Medverka i, paverka, bli paverkad av

Patient/handikapporganisationer och sjukvarden.

Christina Skogsberg

Erfarenhet av sjukdom och behandling ar enilla
utnyttjad resurs i var vardag. Hur kan vi medver-
ka i och paverka vardarbetet? Och gora detta
som ett komplement till personalen utan att det
uppfattas som kritik? Artikeln beskriver arbetet i
brostcancerféreningen under dess forsta ar —
organisationen av kontaktverksamheten och er-
farenheter av undervisning for vardpersonal.

Christina Skogsberg ar sociolog och social-
psykolog, Universitetet Stockholm. Hon var
med och startade Brostcancerforeningen i
Stockholm som aktiv deltagare, ar fn enbart en
sporadisk motesdeltagare. Hon har tillsammans
med Elsa Bolin skrivit boken ""Patient”.

Vi dar manga vi som lever med handikapp och kro-
niska sjukdomar, med erfarenhet av drastiska be-
handlingar och dramatiska sjukdomar. Ja vi ar fak-
tiskt miljoner bara i Sverige. Vi har erfarenhet och
kunskap om sjukdom och behandling, om hur vi
sjalva och var omgivning reagerar, men ocksa erfa-
renhet av hur sjukvarden fungerar och tankar om
hur sjukvarden kunde goras d@nnu béttre. Denna var
sammanlagda kunskap och erfarenhet anvinds i all-
deles for liten utstriackning i dagens samhille. Min
fraga ar pa vilka sitt vi kan anvinda denna gemen-
samma resurs och med vilka slags foljder?

Barfotainformatorer

Erfarenhet av sjukdom och behandling ar en illa
utnyttjad resurs i var vardag. For fa delar med sig
av sin kunskap, sina tankar och kénslor i de natur-

liga kontakterna. Allt for litt sveper viin oss sjilva
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och andra i en mur av tystnad och doljer defekter
och sjukdomshot. Det dr synd for nar vi delar med
oss bearbetar vi gemensamt och vidrar kinslorna
kring de stora hoten. Samtidigt sprids kunskap och
erfarenheter. Vi far littare att klara av egen och
andras sjukdom. Ar vi manga som delar med oss
kan bilden av olika sjukdomar bli nyanserad och
realistisk.

Som enskild kan vi ocksa dela med oss av vara
reaktioner till den sjukvardspersonal vi méter — en
och en — om det finns utrymme for det i tid och
kéanslor.

Sluta sig samman

Denna skiss pa vad vi kan astadkomma en och en,
far tjana som bakgrund till artikelns egentliga Amne,
forhallandet mellan patientféreningar/handikappor-
ganisationer a ena sidan och hélso- och sjukvarden
a den andra.

Vad hinder med resursen erfarenhet nér vi sluter
oss samman? Sjalvklart kan mangas kunskap och
erfarenhet da bli mer nyanserad — som bést gemen-
samt analyserad och bearbetad — och effektivare
utnyttjad. Men hur vi anvinder vara olika resurser,
hur dessa resurser utnyttjas, anvinds eller slas ner
av i forsta hand sjukvarden, hinger samman bla
med varfor vi sluter oss samman, gar med i en
organisation. Vilka organisationens mal ar samt om
den skapats och styrs av eller for manniskor med en

viss sjukdom, ett visst handikapp.

Erfarenhet av sjukdom och behandling dr en
illa utnyttjad resurs i var vardag.
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Skratten, de raa skimten, allvaret, stodet dar
nog det som varit det verkligt goda for mig i
Brostcancerforeningen.

Varfor gar man med?

For mig var det dominerande skilet att jag upptackt
brister i sjukvarden, som jag trodde jag och andra
brostcancerpatienter skulle kunna gora nagot at,
framst genom att dela med oss av vara erfarenheter
och reaktioner. Jag uppfattade inte att bristerna
sammanhingde med direkta motsattningar mellan
mig/patienter och likare och annan sjukvardsperso-
nal. Jag sag det i stillet som ett nodvéandigt samar-
bete.

Jag hade dessutom ett behov att triaffa andra kvin-
nor med samma erfarenheter som jag. Sett pa det
utifran var det ett sétt att bearbeta min situation.
Skratten, de raa skamten, allvaret, stodet dr nog
ocksa det som varit det verkligt goda for mig i
Brostcancerforeningen.

Med en annan sjukdom, ett annat handikapp, dar
forhallandena for mig som handikappad. stiamplad
eller sjuk varit simre, dar jag maste kimpa for mina
riattigheter till arbete, forsorjning, bostad, utbild-
ning, kultur hade det starkaste motivet varit just
kampen for att forbattra mina och mina likars for-
hallanden. Den kampen kan man knappast fora en-
sam.

