Patientens sjalvkansla — en viktig resurs

Lars Ostman

Jag tror att en patient med bevarad sjéalvkansla
och med s sannfardig insikt som mdjligt, i dia-
log med sjukvérdens auktoriteter, kan bli en vik-
tig faktor for att nd en battre sjukvard. Men
framforallt kan patienten med bevarad sjalv-
kénsla som resurs ge ett vardigt innehall &t sitt
enda liv framhaller forfattaren till denna artikel. |
en personlig redovisning granskas patientens
och personalens situation i dagens sjukvérd av
Lars Ostman, Orebro, vars erfarenhet stracker
sig fran egen mangarig sjukdom till rollerna
som administrator och fortroendeman.

Det talas ofta om makten och maktférdelningen
inom sjukvardssamhillet. Vem har mest makt? La-
karen, sjukvardsadministratoren, dvrig personal el-
ler politikern? Sjukvardssamhéllet har i hog grad
blivit ett subsystem i samhallet som lever ett eget
liv. Systemet beskrivs och studeras av allt fler fors-
kare som star ovanfor och skiadar och som tillimpar
olika varderingar och tekniker i sina forsok att be-
skriva och forklara funktioner och styrning.

Aven om man allt oftare talar om patienten 1
centrum, sarskilt i hogtidliga sammanhang, ar det
séllan eller aldrig som man méter en djupare analys
av patientens roll i systemet. Nar patienten behand-
las ar det narmast som foremal for en paternalistisk
och vilvillig omsorg. Man moter ocksa da och da
vilvilliga uttalanden om patientens integritet och
vikten av patientens identitet. Det dr dock direkt
sédllsynt att man ser en mera djuplodande analys av
vad detta betyder.

Jag kommer i denna artikel att forsoka, framst
utifran en sjalvupplevd patientroll, att nirmare
granska integritetsfragor. En utgangspunkt for mig
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ar att om man i detta system inte hade patienter som
overlamnade — tvingades Overlimna — en del av sin
sjdlvbestamningsratt sa fanns ingen egentlig makt
att slass om! Alltfor sillan besinnar man att det ar
fran dessa manniskor i kris och beroendesituation
som den ursprungliga makten hiarstammar.

Detta perspektiv gloms alltfor ofta bort. Vardgi-
varnas behov av att utova godhet, sjukvardstekni-
kernas behov av att utveckla metoder och studera
specialiteter, prestige mellan yrkesgrupper och per-
soner, hushallarnas/politikernas behov att fordela
resurser och fatta beslut ar det spianningsfilt som
formar och utvecklar dagens sjukvéardssystem.

For den beroende och krisdrabbade ménniskan i
botten dr det inte litt att bevara mesta mojliga av sin
personliga identitet och integritet. Systemet pre-
mierar inte patientens sjalvkinsla, det snarast pre-
mierar passivitet. Andra skoter det mesta, i varje
fall det dom tycker ér viktigast. Som patient ris-
kerar jag att tappa bort en del av mig sjilv och ritt
som det ar sd kanner jag att jag inte dr den jag
trodde mig vara. Min identitet vacklar.

Min patienterfarenhet

Mina funderingar hir utgar inte fran vetenskapsteo-
retiska utgangspunkter, inte heller frian hogtidliga
malformuleringar, utan jag onskar att utifran en

Vardgivarnas behov av att éva godhet, sjuk-
vardsteknikernas behov av att utveckla meto-
der och studera specialiteter, prestige mellan
yrkesgrupper och personer, hushallarnas/poli-
tikernas behov att fordela resurser och fatta
beslut dr det spanningsfilt som formar och
utvecklar dagens sjukvardssystem.
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praktiskt upplevd patientroll bidra till att 6ka med-
vetenheten kring den minniskosyn som hirskar

inom sjukvardssamhillet. Jag kdnner det som en
viktig etisk friga som vi maste gora mera medveten
for oss.

Jag har en ling erfarenhet av svenskt sjukhusvi-
sende, framst som objekt, objekt for andras vilvilja.
I min ungdom hade jag en mycket lang sjukdoms-
period och tillbringade flera ar pa sanatorium och
sjukhus. Jag upplevde detta att vara beroende och
objekt.

