Etiken i fokus i Umea

Sa var det dags for den fjérde och sista delen i1 konferensserien Etik i vrden — forskning for
vardagen. En 6vervidgande del av publiken pa Folkets Hus 1 Umed var studerande. Somliga
kom frén olika omvérdnadsprogram, andra fran Umea universitet for att delta, lyssna och ldra.

Annelie Nordstrom, vérdstrateg och moderator for dagen, konstaterade att aldrig har s manga
fatt s& mycket av svensk sjukvérd som idag. And4 kinner vi oss inte riktigt ndjda.

— Glommer vi att trosta? Att halla varandra 1 hand? Var dr ménniskan bakom diagnoserna?
Har vi inget eget lugn att dela med oss av? Ar det detta som kinns fel? Borde inte trdsten vara
en mycket storre artikel 1 sjukvardsforradet?

Fragorna med etiska perspektiv har blivit tunga och komplexa i den svenska varden. Det &r
darfor som forskningsprogrammet Etik i varden vill belysa dessa fragor och hitta redskap att
hantera dem. Generalsekreterare Karin Hallerby hélsade alla vdlkomna och berittade kort om
Hjart-Lungfonden (www.hjart-lungfonden.se), dagens vird och en av de fyra finansidrerna
bakom forskningsprogrammet.

— Medlemsorganisationen Hjért-Lungfonden har bedrivit verksamhet i snart hundra &r.
Fonden bildades 1904 i kampen mot folksjukdomen tuberkulos. Under 1950-60-talet, ndr man
sag att hjirt- kdrlsjukdomarna var de dominerande sjukdomarna, tog féreningen som sin
uppgift att bekdmpa dessa. Vart &ndamal ar att bekdmpa sjukdomar inom det har omradet. Vi
dr stora finansidrer av den oberoende forskningen, men 4r beroende av bidrag fran enskilda
och foretag och deltar i det internationella forskarsamhéllet. Under forra aret beviljade fonden
85 miljoner till forskning.

Karin Hallerby berittade vidare att deras informationsarbete har intensifierats. Hon tog nagra
aktuella exempel, bland annat satsningen pa ett hilsoorienterat ledarskap, ”Pelle Pump”, en
lek- och kunskapssatsning for barn om en god livsstil och Hélsans stig, ett projekt som
stimulerar till vardagsmotion.

—Vi behover fa storre insikt 1 beteendeforandringar och f4 en mer sammansatt bild av
méinniskan. Vart deltagande i det har mangvetenskapliga Etikprogrammet ar darfor ett bra sétt
for oss att bidra till att 6ka kunskapen kring de hér fragorna.



Informerat samtycke i samband med rekrytering av patienter for klinisk

undervisning
Niels Lynoe, docent i medicinsk etik vid Umea universitet

Ett tvirvetenskapligt undervisnings- och forskningsomrdde som kritiskt, historiskt, empiriskt
och analytiskt granskar moraliska och etiska aspekter pé sjukvarden — s& kan man beskriva
dmnet medicinsk etik.

Docent Niels Lynoe arbetar framfor allt med den empiriska delen av den medicinska etiken.
Han inledde med en historisk tillbakablick pa den medicinska undervisningen och tog
ahorarna till antikens Grekland.

Historisk tillbakablick

— Hippokrates beskriver en mycket néra relation mellan ldraren/lékaren och eleven. Detta
omsesidiga forhallande kan i det ndrmaste beskrivas som en vetenskaplig adoption, dér den
dldre lakaren fanns till hands for den yngre under hela sitt yrkesliv. Han skulle fungera som en
forebild for den blivande lidkaren, bade tekniskt-medicinskt och nér det gillde bemotande.
Denna tradition dominerade dnda fram till 1000-1200-talet nér de forsta universiteten i
Europa etablerades och gruppundervisningen infordes.

Var fick man sina praktiska medicinska kunskaper? Léraren laste hogt ur de larobdcker som
fanns. Under 1500-talet satt man mest pa sin kammare och forsokte inhdmta konkret
medicinsk kunskap, pa 1600-talet gick man hem till patienten och fran 1700-talet samlas man
vid patientens sjuksiing pa lasaretten. Ar 1803 formulerar Percival konkreta etiska riktlinjer
for hur klinikern ska bete sig och hur medicinsk forskning ska bedrivas.

