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Denna bok tillägnas min bortgångne far Klas Svenaeus, som var en stor uttolkare av sjukdomars mening, andras såväl som sina egna.


Förord av Anna-Karin Furhoff

För ett par år sedan läste jag Fredrik Svenaeus avhandling om den medicinska praktikens filosofi. Jag frågade honom då om han inte kunde skriva en bok på svenska som skulle kunna användas i utbildning av läkare och annan vårdpersonal i bemötandets konst. Det har han nu gjort och det är jag glad för. Boken fyller nämligen en viktig lucka i teoribildningen kring det medicinska mötet, där filosofin hittills lyst med sin frånvaro.

Sjukvårdens uppgift är att hjälpa sjuka människor till bättre hälsa, eller åtminstone till minskat lidande. Under de senaste trettio åren har vi återupptäckt den gamla insikten att god vård fordrar mer än goda kunskaper i de vetenskaper som traditionellt ligger till grund för de olika yrkena – omvårdnad för sjuksköterskorna, biomedicin för läkarna och så vidare. Det fordras också att utövarna kan använda sin kunskap på ett sådant sätt att patientens samtliga behov verkligen tillgodoses. Det räcker inte med att tillgodose patientens medicinskt-biologiska behov, utan man måste se hela den sjuka människan med hennes sociala, intellektuella, emotionella och andliga behov. Annars finns risken att den hjälp som ges bara blir halv, eller att den inte ens når fram.

Tidigare dominerade under lång tid, framför allt inom läkaryrket, åsikten att de biologiska kunskaperna och tekniska färdigheterna var de enda nödvändiga, såväl i utbildningen som i yrkesutövningen. Det var en inte orimlig följd av de stora medicinska framsteg som gjordes från 1800-talets mitt och framåt. Vaccinationer, antibiotika och den avancerade narkosens framväxt – för att nämna några exempel – innebar diagnostiska och terapeutiska möjligheter som tidigare generationer inte kunnat drömma om. Det var inte så konstigt att andra delar av vårdyrkena än de naturvetenskapliga kom i skymundan.

Framstegsoptimismen nådde sin kulmen i Sverige under 1960- och 1970-talen. Det var de stora sjukhusbyggenas tid. Att låta kontakten med människorna i ens vård på något sätt påverka utredning och behandling ansågs inte stort bättre än kvacksalveri. Idealet var en objektiv, professionell yrkesutövare, som inte lät ovidkommande hänsyn störa det vetenskapliga utövandet av vården. Halvt på skämt, halvt på allvar kunde man säga att en frisk människa inte fanns, hon var bara ofullständigt utredd.

Det fanns hela tiden störande moment, som gjorde att bilden av den naturvetenskapliga medicinens snart förestående seger över alla sjukdomar inte gick ihop. Det fanns sjukdomar som inte kunde inordnas i det biomedicinska konceptet. Inte heller förstod alla patienter sitt eget bästa. De omtolkade förhållningsorder efter eget huvud, eller struntade helt i dem. Allt fler tillstånd betecknades som psykosomatiska sjukdomar, ofta på oklara grunder. »Compliance«, följsamheten till givna ordinationer, diskuterades mycket.

Undantagen och anomalierna har blivit allt fler i det exklusivt naturvetenskapliga synsättet på vården. Insikten om patientens betydelse som aktör har växt sig starkare. Att allt mer vård bedrivs i öppna former, både vid sjukhusmottagningar och utanför sjukhusen, har säkert spelat in, liksom att antalet sjukhusplatser minskat. Den faktiska vården äger i realiteten oftast rum i patientens hem. Det är där tabletterna ska tas, livsstilsförändringarna förverkligas och träningsprogrammen genomföras. Under sådana betingelser förändras villkoren för vården. Det blir då naturligare att se patienten som en viktig aktör, än när hon ligger passiv i en sjukhussäng. De vårdsökande blir i allt högre grad huvudrollsinnehavare: subjekt, inte objekt.

Trots att patienten nu är den självklart centrala personen i vårdarbetet, blir ändå personalens situation ofta utgångspunkten för olika arbetsmodeller. Inte sällan motiveras strävan att uppnå samsyn mellan terapeut och patient från terapeutens synpunkt, till exempel av bättre möjligheter att uppnå god följsamhet till ordinationer. Arbetet med att förbättra vårdpersonalens empatiska förmåga grundas förvisso på patientens behov, men också på erfarenheten att det då blir lättare att på egen hand hantera de svåra upplevelser som arbetet med sjuka människor oundvikligen ger upphov till. Den strikt vetenskapliga attityden kan medföra en avhumanisering och känslokyla som inte bara drabbar patienterna, utan även vårdgivarna själva.

