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Det Etiske Rad har gennem laengere tid beskaeftiget sig med de udviklinger, der har fundet sted i
forholdet mellem laegen og patienten. Arbejdet har foregdet pd den méade, at en reekke medlemmer af
radet har veeret samlet i en arbejdsgruppe, der har fungeret som diskussionsforum og givet inspiration
til radets gvrige arbejde, hvori leege-patient-forholdet ofte indgar som tema. Medlemmerne af denne
gruppe er Asger Dirksen, Lene Gammelgaard, Ole J. Hartling, Lisbet Due Madsen (formand), Ragnhild
Riis og Erling Tiedemann.

| forleengelse af arbejdet i arbejdsgruppen besluttede radet at udgive en antologi om laege-patient-
forholdet, hvor essays med forskellige perspektiver pa problemstillingen kunne laegge op til refleksion
og debat. Resultatet foreligger her: En antologi med i alt 12 essays.

Antologien indeholder en indledning, som er skrevet af Det Etiske Rad. Indledningen formulerer nogle af de vaesentligste
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udviklingstendenser i leege-patient-forholdet, herunder de problemer, udviklingen har afstedkommet. Den har veeret praesenteret
for antologiens forfattere som et opleeg, der indkredser antologiens problemfelt, men giver plads til hver enkelt forfatters
personlige fortolkning af laege-patient-forholdet.

Den fagrste del af antologien rummer essays af Lars Foged, Lotte Hvas, Agnes Hauberg, Kirsten Kopp og Ole J. Hartling. Disse
skriver meget forskelligt om lsege-patient-forholdet, men alle ud fra lsegens eller sygeplejerskens position: Lars Foged, der er
praktiserende laege, skriver i sit essay, at fremtidens opgave i almen praksis er at holde fast i de bedste sider af det personlige,
langvarige laege-patient-forhold og samtidig se pa potentielle fordele ved at mgde et team af leeger. Eller med Lars Fogeds
billede: Udfordringen er at f& Matadors dr.Hansen med ind i det 21. arhundrede. Ogs& Agnes Hauberg skriver om nogle af
udfordringerne for fremtidens leege-patient-forhold, blandt andet den, at laegerne udvikler deres lsege-sociale kompetence, sa
den matcher deres leegefaglige kompetence. Lykkes det for lsegen, vil der opsta en ligeveerdighed med patienten pa det
falelsesmaessige plan — en ligeveerdighed, som er en grundlaeggende forudsaetning for et optimalt patientforlgb. Lotte Hvas
beskriver sine erfaringer som praktiserende laege og illustrerer gennem to patientbesgg, hvordan mgdet mellem lsegen og
patienten skal veere et ligeveerdigt mgde, hvor begge parter yder i gensidig tillid og respekt for hinanden. Kirsten Kopp, som er
sygeplejerske, skriver i sit indleeg om samtalen og dens betydning for at opbygge et godt forhold mellem leegen og den alvorligt
syge patient. Endelig skriver Ole J. Hartling om ngdvendigheden af, at laeger indser, at de kan befris for skyld og skam over
ikke altid at kunne helbrede patienten — og om denne befrielses positive betydning for bade laege og patient.

Den efterfglgende del af antologien rummer essays af Annette og Jargen Due Madsen, Nikolaj Henningsen og Bente Hansen.
Alle skriver de om leege-patient-forholdet ud fra patientens position: Annette og Jgrgen Due Madsen er til daglig selv
behandlere, men tager her udgangspunkt i deres erfaringer som foreeldre til Frederik, der er kronisk, alvorligt syg. De skriver, at
varme fra andre gar godt, nar livet ggr ondt, men at laegers manglende omsorg og indfaling kan tilfgje mennesker i en
vanskelig situation yderligere sorg. De efterlyser derfor en laegelig forankring i et reflekteret menneskesyn og skriver, at laeger
ma udvise bade egenomsorg og naestekeerlighed af hensyn til begge parter i laege-patient-forholdet. Nikolaj Henningsen
beskriver, da han og hans kone ventede deres fgrste barn og var til ultralydsscanning pa hospitalet. Oplevelsen far ham til at
konkludere, at behandlerne bgr opprioritere brede relations- og forhandlingskompetencer, fordi kontakten med patienterne i
stigende grad handler om tryghed og empati — og ikke kun om det, der kan males og vejes: "stgrrelsen af nakkefold, lillehjerne,
kad, knogler og ben ...". Endelig skriver Bente Hansen om nogle af sine mange erfaringer med ansvar, autoriteter,
patientforhold og hospitalsindlaeggelser. Erfaringer, der blandt andet har faet hende til at konkludere, at der ligger en opgave i
nu at finde balancen mellem gamle uvaner fra den tid, hvor leegen bestemte alt, og s& en moderne forventning blandt
patienterne om "totalhelbredelse lige med det samme ellers gar man til Ekstrabladet".

Den sidste del af antologien rummer artikler af Christian Juul Busch, Ester Larsen, Peter Elsass og Lene Koch. Disse forfattere
skriver om leege-patientforholdet ud fra en mere overordnet synsvinkel, politisk og teoretisk: Christian Juul Busch karakteriserer
leege-patient-forholdet som en balanceret ubalance, hvor lsegen har en merviden og en magt, som han skal bruge til at ggre
patienten til en medvidende patient. Christian Juul Busch skriver, at for at der i en balanceret ubalance kan opsta en god og
tillidsfuld kontakt, kreeves der stort set det samme som i en dans: Man ma bevaege sig i takt, hvilket kreever indfgling med den
anden og vilje til at forstd hinandens forudsaetninger. Lykkes det ikke, er konsekvensen en uskgn treeden hinanden over
teeerne. Ester Larsen skriver om de seneste ars arbejde med de love, der omgiver leege-patient-forholdet: Lovgivning om
patienters rettigheder og lsegers pligter, der afspejler det omgivende samfunds sendrede ambitioner for et moderne lsege-
patient-forhold. Peter Elsass' essay er en analyse af kommunikation og nonkompliance som problem i leege-patient-forholdet.
Non-kompliance er betegnelsen for de kommunikationsproblemer, som viser sig ved, at patienten ikke falger leegens rad —
problemer, der har givet anledning til krav om "optimal kommunikation". Antologiens sidste artikel, skrevet af Lene Koch,
beskriver de forskellige paradigmer, der har eksisteret i leegevidenskabens historie — og deres betydning for lsege-patient-
forholdet. Seerligt ser Lene Koch pa den genetisk baserede forudsigende medicin (praediktiv medicin), der identificerer
genetiske risikoindivider. Disse fremstar i dag som steerke medspillere pa den sundhedspolitiske scene og som
halvprofessionelle medspillere for laegen. Og dermed tegnes konturerne af et nyt laege-patient-forhold. Et forhold, hvor
patienterne ifalge Lene Koch maske star steerkere end nogensinde tidligere?

Det Etiske Rad haber, at antologien vil stimulere til refleksion og debat. Blandt leeger og patienter. Og ved brug i
undervisningen af sundhedspersoner generelt.

Det Etiske Rad gnsker god leeselyst!

Ole J. Hartling Berit Andersen Faber
Formand for Det Etiske R&d Sekretariatschef
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Forholdet mellem laegen og patienten er under forandring

Opfattelsen af forholdet mellem leegen og patienten sendrede sig i lgbet af det sidste arhundrede
radikalt i forhold til det, de fleste forbinder med det traditionelle laege-patient-forhold. Det traditionelle
forhold var og blev i stor udstraekning opfattet som et paternalistisk forhold, hvor lsegen i kraft af sin
medicinske indsigt og sit kendskab til patienten var i stand til at treeffe beslutninger pa patientens
vegne. Der var saledes indbygget en asymmetri i forholdet. Selv om beslutningerne farst og fremmest
vedrgrte patientens fremtidige livsmuligheder, var det ikke desto mindre lsegen, der i det store og hele
blev betragtet som kompetent til at treeffe de afggrende beslutninger om en reekke forhold vedrgrende
patienten, herunder i mange tilfaelde ogsa forhold af anden karakter end medicinske.

Den nuveerende opfattelse af forholdet mellem lsegen og patienten kan siges at rumme et ideal om, at patientens
selvbestemmelse og livsveerdier i videst mulig udstraekning skal respekteres af lseegen. | udgangspunktet forventes laegen derfor
ikke at traeffe beslutningerne pa patientens vegne, selv om dette selvfglgelig kan vaere ngdvendigt, hvis der for eksempel er
tale om en bevidstlgs person i en situation, hvor en ngdvendig leegelig indsats ikke kan opseettes. Derimod forventes laegen
ideelt set at videregive s& meget information til patienten, at denne bliver i stand til at forholde sig til sin situation og selv traeffe
beslutninger ang&ende det videre behandlingsforlgb. | den forstand kan man maske sige, at én af hensigterne med mgdet
mellem laegen og patienten er, at der skabes s& megen symmetri i forholdet som muligt. Eftersom beslutningerne fgrst og
fremmest vedrgrer patientens fremtidige livsmuligheder, skal han eller hun selv bringes i stand til at treeffe beslutninger om det
videre behandlingsforlgb, s& forlgbet i s& hgj grad som muligt kommer til at afspejle hans eller hendes interesser og
livsveerdier.

Lighed og veerdimaessig pluralisme

Denne andring i opfattelsen af forholdet mellem lsegen og patienten afspejler blandt andet det lighedsideal, der har indfundet
sig overalt i den vestlige verden som modstykke til tidligere tiders autoriteere og hierarkiserede samfundsforstaelse. At udfylde
en veesentlig funktion eller at patage sig en anerkendt social rolle giver ikke i samme forstand som tidligere adgangsbillet til en
mere omfattende autoritet og magt. En laege kan saledes udmaerket betragtes som specialist pa sit felt uden af den grund at
blive tillagt nogen seerlig autoritet p& de omrader, der ikke har at ggre med hans eller hendes rent faglige virke.

/ndringen af opfattelsen af forholdet mellem laegen og patienten har formodentlig ogsa at ggre med, at der i samfundet har
udviklet sig en starre mangfoldighed i anskuelser og holdninger til tilveerelsen — og dermed ogsa starre individualisme og
mindre autoritetstro. Man kan tale om, at der har indfundet sig en "vaerdimaessig pluralisme". Denne pluralisme har stor
betydning for forstaelsen af laege-patient-forholdet, fordi der ligger en raekke veerdimaessige antagelser til grund for ethvert
behandlingsforlgb. Ofte er disse veerdier ikke synlige, som nar formalet med behandlingen er at afhjeelpe en sygelig tilstand
som for eksempel en lungebeteendelse eller et braekket ben. | andre og mere specielle situationer er det imidlertid tydeligt, at
der ikke eksisterer en veerdimaessigt neutral vurdering af en given behandling. Et eksempel pa dette er problematikken om
fosterdiagnostik, som ud fra én betragtning er et gode, fordi undersggelsen ggr det muligt for kvinden at undga at fa et
handicappet barn. Ud fra en anden betragtning er fosterdiagnostik imidlertid et onde, fordi bade undersggelsen og en eventuelt
efterfglgende abort demonstrerer manglende respekt for det menneskelige liv. Eksemplet giver et fingerpeg om, hvorfor
pluralismen kan bruges til at retfaerdiggere, at patientens selvbestemmelse og veerdier bgr respekteres. Det skyldes altsa blandt
andet det faktum, at laegen ikke ngdvendigvis ved, hvilke vaerdier patienten tilslutter sig.

Ny teknologi: nye muligheder og nye problemer

Sidelgbende med at der er sket en aendring i opfattelsen af forholdet mellem laegen og patienten, har der fundet en vidtgdende
aendring af den laegelige praksis sted. Stadigt stigende anvendelse af hgjteknologi og mange undersggelses- og
behandlingsmuligheder forudseetter nu i hgjere grad end tidligere, at laegen og det gvrige sundhedsfaglige team har en hgit
specialiseret viden og rader over dyrt og hgjteknologisk apparatur. Mange patienter far som falge heraf kontakt med og
passerer igennem flere forskellige behandlingsenheder uden p& noget tidspunkt at etablere en naermere og mere personlig
kontakt til en laege eller en anden sundhedsfaglig person. Tilsvarende kan det veere vanskeligt for den enkelte leege, herunder
den praktiserende laege, at skabe sig et overblik over patientens samlede situation for herigennem at f& mulighed for at
koordinere behandlingsindsatsen. | mange tilfeelde vil den enkelte laege ikke have en omfattende viden om andre specialer end
sit eget. Det vil derfor ofte veere udtryk for et skan, om lsegens egen viden er tilstreekkelig i forbindelse med et konkret
behandlingsforlgb, eller om patienten ma& henvises til andre specialister.

Kgber og selger

Den teknologiske udvikling har ikke blot haft betydning for laegens viden, der som beskrevet er blevet mere specialiseret.
Udviklingen har ogsa befordret en aendring af patienternes indstilling og adfeerd. De forggede behandlingsmuligheder har efter
alt at demme veeret med til seenke taerskelen for, hvornar den enkelte patient anser sig selv for at veere syg og have behov for
behandling. Endvidere har den teknologiske udvikling haft som konsekvens, at mange (maske iseer kroniske patienter) kommer
til l,egen med en omfattende viden om den sygdom, de har eller mener at have. En stor del af patienterne benytter de talrige
muligheder for at skaffe sig viden via internettet. Patienter kan skaffe sig adgang til en detaljeret beskrivelse af de enkelte
sygdomme og de dermed forbundne symptomer, og mange mgder op hos leegen med meninger om bade diagnosticeringen og
behandlingen. | nogle tileelde kan dette vaere en fordel for bade leegen og patienten, men i andre tilfaelde skaber det problemer.
Nogle patienter kan have misforstaet dele af den opsggte viden og maske indbildt sig at have sygdomme, de i realiteten ikke
har. Men da patienten netop pa grund af sin viden ikke desto mindre forventer en grundig information og meningsudveksling
om sin sygdom, stiller dette laegen over for den vanskelige og tidskraevende opgave at forklare medicinske kendsgerninger
omkring sygdom. Nogle patienter kan benytte deres viden til at insistere pa at fa undersggelser eller behandlinger, som der ud



fra medicinske overvejelser og prioriteringshensyn méske ikke er indikation for at give. Dette kan seette laegen under et hardt
pres med hensyn til at give en bestemt behandling og kan samtidig bevirke, at relationen mellem laegen og patienten snarere
far karakter af et kontrakt- eller forhandlingsforhold end af et autoritetsforhold. Ikke mindst geelder dette i forhold til den
praktiserende lzege og den praktiserende specialleege, hvor patienten har mulighed for at opsgge en anden laege, hvis han eller
hun ikke er tilfreds med behandlingen. Erfaringerne viser, at patienterne i stigende grad benytter sig af denne mulighed i takt
med, at sygesikringens regler for laegeskift er blevet mindre restriktive.

Selv om mange patienter stadig anerkender og underlaegger sig leegens autoritet, gar tendensen altsa formodentlig i retning af
at opfatte forholdet mellem laege og patient som et forhold mellem szelger og kaber, hvor en reekke beslutninger traeffes pa
baggrund af en forhandling. Denne udvikling er af indlysende grunde til fordel for den steerke patient, som mgder velforberedt
op til en konsultation eller behandling og har de psykiske ressourcer til at stille krav til leeger og andre sundhedspersoner.
Omvendt er der en risiko for, at den svage patient i nogle tilfaelde kommer bagest i kagen til en undersggelse eller behandling,
fordi han eller hun ikke formar at stille krav og derfor er lettere at afvise. En sddan fordeling af sundhedssektorens ressourcer
forekommer ikke rimelig, da adgangshbilletten til at modtage en undersggelse eller behandling alt andet lige ma veere, om man
har det relevante sundhedsmaessige behov. Men tendensen kan veere vanskelig at imgdega, da den modsvarer en mere
generel udvikling i retning af at opfatte samfundet som et forhandlingssamfund, hvor aftaleprincippet er det beerende, fordi
naesten alt i udgangspunktet star til diskussion.

Defensiv medicin

Udviklingen inden for teknologien og opfattelsen af lsege-patient-forholdet har utvivisomt medvirket til at skabe en raekke
gavnlige @endringer i sundhedssektoren. Det méa for eksempel betegnes som positivt, at patienterne i stigende grad klager, hvis
de er blevet fejlbehandlet, og at de ikke uden videre accepterer, at beslutningerne bliver truffet hen over hovedet pa dem.

/Endringerne har imidlertid ogsa medvirket til at skabe en raekke problemer, som det kan vaere sveert at se en lgsning pa. Et
sadant problem er, at der i dagens Danmark (og overalt i den vestlige verden) efter alt at demme praktiseres defensiv medicin
som aldrig far. Defensiv medicin er vanskeligt at definere udtemmende, men der er blandt andet tale om undersggelser og
behandlinger, som sundhedspersonalet iveerksaetter motiveret af frygt for klager, overdreven frygt for at overse en sygelig
tilstand, frygt for at foretage et sken og for at imgdega eventuelle anklager om ligegyldighed og manglende handlekraft ved
under alle omstaendigheder at give patienten et diagnostisk tilbud eller et behandlingstilbud. Der er altsa tale om diagnostik og
behandling, der enten ikke er sundhedsfagligt indiceret eller af relevante prioriteringsmaessige arsager ikke burde have veeret
udfgrt. Defensiv medicin er derfor uhensigtsmeessig. Dels kan den veere direkte skadelig for patienten, for eksempel hvis den
ordinerede undersggelse eller behandling indebaerer en risiko for patienten. Dels kan der veere tale om en ubegrundet brug af
ressourcer. Det er imidlertid sveert at se, hvordan det er muligt at komme den defensive medicin til livs, fordi den pa mange
mader er et resultat af de tidligere beskrevne udviklinger. Den teknologiske udvikling har skabt en forventning hos mange
personer om, at det er muligt at diagnosticere og behandle en hvilken som helst sygdom. Denne forventning er udtryk for en
urealistisk tiltro til sundhedsveaesenets handlemuligheder, men den kan ikke desto mindre veere sveer at imgdega for den enkelte
leege, som ofte befinder sig i en udsat situation. Behandlingsmuligheder og viden inden for det medicinske omrade er sa
omfattende, at den enkelte leege ikke kan have overblik over hele omradet, herunder de enkelte behandlingsmuligheders
virkning, hvis den da overhovedet er mulig at forudsige praecist. Dette har som naevnt givet det lsegelige sken en central
placering i den laegelige praksis, men indeholdt i sk@nnet ligger en usikkerhed, som helt automatisk ger lsegen mere modtagelig
for udefrakommende pavirkninger som for eksempel udsigt til klager fra en utilfreds patient. Denne problematik forsteerkes af, at
"styrkeforholdet” mellem laegen og patienten har eendret sig i takt med, at patientens selvbestemmelse er kommet i centrum, og
lzegens autoritet i nogen grad er blevet nedbrudt. De faerreste leeger kan saledes sige sig fri for, at patientens mulighed for en
klage over behandlingen i visse tilfeelde kan have betydning for beslutningsprocessen.

Et behandlingsforlgb, men mange behandlere

Udviklingerne inden for det medicinske omrade har ogsa fert til et andet problem. Den teknologiske udvikling medfgrer som
naevnt, at patienten ofte passerer gennem forskellige afdelinger og har kontakt til flere forskellige laeger. Patienten har maske
veeret sengeliggende pa én afdeling, men sendes sa til undersggelser pa andre afdelinger for endelig at blive opereret pa en
kirurgisk afdeling og vagne op pa opvagningsafdelingen etc. Jo mere fragmenteret mgdet med sundhedsvaesenet er, og jo
mere dette mgde involverer hgjteknologiske undersggelses- eller behandlingsmetoder, som skaber en afstand mellem
sundhedspersonalet og patienten, des vanskeligere bliver det for alle de involverede at bevare og udtrykke deres personlighed
og identitet. Dette kan ggre det vanskeligt for laegen at respektere patientens individualitet blandt andet af den grund, at laegen
ikke har det ngdvendige kendskab til patienten. Og det kan i gvrigt give darlige vilkar for tillid, forstaelse, indlevelse og omsorg,
der jo ofte opstar pa baggrund af et mere personliggjort bekendtskab mellem laegen og patienten.

Er jeevnbyrdighed et ideal?

Endelig skal det som et sidste og mere generelt problem nzevnes, at man kan szette spgrgsmalstegn ved, om den
fremherskende opfattelse af forholdet mellem leegen og patienten overhovedet er hensigtsmeessigt og tilstreekkeligt. Ud fra
denne opfattelse bgr jo den enkelte patients selvbestemmelse og livsveerdier vaere en afgagrende faktor i forholdet. | den
forstand er idealet, som tidligere naevnt, at der bliver etableret et s& symmetrisk eller jaevnbyrdigt forhold mellem laegen og
patienten som muligt. Der er imidlertid flere grunde til at vaere skeptisk over for dette ideal. For eksempel er patienter pa grund
af sygdom meget ofte i en situation, som netop ikke appellerer til at udgve selvbestemmelse. Patienter med bade alvorlige og
mindre alvorlige lidelser kan nemt miste overblikket over deres egen livssituation, fordi sygdommen skaber angst og forvirring
eller maske tvinger dem til i mere fundamental forstand at revidere deres selvforstaelse og fremtidsplaner. Eksempelvis hvis de



er truet af en alvorlig sygdom eller et vedvarende handicap. Dette kan i sig selv umuligggre en kvalificeret udgvelse af
selvbestemmelse, men problematikken forsteerkes naturligvis af, at patienten normalt ikke har tilstraekkelige forudsaetninger for
at saette sig grundigt ind i de medicinske forhold omkring sygdommen.

Endelig er der mange situationer, hvor det ganske enkelt ikke er i patientens interesse at udgve selvbestemmelse, for eksempel
fordi patienten oplever et behov for at overdrage beslutningerne til andre eller ikke kan udgve selvbestemmelsen uden at fa del
i en viden, han eller hun antageligt ikke gnsker at have. Det sidste kunne veere tilfeeldet for en kreeftpatient, som for at kunne
tage stilling til forskellige behandlingsmuligheder ville f& ugnsket viden om sin prognose for overlevelse. Alt i alt kan man
maske derfor mene, at idealet om selvbestemmelse er uegnet til at std alene som veerdigrundlag for laege-patient-forholdet.
Det passer pa mange mader ikke sammen med de grundlaeggende vilkar, der er knyttet til dette at vaere syg og at modtage
behandling af en sagkyndig leege.

Er der en fremtid for det langvarige, personlige leege-patient-forhold i
almen praksis?

AF LARS FOGED

Matadors dr. Hansen

Sikkert alle, bade patienter og leeger, kan fremmane et billede af den lsegetype, de har mgdt i Matadors
dr. Hansen, maske fordi de samtidig husker deres barndoms laege. Laegen, der "altid" var til stede.
Leegen, der var leege i hele sin personlighed, og som kun undte sig tid til kreative sysler i kortere tid og
selv da var tilgeengelig ved behov. Laegen, som var tilskuer til patienternes skaebne pa godt og ondt,
men hvis egen skaebne de feerreste kendte til. Leegen, som kendte lokalsamfundets og de enkelte
familiers liv og hemmeligheder og alligevel kunne komme i alle kredse. Laegen med socialt
engagement. Leegen, til hvem alle neerede ubetinget tillid.

Dr. Hansen forekommer i brudstykker i bade laegers og patienters forestilling som en utopisk arketype
samtidig med, at bade patienter og leeger vil s& meget andet: Patienterne vil bade have dr. Hansen og dertil en selvvalgt
ekspert, nar de tvivler pa dr. Hansen. Laegerne ansker et liv, der ikke kun er et arbejdsliv.

Dr. Hansen forsvandt med Matador. De bedste veerdier ved den personlige, langvarige kontakt mellem patient og lsege lever
dog i bedste velgdende og er tilpasset normerne hos nutidens patienter og leeger. Muligheden for den personlige tilknytning er
stadig baerende i almen praksis, giver tryghed for alle parter og er en grundpille i det danske sundhedssystem.

| det fglgende tegnes et nuanceret billede af fremtidens mulige svar pa dr. Hansen. Billedet kan pa sine steder forekomme
idealiseret, men det kan vaere en fordel med klare synspunkter i en evigt standende debat om laegerollen. Man er ngdt til at
sejle efter fyrtdrne — de klare synspunkter — men sejladsen undervejs er bestemt af vejr og vind, savel som af kaptajn,
besaetning og fartgj.

Almen praksis har taget udfordringen op!

| denne artikel tages udgangspunkt i det traditionelle danske system for almen praksis, nemlig at enhver borger kan veelge sin
egen leege, der fungerer som nggleperson for patienten i relation til det gvrige sundhedsveesen. Det sker i den udstreekning,
leegen ikke selv er i stand til — sammen med patienten — at afhjeelpe dennes problem eller diagnosticere og behandle
patientens sygdom. Forholdet mellem laege og patient er gensidigt forpligtende, indtil patienten méatte veelge en anden leege.

Fremtidens opgave i almen praksis er at holde fast i de bedste sider af det personlige, langvarige leege-patient-forhold og
samtidig se pa potentielle gevinster ved at mgde et team af laeger. Strukturen i almen praksis skal kunne tilgodese begge
forhold og tage realistisk udgangspunkt i de tendenser, der er i samfundet, blandt patienterne og hos lsegerne.

Nogle kik ind i fremtiden

Samfundet vil ikke undgé en prioritering af ressourcer, herunder de forhdndenveerende laegelige ressourcer. Folk og dermed
leeger vil sjeeldent bo i "samme sogn" livslangt. Arbejdslivet vil ikke vaere det eneste mal for tilvaerelsen, og disse forhold vil
ogsa geelde laeger. Den enkelte borgers selvopfattelse vil knyttes meget til familien og fritidslivet. Sundhed og godt helbred vil
have hgj prioritet, og diskussionen vil jo stadig blive, hvem der har ansvaret. Sundhedsveesenet eller den enkelte — eller et delt
ansvar?

Patienterne vil — formentlig uden starre bevidsthed herom — have to parallelle dagsordener, som kan synes uforenelige, nemlig
gnsket om tryghed og neerhed og samtidig gnsket om hgjeste ekspertise, herunder mulighed for second opinion. Der vil
formentlig vaere en vigende autoritetstro — og tilliden vil maske rykke fra personligt kendskab til fagekspertise.



Nzerhedsprincippet vil ikke veere sa afggrende, hellere en "selvvalgt, god leege” end den "neermeste laege". Samfundet vil uden
tvivl komme til at honorere dette sidste krav ogsd hvad angéar almen praksis, idet glidningen allerede ses i sygehusvaesenet og i
andre sektorer.

Der vil udkrystalliseres patientgrupper bedgmt efter forskellige kriterier. Det kan vaere en opdeling i en "vidende" og en "mindre
vidende" patientgruppe ud fra en betragtning om informationsniveau, men mange andre forhold deler patienterne, nemlig
faktorer, der gar pa styrken af familizert netvaerk, sociale muligheder, uddannelse m.v. Laegen vil skulle kunne handtere alle
grupper, men vil i stigende grad have et ansvar over for patienter, der er "ressourcesvage" pa flere felter, selvom "de steerke"
presser pa.

| lang tid bliver der faerre praktiserende leeger, og disse laeger ma ngdvendigvis uddelegere opgaver til hjeelpepersonale al den
stund, at opgaverne i almen praksis gges. Dertil vil der ske en kraftig forskydning i retning af overvejende kvindelige
praktiserende laeger, som formentlig ikke vil arbejde pa de mandlige leegers tidligere vilkar. Laeger vil i mindre grad bo neer
deres arbejdsplads, dvs. fa en ringere lokal tilknytning. Endelig vil det praege dagligdagen i almen praksis, at de kommende
praktiserende laeger i hgjere grad vil skulle uddannes i egen sektor.

Familielzegen bliver til netveerkslaegen

Det vil veere usaedvanligt i dagens Danmark, at en person bliver i samme lokalomrade hele sit liv. Alene flytninger som fglge af
arbejde, studier og familie vil betyde, at de fleste i deres liv tilknyttes flere forskellige laeger. Ydermere vil en typisk dansk
praktiserende leege oftest fungere i egen praksis i allerhgjst 20-25 ar.

"Langvarigt" betyder altsd under ingen omsteendigheder "livslangt", og gamle dages kendskab til patientens familie i op- og
nedgaende retning vil ofte vaere en illusion. Begrebet familielaege er sdledes under forandring og kan nyfortolkes derhen, at den
praktiserende laege for en kortere eller leengere tid fglger patienten og dennes kernefamilie. Patientens netveerk eller familie i
samme generation er ofte tilknyttet samme laege(-hus), idet laegevalg til en vis grad foregar pa anbefaling. Begrebet
"netveerkslaege” er neerliggende. Specielt i mindre byer og landomrader vil laegen indg& som en kendt person i patientens
netveerk.

Den personlige leege er mere end "egen leege"

Hver enkelt patient har mulighed for en personligt tilvalgt "egen leege”. Begrebet "egen laege” er indarbejdet bade i fagsproget
pa sygehusene og blandt patienter f.eks. i leegevagten. Man bliver forstdet, hvis man beder patienten henvende sig til "egen
lzege". Ingen er da i tvivi om, hvem det er. Om patienten teenker pa en enkelt person eller det team af laeger, som findes i
leegehuset, beror meget pa kulturen i det pagaeldende lsegehus. Méaske er det seedvanen, at man konsulterer den leege, man
faler sig tilknyttet. Maske tager man kontakt med den leege, der p.t. har kortest ventetid, men dog er i ens valgte laegehus med
de normer, som man har fundet sig tilpas med. De fleste patienter kan pa forespgrgsel neevne den laege, de faler er "deres
leege”, og der er ingen tvivl om, at det er den laege, de vil sgge, hvis stgrre problemer af sygdomsmaessig, social eller
eksistentiel art melder sig. De fleste mennesker vil tilsvarende ved eftertanke kunne foresla en eller to personer, venner eller
bekendte, som vil vaere deres kontaktperson, hvis ulykken rammer. Det giver en tryghed i tilveerelsen, og pa samme made er
det ikke uden betydning, at man har bevidstheden om, at man har en velkendt, laegelig person at ty til, hvis behovet pludselig
er der. Den leege ma betragtes som "patientens personlige leege".

Begrebet "egen laege" i betydningen "den personlige laege" udvandes ofte til at omfatte "eget lsegehus” eller "eget laegeteam”.
"Den personlige laege" som begreb kan dog aldrig blive det samme som et helt leegehus med flere kolleger og sygeplejersker.
Den store opgave er da for almen praksis at kunne imgdekomme gnsket om at mgde "den personlige leege”, nar det er gnsket
— og praktisk muligt — og subsidiaert at tilbyde kontakt med en anden laege eller hjeelpepersonale i leegehuset.

Med tilpas opmaerksomhed pa de gode sider ved begrebet "den personlige laege" og med passende struktur har vist de fleste
leegehuse formaet at finde en form, hvor patienten altid inden for overskuelig tid kan komme til sin "egen personlige leege".
Ydermere bliver "den personlige laege" den absolutte hovedkontakt ved kroniske lidelser, sveere sygdomme og terminale
tilstande. | mange leegehuse hgrer graviditeter og barneundersggelser med til kategorien af kontakter, som bibeholdes hos den
samme "personlige laege". Dette med baggrund i, at det personlige, gennemgéende forhold giver tryghed, nzert kendskab til
hinanden og mulighed for at tillzere god brug af leegevaesenet, herunder at styrke foreeldrene i deres egen handtering af
bgrnenes store og sma lidelser. Laegen er en af opdragerne i foreeldrerollen i dagens Danmark, tro det eller ej!

Prioritering af, at uddannelsen til almen praksis i hgjere grad skal forega i almen praksis, betyder i sig selv, at skensmaessigt 10
procent af alle kontakter mellem almen praksis og patienten vil blive med en leege under videreuddannelse til praksis, altsa ikke
ens valgte "personlige laege”.

Et tilsvarende forhold métte man erkende for ar tilbage omkring vagtleegeordningen, hvor kun tilfeeldet bringer en sammen med
"egen laege".

Ansvarsfordelingen mellem den personlige laege og teamet

Nar alt dette er sagt, er laegehuset/laegeteamet med hjeelpepersonale et godt alternativ til altid at mgde sin personlige laege.
Den veerdinorm, som praeger leegehuset, meldes gerne ud nonverbalt i dagligdagen, og lseegehus og patient finder feelles fodslag
— eller patienten flytter. Nutidens patienter synes oven i kgbet at kunne forsta, endda forvente, at leegen ogsa har fri efter endt
vagt og i forbindelse med ferie og efteruddannelse.



Patienten kan omvendt profitere af flere laeger/sygeplejersker/uddannelseslaeger i samme team. Muligheden foreligger for, at
leegerne tilbyder samlet second opinion — f.eks. ser pa en patients sygdom sammen med en kollega eller drgfter
behandlingsmuligheder ved konference. Patienten — og laegen — har ogsd mulighed for, at der uden den store dramatik sker en
glidning over til en laege, med hvem hun/han bedre deler kemi. Patienten kan f& en ny vurdering!

| leegeteamet kan man med fordel drgfte, hvordan man forholder sig til begrebet "den personlige lsege". Er det et forhold,
teamet vil prioritere, og i givet fald hvordan skal man da handtere glidninger og skift inden for huset? Laegen skal veere sig sine
motiver over for "egne patienter" bevidst. Er han "deres personlige laege" for sin egen skyld eller for patienternes skyld? Ogsa
leeger er modtagelige for smiger og styrkes i selvopfattelsen ved at veere den "sggte leege”. Passende kollegial samtale og
supervision er nogle midler blandt andre til, at leegen ser med nye gjne pa sin leegerolle og sin opfattelse af forholdet mellem
laege og patient, s& han undgar en uhensigtsmaessig symbiose.