Dagens situation

Dagens verklighet ser helt annorlunda ut. Situationen &r den att de medicine kandidaternas
antal 0kar och antalet patienter ricker snart inte till. Den nira relation som ldraren hade till
den enskilde eleven finns inte ldngre. Undervisningen i medicinsk etik blir darfor allt
viktigare for de blivande ldkarna.

Vilka etiska problem kan dyka upp i det hir sammanhanget?

— Léraren har tre olika funktioner, han/hon ska bade undervisa, forska och bedriva ndgon form
av sjukvérd. Vad man ska prioritera kan bli ett dilemma — studenten vill forstds ha god
undervisning, klara sin examen och bli en bra ldkare, patienten dnskar god vard och vill
bemotas pé ett adekvat och respektfullt sitt och inte bara bli anvind som ett medel f6r den
framtida sjukvarden. Det informerade samtycket &r darfor helt centralt. Patienten maste fa
information om syftet med undervisningen och vad det innebér for honom eller henne att
delta. Man ska ocksa ha ritt att tacka nej.

Informera eller ej

I undersdkningen Niels Lynde presenterade vinde man sig till bade studenter, lirare och
patienter. Nar det géller fragan “Har patienterna en moralisk skyldighet att stélla upp i klinisk
undervisning?” svarar 23 % av ldrarna/ldkarna och 53 % av studenterna ja. Av ldkarna pastér
75 % att de alltid informerar patienterna innan en klinisk undervisning, medan resten séger att
den informationen &r underforstadd.

— Det intressanta dr att i hilften av fallen talar inte studenterna om att det ar forsta gangen de
genomfor en viss procedur, exempelvis en gynekologisk undersdkning.



Hur ser da patienterna sjilva pa detta? I Niels Lynoes undersokning pa ett slumpvis urval av
hundra personer som sokt sig till sjukvérden visade sig 85 % av dessa positiva till att
medverka i klinisk undervisning. Cirka en tredjedel hade tidigare varit med om att detta utan
att ha fatt information eller blivit tillfrdgade. 80 % anger att de skulle kénna sig krinkta om de
inte blev informerade i forvig medan cirka 30 % inte ens forvintar sig att bli informerade.

Forhandsinformation skrimmer inte

Niér resultaten fran undersékningen presenterades for ldkarna/lararna fick man tva reaktioner.
Den ena gruppen tyckte att det var sjalvklart att patienten alltid skulle fa information. De
ansag att det var en forutséttning for att kunna bedriva klinisk undervisning i framtiden. Den
andra gruppen var emot information eftersom man trodde att man riskerade att skrimma bort
patienter.

— Skrammer vi bort patienter nar vi informerar dem, eller inte? Den frdgan ville vi fa svar pa,
sa vi gick vidare med studien. Vi gav en grupp patienter skriven forhandsinformation om
universitetssjukhuset och att man hér bedriver klinisk undervisning. De fick ocksa veta att det
kan forekomma medicine kandidater vid ldkarbesdken. Om de ville vara ensamma med sin
lakare skulle de meddela det i forvdg. Den andra gruppen fick ingen férhandsinformation.
Studien, som ibland visade sig bli rena Sherlock Holmes-arbetet, pekade dnda pa att de flesta
patienterna var positiva till att delta i kandidatundervisning. Huvudbudskapet var ocksa att
ingen verkade skrimmas bort av forhandsinformation.

Etiskt dilemma

Niels Lynde podngterade att det finns en hel del fallgropar i studier som denna. Det finns
problem 1 det slumpvisa forfarandet. En annan aspekt handlar om ndgot mycket mer subtilt.
Hur kan man genomfora en unders6kning om informerat samtycke utan att kridnka
patienterna?

