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SAMMENDRAG

En forutsetning for en kunnskapsbasert helsetjeneste er at pasienter tas med i beslutninger om egen og andres
helse. Dette forutsetter tilgang pa palitelig kunnskap og kompetanse i & ta den i bruk. Den sentrale arenaen for
pasientmedvirkning er motet mellom pasient og helsearbeider, men andre viktige omrdder for medvirkning
omfatter beslutninger pa system- og politisk niva. Tiltak for & fremme pasienters tilgang til pélitelig helse-
informasjon kan deles i tre kategorier. Den forste dreier seg om at forskere, helsepersonell og andre fagfolk
kvalitetssikrer, oppsummerer og formidler den beste tilgjengelige kunnskapen. Den andre relaterer hovedsake-
lig til nettbasert informasjon, der informasjonen blir filtrert enten manuelt av eksperter eller ved bruk av
automatiske sgkemotorer. Tiltak i den tredje kategorien er opplaring av pasienter, for eksempel i form av kurs,
eller 1 bruk av sjekklister og andre ressurser, for 4 styrke deres kompetanse i kritisk vurdering av forskning.
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ENGLISH SUMMARY

A prerequisite for an evidence based health care is that patients take part in decisions about their own and
others' health care. This requires access to reliable information and competence in applying it. The central arena
for patient participation is the meeting between patient and health professional, but other important areas of
involvement include decisions at the system and policy levels. Measures to promote patient access to reliable
health information can be divided into three categories. The first entails that researchers, health personnel and
other professionals quality assess, summarise and communicate the best available evidence. The second relates
mainly to online information and how information is filtered either manually by experts or by automated
search engines. The third types of measures are those where patients are trained, for example in the form of
courses, or by the use of checklists and other resources, to enhance their skills in critical appraisal of research.
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INTRODUKSJON

I dag er det et krav at helsetjenesten skal vare kunn-
skapsbasert (1). En forutsetning for en kunnskapsbasert
helsetjeneste er at pasienter deltar i beslutningspro-
sesser — bade beslutninger som gjelder egen helse og
beslutninger som gjelder helsetjenesten mer generelt.
Dette krever bade tilgang til palitelig kunnskap og
kompetanse i & ta den i bruk (2,3). Pasienten gar der-
med fra & vaere en erfaringsberer — en som bidrar med
kunnskap i form av egen sykehistorie — til 4 bli en
kunnskapshandterer. Det vil si en som kan ta i bruk
egne erfaringer som pasient, i tillegg til & innhente,
kritisk vurdere og ta i bruk andre typer kunnskap, som
forskning. Pasientmedvirkning er drevet frem av poli-
tiske argumenter som gkt demokratisering og effektivi-
sering, men ogsa av ny teknologi og kunnskap (4-6). 1
dag er pasienters rett til medvirkning sikret blant annet
gjennom Lov om pasient- og brukerrettigheter (7). Vi-
dere slar Helseforetaksloven fast at de regionale helse-
foretakene skal ha brukermedvirkning i sin arbeids-
form, og i den nye samhandlingsreformen der pasien-
ten star i sentrum, skal tjenestene organiseres i forhold
til pasientforlepet (8,9). I Alma Ata-deklarasjonen fra

1978 ble det papekt at “The people have the right and
duty to participate individually and collectively in the
planning and implementation of their health care” (10).

Den sentrale arenaen for pasientmedvirkning er kon-
sultasjonen — metet mellom pasient og helsearbeider.
Andre viktige omrdder for medvirkning gjelder beslut-
ninger pa system- og politisk niva (8,9,11). Det finnes
mange definisjoner av hva brukermedvirkning er, men
felles for dem alle er at det dreier seg om 4 kunne
pavirke beslutninger eller tjenester. I norske offentlige
dokumenter benyttes ofte folgende definisjon: "Bruker-
medvirkning vil si at de som bereres av en beslutning,
eller er brukere av tjenester, far innflytelse pa beslut-
ningsprosesser og utforming av tjenestetilbud” (12).