Tilbage er det gennemgaende ansvar for patienten. Et ansvar kan uddelegeres, ikke deles. Et "delt ansvar" ender desveerre
ofte med at blive "ingens ansvar". Patienten ma forvente, at "den personlige leege" har det endegyldige ansvar for udrednings-,
behandlings- og kriseforlgb.

| et team af leeger er det tankeveekkende, at de unge laeger ofte bruger meget tid pa patienterne, fordi man ikke kender
hinanden. Den zldre laege bruger meget tid sammen med patienterne — méaske til andre ting end de helbredsmaessige — netop
fordi de kender hinanden, og patienten derfor sgger kontakt om andre forhold end blot de strengt laegefaglige. Med andre ord
tilfarer det langvarige kendskab mellem patient og leege nogle ekstra facetter til leegearbejdet, og et mangearigt kendskab giver
helt specielle band og forpligtelse, hvad specielt aeldre patienter prioriterer og forventer.

Tillid pa bankbogen

Det personlige forhold bygges op over tid og ofte p& nogle preemisser, som leegen slet ikke forestiller sig. Leegen kan i banale
situationer savel som i krisesituationer have handteret patientens problem, sa tillidsforholdet er cementeret. Dette tillidsforhold er
at sammenligne med en bankkonto. Der saettes veerdier ind pa kontoen ved hver kontakt, der fales som vellykket. Store som
sma kontakter. Af samme grund ma man ikke tro, at banaliteter som fodvorter og halsbeteendelser m.v. "bare" kan klares af
enhver. Selvfglgelig kan de klares rent fagligt, men kontakten over tid i stort og smat knytter patienten og leegen teettere
sammen og giver rum til at spgrge til dette og hint i forbifarten. Den opnaede tryghed giver laegen — og patienten — gode kort
pa handen den dag, handteringen af stgrre sygdom, kriser eller store livsvalg skal baseres pa et gensidigt tillidsforhold.

Det forhold, at laegen bruger sin personlighed i behandlingen, "the doctor drug” som udtrykt af den engelske lsege Michael
Balint, er betinget af, at laegen t@r veere en engageret person, som er til stede og viser, hvilke veerdier han eller hun finder
baerende. De teette personlige relationer mellem laege og patient har store muligheder i almen praksis, hvor man ofte mgdes i
livets store kriser og ved livets store glaeder. Som den unge mor, der skiftede lsege, fordi hendes tidligere lsege ikke sammen
med hende kunne glaede sig over den lille nyfgdte ved farste leegeundersggelse. Det var en skuffelse sa stor. Omvendt
udlgser dgdsfald og sveer sygdom i en familie stort behov for leegens empati og tilstedeveerelse, og et personligt forhold raekker
da leengere end ord.

Det personlige tillidsforhold betyder, at den samme faglige information, givet af den i gvrigt kompetente sygehusleege, til tider af
patienten ikke tilleegges sa stor betydning, som hvad egen laege mener om sagen. Dette p& trods af at egen leege méaske
endda ikke er sa fagligt velfunderet i f.eks. behandlingens virkninger eller bivirkninger. Paternalismen er maske ikke i hgjsaedet,
men man svigter patienten, hvis ikke man ogsa mestrer den side af laegerollen.

Patienterne lades i stikken i den voldsomme informationsstorm og skal ofte hjeelpes med at beslutte dette eller hint.

Leegen skal passe pa patienten — og pa sig selv

Mange laeger har grundleeggende stort behov for at hjaelpe og styrker egen selvopfattelse ved at veere til radighed, at veere rare
og ved (uden fejl?) at kunne stille en diagnose med tilhgrende behandling. En malrettet grunduddannelse og efteruddannelse
blandt praktiserende leeger har bl.a. taget denne opfattelse af "almaegtighed" op til debat. Med &rene er der blevet sat mere
fokus pa laegens egen rolle, og det har vist leeger, at man godt kan vaere god og graensesaettende pa én gang, specielt hvis
man har patientens tillid.

At veere en personligt engageret laege rummer faren for at leve for og med sine patienters skeebne i en grad, sé det
professionelle skjold ikke beskytter leegen. Leegen kan og skal ikke tage sine patienters skeebne pa sig og har brug for indsigt i
sin egen rolle som laege for at undga udbreendthed. Om patienten skaber sig "et godt liv" er ikke laegens ansvar, ligesom det
langt hen ad vejen ikke er laegens ansvar, om patienten far en uhelbredelig sygdom. Laegen kan g& med patienten, men ikke
ga for patienten, og ved svaer sygdom er det ofte nok, at leegen er parat til at dele afmaegtigheden med patienten og samtidig
erkende sin egen afmaegtighed. Ansvaret skal deles mellem patient og leege i forhold til den givne opgave, og oftest er ansvaret
patientens! | patientens svaere stunder er det dog naturligt, at leegen tager initiativet og er den omsorgsgivende "guide" for en
tid.

Tillid mindsker ungdige undersggelser

Laege-patient-forholdet er i sin natur asymmetrisk. De to parter mgder op med hver deres bagage, leegen med sin faglige og
personlige bagage, patienten med sine forestillinger, forventninger og aengstelser. Fordomme og tidligere oplevelser er hos
begge parter med som blinde makkere. | mgdet mellem lsegen og patienten i almen praksis skal patientens tema eller



helbredsproblem draftes, maske lgses — som regel pa kort tid — eller der skal aftales en eller flere konsultationer, hvor
problemet skal endevendes. Det personlige, langvarige forhold mellem patient og laege vil gennem leengere tid have afstemt
forventningerne mellem parterne. Patienten ved, hvad laegen star for, og omvendt. Man kan med andre ord g& mere direkte til
patientens aktuelle dagsorden. Der er selvfglgelig den fejlkilde, at leegen med sit langvarige kendskab stiller (fejl-)diagnoser,
inden patienten treeder ind ad dgren, men oftest vil kendskabet over arene spare tid og misforstaelser for bade leege og patient
samt spare gkonomiske ressourcer for samfundet.

Laegen, til hvem patienten har tillid, har langt starre mulighed for at bruge sin fulde kliniske sans og standse op i et
udredningsforlgb og sige: "Vi har en konklusion — vi holder her!" Ungdvendige undersggelser begrundet i laegens og patientens
angst for at "overse noget" — den sdkaldte defensive medicin — mindskes séledes ved et udbygget tillidsforhold. Man skal dog
beteenke, at det modsatte kan veere tilfeeldet, hvis laegen i eengstelse for at overse sygdom hos en "keer" patient gennem
mange ar "kammer over" og udlgser "over-undersggelse". P4 den made kan et for teet personligt kendskab mellem leege og
patient ggre leegen uprofessionel — og potentielt skadelig!

Aben dagsorden renser luften
Et ligeveerdigt forhold indbefatter gensidighed. At patienten skal kunne stole pa leegen fagligt sdvel som personligt er
uomtvisteligt. Leegen ma ogsa kunne stole pa patienten! Patienten formodes at veere eerlig og ikke skjule forhold af betydning.

Laegen formodes at veere tro mod patienten, der har valgt ham som "egen laege” og til at sta til radighed, nér sygdom eller
kriser presser pa. Optimalt ville det veere, om patienten tilsvarende var "tro" mod laegen og eerligt "meldte fra", nar
tillidsforholdet ikke mere kan baere. Men det gar patienter ikke altid, og leeger, der forventer det, ma frustreres. Patienter sgger i
stigende grad second opinion, "der kunne jo vaere noget, min leege ikke har set". Den udvikling er kommet for at blive, og som
leege star man sig ved en aben samtale, nar gnsket er en anden leeges vurdering, for kun derved kan behovet begraenses.
Afvisning og lukkethed vil blot mindske patientens tillid yderligere.

Udfordringen for leegen — og patienten — er at kunne samtale dbent om forventningerne til den aktuelle kontakt og ved behov
om forholdet de to parter imellem. Laegen kan med sin professionelle indsigt i kommunikation og gerne med indsigt i egen
adfeerd og egne blinde pletter veere den part, som sgrger for en aben dagsorden og derved forebygger misforstaelser. Det
renser luften at fa sagt til og fra.

Nar det ikke leengere er sa yndigt at fglges ad

Patienter er generelt meget trofaste, og der er ingen tvivl om, at gensidig trofasthed styrker det langvarige, personlige leege-
patient-forhold. Nogle f& patienter betragter dog laegesggning pa linje med at sgge service hos frisgr, kebmand eller tajhandler.
Man skifter butik, hvis service og faglighed ikke passer én. Man shopper lidt for at hgre, hvor der er bedst. Man opbygger med
andre ord ikke et solidt feelles fundament, og forholdet brydes let.

Selv et langvarigt leege-patient-forhold kan som et aegteskab braende ud. Uden de store voldsomme konflikter bliver man
feerdige med hinanden. Ingen af parterne investerer mere i forholdet, og begge er tient med at afslutte parlgbet. Patienten far
en ny chance hos en ny leege, og den "gamle" lzege far nyt livsmod af ikke — endnu en gang — at skulle gare vold pa sig selv
og professionelt undertrykke sine sande (udbreendte) falelser for patienten.

Leegens ansvar at "justere” leegesggningen

En praktiserende laege ser 90 % af sine patienter inden for et ar, og tre fierdedele af laegens tid gar sammen med en fjerdedel
af patienterne. Patienter sgger lsege pd meget forskellig vis, og hyppige leegebrugere er patienter med kroniske lidelser, zeldre
og kvinder med smabgrn. Disse fordelinger kan ikke overraske, men det er en tanke veerd, at det netop er blandt de hyppige
leegebrugere, man har mulighed for at regulere lsegesggningen. Gennem oplysning og ved et stadigt fokus pa, hvad patienten
selv kan gare for at holde sig rask, og ved pavisning af personlige ressourcer kan man motivere for egenomsorg til gavn for
bade patienten og samfundsgkonomien.

Netop gennem egen leeges langsigtede samarbejde med en patient, hvor "bankbogen" er fyldt med tillid, kan man komme
igennem med adfaerdsaendringer. Det har bl.a. vist sig at geelde for hyppige veegtleegebrugere. Det geelder ogsa for meget
svage patientgrupper, hvor laegen naermest skal laegge normen for hensigtsmeessig laegesggning i begge parters interesse.

De steerke og de svage patienter kappes om laegens tid

Konsultation med "vidende" patienter, der sparger ind til alt, vil have vished for alt og maske endda har konsulteret internettet
far ankomsten, star som et skreekscenarium for mange laeger. Disse patienter er dog "sjeeldne fugle". Nok ved patienterne
mere, end de far har gjort, og nok er der mere information til radighed, men den basale ydelse, som sgges hos den
praktiserende laege, er jo netop leegens vurdering og laeegen som samtalepartner. Det langvarige laege-patient-forhold beerer fint
igennem videnskravet, specielt hvis leegen signalerer, at hans ydelse er at lytte, maske analysere sammen med patienten og
sluttelig hjeelpe med at skabe det overblik, som maske netop den "vidende" patient savner.

Omvendt fordres det, at leegen giver sig tid, nar den svagt maelende, ressourcesvage patient er i konsultationen. Patienten, der
ikke har sprog til at udtrykke sit egentlige aerinde, men maske kommer med legemlige symptomer pa mistrivsel af andre
grunde. Her hjeelper kontakt over laengere tid med til, at laegen forstar patientens begrebsverden og baggrund og ikke
ngdvendigvis medikaliserer en non-medicinsk tilstand. Patienter i den kategori tabes let i et system, hvor ingen laege har det
gennemgéende personlige ansvar.



Verden er kompleks, og for fuldstzendighedens skyld skal det naevnes, at den sakaldt vidende patientgruppe langtfra altid er
synonym med den ressourcesteerke patient, der kan tage livets genvordigheder med ro og oprejst pande. Netop megen og til
tider uforarbejdet viden sammen med et urealistisk hgjt forventningskrav til sundhedsveesenet kan forkludre et i gvrigt roligt
sygdomsforlgb.

Efterskrift

De klassiske dyder, som Matadors dr. Hansen besad, findes i stort mal stadig i almen praksis. Vi skal bare fa gje pa dem og
dyrke de sider, der er veerdifulde, ikke mindst muligheden for den personlige kontakt mellem patient og leege over lang tid. Den
personlige kontakt giver en lang reekke fordele, og det skal ikke skjules, at for forfatteren er dette personlige forhold et af de
daglige vitaminer, som giver lsegearbejdet i almen praksis mening. Den daglige tilgeengelighed m& man dog give kab pd i
dagens praksis. Det er ikke realistisk i lyset af rekrutteringssituationen, vagtordninger og undervisnings- og
uddannelsesforpligtelsen i almen praksis, og ydermere giver det andre fordele at veere tilknyttet et team af lseger, som kender
ens situation. Teamdannelsen giver i princippet patienten mulighed for second opinion uden de store falbelader, og flere laeger
sammen er ofte — korrekt udnyttet — et godt grundlag for faglig udvikling til gavn for patienterne.

Dr. Hansen kom séledes med ind i det 21. &rhundrede!

Lighedens illusion — at ga til laege er ikke det samme som at ga til
kgbmanden

AF LOTTE HVAS

| takt med at tidens forbrugermentalitet svgmmer ind over hele samfundet, ser mange fremtidens
patient som den velinformerede forbruger der kan veelge frit blandt sundhedsvaesenets mange tilbud.
Patientautonomi ses som idealet, og hensigtsmaessigheden i dette diskuteres sjeeldent. Men nar
autonomibegrebet bruges i snaever forstand, synonymt med selvbestemmelse, mener jeg alligevel at det 3
er veerd at standse op. 4

Selvfglgelig skal patienter vaere med til at tage beslutninger, og leegen skal som udgangspunkt ikke
bestemme hvad der er godt for den enkelte patient. Men det er en illusion at tro at det er det samme at
ga til leege som at ga ud og handle, og det vil vaere gdeleeggende for savel det danske
sundhedsvaesen som for det enkelte leege-patient-forhold hvis laegen laves om til "brugsuddeler".

At lade som om magtforholdet er veek, og at tro at dagens sundhedsvaesen er blevet til "frit valg fra alle hylder", medfarer kun
frustrationer og usikkerhed blandt savel patienter som laeger.

Mgdet mellem patient og laege er — stadigvaek — i sit udgangspunkt et ulige og asymmetrisk forhold og vil fortsaette med at
veere det lige s& leenge leegen skal varetage henvisninger, skrive recepter og lave attestudstedelser. Laegen er ikke alene sat til
at ggre det bedst mulige for den enkelte, men skal ogsa varetage feellesskabets interesser.

Men det udelukker ikke et godt laege-patient-forhold, blot er det vigtigt at vi gar efter andre mal end fraveer af magt og opnéelse
af selvbestemmelse. Selv om magten er ulige fordelt, kan det godt veere et ligeveerdigt mgde hvor begge parter yder i gensidig
tillid og respekt for hinanden.

For at holde den videre diskussion til de helt daglige sma og store problemstillinger vil jeg inden jeg diskuterer videre, ferst
invitere laeseren med pa et sygebesag pa en helt almindelig eftermiddag som praktiserende leege. (Det skal for en god ordens
skyld naevnes at problemstillingerne er sandfaerdige, men at identificerbare data er udskiftet for at de virkelige personer ikke
skal kunne genkendes).

En helt almindelig dag

Sma regndraber begynder at falde mod bilens forrude, men bliver hurtigt skubbet veek af vinduesviskerne. Sgvndyssende og
monotont bevaeger de sig fra side til side og passer ganske godt til min sindsstemning, her sidst pa dagen, mens jeg prgver at
finde vej til dagens sidste sygebesgag.

De sma landlige veje snor sig uendeligt og @de, og treeerne star som tavse vagtposter.

Jeg faler mig som et sidste levn af en hensvunden landlaegeidyl, men sandt at sige er det efterhdnden sjeeldent jeg tager turen
helt ud i yderdistriktet. Men Karen Hansen pa 62 ar ringede lige far lukketid og havde faet smerter i sit nyopererede ben og var



bange for en blodprop. Maske kunne jeg have veeret lidt mere barsk i telefonen og bedt hende om at bestille en taxa op til
konsultationen, men lod mig overtale til at komme forbi her sidst pa dagen. Nu kunne jeg selvfalgelig godt fortryde at jeg lod
mig overtale. Sadan at ligge og lede efter sma bondehuse i det regnfulde vejr mens alle andre er p& vej hjem, er maske ikke
lige sd idyllisk som beskrevet i tv-serier hvor eeldre livskloge maend drager rundt til de sma hjem og giver tragstende ord med pa
vejen far de selv svinger hjem til konens varme gryderet.

Jeg sukker og kan meerke at jeg er irriteret. Ligesom vinduesviskernes jeevne beveegelser bliver tankerne ved med at kveerne.
Det gar dog hurtigt op for mig at det slet ikke handler om Karen eller om sygebesgget, men at tankerne bliver ved med at
kredse omkring den sidste konsulation jeg havde far jeg tog af sted pa sygebesgg.

Jette, en jaevnaldrende kvinde ansat i et lokalt revisionsfirma, havde faet en tid for at snakke om de stress-symptomer som gav
sig mere og mere til kende. Jeg kender godt Jette, vi har haft begrn i samme skole, siddet i samme skolebestyrelse og gar til og
med i den samme filmklub. Vi plejer at snakke godt sammen, og jeg regnede med at det ville blive en god konsultation — det er
altid lettere nar man er pa samme bglgelaengde. Men pludselig siger Jette: " Jeg ved godt at alle mine symptomer skyldes
stress. Jeg ved godt at det er fordi jeg burde se mig om efter et andet job, og at jeg er kart fast i mit parforhold. Men pa den
anden side er jeg glad for trygheden og den status som bade mit job og mit aegteskab giver mig, sa jeg vil ikke aendre pa det.
Men jeg vil godt bede dig om at give mig nogle afslappende piller, for ellers kan jeg ikke klare hverdagen."

Jeg var ved at tabe bade naese og mund. Min faglige holdning strider klart imod at begynde at behandle med beroligende piller
for noget der for det farste ikke er sygdom, og for det andet ikke er noget der ser ud til at have korte udsigter. P4 den made er
jeg enig med savel de fagfolk som medier der mener at leeger skal vaere mere tilbageholdende med at behandle eksistentielle
problemer med kemiske stoffer.

Og pludselig eendrede forholdet sig mellem Jette og mig. Hvor vi ellers var ligestillede, var det nu mig der havde den
afgarende magt til at seette min underskrift pa den recept hun havde valgt som Igsning. Det eendrede magtforhold |& sa tykt i
konsultationsluften at det var til at skeere igennem. Jeg pravede at na frem til Jette igen og forklarede at det var fordi jeg tog
hende alvorligt som menneske, at jeg ikke ville give carte blanche til den Igsning hun selv havde valgt. Derved opndede vi igen
en form for kontakt selv om hun blev tydeligt rystet over at hun ikke bare fik hvad hun bad om.

Jeg er ved at vaere der. Nummeret ses ikke seerlig tydeligt, men pa den lidt rustne postkasse star der K. & E. Hansen. En kat

snor sig om benet p& mig mens jeg star og venter pa& at nogen skal komme og abne dgren. Jeg hgrer de langsomme skridt i

gangen der tydeligt afslarer én der gar ved hjeelp af gangstativ. Lidt efter rumsteres med l&sen, og Karen kommer frem med et
stort smil af den slags som ggr at hele turen allerede har veeret umagen veerd.

Karen har lavet kaffe, og jeg er glad for at jeg ikke straks behgver at skynde mig videre. En kop kaffe vil ggre godt. Jeg finder
en stol, og selv saetter hun sig tilrette med benet p& en fodskammel — tilsyneladende hendes vante plads. Bagved star hele
arsenalet af smertestillende medicin — alt fra lette handkgbspreeparater til morfin.

Pa bordet foran star et askebaeger hvor rggen fra en efterladt cigaret snor sig langsomt op mod loftet, og ved siden af ligger
fiernbetjeningen til videoen. Reolen er gabende tom for bager, men til gengeeld star der et utal af indbundne videokassetter. Alt
inden for reekkevidde.

Hvad ved jeg egentlig om Karen? lkke s& meget endda, hun harer ikke til de mest lsegesggende, men jeg ved at hun har
veeret pa sygehuset for nylig efter en trafikulykke der betad et kompliceret benbrud.

Karen er pa efterlgn ligesom sin mand, hun har slidt og sleebt hele sit liv — kom tidligt ud at arbejde og har haft forskelligt
ufagleert arbejde i alle &r. Manden har nogenlunde samme karriere, men far nu pension pga. hjertet. Han hgrer nok ikke til dem
med den sundeste livsstil, jeg kender ham som en stor, overvaegtig kleppert. Men de har altid virket meget positive og
engagerede — jeg mindes at de begge to har veeret fagforeningsaktive i deres velmagtsdage.

Karen tager et hiv af cigaretten og heelder kaffe op til os. Pr. refleks begynder jeg inde i mig selv at teelle risikofaktorer for
livsstilssygdomme sammen: ragg, manglende motion, darlig uddannelse, overveegt, osv., osv., og jeg hgrer sma stemmer i mit
baghoved hviske fra den aktuelle debat: "Lotte, du er den eneste der kommer ud i de sma hjem hvor de svageste befinder sig,
og hvor du kan fortzelle hvor usundt de lever. Du har mindst en gang om aret kontakt med de 20 % darligst stillede, og udnyt
det nu til at forkynde det glade budskab om leengere restlevetid!"

Irriteret skubber jeg straks tankerne om vejledninger om hjertesygdomme og deres forebyggelse langt vaek og neegter at bruge
stunden til at forteelle at den omgivende verden mener at de bgr leve anderledes, hvis det ikke skulle vaere gaet op for hende
endnu. Og sa veelger jeg at koncentrere mig om det jeg kom for.

Heldigvis viser det sig hurtigt at der hverken er infektion eller blodprop i benet, og vi gennemgéar medicinen som hun har faet
med hjem fra sygehuset, for at se om hun far det hun skal.

Samtidig harer jeg forsigtigt til hvordan det ellers gar. Det er som at prikke hul pa en ballon. Farst frustrationerne om hvordan
hun matte vente i 1 1/2 dggn

for at blive opereret, og hvor mange gange hun har mattet banke i bordet og give sin mening til kende for at f& den hjzelp hun



havde brug for.

Men det gar endda. Det veerste er manden. Det viser sig at han har veeret indlagt p& et sygehus i storbyen i forbindelse med et
bes@g hos deres datter. Han fik at vide at han skulle begynde en blodfortyndende behandling for at undgé blodprop i hjernen.
Det blev aftalt at han skulle starte behandling nar han kom til ambulant kontrol, men nu er der gaet over en maned uden at de
har hart noget. Og nu er han jo blevet bange, og ogsa vred. Han tror at han vil ende som en grantsag pa et plejehjem nu nar
han ikke far den ngdvendige medicin der forebygger blodpropper — det har de jo sagt. Han har pravet at ringe ind pa
afdelingen, men kan ikke fa fat i nogen. Om jeg kan hjeelpe dem? Selv om jeg ikke har hgrt noget fra sygehuset endnu, er det
en smal sag for mig at ringe igennem til ambulatoriets sekreteer, jeg har jo et andet nummer end det patienterne far, og ved
hvem jeg skal tale med, og far aftalt at han far en hurtig tid.

Karen er lettet og glad, og vi aftaler at hun skal komme ind til mig i konsultationen en dag og fa en snak om hvordan det gar
med hendes helbred i gvrigt. (S& kan jeg jo altid overveje om jeg vil bringe livsstilen pa banen den dag). Jeg pakker mine ting
sammen, klapper katten pa vej ud og konstaterer at det er holdt op med at regne.

Jeg har valgt at bruge lidt plads pa at forteelle om dagligdagen i almen praksis. Ikke de store dramatiske opger eller voldsomme
episoder der ender med klagesager, men almindelige sma haendelser som dagligdagen er fyldt med. Det har ikke vaeret min
hensigt at udstille sygehuset som darligere end almen praksis — andre gange kunne det maske have vaeret omvendt, hvor jeg
pga. en fortravlet hverdag gav en besked jeg ikke kunne nd at falge op pa, og hvor det ville have vaeret mig der havde svigtet
tillidsforholdet.

Hensigten har til gengeeld veeret at fylde kad pa de indledende pastande.

Uanset hvad vi gar og tror eller gnsker, er og bliver mgdet mellem lzege og patient et ulige og asymmetrisk forhold. Patienten
er til stede fordi han eller hun behgver hjzelp til at handtere et sundhedsproblem eller har behov for vejledning i en kritisk
livssituation, mens laegen er der pga. sin profession. Uligheden vil typisk vaere maerkbar ved at lsegen ofte er mere
veluddannet,

oftest raskere og har starre viden — ikke blot om sygdomme og deres behandling, men ogsa om hvordan man begar sig i
systemet. Det er mig der har nummeret til at ringe "bagom" til ambulatoriet. Det er ogsd mig der beslutter rammerne for
kontakten, fx om jeg vil komme pa sygebesgg eller ej, og hvor meget tid jeg vil bruge. Det er mig der afggr om jeg vil tale
rygeophgr og livsstil eller i stedet lytte til genvordighederne med Karens mand eller blot skynde mig hjem. Det er ogsad mig der
kan skrive under p& en recept sa Jette kan fa sine beroligende piller — eller rettere vaelge at lade veere. Der vil altid vaere en
risiko for at denne ulighed udmgnter sig i magt og afmagt. Desveerre er det i dag et udpraeget tabu at tale om magt, og vi vil
helst lukke gjnene for at magtforhold eksisterer. Men magtforholdene ville have bedre af at komme frem i lyset for at gennemga
et grundigt eftersyn. Udgves magten pa en rimelig made? Udgves magten forskelligt fra patient til patient? Kan laegen afgive
noget af magten uden at det gar ud over kerneydelsen? Og er der noget hensigtsmaessigt ved den eksisterende magtfordeling?
Magt behgver ikke at veere noget negativt i sig selv, det kommer an pa hvordan magten udmgntes. Magt kan deles og benyttes
til at modvirke nogle patienters magteslgshed — laegen bliver patientens advokat.

Som tidligere neevnt er det ogsa en illusion at tale om patientens selvbestemmelse. Selvfglgelig skal patienten i s& udstrakt
grad som muligt vaere med til at beslutte om behandling og undersggelser, men spgrgsmalet melder sig alligevel om hvem der
bestemmer hvis der opstar uenighed. Hvis der skal skrives en attest, en henvisning eller en recept, er det leegens ord der
bliver det afggrende. Farst nar al medicin er i handkeb og der ikke behgves henvisning til en speciallaege eller sygehus, kan
man tale om "frit valg fra alle hylder". Men heldigvis forholder det sig ikke s&ddan nu. Det ville jo veere tabeligt at lade det veere
op til den enkelte at vaelge som hos en kgbmand da det i en sddan situation udelukkende ville handle om den steerkes ret — og
ikke veere et spgrgsmal om at fordele et samfundsgode efter behov. Men mange, ikke mindst politikere, leegger ofte op til at
patienten skal have lov til at veelge frit efter eget @nske, selv om piben ofte far en anden lyd nar regningen skal betales. Ved
hele tiden at lade som om patienten har ret til at veelge frit, bliver savel laeger som patienter frustrerede. Ikke mindst bliver
patienterne pavirkede nér illusionen om selvbestemmelse brister: Jette bliver rystet nar det gar op for hende at jeg ikke bare er
veninden fra filmklubben, men én der stiller sig hindrende for hendes valg af lgsning.

| det videre arbejde med at karakterisere det gode laege-patient-forhold vil jeg foresl& brug af ordet "ligeveerdighed" til at
beskrive mgdet mellem to mennesker som nok har forskellige forudseetninger og gnsker, men som er ligeveerdige som
mennesker (figur 1). Til trods for at der ikke er ligestilling, og selv om magten er ulige fordelt, er den enes holdninger og
veerdier ikke mere veerd end den andens, og begge parter skal yde for at mgdet skal blive vellykket. Leegen har viden om
sundhed og sygdom, men patienten har viden om sin egen krop, sine symptomer og sin livssituation. Patienten er ekspert pa sit
eget liv, og denne viden er i en behandlingsbeslutning ligeveerdig med leegens faglige viden. Den faglige viden bliver tolket af
patienten ud fra dennes livssituation, og leegen er ngdt til at respektere hvis patienter veegter en faglig viden anderledes end de
selv gar. Respekten og tilliden er krumtappen i et godt leege-patientforhold, i dag som i gamle dage. Patienten er ngdt til at
have tillid til leegen eftersom en patient aldrig vil kunne overskue al information, men i sidste ende vil veere tilbgijelig til at sige:
"Men hvad vil du rade mig til?" Patienten er ogsa ngdt til at respektere at laegen er en del af et system og ikke ngdvendigvis
afslar en undersggelse af ond vilie, men fordi der ikke er leegeligt belaeg for den.

Et mgde hvor denne gensidige tillid og respekt opnas, er til gleede for begge parter. Patienten far en kompetent og personlig
vejleder i forhold til sundhed og sygdom, og leegen far arbejdsgleede. Alternativet — set i min krystalkugle — bliver at de enkelte



praktiserende leeger, i en tid med lsegemangel, i endnu hgjere grad begynder at teelle ned til pensionen eller flygter ind i et
mere teknificeret sygehusvaesen. Uden laeger der tar veere personlige og "stille op" for patienterne, er patienterne darligt stillede
i et stort og uoverskueligt system.

Laege-patient-forholdet er ikke frit i luften sveevende. Det handler ikke kun om hvordan leege og patient forholder sig, men i lige
sa hgj grad om hvilke krav og forventninger det omgivende samfund har til lsegen (figur 2). | leegelgftet star at leegen efter
bedste skgn skal anvende sine kundskaber til samfundets og sine medmenneskers gavn (i naevnte reekkefalge!). Der vil altid
veere en afvejning, et skgn, og denne afvejning falder i laegens lod. | forhold til Karen er der for gjeblikket et massivt gnske fra
specialeselskaber, patientforeninger og vejledninger om at jeg forholder mig til den usunde livsstil der er i hjemmet, og evt.
sarger for at f& undersggt savel hendes kolesteroltal som sukker i blodet. Samtidig leegges der op til at vi skal teenke p&
hvordan vi kan undga social ulighed i sygdom. Det synes jeg personligt er langt vigtigere, og i situationen er det

bedste jeg kan ggre, at hagre pa Karens historie og stette hende der hvor hun selv mener at der er et problem. S& ma jeg leve
med at mange vil kalde mig bergringsangst nar jeg veelger at undlade at kommentere rggen denne dag.

| forholdet til Jette kan jeg trygt regne med opbakning hvis jeg star fast pa at lade veere med at give piller. Aviserne har jo med
jeevne mellemrum skraekhistorier om hvor let det er at blive dopet af de praktiserende laeger. Men nogle vil mene at jeg er
paternalistisk, og at resultatet kun bliver at hun ops@ger en ny leege for at f& hvad hun gnsker. At vandre rundt fra den ene
leege til den anden er ogsa tidens lgsen for mange.

Hver dag indebeerer et utal af kontakter. Kontakter der kan blive vellykkede mgder mellem leege og patient hvor begge kan ga
styrket videre. Men der kan ogsd opsta misforstaelser, uoverensstemmelser og ubehagelige mader hvor ikke blot patienten,
men ogsa leegen faler sig magteslgs. Kravene fra samfundet kan virke uendelige og modsatrettede, saledes at kritikken hagler
ned over den praktiserende leege. Ligegyldigt hvad der gares, vil der altid veere kritikere. Den eneste made at gardere sig pa er
ved defensiv medicin, og patienten lades p& den made i stikken. Hvis bare regler og vejledninger falges, slipper vi for kritik —
men det er neeppe det bedste laegearbejde. Vi gar det korrekte, men ikke ngdvendigvis det rigtige.

Om der er grundlag for kritikken, skal jeg ikke ggre mig til dommer over. Men ofte virker det som om alle problemer i
samfundet skal Igses i kontakten mellem egen leege og patient — et mal der selvfglgelig er demt til at mislykkes.

Til gengeeld er der behov for tillid og opbakning. Tillid til at lazgen ger det s& godt han eller hun kan, og opbakning nar en laege
ter at udvise kvalificeret skan og demmekraft. PA den made vil leegen ogsa fgle sig tryg og give mulighed for at laege-patient-
forholdet kan vokse pa basis af respekt og tillid.
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FIG. 1. Leege-patient-forholdet: | sidste ende er det urealistisk at tale om fuldsteendig patientautonomi, forstdet som patientens
fuldsteendige selvbestemmelse, som en aflgser for paternalismen.



Mgadet skal, for at lykkes, veere et ligeveerdigt mgde hvor begge parter yder i gensidig tillid og respekt for hinanden. Et vellykket
leege-patient-forhold vil veere til gavn for begge parter.
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FIG. 2: For samfundet og den enkelte: Laegen skal — i henhold til leegelaftet — varetage savel samfundets som den enkeltes
tarv. Leege-patient-forholdet vil vaere under stadig pavirkning af det omgivende samfunds krav og opbakning til laegen.

