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Summary

Approximately 20% of the population experience long-term pain.
Women are generally more affected than men. Currently, pain
researchers advocate a biopsychosocial perspective, which
emphasises the importance of addressing psychological and social
factors as well as biomedical ones in clinical practice. However,
previous research shows that this holistic perspective is not always
materialized in medical practice. The main objective of this article is
to explore what obstructs the biopsychosocial approach from being
explicitly used in primary care services. Our empirical material
consists of qualitative interviews conducted with 33 pain patients
and 15 general practitioners.

The results suggest that participants agree that a biopsychosocial
perspective is important to promote good care. However, the
underpinning conditions for the clinical consultation, implicating a
lack of time, continuity and knowledge as well as requirements
related to societal regulations, limited the possibilities to adopt a
biopsychosocial perspective in practice. Instead, many consulta-
tions focused on medications and work ability, which, in turn, led to
gendered consequences. Women and men agreed that work was an
important part of their identity. However, men described different
opportunities than women to invest all their energy in work. A main
focus on work ability in consultations therefore confirmed the values
highlighted by men, but at the same time obscured many areas that
were the everyday reality of many of the women. Finally, all patients
described an ambivalent stance towards being a patient. Many
distanced themselves from the shameful and negative gendered
patient stereotypes, but also needed to make their patienthood
convincing to general practitioners in order to receive care. We
conclude that important life areas affecting pain can be uncovered,
and a less shameful patienthood enabled, when a biopsychosocial
perspective is materialized with dignity in clinical practice.
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For basta mojliga behandling av patienter med kronisk smarta boér
inte bara det medicinska utan hela levnadssituationen tas i beak-
tande av varden. | en intervjustudie med patienter och ldkare
undersdker Melander och Lundberg varfér detta inte alltid sker
och hur kén blir en central dimension i vardmotet.

DET KONADE PATIENTSKAPET

Om det biopsykosociala perspektivets franvaro
nar smartpatienter moter allmanlakare
STINA MELANDER OCH TOVE LUNDBERG

Attleva med lingvarig, fysisk smirta kan fa stora konsekvenser for den enskilde
individens livskvalitet (Norrbrink och Lundeberg 2014). Samtidigt beriknas
sambhillets kostnader f6r sjukskrivning och vard relaterat till smirta till 6ver 85
miljarder arligen (SBU 2006). Uppskattningsvis upplever 20% av befolkningen
langvarig smirta och det finns en tydlig genusdimension — kvinnor ir dverlag
mer drabbade 4n min (Fillingim med flera 2009).

En biomedicinsk forstaelse av smirta, det vill siga som ett fysiske tillstind
enbart orsakad av sjukdom eller skada, var linge den dominerande férkla-
ringsmodellen bland smirtforskare. De senaste decennierna har den ansetts
otillricklig och istillet forordas ett biopsykosocialt perspektiv som utgar fran att
tysiologiska, psykologiska, sociala och personlighetsmissiga aspekter samverkar
genom dynamiska och komplexa ménster som skapar och uppritthaller lingvarig
smirta (Gatchel med flera 2014). Det innebir att forutom traditionell medicinsk
behandling — sdsom medicin, operation eller fysioterapi — bor smirtpatienters
hela livssituation beaktas. Malet 4r att minska lidandet och 6ka patienternas
livskvalitet, snarare dn att ta bort smirtan. Det biopsykosociala perspektivet
genomsyrar dock inte alltid métet mellan likare och patient.

Det overgripande syftet med vir studie iir att utifrin ett genusperspektiv undersika
vad som hindrar implementeringen av ett biopsykosocialt perspektiv i den smdirt-
behandling som erbjuds i primdirvirden. Fragor som stills dr: Varfér kommer
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inte alltid det biopsykosociala perspektivet
till uttryck i métet mellan patienter och
allminlikare? Vilka konsekvenser far det?
Ar konsekvenserna desamma for manliga
respektive kvinnliga patienter?

Innan vi redovisar var metod och véra
resultat forklarar vi vad ett biopsykosocialt
perspektiv innebir samt beskriver forsk-
ning om kon och smirta. Direfter presen-
teras de analytiska verktyg vi anvinder for
att forstd vad som hinder i métet mellan
patienter och allminlikare, med fokus pa
hur genus och patientskap gors.

Det biopsykosociala perspektivet

pa smaérta

Det biopsykosociala perspektivet inne-
bir en helhetssyn pa patientens situa-
tion och virdbehov (Andersson 2010).
Utgdngspunkten ir att lingvarig smirta
inte bara orsakar fysiska problem utan
iven ekonomiska, sociala och psyko-
logiska (Peilot med flera 2010). Ofta
forordas multimodal rehabilitering dir
olika professioner (likare, psykologer,
fysioterapeuter med flera) samarbetar for
att tillsammans med patienten belysa de
biomedicinska, psykologiska och sociala
aspekter som ir viktiga for rehabiliterin-
gen (Peilot med flera 2010). I fokus stér
patientens egna tankar, kinslor, interak-
tion med omvirlden samt strategier for att
lira sig att leva med smirtan (Veehof med
flera 20r11). For att ta del av multimodal
rehabilitering pd smirtklinik kravs emell-
ertid en remiss frin allminlikare, och nir
rehabiliteringstiden ir slut kommer pati-
enterna tillbaka till likarkontakten inom
primirvarden. Bade i det initiala skedet
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och i ett lingre perspektiv ir det saledes
en allminlikare som dr smirtpatientens
primira virdkontake, vilket motiverar vért
val att koncentrera oss pa dessa moten.
Det biopsykosociala perspektivet utgér
frin att smirta till sin natur ar subjektiv.
Det dr patientens egen upplevelse som ir
utgdngspunkten fér om nigon anses smirt-
drabbad eller inte (IASP 2011). Patienter
med subjektiva symptom, som ir svéra att
bevisa med hjilp av medicinsk teknik och
svara att atgirda med medicinska inter-
ventioner, upplever sig ofta illa bemétta
inom virden (Jakobsson 2007). De kan
uppleva att virden inte tar dem pa allvar,
forminskar deras upplevelser eller inte ger
dem adekvat vird (Upshur med flera 2010).
Studier tyder ocksé pa att det biopsykoso-
ciala perspektivet inte alltid kommer till
uttryck i varden. Detta kan bero pa fak-
torer som likares attityder och kunskap,
tidsaspekter, relationen mellan likare och
patient samt patientens uppfattningar
(Dwyer med flera 2017). Andra studier
visar att allminlikare tycker det dr svart
att erbjuda smirtpatienter evidensbaserad
vard (Egerton med flera 2017). Ett problem
ar att allminlikare och patienter kan ha
olika perspektiv pa vad som ger upphov
till smirta, vilket bdde kan paverka behan-
dlingsformer och bemétande (Phelan med
flera 2009). Just métet mellan patient och
vardgivare har visat sig ha stor betydelse
for bland annat sjukskrivningarnas lingd
(Miissener 2007). En forklaring kan vara
att sjukvardens bemétande péaverkar
hur patienterna hanterar sin situation
(Miissener med flera 2009). Méten mellan
likare och patienter ir helt enkelt viktiga
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att studera om smirtdrabbades situation
ska kunna forbittras.