Brukere av helsetjenester blir ofte omtalt enten som
borgere, brukere, klienter eller pasienter (4,13). Vi har
i denne artikkelen valgt a4 bruke begrepene “’pasient”
og “’pasientmedvirkning”.

Tilgang pé pélitelig helseinformasjon er en forutset-
ning for effektiv medvirkning i eget liv eller som
representant for andre. Dessverre er det slik at mye av
den informasjonen som pasienter stotter seg til er
mangelfull og at den ofte ikke er til & stole pa (14-16).
I en norsk undersekelse hvor deltakerne ble spurt om
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hvilken kilde til helseinformasjon de opplevde som
viktigst, ble venner og familie rangert nesten like hayt
som helsepersonell (15). Videre er det gjort mye forsk-
ning pé kvaliteten pa den informasjonen man finner pa
ulike nettsteder, bade i Norge og internasjonalt. Denne
forskningen viser at det er langt mellom de palitelige
kildene. Selv offentlige nettsteder unnlater ofte & oppgi
kilde pa den informasjonen de presenterer (17-19).

Studier har vist at mange synes det er vanskelig a
vurdere paliteligheten av informasjonen de finner, og
at mange har lav helserelatert kompetanse (engelsk:
“health literacy skills”) (20-26). Helserelatert kompe-
tanse beskrives som ”The wide range of skills, and com-
petencies that people develop to seek out, comprehend,
evaluate and use health information and concepts to
make informed choices, reduce health risks and increase
quality of life” (27). Fra en rekke studier vet vi at det er
en sammenheng mellom lav helserelatert kompetanse
og darlig helse, antall innleggelser pa sykehus og feil
bruk av medisiner (25). Det er derfor en internasjonal
maélsetning & fremme tilgang til pélitelig helseinforma-
sjon, og & heve den helserelaterte kompetansen i befolk-
ningen generelt (3). Gjennom kunnskap, ikke overta-
lelse, skal befolkningen settes i stand til & ta informerte
valg med tanke pa egen og andres helse. Det er en
viktig folkeopplysningsoppgave & sikre at relevant in-
formasjon er tilgjengelig, og at publikum er i stand til
& vurdere kritisk den kunnskapen de far servert (3).

MEDVIRKNING PA INDIVID- OG SYSTEMNIVA
Modeller for medvirkning

Pasientmedvirkning representerer et brudd med den
tradisjonelle paternalistiske og ekspertledete beslut-
ningsmodellen som har sitt utgangspunkt i at klini-
keren er eksperten, beslutningstakeren og vokteren av
kunnskapen, og som antas & kjenne pasientens behov
(4,28,29). Medvirkning i denne modellen handler ho-
vedsakelig om a samtykke til behandling, og kunnskap
blir gjerne skjult fra pasienten for ikke “a legge stein
til byrden” (4,29). Selv om den paternalistiske model-
len har pasientens beste som utgangspunkt, og at det
ogsa kan oppleves som behagelig for pasienten & innta
en passiv rolle, har kritikerne veert mange. Kritikken
har hovedsakelig gatt ut pa at en slik beslutningsmodell
ikke respekterer grunnleggende menneskerettigheter
som autonomi og retten til & bestemme over eget liv
(4). 1 tillegg, i en ensidig formidling av informasjon
kan vesentlige momenter ga tapt (5,30). Dessuten blir
beslutningen tatt av den profesjonelle, og ikke av pasi-
enten som skal leve med konsekvensene. Den pater-
nalistiske modellen gjor ogsa pasienten avhengig av
klinikeren. Dermed blir pasienten ikke satt i stand til
selv a ta vare pa egen helse, verken i eller utenfor kon-
sultasjonen (4).