Det finns ytterligare skal som jag forst sa sma-
ningom fick 6gonen pa. Tacksamhet for att man
klarat sig, for att man kommit igenom allt det hems-
ka. Av tacksamhet vill man stéilla upp for andra men
ocksa som ett “offer till gudarna’’. Det senare giller
kanske bara sjukdomar som tex cancer dar osiker-
heten ar inbyggd i sjilva sjukdomen: ska jag eller
ska jag inte klara mig? Att arbeta for forbéttrade
forhallanden inom sjukvarden har sikert ocksa en
inbyggd motor — ett slags inteckning for framtiden,
for mig sjilv, mina narstaende, andra ménniskor.
Jag/de ska inte behova ha det sa hér!

Vid sidan av dessa motiv som mer eller mindre
direkt ar knutna till sjukdom, behandling och funk-
tionsnedsittning, finns sjalvklart andra drivkrafter.
Virt att skilja ut dr da sadant som har med livet och
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verksamheterna i Gvrigt att gora, dar verksamheten
inom foreningen blir till sjailvaindamal, och kanske
fyller nagon viktig funktion i den totala livssitua-
tionen.

Individuella mal och organisationens mal

De individuella motiven speglar bla vart speciella
handikapp. véar speciella sjukdom och behandlings-
situation. Diarmed borde ménniskor som tillhér en
viss organisation ha atminstone delvis likartade mo-
tiv. Motiv som ocksa visar sig i organisationens
mal, verksamheter och sitt att fungera. Till de ge-
mensamma individuella motiven kommer organisa-
tionens historia och dess nuvarande situation. Jag
tinker da i forsta hand pa om den skapats och
formellt eller informellt leds av gruppens medlem-
mar eller av utanforstaende. Om den fungerar mer
som sjukvardens forlaingda arm dn for gruppens
egna intressen.

Jag antar att varje patientférening och handikapp-
organisation har gemenskapen och stodet at varand-
ra att klara av livet med sjukdom och funktionsned-
sattningar, som ett mer eller mindre dominerande
mal. Det borde utgora en sjalvklar del av verksam-
heten. Vid sidan av detta inomgruppsmal urskiljer
jag fyra grupper av mal/verksamheter som ar direkt
relaterade till omviérlden. 1) Kamp for egna rittig-
heter. 2) Att bidra till relevanta samhéllsforandring-
ar. 3) Att bidra till forandring av sjukvarden. 4) Att
fa insyn i verksamheten och skaffa, samla och for-
medla for patienterna viktig kunskap. 5) Att hjilpa
nya patienter inom sjukvardens ram resp att arbeta
direkt i halsovarden.

I en diskussion om forhallandet mellan patientfor-
eningar/handikapporganisationer och hilso- och
sjukvarden ar det sjalvklart punkterna 3), 4) och 3),
som framst ir intressanta. Det dr dnda nodvindigt
att berora kampen for egna rittigheter. Motsitt-
ningen till samhalle/sjukvard ar har 6ppen och vil-
definierad. Man maste sluta sig samman for att upp-
na de mest elementdra manskliga rittigheterna, som
de dova och de blinda gjorde redan i forra seklet for
att driva kampen for arbete, bostad, utbildning.
Kampen for réttigheter och den 6ppna motsittning-
en borde gora det svarare for andra att ta over och
anvidnda organisationen for andra syften dn med-
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Det kontaktpersonerna kan tillféra sjukvarden
ar kanske forst och framst att visa att det finns
maojlighet till ett fullvirdigt liv framover trots
allt.

lemmarnas. Hur det i sjalva verket ser ut ar en
empirisk fraga.

Att medverka i sjukvarden
Brostcancerforeningen 1 Stockholm skapades bla
for att kvinnor, som gétt igenom en brostcancer-
operation, som kontaktpersoner skulle kunna ga in
och stodja och lindra chocken for nyblivna brost-
cancerpatienter. Det skulle ske pa sjukhusen och i
samarbete med sjukvardspersonalen. Sadan verk-
samhet har ocksa kommit igang — i samband med
besked om operation, pa avdelningen efter opera-
tion och i samband med sjukgymnastik efter ut-
skrivningen. Det kontaktpersonerna kan tillféra
sjukvarden ar kanske forst och framst att visa att
det finns maojlighet till ett fullvirdigt liv framover,
trots allt. Som patient far jag mota en livslevande
och fungerande ménniska som gatt igenom det
hemska jag just borjat ga in i. Det ar nagot annat éin
nagon som siger 'jag kidnner massor av brostcan-
ceropererade’. Kontaktpersonen kan dessutom
svara pa manga av de fragor.som vimlar runt i
huvudet.

Det verkar sjalvklart och enkelt detta att med sina
unika erfarenheter och kunskaper hjilpa och stodja
de nya. Nu ir det inte sa alldeles enkelt.

