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Férord

Med somliga samtalsimnen dr det som om de aldrig vill
ldgga sig till ro. De dyker upp om och om igen, i nya skepna-
der visserligen men i grunden timligen ofdrindrade. Nar vi
tre triffats genom daren, alla pd en géng eller tvd och tva i
taget, dr det som om en magnet fitt oss att rotera kring fra-
gan: hur gor man da for att hitta en béttre balans mellan a
ena sidan den levda sjukdomen och & den andra den diag-
nostiserade och behandlade?

Nu har vi skrivit en bok ihop om detta. Var gemensamma
overtygelse dr att savil hilso- och sjukvarden som egenvar-
den kan oka sina effekter om den levda sjukdomen tillmits
en storre betydelse och om detta fir effekter pa vardagens
praktik, rutiner och tankevirld. Eftersom det dr du sjlv som

madste acceptera huvudrollen i den tankevirlden, riktar vi
den hir boken direkt till dig.

Stockholm och Lund i juni 2005

Stefan Carlsson Eva Fernvall Bodil Jonsson
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1. En fantastisk fraga

Vad ir det de brukar frdga nar du kommer till vardcentralen
pd dterbesok? Den allra vanligaste fragan dr nog: »Hjélper
medicinen?« Vad du dn svarar sd borjar de fundera: »D4 var
det rétt diagnos i alla fall« eller »Tog jag miste, dr det ndgot
annat som kan ligga bakom hennes symptom?« eller »Kan-
ske skall doseringen dndras« eller »Hon tar ju fler mediciner
— motverkar de varandra pad nagot sitt som jag inte markt
hos andra?« eller »Det dr nagot som verkar konstigt med det
hir. Det maste ha kommit till nagot nytt?« eller rentav »Det
ar ndgot som inte stimmer. Fast det spelar kanske ingen roll
—detkan ju ha lakt ut alldeles av sig sjilv oberoende av medi-
cinen.«

Fore dterbesoket kan du sjélv ha funderat i veckor pa om
medicinen egentligen hjilper och du har forsokt folja alla
rad att skriva ner dina iakttagelser och fragor. Men hur i all

EN FANTASTISK FRAGA 9
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sin dar skall du kunna veta om det dr just den nya medicinen
som hjilpt?

Sjéalv tanker du kanske:

»Forra veckan kdndes det béttre, men nu dr det lika hopp-
16st igen. Eller vdrre. Beror det pa medicinen eller pa att jag
oroar mig for min dotter? Jag ér ju sd trott. Tank om det ar
fel diagnos eller fel medicin eller badadera? Eller om jag har
ndgot annat ocksa? Jag 4r s& yr och désig. Ar det bara biverk-
ningar? Och ér forresten inte ocksd biverkningar farliga i
lingden? Tror jag verkligen pa det hir?«

Fragelistan dr ldng. Kanske har du pd ett sitt blivit béttre
av medicinen men samtidigt kan du ha blivit trott. Verk-
ningar kan snubbla pa biverkningar. Kanske mar du simre
pa ett sitt och bittre pa ett annat. Nar ovissheten finns dar
och frdgorna hopar sig kan det bli 6vermiktigt. Vore det inte
bést om man var siker pa att likare, sjukskoterskor och far-
maceuter visste bést? Nej, dessvirre eller dessbittre inte. Det
ar sa mycket som de inte kan veta. De vet inte vad du upp-
lever nu och dn mindre hur du har haft det tidigare, fysiskt
och psykiskt.

De flesta som blivit sjuka sdger »Jag vill bli precis som jag
var innanc eller »Jag vill ju bara bli bral«. Kan du uppna det
till hundra procent, ar det fantastiskt. Men vigen dit kan ofta
vara lang, och dessutom dr det inte sdkert att det gér att fa
tillbaka allt. Vad dr da viktigast? Kanske vill du kunna spela
golf eller bridge pd torsdagar — det kan vara det som ger ljus

10 ¢ EN FANTASTISK FRAGA
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at hela veckan. Om dé bara medicinen hjilper till med det,
kan du vara beredd att acceptera rejila biverkningar pa ons-
dagen eller fredagen. Hur du vill leva och vad som éar viktigt
for dig ar det bara du som kan veta. Inte forskrivande
ldkare.

Det dr ocksd du som vet hur ditt liv har varit. Om du
rakade ut for ndgot hemskt som barn, kan det leda till att du
trettio ar senare far ont i hela kroppen (det finns ett starkt
samband mellan tidiga traumatiska upplevelser och ldng-
varig vark och smarta langt senare i livet). Men likarna och
sjukskoterskorna vet inte vad som hiande dig som barn, och
ofta fragar de inte heller efter det. Sjalv tinker du inte pa att
beridtta eftersom det var sa linge sedan. Men det dr du som
kdnner till det och kan beritta och tillféra den pusselbiten.
Ingen annan kan gora det at dig.

For att reda ut vilken medicin eller behandling i 6vrigt
som bist kan bota eller lindra dr det alldeles nodvindigt att
du sjélv tar pa dig huvudrollen. Inte bara som den som tar
emot och sviljer medicinen utan ocksd som experten pd din

levda sjukdom.

Tror du att medicinen hjilper?

Vad svarar du? Vad svarar mianniskorna i din omgivning om
du frdgar dem om de tycker att du dr battre nu? Du far skif-
tande svar. Nar du fragar farmaceuten pa apoteket om medi-
cinen hjdlper sa svarar hon formodligen att det dr médnga

EN FANTASTISK FRAGA ¢ 11
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som tycker att just den medicin du fatt ar bra. Men inte siger
hon att den hjilper alla, och inte heller siger hon att den
sakert hjalper dig.

Finns det fler som du kan frdga? Manga letar pd internet.
Dir hittar du information om sjdlva lakemedlet och du kan
lisa om andra minniskor som har symptom som liknar
dina. De berittar hur det gatt for dem. Men det kan vara
svart att skilja ut precis det du soker. De tar kanske ocksa

andra mediciner och féster sig vid helt andra verkningar och
biverkningar dn vad du gor.
Till sist blir du kanske s trott pa dig sjdlv och dina medi-
ciner att du kdnner att det dr bast att inte tinka pd det over-
huvudtaget. Bita ihop, ta medicinen och forsoka fa dagarna
att ga. En vacker morgon uppticker du att du kianner dig
riktigt pigg. Sa bra. Men kan du da vara siker pa att det var @
medicinen som hjilpte dig att bli frisk? Det kan ju ha varit
sjalvlakning. Eller du kanske bara inbillar dig att du ar frisk?

Du ar ingen robot

Den dér lilla fragan »Hjdlper medicinen?« verkar sd enkel. Men
den rymmer sd mycket. I den bista av alla vdrldar skulle det
finnas vardpersonal som visste precis vad du behovde for medi-
cin. De skulle kunna se allt med sina skarpa blickar och ta reda
pé resten med hjilp av allskons métningar och prover.

Men sa fungerar det inte i praktiken. I sa fall hade du inte

varit en levande minniska utan snarare en kemisk reaktor

12 ¢ EN FANTASTISK FRAGA EN FANTASTISK FRAGA 13
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eller en robot. Den medicinska vetenskapen ir inte allsmak-
tig och kommer aldrig att kunna vara herre 6ver dig, efter-
som du dr en levande mdnniska med erfarenheter, forhopp-
ningar, ansprak och drémmar. Det finns s mycket som du
— och bara du — vet om dig sjdlv och din hilsa. Ingen utom-
stdende kan ta reda pé allt om den levda sjukdomen och vara
bittre rustad dn du sjélv att hjdlpa dig med den. Diremot
finns det minga inom varden som &r specialister pa olika
delar och kan gora underverk, speciellt om det gér att stélla
en specifik medicinsk diagnos. De professionella kan givetvis
mita och forstd mycket som du sjdlv inte ens mérker. Det kan
hinda att du helt enkelt inte 4r uppmairksam pa vissa saker.
Det kan ocksa hdnda att det ror ndgot som dina sinnen inte
kan registrera, exempelvis tidiga stadier av svarartade sjuk-
domar. Sa bra da att de naturvetenskapligt medicinska fram-
gangarna finns dr, ovedersigliga och fantastiska.

Det dr ytterligt fa som i dag skulle vara beredda att avstd
fran lakemedelsutvecklingen eller frdn forskningens fram-
tida resultat. De flesta uppfattar likemedel som det allra vik-
tigaste ndr de blir sjuka. Gor ett tankeexperiment: antag att
lakemedel bara finns tillgangliga norr om Dalilven och inte
kan transporteras soderut. Antag vidare att likemedel inte
kan komma till Syd- och Mellansverige fran andra hall heller.
Dir dr det helt enkelt en likemedelsfri zon. Skulle du dd
bositta dig dir? Troligen inte. Dartill har likemedel blivit for
viktiga i dag.

EN FANTASTISK FRAGA o 15
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Du ér expert

Men just for att likemedel fatt den betydelse de har dr det
viktigt att stilla frdgan: Gér det att hjdlpa till sd att utvix-
lingen av framstegen pé likemedelsomradet blir annu storre?
Ja, sdger vi. Medicinering kommer inte sjdlvklart till sin ratt
bara genom diagnos, ordination och behandling. Det kravs
ocksa att du sjdlv ar med, du som har ett eget perspektiv pa
din sjukdom. Det dr du som vet hur just du uppfattar effek-
terna av medicinen. Det dr du som vet hur du vill ha det och
vad du vill gora och vad du allra helst vill slippa vara med
om. Det finns alltsd omrdden dir bara du dr expert, omrdden
som kan vara vil sé viktiga som de medicinskt objektiva och
laboratoriemassigt mitbara vardena.

Ensidigt fran ditt hall

Den hir boken dr avsiktligt lite ensidig. Den handlar inte sa
mycket om medicinens vetenskapliga landvinningar. De
finns redan beskrivna. Vi koncentrerar oss i stillet pd din roll.
Det dr kunskaperna om den levda sjukdomen som behover
stirkas allra mest, och i dag kan det vara insatser pa det
omradet som ger den storsta utdelningen

Vi vill visa hur du och din narmaste omgivning kan med-
verka till att du snabbast majligt far biista majliga medicinering
och till att din medicinering blir sikrare. Det enklaste vore
om de professionella kunde sta for en hundraprocentig siker-
het, men det kan de inte. Ocksa de 4r médnniskor och manni-

16 ¢ EN FANTASTISK FRAGA
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Den som bryr sig allra mest,
den som dr diir hela tiden,
kan troligen ocksd skydda dig biist.

EN FANTASTISK FRAGA
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skor har begrinsad kapacitet, hur mycket teknik de &n anvin-
der sig av. Médnniskor gor fel ibland, ocksa om sikerhetssys-
temen dr rigorosa. Din roll som en ldnk i sdkerhetskedjan kan
vara viktig, eftersom det 4r du som vet hur du brukar reagera
och dusom vet hur det kidnns. Det dr du som lever ditt liv och
du som bryr dig mest. Det ger dig goda forutsittningar att
péverka,attvarnaoch hittavigen till en framgangsrik behand-
ling.

Den hidr boken handlar om mediciner och deras effekter,
men egentligen kan samma resonemang som véra hir till-
lampas pé hela hilso- och sjukvarden. Ocksé resultaten av
provtagningar, diagnoser, kirurgiska ingrepp och sjukgym-
nastik, for att ta nagra exempel, paverkas av din egen install-
ning och din egen upplevelse. Men den bestdms i sin tur av
hur du fran forsta stund bemots i vintrummet eller redan i
kallelsen och vilken tillit du kdnner till vardpersonalen och
deras rad och behandling.

Féljsamhet

Maénga ginger har du fatt hora hur viktigt det dr att du tar
din medicin precis enligt ordination. Har du litt for att
glomma den sd finns det allehanda hjilpmedel, som till
exempel doseringsldda och pdminnare. Men bittre foljsam-
het handlar inte bara om disciplin. Den handlar ocksda om
hur engagerad du sjilv dr: om du tycker att medicinen &r
viktig och om du tror pd dess effekter. Allt detta paverkas i

18 ¢ EN FANTASTISK FRAGA
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sin tur av vad till exempel din ldkare sa ndr han skrev ut
receptet eller hur man svarade pa vdrdcentralen nir du
ringde, hur snabbt du fick komma dit, hur mottagningssko-
terskan hilsade pd dig ndr du kom in, vad farmaceuten sa nar
du himtade ut medicinen, hur din familj brukar hantera
likemedel. Listan dr ldng. Uppmdrksamhet ér ett nyckelord i
samband med all medicinering — kortvarig eller lingvarig.
Och uppmirksamheten paverkas av om du sjilv tror att
medicinen dr viktig och hjdlper.

Verkningar och biverkningar

Egentligen dr bade de avsedda effekterna och de uppkomna
sidoeffekterna ingenting annat dn verkningar. Medicinen
paverkar dig, men inte alltid pa avsett vis. Det finns positiva
sidoeffekter som det sillan talas om och negativa sidoeftek-
ter som brukar kallas biverkningar. Hur vilkomna de avsedda
effekterna dr och hur forédande de negativa bieffekterna blir
beror till en del pa dig sjilv, pa dina virderingar och pa hur
du vill leva ditt liv. Somliga biverkningar kdnns néstan inte
om du samtidigt upplever de positiva verkningarna starkt.
Men en annan ménniska med samma diagnos och symptom
som du vill kanske hellre ha en annan kombination av verk-
ningar och biverkningar.

EN FANTASTISK FRAGA o 19
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Ett viktigt samspel

Mycket onddig medicinering, onddigt lidande och onodiga
kostnader skulle kunna undvikas om du och de méanniskor
du moter i varden fungerade bittre ihop. Eller — annorlunda
uttryckt —om den levda sjukdomen, upplevelserna och rads-
lornadenasidan och destillda diagnoserna, utfordabehand-
lingarna och ordinerade medicinerna a den andra hingde
battre ithop. Viktiga mervirden skulle da knytas till de like-
medel du anvinder. Du skulle kunna kdnna och tinka: jag ar
trygg i min medicinering, sd hir vill jag ha det, jag tror pd
den hir medicinen. Eftersom manniskan hela tiden soker
efter mening gor sidana upplevelser stor skillnad for tillfrisk-
nandet.

Det dr sd litt att siga att det behovs mer inlevelse. Men det
kan vara dnnu viktigare med en forstdelse for att patienter
och medicinskt professionella faktiskt ror sig i olika vérldar.
Fakta som bara vardpersonalen eller farmaceuterna kdnner till
hor hemma i en annan tankevidrld dn de fakta som bara du
kinner till. Badadera behovs och dr viktiga for dig. Men mal-
tavlan for den ene kan se helt annorlunda ut én méltavlan
for den andre.

Placebo och nocebo

Om du tror pa medicinen, om du hittar meningen med den,
sd far det i sig en positiv effekt, den s kallade placeboeftek-
ten. Tack vare den hjdlper medicinen dnnu béttre 4n vad den

EN FANTASTISK FRAGA o 21
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gor pa rent naturvetenskapligt medicinska grunder. Hittar
du 4 andra sidan inte meningen utan bara misstror medici-
nen, sd uppstar en negativ effekt, noceboeffekten, som mins-
kar medicinens verkningar.

Bade placebo- och noceboeffekter dr vil belagda i veten-
skapliga experiment. De dr stora, men de gar att ringa in och
rikna bort fran resultaten av kliniska forsok. I levande livet
kan man emellertid aldrig bortse fran placebo- och noceboef-
fekter. De finns dér hela tiden, och de samverkar i kroppen
med de naturvetenskapligt medicinska effekterna. Den ena
kan oftast inte skiljas fran den andra.

Det finns darfor starka skl att rakna med placebo- och noce-
boeffekter. Erkdnner man dem och tar hansyn till deras exis-
tens, kan man fa bittre verkningar av likemedel. Det dr inget
konstigt med detta. Tvirtom. Det dr snarare dumt att férneka
att mdnniskan dr en levande varelse med ménskliga egenska-
per, ocksé som likemedelskonsument. Att bara lyfta fram det
naturvetenskapligt medicinska i behandlingen och bortse
fran att ditt meningssokande ocksd har en medicinsk effekt,
leder béde tankar och verksamheter fel.

Du och dina upplevelser

Det ser sa enkelt ut att siga att medicinering bara handlar
om ritt medicin till rdtt mdnniska vid ratt tidpunkt och
under rdtta omstandigheter. Men vem skall avgora vad som

ar »ratt« ndr olika méanniskor hittar sa olika meningar och
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har sé olika uppfattningar? Om du sjélv skall hjdlpa till,
behover du fa battre mojligheter att kinna efter, mita och ta
dig sjilv och dina reaktioner pa allvar.

Hir finns plats for omfattande uppfinningar, insatser och
ett gediget nytinkande. Man kan likna det vid den situation
som radde dd oppenvarden byggdes ut och allt fler prover
skulle tas dir i stéllet for som tidigare inom specialistvarden.
Det gick inte att bara overfora specialistmetoderna — det
behovdes andra tillvigagangssitt som var enklare, billigare,
snabbare och ldttare att tolka pa en 6ppenvdrdsmottagning.
Nu har det hela gatt ett steg lingre, inda fram till dig. Vad ar
det da for redskap som skall till f6r att du i vardagen sjalv
skall kunna géra de mitningar du vill, sd att du kan kidnna
sammanhang och trygghet, bygga upp din erfarenhet och

kunna forlita dig pa precisionen i médtningarna?