Smaérta i relation till kén

Det ir vil belagt att kvinnor i hogre grad
in min upplever och ir sjukskrivna lingre
pé grund av smirta (Harker med flera

Det finns till exempel ett

samband mellan vem som

blir sjukskriven och graden av

jAmstalldhet i hemmet.

2012; Rusteen med flera 2004). Studier
som utgar fran ett biologiskt perspektiv
har bland annat visat att kvinnor ir mer
kinsliga for smirta in min, bade vad gil-
ler smirtans intensitet och for risken att
smirtan blir langvarig (Fillingim med flera
2009). Socialpsykologiska studier visar att
likares fordomar kan leda till att kvinnors
och mins smirta diagnostiseras pa olika
sitt och att de inte fir samma behandling
(LeResche 2011). Ytterligare studier beto-
nar samhilleliga aspekter som att kvinnors
och mins livssituationer ser olika ut. Det
finns till exempel ett samband mellan vem
som blir sjukskriven och graden av jim-
stilldhet i hemmet (Sorlin 20r11).

Statens beredning f6r medicinsk och
social utvirdering (SBU 2006) papekar
att ett biopsykosocialt perspektiv gene-
rellt sett bor inkludera genusaspekter. Nir
det giller sociologiska och samhilleliga
genusaspekter trycker SBU pa vikten av
att beakta vardagslivets effekt pa smir-
tan, inklusive dubbelarbete (jobb och

hemarbete) och omgivningens beredskap

att stotta en person med smirta. I denna
studie fokuserar vi huvudsakligen pa de
genusaspekter som SBU anser bor ingd i
ett biopsykosocialt perspektiv. I analysen
koncentrerar vi oss dirfor pa bristen pd ett
biopsykosocialt perspektiv i relation till
patienternas vardagsliv, det vill siga lone-
arbete, hemarbete och familjerelationer.

Att gbéra genus och patientskap
Eftersom vér studie betonar de samhille-
liga genusaspekterna av ett biopsykosocialt
perspektiv, fokuserar vi pa den sociala prak-
tiken. Detta innebdr att vi inte underséker
de biologiska aspekterna av kén, utan hur
genus skapas och uttrycks. Hir utgar vi frin
Candace West och Don H. Zimmermans
(1987) tankar om “genus som en firdig-
het”. Att se genus som “gorande” snarare
in "varande” innebir att uppmirksamheten
dndras fran individen till interaktion mel-
lan individer. Det ir i interaktionen mel-
lan minniskor som vér forstaelse av genus
manifesteras. Genus gors pd s vis inom alla
omraden och kontexter — i samhillsdebat-
ten, i arbetslivet, i hemmet och i virden.
De smirtdrabbade kallas i texten “pati-
enter” di de triffar likare mer eller mindre
regelbundet. Precis som nir vi analyserar
genus, tar vi fasta pd hur det gar till nir
en individ skapas som patient — patient-
skapande. Det ir inte den medicinska
aspekten av smirta som vi undersoker utan
hur smirtan /evs i praktiken (Johannisson
2013). Begreppet patientskapande innebir
att sjukdom och hilsa ses som dynamiska
och stindigt pagdende processer, som
inte bara handlar om medicinska diag-
noser utan iven kinslan av vilmiende
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i det vardagliga livet (Gadamer 1996).
Patientskap formas i komplexa system av
kunskap och praktik, genom vetenskapliga
discipliner som medicin och psykologi,
genom medikalisering och patologisering
som sker i praktiken men ocksi gors av
enskilda personer som blir patienter (May
2017). Begreppet kan ses som en reaktion
pa en tidigare dominerande diskussion
inom medicinsk sociologi som betonade
patienters “sjukroll” och dir patienten
positionerades som passivt objekt.

Ett fokus pa vardpersonals och patien-
ters medskapande i patientskap ger en
mojlighet att forstd vardpersonalens
professionsutdvare inte som en direkt
terspegling av den vetenskapliga kun-
skapen utan snarare som ett “gérande av
arbete”, som sker i direktkontakt med
patienterna som i sin tur ses som viktiga
kunskapsbirare (Boivin 2012). Forskning
visar att patientskapet fran sjukvirdens
sida kan ses som ett sitt for patienter att
vara med och forbittra vairden genom att
till exempel delta i olika studier (Vennik
2016) eller att forbidttra sin egen situa-
tion genom att till exempel aktivt soka
information fran internet (Wathen med
flera 2008). Fokus pa patientskap skapar
ocksa en mojlighet att utifrin patientens
perspektiv se hur den enskilda individen
kan gora motstand och kriva aktorskap
som patient (May 2017). Patientskapandet
innebir att métet i varden kan betraktas
som en forhandlingssituation dir par-
terna har fundamentalt olika utgdngs-
punkter, bade vad giller motets betydelse,
som fér patienten kan handla om liv och
dod, och tillgingliga resurser, dir likaren
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i sin roll har ett makt6vertag (Salmon
2000).