— Det dr naturligtvis etiskt kénsligt. Vi kunde ju inte informera patienterna i forvdg om att de
deltog 1 en studie. D4 hade vi inte fatt fram nagra resultat. Vi fick inhdmta deras samtycke i
efterhand. Om nagon hade reagerat kraftigt pd att ha medverkat utan sitt samtycke hade vi
avbrutit studien direkt. Det var ett villkor fran forsta borjan. Nu behdvde vi inte gora det, vi
har i stillet genomgéende mott stor forstéelse for vart arbete. Folk kénner att de medverkar till
nagot som dr positivt infor framtiden.



Etiska principer i hilsoekonomisk analys
Docent Lars Lindholm, Institutionen for folkhilsa och klinisk medicin, Umea universitet

Den solidaritet, som vi forutsétter finns bland befolkningen nér det giller vardinsatser och férdelningen av
resurser mellan olika behovsgrupper, finns den i verkligheten? Ar det alltid kostnadseffektivt att vara billig?
(Annelie Nordstrom)

Vad dr mainstream praxis i hdlsoekonomisk analys bland svenska och internationella
ekonomer? Hur brukar man tdnka? Hur resonerar svenska politiker 1 forhdllande till denna
praxis? Ar det m&jligt att anpassa ekonomisk analys s4 att de etiska komponenterna bittre
anpassas till vad svenskar i allménhet tycker dr vist och klokt?

Lars Lindholm, lektor i hdlsoekonomi, har sdrskilt intresserat sig for den etiska komponenten 1
ekonomisk analys. Delar av svaren pé frdgorna hiar ovan kommer ur den studie han gjort med
stod frén forskningsprojektet Etik i varden. En studie som &r en av de forsta i sitt slag i
vérlden.

Resurserna ricker inte till alla goda forslag

Ett budgetforslag 1 ett landsting ar utgangspunkten for en hdlsoekonomisk analys. Lars
Lindholm presenterade ett hypotetiskt forslag till budget dér det tydligt framgick hur olika
verksamheter det dr som bedrivs inom samma landsting och som slass om samma medel.

— Haér ser vi t. ex. att de som ansvarar for ambulanshelikoptern vill ha tio miljoner nésta ar, de
som sysslar med hoftledsoperationer vill tio miljoner o.s.v. Sammantaget kostar alltsammans
mer dn vad som finns i budgeten. Detta &r en mycket vanlig situation. P4 nigot sétt méste
darfor dessa olika poster kunna jimforas trots att de &r sé olika. Hir kan en hidlsoekonom
hjélpa till att bidra med ett beslutsunderlag genom att gora en analys av
kostnadseffektiviteten. Inom hélso- och sjukvarden handlar det om att astadkomma sa mycket
bot, lindring, forebyggande och trést som mojligt. Kostnadseffektivitet dr en relation mellan
vad nagot kostar och hur mycket hilsoeffekter man lyckas astadkomma for pengarna.

Qaly — ett allmiint effektmétt

Hur gor man en hélsoekonomisk analys? Man jimfor vad négot kostar i pengar med
hilsoeffekter som man maiter i ndgot annat matt, exempelvis att blodtrycket gar ner i
millimeter.

— Det blir kostnad per effektenhet och man strivar efter sa generella effektmatt som mojligt
for att kunna jidmfora olika verksamheter med varandra. Inom hélsoekonomin har man darfor
kommit att utveckla ett allmint effektmatt som vi kallar Qaly, kvalitetsjusterade levnadsar,
(quality adjusted life years). P4 ena axeln har man tid och pa den andra hélsorelaterad
livskvalitet. D& kan man beskriva mycket som har med hélso- och sjukvard att géra. Man kan
t.ex. rdkna ut hur ménga Qaly man vinner genom forebyggande insatser.

Lars Lindholm presenterade flera exempel diar man kan méta och jamfora effekter och
kostnader av olika typer av behandlingar.

— Qaly-mattet anvdnds 1 kombination med hédlsomaximering, det géller att &stadkomma sé
manga Qalys som mojligt ur den budget som finns till férfogande. Vi ska astadkomma storsta
mojliga bidrag till folkhdlsan och det méter vi i Qalys. Det spelar ingen roll vem som é&r
mottagare. Det dr hidlsoekonomins huvudprinciper.