STEP

Arne Svensk, forskare i Lund, har byggt upp en modell, sTEP,
for hur man kan tdnka kring just dessa fyra begrepp nir det
giller funktionshinder, se boken Mdnniskondra design, 2005.
Beteckningen sTEp dr till for att man ldtt skall kunna komma
ihdg Sammanhang, Trygghet, Erfarenhet och Precision.
Metoden bor kunna ge vigledning ocksa vid uppfinning av
nya hjdlpmedel for egenkontroll av likemedelseffekter. Pa
motsvarande sitt som de professionella hela tiden har skaffat
sig bittre redskap for diagnos och behandling, dr det dags
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Sammanhang

Precision
Trygghet

for den upplevande minniskan, patienten, att fa battre verk-
tyg for att mita och tidnka utifran begrepp som ér viktiga for

henne.

Egenmaktens betydelse

Georg Groddeck, tysk likare och psykoanalytiker, samtida
med Freud, sdger i Das Buch vom Es, 1923: Den sjuka vet alltid
battre dn ldkaren vad som gagnar henne men formdr inte tinka
sitt vetande utan bara uttrycka det i drommar, rorelser, klddsel,
sjuksymptom, kort sagt i ett sprdk som hon inte sjdlv forstdr.
Karin Johannisson, professor i idé- och lardomshistoria och
forfattare, anvinder detta citat som ingdngsord i sin bok
Tecknen. Likaren och konsten att ldsa kroppar, 2004. Den
beskriver hur radikalt likarna dndrat sina metoder det
senaste drhundradet. Det dr som om det inte dr samma
vetenskap nu som dé. Anda har likarvetenskapen hela tiden
—ikraft av sin auktoritet och vart beroende av den — upplevts
som om den och dess senaste ron och metoder var det full-
andade och slutliga.

Medan likarvetenskapen utvecklats, har emellertid inte
patientrollen dndrats sdrskilt mycket forran under det senaste
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decenniet. Fradgan dr hur mycket den i praktiken dndrats ens
nu. Det ldter annorlunda. Man lidgger mycket moda och
manga ord pa att utveckla verksamheter till att »bli battre for
kunden, bittre for patienten«. Men det d4r som om tanken
bara ndr halvvigs: det dr de professionella som soker infor-
mation om hur de skall forhalla sig f6r att huvudpersonen,
det vill siga patienten, skall komma till sin rdtt. Men du da
— det var ju du som skulle fa béttre mojligheter att bli frisk?
Var finns dina redskap? Det dr ju du som behover mera stod
for att bittre forstd dina egna upplevelser. Ibland bara for din
egen skull, men ibland ocksé for att formedla dem till andra:
familjen, vinnerna, arbetsgivaren eller varden.

Rorelsen »Independent Living« (en filosofi och en inter-
nationell ssmmanslutning av manniskor med funktionshin-
der som arbetar for sjdlvbestimmande, lika villkor och sjélv-
respekt) var forst ut med krav pa att den enskilda manniskan
skulle fa storre rittigheter och maojligheter att vilja utifrén
egna upplevelser och onskemal, till exempel om personlig
och teknisk assistans och olika hjidlpmedel. Man ville komma
bort frdn de professionella gruppernas bedomningar och
i stillet sjdlv ha tolkningsforetrade.

Likemedelsomradet sldpar efter hir. De professionella
bedomningarna dominerar sd starkt att de upplevda var-
dagseffekterna, ocksd langtidseffekterna, av mediciner-i-
anvandning hamnar i skymundan. Det ér inte sd enkelt som
att den enes uppfattning stir mot den andres. Snarare dr det
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sd att ett auktoritdrt synsétt smittar av sig och gor att ocksa
den ndrmast berdrda, patienten, tranger undan sina upple-
velser, intar en underdanig roll och forvintar sig att de pro-
fessionella skall tala om hur hon mér. Samtidigt som hon ar
ensjdlvstindig, sokande médnniska. Det ger minst sagt dubbla
budskap.

Somliga patientgrupper har storre anledning dn andra att
fundera 6ver detta. For till exempel manniskor med neuro-
logiska funktionshinder ar likemedel ytterligt viktiga for att
de skall ha en fungerande vardag. Neurologiskt Handikap-
pades Riksforbund (NHR) tog vdren 2003 ett initiativ genom
ett brev med foljande innehall (utdrag):

/.../ Likemedelsfragan ir en av de hetaste fragorna inom

socialpolitiken, och den kommer att fortsitta att vara

det. Det kommer att hdnda mycket inom det omrddet i

och med den kostnadsutveckling vi sett samt genom den

nya Likemedelsformdnsndmnden, LFN. Vi vill vara med
och medverka till en vettig hantering av vira likemedel.

T. ex. fragar vi oss vad som hdnder med ett likemedel

ndr man dr »fardig med den kliniska studien«. Vad hin-

der sedan i den verklighet i vilken preparatet anvindes?

I dag niir ett likemedel godkdinns for forsiljning dr

det ofta ett begrinsat antal patienter, som vid en klinisk

likemedelsprovning har anvint likemedlet. Det dr rea-

listiskt att utgd frdn att det ror sig om hogst 2 000

patienter. Alla, som valts ut for att delta i provningen,
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har endast ett symptom, det som produkten skall vara
verksamt mot och anvindningen sker i mycket kontrol-
lerade former. Kan vi vara overtygande om att effekten
da likemedlet anvinds av »vanliga« patienter och i
»fria« former dr densamma som redovisats vid den
kliniska provningen? Inte ens i klinisk provning uppndr
man positiva effekter for alla patienter. — For en fortsatt
kunskapsuppbyggnad dr det viktigt med en uppfoljning
av likemedlets effekter, inte som i dag att kontrollen i
princip upphor i och med godkinnandet. /.../

Nya relationer

Sa lange som man endast diskuterade biomedicinska effek-
ter av ldkemedel och inte tog hdnsyn till vare sig sjilvldkning
eller placebo, var det mojligen forsvarbart med en ohelig alli-
ans mellan liakare och likemedelsforetag. Den yttrade sig
bland annat i att marknadsforingen och informationen bara
riktade sig till ldkaren, receptforskrivaren, och inte till dig
som patient. Det skeva i maktbalansen forstirktes genom att
samhillet forbjod all reklam och information om likemedel
direkttill dig. Dina mojligheter att sjdlv varamed och paverka
val av ldkemedel blev pa sa sitt mer begrinsade.

Ldt oss anta att den strikt medicinska effekten av likeme-
del (som i médnga fall bara star for en tredjedel av tillfrisk-
nandet, se nista kapitel) inte kommer att bli den enda er-
kinda framover. Om placeboeffekten kommer att tillskrivas
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den funktion den faktiskt har (ndmligen en ibland lika stor
betydelse som den strikt medicinska) sa blir det dan mer
orimligt att du ocksd i fortsdttningen blir behandlad och
kanske ocksa sjdlv ser dig som en »gapa-och-svilj-varelse«.
D4 maste man ta hinsyn till ditt engagemang i din hélsa och
acceptera att din »tro« paverkar ett likemedels effekter.
Kommer da intelakemedelsforetagen att missbruka detta?
Det kan hidnda — men vi tror inte att du &r sa lattlurad. Du
kommer forstés att ldsa och fundera 6ver beskrivningen av
den medicinska effekten. Om ditt engagemang formar stirka
den medicinska effekten, dr det ndgot som alla vinner pa.

Vart leder de hdr resonemangen?

I det hir kapitlet har vi 6versiktligt berort sd gott som allt som
senare kommer i mer férdjupad form. En av de viktigaste slut-
satserna dr att det inte bara dr vardpersonal som kan finga
upp det din kropp kan »uttrycka« men du sjilv inte kan
»tanka« (enligt Groddeck). Vihdvdar att du i stor utstrickning
kan »tdnka« det sjélv, bara du far battre hjdlpmedel. Trots allt
tal om den 6kade egenmakten sd dr det varden som det senaste
arhundradet okat sitt forsprang framfor patienten genom alla
nya kliniska matmetoder.

Lét oss ta ndgra exempel: Vad skulle hinda om du till
exempel fick medicinska bilder som motsvarar dina behov?
I dag hinder det till exempel vid meniskoperationer att man
under lokalbedovning kan f6lja den pagaende titthdlsopera-
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Det dir en stor upplevelse att under pdagdende operation
fa se det egna kndet inifrdn — dven om ledytorna inte
dr lika slita som pa titthdlsbilden ovan.

tionen pd en skdrm. Man kan hora ldkaren siga: »Nehej,
inget fel pd den yttre menisken. Men den inre ser inte bra ut,
den har liksom vikt sig om sig sjilv, ddr far vi ta bort en del.
Oj, nu tappade jag taget om den —nu drar jag fram den igen.«
Och medan man ser sitt knis vackra inre virld, kan man
samtidigt kinna hur benet vrids for att kirurgen skall komma
at battre.

Gor det nagon skillnad om man sjélv kan se och hora vad
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som pagdr? Ja, sd klart att det gor — det ger en helt annan
relation till bade ldkaren, menisken och operationen, speci-
ellt som allt finns ddr samtidigt. Det spelar ocksa roll om
man fér filmsnutten med sig hem pd pvp. For den som ope-
rerar kndn hela dagarna, dr varje nytt knd bara ett i raden.
Men for dig ar det ditt knd, och det betyder mycket om du
efterat hemma vid teven eller datorn kan sdga: »Titta ddr, det
var ddrfor det gjorde sa ont innan! S& bra att det nu dr borta.«
Det okar tilliten till att det som ér gjort dr bra. Och det i sig
kan paskynda likningsprocessen.

Ett annat bra exempel pé hur bilder bittre kan komma till
nytta for de berorda dr ultraljudsbilder pa foster. Sidana bil-
der gors for kliniska andamadl — for att barnmorskan skall
kunna kontrollera och siga: »Det ser bra ut, det hdrl« Och sa
gar de blivande foridldrarna dirifran med en bild men ofta
tyvérr en délig sédan pa nagot diffust, i bista fall med synliga
ogonhdlor, i simsta fall oskarpt och dolt bakom nagot.
Dagens kvalitet racker i och for sig utmarkt till f6r de diag-
nostiska dndamalen — men ricker den for det kianslomas-
siga? Tank om du i stéllet fick med dig hem en pvp-film av
hog kvalitet. Tank om ni hemma kunde frdga varandra »Vad
gor han dir?«, visa filmen for mormor, fd en annan kénslo-
missig relation till det ofodda barnet, fd konkret stod i for-
vantan och forberedelser. Mervidrdet i detta har ingenting
med det medicinskt diagnostiska att gora men vil med for-
aldraskapets kinslovirld. Tillmdter man inte bara diagnosen
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Kvaliteten overst ricker for barnmorskan. Men for
fordldrarnas upplevelser spelar den biittre kvaliteten i den
undre bilden en stor roll. Far man dessutom rorliga bilder,
gor det en stor skillnad: virt barn, en sd fin liten mdnniska,
vem dr du, vad upplever du, sd vil vi vill ta hand om dig!
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utan ocksd upplevelserna en betydelse, dr det dags att se Gver
bade hur ultraljudsbilderna tas och hur de tillhandahalls.
Ocksa for barnet sjdlvt kan det senare i livet fa ett hogt varde
med en pvD-skiva fran tiden fore fodseln.

P4 samma sitt dr det ndr man tittar pa vilken verkan like-
medel har. Ocksd har dominerar den kliniska synen over det
upplevelserelaterade. Det har att gora med att den medicins-
ka forskningen ofta materialiseras just i likemedel och
patent pd dem. Patenten omfattar visserligen bara de verk-
samma dmnena. Men det 4r som om det med dem ocksa
foljer den naturvetenskapliga synen pé likemedel och deras
effekter. Utifrdn en sddan tankevirld tillkommer det inte
vare sig bilder eller hjalpmedel som ir till for att stirka det
upplevelserelaterade.

»Blir jag mer eller mindre darrig av det hdr lakemedlet?«
ar ett exempel pd en fraga som kan besvaras litt och billigt
avetthjalpmedel hemma (kanske skulle man kunna anvinda
standardtekniken som den for de allt vanligare elektroniska
signaturerna?). »Har jag inte blivit mindre darrig nu, jag
tycker det ar lattare att hélla upp kaffe?« skulle kunna for-
starkas genom ett objektivt svar som till och med kan ldsas
av i siffror om man vill och formedlas till familj och vanner
och vérdpersonal. Sddana hjidlpmedel kommer framéver att
bli minst lika sjdlvklara som vad det ér att stdlla sig pd vagen
nédr byxlinningen kidnns for trang: »Har jag verkligen gétt
upp 1 vikt?«.
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2. Det spelar roll vad du tror

Det hir kapitlet skall helt dgnas at vad det spelar for roll
om du tror pd medicinen eller ej. Kring det finns det redan
manga undersokningar eftersom placebo- och noceboet-
fekter i realiteten inte d4r ndgot annat dn effekterna av vilken
mening du tillskriver en tablett, en spruta eller ndgon annan
behandling.

Det betyder mycket om du tror pa din medicin eller ej.
Eftersom du dr en minniska och inte en maskin foljer du en
annan logik an den maskinella. Darfor behovs det ocksa ett
minskligt tinkande kring hur medicinen anvinds. Attityder
och bemoétanden fran vardens sida spelar en stor roll for dig
som patient, och vardpersonalen i sin tur mdste forsoka for-
std vad du »tror«. Aven teknik kan bli till nytta for att pa bista
sdtt ta tillvara upplevda likemedelseffekter.

Det dr inte alltid som vi foredrar mansklig hjélp framfor
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teknisk eller medicinsk. Mdnga manniskor med rorelsehin-
der vill till exempel hellre ha en fjirrmandvrerad dorropp-
nare 4n att andra skall hjilpa till att 6ppna dorrarna. Man-
niskor med nedsatt syn foredrar att f4 bra glasogon eller
linser framfor att ndgon annan ldser eller visar vigen. En
vdrktablett skattas ofta hogre dn att nagon héller handen.
Och det dr langt ifran sdkert att det alltid &r medméanniskor
eller ens du sjdlv som idr bést pa att fd fram hur du upplever
din medicin. Det kan hinda att teknik ibland kan vara over-
ligsen — teknik som du sjélv rdder over.

Du skapar hela tiden

Viminniskor dr sd makalost bra pd att konstruera och rekon-
struera for att fa ihop sammanhang. Far vi bara en liten anty-
dan sa gissar vi oss till resten. Det kan bli ritt, det kan bli fel,
men vi kan inte ldta bli att skapa sammanhang redan fran de
vagaste antydningarna.

Man kan till exempel ta bort ménga bokstdver ur ett ord
men du kan fortfarande »ldsa« det ursprungliga ordet (tro-
ligen har du varit med om det i reklam pa tunnelbana eller i
tidningen — det 4r ett vanligt sitt att finga var uppmairksam-
het). Var formaga att lasa bilder hor ocksa hemma har. Vad
ar det som gor att du ser pixlarna hir bredvid som 6ga res-
pektive ndsa och mun? Ingenting annat dn din fantastiska
formaéga att konstruera och rekonstruera. Du vill att det skall
bli ndgot, vara nagot. Da blir det det.
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Det dr samma sak ndr du borjar ta en medicin. Om du
mar det minsta béttre nar du har borjat medicinera, sd ar
chansen stor att du tror att det d&r medicinen som »hjalper«
(och det mirkliga dr att medicinen dédrigenom ocksé fir en
storre verkan). Om du i stillet fir huvudvirk, illamdende,
yrsel ndr du tagit medicinen sé tror du kanske att det ar bief-
fekter av den. Det kan det vara — men det behover faktiskt
inte vara sd. Du kan ha varit lika yr fore medicineringen, men
dé var du kanske inte sd pa din vakt, inte sa uppmarksam och
mirkte det ddrfor knappast. Niar ddremot sambandssokarna
har vaknat till liv i ditt inre kommer tanken: »Yr? Jag? Sa hir
har det aldrig kdnts. Det mdste vara medicinen.«

Bieffekter redan fére medicineringen?

Medicinen kanske inte ger dig mer huvudvirk, illamdende,
yrsel an vad du hade tidigare? Fragor om huvudvirk, illam&-
ende och yrsel borde faktiskt alltid stillas av en lakare innan
du far en medicin som har dessa bieffekter (»Har du ofta ont
i huvudet? Hur ofta?«). Finns det redan nedskrivet nir du
kommer tillbaka och ér betdnksam infor bieffekterna, dr det
lattare att bedoma om huvudvirken har med medicine-
ringen att gora eller inte. Det dr under alla omstandigheter
bra att f& veta. Ar huvudvirken en svér bieffekt s skall kan-
ske medicinen bytas. Om huvudvirken i realiteten inte ar
vdrre dn innan, dr det bra om det blir tydligt. For sd lange du
tror att den kan vara en bieffekt, sa kan det i sig bade forsvara
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huvudvirken och samtidigt underminera tilltron till medi-
cinens positiva verkningar.

Det finns ménga cirkelgdngar i att vi konstruerar och
rekonstruerar hela tiden, men det ér inget vi kan resonera

oss ur. Vi méste 1 stillet f3 klara tecken, starka bevis.

Likemedel-i-anvandning

Medan vi i Europa varit naturvetenskapligt och tekniskt
inriktade pa sjdlva produktionen av likemedel, har man i
Usa haft en storre betoning pé den konkreta anviandningen
av medicinen. En av utgangspunkterna har da varit att lidke-
medel i sig varken kan vara effektiva eller kostnadseffektiva
— ldkemedel i sig kan ingenting. Det dr likemedel-i-anvand-
ning, det anvinda likemedlet, som har effekter och kan ge
ett viarde. For att komma &t detta méste den berérda méan-
niskansupplevelser goras centrala och garanteratinte betrak-
tas som irrelevanta komplikationer.

