Att foljas at till déden men inte tala om den

- kan vi forsta tystnadens véarde?

Christina Bolund

| artikeln férs en diskussion om éppen kommunikation mellan lékare och svéart sjuka och dé-
ende patienter. Christina Bolund beskriver hur utvecklingen gatt fran att délja sanningen for
patienten till consensus om information om t ex cancerdiagnos. Hon betonar vikten av att be-
méta patienten med nyfikenhet och en utforskande attityd. Hon poéngterar patientens sjalvbe-
stammande och majlighet att sjalv valja vad hon/han vill kommunicera om. Diskussionen f6rs
utifrdn patientberéattelser dar patienterna har det gemensamt att de trots samtalskontakt har
avstatt fran att tala om déden trots inbjudan och 6évergang till palliativ vard. Genom att ge
patienten mojlighet att valja och tala pa sina egna villkor kan beredskapen 6ka for att méta
manniskor med individuella olikheter.

Christina Bolund &r psykiatriker och docent vid den psykosociala enheten vid Radiumhemmet,

Karolinska sjukhuset.

Inledning

Under senare delen av 1900-talet har vi strd-
vat mot en 6kad 6ppenhet och 6msesidig kom-
munikation om sjukdom och dod. Tidigare ge-
nerationer har forvintat sig att man som svart
sjuk skonades fran smértsamma realiteter.
Tidiga studier av doende patienter beskrev
ofta situationen som ett spel, didr de inblan-
dade spelade sina roller for att dolja sanningen
for varandra men framfor allt for den sjuke
(Glaser, Strauss 1965). En etisk debatt har
forts om kommunikation mellan lidkare och
patient, vanligen om information om cancer,
dér virdet av 6ppen kommunikation for att
oka individens mojlighet att fatta viktiga be-
slut, att forbereda sig och sina nérstdende &r
den dominerande riktningen. Oppenhet har
blivit ideal och norm. Forvintan att man skall
kunna kommunicera 6ppet géller inte bara
ldkare och sjukvérdspersonal, utan det giller
patienter och deras nirstdende och ocksa de
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friska i kretsen runt omkring en svart sjuk.

Utvecklingen har gatt snabbt: I Nordame-
rika sviingde attityden bland likare under en
generation fran att dolja sanningen till &p-
penhet om cancerdiagnoser (Novack et al,
1979). Samma utveckling fast med fordroj-
ning péagér i Europa och resten av virlden
(Ostergaard 1993). Man vill ofta beskriva
skillnader i beredskap att tala om cancer som
kulturellt betingade men det finns skl att se
jamforelser mellan kulturer som en blixtbe-
lysning av en vérld i snabb utveckling nér
det giller synen pa information och beredska-
pen att tala om livshotande diagnoser (Sur-
bone och Zwitter, 1997).

Utvecklingen har gatt mot consensus om
cancerdiagnosen infér kurativ behandling
medan 6ppenhet om prognosen varierar -
mellan att forsoka lyssna in patienternas fra-
gor och att féregripa dem med information.
Nir cancerpatienter tillfrdgas om sina prefe-
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renser onskar en majoritet 6ppenhet dven om-
kring forsdmring och prognos medan en mi-
noritet vill 6verlata handhavandet av realite-
terna till personalen (Fallowfield 1995).

Jag har under de senaste 15 édren foljt de
yngre ldkarna under grundutbildning och
specialistutbildning, genom undervisning,
rollspel och handledning. Utvecklingen har
gatt fort mot drlighet och omsorg om god kom-
munikation. De yngre ldkarna har stor bered-
skap for samtal om forsdamring och foresta-
ende dod och for ménga dr det ett ideal att
kunna kommunicera Gppet, att inte vara radd
for de ” svara samtalen”. De senaste dren har
vi satsat pa undervisningsformer for savil bli-
vande ldkare som specialister (Andrae 1998)
och intresset for att vidareutvecklas i lakar-
rollen &r stort.

Vid den onkologiska kliniken vid KS (RaH)
har den etiska frdgan om sanning eller 16gn
formulerats av L Feigenberg (1982) : "’Patien-
ten har ritt att fa veta men har ocksa ritt att
inte vilja veta.” Att skapa en ram for att kunna
bygga upp relationer till patienter, att astad-
komma kontinuitet och ett klimat, ddr fortlo-
pande samtal kan hjédlpa patienter att hitta sin
vig genom sjukdomen dr mal, men tyvérr med
manga hinder inbyggda i sjukvérdens organi-
sation.

