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Nathalsa

Internetpatienter moéter surfande doktorer
- uppstar konfrontation eller samarbete?

Mats Utbult



Tryck: Elanders Gotab, Stockholm 2000



Foretal

Hundratusentals svenskar, kanske 6ver en miljon, har redan sokt kunskaper
och erfarenheter om hilsa, sjukdomar och deras behandling pa Internet; och
for varje dag vixer utbudet av hilsoinformation pa webben — allt fran likeme-
delsforetagens reklam och myndigheternas hilsoportaler till uppskattade chatt-
och mejl-listor f6r kroniskt eller svért sjuka och méjligheter till mejl-kontak-
ter mellan virdsokande och likare.

Dessa ir utgidngspunkterna for en ny rapport i KFBs och TELDOKSs pro-
gram Telematik 2004 (se mer nedan!). Frilansjournalisten Mats Utbult, som
skrivit "Nithilsa. Internet-patienter moter surfande doktorer”, har gett sig ut
for att — pa Internet, i liggen och genom intervjuer med sjuka och friska —
undersoka vad ”"denna vixande nithilsoflod” egentligen innebir for patien-
terna, for deras anhoriga, for vardpersonalen.

"Nithilsa. Internet-patienter méter surfande doktorer” uppmirksammar
alltsd webben som kunskapsspridare i hilsofrigor. Avsikten har inte varit att
lyfta fram frigor om annat I'T-st6d i sjuk- och hilsovirden, sisom “telemedi-
cin” eller distansvard. I sjilva verket har Mats Utbult tidigare skrivit en repor-
tagebok om just detta omrade; "Vardkedjan och informationstekniken” (TEL-
DOK Rapport 119, 1998) innehiller "reportage om erfarenheter av datorstod
for vardflodenas informationsfloder”.

Kanske kan informationsoverflodet pa Internet revolutionera hilso- och sjuk-
virden, dven om en del amerikanska e-hilsoforetag fatt bita i graset under dot-
com-foretagens problematiska ar 2000. Cyber Dialogue har riknat ut att kost-
naden for att marknadsfora likemedel 6ver Internet dr mindre 4n 10 procent av
vad det kostar med TV-reklam: knappt 150 kr per forskrivning via webben,
jamfort med 2 000 kronor per forskrivning som T'V-reklamen kostar.

"Nithilsa. Internet-patienter moéter surfande doktorer” belyser inte pri-
mart Internet som marknadsplats for e-handel med vérd eller medicin. An-
nars forutspér t ex undersokningsforetaget Jupiter Communications en lysan-
de framtid for sadan e-handel. Ar 2004 beriiknas amerikanska konsumenter
spendera motsvarande 100 miljarder svenska kronor pd ink6p 6ver Internet av
"hilsoprodukter” (mot "bara” 2 miljarder kronor forra dret). Och IDC vintar
sig att 2004 drs konsumenter ska e-handla receptbelagda likemedel f6r mot-
svarande 150 miljarder kronor (mot 330 miljoner kronor 1999).

Inte bara forsiljningen av likemedel och andra hilsoprodukter utan ocksa
kontakten med likare kan komma att revolutioneras av I'T och Internet. Mats
Utbult fragar sig vad som t ex hinder med relationen mellan patienter och
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likare nir likarens gamla kunskapsovertag ser ut att kunna utjimnas genom
tillgdngen till information pé Internet.

Amerikanska studier visar att "bara” ca 4 miljoner amerikaner har mejlat
sin likare och drygt 30 miljoner till skulle vilja géra det. Det visar sig ocksa att
av dem som besokt webb-sajter om ”hilsa” ber 25 procent sin likare att for-
skriva ett specifikt likemedel. Med hjilp av Internet kan kanske patienter stil-
la diagnoser pd sig sjilva och efterfriga behandlingar med storre triffsikerhet
dn likare som de bara triffat kortare tid.

Emellertid kan den myckna hilsoinformationen paradoxalt nog utgora ett
okande hot mot hilsan: patienter kan begd misstag nir de tolkar information
som de hittar pd webb-platser, utan att kanske forsta att det finns motsigande
information och andra indikationer som maste vigas in. Dessutom finns en
stor grupp — kanske var tredje eller varannan virdkonsument — som 4nnu sa
linge stir utanfor Internet.

Tillsammans kanske svaga kan bli starka? En alldeles sirskild aspekt av
Internet-kommunikation ér att den kan ge st6d dt grupper av méinniskor som
— oavsett avstind 1 rum och tid — férenas av ett gemensamt intresse. Patienter
med kroniska eller livshotande sjukdomar (eller forildrar till barn med sidana
sjukdomar) behover all information, all kontakt med méinniskor i samma bela-
genhet, all trost och uppmuntran som de kan fi. Chatt-rum, mejl-listor och
webb-sajter dgnade at just sirskilda sjukdomar bidrar mirkbart tll att 6ka
livsglidjen (och grupptillhérigheten) hos patienter och deras anhériga.

Sammantaget ir det troligt att kvaliteten, triffsikerheten och "prévbarhe-
ten” inom virden kommer att 6ka i takt med att fler ménniskor far tillging till
mer och bittre information via Internet, och bl a dirigenom lir sig stilla tyd-
ligare krav pa virden. Detta, sidger forskare som kommer till tals i rapporten,
ar den verkliga revolutionen i virden: Internet blir ”en motor for vetenskap-
ligt beprovad sjukvard”, tack vare delaktiga, vilinformerade, ibland felinfor-
merade, krivande patienter.

“Nithilsa. Internet-patienter moter surfande doktorer” dr den sjitte pub-
likationen av det dussintal som beriknas utkomma ur programmet Telematik
2004 som KFB och TELDOK tillsammans genomfor 1999-2001.

"Telematik 2004 har startats for att studier av tidiga I'T-anvindare och tidi-
ga anvindningsomride kan vigleda beslut och atgirder f6r framtiden. Tidigare
utgivna titlar i programmet fortecknas pd omslagets bakre insida.

Trevlig liisning onskas.

Hans Mohlin Bertil Thorngren
Tf generaldirektor KFB professor; CIC, Handelshogskolan,

elia Business and Innovation,
Ordforande TELDOK Redaktionskommitté
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Kapitel 1

3 x 2004 - en tillspetsad inledning och sammanfattning:

Patienten, varden och nathalsan

Hundratusentals svenskar soker information om hilsa pd natet och for varje
dag som gir kan de hitta alltmer bélsoinformation — av olika kvalitet och
med olika sindare och syften.

Vad betyder denna vixande nithilsoflod for patienterna, for anbiriga till
dldre vardbebovande, och for fordldrar till barn med balsoproblem?

Vad betyder den for de yrkesverksamma i virden?

Vad hiinder med relationen mellan patienter och likare?

Dessa frigor stir i fokus i den bir skriften.

Det ir alltsi natet som kunskapsbirare som beskrivs, inte nitet som mark-
nadsplats for e-handel med vérdvaror. Inte heller behandlas distansvard/tele-
medicin.

En svensk undersokning fran slutet av 1999 och bérjan av 2000 visar att
11 procent av invanarna i Ostergétland mellan 18 och 85 nigon ging sokt
hilsoinformation pé nitet.

Overfort till hela riket skulle det bli 600 000.

Redan nir detta skrivs ett knappt ar senare ir det rimligt att anta att
antalet har 6kat eftersom det hela tiden blir fler som far tillgang till nitet —
och mingden hilsoinformation pa nitet och antalet nithilsoplatser har ckat
betydligt under 2000.

Det ir riskfritt att pdstd att 4r 2004 har det blivit dnnu fler som séker
hilsoinformation pa nitet —av den enkla orsaken att fa frigor intresserar oss
sd mycket som var egen hilsa, och hilsan hos vara nira och kira. Och idag dr
det svart att se varfor utvecklingen mot att en allt stérre andel av befolk-
ningen har tillging till nitet skulle brytas.

Men vad ir det dd som finns pa nitet?