Placebo och placeboeffekt

Viintroducerade ett resonemang kring placeboeffekten i forra
kapitlet. Ett placebo dr vad som helst, till exempel ett overk-
samt sockerpiller, som péverkar dina symptom eller din sjuk-
dom trots att det objektivt sett (vare sig biomedicinskt eller
farmaceutiskt) inte borde kunna ha ndgon som helst effekt.
Det ovanstdende dr en stark forenkling och forkortning
av hur nestorn pa omradet, Shapiro, definierar placebo och
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placeboeftekt. Med all respekt for hans livslanga giarning
med att systematisera resultat av synnerligen omfattande
placebomitningar dr det svédrt att komma ifran att definitio-
nen ser ut att vara rent nonsens. Vad stdr dér egentligen? Jo,
att placebo ir ett ndgot, ett objektivt verkningslost imne som
inte har ndgon objektiv effekt men som @ndé har en, placebo-
effekten.

Det ar givetvis inte placebo i sig, sjdlva molekylerna i sig,
som har nagon verkan. Det dr i stillet anvindningen av medi-
cinen (exempelvis sockerpillerna) som paverkar dina upple-
velser. Placeboeffekten dr knuten till sjdlva handlingen att ta
medicinen och instillningen som du har till den, en install-
ning som du kan ha fétt ldngt tidigare fran vird- och apo-
tekspersonal eller vanner. Den kan ocksd vara grundad i dina
egna tidigare erfarenheter eller din tilltro till exempelvis
varumdrken. En sddan péverkan finns inte bara da du tar
placebomediciner, alltsd biomedicinskt overksamma sub-
stanser, utan ocksd ndr du tar alldeles vanliga likemedel,
receptbelagda eller receptfria. Ocksa da reagerar du inte bara
pa den svalda substansen utan pd vad du férknippar medi-
cinintaget med, positivt (placeboeffekt) eller negativt (noce-
boeffekt).

Dubbelblinda experiment

Det medvetna anvindandet av placebo hor hemma i den
metodik som den kliniska medicinen fulldndat i sina Ran-
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dom Controlled Trials, RcT. Ddr gors det dubbelblinda tes-
ter: en grupp far den medicin som skall undersokas, en annan
grupp far placebo (sockerpiller). Vare sig den som tar like-
medlet eller den som ordinerar det vet vem som fér vad forr-
an efterdt da resultaten redan dr klara. Avsikten dr att place-
boeffekten skall kunna elimineras sa att bara de »sanna«
effekterna skall kvarstd efter korrigerade berdkningar.

Placeboeffekter kan ofta vara lika starka som de »sanna«
effekterna. Det omstandliga férfarandet med provgrupp och
kontrollgrupp ar diarfor nodvindigt. Utan det kan man inte
renodla effekterna av ett likemedels molekyler. Det dr dar-
for ingen slump att denna metodik utvecklats sa langt som
den har, och att alla vetenskapliga granskare nitiskt och kri-
tiskt kontrollerar att metodiken bade anvinds och redovisas
korrekt.

Salangt dr allt gott och vdl. Men sedan dr det som om man
fastnat i sin egen filla. Som om man blivit dubbelt blind av
de dubbelblinda testerna och inte ser vilken guldgruva mit-
ningarna av placeboeffekten dr i sig. Det gér att lira av pla-
cebostudierna, kvantitativt och kvalitativt, och dédrigenom
battre forstd effekten av tillskriven mening.

Ser man pé siffermaterialet frdin mitningar av placebo-
effekten med »menings-6gon« sd dndras inneborden pa ett
omtumlande sitt jamfort med om man ser pd materialet
med andra 6gon. Det dr ndstan som ndr man pd sin tid
omtolkade existerande astronomiska data. Tidigare hade
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man haft dem for att beskriva hur solen rorde sig kring jor-
den. Nu ville man ha dem till att beskriva hur jorden rorde
sig kring solen. Det var samma siffermaterial, men den dnd-
rade virldsbilden gav givna data en annan innebord och
vdckte helt andra idéer.

For sol- respektive jordsystemet péaverkade det fordand-
rade synsittet bara vad som skulle observeras, hur och var- @
for. Man kom inte genast pa tekniska innovationer som en
foljd av sitt nya sdtt att tinka (det kom forst ldngt senare med
exempelvis satelliter).

Byter vi ut placebo mot mening och placeboeffekt mot
meningseffekt 6ppnas emellertid filtet for helt nya tankar om
vad man kan géra — och hur. Det kan alltsa direkt fd stor
betydelse for dagens likemedelsanvindning och hilso- och

® sjukvarden i ovrigt. Nedan beskriver vi resultat av studier ®

utforda for att mita placeboeffekter, men skriver konsekvent
mening i stillet for placebo.

Meningsrespons

Det finns dtminstone tre delar i all lakning:
1. Spontanldkning.
2. Medicinsk objektivt verifierbar reaktion pd
likemedelsbehandling.
3. Meningsrespons.
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Alla samverkar. Vi fordjupar oss i nummer tre, menings-
respons. Den finns inbyggd i sjélva situationen. Plastret pa
barnets finger paverkar likningen, inte bara genom bittre
hygien och minskad risk for stotar och skav. Det péverkar
ocksd genom att det tréstar och uppmirksammar. Aven om
vdn av ordning kan tycka att det dr 16jligt eller i varje fall
onddigt med plaster med bilder pa, dr det inte otdnkbart att
hologrampléster och pléster med Pippi pa kan ge storre
meningsrespons hos barnet dn de neutrala bruna eller
genomskinliga. Hur barnet upplever bandaget kan paverka
lakningsformégan.

Viss meningsrespons gar att se med blotta dgat, till exem-
pel hur 6ppna sér laker béttre med hjilp av sockersalvor
(jamfor sockerpiller), handpélaggning eller nagot annat sa
kallat hokuspokus. Ocksa detta har studerats systematiskt.

Att beritta om det hir dr dubbelbottnat eftersom risken
forstds finns att det 6ppnar vigen fér humbug och charlata-
neri. A andra sidan gér det inte att forneka att bdde vuxna
och barn hela tiden utsitter sig for sjilvsuggestion. Vi paver-
kas av att vi dr bade kulturella och biologiska varelser, sam-
tidigt. Detta bor rimligen ga att anvianda konstruktivt sam-
tidigt som man motverkar det manipulativa.

Maénga av véra styrsystem, som till exempel immunfor-
svar och stresshormoner, paverkas direkt av skeenden utan-
for oss. Styrsystemen i sin tur utovar inflytande pé laknings-

processer inuti oss. Somliga menar att man kan se immun-

DET SPELAR ROLL VAD DU TROR ¢ 43

05-07-08 09.07.44 ‘ ‘



forsvaret som ytterligare ett sinne som tar emot information
av allehanda slag. Gor man det blir det lattare att forsta var-
for man sa ofta blir dunderforkyld pd julafton eller vid som-
marlovets borjan: immunforsvaret »vet« ju att nu kan vi ta

det lite lugnt. Dérfor gar det ocksd som det gar.

Exempel: Magsarsmedicin

Magsér hor till de akommor som blir battre ocksa av medi-
cinskt sett ickeverkande medicin. Beror det pa att saltsyran
minskar genom meningseffekten eller pd att immunforsva-
ret battre hanterar bakterieangreppet nir det fir menings-
forstarkning via den ickeverkande medicinen? Bada mojlig-
heterna dr tankbara.

Exempel: Trivaricane

I en undersokning ar 1996 fick de deltagande studenterna
veta att de skulle prova en ny smirtlindrande medicin, Tri-
varicane, och att den i prelimindra studier visat sig vara
effektiv. Pa flaskans etikett stod det: Trivaricane, godkidnd
endast for forskningsindamal. Medlet bestod av jod, olja och
vatten, var brunt och luktade medicin. Forsoksledaren hade
vit rock och kirurghandskar for att inte »6verexponeras for
Trivaricane«. Redan i denna upprikning finns det med sju
faktorer som kan paverka en meningsrespons: medlet utgavs
for att vara smartlindrande, preliminért effektivt, godkant
for forskningsindamal, fargen och lukten foref6ll bada medi-
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cinskt trovirdiga liksom den vita rocken och kirurghands-
karna som skydd. Studenterna indoktrinerades alltsa att tro
att Trivaricane skulle ha en effekt.

Forskningsledaren penslade Trivaricane pd det ena pek-
fingret hos studenterna, medlet fick »verka« i1 minut (nésta
meningsskapande faktor ...) och sd utsattes pekfingrarna for
ett standardiserat smartstimulus. Studenterna skulle skatta
pd en skala 1—10 hur ont det gjorde i det behandlade respek-
tive det obehandlade pekfingret. Forskningsledaren varie-
rade vilket finger som stimulerades forst, ibland behandla-
des bada samtidigt. Hur man 4n gjorde, visade det sig att
forsokspersonerna rapporterade ligre smartintensitet och
mindre obehag i det Trivaricanepenslade fingret.

Det finns médnga sadana undersokningar och alla ger
samma resultat: vi har latt att tillskriva ocksa det medicinskt
meningslésa en mening. Aven om samspelet inte alltid 4r s&
subtilt som hir mellan forsoksledaren, hans uttinkta attiral-
jer och instruktioner a ena sidan och studenterna & den
andra, sd giller det i alla sammanhang att ocksd ett menings-
16st preparat har en effekt, om man »tror pa« det.

Exempel: Ont efter tandutdragning

Visdomstiander drogs ut efter vanlig bedovning pa ett antal
miénniskor. En timme senare fick de skatta sin smarta. Half-
ten av dem fick didrefter en nonsensinjektion, hilften fick
ingenting alls. Efter ytterligare en timme fick de ater skatta
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Pad den hir rontgenbilden kan patienten sjilv
se varfor hon inte kunnat gapa ordentligt:
visdomstinderna i nederkiken har forhindrat
det. Bilden gjorde det litt att bli 6verens om
att visdomstinderna skulle ut. Overtygelsen
hjilpte ndgot mot obehaget fore tand-
utdragningen. Gjorde den ocksad skillnad for
smdrtan efterdt? I varje fall dr det vilbelagt
att smdrta efter tandutdragning kan minskas
genom meningseffekt forknippad med en
placebospruta.
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sin smirta. Resultat: De obehandlades smarta hade 6kat. Hos
dem som fatt en nonsensinjektion hade smartan minskat.
Nir man dragit ut en tand ar det ju oftast sd att smartan
okar allteftersom beddvningen slipper. Men hos dem som
fatt en nonsensinjicering lyckades meningseffekten inte bara
kompensera smirtokningen utan ocksa absolut sett minska

smartan.

Exempel: Samverkande effekter

Fyra grupper fick huvudvirkstabletter:

1. Den ena gruppen fick nonsenspiller markta »smart-
stillande«.

2. Den andra gruppen fick nonsenspiller markta med
»smartstillande« och ett vilkdnt aspirinvarumérke
i Storbritannien.

3. Den tredje gruppen fick aspirintabletter markta »smért-
stillande«.

4. Den fjiarde gruppen fick aspirintabletter markta med
ett vilkdnt aspirinvarumirke i Storbritannien.
Ytterligare en grupp, grupp o, fick inga tabletter alls.
Resultat: Efter en timme mattes resultatet.

Grupp o: Ingen medicinering. Hos en del hade huvudvirken
forsvunnit av sig sjalv. Effekten av att bara vanta mattes till
1,20 (ospecificerad skala). Den hir effekten finns forstas med
i alla de andra grupperna ocksa.
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Grupp 1: »Smdrtstillande« sockerpiller. Tro inte att dessa upp-
levdes som meningslosa. Det stod ju »smartstillande« pa
dem och de var piller. Resultat: 1,75 (alltsd en uppgang med
0,55 frdn sjalvlakningen pa 1,20).

Grupp 2: Smirtstillande varumdrkesmdrkta sockerpiller.
Resultat: 2,20, det vill siga varumirket tillforde o,45.

Grupp 3: Aspirinbehandling. Respons 2,50, det vill sdga aspi-
rineffekten, den objektivt »sanna« effekten, tillforde o,75.

Grupp 4: Behandling med aspirin av ett vilkdint varumdrke.
Respons 2,70, varumirket tillfor alltsa o,20.

Det finns skil till ménga reflektioner kring detta. En
handlar om styrkan i de olika reaktionerna. I det optimala
fallet med bédde aspirin och varumirke pa plats stir sjilva
den objektiva aspirineffekten bara for o,75 av 2,70, alltsa
knappa 30 procent, medan sjilvlikningen star for dryga 40
procent och meningseffekterna (i detta fall summan av reak-
tionerna pa att ta det pastdtt »smartlindrande« av ett vilkiant
varumirke) for knappa 30 procent. De relativa styrkorna
mellan sjdlvldkning, meningseffekt och »sann« medicinsk
effekt varierar mellan olika dkommor och mediciner, men
det ovanstdende med tre tillskott som dr ungefdir lika stora ar
nog sa vanligt. Varumdrkeseffekten ar kanske den vi helst vill
virja oss mot, men den finns dédr och lever sitt eget liv,
antingen vi vill det eller e;.

Det finns omraden som dr bdde mer och mindre menings-

paverkade dn vad vdrksektorn ér. Kéarlkramp till exempel dr
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markligt paverkbart av meningseffekten. I en av manga
redovisade undersokningar blev 27 av 35 personer bittre av
nonsensmedicin och antalet anfall gick ner frdn tio till tva
per vecka.

Exempel fran andra omraden

Gar vi frdn medicin till kirurgi, hittar vi bland annat f6ljande
exempel: En 76-arig krigsveteran som haft svara knibesvir
och opererats av en stjarnkirurg blev av med sina problem.
De upphorde genast efter operationen och kom inte tillbaka
under de efterfoljande fem dren — trots att operationen bara
hade berort skinnet utanpd kniet (det fanns ett drr).

Ett annat exempel: I en undersokning av effekten av pace-
makers slogs halften av dessa inte pa. Mdnniskor med inak-
tiverade pacemakers mddde inte lika bra som de som hade
fatt sina pacemakers paslagna, men de madde betydligt bittre
dn vad de gjorde innan pacemakern opererades in. De upp-
levde sig ha mindre brostsmirtor, mindre andfdddhet och
trotthet, mindre hjartklappning och béttre tankeskarpa.

Ytterligare ett exempel: Akupunktur ger avsevirt storre
effekter om man vet om att man far den 4n om man far den

under narkos.

Ar vi alla »placeboménniskor«?

Det har gjorts manga forsok att ur en grupp manniskor vilja
bort dem som forefaller vara speciellt placebokinsliga, det
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vill sdga meningskinsliga eller annorlunda uttryckt »inbill-
ningssjuka«. Alla saidana forsok har misslyckats. I den kvar-
varande gruppen har meningseffekten varit lika stark som i
vilken grupp som helst. Det finns alltsd inga séirskilda place-
bominniskor, vi dr alla meningssokande.

Vad som dédremot systematiskt ger effekt dr vad doktorn
tror och vet om medicinen och dess effekter. Entusiastisk
vardpersonal botar med samma likemedel avsevirt fler an
vad skeptisk vardpersonal gor. Det dr rimligen detta som for-
klarar varfor effekter av gamla likemedel minskar dé nya
preparat lanseras pd marknaden. Tror inte virdpersonalen
pd medicinen i samma utstrickning som tidigare fingar
patienten snabbt upp detta.

Farg, form och antal

Tvd objektivt sett verkningslosa piller har storre verkan dn vad
ett har. Antalet spelar alltsé roll for meningseftekten. Sprutor
innehallande placebolosning har storre verkan an sockerpiller.
Fargen paverkar ocksa. For att ytterligare komplicera det hela
har olika farger olika inverkan i olika kulturer.

Byta till billigare medicin

Generika-reformen innebdr att man skall forsoka byta ut
dyra preparat mot billigare om de bevisligen har samma
medicinska verkan, matt med naturvetenskapliga matt. Men

resonemangen ovan visar att det inte behéver bli samma
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totaleffekt for det. Reagerar man exempelvis mot att varu-
mirket dndrats och dirtill kanske formen, fargen och dose-
ringen, kan meningseffekten utebli eller rentav bli negativ.
Det kan helt forindra den totala effekten av ett likemedel.
Det hidr dr ett omrdde med utrymme f6r innovationer.
Det hjilper inte med ytterligare battre information pa
bipacksedlarna — det hir later sig inte paverkas sa enkelt med
sd kallad saklig information (som egentligen inte dr saklig
eftersom den undanhaller att meningseffekten hor till saken).
Viardpersonal kan lyckas, men da madste de vara vildigt 6ver-
tygande. Samtidigt: ilskan mot att behova dndra medicin
kan bytas mot meningsskapande gliddje over att den nya
medicinen bara kostar en tredjedel men 4nda ar lika bra.
Denna positiva upplevelse av ett ldgre pris kan tyviarr mot-
verkas av att man inte sjélv fullt ut betalar f6r medicinen
sjalv. Tank sd arg man kunde blivit om man av en hédndelse
fick veta att man sjilv betalat tre ganger for mycket! Eller?
Kanske inte, betalar f6r mycket gor ju alla nar de koper mér-
kesvaror av olika slag. Meningseffekter finns med i allt
minskligt handlande och ir inte alls begrinsade till medici-
ner. De paverkar vara samspel bade med varandra och med

foreteelser runt omkring oss.