Jag har sedan haft en lang aktiv period bade som
administrator inom sjukvarden och som politiker.
Jag har darvid dven upplevt att ha ansvar och makt,
att andra varit beroende av mig.

Jag har sedan i en tredje fas av mitt liv aterigen
blivit patient, beroende av andras valvilja. Trots att
jag varit privilegierad har jag upplevt beroendet,
och kanske framforallt kiant och sett mina kamraters
beroende, ridsla och passivisering.

Det ar kring dessa mellanménskliga relationer,
overordnad — beroende — fortryck, som jag tanker
redovisa nagra synpunkter. Jag tanker inte ta upp
ekonomiska, sociala eller politiska fragor, hur
intressanta de dn ar. Min avsikt ar i stillet att kon-
centrera mina reflexioner kring relationerna mellan
vardens auktoriteter och patienten.

Egen manniskosyn

Med anledning av den provning jag har forsoker
gora av minniskosynens betydelse i vérdsitua-
tionen kan det vara liampligt att redovisa min egen
syn.

Grundliggande for min ménniskouppfattning ar
forestallningen att alla manniskor har en ursprunglig
formaga att kinslomissigt, kritiskt och rationellt
sjalva ta stillning till sina livsproblem. Naturligtvis
finns det manga sociala, ekonomiska och konven-
tionella hinder for “lyckliga™ val men jag har alltsa

Erfarenheten visar att vilutbildade och sa kal-
lade resursrika personer ofta inte har littare
dn andra att anpassa sig till de villkor den
egna dodens ndrhet ger.
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den uppfattningen att aven problemdrabbade och
diskriminerade méinniskor har en ursprunglig for-
maga att hantera egna existensiella fragor. Erfaren-
heten visar att vilutbildade och s k resursrika perso-
ner ofta inte har lattare dan andra att anpassa sig till
de villkor den egna dodens ndrhet ger.

Denna min uppfattning grundlades redan under
tonarens langa sjukhusvistelser da jag nara umgicks
med manga doende unga kamrater. Min egen dod
blev ocksa en realitet som jag tvingades bearbeta.

Min uppfattning ar darfor att det ar angelaget att
varje méanniska sa tidigt som mojligt blir medveten
om sin egen dod. Det ger en ny dimension at livet.
Om den doende méinniskan ges tid att hinna igenom
chock och bearbetning kan livet dven i dess slutske-
de ha mycket av virde och virdighet att erbjuda.

Min livssyn priglas dven i hog grad av marxism
och existensialism. I det hiar sammanhanget ar det
framst en del existensialistiska uppfattningar som
jag finner intressanta och viktiga, inte bara for att
belysa min egen manniskosyn utan ocksa for stt ge
bakgrund och skiirpa till en del pastaenden och syn-
punkter. Ur ’Sju teorier om ménniskans natur’ av
Leslie Stevensson (3) citerar jag nagra avsnitt av
beskrivningen av existensialismen.

“Existensialisterna tror foljaktligen pa varje per-
sons formaga att sjalva ta stallning till sina attityder,
syften, viarderingar och sitt att leva. Och de engage-
rar sig inte bara for att havda detta som en sanning
utan soker forma var och en att handla darefter. Ty
enligt deras syn ar det enda ""autentiska’’ och dkta
levnadssittet det som varje enskild manniska fritt
viljer at sig’’. Av Sartres generella uttalanden om
ménniskans villkor ar satsen om ménniskans frihet
fundamental. For att komma fram till denna slutsats
analyseras begreppet medvetenhet och slutsatsen
blir: att vara medveten ar att vara fri.”’

Forsta budet &r integritet
Den grundldggande vadering som jag anser utgdra
basen for all omvardnad ar respekten for patientens
integritet. Omvérdnad ar alltsa inte i forsta hand ett
godhetsfullt och paternalistiskt omhdndertagande.
Det ar att stodja patientens integritet och sjalv-
kansla.

