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Forord

Den allménna sjukvérden ér till for var och en som behdver den. Den
erbjuder kvalificerad diagnostik och behandling, rehabilitering och
vard. Tjdnsterna dr 6ppna for alla oavsett ekonomi, religion, sjuk-
domsorsak och alder. Till sjukvarden kommer vi med kroppens besvér
ochsjilens plaga, med vara mest intima fragor. Dar finns folk som lyss-
nar. Sjukvéarden dr den stora 9ppna famnen nir det regressiva suget blir
for starkt.

Dir véntar vi oss mota kunnig personal med professionellt forhéll-
ningssdtt. Omsorg utan moraliserande eller pekpinnar. En institution
som kombinerar oppenhet och tolerans, virme och klokskap, det dr
sjukvarden ndr den &dr som bist.

Manga upplever kontakten med sjukvarden som en av de viktigaste
ilivet. Samtidigt dr sjukvérden, enligt den statliga maktutredningen, ett
av de omraden dir allménheten anser sig ha minst inflytande. Var tred-
je ldkare visade sig i en studie ha ett icke-professionellt” forhall-
ningssitt. Vardkonsumenter och vardpersonal kan se helt olika pa re-
sultatet av en terapi. Den som ska opereras vet vanligen néra nog inget
om skickligheten hos den som ska goéra ingreppet, kanske inte ens vem
som haller i skalpellen. Den viktiga etiska princip som géller informe-
rat val och den lag som talar om information angaende tillgdngliga al-
ternativ blir da en illusion.

Den hér boken &r avsedd for savil vardkonsumenter som vardper-
sonal. Den syftar till 6kad medvetenhet om vikten av kdnsloméssig in-
telligens i moten dér ena parten disponerar resurserna och har det kun-
skapsmissiga overtaget. Den lyfter fram vad kvalitet inom sjukvarden
ar och vad lagen ger vardkonsumenten for rittigheter. Den illustrerar
olika sitt att se pa hilsa. Den visar utvecklingstendenser infor framti-
den.

Var forhoppning 4r att boken ska medverka till inte bara 6kad for-
staelse utan framfor allt en vard som dn mer kédnnetecknas av ansvar
och omsorg, respekt och tillit.

Goteborg i juni 1997

Edgar Borgenhammar Lars H. Fallberg






1. Mdnskliga moten och
kéiinslans intelligens

I sin bok med titeln In i musiken' berittar den danske dirigenten Peter
Bastian hur han en géng av ren tillfillighet kom att lyssna till en gram-
mofonskiva med den bulgariske klarinettisten Georgi Kojev. Efter det
gick Bastian omkring med en bestdmd onskan: att komma i kontakt
med den mannen. Efter 1angt detektivarbete lyckades Bastian hitta ho-
nom — pa en rostig cykel utanfor en by pé landet, inte langt ifrén sta-
den Plovdiv. Tolken, som far forsta ordet, dr en riktig ”gé-pa-are” som
berittar om ett kommande kultursamarbete mellan Danmark och Bul-
garien och om medverkan i Danmarks radio och television. Kojev vén-
der pé klacken, och medan han cyklar ddrifran sdger han: ”Jag vaktar
grisar nu, och jag har inte tid med nagot kultursamarbete.”

Efter all moda Bastian lagt ner pa att finna Kojev kidnde han sig to-
talt nedbruten. Vad gorhan? Jo, han kor ifatt den schappande musikern.
Han stiller sig framfor hans cykel, och sa visslar han en av Kojevs me-
lodier, en som han lart sig fran skivan. Strax ler Kojev och sédger: Fre-
dag morgon medverkar jag klockan nio och spelar i fem minuter.”

Bastian siger om Kojevs musik: ”Nagra fa toner, och i sjdlva
klangen finns ndgot som vinder totalt upp och ner pa mig. En ton i ndg-
ra sekunder, och jag forstar helt och fullt vem den manniskan dr. Allt
detta ligger i tonfallet. Klangen finns overallt — inom mig och utanfor
mig.” Och han fortsétter: ”Jag kan ocksa hora pa mina elevers klang,
och pa mina medarbetares, hur de mar.” Han séger sig vara 6vertygad
om att de gamla barnmorskorna for linge sedan, med enkla trésteto-
skop som redskap, horde och insdg mycket mer 4n de vdgade fortilja.

! Bastian P. In i musiken. Om musik och medvetande. Goteborg: Ejeby, 1996.



De kunde inte sédga allt de visste eller férstod, for om de hade gjort det,
sé skulle de ha riskerat att briannas pa bal som héxor.

Den goda musiken och den goda varden har mycket gemensamt,
mer dn man vanligen forestiller sig. I bada fallen handlar det om ly-
hordhet och gensvar, struktur och kénsla; ocksa toleransbredd och 14-
gesforandring. Det handlar om att na fram.

Att finna manniskan dar hon ar

Det som Peter Bastian tillimpade var inget nytt. Det uttrycktes en gang
av filosofen Sgren Kierkegaard pé foljande sitt:

Om jag ska kunna fora en ménniska
till ett bestdmt mal

maste jag forst finna henne dér hon 4r,
och borja just dar.

Den som inte kan detta

vilseleder sig sjédlv nir hon tror

att hon kan hjélpa andra.

For att tjana en medménniska

maste jag visserligen forsta nagot

som hon inte forstar,

men forst och framst forsta

det som hon forstar.

Om jag inte gor det

hjélper det inte att jag kan och vet mer.

All verklig hjdlpsamhet

borjar med respekt for den jag ska stddja.
Dirfor maste jag forsta:

Att hjélpa dr inte att hirska

utan att tjana.

Inser jag inte detta

sd kan jag inte hjilpa ndgon.?

Det storsta i livet dr att fa en medmanniska att rdta pa ryggen”. Att bi-
dra till hennes insikt om egna mojligheter, egen kraft och inneboende

2 Kierkegaard S. Synpunktet for min forfattervirksomhed, 1859. I: Kierkegaard S.
Samlede varker, Band 18. Kopenhamn: Gyldendal, 1991.
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resurser for vilbefinnande. Arbete med hilsa och vard ger storre moj-
ligheter 4n manga andra jobb att tjina utsatta medménniskor. Sddana
som pa grund av ohilsa och besvir soker hjilp for att fa diagnos och
behandling, omvérdnad eller rehabilitering, eller som varden erbjuder
service till. Studier visar att de som har besvir och inte soker hjdlp ar
i stort sett lika manga och lika sjuka som de som sdker hjdlp, med un-
dantag for de akut sjuka.? For den som arbetar med folkhilsa 4r det en
utmaning att se till att ocksé dessa far service, och att ohélsa sa langt
mojligt forebyggs.

Medicinskt synsétt och folkhédlsosynsitt

Hilso- och sjukvarden arbetar pd ménga olika sitt for ménniskors
hilsa. Dér finns det individuellt sjukdomsinriktade synsdittet. 1 detta ut-
fors medicinsk diagnos och terapi, rehabilitering och vard for den en-
skilde som rékat ut for sjukdom och ohélsa. Dir gors ocksd insatser for
livskvalitet genom att skador och sjukdomar férhindras uppkomma el-
ler forvirras och for att framja levnadsmonster som har samband med
god hilsa.

Att arbeta med utgéngspunkt i ett folkhdlsosynsdtt innebdr att vdlja
ett bredare angreppssitt: att hindra sjukdom fran att uppkomma for en
befolkning i dess helhet. Prevention &r orsakskontroll genom att pro-
blemen uppticks redan vid kdllan. Motsatsen dr resultatkontroll. 1 kort-
siktigt sparperspektiv finns risken att preventionen prioriteras ner ef-
tersom den handlar om négot som dnnu inte har intréffat. Effekterna av
uteblivet sjukdomsforebyggande arbete visar sig kanske forst efter
fem, tio eller tjugo ar. I trafiken kan forebyggandet innebdra att pa sikt
ska ingen dodas eller skadas allvarligt (nollvisionen).*

Forebyggande hilso- och sjukvard riktas inte bara till den enskilda
individen. Den vénder sig ocksa till grupper av individer och till all-
minheten i stort. Det kan gélla den psykiska och fysiska miljon i ar-
betet och pa fritiden. Inte minst géller det individens egna atgérder for
att bevara och forbéttra hélsan, enskilt och i gemenskap med andra.

Eftersom fa arbeten 4r sa ohdlsosamma som arbetsloshet kan det

3 Bygren L-O. Met and unmet needs for social and medical services. Stockholm: Ka-
rolinska Institutet, 1974.

4 P4 vig mot det trafiksikra samhillet. Stockholm: Regeringskansliet, Kommunika-
tionsdepartementet, Ds 1997:13.
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ocksa gilla att for folkhidlsans skull bidra till “en uppgift for alla”. For
arbetet dr, enligt den brasilianske pedagogen Paulo Freire, inte priset
jag betalar for att vara médnniska utan ett sétt att dlska och att gora varl-
den till ett béttre stille.

Arbetsloshet dr i grunden onddig. Det finns manga fler arbetsuppgifter som
behover utforas i var virld dn det finns manniskor. Permanent arbetsloshet
ir en frdga om brister i organisation och kreativitet. Det giller, for folk-
hilsans och individernas skull, att inte acceptera arbetsloshet som ett var-
aktigt fenomen i samhillet.

Atgirder som ska hindra att sjukdom och skador uppkommer kallas
primdr prevention. Exempel 4r att vaccinera, att forebygga tobaks-,
drog- och alkoholmissbruk och att fa bort risker i trafiken, pa arbetet
och i hemmen. Primir prevention kan ocksé vara att stimulera vad som
langre fram i detta kapitel kallas kdnslans intelligens. Att forstd sina
egna relationsmonster och andras &r viktigt. Det dr nidr lustens plats
ockuperas av hatet som minniskan gar under.

Sekunddr prevention dr att tidigt uppticka tecken pa sjukdom och
forhindra att denna utvecklas vidare. Ett exempel &r riktade hilsoun-
dersokningar for att spara hogt blodtryck, livmoderhalscancer och
brostcancer. Ett annat kan vara att tippa till energildckage genom att
ldra sig krishantering och konfliktlésning. Det finns en flytande gréns
mellan sekundir prevention och terapi. Enillustration 4r de skador som
kan forebyggas genom operation av en infekterad blindtarm.

Tertidir prevention betyder att forhindra aterfall i sjukdom genom
aktiv rehabilitering. Det kan ocksa gilla att mojliggora sysselséttning
genom hjidlpmedel som kompenserar for handikapp och funktionshin-
der.

Kvartdr prevention talas det om nar det giller att forebygga en plag-
sam och utdragen dodsprocess genom lindrande atgirder och smart-
hjdlp. Men dodskvalitet handlar inte bara om enskilda insatser. Det gél-
Yer aktiv helhetsvard genom tvirfackligt samarbete niar malet inte
langre 4r att forlidnga livet.S Viktigt i kvartér prevention &r ocksa att ge
anhoriga medmanskligt stdd i sorgearbetet — sorgen ar kanske det pris
vi betalar for kérleken.

5 Freire P. Pedagogik for fortryckta. Stockholm: Gummessons, 1972.
6 Beck-Friis B, Strang P (red). Palliativ medicin. Stockholm: Liber Utbildning, 1995.
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Folkhilsosynsittet och det medicinska synséttet kompletterar var-
andra. Bada behovs. Nagra skillnader mellan dem framgér av tabell
1:1.

Tabell 1:1. Skillnader mellan ett medicinskt synsdtt och ett folkhdlso-

synsdtt
Medicinskt synsditt Folkhdlsosynsditt
Individuellt Kollektivt
Sjukdomsinriktat Hilsoinriktat
Diagnos- och terapiinriktat Epidemiologiskt befolkningsinriktat
Biologiskt eller anatomiskt Biostatistiskt, samhillsvetenskapligt
specialistinriktat och samhillsekonomiskt inriktat
Vardkonsumenten pa kliniken Minniskan i samhaéllet observeras
och mottagningen observeras
Sekundir-, tertidr- och kvartir- Primérpreventivt inriktat

preventivt inriktat

Samtalets betydelse

Att bista ndgon i en utsatt situation forutsitter empati, dvs forméga att
kunna leva sig in i den andres kénsloldge och behov: “Hur dr det for
henne eller honom att méta mig i den hér situationen?”. Formagan till
empati dr en del av den sociala kompetensen.

Forstaelse formedlas inte bara genom ord. Det sker ocksd genom
handlingar som ger bekréftelse, genom ansiktets uttryck och vad krop-
pen i Ovrigt talar for sprak”. For att forsta livets villkor behover vi
kommunicera med hjélp av en hel uppsittning symboler..

Kultur och kommunikation

Samtalet 4r ett av de mest underskattade arbetsredskapen i hélso- och
sjukvérd. ”Gott ord &r gott lakeblad”, sa vara forfader. ”Ordet sjunger
saret friskt.”

Att den som vill paverka langsiktigt har stérre mojligheter genom
dialog dn genom formaning &r ett ként faktum. Det giller att skapa en
anda av fortroende, tillit och insikt. Inte minst ndr samtalspartnern har
forestédllningar som formats inom andra kulturer.
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Av nira 9 miljoner som bor i Sverige dr 900 000 fodda utomlands. Ytter-
ligare 700 000 har minst en fordlder som &r fodd i ett annat land. De se-
naste tio aren har ca 400 000 personer kommit hit som flyktingar eller in-
vandrare. Har finns 150 000 muslimer, 15 000 hinduer, 700 sikher osv. Var
och en har sina uppfattningar om liv och dod, gott och ont, ritt och fel och
omrelationen mellan yngre och éldre.” Blir de forstdddai vara vardsystem?

Kommunikativ kompetens betyder att anvinda spraket pa ett socialt
och kulturellt godtagbart sitt. Det krdver lyhordhet, takt och etisk med-
vetenhet att avgdra nir man ska tala och nédr man ska tiga, med vem el-
ler vilka man ska kommunicera, om vad, vid vilka tillfdllen och hur.
Den kommunikativa kompetensen dr kanske viktigare inom sjukvar-
den &n inom manga andra omraden. Den som soker hjdlp 4r utsatt, sar-
bar, ibland skrickslagen och rentav livrddd. Kommunikation &r ett me-
del for att alltid trosta, ofta lindra och ibland bota”.

Det goda samtalet forutsétter kinnedom om — och respekt for —
skilda livsaskadningar. Hélso- och sjukvarden och dess personal méste
fortsitta att 14ra ocksa pa det hdar omradet. Man kan inte varda utan att
vorda. Att vorda dr att akta, hovligt och i 6dmjukhet infor livet. Det
handlar om att se médnniskan som en hel varelse. Helhet 4r att strdva
efter hélsan, den fysiska och den psykiska, den sociala och den and-
liga.

Kommunikation dr 6msesidigt utbyte, dverforing av information
mellan méanniskor med hjélp av ett sprék eller en kod. Kommunikation
kraver ett instrument for att 6verfora budskapet — det talade, det skrivna
och det underforstadda. Ocksé forstaelse for den kultur, det samman-
hang ddr kommunikationen dger rum.

Studier av ménniskors moten visar att ganska litet, kanske bara en
tiondel av forstaelsen, formedlas genom ord. Rosten kan betyda méng-
dubbelt mer och kroppsspraket kan ha dnnu storre vikt. Om orden och
kroppsspréaket formedlar olika budskap &r inte orden de mest trovir-
diga.

7 Minniskor och tro. Svensk sjukvard méter virldsreligionerna. Stockholm: IJL Multi-
Faith Radgivning, 1997.
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hggoras i kcmmumkation med andra manmskor Fi;nr att vi ska }mnna se
behover vi bli sedda. For att vi ska kunna hora behover andra lyssna pa
oss. For att vi ska kunna tala,behiﬁver andra tala med oss. For att vi ska
kunna #lska behover vi bli dlskade. En minniska utan kommunikation,
utan relationer, har i ingen identitet. Att kiinna med och for en annan mén-
niska bygger fortroende och lagger en grund for tillit. Det oppnar nya ho-
risonter. Det ir en livgivande process: ”Vér}dama tystnade. Han sade:

* Attraktion’. Detta var skapeisens ord” 8

Territoriella revir

I Sydostasien finns en djurart som kallas spetsekorrar. En forskargrupp
var intresserad av att se vad som skulle hianda om de utsattes for stress
och inte kunde péverka sin situation genom att fly.’

Spetsekorrama lever i par inom egna revir. Hannen attackerar obonhorligt,

valdsamt och framgéngsrikt manliga inkréiktare och tvingar dem pa flykten.
Vid experimenten sattes tva hannar i samma bur. Dér fanns tva gom-

stdllen och tva matstillen. Efter en stund borjade striden om reviret.

Nir striden vil var avgjord struntade segraren fullstindigt i den andre.
Forloraren smog ividg till ett av gomstéllena, som den lamnade bara under
korta 6gonblick for att 4ta och dricka. Forlorara blev snabbt ovardade. De
slutade putsa pdlsen. De blev apatiska och deprimerade. De magrade och
dog, alla inom 14 dagar. De hade inga yttre skador. De var inte utmattade.
De hade ingen brist pA mat och vatten. Anda tynade de bort. Forskamas
enda forklaring var dodlig radsla. Stresshormoner hade brutit ner kroppen
pa dem som inte kunde paverka sin situation.

Vi minniskor behdver liksom djuren nadgon form av revir, en plats att
“boa” oss, ett stille ddr vi kidnner oss hemma.® Revir bidrar till ord-
ning i tillvaron. De ska sékerstélla livets nodtorft. Revirlosa ménniskor
tenderar att bli farliga for sig sjdlva och andra.

8 Prigogine I. Ordning ur kaos. Géteborg: Bokskogen, 1984.

% von Holst D. Psychosocial stress and its effect on threes shrews. Bayruth: University
of Bayruth, 1986.

!0 Malmberg T. Human territoriality. Survey of behavioural territorities in man with
preliminary analysis and discussion of meaning. The Hague: Mouton Publishers, 1980.
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Revirtdnkandet kan gé alltfor 1angt, staketen bli for hoga, inte minst
i hilso- och sjukvérden.'! Det handlar inte bara om territoriella grin-
ser. De icke-territoriella reviren mérks i vardagens vi” och dom”. I
auktoritért beteende, baserat pa byrakratisk makt och hierarki. I fast-
lasta héllningar och ovilja till fordindring. Nytdnkande ses som ett hot.

Icke-territoriella revir

Ocksa kolleger emellan forekommer ett revirhdvdande som ibland in-
nebidr raljans med andra specialiteter, sdger empatiforskaren Ulla
Holm. " Skiilet tycks vara en 6nskan om forstirkning av den egna ar-
betsenhetens identitet. Det skapar en atmosfdr av “vi kontra dom”.
Motsittningar kan ockséd finnas mellan personer som star hogre re-
spektive lidgre i rang och mellan yngre och éldre.

I en artikel i den norska ldkartidningen berdttar 6verldkaren i ront-
gendiagnostik vid regionsjukhuset i Trondheim, Svein Anda, frén sin
specialistutbildning:'3

Jag hade tva érs ortopedisk kirurgi bakom mig. En ung man komin for re-
operation av en grynstor fri kropp i armbagen med lasningar och smairtor.
Overlikaren siger: “Detta dr en omoperation, s du ligger ett stort frimre
snitt for att fa full 6versikt 6ver armbagsleden” (stora kirurger = stora snitt).
Jag granskade noga rontgenbilderna och fann ett alternativ, véllyckat ut-
fort ndsta dag. Senare pa dagen fragade 6verldkaren: ”N& gjorde du som
jag sa?” Optimistisk och of6rstdndig underordnad: ”Nej, jag gjorde nagot
mycket smartare. Jag gick in med ett litet, radikalt snitt och kunde direkt
plocka ut den l6sa bendelen med en nervkrok”. Paus. Chefen, morkrod i
ansiktet: Vad for nagot, gjorde du inte som jag sa! Om du ska arbeta vi-
dare under mig ska jag sorja for att du befinner dig nederst pa operations-
listan i framtiden”. Jag kunde inte arbeta vidare under en sddan chef. Inom
nagra manader hade jag bytt till ett annat fackomrade. Historien ar inte helt
slut. Jag spelade pa den tiden hogerback pa vart korpidrottslag och motte
patienten flera &r senare som motstdndare i brandvésendets lag. Han be-
rittade spontant att armbagen efter operationen blev sa gott som ny och
utan smartor.

1 Berggren L. Non-physical territoriality in health care organizations. G6teborg: Av-
delningen for Social medicin, Goteborgs universitet, 1986.

12 Holm U. Det récker inte att vara snéll. Stockholm: Natur och Kultur, 1995.

3 Anda S. Hindres medisinsk nytenkning og utvikling? Om “innovatgrer” og “’kon-
trollgrer” fra en “provokatgr”. Tidsskr Nor Leegeforen 1995;115:3837-3839.
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Lasningama blir plagsamt tydliga i forsok att osynliggora, utdefini-
era och frysa ut dem som tdnker annorlunda eller har erfarenheter sy-
stemet betraktar som icke onskvirda. Man kan tycka att det finns ele-
ment i den riktningen nér det giller myndigheternas reaktioner pa ini-
tiativ fran “rebellen i rullatorlandet, saltet i vilviljans villing”, cp-ska-
dade regissoren Lars Mullback.!* Det handlar om alternativ habilite-
ring, sddan som krédver trdning av musklerna och inte bara anpassning
av omgivningen.!> "Man ska inte behandla mig. Detta enligt den réa-
dande teorin i Sverige, detta land av drabbade. I stillet ska omgiv-
ningen 4dndras.” I sin kamp ldr han oss att sjdlvklara sanningar &r till
for att omprovas, att varlden &r till for att ses pa nya sitt. Som varje
verkligt klok minniska vet, men fa vagar gora ndgot at, visar han att
ett ’nej, forsok inte” ibland maste betyda “’jo, du kan”.

Nir prestige, 6verdrivet revirhdvdande och maktvilja tar dverhan-
den riskerar den som ska betjdnas att komma i kldm. Det fenomen som
kallas “’parallellprocessen” kan gora sig gidllande. Med detta menas att
sjukvardspersonalen ”dumpar” den kinsla av forodmjukelse som de
kan béra inom sig pa& dem som stdr ldgre i hackordningen”, pa ldkar-
studerande och sjukskdterskeelever. De dir nere “dumpar” den i sin
tur pa de allra lagst stdende, patienterna.

Vi virderar médnniskorna i var omvirld inte i forsta hand for vad de
dr, utan for vad de far oss att vara. Livsmening och livsglddje, &r det ett
kapital som skapelsen skapar ur ’néstan ingenting”? Ur sjdlens oupp-
horliga dialog med sin hyresvard? Ur gemenskap och dmhet, kérlek
och omtanke? Ur positiv berdring som stimulerar ett anti-stress-hor-
mon”, oxytocin?!®

' Uppgtﬁ*x tzllhorzghetx resurser. Ganger-tecknen ar v;ku ga Om det ar noll
for nagon av de tre vanablema sﬁ utebhr kansian av hvsmenmg Helvete
4r franvaro ay menmg - v

14 Svensson P. En intelligent man och hans kropp. Ménadsjournalen 1997;6:34-37.

15 Mullback L. CP-skadade barn vanvérdas. Dagens Nyheter 10 november 1996, A4.
16 Uvnis-Moberg K. De okinda lugn och ro-hormonerna. Forskning och Framsteg
1994;7:11-14.
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Bekrdftelsens vikt

For att manniskan ska kunna ”bli ménniska” fordras nagot av “en and-
ra fodelse”: att fodas i ndgon annans blick. Forfattaren Gunnar Edman
uttrycker detta pa foljande sitt:

Jag blir aldrig du-ad.
Jag blir bara det-ad,
datad och fortingligad.
Ropa mig vid namn
innan jag forsvinner
—namnlos!

Vad hinder den som inte blir sedd, som inte far bekriftelse och kirlek?
Hjalmar Soderberg sdger i Doktor Glas'” att minniskan vill bli dlskad,
i brist darpa beundrad, i brist ddrpé fruktad, i brist darpa avskydd och
foraktad. Man vill inge sina medménniskor ndgon slags kinsla. Sjdlen
ryser infor tomrummet och soker kontakt till vad pris som helst.

Det dr angelédget att odlarelationer som ger kraft. For att bli levande
maste vi upptas av andra i livet, kommunicera i en "jag-du-relation”.'?
Den grundtillit vi bdr med oss dr avgorande for hur fortroendefullt vi
forhéller oss till andra. Den tilliten kan gora att den enskilde végar
kdmpa for det som &r visentligt for honom, trots motstand och snub-
belstenar.

Att fanga dagen

Det dr inte ovanligt att folk ndr nagot allvarligt har intrdffat, nagot som
gor att man reflekterar och summerar sitt liv, sdger: ”Det jag &ngrar
mest dr de tillfdllen jag inte tog. Den chans som jag 14t ga forlorad. Det
goda jag skulle kunna ha gjort men 4nda inte gjorde. Att jag inte va-
gade vara litet mer spontan. Att jag inte gav utlopp for det fina som jag
kande att jag skulle sdga och gora. Det *forlat’ som inte blev sagt. Den
forsoning som skulle ha gjort livet sa annorlunda — om jag bara hade
védgat racka ut min hand. Jag &ngrar att jag inte 14t prestigen fara. Att
jag inte gav honom, gav henne, en stor, varm kram. Att jag inte holl
honom, holl henne, hért, hart, ndra mitt hjérta. Varfor 14t jag min dngs-
lan vinna? Varfor undervirderade jag min egen ldngtan?”

17 S6derberg H. Doktor Glas. Stockholm: Bonnier, 1905.
18 Buber M. Jag och du. Andra upplagan. Ludvika: Dualis, 1994.

18



De lyckliga dgonblicken skapas ur chanser vi tar, ur dngslan vi dvervin-
ner. Vi har mojligheten gemensamt. Du kan vilja. Jag kan vilja. Vi kan
bestdimma oss. Och vi kan, mer eller mindre, genomfora det som vi har
bestimt oss for. Vi kan reflektera dver vad som ger livskvalitet. Hur till-
_ varon ska bh mer Iaddad med liv och mneha.}l omtanke och kiirlék Mer

» ’skull

Kanslans intelligens

Goethe menade att hela vérlden &r fylld av arma varelser som éar fyllda,
mereller mindre, av &ngest. Och méanga &r fyllda av tomheten, den som
ar den tyngsta av alla bordor. Psykiatriker siger att det vanligaste fal-
let 4r inte ménniskor med stora, skakande konflikter. Det vanligaste fal-
let 4r helt enkelt médnniskor som inte star ut med kénslan av intighet i
livet och som kénner forlamande olust infor tomhetens @ndlosa fram-
tidsperspektiv.

En 16sning, &r det att vara sig sjdlv”, alltsa att “mista sig sjalv” till
forman for ndgot som &r storre dn en sjalv? For tjdnandets idé? Soli-
daritet &r att frdga: Vad kan jag gora for att tillvaron ska bli battre for
andra? Det 4r att se in i den andres ansikte och kiinna igen sig sjilv. Vad
ar kdnslans intelligens? — Det &r att forsta sina egna dkta kinslor, och
andras, och att dra betydelsefulla, anvdndbara slutsatser av dem. Det
dr att strdva efter litet mer rationalitet, och samtidigt litet mer av med-
ménsklig vdrme, i relationerna. Det har sldktskap med intuition, alltsa
stegrad formaga till forstdelse och insikt. Ar det inte detta som Antoine
de Saint-Exupéry uttrycker i Lille prinsen'® med orden: “Det dr med
hjdrtat man ser klart; det viktiga dr osynligt for 6gonen”.

Intelligens har att géra med mojligheten att anpassa sig till nya si-
tuationer och bruka erfarenhet. Det 4r att anvinda symboler konstruk-
tivt och tidnka enligt vissa regler. Det kan vara viktigt inte minst nir det
géller kinslorna, de som reagerar pa det omedelbara, det tillf4lliga.

Fornuftet anses ha sitt sdte i hjirnan medan kinslorna antas flyta
omkring litet varstans i kroppen. Psykofarmakologerna talar om ned-
staimdhet som kemisk obalans. En del forskare vill placera det logiska
till vénster i hjarnan och det spontana till hger. Men det blir vl trangt

19 de Saint-Exupéry A. Lille prinsen. Stockholm: Rabén & Sjogren, 1952.
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om kénslorna ska lasas in bakom hoger 6ga. Att kdnna &r ocksa att ha
erfarit, att ha blivitberord, att vara med hela sin gestalt. Kdnslor 4r so-
ciala relationer som ocksa kan bli asociala. De berittar for oss hur det
dr att vara médnniska. Den andre 4r min spegel. Att vara kdnslomissigt
intelligent &r att vaga sldppa in ’den andre”, vaga komma ut ur sitt lasta

99 99

jag”.

Vi sty:rs i hog grad
 Ocean. ”Det sunda

rukar sagas att diir kansloma gﬁr in,
t:dxgare upplevelser hkt sj alens ”bag

cksd formagan att uppfatta 3
em konstmknvt

Lyhordhet

Att se en annan person som sjdlvstidndig och vird att lyssna till kraver
lyhordhet. Det betyder att med ens uppfatta vad den andre ser som
sjdlvklart eller underforstatt. Inlevelse kraver formaga att skilja mellan
egna kinslor och andras. Det &r viktigt for den som tjénar i varden att
vara medveten om bade egna behov och kénslor och de andras. Det
finns risker med att projicera egna behov pa andra. Insikt beh6vs om
att “det ricker inte att vara sndll”. Om man bara &r ”snéll” behover man
inte se den andre, dennes situation, behov och fornimmelser.

Inlevelse och inkdnnande handlar om att forstd nagot av det som ror
sig i den andres sjdlsliv. Det dr ett nddvéndigt arbetssitt i hdlso- och
sjukvarden, men inte tillrickligt. Det maste kombineras med profes-
sionellt kunnande inom sakomradena for att inte resultatet ska bli sub-
jektivitet och godtyckliga tolkningar.

2 Goldman D. Emotional intelligence. Why it can matter more than 1Q. New York:
Bantam Books, 1995.

2l Wennberg B, Fristedt B. Kinslans makt. Verktyg och vapen i chefens vardag. Stock-
holm: Prisma, 1991.
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att fortsatta att léva friskt”, tro 3#11{ som héinder, gailer det att Ieva nu
och halla distans till framtiden: ?’Blg;t en dag, ett 5gonblick i sinder”.

Kerstin Ekman séger i Knivkastarens kvinna:*? ’Varje ménniska méste
hitta punkten dér hon é&r sig sjdlv. Varje midnniska som inte vill skéras
sonder av vérlden maste hitta punkten dér hon inte kan angripas.” Att
finna den punkten forutsitter att vi dr villiga att soka svar pa livets
grundldggande fragor. De som giller vad en méinniska egentligen ér.
De som giller omsorg om livet. De som pekar pa tjdnandets idé.

Professionellt forhallningssditt

Olika personer har skilda forutsédttningar for medkénnande. De flesta
av de vardprofessionella har "det riktiga forhallningsséttet”: formagan
att se minniskan som ett sjdlvstindigt subjekt och inte som ett objekt
for egna lustar och behov. Att den hjdlpstkande inte alltid mots med
ett professionellt forhallningssitt visar emellertid en studie av forska-
ren Ulla Holm.? Hon foljde 40 allminlidkare och specialister under tva
dagar vardera och fann, utifran sina kriterier, att var tredje ldkare upp-
visade “’en nistan total brist pA medvetenhet om vad ett professionellt
forhallningssitt kraver”. Att de var ’snilla” hindrade inte att de utsatte
vardkonsumenter for kidnslolost handlande. Vid tre tillfdllen observe-
rade hon sadistiska handlingar. Sadism skiljer sig fran vrede genom att
den innehaller en onskan att skada den andre psykiskt eller fysiskt.

Den ena episoden utspelades vid en coloskopi, en tarmundersokning da ett
optiskt instrument fors upp i tjocktarmen sé att lakaren ska kunna studera
slemhinnan. Kvinnan som undersoktes var dngslig for undersokningen och
hade fatt lugnande medicin i forvdg. Medan ldkaren férde upp instrumen-
tet kved kvinnan sakta. Nir lakaren hade nétt det ldge i tarmen som han

22 Ekman K. Knivkastarens kvinna. Stockholm: Bonniers, 1990.
23 Holm U. Det ricker inte att vara snill. Stockholm: Natur och Kultur, 1995.
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ville utga ifran i undersdkningen gjorde han en kort paus. Kvinnan slapp-
nade av och désade till. Da vinde sig ldkaren till Ulla Holm, som var ob-
servator, och sade i en avsidesreplik: ”"Nu ska du fa se pa faan.” Direfter
borjade han vispa om med slangen i tarmen sa att kvinnan hoppade hogt
och borjade skrika.?

Samma ldkare stod for de tva 6vriga episoderma. De bestod av under-
sOkningar av rorlighet i rygg och ben. Bada vardkonsumenterna hade svér
smirta och mycket nedsatt rorlighet. Lakaren utférde den mycket smirt-
samma undersokningen under de hjdlpsokandes klagorop. Nar den vil var
slutford fortsatte emellertid lakaren med ett leende att upprepa de mest
smartsamma manipulationerna. Jag kontrollerade efterdt med honom om
detta varit nodvéndigt for att fa fram viktig information. S var inte fallet,
sdager Ulla Holm.

Att ligga avkladd eller sitta halvnaken och vinta pa ldkaren i under-
sokningsrummet. Att motas av ett ”Tyst nu, hir dr det jag som fragar”
eller, nér den sjuke sdger: "Doktorn, jag har magsér”, fa svaret ”Ar det
du eller jag som &r doktorn?”. Allt detta bidrar inte till att géra varden
meningsfull, forstaelig och hanterbar for den som behover stod. I stil-
let skapas frimlingskap, ridsla och oro. Aven om exemplen 4r undan-
tag dr det viktigt att inte blunda for de problem som existerar i offent-
lig vérd. De far inte tystas ner.

Utvecklingsskeden inom varden

Varfor aktualiseras frdgor kring kinslans intelligens, kommunikativ
kompetens och etik mer i dag 4n forr? — Under olika tidsperioder far
skilda fragor sérskild uppmérksamhet.

Under 1950-, 60- och 70-talen kan man tala om ett socialidealistiskt skede
med vixande professionalisering, byrakratisering och specialisering. Det
fanns en tro pa “det starka samhallet™ Vi ska ldra dom att stalla krav. Vi
ska 16sa deras problem. Vi ska ldgga livet till rétta for dom.”? I grunden
fanns en Overtygelse om mdjligheten att skapa “réttvisa” i resursfordel-
ningen. Finansieringen var inget storre problem. Det var litt att 6ka skat-
terna — “sambhallet betalar”. ”Den sociala ingenjorskonstens” artionden in-

2 Holm U. aa, s 63.
%5 Hirdman Y. Att ldgga livet till rétta. Stockholm: Carlsson, 1989.
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nebar tro, och dvertro, pa planeringssystem och storskalighet, centralise-
ring och myndighetsutovning.

Under 1980-talet borjade ett marknadsorienteringens skede. Nu var
uppfattningen att “dom far vl ldra sig férhandla”. Tdnkandet fick starkt
genomslag inte bara i den enskildes 16neforhandlingar och hyresférhand-
lingar. Ocksa de offentliga servicesystemen uppdelades i stor utstrickning
i”’bestdllarenheter” och "utforarenheter”. Det fanns fa fasta virden”. Na-
ringslivets profit centers” blev idealet for organisationen. Interndebite-
ring genomfordes bade ddr det kunde vara motiverat och dér det inte var
det. Egenartade hierarkier for offentligt 4gande av fastigheter byggdes upp.
Monopolprissittning tillimpades fér hyra av byggnader, ocksa sdédana utan
alternativ anvédndning. ”Vinsterna” motiverade hierarkins expansion. Pla-
nering blev i manga fall ndrapa ett “fult ord”. ”Den osynliga handen”, kon-
kurrensen, skulle, mer eller mindre, klara av resursfordelning ocksa i den
offentliga sektorn. I forldngningen riskerar en sadan filosofi att férvandla
sjukvérden till en “buy-or-die-business” och vardkonsumenten till ett le-
vande kreditkort.