Foljsamhet — orsak och verkan

Foljsamhet spelar roll inte bara for kliniskt verksamma pro-
dukter och deras objektivt forklarbara effekter — den spelar
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ocksa roll for meningseffekter. Om man tar sina sockerpiller
helt enligt ordination har de en béttre verkan 4an om man tar
dem ndr man rakar komma ihdg dem. Vad som ér orsak och
vad som &r verkan vill vi lita vara osagt, men god foljsamhet
som rimligen vittnar om stor tillit till medicinen/den for-
skrivandeldkaren ger alltsa utslagistor meningseffekt. Samma
mekanismer gor att sockerpiller ocksa kan ha bieffekter.

Diagnoser, mitningar och sjalvhjalp

Diagnoser paverkar ocksa sjukdomar genom sin blotta exis-
tens. Att fd en diagnos dr i allra hogsta grad meningsbédrande
och gor ofta stor skillnad for bdde upplevelse och lakning.
Alla mdtningar och instrument paverkar ocksa.

Detkan ocksa ha stor betydelse att du sjdlv far berdtta. Nar
du pratar om dina problem tar du med somligt och utesluter
annat. Darmed kan sammanhangen klarna for dig sjalv. Att
beritta for likare eller farmaceuter eller annan vardpersonal
kan alltsd vara viktigt bade for att oka din egen forstaelse
(och dirmed det meningsbdrande) och for att 6ka vardper-
sonalens mojligheter att hjdlpa till. Sjalvhjélp dr i allra hogsta
grad beroende av att du forstair meningen med medicinen.

Den allra bidsta prognosen for hur lang din livslangd blir
och hur frisk du kommer att vara ar ditt eget svar pa fragan:
»Kédnner du dig frisk?« Ett ja eller nej som svar ar mer utslags-
givande dn alla hittillsvarande allmdnna medicinska tester.

Det finns tvé tolkningar av detta. Den ena dr att du faktiskt
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Den allra bista prognosen for hur lang
din livslingd blir och hur frisk du
kommer att vara dr ditt eget svar pd
fragan: »Kdanner du dig frisk?«
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vet mycket om din egen hilsa. Du — och bara du — kan fanga
sddant som ingen annan kan mita. Den andra ér att det sagda
har en sjdlvuppfyllande effekt: sidger du att du kidnner att du
ar frisk, sd okar det chansen for att du ocksa forblir det.

Folktro

Minniskan dr bade meningssokande och meningsdriven. Lat
oss ta ett exempel frén ett helt annat omrade: att hitta en vat-
tendder. Vatten dr viktigt for manniskan. Forr var det ett stort
arbete och ddrmed ett vagspel att grava en ny brunn. Det var
darfor inte konstigt att man ville veta var det fanns goda moj-
ligheter att tréffa pa vatten under jord. Den viljan far 4n i dag
mdnga manniskor att tro pa att en traklyka buren i mannis-
kohinder plotsligt vrider sig 6ver en vattendder. Slagrutan ar
i allra hogsta grad levande i folktron. Ett vackert ord som
staimmer till eftertanke: folktro, det som folk tror pd. Den kan
man inte bara fnysa bort med hinvisning till naturvetenskap.
En folktro har bdde orsaker och verkningar. Slagrutetron
péaverkas bara marginellt av att man sedan 1830-talet, alltsa i
snart tvdhundra ar, forskningsmassigt kunnat visa att det inte
finns ndgon som helst naturvetenskaplig grund for dess effekt.
Det gdr inte att pavisa att man hittar battre brunnsplatser
med traklykan. Visserligen vrider sig klykan plotsligt i han-
derna pd vissa mdnniskor — men ingen har kunnat visa att det
statistiskt sett dr sdkrare att det finns vatten dér slagrutan
gjort utslag dn ddr den inte gjort det.
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Homeopati dr ett exempel pa ett annat omrdde dar min-
niskan litt stimulerar sin egen fantasi. Man tar ett imne som
hos friska ménniskor ger symptom som liknar dem pa en
viss sjukdom. Man spader ut detta till en extremt lag kon-
centration och anvinder sedan det ligkoncentrerade som
pastitt botemedel mot sjukdomen i fraga, »ont skall med ont
fordrivas«. Man tar bara till att »ont skall med svagont for-
drivas«, och dosen ér sa lag att den naturvetenskapligt inte
kan ge ndgon som helst fysiologisk effekt. Men sjilva sittet
att ta fram de homeopatiska medicinerna ir i sig tillrackligt
omstdndligt och sjukdomsinriktat for att stimulera fram en
tro pa en mening.

Virekommenderar varmt boken Vetenskap eller villfarelse
(Leopard forlag, 2005) med Jesper Jerkert och Sven Ove
Hansson som redaktorer. Det dr en utmarkt bok, men den
kraver ett tilligg: att mdnniskan dr inte bara en rationell
varelse utan ocksé en meningssokande. Hon kan dérfor inte
helt frigora sig frdn det irrationella genom rationella resone-
mang, inte heller fran det rationella genom irrationella Gver-
viganden. Hon madste leva med, kunna se och forsoka dra

nytta av bddadera.

Vart leder de hdr resonemangen?

Det gar inte att betvivla att meningseffekten finns och &r en
viktig faktor i all medicinsk behandling. Men det behovs
undersokningar utanfér de kliniska studierna: undersok-
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ningar av maénniskor i deras vardag utifrdn det upplevt
meningsbirande. Om detta bara fick en tusendel s stor upp-
mirksamhet och en tusendel av de ekonomiska satsningar
som gdr till att ta fram nya likemedel sd skulle det kunna fa
stor betydelse for nyttan av likemedel-i-anvindning och f6r
var och en av oss hur vi kan gora for att soka mervirden.

Vill du férdjupa dig i meningseffekten, sd lds gdrna Daniel
E. Moerman: Meaning, Medicine and the ’Placebo Effect’, 2002,
Cambridge University Press. Boken och samtal med forfatta-
ren har varit en av de viktigaste inspirationskéllorna till detta
kapitel.

Fler lastips:

Bostrom & Dahlgren: Placebo, 2000. Liber Forlag.

Sachs: Tillit som bot, 2004. Studentlitteratur.
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3. Konsekvenser av egenmakt

Det finns ingen vig tillbaka. Aven om vi ibland vill ha kvar
en tro pa auktoriteter, vard, lakemedel, Socialstyrelsen med
flera, har bade vér kultur och vi sjdlva som individer i atmins-
tone tva generationer intalat oss att vi kan tidnka sjilva och
vill vara med och bestimma sjilva. Punkt.

Ungefir som i Bibelns berittelse har vi dtit av kunskapens
frukt. Syndafallet dr begénget. Vi dr inte lingre aningslosa
och forlitar oss inte lingre pa auktoriteter. Inte ens nér vi da
och da skulle vilja gora det.

Om det nu inte finns ndgon vig tillbaka, sd finns det
dtminstone médnga vigar framat. Lat oss atervinda till Georg
Groddecks Das Buch vom Es, 1923: Den sjuka vet alltid bittre
dn likaren vad som gagnar henne men formdr inte tinka sitt
vetande utan bara uttrycka det i drommar, rorelser, klddsel,

sjuksymptom, kort sagt i ett sprik som hon inte sjilv forstdr.
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Om det forblir sd att du bara vet bittre pa ett sprak som
du inte sjdlv forstar, kommer du inte att kunna fé sirskilt
mycket egenmakt. Far du daremot hjilpmedel kan det gora
stor skillnad, f6r nér du battre forstdr din kropps sprak, kan
du bade utveckla din sjélvtillit och pdverka motet med vard-
personal.

Méten mellan virldsbilder

Kanske blir det tydligare om vi borjar med ett exempel pa
skilda virldsbilder frén ett heltannat omrade, datorteknikens.
Radgivningssamtal nedan dr himtade ur Sunetten, Informa-
tion om universitetsdatornditet SUNET, februari 2004:

Min e-post fungerar inte.
Vilket program har du? Vad menar du?
Hur fér du din e-post? Jag far den i datorn.
Jag skulle vilja ha internet!

Det skall du vil kunna skaffa.

Da blir det svdrt.

Men jag har ingen dator.

Finns det inte som bok?

Nu har jag laddat ner internet.
Det dr inte majligt. Det &r det visst det. Jag har ju
gjort det. Kan ni vara sa snill

och tala om vad jag ska ha det

till?
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Jag har haft ett modem en vecka nu men aldrig kommit ut pa

natet. Det tutar bara upptaget.
Mcirkligt. Ar du verkligen siker )ag ér vil inte dum heller.
pd att du slagit rdtt Klart jag kan mitt eget

telefonnummer? telefonnummer.
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Talar de bdda parterna i ovanstdende samtal egentligen med
varandra? Ja, det dr klart att de gor, men orden har helt olika
betydelser for dem. I datorsammanhang mdste man skaffa
sig atminstone nagon forstaelse for virldsbilden hos dem
som fragar, for de maste sjilva kunna gora nagot. Men likhe-
ten med forsoksrattan blir pataglig och det ar litt att miss-
trosta: vad kan den ena egentligen forstd av den andra, det
vill saga hur ldngt racker orden? Gar det alls att arbeta for att
huvudpersonens virldsbild skall fa lite tydligare konturer —
pa hennes villkor? Sa att hon inte bara stdr dir med sina l6sa
forestallningar som hela tiden glider undan och viker sig och
fortvinar infor de professionellas.

Ordens betydelse

Ordval kan spela stor roll. Téank pé den flicka som hade gjort
ett hiv-test. Nér hon fatt resultatet gick hon runt pa skolgar-
den och berittade med bekymrad min att provet var nega-
tivt, och att hon nog inte hade ldng tid kvar att leva. Efter
ndgra dagar hade detta spridit sig till alla hennes kompisar
pé sdrskolan vilket fick till f6ljd att ingen vdgade vara i nir-
heten av henne.

For den berorda personen dr den enda rimliga och natur-
liga frdgan: »Ar jag frisk?« Att d& forstd att ett negativt svar
betyder ja ér inte litt. Men frdgan som stillts till laborato-
riepersonalen dr »Foreligger hir ...?«, och da blir ju det mest
glidjande svaret just Nj. Ett »negativt« provsvar star med
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andra ord for det mest glddjande, ndmligen att patienten ar
frisk.

Olika synsitt visar sig inte bara i enstaka ord. Ett annor-
lunda exempel dr hur vardpersonals och patienters upplevel-
ser av tidsrymd ofta kan skilja sig dt. Klockans visare ror sig
forvisso lika fort eller sakta vem som én tittar pa den. En
klockminut for dig dr en klockminut f6r mig och har man
en likartid bestimd till klocktidens kl 13 brukar bada vara
dér samtidigt. Men upplevelsen av tid dr individuell och flexi-
bel. Speciellt i utsatta lagen dr det den upplevda tiden, inte
klocktiden, som &r den enda av betydelse for patienten. D
kan inte klocktiden fi vara allenaradande for professionen
heller. D& behovs 1 stillet en stor portion uppfinningsrike-
dom for att professionen skall kunna ndarma sig manniskan
och hennes tidsuppfattning, klocktid och upplevd tid, si

som den till exempel framgar av nedanstdende brev:

Linge har jag tinkt skriva till dig om tidsbegreppet nir man
dr mycket sjuk. Jag opererades for njurcancer dr 2002. Under
operationen skar man av en bit av min bukspottkortel utan att
mirka det. Jag blev mycket sjuk utan att ndgon forstod varfor.
Forst efter tio dagar upptickte man felet och dd hade jag
enorma mdngder infekterad vitska i buken.

Ett av mina starkaste minnen av den tiden och tiden efterdt
dr fordndringen av tidsbegreppet. Varje minut var en evighet
av sextio sekunder som jag mdste formd mig att overleva, en i
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taget. Fem minuter blir trehundra evighetssekunder att kiimpa
sig igenom, std ut med, besegra, andas.

Om jag skulle fd en injektion och skoterskan sade: » Ursikta
mig ett ogonblick, jag ska bara hdmta ndgot«, sd gjorde hon det
och var bara borta ett dgonblick. Men for mig var det dgon-
blicket flera timmar ndr jag fros och hade ont.

Nir ett bitrdde korde mig till rontgen och limnade mig dir
i korridoren med orden: »Det kommer ndgon strax och tar
hand om dig«, sd kom det ndgon strax och tog hand om mig.
Men hur ldng tid kan strax vara nér man dr fullpumpad med
morfin och omticknad och behover kissa?

Jag har tinkt mdnga gdnger efterdt att det skulle vara en
hjilp om vardpersonalen forstod det hir. Inte for att jag tror
att de kan skynda sig mer, men for att kommunikationen blir
battre med okad forstdelse.

Jag minns sdrskilt en natt av mardrommar ndr en frisch
duktig sjukskdoterska dgnade fem evigheter dt att forklara var-
for hon inte kunde hdlla mig i handen. Bara att hdlla min hand
en minut hade hjilpt.

Nu har jag fatt metastaser och hoppas pd en benmdrgstrans-
plantation, och jag vet att jag hur som helst snart kommer att
vara i den ddr tunneln dir klockan flyttar sig tva minuter om
dret. Kan inte du tala om det for dem som behover veta
sddant?

Hur gor man i praktiken for att forstd ndgot av en annan
minniskas upplevda tid? Det behovs upplevelseklockor sa
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att den ena kan visa den andra: »Nu har det gatt en stundx,
»Det hir kindes som flera dr«, »Du har varit borta en evig-
het«. Om upplevelsen sdger att det tog flera ar, spelar det ju
ingen roll om sjukskoterskan bara var borta i tva minuter. I
en virld ddr patienten far mer att sdga till om kan det omoj-
ligt bli sd att huvudpersonens upplevelser gors osynliga med
hédnvisning till vad klockan visar.

No6dvindigt men inte tillrackligt villkor

Dubbelblinda kliniska tester &r inte till for att du skall oka
din egenmakt. Dir dr fragorna forskarnas, inte de berordas.
Visserligen brukar man férutom de medicinska bedomning-
arna och miatmomenten ocksd ta med ett Patient Reported
Outcome, i vilket patienterna skall besvara fragor om upple-
velser av till exempel funktionsstatus, symptom, psykolo-
giskt vilbefinnande, ja, om hur n6jd man 6verhuvudtaget dr
med sjilva behandlingen. Men dérifran dr steget langt till att
fa veta sdrskilt mycket om hur det »kdnns« och vad som
egentligen dr viktigt for patienten. »Hur kdnns det?«-forsk-
ningen har en lang vig att ga for att ge resultat som har ndgon
mening ocksa for patienterna sjdlva.

Med detta vill vi absolut inte ha sagt att det 4r nagot fel pd
dubbelblinda kliniska tester. Tvartom, de dr vildigt bra — for
sina dndamal. De utgor ett helt nodvindigt villkor f6r en
siker och effektiv likemedelsanvindning, men de utgor inte
ett tillrdackligt villkor. Det finns andra sitt att fraga »Hjdlper

KONSEKVENSER AV EGENMAKT o 65

05-07-08 09.08.28 ‘ ‘



medicinen?«, som inkluderar effekter av mangmedicinering,
langtidsmedicinering, placebo, glomska, 6verdosering, kul-
tur, matvanor och biologiska variationer. Fragor som inklu-

derar vad du menar med »hjilper«.

PatientPatalad Information, ppi

Troligen dr du bade mer och mindre speciell an vad du tror.
Du kan sikert bdde hitta dem som har samma upplevelser
som du, och dem som har helt annorlunda upplevelser och
dérfor kan fungera som en motpol. Nar du skall tala om hur
det kiinns, vad dr det di du vill beritta om? Den forindrade
tidsuppfattningen (ovan) ar ett exempel, men det vimlar av
sddana, bara vi kan hitta former for att i vardagen finga upp
en PatientPdtalad Information, (Patient Provided Informa-
tion), pp1. Till skillnad fran Patient Reported Outcome, PPO,
skall pp1 finga upp vad du vill beritta om, inte dina svar pa
vad andra har fragat.

Man kan forsoka reda ut huruvida man faktiskt tror pa
att médnniskor ver mycket mer dn de vet och pa att det dr
meningsfullt att finga upp deras (dina, mina) upplevelser pa
ett systematiskt satt. Att det helt enkelt gar att ha den nya
informationen till nagot.

Det finns tre avgorande frdgor att fundera over for den
som soker PatientPatalad Information:

+  Vill médnniskor sjilva berdtta pa ett vardagligt eget
sprak?
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+  Gdr det insamlade att systematisera och dterkoppla,
béde till minniskorna sjilva och till de professionella?

+  Gdr det hela att anvinda och bli av vdirde for de berorda
sjalva och for virdens insatser (inklusive utveckling av
nya likemedel, nya rutiner och nya pedagogiker)?

Alla tre fragorna hinger samman och kommer att paverka
varandra nidr det vl finns lite mer material tillgangligt pa
temat »tala om hur det kdnns«. Lat oss borja med ndgra
hypotetiska retroaktiva fragor:

1. Skulle ett utvecklat system for PatientPéatalad Informa-
tion (ppr) ha kunnat finga upp vioxx-problematiken?
Vioxx dr ett antiinflammatoriskt lakemedel som framfor allt
anviandes vid smarta och ledsjukdom. Det drogs in med
omedelbar verkan den 1 oktober 2004, sedan det konstaterats
att det som bieffekt kunde fororsaka hjértinfarkt eller stroke.
The Lancet (ansedd brittisk medicintidskrift) hivdade att
Vioxx kunde ha dragits in fyra ar tidigare om antingen lake-
medelsforetaget eller den amerikanska kontrollmyndighe-
ten FDA varit mer alert. Men sd skedde alltsd inte.