Det kanske centralaste medlet for att uppna den-
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Sannfirdigheten skapar den tillit som dr néd-
vindig for att patienten skall kunna kinna sig
som ett subjekt i hela vardprocessen och kun-
na utéva sina normala manskliga réttigheter.

na typ av omvardnad ar en fullstandig respekt for
sannfirdigheten mellan vardare och vardad. I be-
greppet sannfirdighet ligger ett sokande och en
riktningsangivelse: i begreppet sanning ligger ett ab-
solut krav som ofta ar svart att na och som ofta
ocksa far bli den obotfiardiges forhinder.

Sannfirdigheten skapar den tillit som ar nodvin-
dig for att patienten skall kunna kédnna sig som ett
subjekt i hela vardprocessen och kunna utova sina
normala minskliga rattigheter. Tyvarr finns har sto-
ra brister, brister som maojliggor ett paternalistiskt
omhindertagande och dven i stor utstrackning leder
till formynderi, ett formynderi som ibland utvecklar
sig till fortryck.

I sin bok ""Att ljuga’’ gor Sissela Bok (1) en myc-
ket angelidgen och avslgjande genomgang av sann-
fardighetens tillampning och betydelse. Hon séger
bla foljande:

*Arlighet hos yrkesfolk inom halsovarden bety-
der mer for patienterna dn sa gott som allt annat de
upplever nir de ar sjuka. Andé har kravet att vara
arlig mot patienter helt och hallet forbigatts i lakar-
eder och etiska regler, och ignoreras ofta, om de
inte rent av ringaktas, i den medicinska undervis-
ningen."’

I en promemoria till Lakarséllskapets delegation
for medicinsk etik sammanfattar Clarence Blom-
quist den utveckling som skett fran en paternalistisk
etik till en etik grundad pa de méanskliga rattighe-
terna pa foljande satt:

"Den Hippokratiska eller rdattare sagt Pythago-
reiska medicinetiken har alltsa i dag ersatts av en
etik vars forsta princip ar Respekt for personen,
hans integritet och rittigheter. Att gora gott eller att
inte skada kan inte langre vara medicinens hogsta
etiska princip.’” (2).

Sa vitt jag forstar gor Clarence Blomquist har en
viktig sammanfattning av den kanske mest funda-
mentala etiska och vardideologiska problemstall-
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ningen. Det dr nodvindigt att denna fraga blir fore-
mal for medvetnare och konsekventare analyser
och stillningstaganden. Forst efter en uppgorelse
med den traditionella paternalistiska etiken kan pa-
tienten bli det subjekt i varden som mojliggor en
dialog mellan vardare och vardad, och som ocksa
for med sig reellt medansvar for patienten.

Nar man inte orkar

Ibland befinner sig patienten dock i den situationen
att det inte bara dr friaga om att dela sjialvbestam-
mandet med sina vardare. Vid vissa sjukdomstill-
stand och periodvis infor vissa svarbedomda fysio-
logiska och sjukdomstekniska problem méste man
som patient overlamna det mesta av sjalvbestim-
mandet, i vissa fall allt.

Vi maste ocksa respektera att ibland ar det sa att
patienten, av olika orsaker, helt enkelt bara inte
orkar. Inte orkar fraga, lyssna eller besluta.

Aven i dessa situationer blir integritetsfrigorna
viktiga. Den omvardnad som da ges maste vara
inriktad pa att bibehalla och att aterstilla patientens
identitet och integritet. Harvid géller naturligtvis att
i forsta hand aterstilla den hilsomissiga, dvs bade
den fysiska och psykiska identiteten. Aven i de fall
da detta inte dr mojligt, exempelvis inom terminal-
varden, maste madlet vara att i sd hog grad som
mojligt hjilpa patienten att bevara sjalvkanslan och
sjalvrespekten.

Min syn pa omvardnadens kéirna ar alltsa att den
syftar till att starka patientens integritet och sjilv-
kansla. Aven i situationer da bara identitetsforluster
aterstar, tex inom langvarden och terminalvarden,
blir omvardnaden en stravan efter att fordroja och
minimera identitetsforluster (4). Det viktigaste med-
let 4r dven har sannfirdigheten, att behalla en mgj-
lighet att tala om det svara som aterstar. Det racker
inte med ett paternalistiskt och godhetsfullt omhén-
dertagande.