Att smirtpatienter bade "gor genus”
och "patientskap” i métet med likare
har bland annat Anne Werner och Kirsti
Malterud (2003) visat i en intervjustu-
die med tio kvinnliga smirtpatienter.
Kvinnorna i studien betonade det arbete
som krivs for att bli sedda som trovirdiga
patienter. Att fa rite till hjilp och stod
var inget sjilvklart, utan kvinnorna job-
bade aktivt for att visa att smirtan hade
fysiska orsaker snarare dn psykologiska.
For att ses som trovirdiga patienter dis-
tanserade sig kvinnorna i studien fran
forestillningar om smirta som nagot
feminint och nagot som kvinnor inte
kan uthirda. Att hela tiden gora sig till
trovirdiga patienter beskrevs som en stor
anstringning som tog mycket kraft, tid
och energi. Studien visar tydligt hur
patientskap gors, och att detta arbete
bérjar lingt fore motet med likaren.

Med utgangspunkt i ovan relaterad
forskning underséker vi om det biopsy-
kosociala perspektivet kommer till utryck
i motet mellan patienter och allminlikare
inom primirvarden, vad detta beror pa,
samt analyserar vilka konsekvenser detta
har for kvinnor respektive man. Motet
mellan patient och likare ser vi som en
betydelsefull arena dir savil genus som
patientskap gors.

Metod och deltagare

Materialet bestédr av kvalitativa intervjuer
med smirtpatienter och allminlikare.
Den regionala etikprévningsnimnden i
Goéteborg godkinde studien (nummer 1120-
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16) som ir gjord inom ramen for ett storre
projekt som handlar om férvintningar
pa smirtpatienter ur ett genusperspektiv.
Gruppen smirtpatienter bestar av 23 kvin-
nor och 10 mian. Sammansittning speglar
att fler kvinnor 4n min lever med smirta.
Patienterna rekryterades dels via en sluten
Facebook-grupp f6r individer med smirt-
problematik, dels via en enkit. Nagra av
intervjupersonerna tillkom via snobollsme-
toden, till exempel uppmanades en man
med smirtproblem av sin fru att stilla upp
ndr vi intervjuade henne. Deltagarna var 34
till 75 ar gamla med en genomsnittsilder
pa st ar. Patientintervjuerna genomfordes
av Stina Melander.

Vi efterstrivade medvetet en bredd vad
giller diagnos, utbildningsnivi, yrkes-
tillhorighet och bostadsort. Patienterna
kommer f6ljaktligen fran olika delar av
Sverige och utbildningsnivén stricker sig
frin grundskola till forskarutbildning.
Deltagarna uppgav olika, i vissa fall flera,
diagnoser varav det vanligaste var smirta
pa grund av skada, inklusive whiplash,
(tio patienter), diskproblem (itta patien-
ter), fibromyalgi (fem patienter) och artros
(sex patienter). Elva deltagare arbetade
hel- eller deltid, Atta var arbetssokande
eller sjukskrivna, elva uppbar sjukersitt-
ning och en var élderspensionir vid tiden
for intervjun. Den efterstrivade bredden
gjorde att vi tackade nej vissa individer.

Den andra gruppen deltagare bestod
av allminlikare inom primirvérden (nio
kvinnor, sex min). Tio stycken rekryterades
via en enkit om smirta och via en efterlys-
ning pa sociala media, fem stycken deltog
efter att ha blivit reckommenderade av tidi-

gare intervjupersoner. Likarna var mellan
310ch 60 4r gamla med en genomsnittsilder
pa 41 ar. Nio av likarna var specialister
i allmidnmedicin och sex stycken gjorde
sin ST-meritering inom primirvarden.
Att rekrytera likare tog tid och flera av de
likare som i enkiten angivit att de ville vara
med avbéjde nir de fick en konkret fraga
om de ville stilla upp pé en intervju. De
likare vi intervjuat ska dirfor inte ses som
ett representativt urval. Likarintervjuerna
genomfordes av Tove Lundberg.

Intervjuerna gjordes i huvudsak per tele-
fon. Tre patienter valde att svara via mail
och i ett fall gjordes intervjun i patientens
hem. Genomsnittstiden for patientinter-
vjuerna var 74 minuter, med ett spann pa
34 till 165 minuter. Genomsnittstiden for
likarintervjuerna var 36 minuter, med ett
spann pd 31 till 44 minuter. En av likarna
valde att svara pa frigorna via mail. Att
genomfora telefonintervjuer var ursprung-
ligen ett praktiskt beslut, men inte minst
i patientintervjuerna mojliggjorde detta
dels en storre bredd av personer, dels att
de intervjuade enligt egen utsaga vigade
prata fritt och &ppet. Stina Melander har
sjalv levt med lingvarig smirta och flera
av de intervjuade tog upp detta som en
faktor som gjorde det littare f6r dem att
berdtta hur de hade det.

Samtliga intervjuer spelades in, trans-
kriberades och anonymiserades. I anony-
miseringen av intervjuerna blev likarna
tilldelade ett nummer (1-15) och patien-
terna fingerade namn. Anledningen till att
vi valde nummer till likare, men namn
till patienterna handlar om tydlighet, men
speglar samtidigt hur vairdmoten beskrivs
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av vara intervjupersoner. Likarna deltar
i motet som yrkespersoner. De beskriver
att de kan distansera sig eller till och med
vilja att undvika att triffa smirtpatien-
ter genom att overlita dessa moten pa
andra kolleger. Patienterna kommer till
virdmotet som individer. De beskriver
den utsatthet som kan kopplas till att de
miste limna ut sig sjilva och sitt privatliv
i mycket hog grad.

Intervjuerna utgick i bigge grupperna
fran semi-strukcurerade guider. Deltagarna
gavs stora mojligheter att pdverka innehal-
let. Frigorna till patienterna handlade om
deras livs- och smirthistoria, deras situa-
tion i hemmet och i arbetslivet samt deras
erfarenheter av vdrden. Likarna fick fra-
gor om deras erfarenheter av och syn pa
smirtpatienter, samt hur de upplevde sin
egen roll i motet. Det biopsykosociala per-
spektivet stod i centrum for samtalen dir
patienterna och likarna sjilva fick reso-
nera kring vad som kinnetecknar ett bra
vardmote och vad som frimjar vilmaende.

Intervjuerna transkriberades och ana-
lysen inleddes med att bada forfattarna
liste alla intervjuerna. Det viktigaste i
det hir skedet var att 4 ett grepp om de
olika patienternas livshistorier och likar-
nas overgripande syn pé sin roll i relation
till smirtpatienter. Materialet kodades och
systematiserades sedan genom en tematisk
analys (Braun och Clarke 2006) som base-
rades pa vad de intervjuade sjilva lyfte fram
som viktigt. Allt material som kodats som
relevant for virdmétet analyserades gemen-
samt av forfattarna en andra gang utifrin
en analytiskt driven ansats (Malterud 2001),
mer precist utifrdn de teorier om ett biopsy-
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kosocialt perspektiv, genus och patientskap
som beskrivs i inledningen.