Leaegerollen og leege-patient-forholdet i det 21. arhundrede
AF AGNES HAUBERG

Indledning

Hver eneste dag finder der utallige magder sted mellem en laege og en patient. Forholdet mellem lzegen
og patienten rummer nogle spaendende elementer, som er under stadig sendring og diskussion. En
diskussion, som ogsa foregar i det offentlige rum, og hvor steerke og svage sider udstilles og drgftes
indgaende.

Jeg vil i det falgende omtale kerneomraderne i laege-patient-forholdet og se pa dilemmaer og
udfordringer. Dernzaest vil jeg beskrive mine gnsker til laege-patient-forholdet og skitsere nogle mulige
fremtidsperspektiver.

Kerneomrader i laege-patient-forholdet.
Der er to "kerneomrader" i laege-patient-forholdet: den leege-faglige kompetence og den laege-sociale kompetence.

Den leege-faglige kompetence

Den laege-faglige kompetence er den medicinske undersggelse, diagnostik og behandling, som patienten tilbydes i tilfeelde af
sygdom, og som laegen har lzert sig i sin profession som leege. Den laege-faglige kompetence er altovervejende baseret pa et
naturvidenskabeligt og teknologisk grundlag.

Gennem det sidste halve arhundrede er der sket en voldsom stigning i omfanget af de leegelige undersggelses- og
behandlingsmetoder.

Vedrgrende undersggelsesmetoder er der iseer satset pa raffinerede og skansomme metoder, der ggr diagnostikken hurtigere
og mere sikker.



Vedrgrende leegelige behandlinger bemazerkes iseer indseettelse af proteser, bade kunstige og "eget" vaev (iseer koronarkirurgi),
den mere skansomme fiber-endoskopiske kirurgi, mikroskopisk kirurgi, stralebehandling og kemoterapeutisk behandling af
kreeftsygdomme. Endvidere udvikling af ny medicin til behandling af bl.a. hjertesygdomme, forhgijet kolesterol, kreeftsygdomme
og psykisk sygdom, forbedret bedgvelse og intensiv behandling etc. Det betyder alt i alt, at det i dag er muligt at behandle
mange patienter, som man ikke kunne behandle effektivt for bare 20 ar siden.

Andringerne har naturligvis manifesteret sig med forskellig intensitet forskellige steder i sundhedsvaesenet, da bl.a. de laegelige
specialer rummer varierende muligheder herfor. Men den beskrevne udvikling deekker en stor del af sundhedsvaesenet og
tegner det generelle billede.

Jeg betoner indledningsvis denne leegevidenskabelige og teknologiske udvikling steerkt, fordi satsningen pa nye undersggelses-
og behandlingsmetoder har den allerstgrste opbakning hos alle og ikke mindst hos patienterne.

Patienterne gnsker, at de kan blive behandlet for alle de sygdomme og skader, de padrager sig. De gnsker, at de kan blive
behandlet sa godt som muligt, og de @nsker, at nye tilbud stilles til radighed for dem.

Jeg vil ogsa gerne sla fast, at leegens ekspertviden, den leege-faglige viden, selvfalgelig er helt ngdvendig og afggrende. Som
Mabeck (1) skriver i sin bog Samtalen med Patienten: "Patienten kommer jo til os for at sgge fagkyndig bistand til Igsning af
problemer, som patienten ikke selv kan lgse".

Men derudover gnsker patienterne i dag, at den anden dimension i lzege-patient-forholdet, den lzege-sociale kompetence, ogsa
prioriteres hgijt.

Den leege-sociale kompetence

Den laege-sociale kompetence definerer jeg som den del af forholdet mellem en laege og en patient, som vedrgrer samarbejde,
information og kommunikation.

Paternalisme

Leege-patient-forholdet var tidligere karakteriseret ved en paternalistisk relation. Leegen havde i kraft af sin medicinske viden og
sit kendskab til patienten forudsaetninger for at treeffe beslutninger pa patientens vegne og felte det naturligt at gare det. Det
skal i parentes bemzerkes, at denne made at forholde sig til hinanden pa, nemlig at kloge folk treeffer beslutninger for én,
bestemt ogsa var typisk for det omgivende samfund.

Den paternalistiske relation betyder, at en anden person (in casu leegen) treeffer beslutninger for patienten, beslutninger, som
oftest vil f& afggrende indflydelse pa patientens fremtidige liv.

Stillingtagen til og beslutning om en bestemt behandling har et betydeligt indhold af rationalitet: "Nar du har koldbrand i dit ben,
sad ma vi foretage en amputation, ellers risikerer du at dg". | den paternalistiske relation er der imidlertid ogsd en empatisk del.
Der er ingen tvivl om, at patienten oplevede, at laegen "tog sig af ham".

Patientens selvbestemmelse
Den paternalistiske relation er i dag aflgst af patientens selvbestemmelse (autonomi-begrebet). Denne grundholdning om
patientens selvbestemmelse er udmgntet i lov om patienters retsstilling.

Da der fortsat vil veere helbredsmeessige spgrgsmal, som patienten skal have hjeelp til at forstd, er grundfilosofien, at patienten
skal have alle oplysninger om sin sygdom, mulige behandlingsméader, alternative behandlingsméader, oplysninger om
sygdommens forlgb uden behandling og oplysninger om risici og komplikationer ved den anbefalede behandling. P4 denne
baggrund skal patienten tage stilling til eller give samtykke til behandling, det sékaldte informerede samtykke.

Bestemmelserne i lov om patienters retsstilling laegger saledes det formelle ansvar for beslutning om behandling hos patienten,
idet patienten skal give sit samtykke, inden en behandling kan pabegyndes.

Dilemmaer i leege-patient-forholdet

Forventninger til sundhedsvaesenet

Patienten mgder som naevnt det danske sundhedsveesen med udtalte forventninger til, hvad sundhedsvaesenet og dets
personale kan ggre for dem. Forventninger spiller en betydelig rolle for os alle, de gar os glade og trygge, men hvor kommer
disse forventninger fra, og er de realistiske? Hvis der er et misforhold mellem forventningerne og det, der er muligt, far det en
negativ betydning for laege-patient-forholdet.

Temaerne sygdom og sundhed er godt stof i medierne. Det geelder bade de gode historier om nye fremskridt i diagnostik,
behandling og forebyggelse, som jeg har omtalt indledningsvis, og det geelder historier om fejl og mangler.

Det samlede billede er dog fortsat preeget af de gode historier, og der er dermed skabt et billede af sundhedsvaesenets
muligheder, som skaber betydelige forventninger.



Dette billede passer med det moderne menneskes opfattelse af sig selv som en forbruger, der gnsker, at alle muligheder skal
veere abne, herunder muligheden for at blive repareret og blive som ny, hvis noget gar galt, eller man bliver syg.

Nar man fglger den offentlige debat, far man det indtryk, at der p& nogle omrader er et misforhold mellem forventninger og de
reelle behandlingsmuligheder. Det skaber naturligvis problemer for den enkelte leege og den enkelte patient i deres mgde. Det
bliver en udfordring for laegen, som ma vaere sig dette problem bevidst og handtere det, s& patientens forventninger bliver i
overensstemmelse med det opnaelige.

Den veluddannede patient

Patienten af i dag er som regel veluddannet eller i hvert fald velinformeret. Patienterne lever ogsa i et demokratisk samfund
med rettigheder for den enkelte, herunder rettigheder i forhold til de offentlige ydelser, som de betaler skat til. Det betyder, at
tidligere tiders autoritetstro er aflgst af viden om egne rettigheder og lyst til at anvende dem. Dette afspejlede sig saledes i
Ugebrevet Mandag Morgens hgring i november 2001 om det danske sundhedsvaesen, hvor titlen pa hgringen var: "De nye
patienter — fra autoritetstro til kreevende

kunder". Udgangspunkt for hgringen var: "Danskerne er blevet kraevende kunder hos sundhedsvaesenet. De opsgger selv viden
om deres sygdomme, og de kraever den bedste behandling. Lange ventelister og behandlinger, der ikke virker, accepteres ikke
leengere. De forlanger den bedste kvalitet ..." Der er selvfglgelig forskel pa folk. Overlaege Mogens Pedersen fra
kreeftafdelingen pa Aalborg Sygehus forteeller sdledes i et interview i Helses temanummer april 2000 med titlen Patienten tror
ikke p& leegen alene: "De zldre generationer laegger stadig deres liv, helbred og behandling i leegens haender uden at stille
spagrgsmal. Men de yngre forbereder sig og forlanger fakta og argumenter. Og det finder jeg positivt".

Er der en bagside ved selvbestemmelsesretten?

De formelle regler for patienters retsstilling omfatter som anfgrt patientens ret til information, og det er patienten, som skal
samtykke i den tilbudte behandling. Er der en bagside af patientens selvbestemmelsesret, som vi skal veere opmaerksomme
pa?

Det er ubestridt, at det vil skabe angst og usikkerhed hos nogle patienter, at de selv skal treeffe beslutning om alvorlige
spargsmal af betydning for deres fremtidige liv. En del mennesker vil std usikre over for kliniske oplysninger og beslutninger,
fordi de fortsat faler sig famlende over for denne faglige verden. Nogle vil ganske givet fele sig ladt i stikken, nar de selv skal
tage stilling.

Patientens selvbestemmelse kan for nogle laeger stille sig i vejen for empatien, for at vise omsorg. "Det her er jo patientens
eget valg, s& det ma hun selv tage sig af".

Patientens selvbestemmelse kan ogséa for nogle laeger stille sig i vejen for et samlet og koordineret behandlingsforlgb.
"Patienten sarger nok selv for at fa det hele samlet".

Udfordringer og gnsker til leege-patient-forholdet

Udfordringer
Jeg vil endnu engang understrege, at nutidens patient gnsker sig den bedst mulige leege-faglige behandling, og det er som
naevnt laegen som ekspert, patienten sgger.

Det nye er, at patienten gnsker noget mere, nemlig at den laege-sociale kompetence ogsa er i orden. Det skal ikke forstas
sadan, at en god laege-social kompetence kan erstatte den faglige kompetence eller ekspertviden, tveertimod. Den lsege-sociale
kompetence skal veere der i tilgift.

Patienten gnsker et godt samarbejde, en god kommunikation og en relevant og god information. Mabeck (2) har i sin
undersggelse om laegers forhold til klagesager fundet, at flere leeger fglte, at de kunne og burde have undgaet en klagesag,
hvis de havde kommunikeret bedre. Mabeck citerer i sin undersggelse en patient for fglgende: "Brug kun vagtlaeger med
menneskekundskab". Beckman et al. (3) fandt fglgende grunde til, at patienter rejste retssager:

Patienten fglte sig svigtet.

« Laegen havde udvist ringeagt for patientens eller de pargrendes mening.
« Patienten havde modtaget utilstraekkelig information.

« Laegen havde vist manglende forstdelse for patientens opfattelse.

Mabeck (1) kalder det: "at leegen og patienten skal skabe et partnerskab, hvor de to parter respekterer hinanden, og hvor de
skal samarbejde, hvis partnerskabet skal kunne fungere".

Overleege Mogens Pedersen, kreeftafdelingen, Aalborg Sygehus, siger videre i det omtalte interview i Helse: "... Den tid, vi
bruger pa den fagrste patientkontakt, er veeldig godt givet ud. Hvis patienten faler sig velinformeret og har faet nogle ordentlige
forklaringer til at begynde med, er der bygget en tillid op, som kommer bade patient og afdeling til gode senere i forlgbet".

Spgrgsmalet er, hvilke udfordringer patientens selvbestemmelsesret stiller leege og patient over for.



Det er ubestridt, at den etiske grundholdning om patientens autonomi og selvbestemmelsesret er et gode. Den er tillige
uundgaelig, da det stemmer overens med den almindelige udvikling i samfundet. Det er saledes dette grundlag, som vi skal
bygge videre pd, udvikle og forbedre. Lovgivningen har efter min opfattelse sat nogle rammer, som nu skal udfyldes pa bedst
mulig made i den medicinske hverdag i sundhedsvaesenet.

De redskaber, som skal anvendes, skal hentes fra andre sfaerer end den juridiske og leegevidenskabelige-teknologiske verden.
Elementer fra humanisme, etik, kommunikation, psedagogik, psykologi, sociologi og leegekunst skal alle bidrage.

Der er allerede lagt spor ud til denne udvikling. | Speciallaagekommissionens betaenkning (4) fra maj 2000 beskrives saledes de
syv roller, som en moderne specialleege skal beherske, og heriblandt omtales udfarligt sdvel rollen som medicinsk ekspert som
rollen som kommunikator.

@nsker til leege-patient-forholdet

De laege-sociale krav til den fremtidige laegerolle
Patientens selvbestemmelse og de krav, der herved stilles, sd patienten kan udfylde denne selvbestemmelse, skal af laeger
overseettes til: respekt, med alt hvad det indebaerer, uanset hvilke praeferencer, patienter har.

Hvad medfgrer det af udfordringer for leegerne og dermed gnsker til udviklingen i lsege-patient-forholdet?

Det betyder, at leegen skal opleve respekten for patienten helt til bunds. Laegen skal uden forbehold indse, erkende og
acceptere, at det er patienten, der har retten til at sige ja eller nej til et tilbud, og patientens valg skal respekteres.

Det betyder ogsd, at laegen tillige skal forstd og udvikle, hvad patientens selvbestemmelse grundleeggende betyder for leege-
patient-forholdet.

« Det betyder ikke, at s& ma patienten ogsa selv om det.
« Det betyder ikke, at nu har jeg som laege gjort mit, s ma patienten herefter selv klare zerterne.
« Det betyder ikke, at nar patienten ikke vil have den behandling, som jeg tilbyder, s& ma vi jo udskrive patienten.

Den dybe, erkendte respekt betyder:

o At legen fortsat viser forstaelse

« At leegen fortsat viser omsorg

« At leegen fortsat viser lyst til at vejlede og radgive

o At leegen fortsat altid har patientens problem for gje og s@rger for, at vejen frem er sikker, og at patienten oplever en
koordineret indsats.

Nar leegen har udviklet disse sider af sin leege-sociale kompetence, opstar der en form for ligeveerdighed med patienten pa det
falelsesmaessige plan. Laegen vil tillige opdage, at denne ligeveerdige omsorg for patienten er en grundlaeggende forudseetning
for et optimalt patientforlgb, og at den sociale involvering i patientens behandling er mulig og afgarende pa trods af den
hagjteknologiske verden, han/hun feerdes i. | parentes skal bemzerkes, at bade leeger og patienter jo i det daglige feerdes i en i
gvrigt hgjteknologisk verden.

Det sidste trin vil veere, at leegen indser, at der her er sider af laegerollen, som kan anvendes og ikke mindst udvikles.

Hvordan far vi et tidssvarende laege-patient-forhold?

Jeg tror ikke, at det er sd sveaert at opnd. Overvejelserne om de spgrgsmal, som jeg har rejst ovenfor, og
holdningseendringerne/-justeringerne anser jeg for at veere det absolut vigtigste. Sammen med bevidstheden om, at det er et
omrade, man skal forholde sig til og sgge at forbedre sig pa.

| det konkrete mgde med den enkelte patient har jeg er par konkrete bud p&, hvordan den holdning, som jeg beskriver, kan
udmgnte sig i praksis:

« Start altid med at lade patienten forteelle om sin sygdom, hvad har hun forestillet sig, at hun fejler. Hvad er hendes
forventninger til undersggelsen i dag, og hvad vil hun iseer gerne drafte med dig. Leer dig at lytte, og udstral, at du lytter.

Disse spgrgsmal forteeller patienten, at du regner med hende, at hendes opfattelse af sin helbredstilstand betyder noget for dig,
og dermed giver du patienten tryghed.

Det betyder ikke, at du ikke fortsat har en faglig ekspertise, som patienten ikke har, men det betyder, at patientens viden og
oplevelse af sin egen sygdom ogsa er vigtig.

Det er tillige vigtigt at laere at lytte, det signalerer ogsd, at patienten har noget vigtigt at bidrage med.

« Giv dig tid. Dit kropssprog skal ogsa forteelle, at du har den ngdvendige tid. Sparg patienten, om hun har yderligere
spgrgsmal.



Mgdet mellem lzegen og patienten er altid fyldt med anspaendelse og stress. Patienten har tit denne diskussion med sig selv:
Kan jeg nu huske, hvad jeg ville spgrge om, er det nu ogsa vigtigt, spilder jeg leegens tid? Laegen skal med direkte og
indirekte midler forteelle, at der er tid til de relevante spargsmal, og til at patienten far spurgt om det, der er vigtigt for hende.

o Skriv ned sammen med patienten, hvad | har snakket om, og hvad patienten har sagt til det.

Gar man det, slar man to fluer med et smaek. Man signalerer endnu engang til patienten, at her er du vigtig, vi skal sammen
skrive dette ned. Og begge parter gar, hvad de kan for at sikre sig, at de har forstaet hinanden.

Afslutning

Laegen og patienten er to centrale aktgrer i det moderne sundhedsvaesen, og vi er alle vidende om, at der er mange andre
veerdifulde personalegrupper i sundhedsvaesenet. Laegen og patienten er begge genstand for stor interesse og
mediebevagenhed. Deres indbyrdes forhold har gennemgaet en betydelig udvikling gennem de seneste artier, samtidig med at
samfundet omkring dem har undergdet forandringer, og sundhedsvaesenets muligheder, teknologiske indretning, organisation og
struktur har sendret og udviklet sig. Det har betydet udfordringer for dem begge, udfordringer som har afggrende sammenhaeng
med begge parters generelle vilkar, og som der derfor ngdvendigvis mé& findes svar p&. Jeg tror, at Igsning af disse spgrgsmal
for mange laeger vil betyde, at de vil opleve deres arbejde som en starre helhed og med starre tilfredshed.

Jeg synes, at de muligheder for lgsninger, der byder sig til, vil veere af betydning for begge parter. De tegner et billede af et
leege-patient-forhold, hvor de formelle krav om patientens selvbestemmelse kan g& hand i hand med en leegerolle, som er pa
tegnebreettet i speciallaegeuddannelsen, og som laegger vaegt pa at udfylde rammerne for patientens selvbestemmelse med
respekt og dermed forstaelse og omsorg for patientens samlede undersggelses- og behandlingsforlgb. Det kraever, at laegerne
tager deres forhold til patienterne op, forholder sig til det og udvikler deres lsege-sociale kompetence.
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Samtalen som mulighed

AF KIRSTEN KOPP

Fokus for denne artikel vil veere samtalen og dens betydning for etablering af relationer saerligt mellem
alvorligt syge mennesker og professionelle behandlere. Denne relation mellem pa den ene side den
syge og pa den anden side den professionelle vil vaere asymmetrisk, idet det er tale om et mgde
mellem en person, der har brug for hjeelp, og en person, der kan yde hjeelp.

Asymmetri i det personlige mgde mellem mennesker er velkendt i vores kultur. Det kendes fra mgdet
mellem barn og voksen, mellem barnet og paedagogen. Eksemplerne illustrerer asymmetri betinget af
alder eller viden, og denne asymmetri vil i praksis ogsa vise sig at veere en magtrelation, hvor viden,
feerdigheder eller kompetencer af en eller anden art bliver afggrende for relationens karakter.

Som sygeplejeelev (&rgang 1973) var den veesentligste opgave i relationen mellem leege og patient at

sikre, at patienten var klar til stuegang. Stuegangen var den situation, hvor leege og patient madte hinanden, maske for farste
gang. | dette korte mgde blev behandlingsplaner og andre aftaler indgaet ved den faglige morgenkonference formidlet til
patienten. Her blev med andre ord laegens skgn over behandlingsmuligheder og dermed ogsa patientens fremtid indirekte
formidlet til patienten.

Laegens faglige autoritet og autenticitet udfoldede og udviklede sig direkte i forholdet til den syge. Laegens ofte store faglige
engagement blev yderligere bestyrket, hvis der kunne maerkes en klar overensstemmelse mellem laegens faglige og personlige
veerdier. Kombinationen af leegens selvforstaelse og store ansvarlighed for arbejdet og dermed patienten var til inspiration for
mange andre faggrupper. Man vedkendte sig asymmetrien, man vedkendte sig at tage ansvar, men dermed fulgte ogsa ofte en
selvforstaelse om retten til at definere, hvad der skulle ggres for patienten. Denne ret til at definere, hvad der var rigtigt i
situationen, blev yderligere legitimeret, hvis lsegens dygtighed, viden og praksis resulterede i, at den syge blev rask og kunne



vende tilbage til arbejdslivet som helbredt samfundsborger.

Der opstod imidlertid problemer, nar de samme autoriteter kom til at legitimere systemets faste overbevisning om, at man vidste
bedst, ogsa nar det drejede sig om indholdet af samtaler om diagnose og prognose. Denne viden blev ikke ngdvendigvis delt
med laegfolk, sdledes ofte heller ikke med patienten. Denne tilbageholdenhed hvilede pa forestillingen om, at vanskelig viden,
som f.eks. at patientens sygdom var uhelbredelig, ikke var til gavn for den syge. Det var en alment accepteret fremgangsmade
at forholde patienten viden om sin aktuelle situation. Forklaringen ligger muligvis i, at diagnostik og praecis prognose var
beheeftet med starre usikkerhed end i dag. Hertil kom forestillingen om, at hvad et menneske kunne tale eller evnede at hare
stort set var begreenset til positive budskaber. Endelig var det faktiske fokus pa f.eks. de lindrende opgaver og muligheder ikke
overveeldende. Perioden kan beskrives som praeget af det diakonale udsagn: Stundom helbrede, ofte lindre, altid trgste, aldrig
skade. Denne opfattelse bade var og er god at indtaenke og ma stadigvaek veere en af grundpillerne i vaerdigrundlag og
malsaetning for behandling af alvorligt syge mennesker.

Det blev Kibler-Ross (1) der Igftede slgret for de mange ufortalte patienters opfattelse af deres situation, da hun
dokumenterede, at mange uhelbredeligt syge faktisk ved, hvad de fejler, eller at de er ved at dg, selvom ingen har sagt det. At
de syge afleeser og tolker deres omgivelsers adfeerd, det kan veere ved andres gjenkontakt, kontakthyppighed og kontaktform,
var sadan set ikke noget, man hidtil havde betragtet som vaesentligt for kontakten mellem patienten og den professionelle
behandler.

Kibler-Ross afslgrede ogsa, at alvorligt syge bliver meget ensomme, fortviviede og forladte i livet frem mod deden. De bliver
socialt isolerede og oplever sig som dade inden den biologiske dgd indtreeder, nar den professionelle verden fastholder, at
deling af viden om diagnose savel som prognose ikke gar gavn eller maske ligefrem er til skade for den syge.

Det eneste alternativ til formynderi er samtalens mulighed

Sa preecist har Villy Sgrensen udtrykt sig om det ngdvendige samarbejde mellem den syge og den professionelle. Samarbejdet
og den relation, der opstar, er kendetegnet ved en adfaerd mellem to personer, der begge ma bygge péa en forholden-sig-til-
den-anden, og hvor begge har erkendt asymmetrien som et vilkar.

De opgaver, der skal lgses, er betinget af seerlige kompetencer og feerdigheder, som den ene part har, og som den anden
s@ger. Set i dette perspektiv kan det virke formalslgst at have fordringer om ligeveerdighed. For der indgar, uanset om vi kan
lide det eller ej, et magtforhold, som bestemmer, hvad der fagligt skal gagres af hvem, hvordan og hvornar.

Hvis vi derimod ser pd& samtalen som den, der baerer relationen og den terapeutiske veerdi med dens krav om tilstedevaerelse,
neerveer og indfaling, sa bliver det medmenneskeligt ngdvendigt at sikre, at alle parter kan veere i sdvel som ga ud af relationen
med lige veerdighed. Etisk set findes ikke den situation, der kan begrunde en ned- eller fremmedggrende opfarsel, heller ikke
alvorligt syge har ret til at veere urimelige, kraevende eller flabede. Samtalens proces er afggrende for alle parters oplevelse af
accept og respekt om sin person og dermed ogsa af samarbejdet i relationen.

Psykologers undersggelser (2, 3, 4, 5, 6) af patienters opfattelse af deres situation har haft afggrende betydning for de krav,
der stilles til udvikling af de kommunikative kompetencer (7). | dag ved vi, at tidligere tiders opfattelse af, at det er noget, man
er fadt med, ikke er et faktum, men at samtalekundskaber derimod er noget, der kontinuerligt skal treenes, og at disse evner
ma betragtes som egenskaber, der bade kan og skal justeres og udvikles gennem (ud)dannelse hele livet.

Vi ved ogs4, at vi kan kommunikere p& en sadan made, at det er til skade for den syge. Set fra patientens synsvinkel kan tillid
brydes og mistillid opstd, arrogance og faglelsesmaessig distance kan opleves som det baerende indtryk af den professionelle.
Det er jo ikke bare det, vi siger, det er i hgj grad maden, vi siger det pa. Hertil kommer sa alt det, vi ikke siger, som ogsa er
en integreret del af kommunikationen mellem mennesker. Vi kommunikerer med mimik, betoninger, krop, dufte, tgjvalg,
gjenkontakt, tempo m.m. Sagt med andre ord,

sa indgar uendeligt mange faktorer i kommunikationen og far dermed indflydelse pa alle parters opfattelse og tolkning af
virkeligheden. Samtalen er langt mere end et spgrgsmal om de rette redskaber og veerktgjer. Vi ma indse, at de terapeutiske
resultater ikke bliver bedre end kvaliteten af kontakten (8).

Sproget fungerer dialektisk: Vi taler, som vi er, og vi bliver, som vi taler. Vi kan lzere at tale empatisk uden at der opstar afstand
mellem vores omtale og tiltale, og vi kan leere at veere tilstede i samtalen uden forbehold, s& empati bliver den baerende kraft i
samtalen. Naerveer og villighed til at reflektere og blive bedre er afggrende for, hvordan samtalen udfolder sig, og hvilke
kvaliteter den kan baere, f.eks. inspiration, hab, radgivning, statte, emotionel forstielse.

I de senere ar er der imidlertid sket et yderligere skred i retning af en slags aerligheds-pornografi, hvor det praktisk taget er
blevet umuligt for den syge ikke at blive konfronteret med alle detaljer om sin sygdoms natur, dens omfang og spredning til
andre organer. Forsgger den syge at forsvare sig mod denne informationsbglge, mgdes patienten undertiden med
professionelles manglende forstdelse af ngdvendigheden af dette selvforsvar. Faktum er imidlertid, at de mange detaljer ikke
ngdvendigvis gnskes af alle alvorligt syge. Derneest er det vigtigt at understrege, at den professionelles evne til at matche
dialog og informationer med den syges personlighed og parathed er afgerende for, hvordan kommunikationen bliver forstaet, og
hvordan den syge oplever sig selv mgdt, hgrt og forstaet (7). At ga i takt far nu en ny betydning, det handler ikke bare om takt
og tone og almindelighed hgflighed. Det handler snarere om en tidslig forstaelse og om mentalt at kunne indstille sit sind pa
den takt, hvormed den syge er i stand til at opfatte forandringerne.



Relation og samtale ved livstruende sygdom

For den professionelle er fordringen at vedblive med at vise interesse for, hvad den syge oplever, og hvilke betydninger disse
oplevelser — som f.eks. de kropslige symptomer — har for den syge. At tage afseet i de subjektive oplevelser kan stimulere
feellesskab i tolkning og analyse, nar ogsa de objektive faglige elementer i sygdomsforlgbet skal afvejes.

En anden fordring er at acceptere og respektere, at enhver handling principielt er en potentielt symptomlindrende behandling.
Séledes ma andelige, spirituelle, psykosociale og fysiske symptomer og gener integreres som ligeveerdige faktorer i
bestreebelsen pa at sikre kvaliteten i den samlede lindrende indsats ved uhelbredelig sygdom. Nezerveer, samvaer og samtale
mellem nzertstdende, den syge og professionelle i tidsmaessigt rolige forlgb med lyttende adfeerd, langsomhed og gentagelser
kan ggre det muligt for den syge at dele bekymringer, vrede, sorg og tvivl. Neerveeret kan veksle mellem tavst samvaer og
samtale og er ofte grundlag for at kunne na den refleksion, som er ngdvendig for, at den syge kan forsone sig og komme
overens med uhelbredelig sygdom og livets afslutning. Det kraever ofte et lyttende medmenneske, der med sin empati kan vise
interesse for det levede liv, den syge ger status over. Patientens hab eller bekymringer for naeste generation savel som de
efterlevendes tillid til at kunne klare sig sammen er veesentlige emner forud for afsked med livet. At invitere til familiesamtaler,
hvor der bliver rum for, at de naere pararende far sagt, hvad de gnsker at sige til hinanden, kan derfor medvirke til, at denne
afsked kan forega.

| samtalen opstar ofte en pendulering (9), hvor den syge veksler mellem hab og hablgshed, kamp og forsoning, accept og
forneegtelse, sorg og gleede. Svingninger, der kan veere vanskelige at fglge, da de ofte ledsages af falelsesudbrud, der maske
bade kan forskraekke og forvirre. Svingningerne er kraevende, fordi de fordrer, at man kan straekke sig fra virkelighedens verden
preeget af realisme, sorg og manglende kreefter for pludselig at svinge modsat over til dér, hvor dremmene og habet far
overtaget — svingninger, der givet den syge ny energi.

For den professionelle geelder det om at kunne acceptere, bekraefte, udfolde og informere, nar der stilles bekymrede spgrgsmal
om, hvordan det mon vil g& med sygdommen, dgden, de efterlevende, til snart efter at kunne lytte om bag patientens
formulerede hdb om at kunne rejse med familien inden laenge. Her geelder det fremfor alt om ikke at rette i patientens
forteelling. Det sveere i denne dialog er netop, at det ikke er et problem, der kan eller skal lgses, men derimod en situation, der
kan og skal deles for at kunne lindre den syges lidelse.

Undertiden kan det ga galt, men hvis vi professionelle er tilstraekkeligt tilstede og magter at rumme hele patientens forteelling
fra bekymring til hab, sa vil den syge pa et tidspunkt svinge over og selv blive den, der fortzeller, at det maske alligevel ikke
bliver muligt at rejse. Patienten finder med vores stgtte atter en balancepunkt.

Hvad komplicerer relationen?
| dag udfolder kommunikationen sig ofte i samtalerum, hvor ogsa familien er inviteret med. Laegen taler ofte med den syge
alene, og der opbygges en fortrolighed med lsegen, som er meget vigtig at opleve for mange syge mennesker.

Forventningskriser kan imidlertid stadig opsta. Fra patientens side kan det dreje sig om forventninger til kommunikationen,
kontinuiteten og de professionelle kompetencer. Fra den professionelle er der maske forventning om samarbejdsevne, evne til
at patage sig ansvar eller patientens evne til at udvise accept af sin sygdom og situation.

Den syge gennemlever lidelse, der altid subjektivt forstds som mere betydningsfyldt end selve sygdommens kategori. Den
professionelle er en rask mervidende hjeelper pa arbejde indordnet i et system med bestemte rationaler for handlinger, der kan
veere bade objektive, videnskabelige, generelle forklaringsmodeller. | det gjeblik den syge objektiveres til et sygdomstilfeelde,
gar samveerspotentialet tabt.

De to oplevelsesforventninger kan resultere i, at der opstar afstand, misforstdelser, krav om retten til at definere, hvad der sker.
Dérlig timing kan veelte alle gode intentioner, det samme kan tendensen til at besvare spgrgsmal med spgrgsmal eller at
placere alle beslutninger hos den syge, der kan fgle sig efterladt i et vakuum af undren og forladthed.

Den professionelles begraensninger kan veere personlige, uddannelsesmaessige eller vilkarsbestemte. Samlet kan trangen til at
veerge for sig resultere i en ubevidst langsomt snigende distancering, hvor hjertesproget aftager, og risikoen for, at fagligheden
kommer fgr personligheden, tager til. Sa ses den syge ikke leengere som medmenneske, men kun som diagnose.

Samtalens proces sker ofte med interesse for den syges opfattelse af, hvad der sker eller opleves i kroppen. | bedste fald lyttes
der ikke bare til det sagte, men ogsé til de bagved liggende betydninger. | bedste fald kan der blive tale om det, der er
vaesentligt, og om de veesentlige livsspargsmal. At veere professionel part i relation med den syge og de nzere pargrende
fordrer evne til at tage imod og insistere pd de humanistiske, etiske og andelige dimensioner, som vi mennesker ikke kan leve
foruden.
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Leegens magt og magteslgshedl

AF OLE J. HARTLING

Mitt i livet hander det att doden kommer och tar matt pd manniskan.
Det besoket gloms och livet fortsatter.
Men kostymen sys i det tysta.

Tomas Transtromer

Laegevidenskabens fremskridt

Indtil 1922 var sukkersyge en yderst ondartet sygdom. Den var let at pavise, men den kunne ikke
behandles. Patienterne teeredes hen og blev ekstremt magre. Der var udtalt traethed, og der
produceredes store maengder urin. Sygdommen blev derfor i 1700-tallet beskrevet som "omsmeltningen
af kad og blod til urin®.

| en periode var det lgsningen at behandle patienterne med den strengeste dizet. Det var isaer den amerikanske lsege Frederick
Allen, som var fortaler for sultbehandling. Han blev kaldt "Father of the starvation therapy". Hans patienter levede laengst, men
det var ikke seerlig leenge, og de levede ikke godt. Ind imellem gik de amok af sult og leengsel efter sukker. De sneg sig bort
fra hans Klinik, spiste og drak is og kager og limonade — og blev forfeerdelig syge.

