LEDER

Sper pasientene om hva de har forstatt, hva de haper og hva de vil vite

A gi informasjon om sarbarhet

Risiko er et sentralt begrep i medisinen. For leger er ordet og dets
innhold hverdagslig, ofte tallfestet, alltid kjelig og taust til stede.
Nar vi snakker med pasienter om risiko, ber vi oversette det til
sarbarhet. Ikke nedvendigvis i samtalen, men inni oss, som en
paminnelse om at nd bererer vi noe truende. Sarbarhet er et videre
begrep, mer eksistensielt. Med hensyn til risiko tenker legen bare
pa pasienten. Sérbar, derimot, er legen sammen med pasienten. Sér-
barhet er et fellesgode vi trenger i kommunikasjon med pasienter.
Naér vi erkjenner og taler var egen sarbarhet, angsten for ikke &
gjore en god nok jobb, fa kritikk, eller forarsake skade, er vi i berg-
ring med pasientens sarbarhet og eksistensielle vilkar. En ung norsk
kardiolog skriver godt om dette i en avhandling fra 2010 (1). Hun
papeker at eksistensielle perspektiver i samtaler med alvorlig syke
er ngdvendig bade for pasienten og for legen. La det likevel vere
sagt at selv om sarbarhet er noe vi har felles, er den sikreste vei til
a bomme at vi baserer var kommunikasjon pa egne ideer og erfa-
ringer om hva som vil vere det verste for den pasienten vi star
overfor. Vi ma lete frem forskeren i oss: Hvem er dette mennesket,
og hva tenker han?

I dette nummer av Tidsskriftet er det en artikkel om hva pasienter
som har overlevd kreft vet om senfolger av tilstanden og behand-
lingen (2). Det dreier seg om unge voksne som fikk diagnosen akutt
lymfatisk leukemi som barn i perioden 1970—2002. Forfatterne
finner at flertallet av disse menneskene ikke kjenner til noen av de
alvorlige senfolgene. Mange spearsmaél aktualiseres: Bar pasienter
vaere informert om risiko og prognoser? Hvilken informasjon skal
de fa? Nar og hvordan skal den gis?

At slike spersmal i det hele tatt stilles, viser at & vere informert ikke
er et ubetinget gode. Mange klinikere har erfart uventet negative
reaksjoner fra pasienter pa informasjon gitt i beste mening og med
et gnske om a vaere erlig (3). En kronikk som forste gang ble pub-
lisert i Aftenposten (4), senere i et tosifret antall nordiske aviser, er
et uttrykk for negative pasienterfaringer og kan forstas som at leger
ber holde tilbake prognostisk informasjon. Slike erfaringer tyder
pé at den nedvendige @rlighet i slike sparsmal ikke er ledsaget av
tilstrekkelig medfelelse og evne til & bidra med realistisk hap.

Det finnes ogsa kulturer der det er uhort & fortelle den syke selv
hvordan det kommer til & ga hvis prognosen er darlig. Derfor finnes
ikke et utvetydig svar pa spersmalet om hvor mye pasienter flest
ber fa vite. Derimot finnes et klart svar pa hva den enkelte pasient
bor fé vite, og det svaret ma nennsomt hentes hos pasienten selv.
En grunn leger oppgir for & vere forsiktig med & gi en prognose,
er at man ikke kan overfere kunnskap om grupper til den enkelte
pasient. Likedan kan man ikke forutsi hvilken informasjon én
pasient vil ha basert pa hva de fleste vil ha. Her er vi ved kjernen:
Det & gi informasjon er en foveis prosess. Nér legen formidler sin
kunnskap til pasienten, mé det bygge pa en forstielse av pasientens
utgangspunkt og en underforstatt tillatelse (5).

Dessverre er leger altfor lite skolert i hvordan de skal gi informa-
sjon. Rett nok gis basisundervisning under studiet i Norge, men
oppgaven er kompleks og i sykehus gis ingen systematisk veiled-
ning i denne ferdigheten etter studiet. Den blir altsa ikke tatt
alvorlig i den norske spesialisthelsetjenesten. Pé et vis gjenspeiles
det i den ellers utmerkede artikkelen til Ellen Ruud og medarbei-
dere (2). Forfatterne etterlyser mer forskning om kommunikasjons-
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metoder, men ikke én av referansene viser til den omfattende litte-
raturen vi har pa feltet, noe som strengt tatt ogsa rammer Tidsskrif-
tets redaksjonelle behandling. Nér det gjelder samtale med alvorlig
syke, finnes kortfattet glimrende litteratur (6), men man ma ikke tro
at man kan lese seg til kommunikasjonsferdigheter. A utvikle dem
er parallelt til & utvikle kirurgisk kompetanse. Det finnes noen
norske kurstilbud, og det finnes et veletablert engelskspraklig tilbud
som man kan finne via hjemmesiden til den europeiske organisa-
sjonen European Association of Communication in Healthcare (7).

Mange leger kjenner heller ikke til norsk forskning pa feltet. Jan
Frich ved Universitetet i Oslo har for eksempel studert hvordan
pasienter med familieer hyperkolesterolemi forstér sin risiko. De
tenker ikke i tall med konfidensintervaller, men utvikler sin for-
staelse av personlig risiko i en trinnvis prosess der de forst vurderer
egen familiehistorie og hvordan den peker mot sannsynlig alder for
4 padra seg hjertesykdom. Dernest justerer de sin risikovurdering
idet de sammenlikner seg med andre i familien med henblikk pé
kjonn, livsstil og annet (8). En fersk norsk doktoravhandling hand-
ler om genetisk veiledning blant pakistansknorske familier (9).
Torunn Arntsen Sajjad beskriver legekontoret som velvillighetens
arena, og legene som godt forberedt. Likevel paviser hun hvordan
legene i stor grad mislykkes, fordi de ferreste gjor forsek pa a
skaffe seg innsikt i hva som er viktig for parene som ensker radgiv-
ning, hvilke forestillinger de har, og hva de mener med vesentlige
begreper som «s@skenbarny.

Jeg herer ofte kolleger klage over at pasientene ikke husker hva de
er blitt fortalt. Vi mé innse at arsaken ligger hos oss selv, og det kan
vi og vére arbeidsgivere gjore noe med.
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