Resultat

I stort sett var likare och patienter eniga
om att det biopsykosociala perspektivet, i
betydelsen en helhetssyn pd och utgings-
punkt i patientens situation, ir viktigt.
Lika eniga var de om att detta perspektiv
ofta lyste med sin franvaro i virdmétena.
I analysen av varfor utkristalliserade sig
tre teman 1) Virdmatets begrinsande ramar
2) Lonearbetet som identitetsskapare och 3)
Det skamliga patientskapet. De sista tva
temana tydliggjorde dven de konsekvenser
franvaron av ett biopsykosocialt perspektiv
far, konsekvenser som visade sig vara olika
for kvinnor och min. Temana presenteras
nedan.

Vardmotets begransande ramar

Ett mote pa vardcentralen har fasta ramar
och givna roller. Resurserna r begrin-
sade, det finns regler att folja samridigt
som behoven hos patienterna kriver indi-
viduella bedémningar och avvigningar
(Cooper med flera 2015; Lipsky 1980).
Tidigare studier visar att organisatoriska
forutsiteningar for att tillhandahalla god
vard dérfor inte alltid 4r pa plats (Thunberg
och Hallberg 2002). Frinvaron av det
biopsykosociala perspektivet forklarar
likarna sjilva ofta med tidsbrist (Dwyer
med flera 2017). Ett méte med en patient
far bara ta ett visst antal minuter och
behover en patient bli sjukskriven krivs
att likaren fyller i ett sjukintyg. Saledes
prioriteras beddmningen av arbetsf6rmaga
samt skriva eventuella recept. Patienterna
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menar att det ir svért att fa en likartid och nir de vil fir det ir den allefor
kort. Eftersom tiden dr knapp begrinsar bade likare och patienter medvetet
antalet samtalsimnen, patientskapet blir ofta passivt och det dr likaren som
styr agendan (vilket dven nimns av Hydén 2001: 59).

Undantagen ir fall dir patient och likare har upparbetat en relation, och
dir likarna har bestimt sig for att ta patienten under sina vingar. Detta gor
att varden for smirtpatienter skiljer sig it och paverkas av om patienten har en
likare som 4r beredd att gd utanfér ramarna:

[Min likare] lyssnar pa vad jag har for smirtor och vad jag har. Han gir ige-
nom och kollar hur det har gtt... Visitter i en timme och pratar. S3 det ir
inget sidant dir stressmoment dir alltsd. Man kinner sig alltid vilkommen. Jag
kan alltid komma dit emellan om jag har ndgra funderingar... han tar sig alltid
tid. S& det 4r ju helt suverint. (Nils)

Actt betrakta motet som en del av en relation snarare dn en enstaka hindelse
tydliggor varfor det biopsykosociala perspektivet saknas. Likarna menar att
det tar nagra triffar innan de kan stilla de ritta frigorna och innan patien-
terna vagar beritta. Nir relationen etablerats och likaren kidnner patienten
kan métet individanpassas. Likarna beskriver hur de medvetet forligger motet
med patienter de kinner fore en rast eller sist pd dagen s& att motet kan dra ut
pa tiden. Kontinuiteten i relationen innebir att de enskilda métena ricker till
for att besoket ska handla om mer 4n bara det rent medicinska eftersom sjilva
sjukdomshistorien inte behéver upprepas:

Det kan g flera gdnger innan man fir héra att det finns annat som ligger
bakom. Diremot: Kinner jag patienten och familjen, som jag ju gér nir jag har
jobbat i manga &4r med samma patienter, sd kan jag ju ganska raske: "Och hur
var det nu med sonen och hans missbruk?” (Likare 4)

Citatet ovan belyser att kontinuiteten paverkar det patientskap som 4r majligt
i virdmétet, nir patienten kan ta en mer aktiv plats och 6ppna sig for likaren.
Nir patienterna sjilva ger exempel pd bra bemétande lyfter de fram likare de
traffat under lang tid, ibland under decennier. Att triffa samma likare under
en lingre tid gor att sjilva patientskapet luckras upp och personen trider fram.
Patienterna upplever att de i en fungerande relation blir tagna pd allvar, respek-
terade och sedda som ndgot mer dn bara sin smirta. Den kinsla av virdighet
som dé infinner sig gor ocksa att patienterna vigar beritta om sadant som ir
svart eller skamfullt:
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[Min man] drack och han var hemsk, misshandel nistan och dir kinde jag ett
fortroende att jag kunde prata med [min likare]. Han gav mig massa broschyrer
da sa att jag kunde ringa om det blev f6r jikligt. Han sig att han [mannen] var
onykter dd nir han kom upp... och d frigade han mig sen nir jag kom p4 ett
besdk hur jag hade det med honom och si... dir kinde jag att jag hade ett for-
troende for honom och det kindes som att den biten kommer jag kanske aldrig

att beritta f6r ndgon. (Fredrika)

Patienterna betonar att likarna inte nédvindigtvis maste hjilpa dem rent
medicinskt for att de ska uppleva bemétande som gott. Istillet 4r det viktigt
att likaren lyssnar pa dem och intresserar sig for hela deras livssituation och inte
bara den medicinska diagnosen. Att méta en likare som lyssnar kan innebira
att dven om inte smirtan blir bittre sa blir patientskapet littare att acceptera.
Det kan dven innebira att patienterna 6ppnar sig och berittar om sidant som
likarna inte sjilva frigar om som fordelning av hemarbete, medicinintag eller
fritidsintressen. Att likaren anammar ett biopsykosocialt perspektiv kan siledes
ge positiva effekter dven f6r den medicinska behandlingen, dir en f6rutsittning
ar att likaren till exempel vet vilka mediciner patienten dter eller hur patientens
vardag ser ut.

