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Delaktighet &r bra, men...

| svensk sjukvard uppmuntrar vi patienter att vara delaktiga i beslut som rér deras behandlingar.
Sjalvbestammande ar ett honndrsord och manga ganger lagger sjukvarden ett stort ansvar pa
patienten som forvantas fatta beslut, trots att vi vet att val kan skapa angest.

Nar man har en mindre allvarlig sjukdom vill de flesta ha stort inflytande dver de beslut som tas,
vilket ar positivt. Men det hander ndgot med oss manniskor nar déden bokstavligen utmanar livet:
Vivill géra allt som kan vara brai en svar situation, men att ta medicinska beslut i en sddan situation
vacker ocksa angest. “7dank om jag vdljer fel?” ar en vanlig tanke.

Vi (Jenny Bergqvist, brostcanceronkolog och Peter Strang, professor) ville ta reda pa det vi lange
iakttagit: Kvinnor med spridd bréstcancer dar manga cytostatikakurer provats, verkar anda vilja
fortsatta. Varfor ar det sa? Vilka ar drivkrafterna?

Hoppas pa bot - i smyg

Trots att samtliga 20 kvinnor som deltog i djupintervjuerna sade att de visste att deras sjukdom
inte var i ett botbart skede, hoppades de anda pa bot i smyg. Kanske ndgot skulle handa som
raddade dem i sista stund? Kanske skulle just deras doktor komma pa en ny kur som passade just
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deras cancer? Hoppet vaxte under perioder nar de var hyggligt symtomfria och kunde delta i
vardagsaktiviteter och glémma cancern for en stund.

"Doktorn ar experten”

Vi fragade kvinnorna i vilken utstrackning de ville delta i beslutet kring behandlingarna och blev
féorundrade over svaren. Samtliga informanter var bestamda med att de ville att Iakaren skulle ta
alla beslut, de menade samstammigt att lakaren var "experten”. Sa har kunde deltagarna uttrycka
det: “Jag vill att ldkaren tar hand om cancern, sjalv tar jag ansvar for mitt valbefinnande!”

Vi hade trott att det skulle finnas en skillnad i installining utgaende fran alder, eftersom vara yngsta
deltagare var 40 ar och vara aldsta var 80 dr, men sd var det inte. Inte ens de unga, valinformerade
kvinnorna ville eller vagade ta beslut i den har situationen.

Att fa veta "allt"?

| intervjuerna efterfragade vi ocksa hur mycket information man ville f& om sin aktuella situation.
Manga av patienterna kom spontant in pa att i borjan av sin sjukdom hade de velat veta allt, in i
minsta detalj. Nu ndr prognosen var ytterst oviss, vagade man inte fraga for mycket. Helst ville de
fa positiv information och om lakaren inledde med sadana aspekter, valde de att inte fraga mer.
De orkade inte och ville inte fa héra det negativa.

En "bra doktor” och en "dalig doktor”

Deltagarna tog ocksa upp vad som gor en doktor till en "bra doktor” i deras 6gon; kunskap,
skicklighet liksom vikten av att bli sedd namndes, men férvanansvart manga framholl ocksa att “£n
bra doktor ar en lakare som ger mig bra besked!!”De ville att |akaren skulle vara arlig - men helst
halla sig till de positiva aspekterna. Studieresultatet visar hur svart det ar for lakarna att balansera
objektiv information med den information patienten 6nskar héra. Det hander mycket med oss
manniskor, nar déden utmanar livet.

En "dalig doktor” var foljaktligen en lakare som informerade om negativa aspekter, sarskilt om
informationen gavs rakt upp och ner. Da hade inte patienten mojlighet att uppbada psykisk kraft
for att klara av beskedet. Man var ocksa negativ till lakare som gav for detaljerad information, det
blev for stressande. Det har ar en viktig lardom, eftersom patienter vid nyupptackt cancer verkligen
vill ha detaljerad information, de vill till exempel veta exakt hur manga millimeter stor cancern ar.
Men ju mer sjukdomen framskrider, desto mer vill man bara veta helheten, inte detaljer.
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Coping och férsvar i livets slutskede

Var slutsats av studien (som ocksa innehaller andra delar an det jag presenterat) var att vi som
personal maste vara dynamiska i vart forhallningssatt, ocksa nar det galler att ge information. Det
som ofta ar helt ratt tidigt i sjukdomsforloppet, nar dédshotet inte ar sd patagligt, kan vara fel
strategi i slutskedet. Det galler att standigt utga fran var personen befinner sig just nu, inte var
hon "brukade” befinna sig. Aterigen kommer vi att tanka pa Kirkegaards ord, att om vi vill hjalpa en
annan person, maste vi starta dar hon ar, inte dar vi sjalva ar.
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