Et alternativ til den ekspertledete modellen er
partnerskapsmodellen. Den legger vekt pa at begge
parter har unik kunnskap som de kan bidra med, og
anerkjenner eksperten og pasienten som likeverdige
bidragsytere. Beslutningen gjores i fellesskap og begge
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parter deler ansvaret for denne beslutningen (4-6). En
god relasjon og gjensidig respekt vektlegges, herunder
a gjore all relevant informasjon tilgjengelig, samt &
synliggjore eventuell usikkerhet eller mangel pa kunn-
skap (4-6). Bade i offentlige dokumenter og i forsknin-
gen er det som oftest denne modellen som lgftes fram i
dag (4,7,9,12,31).

En forutsetning for at pasienter skal kunne med-
virke 1 beslutningsprosesser, er at det legges til rette
for deltagelse, og at pasienter selv ensker & delta (32).
Det er imidlertid ingen konsensus for hvordan — og i
hvilken grad — medvirkning ber formaliseres i praksis
(5,29,33). Dette henger sammen med at man ikke bare
undervurderer pasientens enske om & medvirke og
evne til & medvirke, men ogsa at pasienten i liten grad
er kjent med sine rettigheter og muligheter for med-
virkning (29,34). Resultater fra undersgkelser utfort i
en rekke europeiske land viser imidlertid at pasienter
generelt onsker & delta mer, og at de i sterre grad
kunne blitt inkludert i beslutninger som bererer egen
helse (35). I tillegg har Christiaens og medforfattere
vist at ensket om & delta i beslutninger pa systemniva
ser ut til & vere storre enn ensket om a delta pa indi-
vidnivéa (32). Det er allikevel viktig & understreke at
behovet for og forstaelsen av medvirkning varierer
(15,35,36). I noen tilfeller er heller ikke medvirkning
mulig, enten fordi reelle valg ikke er tilgjengelig, eller
fordi pasienten er for syk. Generelt ser det ut til at yng-
re mennesker har et storre enske om & medvirke enn
eldre, og at de med lavere utdanning ofte foretrekker
en ekspertledet modell (15,35).

Nar det gjelder medvirkning pa systemnivd, har
flere land utarbeidet egne rammeverk eller standarder
for hvordan brukermedvirkning kan forega. En rapport
fra det belgiske kunnskapssenteret som omhandler pa-
sientmedvirkning i helsepolitiske beslutninger, viser til
ulike modeller for slik medvirkning pa flere niva (32).
I Storbritannia og USA utvikler organisasjoner som
INVOLVE og PCORI rammeverk for brukermedvirk-
ning pa forskningsomréadet (38,39). Australia har etab-
lert rutiner for brukermedvirkning i arbeidet med &
kvalitetssikre og evaluere helsetjenesten for psykisk
syke, og det internasjonale Cochrane-samarbeidet har
et eget rammeverk for hvordan organisasjonen ensker
& involvere brukere i sitt arbeid (37,40).

Omvrdder for medvirkning

Mye av forskningen som er gjort pa medvirkning foku-
serer pa samhandlingen som finner sted mellom pasient
og kliniker. Her handler medvirkningen hovedsaklig
om 4 delta i beslutningsprosesser som valg av prose-
dyrer eller behandling (4,5,41). Andre omrader for
medvirkning er kvalitetssikring, eksempelvis gjennom
a gi helsepersonell og forvaltning tilbakemelding pa
tjenester eller rutiner (30).

Endringene som har skjedd i folkehelsen har ogsa
bidratt til mer oppmerksomhet rundt behovet for bru-
kermedvirkning. Det er i dag langt flere som overlever
sykdom og som lever med kroniske lidelser enn for.
De fleste og kanskje viktigste helsebeslutningene blir i
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dag tatt utenfor konsultasjonen og av pasienten selv,
som ved valg av livsstil, etterlevelse av helserad, og i
egenomsorg (42).