Insulinet blev opdaget af en forskergruppe i Toronto i CanadaZ, 0g i januar 1922 fik den fgrste patient insulin. Frederick Allen
rejste til Toronto i august samme ar for at hare om insulinbehandlingen. Hans udmattede patienter ventede derhjemme i
speending: Han kom hjem en sen aften, men alle var vagne. En af afdelingens sygeplejersker fortzeller i sine erindringer: "De
hegrte hans trin, og da han kom til syne i dgrdbningen blev han mgdt af omkring 100 patienters bedende gjne. Han standsede
brat. Jeg tror, der gik minutter, far han talte.” Hun forteeller videre: "Hans stemme rummede en maerkelig blanding af omsorg og
ophidselse, som han prgvede at beherske, da han sagde: "Jeg tror ... jeg tror, jeg har noget til jer nu!™

Den ekstremt afmagrede Mary Hughes blev en af de fgrste patienter, som fik insulin. Hun havde fulgt Allens diget til punkt og
prikke og var som 15-arig 1,52 m hgj og vejede omkring 20 kg. Hun skrev hjem til sin mor, da hun havde faet de ferste
insulindoser og de farste skiver franskbrgd: "Isn't that unspeakably wonderful?"

De store bakteriologers zera er ogsa beskrevet dramatisk. Alexander Fleming opdagede penicillinet i 1928. Han dyrkede
bakterier pa seerlige naeringsmedier (agarplader). Det forteelles, at han star med en dyrkningsplade i handen. Bakteriekulturen er
gdelagt af skimmelsvamp. Han er parat til at smide den ud, men opdager, at der ikke er bakteriekolonier lige omkring
svampepletterne. Det matte altsd veere skimmelsvampen, som hindrede bakteriernes veekst. Jeg husker seetningen: "Hans hand

tavede, og i dette gjeblik holdt han millioner af menneskers liv i sin hand!"2

Nar man hgrer disse beretninger, er der noget ved at veere laege og noget ved, at leegegerningen er naturvidenskabeligt
funderet.

Leegevidenskaben har gjort store fremskridt. Det er almindeligt kendt, og klicheerne melder sig hurtigt: Laegevidenskabens
landvindinger, erobringer, milepaele eller mirakler. Insulin, antibiotika, vacciner, behandling af hormonog
vitaminmangelsygdomme, aneestesi, respiratorbehandling, fadselsvidenskab og mikrokirurgi er eksempler.

Fremmedggrelsen

De teknologiske fremskridt fremkalder dog ikke blot beundring, men ogsa en fremmedgarelse. Nar man som familiemedlem
eller naer ven ser patienten tilsluttet ledninger, slanger og oscilloskoper eller liggende under en skanner eller en accelerator,
kan det virke sd angstskabende, at man ikke far gje pa personalets omsorg og farst ser den, ndr man har veennet sig til alt
apparaturet. Det kan simpelt hen vaere sveert for de pargrende at komme til for apparatur, forbindinger m.m. og at komme helt
neer ved og for eksempel rgre ved deres keere.



Pa trods af dette er en effektiv teknologi ofte det bedste grundlag for medmenneskelighed, simpelt hen fordi patienten er i
bedre haender med den end uden den — bade nar det geelder diagnostik og behandling. Sygeplejersker og leeger bear da
forsgge at mindske aengstelsen over for det tekniske, at afmystificere alt det, som ofte er en fgrstegangsoplevelse og unikt for
patienten og de naertstdende, men som er daglig rutine for sygehuspersonalet.

Laegens kunnen og veeren
Det er ikke kun laegens kunnen, der er brug for. Der er ogsa brug for, at leegen, hvad enten han kan gare noget, eller han ikke
kan gare noget, samtidig og alligevel kan veere. De to ting, kunnen og veeren, falges ad i leegekunst.

Tidligere tiders leege havde ikke s& meget medicin og apparatur i tasken. Han vidste, at han ikke kunne sa meget, nar det gjaldt
liv og dgd. Patienten ventede det heller ikke og gav ham derfor lov til ikke at kunne. Laegen sad maske ved sengekanten og
ventede pa den sakaldte krise. Han kunne veere der. Hans autoritet var ikke mindre. Maske udspringer laegens autoritet mindre
af hans kunnen og mere af, at han er der — hans veeren.

Leegen kan berolige og indgive mod, og jeg vil gerne indrgamme, at det er en stor gave at opleve den side af sit lsegearbejde.
Da jeg selv var en ret ny leege, sagde min 3-arige datter engang, da jeg havde vagt: "Far skal ned pa sygehuset og trgste en
dame," og efter en lille pause tilfgjede hun: "pa brystet." Det var hendes udtryk for at stetoskopere — den svaere kunst at lytte
sig til, hvordan hjerte og lunger har det. Men hun fik jo netop fat i en anden vigtig — ja, maske den vigtigste del af stetoskopien,
at lsegen med sin kunnen og sin tilstedeveerelse bringer trgst og tryghed. Nar man har stetoskoperet, kan man sige: "Det lyder
fint", "Der er ikke noget galt", "Det lyder, som det skal". Men selv nar der er noget galt — og det er der jo ikke sjaeldent, hvor
leeger er sammen med patienter — selv da kan leegen ved sit naerveer ofte bringe ro og hab.

En praktiserende leege i England skrev en lille notits om en personlig oplevelse til det engelske leegetidsskrift, British Medical
Journal. Han fortalte: "Det havde veeret en travl uge i praksis. Min kompagnon var pad hardt tiltraengt ferie i en uge. Den svage
hovedpine begyndte p& et eller andet tidspunkt om fredagen, men hen under aften falte jeg mig febril og utilpas. Jeg teenkte, at
det blot var en reaktion pa den travle arbejdsuge, og at jeg ville vaere o.k. efter en nats sgvn. Jeg gik straks i seng, men blev
titagende angst for smerter ned gennem ryggen og i nakke og skuldre. KI. 10 om aftenen var meningitis eneste fornuftige
forklaring. Jeg ringede til Tom, en pensioneret kollega, som jeg far havde radspurgt, og bad ham hjeelpe. Da han kom, var jeg
helt klar til indleeggelse og havde meget ondt af mig selv. Han satte sig pd sengekanten og harte p& min sygehistorie. Det var
utroligt ... Mens jeg fortalte om dagens begivenheder, lettede smerterne i hoved og nakke gradvist og mirakulgst. Da han havde
undersggt mig, var jeg helt klar til at acceptere hans diagnose: influenza.

Lidt undselig teenkte jeg over, at jeg ikke sjeeldent havde troet, at patienter nok bare ville smigre, nar de efter en konsultation
sagde: "Jeg har det meget bedre nu, efter jeg har veeret hos dig, doktor!" Nej, det forstar jeg nu. Og jeg er ikke sikker pa, at
en pc og internetadresse vil have samme virkning." Med den bemeerkning sluttede laegen sit indleeg.

Den tunge besked

Patientens selvbestemmelse (autonomi) er et grundelement i laege-patientforholdet. Ingen vil anfaegte det, og det er et
gennemgaende princip i "Lov om patienters retsstilling" fra 1998. For at patienten kan udgve sin selvbestemmelsesret, er det
ngdvendigt, at hun eller han er fuldt informeret. Det betyder ogsa, at man undgar den forstillelse, som fgrhen ofte var en del af
kommunikationen mellem patient og leege. Det er godt, at vi i dag ikke har det mummespil, som ogsa de pargrende tidligere
matte deltage i. Det er blevet mere ngdvendigt med fuld information, fordi nogle af de behandlinger og operationer, vi i dag kan
tilbyde for f.eks. kreeft, har s& mange bivirkninger og risici, at patienten ma vaere informeret fuldt ud for at have et realistisk
grundlag for at kunne sige ja eller nej. Sagt med andre ord: Behandlingens alvor gar det ngdvendigt, at ogsa sygdommens
alvor kendes. Informationen er blevet mere aerlig — skanselslgst zerlig — og hverken patient eller laege bliver skanet. Men at
forteelle patienten, at han eller hun er dadeligt syg, kan veere sa sveert, at det ikke kan gares "rigtigt" — i grunden kan det kun
gares “forkert". For hvad er det rigtige her? Hvordan gares det rigtigt? Jo, det "rigtige” ville jo veere, at det ikke er sa slemt,
som det i virkeligheden er. At det ikke er s& hardt, som det i virkeligheder er. Det er egentlig den "rigtighed", der forlanges.

Nar jeg har skullet veere den budbringer, har jeg som andre laeger vaeret bange for ikke at kunne lytte nok, for ikke at kunne
rumme patientens chok og vrede — for ikke at ggre det godt og rigtigt. Fik jeg fundet det rigtige tidspunkt? De rigtige
omgivelser og den rigtige made? Om jeg ringer fgrst, kommer senere, lover at komme tilbage. Om jeg taler med patienten
under fire gjne pa sygestuen eller p& mit kontor osv. — alt kan opleves forkert: "Du kunne godt have forberedt mig i telefonen?"
eller "Hvorfor neevnte du det allerede i telefonen?" Og: "Hvorfor sagde du ikke straks, hvordan det er fat?" i stedet for "Du
kunne godt have forberedt mig gradvist!"

Vreden rettes mod leegen. Det svarer til at skyde den budbringer, der kommer med det darlige budskab. Det, der ikke er til at
beaere — det, der ikke vil hgres — er den besked, lseegen skal give. Opgaven er neesten uoverstigeligt sveer, fordi den besked, der
skal gives og modtages, er sadan, at den deler patientens liv i et far og efter.

Né&r forventningerne svigtes
De uomtvistelige leegevidenskabelige fremskridt har skabt kolossale forventninger til, hvad lseger magter. | en avis helt tilbage
fra 1948 fandtes overskriften: "Kraeftens gade last". Det var ikke farste gang, det var blevet meddelt, og neeppe sidste.

Nar store forventninger ikke indfris, bliver skuffelsen tilsvarende stor — bade hos omgivelserne og hos laegen. Samtidig ved
leeger meget godt og nok bedre end andre, at de ofte star magteslase over for alvorlige tilfeelde af f.eks. lungesygdomme,



hjertesygdomme, kraeftsygdomme og gigtsygdomme. Hvordan klarer laegen at leve op til patientens forventninger? Og iseer:
Hvordan klarer leegen ikke at kunne leve op til forventningerne?

Handlekraften er stgrre i dag end tidligere, men dens trofaste skygge er frustrationen og vreden, nar handlemulighederne
slipper op. Dette kan forekomme kaskadevis i et forlgb, der veksler mellem angst og hab, muligheder og skuffelser. Laegen er
med i forlgbet, og der har undervejs veeret enighed mellem patient og lsege om, hvad der skal ggres. De har veeret feelles om
at keempe.

Den dag kan imidlertid komme, hvor leegen star magteslgs og ma sige, at sddan er det. Det kan da opleves af patienten som et
stort svigt. Nar leegen er magteslgs over for sygdom og ded, bliver det i lyset af de mange muligheder i dag mere end tidligere
en falliterkleering. Det synes, som om laegen er gaet konkurs og snyder kreditorerne. Den naturlige reaktion er vrede, og den
rettes mod laegen, fordi det naesten er, som om det er lsegens skyld, at livet er, som det er.

En undersggelse, som blev fremlagt i foraret 2001 for kreeftlaeger i USA, viste, at mange patienter med cancer far kemoterapi
hen imod slutningen af deres liv ogséd selv om den kreeftform, de har, er kendt for ikke at respondere pa behandlingen.
Hvordan kan det veere, at laeger giver behandlinger, der ikke virker? Det hedder ogsa tr@stekure. Det er vigtigt at gare sig klart,
at det ikke alene er patienten, der sgger trgst. S& leenge leegen har magt over situationen, giver det patienten tryghed. Men
leegen har det ogsa bedst i den situation. Laegen vil ngdigt veere magteslgs og vil ngdigt ses af patienten som magteslgs.

Det er ikke vanskeligt at se og beskrive en meget syg og truet patient som den svage part og laeegen som den steerke. Men vi
kan ogsa som laeger selv fgle magteslgsheden og blive bange og fortvivlede, nar en patient bliver sygere og dgr, uden at vi
kan helbrede. Det er sveerere at indse, at en uhelbredeligt syg patient kan opleves at vaere meget steerk. Ja, uforsonligt steerk.
En handveerker, der var indlagt med leukeemi, sagde: "l kan jo ikke jeres arbejde!" — "Nar det endelig geelder, melder | pas!" —
"Nar jeg som temrer fik en opgave, sa lgste jeg den, hvad gar 1?" — "Hvorfor valgte du egentlig at lzese til lsege, det egner du
dig jo ikke til!"

Jeg synes, jeg forstar patientens vrede og finder den derfor rimelig nok — og samtidig er den svaer at std model til. Men nar jeg
forstar vreden, er det, fordi jeg tror, jeg skal have magt, hvor jeg ikke har den. Jeg patager mig skyld for noget, jeg ikke har
magt over.

Magt, ansvar og skyld

Der er sammenhaeng mellem skyld, ansvar og magt — eller magt, ansvar og skyld. Hvor man har magt, har man ogsa ansvar,
og hvis man har forsgmt noget eller har handlet forkert der, hvor man kunne have handlet rigtigt, padrager man sig skyld. Men
leeger kan veere magteslgse over for staerke sygdomskraefter og over for dgden, og der, hvor man ikke har magt, har man
naturligvis heller ikke ansvar og kan derfor heller ikke have skyld (fig. 1).

Men vi patager os ofte skylden, fordi det er vanskeligt for os at se os selv som magteslgse. Vi "veelger" altsa at se os selv som
skyldige, for derved bilder vi os ind, at vi kunne have klaret tingene og maske kunne have haft magt, hvis vi blot havde veeret
"bedre" og "dygtigere". P4 den made skjules (fortreenges) magteslgsheden — hvilket formentlig sker mere eller mindre ubevidst

(fig. 1).

Men foruden skyld fglger en falelse med, som kan

veere endnu hardere ved os end skyld. Det er skam.

Skamfuld bliver man, nar man handler forkert eller

ger ondt, hvor man kunne ggre godt — iseer hvis det

bliver set. Hvis vi derfor tror, at det star i vores magt

magt =¥ ansvar =3 skyld som lzeger at ggre godt, bliver vi skamfulde over, at
vi ggr ondt ved ikke at kunne tilbyde mere.

FI1G.1: Sammenhazngen mellem magt, ansvar og skyld

Der, hvor man ikke har magt, har man leller ikke ansvar og heller ikke
R Som nzevnt fgler patienten ofte tryghed, nar laegen er
. staerk og har magt, og laegen vil ogsa helst se sig
selv s&dan, og vil helst ses af patienten sadan. Men
nar leegen er magteslgs og ikke tgr indramme det,
ser patienten det alligevel — gennemskuer leegen.

+ magt =¥ + ansvar =¥ + skyld

For ikke at se os selv som magteslose, “veelger” vi at se os selv som Patienten kan i sa fald fgle sig svigtet bade pa det
skyldige @, Derved bilder vi os ind, at vi kunne kave haft magten @, laegelige og det personlige plan og svarer maske
fordi skylden karer hjemame § den relation, kvor vi har magt. med vrede.
@ Det paradoksale er, at netop fordi vi tager skylden pa

os for det, vi ikke har magt over, styrer vi os ind et
sted, hvor vi kommer til at snyde patienten for et
magt =¥ ansvar =* skyld menneskeligt neerveer. Vi gér ind i den blindgyde, af
i angst for at blive forkastet, og vi tror, vi bliver
forkastet, hvis vi ikke kan ALTING.
pEEEE R ekl Hvis leegen derimod ter vedga sin magteslgshed, nar
han star over for en uhelbredelig patient, har han



stadig mulighed for at veere til stede med det, han
kan som lsege og menneske. Accepten af magteslgsheden og forstdelsen af, at skylden ikke kan laegges pa leegens skuldre,
kan fare til befrielse for den lammende skam og kan betyde, at laegen kan blive hos patienten og veere ved hans side.

1 Preben Kok, som er sygehuspreest ved Vejle Sygehus, har peget pa denne sammenhaeng og konsekvenserne af den. Dette bidrag er skrevet p&
baggrund af mit samarbejde med ham.

2 F.G. Banting, C.H. Best, J.B. Collip og J.J.R. MacLeod. Nobelprisen i medicin blev givet til Banting og
Macleod i 1923.

311945 fik A. Fleming nobelprisen sammen med E.B. Chain og H. Florey.

Fagperson og medmenneske

AF ANNETTE OG JYRGEN DUE MADSEN

Leege-patient-forholdet

Utallige gange dagligt, i hver afkrog af landet, sker det. To mennesker mgdes, og formalet er
behandling, lindring, forebyggelse og vejledning. | disse mgder sker der meget. Ordene star i ka:
kommunikation, holdninger, tryghed, kompetence, autoritet, ressourcer, stress og angst er blot nogle af
de mange, der vaelder op. Emnet er stort, speendende og komplekst. Der er mange trdde, man kunne
gribe fat i og strikke et essay sammen pa.

Indre billeder fra barndommen treenger sig ogsa pa. Da vi var sma og syge, skulle vi have nyt nattgj og
sengetgj og vaskes bag grerne, uanset hvor hgj feber vi havde, hvis husleegen kom pa visit.
Vaskefadet og det rene handkleede var sat frem. Arbgdighed og taknemmelighed var kodeordene.
Ord, som mange af vores foraeldres generation stadig beerer med sig. Samtidig kommer billeder lgbende om kap med denne
autoritetstro; nutidige billeder, som beerer helt andre begreber med sig, ikke mindst nseret af mange af mediernes fokusering pa
individualhistorier, hvor behandlere angribes for, at det ikke gik, som man kunne habe eller forvente.

Vi tilhgrer selv en generation, hvor krav og rettigheder og helbredelse for enhver pris er steerke kreefter. Vores generation og de
falgende kommer nok ikke til at sidde p& hospitalsgangen i timevis og ydmygt vente pa, at overleegen holder stuegang. Vi vil
forlange meget af og stille mange spgrgsmal til sundhedsveesenet. Det bliver ikke kun let at blive vores behandlere. Det bliver
0gsa meget dyrt.

Nar behandlere bliver patienter

Vi sidder begge dagligt i behandlerstolen og mader patienter med svaere livsforteellinger. Alligevel far vi lyst til at tage
udgangspunkt i de erfaringer, vi har fra de mange gange, hvor vi selv har veeret i patientens rolle. Fysiske lidelser har vi veeret
forskanet for. Og det er en gave. Men livets smerte er ikke gaet os forbi. N&r man som foreeldre far et kronisk, alvorligt sygt
barn, bliver man nemlig selv patient, fordi barn ligger lige op ad hjerteradderne. Vores midterste barn, Frederik, gik lige fra den
varme modermeelk til et liv med masser af epileptiske anfald, afprgvning af alverdens mediciner, sondeernzering i manedsvis og
en EEG-diagnose, som er skrevet med petit i laerebggerne. Vi har faet smertelige erfaringer med, hvor sarbart det er at vaere
patient, nar vi har veeret til undersggelser, samtaler og indleeggelser i sundhedsvaesenet gennem mange ar. Da opdager man,
hvor stor forskellen er pa at vaere patient og behandler.

Nar disse mgder rinder os i hu, lader vi de store faglige termer hvile lidt og griber fat i de enkle erfaringer, som har gjort
uudsletteligt indtryk p& en sarbar mor og en sarbar far, som i en ung alder pludselig gik fra at veere behandlere til at veere
patienter.

Det ligger ar tilbage. Det var lige far paske. Kontrasternes hgitid. Vi havde travlt pa det hospital, hvor vi begge arbejdede. Hver
morgen var der konference og teammgde, hvor den enkelte patient blev gennemgaet, ideer udvekslet, behandling tilrettelagt, og
hvor faglig og personlig respons fra kolleger var hverdagskost. Der var krav og ansvar, men selvfglelsen fik ogsa sin daglige
benzin. Man er vigtig og betydningsfuld, ndr man er behandler.

Efter paske, og efter at vi igen var blevet mindet om kirkens beretning om kamp og lidelse, nade og liv, skulle vores lille,
brungjede guldklump indleegges i flere maneder. Der skulle udredes og undersgges. Pludselig sad man hver morgen og var en
patient blandt mange andre i en grdmalet, upersonlig stue eller p& en stol pa en lang gang, mens laeger og sygeplejersker sad
til konferencer og talte om Frederik, om 0s og om mange andre.



Forskellen mellem at veere patient og behandler er starre, end man tror, nar livet kradser. Det blev til maneder pa hospital, hvor
sorgen tog bolig i hver en celle, og frygten til tider var stgrre end kroppen. Spagrgsmalene stod i ka: Hvad teenker de? Hvad
skal der ggres? Er der hab? Og oven i alt det somatiske gar der gang i de private, psykologiske frekvenser, som der er alt for
megen tid til at teenke pd: Mon de nu synes, at man er en ok mor eller far? Synes de, man har

for mange spgrgsmal? Er man for pivet? Tackler man patientrollen godt nok? | en sddan situation er man s& sarbar, hudlgs og
forvirret og ved ikke hele tiden sit eget bedste. Samtidig og midt i det hele ved man med et sjaeldent klarsyn, hvad der gar
godt, og hvad der gar ondt.

Det er ikke let at veere svag. Det kan mange skrive under pa. Dybest set vil vi helst veere staerke og have kontrol over vores
liv. Ofte teenker vi med alvor og humor pa beretningen i Det Nye Testamente, hvor Jesu ellers sa udmeerkede disciple kort far
paske kappedes om, hvem af dem, der var bedst og stgrst og burde sidde pa haederspladsen. Midt i alt dette selvoptagede
kompetencemaleri opgiver Jesus vist at bruge ord og argumenter. Lige sa stille gar han i gang med at vaske deres fgdder. Og
pa de stgvede fadder er der vist ikke den store forskel. En s&dan historie kan indimellem skabe eftertanke. Ogsa pa det at
veere behandler og patient. Vi er bange for at blive sma. Og dog er vi sarbare hele bundtet — af den simple og sveere grund, at
livet i sig selv er sarbart. Vejen fra at veere behandler til at blive patient kan ogsa vaere ganske kort. Vi treenger nok alle til flere
perspektiver i vores liv end styrke, kontrol og kompetence. Og maske ogsa til at tygge pa, at den, som virkelig er stor, er tjener
for andre!

Ord med langtidseffekt

Mange, mange mennesker har vi talt med i vores liv. Der er blevet brugt mange ord. Vigtige, dybe, skagre og ligegyldige ord er
strgmmet ud af vores og andres munde i mulige og umulige situationer. Mange er lykkeligt glemt. Men ord, som udtales i et
rum, hvor sygdommen er blevet personlig, og lidelsen har sldet rod — dem husker vi ofte!

Vi har mgdt mange mennesker, der vidner om ngjagtig det samme. Ordene star bgjet i neon fra den dag, de fik diagnosen om
den alvorlige sygdom, eller beskeden kom om, at det barn, som de bar inde i den steerkt voksende mave, ikke var levedygtigt.
Eksemplerne star i ka. Da vi selv for sytten ar siden blev kaldt ind til overlaegen for at fa at vide, at vi havde et sveert
handicappet barn, der i al fremtid ville kreeve umadeligt meget af os, og som til alle tider ville blive afhaengig af
hjeelpeforanstaltninger, blev vi mgdt med megen faglig kompetence. Men omsorgen og indfalingen i den situation, hvor helt
unge mennesker stdr med et jordskaelv i deres sjeele, kunne godt have veeret anderledes. Der blev ud over de somatiske
forklaringer blot sagt, at handicapforeeldre ofte udvikler megen styrke. Meget senere leeste vi, at laegen havde skrevet (far
journaldbenhedens tid) om denne samtale: “foraeldrene havde mange spgrgsmal og et stort behov for at snakke — de blev helt
op til en halv time, men det ma vaere, fordi faderen er psykiater".

Man orker ikke at protestere. For man er samtidig pa& det specifikt faglige omrade dybt afhaengig af den selv samme leeges
faglige kompetence. Men sadan en holdning gar ondt og tilfgjer mennesker i en vanskelig situation yderligere sorg. At man i
livets kriser kan vokse sig steerk, er sommetider muligt. Men det er langt fra en selvfglge. Mennesker kan ogsé knaekke i livets
stormvejr.

Efter udskrivelsen ringede den samme leege hjem til os — midt i vores zeldste sgns bgrnefgdselsdag — og skulle give svar pa et
EEG. Det farste, der blev sagt i raret efter praesentationen, var: "Ja, EEG-et ser Herrens ud". Vi var blevet triste, uanset
hvordan meddelelsen var blevet overbragt; men sorgen bliver forsteerket af at blive mgdt med manglende respekt og indfgling
fra de mennesker, som man er s& afhaengige af.

| samme livsfase mgdte vi en sygeplejerske, der klokken halv syv om morgenen kom stormende ind pa hospitalsstuen og slog
gardinerne fra de truende stréler, som pa en ny dag stremmede ind pa en traet foraelder og et meget svagt barn, som |a i den
dybeste sgvn: "N4, har der veeret anfald?" var den farste morgenhilsen.

Der er ogsa andre erindringer, der har haft langtidseffekt. Det er de episoder, hvor menneskelig omsorg og varme har veeret
kombineret med faglighed. Den laege, der efter at have kigget p& Frederik, som 1& dehydreret med slanger i de sma arme,
kommer hen til os, seetter sig ned og laegger armen om vores skulder og kigger roligt pd os og spgrger: Og hvordan har | det
s&? Det huskes! Det var nogle helt almindelige og enkle ord, han kom med. Og det star sikkert ikke i laerebggerne, at man skal
sige sadan — men det har langtidseffekt og star lyslevende i vores sind mange ar efter!

Sadanne oplevelser har vi flere af. Vi har bundet dem som perler pa en snor i vores sind. Godhed fra laeger over for en patient
i en sarbar situation varmer mere, end et tastatur kan formidle. Og kan give en varm klump i halsen selv efter mange ar hos
sarbare mennesker.

Leeger er med-mennesker

Laeger er mennesker — helt almindelige mennesker, som af forskellige &rsager har valgt at indhente viden og erfaringer, som
andre mennesker kan have brug for. En leege bestar altid af to stgrrelser: menneske + faglighed. Vi bruger ofte dette enkle og
dog sa sveere lille regnestykke, nar vi har studenter i undervisning, for det er facit af de to starrelser, der skaber en behandler.
Derfor er det s& vigtigt bade at tale om, hvordan mennesket i behandleren er, og hvordan fagligheden i mennesket er. | mange
forhold er det meget, meget vigtigt, at fagligheden er helt i top. Kirurgen skal vide, hvor han skal skeere, kreeftforskeren skal
vide, hvordan raske og syge celler ser ud, og de breekkede ben skal skrues rigtigt sammen. Men ud over fagligheden handler
det om mennesket inde i behandleren, for det er det, som patienten forholder sig til — og husker!



At udvikle og dygtiggere sig i faglighed er ngdvendigt og helt uomgeengeligt. Og mange tidsskrifter, konferencer og
efteruddannelser bidrager til dette, selvom der i det danske sundhedssystem ikke er sat tilstraekkeligt med offentlige ressourcer
af til det. Men nar det gaelder mennesket, der skal udagve den specifikke faglighed blandt sarbare og syge mennesker, er
opmeaerksomheden og uddannelsen relativt set umadelig fattig. Den tid, man bruger pa lsege-patientforhold, kommunikation,
kriseforstaelse, etik o.l. p& leegestudiet, er mildest talt mangelfuld og burde veere en langt mere integreret del af studiet
igennem alle ar. At mange iseer praktiserende laeger alligevel er gode at tale med, skyldes nok, at de far et lokalt kendskab og
en leengerevarende relation med tilbagemelding og respons fra deres patienter, som i praksis ved learning-by-doing traener
dem i at kommunikere og leve med i deres patienters liv pa en god made. Og passer kemien ikke, kan patienterne finde en
anden laege. Mange hospitalslaeger far ikke den samme relation over tid, og mange patienter i en meget sveer, ofte akut
situation mgder maske kun hospitalslaegerne nogle fa gange i relativt kort tid og kan ikke bare veelge en anden. Kravet til
kriseforstaelse, empati og kommunikation for leeger under uddannelse og faste lseger pa hospitalerne burde derfor veere desto
stgrre! Her svigter bade lsegeskolerne og efteruddannelsen i betydelig grad. Undervisning i dette samt opgvelse i kontaktevne,
kendskab til sig selv, lytten og ydmyghed bgr seettes i fokus, da sadanne ting er det, som mennesker har brug for i
sygdomstider, ikke mindst nar muligheden for helbredelse eller problemlgsning er udtgmte, nar mennesker skal dg, eller nar et
menneske har mistet noget umisteligt.

Ud over vores tre meget forskellige bgrn har vi ogsa en gammel, trofast hund. | sine tretten &r har den veeret beriget med et
umadeligt godt helbred. Alligevel matte vi engang ind pa Landbohgijskolen for at fa set pd en knude pa halen. Adskillige
studenter og specialister blev tilkaldt og gav os respons pa vores dejlige, hvidharede golden retriever, mens de snakkede til
hunden, som var hun det farste og dejligste dyr, de havde set pa leenge. Det var en god oplevelse. Bagefter kom vi til at tale
om, at man vist kun veelger at blive dyrlaege, hvis man elsker dyr. Men vi blev lidt mere i tvivli om, om det altid er et
grundlaeggende motiv for at blive leege, at man elsker mennesker. Men de patienter, som mgder leeger, der gar det, kan maerke
det, ogsa selvom svarene og sygdommens udvikling ikke altid er, som man kunne habe.

Vi ved ikke, hvor vi havde veaeret pa vores livsvej, hvis vi ikke havde madt gode leeger og varme mennesker, nar livet var markt
og smerten stor over en lille dreng, der ikke kunne smile et helt ar. Vi er dybt taknemmelige for, at der er udviklet mediciner og
dizeter og male- og scanningsapparater, som undervejs har veeret til stor gavn for vores nu efterhanden store dreng. Men han
er stadig uden sprog og stadig autist. Og dagligt afheengig af mennesker i det psedagogiske hjeelpeapparat med god stgtte fra
sundhedssektoren. Hver dags kvalitet for ham er afhaengig af, at der er mennesker, der ikke blot har en viden og en faglighed
omkring hans specielle handicap, men allermest, at der er nogle varme mennesker, der har respekt for ham i al hans svaghed
og sarbarhed. At Frederik har faet det, kan vi ikke takke nok for, samtidig med at vi ved, at manges skaebne pa den led ikke
har veeret neer sa god som Frederiks.

Opgvelse i godhed — og greenser

Til alle tider har mennesker haft brug for godhed, nér livet gjorde ondt. Men det er ikke altid noget, der falder mennesker let at
give. Ofte bliver vi tavse og fravaerende eller ubehjeelpsomme, nar vi mgder lidelse. Masser af mennesker kan berette om, at
de i livssituationer, hvor livets tyngde skulle beeres, fik tillzegsbyrder, fordi mennesker i deres neerhed ikke var treenet i godhed
eller modige nok til at bruge den. Mange har faet langtidssar pa sjeelen, fordi uforstandig familie eller behandlersystemet ikke
viste et menneskeligt ansigt. Det ligger os ikke sa let — det med godhed. Benny Andersen siger i digtet af samme navn: "Det er
sd sveert at veere god i laengere tid ad gangen". Og han slutter digtet som fglger: "Jeg er egentlig bedst, nar jeg er helt alene".
Alligevel ma det

siges, sa det runger: Fordi det er frygtelig svaert, er det ikke lige meget! Ydmyghed og kreativ godhed over for andre kan man

dygtiggare sig i og @ve sig pd. Og jo st@rre ansvar man bliver betroet, jo vigtigere er det. Nogle vil sikkert teenke, at dette er en
banal selvfglge, nar man veelger et erhverv, hvor man skal have med syge og hjeelptreengende mennesker at gare. Men det er
det ikke. Vi mgder jeevnligt mennesker, som har hgje uddannelser og megen faglig indsigt, men som pa det medmenneskelige

plan er uudviklede og lavt uddannede. Det gaelder ikke specielt for laeger. Men ogsa for dem.

Leeger er mennesker, som har valgt at bruge deres uddannelse til at ga nogle skridt sammen med mennesker i sveere
livssituationer. Igennem mange ar har der hersket stor respekt og anerkendelse af leegerollen. P flere mader er dette ved at
blive vendt p& hovedet, sdledes at behandlere bare skal opfylde behov og krav fra alle kanter. Mange lseger mzerker en
snigende slitage pa grund af patienters forventninger, planlaaggernes struktureendringer og besparelser i disse ar. Behov og
forventninger stiger, og kravene om at gare det hurtigere og billigere gges. | dette speendingsfelt sidder lsegen ansigt til ansigt
med en patient. Hvordan leegen har det i en sadan situation, er forskelligt. Men det er vigtigt at understrege, at laeger ikke har
flere kreefter end andre. Og at leeger ikke kan overskue, magte eller behandle alt. Sundhedsvaesenet bestar af helt almindelige
mennesker. Laeger kan ligesom alle andre have brug for omsorg og forstaelse ogsa fra andre end deres naermeste. Egentlig er
de fleste af os langt mere begraensede, end vi har lyst til at se i gjnene. Ydmygheden og respekten for andre ma derfor kobles
med selvrespekt og bevidsthed om egne graenser. Nogle gange ma der siges nej, bade til patienter og til planlaeggere. Det kan
ind imellem veere pa sin plads at udfordre sine omgivelser.