Att trampa personalen pa tarna

Att komma in i sjukvarden och sedan kunna verka
som ett komplement till personalen dr en médosam
process. Med kravet pa att fa komma in, siger man
samtidigt "'ni dr inte tillrackliga’. Som sjukvards-
personal kan det vara latt att forbise tilligget *"efter-
Kanske
har de dessutom ett inre krav pa sig att riacka till, i

som ni inte har samma unika erfarcnheter’.

alla fall. Mgjligen kan kontaktverksamheten ta lite
extra tid for personalen. Jag kan ocksa tinka mig att
for den personal som har forméagan att ge emotio-
nellt stod till manniskor i kris ar detta en belonande
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och stimulerande arbetsuppgift. Sa kan kontaktper-
soner uppfattas som eller faktiskt vara konkurren-
ter. Precis som elever och lirare som mélar om sin
skola dr konkurrenter till malarna, trots alla poing-
erna i verksamheten. Samtidigt ska kontaktverk-
samheten vara ett komplement till och inte en er-
sittning av de normala kontakterna i varden. Kon-
taktverksamheten kan aldrig ersitta den normala
verksamheten.

Legitimering av kontaktpersoner

Om en forening lyckas skapa en rutinverksamhet
inom sjukvardens ram, kréivs sjalvklart nagon form
av kvalitetsgaranti. Vad ska vi da kriva av en kon-
taktperson? Forst och framst formagan att se och
mota den andra, patienten. Det krdver i sin tur att vi
inte ar drinkta i egna problem och att vi ser de
problem vi har. I annat fall kan det vara svart att
faktiskt se den andra och litt att vara egna problem
dominerar i kontakten. Det hir kriaver nagon form
av insiktsskapande utbildning.

Vidare kriavs kunskapen och insikten att mina
erfarenheter av sjukdom, behandling och moten
med sjukvarden inte dr generella. Det kriver att
man far ta del av manga erfarenheter och far mojlig-
het att gemensamt bearbeta och analysera dessa,
dvs ocksa nagon form av kunskaps- och insiktsska-
pande utbildning.

Till det kommer nagon form av kunskap om sjuk-
varden, dess organisation och villkor. Kontaktper-
sonen ska ju kunna fungera inom sjukvardens ram.

Brostcancerforeningens  blivande  Kkontaktper-
soner genomgar en sadan utbildning med tonvikt pa
det forsta omradet. Att skapa den utbildningen var
ocksa foreningens forsta stora uppgift.

Till dessa krav finns det ytterligare ett uttalat
krav pa kontaktpersonen inom Brostcancerfor-
eningen — att vara "’frisk’’. Ett krav jag personligen
inte uppfattar som helt sjalvklart. Det dr problema-
tiskt av flera anledningar. Med cancer kan man forst

Kontaktverksamheten ska vara ett komple-
ment till och inte en ersdiittning av de normala
kontakterna i sjukvarden.
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efter méanga ar vara nagorlunda siker pa att man ar
fri fran cancern = frisk. Sjilva definitionen frisk ar
darfor hogst tveksam. Kravet pa “'friskhet’” kan
dessutom latt tolkas som budskap, frimst av for-
Frisk ar fullvardig. Sa
tranger vi undan tankarna pa mojligheten av att

eningens medlemmar.
cancern spritt sig, kommer att sprida sig. Det kan
bli till en falsk sidkerhet och kanske minskade livs-
kvaliteter. Vid sidan av ev budskap, ar det inte
heller sikert att det ar béttre att triaffa en ménniska
utan konstaterade metastaser an en med. Det vikti-
ga ar art man lever och hur man lever.

Hittills har jag talat om kraven pa Kontaktper-
sonen. Fragan ar nu hur man ska vilja ut personer
som anses uppfylla dessa krav, dvs hur ska vi legiti-
mera dessa. Inte dr det latt. Vem ska bestimma
vilka som har tillricklig sjalvinsikt och formaga att
se och mota andra ménniskor i kris? Efter vilka
kriterier? Hur ska man kunna och orka férmedla till
en annan méanniska att hon inte har tillricklig forma-
ga? Det ar svarlosta problem och ger dessutom den
eller de som ska fatta besluten stor makt som av-
siktligt eller oavsiktligt kan missbrukas.

Lattare ar det da med kravet pa att se vad som ar
generellt resp specifikt i olika erfarenheter av sjuk-
dom etc samt kravet pa kunskaper om sjukvardens
organisation. Det dr mer en kunskapsfraga dn en
insiktsfraga. Krav pa ’friskhet’ slutligen dr det
atminstone ytligt sett littare att stélla upp kriterier
for.