Vid sidan om handledning i mindre grup-
per tar den Psykosociala enheten regelbun-
det upp diskussion vid klinikkonferenser. De
patientvignetter, som ér en bas for denna rap-
port, presenterades som ett underlag for dis-
kussion vid kliniken for ett par &r sedan med
fragestillningarna:

Ar det var ridsla eller patientens val som

”Patienten har rdtt att fa veta men har
ocksa rditt att inte vilja veta”
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Ar det var uppgift att hjdlpa patienterna
att vara forberedd da man ska do?

paverkar hur vi talar om déden?

Ar det var uppgift att hjdlpa patienterna att
vara forberedd da man ska d6?

Vem bestimmer malet - vi eller patienterna?

Metod

Patienterna har utvalts fran ett stort antal pa-
tienter, som remitterats fran onkolog eller ki-
rurg for samtal och/eller psykiatrisk behand-
ling och som avled under kontakten med un-
dertecknad under loppet av ett par ar (1996-
97). Av alla patienter som remitteras till en-
heten (ca 350/4r) dr majoriteten i tidiga ske-
den av sjukdomen och kontakten avslutas med
att patienten mar béttre. En mindre del (ca
30%) remitteras i palliativa skedenav sjukdo-
men och ytterligare en andel aterkommer i
samband med aterfall. Patienterna avlider
vanligen inte vid den onkologiska kliniken
utan vardas sin sista tid i hemsjukvérd eller
vid hospiceenheter.

De utvalda patienterna har det gemensamt
att de trots en ldngre tids samtalskontakt och
en relation som tillatit psykoterapeutiskt stod
omkring sjukdomsrelaterade psykologiska
problem, har avstétt fran att tala om doden,
trots inbjudan vid flera tillfillen och trots att
varden 6vergick i ren palliativ vard, vid en-
heter inriktade pa vérd i livets slutskede!

Klinisk erfarenhet, fallbeskrivningar

Anita remitterades pd egen begéran fran en
kirurgisk specialistenhet ndgra manader efter
operation av oesofaguscancer. Hon var ensam-
stdende med tvé vuxna barn och ett sirbo-
forhallande. Hon var 58 ar och var sedan flera
ar sjukpensionerad frén sitt arbete som for-
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siljare pga diabetes och perioder av alkohol-
missbruk. Hon var mycket fortegen om sitt
alkoholintag, som hon dolde med stark par-
fym och smink. Hon hade éngest som i sam-
talen visade sig vara forknippade med osi-
kerhet - inte om risken for att sjukdomen
skulle komma tillbaka. Nej, i stéllet tycktes
hennes dngest hérrora fran att hon nistan av
en slump hade kommit i tid sé att hennes tu-
mor var operabel! Det var slumpen som skilde
henne fran déden, inte ndgot som hon kunde
ha kontroll 6ver! Hon behtvde under lang tid
angestdimpande medel och somnmedel men
var noga med att bara begidra medel som inte
hade tillvdanjningsrisk! Kontakten avslutades
efter tre kvarts ar, da livet normaliserats.

Hon aterkom for en kortare kontakt efter ett
ar i samband med traumatiska upplevelser i
familjen, som hon med stod kunde bearbeta,
varefter kontakten igen avslutades efter 3 ma-
nader.

Efter ytterligare nistan ett ar aterkom pa-
tienten med recidiv och spridning av sin tidi-
gare behandlade tumoér. Hon fick palliativ
stralbehandling och symtomlindrande be-
handling i hemsjukvard. Samtalen handlade
om allt som gjordes for hennes symtom, om
hennes behov av stod fran familjen och sjuk-
varden och hennes tillfredsstillelse med det
stod hon fick! Hon talade mycket om det som
gjordes och bara i halva satser om det som
inte kunde goras: “Du forstar ju att man blir
lite orolig - men det ska vi inte prata om nu”
(med eftertryck!). ”Jag har det sé bra, forstar
du!”. ”Vill inte gréta s att andra ser - men
det hinder att jag grater for mig sjdlv...”

