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En frdga som hor till de svdraste att svara
pa. Men ocksa kanske den viktigaste nar
en manniska har fatt beskedet obotlig
cancer. Den maste besvaras, men hur?
Ledorden ar "man ska gora gott och inte
skada.” Ake Andrén-Sandberg, Gver-
lakare, Gastrocentrum kirurgi, Karolinska
universitetssjukhuset, Huddinge, reflek-
terar kring fragan och delar med sig av
en lang yrkeserfarenhet.

or varje tinkande minniska som far information av sin
F ldkare att cancern inte gér att bota infinner sig frigan
"Hur ldng tid har jag kvar?”. Inte sdllan ir sjilva can-
cerinformationen s omtumlande och bedévande att patienten
inte kan stilla frigan di beskedet ges, men forr eller senare
uppkommer den alltid. Vissa patienter kan sedan formulera

frdgan i klara ord, medan andra inte vdgar friga rent ut efter-
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som de dr ridda for svaret. Kanske lindar de da in frdgan i
omskrivningar, men en nigorlunda erfaren cancerlikare for-
stdr emellertid att frdgan finns didr. Hen vet dessutom att
svaret inte kan, och inte far, ges i exakta antal dagar eller
ménader utan kriver ett mer nyanserat svar. Samtidigt dr det
nist intill ohederligt att siga “det kan ingen veta” eftersom
det for patienten ir en avgorande friga. Likaren har dessutom
béde kunskap och erfarenhet som kan bidra till en realistisk
bedémning.
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EN VETTIG FRAGA

Om jag sjilv fick cancer, eller om ndgon av mina nirmast an-
horiga fick obotlig cancer, ir det sjilvklart att prognosen vore
en av de viktigaste frigor jag skulle vilja ha svar pd for att
kunna planera den &terstiende tiden av livet. Jag skulle ha
stor forstdelse for att ingen kan sidga pd veckan hur lang tid
jag hade kvar, men jag skulle vilja veta om det ror sig om ett
fatal ménader, ett eller flera dr. Frigan dr vettig. Det ir intel-
lektuellt ohederligt att helt avstd frn att svara iven om man



2, doflorre?

inte kan ge precisa besked. Si som jag tinker for egen rik-
ning, sd tinker dven andra. Det innebir att man mdste ge ett
genomtinkt svar och betinka att det skall vara for patientens
bista.

Samtalet dr sdllan ldte och det giller att komma ihdg att
det dr patienten som ir uppdragsgivaren. Inte likaren. Den
senare kan ha vilka vil genomtinkta principer som helst, men
dessa kan indd behova vika for en patients speciella behov.
Inga patienter dr helt lika, och vissa skiljer sig mycket frin

det vanliga. Att gora gott och att inte skada dr nistan alleid
viktigare dn att hélla pd andra teoretiska principer.

En ytterligare aspeket dr att likaren tycker att det dr obe-
hagligt bade att tala om for patienten nir vederbérande skall
d6 och att ge besked som dr osikra. I vir utbildning och i
livets hdrda skola har vi forstdct att det kan vara bittre att
hélla tyst dn att ge sig in pd spekulationer som man inte kan
sta for. Gang efter annan ser vi ocksa pd kvillstidningarnas
lopsedlar "doktorn gav mig bara x mdnader kvar att leva, och
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hir stdr jag nu y méanader senare”, vilket vittnar om de en-
skilda fall dir ett exakt besked varit fel pd mer in ett sitt.
Dessvirre dr det omvinda inte ovanligt heller, det vill siga
att likaren uttryckt forhoppningen om att en tumérsjukdom
sannolikt kan botas eller att man dtminstone kan rikna med
en betydande dverlevnadstid, men patienten forsdmras snabbt.
Béde patienten och de anhériga kinner sig lurade av likaren.
Nir det giller den enskilda patientens éverlevnadstid kan vi
aldrig veta ndgot exakt. Trots det idr det oftast mer oprofes-
sionellt att inte siga ndgot alls dn att forklara hur man skall
tinka.

"Cet éiv> vrit eW@%W e
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LA IS

PATIENTENS SITUATION

Som likare mdste man alltid piminna sig om den maktsi-
tuation som rdder. Likaren har kunskapen, erfarenheten och
ir den som bestimmer vad som skall utredas och behandlas.
Patienten diremot har bara fragmentariska erfarenheter och
oftast ingen verklig kunskap alls utan ir helt utlimnad till
likarens goda vilja. Det ir litt att som likare bli allefor pa-
triarkalisk i svaren pd frigan. Den andra extremen ir emel-
lertid heller inte rimlig, nimligen att l3ta patienten bestim-
ma vad och hur en diskussion skall foras. Patienten har inte
det underlag som behdovs, och riskerar dessutom att panikar-
tat ta fram extrema synpunkter eller pd annat sitt poingtera
fakta som leder till ensidiga (ddliga) beslut. Som cancerlikare
dr det extra viktigt att empatiske forsoka sitta sig in i patien-
tens tanke- och uttryckssitt. Likaren skall vara patientens
likare och advokat pd samma gdng.

