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Den svara balansen
i de svara samtalen

Hur kan man balansera realism och hopp? Det ar en av de mest
aterkommande fragestallningarna pa kurserna De Nodvandiga
Samtalen, nar deltagarna delar sina forvantningar. Det galler bade
lakare och sjukskoterskor. De beskriver det som att stravan efter att
ge korrekt och arlig information om sjukdomslaget krockar med
oron for att det de sager ska berova patienten hoppet.
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ESSVARREFINNS DET ingen prak-
tisk liten formel eller guide som
l6ser problemet, och det férvantar
sig nog ingen heller. I den har
artikeln ska jag beskriva hur vi tillsammans
med deltagarna soker oss fram till en 16sning
som snarare innebar ett forhallningssatt till
patienten och till sanningen om sjukdomen.
Jag kommer ocksa att berora hur vardper-
sonalen sjdlva kan paverkas av att komma
i kontakt med vanmakt infor 6verméktiga
sjukdomsforlopp och hur det i sin tur péver-
kar samspelet med patienten och kollegor.
Lagstiftningen ger patienten rétt att fa all in-
formation men ocksé att avstd om man foredrar
det. Studier visar visserligen att en stor andel
av patienterna vill veta men en inte obetydlig
andel tillhor den andra kategorin. Tittar man
ndrmare pa de som vill veta framtrider olika
nyanser. En del vill verkligen veta “allt’, inklusi-
ve svarigheter som kan komma med komplika-
tioner och biverkningar. Andra vill ocksa veta
sanningen, men mest de positiva delarna och
sé fa negativa detaljer som mojligt. En tredje
grupp foredrar en 6nskad version av verklighe-
ten som inte utesluter att ett mirakel fortfaran-
de dr mojligt. For att komplicera det ytterligare
talar en del for att manniskors instéllning
kan dndras under sjukdomsférloppet, fran en
onskan om mycket information i bérjan till allt
mindre ju mer sjukdomen utvecklas.
Den hir kunskapen visar att “veta sanningen”



eller “séga sanningen” inte &r sa
entydigt som det kanske kan lata, det
ger inte mycket vigledning till vilken
information som passar for en enskild
patient vid varje given tidpunkt. Har
finns en risk att man som vérdpersonal
i stallet utgar ifran sina egna 6vertygel-
ser om vad som 4&r ritt och bra for en
patient.

Skillnaderna mellan patienter som
vi beskrev tidigare kan ha en motsva-
righet bland lakare, man kan beskriva
dem som realister, optimister, och
undvikare. Den forsta kategorin ger
den information som de anser ar
korrekt i den aktuella situationen, den
andra ger ocksa korrekt information
men med tonvikt pa det positiva och
den tredje kategorin undviker att
diskutera prognos dven pa direkt fraga.
Var och en av dessa strategier bygger
pé tankar om vad som é&r bast och har
sina fordelar och nackdelar, men ingen
av dem har riktigt fokus pa den enskil-
da patienten har och nu.

, Lagstiftningen

ger patienten
ratt att fa all information
men ocksa att avsta om
man féredrar det.

I stillet for att utga ifran vilken in-
formation som ska formedlas kan man
lata samtalet handla om vad patienten
redan vet och tanker om sin sjukdom,
vad mer den vill och behéver veta,
pé vilket sitt och i vilken takt patien-
ten vill veta mer. Vad den ar radd
for och hoppas pa. "Sanningen” om
sjukdomen dr inte begransad till det
rent medicinska, det finns personliga,
relationella och kulturella aspekter
av sanningen, som vardgivare ocksa
behover ta hinsyn till.

En 6vergripande fraga kan vara:
“Hur 6ppet vill du att vi pratar om din
sjukdom?” Eller: "Hur mycket vill du
att jag berittar?" En del patienter vill
ha mycket och detaljerad information,
andra foredrar huvuddragen eller ing-
en information alls om framtiden.

En sadan fraga férmedlar att patien-
ten tas pa allvar och att informationen

och samtalet ar till for deras skull. Den
formedlar ocksa att doktorn eller sjuk-
skoterskan ar tillginglig for att prata
om kinsliga fragor men att patienten
ar med och styr. Ett sadant samtal blir
en gemensam undersokning av vad
som dr mojligt och lampligt

att prata om vid ett visst

tillfélle.

En hjilpfraga man
kan stélla sig sjélv i
olika ldgen 4r: ”For vems
skull ska en viss informa-
tion formedlas?” Ar det till
exempel for att jag ar overtygad
om att patienten eller nérstaende
behover veta det for att kunna med-
verka i behandlingsplaneringen pa ett
adekvat sitt, eller hinna sdga och gora
saker innan det ar for sent? Eller 4r det
for att en kollega har sagt att den eller
den lever i “fornekelse”?