Under 1990-talet kan man tala om de vdxande klyftornas skede. Allt fler
i samhillet marginaliseras. Manga underprivilegierade far ldra sig att av-
std ocksa fran behovstillfredsstillelse som kan vara viktig for hilsan. De
rika blir rikare. I de krympande ambitionernas och den ekonomiska bak-
smillans ar stills forvintningar pa etikens mojligheter. Insikten véxer att
agerande utan samvetskénsla skapar ett ohallbart samhille.

Prisséttningen pa vard gor att manga inte anser sig ha rad att soka hjilp.
Enligt en studie 1996 giller det fler 4n 40 procent av hushallen i Stock-
holms l4n med &rsinkomst under 100 000 kr.?® En fjirdedel av invdnarna
hade under senaste aret latit bli att ga till doktorn, eftersom de menar att
de inte haft rdd. De med allvarlig ohilsa hade avstatt oftare &n andra, en-
samboende oftare dn sammanboende och utlandsfédda oftare @n fodda i
Sverige. Noteras bor att de som inte haft rad med avgiften redan har beta-
lat skatt for den sjukvard de inte har rad att utnyttja. Samtidigt subventio-
nerar de varden for dem som har det bittre stillt.

Det idr inte bara de ekonomiska klyftoma som vixer, ocksa de hilso-
och bostadsmaéssiga gor det. Folk hdnvisas i vixande grad till att sjdlva han-
tera sina problem.

De tre skedena utesluter inte varandra. I viss man upptrader de samti-
digt. Monstren blir svara att urskilja i en situation dér socialidealistiska

26 Sorsa R, Pernehagen B. Vad tycker du om sjukvérden? Resultat frén en enkitun-

dersokning utford av Inregia pa uppdrag av Stockholms ldns landsting. Véardvirdering
1996;13.
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l16ften varvas med tuffa besparingskrav. En konsekvens kan bli olika
vérd pa olika villkor. Den som i en sddan situation inte kénner sig for-
virrad &r inte vélinformerad.

For den enskilde kan vil fungerande sjukvard betyda skillnaden
mellan liv och déd, mellan handikapp och vanlig vardag. Men ur folk-
hélsans synvinkel anses sjukvardens bidrag ha varit marginellt. Den
anses kunna ges dran for bara ca 10 procent av den 6kade medellivs-
langden under det senaste seklet. Andra faktorer har betytt mer. Inte
minst giller det politiska atgirder for hogre levnadsstandard, béttre bo-
stider, béttre hygien, vatten och avlopp samt mindre barnkullar.?’ And-
ra betydelsefulla omstidndigheter dr exempelvis tillgdngen pa kylskap
och frysboxar, vilka minskar behovet av salt och nitrater.

27 McKeown T. The role of medicine. Dream, mirage or nemesis? London: Nuffield,
1976.
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M nniskans yttersta frihet

Vad kan vi gora? Som gemenskapsvarelser: paverka. Patala. Agera po-
litiskt och praktiskt. Inse att resurserna stidndigt dr knappa men att de
kan vdxa och fordelas pa skilda sitt.

Hur stor dr var handlingsfrihet som ménniskor? Viktor Frankl ut-
vecklar tankar kring detta amne i Livet mdste ha mening.*® Han gor det
mot bakgrund av sina erfarenheter fran en total institution, nazisternas
koncentrationslidger. "Det sdger sig sjdlvt”, skriver han, "att lidandet
inte skulle ha ndgon mening om det inte var absolut ofrankomligt.. .
Nir en minniska svarar ’ja’ till uppfordran att lida tappert féar livet en
mening dnda in i det sista 6gonblicket. .. Utan tvivel 4r ménniskan ett
andligt vdsen, och hennes frihet dr begridnsad. Friheten innebir inte fri-
het fran betingelserna utan frihet att inta en bestimd hallning gentemot
betingelserna.”

Manniskans enda verkliga frihet dr ytterst friheten att vilja attityd, att
val}a forhallnin, gssitt till det som vi moter. | manga situationer 4r det Vlk-
. tigare hur man far det an hur man har det.

Diabetes som exempel

Sé&hirberattar en mansom har haft diabetes sedan ungdomen och upp-
levt alla de tre skedena:

Det kan lata egendomligt, men jag r, trots allt, tacksam Over att jag fick
den hir sjukdomen for 58 &r sedan. Den har gett mig andra perspektiv pa
livet, pa viktigt och oviktigt. Den tvingade mig till en mer medveten livs-
foring. Mitt levnadssitt har bidragit till att jag mér sé bra som jag faktiskt
gor. Det dr klart att jag maste planera min tillvaro. Spontaniteten begran-
sas en del. Men hittills har jag lyckats klarat mig undan komplikationer
som forr var sd vanliga: benamputationer och synskador,®hjartproblem och
slaganfall, overvikt och hdgt blodtryck.

Jag kallar mig inte “diabetiker”. Det vill jag inte heller att nigon annan
ska gora. Jag dr inte min sjukdom, inte en diagnos med &tféljande kropp,
och jag #r inte ndgon som tanker taligt lida och uthédrda. Jag har inte min
identitet i min diabetes. Jag 4r en ménniska med diabetes. Skillnaden hop-

28 Frankl V. Livet maste ha mening. Stockholm: Aldus Bonnier, 1968.
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pas jag att du och andra forstar. Se det friska i mig. Ibland undrar jag om
inte forfattaren Ana Martinez har alldeles ritt nidr hon sdger att om Beet-
hoven hade varit svensk skulle han i forsta hand ha varit dév och i andra
hand kompositor.

Det har varit stora framsteg i det medicinska under mina ar med diabe-
tes. Dagvard och diabetesskolor har tillkommit dir personalen delar med
sig av kunskaper och erfarenheter. Dir delar vi som har sjukdomen véra
upplevelser. Nya sitt att ta prover, nya sprutor och injektionsmetoder har
kommit fram, och, inte minst, nya mediciner. De storsta fordndringara lig-
ger kanske 4nda i sdttet pa vilket man som vardkonsument beméts i sjuk-
vérden. Forr var det en vildig massa pekpinnar gentemot oss: “Detta far
du inte gora.” Vad man fick gora kunde de inte sdga. Att man fick hjalp i
sjukvarden var en ynnest, ndgot man skulle vara innerligt tacksam och un-
dergiven for. Man var ett objekt, inte ett sjalvstiandigt subjekt. Foremal for
nagot. Ingen egen asikt.

Nir jag var ung kostade medicinerna mig en hel del. Sedan blev insuli-
net, injektionsnalama och testmaterialet kostnadsfritt. Det var en positiv
signal till egenvard. Eftersom jag bor i storstad har jag mojligheten att
prova och vilja behandlare, offentlig eller privat. Ndgon som ser mig som
en individ, inte som ett nummer. Nagon som godtar att jag tanker sjilv.

Jag har levt ensam genom livet. Nu &r jag 73. Av min ldkare fick jag
som ung radet att inte bilda familj pa grund av min sjukdom. I dag &r syn-
séttet ett annat.

Kontakten med min diabetesskoterska dr den bdsta. Lakaren dr ett stod
ndr jag ser honom. Det brukar bli en gang om aret. Vi som har diabetes sk6-
ter storre delen av véarden sjdlva. Egenvarden och livsstilen betyder ojam-
forligt mest, tror jag. Men det dr ocksa svart att dndra ett helt livsmonster.
Man behover motiveras. Kontakterna med andra som har diabetes dr vik-
tig. Det dr i den lilla gruppen, med andra i samma situation, som jag blir
inspirerad och modig.

Att lakana och sjukskoterskorna arbetar 6ver sina avgridnsade revir ér
betydelsefullt eftersom risken for sena komplikationer ar stor. De kan till
stor del forebyggas. Ett sjukhus eller ett sjukvardssystem bor arbeta sam-
man som en organism. Det dr alldeles for mycket uppsplittring i dag. Man
skickas mellan experter och kidnner sig som en studsboll. Gér jag till all-
manldkaren sdger han: ”Det dér har sdkert med din diabetes att gora, eller
med aldem. Vind dig till din diabeteslidkare i stdllet.” — Men min diabe-
tesldkare sa att det hér skulle jag ga till allmédnldkaren med. Nédr man har
diabetes kan man faktiskt fa helt vanliga sjukdomar ocksa.

Storre vikt bor ges undersokningar av exempelvis 6gon och fotvalv. Ut-
budet av service dr inte jamnt fordelat 6ver landet. Jag har forvantningar
pé de nationella riktlinjer som Svenska Diabetesférbundet och Socialsty-



relsen tagit fram.? Det dr viktigt att vi far storre mojligheter till likvirdig
vérd 6ver landet, baserad pa aktuell kunskap.

Att motivera dem av oss som roker att bli kvitt vanan skulle vara vik-
tigt. Det finns ju fortfarande sddana. Dietfragoma dr ocksa angeldgna ef-
tersom en hel del av oss dr 6verviktiga. Sexuella problem bor inte vara tabu
att samtala om.

Pekpinnama fréan i gar ar borta. I dag far vi hora: “Skratta! Ha roligt!
Njut av livet!” Diabetes dr “mjukvara”. Det psykologiska, det sociala och
det kdnslomissiga spelar roll. Hormonbalansen och sockemivédn som
svinger upp och ner speglas i humoret, eller om det dr tvirtom. Jag kan bli
vildigt upprord, och ibland kénner jag mig deppig. Det hédnder att jag si-
ger saker som sarar och som jag inte menar. De som dr mina verkliga vén-
ner forstar.

Mer och mer tycks néringslivets idéer uppfattas som ideal for varden.
Den grundldggande skillnaden gloms bort. I det privata foretaget handlar
det om att producera for att tjdna pengar. I det offentliga handlar det om
att ge ut pengar for att nagot angeldget och samhillsnyttigt ska produce-
ras. Den vinstgivande kolafabriken &r inte nodvéndigtvis bittre &n folk-
tandvarden. Men det som forr var givet tycks numera vara uppgivet.

Hans diabetesskoterska berittar:

Mina "géster” har ndstan alltid rétt i sina egna bedomningar. Ja, jag kallar
dem géster, for “patient” tycker jag ar ett felaktigt och nedklassande be-
grepp. Det dr inte den kinslan jag vill formedla i mitt arbete. Det viktigaste
dr att vi nar varandra. Det giller att forstd vad som finns bakom orden nir
min gést sdger nagot. I det enskilda métet anvinder jag deras namn, som
Anna eller fru Svensson, beroende pa hur de vill ha det.

Var diabetesskola dr en metod att f& dem som har diabetes att hitta va-
randra. Jag onskar att dven de anhoriga kunde komma med i samtalsgrup-
per. De é&r viktiga for ett bra resultat.

Vi har organiserat mottagningen s att dem vi betjdnar kan ringa ndr som
helst. Om jag &r upptagen eller inte 4r inne, eller det &r kvill, sé har jag te-
lefonsvararen pa. Sedan ringer jag upp sé snart jag kan. Det bidrar till for-
troendet.

Jag brukar inleda besoken med att fraga: ’Vad har du ténkt dig att vi ska
dgna det hir samtalet 4t?” Min gést far ha initiativet. Nér han sagt sitt kan-
ske jag sdger: ”Jag har ocksa haft nagra funderingar sedan vi sags sist...”

2% Medicinsk faktadatabas. Nationella riktlinjer 1. Tema: Sammanfattning av Natio-
nella riktlinjer for vérd och behandling av patienter med diabetes mellitus. 2. Tema:
Kliniska riktlinjer for vard och behandling av patienter med diabetes mellitus 3. Tema:
Information till patienter med diabetes mellitus. Stockholm: Socialstyrelsen, 1996.
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Det hénder sillan att mina gister och jag har delade uppfattningar. Om
det skulle hinda nagon gang forsoker jag komma ihag de sju gyllene or-
den: "Det ligger nagot i vad du sédger.” Eller kanske rentav: "Det ligger
mycketi vad du sdger.” Minuppgiftr attlyssnaoch formedla insikt: ”Mitt
arbete dr service. Min bransch ir livskvalitet. Dra dig inte fo6r att kontakta
mig.”

Se det friska i oss

En “folkrorelse” véxer fram. En grupp personer med kroniska besvér
gor sin rost hord. De vill inte stilla uthdrda”, som “patienten” enligt
definitionen véntas gora. De soker alternativ. De vill inte vara syssel-
sdttningsobjekt for de auktoritdra som vid sidan av alla de lyssnande,
prestigelosa och dppna har sin vardag i varden. De som tror att det
rdcker att vara sndll” eller inte ens &r det.

I stdllet siger de medvetna vardkonsumenterna: ”Se oss, hor oss, be-
kréfta oss. Tag del av var erfarenhet och forska fordomsfritt. Var med
o0ss, inte bara 6ver oss. Anviand var kompetens. Se det friska i oss, inte
bara var sjukdom.” De vill inte vara slagtrén i partipolitiken eller pro-
jektiler i den fackliga kampen. De sitter fragetecken for revirgranser-
nas ooverblickbara snarskog. De sdger: "Gor oss delaktiga, for till-
sammans 4r vi starka i var svaghet”. De vill se realiteten bakom ord
som att “alltid trosta, ofta lindra och ibland bota”. De Onskar kvali-
tetsmatt och systematiska jamforelser. De vill kunna vilja behandlare
som inger fortroende och vilja bort andra. De kréver sin ritt att fa del
av ett socialt tillgodohavande.

De undrar varfor exempelvis den kvalificerade kiropraktorns hjélp i
en hel del ldnder sedan ldnge ansetts legitim och varit ersédttningsberét-
tigad via forsdkringskassan, men i Sverige lange betraktades som kvack-
salveri. Detta trots att 1ikarna sjdlva i manga fall vinder sig dit nér ryg-
gen virker. De funderar 6ver varfor akupunkturen har sa svért att vinna
insteg som en metod bland manga andra. De reflekterar 6ver vad kosten
egentligen betyder for deras vilbefinnande och vad det innebér nér dok-
torn siger “lev som vanligt” eller “husmanskost”. De undrar varfor det
exempelvis ir tillatet att blanda klumpforhindrande natriumferrocyanid
i salt och torrsoppor nir langtidseffekterna inte dr kianda.

Manga vardkonsumenter #r trotta pa forringande sjdlvklarheter som
att ’jag kan inte ldgga in en ny ryggrad i din onda rygg”. De kédnner
leda vid floskler som “patienten i centrum” nir den vardagliga erfa-
renheten sdger nagot annat. De imponeras inte av hogtflygande vind-
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ningar som “hilsa for alla” sa lange inte hedersorden forvandlats till
skyldigheter for nagon.

Det ar vﬁmgt att som Vardkonsume:nt skyddas 10t humbug nch bedra~ “
geri. Det ar ocksa viktigt med Sppenhet for kunskaper frén skilda kultu-
rer, inte bara den vésterlindska. S4 har nu jiakupunkmren mtegrerats iden
_ vanliga sjukvérden efter att ha provats och i vissa fall visat sig verk-
ningsfull. Detta efter att tichgare ha varit partfi::rbguden. P4 1960-talet
trodde ménga att vad som fanns av terapeutiskt virde fran vixtriket redan
var upptﬁckt S4 visade sig inte alls vara fallet. Nya upptacktep _gors. Men :

allt som dr ‘ora 4r inte nytt och allt som 4r nytt ar inte bra.

Forhéllningssattet dr viktigt; att kunna se varandra som i nigon mening
jdmbordiga parter. For nagra ar sedan var planboksiligg med foljande
text en forsdljningssuccé i England:

Undertecknad 6nskar hdrmed klargora att i hdndelse av olycka, skada, livs-
hotande sjukdom, mentalt sammanbrott eller andra personliga tragedier
onskar jag under inga omstidndigheter bestkas av Prinsessan av Wales.

Subjekt, inte objekt. Engagerad vardkonsument, inte passiv patient.
Fortsatt ldrande, inte “fardig”. Odmjukt sokande, inte docerande.
Kommunikation vuxen med vuxen, inte “fordlder” till ”barn”. Inte alls
mirkvardigt. Kanske just darfor s& markviardigt.

Vilkair de, virdkonsumenterna? — De dr si nirandgon kan vara, de
ar vi. Atta av tio soker sjukvard en eller flera ganger under ett ar, i me-
deltal tre gnger. Vi laggs i genomsnitt in pa sjukhus vart sjétte ar. San-
nolikheten 6kar med aren.

Nistan varannan vuxen lider av kronisk sjukdom eller besvidr som
varat lingre @n sex ménader.>® Men av kronikerna #r enligt studier tva
tredjedelar n6jda med sin hilsa, sjukdomen till trots.3! De ser andra vik-
tiga dimensioner i tillvaron dn ohélsan.

% Vogel J, Andersson L-G, Davidsson U, Hill L. Ojamlikheten i Sverige. Utveckling
och nuldge. Rapport 51. Levnadsforhallanden 1975-85. Stockholm: Statistiska Cen-
tralbyrén, 1987.

31 Hjort PF. Helse, milj@ og levekar. Tanker om et forsknings program om forebyggende
helsearbeid i Norge. Oslo: Norges Almenvitenskapelige Forskningsréd, 1989.
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Vad vill vi som vardkonsumenter? Vara delaktiga. F& information
och paverka val av behandlingsmetod. Det séger de unga och vilutbil-
dade.® Fa mojlighet att vilja en fast likarkontakt, sidger de éldre. For
valet av doktor kan vara som att gifta sig: man vill ha en relation som
varar ldnge, ndgon man kan lita pad. Ndgon som inte bara &dr boklard
utan ocksa kanslomassigt intelligent. Det 4r inte orimligt att vilja veta
sin ldkares kompetens, erfarenhet, specialisering och, om de betyder
nagot, prickningar.

Manga vill inte tvingas ga omvigen dver vardcentralen nir de ska
besoka sin specialist. Men ménga bland personalen dr tveksamma till
om allminheten har tillrdcklig information for att kunna gora genom-
tankta val. Samtidigt 4r det oklart vad de sjdlva som personal gjort for
att det ska bli mojligt for vardkonsumenten att vélja.

S_;ukvarden ar ett av de omraden i samhallet dar medborgama kanner sig
mest maktlosa, sager maktutredningen. 3 Tillvixten av expertsystemen dr
‘en dominerande kraft i det moderna samhillet. Medhorgama tenderar att
bli mer och mer styrda av. ‘perter samtidigt som experterna i sina for-
‘hallningssitt tenderar att fjarma sig frin samhillet och medborgarna,®*
menar filosofen Jurgen Habermas. Genom att ockupera mer och mer av
 vardagslivet gors folk “inlirt hjilplosa” . Experternas makt okar, medbor-
garnas har minskat i de vixande klyftornas skede. Valdlgt manga har det_
, vz-iidlgt jﬁbbtgt idag. ' -

Sambhillets specialisering medverkar inte bara till framatskridande
utan ocksa till problem som utslagning och att ménniskor inte kidnner
sig behovda. Problem som ytterst sjukvérden far ta hand om. Sjukvér-
den ir i sig sjdlv inget undantag. Det kan tyckas som en ddets ironi att
sjukvarden bidrar till att skapa problem som den ér till for att 16sa.

32 Anell A, Rosén P. Valfrihet i virden. En empirisk undersdkning av preferenser hos
allmanhet och vérdpersonal. Lund: IHE Arbetsrapport, 1995:4.

3 Demokrati och makt i Sverige. Maktutredningens huvudrapport. Stockholm: All-
ménna Forlaget, SOU 1990:44.

3 Habermas J. The theory of communicative action. Vol 1. Boston: Beacon Press,
1987b.

35 Berg O, Haug C. Dialogene som forvitrer. Tidssk Nor Leegeforen, 1997;117: 1163—
68.
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Rdittigheter och etik

De senaste decennierna har kraven pd meningsfulla rittigheter for
vardkonsumenterna vuxit sig allt starkare. I vissa lander diskuteras de
med saddantengagemang att det ger eko i lagstiftningen. Nederldnderna
ar ett exempel. I andra ldnder, som Finland, samlas ”gamla” skyldig-
heter for vardpersonal och omdops till att bli ”patientrittigheter”. Tyst-
nadsplikten ar exempel pa en skyldighet som har sin upprinnelse i an-
tikens koder som etisk norm for ldkarna. Den formulerades sedan som
en skyldighet att iaktta sekretess gentemot den som diagnosticeras, var-
das och behandlas. Efterlevnaden ldmnar ibland en del att 6nska. In-
formerat samtycke till diagnostik och behandling dr exempel pa havd
som skrivits om i ramlagens form till skyldighet. Det dr som regel en
etisk plikt att f6lja lagen. Men dér ingen &klagare finns, dér existerar
heller ingen domare”.

And3, och glidjande nog, klargor allt fler av personalen att vi vill lyssna.
Vi vill ha er som r vardkonsumenter med i processen. Vi vill bjuda in till
_ samtal, av etiska skal, for vardkonsumenten ér var viktigaste resurs.” Eti-
kens redskap ar civilisationens och demokratins varn: samvetskansla em-
patt, sunt fornuft och intuition,

Att "taligt lida och fordra” bor inte vara ett kvalifikationskrav for vard,
dven om taligt buren plaga dr vardagen for mangen. Inte heller dr den
som kallats “’patient” nodvindigtvis hjilplos och utsatt som forr. Okad
kunskap, battre resurser och krav pa integritet och respekt har fordju-
pat diskussionen om vardkonsumentens rattigheter. Inte minst viktig i
sammanhanget dr den folkrorelse som kallas handikapporganisatio-
nerna, vardkonsumenternas organisationer. Det var genom att ga sam-
man och péverka, genom ideella foreningar och politiskt arbete, som
fattigdom och for tidig dod, forsupning och forslumning en gang kunde
begriansas. Utmaningarna i dagens “nyfattigdom”, med arbetsloshet,
uppgivenhet och hilsoklyftor, dr inte mindre.

Ansvarstagande livsstil

Varfor gor dom inte som vi sdger? ir titeln pa en bok om kommunika-
tion i vérden.’¢ P4 en teckning méter ldkaren den dverviktiga som, se-

36 Arborelius E. Varfor gér dom inte som vi siger? Teori och praktik om att paverka
ménniskors levnadsvanor. Partille: Upjohn, 1993.
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dan doktorn forsokt f& forstaelse for att ndgot maste goras, fragar: Jo
doktorn, dietmaten, ska jag ta den fore eller efter maten?”

I en uppsats har hilsopedagogen vid University of Michigan, Ro-
bert M. Anderson och medarbetare, gett exempel pa samtal om kost.?’
Har foljer de i bearbetad version. Forst ett samtal som kanske inte helt
kdnnetecknas av en relation ”vuxen med vuxen”.

Patienten, Pernilla: Jag avskyr den hir dieten som jag har fatt rekom-
mendation om.

Dietisten, Daisy: Hur ménga kalorier star du pa?

Pernilla: 1400. Jag forsoker allt jag kan, men jag klarar det inte. Min dok-
tor tycker jag dr hopplos som inte gar ner i vikt. Det gar hyfsat nir jag &r
pa jobbet, men nidr min man kommer hem sa vill han ha stor middag. Vi
sitter tillsammans och ser pa teve, och s vill han ha glass i jéttelass. Och
sa dter vi tillsammans.

Daisy: Varfor gér inte du och din man ut pa en promenad nér ni har atit?
Och varfor inte mager yoghurt i stillet for fet glass?

Pernilla: Jag provade med yoghurt ett tag men jag gillade inte den. Och
jag tror inte att gubben skulle tycka att det vore sa kul precis att ga ut och
traska var kvill.

Daisy: Forsok med fruktyoghurt, den dr bra. Och ge inte upp med att for-
soka fa ut din man efter maten. Du kan vil i alla fall férsoka.

Pernilla: Kanske det.

Daisy: Fint. Det dr bara att sitta i gang. Det har klarar du bara du vill.

I'en varfor-fraga kan ligga en 6ppen eller dold anklagelse. Lat oss tinka
oss en annan vig for samtalet.

Pernilla: Jag avskyr den hir dieten som jag fatt reckommendation om.
Daisy: Beritta!

Pernilla: Jag kimpar med att laga sddan mat som jag bor och idta det som
jag har fatt tips om. Men min gubbe végrar att dta maten, och sa driver han
med mig for att jag dr 6verviktig. Sen far jag hora av doktorn att jag maste
anstridnga mig mer for att ga ner i vikt. Jag maste sluta med det jag gillar
att dta, och dndé fungerar det inte.

Daisy: Det maste vara irriterande. Att hela tiden forsdka och inte komma
nagonstans.

37 Anderson RM, Funnell M, Amold MS. Using the empowerment approach to help
patients change behavior. I: Anderson B, Rubin R (red). Practical psychology for dia-
betes clinicians. How to deal with the key behavioral issues faced by patients and health
care teams. Alexandria, VA: American Diabetes Association, 1996, 163-172.
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Pernilla: Ja, det kan du vara séker pd. Men varfor ska det vara sa svart att
hélla den hir dieten?

Daisy: Vad tror du sjilv dr problemet?

Pernilla: Sélange jag &r pa jobbet fungerar allt som det ska. Men sen kom-
mer min man hem och vi ska dta middag. Efter maten sitter vi tillsammans
och tittar pa teve. Han vill alltid ha glass i stora lass efter maten. Jag bru-
kar 4ta tillsammans med honom.

Daisy: Vad skulle behdva dndras for att du ska ma béttre?

Pernilla: Jag skulle verkligen vilja g ner i vikt. Inte bara for att min 14-
kare har sagt det utan for att jag inte langre star ut mer hur jag mar och ser
ut. Jag har ingen ork ldngre. Jag méste gora nagonting.

Daisy: Vad kommer att hdnda om du inte fordandrar ditt sitt att leva?
Pernilla: Jag vet inte. Jag tror att jag kommer att g& upp i vikt, och min
hilsa blir sdmre.

Daisy: Hur kommer du da att ma?

Pernilla: Botten. Jag kinner att nu far det vara nog. Jag hatar att vara ir-
riterad och arg pa mig sjdlv hela tiden. Det paverkar mig bade pa jobbet
och i familjen.

Daisy: Klarar du att fortsitta som du gor?

Pernilla: Nej. Jag maste ga ner i vikt.

Daisy: Vad ar det forsta du ska gora ndr du kommer hem?

Pernilla: Jag ska tala med min man. Jag tror inte han forstar hur han sarar
mig med sina gliringar. Bara jag far honom att forsta hur jag kéinner mig
sa dr halva segern vunnen.

Daisy: Nir ska du tala med honom?

Pernilla: 1 kvill, sa fort han kommer hem fran jobbet.

Vari ligger den moraliskaritten att pAverka andra? — Aven om den per-
sonliga friheten vdrderas hogt bor varje médnniska ha ritt att fa den upp-
lysning som dr mojlig om risker ochkonsekvenser. De nedrivande kraf-
terna dr manga. De formedlas bl a i reklam, ofta i form av ”dolda” bud-
skap. De kommersiella krafterna ligger inte pa latsidan.

Var ritt att paverka ligger i livet sjdlvt. I ”den nodvindiga galen-
skapen”, dvs tron att vi, i ndgon mén, kan “fordndra virlden”. Kom-
munikation &dr pdverkan. Upplysning dr oumbirlig, sett ur folkhdlsans
perspektiv: “Det finns inget annat morker dn okunnighet.”

Vill da alla vara friska, fria, hela? — Kirurgen Bernie Siegel menar i
Kdirlek, medicin och mirakel®® att 15-20 procent av dem han moter i

38 Siegel BS. Kirlek, medicin och mirakel. Stockholm: Bonnier, 1988.
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mottagningsrummet medvetet eller omedvetet inte vill bli friska.
Bakom kan finnas en kénsla av att ha forlorat en livsuppgift. P4 nagot
satt vilkomnar den gruppen ohilsans kaos eller kaosets ohilsa. Det ger
en mojlighet att fly, att ”’skolka frén livet”.

”Den som inte vill vara fri maste man tvinga till det”, menade filo-
sofen Rousseau. Det finns grupper som menar att onskemalet om frisk-
het, godhet och hoppfullhet &r ett utslag av maktelitens férddrvade vir-
deringar. Den norske sociologen Ola Stafseng® fragar om det kanske
ar de avvikande som har den riktiga instéllningen till ett ruttnande sy-
stem.

Hir giller det att vara vaken. Det finns en relativism som sédger att
allt &r lika riktigt eller oriktigt, en nihilism som siger att inget betyder
nagot och en hedonism som siger att det géller att gora just det som jag
for 6gonblicket har lust att gora, oberoende av konsekvenserna pa sikt
for en sjilv eller andra. Resultatet kan bli att mdnniskan regredierar till
det mest djuriska av stadier, att relationer av tillit blir omojliga.

Samhdllet behover etik, ocksa sjdlvdisciplin. Moral ar trafikregler,
normer for vad som &r ritt och fel. Ett samhdlle utan moral, utan be-
grepp om vad som &r gott eller ont, dr ett daligt och ohallbart samhille.
Samtidigt géller det att se upp med den harda, inskriankta moralismen,
den som reservationslost patvingar andra sin egen uppfattning.

Véra modeller av verkligheten tenderar att ocksa bli modeller for
verkligheten. Motivet for andlig terror har genomgaende varit omtanke
om de kuvades bista. Det dr osunt att generellt betrakta det onormala”
som sjukt. Visst ska manniskan ha rétt att i nigon man ocksa "ta ut
svidngarna”.

Minniskan behover frihet, men inte den sorts frihet som betyder att
inget finns kvar att forlora. Ansvar och medvetenhet dr de dygder som
samhillet bygger pa. Darfor ar det viktigt att de som vill framja hilsa
och vilfard, livskvalitet och tillit, aktivt utdvar inflytande och tar ini-
tiativ. En forutséttning for framgéng dr att det allménna samhallskli-
matet ar sddant att lagloshetens anda inte tar dver.

Vibehover frihet — for den som frihet vél kan béra. Ndr USA inférde
rusmedelsforbud pé 1920-talet visade det sig att mdnniskorna blev fris-
kare, men samhdllet blev sjukt.

¥ Stafseng O. Ungdom, sosialisering og ny moral: moderne eller postmoderne tider?
I: Lohne V (red). Den nye moralismen. Om menneskesyn, behandling og stoffmiss-
bruk. Oslo: Gyldendal Norsk Forlag, 1982.
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Behovet av fordndring

Den finldndske forfattaren Claes Andersson® skriver:

Bestjil oss och kalla det nationalekonomi.
Fomedra oss och kalla det socialvérd.

Forgifta oss och kalla det miljovard.

So6v ner oss och kalla det konsumtionsideologi.
Gor oss arbetslosa och kalla det rationalisering.
Vilseled oss och kalla det reklam.

Bedra oss och kalla det inkomstpolitik.
Fortingliga oss och kalla det levnadsstandard.
Hana vart arbete och kalla det fortidspension.

All denna sorg, smérta och missrdkning, denna fortvivlan som bara har
sjukdomens klédder att drapera sig i. Var djupa ldngtan efter att bli sedda
och bekriftade, godtagna och berorda, att fa ett meningsfullt uppdrag.
Ju mer otrygga vi dr, desto simre mar vi. Ju mindre vi behovs, desto
storre behov av terapi.

, Suzanne Bragger saen gang: ”Man ska inte sdga, man ska bara gora, an-
nars gﬁr kraften ur.” Vi anser det viktigt att som forskare inte i forsta hand
vara passiva 4skadare och undersokare utan att i stillet utveckla synsitt
och redskap som 4r anvindbara i samhilleligt forandringsarbete. Vi har
sokt ldgga vikt vid hur den grupp som lange kallats patienter ser pa sin si-
tuation. Vi anser det angeiaget att stodja en forandringsprocess for opp-
nare information om kvalitet, en process som kan bidra till stdrre tillit. I
grunden handlar det om ménniskans vérde och virdighet.

Vad forvintas av vardgivaren?*! Bedriften att ridda omsorgens och
medkénslans idé€ in i framtiden. Det kan bara ske i ett samspel dér vi
godtar det lidande och den gliddje som heter fortsatt ldrande. Missrik-
tad snéllhet fér inte undergréva kvalitet. Vi fods inte med fardiga kar-
tor, vi forviarvar dem.

Livet bestédr av en lang serie problem. Metoden att hantera dem he-
ter disciplin. Disciplin gor ont, for det innebér att vinta pa beloning.
Det innebar ocksa att acceptera ansvar och kunna behalla jamvikt.

40 Andersson C. Rumskamrater. Stockholm: Bonnier, 1975.
4 Silfverberg G. Att vara god eller att gora ritt. Nora: Nya Doxa, 1996.
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Vi kan dromma om system som &r s& perfekta att ingen behover
vara god” (TS Eliot). Vi vicks av den destruktiva Jantelagen: "Du ska
inte tro att du dr nagot”. Den har, i Kierkegaards anda, gjorts om till
nagot helt annat: den uppbyggande Jintelagen:*?

Du skatro att du dr nagon.

Du ska tro att du &r lika god som andra

och alla andra lika goda som du.

Skratta at dig sjdlv och din virld, det gor dig fri.

Du ska tro att méanga bryr sig om dig.

Du ska tro att du kan ldra andra en hel del och ldra av dem.
Varfor?

For att du dr ndgon. Du 4r en som behdvs.

(Gudrun Hjelte)

Syfte och metod

Den hir boken handlar om ansvar, omsorg och respekt i vard och be-
handling av medménniskor med hélsoproblem. Syftet &r att analysera
dels vad som stoder respektive hindrar 6kat inflytande fran vardkon-
sumenterna, dels vilka forutsittningarna ar for hogre kvalitet i vard och
behandling.

Vi har samlat information genom samtal och korrespondens med
vardkonsumenter och vardpersonal. Vi har studerat litteratur, anordnat
konferenser och foretagit internationella studieresor. Samarbete har
fortlopande forekommit med WHO, EU och nordiska universitet. In-
tervjuer har genomforts med representanter for handikapporganisatio-
ner, sjukhusledningar, sjukskoterske- och ldkarorganisationer i fram-
for allt Norden men ocksa Nederlanderna, England och USA. En han-
dikapporganisation har 14tit oss delta aktivt i en forandringsprocess
som syftar till omvandling fran att vara traditionell patientorganisation
till att bli vdrdkonsumentorganisation.

42 Hjelte G. Jintelagen. Tidskriften Hertha 1982;4.
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Antaganden

Vi antar att:

Okade mojligheter for virdkonsumenten till engagemang i diagnos-
tik och behandling, rehabilitering och vard leder till 6kad tillit gent-
emot hilso- och sjukvardens personal.

Okad tillit leder till noggrannare ordinationsefterfoljd.
Vardkonsumentens engagemang i vardprocessen leder till ldagre
stress hos personalen.

Att engagera patientorganisationerna i principiella avgoéranden kan
leda till hogre effektivitet i varden.

Okat ekonomiskt tryck okar behovet av samarbete mellan hilso- och
sjukvardens professionella och vardkonsumenterna.

Att anldgga vardkonsumentens perspektiv pa kvalitet bidrar till att
minska “’det demokratiska underskott” som maktutredningen pata-
lat.

En6kning av vardkonsumenternas inflytande 4ri linje med detetiska
kriterium som sidger att ojamlikhet dar godtagbar i den man den fram-
jar de mest utsatta i samhallet.*3

Okad kunskap om utvecklingen i andra linder kan bidra till om-
provning, nytinkande och genomférande av nya former for vard-
konsumentens inflytande.

Atskilliga vardkonsumenter forestiller sig, med riitt eller oritt, att
fragor om alternativ till foreslagen behandling och vard uppfattas
som kritik och déarfor bor undvikas. Det ar legitimt att efterfraga al-
ternativ och att forvinta sakliga svar.

Att begira fé se sin vard- och behandlingsjournal eller fa kopia fore-
faller vara fraimmande for stora grupper av vardkonsumenter 4ven om
detta dr en laglig réttighet. Information om denna réttighet skulle
kunna goras latttillgdnglig pa varje vardcentral, sjukhem och sjukhus.
Kommunikationen mellan vardprofessionella och vardkonsumenter
kan mer 4n nu utvecklas till 6ppen dialog.** Det forutsitter vilja frén
bada parter att Oppet ge och ta.* Vi tror att den viljan finns.