Jamlikhet prioriteras

Ar hilsomaximering en virdepremiss som svenska folket stoder? Detta ville Lars Lindholm ta
reda pa genom sin studie. Man undersokte hur landstingspolitiker ser pé relationen mellan
jamlikhet och hdlsomaximering (= att 4stadkomma sa mycket hédlsa som mdjligt men
ignorerar fordelning i samhéllet).

— Vi konstruerade ett antal situationer med ett inbyggt dilemma och dessa fick ett antal
politiker ta stdllning till. I varje situation fick de vilja mellan ett program som var mer
effektivt och ett jamlikhetsorienterat program. Bada kostade lika mycket.

Det visade sig att 2/3 av politikerna prioriterade de jamlika programmen. De dr beredda att
avsta fran en potentiell effekt for att astadkomma storre jamlikhet i hilsa. Men stodet for
hilsomaximering 6kar nédr uppoffringen dkar. Det visade sig ocksa att partier pa védnsterkanten
men dven mittenpartier har storre sympatier for jamlikhet. Kvinnor har storre sympatier for
jamlikhet 4n mén.

— Viér tolkning &r att svenska hélso- och sjukvéardspolitiker forkastar ren hilsomaximering. Vi
tror ocksé att man vill ha en avvéigning mellan jadmlikhet och hdlsomaximering frén fall till
fall.

Ovintade resultat

Kan man ta lardom av vad svenska politiker tycker och vad internationella undersékningar har
kommit fram till?

—Ja, jag tror det och jag visar det med ett exempel som handlar om hoftledsbyte kontra
behandling av hjarntumor. I vér studie diskuterar vi kring och argumenterar vi for att det har
ett storre vérde att ge hélsa till ndgon som har "lite” hélsa, i det hér fallet en patient med
hjarntumor. I konventionell hidlsoekonomisk analys anser man att hoftledsbyte ar mycket mer
kostnadseffektivt an behandling av hjairntumdr. Men om man infogar en rittviseprincip
framstar det som klokare att anvénda resurserna tvartom. Det kan alltsa vara virt att géra en
avvigning mellan hdlsomaximering och jdmlikhet. Det kan fa stora konsekvenser om man for
in andra antaganden dn hdlsomaximering 1 den hilsoekonomiska analysen.

Det hér ar ett omrade som fortjénar betydligt fler undersékningar. Om politiker pa allvar ska
anvinda sig av hdlsoekonomisk analys krivs att den etik som analysen ar baserad pa har stod
frén anvindarens sida.



Samvetsstress i relation till moralisk kinslighet, socialt stod, inre styrka och

utbrandhet hos likare, sjukskoterskor och underskoterskor
Professor Astrid Norberg, institutionen for omvirdnad, Umea universitet

Kan daligt samvete ha ndgonting med utbrindhet att gora? Det vill professor Astrid Norberg
tillsammans med en grupp forskare inom omvardnad, medicin och teologi reda pa.

— Var utgéngshypotes dr att den 6kande utbrindheten i varden har med moralisk lyhordhet att
gora. Hur kinslig 4r man for patientens situation? Vi tror att ju kinsligare man &r desto storre
ar risken att man far daligt samvete.

Fokus pa det déliga samvetet

Har dé kénslan av déligt samvete blivit vanligare inom varden idag? Manga studier har gjorts
tidigare dir man bett sjukvéardspersonal berétta hur de upplever att vara med i svéra
situationer i sitt yrke.

— Mainga ndmner daligt samvete men vi har aldrig fokuserat pd just detta. Efter den hér
studien kommer vi att kunna beskriva hur folk upplever den kénslan.

Att inte racka till

En hypotes ar att om man &r utsatt for en anstrdngd vérdsituation pé jobbet, har en string syn
pa sitt samvete och far daligt samvete — d& kan det vara rimligt att det sociala stodet och ens
inre styrka har stor betydelse for om man riskerar att drabbas av utbrindhet eller inte.