Kald det bare kald

Maske skulle man forsgge at stgve det gamle og noget kontroversielle ord, som hedder kald, af? Nej, vi gnsker os ikke tilbage
til tider, hvor leeger svigtede deres familier, fordi de havde faet en opfattelse af sig selv som noget helt saerligt. Eller tilbage til
en tid, hvor man skulle ofre sig selv for en stgrre sags tjeneste.

Men méaske kunne man f& nye vinkler pa ordet? Méaske kastede man barnet ud med badevandet, da man for artier siden



gjorde nar af ord som kald og forpligtelse?

Et kald er jo noget, man tager stilling til og svarer personligt pd. Maske kan det udvide og berige vores teenkning om
integrationen af at veere med-mennesker og fagpersoner. Og hjeelpe os til at bevidstggre ord som menneskesyn og etik,
saledes at vi far en ramme rundt om bade vores faglighed og menneskelighed. En laegelig forankring i et reflekteret
menneskesyn er langt mere holdbart end et ureflekteret lgnarbejde, hvor patienter let bliver sgde eller besveerlige kunder, og
hospitaler let forveksles med fabrikker, der producerer mere eller mindre sundhed under den altdominerende faktor, der hedder
gkonomi. Egenomsorg og neaestekeerlighed er ngdvendig midt i de faglige og tekniske fremskridt — for bade patienters og
behandleres skyld. For varme fra andre ggr godt, bade nar livet ggr ondt, og ndr man har et stort ansvar at forvalte!

Maske er det veerd at blankpudse den gyldne regel om at ggre mod andre, som man vil, de skal ggre mod en selv? | sa fald er
der, om man vil, et kald, som ma besvares. Og i dette svar skal karriere, engagement i patienter, personlighedsudvikling, lan,
tidsforbrug og omsorg for sig selv og egen familie veegtes i forhold til hinanden og findes. Noget skal der siges ja til, og andet
skal der siges nej til. Det er ikke let, og svarene bliver ikke ens for os alle.

Kvababbelse ...

AF NIKOLAJ HENNINGSEN

Da min kaereste og jeg ventede barn for snart tre ar siden, fik vi et tilbud om at vaere med i et
amtsforsgg. Vi havde mulighed for at deltage i en undersggelse af sammenhaengen mellem min
keerestes livsstil og fostrets tilstand. Det var noget med kost, sgvn, r@g, sport og alskens spgrgen ind til
det at vaere moderne mor i Arhus Amt. Nu skrev jeg "da vi ventede barn", men i virkeligheden burde
jeg jo udelukkende fokusere pa min keerestes graviditet. Det gar graviditetseksperterne i hvert fald! Vi
maend er mere reduceret til leveringsdygtige (eller ikke) seedkanoner og er som sadan ikke synderligt
interessante, slet ikke i en stor forkromet undersggelse af, hvorledes moderens trivsel eller ikke-trivsel
pavirker fostret og dernaest barnet. Men sadan er dét.

Alligevel vil det efterfglgende veeret praeget af en vi-beskrivelse og en vi-falelse, for det kan godt veere,

at graviditetseksperterne (whatever that is!) ikke finder maend interessante i deres terminologi og opfattelse, men jeg vil vove
den pastand, at det gar vi pa hjemmefronten. Ja, jeg vil ga sa vidt som til at pasta, at manden preeger kvindens trivsel, eller
mangel pad samme, og dermed ogsa fostrets ... Nar barnet kommer ud, er man jo heller ikke i tvivl om, at manden spiller en

rolle.

Vi var i hvert fald sveert tilfredse og smaimponerede, da vi — ud over at Iben skulle deltage i mor-barn-undersggelsen — ogsa
modtog en fancy, fire-farvet dybdetrykt folder. Vi havde "trukket det helt rigtige nummer" og var landet i den maksimale kategori
med to scanninger og to dybdegaende samtaler om ditto. S& med den ovennaevnte mor-barn-undersggelse med i bagagen
falte vi os som blandt "de fa udvalgte”. Det var naermest en zere at fa "hele pakken". Andre af vores venner, som ogsa var
gravide, fik kun den lille pakke med én scanning, og nogle fik ingen ting. De havde trukket en nitte, kunne man sige!

Iben skulle farst udfylde et alenlangt spgrgeskema. Der var en masse gode spgrgsmal. Ogsa nogle, hvor man helt automatisk
kommer til at lyve lidt eller i hvert fald kommer til at tegne et skgnbillede af tingenes tilstand. Lidt ligesom nar man skal krydse
af i en er-du-en-god-elsker-test i Sgndags BT ... Hun spiste nok lidt mere junkfood end det, hun egentlig skrev. R@g en smgg
mere om ugen.

Det naeste punkt pa lotterisedlen var vores fgrste scanning af de to, vi havde "vundet". Vi fik at vide i den flotte folder, at vi
bare skulle tage det helt roligt. Der var en forsvindende lille sandsynlighed for, at der var noget galt. Vi ville blot fa noget at vide
om fostrets nakkefold, der ville kunne afslgre, om der var tale om et mongolbarn. Og om fostrets lillehjerne, der ville kunne
afslgre, om der var rygmarvsbrok. Og scanningen ville selvfglgelig ogsa kunne sige noget banalt om fostrets laengde, arme og
ben og muligvis ogsad noget om kannet, hvis vi ville havde dét med i kabet. Det hele ville veere overstaet i lgbet af nul komma
fem ... "De meerker bare et lille prik, Fru Olsen ..."

Jeg vil ikke g& neermere ind i de etiske eller moralske overvejelser i forhold til scanning generelt. Dertil er det en s&
institutionaliseret del af vores samfund, naermest p& linje med gips til en braekket arm. Det ville virke absurd at g& ind i en
diskussion om, hvorvidt vi skal acceptere scanning eller ej. Scanningen er her. Ligesom gipsen ... det er et tilbud. — Man kan jo
bare sige nej ...

Jeg vil heller ikke ga ind i en grundleeggende diskussion om ret til viden eller ret til ikke-viden. Eller for den sags skyld pligt til
viden eller ikke. Igen — man kan jo bare sige nej til den fagre nye verden og den viden, den kan give dig.



Jeg vil derimod gerne bruge resten af historien pé at forteelle om, hvad tilouddet afstedkom for Iben og mig. Bruge bogstaver
pa at forteelle om, hvad vi kom til at bruge kreefter pd, da vi nu stod der pa teersklen ind i mulighedsrummet af ny viden om
vores kommende barn. Vi blev kolossalt uvenner aftenen fgr den store undersagelse. Vi brugte hele natten pa at rdbe og skrige
vores individuelle greenser og idealbilleder af det kommende barn i hovedet pa hinanden: "Jeg skal fandeme ikke debutere som
forseldre med et mongolbarn”, rabte jeg og fortsatte: "Jeg er 35 &r gammel, skilsmissebarn med alt det lort, det medfgrer. Jeg
kan slet ikke face at skulle leve op til at vaere far til et mongolbarn. Bare det at skulle leve op til at veere far er rigeligt for mig

Min kaereste var rystet over at hgre pd mit egoistiske aevl om, hvad jeg magtede og ikke magtede, og kunne kun replicere, at
nu matte vi sgu' tage, hvad der kom ... Om det sd var et mongolbarn eller ej, matte vi elske og sere dét som et hvilket som
helst andet barn.

Jeg kunne jo i princippet ikke vaere mere enig. Bare ikke nar det gjaldt vores eget barn!

Det lyder maske som et skeenderi, der lige kunne overstas i en ruf, men jeg siger og skriver, vi var langt ude i tovene af
temaer, der leegger sig op af denne hvad-skal-vi-bruge-denne-viden-til-konflikt: Abort (scanningen 13 i ngjagtig 12. uge, sa ...),
ga fra hinanden, for du er da ikke veerd at samle pa (jeg syntes jo, hun var iiber-romantisch og naiv i sin indstilling til
foraeldrerollen i forhold til ... et mongolbarn), idealbegreber, tosomhed og kommende tresomhed, meningen med livet ... Ja, alle
temaer var i spil ...

For at sige det pa jeevnt dansk, sa lignede vi lort, da vi troppede op pa Skejby Sygehus den fglgende formiddag. Vi havde stort
set ikke lukket et gje!

Det pudsige var, at vi havde mere lyst til scanningen, end far den flotte folder dumpede ind ad brevspraekken. Vi havde pa
ingen mader lyst til at aflyse besgget. Vi var stadigvaek ikke en tgddel nseermere en afklaring af, hvad vi ville stille op med
rynkede gjenbryn pa fagpersonen, med glidecremen i den ene hand og scanningsfidusen i den anden, og beskeden om, at der
altsa ér tale om at "noget er helt galt".

Nej, vi stod der bare. Udtradte og treette.

Op pa briksen kom Iben, glidecremen pa og vupti, et foster pa skeermen. "Her er hjertet, armene og nakkefolden, som | sikkert
har leest om?" ... Ja, tak, det skulle vi mene ...

Og hvad var dommen sa? Ingenting ... Absolut intet. Sddan som graviditetseksperten tolkede skaermbilledet, var det et
fuldstaendig normalt, dejligt, smukt og velskabt foster, der I& der og "kiggede pa os", som vi kiggede pa dét.

Og vores reaktion var vel lige sa normal: Vi greed, var stolte, lykkelige og med ét henfart i tresomheden, pa lotteri-vundet lant
tid ... Bang ... En kernefamilie. Jeg var voldsomt lettet. | min egen afstumpethed og veeren sig selv neermest, i min "ja, ja, jeg
siger bare hgit, hvad andre taenker" (som om dét kunne legitimere mine dgdssyge og meget, meget moderne argumenter
natten far) var jeg balstyrigt lettet ... Og Iben ligesa ... Maske mest af alt, for sa slap hun for at hare pa mit ikke-overskuds-
aevl!

Se, fgr moralen kommer pointen. Vi spoler lige filmen lidt tilbage ... Vi kommer traette ind ad dagren, og far Iben adraet hopper
op pa briksen, fortzeller vi fagpersonen i det grgnne tagj om vores natoplevelse. Fordi hun er et godt menneske, lytter hun. Men
som fagperson tvivler jeg pa, at hun er treenet i sdlunde aegteskabelige skaermydsler om det at blive scannet. Jeg tvivler p4, at
der er et traeningsprogram med rollespil (hvor vi hjertens gerne stiller op!) i sygepleje-, endsige lsegeuddannelsen, hvor man
arbejder med klienternes nye viden (som |, graviditetseksperterne, "pafgrer os").

Jeg tvivler ikke pd hendes medmenneskelige, sociale kompetencer, jeg tvivler pa hendes faglige.

Ej heller i folderen stod der noget om, at "I kan komme ud i nogle voldsomme diskussioner om denne viden, vi nu vil tilbyde jer
at fa." Krisehjeelp, fristes jeg til at kalde tilbuddet. Krisehjeelp baseret pd en hypotese, som i 99 % af tilfeeldene ville vise sig at
veere skudt ved siden af, er sikkert ikke rentabel sygehusdrift, endsige rentabel uddannelsespolitik. Men jeg vil vove den
pastand at rigtig, rigtig mange par far, under og efter vores besagg pa Skejby Sygehus har siddet i den samme situation (og
diskussion).

Det skal siges, at jeg ikke ét sekund er i tvivl om, at hvis undersggelsen (og de mange, der ville falge) havde vist, at det var et
mongolbarn, eller et barn med rygmarvsbrok, s& var fagpersonen og et helt kvalificeret kavaleri af andre grgnklsedte,
hvidkleedte og maske ogsa blakleedte ressourcepersoner tradt i karakter med diverse forklaringsmetoder og modeller, der havde
givet os ro i maven, for nu at bruge et malplaceret udtryk. Havde overbevist os om det rigtige i netop en abort, eller det
modsatte. Havde snakket med os om vores liv (ikke bare om morens rgg, kost og sgvnrytme), samliv og drammen om at blive
den helt rigtige foreeldre. Havde vi af ulyksalige arsager tilhgrt den ene procent, hvor skaebnen (eller hvad det nu er) havde
afgjort, at man venter et mongolbarn, eller et barn med rygmarvsbrok, sa er jeg overbevist om, at vi havde veeret i de rette
haender. Nu ville skaebnen, at vi tilhgrte den anden kategori. De 99 % andre, og her harer ingen samtaler til i lotteripakken om,
hvad denne nye viden, eller ikke-viden, udlgser af voldsomme overvejelser.

Man kunne forestille sig — igen ud fra det geengse rentabilitetsprincip — at overvejelsen er gaet pa&: Hvorfor bruge krudt pa et



kommende foreeldrepars bekymringer og overvejelser, nar det stort set altid viser sig, at de tager sorgerne pa forskud? "Der var
jo ikke noget galt, vel!"

Svaret er entydigt, at det skal | graviditetseksperter fandeme gare, for vi — de kommende forzeldre — bruger krudt p& dét. Det er
os, der sidder med de hypotetiske kvababbelser. Og tro mig, de virker meget aegte og autentiske hen ad klokken halv fire om
natten, nar man er ved at glide fra hinanden i diverse angstscenarier, som jeres "det-fgles-bare-som-et-lille-prik"-undersggelser
udlgser. | er der for vores skyld, ikke omvendt!

Som laege m& man altid huske pa, at man er der for patientens skyld og ikke den anden vej rundt. Nar fgrst det sker, sa er
lzbet kart. Find dig et andet job. Skriv en anden folder om scanning. Planleeg et andet samtaleforlgb. Ogsa selv om "der ikke
var noget i vejen” ...

Vi lever i et forhandlingssamfund, hvor den asymmetriske vidensbalance er sat ud af funktion. S&dan da. Leegen kan i
princippet overhales indenom af sin patient med helt specifik viden om dit og dat. Internet. Viden. Abenhed gar, at vi som
forbrugere, brugere, klienter, borgere eller hvad vi nu alle sammen hedder i de forskellige sammenhaenge vi indgar i, gammel
som ung, tyk som tynd, kan indhente data, der gar, at vi fgler, at vi (reelt eller ikke reelt) kan forhandle med eksperten ...

| vores tilfeelde var det graviditetseksperterne, der var med til at give os viden, men som ikke selv tog hgjde for, hvad denne
mulighed for viden ville udlgse af behov for at blive guidet helskindet igennem forlgbet ved hjeelp af forudgdende information og
om ngdvendigt samtaler med sundhedspersonalet. Mit bud er, at der er et hav af parallelhistorier. Og der vil komme langt flere i
fremtiden med diverse gentest og screeninger. Eksperterne skal selvklart bruge deres legetaj og nye viden pa et eller andet, til
et eller andet. Og vi borgere er lige s& meget med pa udviklingen. Jeg forsgger ikke at give leegerne skyld-med-skyld pa. Jeg
siger blot, at hvis nu der er noget i vejen med mig, hvis nu jeg fejler et eller andet, hvis nu vores barn lider af dette og hint — ja,
dette scenario vil fylde mere og mere.

Nar der nu vil komme flere og flere situationer lig vores, s burde man i faguddannelserne opprioritere udviklingen af brede
relations- og handlingskompetencer. Fokus burde i hgjere grad vaere pa evnen og villigheden til at agere og omstille sig efter
disse mere psykosociale behov, som kunderne/klienterne/ patienterne far — eller "bliver paduttet”.

Sagt med andre ord: Maske skulle man seette den traditionelle (positivistiske) faglige laering pa hold (ikke nedprioritere den,
men sige den er god nok) og sa i langt hgjre grad kigge pa de samtalemaessige, sociale, hvad-nu-hvis-der-er-noget-i-vejen—
behov, der vil opsta? Det er ngdvendigt at lzere personalet mere om disse problematikker, iseer fordi kontakten mellem det
professionelle segment og brugersegmentet i stigende grad er en handel om viden, tryghed og empati, snarere end "bare" det
"vejeligt videnskabelige"/det fysiske (i vores tilfeelde nakkefold, lillehjerne, kad, knogler og ben) ...

Og med atter andre ord: Det, der betyder noget (giver mening for brugeren), er i stigende grad indpakningen af handlen mere
end indholdet/varen/det "vejelige" (nakkefold, lillehjerne, kad, knogler og ben) ...

Nar nu det hele starter og ender med patienten, sa bliver eksperterne saftsuseme ngdt til at gribe fat om behovet for at se sig
placeret i en handterlig, overskuelig og maske endda meningsfuld eller meningsgivende sammenhaeng. Se, dét ville veere
pragmatisk. Og dét ville ogsa veere rentabelt!

Epilog: Se, sa fik vi Fie, en dejlig lille guldklump pa kun to kilo, som i dag er 2 ar og drgner rundt og skaber enorm gleede i
vores alle tres liv. Og ja, vi vil ha' flere. Ingen tvivl om det. Om vi sa skal scannes? Ja, gu' skal vi s, men det maske
allervigtigste — i hvert fald for mig: Vil du leve med, elske og eere et muligt mongolbarn? Det kan | bande pa. Min angstneurose
rgg ud med det farste badevand ..!

Med hatten i handen

AF BENTE HANSEN

At berette fra patientens side — jeg ggr det gerne, men jeg kender ogsa risikoen ved at eksponere
private erfaringer, og det er altid en balance mellem at veere sandfaerdig nok — og blufaerdig nok. Det er
en anstrengelse, der er dgmt til at mislykkes, og jeg er ikke specielt modig. Jeg har heller ikke veeret
mere sygdomsplaget end s& mange andre, men jeg har dog rigtig mange erfaringer som patient.
Erfaringer med ansvar, autoriteter, patientforhold og hospitalsindlaeggelser.

Medindsigt
En af de farste ting, der falder mig ind, er noget om medindsigt. En eeldre, praktiserende laege i Norge
sagde engang til mig, at det meste af den viden, som laegen har, med stor fordel kan gives videre til



patienterne. Jeg har altid syntes, der var god reaeson i det synspunkt, for min egen erfaring er, at det
gavner patienten at f& s stor indsigt i sygdommen som muligt. Leeger med en sund, menneskelig udvikling taber aldrig autoritet
af den gvelse. Patienterne ved jo godt, hvor begreenset deres viden er, nar det kommer til detaljerne.

Maske skal jeg neevne, at den norske laege var en gammel kvindesagskvinde. For mig haenger denne kendsgerning nemlig
sammen med hendes antiautoriteere, leegelige standpunkt.

Jeg er altsa ikke bekymret for den "indsigtsfulde” patient, men jeg kan godt forsta, at leegerne er bekymrede for den emsige og
nidkeere patient, som vil klage over hver eneste brist i den leegelige behandling. Nogle vil altid veere krakilske, selv med en
meget lille indsigt, og andre vil vaere skuffede, og maske forbitrede, nar de opdager, at leegerne ikke kan alt det, som de
forventer af dem.

Jeg ved ikke helt, hvem man kan klandre for de falske forestillinger om laegers kunnen. Men det har nok at ggre med nogle
rester af det gamle, autoriteere samfund, hvor vi leerte, at laeger er alvidende, at praester ikke synder, og at politiet aldrig
overtraeder loven.

Laegestanden har, om nogen, veeret gennemsyret af den gamle patriarkalske struktur: Far bestemmer, og far ved bedst. Den er
heldigvis ved at veere veek, og nu geelder det om at finde balancen mellem de gamle uvaner pa den ene side — og s& en ny
holdning, som forventer "totalhelbredelse lige med det samme, ellers gar man til Ekstrabladet"!

Patienternes fornuftige medindsigt kan hjeelpe med til at finde balancen. Og til medindsigten harer altséd ogsa en forstaelse af,
hvor lidt leegerne i mange tilfeelde kan stille op — badde med uforstdelige symptomer og med de meget kendte sygdomme.

Fagkundskabens begreaensninger

Mine egne erfaringer straekker sig over en periode pa 30 ar, hvor jeg har veeret ud og ind af en raekke kgbenhavnske
hospitaler, har prgvet mere end en snes store og sma operationer og har skullet finde mig til rette med en kronisk sygdom
(leddegigt). Der er altsa nok af erfaringer at gse af, og jeg vil til en begyndelse sige, at langt de fleste har veeret gode.

| 1970'erne hgrte jeg Mogens Fog, professor i neurologi, fortaelle om, hvor fa fremskridt der var gjort i hans tid pa hans
fagomrade. "Det mest effektive, vi er ndet frem til," sagde han sarkastisk, "er, at vi har opfundet nogle tunge armband til at
heenge pa de spastiske patienters handled, sa de ikke svinger sa vildt med armene." Som neurolog var det naeppe
opmuntrende.

Selvfglgelig er det da gaet fremad, ogsa i hans fag, men ndr man ser pa de store sygdomme i det hele taget, alt fra forkglelse
og influenza til sklerose, Parkinsons syge, kreeft, leddegigt, sukkersyge og mange, mange flere, s& er det i grunden beskedent.
Den store forandring, der skete med penicillinen lige efter Anden Verdenskrig, er ikke rigtig blevet fulgt op af andre store
gennembrud. Det er vel sddan, at mens vi venter pa genteknologiske dbenbaringer, sa er det mest kirurgien, der har haft noget
at fejre.

Hgjt forventningsniveau

Dette er det godt for patienterne at holde sig for gje! Og ogsa for laegerne. Det er nemlig med til at holde forventningsniveauet i
ave, og mange fortreedeligheder kommer af et urealistisk hgijt forventningsniveau. Det er en god ting at forteelle patienterne om
disse kendsgerninger ved passende lejligheder.

Jeg oplevede selv et eksempel pd manglende realisme, bade fra min egen og laegens side, da jeg for mange ar siden havde
en sygdomsperiode pé& et par ar, hvor mit blodtryk teede sig besynderligt. Jeg blev ofte indlagt og til sidst forberedt til operation,
men dagen far operationen blev det hele opgivet. De anede ikke, hvad det var, og leegen sagde to ting: at jeg skulle veere glad
for det, for det ville have veeret en meget stor operation — og at mere end halvdelen af alle deres patienter i gvrigt blev
hjemsendt uden diagnose.

Det var to nyttige oplysninger: For det farste havde jeg jo ikke fgr hart om operationens egentlige omfang — og det var bade
min egen og laegens skyld! Og for det andet var det ikke dermed sagt, at jeg ikke fejlede et eller andet. De kendte bare ikke
noget navn for det.

Jeg gik hjem og begyndte at teenke for mig selv, og jeg fandt pa nogle lgsninger, der var til at holde ud. Efterhanden forsvandt
anfaldene, og sadan er det vel med mange sygdomme, de forsvinder med tiden. Men dette var i hvert fald et eksempel pa, at
jeg fik alt for fa oplysninger undervejs — eller at jeg ikke selv spurgte aktivt nok. Min indsigt i hele forlgbet var alt for ringe, og

det var lsegernes ogsa.



Jeg er blevet bedre med arene, men med en tilstraekkelig gammeldags og autoriteer overleege gik det alligevel galt et par ar
senere. Da handlede det om et af de led, der var angrebet af leddegigten, og jeg blev henvist til operation. Manden, som er
géet af for leengst, var en temmelig tyrannisk person, som skreemte sine unge reserveleeger. "Er der nogen, der har noget at
indvende mod dette forslag?" spurgte han ud i luften, og fra bagerste reekke lgd en hvisken: "Er der nogen, der vil seette sin
stilling ind?!"

Jeg selv prgvede at indvende noget, men blev fejet af banen. Resultatet var ikke seerligt godt, og af én eller anden grund
syntes jeg, at det var min egen skyld, at denne affeere udviklede sig uheldigt. Da jeg var kommet igennem et par

maneders gips, bandager og genoptraening, foreslog laegen endnu en operation, men da havde jeg i mellemtiden samlet sa
meget erfaring, at jeg sagde nej. | dag laver man for resten slet ikke den slags indgreb mere, men jeg gar ud fra, at de alle
ville mit bedste.

Deling af ansvaret

Begge de neevnte episoder handler for mig at se om, at patienten ikke er blevet inviteret til at tage et medansvar. Der skulle
have veeret lagt nogle muligheder frem, sé jeg — efter saglig og neensom radgivning — kunne tage et medansvar: Kan risikoen
vejes imod de fordele, jeg eventuelt opnér?

Dette har kunnet lade sig gare ved andre lejligheder, s& det er altsa ikke en urealistisk utopi. Nar det er sket, har det vaeret
enkelt at tage del i beslutningen. Og det har veeret lettere at baere ansvaret, nar det var delt. Jeg har to gange vaeret
kreeftpatient, og begge gange er jeg sluppet med en reekke operationer. Den sidste gang var jeg bedst forberedt, og der var
lagt flere muligheder ud — af en laege, der havde bade dbenhed og faglig autoritet. Jeg blev godt orienteret og blev stattet i det
valg, jeg tog.

Kroniske patienter

Jeg har ogsa veeret ude for leegefejl, og jeg har ligget pa gangen med en skeerm som eneste private sikkerhed. Jeg har oplevet
mange ting, som i grunden var dybt kritisable, men som sagt, sa er langt de fleste oplevelser gode. Jeg tror generelt, at laeger
og plejepersonale gerne vil ggre patienterne raske. De undervurderer maske den del, som er patientens egen andel i
processen, egetansvaret.

| stedet vil jeg se lidt pa betingelserne ved kroniske sygdomme. De har nemlig en helt saerlig problematik, hvad angar laege-
patient-forholdet. Farst og fremmest fordi patienterne i sagens natur ikke kan blive raske, og derneest fordi begge parter skal
holde hinanden ud det meste af livet. Det kreever god "kemi" mellem de to, og mange patienter flytter da ogsa rundt nu om
dage, nar de ikke trives med laegen. Den samme ret nyder lsegen ikke, og det er i grunden synd.

Jeg tror, at man som laege gnsker sig en patient, som retter sig nogenlunde efter anvisningerne, men ogsa en patient, som ikke
jamrer for hgijlydt, for det er ikke til at baere i laengden. Jeg tror ogsa, det er et leegeanske, at det bare en gang imellem gar
fremad. Begge parter ved formentlig, at det gar jeevnt ned ad bakke, men de har begge to brug for sma og store opmuntringer.

Jeg har de sidste 20 ar haft leddegigt, og de fleste ar har jeg haft den samme reumatolog, en overleege pa et kgbenhavnsk
hospital. Hun hzaevder hardnakket, at det meste af det, hun har laert om sygdommen, klinisk set, er det, hun har lzert af at lytte til
patienterne. Det er usaedvanligt at hgre, fordi man som patient godt ved, at patientens udsagn rangerer ganske lavt. Det er de
"subjektive symptomer". De symptomer, der har hgjstatus, er dem, som laegen kan male, og de kaldes "objektive". Man er
meget heldig, nar ens symptomer kan males pa alle ledder og kanter.

Der findes som sagt ikke en helbredende behandling for leddegigt, men der er masser af nye mediciner og méader at anvende
dem pd, og en del af dem hjaelper nogle af patienterne. Jeg har veeret igennem de fleste og har nu i arevis brugt én made,
som er fin for mig, men jeg kan hgre pa alle de andre patienter, jeg mgder, at de har hver deres favoritmedicin og hver deres
resultater. Helt forskellige fra mine.

Jeg har ofte nok hgrt reumatologer forsgge at opstille en standardiseret behandling, som man bgr falge stort set uden
diskussioner, men jeg har ogsa set skreemte patienter flytte til andre behandlingssteder, fordi de blev uvenner med den leege,
de havde faet, eller de var utilpasse ved den medicin og behandling, som blev givet, og som ikke var til diskussion.

For de kroniske patienter geelder det at finde nogle fikspunkter omkring deling af ansvaret, en passende medindflydelse — og s&
gode omgangsformer, at selv Emma Gad ikke ville saette en finger pa dem. Ellers gar det ikke. Der er ikke tale om et
"lighedsideal", at patient og lzege skal vide lige meget. S& dumme tror jeg ikke, nogen patienter er, men de fleste nu om dage
vil gerne veere vel oplyste, og de vil gerne lyttes til i rimeligt omfang. Ligeveerdighed er ikke det samme som lige stor viden.

Et omrade, hvor patientens viden er starre end laegens, er dog dette: at have sygdommen. Min reumatolog har ofte brugt
patienter som "undervisere" af unge laeger, men det er ikke en udbredt praksis, s& vidt jeg ved. Og det kan godt undre mig,
fordi det trods alt er en stor guldgrube af erfaringer. Men mange laeger er, endnu i dag, produkter af positivismens forestillinger
om "det malelige".

Det alternative
Sammen med de andre store A'er (ansvar, ansteendighed, autoritet, alvidenhed) er det alternative en varm kartoffel. Men i
betragtning af, hvor mange steder den almindelige skolemedicin ma give op, er der da god grund til at preve sig frem. Det er



desveerre et stort og grat marked, fyldt med fup og fiduser, men ogsd med en masse gode ideer og behandlingsmetoder.

De fleste kronisk syge prgver en tur rundt i den alternative behandling, og det vil de fleste laeger acceptere i dag. Danmark er
ellers et af de lande, som er, og har veeret, mest afvisende over for alternative behandlingsformer. Metoder, som er anerkendt
og brugt i vores nabolande, pa hospitaler og i almindelighed. Homgopati, lymfedraenage, akupunktur osv. er nogle af de
metoder, som langsomt vinder indpas her efter at veere brugt i landene omkring os. | Tyskland er det en autoriseret uddannelse
at veere naturleege. Den kraever en grundviden i "skolemedicin”, og sddan er det i mange lande.

Selv tror jeg i grunden, at den bedste effekt af "det alternative” er et af de andre store A'er, nemlig ansvaret. At patienten selv
vover at veere ansvarlig. Eller bliver ngdt til det. Ogsa her kunne jeg forteelle om besynderlige ting fra bade hospitalsside og
naturlzegeside, men jeg vil ngjes med en kort og leererig historie, som ikke er mange ar gammel.

Jeg har en generende skavank i maven, som er veldefineret og malelig, men — den kan ikke opereres. For nogle ar siden gav
den s& mange gener, at jeg ikke kunne leve at taleligt liv, men laegerne sagde beklagende, at jeg matte leve med det ... Sa
opsggte jeg en velanskreven dieetist/biopat (gammel sundhedsplejerske) og fik en meget skrap dieet, som jeg fulgte. Efter tre
uger var det &relange problem til at leve med. Skavanken er der stadig, men jeg kan leve med den.

Min tidligere praktiserende laege spurgte en gang, om alt det dér alternative hjalp noget? Jeg svarede, at jeg syntes, det hjalp
nogle gange — maske de fleste. Og han svarede, som sandt jo er, at det samme kunne man sige om den medicin, han
ordinerede.

Veerdighed

Endelig er der jo ogsa retten til at dg af sine sygdomme — uden at lsegerne skal fale, det er en stor fiasko. Det er et synspunkt,
man naeppe kan have i de yngre &r, men med alderen dukker det op. Jeg mener: De fleste af os skal jo dg engang, og nar vi
er sa heldige at na over de tres ar, ma man vaere klar over, at sandsynligheden findes. Jeg mener ikke dermed, at man skal
skrive pa sine begravelsesgnsker hver dag, men det er en god ide at veere nogenlunde forberedt — ogsd med de praktiske ting.
Nar man farst ligger p& skadestuen og gar i panik, fordi der ikke er bragt orden i alt det dér uordentlige, s& ved man, at det i
hvert fald er en af de sméting, som kan mindske uroen i sindet.

Enhver, der har kendt dgende patienter, ved ogsa, hvor vigtigt det er at fa aftalerne pa plads. Iszer hvis der er unge og mindre
barn inde i billedet — for dér er daden altid en brutalitet. Da mine bgrn var sma, var mine sygdomme langt mere
angstprovokerende for mig, end de er i dag.

Jeg har udfyldt det kortfattede "livstestamente”, man kan fa pa apotekerne, og haber inderligt, mine tre afkrydsninger bliver
taget alvorligt den dag, det geelder. De fleste af os vil ngdig "ligge hen som en grgntsag”, og jeg er ingen undtagelse. Jeg
forstar godt, nar laeger siger nej til aktiv dgdshjeelp, men jeg ved ogsa, at det er en grazone, som kraever seerlig stor gensidig
respekt og finfalelse.

Min mor blev 67 &r, men hun havde aftvunget os et lgfte om, at hun aldrig mere ville "hospitaliseres”. Hun holdt sig pa benene
til det sekund, hun faldt om og dgde, og det var ikke let for hende, men det gjaldt hendes dyrebare veerdighed. Nogle vil sige,
det er en ekstrem tolkning af veerdighed, men hun hadede at blive undersggt af laeger, og hun afskyede hospitaler. Til gengeeld
var hun fast i sin kristentro. Jeg ved ikke, om det hjalp hende. Jeg tror det, selvom hun de sidste uger flere gange sagde, at
det var "sveert alt sammen".

En gammel ven, der fik sklerose og styrede sikkert mod kgrestol og fast pleje, var hos dyrleegen med sin store hund. Dyrlaegen
sagde, den skulle aflives, for dens sygdom ville kun blive veerre — og det var "ikke godt for dens veerdighed". Det grundede min
ven meget over, og jeg kunne se, at han overvejede det med sig selv. | dag er han dog rimeligt tilfreds med det plejehjem, han
er pa.