43 Rawls J. A theory of justice. Oxford: Clarendon, 1972.

44 Freire P. Pedagogik for fortryckta. Stockholm: Gummessons, 1972.

45 William-Olsson L. Diabetikers livsvillkor. Stockholm: Stockholms Universitet, Pe-
dagogiska institutionen, 1986.
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Ett nyckelbegrepp for minsklig samvaro, som i dag inte ndmns i né-
gon enda ldroplan i vart land, behover aktualiseras, inte minst i be-
handling, vard och omsorg. Det dr begreppet samvete. For samvetet,
samvetandet med det gudomliga inom oss, 4r méinniskans enda vérn
mot ondskan. Demokratins innersta kdrna och yttersta kriterium dr inte
majoritetens intressen utan hur vil minoritetens intressen tas till vara.

Etiska tankar fOr personal

Som utgéngspunkt for samtal foljer nagra "etiska grunder for personal”:

HA RESPEKT FOR VARDKONSUMENTERNAS OCH MEDARBETARNAS
TID

* Kom i tid, det 4r ingen skam

e Svara for att undersokning och behandling sker pa avtalad tid
* Tid dr pengar — dven for vardkonsumenten

* Gor vérdplan tillsammans med vardkonsumenten

VAR TILLGANGLIG

* Gor det latt for vardkonsumenten att na dig
e Tala om vart du gar
 Svara i telefon

VAR MEDMANNISKA

* Varje minniska dr unik

 For att alla ska behandlas lika maste alla behandlas olika

 Professionalitet plus empati dr lika med kdnslomissig intelli-
gens

* Var kompis med dina medarbetare

* Visa din bésta sida

* Medverka till en miljo dir misslyckande inte behover betyda
katastrof
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DELA MED DIG AV DIN KUNSKAP

» Uppmuntra vardkonsumenten att stilla fragor
e QOverskolj inte vardkonsumenten med information

SOK SAMRAD

¢ Vardkonsumenten dr en resurs, anvidnd den
* Var drlig sa langt du kan
¢ Tala sa du blir forstadd

RESPEKTERA LIVSERFARENHET

* Vardkonsumenten vet mer om sig sjédlv @n du

* Den som har skon pa vet var den trycker

* Visa att du uppskattar vairdkonsumentens synpunkter

» Lét vdrdkonsumenten fa bestimma over sig sjalv —
det 4r inte du som &r den sjuke
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2. Fran patient till vard-

konsument

Efter ett radioprogram om vardkonsumentens rittigheter kom ett brev
med det hér innehallet.

40

Jag skulle ha hallit mina erfarenheter for mig sjdlv om jag inte sa starkt
kant att jag inte dr ensam om dem. Bristerna jag mott dr inte ett resultat av
nagra besparingar. Vad det handlar om &r smapavar pé alla nivaer som inte
tvekar att vid forsta basta tillfdlle hunsa oss patienter. Bortslarvade prov-
svar och remisser. Angeldgna drenden som glomts bort. Jovisst, sjalvklart
har jag stott pa hérligt vairmande ljusglimtar i mina kontakter med ldkare
och annan personal. Men de motsatta erfarenheterna har for stort utrymme
for att stillatigande godtas. Hur gér det for alla dem som till skillnad mot
mig inte finner ord for sina erfarenheter?

For fyra ar sedan fick jag inflammation i synnerven pa bada gonen.
Samtidigt hade jag virk och svullnad under ena foten. Ogonen blev bittre,
men ett halvar senare blev vristerna svullna och mma. Sankan var uppe i
120. Fyra starka mediciner gav ingen positiv effekt. Jag fragade lakare om
byte av kost kunde spela nagon roll. Samtliga sa att kosten har inte ndgon
betydelse, du kan dta allt”.

Nagon manad senare borjade jag pa eget initiativ lagga om kosten. Jag
maérkte snart en pataglig forbattring. Efter nagra veckor var svullnaden
borta och sdnkan normal. Men virken fanns kvar. Vid mitt aterbesok ta-
lade ldikaren om ’sjdlvsuggestion”.

Jag bytte ldkare. Fortfarande hade jag inte fatt ndgon bestimd diagnos.
Undersokning efter undersokning gjordes. Jag frigade om riskerna. ”Du
kan lita pd 0ss”, sa man. Fick stindigt nya mediciner ordinerade. ”Om du
vore i USA skulle du fa sju slags cellgifter utskrivna”, sa en lakare. Nar
jag fragade om biverkningar fick jag svaret att ’dethar allamediciner. Men
vi anser attriskerna dr godtagbara.”

Varfor sitter ingenneri lugn ochro och samtalar med mig? Ar det etiskt



att inte lata mig vara med i besluten om vilka risker jag ska utsittas for?
Ar det s& konstigt att jag vill veta vilka alternativen 4r? Varfér gommer sig
ldkare och sjukskoterskor i s& manga fall bakom skrivbord och provtag-
ningar, receptblock och formalism? Att behandlas med samma respekt,
omsorg och ansvar i sjukvarden som i annan service, ar det for mycket be-
giirt? Aven hir far ju personalen betalt. Ligger problemet i brist pa ledar-
skap? Om finansieringen sker via skatt, forsikringspremie eller ett pris di-
rekt i kassan bor vil inte vara avgorande for hur man behandlas.
Jag soker medminniskan i vardgivaren. Hur linge ska jag vinta?

Sjukvarden och demokratin

I FN:s allménna forklaring om de ménskliga réttigheterna sags att alla
manniskor dr fodda fria och likai varde och réttigheter. De 4r utrustade
med fornuft och samvete och bor handla gentemot varandra i en anda
av broderskap” (artikel 1). "Ingen ma utsdttas for tortyr eller grym,
ominsklig eller fornedrande behandling” (artikel 5). "Envar har ritt
till ... trygghet i hindelse av arbetsloshet, sjukdom, invaliditet, makes
dod, alderdom eller annan forlust av forsorjning under omsténdighe-
ter, Over vilka han icke kunnat rada” (artikel 25).

_ Etik #ir liiran om det goda handlandet gentemot andra och déirmed, direkt
eller indirekt, mot oss sjilva. Den &r en vision om ett sitt att arbeta till-
sammans. Ytterst handlar moral om att avstd, av etiska skal, fran mojlig
behovstillfredsstillelse, till forméan for den som bittre behiver. Ett etiskt
forhéllmngssatt kraver kanslor for andra manmskor Etxken handlar inte

".halisorgamsatmn ach samhaﬂsbyggande, statsskxck och pohtlk

De tio budorden, som vi moter i flera religioner, var ursprungligen reg-
ler for samhallslivet. Kédrleksbudet, att gora mot andra det som man vill
att de ska géra mot en sjilv, finns med nagot varierande formuleringar
i en lang rad religitsa askadningar.

Aristoteles bok om etiken*® skrevs som inledning till hans arbete om
politiken.*” Nar Immanuel Kant skrev sin Grundliggning av sedernas

4 Aristoteles. Den nikomachiska etiken. Stockholm: Natur och Kultur, 1967.
47 Aristoteles. Politiken. Uppsala: Uppsala Universitet, 1995.
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metafysik*® var hans tanke att ménniskan bor handla pa ett sddant sétt
att hon respekterar den andre som ett &ndamal i sig, inte som blott ett
medel.

Politik dr en stridvan att fora utvecklingen i en bestdmd riktning. Po-
litik dr en kombination av intresse och moral. Den politiska demokra-
tin dr en inbjudan att deltaga i samhaéllets forlopp. Bakom ligger anta-
gandet att samhdllet kan bli battre genom de méngas engagemang. Men
inte bara samhdllet, ocksa individerna kan utvecklas positivt genom att
pata sig samhdlleliga uppdrag och ta del i gemenskapen.

; ,Manmskans uttalade vilja till rattfardxghet gor polmkea mojlig. Samtidigt
201 miinniskans bensdgenhet till orittvisa demokratin nodvindig. “Natu-
ren” vill ojdmlikhet. Dirfor méste det politiska systemet och lagarna, vér-
den och omsorgen syfta till 6kad jamlikhet. Rattfardigheten méste oupp-

_horligen, modosamt och energiskt odlas fram med reflexion och diskus-
_ sion, kritik och logik som hjdlpmedel. Rittvisa kan vi bara nd i enskilda
 situationer, under begrinsad tid, nar vi aktivt och medvetet bekampar
 oriittfardigheten.®® »

Under senare tid tycks politiken ha blivit allt mindre politisk. Ideolo-
gierna har kldmts ihop mot mitten. Hotet mot dagens demokrati ligger
kanske framfor allt i tendensen att makt blir viktigare &@n rétt.

Ledardemokrati och deltagardemokrati

Hos varje ménniska finns ndgot som hon 4r ensam om. Aven om ingen
ar oumbdrlig s dr var och en oersittlig. Hon kan inte till fullo avspeg-
las i ord.>®

”I var statsforvaltning sitter jag hogt omsorgen om individen vid
sjukdom och ndd”, skrev Albert Einstein i Min vérldsbild.>' Sjukvér-
den dr en del av vart politiska system, demokratin, folkstyret. I vart land
viéljer vi fortroendemin vart fjarde ar, och de beslutar om resurserna
till hilso- och sjukvarden. De bestimmer formerna f6r ”produktionen”

48 Kant I. Grundldggning av sedernas metafysik. Goteborg: Daidalos, 1987.
4 Noll P. Den utmitta tiden. Stockholm: Brombergs Bokférlag, 1984.

30 Schopenhauer A. Liv och sanning. Stockholm: Natur och Kultur, 1960.
51 Einstein A. Min virldsbild. Stockholm: Bonnier, 1934.
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av vard. De avgor vilka som far 4ga vardens institutioner. De ger ut for-
fattningar som reglerar vérden. Allt detta handlar om verksamhetens
yttre former. Om kostnaderna och hur de ska tdckas. Organisation,
dgande och styrning.

Var demokrati lyfter fram beslutsfattarna, de politiska ledarna, den
“elit” som vi ger var 1ost i valen.> I en ledardemokrati som var &r den
vanlige medborgarens inflytande starkt begrdansat. Detta i motsats till
en deltagardemokrati. Vi forvintas betala skatter och avgifter och f6lja
lagar och bestimmelser. I gengéld far vi tillgodogora oss de tjanster
som samhdllet ansvarar for.

Pa tidigt 1900-tal formulerade Robert Michels "oligarkins jarnlag”: det 4r,
ocksa i demokratiska organisationer, ett fatal som bestimmer.>* Han gjorde
det efter att ha studerat den tyska socialdemokratins utveckling.

I var demokrati giller majoritetsprincipen.>* Den uppfattning som de
flesta ger sin rost blir avgorande. Det rdcker med hélften plus en halv
rost till ett parti eller en koalition for att resultatet ska bli en majoritet.
De, eller dem som detta flertal utser, ska besluta om verksamhetens fi-
nansiering, omfattning, inriktning och kvalitet.

Men innehdllet da, det som har sa avgorande inflytande, inte minst
inom sjukvarden? — For nagra artionden sedan fanns en stadga som f6-
reskrev att klinikchefen ska bemota de vardbehovande “med vinlighet
och minniskokarlek samt tillhalla den honom understillda personalen
att kdrleksfullt mot dem fullgora sina aligganden”. Den bestimmelsen
ersattes av en kungorelse om att klinikchefen skall svara for att véard-
platser, personal och utrustning utnyttjas effektivt, att personalen nog-
grant fullgor sina dligganden och att verksamheten bedrivs s& ekono-
miskt som mojligt”. Men det &r inte givet att varden forr var mera kir-
leksfull &n nu.

Ar den effektivare nu? Vardtiderna ir kortare. Den medicinska ar-
senalen av redskap ér storre. Flera sjukdomar som forr inte kunde be-
handlas, eller didr behandlingen innebar stora risker, kan nu atgérdas

52 Andersson R. Medborgarna, politikerna och sjukvarden. En studie av attityder och
demokrati. Lund: Lunds Universitet, 1997.

33 Michels R. Zur Soziologie des Parteiwesens in der modernen Demokratie. Leipzig,
1911.

3 Lundquist L. Forvaltning och demokrati. Stockholm: Norstedts, 1991.
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med framgang. Men fragan om effektivitet har inget enkelt svar.

Bakom politikernas beslut finns visioner och mal. Forverkligas de i
det dagliga arbetet med vardkonsumenterna? Mycket hinner hidnda
mellan avgorande och genomforande, ménga “minskliga filter” ska
passeras. De som verkstiller besluten har, var och en, kunskaper och
mal, dsikter och avsikter. De har begrdnsningar och lojaliteter. "Egot”
har sin egen logik. Men trots olika uppdrag och forestdllningar maste
riktningen vara gemensam: hilsa och livskvalitet sa langt mojligt, in-
flytande for den sjuke, trost och lindring samt, nédr den dagen kommer,
en god dod.

Hilso- och sjukvardens institutioner har skyldighet att betjana dem
som behdver vard och bot. Men det finns ingen juridisk rdttighet for
medborgaren att f& behandling av ett bestimt slag. P4 nagra fa omra-
den finns (1997) sociala réttighetslagar. De avser socialhjélp under be-
stimda fOrutséttningar, stod och service for vissa handikappgrupper
och personlig assistent for svart funktionshindrade. For den offentliga
sjukvérden finns en lag om skyldighet att tillhandahalla véard: Hilso-
och sjukvardslagen (HSL). Den anger ramama. Men innehéllet be-
stams i vardagen, ”pa golvet”, i “sanningens 6gonblick”, det dagliga
motet mellan vardare och vardad.

Vad har den enskilda vardkonsumenten att séga till om nér hon be-
hover diagnos och behandling, vard och rehabilitering? Ar ledarde-
mokrati tillréickligt? Eller behdvs ndgot mer? Deltagardemokrati?* I
deltagardemokrati handlar det inte bara om den offentliga verksamhe-
tens representativa beslutsformer. Det handlar ockséd om innehdllet i
beslut och om det praktiska handlandet.

Pa vilka sitt vill medborgama sjdlva vara med i beslut som giller
dem? Hur mycket och vad slags information onskar de? Vilken vag-
ledning och vilken kommunikation &r till hjdlp ndr man arbetar for
hilsa och vilbefinnande?

Det engelska begreppet empowerment har borjat anvindas ocksé
hos oss. Oversittningarna #r manga: deltagardemokrati, brukarmed-
verkan, maktgorande, medbestimmande, medinflytande. Inom hélso-
och sjukvard betyder det att vardkonsumenten ska ha mdjlighet att
delta i avgoranden om sin behandling och vérd. Tanken dr pa intet sétt
frimmande for Hélso- och sjukvéardslagen eller for manga som verkar

% Lewin L. Folket och eliterna. En studie i modern demokratisk teori. Stockholm:
Almgqvist & Wiksell, 1970.
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i vardens vardag. Det handlar om samarbete mellan dem som behover
stdd och service och dem som har till uppgift att tillhandahélla dessa
tjanster. Om inlevelse i varandras situation. Om att inte bara vara pas-
siv mottagare utan aktiv samarbetspartner.

Sjukvérden dr en viktig del i “det moderna projektet”.>® Néringsli-
vets utveckling gav en grund att bygga ekonomisk och fysisk vilfard
pa. Vi har, delvis tack vare hidlso- och sjukvarden, fatt storre chanser
till 6verlevnad, 6kad medellivsldngd och hogre levnadsniva.’” “Det
moderna projektet” har ocksa fort med sig ndgot annat: tunga hierar-
kier som begrénsar kreativitet och motivation.

Det postmoderna samhdillets virderingar

Nu 4r ett skifte pa gang. Det nya kallas det postmoderna samhillet. Har
hyllas livskvalitet, mangfald och méansklig autonomi. Alternativ soks
till de traditionella former for organisation som inte har anpassats till
dndrade forutsittningar. Hierarki och professionalitet har visat sig
passa daligt samman.

Postmodema filosofer som Habermas och Foucault diskuterar vikten av
etiska normer och andra “’sociala konventioner” for var tid. Viktigt 4r att
komma 6verens om vad samhillet ska byggas pa fér grund.”® Med andra
ord, vilka &r véra icke forhandlingsbara viarden? Grunden for positiv ut-
veckling och fortlevnad ligger, menar filosoferna, i att normerna bygger pa
kommunikation utan dominans av en styrande elit.>

Postmaterialistiska védrden anses kunna sld igenom bara nér en stor del
av samhillets medlemmar haft erfarenhet av relativt hog ekonomisk och
fysisk siakerhet under formbara barndoms- och uppvixtar.

Om kultur dr vad manga menar, ndmligen det som positivt for mén-
niskorna ndrmare varandra, da dr hilso- och sjukvarden en viktig del i

36 Habermas J. The philosophical discourse of modernity. Cambridge, MA: MIT Press,
1987a.

57 Habermas J. The theory of communicative action. Vol 1. Boston: Beacon Press,
1987b.

38 Inglehart R. Modernization and postmodernization. Cultural, economic and politi-
cal change in 43 societies. Princeton: Princeton University Press, 1997.

59 Habermas J. The theory of communicative action. Vol 2. Boston: Beacon Press,
1987c.
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vért kulturella ansvar. Kultur dr ocksa makt. Den &r inte neutral. I ndra
nog varje samhélle legitimerar kulturen det etablerade sociala skicket.
Den rédande sociala eliten vill fortsitta att ha makt.®° Ett extremt syn-
satt dr att varje verklighet vi upplever ar ett politiskt konstruerat system
av myter. Samhéllsforskarens uppgift &r att "dekonstruera” myter som
rittfardigar privilegier som innebdr att medmanniskan utnyttjas.

Det finns ocksé en annan bild. Vira kulturella system far oss att arbeta
for gemensamma mal. De ldgger restriktioner pa eliten. Det finns, trots
allt, grinser for hur ldngt man kan manipulera ménniskor. I det postmo-
derna samhillet torde deltagardemokratin fa allt stérre aktualitet.

Den maktlosa majoriteten?

I sjukvard kénner sig medborgaren mer maktlos @n pa flertalet andra
omréden i samhillet.5' Svenskarna anser dessutom att deras inflytande
pa vardens omrade dr mindre dn vad danskarna anser om sitt inflytande.

I en undersokning redovisar forskaren Anders Lindbom®? att i Danmark
anser sig 40 procent av befolkningen ha goda eller mycket goda mojlighe-
ter att paverka sjukvarden. Motsvarande siffra i Sverige var bara 23 pro-
cent. Skolan anser sig for 6vrigt bara 2 procent av svenskarna, mot 75 pro-
cent av danskama, kunna péverka. Fér daghemmen é&r skillnaden ocksé
stor: nio mot 85 procent. Vi har utvecklat en betydande undergivenhet
gentemot auktoriteter. P4 sikt innebér den risker for demokratin.

Hur tillfreds ar vardkonsumenterna med det som bjuds? Mellan 80 och
95 procent brukar forklara sig ’ndjda” nir de utfragas i samband med
att de ldmnar ett sjukhus eller en véardcentral. Kan det bli s& mycket
bittre? Den genomsnittliga svenska vardkonsumenten sdger sig vara
nojd fast hon inte tycker sig ha goda mojligheter att paverka. Man kan
vara nojd med det man har fatt for att man inte vet vad man skulle

% Foucault M. The birth of the clinic. New York: Vintage, 1977.

6! Petersson O, Westholm A, Blomberg G. Medborgarnas makt. Maktutredningens pu-
blikationer. Stockholm: Carlsson, 1989.

62 Lindbom A. Medborgarskapet i vilfardsstaten. Uppsala: Uppsala Universitet, Skrif-
ter utgivna av Statsvetenskapliga foreningen, 1995.
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kunna ha fatt. De utfragningar som gors har metodméssiga svagheter.
Svaren beror till stor del pa hur och ndr fragorna stills. Allméanna fra-
gor lamnar inte utrymme for nyanser. Specifika fragor vid muntliga
samtal ger mer detaljerade svar, nagot som 4r en forutséttning for ut-
veckling och ldrande. Om 90 procent siger sig vara ’ndjda” nir de ldm-
nar sjukhuset kan siffran ha gatt ner till hilften efter tre manader, visar
erfarenheter fran USA.%3

Har den enskilde individen tillrdckliga kunskaper for att gora ett
kompetent val? Kompetens dr en kombination av kunskaper och erfa-
renheter och dessutom av forméga att omvandla beslut till handling.%4
Den kunskap som den sjuka har om hur det kénns, dr hennes egen. Den
innehaller viktiga upplysningar. Brukarmedverkan 4r en déligt utnytt-
jad resurs for kunskap om hur utbudet av tjdnster kan forbattras.

En Spri-konferens, “Spri-forum 1995”, avfirdade vardkonsumenternas
mojligheter att triffa val mot bakgrund av information om klinikers och 14-
kares vardresultat med motiveringen: ”Allmidnheten 4r inte mogen” att
hantera sidan information.® Svenska Likaresillskapets ordférande ut-
tryckte vid samma konferens invdndningar mot tanken att vardresultat
skulle publiceras. Denna “omtanke” kritiseras av arbetslivsforskaren Cas-
ten von Otter som repressiv, fortryckande.®® Han menar att det inte upphor
att forvana “med vilken fortrostan, for att inte sdga likndjdhet, debattorer
som star for en radikal jamlikhetslinje, brukar behandla hela frdgan om
byrékratiskt formynderi och maktmissbruk i sjukvarden”.

Forutsittningarna for kompetens dr samma som forutsittningama for
autonomi, sjdlvstdndighet. Den som ir sjdlvstdndig handlar enligt sin
inre Overtygelse. Men hur stark dr den egna 6vertygelsen nér vardkon-
sumenten star infor lakarens kunskapsauktoritet? Det finns situationer
nir valmojligheter kdnns meningslosa eller ger dngest. Ar det da rea-
listiskt att forvandla det medicinska beslutet till en fraga om “vard-

6 Gerteis M, Edgman-Levitan S, Daley J, Delbanco TL (red). Through the patient’s
eyes: Understanding and promoting patient-centered care. San Francisco: Jossey-Bass
Publishers, 1993.

6 Rosén P. Frihet, jimlikhet, kunskap — patientinflytandets villkor. I: Anell A, Rosén
P (red). Valfrihet och jamlikhet i varden. Stockholm: SNS Forlag, 1996.

8 Spri informerar. Stockholm: Spri, 1995:8.

% Otter C von. Om den repressiva omtanken och andra tankar om patienternas valfri-
het. I: Anell A, Rosén P (red). Valfrihet och jamlikhet i varden. Stockholm: SNS For-
lag, 1996.
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konsumtion”? Ligger detta i linje med den sjukes verkliga intresse?

Den valfrihet som hittills fatt mest uppméarksamhet dr att vélja sjuk-
hus, vardcentral och mojligen ldkare. Daremot har forutsdttningen for
valfrihet, som innebir att veta vad som sdrskiljer en vardgivare fran en
annan, fatt alltfor liten uppmirksamhet. Inte heller har de som tillhan-
dahaller vard dver lag varit generdsa med information om vad olika al-
ternativ innebdr.

De som foresprakar ledardemokrati betonar séledes elitens roll, be-
slut genom majoritetens eller de sakkunnigas avgoranden. De anser att
allmédnheten har alldeles for begransad kunskap for att bedoma vad
som dr bist for dem. Allmédnhetens uppfattningar fordndras 6ver tiden.
Mojligheterna till inflytande begrinsas ocksa av att kunskapsmédngden
Okar sd snabbt att till och med en expert har svart att hinga med i ut-
vecklingen. ”Avskrivningstiden” for exempelvis en likarutbildning,
alltsa den tid inom vilken visentliga faktakunskaper maste fornyas for
att vara aktuella, har blivit allt kortare. For den genomsnittlige med-
borgaren maste svarigheterna vara @énnu mycket storre.

Uppskattningsvis behovdes &r 1920 ett dussin ldkare for att tillsammans
behiirska den medicinska kunskap som d fanns tillgéinglig. Ar 1950 be-
hovdes 50 likare. For ar 1980 uppskattades antalet till 400. For ar 1997
behovs gissningsvis 3 000 lakare med olika specialinriktningar for att
ticka det medicinska kunskapsfaltet i hela dess vidd.

Tillit eller tillitsbrist?

Tillit 4r en kénsla och en Gvertygelse att saker och ting reder upp sig
sa bra som rimligen kan begiras. Det &dr optimistens hallning. I vard
kan tillit ses som att acceptera den sarbarhet som ligger i en annan in-
divids makt att skada en. Denna makt kan inte separeras fran makten
att pa ett eller annat sitt gora det som &r positivt och angeliget for en.®’
Den tillit som sjukvarden grundas pa innebir inte bara en mojlighet till
béttring utan ocksa en risk att skadas, fysiskt och psykiskt.

Tillitsbrist 4r en oformaga att hantera livets risker och osidkerheter.
Den har tre delar. Den forsta &r brist pa sjalvtillit. 1 en avhandling har

67 Baier AC. Moral prejudices. Cambridge, MA: Harvard University Press, 1994.
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psykologen Ingela Wiklund studerat vad som hdnder min efter hjirt-
infarkt.%® Virst &r rddslan, oron att inte klara arbetet, fritidsaktivite-
terna, de sociala relationerna och samlivet. Alla vet att man inte mar
bra av att bekymra sig. And gor man det, med obeveklighetens tunga
logik. Den andra &r brist pa tillit till andra — minniskor, foretag, insti-
tutioner, politiska system. Den speglas i uttryck som: Man kan inte lita
pa folk... Det vet man vil hur ménniskor 4r... Man ser falskhet och
egoism, hot och hat, avundsjuka och kérleksloshet dverallt. Man dr
radd att bli 6vergiven, vara onormal, goras till atl6je och missbrukas.
Den tredje delen &r brist pa grundldggande tillit. Det handlar om av-
saknad av symboler for det existentiella: en tro som dverbryggar tid
och rum; godtagbara svar pa varfor man finns hir pa jorden under nag-
ra korta ar, varifran man kommer och vart man 4r pa vig.

De beslutandes legitimitet vilar pa en viktig faktor, ndimligen folkets
tillit. Ledardemokratin &r visserligen en nédvdndig, men inte en till-
rdcklig, del i vart samhille.

Expertmakt tycks accepteras ldttare dn politikermakt, inte minst inom
sjukvardens omrade. Experternas kompetens lyfts fram. Den bléases
ibland upp av massmedia och allménhet. Utvecklingen har karakteri-
serats som expertdemokrati.

Massmedia spelar en visentlig roll for opinion och debatt, inte minst
pa sjukvardens omrade. Lopsedelsdemokrati, alltsa tevens och pres-
sens mojligheter att bestimma dagordningen for det offentliga samta-
let, dr en faktor att rdkna med. Lagg dartill brandsprutedemokratin, dvs
konsekvenserna av det stindigt 6kande och 6vervildigande utbudet av
information, och Brysseldemokratin: att fler principiella fragor avgors
av ett anonymt och avldgset EU. Effekten blir en allt storre svarighet
att folja med och paverka, en inldrd hjédlploshet” och beslutsangest.
For den enskilde kan det kdinnas som att dricka ur en brandspruta. Det
finns mycket mer information &n man nagonsin kan svélja.

%8 Wiklund I. Readjustment after a first myocardial infarction. With special reference
to emotional reaction and coping. G6teborg: Goteborgs Universitet, 1984.
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%i*gm‘fmm sy ) bolise : av steget "frfm patlen » lzlvardkonsument’ '

Manga vill ha mer att sédga till om nidr det giller valet av ldkare och
sjukskoterska. Men alla vill inte vara med och bestimma om sin vard.
Och om inte alla dr med, ska da nagra fa vara det? — Vissa grupper kan,
av olika skil, inte vilja. Det gor att kritiker talar om “det oetiska, for
att inte siga omoraliska valfrihetsbegreppet”.8® Men att inte kunna
vilja kan ocksé vara foljden av att man inte getts chansen.

. Studxer visar a‘" de ‘fmns systemausk.a ohkheter nir ctet gﬁller cnskemél

% Rosén P. Frihet, jamlikhet, kunskap. I: Anell A, Rosén P (red). Valfrihet och jim-
likhet i vdarden. Stockholm: SNS Forlag, 1996.

0 Anell A, Rosén P. Valfrihet i virden. En empirisk undersokning av preferenser hos
allménhet och vardpersonal. Lund: IHE Arbetsrapport 1995:4.

" Anell A, Rosén P (red). Valfrihet och jamlikhet i virden. Stockholm: SNS Férlag,
1996.

72 Degner L. Patient participation in treatment decision making. Axone, september
1992:13-14.
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Att yngre personer med god utbildning och god férmaga att kommu-
nicera har storre mojlighet att bli aktiva vardkonsumenter innebér inte
att andra kategorier skulle sakna vilja att delta. Vid en forskningsav-
delning for cancersjuka pa Newark Beth Israel Medical Center i USA
inbjuds de sjuka att aktivt delta i uppldggning och genomférande av
behandlingen. Vid avdelningen fanns lika manga hogutbildade som
personer utan hogre utbildning. Erfarenheterna visar att utbildningen
inte har samband med viljan att engagera sig i vardforloppet.

Personer i en utsatt situation, utan tillgang till foretridare, kan ligga
déligt till ndr det géller att hidvda sin ritt. Exempel dr trafikskadade och
aldringar i behov av rehabilitering. I en amerikansk studie’® frdn 1995
visade det sig att ndstan hilften svarade ja” pa fragan: ”Ska man folja
sin ldkares rdd dven om man anser att de &r fel?”

I en “postmaterialistisk” framtid kommer manga fler att vilja veta
var “en bra” diagnostik och behandling, vard och rehabilitering star att
fa. De vill vilja likare. Nar “fyrtiotalisterna” blir gamla, och dirmed
betydande vardkonsumenter, kommer de saledes inte att vilja st "med
mossan i hand”. Nationella och internationella kvalitetsregister tas
fram, och i dem kréver allmédnheten insyn. FA kommer att vara tillfreds
med att opereras av ndgon som slumpen tilldelat en, eller som har ett
graverande register av misslyckade ingrepp.

Vad vill vardkonsumenten ha sin expert pa sjukvard till? — Méanga
vill kunna vilja den som inger fortroende och ger goda rad. Att inte
folja dem skulle vara oklokt. Men en del ldkare vill inte ge rad. De vill
bara limna information sé sakligt och fritt fran vdrderingar som moj-
ligt. Ar detta idealet? — Nir vrdkonsumenten siger: “Om du som dok-
tor vore i min situation, vad skulle du da gora?” svarar de: “Det &r en
frdga om virderingar. Och de virderingar som jag har, kan vara helt
andra éndem du har. Darfor dr detirrelevant for dig vad jag skulle vélja.
Vad det dr tinker jag for Ovrigt inte avsldja.”

Vérdkonsumenten replikerar: ”Jag har sa@ manga avgoranden som
jag star infor. Vi ska kopa mobler, min fru och jag. Vi ska bestimma
modell, tyg, firg och traslag. En ny telefon ska vi skaffa. Vi méste be-
stimma vad den ska ha for firg, om den ska visa numret pa den som
ringer upp, fast det kostar extra varje manad, om vi ska ha telefonsva-

3 Delbanco TL, Stokes DM, Cleary PD, Gerteis M, Edgman-Levitan S, Daley J. Me-
dical patient’s assessment of their care during hospitalization. J Gen Intern Med
1995;10:679-85.
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rare, och vilken sort. Nej, nar det géller min sjukvérd vill jag lamna av-
gorandet till en ldkare som jag kdnner fortroende for. En som stiller
upp pa att vara den som avgor nér det kniper. Vem den doktorn ska
vara, det vill jag vara med om att bestimma, med all viktig informa-
tion tillgdnglig. Jag vill inte betraktas som moraliskt underldgsen for
att jag inte sjdlv beslutar om min vard. Jag forstér att det kan vara an-
norlunda for exempelvis den som har en kronisk sjukdom.”

En verksamhet som producerar tjdnster dr beroende av de betjdna-
des instéllning. Det forutsitter information om verksamheten. Men Aur
mycket information som bjuds har samband med bland annat konkur-
rensldget, dgandet, "kunden” och organisationsformen. En monopolist
“har rad” att vara ointresserad av vad brukarna tycker, de far finna sig
i vad som bjuds. Finns ett matt av konkurrens &r situationen annor-
lunda.

Om svaren kan generaliseras, vilket &r troligt med tanke pa urvalet, in-
nebdr detta en allvarlig men foga diskuterad tillitsbrist gentemot den
svenska sjukvardens verklighet — detta samtidigt som sjukvarden som
sadan dr den institution i samhéllet som medborgarna har ojamforligt
storst fortroende for!

Likarnas organisationer har varit angeldgna om att doktorerna inte ska
konkurrera med varandra. Det ér ett internationellt fenomen. I USA har de
federala myndigheternas anti trust-enhet gripit in mot saddana begrins-
ningar. De kallas handelshinder och ska i princip inte fa forekomma.

En rad tidskrifter i USA publicerar “topplistor” pa “basta lakare” for
olika specialiteter, rangordnade av kolleger: "Hir dr de tio viktigaste dods-
orsakerna i Boston, och de 300 bésta ldkarna att behandla dem. Innan du

74 Anell A, Rosén P. Valfrihet i vdrden. En empirisk undersokning av preferenser hos
allmédnhet och vardpersonal. Institutet for hilso- och sjukvardsekonomi i Lund,
1995:4.
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bestéller tid hos en ldkare for forsta gdngen kan du stélla din egen diagnos
pa lakarens meriter, utbildning och felbehandlingar. Detta f6r att hjélpa dig
att gora ettinformerat val av den som du lamnar ditt och dina anhoérigas liv
i hinderna pa. Ring bara ett kostnadsfritt samtal till ett delstatligt organ,
Massachusetts Board of Registration in Medicine, 800-377-0550. D4 far
du data som berittar om felbehandlingsdrenden, disciplinférhor, domar
och straff for kriminella handlingar.” Det siger Alexander Fleming, direk-
tor vid registreringsmyndigheten.”

I vart land ligger uppgifterna dnnu ar 1997 i stort sett forborgade for
dem som bist behover veta, dem som informationen angar pa djupet.

Tillit och kommunikation

Vérdtiderna pa sjukhus har blivit allt kortare. Den 6ppna varden, hem-
sjukvarden och sjukhemmen far storre betydelse. Det innebdr att kom-
munikationen mellan olika institutioner far en d&nnu viktigare roll &n ti-
digare —mellan landstingens och kommunernas handhavare av varden;
mellan aktorer inom landstingens sjukvérd; mellan brukare, personal,
anhoriga och politiker. Det finns glapp mellan delar i vardsystemet, av
olika slag. Tidsmassiga, eftersom ldkarna kanske far laboratoriesvaren
sent, eller inte genast informerar vidare. Eller for att organisationen
over huvud taget inte fungerar med hygglig effektivitet. Etniska och
sprakliga glapp existerar mellan olika kulturer i samhillet. Dessa glapp
kan bli dventyrliga for vardkonsumenterna. Sociala glapp finns ocksa.
Den typiska vardkonsumenten 4r en 80-arig, 1agutbildad kvinna med
manga, i viss man diffusa, symtom. Den typiske ldkaren dr en ung man
med bra utbildning och akademisk vokabuldr. Det 4r inte markligt om
de har svért att forsta varandra.

Det finns ocksa glapp for att organisationen tillater sig att ha vard-
koer. "Doctor’s delay” star for forseningar till f6ljd av ldkarens svér-
tillgdnglighet eller senfardighet att informera eller fatta beslut. Koer dr
latt att skaffa sig, det riacker att vara ineffektiv. Det finns oklara priori-
teringar, icke uppfyllda forvintningar, lga ambitionsnivaer, bristande
samarbete och lagt fortroende mellan specialiteterna. Resultatet blir att
vérdkonsumenten kommer i klam.

75 Szechenyi C. The quack hotline. Boston Magazine februari 1997.
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Kulturer och forestdllningsramar

I samhillen som blir allt mer heterogena, som Sverige, dr det viktigt
att olikheter i forvidntningar mellan grupper uppmérksammas. Invand-
rare 4r som helhet relativt stora vardkonsumenter. Samtidigt har de
manga hilsoproblem som inte &r tillgodosedda. Vad som sags till vard-
konsumenterna om deras sjukdom varierar mellan skilda kulturer.