Hade det hjilpt om det hade funnits system dir ménni-
skor sjdlva hade berittat mer om hur de funderat kring hjért-
attacker och stroke? Om de undrat: »Ar det inte konstigt att
han ...? Ar det inte konstigt att jag som varken roker eller
...2« , hade reflektionerna forstds inte kommit fram under

rubriken »vioxx« utan dykt upp i mer allmidnna samman-
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hang. Men genom att de faktiskt funnits ddr, 6ppet tillging-
liga som prr, skulle ett erfaret och analyserande 6ga kunnat
reagera och borjat leta utifran »det dr ndgot pa ging, det ar
ndgot som inte stimmer ...«

2. Skulle PatientPétalad Information (prr1) kunnat finga
upp att blodtrycksmedicinen Atenolol visserligen sanker
blodtrycket men inte forhindrar 6kad dodlighet, hjartin-
farkt och stroke? Ja, kanske. Det beror helt och héllet pa hur
PPI-forfarandet satts i system, och hur mycket man kunnat
frigora sig frdn de traditionella medicinska termerna och
resonemangen. Kanske dr inte ménniskor lika fixerade vid
blodtrycksvirden som de professionella ibland &r. Kanske
skulle de kunnat beritta som ovan »Ar det inte konstigt att
han ...? Han tog ju faktiskt medicin, och anda ...«. Men ut6-
ver detta krévs att den systematiserande sokaren lyckas fanga
upp att hiar kom det ndgot ovintat.

3. Skulle patientpdtalad information (ppr) i forvig kunnat
fanga upp resultat som tyder pa i stort uteblivna effekter av
vissa forebyggande behandlingar och dirmed kommit fore
NEPI, en svensk nationell stiftelse som verkar f6r en medi-
cinskt och ekonomiskt effektiv anvindning av lakemedel?
Nej, garanterat inte. Pp1 kan mojligen gora det i framtiden
nidr forebyggande behandlingar blir mer riktade och man
drar nytta av den information man far. Men i dagslaget skulle
pp1 lika vdl som rent statistiska genomgéangar bara hamna i
ett diffust trask.
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Tre fragor varav tva far svaret »det dr inte omojligt« och
en besvaras med »absolut inte«. Det dr inget nedsldende
resultat av ett tanketest om ppi:s eventuella inflytande.
Potentialen hos pp1 ligger emellertid inte framst i att med-
verka till att forhindra sidana misstag som intriffar i dag
utan snarare i nya framtida mojligheter. Det kan handla om
att f hjdlp av varandra i den upplevda situationen: »Jag har
visserligen den och den diagnosen och de och de problemen,
men jag vill kunna gora det och det och det — har nidgon
kommit pd hur det kan dstadkommas?« Och inte minst 6pp-
nar ppI mojligheter att vicka tidigare inte stillda fragor.

pPI kan dven bli en veritabel guldgruva for upptickter av
tidigare dolda effekter av till exempel mangmedicinering
under speciella omstandigheter.

ppI kan synliggora hur virlden och virdena for dig och
andra berorda mdnniskor langt ifrén dr desamma som viirl-
den och viirdena for virden. Patienter dr ofta mer nutids- och
framtidsorienterade (»for att«) dn diagnosorienterade (»pa
grund av«). An en géng: det rdder en grundliggande skillnad
mellan den levda sjukdomen och den diagnostiserade och
behandlade.
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Fyra olika perspektiv

Precis som i skolans vdrld fanns det i varden en géng i tiden

en situation dir de professionella visste bést och patienterna

hukade. Nu dr det inte ldngre en situation utan fyra:

1. Till en del hukar du nog fortfarande och vill huka

2. Till en del har du ritat pa ryggen och snurrat 180
grader i en iver att kunna soka sjilv.

3. Duvill ocksa kunna beritta sjdlv — och att ndgon skall
lyssna.

4. Och sé vill du fa dterkoppling: Vad siger andra om hur
jag tinker? Finns det fler sédana som jag? Vad kan jag
dé gora?

Dessa roller finns samtidigt vilket kan vara nog sd besvirligt.

Sa hir kan de i korthet beskrivas:
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1. Du @r mottagare

Det dr sd skont och s@ bra nir ndgon annan beriéttar hur det
dr. Att fa vara liten, att fd lita pd ndgon kan vara menings-
skapande, det vill siga starkt placebohéjande (jamfor forra
kapitlet). Att helt utan eget ansvar bade fa tillgodogora sig de
medicinska framstegen och virdkunskaperna och att dartill
fa kdnna tillit — det &r sa kraftfullt att man frestas att beklaga
att vi har gétt ut ur Edens lustgdrd. Men det finns ingen vig
tillbaka. Vi har alla nagot i oss ockséd av person 2, 3 och 4

nedan.
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2. Du ir soékare

Den hir omsvingningen dr ndstan uttjatad vid det har laget.
Mainniskor forvintas kunna séka information, kréiva second
opinion, géra sina val, vara »informerade«. Det giller inte
bara i de direkta och uppenbara situationerna (som att leta
pd internet) utan det har blivit till en attityd som vi bar med
oss i det mesta. For egen del och i forhallande till vad vi for-

vantar oss att andra gor.
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3. Du ir sidndare, berittare

Har man tillracklig tilltro till sig sjdlv och till andra och anser
att man har formagan att kunna tinka sjélv, da kommer ocksa
behovet av att fa sdga sin mening och att nagon lyssnar. Det
ar hiar pp1 kommer in, den PatientPdtalade Informationen.
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4. Du vill ha aterkoppling

For att du skall fa dterkoppling, maste de professionella ha
formégan att lyssna. De skall finnas med som uppmairk-
samma iakttagare. De behovs inte bara for att tala om for dig
hur det »dr« utan for att lyssna till vad du och manga, ménga
andra sdger och ur det kunna finga upp nya strukturer och
sammanhang.

Av professionen krivs alltsd nu bade att de kan beritta for
dig hur det »dr« och att de kan lyssna, strukturera och ater-
koppla. Det kan vara helt olika egenskaper som kravs for de
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tva rollerna. Det lyssnande och dterkopplande forhallnings-
sattet kraver minst lika hog grad av professionalitet som det
auktoritdra, men det dr inte sdkert att en och samma person
kan vara bra i bada funktionerna. Sikert dr diremot att det
behovs mycket utbildning och nya strategier for vardperso-
nal nir de inte bara skall 6ppna flervalskanalerna till mer av
det samma (exempelvis second opinion) utan ocksd skall
kunna lyssna till pp1 och dterkoppla.

Vi médnniskor har inte gjort det litt for oss genom att dta av
kunskapens frukt. Men vi kan vinna mycket pa det, forutsatt
att vi utvecklar alla fyra rollerna enligt ovan. Den forsta, att
huka och forlita sig helt pa auktoriteterna, har en mang-
hundradrig tradition. Den andra, att sjilv soka, har okat
mycket genom tillkomsten av internet. Trean och fyran, att
fa beritta och att fa aterkoppling i lite storre skala, dr fortfa-
rande underutvecklade, men de kan 6ppna for fantastiska
nya mojligheter. Det som bara tumlar runt i ditt inre gar inte
att syna och inte att vidareutveckla. Men det man berittar,
det som kommer ut i den yttre virlden, det kan ga att bade
mita, resonera kring och dra nytta av. For egen del och ihop

med andra.
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Det individuella behover inte vara subjektivt

Patienthjdlpmedel kan komma att bli ett stort omrade i lake-
medelssammanhang. Att sjdlv battre kunna méta bade effek-
ter och bieffekter av likemedel kan handla om enkla tester
for att till exempel halla koll pa graden av darrighet (jimfor
kapitel 1).

Ungefdr som hos optikern ér det ofta fragan »bittre eller
samre?« som behover svar for att man skall veta dt vilket hall
det hela dr pa vig. Redan om kinslan »det gor sa ont« ersitts
med »i dag kunde jag gé 14 steg innan det borjade gor ont,
har du kommit en bit pd vag. Blir det bittre och bittre dag
for dag, kan du hitta trost och mening i att 14 smartfria steg
blev till 20, som blev till 50. Omvint: skulle det inte bli bittre,
ja, da vet du i alla fall det och d& har du i alla fall provat. Det
ar av varde bade for dig sjalv att veta och sa kan du tydligare
informera vardpersonalen sd att de kan borja leta efter andra
likemedel och mojligheter.

Man kan gd igenom omréde efter omrade och fundera
over: hur yttrar sig det hiar? Blodsockerhalten kan man redan
mita enkelt och snabbt (5 sekunder) med en specialmitare
for hemmabruk. Men det viktigaste behover inte vara att
sjalv kunna mita just sddant som andra redan kan. Det kan
istillet vara att komma underfund med helheterna hilsa och
ohilsa. Du har kanske fatt ett likemedel mot virk, men det
viktigaste for dig kan vara vad som hint med din koncentra-
tionsformdga, dina mikropauser (att ta paus nagra sekunder
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varje minut), etc. Anvinder du dator da och da under dagen
kan ett enkelt program ge dig aterkoppling pa dagsformen
(och ingen annan dn du sjilv behover fa tillging till den
informationen). Det kan finnas monster i tangentnedslags-
hastighet, pauser eller karakteristiska felslag som ér tidiga
tecken pd ndrliggande psykiska forandringar. Dessa kan
mildras eller kanske rentav utebli om du kommer underfund
med dem i tid och kanske ocksé far medicin tidigt.

Vill du veta mer om hur mycket eller lite du spanner dig
kan enkla biofeedbackmitare komma till anvindning. Vill
du se hur effekter av mediciner paverkar reaktionsformagan
kan dven den bli latt att médta hemma. Somliga lakemedel
forkortar reaktionstiden, andra férlanger den. Men med hur
mycket? Forandringarna i bdda riktningarna kan vara bade
positiva och negativa. Savil en for kort som en for 1dng reak-
tionstid kan exempelvis vara trafikfarlig.

Det behover inte vara vare sig omojligt eller sarskilt dyrt
med sddana hidr provmojligheter hemma. Serigsa likeme-
delsforetag kan i framtiden gora patienthjalpmedel tillgdng-
liga gratis eller ndstan gratis. Kanske vill du hellre ha sidana
mojligheter pa apoteket. Tank att motas av uppmaningen
»Kom gdrna tillbaka om en vecka sé ska vi se om reaktions-
formagan dndrats«. Och nir du dnda ar didr vill du kanske
passa paattkontrolleraom balansen ocksd paverkats. Utveck-
lingen av enkla hjdlpmedel for att fd veta vad medicinen
paverkar och at vilket hall kan komma att ta en vildig fart.
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Hjalpmedel for egenmakten

Tidsperspektivet for patienten i exemplet under »Klocktid
och upplevd tid« var viktigt inte bara dd. Det dr viktigt for
henne dven nu och ocksd ndr hon tittar framat. Tillit eller
misstro byggs upp hela tiden.

Det finns en rorelse som heter »People First«. Den har sin
utgangspunkt i hur orden styr tanken. Sédger man »en blind«
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om en minniska lockar man fram andra tankar 4n om man
sager »en mdnniska som dr blind«. Detta synsitt kan tdnjas
sd att man inte bara talar om »patienter« utan om »mdnnis-
kor som &r patienter«. Skall du fa storre egenmakt handlar
det inte bara om att de professionella bittre skall kunna for-
sta dig och andra via en »hur kidnns det?«-forskning. Fram-
for allt 4r det du som skall ha ritten att battre forsta dig pa
dig sjdlv och dina reaktioner och uppleva egenmakt.

Nidr man inom varden arbetar for att forbéttra patient-
motena, borde man inte frimst fokusera pa att forbattra
vdrdpersonalens inblick i hur patienterna tidnker. Varfor
stanna vid att den starkares formaga ytterligare skall forstér-
kas for att detta i ndsta led skall komma den svagare tillgodo?
Man kan ga mer direkt pd och fundera 6ver hur patienterna
kan fa bli det de egentligen dr: huvudpersoner. Varfor inter-
vjua dem om vad de tycker om till exempel sjukvéardsradgiv-
ning per telefon bara i akt och mening att rddgivningsperso-
nalen skall bli battre? De behover kanske framfor allt sjilva
bli bittre pa sin roll i samtalet. Vad skulle komma fram om
patienter borjade utforska professionella pa liknande sitt
som dessa nu utforskar patienterna?

Precis som infor blicken frén ditt husdjur kommer fragan:
Vem av oss dr det egentligen som skall studera vem — och
varfor?
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Vart leder de hdr resonemangen?

Det dr nagot av odets ironi att sa manga manniskor nu
utvecklar ohilsa snarare dn sjukdomar med klara diagnoser.
Specialister stdr redo for det specifika, for delarna, medan
patienterna uppvisar alltmer av det ospecifika: av helheter
som inte fungerar. I det lidget dr det inte framst fler prover,
remisser, mediciner eller behandlingar som behdvs utan
snarare att béttre forsta sig sjalv och att starkare uppleva sin
egenmakt. For detta kravs hjdlp av »nagot«, métinstrument
som du sjilv anvinder som stod for att komma underfund
med om medicinen hjilper, och en »ndgon« som lyssnar och
aterkopplar. Denna »nagon« skall vara bra pd att lyssna, bra
pd existerande strukturer och ha en god formdga att fanga
upp ocksa forstadier till nya monster.

Du kan ldsa mer om pr1 i artikeln Hjdlper medicinen? av
Bodil Jonsson och Anna Rydén i Medikament Nr 1,2005. Reso-
nemangen finns ocksd utvecklade i ett internationellt sam-
manhang i International Forum on Medicines rapport Patients’
Experiences and the Values of Medicines, 2004, www.ifom.org
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4. Hur blir din
medicinering sikrare?

Virlden 6ver dr medvetenheten hog om att hilso- och sjuk-
varden dels ndr fantastiska framgangar, dels ocksé dr genuint
farlig. Orsakerna till sjukvdrdens faror ligger inte bara i att
ménniskor som ér patienter faktiskt ar sjuka och ddrmed
skorare dn andra. De innefattar ocksd att metoderna inom
varden (inklusive ldkemedel) ofta ligger langt fran socker-
pillernas och homeopatins. De anvinda medlen ir i allra
hogsta grad verksamma.

Vérden dr en minsklig verksamhet, och dir som i alla
andra minskliga ssmmanhang hiander det att vi gor fel. To
err is human hette den forsta omfattande genomgéangen i
UsA av misstag inom varden. Det var en svidande vidrikning
med ett system som alla vet dr till f6r att hjélpa, och dir ocksa
alla forsoker gora just detta. Men trots all denna goda vilja
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och all kontroll begas det fortsatt varje dag mangder av miss-
tag, bland annat med likemedel.

Minga andra linder har senare bekriftat motsvarande
katastrofala resultat som dem i usa. Att atnjuta hilso- och
sjukvérd, hur positivt det an ma lata, ar betydligt farligare dn
att kora bil. Det ligger i samma riskklass som att kldttraiberg
) . o Flygplansolyckan i Milano
eller hoppa bungeejump (alltsé att hoppa fran hog hojd och

forlita sig pa ett gummiband som skydd mot oddmpad

kraschlandning).
Schweizerostmodellen —
-
James Reason, professor vid University of Manchester, har —
anvint sig av en schweizerost som modell for att beskriva U
varfor misstag sker ocksa i de mest rigordsa system: )
@ . . o1 - Dimma. @
Ett tillbud eller misstag, motsvarande ett hal i en av ost-
skivorna, blir inte farligt bara det fingas upp av nista »ost- :::;I:'n .
skiva« eller nésta eller ndsta. Men om halen rakar ligga mitt Otydlig funktion.
for varandra, sd kan ett misstag i ena ledet raka passera hela ) skyltning
.. . . .. Miss- beroende pa
vdgen fram till en olycka. Som vid flygplansolyckan pé Linate forstand ombyggnad.
flygplats utanfor Milano, illustrerad pad motstiende sida. mellan
o . . . . - . flygledare
Och som pd nésta uppslag ddr det visas hur misstag i virden och piloter.
kan leda till en manniskas dod.
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Kvinna dér genom medicineringsmisstag

Symptomen
efter éver-
dosen
feltolkas.

Ny
skoterska,
ovan vid
klinikens
rutiner.

Olasbar
handstil
pa
medicin-
kortet.

Rastlés,
ndrmast
panikslagen
utitagerande
86-arig
kvinna.
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Med egen makt foljer eget ansvar

I den bista av virldar skulle de professionella kunna ansvara
for all sakerhet helt pd egen hand. Men vi lever inte i en sddan
helt perfekt och rationell virld utan mdste ocksa ta eget
ansvar, antingen det handlar om olyckor och katastrofer eller
om mer lugna virdsammanhang. I den nya lag, Lag om skydd
mot olyckor, som giller fran och med den 1 januari 2004 och
dé ersatte den gamla riddningstjanstlagen, sidgs det tydligt att
det forst och framst dr du sjilv som ansvarar for din sikerhet
— ddrutover skall samhallet/raddningstjansten hjélpa till.

Hur kan en motsvarighet vara for likemedelsanvindning?
Det dr orimligt att begira att du sjalv skall kunna forsta dig
pé dina sjukdomar och dina likemedel och deras effekter —
det dr de professionella som har specialistkunskaperna. Men
det dr ocksa orimligt att helt friskriva dig frdn ritten och
mojligheten att kunna paverka din egen sikerhet. Sdkerhets-
modeller som inte rdknar med bidrag frdn de berérda mén-
niskorna sjdlva och deras anhoriga hor helt enkelt inte
hemma i var tid.

