Patientupplevda behov som bas for sjukvards-

processen
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Vid reumatologiska kliniken i Lund har man
gjort bestamda forsok att lata patientens upple-
velse av sina behov vara utgangspunkt for be-
sluten i vardsituationen. Erfarenheten ar att det-
ta inneburit en koncentration av vardinsatserna
med snabbare beslut om mal, elimination av for
patienten ovéasentliga atgarder och sannolikt
kortare vardtider. Atgarderna har ocksa fatt en
starkare verklighetsanknytning. Grupparbete
och 6ppnare kommunikationer med patienten
forefaller att ha bidragit till en storre jamlikhet
mellan personal och patienter.
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I en tidigare artikel (1) har jag havdat att sjukvéarden
idag spiller stora resurser pa sadant som patienterna
inte har nagon nytta av, samtidigt som manga inte
far hjilp med det som de mest behover! Det ér
allvarliga anklagelser om brist pa rationalitet, som
ingen tycks vilja eller viga forneka.

Och vari ligger felet? Mycket forenklat skulle
man kunna siga att sjukvérden tenderar att behand-
la en sjukdom som man definierar at patienten istil-
let for det som idr sjukdomens verklighet for patien-
ten. Eller, varden sker mera pa sjukvardens villkor
in pa patientens.

Ytterst handlar det om tva fundamentala svaghe-
ter hos sjukvirden.

— brist paA medvetenhet om vardens egentliga mél,
— oformaga till inlevelse i det som ar sjukdomens

innebord for patienten.

[ det foljande skall jag forsdka antyda en vég ur
denna otillracklighet.

Sjukvardens objekt och mal i det teknologiska
perspektivet

En socialmedicinsk definition av vardbehov ar fol-
jande: “En egenskap hos en person som foreter
defekt, sjukdom, symptom eller process, vilka pé
vetenskapens eller den beprovade erfarenhetens
nuvarande standpunkt gar att forebygga, bota, lind-
ra eller uppskjuta.” Detta dr expertens bedomning
av vilken vard individen behover. Det idr en
renodlat teknologisk syn pé sjukvardens objekt.

Samma attityd praglar ocksa i mycket sjukvér-
dens omhiindertagande av den sjuke — man 'av-
soker’” patienten for biologiska avvikelser som
sjukvarden har medel att korrigera. Auktoriteten
hos vardpersonalen, det skrimmande i hela den
tekniska rekvisitan och patientens okunnighet, for-
siitter henne/honom i ett psykologiskt underlige,
diar man sillan ifragasitter de forslag om reparatio-
ner man stills infor.

Sjukvardens mél blir enligt detta synsitt att appli-
cera sjukvardens teknologi pa de biologiska avvi-
kelser som den kan korrigera.

Visst dr detta en karikatyr! Ingen handlar vl 100-
procentigt efter denna norm. Men sa linge detta
synsitt dominerar och nagot annat icke dr klart
formulerat och upplevt hos flertalet, menar jag att
man maste vara overtydlig.

Sjukvardens mal blir enligt detta synsdtt att

applicera sjukvardens teknologi pa de biolo-
giska avvikelser som den kan korrigera.
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Vad ar da sjukvardens egentliga mal? For att
forklara detta maste man ga tillbaka till sddana pri-
mira ting som sjukdomsbegrepp och de behov som
foljer av att vara sjuk.

Sjukdom och vardobjekt i ett socialbiologiskt
perspektiv

Inom sjukvarden dominerar ett naturvetenskapligt-
biologiskt sjukdomsbegrepp. Att vara sjuk ar for
patienten nagot annat: att vara trott, inte orka, inte
kunna arbeta, vara missmodig, kinna angest for
framtiden etc. Patientens sjukdomsbegrepp ir pri-
mirt socialt-fenomenologiskt. Den kliniska medici-
nen har priaglats av en strivan att begrinsa sig till
det som kan observeras med naturvetenskapens
krav pa objektivitet och att laimna det luddigt sub-
jektiva utanfor. Darmed har man stingt sig ute fran
visentlig information om det som dr sjukdomens
verklighet for patienten. Det idr bara av detta skil
latt att forsta att sjukvarden ofta rakar ut for att se
sjukvardsbehov som patienten inte har, liksom att i
sin sjalvpatagna blindhet missa det som ér viktigast
for patienten.

Det stiills ocksa allt oftare krav pa att sjukvarden
maste vidga sitt sjukdomsbegrepp och objektet for
varden. I detta sammanhang talar man om att ta
hénsyn till patientens totala situation. Denna inne-
fattar inte blott kroppen med dess biologiska-funk-
dven av sjukdomen betingade storningar i hans/hen-
nes social-psykologiska miljo — familj, arbetskam-
rater, umginge etc — och fysiska miljo — hem,
arbetsplats, transportvigar etc. Det dr nagonting av
detta man avser ndar man idag sa ofta talar om kravet
pa en social helhetssyn pa patienten.