Alla smirtpatienter vi intervjuade var mer eller mindre inlista pé sin diag-
nos, sina mediciner och eventuella behandlingsformer. Vissa beskrev sig som
betydligt mer kunniga om smirta 4n de likare de triffade. Inte minst internet
har gjort information littillginglig, vilket kan fungera som en maktforskjut-
ning fran likare till patient (Roberts 1999). Hur likarna, som patienterna har
triffat, hanterar detta skiljde sig emellertid betydligt 4t. I flera fall kinde sig
patienterna ifrigasatta:

Jag borde ju kinna mig sjilv och veta vilken medicin som jag svarar bist pa.
Och det borde ju likaren uppskatta. Men da finns det faktiskt likare som ifra-
gasitter mig. (Gerd)

Hir ser vi hur det traditionella patientskapet, dir patienten ir passiv (Hydén
2001: 59) och likaren har ett kunskapsévertag (May 2017), utmanas. Vissa
patienter beskriver istillet hur de tillsammans med likaren bedriver ett detek-
tivarbete for att forsoka komma at anledningen till smirtorna, vilket visar hur
ett aktivt patientskap kan goras tillsammans med likaren.

Det finns emellertid en tydlig diskrepans mellan likare och patienter som har
biring pa det biopsykosociala perspektivet. Likarna betonar att andra faktorer
in rent medicinska kan orsaka smirta medan patienterna trycker pd att andra
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faktorer in de medicinska kan /indra smirtan. For patienterna kan likarnas
betoning pa icke-medicinska orsaker dirfor upplevas som ett ifragasittande.
Detta ir en befogad misstanke dé tidigare forskning har visat att smértor som inte
kan pévisas medicinskt tenderar att undervirderas och ifrigasittas (Jakobsson
2007). Patienterna svarar med att misstro likarnas kompetens:

Ja, ett krinkande bemétande ér ju for det forsta att inte bli trodd... De tar dig
inte pd allvar, helt enkelt. Och varfor de inte gor det, det ir for att de inte har
nigon kunskap. De har ju inte kompetens att gora nigot. For att det 4r ju som
jag sa, att om de dgnar tva dagar och knappt ens det utav 220 utbildnings-
veckor pd smirta, d4 har de ingen utbildning. Det finns ingen utbildning pa
smirta idag. (Wilhelm)

Likarna tycker att de har god kompetens om vilka medicinska insatser som
kan goras for att minska smirta men kdnner sig diremot osikra pa hur de ska
hantera de biopsykosociala aspekterna. En likare uttrycket att “man far ju inte
ligga sig i egentligen patienternas privatliv’ (Likare 4). En del likare hanterar
osikerheten genom att ligga over ansvaret pa patienterna genom Sppna fragar
som “Hur ir det?” eller "Hur har du det?” vilket de hoppas ska leda till att
patienterna sjilva berittar om sin livssituation. Oppna fragor kan 4 ena sidan
méjliggora ett aktivt patientskap dir patienten sjilv sitter agendan. A andra
sidan kan dylika frigor motverka att andra omraden in lonearbete, sjukskriv-
ning eller medicinbehov tas upp till diskussion eftersom patienterna, precis
som lidkarna, frimst ser vairdmotet som en arena for diskussion av 16nearbetets
omfattning samt medicinsk behandling. Det vore troligen bittre att anvinda
mer konkreta och specifika fragor, till exempel "Hur mycket hushéllsarbete
gor du?”. At stilla specifika fragor verkar dock svért utifrin de begrinsande
organisatoriska ramarna. Forsok gors att skapa verktyg for act medvetandegora
vardpersonal om bland annat genusperspektiv pa virdmétet inom de organisa-
toriska ramarna (Hammarstrom med fler 2016) men ingen av likarna nimnde
att de kinde till eller anvinde sddana verktyg.

Sammanfattningsvis kan konstateras att organisatoriska ramar begrinsar
vardmotet och att detta forsvarar for det biopsykosociala perspektivet att ta plats.
Likarna fokuserar pa vad de méste gora, vilket dr att bedéma arbetsforméga,
skriva eventuella sjukintyg och recept. I vissa fall kan de tinja p& ramarna och
ta sig extra tid. Genom regelbundenhet i métena skapas en relation till patien-
ten. Patienterna understryker behovet av kontinuitet, tid och intresse for deras
perspektiv for att de sjilva ska kunna vara mer aktiva i virdmétet och kunna
prata om béde smirtan och sin livssituation.
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Lénearbetet som identitetsskapare

De begrinsande ramarna fér vairdmétet gor att bedémningar av arbetsférmaga
prioriteras framfér biopsykosociala aspekter. Att [6nearbetet far ta mycket plats
i virdmotet tycks for det forsta handla om de samhilleliga normer och regelverk
som virderar l6nearbete hogt, f6r det andra att allmiénlikare har som uppgift att
bedéma arbetsformaga och for det tredje att [onearbetet betonas av patienterna.
De manliga smirtpatienterna beskriver att de har litit 16nearbetet fatt storre
utrymme i livet &n kvinnorna. Konsekvenserna av att fokusera pa lonearbete i
vardmotet ser dirmed olika ut f6r kvinnor och f6r min.

I vilken omfattning de patienter vi har intervjuat I6nearbetar varierar. Vissa
arbetar heltid, andra har full sjukersittning eller sjukpenning. Alla patienter vi
intervjuat betonar dock sin vilja att lonearbeta och flera av dem menar att de
innan smirtan blev ett problem inte hade nagra sjukdagar alls. Det verkar helt
enkelt viktigt att ge en bild av sig sjilv som flitig och stravsam.

Och jag har ju aldrig varit sjukskriven innan dess liksom. Jag har ju jobbat hela
mitt liv. Det later ju som att man kommer dit och... ja, ir lat liksom. Det blir
jag ju tokig pa. Jag har ju jobbat jimt liksom. Jag vill ju inte gd hemma, det 4r
ju inte det, det handlar om. Man vill ju bara orka med livet liksom. (Cecilia)

Stravsamheten kopplas till I6nearbete. Ulf dr en av flera manliga patienter som
stolt deklarerar att han 4r "lite av en arbetsnarkoman”. Kvinnorna betonar istillet
att de inte dr pedanter. Det dr viktig for dem att likarna inte far det intrycket.
Det finns ingen kvinna som berittar om nymanglade dukar eller bonade golv,
ddremot om langa arbetspass. Smirta som kan kopplas till I6nearbete ses som
godtagbar, diremot inte smirta orsakad av barnabirande och tvitt dven om det
i flera av kvinnornas fall framkommer att smirtan blev ett problem i samband
med graviditet.