Patienten ringde och bad om hembesdk da
hon inte orkade komma som planerat. Innan
jag akte ivdg hade anhoriga ringt ambulans
och hon fordes in till ett annat sjukhus och
avled inom ett dygn. Sonen berittade att hon
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hade haft det lugnt och att hon dog utan ang-
est och att ’hon var lika vacker som dod, som
da hon levde™!

Kommentar: Anita hade integritet! Nidr man
sdger sa menar man vanligen att nagon har
storre behov av integritet dn de flesta och att
han/hon haller distans och ser till att behand-
las med respekt. Sa var det for Anita - hon
valde ut vad hon ville tala om, hon hade kon-
troll och hon markerade hur hon ville bli be-
handlad. Sa till exempel, markerade hon att
hennes alkoholproblem inte var nagot hon
ville tala om! Den respekt hon fick (bl a av
mig) belonade hon med forsiktig fortrolighet
och virme. Hon var man att ge nagot tillbaka
for det hon fick!

Hennes inbjudan till hembesdk sista lev-
nadsdygnet uppfattade jag som en onskan att
ta farvil - men det vet jag inte. Hon hade valt
att inte tala med mig om doden, fast det fanns
manga tillfdllen och fast jag vid flera tillfal-
len fragade om hon ville tala om vad som holl
pé att hianda! Hennes son tog kontakt efter
hennes dod for att tacka och formedla mo-
derns tacksamhet for samtalen!

Anitas sitt att leva och do illustrerar det som
myntades av Loma Feigenberg (1979): "Man
viljer att d6 pa samma sétt som man lever sitt
liv.”

Peter var 40 ar och levde ensam med sin
katt. Han var andra generationens invandrare
och talade svenska utan brytning men med
ett sndvt ordférrad. Han arbetade pa en verk-
stad och hade dér sina bésta vinner. Hans tu-
morsjukdom var spridd redan vid upptickten
och gav smirtor fran skelettet. Han fick
cytostatikabehandling, som gav lindring av

”Man viiljer att do pa samma sdtt som man
lever sitt liv”




smértorna men svara biverkningar, varfor den
avbrots. Han remitterades till mig pga ang-
est, som var mycket plagsam for honom sjilv
men ocksa for hans omgivning eftersom den
yttrade sig i en uttalad rastloshet! Det var svart
att hitta effektiv angestlindring, bl a for att
Peter uppfattade sin angest som kroppsliga be-
sviir och hade svart att sitta ord pa bade sin
upplevelse av dngesten och av medicinering-
ens effekt pa den. Sa smaningom var det en
kombination av Fluoxetin och bensodiazepin
i hog dos som gav Peter vilbefinnandet till-
baka. Han strivade med all sin kraft att aterga
till livet som det var innan insjuknandet och
borjade jobba trots en uttalad trotthet.

Efter ett par manader aterkom smértorna och
trots stralbehandling ledde tumérerna i rygg-
raden till forlamning och svara smértor. Han
lag pa en onkologisk vardavdelning for pal-
liativ behandling i 6 veckor och fordes diref-
ter over till en hospiceavdelning, dédr han av-
led efter ett par veckor.

