edicin och samhélle

Svara besked — om vikten av
ratt information i ratt tid pa ratt satt

Fa uppgifter paverkar patienter mer an information om svara
besked eller allvarliga diagnoser. Att informera om svara be-
sked &r ofta en kénslig del i patient—ldkarrelationen, och manga
lakare har inte tillrdcklig utbildning eller tréning for detta. Ett program
i fem steg — fem F—har tagits fram for att underlatta denna interak-
tion mellan ldkare och patient, som ofta &r en komplicerad balans
mellan patientens autonomi och lakarens kunskapsdvertag.
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tionen, Karolinska institutet, Stockholm;
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Svara, trakiga eller daliga besked &r
ndgot alla ménniskor fir bade ge och ta
emot i livet. Sarskilt giller det personer
inom minniskovardande yrken, speci-
ellt lakare. Véardens foretradare har mest
utbildning for och inriktar sig gérna pa
tekniska fragor, sésom diagnosmetoder,
behandlingsteknik och medicinering,
medan patienterna tycks ldgga storre
vikt vid mjukare viarden, som bemdtan-
de och relationer [1]. Léakares kompe-
tens vad géller kommunikation, besluts-
fattande och relationer vid information
om daliga besked eller diagnoser &r ing-
et som prioriteras eller praktiseras i stor-
re omfattning under ldkarutbildningen
[2].

En stor del av litteraturen om denna
process berdr information om cancerdia-
gnoser och andra livshotande eller pro-
gnostiskt ogynnsamma tillstand [3]. Vad
som &r daliga besked tycks bestimmas
av om det ir »sadana som resulterar i en
kognitiv, beteendemadssig eller emotio-
nell paverkan hos den som fér beskedet
och som kvarstar en tid efter beskedet
har mottagits« [4]. Diagnosen »kronisk,
progredierande sjukdom« hor ocksa till
denna kategori och innebér ofta ett trau-
ma som kommer att paverka patientens
framtid och levnadsbetingelser.

En del patienter kdnner sig missfor-
stddda, oinformerade, déligt respektera-
de eller forminskade efter att ha infor-
merats om en allvarlig sjukdom [5]. Det
kan bottna i att man som patient upple-
ver informationsprocessen som sadan,
trots att ldkaren vinnlagt sig om att ge
god information. Det kan naturligtvis
ocksa vara ett resultat av att ldkaren fak-
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tiskt varit otydlig eller slarvig. Savél den
icke-verbala kommunikationen som sit-
tet att informera patienten eller den fy-
siska positionen (géende, stdende, sit-
tande) har rapporterats ha betydelse [6].

Lakares medvetenhet
Okad medvetenhet bland likare om be-
tydelsen av ritt information i rétt tid med
ratt tid avsatt for patient, och anhoriga,
dr av stor betydelse, da det har visat sig
oka kinslan av kontroll och adaptivt be-
maéstrande (coping) [7]. Med ritt infor-
mation avses tydlig och tillrdcklig infor-
mation med tillrickligt med tid vid ett
anpassat tillfélle. I likhet med annan in-
formation maste informationen om sva-
ra besked ges pa ett sprak som patienten
forstar [8]. Genom att sjélv forsta infor-
mationsprocessen och genom att infor-
mera stegvis kan man som ldkare bli
battre pa att ge daliga besked/diagnoser.
Forutom cancer kan diagnoserna
multipel skleros (MS), amyotrofisk late-
ralskleros (ALS), Alzheimers sjukdom
och Parkinsons sjukdom innebara ett for
patienten daligt besked, eftersom det ror
sig om livsldnga, kroniska, progredie-
rande neurodegenerativa sjukdomar, dér
det for nirvarande inte finns kurativ el-
ler stoppande behandling. Nar det giller
Parkinsons och Alzheimers sjukdom
kan man oftast initialt i sjukdomsproces-
sen endast sdga att det dr en sannolik el-
ler trolig diagnos. Hos dem som fatt dia-
gnosen Parkinsons sjukdom har det sa
smaningom visat sig att 20 procent har
andra sjukdomar [9].

Patientens framtid foréandras

Att f en allvarlig diagnos innebdr att fa
information som allvarligt paverkar sy-
nen pa framtiden [10]. Reaktionen pa sa-
dan information beror pa hur mottagaren
ser pd den. En medicinsk diagnos kan
anses dalig med hénsyn till sjukdomen i
sig, symtombilden, de kliniska fynden

och prognosen, men den kan ocksé ses i
olika perspektiv av patienten, ldkaren el-
ler bada.