Min mor ville have hadet det liv og ville neeppe have overlevet det, men man kan ikke saette feelles regler for alle patienter. Vi
er sa forskellige, og den forskellighed kan kun iagttages, hvis patient og laege lytter til hinanden og begge stiller mange
spgrgsmal. Det kan tage lidt leengere tid i starten, men jeg tror, den tid indhentes mange gange senere. Som patient star man
altid med hatten i hdnden. Vi griber det an pa forskellig vis, men de fleste af os forsgger nok at "beherske os". Vi vil ngdig
miste vores veerdighed, og sommetider lykkes det.

dkonomi

Der er sket en meget stor demokratisering af sundhedsvaesnet siden 1960, svarende til den, der er sket i resten af samfundet,
og det er godt. Den kan hurtigt blive truet af nye tendenser — for eksempel hvis det lykkes at privatisere sundhedssektoren. Sa
bliver der mere "demokrati" for dem, som kan betale, og mindre for de andre. Men lige nu handler det om at forsvare det
vundne. Hvis dét lykkes, kan vi udvikle en sund og antiautoriteer omgangsform, hvor patienter og det professionelle personale
far gavn af hinandens forskellige erfaringer.

Jeg har set, at selv gkonomisk pressede afdelinger kunne bevare bade varme og respekt for patienterne, men jeg har ogsa set,
at iseer smabgrnsforzeldre bydes rystende vilkar i forbindelse med laegevagt og akut sygdom. Hvordan skal enlige mgdre klare
at tage ud pé en fjern klinik midt om natten — med taxa og et ekstra barn? Det er faktisk det, som ofte bliver foreslaet ... Og sa
ma man jo til at sige, at det ikke bare handler om venlighed og respekt, men om kolde kontanter. Jeg har ogsa set det, som
nu ofte har vaeret vist pa tv: en sakaldt "hard stuegang", hvor der skal ryddes senge, fordi nye patienter venter. Nyopererede



vakler chokerede ud, mens personalet diskret ser den anden vej.

Det er demokratiseringens store afslagring: Hvis vi synes, at alle mennesker er lige meget vaerd, sa koster det rigtig mange
penge og en meget social og solidarisk politik. Ellers ma vi tilbage til, hvor vi var for fyrre ar siden, hvor fru Jensen i de
ydmyge kvarterer ikke fik — og heller ikke forventede af fa — den tiltreengte behandling.

Laege-patient-forholdet — en balanceret ubalance

AF CHRISTIAN JUUL BUSCH

Leege-patient-forholdet har en mangfoldighed af aspekter og vil til enhver tid sendre sig, for s& vidt som
mennesker, tider og holdninger esendrer sig. Forholdet mellem leegen og patienten kan p& den moderne
tids vilkar betegnes som en balanceret ubalance. Forholdet kreever dels patientens oplevelse af respekt
for sin selvsteendighed, sin autonomi, og dels kreever det respekt for laegens faglige kunnen. Det er en
balanceakt at f& denne ubalance mellem de to elementer til at spille sammen. Nar forholdet gennem de
seneste ar er kommet s& meget i fokus og nu er genstand for Det Etiske Rads behandling, skyldes det
formodentlig, at der er sket vaesentlige zendringer i lgbet af de seneste ar. £ndringerne har som en
lavine skabt et skred i det tillidsforhold mellem laegen og patienten, der har eksisteret tidligere. | dag er
selv den balancerede ubalance ved at tippe.

Det skal straks siges, at mit generelle indtryk er, at der som regel stadig er en hgj grad af tillid mellem hovedparten af de
patienter, jeg som hospitalspraest mgder i sundhedsvaesenet, og deres laeger. Og alligevel er det tydeligt, at en del patienter
ikke faler sig forstaet. Der er allerede sket en forskydning i tillidsforholdet, og man aner konturerne af en mere konstant
forskydning af tillidsforholdet.

De spargsmal, der rejser sig om leege-patient-forholdet, er ikke i farste omgang et spgrgsmal om etik, vil jeg haevde (med
mindre man vil mene, at ethvert mellemmenneskeligt forhold pa forhand altid har at gare med etik). Det er derimod ofte et
spargsmal om etikette og et spargsmal om, hvilke ideelle betingelser, der skal til, for at et tillidsfuldt forhold kan opretholdes
mellem laege og patient.

Mit indtryk er, at leegerne er pressede, under anklage for at vaere darlige til at kommunikere og for sene til at efterkomme
patienters krav om nye behandlinger. Patienterne pa den anden side fgler sig oversete og genstandsgjorte i sundhedsveesenet,
gjort til genstand for darlig koordinering og opgivet af et sundhedsvaesen, der ikke lever op til patienternes krav om handling og
behandling.

Den farste del af min artikel vil beskeeftige sig med forholdet mellem tillid, autoritet og selvstaendighed pa et mere principielt
plan. Dernaest vil jeg beskaeftige mig med, hvordan de grundlaeggende samfundsmaessige veerdier og opfattelsen af begrebet
autoritet har udviklet sig, for at forklare noget om, hvordan samtidens patienter taenker. Dette siger ogsd noget om arsagerne
til, at den balancerede ubalance er ved at tippe. Afslutningsvis vil jeg beskeaeftige mig med, hvordan tidens opfattelse af laegens
rolle har den konsekvens, at den etiske instans i leegens handlinger risikerer at blive frygten for klager frem for hensynet til
patienten. Alt i alt kan der kun blive tale om et kort strejftog.

Tillid, autoritet og selvsteendighed

For sa vidt forholdet mellem leegen og patienten er et spgrgsmal om tillid, vil jeg kort beskrive, hvorledes K.E. Lagstrup taler
om forholdet mellem tillid, autoritet og selvsteendighed. Tillid neeres til en persons egenskaber og karakter, skriver K.E. Lggstrup
i en lille artikel om selvsteendighed og autoritet (System og symbol. Kgbenhavn: Gyldendal 1982). | moderne forstand er
autoritet noget, man tilleegger den, som man anser for én selv overlegen, hvad enten det er i udsyn og vidsyn,
situationsfornemmelse, dgmmekraft, viden og indsigt eller hvad det nu kan veere. Den selvsteendige opsgger den overlegne.

Det geelder, nar vi opsgger en forfatter. Anser vi ham ikke for os selv overlegen i det stof han skriver om, s vil vi intet udbytte
fa af laesningen. Det betyder ikke, at vi anser ham for fejlfri og leeser ham ukritisk. P& samme made med patientens forhold til
leegen. Anser patienten ham ikke for at veere mere vidende om sygdom end han selv, er der ingen grund til at opsgge ham.
Det betyder ikke, at vi anser laegen for fejlfri og mgder ham ukritisk.

At anse en anden for én selv overlegen betyder ikke at saette sig selv ud af spillet. Tvaertimod betinger de to aspekter
hinanden. Opgiver et menneske sin selvstaendighed, fordeerves autoriteten, den bliver autoriteer, og forholdet bliver til blind
lydighed.

Overraskende nok haevder Lagstrup endvidere, at det omvendte ogsa geelder. Vil et menneske ikke vide af autoriteter,
fordeerves dets selvstaendighed. Anerkendelse af en persons autoritet er vaesentligt for at opretholde selvsteendigheden. Det er



en provokation for det moderne menneske. | vores "antiautoritaere” tid tillaegges "selvet" den vaesentlige myndighed. Det
betyder, at det for nutidens menneske er vanskeligt at anerkende, at der er omrader, som f.eks. sygdom, som har en vaesentlig
betydning for "mit" liv, hvor andre (laeger) kan have mere viden og indsigt end jeg selv.

Det er dog vaesentligt at fastholde, at hvis et forhold mellem lsege og patient pa nogen made skal blive balanceret, s& ma
laegen anerkende, at han star over for patienter, som i stigende grad skaber deres selvstaendighed gennem opstand mod
enhver autoriteer tendens. Patienter tilskyder lsegen autoritet, nar patienten fatter tillid til lsegens merviden og fornemmer, at
leegen formar at saette sig ind i patientens forstdelse af sin sygdom. Patienterne pa deres side m& anerkende laegernes
merviden i fortolkningen og systematiseringen af den medicinske indsigt.

Den fare, Lagstrup ser, er, at "... selvovervurderingens "simili-selvstaendighed" indtager selvsteendighedens plads. Og nér det
sker, bliver personen et let bytte for demagogen"”.

| forleengelse af Lagstrups tanker kan jeg ikke lade vaere med at mene, at den fare, der ligger i selvovervurderingen, maske
viser sig, nar patienter bliver inviteret til at forsta sig selv som bruger. At benytte betegnelsen (for)bruger for en patient runger
underligt hult i et system, hvor patienten (ofte til dennes store overraskelse) ikke reelt har et frit valg til andet end
handkgbsmedicin og valg af praktiserende leege. Det frie valg er i stort set alle andre tilfeelde omgeerdet af sa mange
betingelser og regler, at det er s som sa med friheden. P& den ene side preetenderes en frined og en respekt for den enkeltes
selvbestemmelse og autonomi, som pa den anden side ikke modsvares af patientens oplevede virkelighed. Det er demagogi at
preetendere, at patienter er brugere. Det kan aldrig fare til andet end selvovervurderingens "simili-selvstaendighed”, for patienten
vil aldrig have et frit valg i den forstand, som ordet bruger antyder. En patient vil altid veere afmeegtig i forhold til sin sygdom og
afhzengig af laegens merviden. Dermed er ikke sagt, at det ikke er utrolig vaesentligt, at patienter far statte til at kontrollere dét,
som er i hans magt at have kontrol over, og at veere kritisk p& de punkter, hvor han har en reel indsigt.

Forholdet mellem selvsteendighed og autoritet i et laege-patient-forhold er en balanceret ubalance, hvor lsegen har en merviden
og magt, som han skal bruge til at gare patienten til en selvstaendig patient. Forstar han ikke det, svigter han patienten.
Patienten pa sin side er den afmaegtige, som ma respektere, at laegen er mere vidende om sygdom, og tilskyde ham autoritet,
uden at opgive sin kritiske sans.

Andringer i opfattelsen af autoritet og veerdier

For at tillid kan opsta mellem leege og patient, ma patienten fgle, at han "bliver taget alvorligt', som patienter ofte udtrykker det.
Det er veesentligt for tilliden, at patienten fgler, at laegen forstar patientens made at udtrykke, beskrive og forsta sin sygdom pa.
Vil lzegen ikke anerkende eller forsgge at forstd patientens made at forsta og udtrykke sin sygdom pd, sa vil patientens tillid til
leegen ofte lide skibbrud. Der er potentielt indlejret alvorlige barrierer i den made, en patient og en lseege mgder hinanden.
Deres forstaelse og deres vaerdisaet kan veere vidt forskellige og fare til konfrontationer, sa tillidsforholdet brydes.

Den engelske sociolog Tony Walter har arbejdet en del med udviklingen af begreberne autoritet og veerdier over de sidste
hundrede ar. Han har beskrevet udviklingen i forbindelse med overvejelser over uhelbredelige syge og daende menneskers
opfattelse af deres situation og hospicefilosofiens udvikling i England. En del af hans iagttagelser, mener jeg, er af s& generel
karakter, at de lader sig overfare pa laege-patient-forholdet.

Tony Walter taler om tre epoker i det vestlige samfunds udvikling, det traditionelle samfund, det moderne samfund og det sen-
moderne eller neo-moderne samfund. Det er beskrivelser af "idealtyper”, altsd teoretiske beskrivelser af nogle generelle
tendenser i de forskellige epoker, og ikke beskrivelser af enkeltpersoner. Lige sa lidt som de tre grundfarver rad, gul og bl
eksisterer rendyrket i den virkelige verden, eksisterer "idealtyperne" heller ikke i en rendyrket form pa en made, som de
beskrives i et skema. Mange nulevende vil "have et ben" i hver epoke, og de lever med og af veerdier, der har deres rod i en
tidligere epoke.

Det traditionelle samfund benytter Tony Walter som betegnelse for tiden, som streekker sig fra slutningen af det 19. arhundrede
og klinger ud med 2. verdenskrigs afslutning. Det moderne samfund straekker sig fra efterkrigstiden og indtil midt i 60'erne, hvor
det aflgses af det sen-moderne samfund.

Begrebet autoritet har undergéet store forandringer fra det traditionelle samfund og til et sen-moderne samfund. | det
traditionelle samfund blev vaner og skikke ofte til traditioner, som havde en religigs autoritet. Sygdom blev typisk anset for at
vaere et udtryk for Guds vilje. | det moderne samfund var det ikke traditionen, der bar autoriteten, det var derimod ekspertisen.
Beereren af autoritet er ikke laengere praesten, men derimod ingenigren og laegen, eksperten, videnskabsmanden. | det sen-
moderne samfund er vi imidlertid ikke leengere sikre pa, at vi ter stole p& eksperterne, skgnt vi, nar teknologien eller helbredet
svigter, netop henvender os til eksperterne. Det er et modseetningsfyldt forhold. Vi vil helst teenke, at det udelukkende er det
individuelle selv, der er den ultimative autoritet. Den, der er beerer af autoriteten, beskrives med kerneudtryk fra de tre epoker:
"Det er Guds vilje"; "Laegens ordre" ("Doctor's order") og "Jeg har gjort det pd min egen made" ("l did it my way!").

Autoriteten formidles til os af forskellige persongrupper op gennem de forskellige epoker. Fra praesten over laegen til terapeuten
eller en anden, som kan bista den enkelte med at finde ud af, hvad han/hun faler er rigtigt for ham/hende. Processen er fra en
ydre autoritet til en indre, den enkeltes iboende autoritet.

Tony Walter:

The Revival of Death. Traditionelt Moderne Sen-moderne “
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| det traditionelle samfund er den veesentligste veerdi respekt over for traditionen. | det moderne samfund har sundhed og
privatlivets fred naesten hellig karakter. Man taler ikke om sine fglelser, forteeller ikke om sygdomme i familien, men gnsker at
opretholde billedet af veerdighed. Det er vaesentligt for denne generation ikke at ligge samfundet eller andre til last. Det meste
klares inden for familiens rammer. Ganske anderledes er veaerdierne blevet i det senmoderne samfund. Her er det vaesentligste
ikke at undga at ligge til last og veere patraengende. Tvaertimod er det ganske selvfglgeligt at tale om, hvad man feler, og at
benytte falelserne som den egentlige rettesnor for, hvad der er rigtigt at gare for den enkelte. Det er vigtigt selv at treeffe valg
for sin tilveerelse og at fgle, at de valg, man traeffer, giver vaekst til en selv. Mange taler om, at det er en epoke, hvor selvet er
centrum for veerdibegrebet. | forbindelse med selv ganske komplicerede medicinske indgreb kan jeg hgre patienter sige "Jeg
faler ikke, at det er det rigtige for mig at fa stralebehandling!"

Nar det drejer sig om veerdier, kan man tale om positive veerdier, men ogsa om veaerdier af negativ karakter, det mindst
gnskveerdige i en epoke, "den veerste synd". | det traditionelle samfund var den veerste synd at veere vantro, f.eks. at dg uden
at underkaste sig den traditionelt givne tro. | det moderne samfund er den veerste "synd" ikke at kunne opretholde konventionen
om ikke at virke patreengende pa sine omgivelser. At lufte falelser offentligt og ikke at opretholde diskretion om familielivets
lukkede rum. | den sen-moderne epoke er det netop modseetningen til privatheden, der er "den veerste synd". Det er at isolere
sig, ikke at ville veere ved sine behov, at bengegte sine falelser og ikke at stille krav til samfundet og sine omgivelser.

Netop pa dette punkt opstar der ofte problemer i laege-patient-forholdet. Laegen pa sin side har almindeligvis rod i en
selvforstaelse, der naermere hgrer den 'moderne' epoke, 'Doctor's order', til. Mens nutidens patient typisk henter sin primeere
forstdelse i den sen-moderne kontekst, 'l did it my way'. Problemet viser sig ofte, sddan som jeg ser det, i form af et krav om,
at lsegen ma kunne ggre mere, end han rent faktisk er i stand til. Ralf Pittelkow siger i sin bog, Det personlige samfund, at den
moderne periode var karakteriseret ved, at samfundet skulle sikre borgernes ydre velfeerd og sikre en ligelig fordeling og
adgang til bl.a. sundhedsydelser. | den seneste tid, som han betegner som 'det personlige samfund', bliver det derimod
samfundets opgave at skabe sikkerhed for den enkelte over for tilveerelsens trusler. Det er samfundets opgave at sikre den
indre velfeerd. Han kalder nutidens mennesker solidariske egoister. Med det udtryk vil han sige, at tidens menneske ikke kun er
egoist, som det ofte haevdes, men i hgj grad teenker pa sine medmennesker. Farst i det gjeblik, det begynder at have store
personlige omkostninger, sker der et skred i solidariteten, og man bliver egoist, stiller krav om at samfundet ma sikre den
personlige sikkerhed.

I min udleegning af Henrik Jensens tanker i Ofrets arhundrede vil jeg mene, at det traditionelle samfund kan beskrives som et
faderautoriteert samfund, hvor feedrene sendte sgnnerne i krig, for at de skulle leve op til tidens helteidealer. Men det var
sgnnerne, der ofrede livet i krige, som de havde vanskeligt ved at forbinde med helteidealerne. | stedet udvikledes
brodersamfundet, som sigtede pa at skabe tryghed for flest muligt gennem ydre velfserd. Det samfund aflgses af selvets kultur,
lykkesamfundet. Det er vigtigt for tidens menneske at fgle, at det har magt over sin tilveerelse, styr pa livet, at det sejrer pa en
"yes-agtig" made. Stillet over for et ubehageligt vilkar, som f.eks. svaer sygdom, vender det om fra at veere kontrollerende til at
blive et veergelgst offer. Ofret er dgmt til at lede efter den "skyldige", den, som er arsag til, at kontrollen er gledet én af haende,
og at man fgler den indre velfeerd truet. | den sammenhaeng er 'systemet’, sundhedsvaesenet og den konkrete lsege en
glimrende holdeplads for ofrets jagt efter den skyldige. "Man ma da kunne gare noget!" siges ikke leengere som et spgrgsmal,
men der ligger ogsa et krav i det i dag. Et krav om, at samfundet ma kunne vaerge for det enkelte menneske, sa det ikke skal
opleve tunge og ugnskede vilkar som sygdom.

Jeg er selvsagt endnu mindre i stand til at vurdere de forsggsbehandlinger inden for kraeftomradet, som har veeret debatteret
gennem de seneste ar, end patientforeninger og laeger er det. Imidlertid kan jeg ikke lade veere med at se en del af tendensen



som udtryk for, at tidens mennesker ikke er i stand til at rumme et ugnsket vilkar. Der er ikke mange laeger, der taler om
leegens afmagt, den begreensede reekkevidde af den medicinske indsats. Det ubehagelige faktum, at den samlede dgdelighed i
befolkningen er 100 %, og at man ogsa kan dg, far man har naet stgvets ar, bliver ikke i-tale-sat af laeger i vid udstraekning. At
skent meget er opnaet i udviklingen af den medicinske kunnen, sa er der stadig store sygdomsgrupper bl.a. inden for
kreeftomradet, hvor et behandlingsmaessigt gennembrud lader vente pé sig. For nogle ar siden skrev praktiserende laege Ivar
@stergaard en glimrende bog om 'Den magteslgse leege’. Meget symptomatisk er det en meget lille bog pa fa sider og i
lommeformat! "Dgden er en fiende. Men ikke fienden! Fjenden er derimod vores uinviterede og ugengeeldte laengsel efter mere
end vi har!" siger Daniel Callahan, amerikansk etiker pa det medicinske omrade. Jeg tror, at han giver tidsdnden stemme med
den udtalelse.

Hvordan den etiske instans i den medicinske handlen umeerkeligt flyttes fra hensynet til patienten til lsegens frygt for
at bega fejl

En af grundene til, at det tillidsfulde forhold mellem lzege og patient er ved at skride, tror jeg er, at leeger i stigende grad faler,
at de skal gardere sig over for klager.

Jeg havde en ordveksling med min praktiserende lsege for nogle ar siden, hvor det slog ned i mig som et lyn, hvor meget
frygten for en klage fylder i en lseges faglige tilveerelse. | gvrigt havde jeg et glimrende forhold til min slagfeerdige laege, men
denne ordveksling abnede mine gjne for et aspekt af leege-patientforholdet, som jeg ikke havde maerket far.

Jeg fik over en periode jeevnligt injektioner mod pollenallergi og skulle sidde i 15 min. hver gang og vente pa, om der kom en
reaktion. En dag havde jeg sveert travlt og begyndte at tage overtgjet pa efter ca. 5 min. P& det tidspunkt havde jeg vel faet 10
injektioner, uden at jeg var blevet darlig. Jeg naede ikke at smutte, fgr leegen dbnede sin dgr. Da han sporede min planlagte
flugt, rabte han til mig: "Du blir' siddende! Tror du, at jeg skal p& forsiden af Ekstra Bladet i morgen!" Jeg satte mig lydigt, men
jeg blev stgdt over hans bemeerkning. Da han efter den naeste patient kom ud af sit kontor igen for at hente endnu en patient,
rabte jeg ligesa hgit til ham, som han havde rabt til mig: "Det er sidste gang, at du har teenkt mere pa Ekstra Bladet end pa
mig!"

Dette lille eksempel afspejler kernen i den defensive medicin, at den moralske instans i den medicinske hverdag flytter sig fra
hensynet til den enkelte patient til frygten for at bega fejl, frygten for en klage.

Det er naeppe helt tilfzeldigt, at det netop er frygten for Ekstra Bladet, der uforvarende ryger ud af munden p& min laege. Den
moralske instans er gennem de sidste ar i stadig stigende grad blevet frygten for at blive fanget med bukserne nede om
haserne af en presse, der i tilsvarende stadig stigende grad jagter enkeltsager, fordi de i den skeerpede konkurrence keemper
om den samme leeserskare. Pressen jager syndere, skyldige pa vegne af patienter, der fgler sig som veergelgse ofre. Laeger er
seerdeles velegnede som syndere, skyldige, for de sidder med 'ngglemagten’ til sundhedsvaesenet, retten til at udskrive
recepter, retten til at sende patienten til undersggelser og behandling.

Et lille eksempel pa offer-skyldig-strukturen kunne veere, nar medierne beskeeftiger sig med en sag om et barn fgdt med
Downs syndrom og en hjertefejl, som gar, at patienten som voksen muligvis far brug for en hjertetransplantation. | en samtale
med barnets foreeldre skal laegen have afvist, at barnet kan saettes pa en liste til hjertetransplantation. Pressen tager sagen op
og fokuserer alene pa, at leegen er skyldig i at dedsdgmme barnet. Forzeldrene er vaergelgse ofre, der skal keempe for deres
barns ret til at blive behandlet som alle andre, der har brug for et nyt hjerte. At det lige savel kan veere etisk set staerkt
uveerdigt at treekke et menneske, der maske til den tid viser sig ikke at have et sprog og ikke at kunne overskue
konsekvenserne, gennem en hjertetransplantation, var fuldsteendig fraveerende i pressen. En hjertetransplantation er ikke
omkostningsfri for det menneske, som skal gennem en stor og belastende operation, respiratorbehandling, efterfglgende
undersggelser, der kan veere smertefulde og give ubehag, livslang medicinering osv. Den diskussion blev der ikke fokuseret pa
af grunde, som er indlysende, for sa ville man blive konfronteret med, at ikke alt, hvad man kan, er noget, man ngdvendigvis
skal. Det kan veere lige sa etisk og keerlig en handling ikke at pafgre lidelse som at fremme livsleengde og erkende, at
endeligheden er et vilkar for den menneskelige eksistens. Det er jo noget ganske andet end det, tidsdnden byder. Nar vi mgder
afmagt, bliver vi ofre og skal finde den skyldige. Reaktionen fra hospitalet var klar: Alle patienter behandles ens uanset Downs
syndrom eller ej! Under frygten for konsekvensen af klagen forstummede al forholden sig til det etiske mindste onde i denne
sag. Naturligvis skal alle behandles ens, men besvarer det det etiske spargsmal?

I min artikel har jeg forsggt at beskrive nogle ganske fa af de aspekter, som indvirker pa og betinger forholdet mellem leege og
patient. Man siger, at laeger er darlige til at kommunikere. Det er blevet et af tidens mantraer, som naevnes igen og igen. Det er
efter min opfattelse s generel en pastand, at den bliver falsk. Desveerre er der ikke her plads til at nuancere dette.
Dygtiggerelse i den laegefaglige samtale kan veere patreengende for nogle leeger, for ind i mellem siger de, i den bedste
mening, de mest nedvaerdigende og kluntede ting i verden. De kan have brug for at laere den faglige disciplin, f.eks. at
overbringe ubehagelige nyheder til patienter pa en vaerdig og korrekt made, men det er nu noget ganske andet end at vaere
darlig til at kommunikere.

For at der kan blive tale om et godt og tillidsfuldt forhold, kreeves, at kontakten er god. Kontakt kommer af det latinske
‘contingo’ — bergring. Det er som i en dans, man ma beveege sig i samme takt, ellers er konsekvensen en uskgn vaden
hinanden over teeerne. At beveege sig i samme takt kraever indfaling med den anden, vilje til at forsta hinandens
forudsaetninger. Det samme geelder for forholdet mellem lsege og patient, for at forholdet i den 'balancerede ubalance' kan blive
til en god kontakt.



Politiske indgreb i1 leege-patient-forholdet

AF ESTER LARSEN

Forholdet mellem leege og patient har til alle tider pakaldt sig seerlig interesse. Allerede i Preedikerens
Bog behandles emnet:

"Den der har syndet for sin skaber, lad ham falde i laegens haender."
Citatet antyder uneegtelig en anden opfattelse af leegerollen end den traditionelt samaritanske.

Grundlaeggende er forholdet karakteriseret af manglende jeevnbyrdighed, da patientens afheengighed af
leegens seerlige viden og kompetence pa forhand forlener laegen med en vis autoritet.

Men forandringer i det omgivende samfund i form af aendrede holdninger og veerdier har praeget leege-
patient-forholdet, om end det typisk er sket med nogen forsinkelse.

Den massive nedbrydning af samfundets autoriteter ramte ogsa de laegelige og pavirkede vedvarende balanceforholdet mellem
leege og patient.

Tidligere var laegens diagnoser og behandlinger ikke til diskussion, men blev stiltiende accepteret af patienterne, der uden
forbehold fandt sig i rollefordelingen. Sygdommen sd at sige tilharte laegen, mens patient og paragrende passivt afventede
dennes afggrelser.

Poul Hartling har givet en meget smuk beskrivelse af sin barndoms gode, autoritaere leege: "Han kom ind i stuen med sin gra
overfrakke, lagde den hurtigt, forharte sig om situationen, vaskede haender, (vaskefad med szebe og handkleede stod parat), og
sa stetoskoperede han, hurtigt og rutineret. Med sine kolde, saebeduftende haender bankede han og klemte. Derefter afsagde
han sin dom og skrev medicinen op. Han var dygtig, veluddannet, vidende, erfaren, men dertil en kultiveret og venlig person.
Han gjorde sit yderste, og han svigtede ikke. Ikke meerkeligt, at han blev en autoritet. Hans ord fik oraklets karakter. Hvad han
havde sagt pa de f& minutter, han sad pa sengekanten, blev siden gentaget med pinlig ngjagtighed. Ikke et ord kunne rettes.
Man retter ikke en dom. Vi appellerede den ikke engang. Dr. Dyhre var hgjesteret. Han skal da vel ikke pa hospitalet, sagde
mor. Det kan De stole pa, sagde Dyhre, det er en dundrende difteritis. Han sagde det ikke ophidset. Tonefaldet var det
normale, saglige. Og sadan blev det. Hans ord stod."

Den uantastelige leegeautoritet kom under pres. Kravet om medinddragelse af patienten i beslutningerne voksede, og
leegekunstens evne til at holde totalt udlevede mennesker i live fremkaldte gnsker om livstestamenter og gget kontrol med
leeger.

AIDS dukkede op. En tragisk falge af den nye risiko blev smitte af blgdere gennem medicin.

De katastrofale fglger af fejlbeslutninger skaerpede yderligere interessen for sundhedspolitikken, som bl.a. udmgntede sig i
andringer af Sundhedsstyrelsen og oprettelse af et selvsteendigt sundhedsministerium.

Herefter fulgte et omfattende lovarbejde om patienters rettigheder og laegers pligter.

Det faldt i Schlltterregeringens lod at forestd denne vigtige lovgivning. Tiden var moden, og det faldt en borgerlig, liberal
regering naturligt at myndiggere det enkelte menneske ved at sikre dets selvbestemmelse, integritet og valgfrihed.

En vaesentlig del — s& at sige kernen — af de centrale patientrettigheder, der regulerer forholdet mellem laege og patient, er stort
set gennemfgrt inden for en kun femarig periode.

Efterfalgende er rettighedsbestemmelserne justeret og samlet, men grundsubstansen er stort set formet i perioden 1987 til
1992, hvor statsmagten for alvor blandede sig i forholdet mellem patient og lsege.

| samme periode begyndte de etiske dilemmaer at tarne sig op. Medicinske landvindinger og ny teknologi demonstrerede, at
behandling ikke udelukkende er et anliggende mellem laeger, patienter og eventuelt bevilgende myndigheder.

Etiske spgrgsmal omkring livets begyndelse og dets slutning meldte sig og afkreevede samfundet svar.

Hjertetransplantationer blev mulige, men forudsatte et nyt dgdskriterium.



En folkelig accept heraf |4 ikke lige for, men en grundig debat banede vej for lovaendringen i 1990%. At ded kan &bne mulighed
for liv tilfgrte laege-patientforholdet endnu en dimension.

Fertilitetsleeger indfgrte den ny forplantningsteknologi uden nogen form for indhentning af forudgaende accept, hverken fra
Folketinget eller sygehusejerne. Man gik blot frejdigt i gang.

| kglvandet fulgte spgrgsmalet om, hvorvidt forskning pa befrugtede aeg og fostre kunne tillades. Denne etiske udfordring var
mere end Folketinget umiddelbart kunne klare. Derfor blev Det Etiske R&d etableret i 1987.

Det var en klog beslutning. Erfaringer har vist, at det er utrolig veerdifuldt, at en uafhaengig gruppe mennesker — med stort
leegmandsisleet — gennemtaenker og gennemanalyserer de etiske dilemmaer og de tilhgrende argumenter. Hermed sikres
lovgivere et kvalificeret beslutningsgrundlag.

Et civiliseret samfund ma naturligvis fastlaegge, hvilken omgang med menneskeligt liv det vil acceptere. Etik kan ikke afgares
af, hvad ivrige forskere gnsker, eller hvad patient og leege indbyrdes kan enes om.

Regler om beskyttelse af menneskelige kagnsceller og fostre indgik i loven om Det Videnskabsetiske Komitésystem i 19922,

Det var tungt arbejde. At det falder Folketinget sveert at handtere etiske spargsmal, er dybt beklageligt, men vanskeligt at skjule

— isaer efter lovrevisionen i 19962, hvor processen var dybt kompliceret og afstemningen med talrige aendringsforslag neermest
tumultagtig!

Krav om informeret samtykke ved behandling kom i 1992. Loven om etiske komitéer gav forsggspatienter samme sikkerhed.

Nogle fandt lovfeestelse af komitésystemet overfladigt, da Helsinkideklarationerne blev efterlevet?. Men forsggspersoners
position er sa sarbar, at deres rettigheder bgr lovfeestes. Leegers medvirken i tvangssterilisering, "det hvide snit", Isd o.a. viser,
at traditionel laegeetik ikke altid har vaeret et tilstreekkeligt veern. | dag registreres en vis skepsis over for medicinindustriens
indflydelse.

Befolkningen accepterede periodens lovindgreb i laege-patient-forholdet. Derimod blev ikke alle love modtaget med begejstring i
den laegelige verden!

Da patienter i 1987 fik aktindsigt i sygehusjournaler, gik det pa ingen made stille af. Protesterne fra leegeligt hold var ret
voldsomme, og mange patienter oplevede — flere ar efter lovens ikrafttraeden — direkte trakasserier, nar de gnskede at se egne
journaler!

Adgangen til aktindsigt havde i gvrigt en bivirkning. Underholdende journalnotater som "trods opfordringer om at tabe sig, har
patienten alene tabt uterus og humgret" forsvandt omgaende!

Selvom regler om videregivelse af helbredsoplysninger alene skulle beskytte patienters integritet, fandt de ingen folkelig
forstdelse. At sygehuse skal indhente patienters samtykke til information af egen leege, har fremkaldt mere hovedrysten end
taknemlighed over Folketingets omsorg!

| 1989 blev Sundhedsvaesnets Patientklagenaevn oprettet som et centralt, uafheengigt klagensevn.

En stigende skepsis i befolkningen over for, om den lsegedominerede Sundhedsstyrelse nu ogsa var i stand til at treeffe uvildige
afggrelser i klagesager rejst af patienter, 1a bag.

Selv om Patientklagenzevnet er afbalanceret sammensat — det bestar af to leeger, to leege medlemmer samt en dommer — er
leegeverdenen kritisk over for klagesystemet. Laegeforeningen gnsker anonyme og sanktionsfrie indberetninger af utilsigtede
heendelser til forebyggelse af fejl og uheld. Formalet er udmaerket. Men jeg har unaegtelig sveert ved at forstd, hvorfor man ikke
udnytter Patientklagenaevntes afggrelser til fremme af forebyggelse langt mere optimalt. Afgarelserne demonstrerer jo, at
tillidsforholdet til leegen kunne have veeret opretholdt, hvis kommunikationen havde veeret bedre, hvis instrukser og procedurer
havde veeret bedre, hvis supervisionen havde veeret effektiv. De darlige eksempler er legio, og det er ufatteligt, at de ikke
nyttiggares langt mere.