Det patientupplevda behovet
Man kan undra om de politiker och programmakare
som talar och skriver om den sociala helhetssynen i
sjukvarden riktigt vet vad det i sjilva verket handlar
om. Inser man vidden av de forandringar som krivs
och de massiva svirigheter som maste dvervinnas?
Det ir olyckligt om ménniskor forleds att tro att
det ricker med att forverkliga en foresats att vidga
véardens objekt till den totala, av sjukdomen storda
situationen. Vad man uppnér ar dnda bara sjukvér-
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Patientupplevda behov dr énskningar om att
bli befriad fran aktuella eller forvintade be-
svarandelplagsamma sociala ochleller psyko-
logiska konsekvenser av sjukdom.

dens bild av den vardades beliagenhet. Den ér ut-
tryckt i vart sprak och priglad av véara virderingar
— summan av reflexioner i sjukvardens olika speg-
lar, arbetsterapeutens, sjukgymnastens, kuratorns,
likarens, sjukskoterskans, apparaternas etc.

Visst har vi hirmed okat vara mdojligheter att
forsta orsaker och verkningar inom den av sjukdo-
men rubbade situationen. Men vi har dnda inte tagit
det radikala steget, griansoverskridandet till den
sjukes upplevelsevirld. Det ar alljimt vardfolket
som definierar vad det ar som den sjuke bist beho-
ver. Risken att hjilpa patienten med fel saker be-
star.

Det avgorande, det nddvindiga steget dr att soka
uppna kunskap om hur patienten upplever sin situa-
tion och da frimst vilka ér de stora problemen, vilka
onskningar/forhoppningar har patienten. Det dr sa-
“Vad ar
det som plagar Dig mest som Du nu har det?”” och
“Vad ar det Du helst vill att vi skall hjalpa Dig
'Siag vad Du mest Onskar

dant som kan komma fram pa fragor som:

med?"" eller ibland tom *
skulle ske for att Du skulle fa det mindre svart!™.
Det ér for sadant jag anvinder termen patientupp-
levda behov, vilket dr dnskningar om att bli befriad
fran aktuella eller forvintade besvirande/plag-
samma sociala och/eller psykologiska konsekven-
ser av sjukdom. Detta dr behov av forbittring av
livskvaliteten och uttryckes i livets termer, ex att bli
befriad fran olidlig virk, att bli av med kladan eller
ett missprydande hudutslag, att kunna klara toalett-
besok utan hjalp av annan person eller att undgé att
livet sliacks i en akut krissituation.

Detta kan synas vara enkelt intill det banala. Men
sa ar inte fallet. For det forsta kan kunskapen om de
patientupplevda behoven vara svar att uppna om
inte det méanskliga vardklimatet uppfyller vissa vill-
och med att det nu @r patienten — inte sjukvarden —
som primirt definierar de behov som vérden stills




infor att soka mota. Darmed overlamnar sjukvarden
en del av sin makt till patienten — den far, vad den
alltid borde ha haft, en tydlig roll som tjinare at den
enskilde patienten. Att bada parter har mycket att
vinna pa att denna palatsrevolution kommer till
stand, liksom att patientens makt dnda alltid blir
begrinsad, framhélles nedan.

Sjukvéardens mal kan fran dessa utgangspunkter
sdgas vara att tillfredsstilla de av patienten upplev-
da behoven av social och psykologisk art — nir
detta ar mojligt och rimligt med héansyn till existe-

rande resurser.

Forutsattningarna for en behovsorienterad vard
Kommunikationen mellan vardare och den vér-
dade

En forutsiattning for att kunna fa en sa langt mojligt
verklighetsnira uppfattning om patientens situation
och om vilka behov han/hon upplever dar en mycket
Oppen kommunikation med patienten. Viktigt @r att
i mojligaste man minska patientens sociala och psy-
kologiska underlige i vardmiljon. En forutsittning
for detta ar en demokratisering inom vardinstitu-
tionen — att de som jobbar i varden moter varandra
med Oppenhet och fortroende. Klarar vi inte detta
inbordes, klarar vi det inte heller med patienten.
Liakaren, som #r auktoritir mot personalen, kan
inte plotsligt hiinga av sin auktoritiara rock och ta pa
den medmiinskliga niir han skall leva sig in i patien-
tens behov.