Det skulle vara intressant att gora systematiska undersok-
ningar av hur patientsikerheten paverkas genom olika nivaer
pa tilltro till den berérda ménniskan sjilv och hennes nar-
maste. Samtidigt vore ett sddant experiment omojligt for da
skulle motreaktionerna komma: sddana undersékningar
vore oetiska redan frdn borjan, eftersom de skulle forfordela
manniskor i system dar tilltron till den berérda dr 1dg och
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Visst kan ocksd bjornungen sjilv och bjornmamman
medverka till den egna sikerheten och dirmed forhindra
en katastrof. Overfort till vdra sammanhang: man mdste
@ riakna med och stirka ocksd den patientegna formdgan
till egenskydd liksom de anhdérigas medverkan.

é LA -
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ddr man foljaktligen missar en vakt i sikerhetssystemet,
minniskan sjalv. Men man behover faktiskt inte gora expe-
riment — man kan studera verkligheten, precis sédan den dr
i dag. Det finns gott om parallella system med olika grader
av tilltro.

En minniska med egenmakt kan inte betraktas som en
automat, som ska fyllas med nagot som hon inte kan paverka.
Bara i undantagsfall — ndr man dr nedsovd eller medvetslos
— ligger ansvaret enbart i de professionellas hinder. I 6vrigt
handlar det i praktiken om ett delat ansvar och som i manga
andra sammanhang kan det vara sa att den som bryr sig
mest, ar den som skyddar dig bast:

Bjornmamman édr beredd att slass for sin unge och skydda
den till varje pris. For oss médnniskor giller ocksa att vi forst
och framst dr beredda att efter bésta forméga skydda dem
som stdr oss allra nidrmast, inklusive oss sjdlva. Vi dr ju ddr
hela tiden och har all anledning att gora observationer och
reflexioner som inte alltid ndgon annan kan gora. Den
berorda och hennes anhoriga kan och bor darfor fa sta for
en av sakerhetskontrollerna, en av ostskivorna i sikerhets-
kontrollen:

Till misstag i varden hor bade enstaka misstag beroende
pd enskilda ménniskors egenskaper och sadant som syste-
men underldtit att uppmirksamma. Hir kan pp1 komma att
bidra konstruktivt med andra sikerhetsperspektiv an de som
kommer fram i den kliniska verkligheten.

HUR BLIR DIN MEDICINERING SAKRARE? « 89

05-07-08 09.09.12 ‘ ‘



Danmark forst: Lag om patientsiikerhet

Danmark blev for nagot dr sedan forst i virlden med en
patientsidkerhetslag. Vardpersonal ir skyldig att rapportera
tillbud, sjukhusets huvudmain ar skyldiga att vidta dtgirder
ochhilsovardsstyrelsen dr skyldigatt offentliggora det intraf-
fade. Meningen ér att det totala systemet skall ldra av varje
enskild hindelse, forbattra rutiner, forbattra utbildning,
skirpa uppmirksamhet. Den enskilde skall diremot inte
drabbas av disciplinéra dtgérder.

Trots att den danska lagen 4r synnerligen framsynt och
systematisk i sitt upplidgg och bakomliggande tankesystem,
riknar inte heller den med medverkan av den mest berérda,
ménniskan sjélv, i sikerhetsarbetet. Konstigt.

Sverige forst: Lag om likemedelsforteckning

Aven i Sverige gors stindiga forbattringar for att dka bland
annat patientsikerheten. Sedan flera ér tillbaka gors likeme-
delsprofiler for dem som s 6nskar. Dessa har tillkommit for
att ge dig en kontroll av att medicinerna passar ihop med
varandra och med det liv du lever. Likemedelsprofiler gors i
manga ldnder, och i Sverige ér det i dag 6ver 8o apotek som
kan ta fram en personlig likemedelsprofil.

Till ldkemedelsprofilen lamnar patienten sjilv in uppgif-
ter om sina ldkemedel. Uppgifterna sammanstills i en data-
bas. Dessutom kan det ldggas till information som ér viktig
for apoteket att kinna till (exempelvis allergier eller over-
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kanslighet, anvindning av naturlikemedel eller svarigheter
med att 6ppna forpackningar). Profilen uppdateras vid varje
apoteksbesok och apotekets radgivning dokumenteras i pro-
filen. Patienten dger sjdlv informationen och bestimmer
vilka som féar ta del av den, till exempel kan sjukvards- och
apotekspersonal ges tillgdng till medicineringslistan. Patien-
ten kan alltid fd en aktuell utskrift av likemedelslistan att ta
med till likaren eller virdcentralen. Och givetvis kan patien-
ten ndr som helst bestimma om nagot ska tas bort eller om
hela profilen ska raderas.

Den 1juli 2005 tradde en ny lag i kraft, Lag om likemedels-
forteckning, som gjorde Sverige till det forsta landet i virlden
som har en lag som séger att det skall upprittas en likeme-
delslista for varje enskild person. Till skillnad fran likeme-
delsprofilerna som gors pa den berérda individens begiran,
ar lakemedelslistorna obligatoriska. Ett nytt personregister
inréttas dir det finns uppgifter om alla forskrivna likemedel
som hidmtas ut pa apotek. Dirmed samlas all information
om dina likemedel pa ett stille, oavsett vem som ordinerat
dem eller var de skrivits ut.

Uppgifterna i forteckningen skall kunna anvindas av
patienten sjilv och den ordinerande likaren och farmaceuter
péd apotek. Sjilva registreringen av uppgifterna sker utan
patientens medgivande, men likare och farmaceuter far till-
gang till uppgifterna i forteckningen bara vid patientens
uttryckliga samtycke.
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Vad detta kan komma att betyda pa lite sikt dr svart att
forutse. Lat oss hoppas att det blir sjdlvklart att det om ett
tag alltid kommer att finnas ndgon som dr beredd att profes-
sionellt ta ansvar for patientens totala likemedelsanvind-
ning. Sa dr det inte i dag. Om exempelvis en specialistlakare
ordinerat ett likemedel kan sedan en allménldkare ordinera
ett likemedel mot en ny dkomma. Aven om den senare vet
att den nya medicinen paverkas av den existerande medici-
neringen, tar han inte sjdlvklart kontakt med specialistlika-
ren. Overlag har de professionella virjt sig mot att ta total-
ansvar for en patients lakemedelsanvidndning: var och en vill
ta ansvar for sin del men inte f6r de andras. Detta blir i lang-
den en ohallbar situation, eftersom en manniskas kropp ar
en helhet som reagerar och samreagerar och motreagerar.

Givetvis reses det farhdgor kring lakemedelslistorna. Hur
gir det med den personliga integriteten? Skall man inte
langre kunna dolja for den ena likaren att man ocksa far och
tar medicin ordinerad av en andra och tredje och fjiarde? Jo.
Forst och framst kan du alltid végra att andra fér tillgang till
lakemedelslistan. Dessutom kommer det inte att synasilake-
medelslistan vem som ordinerat vilken medicin. Men den
lakare som du ger tillgdng till din likemedelslista kan se alla
de likemedel som du inhandlat.

Nir vi vant oss vid situationen kan det hdnda att vi som
lakemedelsanvandare kommer att kriva att den likare som
skriver ut medicin ocksa tittar pa vad vi redan tar (»Jag
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accepterar inte ytterligare ett likemedel med mindre dn att
du gar igenom de mediciner som jag redan har«). Det skulle
kunna ge ett starkt lyft for den egna sidkerheten. Och ocksa
tvinga varden att ta tag i det orimliga att var och en i dag
agerar pd egen hand men ingen tar ansvar for helheten.

Vilka etiska och juridiska konsekvenser likemedelslis-
torna kan fd ér i skrivande stund oklart. Foreskrifter finns
inte utformade for huruvida det bara ér viss vardpersonal
som av patienten ska kunna ges insyn i likemedelslistan.
Foreskrifter finns inte heller utformade for vilken hinsyn
den forskrivande likaren maste ta till likemedelslistan 6ver
den medicin patienten redan tar. Kommer ldkaren att kunna
stdllas till ansvar om han ordinerar medicin som bevisligen
inte borde tagits tillsammans med det som redan stod pa
patientens likemedelslista? Viktigast kan sddana genom-
gdngar komma att bli for de storsta laikemedelsanvdandarna:
de dldre midnniskorna av vilka ménga dagligen anvinder ett
tiotal mediciner.

Felanviandning

Trots allt som skrivs om felmedicinering sa gdller i normal-
fallet att en dkomma behandlas med ritt likemedel. Men
sjdlva anvdandningen behover inte bli ritt for det. Det fore-
kommer en minst sagt omfattande felanvindning.

Varje dag tar vi i Sverige cirka tolv miljoner dygnsdoser

lakemedel. Bara varannan ménniska (!) f6ljer ordinationen.
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Resultatet blir bdde uteblivna effekter och onddiga biverk-
ningar. Felanvindning av likemedel uppskattas for mannis-
kor over 65 ar ligga bakom en fjardedel av alla intagningar
pd medicinklinik. Felanvindningen skapar alltsa ett stort
minskligt lidande och star samtidigt for en orimligt hog
andel av sjukvédrdskostnaderna. Enda chansen att komma at
detta i grunden dr att ménniskor sjdlva kidnner ett storre
ansvar for sin medicinering och att samspelet med forskri-
vande likare fungerar sa bra att summan av disciplin, tillit
och egen uppmirksamhet gor att man faktiskt tar den ordi-
nerade medicinen pd avsett sitt.

I usa uppskattar man att for varje dollar som laggs pé
likemedel, s maste man avsitta ytterligare en dollar till
kostnader for den liakemedelsrelaterade sjukligheten. I
Sverige dr den totala likemedelsnotan 20 miljarder kronor
och kostnaderna for felanvandning berdknas till 10-15 mil-
jarder bara i extra sjukvdrdskostnad. Riknar man dessutom
in okade kostnader for fler lakemedelsrelaterade sjukdagar
och fortidspensioneringar giller ocksé i Sverige att felan-
vindning av likemedel kostar ungefir lika mycket som vad
likemedlen i sig kostar.

Vart leder de hdr resonemangen?

For att du sjalv skall kunna gora din medicinering sikrare,
skall det finnas en tratt med den breda dnden vdnd &t ditt
hall. Du skall inte behova forsta sarskilt mycket om medici-

94 ¢ HURBLIR DIN MEDICINERING SAKRARE?

ners verkningar — det skall racka med att du ger ifran dig en
signal pa att du kdnner att nagot inte stimmer. For det dnda-
malet kan du behova ha hjdlpmedel i din dnde som vagleder
dig i att kidnna ritt. Svarigheter och anpassningar far forlag-
gas till trattens pip, dir de professionella skall finnas och
kunna f6lja upp och tolka.

Ay
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5. Aldre ménniskors
anvindning av likemedel

I Sverige intas som tidigare sagts cirka tolv miljoner dygns-
doser likemedel. Nistan hilften anvinds av dem som &r 60
ar eller dldre (de utgér mindre dn en fjardedel av befolk-
ningen). Men édldre ménniskor finns néstan aldrig med i
lakemedelsforetagens kliniska prévningar. De forsknings-
etiska skdl som pastas vara grunden till detta kinns timligen
paklistrade nér det sedan dnda ér de dldre som dr de storsta
lakemedelsanvindarna. Bromsmediciner mot Alzheimers
sjukdom hor till undantagen — de utprovas kliniskt pd dldre
ménniskor, eftersom de inte girna kan provas pd andra.
Det finns mangder av skl till varfor dldre personer borde
ingd i kliniska provningar av likemedel, naturligtvis med
undantag av mediciner som dr direkt oldmliga for dem. Som

aldre far man samre lever- och njurfunktioner och dartill en
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okning av médngden kroppsfett i forhallande till mdangden
kroppsvatten. De fettlosliga ldkemedlen, till exempel ménga
psykofarmaka och somnmedel, har dirigenom mer fett att
fordela sig pa, och de kan ddrfor lattare stanna kvar langre i
kroppen.

[ vintan pd att dldre manniskor blir ordentligt represen-
terade i kliniska test dr det speciellt viktigt att »hjdlper med-
icinen«-reflektioner av ppi-karaktir fingas speciellt frin
dem.

Négra fakta

Socialstyrelsen redovisar i rapporten Vird och omsorg om
dldre, 2005-131-3, och nagra foregdngare till den bland annat
foljande om lakemedel:

»Manga édldre har stor nytta avlakemedel och lever ett gott
liv, trots diagnoser som for en generation sedan hade inne-
burit for tidig dod eller stort lidande.«

»De som ér 75 ar och dldre utgor i dag en knapp tiondedel
av Sveriges befolkning, men de anvinder minst en fjardedel
av alla likemedel. Aldres likemedelsanvindning har 6kat
under det senaste decenniet. I slutet av 1980-talet anvinde
aldre personer i genomsnitt tre preparat. Tio ar senare tog
de i genomsnitt fem olika preparat.«

»I mdnga dldreboenden ligger i dag antalet anvinda med-
iciner i medeltal pd tio stycken per person.«

»Antalet likemedel som anvinds dr den i sdrklass vikti-
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gaste orsaken till lakemedelsrelaterade problem hos édldre,
inte bara som biverkningar utan ocksd genom att likemedel
paverkar varandra pd ett skadligt sitt eller genom att man
inte foljer ordinationen.«

»Man vet att dldre dr kinsligare for likemedel och att de
oftare drabbas av biverkningar dn yngre personer. Likeme-
delsbiverkningar uppskattas vara orsaken till mellan 10 och
15 procent av alla inldggningar av dldre pd sjukhus.« (Vi har
tidigare gett siffror pa effekterna av direkt felanvindning.)

»Fyra av fem personer i dldreboenden anvinder psykofar-
maka och nidstan var tredje tar tre eller flera sidana preparat
samtidigt. Var femte person anvinder preparat som bor
undvikas pa grund av risk for forvirring. Var tredje person
hade tre olika forskrivare.«

Erfarenheter och férvantningar

Att synliggora upplevd hilsa och ohilsa i vardagen, upplevda
effekter av. mangmedicinering och langtidsmedicinering
och upplevda effekter av olika stodédtgirder bygger pa att
man kan komma at upplevelserna dér de finns, namligen hos
manniskorna, i deras vardag. For att forsta en dldre man-
niskas situation maste man i ndgon bemirkelse vara dr: fa
uppleva hennes miljé och hennes forutsittningar och den
roll hon tycker att likemedlen spelar. For detta behovs sna-
rare longitudinella studier dn stora statistiska tvarstudier. Ett
fore-efter-perspektiv (blir du battre?) ér relevant, och i det
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ar det personen sjdlv som mdste fa lov att utgora sin egen
kontrollgrupp.

Forutom de direkta fysiologiska dlderseffekterna skiljer
sig dldre frdn yngre frimst genom sina erfarenheter och sina
forvintningar. Skall man fanga likemedelseffekter hos mén-
niskan sjdlv, maste man dérfor raikna med just hur annor-
lunda erfarenheter och forvantningar kan tiankas sla ige-

nom.

Den medelalders dr inte kung i de gamlas rike

Nir Rousseau skrev att i de blindas rike dr den enogde kung,
hade han inte tinkt hela vigen. Han hade inte begrundat att i
de blindas rike finns det inga ljussignaler, inga firger, ingen-
ting som dr gjort for seende ménniskor. Han hade bara tankt
pé de blindas rike sa som det &r sett fran de seendes hall.

Pa motsvarande sitt kan omojligt den medeldlders ses
som kung i de gamlas rike. Det dr orimligt att forestdllningar
och fakta fran yngre méanniskors varldar skall fd utgora nor-
mer ocksd for de dldres. En 20-arig lagom stark hogerhdnt
man vet inget om hur det dr att dricka kaffe nar man darrar,
att hitta i lador ndr man ser daligt, att resa sig upp ndr man
ldtt blir yr, att vilja Tv-kanal med omojliga fjarrkontroller,
att nd oversta hyllan i skdpet eller att sitta pa rdtt platta pa
spisen. Alla dessa punkter péverkar inte bara hur man bor
tinka om hjdlpmedel utan ocksd om likemedel.
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Sju perspektiv

Lét oss titta pa sju olika perspektiv som kan vara viktiga for
aldre médnniskor och som egentligen kommit fram ur design-
perspektiv, se www.design.lth.se/aldreochdesign, men som
kan vara lika viktiga fran ldkemedelshallet.

3. Fortsdtta att kunna gora och lira.

100 ¢ ALDRES ANVANDNING AV LAKEMEDEL

‘ ‘ Hjalper_med_inlaga_lev ny.indd 100-101

4. Hdlla kontakter och kunna kommunicera i det nira.

7. Fortsditta att kunna minnas.
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1. Andra sa lite som méjligt

Manga dldre vill till exempel helst slippa byta miljo. For dem
kan de viktigaste effekterna av lakemedel vara just sadant
som innebir att man klarar att bo kvar hemma. Utvdrdering
av bade effekter och bieffekter bor i sé fall goras mot bak-
grund av om medicinen mojliggor ett kvarboende eller ej.
Det handlar alltsd inte om traditionella kliniska tester utan
om att bedoma de berdrda médnniskorna i deras miljoer. Och
forstas om att man lyssnar extra noga pa dem, vad de sjilva
berittar om sin likemedelsanvindning och dess effekter.