En studie som omfattade 90 cancerspecialister i flera lander visar att farre
an fyra av tio ldkare anvédnde ordet cancer nér de samtalade med den sjuke
om den faststédllda diagnosen i lander som Frankrike, Ungem, Italien, Ja-
pan, Portugal och Spanien.” Andelen var mer dn dubbelt sd stor i Sverige,
Norge, Finland, Danmark, Nederldnderna, Schweiz och Osterrike. En ten-
dens 4r att 6ppenheten blir storre over tiden. Bakom ligger bl a juridiska
och etiska faktorer i samband med informerat samtycke. Likasa nodvin-
digheten att den enskilde aktivt medverkar vid diagnostik och behandling.

Kan den svenska 6ppenheten pa den hir punkten chockera invandrarma?
Vad vill folk veta om sin diagnos? Det kan vara viktigt att inte ”pracka pa”
en ménniska kunskap som hon inte orkar bira. Lika viktigt dr att inget doljs
som individen skulle vilja veta.

Det 4r i samverkan med vardkonsumenten som vi ldr om vérdkvalitet,
livskvalitet och dodskvalitet: Det handlar pcksd om att bli medveten om
de behov som inte visar sig pa sjukhus eller vardcentraler. Stora grupper
har ”icke tillgodosedda behov”, det finns ett isberg av orapporterad
ohilsa.”’ Studier visar att inte minst invandrare, ensamforildrar, arbets-
10sa, aldringar, ldginkomsttagare och tonéringar i ménga fall har svért att
fora fram och {8 gehor for sina behov.” Bland flyktingarna finns inte bara
betydande vardkonsumtion utan 4ven stora behov som det inte sorjts for.

Vilka dokumenterade effekter finns av vardkonsumenternas medver-
kan? — En undersokning frdn Boston illustrerar att “en medveten

76 Holland JC, Gearie N, Tross S. An international survey of physician attitudes and
practice in regard to revealing the diagnosis of cancer. Cancer Investigation
1987;5(2):151-154.

"7 Bygren L-O. Met and unmet needs for social and medical services. Stockholm: Ka-
rolinska Institutet, 1974.

78 Hannay D. The symptom iceberg. A study of community health. London: Routledge
& Kegan Paul, 1979.

" Kaplan SH et al. Assessing the effects of physician-patient interactions on the out-
comes of chronic disease. Medical Care 1989;27:3, Suppl 110-127.
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vardkonsument ir en friskare vardkonsument”. Vardkonsumenter med
en kronisk sjukdom som har god kommunikation med sin ldkare madde
bittre, bade medicinskt och emotionellt. De hanterade stress och
smérta pa ett mera positivt sitt.

- Ocksé sjukvardens ekonomi frimjas av positiv kommunikation. Min med
prostatacancer, som fatt olika tinkbara terapier forklarade for sig, kidnde
sig i minga fall sa trygga att de nojde sig med "observant vintan”. De va-
gade avsta fran resurskrivande, riskfyllda operationer med hog sannolik-
het for daliga resultat.®

”Vardkonsumenten i centrum’

Finns en motséttning mellan solidaritet av skandinaviskt slag och in-
dividinriktad betoning av vardkonsumenten? Inte alls. Sjukvard ar till
storsta delen individuell behovstillfredsstdllelse av ett slag som sam-
hillet har intresse av att subventionera. Till kollektiv behovstillfreds-
stdllelse kan striangt taget bara skyddet mot epidemier rdknas.

Den del av skatten som gar till hdlso- och sjukvard kan ses som en “’for-
stkringsavgift”. Den solidariska skattefinansieringen motiveras av nagot
som kallas oprionsefterfrigan. En option ir en riitt att i framtiden utnyttja
ett erbjudande. Aven en kirnfrisk minniska kan ndgon ging komma att
behova sjukvard. For denna mojlighet dr allménheten beredd att betala ett
pris. Ingen privat sjukforsikring skulle vilja ta risken att betala exempel-
vis tio drs demensvard. Daremot kan véardkostnaden biras om den slés ut

pé hela befolkningen. En sddan mojlighet behover inte materialiseras i
form av likarbesok eller sjukhusvard for att ha virde for varje skattebe-
talare. Valfardspolitik, inklusive offentligt finansierad sjukvérd, hor hem-
ma ocksa i ett samhélle som i stort sett styrs av marknadens ekonomiska
vérderingar.

Frén att ha haft sin grund i viljan till barmhértighet och i kdrleksbudet
har varden under de senaste arhundradena utvecklats till en sjalvskri-

80 Miller MC (red). Health care choices for today’s consumer. Washington DC: Living
Planet Press, 1994.
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ven del av samhillets organiserade verksamhet. Men i dag ifrdgasatts
den offentliga produktionens omfattning. Konkurrens anses frimja
viljan att tjdna. Den stimulerar kommunikation och tillgédnglighet. ”By-
rakratin” anses kunna minska. Men det finns ocksa fragetecken. Ris-
ken for ”glidande indikationer” kan dka. F6ljden blir onodigt stor vard-
volym och dyrbara ordinationer. Detta for att gora vdrdkonsumenterna
’nojda”, oavsett om ldkemedlen eller behandlingarna behovs eller e;.
Behovet av en annan ldkares beddmning, ’second opinion”, kan oka.
Overdimensionerad marknadsféring kan ske av otillrickligt testad tek-
nologi.

Likaren har i vart samhille ocksa en “grindvaktsfunktion™: att skipa
social, ekonomisk och medicinsk réttvisa. Den kan fa en alltfér under-
ordnad roll i ett “marknadssystem”. Tuff marknadsforing av sjukvar-
dens tjanster kan urholka tilliten till kroppens egna likande krafter. Det
finns ocksa risk att preventionen far alltfor 1ag prioritering nér ett kort-
siktigt marknadsténkande slar rot.

Att monopolliknande verksamheter, som sjukvarden, har skl att re-
flektera ver sin service betonas av Anne Ording Haug vid @stfolds
Sentralsykehus:?!

Nir det géller behandling av patientklagomal &r det forvanande hur kort
stricka vi har avverkat inom sjukvéarden. Utanfor denna finns ménga in-
stanser for att tillvarata kundens ritt att klaga pa varors och tjansters kva-
litet. Men véardkonsumenter “bor” inte klaga. Ménga uppfattar det som
otillborlig inblandning i verksamheten nir patienter ldmnar kritiska syn-
punkter. Det borde vara sjdlvklart att de har samma rétt som andra konsu-
menter att klaga 6ver innehallet i eller formen pa en tjdnst. Dessutom kan
sadana till synes "negativa” synpunkter vara konstruktiva. De kan leda till
nodvindiga fordndringar som alla 4r betjdnta av.

Att var vdlfardsmodell har velat "ldgga livet till rétta” for medborgarna
enligt principen “vi vet bdst”, for “’vi agerar i brukarens intresse”, ar ett
historiskt faktum.?? I en virld “dér kunden #r kung” blir information,
rittigheter och reella klagomdojligheter ddremot intressanta.

81 Haug AO. A vare pasient — pasienters syn pa kvalitet i behandlingen. Tidsskr Nor
Lageforen 1992;112:3102-3105.
8 Hirdman Y. Att ligga livet till ritta. Stockholm: Carlsson, 1989.
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Brukarrad

beta ‘ li "tcrar vﬁrdkonsumemers mtressen

_som om de vo dennes egna.“ L miteten for en sddan orgamsatwn'

#r av vikt. Ju mer oberoende de kan gbras, desto mindre ir risken for in-
tres sekonfhkter till nackdel for vardkonsumenten

Fran England rapporterar allménlikaren Peter Pritchard® att en vix-
ande del av hans kolleger har sddana “’brukarrad” eller patient partici-
pation groups med vilka de for principiella diskussioner. Sddana grup-
per, med fokus pa resultat, har visat sig begrdnsa missforstand och ne-
gativ kritik. De har ocksa haft betydelse nér det géller nya program for
hilsofrdmjande. Detta 4r i linje med WHO:s Alma-Ata deklaration om
“hilsa for alla” fran 1978.%° Enligt den har medborgarna ritt och skyl-
dighet” att medverka i planering och genomforande av dtgirder for sin
hilsa och sjukvard. Uttalandet har forstarkts 1991 med betoning pa att
”ge makt at patienterna, deras organisationer och foretradare, sa att de-
ras rost verkligen blir hord och inte bara antas gé i ena eller andra rikt-
ningen” .86

Den vard som ges ska sa langt mojligt utformas i samrad med vard-
konsumenten, vara av god kvalitet och tillgodose vardkonsumentens
behov av trygghet.®” Det sidger Hilso- och sjukvérdslagen. Men talet
om ”patienten i centrum”, detta slitna och missbrukade uttryck, kan i

83 Solvin J. Det fér da vaere grenser! Nordlands Forskning, Arbeidsnotat nr 1042/94.
8 Pritchard P. Partnership with patients. A practical guide to starting a patient partici-
pation group. London: Royal College of General Practitioners, tredje upplagan, 1993.
85 World Health Organization/UNICEF. Primary health care. Report of the Internatio-
nal Conference on Primary Health Care, Alma-Ata, USSR 6-12 september 1978. Ge-
neve: WHO, 1978.

8 World Health Organization. Community involvement in health development. Report
of a WHO study group. WHO Technical Report Series No 809. Geneve: WHO, 1991.
87 SFS 1982:763, 3 § Hilso- och sjukvérdslagen.
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realiteten handla om personalens egna intressen som projiceras pa
vardkonsumenten.®

Olika forestallningsramar

Olikheter mellan vardkonsumenternas och personalens bedomningar
har kommit fram i ménga studier. En sadan, frén England,® visar hur
ldkare, vardkonsumenter och anhoriga bedomer livskvaliteten efter be-
handling med medel som sédnker blodtrycket. Ldkarna ansag att 100
procent hade forbittrats. Bara 48 procent av vardkonsumenterna ansag
att de hade forbdttrats. Ndar narmast anhoriga utfragades ansag de att
bara 1 procent hade forbéttrats. Bedomningen “forsdamrad” gjorde 99
procent av de ndrmast anhoriga. Nio procent av vardkonsumenterna
delade uppfattningen medan ldkarna ansag att ingen hade fatt forsam-
rad livskvalitet.

Sa manga som 43 procent av vardkonsumenterna ansag att deras
livskvalitet var “ofdrdndrad”. Olikheterna forklaras av att 1dkarna be-
domde livskvalitet hos dem som behandlats med blodtryckssidnkande
medicin som ndgot vilket kunde matas i sdnkt blodtryck. Detta innebér
minskad risk for hjarnblodning och hjértinfarkt ndgon gang i framti-
den. De anhoriga observerade omedelbara biverkningar i form av trott-
het, huvudvirk och impotens. Vardkonsumenterna sjilva ség bade for-
delar och nackdelar. Det &r viktigt att forsta de olikheter i tidshorisont
och kriterier som ligger bakom skillnaderna i bedomning.

Tabell 2:1. Ldakares, vardkonsumenters och anhorigas beddomning av
livskvaliteten hos dem som behandlats med blodtrycks-
sdnkande medicin

Kategori Forbattrad Ofordndrad Forsamrad
Likare 100% 0% 0%
Vardkonsumenter 48% 43% 9%
Néra anhorig 1% 0% 99%

8 Bohlin E. “Etisk kvalitetssakring?” Innsyn 1994:4.
89 Jachuck SJ et al. The effect of hypertensive drugs on the quality of life. Journal of
the Royal College of Gen Prakt 1982;32:103-105.
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Nordiska undersokningar

Olikheterna blir tydliga ocksa i en undersokning som utforts vid reu-
matiska kliniken, Regionsjukhuset i Tromso.”

I ett forsta steg intervjuades en grupp personer med reumatisk sjukdom av
en utomstaende psykolog. P4 sa sitt identifierades 51 problemomraden i
motet med kliniken. I ett andra steg graderade ett representativt urval vard-
konsumenter och personal var for sig uttalandena. Bade likare, sjukgym-
naster, sjukskoterskor och underskoterskor ingick i personalgruppen. De
skulle sitta sig in i vardkonsumentens situation.

Vardkonsumenterna sag som det storsta problemet att ’sjukvérden inte
informerar om alternativa behandlingsmetoder”. Pa personalens lista kom
detta s langt ner som nummer 30. Det problem som vardkonsumenterna
gav nist hogst rang var att “reumatiska sjukdomar dr sa diffusa att be-
handlama inte vet tillrdckligt om dem”. Detta gav personalen plats 35.
Friamst pé personalens lista kom att ”jag far for lite information om vilka
prover som tas, avsikten med dem och resultatet av dem”. Detta gav vard-
konsumentema rang sju.

Vissa omraden bedémde personal och vardkonsumenter ganska likar-
tat. Ett exempel &r att ’det &r svart att fraga ndr man inte vet vad man kan
eller bor frdga om” (rang 14 respektive 13).

Forsta géngen undersokningen gjordes ansdg 26 procent av vérdkonsu-
menterna att "de anstillda har for mycket att gora, de springer hela tiden”.
Ett 4r senare hade personalen medvetet arbetat med sitt kroppssprak for
att inte ge intryck av jakt och hastverk. I stillet fOr att samtala medan man
star i dorrOppningen ldrde sig personalen sitta ned vid sdngen och ge sig
tid att lyssna. Efter detta ansag bara 13 procent att personalens bradska
kéndes som ett problem.

I en studie fran Handikappinstitutet’! identifierade stomiopererade per-
soner 150 problem som de dédrefter rangordnade. Stomiterapeuter och
tillverkare av hjdlpmedel ombads sedan rangordna samma problem
med hédnsyn till vad de trodde var de opererades perspektiv. Viktigast
for dem som opererats var “’ldkarnas kunskap om stomi”. Detta ran-

% Haga H-J et al. Brukermedvirkning i utformningen av klinisk kvalitetssikring. En
handlingsorientert undersgkelse av patienttilfredshet. Tidsskr Nor Lageforen
1995;115:1857-60.

9 Handikappinstitutet — PDS. Stomi nr 4121. Stockholm: PDS Research, 1994.
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kade tillverkarna som nummer fem och terapeuterna som nummer 21.
Nummer tva for de opererade var “att bandaget kédnns tryggt och si-
kert”. Detta gav tillverkarna rang sex och stomiterapeuterna sa lag rang
som 108.

En slutsats av studiema ar att personalens forutsittningar att sétta sig in i
vardkonsumentemas situation har begréinsningar. En annan att kroniskt
sjuka séllan ger uttryck for missndje, kanske for att de vet att de kommer
att mota samma personal igen vid ndsta korsvag. Att ett s litet antal vard-
konsumenter for fram kritiska synpunkter gor att personalen tror att allt
dar gott och vil dven nir det inte &r det.

Onskemal om bittre information framkommer i en kanadensisk under-
sokning som omfattar 57 sjukhus i sex provinser.” Telefonintervjuer gjor-
des med 4 599 virdkonsumenter. Over 90 procent sa att de hade fortro-
ende for sin likare och att de hade fétt vara med i besluten s& mycket som
de 6nskat. Men fordjupade frigor gav information om brister. Hela 41
procent hade inte informerats om sddana dagliga rutiner pa sjukhuset som
var viktiga for dem. Var femte anség sig ha haft problem med att fa veta
provresultaten, En lika stor del saknade information om viktiga biverk-
ningar av sina likemedel. I samband med utskrivningen hade 36 procent
inte fatt veta vilka risksignaler de skulle vara uppméarksamma pé.

En analytisk modell for att klarligga vardkonsumenters upplevelser
tillimpas vid Pickerinstitutet, knutet till Beth-Israel Deacones sjukhu-
set i Boston, USA. Utgangspunkten 4r att konsumenter av vard och de-
ras anhoriga har sddana erfarenheter att de kan betraktas som kvali-
tetsexperter.”> Genom att stilla konkreta fragor till vdrdkonsumenter
om vad de upplevt i stéllet for om “nojdhet” har reella problem identi-
fierats och kunnat avhjilpas.

Vardkonsumenternas tillfredsstéllelse kan brukas som ez matt pa
kvalitet.>* Det far sitt fulla vérde tillsammans med medicinska aspek-
ter.”

92 Charles C, Gauld M, Chambers L et al. How was your hospital stay? Patient’s re-
ports about their care in Canadian hospitals. Can Med Assoc J 1994;150(11):1813—
1822.

93 Delbanco TL. Quality through the patient’s eyes. British Medical Journal. 1996:313.

60



Nar dar maktutovning legitim?

Nar dar makt legitim? Det dr ndr makten utdvas pa ett saddant sitt att
skillnaden reduceras sa langt mojligt och rimligt mellan den som so6-
ker och den som ger vérd, mellan sjuk och frisk, svag och stark, den
som inte vet och den som vet, mellan underordnad och dverordnad,
chef och medarbetare. Maktut6vning som baseras pa forakt eller bris-
tande respekt mot den behandlade eller den underordnade ir illegitim.

Patient eller viardkonsument

Vi har valt att kalla den som betjdnas av hilso- och sjukvarden vérd-
konsument. Orden har bibetydelser, ljusgardseffekter”. Begrepp &r
inte neutrala, allra minst i situationer som kinnetecknas av beroende,
osédkerhet och starka kinslor. Ord kan bygga hierarkier. Ord kan ocksa
bjuda dppningar och skapa hopp.

35

Beg pet ”patxent k n £3 oss att glomma nagot viktigt, namhgen att i
 vérdens natur ligger att tva parter samarbetar 6msesidigt for att nd resul-
tat. ?sykologen Leif Havneskold® menar att det inte existerar ndgonting
8t dant som en ”patient” endast “ett pauent~terapeutsystem” 1 detta for-

siggdr med nddvindighet ett samspei Att analysera samspelet 4r en
grundlaggande uppglft for vardforskmugen Havneskald menar att man»

som sker Jag ar sed . Mina 'v‘ardenngar respekteras” .

Patient, konsument, brukare, kund eller klient?

Socialarbetare anvidnder begrepp som klienter, mottagare eller brukare
for att beteckna dem de betjdnar. Inom sjukvérden har begreppet “’pa-
tient” fatt genomslag. Att f& en diagnos och betecknas patient” kan
vara en befrielse for den som kint sig svag och orkeslds eller haft smér-

% von Essen L, Sjodén P-O. Vad dr god omvéardnad? Uppfattningar hos patienter och
personal i kirurgisk, ortopedisk och onkologisk véard. Uppsala: Uppsala Universitet,
Centrum for omvardnadsvetenskap, 1990.

9 von Essen L. What is good caring? Stockholm: Almqvist & Wiksell, 1994,

% Havneskold L. Daniel Sterns teorier om sjdlvutveckling. Stockholm: Liber Utbild-
ning, 1995.
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tor och besvir men inte vetat vad det varit for fel. Att vara patient”
kan betyda att man dr pa vdg mot béttring och helande.

Soker man rotterna till begreppet finner man det latinska uttrycket
for tdlamod, att lida och fordra. Finns det risk for att begreppet alltfor
vil korresponderar med hur en del 6nskar att dem de betjidnar ska upp-
trida? Att den man har att gora med taligt uthdrdar gor det kanske enk-
lare att utfora sitt arbete? Inte klaga. Passivt acceptera vad man &n ut-
sdtts for. Inte reflektera. Inte ha egna 6nskemal, krav eller forvéntningar.

Den goda professionella vardgivaren upplever sitt arbete pa ett an-
nat sitt: En gldadje nir det visar sig mojligt att genomfora atgérder vilka
leder till Okat sjdlvbestimmande och hogre livskvalitet for den en-
skilde.

Nar landstingens “’patienter” i langvérden 1992 blev “boende” i samband
med att kommunema tog 6ver sjukhemmen innebar det mer 4n ett byte
av ord. Patienter &r sjuka. De godtar en ordning som bestamts med han-
syn till personalens inwressen. “Boende” ir snickare och frisorer, fabriks-
arbetare och hemmafruar, handelsresande och tekniker. Sjukhemmen
blev de gamlas hem. De som arbetar diar kommer hem till de boende for
att hjalpa till med olika saker.

Skillnaden &r storre @n den kan lata. Den mérks inte minst i att sma om-
sorger gér fore rutinsysslorna. Den som vill ha en dryck behover inte
vénta i en halvtimme tills det dr lunch. Den boende far en dricka och
ett glas med en gang. Den som vill sova fram till lunch far gora det utan
att bli stord.

“Patient” dr alltfor passivt och medicinskt for ménga vardsituatio-
ner. Inte minst nir det handlar om kroniker, rehabilitering och ménga
med mentala problem. Begreppet “brukare” kan vara lampligt i vissa
fall, exempelvis nér syftet 4r att tona ner beroendet av de vardprofes-
sionella.”” Brukarbegreppet kan ocksd, om man ser till det negativa i
begreppet, ge intryck av att ndgon utnyttjar nigon annan. Omsesidig-
heten kommer inte med i bilden.

Om ”patient” ordagrant star for tdlmodighet, beroende, underlage

97 @vretveit J. How patient power and participation affects relations between profes-
sions. I: @vretveit J, Mathias P, Thompson T. Interprofessional working for health and
social care. Basingstoke: Macmillan, 1997.
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och att vara foretradd av experter, sa star vardkonsument for nagot an-
nat. Det géller valfrihet, om &n inom vissa ramar. Mer aktivitet, storre
integritet. Ett matt av jimbordighet trots den existerande olikheten. Att
s& langt mojligt foretrdda sig sjdlv, eller foretrddas av dem man sjdlv
valt. Men inte heller det begreppet gar fritt fran invdndningar. Ocksa
det ger intryck av passivitet: en producerar, nagon annan konsumerar.
I sjdlva verket dr vardkonsumenten i manga fall den viktigaste resur-
sen. Men trots bristerna anser vi att begreppet ”vardkonsument” i stort
sett dr att foredra framfor “’patient”. Detta for att markera behovet av
ett fordndrat synsétt. Begreppen kompletterar varandra snarare dn att
de utesluter varandra.

Det finns tillfdllen nér det synes vara i sin ordning att tala om en
“patient”, exempelvis ndr ndgon har rakat ut for en allvarlig olycka och
omedelbart méste genomga operation for att 6verleva. I andra situa-
tioner kan patientbegreppet fordunkla bilden av individens egen for-
maga.

Ar det rimligt, mot bakgrund av dagens situation, att dver huvud ta-
get tala om vardkonsumenter? — Den kdnnedom som gemene man har

Tabell 2:2. Patient kontra vardkonsument

Patient Vardkonsument

En som talmodigt lider och
och fordrager
I hog grad beroende av andra

En som informerat och aktivt viljer
mellan olika handlingsalternativ

Hogre grad av sjdlvstiandighet
och integritet

Utbyte mellan tva parter med ett
matt av jamstélldhet

Storre rorlighet

Underldge

Bundenhet, begridnsad handlings-

frihet
Att vara foretrdadd av tilldelade Att foretridda sig sjdlv eller foretrdadas
experter av dem man sjdlv valt

Okunskap om kvalitet
Patienten anfortros i stort sett
inte ndgon som helst information
om vad den person kan som hon
ska behandlas av

Kvalitetsinformation gors tillgénglig
for vardkonsumenten

Omedvetenhet om vilka resurs-
krav en viss atgérd innebar

Information, i den mén sa onskas,
om olika atgdrders resursansprak
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eller kan skaffa sig i dag om kvaliteten hos skilda vardgivare, sjukhus
eller ldkare dr i vart land i praktiken minimal for att inte sédga obefint-
lig. I Sverige &r de fackliga monopolen en kraft att rdkna med. Nar
“husldkarreformen” skulle inforas 1993 och allménheten skulle vilja
’sin” ldkare, skickade allménldkarna ut mer eller mindre fargglada bro-
schyrer med vinligt leende ansikten for att folk skulle vilja. De som
gav ett positivt intryck pa bild tenderade att fa flest intresseanmal-
ningar. Detta betraktade Likarforbundets etiska ndmnd som oetiskt.
Ansiktsbilder skulle inte f& anvédndas. Det gor att allmé@nheten far noja
sig med att vilja med utgdngspunkt fran vad som aterstod av informa-
tion om ldkarna, ndmligen namnen. Allménldkare med namn som &r
ldtta att uttala och som later bekanta far manga intresseanmélningar, de
andra relativt fa.

Tecknaren Lars Hillersberg illustrerar situationen med hjélp av fyra
ansikten, alla forsedda med ranaraluva: 1) En rasist. 2) En antirasist.
3) En kommunanstilld som protesterar mot nedskdrningarna men av
risk for repressalier fran ledningen inte végar visa sitt ansikte samt
4) En lakare som enligt Lakarforbundets etiska normer inte vill 14ta sitt
fordelaktiga utseende paverka vardkonsumentens val av likare.

VILKA AR DET 5OM BAR RANARLUVA 2

RIS ’

W LAKARE S50M | ENLIGHET MED
LAKARFORBUNDETS ETISKA REGLER
KOMMUNANSTALLD SOMTALAR | F RMARKNADSFORING INTE VILL
MED MASSMEDIAOCH VILL UND- TA SITT FORDELAKTIGA YTTRE
RASIST ANTIRASIST | vKAREPRESSALIER FRAN AR- | PAVERKA PATEENTERNAS VAL AV

BETSGIVAREN HUSLAKARE

TECKNING: LARS HILLERSBERG
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Aktiv eller passiv vardkonsument?

Forutsittningarna skiljer sig at mellan individer i fraiga om mojlighe-
ten att vara delaktiga i utformningen av sin hilso- och sjukvérd. Den
enskilde som vinder sig till sjukvarden med sina problem &r unik —
ocksd i frdga om social bakgrund, forutséttningar att tala i egen sak och
formaga att uttrycka sig pa ett sétt som vinner respekt. Generellt sett
kan tre grupper identifieras:* %

Passiva. De lyssnar resignerat pa lakarens utldtanden och rad. De upp-
lever sig som offer och anser att det dr foga eller inget de kan gora sjdlva
for att forbéttra sin hilsa eller kontrollera sjukdomen. De soker séllan
information om sitt hilsotillstand eller alternativa terapier. Nar passiva
vardkonsumenter far diagnosen cancer synes de ge upp och avlida ef-
ter kortare tid dn dvriga. De tycks i viss man agera snarare i syfte att
gora lakaren nojd dn for att bli friska. De synes rentav vdlkomna sin
sjukdom som ett sétt att undkomma problem. Gruppen minskar i andel
over tiden.

Intresserade. De lyssnar pa vad ldkaren siger, de kommer med fragor
och kommentarer. De dr ndrmast “monsterelever” i sjukhusmiljo. De
gor som de blivit tillsagda, savida det inte handlar om att dndra livsstil.
I valet mellan dndrade levnadsvanor och operation foredrar de opera-
tion. Gruppen 6kar i andel.

Aktiva. De tar ansvar for sin hilsa och sin vardprocess. De stéller krav
pa ldkaren och pa sig sjédlva. De tvekar inte att diskutera med sin tera-
peut. De byter ldkare och sjukhus om de inte dr nojda. Aktiva vard-
konsumenter dr medvetna om att medicinska behandlingar drar kost-
nader, och att de inte bara for med sig mojligheter utan ocksa risker.
De soker information och rdd hos vinner och bekanta som har erfa-
renhet av liknande problem. De vigrar se sig sjdlva som offer. Sin dia-
gnos uppfattar de som en utmaning och ett skil att ldra mer om sin
kropp och hur den reagerar p4 olika former av terapi. Aven om de va-
gar ifragasitta lakarens forslag dr de inte alls nagra “ldakarmotstan-

8 Wahlstrom B. Efter stélbadet. Trender i morgondagens arbetsliv. Malmé: Liber-Her-
mods, 1993.
99 Siegel B. Kirlek, medicin och mirakel. Stockholm: Bonnier, 1988.
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dare”. Att de kan sitta fragetecken for forslag beror pa att de vill for-
std sin sjukdom och kroppens processer. Framfor allt handlar det om
att inte sldppa kontrollen dver sig sjdlv, sa 1dngt nu denna kan upprétt-
hallas. Gruppen oOkar i andel.

Ett forsok till uppskattning av de olika gruppernas relativa storlek gjor-
des ar 1975. Da ansags andelen aktiva vara 1-2 procent. Vid en av-
stamning ar 1988 ansags andelen ha okat till 5-8 procent. Den forvén-
tas &r 2000 komma att utgora ca 20-25 procent.'®

Tabell 2:3. Aktivitetsgrad hos vardkonsumenter

Kategori 1975 1988 2000
uppskattning
Passiva 85-90% 55-65% 30—-40%
Intresserade 5-10% 30-35% 40-50%
Aktiva 1-2 % 5-8 % 20-25%

Ménga barridrer maste forceras i strivan att bli en aktiv, kommunicerande

vardkonsument.!! En studie av vardkonsumenter med hogt blodtryck vi-

_ sar att endast en mindre del, 25 procent av dem som var missnojda med

ldkarens insatser, valde att diskutera sin otillfredsstéillelse direkt med l4-

karen. Overviigande delen, 65 procent, stannade kvar hos den lakare man
var missnojd med utan att diskutera problemen.

Graden av aktivitet har samband med alder. Hela 87 procent av dem
som var 20-39 ar, 62 procent av dem mellan 40-59 ar och 51 procent
av dem som var 60 ar eller #dldre anslot sig till pastdendet ”Jag vill delta
i beslut om min vard och behandling”.

En handikapporganisation, Svenska Diabetesforbundet, valde 1994
att verka i mer konsumentinriktad anda. Det dr en utveckling dér Ne-
derlidnderna &r ledande. Den samlade konsumentrorelse i vilken han-

19 Ferguson T. Patient, heal thyself. Health in the information age. The Futurist, 1992;
januari—februari.

101 Strull W, Lo B, Charles G. Do patients want to participate in medical decision mak-
ing? JAMA 1984;252(21):2990-94.

66



Stréyers dagbok

DET FORSTAR DU VAL ATT
DET INTE AR EN REKLAM-
BILD FOR EN KVINNLIG

h HUSLAKARE

TECKNING: PouL STROYER

dikappforbunden ingér har i Nederldnderna ca tvd miljoner medlem-
mar. Genom sin storlek och sammanhallning har den fatt igenom lagar
som stoder vardkonsumenternas rittigheter. Rétten att vilja ldkare och
sjukhus anses ddr sedan ldnge sjédlvskriven.

Modeller for relationen vdardgivare och vardkonsument

Nedan foljer fyra principiella modeller'?? for relationen mellan vérd-
konsumenten, & ena sidan, och ldkaren eller andra professionella vard-
givare, & den andra.

102 Degner L. Patient participation in treatment decision making. Axone, september
1992:13-14.
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1. Den professionelle vardgivaren beslutar sjdlv inom givna ramar.
Vardkonsumentens fortroende ersitter behovet av samtycke.

2. Den professionelle vardgivaren beslutar om 1ampligt behandlings-
alternativ med hansyn tagen till vdrdkonsumenten och efter dennes
samtycke.

3. Avgorandena fattas i samrdd mellan den professionelle vardgivaren
och vardkonsumenten.

4. Vardkonsumenten bestdmmer sjdlv med den professionelle vardgi-
varen som radgivare.

I Sverige giller inte vardkonsumentens sjdlvbestimmande generellt.
Det finns, ibland av goda skil, en rad begridnsningar. Den svenska
Hilso- och sjukvardslagen sdger att varden och behandlingen sa langt
mojligt ska utformas och genomftras i samrad med vardkonsumenten,
alltsa alternativ tre. Att olikheter forekommer beror inte minst pa situa-
tionen. I en akut livrdddande situation, eller nir den som vardas 4r med-
vetslos, géller “modell 1. T vissa fall gar en anhorig in och fattar be-
slut pa den sjukes vignar, tex om blodtransfusion.

Nir det giller exempelvis ordination av ldkemedel har ldkaren be-
slutsrétt, mot bakgrund av sitt medicinska ansvar ("modell 2”’). Samti-
digt &r kommunikation nddvindig med vardkonsumenten om dosering,
biverkningar och interaktioner med andra likemedel och med livsme-
del. Det ar vardkonsumenten sjidlv som bestimmer om han eller hon
vill kdpa ut medicinen och om den tas eller ej. Likasa om de hilsorad
som lakaren, sjukskoterskan, dietisten och sjukgymnasten har gett, ska
foljas ("modell 4).

Ju mindre differentierat vardbehovet &r, desto mindre torde det re-
ella samradet med ldkaren behova vara. Dar torde man namligen i stort
sett vara 6verens. En kataraktoperation for bittre syn kan saledes krava
ett minimum av samverkan ("modell 17). Att ldgga upp ett rehabilite-
ringsprogram efter en kranskérlsoperation, med vad det innebér av tit
kontakt mellan vardkonsumenten och sjukvardssystemet, innebér att
patientsynpunkter maste tillmétas visentlig vikt ("modell 47).'%

03 Garret TM, Baille HW, Garrett RM. Health care ethics. Principles and problems.
Andra upplagan. Englewood Cliff's, NJ: Prentice Hall, 1993.
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Ritten till god kvalitet

Kvalitetsforskaren Avedis Donabedian'® ger vardkonsumenterna f61-
janderoller i kvalitetsarbetet:

1. Som bedomare och utvirderare av kvalitet. I medicin-tekniska fra-
gor vet personalen mer &n vardkonsumenten, men den sjuke kan
ldra sig att skilja bra fran daligt. Den kvalitetsfaktor som heter vard-
konsumentens tillfredsstéllelse bidrar till vdlbefinnandet.

2. Som subjekt for kvalitetssakring och pdverkare av vardgivarnas
prestationer. En vilinformerad vardkonsument som aktivt deltar i
beslut kan ha inflytande dver hur vardgivare handlar.

3. Som informatdrer om vdrd. Ju mer vardkonsumenterna tillfragas
och aktiveras, desto mer av det viktiga kommer de att observera,
minnas, tilldmpa och formedla till andra.

4. Som medutovare av vard. 1 samarbetet for hélsa och livskvalitet dr
savil vardgivare som vdrdkonsumenter aktiva parter. Att folja givna
ordinationer och rad kan vara utomordentligt angeldget.

5. Som reformatdorer av vard. Det handlar inte bara om direkt delta-
gande utan ocksa om politiskt engagemang och erfarenhetsformed-
ling i samhdllet i syfte att forbéttra forutsdttningarna for god vard.

Kvalitet inom hélso- och sjukvéarden handlar dels om vardpersonalen,
deras utbildning och fortbildning, motivation, ansvarskénsla och em-
pati, dels om utrustning och tillimpad metodik. Kvalitet har ocksa att
gora med vems perspektiv som giller: vardkonsumentens, ldkarens,
sjukskoterskans, politikerns, administratdrens, den anhdoriges etc. Inte
minst viktig dr organisationen eftersom den kan betyda en livsavgo-
rande skillnad mellan snabbhetrespektive drojsmal. En aspekt pa detta
ar genomtinkta vardkedjor och nitverk for att undvika dubbelarbete
och forseningar. Kvalitet har ocksa, som Donabedian papekar, att gora
med vad vardkonsumenten sjdlv gor.

Nagra definierar kvalitet med tyngdpunkt i kraven pa god service.
Da ndamns faktorer som tillgénglighet, bemotande, rittvisa i priorite-

104 Donabedian A. Aktiva konsumenter helt avgérande for vardens kvalitet. Den nya
patientrollen. Sprida. Tankar om varden. Stockholm: Spri, 1994. (Referat av Anneli
Hollo.)
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ringen, effektivitet och tillforlitlighet.'%> Andra anser att vardkvalitet
kan uppdelas i tvd komponenter: den medicin-tekniska, som framfor
allt &r relaterad till diagnos och terapi, och den humanistiska, dvs den
process som bestar av samspelet ménniskor emellan. Genomgéaende i
dag dr 6kad uppmérksamhet pa vad den enskilde upplever i sin kontakt
med varden.

Kvalitetssikringssystemet ISO 9000-serien definierar kvalitet som den
helhet av egenskaper och kénnetecken som en tjinst eller produkt har och
som géller mojligheten att tillfredsstilla uttalade och underforstddda krav
och behov.!" Vanlig 4r uppdelningen i “objektiv” eller faktisk kvalitet
(quality in fact) och upplevd kvalitet (quality in perception).'%” Det forra
innebir att specificerade krav har tillgodosetts; det senare att den som be-
tjdnas upplever sig fa forvintad eller hogre kvalitet.