Informationsoverfoéringen ir en inter-
aktiv, kommunikativ och stundtals kom-
plicerad process mellan sdndaren och
mottagaren av budskapet [11]. Mottaga-
ren maste kunna ta emot, tolka och for-
std budskapet for att vardera och interna-
lisera det och sedan omvandla det till
egen forstaelse och kunskap och ocksa
kunna reagera pa det [12]. Den tidsmés-
siga mentala belastningen som ar for-
knippad med beskedet kan askadliggo-
ras som i Figur 1.

Patienten vill veta — oftast

Patienten vill oftast veta orsaken till sina
symtom, fa en forklaring till symtomen
och fa en diagnos. Det har visat sig att
mer dn 9O procent av patienterna vill
veta sin diagnos, speciellt om den &r all-
varlig [13]. De vill ocksa ha mer infor-
mation och soker den i litteraturen, i pa-
tientforeningar eller pa nétet. De vill
veta mer om sjukdomens naturalférlopp,
symtom, vanlighet, behandlingsmgjlig-
heter, komplikationer och, kanske fram-
for allt, prognos — med hénsyn till livs-
kvalitet och 6verlevnad.

Patientens gensvar

Nér, var och hur patienten fér, tar emot
och kan diskutera informationen kom-
mer att paverka forstaelsen, tillfredsstil-
lelsen med behandlingen, graden av
hopp och det psykologiska bemistrandet
[14, 15]. Det finns ofta en komplex sam-
variation mellan livskvalitet, inhdmtad
kunskap och information som ett led i
patientens autonomi och bemyndigande
(empowerment) [16, 17].

Den vilinformerade patienten svarar
ofta battre pad vardinsatser och behand-
ling. Det kanske ar s att patienter med
en grundldggande optimistisk laggning,
goda bemdstringsstrategier och sociala
nitverk dr mer Oppna for information
och upplever sig béttre informerade och
omhindertagna &n patienter med en
overdeterminerad kris [18].

Uppfattningen att sjdlva konfronta-
tionen med trékiga medicinska besked
alltid innebédr en tung psykologisk pa-
frestning ar inte helt vilunderbyggd
[19]. Méanga patienter anar redan sin dia-
gnos innan de de facto fir den. Vid en
cancerdiagnos har patienten ofta upplevt
»varningssignaler« i form av trotthet,
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Formedling

Lakare

Mental belastning

Patient

—~ Figur 1. En modell fér
mental belastning vid

aptitloshet och viktminskning eller and-
ra kroppsliga fordndringar. Vid neuro-
degenerativa sjukdomar kan det handla
om minnesluckor, beteendeférandring-
ar, initiativloshet, domningar och fum-
lighet eller svaghet.

Manga patienter onskar adekvat in-
formation for att kunna séka mer infor-
mation, dven i livskvalitetsrelaterade
fragor. Andra patienter, diremot, finner
informationen s hotfull och stressande
att de hanterar den genom olika for-
svarsstrategier, som fornekelse, aggres-
sion, ilska eller omtolkning eller mini-
mering av informationens betydelse,
trots att de ofta fortsétter behandlingen
[20]. Ater andra behover sina forsvar i
initialskedet for att inte duka under och
pendlar mellan de olika reaktionsfaserna
chock, reaktion, realitetsanpassning, be-
arbetning och nyorientering [21].

Lakarens gensvar och ansvar

De flesta av oss kommer att flera gnger
ilivet bade ge och ta emot daliga besked,
men for vissa yrken, speciellt likare, till-
hor detta vardagen [22]. Den lakare som
meddelat diagnosen eller de trakiga me-
dicinska beskeden upplever ofta stark
emotionell pafrestning och oro, ansvar
for informationen och rédsla for en ne-
gativ syn pa honom/henne i egenskap av
»budbérare«. Denna stress kan medfora
ett motstdnd mot att meddela svara be-
sked, sérskilt nir mottagaren av beske-
det, patient och/eller anhdrig, redan upp-
levs som orolig, skor eller stressad [23,
24]. Obehaget av att ge besked kan
stundtals bli s starkt att 1akaren forsoker
undvika att gora det och drar ut i tid pa
informationen bortom, vad som kan
tyckas, rimlig tid.