Under dessa veckor var vi flera som pa olika
sdtt forsokte fa Peter att tala om sina tankar
och kinslor. Hans angest var dimpad med
likemedel men var @nda uppenbar for alla som
kom i ndrheten. Flera likare och sjukskoter-
skor formedlade att de trodde att Peter be-
hovde fa kvalificerad samtalshjdlp - och var
ledsna eller upprorda over att hora att inte
heller jag kunde hjilpa Peter att uttrycka sig.
Han kunde formulera sig men bara i praktiska
fragor, om vad han gjorde men inte vad han
tankte eller kinde. Han forsokte inte ens sitta
ord pa tankar eller kinslor, det var som om
han inte forstod vad det handlade om! Nér
jag forklarade hur oro kan ta sig uttryck i krop-
pen, var han helt of6rstaende, tog inte in, blev
inte upprord; det gled av honom utan spér.
Han var positiv till alla kontakter, tyckte om
alla sjukskoterskor som brydde sig om honom
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och var ganska nojd med uppmirksamheten
nédr man kom och satte sig pd singkanten. Han
tyckte att han hade det bra for det mesta!
Kommentar: Peter hade bara ett halvt sprak
att tala med och ingen 6vning i att formulera
tankar, kénslor eller abstrakta fenomen. Man
kan sdga att han hade alexitymi - en avsak-
nad av formaga att sitta ord pa kinslor, ja
kanske en oférmaga att kinna och kénna igen
kénslor. For Peters del var detta inte ett led i
en psykisk sjukdom utan en oférmaga, san-
nolikt en f6ljd av den miljo han véxte upp i.
Han hade en god formaga att relatera till an-
dra och alla forsok att komma till tals med
honom om vad som rorde sig i honom upp-
fattade han positivt - han uttryckte inte frust-
ration eller irritation utan var tillfreds med alla
som kom och att de stannade en stund. Han
fick den omsorg han behovde, tror jag.
Gunilla 48 ar, ensamstaende akademiker
med lang utlandstjénst bakom sig, stor vin-
krets och god kontakt med syskon och sys-
konbarn. Hon hade drabbats av symtom, som
hann bli svéra innan hon sokte ldkare. Hon
hade en tumorsjukdom som dven om den dr
avancerad brukar vara mottaglig for behand-
ling, vilket hon fick information om samti-
digt som hon fick veta att den inte kunde bo-
tas. Hon tog emot behandlingen men var for-
aktfull for ldkarens uppgivenhet - hur kan man
bara sédga att sjukdomen inte gar att bota, det
dr vil ldkarnas uppgift!? Tyvirr blev inte
Gunilla hjilpt av behandlingen - sjukdomen
progredierade trots behandling av olika typer
och da fick hon i ett allvarligt samtal veta att
det inte fanns nagon annan behandling. Pa-
tienten begérde “second opinion” och ville
inte ha nagon aterbesokstid vid kliniken! Den
onkolog som hon kom till foreslog en ny och
lovande men dnnu inte fardigt utprovad medi-
cin. Efter kort tids behandling hade patienten
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Okade symtom och var svart sjuk. Da lidkaren
forsokte tala med henne om det och om att
avbryta en behandling, som bara gav mer li-
dande, blev patienten mycket upprord och
ville inte se den likaren mer! Han foreslog
henne remiss till psykiater, vilket patienten
forst avvisade med eftertryck men sedan ater-
kom till efter ndgon vecka.

Gunilla var mycket upprord da vi mottes
och hade behov av att vidra sin frustration
over i hennes mening okunniga och passiva
likare. Vet du vad han sa: Att det inte finns
nagon behandling som kan hjilpa mig - pa ett
sant hir stille som ska vara det bista i Sve-
rige!” Vid varje besok anvinde hon en del av
tiden till att relatera alla frustrerande samtal
hon haft med likare och hur upprérd hon var.
Hon vintade inte in ndgon reaktion fran min
sida, stillde inga fragor och bad inte om fo6r-
klaringar eller information. Hon hade behov
av att relatera sina forvéantningar till sitt eget
arbete, dér hon satsade allt pa att klara svara
problem mot alla odds - och ofta lyckades!
Om hon hade varit passiv eller forsiktig - hur
hade det da gatt f6r hennes uppdragsgivare?

Viirdet for patienten i samtalen blev att re-
latera vem hon var och hade varit, sina ideal
och ambitioner, sina framgangaroch den upp-
skattning hon ront. Jag kunde sedan hjilpa
henne att se hur de pagaende héndelserna svor
mot hennes sitt att ha kontroll och kunde ge
henne erkinsla for det som hon #éndé lycka-
des ha kontroll ver. Det blev sd smaningom
flera stunder av eftersinnande reflektion och
en vilaijagkénsla: “"Du forstar jag har ju ald-
rig accepterat att jag dr sjuk...” Att vara sedd
och respekterad for “den jag dr” kan vara stort
nér allt annat bara dr fel. Gunilla kunde sa
smaningom vara stolt dver det sitt som hon
klarade alla problem som sjuk. Hon talade inte
om ddden och hon uttryckte in i det sista for-
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Konstruktiv problemldsning dir ocksd en an-
vindbar strategi i livet som sjuk och man
kan vara stolt over att klara av dven livet
som patient

akt for de likare och sjukskoterskor som for-
sokte komma till tals med henne om att det
var kort tid kvar.