I den hir skriften delas nithilsan upp i tre former: nitgemenskapernas
nithilsa, offentliga virdens nithilsa och de kommersiella portalernas nit-

hilsa.
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A. Nitgemenskapernas nithilsa. Av de mer aktiva och regelbundna nit-
hilsoanvindare finns helt sikert flest inom de olika typer av diskussionsfo-
rum som startas av och for patienter (oftast kroniker och anhériga till kroni-
ker). Sidana nitgemenskaper dr idag enkla och billiga att starta f6r vem som
helst. Det ir till och med gratis pd en del stillen. De méinga patient- och
anhorigforeningarna startar ocksd sidana motesplatser, liksom dven kom-
mersiella nétplatser. Sannolikt kommer denna form av nithilsa ha storst

effekt pd patientrollen hos betydande

delar av storbrukare av vird.

For virden kommer specialistlikarnas olika forum bli allt viktigare.
Exempel som beskrivs i bokens kapitel 4 och 5 ir nitgemenskaper for
endometrios- och diabetespatienter, och f6r obgyn-, 6ron-nis-hals- och dia-

beteslikare (och andra diabetologer).
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B. Offentliga vardens nithilsa. Icke-kommersiell och kvalitetsstimplad
patientinformation pa nitet vixer fram som en del av den offentliga virden
—och beskrivs i kapitel 6. Sjukhusbibliotek i tre landsting bérjade tidigt samar-
beta kring en nitplats, Pion, for att gora befintlig patientinformation littare
dtkomlig. Storst satsning i pengar riknat dr "nitlikarboken” Infomedica,
som alla landsting utom ett stir bakom, och som efter ling startstricka kom-
mer ut pa allvar vintern 2000-01. Under de nirmaste tva-tre dren kommer
vi av allt att doma se en utbyggnad av den offentliga nithilsan, som ett led i
virdens arbete med patientinformation och patientutbildning. Bland driv-
krafterna bakom finns fé6rhoppningar om att kunniga patienter blir bittre pa
egenvird sd att man kan undvika en del ontdiga likarbesok. Om det blir sa
dterstar att se, nitet skapar dven krafter som drar it andra hillet. Patienter
som tar reda pi virdfakta pa nitet kan komma att kriva andra och ibland

dyrare behandlingar 4n doktorn ordinerat.
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C. De kommersiella portalernas nithilsa. Utvecklingen har varit explo-
sionsartad i USA, Sverige och andra linder under 1999 och 2000. Oktober
1999 fanns Primalivet och Kroppsjournalen — ett ar senare finns ocksa
Netdoktor, Vitea, Doktor online, Docco, Doktoronline, Pharmapoint,
doktorn.com, Morennature, Origo Self Care, Careonline, Wellido — och
fler indd. En orsak var att det i USA under 1999 férekom hogt stillda for-
vintningar pa vinster och framforfallt aktiekurser pd nithilsoplatser. Men i
USA vinde aktiekurskurvorna och gick i botten under 2000. Under 2001
vintar sig branschanalytiker en utslagning och upprensning, med mycket
hirdare krav pd att verksamheter ska bli Ionsamma inom ganska kort tid.
Det kommer att bli ovanligare att nitplatser bara erbjuder information och
har olika former av annonsering som inkomstkilla. Alltfler kommer troligen
att forsoka erbjuda tjinster som nigon ir beredd att betala for. Annonsin-
tikterna blev aldrig en stor inkomstkilla och konkurrensen som uppstod nir
manga samtidigt etablerade sig gjorde att annonspriserna sjonk.

Den hir delen av nithilsolandskapet kommer att se annorlunda ut redan
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mot slutet av 2001, jamf6rt med mot slutet av 2000. Nagra lycksokare kom-
mer formodligen att ha tillbringat en kort tid pd nitet. I USA har olika nit-
platser gatt ssmman och det ir troligt att det ocksd sker i Sverige.

Inom de kommersiella nitplatserna finns en grupp som férmodligen kom-
mer att 6ka 1 omfattning ytterligare: likemedelsbolagens egna nitplatser. I
Europa finns till skillnad frin USA ett férbud mot att rikta reklam om re-
ceptbelagda likemedel direkt till patienterna. Trots det tycker bolagen up-
penbarligen att det ér virt att sitta av en del av marknadsforingsbudgeten
for att ha pikostade och innehillsrika nitplatser, dven i Europa.

Kommer direktreklamforbudet att kunna uppritthéllas? Detta kan vara
en avgorande friga for manga kommersiella nitplatsers framtid. Hir finns
skilda meningar bland initierade. En del tror att férbudet blir kvar. Andra
hivdar att mojligheterna att kringga férbudet genom nitet gor att det till
slut blir ett slag i luften.

Tre alternativa scenarier

Det som hinder idag pekar at olika héll. Och dnnu 4r omfattningen inte sa
stor. Men det gér att dra ut de olika utvecklingslinjerna som hir berorts at
olika hill, for att fi nira framtidsbilder att reflektera och diskutera kring. Jag
har valt att forst skissa tvd medvetet och provokativt renodlade, svartvita och
polariserade alternativ: "Ett tinkbart skrickscenario” och ”I den bista av
virldar”

Direfter har jag plockat ur bigge dessa till ett tredje alternativ, ”Sanningen
mittemellan”, med bade svart och vitt och gritt.

Alla tre scenarier dr hogst diskutabla och bygger pd grundvirderingar
och antaganden som kan ifrigasittas — vilket 4r meningen: detta dr bara un-
derlag for reflektion och diskussion, inte prognoser eller profetior.

Alternativ 1.

Ett tankbart skrackscenario

2004: Ett overflod av information pd nitet skapar forvirring, oro och konflikter i
vdrden — och medfor att knappa resurser satsas pa fel saker.

Det senaste dret dog tiotals svenskar som skulle ha overlevt om de bade hillit sig
borta fran datorn och bara lyssnat pd virdpersonalen!

Det handlar f6r det férsta om information som i och for sig ir korrekt, men
som inte alltid kan tolkas ritt av de sjuka och deras anhoriga.

For det andra finns det kvacksalveri och humbug, en foreteelse lika gam-
mal som sjukvérden sjilv, men som har fitt en hipnadsvickande uppblomst-
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manadens favorit 2
Buaarn- h Unge. Rl he - " -
T e e maklinihan ( alternativ medicin ) ( évrigt & osorterat )
i me1 031 Allnin, Hameapar, iedrarian, Gensnaling, Wreinning,  Lta av vatje sam v it pamsat v ndgan annan sans

wer om ndka o wolcom
TaNnonsi

£ AR Eal

Pi edoctornu kan man bitta néstan alla svenska nithalsoplatser samlade.

ring. Det ir ofta svirt drabbade minniskor som griper efter dessa halmstran

som pa nitet har fitt en mycket 6vertygande utformning.

Vad hinde med de diskussioner och projekt kring etik och kvalitetskon-
troll, som pagick for fullt under dr 2000, premiiraret for minga nithilsop-
latser? Allt dras i lingbénk. Inget riktigt kraftfullt initiativ har fitt ndgot

genomslag.

Likemedelsbolagen har flyttat fram sina positioner. Médnga inom virden
tyckte att bolagen redan tidigare hade alltfr stor makt. Under 2000-talets
forsta dr luckrades direktreklamforbudet upp genom olika nitsatsningar, med
reklam pd amerikanska nitplatser tillgingliga f6r vem som helst, och ”bulvan-
reklam” pd vad som kunde se ut som oberoende patientgruppers nitplatser
men som drevs av bolagen. 2003 gav EU upp och anpassade sitt regelverk

till det amerikanska.

De kommersiella nitplatserna har for sin 6verlevnad drivits till att samla
uppgifter om besokare som likemedelsbolag och andra betalar for att i an-

vinda till riktade kampanjer med hog triffsikerhet.

De satsade miljarderna har effekt. ”"Internetpatienterna”, som blir fler
och fler for varje ér, stiller krav. Likemedelsforbrukningen, som redan tidi-

gare hade okat ar fran ar, har gjort ett skutt uppit.
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Det sker en uppdelning mellan starkare och svagare patientgrupper, mel-
lan de som vet — eller tror sig veta — mycket och som med eftertryck stiller
krav, och de passiva patienterna som fortsitter att ligga sitt 6de i doktorernas
hinder. Och det ir inte de saktmodiga som besitter virlden hir. Hogljudda
nitanvindare tar for sig och puttar i praktiken undan patienter som nte har
med sig nitutskrifter och som #nte har peppats av likasinnade till att sté pa sig.