Patienter anser siledes att de bidragit till samhillet genom att de inte varit sjuka,
men ingen refererar pd samma sitt till att de tagit hand om sina barn. Diremot
kan barn och familj vara virdefulla f6r den enskilda individen. Den kan ge
kraft och mening nir arbetslivet inte fungerar. Hir syns en tydlig skillnad i hur
minnen och kvinnorna resonerar. For kvinnorna finns barnen och hemmet dir
som en bas, ndgot som dimpar forlusten av den konventionella arbetsférmégan:

Det hir med arbetsgivare och s, det har varit vildigt trakiga grejer, si. Men det

kan jag skjuta undan, fér jag har ett sadant rike liv f6r dvrigt. Sa det dr inget

som jag gér och iltar, hur arbetsgivaren betedde sig nir jag blev sjuk. (Diana)
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Diana beskriver hur hennes identitet bottnar i bide relationen till familjen
och arbetslivet och att detta innebar att hon kunde hantera att arbetsgi-
varen ville bli av med henne nir hon fick sin smirtdiagnos. Hemmet och
moderskapet fungerar som en buffert. De min vi har intervjuat kopplar
mer regelmissigt identiteten till sitt yrkesliv, vilket gor att de till varje
pris vill behélla kopplingen till arbetsmarknaden:

Ja, (jobbet ir) en identitet helt enkelt om vem man dr. Och man vill ju
liksom inte tappa det hir, utan jag kimpade ju i ménga ar. Jag jobbade i
nio ar efter... att virken kom forsta gdngen. Sen kinde jag att det hir
gér inte lingre, for jag svimmar nistan. Jag kunde inte ens gé pé golvet,

s jobbigt blev det. (Goran)

Aven om hemarbete aldrig beskrevs som orsak till smirta menade majori-
teten av de intervjuade att detta kunde forvirra smirtan. Detta bekriftas
av tidigare studier som visar att ett stort hinder for kvinnor med lingvariga
smirtproblem ir just bristen pa jimstilldhet i hemmet (Johansson med
flera 1997) eftersom kvinnor generellt gor betydligt mer hemarbete 4n
min (SCB:s Tidsanvindningsstudie 2011). Vi sig dock en stor variation
mellan patienterna. Vissa beskrev hur de delar i stort sett jaimbordigt pa
sysslorna hemma, andra menade att den ena parten far gora allt eftersom
den som lever med smirta inte lingre orkar. En viktig slutsats 4r att
likare inte kan ta for givet vad en individ med smirtproblematik gor i
hemmet. Likaren méste helt enkelt friga.

Generellt menade emellertid patienterna — bide de manliga och de kvinn-
liga — att médnnens lonearbete gir ut 6ver familjen. Ménnen i studien hade
mer utrymme in kvinnorna att vilja lonearbete och detta hinger sam-
man med att en av bieffekterna med smirta ir bristande ork. For att orka
arbeta, behdver insatserna i hemmet helt enkelt minska. Problemet enligt
patienterna dr att de vet att vissa aktiviteter paverkar deras smirtnivéer
flera dagar framéver. Studier har visat att sidana forvintningar paverkar
smirtpatienters agerande (Schrooten och Linton 2017). Nir kvinnor har
det 6verhingande ansvaret f6r hemmet tyder vara resultat pa att de inte
kan prioritera [onearbetet, de kan inte ligga all sin kapacitet dir, de méste
spara den till hemarbetet. Min som kan vila i hemmet har ett helt annat
utrymme for l6nearbete.

Att vissa patienter — frimst kvinnliga — gér mer hushallsarbete 4n vad
som ir bra for deras smirta gor likarna handfallna. Likarna berittar hur
de 4 ena sidan hoppas att patienterna sjilva ska beritta om férdelningen

Tidskrift for genusvetenskap nr 39 (2-3) 2018 59



| DET KONADE PATIENTSKAPET

av hemarbete men menar 4 andra sidan att de sillan faktiskt berdttar. Nagra
likare forsoker, i uppenbara fall av ojamstilldhet, fresla hjilp frin utomstaende.
Andra refererar till reglerna kring sjukskrivning:

Men om man tar det ur ett jimstilldhetsperspektiv sd dr det ju nistan aldrig att
patienten tar upp det. Utan d& 4r det ju mer man sjilv som fir liksom papeka
det...: "Alltsa du ir sjukskriven nu. Det betyder inte att du ska himta och

limna barnen varje dag”. (Likare 8)

Socialférsikringssystemets utformning ir ytterligare en faktor till att det biopsy-
kosociala perspektivet inte kommer upp pd agendan. Sjukforsikringens regler
innebir att arbetsformaga provas gentemot arbetslivet, inte mot hemarbete.
Forsikringskassans blankett for sjukintyg dr utformad si att samtalet mellan
likare och patient automatiskt kommer att handla om I6nearbetet. Tvirtom
kan det ligga patienten i fatet om hon eller han gor for mycket hemma da det
kan ses som tecken pd arbetsforméga. Kvinnor som lever i ojimstillda relationer
och gor merparten av hemarbetet riskerar saledes att fa sin smirta ifragasatt.
Sammanfattningsvis finns en tydlig koppling mellan I6nearbete och iden-
titet hos majoriteten av de manliga patienterna. Denna koppling finns dven
hos kvinnorna men de betonade att hemarbete och familjerelationer ocksa ir
viktiga. A ena sidan innebir det att en forlust av arbetsfrmaga inte behéver
upplevas lika problematisk f6r kvinnor. A andra sidan kan investeringen i hem
och familj innebira en belastning som foérvirrar smirtan. Genom att bade
likare och patienter fokuserar pé vikten av att l6nearbeta bekriftas minnens
prioriteringar, roll och identitetsskapande medan delar av kvinnors livssitua-
tion och identitet osynliggérs. Den kénade bekriftelsen/osynliggérandet som
uppritthdlls i vairdmotet kompliceras ytterligare av att patienterna mer eller
mindre upplever patientskapet som skamligt, vilket nista tema handlar om.