Krav pa blivande ldkare

Likarna &r en nyckelgrupp, de fattar avgdrande beslut med konse-
kvenser for vardkonsumentens hilsa. Det tar drygt fem ar att 14sa till
ldkare. Ytterligare ca tva ars praktik (AT-tjdnstgoring) vid sjukhus el-
ler vardcentral krdvs for legitimation. Specialisering krdaver upp till 5
ars praktik. Lange har urvalet till utbildning i stor utstrickning utgatt
fran betyg eller hogskoleprov. Social kompetens och férmaga att kom-
municera har inte bedomts. Ar 1990 besléts om forsok med #ndrat ur-
val pa vissa orter. Nagot universitet anlitar chefsrekryteringsforetag
som testar ’personligheten”. Att dndra antagningsreglerna kan betyda
genombrott for ett bredare synsitt. Om man inte kan kommunicera och
forsta vardkonsumenternas behov, hur ska man da kunna veta vad som
ar fel?

Enligt Hogskolelagen fran 1992 kan studerande vid ldkarlinjen av-
skiljas pa grund av psykisk storning, missbruk av alkohol eller narko-
tika eller allvarlig brottslighet. Men det &r ingen enkel procedur.

105 Maxwell R. Quality assessment in health. British Medical Journal. 1984:288.

106 Svensk standard — ISO 9000. Kompendium. Stockholm: Svensk Standard, 1992.
197 Edvardsson B, Thomasson B. Kvalitetsutveckling — ett managementperspektiv.
Lund: Studentlitteratur, 1991.

70



Hall4, dr det sjukhusdirektoren? Jag dr avdelningsforestandare vid psykia-
triska kliniken, avdelning 4. Vi har en ldakare hir som anstélldes for fyra
veckor sedan. Han har varit sjukskriven i tre veckor sedan dess. Nu 4r han
tillbakai tjanst. Ndr han &r hdar skapar han fler problem 4n han l6ser. Vi
har ingen patient som 4r s& sjuk som han &r. Vi maste bli kvitt honom.

Vid ndrmare undersdkning framkom att mannen hade pensionerats vid
néagra och 30 ars alder pa grund av schizofreni. Direkt efterat ansokte han
till lakarlinjen och antogs, eftersom han uppfyllde de teoretiska antag-
ningskraven. Under utbildningen hade studiekamrater och ldrare reflekte-
rat 6ver hans mérkliga beteende. Men i varje kursetapp hade sagts: Vi ska
inte stoppa honom i den hir kursen, det far dom gora i ndsta.” Eftersom
ingen kinde ansvar hade han fatt sin legitimation.!%

Krav efter legitimationen

Det &r Socialstyrelsen som utfardar legitimation for sjukvardsyrken,
déribland ldkarens och sjukskoterskans. Legitimationen avser rétten att
utova yrket. I Sverige géller den livet ut. Formella krav pa vidareut-
bildning eller yrkesprov saknas. Kompletterande utbildning &r frivillig
dven om kollektivavtal innehéller generellaregler om vidareutbildning.
En ldkare som fick sin legitimation for 40 ar sedan och inte praktiserat
kirurgi eller fortbildat sig har ritt att exempelvis genomfora kirurgiska
ingrepp. Detta trots att manga av dagens medicinska atgarder knappast
var patdnkta da. Skulle fel begés i samband med ingreppet kan opera-
toren rdkna med efterrdkningar — detta nir skadan vél har skett och ut-
retts. Ett ansvar ligger hos verksamhetschefer att se till att 1dkare och
Ovrig vardpersonal uppdateras genom fortsatt vidareutbildning.

108 Fallberg L, Borgenhammar E. Problem doctors and no fault liability insurance. A
Swedish approach to quality of care. I: Lens P, Wal G van der (red). Problem doctors.
A conspiracy of silence. Amsterdam: IOS Press, 1997.
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Lopande tillsyn over vdrdpersonalen

Aven om de flesta professionella vardgivarna ser sitt yrke som ett for-
pliktigande ansvar eller rentav ett "’kall”, fyller disciplindra domstolar
och tillsynsmyndigheter en angeldgen uppgift. I Finland anvinds ett
system som innebdr att Rittsskyddscentralen (RC), en kombination av
Socialstyrelsen och Hilso- och sjukvardens ansvarsnimnd (HSAN),
har ritt att gora bedomningar av enskild vardpersonal och stilla krav
pé kompetenshojande atgirder. Finner RC att en ldkare enligt ansva-
riga beddmningar inte besitter tillricklig kompetens, kan vederbdrande
aldggas att genomga kompletterande utbildning. RC har samarbetsav-
tal med ett universitetssjukhus som fortbildar dem som inte har till-
racklig kompetens. Med risk for att forlora sin legitimation maste per-
sonen prestera godkdnda betyg fran tentamen inom sirskilt angiven tid.

Risken for skador inom hdlso- och sjukvdrden

En icke forvintad hiandelse,'®® som medfort eller skulle kunnat med-

fora risk eller skada, ska rapporteras till Socialstyrelsen.!!® Vardperso-
nal dr skyldig att anméla allvarliga skador, sjukdomar och risker hir-
for som inte ligger inom ramen for vad som kunnat forutses eller utgor
en normal risk i samband med vard, behandling eller understkning.
Exempel pa hindelser som ska rapporteras ar:

» Forvixlingar, felaktiga forskrivningar, feldoseringar och felexpedie-
ringar

* Utebliven undersokning eller behandling som borde ha skett enligt
vedertagen praxis

* Fordrojd eller felaktigt utférd undersokning eller behandling

* Otillrdcklig eller felaktig information till vardkonsument eller anho-
ng

* Bristeri arbetsrutiner

 Otillrackliga resurser (kompetens, bemanning, lokaler eller utrust-
ning)

199 Anmilningsskyldighet enligt 5 § Lagen (1996:786) om tillsyn 6ver hilso- och sjuk-
varden (Lex Maria) samt lokal avvikelsehantering.
110 SOSFS 1996:23 (M) s 3.
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Den vardkonsument som rékat ut for "avvikelse” ska underréttas om
att anmadlan gjorts till Socialstyrelsen. Dessutom ska anteckning goras
i patientjournalen.

Socialstyrelsens kvalitetsforeskrift

Ar 1996 presenterade Riksrevisionsverket (RRV) en utredning om till-
synen over hilso- och sjukvarden.!'! Bland annat analyserades hur So-
cialstyrelsen hanterar de anmélningar om skador och tillbud som sjuk-
véarden rapporterat. RRV noterade att “morkertalet” &r stort. En slutsats
frén kvalitetsanalyser dr att om alla fel rapporterades i enlighet med
gillande bestimmelser, skulle antalet vara kanske fem ganger storre dn
dagens.

Nir foreskriften om kvalitetssakring kom avsdgs den vara en kraft-
full uppstramning av kravet pé kvalitet. Samhallet skulle "inte langre
noja sig med att inom sjukvardssektorn kopa grisen i sdcken”. 112 |
RRV:s utredning undersoktes dven kunskapen bland chefsoverlidkare
(CHOL) och medicinskt ansvariga sjukskoterskor (MAS) om fore-
skriften angéende kvalitetssikring."'> CHOL var specialistlikare som
svarade for den samlade ledningen av en verksambhet, vanligtvis en kli-
nik. CHOL ersattes senare av verksamhetschef. MAS #r den befatt-
ningshavare inom en kommun som har till uppgift att bevaka medi-
cinska kvalitets- och sdkerhetsfragor i kommunal dldreomsorg. RRV
fann vid sin undersokning att en majoritet av de intervjuade helt eller
delvis saknade kinnedom om foreskriften. Samtliga MAS men endast
tvd CHOL svarade ja pa fragan om all legitimerad personal bedrev ar-
bete for att sdkra sjukvardens kvalitet.

Som en reaktion pa bl a RRV:s rapport presenterade Socialstyrelsen
en reviderad kvalitetsforeskrift''* i samband med en ny tillsynslag.!'’

1 Statens tillsyn 6ver hdlso- och sjukvarden. En effektivitetsrevision. Stockholm:
Riksrevisionsverket, RRV 1996:23.

12 Bauer G, Westling H. Ett paradigmskifte i svensk sjukvérd. Likartidningen;
1993;90:4076-77.

113 Socialstyrelsens foreskrifter. SOSES 1993:9. Kvalitetssikring i hilso- och sjukvard
inklusive tandvard.

114 Socialstyrelsens foreskrifter. SOSFS 1996:24. Kvalitetssystem i hilso- och sjuk-
varden.

115 Lagen (1996:786) om tillsyn 6ver hélso- och sjukvérden.

73



Den markerar landstingens och kommunernas skyldighet att tillgodose
kvalitetskrav i hdlso- och sjukvarden. Bland annat sdgs att all sjukvard
ska ha system for att planera, utféra och folja upp utvecklingen av kva-
liteten. Vardkonsumenternas intressen har en framtrddande plats i fo-
reskriften.

Kvahtetssystemen skabla sikerstilla {2 8):

= At kvalitet och sikerhet i vﬁrdkonsumemens vérd och omhanderta- '
gande tillgodoses ’
¢ Att virdkonsumenten och dermes narstaﬁnde visas omtanke och respekt.
* Att vérdkonsumentens virdighet och integritet txllgodoscs
- Att vardkonsumenteu och dennes anhorxga informeras och gors daelak~' -

o Att fﬁrslag och klagomﬁl frﬁ vardkonsumemer och nmtﬁende tas omv |

Kvalitetsforeskriften tar saledes dven hiansyn till ndrstdendes behov av
saklig information och respektfullt bemétande. Det ndmns sérskilt att
vardkonsumenten och dennes nirstaende gors delaktiga i vard och be-
handling. Dessutom anges att klagomél och forslag frén sévil véard-
konsumenten som nérstdende bor ses som en viktig aterkoppling till
verksamheten. Nérstdende lever ndra samman med vardkonsumenten
och ser vilka behov som finns, i vissa fall tydligare 4n denne.

vfiSomalstyrelsens kvahtetsfc&resknfter faster oclcsé uppmarksamheten pa
.‘ _,vardpersoualens kompetens Skyldlghet foreskrivs att

« Planera for fortlapande kompetensutveckhng och fortbﬂdnmg/eftemt— ,
_ bildning med hénsyn till kraven pa verksamheten . -
_ + Ansvar, befogenheter mm sl vil definierade och fiokume er
f'or personal snm 1ecier och u r arbete som paverkar kvaliteten

Ackreditering

Sedan négra ar fors en diskussion om vérdet av kvalitetsmirkning be-
traffande institutioner pd samma sitt som sker i exempelvis USA. Dér
har utvecklingen kommit 1angt i friga om ackreditering av sjukhus,
vardcentraler och nétverk. Organisationer som Joint Commission on
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Accreditation of Health Care Organizations (JCAHO) i Chicago, Na-
tional Committee for Health Quality Assurance i Washington och
Foundation for Accountability i Portland har som affzrsidé att gora sa-
dana kvalitetsbedomningar. (Jimfor exempelvis Motorménnens Riks-
forbunds kvalitetsmérkning av bilverkstidder.) De anvénder sig av re-
gelbundna utvarderingar som dels baseras pa “inspektioner” av hélso-
och sjukvardsrevisorer” med anvidndning av “’standards” och nyckel-
tal, dels pa aterforing av konsumenternas upplevelser. Mellan de pla-
nerade revisionerna goér JCAHO oannonserade besdk och genomfor
stickprov. De har funnit att analyser av enskilda patientjournaler ger en
ofullstdndig bild av medicinska misstag. Dessutom &r det svart att
fanga upp brister i relationemna mellan vardtagare och véardgivare.

Ackreditering uppfattas som en kvalitetsstimpel. Den “tvingar”
fram storre medvetenhet i kvalitetsfragor. I borjan av 1997 var 5 200
sjukhus, 6ver 20000 ldkarmottagningar och flera hundra nétverk
ackrediterade hos JCAHO.!!¢

Fors da all denna information vidare till vardkonsumenten? Brister
finns: ”Allménheten har mer information om ingredienserna i sin fru-
kostgrot an om kvaliteten pa en hjdrtkirurg”, sade den amerikanske
kongressledamoten Ron Wyden'!” i samband med att han 1994 lade
fram forslag om vidgad tillgidnglighet av medicinska data for allmén-
heten.!!8

En erfarenhet dr att miangden av standarder blivit sa stor att den &r
ooverskadlig. Pendeln tycks svdnga i evalueringstinkandet till nagot
mera ldtthanterligt. En del inom amerikansk sjukvérd ser foretagsideo-
login The Nordstrom Way som ett ideal.'!? I instruktionen till féretagets
personal ldser man:

Vért mal &r att tillhandahalla unikt god service till vara kunder. Sétt bade
dina personliga och professionella mal hogt. Vi har stort fortroende f6r din
formaga att na dit. Princip nummer ett: Anvind ditt eget goda omddme i
alla situationer. Det finns inte nagra ytterligare principer. Kédnn dig fri att

116 Personlig intervju med Bruce Ente, utbildningschef vid JCAHO den 7 mars 1997.
17 Wirschubsky Z. Oppen varudeklaration pd amerikanska likare? Kritiker vill 5ppna
hemligt straffregister. Lakartidningen 1994;92:2674-77.

118 Rosentahl M. The incompetent doctor. Milton Keynes: Open University Press,
1995.

119 Spector R, McCarty PD. The Nordstrom way. The inside story of America’s No 1
customer service company. New York: Wiley, 1995.
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fréga din avdelningschef, butikschef eller distriktschef till rdds om vad som
helst ndr som helst.

Ju mer gemensamma kunskaperna och virderingarna ir, desto mindre
behov av detaljerade standarder. Viktigt dr att “rotigg” i verksamhe-
ten” kommer bort fran kontakt med vardkonsumenterna. Men tyngd-
punkten i kvalitetsarbetet maste ligga i organisatoriska forandringar
och pedagogiska atgérder for god kvalitet, generellt sett. "Nollfelsme-
toden” eller “totalkvalitetsmetoden” dr virda att reflektera dver inte
bara inom flyget utan ocksa inom varden. I flyget accepteras inte att
vart tionde, vart hundrade eller ens vart tusende plan ramlar ner. Trans-
porten maste vara siker i samtliga fall. Mélet “total kvalitet” innebdr
en organisatorisk och attitydméssig forandringsprocess.

En amerikansk studie fran 1991 visar att ndjda vardkonsumenter be-
rattar om sina erfarenheter for 4-5 andra personer. Missnojda vard-
konsumenter férmedlar sina erfarenheter till i genomsnitt ett tiotal per-
soner. 13 procent av de missndjda berédttar om sina negativa erfaren-
heter for fler 4n 20 personer.'2? Missndjets kostnader for en institution
dr visentliga.!?! Men “djungeltelegrafen” ir, till skillnad mot ackredi-
tering, inte systematisk.

Ar en ”’polismetod”, en “nobelpristagarmetod” eller en “dialogme-
tod” bist dgnad att forbattra kvaliteten? Polismetoden” anvénds i be-
straffningssyfte mot aparta avvikare eller vid slarv och bristande em-
pati. "Nobelpristagarmetoden” ger ett foredome, ett positivt exempel.
Men dialogen &r generellt sett kvalitetsarbetets grund.

Vaga vara vardkonsument

sina erfarenheter av att soka kun~ ”

En genjor atergav Lakamdnmgen ‘

120 peterson K. The strategic approach to quality service in health care. Rockville, MD:
Aspen Publishers, 1988.

121 Steiber SR, Krowinski WJ. Measuring and monotoring patient satisfaction. Chi-
cago: American Hospital Publishing Inc, 1990.

122 Blomgren B. ISO 9000, TQM, Kaizen, Noll fel... Kan sjukvérden ldra nagot av in-
dustrin? Lakartidningen, 1995;51-52:4860-61.
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f fattmng‘? ans dﬁt hos er nﬁgon lakare som dr sarskﬂt sklckhg och som
e
fler utt_ryck fbr sin fs_jrvémng over frégorna Négra papekade att "alla v,ﬁra
lékare dr fullt  kompetenta”. Flertalet stallde sig dock positiva till hans en-
gagemang genom att presentera jamforelser mellan olika behandlingsal-
ternativ. Den typen av vardkonsumenter har inte varit vanlig hittills. Fbr*
‘hoppnmgsv:ts sker en forandnng i framtiden.

_En undersoknmg genomford av Sveriges Konsumentrdd'? visar att 93
procent av ett representativt urval svenskar inte kénner till vart de ska
Vanda sig for att klaga om de dr missnojda med sin ldkarvard.

Utbildning av personal och vdrdkonsumenter om kvalitetsarbete och
mojligheter att fora fram synpunkter kan bidra till 6ppnare relationer
och Omsesidigt ldrande. Viktigt dr att utbildningen préglas av ett kon-
sumentperspektiv.'?* Utbildning av vardkonsumenter kan ske i manga
former. En allménlédkare som tar sig tid att beskriva diagnos och pro-
gnos. En kirurg som forklarar vad en hjirtoperation innebér for risker
och mojligheter. En sjukskoterska som undervisar om sarvard. En die-
tist som gér igenom kostforslag. En apotekare som beskriver hur man
bor ta sin medicin. En sjédlvhjéalpsgrupp for exempelvis personer med
astma och allergi. Till stor del &r detta ett ledarskapsproblem. Genom
att lyfta fram utbildningens betydelse kan den prioriteras i det dagliga
arbetet. Utbildning av vardkonsumenter bor vara en del av varje vard-
organisations strategi.

En ldroprocess

Vad utvecklingen fran patient till virdkonsument handlar om &r en 6m-
sesidig laroprocess i flerasteg. Vimottar intryck — viupplever med véra
fem sinnen: syn, horsel, kidnsel, smak och lukt. Vi bdar med oss min-
nesspar och fornimmelser, besvikelser, sorger och drr. De kan rivas upp
ndr sjukdom drabbar oss. Intryck far vi ocksa av andras erfarenheter.

123 N6jd med tjdnsten? Konsumenternas erfarenheter av ndgra olika branscher. Stock-
holm: Sveriges Konsumentrad och Konsumentverket, 1997.

124 Bartlett EE. Patient education can lower costs, improve quality. Hospitals, 1989; 5
november.
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Vi lédr oss. Forhoppningsvis ocksa att se médnniskans virde och virdig-
het bortom dagens fornedring:

Detta svullna ansikte,

smutsigt, svettigt

med bldmaérken efter fall eller kanske av slag.
Tillhor det en suput? En tiggare?

Eller 4r vi pa Golgata?

Ar det Guds sons heliga ansikte vi ser?

(Dom Helder Camara)'?

Ur intrycken avleds data, betydelsebdrande faktauppgifter om exem-
pelvis sjukdomshistoria och undersokningsresultat, prognos och sjuk-
domsforebyggande. Fran data sorteras i sin tur information fram, upp-
lysningar med 6verraskningsvirde. Alla data har inte den kvaliteten.
Mycket dr upprepning, dverskott och dverflod. Det finns risk vid kon-
sultationen att vardkonsumenten drinks i s& mycket data eller infor-
mation att bara en brakdel kan tillgodogéras. Resultatet blir tankekaos
och framlingskap.

Kommunikation, utbyte av information, handlar om vad en person
tar till sig och forstar, vilket inte nodvandigtvis dr vad den andre har
avsett ska forstas. En historia berdttar om hundidgaren som séger till sin
granne: “Jag har lart min hund att vissla”. — ”Inte hor jag att han viss-
lar.” — ”Jag sa att jag har lart honom, inte att han har lart sig.”

I ménskliga moten leder missforstand létt till irrationellt forsvar.
Forfattaren Bengt Emil Johnson skriver:'26

Den som du dr véinde sig
till den du trodde mig vara.
Den som ir jag svarade
sin bild av dig.

Och sé bekriftade vi,

géng pa gang,

vara vrangbilder.

Ur kommunikationen kan delar systematiseras och fortitas. Delar som
paverkar oss, dndrar vart handlande, var livsstil. Da talar vi om kun-

125 Camara D H. Tusen skl att leva. Stockholm: Proprius, 1982.
126 Johnson BE. Upprort. Stockholm: Bonnier, 1982.
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skap, viktig for att vdlja mellan handlingsalternativ. Ju hogre grad av
tillit i kommunikationen, desto storre mojlighet till paverkan.
Ytterligare tva begrepp bor ndmnas: insikt och visdom. Insikt star
for en plotslig tankemassig omstrukturering, en direkt forstéelse eller
“aha-upplevelse”. Hur insikt skapas dr ett pedagogiskt dmne dir
mycket aterstar att studera. Visdom innebidr gott omdéme och etisk
medvetenhet, forméga att skilja mellan sant och falskt, gott och ont,
lampligt och oldmpligt. Det &r att se sin uppgift i storre sammanhang.

Sa fint att din hand hjilper en vinge att lyfta.
Bara den aldrig formitet tar sig sjélv for en vinge.
(Dom Helder Camara)

Etiska tankar for vardkonsumenter

Det finns ett annat sétt dn sjélvtillrdckligheten: att engagera vardkonsu-
menten. Dra nytta av dennes kunskap. Stimulera egenvard och sjdlvtillit.
Den process som syftar till bittre hélsa kridver ansvar, omsorg och re-
spekt. I samspelet finns inte bara rittigheter utan ocksa skyldigheter. Har
ar ett forslag for diskussion om etiska grunder for vardkonsumenter.

ANSVAR

» Tag ansvar for din hilsa

» Hilsa kommer inte utan anstrdngning

» Halsa tar tid att bygga men ingen tid att rasera
» Skaffa en “egen” ldkare

* Lyssna till kroppens signaler

LYHORDHET

e Det dr ingen skam att vara sjuk

* Utan omsorg kan ingen leva, inte ens nir vi kdnner oss som
mest sjdlvgaende

* Hjilp din ldkare och sjukskoterska att hjdlpa — beritta hur du
mar

e Tag vara pa goda rad
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BYGG NATVERK FOR HALSA

e Andra har samma problem som du — l4r av varandra
* Ge stdd nér svarigheter kommer

* Dina erfarenheter &r en resurs — dela med dig

e Ensam d&r stark, men i gemenskapen dr du starkare

OPPENHET

* Vaga vara intresserad. Still fragor. Det 4r din kropp det géller
 Ség till om du kédnner dig dngslig och oséker

 Var drlig. Forvinta dig drlighet tillbaka

e Krav rejdla svar pa dina fragor

PUNKTLIGHET

¢ Kom pa avtalad tid

Meddela om du far férhinder

e Respektera om négon sjukare prioriteras
Missbruka inte personalens tid
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3. Vardkonsumentens
rdttigheter

”Det finns inga réttigheter for patienter i Sverige”, sidger en jurist vid
ett statligt verk (1997). "Aven om landstingen talar om vérdgarantier
har vardkonsumenten inga reella garantier.” Samtidigt menar en sjuk-
vardspolitiker att ’det finns en hel del rittigheter, problemet 4r att de
inte efterfoljs”.

Vad ligger bakom olikheten i uppfattning? — Juristen ser rittigheter
som ett tvapartsforhallande vilket forutsétter motsvarande skyldighe-
ter for ndgon annan. Om skyldigheterna inte efterlevs kan rittighets-
havaren vinda sig till domstol och kréva att fa ut sin rétt. Réttigheter
bor vara utformade sa att risken for feltolkningar undviks. Politikern
har i det hir fallet inte juridiska réttigheter for 6gonen. Rittigheter &r
hér snarare ett sitt att uttrycka politiska ambitioner sa att de latt kan
forstas av vardkonsumenterna. Vardgaranti, vardkontrakt och vard-
Overenskommelser dr andra exempel pa uttryck som fétt “kvasijuri-
disk” innebord.

“Patientrittigheter”, sd som de existerar i Sverige, bestar framst av
allmént definierade skyldigheter for sjukvardshuvudmannen (lands-
tingen och till viss del dven primdrkommuner) och hélso- och sjuk-
vardspersonalen. Nar skyldigheterna dr tillrackligt preciserade finns en
tendens att se dessa som en rittighet for enskilda vardkonsumenter.

Patientrattigheter

Ocksa internationellt finns olika uppfattningar om vad som menas med
begreppet patientrittigheter. Den nederldndske patientrittsexperten
professor Henk Leenen menar att de har sitt ursprung i méanskliga rét-
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tigheter. De kan delas upp i individuella och sociala.'?’ De individuella
riattigheterna syftar till att skydda den enskilde och dennes autonomi.
De ska vidrna ritten att 1ata varje person fatta egna beslut utan yttre in-
blandning. Exempel dr bestimmelser om informerat samtycke och rit-
ten att sdga nej till vard eller behandling. Sociala rittigheter ddaremot
riktar in sig pa att sdkerstélla varje medborgares rimliga andel av sam-
hillets medborgerliga forméner.

Diskussionen om vardkonsumentens rattigheter i hilso- och sjuk-
vard omfattar bade kvalitet och tillgdnglighet. I prioriteringsutred-
ningens Vdrdens svdra val'?® ses rittigheter ur tre perspektiv:

1. Juridiska rdttigheter for individen, exempelvis ritt att overklaga
vérdbeslut i forvaltningsdomstol med pafoljd mot ansvarig och skade-
stand till vardkonsumenten. Bestimmelserna ar tydligt utformade.

2. Juridiska rdttigheter for individen, utan sanktioner om de inte ef-
terlevs. Det innebdr en tydligt utformad ritt att klaga till forvaltnings-
domstol men utan péfoljder och skadestand enligt punkt 1.

3. Juridiska skyldigheter for vardpersonalen. Mer eller mindre vél de-
finierade plikter for vardgivaren men inga preciserade rittigheter for
vardkonsumenterna. Mojligheter att 6verklaga hos forvaltningsdom-
stol saknas.

I samtliga nordiska lander pagar diskussioner om behovet av patient-
rittigheter och rittigheternas utformning. Prioriteringsutredningen sag
i sitt sammanhang patientréttigheter i forsta hand som etiska principer
utan juridiska inslag.'?® Finland var forst med att samla réttighetsrela-
terade bestimmelser i en “patientréttighetslag” 1993. I Norge vilar ett
forslag (1997) om patientrittighetslag fran 1992, men ett nytt forslag
véntas under 1998. I Danmark utarbetades ett lagforslag om patientrét-
tigheter 1995 men "fastnade” i remissomgéngen. 1997 fortsatte diskus-
sionerna. En lag véntas under 1998. Danmarks Det Etiske Rdd presen-
terade 1996 en skrift om fyra former av patientréttigheter, relaterade
till prioriteringar i hdlso- och sjukvérden,'3? med f6ljande huvudidéer:

127 Leenen H. The study and the principles of patients' rights in Europe. I: Promotion
of the rights of patients in Europe. The Hague: Kluwer Law International, 1995.

128 Vardens svdra val. Slutbetidnkande av prioriteringsutredningen. Stockholm: All-
minna Forlaget, SOU 1995:5.

129A a,s 191.

130 Det etiske rdd. Prioritering i sundhedsvasenet — en redogorelse. Kdpenhamn: Gra-
firaf, 1996.
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1. Vantlistegaranti. En i forvig bestdmd diagnos utloser ett réttskrav
pa behandling inom viss tid. Vintelistgaranti av ett eller annat slag
finns i de flesta nordiska linderna.'®' Enda undantaget 4r Island.

2. Individuella rdttigheter. Exempelvis ritt till undersdkning, ritt till
”second opinion”, ritt till specialistremiss, ratt till fritt sjukhusval m m.
3. Formulering av overordnade principer. Allménna regler som for-
klarar vilka forvantningar en vardkonsument ska kunna ha. Dessa prin-
ciper har mer karaktiren av skyldigheter for sjukvardshuvudménnen
(amten) &n rattigheter for de enskilda.

4. Rar till insyn i vantelistor. Forteckning Over véntelistor fran hela
Danmark ska finnas tillgédngliga for allmédnheten. De kriterier som an-
vinds for att placera vardkonsumenter i en viss turordning ska anges.

Ruitten till hdlso- och sjukvdrd

Den svenska hilso- och sjukvardslagstiftningen dr uppbyggd enligt en
princip dér sjukvardshuvudmannen, dvs landsting och kommuner med
dess vardpersonal, har skyldighet att ge vard och behandling nér vissa
forutsattningar dr uppfyllda. Det dr ytterst ldkare och annan sjukvards-
personal som avgor vilka medicinska behov som ska tillgodoses. Detta
innebdr att enskilda individer inte har nagon juridisk ritt eller mojlig-
het att i domstol kréva viss vard, behandling, undersokning eller remiss
av en hélso- och sjukvardsorganisation. Forutom en medicinsk be-
domning maste hansyn ocksa tas till landstingens ekonomi. Detta ut-
trycks inte direkt i Hélso- och sjukvardslagen (HSL) men resone-
manget aterfinns i forarbetena till lagen.

Bestimmelserna i HSL anger inte att vardkonsumenter med akuta
behov ska prioriteras i forhallande till andra med mindre allvarliga pro-
blem. Det gar saledes inte att utldsa av lagtexten om ett trafikskadeof-
fer med svéra blodningar ska ges foretrade framfér ndgon som exem-
pelvis brutit armen. Detta kan dock utlésas i forarbetena till HSL.!3
Dir anges att av tva vardkonsumenter i likartad situation ska den som
har det mest akuta behovet ges foretride.

I prioriteringsutredningen diskuteras hur behov av vard och olika
medicinska behandlingsétgarder ska prioriteras. Dar foreslas lagbe-

131 Hanning M. I véntan pé vérd. Vardgarantier i Norden. Bakgrund, utformning och
effekter. Spri rapport 412. Stockholm: Spris Forlag, 1995.
132 Socialdepartementet. Proposition 1981/82:97. Om hilso- och sjukvérdslag.
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stimmelser med skyldighet att bereda omedelbar vard for den som li-
der av en livshotande akut sjukdom (skada) eller en sjukdom (skada)
som kan antas medfora varaktigt invalidiserande tillstand eller for ti-
dig dod om inte omedelbar vard meddelas.

Rditten till information

Det bakomliggande syftet med att lamna information #r att ge vard-
konsumenten forutsdttningar for att utdva sin sjdalvbestimmanderéatt
och kinna sig respekterad och delaktig i varden. Till det grundldggande
som en ldkare ska informera om hor f6ljande: '3

* Enredogorelse for den diagnostik, behandling (medicinering, kirur-
giskt ingrepp etc) eller vard som erbjuds eller foreslas

* Redogorelse for existerande alternativ

* Information om risker och mdjligheter hos rekommenderade be-
handlingar, med betoning pa eventuell risk for svar invaliditet eller
kroniska smértor

* Risker och mdjligheter med alternativa behandlingar

* Potentiella bieffekter vid langvarig medicinering

* Troligt utfall vid vdgran till behandling eller vard

* Chanserna for att behandling eller medicinering lyckas och forkla-
ring till vad ldkaren menar med “lyckas”

* De beaktansvidrda problem som kan fOrvidntas under ett eventuellt
tillfrisknande samt hur lang tid det vintas ta tills dagliga aktiviteter
kan aterupptas (g i trappor, trdna, bara matkassar etc) och atergang
ske till arbete, om detta &dr aktuellt

* Vad som kan goras for att inte forvérra hilsotillstandet

* Vad som kan goras for att pdskynda tillfrisknandet

* Vad som kan goras for att forsena sjukdomens utveckling

* Om anledning finns att forvinta framtida smérta och obehag

* P4 vilket sdtt de anhoriga behover informeras for att fungera som
stod under sjukdomen

Hos doktorn dr det ldtt att glomma vilka frigor man bor stilla. Det dr
ocksa ldtt att komma i obalans eller bli tyst till foljd av exempelvis det

133 Se Socialstyrelsens allmédnna rad 1985:5 och Kvalitetssystem i hélso- och sjukvar-
den, SOSFS 1996:24 (M).
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ojamna styrkeforhallandet mellan vardkonsument och likare, ny och
obekant miljo och riddsla for diagnosen. Dirfor ar det viktigt att i lugn
och ro skriva ner de fragor man vill stdlla och komplettera listan efter
samrad med vénner och bekanta.

Ett problem for vardpersonalen 4r att veta hur mycket information
som ska ges. I princip maste ldkaren informera om sadana risker som
skulle kunna fa en person att motsitta sig behandling eller medicine-
ring, vilja ett annat alternativ eller besluta att inte acceptera nagon be-
handling eller medicinering dver huvud taget. Problemet lyfts fram i
en amerikansk studie dédr s manga som 50 procent av vardkonsumen-
terna skulle ha vigrat att ta emot behandling om ldkaren berittat om
mojliga komplikationer.'34

Fragan hur mycket information en vardkonsument vill ha &r viktig.
Fa lakare uttalar sig om "hur 1&ng tid” ndgon har kvar att leva. I USA
sigs forskare'?> ha utvecklat ett dataprogram som med upp till 82 pro-
cents sdkerhet kan forutsiga om en vardkonsumentgrupp med viss dia-
gnos och i visst stadium av sjukdomen kommer att avlida inom sex ma-
nader.'*® Men ldkaren kan svarligen veta var i sannolikhetsfordel-
ningen en viss individ befinner sig.

Ett annat problem #r “informationsdumpning”. S& kan situationen
beskrivas ndr den vardprofessionelle lamnar for mycket information.
Vardkonsumenten blir forvirrad. Det finns skl att understryka att alla
inte vill eller har mdjlighet att ”ta ansvar” for sin hdlsosituation. En del
Overlater garna medicinska beslut till sin ldkare. Det forutsitter tillit.
Sjukvarden har beskrivits som en social institution vars medlemmar
dagligen maste visa sig virdiga allminhetens provande tillit. Det for-
utsitter att sjukvarden och dess anstillda under inga omstiandigheter
far dra egen fordel av vardkonsumentens sarbarhet.

Kaitten till informerat samtycke

En del konsumenter av vard upplever att de &r till besvér for persona-
len genom att soka hjélp. De vagar inte fraga vilka alternativ som finns.

134 Rosoff A. Informed consent: A Guide for Health Care Providers. Rockville, MD:
Aspen, 1981.

135 Knaus W. The support prognostic model: The study to understand prognoses and
preferences for outcomes and risks of treatments. Ann Intern Med 1995;122:191-203.
136 Talan J. Program predicts life expectancy for the sick. Newsday, 11 april, 1995, B29.
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Men vérdpersonal 4r enligt 2a § HSL och 3 § Aliggandelagen skyldig
att informera vardkonsumenter om exempelvis alternativa behand-
lingsmetoder, risker, bieffekter etc till en sadan grad att vardkonsu-
menten har rimlig mojlighet att fatta beslut om att samtycka till eller
avsta fran foreslagen behandling. I princip far ingen undersoka eller
behandla utan samtycke. I praktiken giller dock att vardkonsumenten
sjalv maste ta aktivt avstand fran behandling, exempelvis krdva att en
atgidrd avbryts eller inte vidtas. Vardpersonal som fortsétter behand-
ling eller vérd trots detta bryter mot lagen.!'®’

Informationen ska kommuniceras pé ett sitt som vardkonsumenten
forstar. Detta innebdr att sa snart ndgon inte kan f6lja med i diskussio-
nen med personalen, eller nir informationen lamnas pa latin som inte
vardkonsumenten forstér, bor denne sédga: ”Jag forstar inte vad du si-
ger. Jag vill att du anvénder ord som jag begriper.”

Det finns ocksa manga, och forvisso en majoritet, som tar sig tid att
forklara pa ett sitt som #r enkelt att forstd. De uppskattar vardkonsu-
menter som aktivt tar ansvar for sin hilsa och inte forvandlas till ’pa-
tienter” sa snart de placerar sig i besoksstolen. Fragor &r vilkomna. De
ses inte som hot mot personalens auktoritet.

Nir bade personal och vardkonsument tar bestimmelserna om in-
formerat samtycke pé allvar finns forutsittningar for ett partnerskap
med delat inflytande och ansvar. Pa grund av sin unika kompetens har
lakare skyldigheter som inte gar att finna inom andra omraden. Att
kommunikationsklyftor trots allt existerar dr svart att undvika. Likare
anvénder tekniska termer for att forklara medicinska tillstand, be-
handlingsalternativ och vérdresultat. P4 samma sitt som viktiga nyan-
ser kan forsvinna vid 6versittning frén ett sprak till ett annat forlorar
vérdetiska uttryck precision nér de dversitts till lekmannasprak.