For varje ar som gir okar antalet dldre och bara det gor att virdnotan
vixer. Men de krivande nithilsoanvindarna 6kar bérdan pa ett sitt som
inte bygger pa en genomtinkt prioritering av gemensamma resurser. Istillet
okar godtycket. Tva personer med samma besvir kan fi olika behandling
beroende pa hur de sjilva agerar — och hur hirda likarna dr att std emot krav.
Men det dr inte litt att std emot, nir patienter som blivit forskare pa sin egen
sjukdom kommer laddade med studier fran jordens alla horn och dessutom
kan hinvisa till patientlagen och landstingsriktlinjer.

Ritten att fi en andra bedémning (second opinion) av en annan likare
anvinds sju gdnger oftare 2004 jamfoért med 2000. Att hantera dessa bedom-
ningar tar massor av tid.

En stor minoritet patienter slir sig aldrig till ro med ett besked utan gér
frin doktorn via apoteket hem till datorn och letar efter argument f6r och
emot den behandling som det var meningen att de skulle borja. Dirfor talar
fler likare 4n ndgonsin om problemet med patienter som inte f6ljer behand-
lingsinstruktioner.

Minga likare suckar ocksa 6ver “cyberkondrikerna”, cyberrymdens hy-
pokondriker som surfar och surfar tills de ndgonstans fir napp: ”Visst ir ni
sjuk”. Och nir de pa nitet har himtat néring till sin onddiga oro, uppsoker
de likare for att fa det eftertraktade receptet, eller for att f4 operationen som
ska 16sa alla problem.

Brak och konflikter mellan likare och patienter om diagnoser och val av
behandling har blivit vanligare och slukar mycket tid, energi och arbetslust.
Fenomenet med patienter som hela tiden byter likare har 6kat i omfattning.
Aven om majoriteten av patienter ir 2004 fortfarande inte anvinder nitet,
sd har internetpatienterna blivit en gigantisk gokunge i virden som frustre-
rar virdpersonalen vildsamt och som minskar resurserna f6r mer behévan-
de men stillsammare sjuka.

Tilltagande resursknapphet ir ett skil till att virdens egna nitsatsningar,
som 2000 sdg ut att kunna bli ett alternativ till den vildvuxna floran av kom-
mersiella initiativ, tynade bort. Det blev {6r dyrt, tyckte medelalders lands-
tingspolitiker som trodde att det dir med hilsoinformation pd nitet var en
overgdende fluga. De hade fel. I praktiken har man slippt filtet fritt for hela
skalan av kommersiella nithilsoaktorer, frin de mest seritsa och specialist-
granskade (for sidana finns forvisso 1 myllret), till de mest skrupelfria och
penninghungriga folkforforare och bondfingare.
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Alternativ 2.

| den basta av varldar

2004: En stor minoritet av patienterna vinder sig till nithilsoplatser for att ham-
ta hilsoinformation. Detta avlastar och stodjer virden. Ett nirmare och bittre
samarbete mellan patient och vdrdgivare gor att varden blir effektivare. Detta
medfor att knappa resurser alltmer satsas pd ritt saker.

Det senaste dret bidrog nathdilsoplatser till att virden kunde ridda bundratals
svenskar vars liv var i fara. De och deras anboriga kunde med hjilp av informa-
tion pd nétet uppticka hilsoproblem i god tid, medan bebandling och bot fortfaran-
de var mojliga.

Den hir utvecklingen har 6verraskat manga inom vérden, som si sent som
2000 sig méinga problem med det som da tycktes vara pd gang pa nitet.

Vindpunkten kom med satsningen pa ”punkt.hilsa”:

FNs virldshilsoorganisation WHO tog i oktober 2000 ett initiativ till att
roja och rensa i nithilsodjungeln innan den blivit alltf6r vildvuxen och omoj-
lig att bemistra. Resultatet blev att en mycket tydlig kvalitetsstimpel skapa-
des genom att man skapade ett nytt "internet-efternamn”: .health. De nit-
hilsoplatser som holl méttet kunde 2001 byta adress.

Detta gjorde det mycket enklare for nithilsoanvindare att veta om en
plats uppfyllde grundliggande kvalitetskrav. Och efter att de forsta kom-
mersiella nithilsoplatserna 2002 frintagits sin .health-adress for att de varit
ute och slirat i grianstrakterna for det seritsa, si blev den dtrévirda adressen
en ganska effektiv spirr for frestelser. Till grinsmarkerna hor reklam som
ett sitt att kringgd direktreklamférbudet, som fortfarande finns kvar.

WHOs upprensning med hjilp av adress-mirkningen har kompletterats
och kombinerats med satsningar inom EU och pi nationell nivd pd bevak-
ning av informationskvaliteten. Redan varningar blir stoff for kvillstidnings-
16psedlar, ocksa det ett effektivt skamstraff.

Nyckelordet f6r framging som nithilsoplats visade sig nimligen vara
“trovirdighet”. Det hjilper inte hur tjusiga de dr och hur stora annonskam-
panjer som genomfors — det dr de trovirdiga nitplatserna som fir besokare.
Men dessa platser har lockat desto fler. Okningen har varit mycket stor.

Ett mycket viktigt skil har varit att nitet har blivit en ingrediens i den
vanliga virden.

I alltfler vintrum stdr en billig nitdator uppkopplad s att patienter kan
bekanta sig med hilsoinformation bade fore och efter besok — och de ovana
tar hjilp av sjukvardsbitriden och underskéterskor. Information som dok-
torn ”ordinerat” fir patienterna skriva ut gratis, annan information fir de
betala for utskrift. For dem som vill férdjupa sig mer men som inte har dator
hemma, finns pa varje sjukhusbibliotek och pa fler och fler kommunala bib-
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liotek patientinformationshérnor. Dir finns férutom dator och skrivare (med
mojlighet for nyborjare att fi sokhjilp) ocksi skriftlig patientinformation:
broschyrer, bocker, tidningsartiklar. Och det som inte finns kan litt bestillas
hem.

Det vanligaste dr onekligen att virdpersonalen i kommunens och lands-
tingens sjukvird och dldreomsorg hinvisar patienter och bekymrade anho-
riga till de olika offentliga nithilsoplatser som finns och som med tiden har
kunnat erbjuda en alltmer rikhaltig information. Det senaste dren har dessa
nitplatser satsat mycket pa férdjupningar.

Men virdpersonal tipsar ibland ocksi till de kommersiella nithilsoplat-
ser som 6verlevde 2001 drs stora "dot.com-dod” och som ocksi de kan stita
med ”.health” i sina namn.

I'innu hogre grad samspelar virdpersonalen dock med nitgemenskaperna
som drivs av patienter och anhériga (ibland helt pd egen hand, ibland i sam-
arbete med stora nithilsoplatser). Nitgemenskaperna ir viktiga for att bid-
ra med trost och stod, en evig bristvara. Erfarnare olyckssystrar och -broder
har visat sig vara mycket uppskattade samtalspartner fér manniskor i tunga
vardkonsumentgrupper, som nydiagnosticerade kroniker och sjuka med livs-
hotande sjukdomar, och deras anhoriga. Kontakterna pa nitet leder ofta vi-
dare till kontakter 6ga mot 6ga, for dem som orkar och vill.

2004 finns en storre andel vilinformerade patienter och anhériga, jim-
tort med 2000. Detta har flera férdelar for varden.

Antalet on6diga besok har minskat. Fler och fler kan rita ut hilsofrage-
tecken framfor datorn genom att soka sig fram i informationsmaterial, kolla
”ofta stillda frigor” till nitdoktorer, sjilv stilla frigor — eller prata med and-
ra pd nitgemenskaperna.

De flesta (inte alla) likare upplever att det dr positivt att de kan fora en
dialog med kunnigare patienter. Det ir en sporre att stindigt ligga ett steg
fore. Det finns forstas kufar bland patienterna men det har det alltid funnits.
De allra flesta minniskor ir ju faktiskt férnuftiga och dirfor har inte efterfra-
gan pa hokus pokus och mystiska salvburkar 6kat mer dn hogst marginellt,
till mingen kvackares besvikelse.

Sokmotorerna pa nitet forstirker ocksi det normala och det etablerade,
eftersom de mest besokta platserna kommer upp forst. Och for de flesta hilso-
surfare finns det mer 4n nog att bita i pd de kvalitetsstimplade platserna.

Kunniga patienter blir oftast bittre pd att folja likarens ordinationer.
Undersokningar visar att under- och 6vermedicinering 4r mindre vanligt
bland internetpatienter.