Vad ar det nu som hander i legitimeringsproces-
sen? Jo man tenderar att hitta enkla objektiva”
kriterier. Det medfor i sin tur att fel personer kan
komma att séllas bort och risk for att fel personer
blir kvar. Det ér svart att hitta objektiva Kriterier pa
“’lamplighet’ och utan dessa lurar risken for god-
tycke och maktmissbruk. Anda ir det olyckligt att
tex, som Brostcancerforeningen stilla upp ett gene-
rellt krav pa att tva ar ska ha gatt efter avslutad
behandling innan man far paborja utbildningen till
kontaktperson. Ett annat litt faststallbart krav ar
att bdra protes, nar man verkar som kontaktperson,
Bagge
dessa exempel visar samtidigt att kraven ar/blir de-

as

om det brost som finns kvar ar stort’’.

finitioner av vad som ér viktigt och mindre viktigt i
sjalva kontaktverksamheten.
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Problemen kring legitimeringsprocessen ar bade
svara och viktiga. Viktiga bade for kontaktverksam-
heten och for verksamheten inom foreningen. Legi-
timeringsprocessen blir ju samtidigt en definierings-
process av problem och roller.

Ska man da sopa problemen under mattan eller
avsta fran legitimeringen? Nej. Alternativet till att
organisationen legitimerar ar att lidkare eller andra
inom sjukvarden handplockar patienter — under
forutsattning att det finns intresse fran sjukvarden
av verksamheten. Det torde vara ett samre alterna-
tiv. Att latsas som det regnar, stelbent tillimpa och
forsvara Kriterier som visat sig olampliga etc far
negativa konsekvenser pa manga plan. Savitt jag
forstar maste man erkinna att det ar svart och halla
diskussionen levande. Trots att det pa kort sikt kan
vara tungt, tidskradvande och oroande.

Urvalsprocessen
Vilka dr det som har mgjlighet och intresse att bli
kontaktpersoner, hur ser rekryteringsbasen ut?

For det forsta maste man ha mdjlighet att stilla
upp pa dagtid med en viss regelbundenhet. Verk-
samheten ar vidare frivillig. Det utesluter manga
och leder till en klassmissig skevhet. Vidare ir det
rimligen de som kéinner stor tacksamhet och/eller
stort behov av att offra till gudarna’’ som ar over-
representerade. De har ju en stark drivkraft. Om det
ar bra eller daligt for kontaktverksamheten, vet jag
inte. Till sist borde de som har behov av en ny
meningsfull sysselsiattning, vara Gverrepresentera-
de. Osidkert med vilka konsekvenser.

Den klassmissiga skevheten borde leda till att det
ar overklassens och medelklassens kvinnor som
kan fa det basta stodet. Skillnader i kulturménster,
erfarenheter, synsitt och syn pa varandra som re-
presentanter for olika klasser maste ju st hindran-
de i vagen for kontakten. Och det i en situation dar
den ena parten latt regredierar, gar tillbaka till for-
héllningssatt fran barndomen. Dar ingar ocksa
klassmonstret fran barndomen. Sa kan klassklyftan
bli &nnu storre i just den situationen.

I analysen av problem runt medverkan i sjukvar-
den har jag utgatt fran mina erfarenheter fran en
specifik forening — en specifik sjukdom, men upp-
fattar problemen som generella. Samtidigt undrar
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Vér erfarenhet behovs som en del i for-
dndringsprocessen.

jag hur de konkreta problemen gestaltar sig i liknan-
de verksamheter, med andra typer av sjukdoms-
och behandlingsproblem, etc?

Att paverka sjukvarden

Nu kan vi anvinda var kraft och vara erfarenheter
pa ett annat sitt. Vi kan forsoka paverka sjukvar-
den. Det kan i sin tur ske pa manga olika sitt. Den
ena extremen ir olika former av patryckningar,
massaktioner etc, diar mammografidebatten/rorel-
sen ir ett aktuellt exempel. Har uppfattar man att
det finns en motsittning mellan en sjilv och sjuk-
varden pa olika nivaer och motsittningarna beto-
nas. Den andra extremen ar att man forsoker kom-
ma in i sjukvarden, medverka vid olika typer av
utbildning av personal, vid planering som konsulter,
remissinstans etc. Héar betonas intressegemenska-
pen och de motséattningar som finns tenderar sékert
att tonas ned.

Av olika anledningar kommer jag hér att uppehal-
la mig vid den andra extremen, paverka i samver-
kan. Syftet med artikeln ér frimst att belysa fragan
om vi patienter i framtiden i 6kad utstrackning ska
delta i sjukvarden och pa fler omraden eller inte och
med vilka konsekvenser. Ett annat viktigt skal ar att
jag sjilv inte har direkt erfarenhet av att i dessa
fragor arbeta med patryckningar och dppen kamp.