Kommentar: Gunilla var en mycket kapa-
bel person, van att klara stora pafrestningar
genom att halla forluster, smérta och ledsen-
het ifran sig. Det ter sig sannolikt att hon bade
som frisk och yrkesverksam och som sjuk
anvinde sig av forsvar som splittring och pro-
jektion - forsvar som ofta betecknas som "pri-
mitiva” men som for manga kapabla ménnis-
kor ér grunden for att kunna anvinda sa stor
del av sin energi pé yttre krav, snarare #n pa
egna inre behov. Konstruktiv problemldsning
- att ta itu med problemen - dr en copingstra-
tegi som rimmar illa med att passivt invinta
forsamring och dod. Men konstruktiv pro-
blemlosning dr ocksa en anvéndbar strategi i
livet som sjuk och man kan vara stolt 6ver att
klara av dven livet som patient.

Kalle 32 ar hade alltid varit en sokare. Se-
dan ett par ar hade han dock hittat sin livs-
uppgift, han utbildade sig i friskvard och for-
beredde sig for att hjdlpa ménniskor att hitta
en frisk livsstil. Hans sambo hade samma in-
riktning. Mitt i detta drabbades han av lymfom
av en typ som brukar reagera bra pa kemote-
rapi, men som i Kalles fall snabbt aterkom
och som efter 2 ar och flera behandlingsforsok
kom i ett ldge dér sjukdomen forvirrades och
gav sjukdomskinsla och feber. Blodvirdena
var laga och benmirgen maste vila for att
eventuellt igen tdla cytostatika.

I samband med denna véntan tedde sig pa-
tienten alltmer deprimerad och man foreslog
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remiss till Psykosociala enheten, vilket pa-
tienten efter tvekan accepterade. Da han kom
var han trott, han sov oroligt och brukade
vakna i vargtimmen med mardrommar. Han
grubblade 6ver sina studielan och var radd
att han inte skulle klara avbetalningar och
skulle hamna i ekonomisk ruin. Han upplevde
sig som ansvarslos och hade skuldkénslor for
sin sambo och sina foréldrar. Han forsokte
promenera for att aterfa sina krafter men or-
kade inte.

I samtalen kunde patienten se hur han hade
kdmpat med behandlingar och studier och
hade klarat av bakslag efter bakslag utan att
ge upp. Han forsokte hitta sina naturliga kraf-
ter for att sjdlv hjélpa till med kampen mot
sjukdomen och belastade sig sjdlv med att
aterfallen var hans eget misslyckande. Han
ville inte ha antidepressiv medicin men kunde
tdnka sig insomningsmedel vid for tidigt upp-
vaknande. Han tog till sig insikten att han be-
lastade sig sjilv i onodan med skuldkénslor
och misslyckande och sag hur mycket energi
han anvinde pa att kimpa. Hans depression
forbattrades snabbt och han fick tillbaka sin
goda nattsomn. I samtalen berittade han om
sin kamp for att bli starkare och kunna fa be-
handling. Sjukdomen forsimrades dock
snabbt, han hade feber och var sidngliggande
i hemmet med avancerad hemsjukvard.

D4 han inte orkade komma for sitt aterbe-
sok erbjod jag mig att komma hem till ho-
nom. Han var mycket svag och man sag att
han var déende. Han anstringde sig for att
tala och vi kom 6verens om Okning av den
angestlindrande medicineringen. Da jag fra-
gade hur han tidnkte om sin situation sade
han: "Jag dr sé trott... trott pa det har .... det
ar sé trostlost...... att bara ligga sa hir.....att
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orkade inte prata mer. Han avled 2 dagar se-
nare i hemmet utan att fa mer angest.
Kommentar: Jag trodde att Peter ville be-
ritta att han var trott pa att vénta pa doden,
att han inte orkade kidmpa mer och ville ta
farvil. S var det emellertid inte - han sag inte
forlusten av sin kraft och sitt liv! Han uppre-
pade samma forhéllningssitt som tidigare,
da han inte hade tagit in forlusterna utan hade
fortsatt att kidmpa tills all psykisk energi tog
slut! Hans ideal och identitet var sa samman-
knutna med kamp att det hade varit att for-
lora sig sjélv att sluta kimpa. Han fick vara
pa sitt sétt och hans kraft rann bort utan att
forlusten tycktes markbar for honom.