Inte alla likare gillar dialog med pélista patienter. En del har sokt sig
bort frin arbete med patientkontakt — vilket de kanske borde ha gjort indé
... Men andra ser till att fi ”1900-talspatienter”. Det finns ju fortfarande
gott om patienter som aldrig besoker en nithilsoplats och som av olika skil
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avstar frin att ta ett eget ansvar for sin hilsa. Kaka soker maka — ibland med
hjilp av insiktsfulla sjukskoterskor och likarsekreterare.

Alternativ 3:

Sanningen mittemellan

2004: En stor majoritet av patienterna vinder sig inte till nitet i hilsofrdagor. De
litar pa doktorn och frigar inte sd mycket. Men det finns tvi mindre men vixande
grupper som anvinder ndtet for att komma till doktorn biittre beredda. De dr i sina
tydligaste former olika — men grinserna mellan dem ar likvil flytande.

Den ena gruppen dar de medicinska rittshaveristerna, inbillningssjuka och rik-
tigt sjuka som fortvivlat soker efter en bot som inte finns. Den gruppen har blivit
mer pdstridig och svarbanterlig och stjil mer tid och energi in nagonsin.

Den andra gruppen — som dr betydligt storre — dr vanliga, fornuftiga mannis-
kor som vill forstd och vara delaktiga i vigval i varden som angdr dem sjdlva. Den
gruppen, som ocksd alltid funnits, har okat i icke obetydlig grad sen millennieskif-
tet, dven om det fortfarande dr en liten grupp.

De senaste dren har det intréffat dodsfall i den forsta gruppen, pi grund av att
minniskor litat pa felaktiga svar, eller feltolkat upplysningar de fitt. Men fler dr
de liv som raddats i den andra gruppen, tack vare den okade kunskapsnivin.

Bade-ock ir ett nyckelord for att beskriva 2004 version ”Sanningen mitte-
mellan”.

Bade cyberkondriker och vilinformerade patienter som pé ett sunt sitt
tar ansvar for sin hilsa.

Bade mer information 6ver nitet och mer information ménniska till méin-
niska, i virdmotet och pi patientinformationscentralerna.

Bade begriplig information och obegriplig.

Bade information som hojer kunskapsnivin och frimjar god egenvard —
och kvack och humbug som ir till mer skada och nytta.

Bade kommersiella — om 4n formodligen inte s minga som hosten 2000
— och offentliga nitplatser lever kvar, sida vid sida. Men de offentliga nit-
platserna och likarnas nitplatser far formodligen ett forsteg i kraft av sin
trovirdighet.

Bade mirkta och omirkta. Man har kommit en bit pa vig till en kvalitets-
mirkning av nithilsoplatser. Men ménga platser har ingen stimpel.

I scenariot ”"Sanningen mittemellan” gar det lingsammare 4n manga en-
tusiaster trodde ar 2000-2001. De flesta av oss manniskor ér vanedjur av
virsta sorten! Nir vi — eller anhoriga — blir sjuka vill de flesta av oss dven
fortsittningsvis ha en dialog direkt med en kunnig minniska, i den virdap-
parat som vi ir med och betalar, helst ansikte mot ansikte.
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Men detta utesluter inte att fler och fler, sirskilt vid mer lingvariga hal-
soproblem, kommer att komplettera dialogen i virden med surfande och
nitsnack via datorn — inte minst for att patient-likar-motet langtifran alltid
ir sa bra som de inblandade skulle 6nska.

Ordval och avgransning:

Nathédlsa - kunskapstillvdaxt hos ldkare och patienter via natet

| skrivande stund finns inget etablerat svenskt ord for de olika former for
information, kommunikation och kommers kring var hélsa som nu véxer fram.
I USA och England har man bérjat anvinda uttryck som cyberhélsa (cyber-
health) och hélsa pa nétet (health on the net). | den har Telematik 2004-
rapporten anvander jag det korta och enkla ordet néthélsa som samlingsbe-
teckning for de olika typer av resurser pa natet som finns. Ett ténkbart alter-
nativ ar e-halsa.

Granserna &r flytande for de har nya begreppen. Till nathélsa skulle man
kunna rékna telemedicin, dvs behandling av en patient pa distans. Men i den
har skriften har jag valt att avgransa omradet som behandlas till ndtet som
informationskélla och métesplats fér kunskaps- och erfarenhetsutbyte, for
patienter och vardpersonal. Forskare inom omradet anvander féljande defini-
tion: "ett globalt utbyte av 6ppen information som inte &r knuten till en vard-
situation”.
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Kapitel 2
Aktorer, drivkrafter
och uppenbarelseformer

Alltfler likare maiter alltmer pilista patienter som forskar i sina egna sjuk-
domar och utbyter erfarenbeter pd nitet. De anvinder sig av resurser med
skilda ursprung: initiativ frin patient- och virdyrkesforeningar, satsningar
inom vdrden — och rent kommersiella investeringar. Det hiir kapitlet hand-
lar om nithdlsans sex uppenbarelseformer, fem typer av aktorer;, tre typer av
drivkrafter och nagra undersokningar i USA och Sverige om anvindarna
och deras nithilsobruk.

Det finns sex sitt att anvinda nitet nir det giller kunskap och information.

Ibland kan flera av anvindningsformerna upptrida pa samma nitplats
eller portal.

Och det ir viktigt att understryka att granserna mellan dessa uppenba-
relsformer dr mycket flytande! En foreteelse kan vara en del av en annan.
Minga kommersiella nitplatser forsoker t ex skapa bade likarkonferenser
och patientgrupper. Detta ir forstis viktigt for att fi upp besoksstatistiken
till sidana hojder, att annonsorer och sponsorer littar pd planboken.

1. Patientméten i form av sjilvhjilpgrupper och nitdebatter for patienter.

De aktivaste hir dr ménniskor som har kroniska och/eller livshotande sjuk-
domar och forildrar till barn med sddana sjukdomar. De agerar som en-
skilda personer och tillsammans i foreningar.

2. Likarkonferenser, stindigt pigiende, inom olika specialiteter och te-
man. I Sverige finns bl a for diabetologer och 6ron-nis-och-halslikare.
Internationellt finns ett mycket stort utbud.

3. Patientinformation och patient-likare-moten i nya former — som alter-
nativ och komplement till direkt moéte, telefonradgivning, tidningarnas
”fraga-doktorn”-spalt, sjukvardens broschyrer och informationslappar. Det
finns satsningar pd patientinformation frin landsting, apoteket, Like-
medelsverket, Socialstyrelsen (med faktadatabasen Mars), Folkhilso-
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institutet, Medicinska forskningsradet, Statens beredning for medicinsk
utvirdering — och gemensamma satsningar fran flera, som Svenskt medi-
cinskt fonster, Patientinformation Online PION och Infomedica.

4. Skyltfonster och reklampelare (och ibland forsiljningsstille) for like-
medelsforetag och andra leverantorer inom virden — och virdgivare.

5. Tidskrifter och nyhetstjinster. Det finns gamla etablerade pappers-
produkter som expanderar ut pa nitet, t ex Likartidningen och British
Medical Journal. Det finns andra som har borjat sin existens pa nitet, som
Medical Link, Primalivet, Kroppsjournalen. Det gir att soka bland artik-
lar ocksa hos tidningar som Dagens Medicin och Aftonbladet Hilsa. Pa
allminna ingingar till nitet, som Spray och Yahoo, finns hilsostoff, oftast
i samarbete med ndgon nithilsotidskrift.

6. Bibliotek och databaser. USA fir databasen Medline 6ver en miljon besok
pa nitet och de flesta ir fran patienter. Och undersokningar visar att dessa
inte bara soker ytliga artiklar, utan ocksa djupgdende artiklar och serios
forskningslitteratur.

Fem aktorer

Redan av presentationen av de olika uppenbarelseformerna framgir att det
finns ménga olika typer av aktorer som nu snickrar pa portaler och nitplat-
ser — i en del fall separat, i manga fall i samverkan.

1. Patientféreningarna — och enskilda entusiaster
2. Vardyrkesforeningarna — och enskilda entusiaster

3. Sjukvarden, frin virdcentral till universitetssjukhus, och myndigheterna
— landsting, likemedelsverk, socialstyrelse.

4. De kommersiella nitpublicisterna och portalbyggarna som vill tjina
pengar bl a genom annonsering och sponsring av virdanknuten informa-
tion pd nitet. Hir finns allt frin enskilda personer, journalister och virdo-
folk som fétt en idé, till mediekoncerner och stora kapitalplaceringsbolag
som gir in med stora pengar.