Om nu allt fler i och utanför vården inser vikten av en attitydförändring, har det varit svårare att få hjälp att genomföra den. På ett praktiskt plan finns det många anvisningar: man ska lyssna på patienten, terapeut och patient ska komma fram till en gemensam syn på vad som är problemet och hur det ska angripas. Det finns en rik litteratur om till exempel den medicinska konsultationen och medicinsk omvårdnad. Men det har inte funnits någon lättillgänglig och allmänt accepterad teoretisk ram, som kunnat motivera och förklara innebörden av det patientcentrerade arbetssättet och som skulle kunna ligga till grund för ökade kunskaper.

En svårighet ligger i arten av den kunskap som kompletterar den naturvetenskapliga medicinen så att den blir ett fullödigt verktyg i vården av sjuka människor. Det är i mycket en erfarenhetskunskap, som växer fram under årens lopp. Den kan stödjas av god handledning och utvecklas genom hela det yrkesverksamma livet för den som har möjlighet att slipa sina erfarenheter tillsammans med sina arbetskamrater. Det är en kunskap som medvetandegörs i reflektion över arbetet kolleger emellan.

För att beskriva sådan kunskap, och för att diskutera dess innebörd, fordras en annan vetenskaplig metodik än den naturvetenskapliga. Det fordras samverkan med andra traditioner, främst inom humaniora och beteendevetenskap. Inom flera vårdyrken arbetar man redan över gränserna mellan olika vetenskaper, medan det i andra fortfarande tillhör undantagen.

Fredrik Svenaeus bok tar sin utgångspunkt i den fenomenologiska och hermeneutiska filosofin, riktningar som är särskilt lämpade för en diskussion om en i sann mening patientcentrerad vård och dess konsekvenser. Fenomenologin tillåter bara en huvudperson, ett subjekt, och definitionen av ohälsa grundas på denna persons egna upplevelser. Med den utgångspunkten tillförs det medicinska mötet mellan sjuk och terapeut nya dimensioner med relevans för det praktiska arbetet. Patientens berättelse blir det centrala i det diagnostiska och terapeutiska arbetet, en berättelse som inrymmer både det sagda och det outsagda. Dialogen växer fram i samspel med vårdgivaren, som bidrar med iakttagelser av symtom och resultat av undersökningar. Tolkningen av berättelsen måste ta hänsyn till alla aspekter av det vi fått veta, både det upplevda och det iakttagna, både det unikt personliga och det generellt biologiska. Annars blir bilden falsk och oanvändbar som utgångspunkt för strävan att hjälpa just den här patienten till bättre hälsa.

Patienten kommer sannolikt alltid att vara den underlägsna parten i mötet med vården. Den fundamentala skillnaden mellan den som frågar och den som ger svar, mellan den som söker hjälp och den som ger den, mellan sjuk patient och frisk vårdare, kommer att kvarstå. Men en vård som utgår från patientens egen upplevelse av ohälsa ökar dennes betydelse avsevärt och kan bidra till demokratiseringen av vården. Ett sådant synsätt innebär inte att patienten ensidigt har rätt att bestämma vad som fattas honom och att kräva vissa undersökningar och behandlingar. Resurserna är fortfarande ändliga, och personalens ansvar att ge god vård åt varje enskild patient snarare stärker kravet att fördela tid och andra resurser på ett rättvist sätt mellan alla vårdsökande. Detta och andra etiska problem diskuteras i bokens avslutande kapitlet.

Den här boken ger en teoretisk grundval för god vård av den sjuka människan. Själens och samtalets anatomi förtjänar lika mycket uppmärksamhet som kroppens i vår hälsooch sjukvård.

Anna-Karin Furhoff
Distriktsläkare och docent i allmänmedicin
 vid Karolinska institutet


Författarens förord

Den bok du håller i din hand är frukten av forskning jag bedrivit i efterdyningarna av min doktorsavhandling, The hermeneutics of medicine and the phenomenology of health, som jag lade fram våren 1999. Det har handlat om att vidareutveckla teman som inte fann tillräcklig plats där, men också om att göra huvudtankarna mer tillgängliga i en form som är mindre sträng än avhandlingens. Boken är tänkt som en inledning till medicinens och vårdens fenomenologi och hermeneutik för undervisning på medicin och vårdutbildningar. Det är ett ämnesområde som inte tidigare lämnat några betydande avtryck i det svenska språket, men fenomenologins upplevelsebaserade och hermeneutikens tolkningsbaserade perspektiv lämpar sig väl för att nå en bättre förståelse av den medicinska praktikens särskilda villkor. Mötet med patienten är det nav som hälso- och sjukvården vrider sig kring, och för att behärska lyssnandets konst krävs inte bara praktisk erfarenhet utan också teoretiska verktyg. Här kan filosofin och inte minst dess fenomenologiska och hermeneutiska delar vara till nytta. Dessa två delar bildar i själva verket huvudfåran i 1900-talets tyska och franska filosofi. Det är därför ingen slump att jag väljer att tala om det medicinska mötets fenomenologi och hermeneutik. Som vi kommer att se för den fenomenologiska analysen oss rakt in på hermeneutikens område och vice versa.