Aven i situationer dd bara identitetsforluster
dterstar, tex inom langvdrden och terminal-
varden, blir omvardnaden en strivan efter att
fordroja och minimera identitetsforluster.
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Nagra speciella faktorer som belysning

Efter vad jag hir sagt om de grundliggande virde-
ringarna inom omvardnaden avser jag att granska
nagra speciella inslag i sjukvardssamhillet som
motverkar omvardnad i den mening som jag ligger i
begreppet. Genomgangen Kan endast bli fragmenta-
risk. Jag hoppas dock kunna belysa riskerna for
formynderi och fortryck men ocksé forsoka visa pa

re vard.

Samma mal?

Om malet ar att forsoka skapa nagot av en gemen-
sam plattform dar likare och patient kan motas
mera jamstallt kravs fran bada hallen att vi battre
forstar.

Patientens mal ar ofta mera overgripande, giller
hela personen. Han behover en totalare anpassning
till sin nya livssituation. Patienten behover komma
fram till en livshéallning som trots svar och kanske
langvarig sjukdom hjalper honom att leva ett sa rikt
liv som mojligt. Han behover uppna en anpassning
bade psykiskt, socialt och medicinskt.

For lakaren och hela sjukvardsapparaten dr malet
av tradition mera begransat. Det giller kampen mot
sjukdomen. Dartill kommer att kampen ofta ar
langtgaende specialiserad. Den ene specialisten
skoter ett organ, den andre ar specialist pa ett annat
och psykologiska fragor ar det oftast ingen som
skoter.

Radslans roll

Det finns en stor mangd radsla inbyggd 1 sjukvards-
systemet. Naturligtvis finns radslan hos patienten:
radslan for att forlora halsa och liv, radsla for en
frimmande och otrygg miljo. ovisshet om framti-
den, kanske smarta, illamaende och trotthet.

Men radslan finns ocksa hos vardarna. Det lidan-
de som man arbetar med aktualiserar ofta egen ang-
est, skuldkénslor och dven dodsskrick. Den sjukes
hjalpbehov och den egna vanmakten kan ocksa bli
ett hot mot den egna integriteten och positionen.

Striavan att beharska radslan leder ofta till rigidi-
tet och en irrationell och striang reglementering och
ordning. Hela den stranga hierarkiska ordningen
(utvecklad inom det militira systemet) far starka
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Stravan att behdarska radslan leder ofta till
rigiditet och en irrationell och strang regle-
mentering och ordning.

inslag av stravan att beharska radsla och kéanslor,
men den skapar ocksa radsla.

Forstar vi varandra?

Ett annat problemomrade ér spraket. I den paterna-
listiska vérlden spelar spriket en stor roll for att
vidmakthalla ojamlikhet i relationerna. Det traditio-
nella sjukhusspriaket ar for de flesta patienterna
svarbegripligt och motverkar den kiinsla av trygghet
som ligger i bekanta ord och meningar med enkel
och direkt betydelse. Manga ganger far spraket ock-
sa en icke avsedd och overdriven maktroll genom
att det brukas av personer med nagot av magisk
auktoritet.

Med spraket menar jag inte bara det medicinska
spraket. Professionalitet och facksprak behdvs na-
turligtvis och ar ocksa direkt nodvandigt for patien-
tens basta. Jag talar om spraket som kommunika-
tionsmedel med patienten. Da géller det inte bara
spraket som formedlare av medicinsk kunskap.
Aven spraket i évrigt — och inte minst detta — &r
barare av sociala och kulturella skillnader som kan
blockera en dialog. Och spraket i ovrigt ar inte bara
det verbala spraket, det dr ocksa kinslans sprék, ja
hela kroppsspraket.