Det skamliga patientskapet
Patientskapet innebir aktiv navigering, bdde i motet med likaren och i
vardagslivet. Den terring som behéver navigeras ser olika ut f6r min och for
kvinnor. For manga min handlar det om att finna en balans mellan att erkinna
smirtan och att inte uppfattas som svag. Detta giller ocksa for kvinnorna, men
de behover samtidigt forhilla sig till en rad skamliga stereotyper om kvinnliga
patienter som hysteriska eller "sveda, virk och brinn-kirringar”. Att navigera
patientskapet ir pd si vis konat (jimfor Lehti med flera 2017). Detta diskuteras
nedan, tillsammans med virdmétets potential att bryta skammen.
Patienterna beskriver hur de bade frin varden, anhoriga och till viss del sig
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sjalva skambeliggs for sitt patientskap. De berittar hur de virjer sig mot att
definieras som patienter samtidigt som de — pd grund av att smirtan ofta inte
syns i prover eller pa rontgen — behdver framhiva sina problem. Smirtan paver-
kar individen pd flera sitt, bdde kroppsligt och mentalt, men dr samridigt inte
sd patagligt som fysiska handikapp. Ett flertal av de intervjuade patienterna
medger att de ibland 6nskade att smirtan kunde synas. Att sitta i rullstol dr
den vanligaste jimforelsen. Bade likare och patienter anser att smirta har lag
status. En del patienter jimfor den med vissa cancerdiagnoser for vilka det
ordnas galor och olika upprop, vilket det inte gors for smirta.

Alla patienter bidr pa en kinsla av utsatthet. Midnnen beskriver att kinslan
av skam drabbar dem bade som smirtpatienter och som min. Nir min deltar i
multimodal smirtrehabilitering dr de vanligtvis ensamma eller i klar minoritet
vilket skapar en kinsla av att de inte hor till. Bade likare och manliga patienter
siger att samtidigt som min tas pd allvar finns det krav pa dem att klara av och
hantera smirta om de ska leva upp till normen om att vara en “riktig” man:

Jag tror nog pa nagot sitt att man riknar med att minnen ska inte gnilla lika
mycket, utan man ska vara lite mer bita ihop och... Ja, vem fan har inte ont, sa

att siga. (Goran)

Precis som midnnens krav pa att vara riktiga min brottas kvinnorna med stereo-
typer. Flera av de intervjuade kvinnorna kopplar ihop bemétandet de far fran
virden med det faktum att de ir just kvinnor. De menar att varden har kvar
attityden att kvinnor med virk 4r hysteriska eller inbillningssjuka (jamfor
Johannisson 2013). Ett problem som ofta framhalls dr att smirta associeras
med psykiska besvir, inte minst vad giller kvinnor:

Vi ses som det svagare konet. Fortfarande ir vi... hysterikor. Sveda, virk och
brinn-kirringar. Det stir inte i journalen lingre men vi behandlas fortfarande sa.
Kommer en man si fir han hjilp. Kommer en man och har ont sa skickas han ta
mig fan inte till psyk som utbrind, det ir jag helt vertygad om. (Henrietta)

Majoriteten av alla patienter vi intervjuat har upplevt depressioner, nedstimdhet
eller koncentrationssvarigheter. Alla framhaller dock att detta ir en effekt av
smirtan, snarare in tvirtom. De menar att likarna tar den enkla vigen nir de,
istillet for att forsoka hitta en orsak till smirtan, remitterar patienten till olika
former av samtalsterapi eller skriver ut antidepressiv medicin. Patienterna hamnar
hir i ett dilemma, de behéver visserligen hjilp med den dngest och oro de kin-
ner, men samtidigt tror de att deras smirtproblem riskerar att negligeras om de
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berdttar om detta. Framforallt riskerar kvinnorna att stoppas in i facket hysteriska.

Likarna bekriftar till viss del patienternas farhdgor, genom att forklara att
det varit mer tillatet for kvinnor att vara kinsliga och “erkdnna att man har ont
och man ir troct och man ér liksom lite ledsen... Det dr liksom mer accepterat
for kvinnor att falla in i den rollen” (Likare s). Smirta ses hir som ett val for
den enskilda patienten och inte minst for kvinnor ar detta val starkt forknippat
med en sorts allmin trotthet eller ledsenhet. Detta synsitt menar vi riskerar
att forminska och bagatellisera kvinnors smirta.

Att inte fa ndgon specifik diagnos for sina smértproblem upplevs vanligtvis
som ett bekymmer (se &ven McCarthy med flera 2005). Samtidigt giller det att fa
“ritt” diagnos. Att kvinnligt kodade diagnoser som fibromyalgi kan ifrigasittas
har Diana upplevt. Hon berittar att "fortfarande si att man beméts med att
likare siger att det ddr 4r ju ingen diagnos”. Risken ir, som vi tagit upp tidigare,
att orsaken till smirtan forklaras med patientens beteende eller levnadsvillkor.
Biopsykosociala aspekter, som kan hjilpa smirtdrabbade att minska lidandet,
kan siledes ocksd anvindas for att forminska eller negligera deras problem.

Detta dr inte minst en risk om patienten férutom smirtan har problem som till
exempel 6vervikt (Brandheim 2017). Nir Susanna trillade av sin hist, vilket var
bérjan pd manga drs smirtproblematik, upplevde hon att likarna mest pratade
om att hon vigde f6r mycket: "Och efter tvd eller tre dagar sen si borjade jag ju
fa... mer virk. S di kontaktade jag ju likaren. Och dé sa han bara att jag var
otrinad. For jag har ju 6vervikt da”. Kvinnorna vi har intervjuat jimfor sig med
sina min vars overvike de inte upplever ir lika stigmatiserad. Sjilva upplever
de att 6vervikten stir i vigen nir de vill prata om sin smirtproblematik. Aven
klass 4r en aspekt av stigmatiseringen av smirtpatienter. I var studie finns det
ett tydligt monster dir patienter med ling utbildning oftare far hjilp av sin
arbetsgivare och dirfor klarar av att yrkesarbeta i hogre grad dn patienter med
kortare utbildning.

