Tidsskriftet 9 &,

Informerte pasienter - til glede eller
besvaer?

REDAKSJONELT

Det gar mot slutten av kontordagen. Det har veart et hardt kjor, heldigvis bare
tre pasienter igjen. Neste er Gunnar,en 30 ar gammel lektor hos hvem vi har
diagnostisert et lymfom. Na gar han til behandling ved Regionsykehuset; hva
vilhan meg i dag?

Han har en tykk bunke papirer i handen - utskrift fra Internett. Han har surfet
og funnet 70 sider med de nyesteforskningsrapporter, noen av dem enna ikke
publisert. Han vil jeg skal sgke ham til et annet sykehus fordi han ikkelenger
har tillit til det vi samarbeider med. De visste ikke om de siste
forskningsrapportene han hadde funnet, hvordankan han da stole pa dem? Og
ikke ville de gi ham de nyeste medikamentene heller, selv om han hadde
artikler som vistenytten.

Det blir en lang konsultasjon.

Vi diskuterer hans lovbestemte rett til informasjon og medbestemmelse. Han
lufter sin frustrasjon over ikke & blitatt alvorlig pa sykehuset. Han har folelsen
av a bli oppfattet som en "vanskelig" pasient fordi han viser interessefor egen
sykdom og behandling. Han mener seg berettiget til den nyeste og beste
behandling, og at vi som leger ersinker fordi vi ikke er faglig oppdatert. Kan jeg
det som star i rapportene? Jeg blir svar skyldig. Den faglige delenav
konsultasjonen gar tregt. Vi blir enig om at han skal komme tilbake til ny time
om to uker.

Gunnar gar, jeg sitter igjen med de 70 sidene ustrukturert og ufordeyd
materiale og mange tanker. Er dette enforsmak pa den nye kliniske hverdagen?

Jeg har lest skrekkscenarier hvor legen erstattes av hjemmedatamaskiner, CD-
ROM og Internett og der klinikerne erredusert til en handfull teknikere som
utforer hoyt spesialiserte diagnostiske og terapeutiske prosedyrer (1). Men
hvaer realitetene? Leger vil i overskuelig fremtid matte fortsette & ta avgjorelser
pa et mangelfullt datagrunnlag ogbruke klinisk skjgnn og erfaringer mer enn
strukturerte ekspertprogrammer og algoritmer. Selv om den
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personligetilneermingsmaten ofte ikke er perfekt, vil legen som regel gjore det
langt bedre enn datamaskinene (2). Jeg frykterikke at informasjonsteknologien
vil overta for meg som lege.

Relevant medisinsk informasjon er allerede lett tilgjengelig. Vil pasientene
bruke den? Noen, men langt fra alle.Selv med en eksponentiell gkning i brukere
av Internett, er det mange mennesker, og da kanskje sarlig de eldre eller desom
er darligere stilt og som har mest behov for helsetjenester, som har minst
mulighet til 4 innhente slikinformasjon. Andre, spesielt pasienter med kroniske
sykdommer, vil vaere mer aktive. Som medisinere har vi de senere arhjulpet
disse pasientene til 4 leve lenger med sine sykdommer, men ikke kunnet gjore
dem friske. De har i gkende gradhgyere utdanning, hayere selvfolelse, vet mer
og vil kreve mer (3). Jeg er ganske sikker pa at de informerte,deltakende
pasienter vil representere en stadig storre utfordring for oss som klinikere.

Informerte og interesserte pasienter er til glede og besvar. Det er pirrende og
spennende & ha slike pasienter sommedspillere. Jeg ma faglig skjerpe meg, og
det er bra. Samtidig er det anstrengende, jeg kjenner jeg ma ta meg i aktfor ikke
a ga i forsvar. De pirker stadig bort i min faglige usikkerhet og profesjonelle
status.

De informerte pasienter forventer et tilnaeermet egaliteert pasient-lege-forhold
(4). Likeverdighet og respekt er bra,men intellektuelt krevende. Jeg er ikke
opplert gjennom legerollen i & vaere ydmyk, innremme egen usikkerhet, hore
papasienten. "Men hvorfor, doktor? Min nabo fikk det gjort slik og slik... .
Internett sier... . I Dagbladet star det..."Vi har i slike situasjoner lett for a trekke
oss tilbake til den autoritaere legerollen, hvilket de fleste informertepasienter
ikke tolererer (3). Det oppstéar rollekonflikter med "udugelige" leger og
"vanskelige" pasienter. Medmangelfull trening i kommunikasjon er det duket
for konfrontasjon.

Hvordan pavirkes pasienten? Undersgkelser viser at gkt pasientkunnskap og
nysgjerrighet pavirker morbiditet igunstig retning, men har som regel liten
innvirkning pa pasientenes tilfredshet med konsultasjonen (5). For
denreflekterte pasient som sgker lasning pa ett problem, kan Internett eller
andre storre databaser vere nyttige. Men derhvor informasjonen bidrar til at
pasienten tviholder pa forskningsresultater som behandlingsmiljoene ikke vil
eller kanta hensyn til, eller hvor det er diskrepans mellom kunnskap og
mulighet for handlinger, blir det lett frustrerende forpasienten - og for oss.

Ny informasjon blir raskt tilgjengelig i de store databasene, men ikke alt er like
riktig eller viktig. De storsteulempene ved informasjonen pa Internett er at det
er sd mye av den, og at den er usystematisert og inneholder
userigseopplysninger (6). Alle kan legge ut informasjon pa nettet, der er det
liten eller ingen kvalitetskontroll. "Informationoverload" er en utfordring for
oss som leger, men representerer et enda storre problem for pasientene.

A omsette generell og omfattende informasjon til nyttig kunnskap for den
enkelte, er en spesiell utfordring.Tidligere ble denne oppgaven forvaltet av
legen, som porsjonerte ut kunnskap til pasienten i passende doser. Na
liggerinformasjonen der, ofte som fragmentert detaljkunnskap, helt ufordeyd
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og tilgjengelig for alle. Mange av pasientenemangler evnen til 4 tolke og sette
informasjonen inn i rett ssmmenheng. Dette nye "syndromet" med
feilinformertepasienter leder i gkende grad til vanskeligere konsultasjoner (7).

De informerte pasientene er der, og de blir flere. Utfordringen dreier seg ikke
primaert om deres kunnskapsmengde,men om maktbalansen mellom pasient
og lege. Legens autoritet kan aldri bygges pa at vi har mer informasjon
enndatamaskinen. Tillit - og dermed styring - far legen forst og fremst nar folk
er trygge pa at vi er @rlige, oppriktigeog kjenner egne grenser. For & overleve
som klinikere ma vi venne oss til en utvidet legerolle, hvor vi i fremtidenblir
like meget veiledere og pedagoger som medisinsk-faglige autoriteter for vare
pasienter. Denne nye rollen ma viforsta, leere og inngve, den kommer ikke av
seg selv.

Per Hjortdahl
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