eee reflektion i tiden

Hur hanterar man svarforklarade fakta

for en patient — och sedan for sig sjalv?

E’ag}nng nigra ginger tldlgare Han var for dldern vilbehal-
Tep men jaghade redan da papekat for honom att hans lever-
yardenvar nagot for hoga, Vi var ensc om forhsjningen be-
“rodde pa att han druckit for mycket vin under lang tid — for
honoem var vin en vasentlig del ay.det liv han ville leva.

Nu kom han i novembef2020 med ascites. Som en del i
Kartlaggningen gjordes dé en datortomografi, vilken visade
en'7 cm stor primdrtumor i en cirrotisk lever och minst fem
dottertumorer omkring.

Friga: Hurger man denna information till patienten?
Loppet irjunéstan kort avseende levercirrosen och "dub-

belkort” nar det galler.en sd stor primdirtumaor och “trip-
pelkort” beroende pi metastaserna.

Nista steg var att klassificera enligt Child-Pugh-skalan.
Med 8 poing pa skalan klassificerades patienten som Child
B, detvill siga.med en prognostiserad femarsoverlevnad till
50 procent, sett enbart till levercirrosen.

Levercirrosen omojliggjorde kirurgisk resektiv behand-
ling, och universitetsklinikens specialister sig inte heller n-
gon mojlighet for nigon cellgiftsbechandling utan rekom-
menderade enbart palliativa atgirder enligt den multidisci-
plinara konferensen.

Friga: Hur overlimnar man denna information till
patienten, det vill sdga att man ska ge upp redan frin bor-
Jjans utan nigot forsok till bot ens?

Genom total alkoholabstinens, bra niring och hirdast
mojliga ascitesbehandling uppnadde patienten grinsen fér
Child A inom'en relativt kort tid och specialisterna lit sig
_bevekas attiprova en behandling med TACE (transarteriell
Kemoembolisring). Den gick helt komplikationsfritt och pa-
tienten sattes upp for ytterligare en. Ur symtomsynpunke
blev denna mycket besvirlig, vilket troligen berodde pa att
en del ay det injicerade passerade ut i systemcirkulationen
— patientenvar pagransen att inte 6verleva men aterhimtade
sig gradvis. Kontrollrontgenbilden efter tillfrisknandet var
dock mycket positiv.

Efter yttetligare en TACE = komplikationsfri — gjordes
yteerligare datotomografikontroller. Den senaste av dem, tva
ar efter insjuknandet och néstan ett ir efter senaste TACE,
visar inga tecken pa levertumorer. Det finns néstan ingen
ascites, men levercirrosbilden 4r visentligen oforandrad.

Frdga: Nér bebandlingsresultatet dr nistan for bra for
attvara sant, skaman dd inge forhoppning — pi god grund
—att patienten ar botad for gott, eller — pd likagod grund
~ forstora glidjen genom att siga: "Naturligtvis finns det
en risk att tumoren kommer tillbaka... och det kan kom-
manya?”
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DISKUSSION

En enkel och rak princip for svar pé frigorna ovan ir natur-
ligtvis att ta till klyschan ”Man ska alltid tala sanning,” Thélig-
heten 'denna princip illustreras emellertid tydligt av fallbe-
skriviiingen eftersom den fokuserar pa likaren och inte pa
patienten. Den likare som alltid siger den ytliga sanningen
kan alltid skydda sig sjilv genom att hinféra sice handlande
till en “sanningspraxis”, men det ar ju faktiskt inte likarens
valfird som ar det viktiga inom sjukvirden, utan patientens.
Det ar lakaren som ar till for patienten och inte tvirt om.

Ett problem 4r nimligen att da det giller patienternas del
i en sjukdom och i sjukdomsutvecklingen sa ar likarens kun-
skap baserade pa sannolikheter — det vill sdga att vi med 90,
95 eller kanske 99 procents sikerhet kan faststilla en diagnos
eller ge en prognos. Diaremot dr det mycket sallsynt att diag-
nosen hos en levande patient kan stillas med 100 procents
sikerhet; det privilegiet har endast obducenten eftersom han
eller hon har facit. Vi kan saledes aldrig faststalla en diagnos
eller prognos hos en levande person med en fullstindig siker-
het utan bara med olika grad av sikerhet. Om man dé "klart
och rakt” talar om vad som giller i varje situation si kanske
man lurar patienten — biologin kan lura doktorerna; forst i
ena riktningen och sedan i den andra. Sanningen 4r si myck-
et mer nyanserad 4n svart och vit och de efterfragade “klara,
raka” svaren ar forhoppningsvis oftast sanningar, men riske-
rar ibland att gora skada.

Anda miste vi infor patienten ge en nagorlunda siker ut-
saga. En patient har sillan négon nytta av att vi sdger att an-
tingen 4r det den diagnosen och dé gir detssi, eller 4r det den
diagnosen och di gir det s3.” Osikerheten ar alltid svarare
att bemistra 4n bade goda och diliga fakta. Samtidigt som
patienten siledes behéver rimlige klara svar behover (och vill)
likare oftast ge ett mer nyanserat svar — kanske mer for sin
egen rakning an for patientens — men den senare har endast
moralisk ratt att lamna 6ver information som patienten har
mojlighet att forhalla sig till. Likaren besitter alltid ett mycket
stort 6vertag kunskapsmissigt visavi patienten varfor det all-
tid dr en betydande risk att information inte blir verklig re-
dovisning av alla nyanser som kan tas upp utan en monolog
som stannar vid att vara en strom av ord.