Paverka i samverkan

Behovs vara erfarenheter i sjukvarden? Ja sjalvklart
och pa manga sitt. Kunskaperna och de konkreta
erfarenheterna, in pa bara kroppen, behovs for att
se nackdelar, brister och fordelar med en rutin, en
behandlingsmetod, hur det kédnns att tex langligga i
en speciell sjukhussing, for patienten/ménniskan.
Vara erfarenheter behovs som ett viktigt komple-
ment i sidana “'utvirderingar’’, antingen de ar spe-
cifika eller kontinuerliga, behovs som en del i for-
andringsprocessen. Samtidigt ar det viktigt att vi
bidrar med vara skilda och gemensamma upplevel-
ser och reaktioner. Det riacker inte med att man
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inom sjukvarden forlitar sig tex till enskilda patien-
ters klagomal eller godkannande. Det ér inte sékert
att de som har mal i mun alltid ar representativa for
alla patienter/méanniskor.

Vi och véra erfarenheter behovs ocksa bla som
hjalp for personalen att bearbeta sin egen angest
och for att fa sin roll och sitt forhallningssétt belyst
fran patientens sida.

For att paverka i samverkan kriavs att man inom
sjukvarden har intresse och behov av var specifika
kompetens. Utan det gar det inte. Jag tror att myc-
ket av sdidan medverkan kommit till pa initiativ av
sjukvarden. Som organisation far man tala om att
man finns, vad man kan och vill. Och hoppas pa
kontakt.

Formerna for paverkan i samverkan ar manga,
fran att tex fungera som remissinstans, medverka
nar man tar fram informationsmaterial, fungera som
radgivare vid forandring av behandlingsprogram till
direkt medverkan i olika former av vardutbildning.

Att medverka i vardutbildning

Brostcancerforeningen har bla medverkat i Stock-
holms ldns landstings utbildningsdagar om sjilvun-
dersokning for tidig upptackt av brostcancer, samt i
utvirdering av dessa utbildningsdagar. Utbildnings-

“dagen startade med en faktaspickad formiddag,

foljt av en forelasning om psykologiska aspekter. I
anslutning till denna motte vi brostcanceroperera-
de, deltagarna. Det skedde vanligtvis i mindre grup-
per. Den vanligaste formen var ett samtal kring var
egen situation, dar deltagarna fragade och vi svara-
de. Vara huvudsakliga funktioner i dessa moten,
som jag ser det, var 1) att ge deltagarna en mer
normal och positiv bild av sjukdomen. Vi hade mer
eller mindre svara erfarenheter, men levde nu full-
vardiga, normala liv. Vi har ocksa fatt manga lit-
tade tack fran deltagare. 2) Att dela med oss av vara
erfarenheter av upptickten av tumoren, ev for-
drojning, vad som hiande oss och hur vi kinde det.
Kort sagt relevanta erfarenheter fran upptickt fram
till operationen. Allt kunskaper de direkt kunde an-
vanda i sitt arbete att sprida sjalvundersokningsme-
toden. 3) Att fungera som en katalysator: ge dem
tillfalle att bearbeta sina egna kéanslor av olika slag
som aktualiserats eller vickts under dagen. Kénslor

Socialmedicinsk tidskrift nr 9 1982




st b L ALY e MY ¢ RS R

dels infor sjukdomen, dels infor sitt kommande ar-

bete.

Hur upplevde vi sjilva dessa moten? Forsta
gangerna fick vi mycket tillbaka. Att pa ett nytt sétt
beritta om sina erfarenheter av sjukdomen, kanske
ocksa med ett nytt perspektiv, var positivt. Liksom
att mina positiva och negativa erfarenheter av sjuk-
dom och behandling var till hjalp for andra. Men nar
dessa 'beritta och fragestunder’’ i ritt stora grup-
per och under en begrinsad tid, upprepades, kom
en annan kinsla smygande, som kunde drgja kvar
lange. En kinsla av att vara utstallningsforemal,
vara annorlunda. Det krivdes tid for att forsta att
jag blev birare av deras kinslor. Manga signaler
fran manga deltagare sa mig ocksa ''nu madste jag
hélla mig frisk, for deras skull’’. Ett ar efterat traf-
fade jag en deltagare pa stan. Hon sken upp, tog i
mig och sa lattat att du verkligen ar frisk’’.

Att medverka i vardutbildningar kriaver minst lika
mycket forberedelser som arbetet i direkt kontakt
med patienter inne i sjukvarden.

a) Det iriforsta hand manga kvinnors erfarenheter
vi maste ha bakom oss nar vi moter personal och
blivande personal. Vara individuella erfarenhe-
ter ar naturligtvis viktiga, men forst insatta i en
gemensam kunskap om véra olika reaktioner och
onskemal, kan vi gora ansprak pa att bli horda.

b) Vi maste vara varsamma med oss sjilva, inte
aningslost forsdtta oss i situationer dir vi tex
passivt blir anvdnda som objekt i bearbetningen
av personalens kanslor kring sjukdomen.