Befriamjande for kommunikationen ar att patien-
ten har goda kunskaper om sin sjukdom och ér
informerad om vad olika behandlingar innebir. Det
minskar sprakbarridrer, som kan vara ett stort
hinder.

Manniskomodeller i sjukvarden
Ytterst kommer var kommunikation med patienten
att bestimmas av vilken mianniskosyn vi har i sjuk-

Sjukvardens mal kan fran dessa utgangspunk-
ter sdgas vara att tillfredsstdlla de av patien-
ten upplevda behoven av social och psykolo-
gisk art — ndr detta dr maojligt och rimligt med
hénsyn till existerande resurser.

Ett kunskapsteoretiskt alternativ som frimst
provats inom psykiatrin synes vara vdal till-
ldmpligt i kroppssjukvarden, att forena en na-
turvetenskaplig och en humanistisk ménnisko-

Syn.

varden. Den syn pa patienten som vi lar i var utbild-
ning ar dominerande biologisk-naturvetenskaplig.
Sjukdom uppfattas som apparatfel — en fysiologisk
storning. Behandlarens roll ar att vara expert —
auktoritet. Hans effektivitet betingas av objektivitet
— distans och neutralitet i forhallande till det han
studerar, dvs patienten. Patienten blir dirmed ett
passivt objekt — foremél for studier. Patientrollen
blir att tacksamt ta emot behandling.

Det dr uppenbart att en sddan méanniskosyn inte
tillater den behovsorientering av varden som teck-
nats ovan. Vad kan man da sitta istillet? Anders
Torold (2) har pa ett instruktivt satt visat pa en rad
kunskapsteoretiska alternativ som framst provats
inom psykiatrin. Ett av dessa synes vara vl till-
limpbart i kroppssjukvarden. Det kan sagas vara ett
forsok att forena en naturvetenskaplig och en hu-
manistisk mianniskosyn. Hir uppfattas sjukdoms-
situationen som en dynamisk process, som utom de
fysiologiska forindringarna, omfattar dven de soci-
ala och miljomissiga relationerna inom en stord
odelbar helhet — ett rubbat system.

For att erdvra en kunskap om detta system krévs
forvisso den naturvetenskapliga observationen.
Men diarutdver méaste man utnyttja den hermeneu-
tiska metodik (hermeneutik eg = tolkningslira),
som humanistiska vetenskaper anviander. Det inne-
bar att forsoka uppné en forstaelse av det man stu-
derar genom ett nirmande till det studerades refe-
rensramar ett forsok till tolkning utifran den
sjukes forutsiattningar. Nér historikern soker utlisa
inneborden i en gammal text méaste det ske utifran
en kunskap om de forutsittningar som radde nér
den tillkom. Patientens situation kan pd samma satt
betraktas som ett stycke historia.

Enligt detta synsitt dr sjukdom en storning i sam-
spelet mellan biologiska faktorer, interpersonella
relationer och samhillet. Behandlaren ar visserligen
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Det handlar mest om att fordndra oss sjilva
till en ny identitet.

fortfarande expert, men samtidigt en som soker for-
std, leva sig in och dirmed blir rollen mycket av en
medminniska.

For patienten innebir det fortfarande att mer eller
mindre vara ett objekt, men samtidigt s& mycket
som mojligt ett aktivt subjekt, som har blivit medve-
tandegjort genom kunskap, och frigjort genom akt-
ning och forstielse — kort sagt mera av en medmin-
niska.

Detta far inte forvixlas med vad man skulle kun-
na kalla for en vulgiruppfattning av "manskligare
sjukvard’ som bl a presenterats i politiska samman-
hang. Det ir inte en friga om att vi i varden skall
anstringa oss att vara vénligare, mera omtink-
samma och att lyssna mera. Det handlar mest om
att forandra oss sjéilva till en ny identitet. Och det
tar tid — &r ofta plagsamt intill det angestfyllda.
Men det kan ocksa ge beloningar i kinslomissig
mognad och i ett rikare utbyte av kinslor.

Det patientupplevda behovet som styrande
princip for vardprocessen

Vid reumatologiska kliniken i Lund har vi gjort
forsok att lata de patientupplevda behoven vara en
bas for tanke och handling i den beslutskedja som
leder fram till faststillande av méal for behandlingen
av den enskilde patienten. Behov kan ofta paverka
redan inriktningen av den utredning som avser att
kartligga patientens situation medicinskt, funktio-
nellt, socialt och psykologiskt. Nar man diskuterar
vilka behandlande étgirder som kan vara aktuella
sker detta med hinsyn till vilken relevans de har for
att tillfredsstélla behov.