— Projektassistent Ann-Louise Glasberg har intervjuat arbetsledare och erfarna
underskoterskor for att fa deras asikt om varfor utbrdndhet har blivit ett sa stort problem. De
sdger att kraven har okat och detta for med sig en kinsla av otillrdcklighet. Man har en
idealbild med sig frin studietiden, de tekniska framstegen dkar och dessutom stiller patienter
och anhoriga hogre krav. Allt detta ér positivt men upplevs pressande ndr man inte lever upp
till kraven. Man har ocksa en kénsla av att man dr utbytbar.

Det man beskriver dr en slags uppgivenhet i organisationen. Kraven har dkat samtidigt som
ens ansvarsomrade har blivit otydligare. Vid sidan om detta har en otrygghet i tillvaron
tillkommit, bade i samhéllet och familjelivet.

— Sjukskoterskorna uttryckte att de var langt ifrdn den idealbild man hade. Mest ngjda var
underskodterskorna som kommit ndrmare patienterna medan likarna beskrev framst
omorganisationerna och neddragningarna som svérast.

Moralisk lyhordhet

Professor Kim Liitzén beskriver moralisk lyhordhet som en insikt i patientens sérbarhet och
en forstielse for den moraliska innebdrden av en situation dér integriteten hotas.

— Det handlar mycket om att fornimma, lyssna, kénna hur patienten har det. Det handlar om
kéanslor och intuition men ocksé om erfarenhet. Den moraliska lyhdrdheten visar sig genom
vardarens etiska reflexion, man uttrycker ett ansvar for patientens bésta och man anvinder sig
av etiska argument. Kim Liitzén sdger ocksa att vrdaren kan uppleva en inre konflikt niar den
moraliska lyhérdheten inte kan forverkligas i handling. Den hér kénslan &r séledes bade pa
gott och ont.

Samvete

Forskarstudenten Vera Dahlqvist har intervjuat sdvil bekdnnande kristna som ateister och bett
dem beritta om hur de upplever samvetetet. Svaren skiljer sig 4t ibland men samvetet tycks
dnda upplevas som en grins mellan vad som é&r rétt och fel.



Nér man foljer sitt samvete upplever man en inre frid. Om man kréanker sitt samvete krianker
man ocksé sig sjdlv. Samvetet tycks vara ett uttryck for ens djupaste virden. Samtidigt
beskrivs samvetet som en sorts konflikt mellan kénsla och fornuft.

— Det kan sla till ndr man minst anar det, det kan gora en somnlds och det gir inte att komma
ifran. Det kan ge sjdlvanklagelser och gora att man kénner sig valdigt ensam.

Hur hanterar man med sitt daliga samvete?

— Man soker trost och forsoker gottgdra. Man kan fly in 1 arbete, dova samvetet med alkohol
och man kan flytta samvetsgransen. Man kan dra sig undan men det daliga samvetet kan dyka
upp igen, ndr som helst. Det dr forvanande att samvetet verkar vara s privat. Enligt etikern
Lars-Olle Armgaard beror det pa vart sekulariserade samhélle. Nir det fattas en gemensam
virdegrund blir det sa.

Astrid Norberg tog nagra konkreta exempel, dér bl.a. Elisabeth Lindahl intervjuat vardare som
arbetar med patienter med svérldkta sar. Hur dr det att varda dessa? Samvetet tar ingen hiansyn
till yrkesroller, utan krdver att man tinjer ut sig och gér mer &n man orkar. Hur mycket man
an gor har man dnda daligt samvete.

— Det &r viktigt att notera att samvetet dr absolut. D4 hjilper det inte om andra séger att man
ar duktig och gor precis ritt, det kinns inte bra 1 alla fall.

Att vara utbrand

Universitetslektor Anna Soderberg har intervjuat personer inom varden som é&r sjukskrivna
p.g.a. utbrdndhet och forsokt ta reda pa hur utbrindheten uppstod. De beskriver just att de
tdnjer ut sig mer och mer, de kinner sig ensamma, ingen har tid och de kan inte 1dmna
patienten. Det som hénder &r att de blir besvikna pa och anklagar andra. De upplever att de far
negativa reaktioner. Nar man blir tillrdckligt uttédnjd och trétt bérjar man gora fel som inte
man gjort tidigare. Till slut punkterar man sig sjélv. Man upplever sig som totalt virdelds 1
sina egna ogon.