Andra vill gidrna byta miljo och fd vara med om det de
kanske alltid dromt om men tidigare inte fatt uppleva. Ett
exempel dr norrlainningen som absolut inte ville ha sin ldgen-
het i dldreboendet sd att den vette mot fjdllet. Det hade han
tittat pa i hela livet. Nej, nu ville han se médnniskor, liv och
rorelse. Det valet kan minska hans behov av likemedel (kan-
ske sover han bittre pd natten genom att han dr mer vaken
pa dagen), men det kan ocksd 6ka det eller leda till krav pd
en annorlunda medicinering. Alla tre férandringarna kan
faktiskt vara positiva, bara de pa bista sitt samspelar med
honom i hans foérindrade boende.
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2. Halla kvar rytm och balans

Nir det inte lingre finns ndgot sjdlvklart yttre som hjélper
till att halla rytmen sa som det gjorde under arbetslivet, kan
lakemedel hjélpa den egna formdgan att halla balans i livet.
Och omvint: likemedel som har effekter eller bieffekter som
forsamrar rytm och upplevd balans bér omprovas, just uti-
fran att detta hor till omrdden som behover stirkas.
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3. Fortsitta att kunna gora och lira

Manga tycker att tillvaron tappar mal och mening, om de
inte langre kan gora ndgot och dirigenom hela tiden fa dter-
koppling, bekriftelse pa att de finns och dirmed samtidigt
ocksa en larmiljo. Det hir utgor ett komplement till medici-
nens bota, lindra, trosta — det hir handlar om att stirka det
som ger mening i livet. Gorandet och lirandet kan paverka
medicinval, vilka verkningar som dr de mest efterstrivans-
virda, vilka biverkningar som dr acceptabla och vilka som
inte dr det.

Det kan hinda att en minniska dr beredd péd drastiska
biverkningar béde tisdag och torsdag, bara hon kan hélla
ndgot sd ndr stadigt i golfklubban péd onsdagen. En annan
kan ha notsvarande tolerans mot biverkningar bara hon
under ndgra timmar kan komma ner pé golvet till sina barn-
barn. En tredje prioriterar veckans bridgekvillar.

Alla reflektioner av denna typ talar for att likemedel knap-
past kan eller bor sdttas in utifran enbart en diagnos utan
ocksd bor viljas med hidnsyn till vad den dldre madnniskan sjdlv

prioriterar utifran sina erfarenheter och sina férvantningar.
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4, Halla kontakter och kunna kommunicera i det nira
5. Halla telekontakter och kunna telekommunicera

Debadakontaktfunktionernaidet ndrarespektive pd avstand
for forst tankarna mer at hjalpmedels- 4n dt likemedelshal-
let. Men likemedel kan lika vil som hjdlpmedel gora att man
orkar, kan och vill vara med pé en fest utan att bli trott (forr-
an efterat) eller halla tankarna vdl samlade under ett viktigt

telefonsamtal.
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6. Fortsatta att kunna planera
7. Fortsitta att kunna minnas

Medicinskt dr minnesfunktioner betydligt mer uppmark-
sammade dn formagan att planera, men egentligen ar plane-
ringsformagan minst lika viktig. Att ha en struktur, ndgot att
hinga upp dagen och veckan och framtiden pa kan vara det
som gor livet virt att leva. Hdr bor man kanske inte se pa
lakemedel och hjdlpmedel som étskilda utan en kombina-
tion kan vara det basta.
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Vart leder de hdir resonemangen?

Den grupp som skulle kunna ha allra mest att vinna pa en
annan syn pa »Hjélper medicinen?« dr just dldre méanniskor,
de storsta likemedelsanviandarna. De édr i dag eftersatta, bade
i den kliniska utprovningen av likemedel och genom att
deras annorlunda erfarenheter och férvintningar jamfort
med de yngres inte dr tillrackligt normbildande. Desto vik-
tigare da att den som dr dldre ges mojlighet att bidra med sin
information, sin pp1, och bli hord. I sitt sammanhang, inte i
det kliniska, utifrdn hur hon vill leva sin vardag och klara
bdde sina smdkrampor och de svédrare sjukdomarna. Det dr
viktigt med firre men gdrna battre likemedel tillsammans
med en kontinuerlig 6versyn av likemedelslistan.

Det hdr sagda dr inte bara fromma 6nskningar och tuli-
panaros sagt rakt ut i luften. Det gdr att ringa in men bara
om man bittre kan ta fasta pa att bdde hjidlpmedel och like-
medel i forsta hand skall hjilpa till med just det som ar vik-
tigast for huvudpersonen, den berérda manniskan sjélv.

Det finns manga tankefillor kring dldre och dldrande. En
av dem dr att det skulle vara en sa stor olycka f6r samhillet
att s manga i dag blir sd gamla. Det dr vil ingen olycka — det
ar ju precis detta som det satsats s mycket forskning och
utveckling pa?! I stillet for att hanga med huvudena har vi
all anledning i dag att vara kollektivt glada: heja, vi klarade
det, det gick, madnniskor blir édldre!

Det dr for 6vrigt inte ens sikert att det dldrande samhallet
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kommer att skapa ekonomiska problem — kanske kommer
utvecklingen att ga i helt andra banor? Men ocksa om det
utvecklas stora nationalekonomiska problem: vad kan man
dra for slutsatser av det? Skall man helt enkelt ligga ner fort-
satta medicinska och tekniska satsningar och ddrmed for-
hindra att de medverkar till att manniskor blir annu dldre?
Det hors ju pa ldngt héll att detta dr ett orimligt resonemang.
Visa oss den som frivilligt skulle vilja att flytta till ett omrade
med ligre genomsnittlig livslingd. Manniskor vill ha fort-
satta satsningar pd hilso- och sjukvédrd och pa likemedel och
kommer ocksa fortsatt att vilja kunna bli gamla.
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6. Viarde Kontra Kostnad, vkk

Likemedlens virden och kostnader ir ett speciellt omréade
och har sa varit under ldng tid. Den forsta storre diskussio-
nen kom med Valium pa 1970-talet. Skulle dess kostnad sit-
tas utifran vad det var virt for den berorda i exempelvis
minskad dngest eller utifran vad Valium kostade att fram-
stdlla? Och vem skulle bara kostnaderna for den forskning,
utveckling och utprovning som ligger bakom ett likemedel
som Valium innan det passerat saidana nélsogon att det dar-
efter fick saluforas receptbelagt?

Nidr samhillet nu maste hitta nya sétt att hantera de
okande kostnaderna for likemedel blir kostnadsfokuse-
ringen litt alltfor dominant. Genom det kan tanken foras fel.
Nuvarande totala likemedelsnota kan likavil vara for hog som
for lag. I grunden handlar ju medicinering om att méanniskor
skall kunna leva bittre, friskare och gladare liv, arbeta bittre,
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sova bittre, orka ta hand om sig sjdlva och varandra bittre,
ja, overhuvudtaget ha en starkare vilja och formdga att arbeta
och leva goda liv. Ha hilsan, alltsd. De likemedel som tillfor
sddana vdrden dr viktiga inte bara for respektive likemedels-
anvindare utan ocksd for samhillsekonomin (bland annat
genom minskade ovriga sjukvardskostnader, storre arbets-
formaga och storre konsumtionsvilja).

Det skall till helt andra bedomningar for att de upplevda
effekterna skall tillmitas ett
virde. Det finns manga orim-
ligheter kvar som vittnar om
enigrunden mirklig méannis-
kosyn, i stort som i smatt. Vi
ar sa indoktrinerade att vi
oftast inte mérker dem.

Exempel: I patientdelen av
FASS beskrivs biverkningarna
(illamdende, yrsel, huvud-
virk) i termer som har med
upplevelsen att gora, medan
verkningarna beskrivs i medicinska termer. Verkningarna
stdr expertisen for, biverkningarna befattar expertisen sig
inte med pa det professionella spraket utan dem far patien-
terna sjdlva uttrycka. Sjilvfallet borde verkningar lika vil
som biverkningar fd sina dubbla beskrivningar: dels den

naturvetenskapliga, dels den upplevelsebaserade.
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Titta ocksa pa virden

I stéllet for ren kostnadsfokusering kan man forsoka jamfora
det uppnadda viirdet av medicinering med den kostnad som
den drar. Den uppmitta kvoten Virde Kontra Kostnad, vkx,
kan komma att utgora en viktig prioriteringsgrund. vkk kan
berdknas som ett antal kronor dividerat med ett annat antal
kronor, det vill siga utgora ett dimensionslost tal. »Virdet«
bestims dd genom att man pd traditionellt sitt forsoker pris-
sdtta ett mdnniskoliv, en friskdag, ett minskat behovavannan
sjukvérd etcetera. Detta stills sedan i relation till likemedels-
kostnaden. Men virdet kan ocksd mitas utifran olika livs-
kvalitetsindex eller olika arbetslivsindex.

Om du vill vara med och tala om hur det kidnns och om
du tycker att medicinen hjélper eller ej, kommer detta att
kunna bli en viktig méttstock for vkk. Att tillvarata dina och
andras svar pa fragan »hjélper medicinen i vardagen?« kan
komma att tillhora det allra mest prioriterade. Att medici-
nen dr »verksame« enligt kliniska tester finns det redan mat-
instrument for. Men én sd linge finns det inga sétt att mata
hur den ocksé fungerar i vardagen, utifran dina synvinklar.

Vérden brukar i andra sammanhang hénvisa till »bepro-
vad erfarenhet«. Det begreppet kan och bor vidgas till att
omfatta ocksa »av berérda patienter beprivad erfarenhet«.
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Likemedelsformansnamndens uppdrag

Likemedelsformdnsnimnden (LEN) dr den nimnd som
avgor huruvida ett likemedel skall subventioneras eller om
du sjdlv skall sta for hela kostnaden. Naimnden har ett grann-
laga uppdrag vilket da och d& kommer fram med yttersta
tydlighet. Ett exempel var nidr vissa patientgrupper begirde
att Viagra skulle subventioneras utifran deras funktionshin-
der men LEN inte ville acceptera detta. Kulturella aspekter
spelar in i sidana hir varderingar: i usa kostnadsersitter
exempelvis somliga institutioner Viagra generellt men dér-
emot inte p-piller.

Det LEN hittills har kunnat forlita sig pa har helt och hal-
let handlat om hilsoaspekter, ddr ingen hénsyn tas till det av
ménniskan upplevda virdet. Om eller snarare ndr det kom-
mer tydliga resultat som kan beskriva det av patienten upp-
levda virdet av en viss medicin, maste rimligen ockséd detta

vdgas in i LEN-bedomningar.

Ditt bidrag till vkk

Om béde effekter och bieffekter blir battre synliggjorda i var-
dagen, kan du sjdlv mer uppenbart vara med och stilla det
ena likemedlet mot det andra, och en jamforelse blir littare
att gora. Om du genom egen medverkan blir medveten om
hur till exempel de gamla billigare blodtrycksmedicinerna
faktiskt dr battre dn de nya, dyrare, dr chansen f6r genomslag
for denna insikt inbyggd i sjdlva systemet. Dagens orimlighet
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— att somliga dyra likemedel fortfarande forskrivs i hog
omfattning trots att de inte visar sig mer verkningsfulla —
skulle ddrmed undermineras.

Inte bara effekterna av ldkemedel utan ocksd effekterna av
ovrig vard bor kunna maétas pa detta sitt i termer av Virde
Kontra Kostnad. D4 ér det inte bara vdrdet och kostnaden
for samhillet som skall fram — minst lika viktigt dr vardet
och kostnaden for dig sjdlv. Med utgdngspunkt fran likeme-
del kan sedan motsvarande mitningar komma att goras
inom vdrden i 6vrigt. Sverige har en unik mojlighet att g i
brischen genom att sjukvards- och likemedelsforsorjning
finns i ett ssmmanhallet nationellt system.

Vart leder de hdr resonemangen?

I usa dr det sedan linge sjalvklart att medan den ene kan
rdddas till livet, gar detta av rent ekonomiska skal inte for
den andre. I Sverige har vi valt en annan vdg och den vigen
sitter djupt in i folksjélen. Vi d&r ménga som vill std upp for
att det som alls gar att gora for att radda liv och hilsa, det
skall ocksa goras.

Men hur linge kommer detta synsitt att gilla pa lakeme-
delsomradet? Det finns naturligtvis granser for hur mycket
hilso- och sjukvarden far kosta och ockséd grinser for hur
mycket likemedel fir kosta det gemensamma. En 6ppen
Viirde Kontra Kostnads-redovisning kommer att bli en nod-
vandighet.
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7. Vad kan man da gora?

Ingen av oss som skrivit boken ifragasitter anvindningen av
mediciner. Likemedel dr en sjdlvklar del av livet i dag och
kommer att bli det én mer framover. Att kunna leva lidngre,
friskare, mer rorligt, mer positivt och med mindre smarta
—det dr klart att det skall vara sa.

De mojligheter som skisserats i den har boken ér sa patag-
ligt sjdlvklara nar man ser dem pé papper att det dr obegrip-
ligt att det mesta inte redan dr genomfort. Uppenbarligen
behover skeendet lite hjdlp pé traven. Vi tror att detta kan
borja som en sorts lucia-demokrati (med forebild fran hur
alla barn som vill kan fa vara lucia pa dagis). Om du och
andra patienter borjar handla utifrdn nedanstdende check-
lista for den levda medicineringen, kan det fa stora effekter
ocksa for foretag och sambhillet eftersom de har en stark
kénslighet for stromningar bland patienter.
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Nir det exempelvis blir mer uppenbart for Forsakrings-
kassan och andra sjukforsikringsaktorer vilken roll upple-
velser spelar for tillfrisknande, kommer de att bli méktiga
medaktorer. Men det fungerar inte att krava att likemedels-
foretag, politiska instanser, myndigheter och tidsanda skall
dndra sig av sig sjdlva. Det gdr inte att krdva delaktighet. Del-
aktighet madste erdvras och utdvas, om och om igen. Man
kan ddremot kriva att det kommer till stdnd konkreta forut-
sattningar for att det skall ga att na delaktighet:

Checklista

1. Krav alltid att en receptskrivande likare forst skall veta vilka
mediciner du tar.

Innan han skriver ut en ny medicin skall han ha koll pa vilka
andra mediciner du tar, hur dessa redan vixelverkar med
varandra och med den mojliga nya medicinen. Fran och med
den 1 juli 2005 finns det en likemedelslista over alla dina
likemedelsinkop péd apoteket. Se till att den kommer till
anvandning — det dr inte rimligt att du skall behova fa ono-
diga biverkningar som kan bli s komplexa att man inte kan
skilja dem frdn andra sjukdomar.

Nes,
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2. Vilken diagnos du dn har, dr det viktigaste med medicinen
att den hjilper dig att leva det liv du vill. Gor den det?
Noj diginte med att bara fa en medicin mot en sjukdom utan
bedom hur den inverkar pa din levda sjukdom och din levda
hélsa. Blir du sd trott av den att trottheten stor dig mer dn
vad minskningen i vdarken glader dig, skall du forstés inte ta
den. Men detta kan bara du bedoma. Ridkna inte med att
vardpersonalen skall klara det at dig, for det kan de inte.
Diremot kan du kriva att de skall respektera att du vill leva
ditt liv pa ditt sitt, och att likemedel skall hjilpa till i detta.
Du kommer sikert att kunna hitta medpatienter och kan-
ske expertpatienter med samma 6nskemal som du. Det kan
stirka. Oversiktliga listor for en grupp manniskor (som den
i kapitel 5 om dldre) kan ocksé vara nyttiga.

3. Forsok fa hjialpmedel som majliggor att du blir sikrare i din
bedomning av om medicinen hjdlper eller ej.

Utover det sjdlvklara att exempelvis fora dagbok 6ver dina
egna observationer skulle du kunna bli mycket sdkrare (infor
dig sjdlv och andra) om du ocksa hade tekniska hjalpmedel
(jamfor med vara exempel om hjidlpmedel for att komma pd
hur det gitt med darrigheten, balansen, mikropauserna,
etcetera.). Borja fraga efter sidana! Det finns ingen uppsjo
av dem direkt tillgidngliga, men de gar Litt att f4 fram dem
om det kommer en efterfragan.

Utan hjilpmedel for egendiagnos dr det alldeles for svart
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att iaktta sig sjdlv och sina reaktioner. Livet tenderar standigt
att komma emellan med ovintade hidndelser och det stor vira
forsok till systematiska observationer. Men med hjdlpmedel
kan man skilja korttidsvariationer fran de mer langsiktiga.

4. Erovra en delaktighet ocksd i de medicinska bilderna.

Din journal dr din — men hur dr det med det gigantiska bild-
materialet som produceras i en stindigt ckande takt inom
varden? Sa gott som inga dr till for att ge dig stod i dina upp-
levelser utan for att professionen skall ha bra diagnosred-
skap. Borja med att be att fd pvp-skiva pd ultraljudsfilmen
av ditt foster eller pd din kndoperation eller vad det kan vara.
Det gar kanske inte forsta gdngen och inte andra, men kan-
ske den hundrade. Konkurrens mellan olika landsting och
mellan olika sjukhus hjilper till att driva fram att detta gar

din vig.

MITT barn MITT kndi
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5. Acceptera inte att den medicinska diagnosen ges orimligt
stort utrymime.

Peter Brusén beskriver i boken Livet en giang till hur Forsak-
ringskassan ville fortidspensionera honom precis nir reha-
biliteringen efter en traumatisk ryggmargsskada holl pé att
leda till att han kunde gé tillbaka pa heltid som enhetschef
(inom handikappomradet!) pd Socialstyrelsen. Hur kan
overhuvudtaget nagot sddant ske? Jo, ndr den medicinska
diagnosen ses som den allenarddande, ocksa lingt utanfor
det omrade ddr den har nagot att sdga. Sa dr det tyvirr all-
deles for ofta. Men forutsittningar bestar aldrig enbart av en
medicinsk diagnos utan av hela ditt levda livi dina samman-
hang (familjen, vinnerna, arbetsplatsen) och i hur du ser pa
din framtid.