En ytterligare komplikation 4r att dven om patienten sa-
ger: ”Sig precis som det dr, doktorn” sé vill han eller hon
egentligen bara héra positiva besked. Det innebir inte att
vederborande behover hora “All cancer ir borta”, men it
minstone "Hir finns det goda behandlingsresultat” eller na-
got liknande. Att fa hora att det inte finns mer att gora eller
att allt hopp ar ute ar mycket svért — varje manniska behover
nagot hopp for att kunna leva. Kanske det 4r sanning, men
det ar sillan det ritta att siga en ofriserad sanning.

Helst vill man ha ett hopp om att man ska bli botad, dar-
nast att fa leva linge och bra, och darnist att fi leva 4tmins-
tone tills ndgot barn tar examen, gifter sig eller ger upphov
tillbarnbarn eller ndgot liknande. Men att bara siga att: ”Vi
kan inget mer gora for att fa dig att leva vidare mer 4n att ge
god smartlindring, se till att du fa sova bra, etc” 4r svirt. Inte
bara svart eftersom det i grunden ir ett diligt besked, men
ocksa eftersom likaren sjilv vet att dven forsikringarna om

god palliation oftast ir ihaligt — déendet innehaller fortfa-
rande minga obehagligheter som vi inte kan bemistra.

Ovanstdende diskussion ir inte ny men i manga avseenden
vil diskuterad. Den del som oftast limnats obesvarad ir emel-
lertid vad svaren gor med ldkaren. Hur ska likaren forstd att
en patient som enligt tillginglig vetenskap och beprovad er-
farenhet skulle avlida av sjukdomen trots allt 6verlever och
kanske till och med blir frisk? Eller det motsatta. Nir likaren
ar val palast och har haft tid pé sig att stilla den diagnos och
ge den prognos som patienten efterfrigat och det visar sig vara
fel - vad gor likaren da? Kommer han eller hon att nista ging
ge mer svavande diagnoser och prognoser? Ar sidana utsagor
bittre for den enskilde patienten och ir det bittre for patient-
bemotandet i allminhet? Ar det en personlig motgangatt ha
prognostiserat fel eller ar det en del av likarens arbete?

Som likare har man en bendgenhet att bli firgad sirskilt
mycket av den patient man traffade senast. Har man haft en
cancerpatient som det gick ovintad daligt for inser man att
det dven for nasta patient kan gi lika déligt — sant! — och har
man en patient som det gitt ovintat bra for, sa dr det latt att
tinka i statistiskt orimligt positiva termer infor ndsta patient
- ocksa i ndgon mén sant! Dessutom ber6r oss vissa patienters
sjukdomshistorier sarskilt mycket — det kan vara nigon som
stod oss sirskilt nira, ndgon som visade en stoisk attityd eller
nigon som brot samman omedelbart efter diagnos eller na-

gon som sedermera gjorde sin sjukhistoria offentlig i mass-
media. Kan och bor vi ta hiansyn till vira egna reaktioner,
fordomar och personligheter nir vi talar med patienterna?

Alternativet vore naturligtvis nigot Al-liknande besked
till patienten — extremt vetenskapligt baserade besked men
utan den medminsklighet som baseras pa empati (det ar svért
att tinka sig empati inom artificiell intelligens, men jag har
girna fel i detta avseende). I den aktuella fallbeskrivningen
sd borde Al direkt efter diagnosen sagt att ”det finns tyvérr
inte mer att gora in att ge palliation.” Inga andra svar kan
uppfylla kraven pa statistisk signifikans och att nimna en
chans pa tusen jimsides med sannolikheten som uppfylls i
999 fall av 1 000 gor ju hela tanken med artificiell intelligens
onodig och orimlig. P4 samma sitt, finns det inte mojlighet
for AT att nagonsin siga "Du dr botad” eftersom en bot - at-
minstone vid cancer i de gastrointestinala organen — nistan
alltid bara forblir storre eller mindre sannolikheter, men nis-
tan aldrig 100 procent sant.

Sammanfattningsvis — lat oss inse att prognostiserande av
sjukdomars forlopp alltid 4r att se som sannolikheter och att
det i alla manskliga sammanhang finns avvikande manniskor
och sjukdomar. Nya behandlingar ska férhoppningsvis leda
till battre resultat, men att vi likare ska endast ses som med-
icinskt utbildade och medicinskt erfarna minniskor, men
inte som orakel — utbildning till orakel saknas helt i var ut-
bildning. Daremot maste vi fortsitta att stindigt skaffa oss
mer kunskap och att alltid striva efter att gora s gott nagon
kan ... men ocksé att inse att ocksa vilutbildade, empatiska
lakare f6rblir manniskor och att prognoser maste fa forbli
prognoser...

Ake Andrén-Sandberg
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