Diskussion

Dessa fyra fallbeskrivningar har valts fran ett
stor kliniskt material, ddr majoriteten av de
patienter jag foljt till doden utnyttjat samtals-
kontakten till 6ppen kommunikation om den
forestaende doden och om det begrinsade li-
vets mojligheter.

Dessa fyra minniskor har latit mig komma
nira och folja med till doden, men har valt att
inte tala om doden. De visar att det finns olika
skl till att inte tala om doden. Att se syftet
med att inte tala snarare dn orsakerna, bety-
der att man inte letar efter problem eller
personlighetsavvikelser, utan ser till det &n-
damalsenliga i patientens val av kommuni-
kationsniva. For alla fyra var deras sitt att leva
sin sista tid syntont (samstimmigt) med de-
ras sitt att leva sina liv, fore sjukdomen.

For en av de fyra patienterna var det inte
mojligt att sétta ord pa det han gick igenom
men han kunde ta emot all hjélp, som gavs
honom och féa en fortroendefull relation till
sina védrdare. Han hade, kanske fran den kul-
tur hans far kommit ifran, en mojlighet att ta
vara pa regression och sjukroll. For de dvriga
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var det livsviktigt att inte forlora sin identitet,
genom att behalla distans och integritet, ge-
nom att halla fast vid konstruktiv problem-
16sning in i det sista eller att inte forlora sina

ideal och sina mal.

Genom att beritta om min kommunikation
med dessa patienter ville jag delge kollegor
och arbetskamrater vid kliniken en nyfiken
och utforskande attityd till patienternas sétt
att kommunicera eller inte kommunicera om
doden. Jag uppfattade detta som viktigt da fra-
gan om 6ppen kommunikation och forbere-
delse for doden ofta uppfattas som en dygd,
en fraga om modighet och mognad hos dok-
torn, snarare #n utgéende fran en 6nskan eller
ett behov hos patienten. Det mottogs med
igenkidnnande och léttnad.

Det man ofta aberopar som hinder for kom-
munikation, fran savil patientens som dok-
torns sida, &r férsvar mot dngest i form av for-
nekande. Forutom att vara en del av den psy-
kiska beredskapen for att klara det ovéntade
och hotande i livet, t ex under den fas dd man
tar till sig en cancerdiagnos, dberopas ofta
fornekande i vid mening som ett skal for att
inte vilja forsta att doden finns eller dr fore-
staende. Mojligheten att helt eller delvis, hela
tiden eller delar av tiden kunna ldgga hot och
realiteter at sidan for att leva hir och nu 4r en
del av den normalpsykologiska utrustningen
som gor det majligt att leva med doden fram-
for sig (Weisman 1972). Dodséngest kan ge
drivkraft for olika strategier for att klara livet
pé randen till avgrunden och hir spelar de
psykiska forsvaren en avgorande roll for att
kunna utnyttja tid och kraft till att leva, den
tid som finns att leva (Bolund 1993).

Hér kommer vi tillbaka till de etiska fra-
gorna: Ar det var uppgift att forbereda patien-
ten for doden eller att métas och foljas at en
bit pé viigen genom livet och mota patienten-

Socialmedicinsk tidskrift nr 3/1999

Inte vdilja at patienten utan ldata patienten
vilja

dér han eller hon befinner sig. Med min kom-
munikation infor kliniken gav jag min syn -
att inte vilja at patienten utan lita patienten
vilja. Detta har en motsvarighet i en begyn-
nande dialog i USA, den kultur som varit fo-
regéngare for var oppenhet omkring livsho-
tande diagnoser (Good et al 1990, Costin
1995). I flera kritiska inldgg har den principi-
ella instillningen till fullstindig information
om sjukdom och prognos ifragasatts och som
motvikt har rests en kulturell 6dmjukhet som
fokuserar pa autonomi (Pellegrino 1992) res-
pektive en upphdjning av doktorns likekonst
(Brewin 1993).

Genom att skapa relationer som ger patien-
ten mojlighet att tala pa sina villkor kan vi
utforska och acceptera individuella olikheter
och preferenser (Feigenberg 1977) och inte
ldgga pé oss sjilva att vara skickliga i att fa
patienter att tala om doden. Att hjdlpa patien-
ter att leva sé ldnge de finns ibland oss &r ett
mal, var dn patienten befinner sig i vard och
omsorg.
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