Det nuveerende system kan med fordel suppleres, da det er tankeveekkende, at myndighedernes kontrol med leeger i vidt
omfang baseres pa patienters vilkarlige rejsning af klagesager.

En ikke-anonym indberetningspligt for leeger kunne overvejes, sa de forpligtes til at indberette, nar de mader patienter, der
abenlyst er blevet skadet af sjusk eller laegefejl.

Erfaringen tyder pa, at inkompetente leeger, pa grund af manglende viden eller feerdigheder, pafarer patienter ungdige lidelser.

| et patientorienteret sundhedsveaesen er det afgarende at fa indkredset disse relativt fa leeger — ikke ngdvendigvis for at fare
mod dem med bal og brand, men for at sikre patienterne. Det kan ske ved, at de pageeldende laeger far palagt kompetencelgft
eller indskraenket deres virksomhedsfelt.



Klagesystemet er udrabt som arsag til stigende brug af defensiv medicin. Det virker ulogisk, da Patientklagenaevnet alene kan
udtale kritik, hvis leegen har handlet under normen for almindelig anerkendt faglig standard. Naevnet tager saledes ikke stilling
til, om der er ydet den bedst teenkelige behandling. Det betyder, at ingen laege vil kunne kritiseres for undladelse af marginale
test, der ligger uden for almindelige procedurer og standarder.

Loven om patientklagenaevn blev fulgt af patientforsikringsloven, der fra 1992 gjorde adgangen til erstatning for skader opstéet
under sygehusophold hurtigere og lettere end efter de almindelige erstatningsregler.

Loven har kompenseret for ulykkelige sygehusoplevelser, men den har ogsa foranlediget mange skuffelser. En svensk
ministerkollega advarede mig herom pé forh&nd, idet hendes nedslaende erfaring var:

Loven har skabt megen utilfredshed. De, der ikke far erstatning, er utilfredse, og de, der far, er utilfredse med, at de ikke far
mere.

I slutningen af en femarsperiode blev retten til frit sygehusvalg lovfeestet.

Hermed blev patientens position yderligere styrket, da loven gav frit valg mellem sygehuse pa samme specialiseringsniveau.
Denne gang var det amtspolitikerne, der blev utilfredse. De haevdede, at frit valg totalt ville gdeleegge sygehusplanleegningen.
Da der omsider var skaffet flertal for valgfriheden, sagte amterne ved en frivillig aftale at undga lovens vedtagelse. Det
mislykkedes, og patienterne fik magt til at fraveelge sygehuse, de ikke har tillid til, og til at opprioritere hurtigere behandling,
naerhed til voksne bgrn og andet.

Amternes til tider rigide behandling af patienter, der blev syge uden for eget amt, fremmede loven. Beretninger iseer om eeldre
patienter, der af gkonomiske hensyn blev transporteret til hjemamtet i elendig forfatning og mod eget gnske, var desveerre ikke
enestaende.

Umiddelbart kan vedtagelse af dette net af lovregler til regulering af leege-patient-forholdet fremstd som en fredelig og
sammenhaengende proces, hvad det dog pa& ingen made har veeret!

Sundhedspolitik formes i sammenstad mellem steerke kreefter af forskellig karakter og patientrelevans i et til tider voldsomt
drama. Der er utallige aktgrer. De raske, de syge, serigse, men ogsa populistiske politikere, industriinteresser, medicinske
selskaber, streebsomme forskere, patientforeninger, lokalpatrioter, medier, fagforeningsinteresser og mange flere.

Seerlig karakteristisk er de uhellige og skiftende alliancer, aktarerne indgar pa kryds og tveers og med hgjst forskellige
dagsordener.

Det supplerende dgdskriterium forudsatte som naevnt en kraeevende informations- og debatproces. Men den var for intet at
regne imod det politiske besveer, der fulgte, hvor patienthensynet druknede totalt i hundeslagsmalet om ét eller to
transplantationscentre. Lokale laeger og politikere valgte i en intens kamp for at promovere deres lokale sygehusvaesen helt at
ignorere det grundleeggende sikkerhedshensyn, der bestar i opbygning af tilstraekkelig erfaring og rutine.

Resultatet blev et beskeemmende kompromis med fordeling af et hypotetisk antal hjerte- og levertransplantationer mellem
Rigshospitalet og Arhus. Var aftalen pinlig, blev efterforlgbet med kritisk debat om operationsresultaterne ikke mindre pinlig.
Omsider sejrede patienthensynet dog, og aktiviteten blev lukket ned i Arhus — et lidet flatterende forlgb!

Interessesammenstad praeger ikke mindst den lokale sundhedspolitik i forbindelse med den strukturtilpasning, som
specialisering og teknologisk udvikling ngdvendigger.

Hensyn til arbejdspladser vaegtes/vejer tungt i debatten, der heller aldrig mangler indslag med leegelig rddgivning. Radene er
imidlertid sjeeldent entydige, men afhaengige af geografisk og fagpolitisk tilknytning. Uvildig laegelig radgivning eksisterer s at
sige ikke.

Sygehusstrukturen er vanskelig at handtere for lokalpolitikere, og det ggder debatten om amternes nedlaeggelse. Men at fierne
amterne, uden der foreligger et gennemtaenkt alternativ, er uansvarligt. Central styring af sygehuse via minister og Folketing vil
umuligggre hensyntagen til lokale forskelle, som fx mellem Ringk@bing og Kabenhavn. Et fungerende system skal ngdigt i
populistisk ubeteenksomhed erstattes af et darligere.

Undersggelser viser, at patienter er langt mere tilfredse med sygehusophold, end medierne lader ane, men de afdeekker, at
information og kommunikation scorer lavt i patienternes bedgmmelser. Det kan nzeppe skyldes manglende lovgivning, da savel
mundtlig, skriftlig og skeerpet information som journaliseringspligten er lovfaestet. Generelle informationsproblemer Igses ikke
effektivt ved lov.

For selv hvor informationen har fundet sted, kan der veere ulgste problemer. For mange patienter har besvaer med ikke blot at
huske informationen, men ogsd med at forst& og tolke den korrekt. Arsagerne til mislykket kommunikation er mangfoldige.
Forskel i viden og erfaring spiller ind, og sproget er en barriere, hvis leegen ikke magter at omseette sit medicinske sprog til et
alment og dagligdags. Men uanset arsag er det laegen, der som den professionelle har pligten til at sikre, at kommunikationen
lykkes, sa forbedring er kun mulig gennem fokusering pa leegens muligheder for at @ge sin mestring. Patienten kan ikke



forpligtes til at "forsta"! Da selvbestemmelse kun har mening, hvis patienten far indsigt i sygdommens natur og forlagb, er god
kommunikation mellem lsege og patient altafggrende.

Laege-patient-forholdet preeges i udstrakt grad af leegens indlevelsesevne. Evnen til empati, til at leve sig ind i et andet
menneskes forudsaetninger og reaktioner, fas ikke automatisk i tilgift til en medicinsk embedseksamen.

Patienters adgang til viden fra internettet styrker patientens position i forhold til l;zgen, men spargsmalet er, om dele af den
moderne teknologi treekker i modsat retning.

Forringes lsegens lydhgrhed over for patienten og dennes egenoplevelse og tolkning af situationen af den megen teknologi?

Nogle patienter klager over manglende kontakt med laegen, nar denne har blikket stift rettet mod skeermen. De oplever, at
deres egne observationer og de ord, de selv saetter pa deres problem, ikke har leegens interesse, og at samtalen ikke er en
rigtig samtale, fordi indholdet hele tiden skal omseettes til rubriksprog og skeermbilleder. Betyder teknologiens indmarch, at den
indfglende laegekunst er pa retreete?

At leegevidenskaben bliver mere og mere teknologisk er uomtvistet. Hvis den intelligente Lifeshirt, der lgbende sender stramme
af malinger af fx 40 forskellige fysiske og psykiske parametre til en 24-timers onlinekonsultation, bliver til virkelighed, vil den
naturligvis eendre laege-patient-forholdet radikalt.

Det afgerende spgrgsmal er, om leegevidenskaben vil blive mere inhuman i sit vaesen pga. af den stigende teknologisering.

Selv om patienter efterspgrger leegens professionalisme, gnsker de ogsa at made et medfglende medmenneske, iseer nar
sygdommen er alvorlig. | et fortravlet og hgjteknologisk sundhedsveesen kan der naeppe stilles voldsomme forventninger til
medliden og medfglelse. Derfor er det gleedeligt, nar laegen alligevel vil vedkende sig denne del af laegerollen.

Johannes Mgllehave forteeller i bogen "Som en springende hval”, at han engang spurgte hjertekirurgen Gosta Petterson, hvad
han ansa som det vigtigste hos en leege. Svaret lgd "Evnen til at lide med patienten”. Over for lidende patienter bgr leegen
ogsa have gje for, om der er et uopfyldt behov for sjeelelig omsorg, og i givet fald sgrge for, at der bliver taget hand herom.

Laege-patient-forholdet bliver seerligt vanskeligt, nar helbredelse er udelukket.
Den hablgst syge kan opleve, at leegens interesse kalnes, nar kuren ikke raekker.
Den terminale patients behov matcher darligt rytmen pa en travl behandlingsafdeling.

De fa danske hospicer, der er etableret pa privat initiativ, har aftvunget stor respekt og rejst et massivt gnske i befolkningen om
flere.

Det er beskeemmende, at interessen for omsorg for hablgst syge farst vagnede i det offentlige system, da private,
konkurrerende initiativer opstod. Man kan naesten provokeres til at pasta, at nu er kampen om de dgende gaet i gang!

Kravet om ret til aktiv dadshjeelp stiger paradoksalt nok i takt med, at opmaerksomheden omkring palliation vokser.

Spgrgsmalet om, om patienters selvbestemmelse skal udvides med ret til at bestemme egen dgd, dukker jeevnligt op i
debatten. Det bar imidlertid afvises, bl.a. fordi det varigt vil pavirke holdningen til liv og dad. | en debat refererede jeg engang
en hollandsk undersggelse blandt gkonomistuderende, der blev spurgt, om aktiv dgdshjeelp var en acceptabel lgsning pa et
stigende eeldreproblem. 80 procent svarede "ja"! Lars Nordskov Nielsen fulgte op med det retorisk spgrgsmal "og hvad kan
man sa laere af det? " Hans besvarelse var tankeveekkende, "at gkonomistudiet bgr nedleegges.”

Hermed understreger han ngdvendigheden af at reagere mod kreefter, der udvikler et forarmet menneskesyn.

Laegeforeningen protesterer heldigvis kraftigt mod aktiv dgdshjeelp og henviser forstaeligt til andre faggrupper fx politi eller
militeer, hvis samfundet gnsker at tilbyde aflivning pa anmodning.

Tillidsforholdet mellem laege og patient vil lide ubodelig skade, hvis leeger patager sig aflivningsrollen.

Dette spgrgsmal afgares i Folketinget. Men lovgivning er kun beeredygtig, hvis den afspejler veerdier, der er velforankrede i
befolkningen. Forholdet mellem lsege og patient formes af mange faktorer, der ligger uden for lovgivningens styring. Det geelder
dannelse af holdninger, veerdier, menneskesyn, etik og kultur.

Det er derfor et feelles ansvar at sikre vores kulturelle bevidsthed og modarbejde inhumane udviklingstraek.

Fodnoter

111990 blev hjernedgdskriterium indfart som dgdskriterium i Danmark pa lige fod med hjertedgdskriterium. Ved hjernedgdskriterium konstateres en
person dad ved uopretteligt ophar af hjernens og hjernestammens funktion. (Alle noter i artiklen er indsat af Det Etiske Rad. Formuleringerne i noterne



er derfor ikke forfatterens ansvar, men Det Etiske Rads ansvar.)

2 Det Videnskabsetiske Komitésystem bestar af én komité i hvert amt samt en central komité, Den Centrale Videnskabsetiske Komité. Komitésystemet
bedgmmer, om konkrete forskningsprojekter udseetter de forsggspersoner, der skal indga i dem, for en uacceptabel risiko, eller om de kan give
anledning til andre etiske problemer.

3 Folketingets revision af lov om kunstig befrugtning ("Lov om kunstig befrugtning i forbindelse med laegelig behandling, diagnostik og forskning m.v.").

4 Ifglge Helsinkideklarationen af 1975, vedtaget af Verdenslaegeforeningen, fordres der informeret samtykke til ethvert videnskabeligt forsgg med
mennesker.

Kommunikation og kompliance — to vanskelige begreber for leege-
patient-forholdet

AF PETER ELSASS

Non-kompliance er et begreb for de kommunikationsproblemer, som viser sig ved, at patienterne ikke
falger leegens rad. Der er dokumentation for, at halvdelen af de ambulante patienter og en fjerdedel af
de indlagte ikke fglger de foreskrevne behandlingsregimer (Thompsons 1994). En ud af hver tiende pa
hospitalerne og en ud af hver fierde pa plejehjemmene har behandlingskreevende symptomer som
direkte resultat af non-kompliance (Blackwell 1992). S&danne undersggelser har givet anledning til et
krav om "optimal kommunikation". Men alt for ofte bliver et begreb om kommunikation ikke defineret, og
lzsningen om forbedret kommunikation kan komme til at fremstd som et forfgrelsesnummer.

| det fglgende vil en reekke kommunikationsundersggelser blive analyseret og sat ind i en
sammenhaeng med psykologiske mal og overordnede filosofiske vaerdier.

Den instrumentelle og den affektive dimension — det ideologiske perspektiv Argumentationen om optimal kommunikation
og foraget kompliance fares ofte pa to planer: Den ideologiske, fagstrategiske og den rationelle, videnskabeligt begrundede.

Denne todeling er blevet konkretiseret i den sdkaldte instrumentelle og affektive dimension af leege-patient-forholdet (Ben-Sira
1986, 1990). Den instrumentelle dimension udggres af den teknisk og naturvidenskabeligt begrundede kerneydelse; den
affektive dimension af den psykologiske og terapeutiske kommunikation til patienten.

Ved nedskeaeringer og omstruktureringer i sundhedssektoren vil behandlerne forsgge at holde den tekniske kerneydelse ubergart,
hvorimod der gives feerre ressourcer til de affektive, kommunikative aspekter. Konkret kan det f.eks. give sig udtryk i, at
leegerne forsgger at udfgre behandlingerne med samme tekniske kvalitet som far, men giver sig mindre tid til at tale med
patienterne.

Det er blevet papeget, at tilgraensende faggrupper til leegestanden star parat i omstruktureringsperioder for at overtage
ekspertisen for den affektive dimension (Ben-Sira 1990). Sygeplejersker, socialradgivere, ergo- og fysioterapeuter og
psykologer paberaber sig at veere i faglige positioner, som gar dem seerligt kvalificerede til at varetage den affektive dimension.
Nogle af privathospitalerne laegger veegt pd at markedsfgre sig ved at understrege, at de i seerdeleshed varetager de affektive
dimensioner, f.eks. ved hjeelp af optimal kommunikation med kontinuerte kontaktordninger til fa behandlere.

Tilfredshedsundersggelser viser, at patienterne lsegger stor veegt pa den affektive dimension, nar de skal vurdere tilfredsheden
med deres leege, og mindre vaegt pa den instrumentelle (Fitzpatrick 1984). Det har i nogle tilfeelde fart forvaltningerne pa
vildspor, nar de tilretteleegger ydelserne efter "brugernes tilfredshed", fordi denne ikke ngdvendigvis forholder sig til
kerneydelsens kvalitet.

Nér den affektive dimension saledes bliver et bytte for magtstrategiske kampe, kommer den ofte til at vige for den faglige
kvalificering. Tendensen kan blive en polarisering; enten negligerer man den som et laegeligt emne i konsultationen, eller ogsa
fremhaever man den som vaerende meget vigtig. Parallelt hermed deler lszegestanden sig i to typer: Den instrumentelle og den
affektive.

Den instrumentelle type er kritisk over for at udvide sit fagomrade til at omfatte mere, end hvad der er indbefattet i den
naturvidenskabelige rationalitet. Leegegerningen skal omfatte det, man er uddannet til, og man skal vaere varsom med ogsa at
patage sig arbejde, som andre faggrupper er uddannet til. | de hippokratiske skrifter siges det, at "en laege, som ogsa er filosof,
er at sammenligne med Gud". Den instrumentelle holdning er en modforholdsregel mod, at den leegelige synsmade udvider sig
og f.eks. kommer til at omfatte forebyggende arbejde, som der ikke er et videnskabeligt belseg for (Solbakk 1995). Man er
forbeholden over for at inkludere affektive dimensioner som laegelige emner, fordi de vil indebaere en udvidelse af



kompetenceomradet. En af konsekvenserne kan blive, at sundhedsbudgetterne vil blive belastet, fordi de skal omfatte nye
omrader pa bekostning af de traditionelle kerneomréder. Den instrumentelle laegetype er saledes fortaler for, at man skal blive
ved sin leest og kvalificere sig inden for det, man er uddannet til (Solbakk 1995).

Den affektive laegetype er interesseret i at supplere sin kompetence med viden inden for tilgreensende humanistiske fagomrader
som f.eks. psykologi, filosofi og antropologi. Begrundelsen er bl.a., at der er s mange irrationelle faktorer i udgvelsen af
leegegerningen, at man bliver ngdt til at veere tveerfagligt uddannet, hvis man skal kunne orientere sig i komplicerede og
multifaktorielle problemstillinger. Den affektive type er fortaler for optimal kommunikation og forbedret kompliance, f.eks. udtrykt
ved at samtalen i sig selv har en helbredende funktion, og at man derfor skal efteruddanne sig i terapeutisk kommunikation.
Han mener ikke ngdvendigvis, at man skal opgive habet om en rationelt funderet praksis, men hvis man skal have en bred
forstdelse for den kliniske beslutningsproces, ma man supplere den biomedicinske synsmade med indsigter fra de humanistiske
videnskaber. Det vil indebzere nye krav til laegestudiet, og nogle fakulteter som f.eks. pa Sidney University forlanger, at de
studerende skal have en sideuddannelse inden for det humanistiske fagomrade.

Savel den instrumentelle som den affektive type har sin berettigelse, alt efter den leegelige praksis man udgver. F.eks. vil nogle
leeger med speciale i specifikke undersggelses- og behandlingsméder, som f.eks. radiologer og kirurger, med rette kunne
forfeegte den instrumentelle holdning. Hvorimod laeger, der anvender samtalen som behandling som f.eks. alment praktiserende
leeger og psykiatere, kan veere fortalere for den affektive type. Den instrumentelle holdning er enklere at udvikle en faglig
preecision for, hvorimod den affektive kan fa sine problemer, fordi den kraever en tveerfaglig orientering, som let bliver vag og
uspecifik og udsat for magtstrategiske kampe.

Begreber om kommunikation tager form efter disse to dimensioner. Den instrumentelle laegetype vil veere fortaler for, at
begreber afklares i de tekniske, biomedicinske sammenhaenge, og evt. undersgge adfeerdsaendringer i forhold til indleering og
patientinformation (psykoedukation), gerne i klinisk kontrollerede design. Den affektive type vil derimod have sin
opmeerksomhed rettet mod de psykodynamiske, psykoterapeutiske forhold og forgge sin viden ved hjaelp af supervision og
enkeltstudier. Det er den brede faglige kontekst, som bestemmer rigtigheden af enten den ene eller den anden synsmade.

Delt forstaelse — lighedsperspektivet
Netop fordi kommunikation er et s& vagt og multifaktorielt emne, er der gode muligheder for at indlzese ideologi i begrebet og
dermed lade det undvige en akademisk kvalificering.

En af de hyppigt gentagne ideologiske forestillinger om optimal kommunikation og kompliance er, at der skal veere kongruens
mellem parterne vedr. opfattelsen af sygdommen, behandlingen og hver enkelts rolle i konsultationen. Det siges, at parterne
skal veere i stand til at orientere sig over for hinandens opfattelse af sygdom og sundhed, f.eks. formuleret ved at "lsegen skal
tage udgangspunkt i patientens egenoplevelse”. Derfor er den traditionelle autoriteere facon en forhindring for samarbejdet i
konsultationen, og i stedet opprioriterer man undervisningen i kommunikation og understreger vigtigheden af at kunne indtage
en terapeutisk holdning.

Men denne interesse for den affektive dimension i laege-patient-forholdet kan ikke altid vejledes af systematiske undersggelser.
Den sdkaldte "terapeutiske holdning" i leege-patient-forholdet er et pafaldende vagt emne, som traenger til en forgget
kvalificering savel inden for empiriske, systematiske undersggelser som inden for kvalitative case-studier.

Der eksisterer en del undersggelser, som viser, at det er muligt at skabe stor tilfredshed, ogsa selvom parterne ikke har
forstdet hinanden. Patient og behandler kan godt tale hvert sit sprog, og alligevel kan helbredelsen komme i stand. Fra
kulturpsykologien er der mange eksempler pa at helbrederens tale har veeret uforstaelig for patienten. F.eks. giver Lewi-Strauss
eksempler pd, at et godt behandlingsresultat kan opsta pa trods af, at shaman og patient taler hvert sit sprog (Lewi-Strauss
1967). Jeg har i en kommunikationsundersggelse fra Grgnland vist, at manglende sprogforstdelse mellem laege og patient ikke i
alle tilfeelde er en hindring for en vellykket konsultation (Elsass et al. 1994, a, b).

Optimal kommunikation er saledes ikke altid en forudsaetning for godt behandlingsudbytte. Patienten kan f.eks. have et meget
funktionelt og pragmatisk forhold til leegen. Hans mal er at genvinde funktionsdueligheden og blive smertefri. | nogle tilfzelde
sker det, uanset om laegen afleverer den gnskede vare indsvgbt i den terapeutiske holdning efter den optimale konsultations
spilleregler, eller om han autoriteert udskriver medicin. Bruner har i en anden sammenhaeng formuleret, at det ultimative gnske
om at kunne forsta "den anden" og at kunne overseette ham til ens egen forstaelse kan vaere et maskeret forsgg pa dominans
og undertrykkelse (Bruner 1990: 27). En skjult etnocentrisme kan afslgre sig, hvis vi altid kreever, at vi skal kunne forsta
fremmede kulturer; det kan veere en udfordring mod fremmedes autonomi, hvis vi forlanger af dem, at de skal veere forstaelige.
Pa samme made kan der ligge en skjult tvang og en dominans, hvis vi omgeerder alle vores patienter med kommunikation og
den psykoterapeutiske holdning. Nogle vil med rette undvige kravet om psykologisering og forstaelse.

Autonomi — det filosofiske perspektiv
Autonomi-begrebet har som centralt omdrejningspunkt denne "refleksion over refleksionen”. | det fglgende skal autonomi-
begrebet naevnes, fordi det seetter dimensioneringen af lighed-forskels-relationen ind i en mere konkret sammenheeng.

Et mal for humanistisk videnskab om sundhed er at udvikle begreber, som kan analysere og afdaekke den vaerdiorientering og
det menneskesyn, som er styrende for praksis. "Sundhed og Autonomi" er blevet foreslaet som filosofiske samlebegreber til at
forstd praksis med (Jensen et al. 1994). Jeg har i en sammenhaeng med en raekke humanistiske forskere inden for filosofi,



etnografi og psykologi (Det humanistiske Forskningsrads rammebevilling, "Sundhed, menneske og kultur") papeget, at der kan
veere noget forfgrende ved brugen af sundhedsbegrebet, og at det i den konkrete praksis kan fa nogle uheldige afledninger
(Elsass 1994c, 1996). P4 samme made kan der ogsa rettes kritik af autonomibegrebet (Veatch 1984); en kritik, som klinisk
psykologi har en speciel egenskab som videnskab til at opfange og kvalificere.

| gjeblikket er der en forrygende produktion om begrebet, som i sin helhed viser, hvor kompliceret det er (se f.eks. Katz 1984,
Little 1995). | det falgende skal gives en kort introduktion:

Groft sagt er malet for det autonome menneske: "At veere redaktgr for sit eget liv'. Sundhedsarbejderen kan komme med
informationer og forslag til patienten om hans sygdom og behandling, men det er patientens ret ikke at fglge forskrifterne. Det
er blevet sagt, at det ikke er lsegens opgave at vaere en tjener for patientens liv, men for hans planer med livet (Brody 1992).

Patientens livsplan er hans praeferencer, veerdier og projekter. Sundhedsarbejderen er forpligtet til at anvende sin faglige viden
pa en made, som giver de bedste udfoldelsesmuligheder for disse livsplaner, ogsd selv om han mener, at det ikke i en anden
forstand vil tjene patientens interesser. Et aspekt ved autonomien er, at behandleren, f.eks. leegen, der har en somatisk meget
syg patient i konsultationen, kan blive ngdt til ikke at give oplysninger, hvis patienten har meddelt, at han gnsker at blive fri for
"darlige oplysninger". Autonomiens mal er derfor ikke blot at forage informationsmaengden til patienterne om deres sygdomme.

Det er imidlertid blevet papeget, at mange behandlere overdimensionerer betydningen af det stigende antal patientklager over
manglende information (Shorter 1985); en fordrejning, som bl.a. understgttes af den moderne "trend" vedr. den teknologiske
udvikling af informationstilgeengelighed. Vi kan neesten ikke leve uden at have adgang til internettet og kunne zappe mellem tv-
kanaler.

Men forgget information giver ikke ngdvendigvis en bedre refleksion over livsforhold og en skeerpet argumentation for valg og

beslutninger. F.eks. er der blevet argumenteret for, at vi i 30'erne forholdt os mere bevidste og rationelle over for informationer,
og at samfundsdebatten og den politiske argumentation dengang havde en starre kvalitet, end den har i dag (Lasch 1995). P&
samme made vil den forggede informationsmaengde til patienterne ikke ngdvendigvis give en forbedret konsultation.

Der er imidlertid noget forfarende ved autonomi, og brugen af begrebet kan blive en raffineret made at undga at tage stilling til
de bagvedliggende forudseetninger for autonomien. Et konkret eksempel er den unge kvinde, jeg mgdte for nogle ar siden. Hun
havde kraeft og var gravid, og hendes laege havde fortalt hende, at hun havde to muligheder. Enten kunne hun vaelge at f& sit
barn fiernet, saledes at man kunne bortoperere hendes kraeft, og hun ville s& have ca. 75 pct. mulighed for at overleve. Hvis
hun valgte at fa barnet, ville hun kun have ca. 25 pct. chance. Leegen havde netop hgrt om "autonomi i konsultationen", og
sagde efter at have givet hende disse procenttal, at hun jo selv skulle bestemme, hvad hun ville, og forlod hende for at vende
tilbage et par timer senere for at hgre hendes beslutning. Men inden en time var hun blevet psykotisk; et eksempel pa den
misforstdede autonomi, hvor vi tror, at det blot handler om forgget information.

En af de store vanskeligheder ved autonomi er, at dens udgvelse forudseetter en speciel forstaelse af forholdet mellem parterne
behandler-patient. Kierkegaard deler autonomi op i to ordner. 1.-ordens-forholdet er den behovsdirigerede handling, illustreret
ved den dyriske adfeerd, hvor vi handler som en hund, der, nar den ser et postbud, gar hen og bider ham i benet. PA samme
made gér den unge leege hen og giver patienten information, nar hun tilsyneladende mangler den.

Kierkegaards 2.-ordens-autonomi omhandler "forholdet til forholdet", altsd at vi bliver ngdt til at i-tale-seette relationen, far vi
giver informationen. Konkret kan det give sig udtryk i de tre spgrgsmal, som jeg har opdraget mine medicinstuderende i Arhus
til at stille, n&r de mgder en patient: Efter praesentationen, hvor man f.eks. har en journal i hdnden med de vigtige oplysninger,
man gerne vil stille til rddighed for patienten, siger man: "Men inden du far disse oplysninger, vil jeg gerne have at vide 1. hvad
mener du selv, du fejler? og 2. hvorfor tror du, at du er blevet syg? (altsd en undersggelse af patientens egenoplevelse) og 3.
pa hvilken made mener du, at jeg vil kunne hjeaelpe dig?" Ved dette sidste spargsmal gives der mulighed for, at man sammen
kan reflektere over behandlerens rolle for patienten. F.eks. om det skal vaere den autoritzere ("det m& du tage stilling til, du er
jo leege"), eller om det skal veere den samarbejdspraegede ("du ma forteelle mig, hvad du ved, sa vi sammen kan laegge en
plan for min behandling™).

Denne 2.-ordens-autonomi er vanskelig at udfare, bl.a. fordi man i praksis undertiden som behandler kan blive ngdt til at udave
den sdkaldte patvungne autonomi, “forced autonomi". Patienter kan veere i en situation, hvor vi som behandlere bliver ngdt til
at tvinge vores patienter til at fglge en behandling, fordi vi ud fra vores rationelle viden ved, at de vil fa det bedre og opna en
stgrre autonomi senere i livet ved at falge den professionelles rad, som f.eks. inden for "tvang i psykiatrien".

Denne patvungne autonomi kraever imidlertid stor professionel viden at kunne udgve. Er man ikke veluddannet, skaber det let
problemer. | USA har den manglende professionelle holdning givet sig udtryk i de sékaldte "GROP- symptomer", "Get Rid Of

Patients". Man henviser alt for mange patienter til andre, sdledes at man selv undgar at forholde sig til den vanskelige "forced
autonomi". Den ungdvendige henvisningspraksis kender vi ogsa i Danmark.

Den humanistiske opfattelse af kommunikation og kompliance har netop denne 2.-ordens-autonomi som interessefelt. Men det
er et emne, som er vanskeligt at formidle enkelt og klart. Det er en sandhed, som er vanskelig at ggre synlig; og synlighed er
blevet et meget yndet og konkret ideal i moderne leegevidenskab. F.eks. har billeddannende teknikker inden for
neurovidenskaben faet topprioritet. Her satser man pa at se sygdommene ud fra en ideologi om at jo starre synlighed, jo bedre
videnskabelig forstaelse, jo starre sandhed. | klinikken har synligheden sine konsekvenser i synlig symptomlettelse, f.eks. malt



ved div. ratingscales: Stgrre effektivitet malt ved kortere behandlingstid. Kommunikationsforskningen leegger sig ogsa efter
synligheden og opstiller sine modeller i simple figurer med pile pa overheads etc. Leenge leve synligheden, men hvad med
sandheden.

Problemet med kommunikation og kompliance er, at netop sandheden er sa kompliceret i dette forhold, at den ikke kan
formidles enkelt og klart. 2.- ordens-autonomien er i praksis vanskelig at forsta og kraever lang erfaring. Det er bl.a. derfor, det
er sa vigtigt at have de studerende i klinik, hvor de kan fa konkret og direkte supervision pa deres klientkontakt. Her kan de fa
en fornemmelse af, hvad overfgringsfeenomener er, og fa en forstaelse for relationsbehandlingens virkemidler. De far en indsigt
i de komplicerede 2.-ordens-for- hold, "forholdet til forholdet" — i kommunikationens kerne og omdrejningspunktet for god
kompliance.

Patientoplevelsen — det faenomenologiske perspektiv

Det centrale i den terapeutiske relation er netop kombinationen af lighed og autonomi. Her er det i sserdeleshed
patientoplevelsen, som der skal tages hensyn til, ikke som en subjektiv afspejling af en objektiv realitet, men snarere som en
levet oplevelse, som repraesenterer realiteten af patientens sygdom. Det feenomenologiske udgangspunkt omhandler den
refleksive position over for oplevelsen. Altsd pa én gang en dyb respekt over for oplevelsen i sig selv, men ogsa en
distancering fra oplevelsen og dens dagligdags karakter. Feenomenologi har til hensigt at gare egenskaberne af en sadan
oplevelse eksplicitte og klarggre de vaesentligste intentionale strukturer, som bestemmer betydningen af en sadan oplevelse
(Husserl 1982).

Der er mange beskrivelser af, at en s&dan forstdelse af patientoplevelsen er forudsaetningen for en vellykket konsultation
(Kleinman 1988, Cassell 1985).

Baggrunden for denne faenomenologiske interesse for patientoplevelsen er, at det i hgj grad er patientens oplevelse af helhed,
som bliver destrueret ved sygdom. Hvor han tidligere havde et urefleksivt forhold til sin krop, far den ved sygdommen en anden
bevidsthedskvalitet, og smerter og ubehag far en objektiv karakter for patienten. F.eks. ser man, at patienter i deres klager
beskriver kroppen som mere genstandsbetinget; de taler hellere om "maven” og "brystet" i stedet for "min mave" og "mit bryst".
Det er netop denne vekslen og transcendens mellem subjekt- og objekttilstanden, som er eksistentielt forstyrrende.

Ved somatisk sygdom far kropsoplevelsen en tingslighed, en veeren for den anden, noget, der bliver set pa ikke kun af laegen,
men ogsa af patienten selv. (Toombs 1992: 58). Derfor er det i og for sig i orden, at laegen har sit medicinske synspunkt, hvis
det indgar som en bevidst del af refleksiviteten mellem ham og patienten.

| den sdkaldte "empatiske forstaelse", "the shared world of meaning”, er det ikke alene anerkendelsen af patientoplevelsen,
som skal etableres mellem lsege og patient, men ogsa at en anden kan dele den, uanset om man har en medicinsk forklaring
eller ej. Den faenomenologiske position anerkender dobbeltheden af, at man pa den ene side identificerer sig ubetinget med sin
krop, at man er "embodied", og at man pa den anden side ogsa er adskilt fra den, fordi den i nogen grad er ude af ens kontrol.
Denne dobbelthed lever vi med, men den bliver en speciel eksistentiel udfordring, nar man bliver syg.