Boken kräver inga filosofiska förkunskaper. De meningsteoretiska spörsmål som bildar utgångspunkt för fenomenologens sätt att närma sig världen har på ett handgripligt sätt knutits till sjukdomens och vårdens vardag genom en mängd kliniska exempel. För att underlätta läsningen har jag undvikit alla fotnoter och i görligaste mån även referenser till andra verk i huvudtexten. I stället har jag samlat tips på vidareläsning i en resonerande bibliografi längst bak i boken. De verk som jag valt att redovisa där är i första hand de arbeten i angränsande zoner som finns på det svenska språket. I andra hand har engelska referenser lyfts fram, men eftersom den fenomenologiska forskningstraditionen huvudsakligen verkat i Tyskland och Frankrike finns också böcker på dessa språk redovisade.

De frågeställningar som behandlas i denna bok – hur vi bäst kan förstå sjukdomens natur och mötet med den sjuka människan – är inte bara viktiga för dem som är sysselsatta inom medicin och vård, utan till syvende og sidst för oss alla. Dels kommer vi alla att någon gång bli sjuka, dels har den medicinska vetenskapen och hälso- och sjukvården under senare år utvecklats till synnerligen inflytelserika institutioner i vårt västerländska samhälle. Vi berörs alla av de frågor som dryftas i offentliga debatter under rubriker som »medicinsk etik« och »medikalisering«, och det är min tro att fenomenologen kan lämna betydande bidrag på dessa områden. Det är angeläget att tränga djupare in i de frågor om »sjukdomars mening« som rör gränserna mellan normalt och onormalt, gränser som skapas och dras av såväl vetenskap som kultur.

Att studera sjukdom och vård med fenomenologiska och hermeneutiska medel innebär att ta sin utgångspunkt i den omedelbara upplevelsen och den förmedlade förståelsen av sjukdomen och den sjuka människan. Jag har försökt att göra en dygd av detta vardagliga perspektiv, genom att söka mig till de miljöer där patienter och vårdpersonal träffas och talar om sjukdom och helande. Det är ovant för en filosof att bedriva empiriska studier. Det förblir i högsta grad osäkert exakt vad som uppnås därmed, men i mitt fall var det utan tvivel så att de samtal jag förde med läkare och patienter om deras möten och synen på sjukdom gav mig nya infallsvinklar till de teman jag tidigare behandlat i den berömda filosofiska länstolen. Att »gå tillbaka till sakerna själva« är fenomenologins credo och vad kan då, näst efter att själv vara sjuk, passa bättre än att söka sig till dem som har upplevt sjukdomen och till dem som har som yrke att handskas med den? De kliniska exempel i denna bok som jag hämtat från dessa studier har naturligtvis manipulerats på ett sådant sätt att de läkare och patienter från några vårdcentraler i Linköpingstrakten som var vänliga nog att låna mig sin tid inte skall kunna identifieras.

Även om åtskillig inspiration för boken hämtats från allmänläkaren och dennes verksamhet på vårdcentralen, tror jag att mina fenomenologiska funderingar kan vara relevanta för en betydligt större grupp av dem som är verksamma inom hälso- och sjukvården. Det är sant att allmänläkaren är den ena parten i de flesta av bokens möten med patienter, men jag har i anslutning till dessa »fall« velat framföra tankar som är av vikt för såväl andra specialistläkare som sjuksköterskor, sjukgymnaster, arbetsterapeuter och andra yrkesgrupper inom vården. Jag har själv under det senaste året använt flera av kapitlen i utbildningen för undersköterskor i vård- och moralfilosofi vid Södertörns högskola. Jag skulle här vilja tacka studenter och lärare vid dessa kurser för nyttiga kommentarer till mitt manus. Mitt största tack går självfallet till de patienter och läkare i den empiriska studien i Linköping kring det goda medicinska mötet som jag nämnde ovan. Mina projektmedarbetare vid Tema Hälsa och samhälle, Lennart Nordenfelt och Gunilla Tegern, skall också ha stort tack för råd, stöd och engagerande samtal i detta forskningsprojekt. Lina Svenaeus har svarat för en avslutande kritisk läsning av manuset med värdefulla synpunkter på såväl form som innehåll.

Sist men inte minst vill jag tacka Riksbankens jubileumsfond och Vårdalstiftelsen för att de genom ekonomiska medel till min forskningsverksamhet vid Tema Hälsa och samhälle vid Linköpings universitet möjliggjort skrivandet av denna bok. Tack också till KK-stiftelsen för forskningstid vid Södertörns högskola, där jag slutfört arbetet.