5. Likemedelsforetagen (och andra leverantorer) anvinder nitet som en
ny marknadsféringskanal, vilket ibland inkluderar vidareutbildning for
likare som likemedelsforetagen traditionellt bjuder pa.

Tre drivkrafter - inom vard, teknik, ekonomi
Varfor hinder allt detta? Det gir att se tre huvudfaktorer:
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1. Behov hos patienter och anstillda i varden av forbittrad tillgéng till infor-
mation.

2. Marknadsforingsbehoven hos likemedelsbolagen och de fortjinst-
mojligheter som dessa innebir for nitpublicister, foreningar med flera.

3. Teknikens mojligheter som soker problem att 16sa.

Det dr nir dessa tre faktorer mots — eller dtminstone nir ndgon tror att de
mots — som det vixer fram nithilsosatsningar av skilda slag. Men kommer
det att bli méten dir ljuv musik uppstdr? Det dr nu inte i alltid s3 sjilvklart
som det forst kan verka.

"Tekniken forst. Datorer och nit — och mobiltelefoner — fir mer och mer
kapacitet att hantera stérre miangder information. Hur ska kapaciteten anvin-
das? Det finns ett omtalat tryck frin dem som arbetar med tekniken: hir finns
mojligheter — vad ska de mojliggora? Minniskors hilsa ligger nira till hands —
dirfor att det beror var och en, och dirfor att man tror att det finns pengar
som kan finansiera satsningar att himta frimst hos likemedelsforetagen.

Branschen satsar mycket stora pengar pa marknadsféring. Men det finns
ocksd ménga alternativ till hilsonitplatserna: annonsering i tidningar och
pa annat sitt, kurser och konferenser for likare, deltagande i likarstimmor
och liknande. Likemedelsbolagen satsar d4ven pa egna pakostade nitplatser,
med sdvil reklam som hilsoinformation av ofta god kvalitet.

Fyra skal till 6kad efterfragan pa information

Nir det giller hur mycket patienter och vardyrkesfolk efterfragar vad giller
sévil informationsforsorjning som nya former av moten, finns det fyra vikti-
ga stromningar i virden som gor att efterfrdgan okar.

1. Hur far man patienter att lyda? I virden finns sedan linge en diskussion
om att en av de viktigaste faktorerna for att fi behandling att fungera ir
ndgot som kallas foljsambet, helt enkelt att patienterna gor det som lika-
ren eller sjukskoterskan kommer fram till att de bor gora ("compliance”
ir ett vanligt engelskt uttryck som anvinds dven i svensk debatt). Ménnis-
kors auktoritetstro minskade allmiant under 1900-talets sista rtionden, i
takt med hojd utbildningsnivd och forindrat samhillsklimat. Si skedde
ocksd i virden. Nya nyckelord dr motivation och delaktighet, patienten 1
centrum (detta sammanfattas ibland med 4dnnu ett engelskt uttryck som ir
i svang: empowerment). Patienter ska sjilva vara med och fatta beslut,
eftersom beslut som man varit med om att fatta 4r man mer motiverad att
genomfora.

2. Patienter omvandlas till krivande kunder. Denna forstirkning av
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patientrollen, som har sitt ursprung i virdens behov av att né bittre resul-
tat, ssmmanfaller med en utveckling dir minniskor pi allt fler omréden
stiller krav, dir de tidigare teg och tacksamt tog emot en tjinst. Miénnis-
kor ser att de betalar for vad de fir, via avgiften och via skatten, och tycker
att de har ritt att ifrdgasitta den tjdnst de fir och att komma med egna
forslag utifran vad de har tagit reda pa. Ar de missnajda, 4r de i hogre grad
an tidigare beredda att efterdt anmila virdgivarna — och till och med
stimma dem, efter populirt amerikanskt monster (dnnu inte sd vanligt
men det sker i 6kande omfattning),

3. Vird skall numer baseras pa bevis. De senaste decennierna har kraven
inom virden skirpts pd att dtgirder inte ska baseras enbart pd ”beprévad
erfarenhet” utan ocksd pa kunskap baserad pé forskning, pi studier och
forsok bedrivna enligt konstens alla regler. Detta kallas evidens- eller bevis-
baserad vérd. Detta stiller stora krav pa virdanstillda att hinga med i en
allt stridare flod med forskningsresultat. Och i samma flod kan motive-
rade och kunniga patienter fiska.

4. Inte bara piller lindrar och hjilper. Sjukvird ir mycket mer 4n diagnos,
likemedelsforskrivning, sjukhusbehandling och bot. Det handlar ocksa
mycket om omsorg, lindring, trost, att hantera kriserna i att vara sjuk —
allt frin dagligt besvir och svirare pligor till hot till livet. Sambandet
mellan psyke och kropp ifrigasitts av ingen. Frigan ér bara hur vittom-
fattande det dr och hur orsak-verkan hinger ihop i olika situationer. Allt
det hir leder fram till att olika former for ménsklig kommunikation bety-
der mycket. Att fa prata med andra om sina hilsoproblem, med andra som
kan nagot lika mycket eller helst mer, kan litta och 6ka det psykiska
vilbefinnandet — vilket i sin tur kan forbittra den fysiska hilsan. Men l4-
karna triffar sina patienter sillan. De har mycket begrinsad tid for att
”sitta och prata”, hur nyttigt det 4n kan vara for patientens hilsa.

Detta idr en mycket viktig forklaring till det 6kande intresset for patient-
grupper pa nitet.

Oversikt 6ver innehallet

I vimlet pd nitet, som understundom kan gora en yr, har jag haft nytta av
boken “Internetrevolutioner. Si forindras vira liv av internet — fyra framtidssce-
narier” av Lennart Nordfors och Bertil Levin (Ekerlids Forlag, oktober 1999).
Boken har vuxit fram i ett samarbete kring scenarier ihop med 15 foretag,
organisationer och myndigheter. S hir beskriver forfattarna fyra mojliga
alternativ for hur internet kan ha péverkat samhillet 2010:

* De elektroniska gemenskaperna. Pi nitet bildas en mangfald av nya
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gemenskaper. De utmanar etablerade maktcentra och ger ny inramning
for fritid, arbete och handel.

Vilda vistern. Snabbt 6kad e-handel men ocksi lagloshet. Piratkopie-
ring, virus och osikerhet stor anvindningen. Internet innebir snabb om-
vandling i samhillet med bade vinnare och férlorare.

Portalernas makt. Makten koncentreras till ett fital stora och starka ak-
torer. De ger internet och dess tjanster till alla. Samtidigt samlar de infor-
mation om anvindarna. Vi vinner bekvimlighet, men forlorar integritet.

Politikerna tar kommandot. Politikerna i de rika linderna gér ihop for
att reglera internet. Nya partier och patryckningsgrupper uppstar.

Dessa bilder idr allt annat 4n invindningsfria, men de ir tankevickande. Den
frimsta invindningen ir att scenarierna tillmiter internet alltfor stor bety-
delse for utvecklingen i stort. Men det gir att acceptera, for att bilderna
fortydligar skeenden for diskussionens skull.

Jag har ocksi anvint scenarierna for att sortera intrycken och hjilpa mig

att fordela stoffet, pé foljande sitt:
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Viardvirldens nitgemenskaper bestir i hog grad av patientgrupper pai
nitet, inom eller utanfér de etablerade patientféreningarna. I kapitel 4
beskrivs svenska Endo-listan och dess nitplats endo.just.nu. Patienter tipsar
och ldr varann, stottar och peppar — inte minst nir det giller att std pa sig
i forhéllande till virdgivare. I kapitlet refereras ocksa en mindre under-
sokning frin USA av patientsjilvhjilpgrupper. For vardyrkesfolk innebir
nitgemenskaperna nya mojligheter att hinga med i det hektiska kun-
skapsflodet inom professionerna — och utbyta erfarenheter som ligger vid
sidan av det som presenteras i de vetenskapliga tidskrifterna. En sidan
nitgemenskap, dir endometrios diskuteras, ir ObGyn som dr USA-base-
rad men som har deltagare i hela virlden. En svensk likare som deltar
intervjuas ocksa.