Liakarens sjilvpéatagna ansvar for att
enbart ge viss information kan ocksa ut-
gora en form av paternalistiskt beteende
och 4r ibland ett sétt att skydda sin egen
emotionella overlevnad i samma ut-
straickning som patientens [25]. Det
overges dock oftast till forman for be-
myndigande (empowerment) och auto-
nomi hos patienten. P4 samma sitt som
patienten kan ocksa ldkaren utveckla
forsvarsmekanismer ndrmast reflexmés-
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Tid svéra besked.

sigt [26]. Sadana bemaistringsmetoder
fungerar som ddmpare av de egna obe-
hagen och av stressen. De tenderar dock
att bli automatiserade ju mer erfarenhet
lakaren far av att ge besked om daliga
nyheter. De medfor ofta en motsvarande
oférmaga i att identifiera faktorer som
minskar eller forvarrar obehagen och
stressen for patienten [27]. Forsta gang-
en en likare ger ett trakigt besked gruvar
han eller hon sig sdkert for det och upp-
lever obehag, andra gangen gér det litta-
re, och tredje gangen kan han eller hon
stundtals vara néstan oberord.

Lakaren har bade ett professionellt
och ett personligt jag [26]. Balansen
mellan etiska, juridiska, emotionella och
professionella aspekter varierar fran 14-
kare till lakare, frin patient till patient
och fréan situation till situation [28].

Ibland anammar ldkaren en mer em-
patisk process och kommer d& ndrmare
patientens kénslor. Detta kan dock
snabbt fordndras om ldkaren upplever ett
»hot« i form av att processen inte &r pa
de egna villkoren. Det personliga jaget,
som forsoksvis kommit fram, kan for-
svinna igen och kvarldmna ett orubbligt,
strikt biomedicinskt jag. Naturligtvis
finns det stora variationer bade intra-
och interindividuellt hos olika lékare.
Patientens besvér kan ocksa ta tag i dju-
pare kénslor fran ldkarens forflutna och
paverka dennes professionella beteende.
Det kan medfora att lakaren undviker att
ta upp vissa fér honom/henne kénsliga
dmnen med patienten.

Forslag till informationsprocess

En stor del av litteraturen om svara be-
sked handlar om meddelandet av cancer-
diagnoser till patienter, men det finns
manga likheter med information om all-
varliga diagnoser i allmédnhet och livs-
langa sadana i synnerhet. Som informe-
rande ldkare av en allvarlig diagnos kan
man forvanta sig negativa kanslor, frust-
ration och ansvar [29]. Det kan da vara
bra att komma ihag att trots att diagno-
sen kan vara dalig for patienten ar infor-
mationen viktig for att patienten ska
kunna planera for framtiden och ga vida-
re. Det giller att ge balanserad informa-

tion uppriktigt men ocksd genom att
lyssna och ge stod och hopp. Sévil en in-
tellektuell som en beteendeméssig och
kansloméssig komponent behovs for att
kommunikationen ska bli god [30].

Malet vid informationen ar flerfaldigt
och kan sammanfattas i fyra I: Inventera
vad patient och anhoriga redan vet, In-
formera i sakfrgan, Interagera och stod
patient och anhdriga och Invitera till ut-
vecklande av samverkan och behand-
lingsstrategi.

For att genomf6ra denna strategi kan
en modifierad variant av ett praktiskt
protokoll i sex steg anvdndas — SPIKES
[31]. Det &r en forkortning av de olika
delmomentens huvudinnehdll, »Setting
up the interview«, »Perception«, »Invi-
tation«, »Knowledge«, »Emotions«,
»Strategy«, och beskriver hur man byg-
ger upp forutsittningar och genomfor
delmoment i en process av information
och reaktioner pa den.

FemF

Det av oss modifierade och tillimpade
protokollet pa Parkinsonpatienter utgors
av fem F-steg enligt nedan (Fakta 1).

Férberedelse. Mental forberedelse ar
viktig for den som Sverlamnar beskedet,
likasa tillrackligt avdelad tid och avskild
het [32].

* Ordna med en avskild, lugn plats.

« Auvsitt tid. Ha fullstindig néirvaro.
Att titta pa klockan &r tabu.

+ Sitt ner. Ha inga mobler, en dator el-
ler annat mellan dig och den som ska
fa beskedet. Ha hela tiden kontakt,
om in inte alltid 6gonkontakt och,
framfor allt, etablera en forbindelse.

» Hanteraavbrotten. Informera fére om
det finns risk for att samtalet kommer
att avbrytas.