Til daglig indgar vi i et slags symbiotisk forhold til den, hvor jeg-et ikke kan eksistere uden den anden. Nar ens ben begynder at
sove, oplever man netop ophgret af dette "embodiment”, og benet bliver tingsliggjort. Nar man masserer det, kommer det
langsomt tilbage til én igen. "Jetlag" og "temmermaend" er andre anskueligggrelser af denne dobbelthed.

Lidelsens eksistentielle karakter er provokationen i denne dobbelthed. Laegens opgave er udvise en anerkendelse af begge
disse positioner, netop i det gjeblik hvor kroppen preesenterer sig som et objekt, blandt alle andre, der kan manipuleres og
behandles. Nogle, som f.eks. Cassell, mener endog at leegen ma bruge sin egen personlige oplevelse af den levede krop og
tjekke disse erfaringer af med patienten for at forstd, hvor symptomer adskiller sig fra normale funktioner, og at han ma bruge
sin medicinske viden til at styre denne udspgrgen. Cassell siger, at nar konsultationen er ved at veere til ende, skulle det gerne
veere saledes, at man bade har opndet mere diagnostisk information og leert mere om verden (1985: 46).

Set i det faenomenologiske perspektiv er optimal kommunikation og kompliance det raffinerede samarbejde, der placerer sig i
en dobbeltposition mellem den levede personlige oplevelse af dysfunktion og den medicinske viden. Men den symbiotiske
dobbelthed kan blive til incest, hvis leegen kun ger knaefald for patientoplevelsen og ikke repraesenterer den anden og kan
tingsliggere distancen til kroppen. Optimal kommunikation er den faanomenologiske position mellem professionel og lsegmand,
som kombinerer lighed med autonomi.
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Forholdet mellem leege og patient i den forudsigende medicin

AF LENE KOCH

Da EU-kommissionen i 1988 fgrste gang fremlagde sit forslag til kortleegning af det humane genom, var
titten p& projektet Praediktiv medicin, dvs. forudsigende leegevidenskab. Det farste afsnit lgd saledes:

For halvtreds ar siden var de vigtigste arsager til sygdom og dgd de smitsomme sygdomme, men med
opdagelsen af antibiotika og forbedringer i hygiejnen spiller smitsomme sygdomme nu kun en mindre
rolle. Bortset fra falgerne af ulykker og krige har en stor del af sygeligheden i dag en stgrre eller mindre
betydelig genetisk komponent. | de senere ar har man skaffet en vigtig viden om de sygdomme, der
skyldes arv af et enkelt defekt gen, selvom vi stadig er langt fra at kunne helbrede sddanne sygdomme.
Nar det drejer sig om de almindelige sygdomme som hjerte-kar-sygdomme, sukkersyge, kreeft,
autoimmune sygdomme, de store psykoser og andre vaesentlige sygdomme, som de vestlige samfund
lider af, er situationen mindre klar. Disse sygdomme har en vigtig miljgkomponent, og selv om genetiske faktorer utvivisomt er
involveret, fglger de ikke en simpel arvegang. Sagt pa en anden made skyldes sygdommene, at genetisk fglsomme individer
eller befolkningsgrupper udseettes for en miljgmaessig pavirkning; forebyggelse afhaenger af, om man kan reducere denne
pavirkning. Da det ma regnes for usandsynligt, at vi kan fierne miljgfaktorerne helt, er det vigtigt, at vi studerer de genetiske
praedisponerende faktorer grundigt med henblik pa at identificere hgjrisikoindivider. Kort sagt sager den forudsigende
leegevidenskab at beskytte individer mod de sygdomme, de er mest fglsomme over for, og — hvor det er passende — at hindre
overfgrsel af genetisk falsomhed til den naeste generation.




Disse linjer repraesenterer den oprindelige begrundelse for det humane genomkortleegningsprojekt og fremlaegger et nyt
leegevidenskabeligt paradigme —

den forudsigende eller preediktive lsegevidenskab. Dette paradigme udger en overordnet forstaelsesramme for
leegevidenskabeligt arbejde og indebaerer en aendring af blandt andet forholdet mellem laege og patient. Dette paradigme
pavirker ogsa det sygdomsbegreb, der gares brug af.

Sygdomsbegrebet er et centralt laegeligt begreb, fordi det er grundlaget for vurdering af, hvem der er syg, og hvem der er rask,
ligesom det er grundlaget for at afggre sygdommens arsag, og hvad der i givet fald udger en fornuftig behandling. Og
afggrelsen af, hvem der er syg, far naturligvis betydning for, hvem der skal betragtes som patient — og dermed for, hvem der
har krav pa leegelig opmaerksomhed, og for hvilken laegelig indsats, der bliver anset for den rette. Disse forhold har alle
betydning for forholdet mellem leege og patient. Men inden vi skal se pa den forudsigende leegevidenskab og den nye genetiks
betydning for forholdet mellem leege og patient, skal vi gare et lille historisk tilbageblik — for at uddybe de tanker, der kun blev
antydet i det ovenfor citerede EU-opleeg .

Den bakteriologiske medicin
| laegevidenskabens historie har der eksisteret flere forskellige paradigmer, der delvist overlapper hinanden. Disse paradigmer
har veeret forbundet med forskellige sygdomsbegreber og ogs& med vaesentlige forskelle i forholdet mellem laege og patient.

Det store gennembrud for den moderne medicin fandt sted med den sékaldte bakteriologiske revolution, da forskere som
Robert Koch og Louis Pasteur opdagede bakteriers og viras betydning for sygdomme hos mennesker og fandt ud af, hvorledes
disse sygdomme kunne bekaempes ved hjeelp af antibiotika fx i form af forebyggende vacciner eller ved penicillinbehandling.
Indtil da havde lseger — med en vis konkurrence fra kloge koner og maend — stdet forholdsvis afmaegtige over for de fleste
sygdomme. Desuden var laegerne som professionelle helt athaengige af de patienter, der tilkaldte dem, og for de flestes
vedkommende aflgnnet p& individuel basis af disse patienter. Deres metoders effekt havde veeret begreenset, og deres
indflydelse aendrede sig farst for alvor med den bakteriologiske revolution.

Det paradigme, der opstod, da den bakteriologiske medicin slog igennem i den lsegevidenskabelige udvikling, kaldes tit
laboratoriemedicin, fordi en stor del af det diagnostiske arbejde fandt sted i laboratoriet, hvor blod- og veevsprgver blev
analyseret. Den styrke, som vacciner og antibiotika havde, sendrede med et slag forholdet mellem lsege og patient. Med de nye
leegemidler kunne dgdelige sygdomme som tuberkulose, lungebetaendelse og andre infektionstilstande, som vi i dag opfatter
som banale, for fgrste gang bekeempes. Med laboratoriemedicinen tradte leegevidenskaben for alvor ind i den moderne
videnskabelige verden og opndede status som selvstaendig videnskab. Den hvidkitlede autoritet etablerede sig, og leegestanden
blev en velorganiseret og indflydelsesrig profession i samfundet. Patientens symptomer var naturligvis udgangspunktet for den
leegelige indsats — ligesom de havde veeret tidligere — men tolkningen af symptomerne blev nu afheengig af den videnskabeligt
baserede analyse af mikroorganismerne i blod, veev eller lymfe. Det blev laegen, der havde privilegeret adgang til den nye
viden, og det var ham, der suveraent afgjorde, hvilket "behandlingsregime" (som det meget sigende hedder), der burde
igangseettes. Sygdomsbegrebet blev videnskabeliggjort, og en paternalistisk leegevidenskab etablerede sig: Laegen blev den
aktive ekspert, den der vidste bedst. Patienten var uden indsigt i de videnskabelige mysterier, der afgjorde hans skaebne, og
blev passiv og afventende.

Forebyggelsesmedicin

Det bakteriologiske paradigme spiller stadig en vigtig rolle i leegevidenskaben, men antibiotikaens veeldige styrke farte til en
gendring i sygdomsbilledet. De dgdelige smitsomme sygdomme blev enten udryddet eller kom under kontrol. | stedet kom de
kroniske og sakaldte livsstilsrelaterede sygdomme i fokus. De sygdomme, som mange mennesker i dag lider af og dgr af —
hjerte-kar-sygdomme, kreeft, sukkersyge — var sygdomme, som ikke kunne kureres med antibiotika. Blandt socialmedicinere og
epidemiologer begyndte man at fokusere pa disse store folkesygdomme, og interessen for sammenhaengen mellem
miljgmeessige og livsstilsmeessige risikofaktorer og sygdom voksede frem. Begrebet risikofaktor stammer fra et amerikansk
studie af hjerte-kar-sygdomme, der blev udfert i 1950'erne, det sakaldte Framingham-studie. Tankegangen var den, at man ved
at reducere risikofaktorer kunne forebygge sygdom.

| dette medicinske paradigme undersggte man bestemte befolkningsgruppers risiko, og den enkeltes risiko blev bestemt pa
baggrund af individets gruppetilhgrsforhold, om man fx var ryger, overveegtig eller tilhgrte gruppen med for hgijt blodtryk.
Risikofaktorer kunne sdledes veere adfeerdsmaessige eller psykologiske, men inden for den miljg- og samfundsmedicinske
tankegang var man seerlig optaget af risikofaktorer, der havde noget med personens arbejdsforhold og livsstil at gare.
Forebyggelsesmedicinen som paradigme adskiller sig p& vaesentlige punkter fra det bakteriologiske paradigme.
Sygdomsbegrebet er multifaktorielt, det vil sige, at sygdom opfattes som forarsaget af mange forskellige forhold, ikke blot af fx
en enkelt bakterie. Sygdomsbegrebet er probabalistisk, dvs. er baseret pd sandsynligheder — ikke sikre sammenhaenge for den
enkelte patients vedkommende. Man er fx i risiko for at fa lungekreeft, hvis man ryger. Risikoen angives ofte som et antal
gange hgjere end normalbefolkningens. Her bliver den leegelige indsats primaert at oplyse om den forhgjede risiko og anbefale
den raske risikoperson at aendre livsstil for at reducere sin risiko — en betydelig mindre direkte og mindre vital rolle for den
leegelige ekspert end den, der er beskrevet i forbindelse med det bakteriologiske paradigme. | sammenligning med
bakteriologien er den laegelige autoritet svaekket inden for forebyggelsesmedicinen. Patienten er ikke syg, men kun i risiko for at
blive det, og patienten oplyses i almindelighed primaert herom gennem generelle kampagner.

Med forebyggelsesmedicinen udvikledes derfor et helt andet forhold mellem laege og patient. Forebyggelse af risikofaktorer og



formidling af forebyggelsesstrategier placerer den aktive, ansvarlige patient i centrum for den medicinske indsats. Det betyder,
at patienten ikke som ellers opsgger laegen — hun eller han fgler sig jo rask. Nej, for at sygdomme skal forebygges, ma laegen
opsgge patienten og oplyse vedkommende om sygdomsrisikoen pa en made, sa den raske patient forstar betydningen af at
aendre livsstil. Laegen mé altsa fiernstyre patienten ved hjeelp af oplysningskampagner og radgivning eller tilbyde uopfordret
radgivning og oplysning i forbindelse med anden kontakt, fx sygebesgg eller andre konsultationer. Det har ofte vist sig svaert at
skabe den gnskede kontakt, og mange anbefalinger, der udstedes i forebyggelsens navn, bliver langtfra altid fulgt af
risikopersonerne. De er ofte vanskelige at leve op til, medfarer tit alvorlige afsavn — det ses i forbindelse med Regeringens
Folkesundhedsprogram, der fordrer stor afholdenhed med hensyn til det, der for mange mennesker saetter kulgr pa tilvaerelsen,
som fx rygning, alkohol og fedt. Endelig ger mediernes daglige omtale af hverdagens uundgaelige sundhedsrisici (senest
oplysninger om at brgd og andet bagvaerk rummer en kreeftrisiko) en fuldsteendig sund livsstil uopnaelig. Over for en sadan
uoverskuelig problematik risikerer de laegelige anbefalinger at miste autoritet, og forebyggelsesmedicinens resultater begraenses
da ogsa af de mange "ulydige" patienter, der ikke fglger de laegelige anbefalinger.

Den forudsigende leegevidenskab

Den genetisk baserede forudsigende leegevidenskab, som introduceredes i begyndelsen af dette essay, ligger i flere
henseender teet op ad den forebyggende medicin og kan maske anskues som en efterfglger til denne. Fremkomsten af dette
paradigme erstatter ikke de tidligere paradigmer — de eksisterer fortsat side om side med det nye. Til gengeeld kan man sige, at
den nye genetik har givet leegevidenskaben fornyet styrke, nar det drejer sig om at forudse sygdom hos hgjrisikoindivider.

Familien som patient

Lad os farst se pa sygdomsbegrebet. Nar vi taler om et genetisk sygdomsbegreb, betyder det, at sygdom forstas i genetiske
termer. Man er herefter syg, hvis man har faet pavist et sygt eller afvigende genetisk anleeg, eller hvis man er i risiko for at
have et sddant anlaeg. Det geelder mennesker, der er fadt i en familie med arvelig sygdom. | sddanne familier er raske
mennesker ofte i hgj risiko for arvelig sygdom.

Indtil for ca. 10 ar siden kendte lzegerne kun til en lille gruppe sjeeldent forekommende arvelige sygdomme. De kunne sjeeldent
behandles, hgjst forebygges ved at undlade forplantning eller ved abort, hvor man risikerede at abortere raske fostre for at
undga at fgde syge. | dag kan disse sygdomme diagnosticeres pa fosterstadiet, og kun syge fostre ofres.

Med genomkortleegningsprojektets udvikling bliver genetikken og arvelighedsspargsmal imidlertid relevante for stadig flere
sygdomme. Som det blev beskrevet i EU-forslaget i essayets indledning, opfatter man i dag bade kreeft, hjertekar-sygdomme
og sukkersyge som sygdomme, der er betinget af en genetisk disposition, der i et eller andet omfang kan nedarves. Man kan
dermed sige, at disse sygdomme genetificeres, idet disse sygdommes arsag henfgres til de genetiske forhold. Saledes de
arvelige former for tyktarms-, bryst- og seggestokkreeft, der har veeret meget omtalte i de senere ar. Disse sygdomme bryder
farst ud i 30-40-ars-alderen og genetisk radgivning og eventuel genetisk testning er skoleeksempler pa den forudsigende
medicin. Den skaber patienter eller rettere risikopersoner — undertiden uden disse menneskers eget vidende.

Gener er ikke individuelle, men deles af alle medlemmer af den genetiske familie. Dermed kan lsegen komme i en
loyalitetskonflikt. Som laege for den individuelle patient — og ifglge den klassiske medicinske etik — har laeegen kun en person at
tage hensyn til, nemlig patienten. Men anskues situationen ud fra et mere kollektivt perspektiv, har leegen med den viden om
familien, hans patient saetter ham i besiddelse af, pligt til at oplyse andre familiemedlemmer om den sygdomsrisiko, de har. Nar
det drejer sig om arvelige sygdomme, der bryder ud sent i livet, kan sygdommen maske forebygges, hvis den diagnosticeres i
tide. Et andet problem er, at medlemmer af en familie ikke altid handler i harmoni. Patienten gnsker maske sygdomsrisikoen
hemmeligholdt for andre familiemedlemmer. Hvilke interesser skal lsegen varetage? Patientens eller de gvrige
familiemedlemmers? Her er en modsaetning mellem dem, der vil vide, og dem, der ikke vil vide. Retten til ikke at kende sin
sygdomsrisiko er ofte fastslaet i den nyere bioetiske litteratur, men spgrgsmalet er, hvordan denne ret skal sikres. Det
familiemedlem, der er i risiko, kan jo naeppe tage stilling til sagen, uden at han farst er informeret om, at der er en sag at tage
stilling til. Dermed privilegeres den videnssggende position, den der vil finde stgtte i samfundet, hos leegen, simpelthen fordi
viden anses for forudseetningen for forebyggelse. Alliancer mellem lsege og patient for forebyggelse vil alt andet lige vinde frem
for en alliance mellem lsege og patient for at sikre abstrakte patientrettigheder som retten til ikke at vide. Perspektivet er, at
leegen risikerer at komme til at optreede som laege for familien og i sidste ende som leege for hele befolkningen. Her dukker s&
en tredje konflikt op: Leegen skal i visse situationer afggre, om han bar oplyse arbejdsgiver og forsikringsselskab om
familiemedlemmernes genetiske risiko. Hensynet til den lsegelige tavshedspligt taler imod, hensynet til social retfeerdighed taler
for — idet patientens viden om sin genetiske risiko jo giver ham et vidensforspring over for bade arbejdsgiver og
forsikringsselskab, som han kan udnytte til egen vinding — og som méaske kan skade andre.

AEgget som patient

Med den nye gen- og forplantningsteknologi kan en raekke arvelige sygdomme forebygges, fx ved fosterdiagnostik og eventuelt
abort. Her er det fosteret, der er sygt, og behandlingen bestar i aflivning. Men vi kan treede endnu et skridt tilbage i den
menneskelige livscyklus og seette ind med diagnostik og behandling p& det befrugtede aegs niveau. Sveer arvelig sygdom, fx
cystisk fibrose eller blgdersygdom — ja, faktisk enhver sygdom, hvis genetiske basis er kendt, kan saledes principielt forebygges
ved hjeelp af en ny teknik, der kaldes praeimplantationsdiagnostik. Med denne metode foretages den genetiske diagnostik, inden
graviditeten overhovedet er etableret. For at preeimplantationsdiagnostik kan foretages, befrugtes kvindens g uden for
livmoren, og de befrugtede seg underkastes genetisk diagnostik, hvorefter eventuelle syge aeg kasseres, og raske opseettes i
kvindens livmor, sddan som man ellers ggr det ved en normal reagensglasbefrugtning. | situationer som disse kan man med
rette spgrge sig selv om, hvilket sygdomsbegreb der er pa spil. Hvor vi i daglig tale refererer til mennesker som syge, er der



her tydeligvis ikke tale om syge mennesker, end ikke syge fostre. Vi taler altsd ikke leengere om syge mennesker, men om
syge celler. Men kan celler vaere syge pa samme made som mennesker og fostre? De syge gener i de pagaeldende celler er jo
slet ikke kommet til udtryk hos et levende individ. Der er tale om en ret teoretisk tilgang til sagen, og det er kun ved hjeelp af
den mest avancerede teknologi, at vi overhovedet kan skaffe os viden om aggets genetiske status. Og behandlingen? Der er
naeppe tale om en abort, siden der ikke er etableret en graviditet. Men der foregar en udvaelgelse, om end den ikke indebeerer
abortens etiske dilemmaer. Man kunne derfor tale om en virtuel abort.

For laege-patient-forholdet kan disse nye patienter skabe problemer. For hvem er egentlig patienten? Er det kvinden, er det
parret, eller er det det ufadte barn? Nye valgmuligheder, der far var utaenkelige, farer nye spillere ind p& scenen, spillere der i
dag er udstyret med rettigheder, som laegen skal forholde sig til.

Politiske eller etiske spargsmal

Disse spgrgsmal diskuteres ofte som etiske spargsmal, men egentlig er de sociale og politiske. De omformer menneskers
indbyrdes relationer og magtforhold og muligger handling pa omrader, hvor man far var overladt til naturens tilfeeldigheder. Nye
handlemuligheder abner for aendring af etablerede praksisser, og de nye lgsninger, der skal findes, er undertiden omstridte.
Med den nye genetiks omformning af sygdomsbegrebet sker ogsa en aendring af sundhedsveesenets ydelser og efterhanden
ogsa af sundhedsveesenets struktur, sundhedsveesenets etiske normer og graenserne mellem sundhedsvaesenet og det gvrige
samfund. Forebyggelsespolitikken kan teenkes forandret — i farste omgang med henblik p& at identificere de mennesker, der er i
hgj risiko for arvelige sygdomme. Senere hen kan de mennesker, der blot har forhgjet genetisk risiko for at padrage sig de
almindelige folkesygdomme, komme i sundhedsveesenets fokus.

Den nye genetik har haft en veeldig indflydelse pa den made, vi teenker sygdom og sundhed pd. Begrebet "den nye genetik"
henviser til viden og tekniske procedurer baseret pA DNA-teknologi. Den ggr mennesker bevidste og opmeerksomme pa de
gener, de selv og deres familie er baerere af. Steerkt hjulpet pa vej af en villig presse har den nye genetik udstedt store lafter
om sygdomsbekaempelse. Her er de genetiske test kommet helt i forreste reekke og symboliserer muligheden for individuel
kontrol med fremtidig sygdom. Ved hjeelp af gentest af sig selv eller kommende bgrn forestiller man sig, at man kan planlaegge
og styre sit liv — dels for at komme sygdommen i forkgbet, dels for at fa raske bgrn.

Genetikken har en veeldig kraft og traekker nye greenser mellem sund og syg, skaber nye sygdomskategorier og nye tilstande,
der fordrer leegelig intervention. De sunde er i virkeligheden ikke leengere sunde, fordi alle formentlig er baerere af
sygdomsfremkaldende gener. Ingen kan laengere unddrage sig i den tro, at hun er sund — vi er, som det er blevet sagt, alle
syge, indtil det modsatte er bevist. Genetiske test vil kunne afslgre asymptomatiske tilstande, der maske — maske ikke —
senere farer til sygdom. Dermed skaber de nye patienter — eller rettere risikopersoner — i og med, at enhver genetisk variation
bliver en risikofaktor, der kan identificeres og skal tolkes og handteres. Genetikken ligger i den forstand i forleengelse af
forebyggelsesmedicinen, idet dens lgfter i hgj grad handler om at forebygge sygdom, men den raekker langt videre. Hvor den
forebyggende medicin efter intense informationskampagner alligevel matte acceptere, at kun en begreenset del af befolkningen
falger de opstillede anbefalinger, og tdlmodigt afvente deres beslutning om eendring af livsstil, tyder udviklingen inden for den
nye genetik p&, at risikopersonerne gladelig mader frem i store tal og ligefrem forlanger genetisk radgivning og gentest. Her er
den teknologiske dimension vigtig og forlener utvivisomt den genetiske risikofastleeggelse med en stor sikkerhed. Den enkelte
risikoperson kan kun skaffe sig viden om sin genetiske status ved eksperternes hjaelp — her rummer den praediktive
leegevidenskab mindelser om laboratoriemedicinen — blot er laboratoriet nu et avanceret DNA-laboratorium.

En ny ansvarlighed?
Den nye genetik er ofte blevet kritiseret for at preesentere en ny determinisme, for at sygeligggre mennesker, for at gare
sygdom til et individuelt problem og for i sidste ende at skabe en underklasse af mennesker med déarlige gener.

Genetikkens krav pa en videnskabelig solid fundering er ogsé blevet anfaegtet, og kritikken anser genetificeringsprocessen som
en politisk strategi, der fijerner opmeerksomheden fra de store miljgproblemer og den sociale ulighed i sundhed.

Heroverfor star imidlertid en helt anden opfattelse, der efter min mening forekommer langt mere plausibel. Genetikken har
ganske vist medfart en rekonstruktion af vigtige begreber om sundhed og sygdom, patient og forebyggelse. Men i denne
proces er det ikke indlysende, hvem der er vindere, og hvem der er tabere. Det genetiske risikoindivid fremstar i dag som en
staerk spiller pa den sundhedspolitiske scene. Med genetificeringen af en reekke hidtil negligerede sygdomme er nye
patientorganisationer dukket op, og deres medlemmer fremstar som aktive, vidende og kraevende brugere af leeger og
sundhedsvaesen. Den amerikanske antropolog Paul Rabinow har beskrevet, hvordan disse mennesker (og deres
organisationer) ikke leengere optreeder som passive patienter, men ogsa samler penge ind til genetisk forskning og kreever
indflydelse pa& denne forskning. Udstyret med sidste nyt fra internettet og med en omfattende viden om deres egen sygdom
bliver disse nye patienter til halvprofessionelle medspillere for leegen, de bliver personer, der patager sig et stort ansvar ved at
ops@ge genetisk viden om sig selv om sin familie. Faktisk tyder en del af den nye forskning pd, at genetikken far risikopersoner
til at se pa deres sygdom og sygdomsrisiko pa en ny made: De drives som altid af et gnske om at undgad sygdom, men ikke
kun pa egne vegne. Genetisk viden skaber nye sociale forpligtelser over for slaegtninge, man deler gener med, og skaber en
falelse af ansvarlighed over for slaegtninge — savel som kommende bgrn. Og hvad bliver sa laegens rolle? Hvis forventningerne
om en voksende efterspgrgsel efter genetisk viden holder stik, og patienterne udvikler sig som Paul Rabinow beskriver, vil
leegen og patienten i hgj grad blive medspillere og ligemeend. Hvis man skal vurdere, hvorvidt EU-projektet fra 1988 vil & held
til at forebygge, at genetisk fglsomhed overfgres til kommende generationer, vil det nok naeppe ske efter direkte pres fra
samfundet — til gengaeld vil der utvivisomt udvikle sig en stor og aktiv efterspgrgsel efter genetisk viden fra de personer, der af



den forudsigende laegevidenskab er blevet udpeget som risikopersoner. Vi kan tale om den ansvarlige patient.

Der kan saledes seettes spgrgsmalstegn ved, om den forudsigende leegevidenskab med dens genetificerede sygdomsbegreb
svaekker patienten i forhold til laegen. Patienterne er maske steerkere i dette forhold end tidligere. Til gengeeld kan forholdet til
samfundet komme pa en prgve, for hvem skal seette graenser for de ressourcer, der skal tilfares den forudsigende leegelige
praksis? Hvem kan sige nej til at stgtte en mulighed for at forebygge en risiko for en sygdom? lkke lsegerne og den gvrige
genetiske praksis, ej heller de mulige patienter, der gerne vil befris for ungdige (store eller sma) risici for sygdomme (hvoraf
nogle er alvorlige, andre mindre alvorlige). Og pa hvilket grundlag kan der eventuelt siges nej? Pa grund af den trods alt
begreensede genetiske virksomhed i det danske sundhedsvaesen skaber disse problemer ikke store udgifter i
sundhedsbudgetterne (endnu). Disse overvejelser peger imidlertid pa et nyt socialt ansvarlighedsproblem, som der ikke er
nogen umiddelbare lgsninger pa.

FORFATTERNE

Christian Juul Busch: Hospitalspraest ved Rigshospitalet siden 1989, har veeret medlem af bestyrelsen =
for Foreningen for Palliativ Indsats, Omsorg ved Livets Afslutning siden foreningens dannelse i 1990,
afgdet 2002. Ligeledes medlem af bestyrelsen for Nordisk Forening for Palliativ Vard fra 1989-2000.
Formand fra 1993-2000.

Peter Elsass: Fgdt 1947, cand.psych. & dr.med., professor i klinisk psykologi ved Kgbenhavns
Universitet. Har publiceret over 100 videnskabelige artikler og 10 bgger, som falder i greenseomradet
mellem medicin, antropologi og psykologi. Bl.a. udgivet bogen "Sundhedspsykologi; et nyt fag mellem
humaniora og naturvidenskab". Han har siden 1973 opholdt sig omkring 20 gange i Latinamerika, hvor
han fulgt to indianerstammers kamp for at overleve, og produceret film og bgger herom. Endvidere med
i den tvaerfaglige centerdannelse "Sundhed, menneske og kultur" ved Arhus Universitet og har i de senere &r interesseret sig for
den sdkaldte humanistiske sundhedsforskning.

Lars Foged: Fadt 1950, praktiserende leege i Skjern siden 1982. Praksis har udviklet sig fra en enmandspraksis til nu en
tremandspraksis. Har beskeaeftiget sig med undervisning, videre- og efteruddannelse af praktiserende lseeger gennem mange ar.
Efterudddannelsesvejleder og kvalitetskonsulent for almen praksis i Ringkgbing Amt siden 1996. Medforfatter til Debatoplaegget
om kernefunktionen i almen praksis fra PLO og DSAM i foraret 2000 og paneldeltager i konsensuskonferencen om almen
praksis' fremtid i november 2000. Flittig debattar i lokale lsegeforsamlinger om bl.a. almen praksis' kerneveerdier og fremtid.

Bente Hansen: Fadt 1940, mag.art. i litteraturhistorie, forfatter og foredragsholder. Har veeret redakter pa Politisk Revy,
Information, Statens Filmcentral og programmedarbejder pad DR/TV. Har skrevet bgger om kulturelle og politiske forhold, digte,
teater. Har veeret fast kolumnist i flere aviser, dagblade og ugeblade. For tiden med i redaktionen af Modkraft/Kontradoxa,
sidder som repraesentant i udvalg under HSSR (reumatologi-udvalget) og medlem af menighedsradet i Kgbenhavns Domekirke.

Ole J. Hartling: Dr. med., administrerende overleege, Klinisk Fysiologisk Afdeling, Vejle Sygehus. Har gennem flere ar deltaget
i debatten om emner inden for leegevidenskab, sundhedspolitik, videnskabsteori og etik. Har blandt andet veeret medlem af Den
Almindelige Danske Leegeforenings etiske udvalg (1994-2000). Siden 2000 medlem af Det Etiske Rad og fra 2003 formand.

Agnes Hauberg: Fadt 1945. Laege fra Arhus Universitet 1973. | perioden 1973-1980 arbejdet p& bl.a. kirurgiske og medicinske
afdelinger i Arhus og Kgbenhavn. Overlaege i Sundhedsstyrelsen i 1986 med arbejdsomrader inden for klagesager, individuelt
tilsyn med sygeplejersker, retspsykiatri og retsmedicin. Siden 1994 souschef og overlaege i Sundhedsveesenets
Patientklagenaevn. Har bl.a. stor undervisningserfaring med temaet kvalitetsudvikling med udgangspunkt i patientklager.

Nikolaj Henningsen: Uddannet socialradgiver og journalist. Er playmaker-chef i kommunikationsbureauet System & Stoffer,
med fokus pa foredrag, projektudvikling, konferenceledelse, workshops mv. Er tidligere prorektor hos projektlederuddannelsen
KaosPiloterne. Er medlem af Det Etiske Rad, Helbredsoplysningsradet og diverse bestyrelser.

Lotte Hvas: Praktiserende i laege i Preestg siden 1990. Er tilknyttet Afdeling for Almen Medicin pd Kgbenhavns universitet med
et projekt om "Overgangsalderen — set fra kvindens perspektiv". Har skrevet en raekke debatindlaeg og artikler i medicinske
fagtidsskrifter, og i seks ar vaeret formand for "Risikogruppen" under Dansk Selskab for Almen Medicin (praktiserende leegers
videnskabelige selskab). Gruppens opgave har bl.a. veeret at veere debatskabende i spgrgsmal om screening og risiko.

Lene Koch: Fadt 1947, historiker, lektor, dr.phil., Institiut for Folkesundhedsvidenskab, Kgbenhavns Universitet. Har skrevet en
del om genetik og racehygiejne i tidens lgb. Er tidligere medlem af Det Etiske Rad.

Kirsten Kopp: Fgdt 1953, uddannet sygeplejerske 1976, bachelor i voksenpsedagogik 1990, cand.cur. 1999. Klinisk arbejde



med kreeftsyge fra 1980, forskning vedragrende kraeftsyges coping 1987-90, hospicechef pa Sct. Maria Hospice Center siden
1995. Bestyrelsesmedlem i Foreningen for Palliativ Indsats i Danmark og formand for tveerfaglig Nordisk Forening for Palliativ
Vard.

Ester Larsen: Uddannet gymnasieleerer, men har arbejdet som politiker i en &rraekke - iszer inden for omraderne kultur og
sundhed. Har bl.a. beklaedt poster som sundhedsminister, fmd. for Folketingets sundhedsudvalg, Fyns Amts sygehusudvalg,
Folketingets udvalg for Det Etiske Rad. Forfatter/bidragyder til undervisningsbager i litteratur, familiekundskab, sundhed,
sygdomsforebyggelse, debatbog "Sundhed for hvem".

Annette Due Madsen: Fgdt 1955, uddannet leerer, familieterapeut og psykolog. Har en deltidspraksis, er foredragsholder og
underviser i psykologi pd Danmarks Jordemoderskole i Kgbenhavn.

Jgrgen Due Madsen: Fgdt 1952, speciallaege i psykiatri og overlaege pa angst- og depressionsafdelingen pa Psykiatrisk
Center Ballerup. Han er gruppeanalytiker og psykoterapivejleder. Endvidere er han psykiatrisk konsulent for flere danske
missionsselskaber.

Sammen har parret hver fredag brevkassen "Spgrg om livet" i Kristeligt Dagblad, hvor de besvarer spgrgsmal om blandt andet
kriser, parforhold og familieproblematik. De har begge skrevet forskellige faglige artikler og sammen udgivet bogen: "Sorgens
mange ansigter" (2003). Annette og Jagrgen Due Madsen har tre bgrn mellem 12 og 22 ar og er bosat i Bagsvaerd.

Forside - Top/Bund

Version 1.0 August 2003 » © Det Etiske Rad. Udgivet af Det Etiske Rad, www.etiskraad.dk
Elektronisk publikation fremstillet efter Statens standard for elektronisk publicering


http://www.etiskraad.dk/upload/publikationer/oevrige-udgivelser/laege-patient-forholdet/index.htm
http://www.etiskraad.dk/

	www.etiskraad.dk
	Læge-patient-forholdet - Reflektioner og visioner - Antologi - Samlet html