— Jag talade just med en person som beskrev den hér situationen. Men hennes arbetskamrater
pastod att de inte alls hade fattat vad som holl pa att hiinda. ”Det forstar jag,” sa hon, “jag
satte upp en mur utit for ingenting visa och en mur inat for att slippa forsta.”

Fragan ar hur klara signaler man skickar ut, eller hur lyhérda medarbetarna &r?

Astrid Norberg avslutade med att séiga att det vore intressant att hitta ”maskrosorna”, personal
som inte blir utbrdnda, trots alla odds emot sig. Vad ér det hos dem som gor att de klarar sig?

”Kraven kommer egentligen inifrén. Vi dr vana vid att se medicinsk etik som ett antal principer som man foljer
eller avstér ifrdn, men ser man etiken som mina egna krav pa mig sjilv blir det svarare att vérja sig. Jag ar bade
subjekt och objekt.” Goran Lantz

”Hur péverkas de krav som kommer inifrdn av forvantningarna utifran.?” Annelie Nordstrom

”Kanske ror det sig inte om daligt samvete utan brist pad samvete? Kanske stélls sjukvardens etik mot ens privata
moral.” Niels Lynoe

”Om man utvecklade gemensamma virdegrunder inom olika arbetslag — skulle det se annorlunda ut da?” (Britt-
Marie Ternestedt) “Ja, det tror jag. Men da méste man vaga starta verkligt djupa, drliga, existentiella samtal.”
(Astrid Norberg)



Hemmets betydelse som den sista vardplatsen — etik i hemmets och

institutionens livssfir
Docent Britt-Marie Ternestedt, professor Goran Lantz och doktorand Ingrid Hellstrom

Att bli beroende av andra, att leva nira doden — hur paverkas man av det i var visterlindska
kultur? Vilken innebord fir begrepp som valfrihet, sjdlvbestimmande, som ofta anvinds 1
olika styrdokument? Hur tar de sig uttryck pa mikroniva, i métet mellan
dldre/ndrstaende/vardpersonal? Detta dr kirnan i forskningsprojektet som docent Britt-Marie
Ternestedt vid Ersta Skondal Hogskola och hennes forskarkollegor bedriver.

— Inom vért forskningsfalt, vard i livets slutskede, &r risken hundraprocentig. Vi kommer alla
att do. De flesta av oss kommer att bli gamla, vi kommer att d6 den langsamma d6den och vi
kommer att bli beroende av andras omsorg. Vilka vardformer kommer vi att ha att vilja
mellan?

Britt-Marie Ternestedt inledde med en kort presentation av projektet. Vad ar viktiga viarden
under aldrandet och néra livets slut? Vad beskriver dldre som viktigt for att ha ett meningsfullt
liv? Vilka vérderingar har samhéllet nir det géller dldrande, virdighet och sjdlvbestimmande?
Vad sker i samspelet mellan personer pa det enskilda boendet? Vilka etiska fragestillningar
rymmer varden och omsorgen om &ldre?

— Vi har fokuserat pé ett antal nyckelbegrepp: Sjdlvbestimmande, Virdighet, Livskvalitet,
Hemmet och Meningsfull vardag. Det hér ar begrepp som man knappast tdnker pa forrdn man
blir av med nagot eller nadgra av dem.

Fyra delstudier

— Detta gor vi fyra delstudier: en filosofisk/etisk begreppsanalys och tre studier dér vi foljer
80 éldre over tid (1 — 1,5 &r) for att forstd mer om den dldres vardag ur tre aspekter: Inom
olika boendeformer (hemmet, sjukhem, serviceboende m.m.), dldre med annan
kulturell/religios bakgrund samt vard i hemmet vid nyupptéickt demenssjukdom.

Vi vill finga dldres beskrivningar av deras vardag och vad som innebér livskvalitet for dem.
Detta gor vi genom intervjuer och observationer pa plats. Vi forsoker se det bade ur de dldres
och nérstdendes perspektiv, men vi studerar ocksé vilka normer och ideal som styr
personalens handlingar vid olika boendeformer. Sa hér langt kan vi se att de gamla och
personalen tycks bo och verka i helt skilda vérldar med 4 mojligheter till méten. Man har sa
olika tidsperspektiv.