Skammen ir ofta internaliserad hos patienterna sjilva. Frida, en kvinna med
lang utbildning och ett kvalificerat arbete, berdttar hur hon kimpar med att
acceptera sin situation samtidigt som hon inte vill vara en "kvinna-med-virk”.
Aven om hon lever med en allvarlig smirtproblematik sedan barnsben, kan hon
kinna forake for kvinnor med smirta. Hon 4r ocksé dvertygad om att det 4r just
kombinationen kvinna och smirtpatient som gor att det gar att avfirda henne:

Jag tror vil att det faktum att jag 4r kvinna och har migrin... det 4r vildigt ltt
att fa en bild av hur en sddan person ir, och som jag ocksé har liksom férdomar
om, som jag var inne pé forut, liksom att det 4r nog vildigt lte att ligga mig i
den liksom gruppen avfirdbara personer... Jag gissar att man kanske hade fétt ett
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annat bemétande och liksom blivit betrodd pa ett annat sitt om jag hade varit man.
Samtidigt si kanske det liksom 4r... omanligt for en man att ha migrin. Men ja, min

gissning 4r ju act det ar ittare att avfirda en kvinna som har ont dn en man. (Frida)

Skammen som associeras till smirta paverkar dven likarna. Flera likare erkinner att de
forknippar méten med smirtpatienter med ett visst obehag. De vittnar om frustration i
motet med smirtpatienter som troligtvis kan kopplas till en oformaga att hjilpa patien-
ten. En likare beskriver att triffar "man en deprimerad patient med langvarig smirta
s4 blir man ju sjilv lite deppig efter det besdket” (Likare 2). Deppigheten kan 6verga
i irritation Gver att patienterna inte blir bittre och &ver det egna tillkortakommandet.

Det finns dock likare som lyckas dverbrygga frustrationen. Vissa gir utanfor de
begrinsande ramarna och bryter bade skam och osynliggérande genom att de foku-
serar pd omgivningen snarare dn att ligga allt forindringsansvar pa patienten. Malin
berittar hur likaren skrev ett brev till hennes man med andemeningen att mannen
var tvungen att ta ett storre ansvar for hemarbetet:

Det blev ju mer och mer lagt pd honom att han skulle skéta mer och mer hemma. For
jag skotte ju allt innan... Det var ju inte si populirt. Och jag fick ju liksom till och
med hem papper fran likaren dir likaren hade skrivit att: "'Hon far absolut inte gora
det hir och det hir, utan det méste du hjilpa till med’, for att det inte skulle bli diskus-

sioner. (Malin)

Detta exempel visar pa vikten av att genusrelaterade aspekter i det biopsykosociala
perspektivet synliggors. Patienter — ofta kvinnor — far svédrt att hantera smirtan
nir de tvingas géra mer hemarbete 4n de orkar. Detta kan leda till motsigelsefulla
skamkinslor: 4 ena sidan for att de gor f6r mycket, 4 andra sidan for att de inte
orkar mer. Malins likare lyfte skammen frin hennes axlar dels genom att se och
analysera hela hennes livssituation, dels genom att placera ansvaret bdde hos Malin
och hennes man.

Sammanfattningsvis leder det skamliga patientskapet till en komplex dynamik
som gor det svért for det biopsykosociala perspektivet att beredas plats i motet mel-
lan patienter och likare. Nir livssituationen inte diskuteras eller nir det gors pa ett
ovirdigt sitt riskerar smirtan antingen att osynliggoras eller bli patientens skuld och
ansvar, nagot som far konsekvenser framférallt for kvinnor. Pa sa vis individualiseras
16sningarna: hon gor for mycket av hemarbetet, hon maste lira sig sitta granser och hon
maste trina mer. Utifrin resultaten av vér studie, och annan forskning, bor hemarbete
och I6nearbete inte ses som en individfriga utan nagot som bestims mer eller mindre
medvetet inom ramen for familjedynamiken. Genom att lyfta fram denna dynamik
i vairdmotet kan osynliggérande brytas och skammen minska.
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Avslutande reflektioner
Vir studie visar att det biopsykosociala perspektivet inte alltid materialiseras
i primirvérden, trots att bade likare och patienter menar att det 4r avgorande
for ett bra mote och behandling. Orsaken dr virdmoétets begrinsande ramar,
vilket gor att fokus hamnar pi Ionearbete och mediciner. Detta fokus for-
starks av att bade likare och patienter uppritthéller normen om I8nearbetet
som identitetsskapare, vilket gor att andra delar av livet osynliggérs. Slutligen
finns det ett element av skam i patientskapet som gor det svért for patienter att
forhélla sig till sin situation och for likare att férhalla sig till smirtpatienter.
Det finns emellertid situationer dir det biopsykosociala perspektivet appliceras
pa ett sitt som blir problematiskt. Nir diskussioner om livssituationen frimst
handlar om att soka efter psykosociala orsaker till smirtan, till exempel att vara
lite trote eller inte klara av att sitta grinser for hemarbetet, kan det f6rminska
snarare dn stirka patienten och 6ka den skam som finns inbakat i patientskapet.
Framf6rallt vad giller smirtproblematik — dir den medicinska behandlingen
i dagsldget dr begrinsad — handlar god vard inte enbart om att applicera evi-
densbaserade metoder, utan dven om en férméga att méta patienten som individ
med sina specifika livsforutsittningar. Ett resultat av studien som bér under-
sokas vidare ir i vilken utstrickning smirtvardens kvalitet beror pa likarnas
formaga act klara av detta. Smirtpatienterna efterlyser likare som engagerar
sig i deras situation, som féljer upp behandlingen och som i de fall dir det
ar aktuellt hjilper patienten att fa ritt hjilp dven hos andra véirdgivare. Det
ir inte sjalvklart f6r smirtpatienter att triffa en sidan likare, sidana méten
beskrivs tvirtom som ett undantag. I praktiken innebir det att tillgdngen till
god smirtvard inte utgar frin behov utan om tillfilligheter och personkemi.
Betydelsen av att lata det biopsykosociala perspektivet komma till uttryck
ar uppenbart. Om patientens hela livssituation fir ta plats i vairdmotet skapar
det forutsittningar for en effektivare rehabilitering eftersom det i manga fall ar
livssituationen som méste dndras. Ect méte dir patienten blir sedd och lyssnad
pa 6kar ocksa chanserna for att patienten dels delar med sig av information som
ar viktig i den medicinska beddmningen och behandlingen, dels ges kraft att
reflektera 6ver sina livsval och géra de anpassningar som behovs for act minska
lidandet och skammen.

TACK
Vi vill tacka de patienter och likare som generdst har delat med sig av sina
tankar och erfarenheter.
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