Fredrik Svenaeus


KAPITEL 1

Sjukdomens olika dimensioner

Utgångspunkten för denna skrift är att sjukdomar är flerdimensionella fenomen. De bär mening på flera nivåer. Ett sådant påstående är kanske inte särskilt kontroversiellt. Vi kan peka på hur sjukdomar tillskrivs och har tillskrivits olika mening i olika kulturer och i olika samhällen. Så fanns det tidigare en tendens att se sjukdomar som prövningar eller straff som sändes av Gud. Idag har vi svårt att finna en motsvarande mening i våra plågor. Men också idag talar människor ibland om att det fanns en mening, ett syfte, med deras insjuknande och tillfrisknande. Kanske var sjukdomen en signal om att livssituationen blivit ohanterlig? Kanske var den något som öppnade ögonen för andra delar av livet än dem som tidigare stått i fokus? Vi kan lätt föreställa oss att en utmattningsdepression eller en cancer som visar sig möjlig att bota kan spela sådana roller i människors liv.

Låt mig genast säga att sådana tolkningar av »sjukdomens mening« visserligen faller inom ramen för det som vi skall behandla här, men att de ingalunda är bokens enda eller ens huvudsakliga ämne. Med termen »mening« avser jag inte att sjukdomar i regel bär på dolda syften och mål, utan snarare det mer modesta faktum att sjukdomar på ett genomgripande sätt förändrar vår livssituation och tvingar oss till nya tolkningar av den. Det kan vara viktigt att redan inledningsvis göra detta klart, eftersom titeln »sjukdomens mening« skulle kunna föra läsarens tankar i riktning mot ambitionen att tillskriva sjukdomar en »högre« mening än den som finns på det mikro- och molekylärbiologiska planet. Min ambition är alltså inte att lämna biologin, utan att utmejsla de sätt på vilket de biologiska processerna upplevs av individer, hur de tolkas och omsätts i kulturen. Sjukdomar är nämligen utan tvekan bärare av betydelser, även om de är »meningslösa« såtillvida att de inte har ett högre syfte, att de inte har förtjänats eller att de vanligen inte utgör en väg till en högre insikt.

Men vad är då sjukdomar? Jag påstod inledningsvis att sjukdomar är flerdimensionella fenomen. Men förhåller det sig verkligen på det sättet? Är inte sjukdomar i själva verket biologiska processer som bringar våra kroppar i obalans och därigenom medför lidande och ibland död? Och är inte talet om sjukdomar som någonting som sträcker sig utanför den biologiska sfären av den anledningen ren och skär humbug? Har inte sjukdomen i själva verket avmytologiserats genom den moderna medicinska vetenskapen? Michel Foucault beskriver i sin studie Klinikens födelse hur den medicinska verksamheten i den franska revolutionens Paris antar nya former när utbildningsväsendet förändras. Genom att undervisningen flyttas ut på sjukhusen, kommer de blivande läkarna närmare sina studieobjekt. Patienterna samlas och bokförs i sjukhussalarna på ett sätt som gör systematiska jämförelser möjliga. Minutiöst iakttas de skiftande symtomen. Hostningarna, febertopparna och utslagen noteras i journalen. Det finns mycket litet som läkarna kan göra för att mildra patienternas plågor, och det är inte heller den huvudsakliga poängen med anteckningarna. I stället kan de komma till användning efter den oundvikliga döden då kroppen kan öppnas, obduceras i jakt på sjukliga förändringar som sedan kan kopplas till journalen. Foucaults poäng är att två företeelser som varit i bruk under förhållandevis lång tid – systematisk journalföring och patologisk anatomi – här möts och att detta möte utgör den moderna medicinens födelse. De symtom och tecken som patienten uppvisade när han var i livet får mening genom att kopplas till de spår som sjukdomen lämnat i hans döda kropp. En ny vetenskaplig, klinisk blick framträder och därigenom ett nytt sätt att förstå sjukdomens natur. Sjukdomen byter plats: från att ha varit något som har sitt säte i patientens suckar, hostningar, klåda och frossbrytningar blir den något som har sin verkliga plats i djupet av hans kropp.

Fysiologin och biologin blir nu medicinens verkliga huvudämnen. I och med framväxten av modern medicinsk vetenskap vinns långsamt ökad insikt om de biologiska processernas natur, och därigenom bereds också möjlighet att ingripa för att tämja och hejda dem. De flesta sådana terapier har utvecklats under det senaste århundradet. Det tar nästan hundra år innan det moderna genombrott som äger rum i Paris och på andra ställen kring sekelskiftet 1800 omsätts i effektiv behandling. Cellbiologin, bakteriologin, antiseptiken, utvecklandet av mätinstrument och andra teknologier för att visualisera den levande kroppen utvecklas under 1800-talet för att börja ge verkliga resultat först vid nästa sekelskifte.
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