Frivilligt samtycke

For att samtycke ska vara lagligt maste det vara avgivet frivilligt, dvs
av nagon som inte utsatts for tvang. I begreppet tvang inryms inte bara
det fysiska utan ockséa det psykiska. Exempel dr ndr nagon lamnar sam-

137 Undantag fran denna generella bestimmelse finns i Regeringsformen 2:12 om det
sker for att tillgodose dndamal som dr godtagbara i ett demokratiskt samhalle. Pa sjuk-
vardens omrade omfattas exempelvis Lagen om psykiatrisk tvangsvard, Lagen om
vérd av missbrukare, Smittskyddslagen m fl.
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tycke under paverkan av medicin, befinner sig i en stressad situation
eller dr under stark press i 6vrigt. Det hdnder ocksa att en vardkonsu-
ment upplever att hon inte anses Onskvérd i varden om hon inte sam-
tycker till foreslagen behandling. Det bor understrykas att enbart for
att nagon frivilligt vant sig till hilso- och sjukvérden samtycker hon
inte nddvindigtvis till varje behandling som erbjuds.

For att samtycket ska bli giltigt forutsitts att det ges av ndgon som
ar beslutskompetent. Enligt lagen forutsétts samtliga personer dver 18
ar vara kompetenta att samtycka till vard eller behandling, om inte an-
nat anges. Men dirtill sdgs (6 kap 11 § fordldrabalken) att en anpass-
ning av vardnadshavarens ansvar bor ske i forhéllande till ungdomars
stigande alder och mognadsutveckling. Ungdomar ska ges storre moj-
ligheter att fatta egna beslut ju #ldre och mognare de blir.!*® Exempel-
vis har Likareséllskapets etiska delegation och Socialstyrelsen ge-
mensamt uttalat att vid blodtransfusion kan 15-arsgriansen tjdna som
riktmirke for egen beslutskompetens.'*® Ett annat exempel dr unga
flickor som under vissa forutsittningar #ger ritt att besluta om abort.'4°

Den som ifragasitter ndgons beslutskompetens maste bevisa att
denne inte kan fatta egna beslut om sin hdlsa. Man kan inte betecknas
som inkompetent enbart for att man végrar att f6lja en erbjuden be-
handlingsplan eller kommit p& kollisionskurs med ldkaren. Detta gél-
ler dven den som fattar ett beslut som avviker fran vad en tidnkt majo-
ritet av samhillets invénare skulle ha beslutat i motsvarande situation.
Exempelvis hinder det att medlemmar av vissa trossamfund végrar ge
sitt samtycke till blodtransfusion.

Kompetens att fatta beslut angéende den egna hilsan har inte heller
att gora med utbildning eller formagan att forsta varje detalj av dia-
gnosen eller av foreslagen behandling. Som exempel kan ndmnas att
inte ens en kvalificerad specialist med flerarig erfarenhet kdnner till
varje detalj kring diagnos, terapi och prognos. Det finns inga formler
for att klassas som kompetent eller inte.

I vissa fall krdvs att domstol forordnar en s k god man eller en for-
valtare for att foretrada vardkonsumenten i bl a vardfragor. I 11 kap 4 §

138 Sverne T, Sverne E. Patientens ritt. Stockholm: Norstedts Juridik, 1997.

139 Socialstyrelsen och Likaresillskapets etiskadelegation: Nej till blodtransfusion bor
respekteras om patienten ir klar dver foljderna, Likartidningen 1989;86:450-451.

140 Socialstyrelsens forfattningssamling, SOSFS 1989:6. Om tiliimpningen av abort-
lagen.
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Forildrabalken ségs att ”om ndgon pa grund av sjukdom, himmad for-
standsutveckling, forsvagat hilsotillstdnd eller liknande forhallande
behover hjélp med att bevaka sin ritt, forvalta sin egendom eller sorja
for sin person, skall ritten, om det behovs, forordna god man for ho-
nom eller henne.” Det krivs exempelvis nir den enskildes tillstdnd inte
medger att denne fattar beslut angéende den egna hédlsan. Om domsto-
len beslutar att en god man ska utses har 6verformyndaren'#! det prak-
tiska ansvaret. Namnden har, beroende pé beslutets omfattning, skyl-
dighet att i samrad med den enskilde komma fram till 16sningar som
sannolikt skulle ha valts om full kapacitet funnits att fatta egna beslut.

Genom att fundera pa och besvara foljande frdgor kan kompetens-
problematiken underlttas:

* Hur upplever du din nuvarande fysiska kondition?

¢ Vilken behandling har din ldkare rekommenderat dig?

* Vad tror du, och vad tror din likare kommer att ske om du accepterar
forslaget?

 Hur stor ér chansen for lyckat resultat?

¢ Hur stor &r risken for ett misslyckande?

* Vad tror du, och vad tror din ldkare kommer att ske om du inte accep-

terar forslaget?

Vilka alternativ aterstar?

Vilka skulle konsekvenserna vara for varje alternativ, vilket dven ormn-

fattar alternativet att inte gora nagot alls?

.

Att bedoma den enskildes kompetens att fatta egna beslut ar ett vix-
ande problem vid vardhem och geriatriska avdelningar. En del saknar
ndra anhoriga. Nagra har slaktingar pa avldgsen ort. I sddana fall 4r det
viktigt att antingen identifiera en anhorig (om sddan finns) som kan
kontaktas for eventuella beslut om samtycke vilket inte kan ges av per-
sonen sjdlv. Skulle nidra anhoriga saknas dr det 1ampligt for personalen
att tidigt ta kontakt med domstol eller 6verférmyndare.

Varje verksamhetschef dr enligt gidllande bestimmelser'4? skyldig
att kontakta dverformyndaren nir vardkonsumenter kan vara i behov av

1411 vissa kommuner fullgdrs dverférmyndarens uppgifter av en dverférmyndar-
namnd.
142 Forordningen (1996:933) om verksamhetschef inom hilso- och sjukvérden, se 2 §

3p.
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en god man. Den gode mannen har dock inte lika stora mojligheter att
bestdmma Over den beslutsinkompetenta som denna sjélv har, exempel-
vis vid riskfyllda operationer eller végran att avsté fran behandling.!'*?

Former for samtycke

I vissa ldander krivs att vardkonsumentens samtycke ar skriftligt. Detta
har bl a att gora med bevisfragor som kan aktualiseras i efterhand nér
man forsoker utreda vad som egentligen blivit overenskommet mellan
personal och vardkonsument. Genom att hinvisa till ett kontrakt som
skrivits under av den vardade undviks forhoppningsvis frustration och
misstroende. I Sverige krdvs inte att samtycket har sdrskild form sa-
vida det inte dr frdga om speciella atgirder. Sa dr fallet vid exempelvis
insemination, anvindning av genteknik vid allminna hédlsoundersok-
ningar, organdonation, abort m m. Léakaren bor notera i patientjourna-
len nér vardkonsumenten ldmnar samtycke till behandling samt sam-
tyckets omfattning. Formell bestimmelse hirom saknas i lagen.

Rditten till sin journal

Sjukvérdens personal har enligt lagen skyldighet att féra journal. Be-
stimmelserna som reglerar vardkonsumenternas rétt till insyn &r an-
givna i Patientjournallagen (15,16 §§), Sekretesslagen (14 kap 4 §) och
Aliggandelagen (8 §). Patientjournallagens bestimmelser 4r relativt
okinda for manga vérdkonsumenter. En svensk undersokning'4* frén
1992 visar att 56 procent av de tillfradgade skulle ha velat ldsa sin jour-
nal. Trots detta var det endast 5 procent som faktiskt hade last den. Nar
vardkonsumenten vénder sig till sin ldkare och begir att fa ta del av sin
journal behover han eller hon inte ange nagot skél for sin begéran.

En undersokning frén 1990'%3 visar att den vanligaste orsaken till att
vardkonsumenter inte l4st sin journal var att de inte kdnde till bestim-

143 Rynning E. Réttsliga ramar for kommunikation och beslut i varden. I Etiska vig-
mirken 8. Information och samtycke -~ om kommunikationens betydelse i varden.
Stockholm: Statens Medicinsk-Etiska rad, 1996.

144 Forsberg E m fl. Patientenkit i kvalitetssakringsarbetet vid en onkologisk klinik.
Patienternas informationsbehov uppmirksammas inte tillrackligt idag. Lékartidningen
1992;89:578-579.

145 Ténnsjo T. Vad tycker du om sjukvérden? Stockholm: Regionplane- och trafikkon-
toret i Stockholms ldn, 1990.
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melserna i Patientjournallagen. Vardkonsumenten r den viktigaste
kéllan till den information som finns antecknad i journalen. Informa-
tionen kan saledes med fog betraktas som dennes egendom. Sjukhuset
har visserligen den fysiska besittningen dver datafilen, journalanteck-
ningarna eller microfishfilmen. Detta inskranker dock inte vardkonsu-
mentens ritt att 1dsa sin journal. Endast den sjukvardspersonal som
nodvéndigtvis maste kdnna till innehallet for att ge vardkonsumenten
s god vard som mojligt, har ritt att ta del av information ur journalen.
I 6vrigt giller sekretess.

Foréldrarsritt att ta del av barnets patientjournal hinger samman med
barnets dlder och mognadsutveckling. For sma barn ir det fordldrar som
ar vardnadshavare som bestimmer om ritten till insyn i patientjourna-
len. Som nidmnts tidigare ska dock fordldrar ta hdnsyn till barnets sti-
gande dlder och mognadsgrad. I frdga om exempelvis sekretess anger
Sekretesslagen (14 kap 4 § andra stycket) att sekretess till skydd for un-
derarig dven giller gentemot vardnadshavare om det finns skél miss-
tdanka att den underarige lider betydande men (skada) om uppgiften rojs
for vardnadshavaren. Andra situationer nir underariga har ritt till sek-
retess gentemot sina vardnadshavare &r exempelvis vid utlimnande av
preventionsmedel (dldre tondren) och efter genomgéngen abort.

Sjukvardspersonalen fér inte efterforska syftet med vardkonsumen-
tens begdran att ldsa eller kopiera journalen. Sekretessprovning maste
dock alltid ske i samband med utlamnande (15 kap 6 § 2 st Sekretess-
lagen). Denna provning maste ske omgaende eftersom lagtexten anger
att journalhandlingarna ska ldamnas ut ’genast eller s snart det 4r moj-
ligt” (TF 2:12). Misstdnker man att personalen haller” pa journalen
utan giltiga skil gar det att vinda sig till ndgon av Socialstyrelsens sex
tillsynsmyndigheter. Deras frimsta uppgift dr att vdrna vardkonsu-
menternas sidkerhet. Myndigheten hjdlper vardkonsumenten att fa till-
gang till sin journal, sdvida det inte finns starka legala skél att inte
ldmna ut hela eller valda delar av den.

Begransmngarx rétten att ta del av pat1entjournalen

1. Nir ndgon har uttalat sig i fortroende till s;ukvérden om s;ukdomsbﬂ—
den och det foreligger fara for att denne eller nérstaende till vardkon-
sumenten kan komma att utsittas for véld eller liknande om uppgiften
10js.

2. Om det finns motiverade skl att anta att ett avslojande av uppgifterna
allvarligt skulle forsvara tillfrisknandet.
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Ritten att ldsa sin journal omfattar ocksd mojligheten att fa hela, eller
delar av journalen, kopierad. Detta kan vara lampligt om vardkonsu-
menten vill fa innehallet forklarat av ndgon hon kidnner och upplever
en Omsesidig fortroenderelation till. Exempel kan vara en familjeldkare
eller ndgon annan medicinskt kunnig person. Det finns inga begréns-
ningar vad géller att pa eget initiativ visa sin journal for den som man
onskar.

Nir man vill ha sin journal kopierad finns skil att vara selektiv
ifraga om vilken information man efterfragar. En relativt stor del av
journalen innehéller laboratoriesvar och liknande som i sina detaljer
kan vara relativt ointressant for ndgon med begridnsade medicinska
kunskaper. Den som vill har ritt att ldsa eller skriva av sin journal utan
avgift. Didremot foljer landstingen olika principer for vilka kostnader
man tar ut for kopiering. Vanligen kopierar vardpersonalen nigra sidor
ur journalen utan kostnad for virdkonsumenten. Enligt Avgiftsforord-
ningen, vilken omfattar statliga myndigheter och organisationer, ska de
forsta nio sidorna kopieras utan kostnad. For mer dn nio sidor fér sta-
ten ta ut 50 kronor for de tio forsta sidorna och tva kronor styck for ef-
terfoljande sidor. Flera landsting och kommuner foljer dessa regler.

Ddrfor bor patientjournalen ldsas

Det hdnder att den som ldser sin journal blir forvanad over vad som
skrivits. Dettakan ses inte bara som ett medicinskt sporsmal utan ocksa
som en frdga om etik och etikett. Nagon fann foljande i sin sjukjour-
nal: Patientens allmidnhilsotillstdnd: Inkompetent”. T ett annat fall
hade en ldkare noterat: "Jag dlskar hennes parfym”. Liknande uttalan-
den kan upplevas forklenande, sirskilt ndr kommentaren giller ut-
seende eller kroppsform. Det finns dven exempel pa journaler som dr
extremt koncisa och ldsarovénliga: In App Op Sut Ut. Det giller en
inflammerad blindtarm (appendicitis). P4 lekmannasprak betyder an-
teckningen: In (inlagd), App (appendicitis), Op (opererad), Sut (sutu-
rerna dr tagna), Ut (utskriven).

Om journalens utformning skriver Socialstyrelsen: “Patientjourna-
len skall utformas sé att patientens integritet respekteras. Alltfér manga
slarviga och illa genomténkta journalanteckningar som har varit sa-
rande eller pa annat sitt till men for patienten har gjort att denna sjélv-
klarhet har behovt inforas i lagtexten. Kénsliga uppgifter som patien-
ten meddelat i fortroende skall dirfor inte ogenomtédnkt foras in i pati-

91



entjournalen. I den méan uppgifterna &r relevanta for tolkning av sjuk-
domsbilden skall de givetvis skrivas in, vilket stéller sérskilda krav pa
utformningen. Mera sillan behdver dock journalen innehdlla detalje-
rade atergivanden” (SOSFS 1993:20 punkt 11). Dessutom sdger lagen
att anteckningarna ska vara tydligt utformade och i storsta utstrackning
skrivna pa sadant sitt att patienten kan forsta dem. I motiven till Pati-
entjournallagen sdgs bl a att om vardkonsument- och ldkarrollerna hit-
tills kdnnetecknats av passivitet respektive auktoritet verkar utveck-
lingen ga “mot en mera jambordig rollfoérdelning, dven om det finns
ménga som anser att forindringsprocessen #r alltfor trog”. 46

Patientjournalen ska foras kontinuerligt. Vardpersonalen dr skyldig
att fora in uppgifter sa snart det kan ske. Enligt Patientjournallagen ska
minst foljande information finnas med:

* Uppgift om vardkonsumentens identitet

* Visentliga uppgifter om bakgrunden till varden

* Stilld diagnos och anledning till mera betydande dtgéarder
* Visentliga uppgifter om vidtagna och planerade dtgéarder

Den som gjort anteckning i journalen ska notera sitt namn och tidpunkt
for anteckningen. Forutom bestammelserna i Patientjournallagen finns
foljdforfattningar med ytterligare bestimmelser. Ett exempel &r perso-
nalens skyldighet att notera 6verkénslighet for medicin och annat med
risk for livshotande eller i 6vrigt allvarliga tillstind. T journalen ska
ocksa antecknas andra fakta, exempelvis upplevd smirta och reaktion
pa mediciner.

 Det finns skil att ta del av sin journal for att:

* Kontrollera att innehdllet stiammer med verkligheten
_« Informera sig om vilken diagnos lakaren stillt och vilka alternativ som
 diskuterats infor eventuellt samtycke till behandling .
+ Skapa forstelse for den roll lakaren, smkskoterskan ete spelar 1 om-
_ héandertagandet
* Soka forebygga uppkomsten av sjukdom och besvar i framtiden
* Ha en utgangspunkt for individuell patientutbildning dér journalen kan
_ fungera som startpunkten i en chalog med vérdpersonalen knng exem-
pelms framtlda vérd eller behandhng

16 Patientjournalen. Stockholm: Socialdepartementet, SOU 1984:73.
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Helsingborg ir en av de platser'*’ dir den vardade efter utskrivning
fran sjukhuset automatiskt fatt kopia av slutanteckningen i journalen
(epikris) ddr uppgifter om sjukdomsprocessen sammanfattats. Reak-
tionen har varit positiv.

Journalen 4r ocksa ett sitt att ldra sig mer om hilso- och sjukvar-
den. Docent Elisabeth Rynning anser att ’patientens rétt att ta del av
den information som finns i patientjournalen dr betydligt battre skyd-
dad och star under avsevirt strangare kontroll 4n vardkonsumentens
allménna ritt till information fran hélso- och sjukvardspersonalen”.!*®
Uppmairksamhet pa och intresse for vad som antecknats har ocksa en
sakerhetsaspekt. I en studie dédr vardkonsumenter uppmanats att ta del
av sina journaler fann en gravid kvinna att likaren antecknat fel blod-
grupp. Andra studier visar att hilften av alla vardkonsumenter kunnat
upptdcka minst ett fel i sin patientjournal. Den behandlade kinner sig
mindre orolig efter att ha tagit del av sin journal och haft mgjlighet att
korrigera felaktigheter och gora fortydliganden.'4®

Rditten att dndra i patientjournalen

Finner en vdrdkonsument att uppgifterna i journalen 4r krinkande el-
ler pa annat sitt felaktiga kan hon skriva till Socialstyrelsen och begira
att dessa delar rittas eller forstors. En sddan begidran kan antingen
komma fran vardkonsumenten sjilv eller frdn annan som omnamns i
journalen. Forutom godtagbara skl krdvs att uppgifterna i patient-
journalen:

a) Inte dr nodviandiga for den enskildes framtida vard och behandling
b) Inte behovs for exempelvis forskning eller liknande angelidgna 4n-
damadl

Fattar Socialstyrelsen beslut om att delar av journalen inte far forsto-
ras kan den enskilde 6verklaga hos Lansritten inom tre veckor fran det

14T Hanff G m f1. Epikriskopia dven till patienten. Framgangsrikt férsok i Helsingborg.
Lakartidningen, 1988;85:1040.

148 Rynning E. Samtycke till medicinsk vérd och behandling. Uppsala: Iustus Forlag,
1994.

149 Bronson DL, Rubin AS, Tufo HM. Patient education through record sharing. Qua-
lity Review of Biology 1978;12:2-4.
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att vardkonsumenten fick kinnedom om beslutet. For 6verklagande av
Lansrittens beslut till Kammarritten kravs provningstillstand.

Rdtten till sekretess

Personal vid sdvil privata som offentliga vérdinrattningar har skyldig-
het att iaktta sekretess om tidigare och nuvarande vardkonsumenter.
Sekretessen omfattar sdvil vdrdkonsumenternas hélsotillstdnd som an-
dra personliga forhallanden. I praktiken innebér det att endast uppgif-
ter av allmén karaktér kan 1dmnas vidare, exempelvis om sjukhusmil-
jon, sjukhusmaten eller information som inte gér att relatera till en-
skilda personer. Uppgifter om hur ménga som skadats vid en trafik-
olycka eller antalet skidolyckor vid en vintersportort under en viss tid
ar exempel pd information som kan ldmnas ut.

Bestimmelserna om sekretess i offentlig hilso- och sjukvéard finns
i Sekretesslagen. Utgangspunkten i lagen &r att uppgifter om hilsotill-
stand och andra personliga forhallanden dr sekretessbelagda. Innan
uppgifter lamnas ut ska en s k menprovning géras. Med ”men” inbe-
grips exempelvis sddant obehag som att bli utsatt for andras missakt-
ning om de personliga uppgifterna blir kiinda. Obehaget ska beddmas
ur den enskilde individens perspektiv. Aven om vérdpersonalen anser
det vara till fordel for den enskilde ifall uppgifterna lamnas ut, kan det
inte uteslutas att han eller hon trots detta skulle uppleva obehag. Ut-
lamnande far i sddant fall ske endast om undantagsbestimmelser finns.
Sadant undantag kan foreligga om uppgifterna dr nodviandiga for att
annan myndighet ska kunna fullgéra sin verksamhet.

Huvuctrcgeln 4r att si snart uppgtfter ska lamnas ut om ensklld mchvxds .

halsoullstﬁnd eller andra personliga uppgifter bor denne txilfragas om
21 %tet att utan wdareilﬁm‘na ppgxfter om en vﬁrd—’ v
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Vardgarantin

Den vérdgaranti som tradde i kraft 1997 har till framsta uppgift att 6ka
tillgéngligheten for vardkonsumenter.'™ Genom att styra besoken till i
forsta hand priméarvarden vill staten och landstingen stimulera att var-
dens resurser anviands mer dandamalsenligt. Den nya vardgarantin in-
nehaller foljande rittigheter”:

. anatvérden ska erbjuda hjélp, per telefon eller genom besck, sarmna
_ dag vardkonsumenten tar kontakt v
rbesok ska erbjudas inom 8 dagar

+ Vid konstaterat behov ska primérvarden hénvisa till spe(:lahstlakare
* Vardkonsumenten ska erbjudas besokstid inom tre manader fran det att
behov av speétaﬁstkons;ultation konstateras

Ambitionsnivén &r sdledes synnerligen 1&g. Om tidsramarna inte efter-
f6ljs har den enskilde ritt att soka vard hos annan sjukvardshuvudman.
Men om primérvarden eller specialistlikare vid sjukhus bryter mot
véardgarantin finns inga mojligheter for den enskilde att krdva nagon
form av kompensation. Det 4r inte heller mojligt att, med vardgarantin
som grund, ~’processa sig” till en konsultation med ldkare i primarvar-
den eller vid sjukhus.

Rditten till ”second opinion”

En sjukvardsorganisation med primarvarden som “grindvakt”, dar all-
mainlédkarens remiss kravs for att komma i kontakt med specialist, ska-
par problem for en del. Sarskilt giéller detta for dem som dr vana vid
sjukvard med stor tillgdnglighet och utan remisstvang, dar man sale-
des kan vénda sig till specialistldkare direkt. Om ldkare i primédrvarden
inte anser att en vardkonsument har behov av att triffa en specialist kan
denne i princip vara utestdngd fran specialisthjdlp. Foljden kan bli att
den enskilde kommer i en tridngd situation.

I linder som har grindvaktssystem”, exempelvis Storbritannien,

130 Nationella riktlinjer Nr 4:3. Tema: Information till patienter med diabetes mellitus.
Stockholm: Socialstyrelsen, 1996.
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har riitten till ”second opinion” diskuterats. Oversatt till svenska #r “’se-
cond opinion” en ritt till ny provning om vardkonsumenten &r miss-
ndjd med ett remissbeslut. Det innebédr en mojlighet att ompréva den
forsta ldkarens negativa beslut om remiss till specialist. Rétten till “’se-
cond opinion” diskuterades i det forslag till patientréttighetslag som
presenterades i Norge 1992.13!

I dag kan den vars primérvardsldkare nekar att ge remiss till exem-
pelvis specialist vid sjukhus bestélla tid hos annan ldkare for fornyad
bedomning. Sannolikt vill den nye ldkaren f& kdnnedom om véardkon-
sumentens tidigare sjukdomshistoria. Erfarenhet visar att likare ogédrna
dndrar en kollegas beslut, exempelvis om att inte ge remiss till specia-
list. Att agera annorlunda kan uppfattas som bristande kollegialitet.
Dessutom riskerar vardkonsumenten att forsamra sin relation till den
forsta likaren som ldtt uppfattar en ”second opinion” som ett tecken pa
misstro. Genom att skriva in rétten till ”second opinion” i lag skulle li-
vet med sjukdomen kunna underléttas for den enskilde. Nackdelen dr
att det kan komma att kosta en hel del pengar for samhillet. Ett alter-
nativ for vardkonsumenten som bestamt sig for att fa en fornyad vér-
dering trots primarvardsldkarens beslut, skulle kunna vara att denne far
betala en storre del av kostnaden ur egen ficka.

Erfarenhet fran exempelvis USA visar att vissa ldkare specialiserat
sig pa att lamna “’second opinion”. Nér ett sddant system varit i bruk
en tid dr det enklare att @ndra tidigare beslut fran kollegor. Erfarenhe-
ten visar att en ldkare som bundit upp sig” for att vardkonsumenten
har en bestdmd diagnos och inte ifrdgasitter denna, nar simre resultat
med behandlingen 4n den som prestigeldst 4r beredd till omprovning.
I USA uppmanas vardkonsumenter ibland att soka en second opi-
nion” och i vissa fall till och med en third opinion”. Detta nér det dr
frdga om svara diagnoser och tvé ldkare kommit med skilda forslag.

Ratten att fa intyg

En del situationer kréver att vardkonsumenten kan uppvisa intyg frén
ldkare, tandldkare m fl pa exempelvis skada och sjukdomens art. I Pa-
tientjournallagen (10 §) finns bestimmelser som anger att den som &r
skyldig att fora patientjournal ocksa har skyldighet att utfarda intyg om
vardkonsumenten s& begir. Detta kan vara aktuellt vid kontakter med

3! Lov om pasientrettigheter. Oslo: Sosialdepartementet, NOU 1992:8.

96



forsakringskassan, arbetsgivare, tillstdndsgivande myndigheter m m.
Om intyget ska anvindas i domstol eller annan myndighet ska detta an-
ges sdrskilt. Rétten att pa begéran fa intyg innebdr inte att vardkonsu-
menten kan fa skriftligt pa att vissa skador orsakats av nagon sarskild
person. Inte heller dr intygsskrivaren skyldig att ange annat dn vad som
framkommit vid ldkarbesoket eller vid tidigare undersokningar. Endast
skadans art och eventuellt ocksa skadegorande vapen eller dylikt ska
anges i intyget. Detta far inte heller innehdlla information eller upp-
gifter som &r av kriankande natur for vardkonsumenten.

Lokala rdttigheter

Flera landsting har infort lokala “réttigheter” for vardkonsumenter och
skyldigheter for vardpersonalen utéver de som finns i HSL eller Alig-
gandelagen. Hiar mirks bland annat rétten till fritt vardsokande inom
landstinget eller i region med flera landsting i samverkan, ritt till in-
formation om kder, ritt till samma ldkare vid aterbesok, garanterad be-
handling inom viss tid efter diagnos, oppethéllande mellan 9-16 for
tidsbestdllning etc.

Sjukvardens forsok att respektera vardkonsumenternas tid dr ytter-
ligare ett exempel pa en sddan rittighet. Den som avtalat tid med sin
ldkare och finner att denne kommer mer dn 30 minuter (inom vissa
landsting 15 minuter) for sent, har rétt att fa tillbaka patientavgiften.
Tiden géller fran avtalad tid till dess att vardkonsumenten har ldkaren
framfor sig. Information om dessa réttigheter finns ibland i telefonka-
talogens bla sidor. De kan ocksa finnas angivna i besoksrummet. Det
finns dock ingen formell skyldighet for vardpersonalen att informera
om sadana lokalt beslutade rittigheter. Det kan vara en god idé att hora
efter fore ldkarkonsultationen vilka regler som géller vid forsening an-
géende aterbetalning av patientavgiften.

Ratten att valja sjukhus och likare

Vissa landsting har infort fritt val av sjukhus och ldkare inom ett lands-
ting eller region. I praktiken har det visat sig att Zven om vardkonsu-
menterna velat vilja ldkare och sjukhus har de inte haft forutsittningar,
eftersom de inte vetat hur och i vilken mén kvaliteten skiljer en likare
frdn en annan och pa vilket sitt kvaliteten varierar mellan sjukhusen.
Ritten att vélja sjukhus och ldkare begridnsas vanligtvis av lands-
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tingets eller om tva eller flera landsting samarbetar, av landstingens
geografiska grinser. Information om rétten att vélja ges av landsting-
ets eller kommunens informationsavdelning. Om landstinget i prakti-
ken inte ger vardkonsumenten ritt att vilja ldkare eller sjukhus trots att
detta anges i “marknadsforingen” kan man vinda sig till fortroende-
ndmnden.

Ritten att klaga

Mojlighet for vardkonsumenten att kunna klaga ndr man dr missnojd
ar av central betydelse. Begreppetklagomal ger negativa associationer.
Men systematisk aterforing av erfarenheter och synpunkter dr viktigt
for att gora verklighet av vardkonsumentens perspektiv. Sddan aterfo-
ring behover inte ha formen av klagomal. Den kan ocksa ges som all-
manna idéer och synpunkter pa mojliga forbéttringar. Det &r vardkon-
sumenten som har erfarenhet av kvalitet — och brist pa kvalitet. Det dr
viktigt att synpunkterna tas pa allvar och integreras i det 16pande kva-
litetsarbetet. Ett sdtt som anvinds vid hotell &r att friga gédsterna om
forviantningar och hur vil dessa infriats. Nér det handlar om behand-
ling och vard dr angeldgenheten s& mycket storre och upplevelsen i
manga fall intensivare. Det bor vara naturligt att ocksa integrera han-
dikapporganisationerna i arbetet.

Klaga och framfo6ra synpunkter, till vem eller vart? Det finns olika
mottagare: Patientansvarig ldkare. Klinikchef och verksamhetschef.
Patientkonsulenter eller patientombudsmin vid vissa sjukhus eller
vérdinstitutioner. Fortroendenamnder ska finnas enligt lag. Socialsty-
relsen och dess tillsynsmyndigheter kan vara en instans. Hilso- och
sjukvardens ansvarsndmnd i Stockholm. Patientskadeforsdkringen.
Liakemedelsforsdkringen. En midngd organ ir beredda att ge vigled-
ning och hjélpa den enskilde tillrétta.

Ar 1994 presenterade Riksdagens revisorer en utredning's2 om hur
klagosystemen fungerar och vilken hjidlp vérdkonsumenter kan for-
vinta sig fran vardens sida for att finna ritt mottagare av klagomalet.
Vid besok pa sjukhus stélldes fragor som: ”Om jag skulle vilja klaga
pa den behandling jag fatt hér, vart ska jag da vdnda mig? Finns det

152 Riksdagens Revisorers forslag angéende disciplindrenden inom hilso- och sjuk-
varden. 1993/94 RR7, s 15.
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ndgra broschyrer eller annat informationsmaterial 6ver hur jag bar mig
at”? Har &r resultatet:

P4 sjukhusen var personalen i allmidnhet mer van vid sadana fragor [4n
vid vérdcentraler, forf anm]. Kanske var det mer ett skdmt att personen i
informationsdisken vid ett mellansvenskt ldnssjukhus efter 7-8 minuters
betdnketid gav radet att patienten borde vénda sig till landstingsdirektoren.
Eller ndr *Upplysningar’ i centralhallen vid ett norrlandssjukhus inte hade
ndgot upplysningsmaterial for felbehandlade patienter utan gav telefon-
numret till patientkontoret. Patientkontoret hade dock dvergatt till att vara
kundfakturering. Personal pa kundfaktureringen limnade ett annat tele-
fonnummer som dock var Linsstyrelsens. Ddr visste man vart forfragan
borde stillas, och det nya telefonnumret visade sig gé till Fortroende-
ndmnden. Fortroendendmnden tillhandaholl dérefter en mangfald bro-
schyrer, dven pa frimmande sprak.”

Hdlso- och sjukvardens ansvarsndamnd

Hilso- och sjukvardens ansvarsnamnd, i dagligt tal kallat HSAN, &r
den domstolsliknande organisation som fattar beslut om vardpersonal
ska tilldelas disciplinpafoljd. HSAN:s ledaméter bestar av jurister, 14-
kare och ténkta representanter for vardkonsumenter i form av politiker
frdn ndgra av riksdagspartierna. Om HSAN finner att vardpersonal va-
rit forsumlig (4 § Disciplinpafoljdslagen) kan den utdela varning, vil-
ket dr den starkaste formen, eller erinran. Dessutom kan HSAN besluta
om begrénsad ritt for 1dkare att skriva ut narkotiska eller alkoholhal-
tiga ldkemedel, begriansad forskrivningsritt, eller franta oldmplig vard-
personal dennes legitimation. Deslegitimering innebdr i praktiken att
personen i fraga hindras fran fortsatt tjdnstgoring inom vérden. Dir-
emot kan HSAN inte prova ersittningsfragor.

I massmedias rapportering frén sjukvarden anges ibland att ldkare och
sjukskoterskor “prickats” av HSAN. Prickning finns inte angivet i lagen
utan dr massmedias oprecisa sitt att ange ndr hélso- och sjukvérdsperso-
nal (enligt 1 § Aliggandelagen) blivit tilldelade en disciplinpafoljd, dvs
vaming eller erinran.

Ett forslag finns att vidga det nuvarande pafoljdssystemet till mojlig-
het att besluta om en tredrig provotid for personal som inte begatt ett
tillrackligt allvarligt fel for att forlora sin legitimation, men dér det in-
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triffade dr sa allvarligt att det resulterat i vaming.'*3 Upprepas det klan-
dervirda beteendet under prévotiden har HSAN, enligt forslaget, moj-
lighet att besluta om indragning av legitimationen. I dag (1997) kan ex-
empelvis ldkare ha flera vamingar, men detta 4r inte tillrickligt allvar-
ligt for att legitimationen ska dras in. Enligt forslaget skulle HSAN:s
mojlighet att anvanda provotid dven kunna brukas nar vardpersonal har
bristande kunskaper inom sitt yrkesomrade. Ett sddant system har se-
dan négra &r varit i bruk i Finland med gott resultat.

Tabell 3:1. De vanligaste typerna av fel enligt beslut i Hilso- och
sjukvardens ansvarsndamnd, 1 juli 1994—30 juni 1995

Typ av fel Aberopat antal génger
Felaktig behandling, allmént 689
Diagnosfel 351
Fel vid operation, allmént 269
Bemétande 179
Fel vid medicinering 163
Annat fel 150
Fel vid tandvard 132
Bristfilligt intyg/lakarutlatande 121
Sekretessdrenden 50
Omvardnadsfel 33
Bristfillig/felaktig journalforing 31

Anmilan till HSAN gors i forsta hand av vardkonsumenten sjilv. Om
detta inte dr mojligt far det ske av nirstdende, exempelvis make,
sambo, fordldrar eller syskon. Nir det giller minderariga kan véard-
nadshavare gora anmilan. Aven Socialstyrelsen och dess regionala en-
heter kan, om de far kinnedom om brister och férsummelser, gora an-
maélan till HSAN. Vérdpersonal som dr missndjd med sina kollegors
arbetsmetoder har ddaremot inte ritt att anmaéla dessa till HSAN. Detta
bor i stéllet ske till ndgon av Socialstyrelsens regionala enheter.
Enligt Disciplinpdfoljdslagen ska anmailan ske skriftligen. Ansok-

153 Forbttrad tillsyn 6ver hélso- och sjukvardspersonalen. Stockholm: Allménna for-
laget, SOU 1995:147.
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ningsformular tillhandahélles som regel av vardgivaren, den lokala for-
troendendmnden eller Socialstyrelsen.
Anmalan ska innehélla:

e Person- och adressuppgifter pa anmélaren
Tidpunkt(er) for den handling som anmélan avser
Person(er) som anmélan avser (namn och titel)
Vardinrittning dir incidenten intréaffade

Vilket fel eller féorsummelse som anmilan avser

e Namn och adress for stdllforetrddare eller ombud

Anmilan till HSAN maste ske inom tva ar fran skadetillfillet. Den re-
lativt korta tiden hdnger samman med att 14ngre tidsfrister anses omgj-
liggbra for parterna att ur minnet ldmna en detaljerad redogorelse for
vad som skett. Trots relativt korta tidsfrister hor patientjournalen till de
viktigaste (och ibland det enda) bevismedel HSAN tar hédnsyn till i sin
bedémning. >4

En anmélan kan goras av vdrdkonsumenten, nédra anhorig om denne
inte sjdlv kan, eller av Socialstyrelsen. Ansokan maste vara skriftlig.
Behandlingstiden for ett klagodrende i HSAN &r i genomsnitt ca 8-9
manader. Om den enskilde vénder sig till Socialstyrelsen med sin an-
milan goér myndigheten en beddmning av om drendet bor skickas vi-
dare till HSAN. Av de anmélningar som pa sa sitt bedoms och skickas
vidare leder de flesta till pafoljd. Om ddaremot vardkonsumenten sjalv
véander sig direkt till HSAN leder betydligt farre fall till &tgérd fran
HSAN. Detta hinger samman med att en stor del av allménhetens kla-
gomal innehéller fragor som dr lampligare att hantera hos landstingets
fortroendendmnder eller andra instanser som huvudsakligen engagerar
sig i bemotandefragor.