Det arkitektoniska perspektivet 1oper ocksd som en réd trdd genom hela studien. Vad betyder
miljon, atmosfédren och stimningen for upplevelsen av virdighet eller meningsfullhet?

Inneborden av god vird i hemmet, séirskilt vid vard av personer med demenssjukdom
Britt-Marie Ternestedt limnade &ver till Ingrid Hellstrém, doktorand vid Tema Aldre och
aldrande vid Link6pings universitet. I sin framstéllning 14t hon négra enskilda individer som
hon har pratat med komma till tals.

Dementa har ofta haft en begrinsad roll i andra undersokningar. Man har inte fragat dem utan
hamtat kunskap fran nérstdende och genom observation.

— Vi har ként att det kan vara ett etiskt problem att utesluta dem sa i var studie forsoker vi
rikta oss direkt till den demenssjuke.



Borta bra men hemma bist

Over hilften av alla dementa virdas hemma av ndgon nirstiende. Att kunna bo hemma ir en
symbol for ett sjalvstandigt liv. Vi foljer 20 personer med diagnostiserad demenssjukdom som
alla bodde hemma vid starten av studien och deras make/maka. Alla har frivilligt valt att gé
med i studien.

Vi gor en intervju i hemmet var sjdtte manad under sammanlagt arton manader. Vi ér alltid
tva som intervjuar. En av oss talar med den anhorige, den andra med den demente. Bada vill
prata enskilt och ge sin version av vardagen. Fragorna dr de samma och vi pratar om vad
hemmet betyder for dem, vad som é&r viktigt i livet, vad sjdlvbestimmande star for och vad de
har fétt lamna ifrdn sig och om begreppet vérdighet. Efterét pratar vi tillsammans alla fyra
over en kopp kaffe.

Vad ér det i hemmet som dr betydelsefullt? Ingrid Hellstrom liste upp ett typiskt svar:

“Ja, det betyder vil allt holl jag pa att sdga. Att man kan bo hemma och ha sin dkta hdlft har
och att vi kan vara tillsammans. Det dr vdl det som dr viktigast nu pd alderns host. Det dr
man tacksam for varje dag som gar.” Relationen till den anhorige ér véldigt viktig. Det
handlar om livsldnga dktenskap.

Nar intervjustudien borjade bodde alla hemma. Nu har vi dock foljt ett par till ett sarskilt
boende for mannen. ”Hur var det att flytta in hir?” “Ja, det dr bara en person som fattas.
Hon kommer ibland ndr hon har tid. ” 1 det hir fallet fanns inte deras gemensamma hem kvar
eftersom hustrun bytt bostad.

Ingrid Hellstrom visade ocksa négra bilder pd hemmiljder.
— Vi fotograferar delar av hemmet som kan illustrera hur de intervjuade har det. Sakerna i
hemmet sdger mycket om personerna. De star som symboler for den man har varit.

Begreppet hem

Foredraget avslutades av professor Goran Lantz, Ersta vardetiska institut, som holl sig till
hemmet som begrepp.

— Hemmet och sjukhuset &r olika arenor med olika regler och védrden. Vard ges ocksé 1
boendeformer som varken dr hem eller institution, t.ex. sjukhem, sirskilda boenden,
gruppboende. Vilka vérden fran hemmet kan vi bdra 6ver dit?

Begreppet hem och familj 4r mycket mer kdnsloméssigt laddat dn bostad och hushall.
Hemmet har bide en praktisk funktion och det star for social gemenskap. Varje hem ér en
bostad, men inte tviartom. Vad ska uppfyllas for att nagot ska kallas ett hem? Dels ska den ha
en praktisk funktion dels ska man kunna identifiera boendet som sitt hem. Uttrycket att
kdnna sig hemma” siger precis vad man menar.

Goran Lantz gjorde hér en utvikning som handlade om var ménniskosyn.

