdominal
fedme. Det er dog stadig essentielt at fa deekket energibehovet for at have overskud til
aktiviteter.

Der er lavet undersggelser, der viser at flerumaettede fedtsyrer specielt n-3 og n-6 ggr

cellemembranerne i hjernen mere smidige og der dannes flere eicosanoider. Det kan muligvis
have positiv indvirkning pa nogle af symptomerne hos personer med HS. Eicosanoider er
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vigtige for normal hjernefunktion og de flerumaettede fedtsyrer er vigtige ifh. struktur og
funktion i cellemembranerne®. Disse fedtsyrer findes bl.a. i fiskeolie. Der kan dog ga lang tid
inden der ses effekt af fiskeolie hos personer med HS, en undersggelse har vist at der efter 6
maneder ikke kunne ses nogen virkning, men at der fgrst kunne ses en andring efter 12
maneder®. Det kan derfor vaere en idé med et fiskeolietilskud. Endvidere kan fiskeolie maske
have en gavnlig effekt pa led og muskel-smerter hos personer med HS, da det har vist sig, at
have gavnlig effekt pa nogle personer med leddegigt.’

Protein

I fglge Nordiske naerings rekommandationer (NNR)* anbefales det, at raske voksne skal have
omkring 0,75 g protein pr. kg kropsveegt dagligt for at vaere i proteinbalance, mens eeldre ikke
bgr have mindre end 1,0 g pr. kg kropsvaegt dagligt. NNR giver ikke noget bud pa, hvad syge
skal have for at fa deekket deres proteinbehov. I fglge Hessov® bgr kronisk syge have minimum
1,0 g protein pr. kg kropsvaegt dagligt. Hvorvidt personer med HS har brug for yderligere
protein er dog uvist, noget kunne dog tyde pa, at de har gget proteinbehov, eftersom tab af
muskelmasse er et af symptomerne ved HS.

Kosttilskud

Spises der efter disetprincipperne for ernaeringsterapi, kan det veere sveaert at opna alle de
ngdvendige mikronaeringsstoffer, da kosten godt kan blive ensidig. Derfor er det en god ide, at
tage et tilskud i form af vitaminer og mineraler, for at fa deekket behovet.

Det kan vaere en god idé, at tage fiskeolie som tilskud, da det for nogen kan veere vanskeligt,
at indtage den anbefalede maengde af fisk gennem den almindelige kost. Laes evt. afsnit
omkring fedt.
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VAEGT

Det er vigtigt at fglge med i vaegtudvikling hos personer med HS, da tab i veegt kan medfgrer
yderligere svaekkelse af den almene tilstand. Vaegten er ogsa det parameter, vi har til at sikre
at energibehovet daekkes. Hos zeldre raske borgere ses der en tydelig sammenhang mellem
sygdom, social begivenhed og vaegt/funktionstab®. Man kunne forestille sig en lignende
situation for personer med HS (fig. 3). Personer med HS vil opleve tab i vaegt, og det kan
skyldes mange ting, fx depression, tab af muskelmasse som direkte fglge af HS eller
andringer i sociale forhold. Ofte vil det forega i attacks, hvor der vil opleves et tab af vaegt og
funktionsevne. Efterfglgende kan der ske en bedring, men det vil sjeeldent na udgangspunktet
igen. Det gar sdledes ned af bakke over laengere tid.

I ll I I >
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Fig. 3 Samspillet mellem livsbegivenheder og veegt og funktionsevne

hos personer med HS.

Der kan vaere en sammenhang mellem tab af vaegt og tab af funktionsevne, men det kan
ligesa godt veere, at det modsatte er tilfaeldet, eller der er helt andre parametre i spil.
Forskning viser at antallet af CAG-gentagelser har stor betydning for vaegttabet hos personer
med HS. Det er fundet, at det er et stort antal af CAG-gentagelser, og ikke andre symptomer,
der er skyld i veegttab hos personer med tidlige stadier af HS, maske fordi disse personer har
et hgjere stofskifte, som folge af CAG-gentagelsernel®, Disse personer vil saledes have et
forhgjet energibehov.

BMI

Normalt siges det, at normalvaegt svare til et BMI mellem 18,5 - 24,9 kg/m?. Hvilket BMI der
er optimalt for personer med HS vides ikke, men da der hurtigt kan ske skred i sygdommen
hos personer med HS, kan det taenkes at vaere hensigtsmaessigt, at de har et BMI mellem 25
og 30 kg/m?, ligesom der anbefales til sldre*.
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ENERGIBEHOV

Energibehovet hos personer med HS kan vaere meget hgjt, da bevaegelserne ggr, at de bruger
meget ekstra energi. I Huntingtons Sygdom - pasning og pleje!! star der, at personer med HS
har brug for den dobbelte maengde energi, af hvad raske har brug for, altsd omkring 15 -
20.000 kJ. I daglig praksis er dette dog ikke tydeligt, der er stor forskel pa hvor fysisk aktive
personer med HS er, og ogsa pa hvor i sygdomsforlgbet de befinder sig.

Der bgr altid folges op pa energiindtaget vha. regelmaessige vejninger. Ses der vaesentlig
forandring pa vaegten, bgr der straks laves en anden type intervention. Her bgr der tages
kontakt til lsege og/eller dieetist.

ETISKE OVERVEJELSER

Ernzeringsterapi

HS er en uhelbredelig sygdom, som i kortere eller laengere perioder kraever ernaeringsterapi. Af
Rammeplanen for ernaeringsterapi'® s. 19 fremgar det at:

"M8lirettet ernaeringsterapi ma dog anses som vaerende behandling — uanset om der anvendes
kunstigt tilfert ernaering eller mad. Det vil derfor veere uetisk at fortsaette en sdan behandling
efter at den ovrige medicinske behandling er seponeret. ”

Dette kan dog veere problematisk ift. personer med HS, da sygdomsprocessen er lang, og det
kan vaere vanskeligt at fastsla, hvorvidt de har ndet den terminale fase. Der er set eksempler
pa at personer med HS har levet flere ar efter de er skgnnet som vaerende terminale. Og det
kan derfor vaere vanskeligt at bedsmme, hvornar ernzeringsterapien skal afsluttes, da det kan
have stor betydning for personens funktionsniveau, hvis personen lever videre. Det bgr derfor
ngje overvejes, om ernaeringsterapien skal afsluttes og i sa fald hvornar og altid i samrad med
en laege.

Det er vigtigt, at der bliver talt med personen med HS omkring dette spgrgsmal, allerede
tidligt i sygdomsforlgbet, mens personen stadig kan give klart udtryk for, hvad hans eller
hendes gnsker er i forhold til ernaeringsterapi, sonde o.lign.

I forhold til sonde er der argumenter bade for og imod’, og det er det meget vigtigt at kende
personens tilgang til det at maske kunne fa brug for sonde. At fa mad eller veeske i sonde er
livsforlaengende, og nar evnen til at kommunikere klart svaekkes, mister den syge muligheden
for selv at styre sit indtag af naering. En sonde vil fratage personen med HS muligheden for at
fravaelge mad. Modsat kan en sonde ogsa @ge livskvaliteten hvis personen har angst for
mange fejlsynkninger, sa kan vedkommende spise hvad han eller hun har lyst til, velvidende
at sonden daekker ind for manglende oralt indtag. Kan personen med HS ikke traeffe
beslutningen vedr. sonde selv, radfgres der med evt. pargrende og afggrelsen traeffes af laege.
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