Ur min egen erfarenhet frin en skdnsk universitetsklinik
kan jag erinra mig akademiker som ville ha varenda liten in-
formationsdel som jag kunde prestera, och helst mer in det,
medan trygga skdnska lantmin inte ville veta av sddan infor-
mation over huvud taget; "Det far bli som det bli, det far
doktorn skota.” Att kunna uppfatta vilken information pa-
tienten 6nskar och ge den pd ett rimligt sitt dr sdledes en
viktig uppgift och nidgot som tar manga &r att lira sig. Dess-
utom madste cancerlidkaren forstd att dven nir han eller hon
gjort sitt allra bista s& blir det fel ibland ind&. Det kan bli fel
dirfor ate likaren missuppfattade situationen eller anvinde fel
ord, eller pd grund av att patienten anvinder likaren som syn-
dabock. Det ir aldrig likarens fel att en patient drabbats av
cancer, men det kan dndd vara en bra 16sning att likaren far
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std som representant for allt elinde och ldta patienten eller de
anhoriga {2 ur sig sin frustration. Act klara av det dr ett teck-
en pé professionalitet.

Ett problem nir patienten stiller den raka frigan "Hur
lang tid har jag kvar?” dr att oftast vill vederbérande bade ha
ett sant och ett bra svar samtidigt. Sant i den betydelsen att
likaren verkligen gor sitt bista for att ge ett sd korrekt svar
som mdjligt, och bra i s8 mdn att patienten i svaret fir en stor
siffra. En eller ett fital manader duger inte. Det skall helst
vara ett eller flera dr. Om vi da tilldgger att ingen minniska
kan leva utan hopp riskerar ett drligt svar innebirande en for-
vintat mycket kort dverlevnad att man tar ifrén patienten det
lilla och sista hoppet, vilket riskerar att férkorta livet ytterli-
gare. Likaren har dd gjort skada utan att ha gjort ndgot nyt-
tigt.

En ytterligare aspekt dr att om man siger till en patient
att den genomsnittliga 6verlevnadstiden vid denna sjukdom
ir 6, 12 eller 18 ménader, sd uppfattar patienten att livet skall
vara som det dr idag i 6, 12 eller 18 manader. De inser ytterst
sillan att livets slut inte ser ut som i vilda vistern och krimi-
nalfilmer dir en person ena stunden ir fullt uppegdende och
mycket levande for att i nista stund var helt livlds efter att ha
blivit skjuten. Cancerpatienternas slut ir helt annorlunda. For
de flesta innebir den sista delen av livet ett gradvis nedbry-
tande av kropp och sjil dir kraftloshet, trotthet och ofgrmdga
att leva det vanliga livet dr det mest framtridande. Singlige,
oférmdga att ita, smirtstillande farmaka och vitsketillforsel
ir sillan det som patienten inkluderar i sina 6, 12 eller 18
sista manader. Kanske borde man informera om detta, men
oftast dr den kortare tiden @n vad patienten hoppats pa, ett
tillrickligt tufft besked for att man inte skall ge dinnu mer
oonskade besked. I vart fall inte forridn patienten frdgar nista

gang.

ALLT ELLER BARA EN DEL?

Som jag i en tidigare artikel pliderat for i denna tidning skall
man alltid tala sanning i diskussionerna med patienter och
anhoriga. Kommer de pd doktorn med att ljuga leder det bara
till eldndes elinde. Man skall tala sanning! Svarigheten upp-
kommer emellertid nir cancerlidkaren vet nigot som patienten
skulle ha nytta av att veta men som han eller hon inte ens
forstér att friga efter. Ar det d4 att ljuga att inte siga vad man
vet? Det finns dessvirre inget rake och enkelt svar pd detta,
men en ledstjirna skall vara att man skall "géra gott och inte
skada.” Att tvinga pé en patient obehaglig information om
livets slut utan att ge patienten mojlighet att hantera infor-
mationen ir sannolikt bara skadligt. Med detta menas inte
att man skall skydda patienten frin att veta obehagligheter
men att man maste balansera informerandet utifrdn patien-
tens villkor.

TUMOR UNDER UNDERLAKARTIDEN

De bista lirarna som finns nir det giller patientomhinderta-
gande ir patienterna sjilva. Sirskilt utldrande blir de om man
far mojlighet att folja dem inte bara nir de ir sjuka utan ock-
s& 1 en lingre rehabiliteringsfas. Nir jag var underlikare for
linge sedan insjuknade en cirka 50-drig direktor med ventri-
kelretention och man kunde tidigt konstatera att det rorde sig
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om en stor, svulstig duodenaltumér som inte gick att operera
bort (pd den tiden) eftersom tuméren givit en kraftig pan-
kreatit samtidigt. Patienten fick det tuffa beskedet att en can-
cer av detta slag oftast bara gav 6verlevnad ett par manader.
Han var mycket rationell och kallade till sig sin fru och sina
barn och berittade hur det var. Man gjorde nigon fin resa
tillsammans och héll avskedsmaltider. Advokaten skrev om
testamentet sedan han sélt sin firma och han blev "avtackad”
i Rotary efter det att han i ett eget-foredrag beridttat om sin
foregdende bortgang.