— Jag kan reduceras till en kropp eller till ”’jag som subjekt”. Men déremellan finns ocksa ”jag
som person, den bild som andra har av mig”. Jag som person har en diffus gréins till
omgivningen, d.v.s. jag kan dven inforliva tingen omkring mig. De hér glasogonen ir en del
av min person. Den storsta utstrackningen av oss dr vart hem. Dar finns det som speglar véra
intressen, smak 0.s.v.



Vi har egentligen tre hem: Det forsta &r barndomhemmet som vi priaglas av, det andra skapar
vi sjdlva och det tredje och sista dr dir vi slutar vara dagar, ofta beroende av att andra skoter
om 0ss.

— Vilket av dessa hem dr mest betydelsefullt? Vilket hem vill vi spegla i det sista hemmet?

Tre sfarer omger varje manniska:

1. Intimsfdaren, min kropp och mina nérmaste attribut.

2. Livssfaren, den som jag sitter min priagel pa, exempelvis hemmet.

3. Identifikationssfaren kan vara hur stor som helst, t.ex. min hembygd.

Den forsta och den tredje har vi av oss sjélva, men den andra fordndrar sig med oss. Hur vi
dger de hir sakerna har inte sé stor betydelse. Men tingen i hemmet blir en del av oss och
speglar oss sjdlva.

— Darfor ar det ansvarsfullt att arbeta i ett hem, d& gér man i1 en annan méanniskas livssfar. Det
kréaver lyhordhet, omtanke och respekt.

Till sist

Ett brett spektrum priglade dagen. Ahorarna fick lyssna pa allt fran hilsoekonomiska
resonemang och hur patienter reagerar pa att anvédndas i utveckling av kunskap till hur
vérdpersonalen paverkas av sina samvetsbetinkligheter och hemmet som en vérdarbetsplats.
Precis sa hir spannande blir det ndr man véljer att arbeta grinséverskridande. Det &r befriande
for tankarna.

Annelie Nordstrom knot ihop dagen och ldimnade ordet fritt till panelen.

Karin: God forskning ger fler frigor. Ar vi pa viig mot ett annat sitt att stéilla frigor? Kommer
etikfrdgorna att bli viktigare i framtiden? Eller dr det andra fraigor som kommer?

Astrid: Jag tror att etiken kommer att se annorlunda ut. Jag &r sé trott pa ordet etik. Den har
blivit en problemldsningsmodell langt fran médnniskan. Utvecklingen gér mot grundldggande
véirden och relationer.

Niels: Jag har inget emot etik som begrepp. Var gar granserna for vad vi kan gora inom
sjukvéarden? Detta tror jag kommer att diskuteras mycket. Jag tror det finns manga olika
dimensioner dér vi kan flytta granser. Har finns idag oerhort mycket tyckande.

Goran: Jag tror att det blir kluster av olika forskningsansatser som kommer att hantera
véardefragor pé ett ansvarsfullt sétt. Mer ett intressefalt for olika vetenskapsmetoder.

Lars: Ekonomerna har tagit for givet att den vardepremiss som ska anvéndas ar effektivitet
och folkhédlsoforskare har forutsatt att det dr jimlikhet och 1 bada disciplinerna finns ett 6kat
intresse for att fundera pd de hér sakerna.

Britt-Marie: Jag hoppas att de etiska frigorna kommer att diskuteras mer och i dialog. Det
borde vara ekonomiskt att samrada.

Astrid: Att vi har blivit ett mangkulturellt samhalle gor att vi behover en fordjupad dialog. Jag
vet inte var evidensbaserad etik kan vara?



Niels: Nar vi har ett ordentligt underlag for att handla pa det ena eller andra séttet. En
betoning av den empiriska delen av etiken.

Annelie: Vi behover arenor att fora de hir samtalen. Det dr en del av det goda ledarskapet
som véarden behover. Den kunskap som ni i era forskningsprojekt tar fram kan ocksa anviandas
fora att utveckla det goda ledarskapet.

Tack for idag! Ni ska veta att detta dr den konferens av de fyra som har haft flest mén i
salongen. Sa ni kan stricka lite extra pa er!

Agneta Barle