Information

Om man generaliserar lakarens mal for sin informa-
tion till patienten kan man enkelt saga att doktorn
vill bibringa patienten nodiga kunskaper om dennes
sjukdom, tillrackliga for att patienten skall handla
enligt vad doktorn anser bast. Det konkreta malet
blir att fa patienten att f6lja ordinationen. Problemet
blir patientens non compliance: varfor detta medi-
cinslarv? Hur uppstar de blockeringar som hejdar
informationen?

Nar det galler spraket och informationen tror jag
pa en annan utgangspunkt. Informationen uppifran
maste ersattas av begird information. Men begird
information kan inte begransas till de mer eller
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Information uppifran madste ersdttas av be-
gdrd information.

mindre skickliga verbala formuleringarna. Hir
kravs en stor lyhordhet for att forsta vad som ligger
bakom tafatta formuleringar, ja kanske aggressiva
utbrott eller underdéniga antydningar. Bade empati
och psykologisk insikt dr viktiga hjalpmedel.

Gemensam vardplan

Malet for den medicinska informationen kan alltsa
inte begrinsas till en fridga om att ge en sa tydlig och
begriplig ordination som mojligt. Mélet ar i stallet
att tillsammans med patienten sa tidigt som over
huvud taget 4r méjligt uppritta en vardplan for vil-
ken patienten ar medansvarig. En sadan vardplan
behovs redan under utredningsfasen. Om man vin-
tar till dess auktoriteten kan utarbeta en adekvat
behandlingsplan limnas alltfor stort utrymme for
patientens dngslan och radda fantasier.

En viktig grundsten ar har omsesidig upprik-
tighet. Det giller uppriktighet om sjukdomens all-
var, om likekonstens otillracklighet och om livets
forganglighet.

En annan viktig grundsten ér stravan till medbe-
stammande. Viktiga beslut far inte fattas éver huvu-
det pa patienten. Ju svarare stéllningstaganden det
galler desto viktigare ar det att patienten deltar i
besluten. Likare och sjukvardsfolk bor betraktas
som konsulter som hjilper patienten fram till en
vardplan som denne upplever som sin egen.

Kan vi na en kontraktsrelation?

Vad har jag d& sagt i denna snabba problem-
genomgéng? Jag skall forsoka belysa detta i nagra
punkter.

— Vi méste hjilpas at att diagnosticera och medve-
tandegora de olika fortryckarmekanismerna som
ligger sé frestande nira till hands. Forst nér vi
inser ojamlikheten kan vi gora nagot at den.

— Vi maste hjilpas at att ova sannfardighet. Sann-
fardig kunskap ar grundlidggande for sjalvrespekt
och integritet. Det kan inte sagas nog tydligt.
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— Vi maéste hjilpas at att 6va en dialog som utgar
frdn patientens behov av information i sin hel-
hetssituation.

— Sprékligt méste vi hjalpas at att fora dialogen pa
ett sa rakt och enkelt sprak som magjligt — ett
sprak som ockséa ger utrymme for kénslor, for
oro men ocksa for varme.

— Och sa detta om minniskosynen: Lat oss utga
fran forestéllningen att alla manniskor har en ur-
sprunglig formaga att kansloméssigt, kritiskt och
rationellt sjilva ta stillning till sina egna livs-
problem. Lét oss tro pa patienten som subjekt.
De hir sakerna tillsammans gor det kanske moj-

ligt att uppritta en kontraktsrelation, en relation

subjekt — subjekt i stéllet for subjekt-objekt.

I en sadan relation blir det inte bara patienten
som vinner. Jag tror tveklost att i en sadan relation
har patienten mycket att ge — bade i sjukdomsbe-
kampandet och i allmdnminsklig insikt. Att vaga
och kunna komma nira en annan manniska ar alltid
ett givande aventyr.

Till sist
Jag tror alltsa att en patient med bevarad sjalv-
kansla och med sa sannfiardig insikt som mojligt, i
dialog med sjukvardens auktoriteter, kan bli en vik-
tig faktor for att na en battre sjukvard.

Men franmforallt, och det ar viktigast: patienten
kan med bevarad sjalvkdnsla som resurs ge ett vir-
digt innehall at sitr enda liv.
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