Men han dog inte. Han madde tvirt om allt bittre och
gick upp i vikt igen dd han kunde bérja dta. Det gick tre méa-
nader, det gick sex och sd smaningom nio. Vid ny duodeno-
skopi sdg man att svulsten krympt ihop och ny utvirdering
av histologin gav forklaringen. Det var inte cancer utan
Crohns sjukdom i duodenum, som diagnosticerades for forsta
géngen pd detta sjukhus. Patientens situation blev i detta lige
fullstindigt ohdllbar. Han var arbetslos och familjen och alla
vinner hade varit extra snilla i onddan och han kinde det som
om han lurat alla. Han skiljde sig, sa upp bekantskapen med
alla de forna vinnerna och flyttade till en annan stad dir han
startade ett annat foretag. Det gick bra fér honom, men nir
jag efter ndgra &r av en slump triffade pd honom var han fort-
farande mycket rationell och kunde forlita att min overli-
kare gjort fel, men han var bitter pa livet som bestulit honom
pa minga goda &r.

Historien berittas for att pdpeka hur brickliga vdra kun-
skaper dr trots att vi bemddar oss, respektive att dven nir vi
gor alleing rice blir det fel ibland.
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EN REKOMMENDATION

Hur skall vi d& géra? En rekommendation ir att all informa-
tion till patienter skall bedémas frdn den enskilde patientens
synvinkel och maste dirfor individualiseras. Det finns inte
“one size fits all.” Det innebir ocksg att det nistan ir omajligt
att ge overlevnadstider innan man lirt kidnna patienten or-
dentligt. Det gor man inte pé ett kort mottagningsbesok el-

ler pd en avdelning ddr man just givit ett for patient och an-
horiga katastrofalt besked. Man kinner inte patienten till-
rickligt vil.

Nir jag far fragan brukar jag alltid forst betona att det dr
en vettig friga som jag skall gora mict bista for att besvara.
Sedan sdger jag att vi har mycket och bra statistik pd overlev-
nadstid vid just denna sjukdom. Jag upplever det som viktigt
att patienten forstdr att vi besitter en massa kunskap. Alla
patienter vill bli behandlade av kunniga lidkare. Jag fortydli-
gar att detta giller for genomsnittspatienter, inte for den per-
son som jag har framfor mig just da. Jag brukar direfter
friga hur ldng en minniska ir, och vi kan sedan komma 6ver-
ens om att det finns ett genomsnittsmatt men att variationen
ligger mellan ndgon meter och 2,40 meter och att det blir lite
finigt att tala om en genomsnittsminniskas lingd nir man
egentligen talar om en specifik person.

Sedan brukar jag peka pd ndgon vigg och siga: "Lat oss
latsas att det springer ndgra l6pare forbi dir och att jag nu tar
en bild. Klick! Sedan visar jag dig bilden och fragar hur fort
de springer.” Patienten tittar d& lite frigande och siger oftast
att det dr svart att siga. D3 gdr jag vidare. "Nu ldtsar vi att
det dr samma lopare och jag tar en bild nu; Klick! och en bild
nu; Klick! och sedan far du bdda bilderna och vet att det ir
tvé sekunder emellan dem. Kan du siga hur fort de springer
nu?” Patienterna brukar da lysa upp lite eftersom de da forstar
att med dessa data sd kan man rikna ut hastigheten och de
forstdr dd den aktuella allegorin. D4 rundar jag av med: "Pre-
cis sd dr det. Just nu har jag en 6gonblicksbild av dig och din
sjukdom och d& dr det mycket svért att siga ndgot klokt om
hur man skall tinka for att besvara frigan om hur linge du
kommer att leva. Risken ir stor att man siger ndgot som ir
alldeles fel i just ditt fall. Men, ge mig lite uppfoljningstid.
Niir jag vet hur du svarar pa smirtstillning, bittre mathall-
ning och behandling av andra symtom, kanske onkologisk
behandling, s& har jag ett helt annat underlag och kan ge dig
mitt bista svar. S8, friga igen nir bide du och jag vet mer!”

Det dr bara en del av patienterna som fragar igen eftersom
de sjilva fir en uppfattning genom att se sitt eget forlopp. De
som fragar i ect senare skede fér alltid ndgon form av svar av
mig som de kan ha nytta av, exempelvis "kort”, "lingre in jag
trodde frdn borjan” eller ”jag tror att vi kommer att disku-
tera den hir frigan i host igen.” Aldrig ndgra siffror, men
inda ndgon form av besked som patienten kan forhélla sig till
pa ect rimligt sitt och kan ha nytta av.

Det ir inte rimligt att inte ge ndgra besked ndr man som
doktor trots allt har en klar uppfattning, men det giller att
ge kloka besked. Kloka ur patientens synvinkel. Man skall
alltid undvika att ge besked i siffror och man skall undvika
att svara nidr man triffar patienten forsta gingen. Nir man
lidrt kiinna patienten och foljc utvecklingen ett tag ir det bade
ldttare att svara och att veta vad som ir ritt svar. Act bara
ducka for fradgan ir fel.
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