En av de forsta och storsta elektroniska gemenskaperna for vardyrken ir
diabetologernas nitplats, som férutom diabeteslikare omfattar sjuksko-
terskor, dietetister, psykologer och kuratorer — detta beskrivs i kapitel 5,
som ocksa kort beskriver en nitgemenskap for 6ron- nis- och halslikare.

Virdvirldens vilda vistern pé nitet ir inte datavirus och piratkopie-
ring. Istillet handlar det om en lagloshet och en spridning av otillforlitliga
uppgifter. Det finns exempel — hittills mest i USA - pi mindre nogrik-
nade likare och likemedelsforsiljare som siljer likemedel 6ver nitet pa
ett sitt som juristerna i de flesta linder hivdar 4r mot lagar och f6érord-
ningar. Men medicinférpackningar dr littare 4n mycket annat att sinda



kors och tvirs. Den grinsoverskridande handeln kan krangla till det for
rittsvirdande myndigheter. Vidare finns kvacksalvare, bide av den gamla
sorten och "nytids”-profeter och -profetissor — ofta, men inte alltid, kopp-
lade till forsiljning av orter, salvor, oljor och bergkristaller.

Politikerna tar kommandot 6ver hilsan pa nitet. I USA foljer myn-
digheter och politiker med oro sedan flera ir problemen med olaglig
likemedelsforsiljning, kvacksalveriet och de stora nitportalernas brott mot
anvindarnas personliga integritet. Flera f6rsok fran branschen att und-
vika lagstiftning genom etikkoder och andra frivilliga atgirder kan visa
sig vara bade for lite och for sent. I Sverige har socialstyrelsen genomfort
ett mindre granskning av hilsoinformation och tjinster pa nitet. Men det
handlar inte bara om att bromsa, utan ocksd om att géra nagot eget. Det
finns officiella nithilsoplatser i USA och England. I Sverige kom forst
Svenskt medicinskt fonster. Nagra sjukhusbibliotek har satsat pd patient-
information via nitet, i kombination med sin vanliga utliningsverksam-
het. Infomedica dr betydligt bredare satsning som efter en ling startstricka
oppnas pid allvar hosten 2000. Landstinget i Stockholm — som stir for
nistan en fjardedel av landstingsvarden i landet — bygger en egen nitplats
for patienter.

Portalernas makt i vardvirlden handlar om hur de som har stora eko-
nomiska resurser kan samla pi sig s mycket resurser i form av informa-
tion och tjinster, att de ocksa drar till sig de stora skarorna med nitsurfare.
Flertalet stora nithilsoplatser innehaller rikligt med vardinformation som
skrivs av och med lidkare. Detta kan, i manga fall, vara till fordel for savil
patienter som virdgivare. Informationen ir gratis for besokarna. Men den
ar forstas inte gratis att ta fram. De stora nitportalerna bygger pd annons-
intikter, frimst fran likemedelsforetagen. Men for att de sjilva ska fa be-
sokare har minga satsat svindlande summor pd marknadsféring, vilket
har skapat en pressad ekonomi. I stort sett alla gir fortfarande back. Flera
av de storsta amerikanska hilsonitplatserna svajar betinkligt ekonomiskt
— och etiskt.  USA rapporterades under 2000 hur flera av de storsta hilso-
nitplatserna dessutom har missbrukat personliga uppgifter som patienter
limnat genom att silja dem till foretag som marknadsfor likemedel och
annat. Det dr 6vertramp som kan fi stora konsekvenser framéver. For de
europeiska nithilsoportalerna ir férmodligen direktreklamférbudet en
odesfriga. Och om det hivs, varnar en del experter for att det som kan se
ut som att nitet forstirker patientens stillning i sjilva verket innebir att
likemedelsforetagen som redan har en stark stillning i virden stirker denna
ytterligare. Likemedelsforskrivningen skiljer sig idag savil mellan olika
linder, som mellan olika delar inom ett land. Det betyder att det finns ett
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utrymme for likemedelsforetagen att 6ka sin forsiljning, om de lagfor-
brukande patienterna nirmar sig de hogférbrukande. Med mer likeme-
del blir det mer biverkningar och misstag i medicinering, som tvirtom
kan forsimra hilsan for ménga patienter.

Hur ser anvdandningen och anvdndarna ut?

En svensk undersokning fran augusti 2000 visar att 102 000, eller 2,7 pro-
cent av nitanvindarna, besokte Netdoktor — de andra platserna fick s fa
svar att det inte 4r meningsfullt att ange procenttal. Men enligt undersok-
ningsforetaget MMXI Nordic ir det ofta si, med den unders6kningsmetod
som anvinds, att sma “riktade” sajter har svart att komma upp i ett tillrick-
ligt stort antal besokare for att kunna rapporteras pa ett statisiskt sikerstillt
satt.

En annan svensk undersokning, som publicerades i maj 2000, visar hur
ett tviirsnitt av 6stgotar sokte hilsoinformation under méanaderna kring mil-
lennieskiftet (det var strax innan flertalet nya hilsonitplatser dr 2000 6ppna-
des). Undersokningen genomfordes av Peter Garpenby och Magnus Hus-
berg vid centrum for utvirdering av medicinsk teknologi, CMT, vid Linko-
pings universitetssjukhus.

Nitet har — vid undersokningstillfillet — anvints av 11 procent av dem
som svarade pa enkiten (620 av 1000 personer). Det ir enligt rapportforfat-
tarna liknande siffror som finns i USA.

Bland den hilft bland de undersokta som har internet hemma, 4r andelen
hilsosurfare mer 4n dubbelt sé stor: 25 procent.

Skillnaden mellan olika dldrar dr betydande nir det giller tillgdng till

internet:

* 80 procent av min i aldern 18-29 har tillgang till nitet , men inte sé stora
virdinformationsbehov.

* 0 procent av kvinnorna i gruppen 75-85 dr har tillging till nitet — men

ofta hilsobekymmer.

Drygt 20 procent i den yngsta dldersgruppen har sokt hilsoinformation pa
nitet. Sedan sjunker andelen till cirka 15 procenti dldern 30-44, till cirka 10
procent i dldern 45-64 dr, och klart under 5 procent bland de yngre pensio-
nirerna och inga alls bland de ildre.

Enligt den hir undersokningen har befolkningen i mycket ringa utstrick-
ning nigot sug efter mer hilsoinformation pa nitet: cirka 8 procenti aldern
18-44, under 5 procentildern 45-85. Betydligt hogre ligger bibliotek, dags-
tidningar, TV och radio. Allra mest 6nskar de tillfrigade mer information
som férmedlas direkt av minniskor: “alternativmedicinska yrkesutévare”,
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apotek — och 1 topp sjukvirdspersonal: cirka 35 procent vill ha mer informa-
tion pa detta sitt (kvinnor i hégre grad 4n min).
Rapportforfattarna sammanfattar:

"Anvindningen av internet for hilsoinformation styrs av allt att doma bide av
tillgangen till datatjinster och fortrogenbeten med mediet. Det finns i detta fall ett
mycket starkt samband med dlder. Dagens dldringar kommer aldrig att bli en stor
“internetgeneration” — att yngre lir sig soka efter information via nétet blir rim-
ligtvis ett beteende som de tar med sig upp i dren, dven nir obdlsan tilltar. Den
grupp av personer med hog virdkonsumtion och regelbunden anvindning av like-
medel som vi identifierat i studien anvinder inte internet i ndgon storre utstrick-
ning — men gruppen bestir ocksd av manga ildre. Skillnaderna i anvindning av
informationskdllor mellan generationer visar sig genom att barnfamiljer; dir na-
got barn har hog virdkonsumtion och regelbundet anvinder likemedel, i mycket
hogre utstrickning dn andra familjer med barn anvinder framforallt interaktiva
elektroniska medier for kommunikation (e-post och chatlinjer).”

De med hogre utbildning har oftare tillging till nitet — men bland alla dem
som dr uppkopplade ir det, lite 6verraskande, faktiskt inte sd att de med
hogre utbildning hilsosurfar mer. Men Garpenby och Husberg menar att
olika grupper kan péverkas pa olika sitt av mer kunskaper via nitet:

“Hur genomslaget av hilsoinformation via nitet pdverkar i form av per-
sonligt stillningstagande (och beteendef6rindring) 4r dock en annan friga
dn hur tillgangen till informationskillor ser ut. Anvindning i sig siger inget
om genomslag i olika avseenden vad giller hilsobeteende; i detta fall kan
utbildning ocksi spela en stor roll.”