HSAN:s beslut kan 6verklagas till Kammarritten i Stockholm och
till sista instansen, Regeringsritten. Detta maste ske inom tre veckor
fran det vardkonsumenten fick del av beslutet. Overklagande till Re-
geringsritten kraver provningstillstind, dvs att drendet dr av sddant
principielltintresse for framtida avgoranden att rédtten anser det viktigt
ur réttstillimpningssynpunkt.

For den som gor en anmilan till HSAN kan det vara virt att kiinna
till att offentlighetsprincipen innebdr att en anmaélan till HSAN som re-

154 Socialdepartementet. Proposition 1984/85:189.
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gel dr en offentlig handling. Detta innebér att vem som helst kan be-
gdra att {4 ta del av handlingen och fé en kopia didrav. Denna mojlig-
het omfattar 4ven massmedierna. Endast om uppgifter i anmélan kan
antas innebara att vederborande eller henne nérstaende lider betydande
men kan uppgifterna hemlighéllas. Exempel pa sddana kinsliga upp-
gifter kan vara svara psykiska storningar, abort eller brott av allvarlig
karaktér.

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen 4r tillsynsmyndighet over all privat och offentlig hilso-
och sjukvard i Sverige, inklusive tandvéarden. Dessutom har Socialsty-
relsen tillsyn over verksamheter som inte sjdlva bedriver hilso- och
sjukvérd, men som tar emot uppdrag fran sjukvarden. Exempel dr SOS-
Alarmering, laboratorieverksamhet som pa uppdrag utfor analyser och
tester vilka har betydelse for vardkonsumenter samt Giftinformations-
centralen. Den som vill anméla personal verksam inom n&gon av dessa
omraden kan vinda sig till Socialstyrelsen och ndgon av deras sex re-
gionala tillsynsenheter i Umead, Jonkoping, Goteborg, Malmo, Stock-
holm och Orebro. Fér myndighetens bedomning inhimtas patientjour-
nal och 6vrigt skriftligt och muntligt material i drendet fran den insti-
tution vardkonsumenten haft kontakt med. Finner Socialstyrelsen att
vardkonsumenten har fog for sitt klagomal, dvs att fel begétts som in-
nebir risk for disciplinpafoljd, skickas drendet vidare till HSAN for be-
domning.

Socialstyrelsens tillsynsenheter kan foreta oannonserade besok vid
sjukvérdsinstitutioner runt om i landet for att granska véard- och be-
handlingsrutiner ur ett patientsékerhetsperspektiv. Sddana besok initi-
eras bland annat av anméalningar frén vardkonsumenter och nérstaende.
For budgetaret 1994/95 svarade den 16pande tillsynsverksamheten, dvs
anmilningsédrenden, egeninitierad tillsyn och extern information och
service, for majoriteten av myndighetens tid. !>

Vardpersonal &r skyldig att rapportera intrdffade skador och inci-
denter dér skada skulle ha kunnat intréffa till Socialstyrelsen. Rappor-
teringsskyldigheten riktar sig till all personal. Dessabestimmelser som
tidigare bendmndes Lex Maria aterfinns nu i Aliggandelagen (7a §) och

155 Riksrevisionsverket. Statens tillsyn 6ver hilso- och sjukvérd. En effektivitetsrevi-
sion. Stockholm: RRV 1996:23
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i SOSFS 1996:24 (4 § punkt E). Anmélningar om intrédffade inciden-
ter registreras i den s k riskdatabasen vid Socialstyrelsens tillsynsenhet
i Orebro. Materialet anvinds av sivil myndigheten som av forskare i
skadeforebyggande verksambhet.

Tabell 3:2. Lex Maria-anmdlningar

1992 1993 1994 1995

Antal anmirkningar 1141 1476 1637 1571
Dédrav MAS-anmélningar 355 717 764 583
Fortroendendmnder

Enligt Lagen (1992:563) om f6rtroendendmnder har varje landsting
och primarkommun skyldighet att ha fortroendenimnd. Ar 1997 finns
33 sddana. Primdarkommunerna koper i manga fall tjansten av lands-
tinget for att slippa administrera en egen ndmnd. Syftet med nimnderna
ar framfor allt att formedla information och ge stod at vardkonsumen-
ter i den allménna hilso- och sjukvarden samt folktandvéarden. Pa vissa
orter bedrivs varden av privata vardgivare. Om avtal finns med lands-
ting eller kommun ingér dven denna vard. I annat fall krdvs sirskild
Overenskommelse mellan privata vardgivare och landstinget for att
dessa vardkonsumenter ska omfattas av fortroendenimndens verk-
samhet.

Fortroendenamnderna ska verka for att vardkonsumenternas rattig-
heter tillvaratas och papeka eventuella behov av resurser for de ansva-
riga. Ndr nagon kdnner sig missforstddd, misstolkad eller ignorerad av
personal inom den offentliga varden har fortroendendmnden till upp-
gift att soka aterstélla en god relation. Vill ndgon soka ekonomisk er-
sattning for skada eller anmila vardpersonal till HSAN kan fortroen-
dend@mnden hjilpa till.

Fortroendendmnden &r ingen formell klagoinstans. Ndmndens tjéns-
temdn #r offentligt anstéllda. De ska inte ta stédllning for eller emot na-
gon part utan strava efter att vara neutrala i handelse av konflikt.
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Patientombudsmdn

Pé vissa héll i Sverige finns s k patientombudsmaén, ibland kallade pa-
tientkonsulenter. Detta &r en icke lagstadgad funktion. De &r anstéllda
av ett sjukhus, sjukvardsomrade eller landsting. Till ombudsmannen
vdnder man sig nidr man stott pa problem i varden och behover stod och
hjdlp for att komma vidare. I de flesta fall giller det bemdtandet, ibland
ocksa vart man vénder sig for att klagaeller lamna synpunkter. Pa vissa
stdllen deltar patientombudsménnen aktivt i sjukhusets kvalitetsarbete,
eller som stod vid undersokningar om vardkonsumenters tillfredsstal-
lelse. En annan viktig uppgift dr att mota handikapporganisationer och
andra intressegrupper for att informera om valmojligheter och infor-
mationskanaler. En forutséttning for framgang dr synlighet och nira
kontakter med personal och vardkonsumenter.

Varken patientombudsméin eller patientkonsulenter dr négon for-
mell klagoinstans. De kan inte fatta beslut om ekonomisk erséttning el-
ler om atgirder gentemot vardpersonal. De har inte heller nadgon av de
ombudsmannafunktioner som exempelvis Barnombudsmannen eller
Diskrimineringsombudsmannen har. Med de nationella ombudsman-
nafunktionerna foljer befogenheter som att kunna vicka atal. Uttrycket
“ombudsman” i sammanhanget leder létt till feltolkningar om kompe-
tens och befogenheter.

Informella klagovdgar

Det kan vara naturligt att den som upplever problem forst vinder sig
till personalen vid den institution det géller. I savil Storbritanniens ”Pa-
tient Charter” som i den nederldndska patientrittighetslagstiftningen
kravs att s& ska ske i forsta hand. Klinikchefen dr den hogste ansvarige
vid en klinik. Enligt 27 § HSL ska en patientansvarig ldakare (PAL) ut-
ses “om det behovs med hédnsyn till patientsdkerheten”. Inneborden i
denna bestimmelse 4r enligt motiven att mojliggora for vardkonsu-
menterna att triffa samma ldkare vid skilda besok pa vérdinréttningen.
PAL har huvudansvaret for vardkonsumenten och ska informera om at-
gédrderna och situationen i 6vrigt. Vem som helst kan sdledes vinda sig
till verksamhetschefen och begira att fa en PAL. Fran 1997 ska finnas
ndgon som svarar for verksamheten, verksamhetschef, enligt 29 §
HSL. Har man en PAL kan det vara ldmpligt att forst ta upp problem
och forbittringsforslag med denne. Om just den relationen dr proble-
met kan en annan kontakt behdvas.
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Den som har problem i kontakterna med vardpersonal torde séllan
vinda sig till ansvariga inom institutionen. En orsak kan vara den be-
roendestidllning man befinner sig i. Det kan finnas en rddsla att just den
personal man &r hanvisad till for sin framtida vard kan gora livet be-
svirligt for en. Problemet dr patagligt utanfor storstadsomradena dér
tillgdngen pa alternativa sjukhus, vardcentraler och ldkare eller annan
vérdpersonal dr begrinsad.

Ritten till erséttning

Nir nagon skadats i samband med undersokning, vérd eller behandling
finns olika mojligheter att krdva ersittning. Ett sitt 4r att kridva skade-
stand i domstol. Talan om skadestdnd riktas i forsta hand till ndrmaste
tingsrétt. Fattar rétten ett for den klagande negativt beslut kan detta
overklagas till Hovritten och eventuellt Hogsta Domstolen. Forfaran-
det dr en s k civil skadestandsprocess med en juridisk konflikt mellan
tva eller flera parter. I civilprocesser dr det den som vécker talan, alltsd
den kdrande, som maste bevisa att motparten, svaranden, gjort fel.
Motparten i skadestandsprocesser dr den som orsakat en skada. Enligt
bestammelser i Skadestdndslagen (3 §) svarararbetsgivaren for de ska-
dor som de anstéllda orsakar i tjdnsten genom fel eller férsummelse.
Nir det giller fel i hdlso- och sjukvard kan det vara svart att skaffa sa-
dan bevisning eftersom denna ofta utgors av knapphéndig information
i patientjournalen och expertutlatanden fran ldkare eller sjukskoterska.
Det kan vara komplicerat att hitta specialister som i domstol &r beredda
att vittna mot sina kollegor.

Rdttshjdlpslagen

Den nya Rittshjdlpslagen (1996:1619) trddde i kraft 1997. Den ger
mojligheter for exempelvis vardkonsumenter till juridisk rddgivning,
oavsett inkomst. Harigenom kan vardkonsumenten tillsammans med
juridisk expertis diskutera forutséttningarna for attdriva enréttslig pro-
cess mot vardgivaren till en begriansad kostnad. Det kostar 1 000 kro-
nor per timme eller 250 kronor for paborjad 15-minutersperiod (avser
1997). For den som har begrdnsade inkomster finns mdjlighet att be-
tala en reducerad kostnad. Nir det géller rittshjilp ges det till personer
vars arsinkomst understiger 210 000 kronor.

105



Forutsdttningar for rittshjélp ar att:

* Det dr fraga om en rittslig angeldgenhet, exempelvis tvist om ska-
destand

* Vardkonsumenten inte har en privat rittsskyddsforsikring, exem-
pelvis i hemforsdkringen

* Det inte dr frdga om tvist enligt Patientskadelagen eller Likeme-
delsforsdkringen

 Det dr rimligt i forhallande till bl a angeldgenhetens art och betydelse
samt Ovriga omstdndigheter

Som regel dr det Réttshjdlpsmyndigheten som fattar beslut om ritts-
hjélp ska ges eller inte. Pagar en tvist i domstol dr det denna som fat-
tar beslutet. Bland annat vigs forutsittningarna for vardkonsumenten
att vinna processen in i beslutet om att bevilja réttshjalp.

Patientskadeforsdkringen

Ett enklare alternativ, unikt i vdrlden for fyra nordiska ldnder, dr Pati-
entskadeforsdkringen. Tanken dr att underlitta for den enskilde att fa
ersittning nar nagonting gatt fel i vard eller behandling. Hir behdver
den drabbade inte skaffa bevisning eller leta efter likare som kan lamna
ett expertutldtande. Utredningen sker utan kostnad f6r vardkonsumen-
ten av forsdkringsbolaget, som med hjélp av jurister och medicinsk ex-
pertis faststéller ersittningsskyldigheten.

Forsdkringen é&r till sin karaktdr "no fault”. Det betyder att vard-
konsumenten har ritt till ersdttning om hon (i praktiken forsdkrings-
bolaget) kan visa att overvigande sannolikhet foreligger for att skadan
uppkommit vid undersokning, vard eller behandling, oavsett om man
kan eller vill faststédlla vem som &dr ansvarig for att skadan skett. Am-
bitionen 4r att vardpersonalen ska uppmuntra vardkonsument eller an-
horig att gora skadeanmélan utan riddsla for att sjédlv bli anmald till di-
sciplindra myndigheter. Patientskadeforsdkringens tjinstemén begér in
journaler, utlatanden och 6vriga handlingar som kan behovas i malet.
Vid behov kallas vardkonsument eller inblandad vardpersonal till
muntligt forhor. Skador som understiger 700 kronor (1997) efter av-
drag for eventuella andra forsdkringar ersitts inte.

Ar 1997 forvandlades Patientskadeférsikringen fran 6verenskom-
melse mellan landstingen och ett konsortium av forsdkringsbolag till
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Patientskadelagen. Det innebdr att alla vardgivare dr skyldiga att vara
forsdkrade. Anmadlan till forsdkringen gors inom tre r fran det att vard-
konsumenten fatt kinnedom om skadan, dock senast 10 &r frén ska-
detillfillet. Ar vardkonsumenten missn6jd med forsikringsbolagets
beslut kan hon begira yttrande fran Patientskadendmnden i Stockholm.
Om yttrandet gar vardkonsumenten emot och det fortfarande foreligger
oklarheter i drendet kan patienten fora detta vidare for avgoérande i
skiljedomstol. I realiteten dr mojligheten till 6verklagande av Patient-
skadeforsdkringens beslut mycket begrinsat. Enda 6verklagandemoj-
ligheten, skiljendamnd, forutsitter att vardkonsumenten har bra bevis,
alternativt en god ekonomi, eftersom réttshjélp i princip inte géller for
processer enligt Patientskadelagen. Skiljemannen avgér om vardkon-
sumenten har “skilig” anledning att fora saken vidare, vilket paverkar
mojligheten till ekonomiskt bistand.

Ldakemedelsforsdkringen

Samma principer som géllde for Patientskadeforsdkringen géller dven
for Lakemedelsforsdkringen. Den ingér inte i Patientskadelagen och
administreras av forsidkringsbolaget Trygg Hansa. Forsdkringen om-
fattar ldkemedel som siljs eller ldmnas ut vid apotek, sjukhus, vard-
central eller motsvarande inrdttning. Ddremot omfattas inte naturldke-
medel eller s k homeopatiska ldkemedel. Skador som skett pa grund av
lidkemedel som marknadsforts i Sverige omfattas av forsdkringen, dvs
oavsett vilket land vardkonsumenten dr bosatt i. Skador som efter av-
drag for eventuell annan forsdkring understiger 1 000 kronor ersétts
inte av Lakemedelsforsdkringen (1997).

Patientskadelagen och Likemedelsforsdkringen dr konstruerade pa
sadant sitt att klagomalet utreds utan kostnad fér anmélaren. Den som
accepterat ersittning enligt Likemedelsforsakringen 6verlater darmed
sin skadestandsritt till denna och kan darefter inte vidnda sig till dom-
stol med samma fraga. Trots de mojligheter Skadestdndslagen ger ar
det fa personer som driver réttsprocess mot sjukvérden eller dess per-
sonal i domstol. Det viktigaste skilet ar svarigheten att skaffa tillrack-
ligt med bevis. Risken for en langvarig rittsprocess forutsitter ocksa
en god ekonomi eller ndgon form av rittsskydd, exempelvis en klau-
sul i hemforsdkringen som anger att forsdkringen tacker den hér typen
av processer. For att hjédlpa personer med svag ekonomi att driva en
rattsprocess finns bestimmelser i Rittshjdlpslagen.
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I de flesta fall krdvs att vairdkonsumenten gor en skriftlig anmélan
till det aktuella forsikringsbolaget. Ansokningsblankett far man ge-
nom att kontakta nirmaste fortroendendmnd eller vid direkt kontakt
med det namngivna forsikringsbolaget.

Forsakringsbolagen skiljer sig at beroende pa vilken vard det gil-
ler:

* Den som vill ansoka om ersittning pa grund av skada inom offentlig
vard inklusive tandvdrd kan vinda sig till PSR Personskadereglering
AB i Stockholm for blanketter och information.

» For den som skadas i privat hdlso- och sjukvdrd ar det i forsta hand
forsakringsbolaget Trygg Hansa i Stockholm som ldmnar informa-
tion och blanketter och tar emot skadeanmilan.

 Nar det giller privatpraktiserande tandldkare som gjort fel dr dessa
forsakrade hos forsakringsbolaget WASA i Stockholm vars tjdnste-
min svarar pa fragor, tillhandahéller anmilningsblanketter och tar
emot skadeanmilan.

* Vid skador som uppkommit pa grund av likemedel dr det i forsta
hand Likemedelsforsikringen som ir tillamplig. Den administreras
av Trygg Hansa i Stockholm som tillhandahéller ansokningsblan-
ketter och tar emot forfragningar.

Diabetes som exempel

Frén 1997 introduceras nationella riktlinjer for sarskilt utvalda dia-
gnosgrupper. Den forsta diagnosgruppen som far egna riktlinjer &r per-
soner som diagnosticerats med diabetes.!® Andra diagnosgrupper
kommer att folja. Utformningen av vardprogrammet for personer med
diabetes kan ses som modell for andra grupper av sjukdomar.

Syftet med de nationella riktlinjerna ar att virdkonsumenter oavsett
bostadsort ska garanteras en bestamd vardstandard. Riktlinjerna base-
ras pa aktuell forskning och den samsyn som rader mellan forskare, l4-
kare och annan vardpersonal om effektiva och korrekta atgirder fran
sjukvarden. Sarskild vikt har lagts vid att forebygga komplikationer.

Den del av riktlinjerna som beskriver information till vardkonsu-

156 Nationella riktlinjer Nr 4:3. Tema: Information till patienter med diabetes mellitus.
Stockholm: Socialstyrelsen, 1996.
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menter ingdr i underlaget for det lokala vardprogram som varje lands-
ting ska ta fram i samrad med diabetesforeningar i ldnet.

Lokala vardprogram

Lokala vardprogram dr en anpassning av de nationella riktlinjerna till
lokala forutsédttningar i det egna landstinget eller sjukvardsomradet.
Vardprogrammen utformas av en eller flera sjukvardshuvudmén
(landsting) och lokala diabetesforeningar i samarbete. Vardprogram-
met ska tillimpas mot bakgrund av landstingens prioriteringar och be-
domningar av sjukvardsbehovet inom respektive omrade.

Individuella overenskommelser

De individuella 6verenskommelserna upprittas mellan & ena sidan den
patientansvarige ldkaren (PAL) eller det behandlande teamet av bla
sjukskoterskor och ldkare, och & andra sidan vardkonsumenten.

Yttersta ansvaret for att vardoverenskommelser upprittas bar sjuk-
vardshuvudmannen. I praktiken dr det dock PAL som &r skyldig att se
till att de som omfattas far teckna vad som kallas en individuell vard-
Overenskommelse.

Nedanstdende punkter ska ingd i en individuell vardoverenskom-
melse.

Fast kontakt och tillgdnglighet. Den enskilde ska fa en likare som &r
ansvarig och som denne kan vénda sig till for rdd och hjédlp. Samma
sak giller for sjukskoterska och andra som ingér i diabetesteamet, ex-
empelvis dietist, fotterapeut och kurator. Information ska finnas om te-
lefonnummer, telefontider och vem man vinder sig till nir ordinarie
lakare eller sjukskoterska inte finns pa plats.

Ansvar. Reglerna om ansvar hdnger samman med vilken roll man som
véardkonsument vill spela i samband med utformningen av sin vard och
behandling samt vilka skyldigheter som véardpersonalen har. En del
vardkonsumenter viljer att vara mer aktiva dn andra och bira en storre
del av ansvaret for de beslut som fattas.

Diabetesteamets ansvar. Med vardteamet ska tecknas en individuell
vardoverenskommelse som ska innehélla:
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Individuella behandlingsmal i samarbetet med vardkonsumenten.
Detta dr viktigt eftersom merparten av arbetet kan goras av vard-
konsumenten sjédlv

Regelbundenkontroll av blodsockernivan, HbAlc, och det allmdnna
hélsotillstdndet

Tillgénglighet for telefonkonsultation och behandling vid akuta me-
dicinska problem

Regelbunden utbildning av vardkonsumenten och dennes anhoriga

Information om tillgingliga hjdlpmedel for injektion och sjalvkon-
troller

Hjalp for att sjdlv kunna kontrollera blodsocker med hjélp av métare
Information om andra stodatgérder, inte minst i det komplikations-
forebyggande arbetet, som samhillet bistar med

Vardkonsumentens ansvar. Beroende pa hur aktiv vardkonsumenten
kan och vill vara kan en vardoverenskommelse tecknas som innehal-
ler bestimmelser kring:

Deltagande i undervisning om egenvard

Regelbundna undersokningar av fotterna

Kontakter med vardteamet ndr problem av medicinsk karaktar eller
med egenvérden uppstar

Vikten av att vil bruka vardteamets tid och fortroende

Samtal med nidrmaste anhoriga eller vianner om sjukdomen
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4. Hdlsa i gar, i dag och i
Morgon

I boken Sint, sant, sunt berittar den norske forfattaren Karsten Isach-
sen'’ om en fader i ett radhus. En gravidersdag i november sitter han
vid skrivbordet och tittar ut genom fonstret. Dér ute leker en hop ungar
i duggregnet. P1otsligt ser han att ndgot dr pa vig att handa. Barnen stil-
ler sig i rad och borjar ga i en bestdmd riktning. Taktfast, for de har ett
mal. Med en viss oro finner han att mélet dr radhusets forstugutrappa.
Framst i hdren gar ledaren, den minste av dem alla, sonen Espen, tre ar
gammal.

Vil framme stannar hidren. Deras forvintansfulla 6gon lyser under
regnrockarna. Espen bankar pa dorren. Pappan 6ppnar och hor barnen
skandera: Vi vill ha choklad!”

”Jasa”, tanker pappan, ’var det pa sa sitt han blev ledare. P4 samma
sdtt som man blir president i USA: genom att lova folk *choklad’.”

“Tyvirr, Espen, det finns inte ndgon choklad i huset, och du vet att
pappa inte vill bli stord nér han arbetar.” Dorren stédngs, och hédren upp-
16ses. Forst gar de storsta barnen, sedan de litet mindre. Allra langst
stannar de allra minsta, de mest trohjdrtade. De hoppas i det ldngsta,
dnda tills de borjar frysa om fotterna. Till sist gar ocksa de.

Liangst bak i atertdgets sonderfall gar lille Espen. Han gréter och ro-
par: ”Vinta pa mig!” Men det 4r ingen som kdnner honom ldngre.

I det 6gonblicket grips pappan av fortvivlan. Vad dr det han har stéllt
till med? Espen har inte handlat av 1agt begdr. Om han ville ha godis
for egen del skulle han ha kommit ensam och kanske féatt nagot. Han
tyckte vil bara att en sddan har gravidersdag borde man stilla till med
litet fest omkring sig. Darfor bjod han in ”vérlden” pa choklad.

157 Isachsen K. Sint, sant, sunt. Oslo: Cappelin, 1990.
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Man kan ldra tva saker av den hir episoden, menar Isachsen. For det
forsta: att man inte ska lova mer dn man kan hélla. Det gjorde lille Es-
pen, och darfor gick det galet. For det andra: att vi stindigt maste bjuda
in “vidrlden” pa choklad dven om det kostar oss vart anseende, var dra
och var makt. Vi har broder och systrar som vintar pa en inbjudan till
livets fest. Om inte vi bjuder in, s kommer virlden att g& under, av
klokskap och av graviader. Ndgon maste ha modet dven om chokladen
inte finns, aldrig har funnits och inte ndgonsin kommer att finnas.

Det finns en nddvindig galenskap: tron att just du kan fordndra varl-
den. Den tron #r nodvindig for var mentala hilsa och for andras. Kalla
den en vision, en framtidsbild. Kalla bararen eldsjél, entusiast eller le-
dare. Men visionen behdvs, och visionen behdver sina bérare.

Visionen om hilsa

Visioner dr ”synupplevelser” av en annan verklighet. De har en inte-
grerande effekt pa personligheten och dr darfor viktiga. Vi behover vi-
sioner. Behover vi ocksa illusioner?

En illusion &r en bristande dverensstimmelse mellan varseblivning
och verklighet. Sigmund Freud menade att psykisk hilsa forutsétter att
individen ser verkligheten som den 4r. Han sdg psykoanalysen som en
vég att na dit.

Ar 1988 kom en tidskriftsartikel dir ett par forskare!>® menar att
friska médnniskor gor orealistiskt positiva beddmningar av sig sjilva.
De Overdriver sin formaga att kontrollera sin tillvaro. De har ogrundad
framtidsoptimism: “framtiden kommer att bli storartad, sarskilt for
mig”. Illusionerna gor att man mar bra, bryr sig om andra och gor en
god arbetsinsats.

I en senare undersokning visar tre andra forskare'>® att optimisterna
bestar av tva grupper. Dels sdidana som verkligen mar bra. Dels sddana
som inte gor det men fornekar sin ohilsa. Tillsammans dstadkommer
de en statistiskt vilmaende medelindivid som inte existerar. I konstru-
erade stressiga situationer svarar de falskt vilmaende med kraftiga fy-

158 Taylor SE, Brown JP. Illusion and well-being. Psychological Bulletin
1988;103:193-210.

159 Shelder J, Mayman M, Manig M. The illusion of mental health. American Psycho-
logist 1993;48:1117-1131.
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siologiska reaktioner, tydligare ju mer de dverskattar sin hilsa. Fors-
karna undrar om inte falskt vilméende i vissa fall okar risken att rdka
illa ut i samband med hjéartproblem.

Vardens viktiga varv

”Hilsan ar allt. Allt, allt 4r alls inte ndr intet dr hdlsan™ skrev “’den
svenska poesins fader”, Georg Stiernhielm, pa 1600-talet. “Hilsans
gdva, dyra gdva. .. som av oss dock sédllan skattas, kanske forst ndr den
oss fattas”, diktade prdsten Johan Olof Wallin. Genom historien har
sjukdom varit ménsklighetens foljeslagare och gissel. Att ldtta denna
borda dr ett av vardens viktiga vérv.

Hilsa #r ett nyckelbegrepp i hdlso- och sjukvard liksom i samhillet
i stort. Det finns en lang rad forsok att beskriva vad hilsa ar. Alltifran
visionerna hos Virldshélsoorganisationen (WHO): “Ett tillstdnd av
fullstéandigt fysiskt, psykiskt och socialt vélbefinnande och inte endast
frdnvaron av sjukdom och ohilsa”. Hélsa pa hogsta niva dr en funda-
mental rdttighet som tillkommer varje méinsklig varelse, menar WHO.
“Hilsa for alla ar 2000” dr det ambitiGsa malet.

Ar inte detta orealistiskt? — Jo, pA samma sitt som “frihet, jamlik-
het och broderskap”. Anda har sdana visioner skapat entusiasm och
sporrat till handling. Vi har inte uppnatt dem. Vi kommer inte att géra
det. Men vi gor klokt i att reflektera over behovet av fordndring.

Om WHO:s visionira definition &r den ena @ndpunkten pa ett kon-
tinuum sa dr kanske véardvetenskaparen Katie Erikssons den andra.
Hon ser hilsa som fordragbart lidande. Buddah menade, i samma anda,
att liv och lidande #r ett. Erikssons landsman Henrik Tikkanen spar pé:
“Frisk d&rbaraden somdr ofullstindigt undersokt”. Han fortsitter: ”Jag
vet inte hur jag mar. Jag kdnner mig bra, men min doktor kdnner mig
béttre.”

Mellan de tva dndpunkterna finns mangas verklighet. Om man gor
en forteckning 6ver hur stor del av befolkningen som har sjukdomar,
ohélsotecken eller skroplighet blir listan 1&ng. Hir 4r ndgra uppskatt-
ningar for ett urval hidlsoproblem i dagens samhille.
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67 procem’ av kvmnoma och 50 procent av mannen saker psyklater fore
65 ars alder'®®
= 46 procent av den vuxna befelknmgen har kronisk s;ukdom‘“
18 procent har besvir fran skelett eller rorelseorgan
1e vuxna och 30 procent av barnen hat symtom pa allergx
v I - eller karlsjukdom '
. 12 procent har horseip oblem '
= 10 procent av ménnen anses ha problem med alkahol
8 procent har s;ukdom i nervsystem eller smnesorgan
_* 2 procent dr synskadade '
» 3 procent har diabetes
3 pmcent har psonasr.s .

£

En unders6kning fran Island visar att 80 procent av skolbamen upple-
ver kroppslig smérta under en ménad.'®? Av den svenska befolkningen
i aldern 20—84 ar har 63 procent varit exponerade for psyko-sociala pa-
frestningar under den senaste 12-manadersperioden. Det handlar om
konflikter och problem pa arbetet, familjeproblem, egen eller anhori-
gas sjukdom eller sorg i samband med nira anhorigs dod.!%3

Det finns skillnader mellan individer i vad som uppfattas vara sjuk-
dom. I en understkning frdn Malmé fann man inget samband mellan
besvirens svarighetsgrad och om man sokte ldkare eller inte. Det &r
1&ngt ifran alla som betraktar ryggont som en sjukdom.'®* Olika mén-
niskor som har samma sjukdom uppvisar hogst varierande symtom. De
forhaller sig pa olika sitt till sin sjukdom och tillgodogor sig rehabili-
tering mer eller mindre framgangsrikt.

Négra, som &r dngsliga och angestfyllda, tycker sig stindigt upp-
fatta symtom pa olika sjukdomar. De ropar “’vargen kommer” stup i ett.
De ikldder sig gdma en sjukroll med vad det innebér av att bli omhén-

160 Hagnell O. A prospective study of the incidence of mental disorder. The Lundby
project. Stockholm: Svenska Bokforlaget Bonniers, 1966.

161 Ohdlsa och sjukvard. Stockholm: SCB, rapport 1992:72.

162 K ristjansdéttir G. Recurrent pains — a public health concern in school-age children.
Goteborg: Nordiska hélsovardshogskolan, 1996:2.

163 Karlsson K. Psykosocial ohdlsa—ett vixande folkhilsoproblem. I: HSU 2000, Be-
hov ochresurseri varden — en analys. Del B, bilagor. Stockholm: Allméanna Forlaget,
SOU 1996:163.

164 Lindahl E, Udén A. Why do people seek medical advice for back pain: A compa-
rison of consulters and nonconsulters. Clinical Journal of Pain 1989;5:351-358.
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dertagen och befrias fran ansvar. De etiketteras som inbillningssjuka
eller hypokondriker. Dem kan det vara svart att gora till lags. Andra
bagatelliserar pa ett utprdglat sétt sjukdom och symtom. I manga fall
gar det bra. De kan ocksa 16pa risk att bli sémre i onddan. Det finns sa-
ledes personer som dverrapporterar symtom medan andra bagatellise-
rar sina. Generellt soker kvinnor ldkare oftare 4n mén. Det &r inte tro-
ligt att detta forklarar att de i genomsnitt lever langre d4n mén.

I syfte att forstd dr det viktigt for den som vérdar att tillgodogora sig
ocksa den kunskap som kallas intuitiv, tyst eller fortrogenhetsbaserad.
Den kan inte alltid goras tydlig eller pavisas.'6> Det giller ocksa att for-
std vad som ligger bakom olika manifestationer.

Finns det skal for vardpolitiker att misstrosta infor siffror som den
att 46 av 100 i en befolkning har kronisk sjukdom? —Inte alls. En norsk
undersokning av socialodontologen Dorte Holst visar atttva av tre som
har kronisk sjukdom 4r ndjda med sin hilsa.'%® De ser andra viktiga di-
mensioner i livet &n sjukdomen. En illusion om vilbefinnande, eller en
betydelsefull vision om mdjligheter, trots allt?

Egenvdrdens vikt

I en norsk avhandling av likaren Ame Grimsmo'¢” finns en bedémning
av vad 1 000 personer under en manad upplever i friga om sin hilsa
och vad de gor at den.

.

165 Josefsson I. Kunskapens former. Stockholm: Natur och Kultur, 1989.

166 Hjort PF. Helse, miljp og levekar. Oslo: Norges Allmenvitenskapelige Forsknings-
rad, 1989.

167 Grimsmo A. Fra 4 bli syk til & bli pasient. Oslo: Gruppe for Helsetjensteforskning,
1984:1.
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Om de 500 som klarar av sina symtom med egenvérd skulle soka sjuk-
vard i stéllet, sa skulle vardsystemen formodligen inte kunna hantera
den 6kade anhopningen. Det skulle betyda en vésentlig 6kning av un-
dersokningar, provtagningar och samtal for att utesluta nagot allvarligt,
troligen med ytterst marginell, eller ingen positiv paverkan pa hilsan.
Det dr viktigt att egenvarden sa langt mojligt fungerar. Den bor darfor
stddjas genom hilsopedagogiska insatser.

Egenvérden #r sdledes en av hornstenana i samhillsbygget. Utan
den skulle samhillsekonomin st infor olosbara problem. Den fria och
frivilliga omsorg som vi ger varandra dr hornsten nummer tva. Den om-
sorgen omfattar i Sverige ca 1 400 miljoner insatstimmar om aret, att
jamforas med ca 800 miljoner arbetstimmar i den avlonade omsorgen.
I den frivilliga ingér bl a véard av barn och &dldre inom familj och vin-
krets. En tredje hornsten dr den vard och omsorg som ges i kollektiva
former. Samhillets sjukvard behdvs. Men som WHO framhaller &r
andra faktorer viktigare for att forbéttra folkhélsan.

Friskfaktorer

Det finns “friskfaktorer” som forklarar varfor vissa i en och samma
situation klarar sig béttre @n andra, sdger forskaren Aron Antonov-
sky.'® Han pekar pa “’kinslan av sammanhang” som sirskilt viktig.
Den uttrycker i vilken utstrdckning en ménniska har en varaktig for-
nimmelse av tillit till att ens vérld har inre helhet, dr forutsdgbar och
begriplig. Dér finns for det forsta kénslan av att ha en rimlig grad av
inflytande 6ver sitt liv (eller att ndgon som vill en vl och som man kan
forlita sig pa har det, som ddet, Gud eller annan auktoritet). For det
andra kédnslan av att det som hdnder en i livet dr begripligt och me-
ningsfullt och ddrmed virt att engagera sig i.

Det finns ett starkt samband mellan & den ena sidan kénslan av sam-
manhang och & den andra sidan fysiskt och psykiskt vilbefinnande,
sjalvfortroende och livskvalitet. Pafrestande situationer kan uppfattas
som mindre provande och som en utmaning snarare &n som ett hot.
Kiénslan av tillit 4r ett slags mental vaccination. Den kénslan &r en vik-
tig del i det salutogenetiska, alltsd hilsoframjande, perspektivet, och
det skiljer sig fran det patogenetiska, dvs sjukdomsorienterade per-

168 Antonovsky A. Hilsans mysterium. Stockholm: Natur och Kultur, 1991.
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spektivet. Det salutogenetiska perspektivet hor hemma i varje sam-
manhang dér intresse finns att forstdrka vardkonsumentens stéllning.

Livsstil och hilsa

Det dr ett statistiskt faktum att den grupp som foljer goda hilsorad har
storre chans att bevara sin hilsa 4n den som inte gor det. Man kan pro-
testera mot hdlsobud”, men man kan inte med framgéng i 1dangden op-
ponera mot sin egen biologi. I ndgon man mar man som man lever.