Nar man sa gar till beslut om mal far detta alltid
inneborden av tillfredsstillelse av specificerade pa-
tientupplevda behov. Detta giller dven den spe-
ciella och vanliga typ av méal som innebir att fore-
bygga nagot. Vardpersonalen maste hir hjialpa pati-
enten att forestilla sig vad detta, dnnu icke intriaf-
fade, skulle innebéra, och patienten far ta stillning
till om han/hon kénner ett behov av att detta for-
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hindras. Att fa en diagnos — fi veta vad det ar — ar
en tredje typ av mal dar behovet oftast upplevs
starkt av patienten.

Angelagenhetsprovning av mal

Av olika skil, bla knapphet pa vérdresurser och

brist pa effektiva metoder, kan langt ifrén alla be-

hov tillgodoses. Stillningstagande till mél for var-
den maste underkastas en angeligenhetsprovning —
en prioritering. Viktiga faktorer ar

— sannolikheten for att mojliga medicinsktekniska,
sociala och psykologiska atgiarder kommer att ha
avsedd effekt,

— och om dessa atgirder har framgang, vilket vir-
de for patienten har denna forbéttring i hennes/
hans livsvillkor.

Beslut om prioritering av mal sker genom en sam-
manvigning av patientens upplevelser och still-
ningstaganden med personalens bedomning. Hiri
innefattas intensiteten hos patientens dnskan att fa
behovet tillfredsstillt, liksom hans/hennes villighet
att ta eventuella oligenheter och risker med atgir-
den — ex operation eller medicinering. Personalens
overviganden omfattar — utover sannolikhet for
framging med atgiarder — att bedoma om patienten
har en realistisk uppfattning om vad ett uppnéende
av malet kommer att innebéra, samt om tillgiingliga
resurser medger att man satsar pa malet.

Beslutsprocessen liknar hiir en forhandling mellan
tva parter, som bada har vetoriitt. Aven om beslutet
till sist skall fattas av patienten har vardgivarna
alljamt en oinskriankt makt att bestimma vilka ét-
giarder och mél som kan komma ifraga. Detta ir ett
mycket stort ansvar, dér rittvisan i besluten kom-
mer att vila pa formagan att forsta patientens livs-
situation sasom den upplevs av henne/honom sjilv.
Instrumentet for denna uppgift ir den vil samarbe-
tande gruppen som utvecklat den kinslighet och
Oppenhet som kriivs for att etablera nagot som nir-
mar sig en Omsesidig medménniskorelation med pa-
tienten.

Beslutsprocessen liknar héir en forhandling
mellan tva parter som bada har vetorditt.




Ingenting talar emot att detta synsétt/arbetssitt i
princip skulle vara tillimpbart inom hela sjukvér-
den. A andra sidan far det icke vara en doktrin som
nodvindigtvis skall praktiseras i alla situationer.
Inom stora delar av den mest akuta sjukvarden més-
te man ha strikt standardiserade handlingsmonster
for att reflektorisk
snabbhet. I otaliga situationer dr behov och mal sé

kunna reagera med nastan
sjalvklara att det nistan skulle vara 16jligt att disku-
tera dem — ett enkelt exempel éar en tvarfraktur pé

skenbenet.

Effekter av detta arbetssatt

Erfarenheterna pa reumatologiska kliniken i Lund

av detta sitt att arbeta behovsorienterat och i grupp

kan i storsta korthet sammanfattas sélunda:

— koncentration av vardinsatserna mot behoven
medfor snabbare beslut om maél, elimination av
for patienten ovisentliga atgiarder och sannolikt
kortare vardtider,

— genomforandet av atgarder far en storre verklig-
hetsanknytning nar de ar knutna till kinda behov
som patienten upplever,

— béade patienter och personal synes kidnna okad

tillfredsstillelse i vardsituationen genom storre

delaktighet i beslutsprocessen,

— grupparbete och den 6ppnare kommunikationen
med patienten *’p& hans/hennes plan’’ forefaller
att ha bidragit till en storre jamlikhet mellan per-
sonal och mellan personal och patienter.

Den vanligaste invandningen mot detta satt att
arbeta ar att det tar for mycket tid. Var egen erfa-
renhet — fran reumatologisk verksamhet — talar,
som antytts, nirmast for att det spar tid genom en i
bokstavlig bemirkelse mera malmedveten vérd.

Det ligger nira till hands att vi som arbetat oss
fram i riktning mot en behovsorienterad véard over-
skattar dess betydelse och allméanna tillamplighet.
Vi finner det nddvindigt att sjalva kontrollera véra
intryck genom olika former for utvirdering av resul-
tat. Vidare vore det onskvirt att dessa vardprin-
ciper testades dven inom négra andra véardsektorer.
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