* Involvera andra. L4t den som far be-
skedet, patienten, ha med sig nadgon
mer som stodperson. Finns inga an-
horiga kan négon bland den véardper-
sonal som arbetat med patienten fun-
gera som stillforetrddande anhorig.

Faststéllande. Faststill och fraga vad pa-
tienten sjalv tror om sin situation, dvs in-

Fakta 1
Informationsstegens fem F

Forberedelse
Faststéllande
Formedlande
Forvaltande
Framtid
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nan du berittar — friga. Baserat pa sva-
ren kan man rétta till missuppfattningar,
som annars inte kommer fram, och
skriaddarsy beskedet sé att patienten och
de anhoriga forstar innebdrden. P4 si
sdtt kan man ocksa se om patienten har
nagon forsvarsreaktion, fornekar eller
har orealistiska férvantningar.

Och vi ska meddela den sanning vi
tror oss besitta. Aven om merparten av
patienterna uttrycker 6nskan om att fa
fullstindig information om diagnosen,
prognosen etc, gor vissa patienter inte
det. Ett sitt att utrona det ar genom att
fraga: »Skulle du vilja att jag ger dig in-
formation i detalj eller att jag i stillet
skissar situationen i stort och mer gar in
pa att diskutera behandlingsstrategier?«

Férmedlande. Hur informationen medde-
las tycks ha storsta betydelse — med en
balans mellan att forsdkra sig om att pa-
tienten verkligen forstar innebdrden och
att forsdkra sig om att patienten inte
mentalt forsdmras av obehaget av att fa
informationen [33].

Det som ér viktigt for 1dkaren har vi-
sat sig vara viktigt dven for patienten
[22]. Informationen bor inledas med en
varning om att ett daligt besked kommer,
detta for att minska obehaget och under-
latta processen att forsta [34, 35]. Natur-
ligtvis kan beskedet ge en chock och dér-
med mental forsdmring.

* Forvarna om att ett daligt besked
kommer.

» Forsok att inte anvénda tekniska ter-
mer, inte heller eufemismer.

» Var trovirdig, realistisk och drlig pa
ett kiinsligt sitt.

* Opverlasta inte budskapet. Ge infor-
mationen i mindre portioner, i patien-
tens takt och kontrollera emellanat att
den har uppfattats pé ritt sitt. Det ger
patienten en kénsla av kontroll.

* Nir sjukdomen avancerat och ar i
komplikations-/refraktir fas, undvik
att sdga: »Det finns inget mer vi kan
gora for dig.« Forsok alltid att med-
dela nagon form av hopp utan att for
den skull tdnja pa sanningen. Ytterst
kan hopp handla om att ge patienten
god omvardnad, stod, palliation och
inte ldmnas ensam.

» Sammanfatta informationen.

Fdrvaltande. Att lyssna och bemdta pati-
entens kdnsloreaktioner dr ofta det sva-
raste vid 6verlamnandet av ett allvarligt
besked. Reaktionen ér oforutsdgbar och
kan variera fran tystnad till misstro, till
grat, fornekelse, ilska m m [20]. Varje
gang man tror sig forstd hur en annan
méinniska tinker och kdnner ska man pé-
minna sig om hur ofta man haft fel [36].

Ibland kan man som ldkare girna
vara personlig, men man ska skilja det
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Varje gang man tror sig for-
sta hur en annan ménniska
tanker och kdnner ska man
paminna sig om hur ofta
man haft fel.

fran att vara privat. Att hjilpa patienten
arbeta sig igenom sina reaktioner &r inte
bara stodjande for honom eller henne
utan ger ocksd goda forutsattningar for
en positiv samverkan i den fortsatta be-
handlingen och hjélper till att identifiera

vilka andra behov patienten kan ha [37].

Liakaren kan da ge stod och solidaritet

genom ett empatiskt gensvar, tex ge-

nom att:

» Observera varje typ av kdnsloyttring
hos patienten, sdsom chock, tarogd-
het, tystnad m m.

» Sitta namn pa den reaktion man ser
genom att stilla 6ppna fragor. Fraga
vad patienten tinker och kinner.

* Identifiera anledningen till reaktio-
nen. Oftast har den med det svéra be-
skedet att géra — men inte alltid. Fra-
ga hellre om det ar oklart.