Paen liten 6 Stilla oceanen var fram till 1920-talet diabetes en okdnd sjuk-
dom bland den lokala befolkningen. Efter forsta vérldskriget fann man
stora fyndigheter av virdefulla godningsdmnen pa 6n. Ekonomin blomst-
rade. Befolkningens formogenhet vixte snabbt. Deras livsstil fordndrades
i takt med okade inkomster. I dag har hilften av invdnama diabetes typ 2.
Omstillningen fran fattigdom och energisnal och hilsosam kost till vs-
terldndsk villevnad gjorde att medellivslingden ocksa sjonk drastiskt. '6°

Bror Rexed, tidigare chef for Socialstyrelsen, har framhallit att ”innan
man forskar bor man tillaimpa det man redan vet”. Hélsa i vérlden &r i
dag mera en fraga om politik och handling &n om ytterligare forskning,
hur viktig den &n &r. Vi ska forvisso inte sluta forska, men angeldget ar
att ta till sig det vetande som finns. Vad vet vi d@ om samband av be-
tydelse for hidlsan? Hir foljer sju punkter fran forskning!’® och bepro-
vad erfarenhet.!”!

1. Ta ansvar for din egen halsa. Det finns inget métbart samband i vést-
landerna mellan hur mycket pengar som gar till varden och hur bra folk
mar eller hur linge de lever. Det som &r bra for sjukvarden &r inte ndd-
vandigtvis bra for vardkonsumenten. Det finns rentav antydningar om

169 Ersgard S, Hallstrom B, Mens P. I vetandets virld. I: Fran lazarett till universitets
sjukhus. En hundradrskronika om Universitetssjukhuset MAS. Malmo: Universitets-
sjukhuset MAS, 1996.

170 Berkman LF, Breslow L. Health and ways of living. The Alameda County study.
New York: Oxford University Press, 1984.

1" Lacroix AZ, Guralnik JM, Berkman LF, Wallace RB, Satterfield S. Maintaining
mobility in late life. American Journal of Epidemiology 1993;137(8):858-869.
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att folk blir friskare nér ldkarna strejkar.'’? Likemedelsforetagens ka-
talog, FASS, berittar pa 1300 tittryckta sidor om biverkningar. "En
medicin utan biverkningar &r inget likemedel”, sdgs det. Det olyckliga
ar att konsumenten inte alltid har klart for sig vilka bieffekter det gil-
ler att vara uppmérksam pé. Ldkemedel skrivs i manga fall ut i kom-
binationer som de inte &r testade for.

Vi har byggt en gigantisk apparat for att administrera medborgarnas
hjdlploshet. Men det rdcker inte for folkhélsa. Kanske &r bara en fjar-
dedel av det som gors i vér sjukvard baserat pa vetenskap i klassisk me-
ning.

Vi ldr oss att frukta och dlska den moderna tekniken, den som leder
oss 1 morkret med kirnkraft, vederkvicker oss med tevens “tittitain-
ment”, skyddar oss med p-piller och penicillin mot det onda och for
oss till ro med Valium och Prozac. And&: ytterst ir hilsan inte ngot vi
far, varken av den moderna tekniken eller vilfiardsstaten, om vi inte
sjdlva ocksa gor vart. Hilsa dr en uppgift och ett ansvar, en mojlighet
att ta vara pa. Det giller att vara vaken 6ver att sjukdom ofta har andra
komponenter 4n bara de fysiska. Den egna livsviljan 4r en viktig for-
utsittning for hélsa.

2. Ha respekt for alkoholen. Alkohol och narkotika orsakar kanske 15—
20 procent av sjukvardens kostnader. Hér finns de svaraste hoten mot
folkhidlsan, samhéllsmoralen och de medménskliga relationerna. Har
finns ocksa en viktig faktor bakom atskillig brottslighet, fortryck, vald,
barnmisshandel och kirleksloshet.

3. Ingen rokning. En arbetsplats vars luft innehéller hundradelen av de
gifter man fér i sig genom en cigarrett skulle omedelbart stingas. I to-
baksrok finns en rad cancerogena @mnen. Rokaren bor sluta tvért.

4. Maten dr halva hdlsan. Néringslédra dr ett omradde som medicinen
lange underviérderade. Frukt och gronsaker, spannmalsprodukter och
friskt vatten hor till det viktiga. Genom att vara forsiktig med fett,
socker, salt och oprévade kemiska fodotillagg och genom att tillgodose
det dagliga behovet av vitaminer, mineraler och fibrer kan man ocksa
bidra till vdlbefinnandet. Allt som man far for mycket av, oavsett hur

172 Roemer MI, Schwartz JL. Effekten av en lakarstrejk i Los Angeles pé befolkning-
ens hilsa. Svensk Tidskrift for Biologisk Medicin 1983;4:12-16.
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bra det #r, fungerar som gift. Overgddning 4r hos ménniskan som i na-
turen inte bara dyr och onddig, den &r ocksa skadlig.

5. Anvdnd somnen som héilsomedel. SOmn dr ett billigt och i manga fall
effektivt ”lakemedel”. Girna 7-8 timmars dygnsvila, men de indivi-
duella variationerna i behov &r stora. Folkmedicinen hade enkla medel
for att bidra till god somn: humlet, kamomillteet och kvéllspromena-
den dr exempel.

6. Anvand kroppen, motionera. Forskningen har lért oss att en muskel
som inte trdnas borjar fortvina inom 48 timmar. De har fel som tror att
man maste spara pa sina muskelrorelser for att de ska ridcka ldnge. I
stéllet ger Ovning styrka, sjdlvfortroende och livsglddje.

7. Utveckla sociala néitverk. Aktenskap eller en stabil tva-persons-re-
lation dr viktigt inte minst for ménnens hilsa, likasa positiv kontakt
med sldkt och vinner och medlemskap i ideella foreningar. Gemenskap
hjilper oss att hantera rddslan. Nér vi hamnar i fruktan blir vi ett hot
mot oss sjdlva och andra. Nir vi ddremot vagar leva i tillit, detta lilla
viktiga ord som stavas likadant framifran som bakifran, da vixer vi i
vart inre. Det handlar om tillit till oss sjdlva och andra och till att det
gar att skapa mening i tillvaron, i gemenskap med andra.

Sjukdomssynsitt eller hidlsosynsitt

Tva synsitt pa hilsa och sjukdom &r delvis varandras motpoler och del-
vis varandras komplement: sjukdomssynsittet respektive hdlsosynsit-
tet. Nar sjukdomssynsdttet dominerar dr grundfragan: ”Vad gor att
manniskor blir sjuka?”” Diagnostiken inriktas pd om personen det gil-
ler 4r sjuk. Hilsa ses som franvaro av sjukdom. Det talas ibland om
”den bio-mekaniska apparatfelsmodellen” for att karakterisera en
overdrivet maskinorienterad syn pa ménniskan.

1 héilsosynsttet dominerar fragan: ”Vad gor att manniskor haller sig
friska?” Diagnostiken inriktas pa vad som &r friskt i den hér individen.
Hilsa ses som ett robust dverskott av livsglddje och energi, ett Gver-
skott som i sin tur kan skapa dverskott hos andra.
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VAD AR EN MANNISKA?
Sjukdomssynsdittets grundfraga: Vad dr sjukt i den hdar mdanni-
skan?

Hudldkaren: ”En skinnsdck med symtom”?

Tandldkaren: > Tander med vidhdngande kropp”?

Ogonlikaren: "Synorgan med upphéngningsanordning”?

Ortopeden: ”Gangjarn med tillbehor”?

Neurokirurgen: ”Tankeorgan med atfoljande skal”?

Genetikern: ”En biologisk robot som dr pa vig att bli genom-
kodad”?

Geriatrikern: "Néagon som ska vardas lange”?

Rontgendiagnostikern: ”En organbirare och kandidat for ndgon
av hundratals sub-, super- och grenspecialiteter”?

VAD AR EN MANNISKA?
Hdilsosynsadttets grundfrdaga: Vad ar friskt i den hdar manniskan?

Hdlsopedagogen: ”En fordandringsagent som tar till sig fornuftiga
argument for egenvard och livskvalitet”?

Miljovinnen: ”En individ som lanar jorden en kort tid av kom-
mande generationer”?

Hilsoetikern: ”En samvetsvarelse, alltsd en sam-vetare’ med det
gudomliga inom henne”?

Hdlsopsykologen: ”En uppdragstagare for den nodvindiga ga-
lenskapen’: tron att just du kan forsta och forandra varlden™?

Inte bara den friske har en uppgift

Juvenalis, den romerske skalden, talade om vikten av en sund sjél i en
sund kropp. Men bara for att man har en stark kropp kanske inte allt
star vil till pé ett djupare plan. Dessutom vet vi att stora personlighe-
ter i manga fall haft fysiska problem att kimpa med: den déve Beet-
hoven, den brostsjuke Pascal, den hoftskadade Selma Lagerlof, den
manghandikappade Helen Keller. Var stravan efter hilsa far inte hind-
ra oss fran att inse att ocksé den som dr hdlsomissigt begriansad har ett
uppdrag i livet.
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Vem dr egentligen helt frisk? Alla har vi begridnsningar, mer eller
mindre synliga eller besvirande. Alla har vi ocksa mojligheter, mer el-
ler mindre uppmérksammade.

Den handikappade kan vara bdrare av ett viarde som den fullt friske
inte har, ndmligen insikten att det finns andra viktiga kriterier i livet 4n
fornuft och effektivitet. Om det bara funnes friska, effektiva, vackra
mainniskor skulle risken vara stor att vi hamnade i ett d&nnu mera
omanskligt samhalle dn vart. En viktig uppgift for oss manniskor inom
och utom vérden dr att uppritthalla mianniskovirdet. Kirlek, kénsla
och bekriftelse kan inte fangas i en fornuftsmassig beskrivning. Det
giller nagot viktigare, djupare. Virlden r, trots allt, inte helt forklarad
i vetenskapens ljus. Vi har kanske kunskap om bara nagon promille av
kroppens och livets mysterier.

En individ 4r aldrig helt sjuk eller helt frisk utan i rérelse langs flera
dimensioner, till 6kad hilsa eller 6kad ohélsa. Vi fods inte med kun-
skaper vad det &r att vara frisk eller sjuk. Vi lér oss.!”3

Tre epoker

Olikahistoriskaskedenkan urskiljas i utvecklingen av begreppet hilsa.
Liangre tillbaka fanns fattigdomssjukdomarnas epok. Sjukdom, lidande
och dod orsakades ofta av infektioner som till stor del hade samband
med dalig ekonomi. Problemet 1ag i undermalig mat, dalig hygien,
bristfilliga bostdder och stora barnkullar. Motstandskraften mot smitta
var undergravd.

Den andra ir vallevnadssjukdomarnas epok. Sjukdom och lidande
har i mangafall samband med en tillgang till detta livets goda som man
tillgodogor sig pa fel sitt. Riskfylld livsforing 6kar risken for degene-
rativa civilisationssjukdomar som hjart- och karlsjukdomar och can-
cer. Vardslos motortrafik orsakar skador och lidande. Motstédndskraf-
ten mot vélfirdens frestelser dr undergravd.

Ett tredje skede skymtar fram, det ir tillitsohdlsans epok. Den kin-
netecknas av médnniskans oforméga att hantera livets osdkerheter och
risker. Det finns tillitsbrist av skilda slag. Dels till sig sjilv, sin egen
formaga. Dels till andra: familj och védnner, organisationer och system.

I3 Rydén O, Stenstrom U. Halsopsykologi. Stockholm: Bonnier, 1994.
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Dels till mojligheten att finna svar pa existentiella fragor: varifran,
varthén, varfor? Om Gud betraktas som dod aterstar bara kampen om
makten. Symtomen pa tillitsohédlsan &r manga: missbruk av egetliv och
andras, sjalvmordsforsok, att manga dr sjuka utan egentliga kroppsliga
orsaker etc. Motstandskraften mot livets osidkerheter dr undergravd.

:_Epokema overlappar varandra. I viss mén finns alia tre pa samma gang
Sdmst hilsa har i genomsmtt de som finns i lagsta mkomstgmppen Men
_dagens halsoproblem i vart land ér inte i forsta hand magens brod utan
sjilens nod. Visterlandets verkhgt svara kns 4r snarare cien andhga in
 den ekonomiska. .

Fyra tankbara utvecklingslinjer

Infor framtiden kan fyra scenarier skisseras. Det ena ir att tillitsohdl-
san fortsitter. Att ’samsjukdomarna” blir fler och drabbar ett allt storre
antal. Det giller sammansatta problem som berdr samliv, samarbete
och samhillsgemenskap. Att vi far allt fler ooverblickbara system med
vixande kénsla av maktloshet hos den enskilde och allt farre auktori-
teter. Att arbetstillfdllena blir allt mer sillsynta.'’* Kanske bara en fem-
tedel av de i yrkesverksam alder kommer att fa ett meningsfullt arbete
till foljd av den globalakonkurrensen: ”Det vistliga kravsamhillet kol-
liderar med det #relystna asiatiska forsakelsesamhillet.”!”> Risken
finns att gapen vixer ytterligare mellan fattiga och rika, starka och
svaga, de som har arbete och de arbetslosa, friska och sjuka.

Ett andra scenario dr en ny epok av infektionssjukdomar och likar-
tade, tidigare mer eller mindre okdnda hélsoproblem. De resistenta
bakteriestammarna okar, delvis till f6ljd av dverdriven anvindning av
antibiotika. Galna kosjukan illustrerar ett problem som hdnger samman
med bristen pa respekt for “naturens ordning”. Skilda slag av retrovi-
rus, slow virus, gor sig géllande. Heliobacter pylori, campylobacter,
svinpest, legiondrssjuka och hantavirus ar nagra exempel pa problem
som kan véxa. Variationer av aids kan vara mgjliga. WHO vamar for
att riskerna negligeras.

Ett tredje scenario dr en naturkatastrofernas epok. Det skyddande

174 Rifkin J. The end of work. London: Tarcher/Putnam, 1995.
175 Martin H-P, Schuman H. Globaliseringsfllan. Malmé: Symposion, 1997.
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ozonbiltet tunnas ut. Koloxidutsldppen antas kunna leda till en vixt-
huseffekt med polarissmiltning och 6versvamning. Planet- och me-
teorkollisioner &r inte omojliga, likasa jordbdvningar och vulkanerup-
tioner. Syrehalten i luften skulle kunna fordandras, med allt vad det in-
nebér av hilsorisker. Vitebomber, bakterie- och virusstridsmedel och
gifter i fel hdnder kan férorsaka katastrofer.

En fjidrde tdnkbar framtidsbild &r den vixande genetiska ohdlsans
epok. En betydande del av sjukdom och for tidig dod, kanske sa mycket
som 70 procent, anses kunna ha samband med genetiska faktorer. Re-
sonemang fors om vi haller pa att fa ett allt simre genetiskt material,
samre spermiekvalitet och avsaknad av “naturligt urval” till f6ljd av
medicin-teknologins framsteg.

Fréagan hur mycket den genetiska uppsittningen betyder i jamforelse med
miljon respektive livsstilen for en befolknings hilsa far varierande svar be-
roende pa nir i tiden den stills. P4 1920- och 1930-talen var genetiken i
fokus. Rashygieniska och rasbiologiska institut byggdes upp i véstvérlden.
Milj6n och livsstilen talades det inte mycket om. Pa 1950-talet, ndr socio-
login, socialpsykologin och psykologin expanderade, talades det framfor
allt om miljons betydelse for hdlsan. Pa 1970-talet var resonemangen om
livsstilens betydelse sérskilt populdra. P& 1990-talet 4r genetiken ter i cen-
trum. En risk &r nu att miljons och livsstilens betydelse inte ges tillracklig
vikt. Overdriven betoning av genetikens betydelse kan leda till en uppgi-
venhet, en fatalism dér det som skullekunna géras av individ och samhille
inte utfors: ”Det blir som det blir”.
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5. Framtidens hdilso- och sjuk-
vdrd

Den hiftiga friskhetsepidemi som har brutit ut i Sverige sprider sig nu med
rasande hastighet. Befolkningen saknar all immunitet mot den. Lasaretten
toms det ena efter det andra. Situationen 4r djupt oroande for lakarkaren
och all sjukhuspersonal. Det har visat sig att det mest alarmerande med den
utbrutna hélsan &r att den ocksé drabbar sjidlen. De nedsmittade tycks ha
forlorat alla sina neurotiska symtom och préglas av en svarartad harmoni.
Cigarrett- och spritkonsumtionen har ocksé helt upphort i de drabbade om-
radena, likasd all forsdljning av somntabletter, nervlugnande och uppig-
gande tabletter. ..

(Ur Eva Mobergs pjés Friskhetsepidemin)

Tendenser

I det foljande tas nadgra utvecklingstendenser upp som géller omvirld,
behov, virderingar, dtgirder, resurser och resultat.

OMVARLD

» Vixande klyftor och motsdttningar i samhéllet, nationellt och
internationellt

 Storre etnisk och kulturell variationsvidd — flykting- och in-
vandrarproblematiken dkar

* Narkotika och andra missbruk dkar som orsak till vardproblem

* Milj6forstoringen Okar i virlden

* Vilfidrdsstatens utformning star under debatt

* Arbetsloshetens problem blir allt stérre i EU
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BEHOV

» Okande medellivsldangd, friskare liv

* Firre stora olyckor genom bittre arbets- och trafikmiljo

 Okat behov av lindrande vard i livets slutskede, inklusive de-
mensvard

* Dramatisk 6kning av exempelvis diabetes, allergier och hoft-
ledsfrakturer samt vdaxande problem med &vervikt

* Behov av 6gonkirurgi for halva befolkningen under livscykeln

* Hormonbrist (6strogen, testosteron) uppmarksammas hos
manga dldre

* Genetiken ges allt storre vikt som faktor bakom ohilsa och
sjukdom

* Vixande ohiilsa till f6ljd av tillitsbrist

VARDERINGAR

» Okande intresse for etiska fragor och prioritering

* Frdgor om “acceptabel risk” far storre aktualitet

* Specificerade nationella rittigheter for vard och omsorg far
okad vikt

ATGARDER

* Hilsosynsitt som komplettering till sjukdomssynsétt uppmérk-
sammas i storre utstriackning &n tidigare

» Skonsammare diagnostik och behandling mojliggor att allt 4ld-
re blir betydande vardkonsumenter

e Utvecklade véardkedjor aktualiseras

* Hemsjukvarden far en mer central roll

e Akutsjukhusen blir firre, med kortare vardtider

* Nodvindigheten av fortbildning for personal uppmirksammas

* Forskning om robotisering” och automatisering fortgér

* Vixande tryck gentemot professionella fran det ”medicin-tek-
niska industrikomplexet”
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RESURSER

* Vixande krav pa effektivisering av vardverksamheten

* Medicin-teknisk forskning och utveckling kan savil tka som
minska kostnaderna

* Regionala olikheter i vardutnyttjande forklarar en vésentlig del
av kostnaderna

* Den okande andelen &ldre forklarar bara en mindre del av kost-
nadsOkningarna de senaste decennierna

 Alternativkostnadsbegreppet far storre vikt. Vad ger insatserna
for effekt vid alternativ anvéandning?

* Vérdkonsumenten och handikapporganisationerna ses allt mer
som en reurs

* Sjukdomsforebyggande och hilsofriamjande insatser far okat
intresse

* Nodvindigheten av utvecklat ledarskap uppmérksammas

» Framtidens finansieringsformer blir féremal for analys

RESULTAT

* Nodvindigheten av kunskap om effekterna uppmérksammas.
Bara en liten del av det som gors anses vara baserat pa “egent-
lig vetenskap”

* Metoder for fortlopande kvalitetsanalys utvecklas

* Allménheten kommer att kréva tillgang till kvalitetsinforma-
tion for att bli medvetna vardkonsumenter

* Inte bara livskvalitet utan ocksa dodskvalitet ges vikt

Vi kommer att se en allt snabbare utveckling inom den medicinska in-
formatiken: databaserade patientjournaler, telemedicin och elektronisk
biomedicinsk publicering. Telemedicinen ger mdjligheten att ta ront-
genbilder i ett land och omedelbart tolka dem i ett annat. Vem som helst
kan ringa ett telefonnummer eller koppla in sig pa internet och 6gon-
blickligen f& information om den senaste utvecklingen inom en lang
rad diagnoser.

Vérdkostnaden per vardkonsument éver 75 ar okar snabbt.!7® Att

176 Behov och resurser i varden — en analys. Del B. Bilagor. HSU 2000. SOU 1996:
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allt skonsammare metoder kan anvédndas innebdr vinster inte minst for
de dldre. Ogonkirurgin #r pa frammarsch och kommer att ha erbjudits
varannan svensk under livscykeln. Sjukdomsforebyggande och hilso-
frimjande atgdrder kommer att ges allt storre roll. Benskorhet hos
kvinnor kan exempelvis vésentligt paverkas genom forebyggande &t-
gdrder, likasa risken for sena komplikationer till f61jd av diabetes.

Pa hjartsjukdomarnas omrade dkar behovet av atgérder. Den ambu-
lanta kirurgin som inte kriaver 6vernattning pa sjukhus och dagkirurgin
okar. En forutsittning for att mojligheterna ska kunna tillgodogéras dr
vil utvecklade vardkedjor. Likasa forstarkt samverkan mellan olika hu-
vudmén och hemsjukvard samt forsdkringskassa, arbetsformedling
och socialtjanst. De dygnet runt-6ppna akutmottagningarna blir allt
férre.

Regionala olikheter i vardutnyttjandet skapar fragetecken. Hur stora
skillnader kan anses godtagbara? Om ldgsta niva for vardplatser skulle
vara standard kunde ca 15 procent av vardkostnaderna sparas.

Nodvindigheten av vetenskapliga analyser som giller atgidrdernas
virde blir allt mer uttalad. Uppskattningar anger att 25-50 procent av
akutbesoken pa sjukhus lika vil kan goras pa andra stillen. Skulle
kostnaderna da bli ldgre? Amerikanska studier pekar pa att s inte
skulle bli fallet.!”” En analys av 24 010 besok vid ett sjukhus i Michi-
gan visar att for mattligt bradskande fall och icke bradskande fall var
kostnaden vid de sex analyserade akutmottagningarna 1ag och inte hog-
re dn vid en véardcentral eller lakarmottagning. Den observationen gjor-
des att av dem som kommer till akutmottagningarna har en pafallande
stor andel annan sprakbakgrund 4n den inhemska, eller ocksa besviras
de av las- eller skrivsvarigheter.

Behovet av internmedicin 4r pa vég att oka till foljd av de vanliga
folksjukdomarnas utbredning, inte minst i de hogre dldrarna. Det hand-
lar exempelvis om hjért-kérlsjukdomar. Men véarddagarna for hjartin-
farkt har halverats pa mindre 4n en tiodrsperiod. Lindrande vérd i li-
vets slutskede dr ett annat betydande behov.

Adel-reformen har betytt utslussning av #ldre fran sjukhusen till
kommunernas sjukhem och 6ppna véardformer. En av reformens for-
delar var minskad medikalisering och mindre risk for hospitalisering
av de dldre. Men det finns rehabiliteringsbehov i den kommunala

77 Steinbrook R. The role of the emergency department. NEJM 1996;334:657-658.
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Vard i vardande

Ar du femtio och i nod
véntar blott en billig dod.
Doktorn som ska skota saren
vill ha yngre folk pé béren.

TECKNING: ERIKA EKLUND
TEXT: BENGT LINDSTROM

dldreomsorgen som inte har tillgodosetts. Den kommunala sjukvarden
behover stirkas.

Annorlunda vard

Hur ser framtidens vard ut? Ndr man kommer in pa avdelningen hors
vilsam klassisk musik. Borta dr de ekande sjukhuskorridorernamed det
starka, obehagligt fluorescerande ljuset fran lysror. I stéllet far man
kidnslan av att befinna sig i ett ombonat hem. Gésterna bar sina egna
kldder. Tillsammans med anhoriga kan de som 6nskar laga mat i ett kok
pa avdelningen. Patientjournalen finns sténdigt tillgdnglig for var och

128



en som vill 1dsa den. Gésten uppmuntras att 1dsa i den och gora egna
noteringar.!’® De sniva besokstiderna ér avskaffade. Vinner och familj
ar vidlkomna pa besok dygnet runt. Ménga anhoriga viljer att stanna
flera dagar i strick. Om de vill far de utbildning av sjukskoterskan i att
exempelvis byta klidder, Overvaka den som har dropp eller som befin-
ner sig i respirator.!” Utbildning sker i hélsobefrimjande aktiviteter
och hur man minskar stressfaktorn i det dagliga livet. Varje vardkon-
sument erbjuds kostradgivning. Férutom sedvanligkostinformation er-
hélls utbildning i hur man kan skapa individuella, hilsofrdmjande &t-
vanor som haller livet ut. Hemsjukvérd organiseras i samrad med sjuk-
huset, primérvarden eller socialtjdnsten.

Hdlsofrdmjande sjukhus utan viggar”

Sjukhusens funktion fordndras. WHO har infort begreppet health pro-
moting hospitals”. Besldktat dr begreppet “’sjukhus utan viggar”. Vérd
som forr gavs pa sjukhus ges nu mer och mer i hemmen. Forskning vi-
sar'® att nio av tio cancerpatienter i slutstadiet lika vil kan vérdas i
hemmet som pa institution. Livskvaliteten okar. Att fa vara i sin in-
vanda miljo s linge som mojligt, helst till slutet, ger trygghet. I fram-
tiden kommer “hospitals at home” att bli ett allt viktigare begrepp.

Brukarradets modell

I Tromso i Nordnorge finns en sammanslutning av personer med psy-
kiska besvir. De kallar sig Brukarrdd. Inledningsvis fanns en repre-
sentant fran varje fylkesdel i radet, men snart fann man att sjukdomens
karaktir kridvde en storre kritisk massa”. Personer med psykiska be-
svar kan under langa perioder kinna sig mycket déliga. Den kénslan
accentueras under press.

Deltagarna i radet utses pa ett eller tva ar. Forutsittning for delta-
gande ar psykisk sjukdom. Radet agerar pa ett aktionsinriktat sitt. Ge-

178 Kimball B. Planetree nursing: A paradigm and advocacy of humanistic care. As-
pen Advisor for Nurse Executives, 1992;7:april, 5-7.

19 Martin DP, Hunt JR, Hughes-Stones M, Conrad DA. The Planetree model hospital
project: an example of the patient as partner. Hospital and health services administra-
tion, 1990;35(4):591-601.

18 Beck-Friis B. Hospital based home care for terminally ill cancer patients. Uppsala:
Uppsala Universitet, 1993.
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nom att arbeta efter en niatverksmodell kan radet agera flerdimensio-
nellt. Till rddet har knutits olika former av kompetens som fungerar
som redskap vid eventuella aktioner: prast, linsman, journalist, sjuk-
skoterska, politiker, professor, jurist, ldkare m fl. Under 1996 genom-
fordes bl a aktioner som syftade till att férdndra, enligt radet, oaccep-
tabla forhéllanden vid en klinik dit personer med psykiska besvir
maste vinda sig vid behov av sjukhusvard. Genom att forse journalis-
ten i ndtverket med tillracklig information skrevs artiklar om forhal-
landena vid sjukhuset. Strax dérefter fordndrades rutinerna enligt ra-
dets 6nskemal.

Kinnetecknande for radet dr att agera aktionsinriktat, inte repre-
sentera ndgon grupp, att ha ett nitverk av expertis fran olika delar av
samhillet knutet till sig, att kontinuerligt byta ut ridets deltagare och
att arbeta med sma medel. Undernorske hdlsoministern Gudmund Her-
nes “eriksgata”, strax innan han tilltrddde som hédlsominister, besokte
han Brukerrddet i Troms6. Han undersoker (1997) mojligheterna att
stodja tillkomsten av liknande rad i andra delar av Norge.

Vérdkonsumenternas intresseorganisationer

Vardkonsumenternas intresseorganisationer spelar en viktig roll.
Framtida arbetsuppgifter for dessa ér bl a att:'!

* Tillvarata vardkonsumenternas legala rattigheter

* Bidra till utvecklingen av etiken inom intresseomradet

* Tillgodose medlemmarnas behov av kunskap om olika vérdalterna-
tiv och produkter samt utveckla deras formaga att utnyttja denna
kunskap

* Definiera, forankra och informera om kvalitetsnormer fOr tjanster
och produkter ur ett konsumentperspektiv

* Mot kvalitetsnormerna f6lja upp och utvirdera kvaliteten hos vard-
givare och andra producenter och att informera medlemmarna om re-
sultaten av utvdrderingen

e Aktivt bistd vardgivare och andra producenter med kunskap om kon-

'8! Lindvall B. Foredrag vid konferensen “’Patienten, sjukvarden och lagen” 16—17 no-
vember 1995 vid Nordiska hélsovardshogskolan i Goteborg.
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sumentbehoven och att samverka med dessa i behovsanpassade ut-
vecklingsprojekt

* Definiera forskningsbehov och prioritera 6nskad forskning ur ett
konsumentperspektiv

Vaért uppdrag

Varfor ska vi minniskor varda oss sjélva, varandra och vér natur? —
Vart uppdrag dr att vdrda och vorda livet, att striva efter det réttfardiga.
Det dr pa sd sitt vi bidrar till hogre livskvalitet. Var stund pé jorden &r
en stund att vixa till stérre mognad.

Sjukvard dr omsorg och kunskap, ansvar och respekt. Vard &r ocksa
maktutdvning. Nér dr makten legitim? Nir den utdvas pa ett sadant sitt
att skillnaden reduceras mellan stark och svag, frisk och sjuk, ldkare och
vardkonsument, mellan den som vet och den som inte vet, chef och med-
arbetare. Detta &r, som tidigare betonats, grundldggande. Maktutdvning
som baseras pa bristande respekt gentemot den behandlade eller under-
ordnade dr illegitim. Respekt utan omsorg dr tomhet. Omsorg utan re-
spekt dr potentiellt ”vald”. Ansvar &r ett resultat av omsorg och respekt.

Den biomekanistiska "apparatsfelsmodellen”, den 6verdrivet tekni-
fierade medicinen, gor en strikt uppdelning i patientens roll och den
professionella vardgivarens roll. Den modellen blundar fér ménni-
skans griansoverskridande behov. Den ser inte helheten.

Det finns ett annat sitt, ndamligen att aktivera ldkaren i vardkonsu-
menten och patienten i lakaren. Den professionelle vardgivaren har inte
bara erfarenhet och kunskap utan ocksa en ”patientlighet”, nimligen
nagot av den svaghet och hjéalploshet som ligger i patientrollen. I var-
dagens praktik dr "doktorsdelen” av detta ménskliga kontinuum domi-
nerande. Patientrollen &r vilande, dold under den vita rocken. Den eng-
elska neurokirurgen och psykiatrikern Glen Benneth!8? menar att det
skulle vara lyckligt om bade ldkaren i vardkonsumenten och patienten
i lakaren kunde goras mera medvetna, mera levande.

Vi behover, siger professor Ole Berg'®® i en kommentar, inte bara

182 Benneth G. The wounded healer. London: Secker & Warburg, 1987.

183 Berg O. Modernisme, eksistensialisme og det medisinale vesen: noen historiske,
noen kritiske og noen konstruktive tanker. I: Rosengren B, Wedel H (red). Edgar Bor-
genhammar 65 &r. Goteborg: Nordiska hilsovardshogskolan, 1997.
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arbetsdelning utan ocksa arbetssamling. Nr ldkaren viljer att lata pa-
tienten ensam vara svag, far ldkaren bekriftelse pd sin egen styrka.
Vardkonsumenten far bira en dubbel borda av svaghet: sin egen och
doktorns. Klagomalen pa opersonlig medicinsk praxis maste, djupare
sett, forstas mot ocksé den hir bakgrunden. Hir speglas en djupare pro-
blematik #n den som kommer till uttryck i kraven pa okad kvalitets-
kontroll och bittre hushallning.

I var minskliga existens har vi en kropp, var enda, somredskap. Ett
instrument med vilket vi kan forverkliga insikten att alla ménniskor i
grunden #r likvéardiga, oavsett alder och kon, ekonomi och hudfirg, re-
ligion och hilsoniva. Just for att alla &r likvdrdiga dr det betydelsefullt
hur det gar for var och en.
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Viktiga adresser

Allminna reklamationsndimnden (ARN), Klarabergsgatan 35, Box
174, 101 23 Stockholm
Tel: 08-783 17 00, Fax: 08-783 17 01

De handikappades riksforbund (DHR), Katrinebergsvigen 6, 177 43
Stockholm
Tel: 08-18 91 00, Fax: 08-645 65 41

Hilso- och sjukvérdens ansvarsnamnd (HSAN), Box 3539, 103 69
Stockholm
Tel: 08-786 92 00, Fax: 08-786 92 82, E-post: hsan@hsan.se

Konsumentverket, Rosenlundsgatan 13, 118 87 Stockholm
Tel: 08-429 05 00, Fax: 08-429 89 00

Likemedelsforsdkringen, Trygg Hansa, 106 26 Stockholm
Tel: 08-693 44 50

Patientforsdkringen (privat vard, ej tandvard), Trygg Hansa, 10626
Stockholm
Tel: 08-693 18 68, Fax: 08-693 26 66

Pensiondrernas Riksorganisation (PRO), Box 3274, 103 65 Stockholm
Tel: 08-701 67 00, Fax: 08-10 66 40

Personskaderegleringen AB (PSR) (offentlig vard inklusive tandvard),
Box 6116, 102 32 Stockholm, Besoksadress: Klara Norra Kyrkogata 33
Tel: 08-728 07 00, Fax: 08-20 93 84

Privattandvéardsupplysningen, Box 5843, 102 48 Stockholm
Tel: 020-662 800, Fax: 08-662 19 39

Réttshjdlpsmyndigheten, Box 899, 851 24 Sundsvall
Tel: 060-13 46 00

Socialstyrelsen, Linnégatan 87-89, 106 30 Stockholm
Tel: 08-783 30 00, Fax: 08-783 32 52

Regionala tillsynsenheter

Socialstyrelsen, Lilla Bommen 1, 411 04 Goteborg
Tel: 031-771 25 80, Fax: 031-15 23 80
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Socialstyrelsen, Mélargatan 3, Box 2163, 550 02 J6nkoping
Tel: 036-15 76 90, Fax: 036-15 76 84

Socialstyrelsen, Torggatan 4, Box 4106, 203 12 Malmo
Tel: 040-14 79 00, Fax: 040-14 79 98

Socialstyrelsen, Karlavdgen 100, 106 30 Stockholm
Tel: 08-783 30 00, Fax: 08-783 31 62

Socialstyrelsen, Box 34, 901 02 Umea
Tel: 090-15 16 25, Fax: 090-15 16 39

Socialstyrelsen, Olaigatan 4-6, Box 423, 701 48 Orebro
Tel: 019-17 71 70, Fax: 019-17 71 85

Svenska Kommunalarbetareforbundet, Hagagatan 2, Box 19039,
104 32 Stockholm
Tel: 08-728 28 00, Fax: 08-31 87 45

Sveriges Likarforbund, Villagatan 5, Box 5610, 114 86 Stockholm
Tel: 08-790 33 00, Fax: 08-20 57 18

Sveriges Pensionirsforbund (SPF), Kungsholms Hamnplan 3, 5 tr, Box
22574, 104 22 Stockholm
Tel: 08-692 32 50, Fax: 08-651 09 29

Sveriges Tandldkarférbund, Nybrogatan 53, 2 tr, Box 5843, 10248
Stockholm

Tel: 08-666 15 00, Fax: 08-662 58 42, E-post: info@sveriges-tandla-
karforbund.se

Tandvardsforsakringen (privat tandvard) (STF), Forsdkringsavdelning-
en, Box 5843, 102 48 Stockholm
Tel: 08-635 35 00

Tandvirnet, Riksforeningen, Sapporgatan 18, 426 76 Vistra Frolunda
Tel: 031-29 11 99

Vardforbundet SHSTF, Adolf Fredriks kyrkogata 11, Box 3260,

103 65 Stockholm.
Tel: 08-14 77 00, Fax: 08-411 42 29
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