6. Hjdlp till att minska tiden till bista majliga medicinering.
Tidsfaktorn dr viktig. Det dr inte rimligt att vare sig barn eller
nyinsjuknade vuxna skall behova vinta alltfor lange pé bésta
mojliga lakemedel eller hjalpmedel. Drojer det for orimligt
lange hjalper som bekant varken det ena eller det andra. Men
ocksa relativt korta fast onodiga fordrojningar kostar mycket
i forlorad livskvalitet och i samhillsekonomiska och privat-
ekonomiska termer. Du kan sjélv hjélpa till att forkorta tiden
fram till basta mojliga lakemedel/ hjdlpmedel.
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7. Acceptera inte att bli tillintetgjord av en sval objektivitet.
Professionalism dr ndgot annat dn en skyddsmur av sval
objektivitet, skriver Johan Cullberg i forordet till Livet en
gang till. Det kan forefalla professionellt att skicka patienter
mellan olika instanser och till olika provtagningar eller att
snabbt ta till receptblocket, men det behover inte vara det.
Se till att du sjalv far bdde beridtta och uttrycka dina 6nske-
mal. Berittelser kan i sig ha en hilsodrivande effekt. Genom
att beritta skapar du mening och sammanhang ocksa for dig
sjalv. Vad tar du med i berittelsen, vad hoppar du 6ver, vad
ar viktigt, vilken &r egentligen din upplevda verklighet?

8. Bli inte ondodigt beroende.

Beroendet av de professionella dr ofrankomligt men maste
standigt ifrdgasittas. Det dr klart att de professionella ar
odndligt overldagsna dig i sin specialistkunskap, men du ar &
andra sidan odndligt 6verldgsen dem i det komplementira:
ierfarenheten av hur din levda sjukdom yttrar sig f6r dig och
iattdetdr dusom vet hur du vill leva ditt liv. Lit inte begrepp
som »den informerade patienten« och din ritt till »second
opinion« stanna pa enbart den instrumentella nivin utan
forsok gora sjdlva kdrnan i detta till din egen. Krév att forsk-
ning som stirker dig i motet med de professionella skall fa
foretrade framfor forskning som syftar till att de professio-
nella skall stirkas i sitt mote med dig.
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Extra viktigt ar det att du inte féorminskar din egen och
dina anhorigas mojliga roller att bevaka sikerheten i din
medicinering. De professionella kan aldrig ta ett sa stort

ansvar att dina iakttagelser blir meningslosa.

9. Se till att din lilla virld ger avtryck i den stora virlden.
Den lilla virlden och den stora kan och skall aldrig bli iden-
tiska. Men det finns ingen enkelriktning hdr som gor att din
sjukdom och dess medicinering bara gar att forsta utifrdn
den stora virldens medicinska kunskap. Din levda sjukdom
och effekterna av din levda medicinering kan ocksd gora
avtryck i den stora virlden.

10. Var noga med att lyssna pd dina anhdériga och se till att de
kommer till tals.

Ovannidmnde Peter Brusén skadades pa Hawaii. Hans barn
var med dir. Sedan dkte de hem — de visste att deras pappa
var svart skadad, men de kunde inte ta till sig vad det innebar,
inte ens ndr han senare vardades i Sverige. Forst nar han kom
hem kunde de forstd ndgot av hur skadad han var och hur
skadad han inte var. Det blev alltsa begripligt forst nar han
var ddr, hos dem, i den egna miljon.

Det ér precis dir som de anhoriga kommer till sin ritt.
Visst, de vet mycket mer om oss dn andra ocksa utanfér hem-
miljon, men det dr framfor allt ndr det ar som vanligt som de
anhoriga dr masterliga pd att finga upp forandringar och se
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dem i sitt sammanhang. Béttre ibland dn du sjdlv och garan-
terat béttre dn de professionella — for de finns ju inte diir.

11. Kriv 0kade inslag av expertpatienter i virden.
AA-rorelsen, Anonyma Alkoholister, var tidigt ute med att
sdtta i system att tankar inte nar langt utan erfarenhet. Det
handlar inte bara om den storre trovirdigheten hos den som
sjalv upplevt. Det handlar ocksa om att forebilderna vet
nagot annat dn det professionella — de vet det upplevda.
Expertpatienter kan komma att fd en viktig roll i forskjut-
ning av makt fran det professionella till det upplevda.

Tankar ndr inte ldngt utan erfarenhet. Samtidigt nar erfa-
renhet inte ldngt utan tankar. Det dr den betiinkta erfarenhe-
ten som behover komma fram — fran patienthall. Varden
talar ofta om »beprovad erfarenhet«, och det édr gott och vil
men det dr forbluffande att man si linge kunnat undga att
stdlla frigan »vems beprovade erfarenhet?« Med »beprovad
erfarenhet« brukar oftast menas den professionellas bepro-
vade erfarenhet av vardandet och dess effekter, ibland inklu-
derande att patienter fitt svara pa fridgor. Men de berorda
huvudpersonernas beprovade erfarenheter dr ndgot annat,
for det dr av dem sjilva utvalt och beprovat.

12. Ge bdde nuet och framtiden en gemensam innebord.
Det ér latt hant att man helst vill ge efter och bara 6nska: gor

mig frisk, lat mig bli som innan! Eller tinka: om bara inte! Men
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mycket tyder pd att det dr ett battre forhallningssatt att for-
soka hdlla samman nuet med framtiden dn att se dem som
atskilda. Har ér vi tillbaka vid mening som vi skrivit mycket
om i den hir boken. Det handlar om att i handling visa sin
tro pé framtiden. I koncentrationslager var det de som over-
levde som trodde pa framtiden i en sddan utstrackning att
de formddde spara en brodskiva.

Eller som Dietrich Bonhoeffer skrev:

Optimismen dr till sitt visen

inte en dsikt om den aktuella situationen

utan en livskraft,

en kraft att hoppas dir andra resignerar,

en kraft att bira bakslag,

en kraft som inte slipper ifrdn sig

framtiden

till pessimisten

utan tar den i ansprdk for hoppet.

Ocksa hir, i det lugna vardagliga, giller det att forsoka knyta
ihop nuet med framtiden hela, hela tiden: jag gor detta for
att ...

Med den levda sjukdomen i fokus

Ju mer 6ppet man erkdnner betydelsen av lakemedel, desto
viktigare blir det att samtidigt erkdnna att det finns effekter
av ldkemedel som dnnu dr okdnda. Effekter som man darfor
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inte heller kan dra nytta av. Det dr bland annat hér pp1, den
PatientPatalade Informationen om hur det kdnns, kommer
in. Om pp1 gdr att finga tidigt pé ett ndgot s nir bra sitt
kommer den levda sjukdomen och den levda hdlsan att bli
synlig och géra att man hittar fram till nya begrepp, nya ruti-
ner, nya métningar, nya mervirden.

Minga blir inblandade i fordndringarna: den berorda
minniskan sjilv, hennes anhoriga och vinner, vardpersonal
iallakategorier,ldkemedelsproducenter, myndigheter (bland
annat Lakemedelsverket och Socialstyrelsen) och den poli-
tiska nivan. Uppdraget »Medicin for alla« frdn socialdepar-
tementet till Likemedelsverket ar 2005 dr i sig behjartansvart
och kan och bor goras mycket mer langtgaende. Det gér ut
pa att olika grupper (mén och kvinnor, barn, medelalders
och dldre) skall ha ritt att veta vilka kategorier som ingatt i
de kliniska undersokningar som ligger bakom ett likemedels
godkdnnande.

I framtiden védgar vi forutspd att det kommer politiska
uppdrag om nya sitt att studera likemedel-i-anvindning
och nya sitt att svara upp mot att det ar de levda sjukdo-
marna som stdr for de stora och ldngvariga upplevelserna,
virdena och kostnaderna. Jimfoért med den tidsinsats som
den levda sjukdomen omfattar for den berdorda ménniskan
sjalv dr diagnoser och behandlingar, 4ven de langvariga, nir-
mast att se som quick-fix. De betyder odndligt mycket, bland
annat for att forkorta eller mildra den levda sjukdomen, men
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de betyder langt ifrdn allt. Diagnoser och behandlingar bor
inte vara sa dominanta att den levda sjukdomen knappt syns
i jamforelse med den diagnostiserade och behandlade.

Doktorn vet inte alltid bast

Nu dr det inte sa att de professionella i dag inte bryr sig om
de levda sjukdomarna. I det individuella fallet gor de néstan
alltid det. Det dr nir man kommer till det konsekventa och
systematiska som det brister.

Den professionella sidan kan inte utan vidare komma ur
sitt auktoritidra synsitt. Inte heller klarar du sjilv och andra
att slippa kinslan att »doktorn vet bést«. Visserligen har
ménniskorna fatt fatt pa kunskapens frukt och gatt ut ur
Edens lustgard, men det tar tid for bdda parter att forsta
konsekvenserna av det skedda och att i sin tur ta konsekven-
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sen av konsekvenserna. Manniskor har knappast borjat for-
mulera sig sjdlva kring den levda sjukdomen, och de profes-
sionella har bara pd ytan borjat ana sig till foljder av den
egenmakt hos patienterna som borjar gora sig gillande.

Négra existerande frageportaler

Det som kan komma fram i dina och andras funderingar
kring »Hjdlper medicinen?« skall komplettera annan infor-
mation. Infomedica har till exempel bra information att ge.
Dir finns ocksa en spalt »Frdga doktorn«. Du méter ddr vad
vardpersonal vill beritta for dig, ndgot direkt komplementért
till det »Infopatientica« som vi vill skapa, dér det skall vara
den upplevande ménniskan sjdlv som beréttar.

Till Apotekets kundcentrum kommer varje ar atta miljo-
ner telefonsamtal. Manga handlar om frikortsgranser och
kostnader, kvarglomda saker, oppettider med mera. De fra-
gor som handlar om likemedelseffekter dr snarlika de hund-
ratusen fragor som pad www.apoteket.se stdlls till »Fraga apo-
teket«. An en gdng: hir ir det de professionella som berittar
for dig, inte du som berittar for dem. Frdgorna kommer for-
visso fran dig och andra, till exempel:

Minifom, dr det bra for bebisar med magproblem?

Var kan jag fd tag i det?

Niir ska jag byta batteri i Genotropin Pen?

Kan man ge paracetamol till barn under tre mdnader?

Finns det ndgon kondom som latexallergiker kan anvinda?
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Sedan svarar de som har kunskaperna. Ritt och bra. N6d-
vandigt, men inte tillriackligt. Néar du sjdlv undrar »Hjalper
medicinen?« sd innefattar det mycket, mycket mer dn de
koncisa och exakta svaren du fir pé dina korta fragor.

Systemfel

Vad giller biverkningar raknar man i dag med att det endast
ar lakare som skall anmaila dem till Likemedelsverket. De har
skyldighet att gora det. Ytterligt markligt 4r det att inte ocksa
sjukskoterskor och annan vérdpersonal fir gora det. Och
inte du sjdlv heller, du som dr den enda som upplever biverk-
ningarna. Du har ingen officiell instans att vinda dig till med
en anmilan. Hur skall det d& ga att upptacka nya monster
om minniskorna sjilva inte dr betrodda med att rapportera
sina upplevelser utan dr hdanvisade att ga via filtret lakaren?

Om man drabbas av likemedelsskador, kan man visserli-
gen vinda sig till Likemedelsforsikringen, men den har en
helt annan funktion, nimligen den ekonomiska. Blir man
inte n6jd med deras beslut kan man gé till Likemedelsska-
dendmnden. Men ingenstans kan du se vad ndgon annan
klagat 6ver, och inte ens Likemedelsskadendmndens yttran-
den ir offentliga. Intressanta fall finns dock i avidentifierat
skick samlade i en skrift, Yttranden fran Likemedelsskade-
ndmnden.

Apoteket har ett sirskilt projekt om LikemedelsRelaterade
Problem. Inte heller detta samlar problembeskrivningar
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direkt frdn de berérda minniskorna, och »LikemedelsRela-
terade Problem« ligger inte heller 6ppet tillgingligt for alla
pd internet. Halla dér, ropar vi nu ocksa indt Apoteket, hiar
ar det ett missforstdnd. I forsta hand har ju detta relevans just
for den likemedelskonsumerande ménniskan.

Den bild som trider fram hir vittnar inte precis om att
systemen dnnu upptickt att ménniskan som pastas ha egen-
makt ocksd har ndgot att siga som kan vara utomordentligt
betydelsefullt for att det skall komma fram mervirden hos

mediciner.

Hjalper medicin bic?
Vi hoppas nu att du vill skriva och beritta: Hjilper medici-
nen — for dig? Skriva rakt upp och ner. Vara konkret. Girna
ge exempel. Skriva hemma i lugn och ro eller anvianda Apo-
tekets kunddatorer (men dir dr det lite mer stim runt
omkring). Eller beritta for apotekspersonal om du foredrar
det, sd att de kan fora vidare det du har att beritta. Poingen
ar att det skall vara med dina ord, det skall vara din berittelse,
inte ndgot tillrattalagt.

Med borjan hosten 2005 kommer du att péd apoteket inbju-
das att vara med och beritta. Forst blir satsningen av forsoks-
karaktir, efterhand (véren 2006) allt mer omfattande.
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Vi lovar

Om du tar dig tid att skriva om »Hjdlper medicinen?« lovar

Vi att:

*  En kunnig panel kommer att ldsa alla bidrag som tar sig
igenom filtret pd ingdngen (ett filter som bara tar bort
spam och oserigsa inlagg).

* Panelen utkristalliserar olika rubriker. Kategoriserar.
Ditt bidrag kan komma att hamna under flera olika
rubriker, eftersom det kan spanna 6ver olika kategorier.

+  Den dterkoppling du moter kommer att gora alla
bidrag tillgdngliga for alla. Men alla kommer inte att
vilja ldsa allt — det dr bland annat darfor (och for atgar-
der) som kategoriseringen kommer att bli viktig.

+  En tio-i-topp-lista skall hela tiden synliggora vilka
kategorier det kommit flest bidrag till, vilka relevanta
ord och uttryckssitt som ér de vanligaste, etcetera.

+ Efterhand som monster borjar trida fram, kommer
ocksa nya idéer och frigestillningar och tankar om hur
arbetet skall formas for att de nyvunna monstren skall
goras dnnu klarare. Ockséd detta kommer att redovisas
Oppet.

+ Hela tiden dr malet att forstarka de goda effekterna av
likemedel och motverka de déliga.

*  Metoden kan komma att bli anvind ocksd inom andra
delar av hilso- och sjukvarden och internationellt.
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Du ir den enda

Kanske tvekar du dnda och tycker att de professionella skulle
kunna klara detta sjdlva, inte skall vdl du behova ... De kan
faktiskt inte det. Du &r faktiskt den enda som kan. Det ar
nidstan som i klassikern: Fraga inte bara vad de professionella
kan gora for dig, nu dr i stillet fragan vad du kan gora for dig
sjilv, for medpatienter och for varden.

De professionella r inte professionella pa den levda sjuk-
domen, det dr du som ér det. Och du dr den enda som sitter
inne med relevant information om just dina upplevelser. Det
kan bli svart till en borjan att uttrycka allt som vill fram. Det
finns inte ens sérskilt bra begrepp att ta till i beskrivningar
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av upplevda likemedelseffekter. Men vi forlitar oss pé att
bade hjalpmedel och begrepp kommer att vixa fram vartef-
ter, begrepp som kan gora det tydligt vad det dr som ligger
bakom tillit, ifrdgasdttanden, fragor och misstro. Och vad det
ar for hjalp du (och andra) behover for att kinna dig mer

hemmastadd i att plocka fram dina upplevda likemedels-
effekter.

Nir kommer resultaten?

De forsta resultaten kommer att mirkas ndstan genast genom
att du och alla andra kommer att kunna titta i pp1-spegeln
vilka nya bilder av manniskors tankar kring »Hjélper medi-
cinen?« som véxer fram (du kommer att kunna gd in via
www.apoteket.se). Diar bakom kulisserna arbetar engagerade
och nyfikna ménniskor for att tillvarata alla bidrag sd val som
mojligt och leta efter nya monster.

Diremot dr inte pp1-banken till for att ge individuella
svar. Direkta Fraga doktorn-fragor skall fortfarande ga till
Fraga doktorn/motsvarande och Fraga Apoteket-fragor skall
till Fraga Apoteket. Expertisen ska svara pa dina frdgor med
sina svar, men du skall ge dina svar pd fragan »Hjdlper medi-

cinen?«
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Vart leder de hdr resonemangen?

Varje kapitel i boken har avslutats med denna fraga. Hir besva-
rar vi den genom att ga tillbaka till det inledande citatet:

Den sjuka vet alltid béittre dn likaren vad som gagnar henne
men formdr inte tinka sitt vetande utan bara uttrycka det i
drommar, rorelser, klidsel, sjuksymptom, kort sagt i ett sprik
som hon inte sjilv forstdr.

Framover bor detta kunna modifieras till:

Den sjuka vet ibland bittre dn likaren vad som gagnar
henne och formdr numera ocksd tinka kring detta vetande,
inte bara uttrycka det i drommar, rorelser, klddsel och sjuk-
symptom. Hon dr nu pd vig att skapa ett sprdk for den levda
hilsan och den levda sjukdomen.
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