Kvalitet och tillforlitlighet

De som har s6kt information pé nitet foredrar svenska nitplatser. 74 pro-
cent har anvint dem, medan knappt hilften, 47 procent, har besokt utlinds-
ka hemsidor.

En orsak till att svenska platser dr populirast dr forstés att det ér littare
att bedoma tillforlitligheten — det gar alltid i 10 procent av fallen mot bara 5
procent for de utlindska. Men frigar man om det ibland gir att bedoma
tillforlitligheten, sa svarar 71 procent att det gor det i de svenska fallen —
men fler, 79 procent, svarar faktiskt att det giller f6r de utlindska.

Monstret nir det giller om surfarna hittar det som de soker r lite svar-
tolkat.

I bara hilften — eller si mycket som hiften, beroende pi hur man vill se
det —av fallen hittade de tillfrigade vad de sokte pé svenska sidor vid enstaka
tillfillen. P4 de utlindska var det 62 procent av fallen. Vid flera tillfillen
hittade 37 procent det sokta pa svenska sidor — 31 procent pa de utlindska.
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Garpenby och Husberg menar att en viktig friga i framtiden blir om man
kan garantera kvaliteten pd informationen pa nitet och pekar pd att det dr
ett fital som reservationslost anser att de kan bedéma kvaliteten. Och de
fragar:

"I vilken utstrickning kan internet utgora ett komplement till undermailig eller
utebliven information frdin sjukvdrdspersonal?

I vilken utstrickning paverkar informationskillor utanfor hilso- och sjukvir-
den befolkningens relation till formella virdgivare?”

Sjilva anser de att hilsoinformationen pa nitet i mangt och mycket dr “ett
resultat av att den offentliga varden inte formar mota trycket fran nya mer krd-
vande virdkonsumenter — frimst vad giller tillganglighet.” Men det ir alltsd
vardpersonalen som toppar patienternas 6nskelista, medan ”befolkningens
instillning till internet som killa till hilsoinformation priglas av stor osi-
kerhet — oavsett dlder”. De fortsitter:

— Detta skulle kunna tolkas som att det egentligen inte finns ndgon stor
efterfrdgan i befolkningen pa hilsoinformation i elektronisk form, men att
de traditionella offentliga organisationerna — landsting och apotek — genom
initiativ frin kommersiella intressen kidnner sig tvingade att utveckla tjins-
ter i denna form. Exakt vilken typ av behov som man avser att svara upp mot
den vigen ir dock en ganska 6ppen friga.

Vad ska man dra for slutsats av att patienterna helst vill ha mer hilsoin-
formation frin virdpersonal? Det beror pa vilket tidsperspektiv man har:

— T ett kortsiktigt perspektiv ir fragan om de offentliga huvudménnen har
rad att lata vrdpersonalen i storre utstrickning dgna tid dt information. I ett
lingsiktigt perspektiv dr snarast frigan om inte ett bibehallet fortroende for
den offentliga sjukvirden kriver att de verksamma svarar upp mot okade
krav pd information. I det ssmmanhanget ir det mycket oklart om en fram-
komlig vig f6r huvudminnen ir att s6ka ersitta — substituera — information
via dyrbar vardpersonal med information via t ex internet.

Vilka ar de tidigaste och flitigaste anvdndarna - och vad s6ker de?

Enligt en amerikansk undersokning publicerad i oktober 2000, ”Health e-
People: The Online Consumer Experience”, utgiven av stiftelsen California
HealthCare Foundation, kan man férdela nithilsosurfarna i tre grupper: de
friska, de nydiagnosticerade och kronikerna och deras virdgivare.

1. De friska ir forstés flest ocksd bland nithilsoanvindarna; 60 procent. Det
stora flertalet méanniskor ir ju faktiskt friska. Men de friska nithilsosurfarna
dr inte sd flitiga eftersom “hilsan tiger still”. Enligt rapporten soker de dock
efter forebyggande medicin och friskvirdsinformation ”pd samma sitt som
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de friska soker efter nyheter, aktiekurser och produkter”. De kan soka pa
kortvariga akuta sjukdomar, graviditeter, kurer mot dldrande. De tar sillan
del i kommunikation med andra 6ver nitet.

2.De nydiagnosticerade ir bara 5 procent men ligger ner mycket energi
och tid under de forsta veckorna efter att de fitt en sjukdom faststilld, pa
att intensivt soka om sitt tillstdind pa nitet, som ger omedelbar tillging till
information, oberoende av tid och plats, och utan ”ensidigt visterlindska
bedomningar av vad som ir limplig medicinsk behandling”. De
nydiagnosticerade kan ofta hitta hjilp och st6d hos nitgemenskaper, dir
de kan fi rdd frin "veteraner” inom just den hir sjukdomen. De kan ocksa
soka sig till alternativa vardgivare.

3.Kronikerna eller vardgivarna till kroniker utgér 35 procent av
nithilsosurfarna och har, konstaterar rapporten, den storsta potentialen
nir det giller att paverka nitets utbud och att bli pdverkade av det. For
kroniker ir deras hilsoproblem en del av deras dagliga liv, som de pé olika
satt sysselsitter sig med. De soker regelbundet via nitet efter den senaste
behandlingen eller medicinen, eller rid om diet eller alternativ medicin.

Kroniker pé nitet anvinder sig mycket av nitet som motesplats, dir de
utbyter sjukdomsberittelser, diskuterar de senaste nyheterna som de har
hittat, ger varandra rad om olika likare och utbyter erfarenheter av olika
behandlingsprogram och terapier.

Kroniker s6ker inte bara information — de s6ker ocksa trist och uppmunt-
ran, som ir nog si viktigt for minniskor med hilsoproblem. Men i den
allt magrare och stressigare virdapparaten ir detta en bristvara dven om
viljan kan finnas.

I uppmuntran ingdr ocksd att patienter peppar upp varandra infor likar-
besok, sa att de ska std pa sig och fora fram 6nskemal och inte bara vara
tysta och gora som doktorn siger.

Halsosurfare i USA
En del amerikanska undersokningar tyder pa ett mycket storre intresse for
nithilsa, dn vi hittills kunnat visa 1 Sverige. Men sé har det ju ocksé funnits
betydligt mer av nithilsoplatser att besoka. USA har haft ett forspring inom
alla omrdden av nithilsa.

Hir aterges resultat frin fyra undersokningar — som delvis hamnar lite
olika.

En undersékning frin 1999, genomford av foretaget Schwarz Pharma,
fann att 29 procent av amerikanarna hade anvint internet for att hitta me-
dicinsk information, 33 procent av kvinnorna och 24 procent av minnen.
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Hushall med barn hilsosurfar oftare én barnlésa hushall (37 % jamfort
med 23 %).

Aldersmiissigt finns flest hilsosurfare i gruppen 18-44, 35 procent — be-
tydligt firre bland de som ir 6ver 55, 19 procent.

Av alla sokningar pa nitet handlar s manga som 43 procent om sjuk-
domar och sjukvird — enligt en undersokning som foretaget Deloitte &
Touche har gjort. Samma undersokning visar att det finns hilsoinforma-
tion pa sju av de tio nitplatser som fir flest besok.

En intressant observation fran flera undersokningar ir att hilsonitplat-
ser hor till de f4 omraden pa internet dir det dr vanligare med kvinnliga
anvindare.

Deloitte & Touche uppger att hilften av dessa hilsosokningar i sin tur
giller en viss sjukdom. Ménga rér mat och medicin.

Hiilften av de amerikanska nitanvindarna uppsoker nithilsoplatser minst
en ging 1 halviret. 25 procent gor ett besok varje manad.

Enligt ett tredje undersokningsforetag, Harris Interactive, anvinder 98
miljoner vuxna nitet for att hitta hilsoinformation. Det ir inte langt ifrdn en
tordubbling pa tvéd ar — 1998 var det 54 miljoner, 1999 var det 60 miljoner.

Nistan alla amerikanska nitanvindare — 86 procent — tittar nigon ging
efter hilsoinformation. 23 procent av de 1001 tillfrigade tittar ofta, 40 pro-
cent ibland, 33 procent nistan aldrig.