» Efter att ha latit patienten uttrycka
sinakénslor, 1at patienten forsta att du
har kopplat den kiansloméssiga reak-
tionen till anledningen genom att be-
kréfta patienten empatiskt eller tak-
tilt, dvs genom att berdra patienten

[38].

Framtid. Innan man diskuterar behand-
lingsstrategier maste man vara siker pa
att patienten dr redo for detta. Att gora
patient och anhdriga delaktiga i valet av
behandling dr positivt, och patienten
upplever att 1dkaren ldgger vikt vid deras
onskemal men justerar ocksa ned orea-
listiska forvantningar.

Under samtalets gang tydliggors pati-
entens specifika onskemal med sitt fort-
satta liv, vilket medger for l1akaren att in-
gjuta hopp i termer av vad som ar moj-
ligt att uppna. Det kan av patienten upp-
levas som nagot mycket lugnande. I lik-
het med sjdlva informationen bér man
alltid ge ndgon form av hopp utan att for
den skull tdnja pa sanningen.

Visst kraver processen tid

Informationsprocessen kan vid forsta
paseendet tyckas omstindlig och tids-
kriavande, sdrskilt i tider av anstringd
verksamhet med stindig tidsbrist och
krav pd leverans och produktion. Visst
kraver processen tid, tid som man som
lakare &r van vid att tinka i alternativa

anviandningsomriden. Men tiden &r inte
enbart linjér i form av sekunder som gar
utan har ocksa ett innehall i sig. Den tid
man avsitter dr kanske bést anvind nir
man inte méiter den och nir man inte ar
medveten om den, dvs nir man ar djupt
engagerad. Dessutom far man igen ti-
den, eftersom den goda informations-
processen medfor ett mindre behov av
information och tid i fortséttningen.

Dagens patienter soker fakta

En annan aspekt &r att dagens patienter
ofta ar mer ifragasittande och faktaso-
kande dn gardagens och ofta kommer
till 1akare for en s k second opinion.

Paradoxalt nog har en nyligen ge-
nomford Cochrane-analys visat att sjuka
personer som informerar sig via Internet
visserligen far mer kunskap, men deras
hélsa forsamras i stéllet for att forbéttras
[39]. Man kan spekulera 6ver om dessa
personer tror sig kunna mer dn ldkare
och dérfor inte bryr sig om vad ldkaren
sdger, men kanske ocksa personen i fra-
ga dndrar instéllning till behandling och
risk.

Det medicinska tolkningsforetradet
ar inte langre lakarens privilegium utan
delas av ldkare och patient. Darvid krdvs
det att lakaren uppfattas som patientens
stod och ombud vid informationen av
svéra besked. Risken &r annars att pati-
ent och anhdrig kdnner sig dvergivna
och inte respekterade, nir det som skul-
le bli ett fortroendefullt informations-
mote i stéllet blir en konfrontation. Men
relationen patient—ldkare dr alltid asym-
metrisk och aldrig jamlik och ska i varje
Ogonblick utgd fran patienten. Samtidigt
har patienten i viss mén skiftat roll fran
passiv vardtagare till aktiv medlem i var-
den.

Det beskrivna fem F-programmet &r
inte validerat men kan vara ett praktiskt
instrument som forsdker se och tillgodo-
se patientens behov.

God start ger god fortséattning

Det dr aldrig latt att ge trakiga, daliga el-
ler svara besked. Men i likhet med resul-
taten av en interventionsstudie pa ldkare
avseende patientfall som gjort dem
osidkra [26] tror jag att den goda infor-
mationsprocessen vid svara besked dven
kan ha effekt pa likaren i form av for-
battrad formaga att lyssna pé patienten,
6kad medvetenhet om de egna kénslor-
na, béttre accepterande av patientens
kénslor och modifiering av ens egen for-
svarsposition.

Man vinner sannolikt ocksé okat for-
troende i patientrelationen, dkad 6m-
sesidig respekt och sannolikt 6kad folj-
sambhet i behandlingen och véirden. Det
anses ocksd i andra sammanhang att en
daligt informerad patient blir sdmre be-
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handlad 4n en vélinformerad [40]. Att
informera om svara besked till en patient
ar att dela med sig inte bara av fakta utan
ocksa av empati.

Efter dverlimnandet av ett svart be-
sked ska man inte sitta punkt utan kom-
ma och invitera till fortsatta samtal. En
god start ger béttre forutsittningar for en
god fortsittning.

%
Potentiella bindningar eller javsforhal-
landen: Inga uppgivna.
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