Til grunn for & involvere pasienter pa systemniva
ligger en antagelse om at pasienter kan representere
andre pasienter, og at pasienter kan bidra med kompe-
tanse og kunnskap utover det & veere erfaringsbaerende
pasient (43). Pasienter kan medvirke i beslutninger som
gjelder helsetjenesten generelt, gjennom & debattere og
utvikle helsepolitikk, ved a prioritere forskningsspers-
mal, og i & utvikle pasientinformasjon, samtykkeskje-
maer, og retningslinjer (32,37,44-51,62). For a sikre at
forskningen som utferes er relevant, for eksempel at
utfallene som blir malt er pasientrelevante, kan pasien-
ter delta som partnere i forskningsprosjekter (38,52,
53). 1 kliniske forsek kan pasienter vaere involvert i
hele forseksprosessen, bade i planlegging, rekruttering
og gjennomfering, og i arbeidet med & implementere
og formidle resultatene fra forskningen (52,54). Det
finnes eksempler pa at pasienter har deltatt som inter-
vjuere i forskningsprosjekter (55). Pasienter kan ogsa
vaere med og utarbeide systematiske oversikter og me-
todevurderinger (HTA-rapporter) (40,56,57). 1 tillegg
finnes det ogsd eksempler pd medvirkning som i stor
grad er brukerdrevet (38,58).

EFFEKT AV MEDVIRKNING

Pasientmedvirkning i beslutninger om egen helse ser
ut til & ha en rekke fordeler, som ekt kunnskap og
bedre kommunikasjon (59). Enkelte studier peker ogsa
pa at medvirkning er viktig for pasientsikkerhet, for a
sikre riktig legemiddelbruk, samt at pasienter kan vare
padrivere for kunnskapsbasert praksis (30,59-61). Sa
langt er det gjort lite kvantitativ forskning pa pasient-
medvirkning pa systemniva (52). En systematisk over-
sikt har sett pa pasientmedvirkning innen helsepolit-
ikk, helseforskning, kliniske retningslinjer og pasient-
informasjon (63). Oversikten inkluderte to studier som
omhandler utvikling av pasientinformasjon, og som
viste at informasjonen ble mer pasientrelevant, mer
leservennlig, og lettere & forstd nar pasienter var invol-
vert. En studie omhandlet to ulike méter & involvere
befolkningen i helsepolitiske prioriteringer pé, og viste
at prioriteringsdiskusjoner ansikt til ansikt sannsynlig-
vis er a foretrekke framfor diskusjoner per telefon. Tre
studier dreide seg om brukermedvirkning i forskning.
To av disse sa pa bruk av pasienter som intervjuere, og
én sammenlignet samtykkeskjemaer utviklet med og
uten pasienter. Resultatene viste at bruk av pasienter
som intervjuere ikke medferte noen fordeler, og sam-
tykkeskjemaer utviklet med pasienter hadde liten eller
ingen innvirkning pé forstdelsen av det konkrete forse-
ket som skjemaet beskrev.

TILGANG TIL PALITELIG INFORMASJON EN
FORUTSETNING FOR MEDVIRKNING

Tilgang pa palitelig helseinformasjon og kompetanse i
a benytte slik informasjon er avgjerende for god
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pasientmedvirkning. Strategier for & fremme pasienters
tilgang til helseinformasjon kan deles i tre kategorier:

En vanlig méte & formidle forskningsbasert infor-
masjon til publikum pa er at forskere, helsepersonell
og andre fagfolk oppsummerer, kvalitetssikrer og for-
midler sammendrag basert pa eksplisitte kriterier av
systematiske  oversikter, ~metodevurderinger og
retningslinjer (64). Innen Cochrane-samarbeidet, for
eksempel, skal alle systematiske oversikter som
publiseres inneholde et slikt sammendrag (64). Andre
eksempler er to oppslagsverk for helsepersonell —
ClinicalEvidence og UpToDate — som har utviklet
egne format for pasientinformasjon (65,66). Flere nor-
ske akterer formidler funn fra systematiske oversikter
for pasienter og publikum, blant annet Helsebiblio-
teket, Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten og
Nasjonalt senter for alternativ behandling (67-69).