¢) For att na olika (personal)grupper kravs att vi
orkar och har forméaga att se dem, ta in dem. Vi
maste kunna fora samtal och inte bara mono-
loger. Vi har inte heller varken makt eller intres-
se av att ga in i nagon kamp. Vad vi diremot kan
gora dr att overtyga med véra erfarenheter och
genom vart eget forhallningssatt.”’(4)

Négon form av utbildning kriavs. Det dr annars
latt att gé in i en passiv roll, som ligger mycket nira
den traditionella patientrollen. Vad vi maste striva
efter ar att vi deltar pa lika villkor med personalen/
blivande personal, fast med olika kompetensom-
rade. Detta for att kunna gora ett bra jobb och for
var egen skull.
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Radgivarrollen

I diskussioner kring att ev infora ett nytt behand-
lings—forskningsprogram kring brostbevarande ki-
rurgi, sokte liakarna stod och rad fran Brostcancer-
foreningen. Kirnfragan var, som jag uppfattade
den: kan man i storre utstrackning anvianda brostbe-
varande kirurgi? For detta kriavdes ett kontrollerat
forsok dvs dar kvinnor som kunde komma ifraga
(avseende egenskaper hos tumor och brost) slump-
missigt fordelas mellan traditionell kirurgi och
brostbevarande kirurgi, for att sedan f6ljas framat i
tiden. Detta skulle i sin tur kridva, ansag man, att
lottningen hemligholls for dessa kvinnor. Det ér
sjalvklart en svar fraga, for likarna savil som for
oss patienter. Om vi hir for enkelhets skull godtar
kravet pa hemlighéllen lottning for en fullgod utvar-
dering av brostbevarande kirurgi, star det etiskt
ohallbara i hemlighallandet mot ev 6kade magjlighe-
ter till det goda: brostet kvar och kunskap att risken
for spridning inte ar storre. Att det fanns intresse av
stod och rad fran oss i den situationen ar naturlig. 1
tvad sammantriden diskuterade vi, nagra represen-
tanter fran Brostcancerforeningen, med docent
Arne Wallgren, Radiumhemmet, kring dessa fragor.
Var forsta reaktion var gladje och uppmuntran éver
att bli tillfragade. Vil dir upptickte vi den fullkom-
ligt ohallbara situationen. Att siga nej kunde ev
innebira ett avbrack for brostbevarande kirurgi. Ett
ja, & andra sidan, mot var 6vertygelse, skulle inne-
bira att vi tog over problemet, blev till gisslan. Och
hur skulle vi kunna mota kvinnor i framtiden som
fatt resp inte fatt brostbevarande kirurgi utan att
vara informerade om forsokssituationen, nar vi
visste utan att kunna tala om det. Vi valde det enda
mojliga, att foresla en utvirderingsmetod dar kvin-
norna var informerade.(3) Av olika anledningar ge-
nomfordes sedan aldrig detta projekt.

Detta exempel pa radgivarrollen ar kanske ett
ovanligt tydligt exempel, men samma faror ar in-
byggda i liknande rad och stodgivarsituationer dar
den huvudsakliga funktionen &r att legitimera ett
forfaringssatt, att ta over ett dilemma. Och detta
hur mycken god vilja som én finns pa béggc sidor.
Det krévs en stor portion medvetenhet om inbyggda
risker infor valet att ge sig in i denna form av sam-
verkan eller att sta fri och vilja andra former for
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Vi ir beroende som enskilda patienter, anting-
en vi gdr i behandling eller ej. Vi kan ju bli
sjuka igen.

paverkan, med risk att inte ens fa syn pa vissa
problem.

Bli paverkad av

Att medverka i sjukvarden och att paverka i sam-
verkan i dess olika former, innebir stora risker att
bli paverkad av sjukvarden, med konsekvenser pa
olika nivder. Tva av huvudskilen ar var faktiska
och/eller upplevda beroendestdllning samt fore-
komsten av faktiska motsdttningar mellan patienter
4 ena sidan och sjukvarden eller delar av sjukvarden
a den andra.