Som vi ser i Mattias berittelse hér
intill kan en svart sjuk ménniska
mycket vdl vara medveten om att do-
den 4r ndra och samtidigt dromma om
eller till och med planera for “nagot
omojligt” Det hir kan vara utmanande
och férvirrande for narstaende och for
vardpersonal, men ér patientens sétt
att handskas med en omajlig livssitu-
ation. Som vi beskrev ovan finns det
ocksa en patientgrupp som foredrar
att leva med hoppet om ett mirakel in i
det sista. For vems skull ska de frantas
det? Men fragan gar dven att anvinda i
motsatt riktning: ”For vem skull avstar
jag fran att siga vissa saker?” Ar det
for att jag tror att patienten inte klarar
att hora det och skulle f6rlora hoppet?
Eller for att jag inte formar att ta orden
i min mun? Eller ar radd for att inte
kunna méta den reaktion som kan
komma?

PATIENTERS OCH NARSTAENDES
upplevelse av ritt balans mellan
realism och hopp kanske inte i forsta
hand avgors av vad som ségs, utan hur
samtalet genomfors. Att det utgér ifran
patientens upplevelse av sin situation,
att informationen ges pé patientens
villkor, och att det som sdgs formedlas
med nérvaro och empati. Att vardper-
sonalen klarar av att ge plats for och
mota den reaktion som kommer kan

vara det som ger en kénsla av hopp.
En svarighet som ofta kommer upp
efter ett tag pa véra kurser &r deltagar-
nas egna reaktioner i den har typen
av svara samtal. Extra svart kan det
vara om patienten beror pa ett sarskilt
satt, till exempel unga patienter, dér
smd barn finns med i bilden, patienten
kanske paminner om en sjdlv, som i
Mattias berittelse hér intill, eller ndgon
annan i ens eget liv. Eller det 4r fraga
om ett ovanligt hjdrtskiarande sjuk-
domsforlopp.

FORTSATTER PA NASTA SIDA P>
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Nir hoppet ér ovanligt svart att
hitta kan dven personalen komma
i kontakt med hopploshet. Utifran
kamp/flykt-mekanismen kan man
beskriva tva typiska reaktionsmonster.
Flykt-reaktionen préglas av uppgiven-
het, passivitet och energiloshet. Det
kan leda till impulser att undvika den
hir patienten sa mycket det gar och att
gora oundvikliga kontakter sa korta
som mojligt savil med patienten sjilv
som samtal med kollegor om henne.
Kamp-reaktionen préglas i stillet av
forhojd aktivitetsniva, en jakt pa att
“nagot maste goras’, och en kinsla av
desperation. Det kan leda till impulser
att engagera hela teamet mer, soka
alternativa 16sningar och dgna denna
patient sa mycket anstrangningar att
det gar ut 6ver andra arbetsuppgifter,
teamet eller en sjélv.

FORUTOM ATT DESSA reaktioner kan
krocka i teamet, finns en risk att man
inte heller moéter patienten dar hon

ar. Ett alternativt forhallningssatt ar
att skifta fokus fran allt det som inte
ldngre gar, till det som fortfarande ar
maojligt, &ven om det inte dr s& mycket.
Man kan uttrycka det som att skifta
fran att gora till att vara. De medicin-
ska atgarderna ar fortfarande viktiga,
men nér de far alltmer begransad
effekt dr det kanske att mota patienten
och de nérstdende i deras tankar, kéns-
lor och forhoppningar som aterstar.
Manga av vara deltagare verkar ha
svart att se att en pratstund, stryka
handen, eller bara sitta tyst bredvid
sdngen dr att géra nagot.

En hjilp kanske kan vara att utvidga
sin medkansla for patienten till sig
sjalv. "Det ar svart for mig att inte ha
négra atgarder att sitta in eller svar pa
alla fragor och jag gor négot varde-
fullt nér jag sitter hir” For patienten
eller en nérstaende kan det vara hela
skillnaden. Till sist dr det hoppet om
att inte vara ensam som aterstar, att jag
ar vird en stund av personalens hért
inrutade dag. m

Anders Danielsson
\1 Projektledare fér De Nédvéndiga
, Samtalen, Palliativt Utvecklings-
) centrum, Lund
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PATIENTBERATTELSE

AR JAG LASTE remissen
kédnde jag ett direkt
stresspéslag. Jamngam-
mal med mig, och glia-
blastom grad IV, fardigbehandlad.
Jag har kint nagra personer med

samma diagnos och relationerna har
aldrig blivit langvariga. De har tagit
slut nér personen har avlidit. Den
hir gangen ténkte jag att jag skulle
ha det i atanke och hélla en viss
distans.

Forsta gangen kom han sjélv till
mitt mottagningsrum, haltade lite.
Vi pratade om livet, om intressen,
relationer och meningsfullhet. Min
avsikt var dels att lara kinna honom
men ocksa att f en uppfattning om
hans kognitiva tillstand och hur
medveten han var om sin prognos.
Han verkade helt kognitivt intakt,
orienterad och Kklar, valformulerad.
Det visade sig att vi delade passionen
for cykling och bocker. Jaha, nu blev
det dar med distansen genast lite
svarare.

, Alla har ratt

attkanna
till sin prognos,
men det dr ocksa
en existentiell ratt
att dromma och
hoppas.