En annen strategi for & bedre tilgangen til palitelig
helseinformasjon er at eksperter pd omradet sorterer og
kvalitetsstempler informasjonen (70-72). Ett eksempel
er den uavhengige organisasjonen Health On The Net
Foundation (HONcode) som overvéaker og utsteder ser-
tifikater til nettsteder som fyller visse kriterier (71). En
utfordring med denne formen for sortering er at kvali-
tetskriteriene som blir benyttet ofte varierer mellom
organisasjoner eller grupper. Kriteriene er som oftest
av teknisk karakter, blant annet om hvor “fersk” infor-
masjonen er, om det kommer klart fram hvem som star
bak informasjonen, om formalet med informasjonen er
tydelig, om det opplyses om hvordan informasjonen er
finansiert, og om det er referert til den dokumentasjo-
nen som informasjonen er basert pa. Likevel, selv om
disse kriteriene skulle vaere oppfylt betyr ikke det ned-
vendigvis at informasjonen er palitelig eller relevant
(73). Kriteriene vurderer sjelden gyldigheten (validite-
ten) av kunnskapsgrunnlaget for helseinformasjonen.

En tredje tiln@rming bestar i opplering og bevisst-
gjoring av pasienter og publikum i form av kurs,
sjekklister og andre ressurser for at de selv skal kunne
kritisk vurdere om informasjonen de mottar er gyldig
og relevant (42,74). Det er pévist at tiltak som coaching
og bruk av beslutningsstetteverktoy kan bidra til at
pasientene i storre grad husker informasjonen de har
fatt, og at kunnskapsnivaet dermed eker (59,75). Bruk
av beslutningsstetteverkteoy bidrar ogsa til & skape mer
realistiske forventninger hos pasientene, og at be-
slutninger i storre grad blir tatt i trdd med pasientens
verdier (75). Det er gjort lite forskning pé effekten av
pasientrettede kurs i kritisk vurdering. Resultatene fra
de studiene som er utfort tyder imidlertid pa at slike
tiltak oppleves som nyttige og relevante av pasientene
selv (18,74,76,77). Slike kurs gir gjerne en innfering i
forskningsmetoder, kilder til systematisk feil, forsta-
else av risiko og annen grunnleggende statistikk, og
vurdering av relevans. Slik kunnskap er nyttig uav-
hengig av hva slags helseproblem det dreier seg om,
og kan brukes for & vurdere helseinformasjon fra
sosiale media, aviser eller informasjon gitt av helse-
personell og andre behandlere. Dette er et felt under
utvikling, men det finnes flere eksempler pa slike
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tiltak. Bade det internasjonale nettverket ”The Critical
Appraisal Skills Programme (CASP)” og Cochrane-
samarbeidet holder kurs for pasienter og tilbyr nett-
baserte ressurser for kritisk vurdering av helseinforma-
sjon (78,79). 1 Norge ble nettportalen Sunnskepsis.no
lansert i 2011. Den retter seg mot bade pasienter og
friske, og gir en innfering i forskningsprosessen, rad
om kvalitetskriterier for helseinformasjon, og tilgang
til forskningslitteratur (80). Videre finnes det eksemp-
ler pé slike folkeopplysingsprosjekter i skolen, der
barn leerer a kritisk vurdere pastander om behandlings-
effekt, og der de selv lerer & lage sine egne eksperi-
mentelle forskningsstudier (81,82).

A. AUSTVOLL-DAHLGREN OG M. JOHANSEN

KONKLUSJON

For a gjore helsetjenesten kunnskapsbasert ma pasi-
enter tas med i beslutningsprosesser, bdde om egen og
andres helse. For & oppnéd en kunnskapsbasert helse-
tjeneste ma den helserelaterte kompetansen styrkes hos
pasienter spesielt, og i befolkningen generelt. Pasienter
som i dag vil vaere partnere og likeverdige bidragsytere
til eksperter og helsepersonell, mé gis anledning til det.
Dette forutsetter at pasienter bade har tilgang til
palitelig kunnskap og at de er i stand til & vurdere og
bruke den. Det er en viktig folkeopplysningsoppgave a
sette pasienter og den generelle befolkningen i stand til

a bli gode kunnskapshandterere.
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