Vi ar beroende som enskilda patienter, antingen
vi gar i behandling eller ej. Vi kan ju bli sjuka igen.
Vi dr som organisation beroende av sjukvardens
intresse for vart deltagande. Ses vi som obekviama
finns det manga sétt att stinga oss ute. Da ar det latt
hint att ocksa anpassa oss till krav fran sjukvarden,
synliga eller av oss uppfattade krav. Tag tex detta
att inte diskutera medicinska fragor i motet mellan
kontaktperson och nybliven patient. Det kan i det
niarmaste vara omajligt att infe komma in pa medi-
cinska fragor om samtalet verkligen ska vara ett
samtal. Har har vi ju en minniska vars hela liv ar
uppknutet kring medicinska fragor. Nu kan kravet
tolkas pa olika satt. Sjalvklart ska man inte som
kontaktperson padyvla den andra diverse medi-
cinska fakta’’. Men det kan vara latt att gora en
strangare tolkning och utesluta praktiskt taget allt
tal om sjukdomen, kommande behandling etc. Ja
var gar egentligen gransen mellan det otillborliga
och det tillatna? Alldeles latt var det inte heller som
radgivare att sta pa sig. Innebér det tex att vi i
framtiden inte skulle bli tillfragade och fa insyn? Pa
kort sikt kan det ocksa vara enkelt att i utbildnings-
sammanhang stélla sig till forfogande som patien-
ten, den annorlunda, for personalen att spegla sina
egna problem i, med konsekvenser for oss sjilva
och personalen. De kan dirmed lattare skjuta ifran
sig problemen genom att lagga dem pa oss, vilket vi
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kan ma daligt av. Exemplen kan litt mangfaldigas.

Och sd motsittningarna. Lat mig citera likaren
Erik Allander:

""Man syns i handikappforeningarna inte ha helt
klart for sig, att det kan finnas motstridiga intres-
sen mellan likare och patienter. Undantag finns,
tex de sjukhussmittades riksforbund. Likaren
vill som alla andra ha en kort arbetstid och lite
nattjobb, god tid for sina patienter, maojlighet for
forskning och vidareutbildning. Patienterna vill
na doktorn litt, giarna dygnet runt, och ha ldkar-
kontinuitet. Drommen om huslidkare dyker upp.
Patientgruppen vill ocksa att fler skall kunna na
doktorn. Kontinuiteten tex gar ju stick i stiv
med individuella utbildningsonskemal. Likaren
kan vilja ha en ko for att fa understryka behovet
av mera resurser, patienten vill ha snabb till-
ginglighet. Likarens behandlingsmetod accep-
teras kanske inte speciellt vél av patienter, som
ibland vill att man skall prova andra vigar. Pafal-
lande manga patienter fullféljer ej ordinerad be-
handling, vilket dr papekat av flera. Helt nyligen
har redovisats en SIFO-undersokning som visa-
de, att inte mindre dn 60 % av den vuxna befolk-
ningen tror, att Socialstyrelsen har fel i sin be-
domning av THX-verkan. Manga rontgen- och
laboratorieundersokningar gors ocksa uppenbar-
ligen mera i avsikt att garantera lakaren lugn och
ansvarsfrihet dn att trygga patientens diagnos
och behandling.”’(1)

Hur latt ar det inte att blunda for motséittningarna
nar man befinner sig i en beroendestéllning. Att allt
mer borja se och definiera problemen med sjukvar-
dens ogon. Att borja verka som sjukvardens for-
langda arm, i stéllet for att verka i var egen sak. Jag
menar inte for den skull att vi ska se motsittningar
dar de inte finns. I mycket ar var och sjukvardens
sak gemensam.

For eller av

Organisationer kan vara skapade och/eller styrda av
eller for medlemmarna, dvs de med en speciell sjuk-
dom eller handikapp. Brostcancerforeningen ar ex-
empel pa en forening som kom till pa initiativ av en
expert och kvinnor med brostcancer. Experten Ka-

Hur latt dr det inte att blunda for motsdittning-
ar nir man befinner sig i en beroendestillning.
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Patientforeningen kan bli beroende av exper-
ten, bli redskap for deras professionella intres-
sen forklddda till omtanke om patienten.

rin Gyllenskold hade i sitt arbete upplevt behovet
starkt av kontaktverksamhet. Kanske kan man be-
teckna starten och den forsta tiden som "'for™". Helt
klart dominerade fragor som rorde en blivande kon-
taktverksamhet. Kontaktverksamheten definierade
pa sa satt i mycket problemen och verksamheterna.
I en forening skapad av tex enbart brostcancerpa-
tienter hade definitionen av problemen och beto-
ningen pa olika verksamhetsdelar kommit att se
annorlunda ut, tendensen till sjukvardens forlingda
arm blivit svagare. Egentligen dr det sjalvklart. Som
kvinnor kan vi samverka med mdnnen men vi kan
aldrig fora méannens egen kamp.

Medlemmarna kan ocksa lattare bli till patienter i
sin egen forening nir experter har en dominerande
roll i foreningen. Lat mig citera Bolin och Skogs-
berg: Patient.

Om man ser till antalet mianniskor borde pa-
tientforeningarna ha stort inflytande. Det har de
inte i dag. Patientféreningar far daligt ekono-
miskt stod av samhillet, har svart att gora sig
horda, svart att komma fram pa de vigar for
paverkan som samhillet har, sitter ofta med i
utredningar och kommittéer utan att ha ett reellt
inflytande. Vad beror det pa?