Andra gangen kom han med
kryckor, ena foten hade bérjat slapa
och han kunde inte riktigt lita pa
balansen. Han framstod fortfaran-
de som klar i tanken. Jag fragade
honom hur det var f6r honom att
forlora kontrollen 6ver foten. Han
sa att det var frustrerande, men
inte mycket mer. Jag fragade

”Den har gangen tinkte

honom vad han hade for férhopp-
ningar. Han svarade:

— Jag skulle s& gérna vilja cykla runt
Mont Blanc med mina kompisar.

Suck. Svart att inte kdnna en
tyngd vixa inom mig. Ar han i
fornekelse, eller vet han om att
han ar déende och tillater sig att
dromma? Alla har ritt att kinna
till sin prognos, men det &dr ocksa
en existentiell ratt att dromma
och hoppas. Stiller jag fragan blir
det omojligt att ga tillbaka till en
situation dar vi undviker det svara,
det farliga, det som gor ont. Jag 4r
medveten om att jag nu gar in i en
relation med en doende person,
med kinslomissigt engagemang,
men det far vara sa den hir gangen.
Jag fragar:

- Vilka dr dina farhagor?

Han brister i grat och séger:

— Att jag inte far uppleva min
nésta fodelsedag, om tva manader!

JAG SER HONOM i 6gonen och nick-
ar. Sitter tyst i vad som kinns som en
evighet och tar in situationen. Okej,
han vet. Hur férhaller vi oss nu till
detta?

- Ja, jag kan tianka mig att det
kénns skraimmande. Vad gor det
med dig?

Vi pratar en stund om hur han
kénner. Det 4r inte doden i sig som
tynger honom mest, utan alla saker
han inte kommer att kunna gora fler
ganger.

— Det ar fullt mojligt att ha bade
hopp och sorg samtidigt. Jag skulle
vilja prata om hur vi kan férhalla
oss till bade och. Kan vi prata om
hopp ett slag?

Vi pratar om vad som ar det



meningsskapande i det han hoppas pa.

Vi diskuterar alternativa méjligheter
att uppna samma sak.

Tredje gangen kom han st6dd av
en kamrat, eftersom han inte lingre
kunde halla i kryckorna.

Han berédttade att han hade tittat
pa en video som han hade filmat nar
han och hans vanner cyklade. Da
hade han kommit fram till att han
kunde titta p& Youtubefilmer dar
andra cyklade runt Mont Blanc. Han
hade till och med bestillt en ny, dyr
mountainbike. Jag frigade honom
hur han tankte da.

— Ah, jag har velat kopa den linge,
men varit snél. Jag kanske inte kom-
mer att kunna cykla pa den, men
tankte att det skulle vara gott att ha
den i vardagsrummet.

Fjarde gangen kom han i rullstol.

Cykeln hade kommit! Hans kompis
hade provcyklat den och bekriftat att
den var sa bra som han trodde och

nu hade han den staende
bredvid soffan.
Han berittade att
han har kommit pa
en sak som han
gérna skulle
vilja gora:

jag halla en viss distans”

- Om jag som genom ett mirakel
skulle klara mig levande ur det har
skulle jag vilja arbeta ideellt i hem-
tjansten. De jobbar hart och det blir
tokigt ibland, men de gor en sé otroligt
vardefull insats. Jag skulle gérna vilja
ge tillbaka, ett eller tva pass i veckan.

- Sa du virdesitter verkligen hem-
tjdnsten?

- Ja, jag hade inte klarat av att kom-
ma ut ur lagenheten utan dem, fast det
var en som tappade mig igar. De ar
underbemannade.

FEMTE GANGEN KOM han inte. I stallet
kom hans sambo och berittade att
han hade d6tt nagra timmar tidigare.
Hennes familj fanns langt borta och
hon var valdigt ledsen, sé jag satt och
lyssnade pa henne tills ndsta patient
skulle komma. Sedan fylldes
dagen med olika méten
och andra patienter.
Nir jag kom hem
den dagen var
jag trott, hade
huvudvirk och
kdnde mig
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allmént vresig. Kunde inte riktigt

placera vad som egentligen var fel. Da
fick jag syn pa en lapp som hénger pa

kylskapsdorren: "Bemota obehag med
compassion”.

Jag kiande efter ... vad kinde jag?
Sorg ... saknad ... glidje? Kanske lite
av varje. I kroppen kénde jag spanning
i axlarna och en klump i halsen. Jag
var ledsen; det tar energi. Det 4r inte
konstigt att jag ar ledsen: En person
som jag precis har borjat lira kinna,
kan identifiera mig med och kianna
beundran for, har détt. Det var visser-
ligen véntat, men énda, kunde han inte
fatt leva lite till? Jag behovde sétta ord
pé detta och gora utrymme for min
reaktion, bade f6r mig sjalv och for
min fru som fatt sta ut med mitt daliga
humor. Jag berittade fér henne om
dagen och bad om en kram. m

Mattias Tranberg
Leg psykolog, doktorand vid Palliativt
Utvecklingscentrum, Lund
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