En delforklaring finns 1 patientrollen och
synen pa patienten. Den traditionella patientrol-
len overford till patientforeningen mirks i for-
eningens sitt att arbeta och omgivningens pater-
nalistiska vilvilja. Experterna fortsitter att ut-
tolka och foretriada patientens, patientgruppens
biasta osv. Det finns en risk, det har vi sjilva
upplevt, att patientféreningen pa sa sitt blir be-
roende av experterna, blir redskap for deras pro-
fessionella intressen forklddda till vilvillig om-
tanke om patienten. Tom 1 sin egen forening
kommer patienten i underldge, blir ¢tt hjalplost
barn, objekt for andras bedomningar. Detta ar
som alltid en omsesidig process. En aktiv och
medveten patientroll 6verford till kollektivet for-
utsitter en medvetenhet om dessa risker och ett
annat sétt att arbeta. Det forutsitter att patien-
terna behaller initiativet, vet vad de vill och an-
viander experter for vissa uppdrag, tex for ut-

Socialmedicinsk tidskrift nr 9 1982

bildning och handledning, men later dem inte ta
over.”” (25 168)

Men risken finns ocksa utan experter i ledande
stallning. ’Organisationen dr inte en isolerad 0,
utan speglar samhillets fordomar’’. Fordomar och
synsitt som vi medlemmar bar med oss. (Detta,
liksom uttrycket *’for eller av’” ar citat fran ett
spontant lunchsamtal med fyra synskadade. Tack!)

Vad gora?

Vad gor vi da i framtiden med vara erfarenheter och
var vilja? Det forsta ar att géra 0oss dnnu mera
medvetna om de i strukturen inbyggda riskerna. Pa
sa sitt kan vi komma langt i att motverka dem. Sen
da? Pa vilken slags verksamhet ska vi satsa?

I grunden tror jag pa foreningar/organisationer
styrda av medlemmarna med gemenskap, stod och
kamp for egna rattigheter som de viktiga mélen och
verksamheterna. Samtidigt tror jag vi behovs i olika
typer av vardutbildningar inklusive internutbild-
ning. Vi behdvs och har mgjlighet att gora verklig
nytta. Sa kan vi bidra till manga, manga kommande
patienters forbittrade moten med sjukvarden. Sa
kan vi stodja personalen i deras viktiga arbete. Men
vi far inte fuska bort det jobbet. Det krivs ett seri-
Ost forberedelsearbete, som ocksa ger oss styrka att
undvika riskerna.

Kontaktverksamhet i olika former? Dar kidnner
jag mig betydligt mer tveksam infor en verksamhet
inne i sjukhuset och didrmed pa sjukvardens villkor.
Sjalv skulle jag foredra den typ av verksamhet som
ocksa finns inom Brostcancerforeningen: telefon-
jour, oppet hus och liknande. En situation dar kvin-
nan sjilv tar initiativet. Dar mots vi som likar, varje
medlem éir sig sjalv och samtidigt en av manga.
Kravet pa utbildning kvarstar, men kravet pa legiti-
mering bortfaller. Pa sjukhuset blir vi trots allt en
representant for sjukvarden. En representant med
en oklar roll — kvinna som genomgatt bréstcancer-
operation, representant for Brostcancerforeningen
samt representant eller atminstone godkind av
sjukvarden. Oklarhet irollen bla i kombination med
var beroendestillning kan gora dessa moten mindre
fruktbara. Fast visst har manga kvinnor vittnat om
betydelsen av motet med en kontaktperson i krissi-
tuationen. En fordel med denna typ av verksamhet
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Verkar vi inom sjukvarden hamnar vi lditt i
klim, ldmnar ifran oss initiativet och tron pa
oss sjilva och var egen formaga.

inne i sjukhuset dr att man atminstone i teorin nar
alla drabbade. Virdet av kontaktverksamhet for oli-
ka parter varierar ocksa med sjukdomsproblemet.
Tag stomipatienter. Behovet av information och
stdd fran andra stomipatienter verkar vara stort och
uppenbart. Det maste vara svart for sjukvardsper-
sonalen att losa dessa problem utan den hjélpen.
Dirmed borde beroendet och problemen bli mindre.

Det finns inget enkelt och allmingiltigt svar pa
fragan verka inom eller utanfor sjukvarden. Bara
detta att vi maste gora oss medvetna om risker och
fordelar och sedan gora ett Overvagt val i varje
speciell situation. Da far vi inte glomma vad som
hiander med oss medlemmar. Viljer vi att verka
inom sjukvarden &r det létt att vi hamnar i klam och
lamnar ifran oss initiativet och tron pa oss sjilva
och var egen formaga — med sjukdom och handi-
kapp.
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