Dessa var de olika typer av nitplatser som besoktes av de tillfrigade, en-
ligt Harris Interactive (inom parentes andel av de svarande som besokt nit-

platstypen):

* Medicinska féreningar (40 %)

* Patientféreningar eller sjilvhjilpgrupper (32 %)
¢ Ovrigt — frimst kommersiella nitplatser (26 %)
Likemedelsforetag (20 %)

Sjukhus (16 %)

Inom vilka omriden soker flest efter information? En sokande kan soka inom
mer 4n ett omride. Ofta sker man bdde om en fysisk &komma och om ett
psykiskt besvir. Dirfor blir procentandelarna nedan tillsammantaget mer
dn 100 procent.

P4 tioitopplistan finns fyra omrdden som drar till sig fler dn 10 procent:

® Depression 20 procent.

Allergier 16 procent

Cancer 15 procent

Manodepressivitet m m 14 procent.
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De dirnist sex vanligaste omrddena 4r reumatism/arthritis och hogt blod-
tryck, bigge 10 procent, migrin och dngestbesvir, bigge 9 procent, hjirtbe-
svir och somnstorningar, bigge 8 procent.

Bland de tio dérnist vanligaste finns kroniska sjukdomar, bl a astma, dia-
betes, MS, Alzheimer, fibromyalgi, kroniska ryggbesvir. Men det finns ock-
sd tillstdind som oftast gir att bota: kroniskt trotthetssyndrom (trots nam-
net!) och impotens.

Bland de ytterligare 20 sjukdomar som nitanvindare soker sig till — de
flesta bara av 1-3 procent — kan nimnas aids/hiv, psoriasis, inkontinens, schi-
zofreni, slaganfall, laktosintolerans och Parkinson.

Enligt foretaget Cyber Dialogue anvinder 40,9 miljoner amerikaner,
eller 54 procent av de vuxna nitanvindarna (alltsi inte av alla amerikaner)
nitet for sina hilsofragor. Cyberdiague har ligre siffror och det beror pi att
man stiller frigorna olika och definierar nitanvindare olika. Cyberdialogue
kriver att de svarande anvinder nitet just nu, medan Harris nojer sig med att
de har anvint nitet nigon ging det senaste dret.

Innehallet i nithilsoplatser bidrar i hog grad till att patienterna blir mer
aktiva i virdbeslut, enligt Cyber Dialogue. 25 procent av vuxna som besoker
nitplatser som handlar om sjukdomar har sedan begirt att deras likare ska
skriva ut recept pé en viss medicin.

Patienterna 6nskar mer utbyte 6ver nitet med sina likare. Bara 3,7 mil-
joner har epostat till sina likare men ytterligare 33,6 miljoner skulle vilja
gora det. 14,8 miljoner vuxna nitanvindare siger att de skulle kunna byta
doktor till en som ligger ut information pa nitet. 11,9 miljoner skulle kunna
gora det for att fi en doktor som anvinder epost f6r att kommunicera med
sina patienter.

I en sirskild studie har Cyber Dialogue studerat kvinnors nithilsoan-
vindning som bl a visar att kvinnor ofta soker information for hela sin fa-
milj, bide barn och gamla forildrar och make.

Bland dem som anvinder en receptbelagd medicin, 4r det en storre andel
av dem som anvinder nitet som ber likaren att skriva ut en viss medicin,
jamfort med andelen bland icke-nitanvindare (25 procent jaimfért med 18
procent). Nagot fler tar del i familjens virdbeslut bland nithilsoanvindare
jamfort med andra: 87 procent jimfort med 78 procent.

Mer in fem miljoner amerikanska vuxna har registrerat sig pa hilsonit-
platser, en 6kning med 66 procent sedan 1999. Sommaren 2000 var ”Yahoo!
Health” den ledande portalen med medicinskt innehall. Bland portaler som
enbart har sidant inneh3ll 4r den mest besokta WebMD (Nitdoktorn) som
anvinds av 19 procent (7,8 miljoner) bland nithilsokonsumenterna.

Av de cirka 120 miljoner vuxna amerikaner som har en kronisk sjukdom
och/eller tar medicin f6r en kronisk sjukdom, anvinder 40 miljoner nitet,
drygt 23 miljoner gir ut pd nitet just for att hitta hilsorelatgerad information,
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och 14,1 soker nitinformation som handlar om sjukdomar. Nira en tredjedel
av de kroniker som besokte en nitplats som handlade om deras sjukdom, dnd-
rade sina vanor nir det giller mat och motion, bad sin likare om ett receptbe-
lagt likemedel, tog ett beslut angdende behandling eller besokte en doktor.

Sa har kommenterar amerikanska ldkarférbundets ordférande Nancy Dickey
en av de manga undersokningar som visar den 6kande anvandningen av in-
ternet for att hamta hilsoinformation (&tergiven i Washington Post):

— En stor del av patienterna anvénder numera internet rutinméssigt for att
fa "en andra bedémning” av sin ldkares rad. Samtidigt som detta pa det hela
taget ar en positiv trend, blir det n6dvéndigt for lakarna att &gna mer tid at att
diskutera vardalternativ med patienterna. N&tvana patienter kommer ofta till
lakarens mottagning med dnskemal om speciella behandlingar och ldkeme-
del. Ibland héller l&karen inte med om dessa rekommendationer men vill inte
vara tvingad att argumentera eller forklara varfér patienternas internetbasera-
de slutsatser kan vara felaktiga.

Patienterna och natet - i Holland

Hollindska socialstyrelsen limnade i maj 2000 en rapport om patienten och
nitet till sjukvirdsministern, dir man konstaterar att nitet blir alltmer an-
vint av patienter for att himta hilsoinformation, pa de mer dn 100 000 nit-
platserna, och tusentals nitsnacks- och nitsjilvhjilpgrupper och postlistor
med hilsofragor som tema.

En slutsats i rapporten ir att nitet ger minniskorna nya mojligheter, med
ett 6verflod av information och mojligheter att utbyta erfarenheter och st6d
med andra som har samma problem. Allt detta leder till patienter med en
starkare position och det skapar ett nytt partnerskap mellan patienten och
virdgivaren. Samtidigt innebir nitet hot mot hilsan, hot som funnits tidi-
gare men som snabbt 6kar. Det handlar om att patienter begdr misstag pa
grund av otillforlitlig information eller felaktig tolkning av korrekt infor-
mation. En speciell risk dr att patienter bestiller och anvinder medicin utan
att konsultera sin egen doktor.

Rapporten pekar ut fyra problemgrupper som uppstir nir man ska frim-
ja nitets positiva mojligheter och minska riskerna som finns pa nitet:

1. Inte alla bar tillging till nitet — eller vet hur man gor nir man anvinder det.
2. Inte all information som dr viktig for patienterna finns pd nitet.
3. Inte alla vet bur man skiljer mellan tillforlitlig och otillforlitlig information.

4. Inte alla vet hur man pa ett limpligt sitt hanterar alla de produkter och tjinster
som finns tillgingliga pa niitet.

Rapporten mynnar ut i en rekommendation om att regeringen och berérda
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parter maste vidta gemensamma atgirder for att 16sa dessa problem. Nigra
konkreta forslag:

o Sitt upp en hilsoportal med statligt stod som bar garanterat palitlig informa-
tion och linkar till tillforlitlign natplatser.

» Virdgivare och patientforeningar ska tillbandahdilla information som patienter
bar nytta av.

 Pi virdinstitutioner ska minniskor ha tillging till internet.

Om de berorda parterna inte sjilva ser till att det finns tillforlitlig informa-

tion pa internet, kommer det att uppsta "tredje parter” som erbjuder sina

tjanster pd nitet, konstaterar rapporten. Detta kan resultera i mindre tillfor-

litlig eller helt felaktig information, till skada for patienter och virdgivare.
Hoten som di kan uppsta beskrivs sé hir:

* En stor del av informationen ir felaktig, ofullstindig, forildrad eller med
ett ord otillforlitlig. Det finns ménga ogrundade pistienden om ”mirakel-
kurer”. Det dr svart att virdera vilken information som ir tillf6rlitlig och
vilken som inte ir det.

* Information kan i sig sjilv vara korrekt, men den kan tolkas felaktigt ge-
nom att man placerar informationen i ett annat sammanhang.

* Patienten blir upprord och forvirrad av den stora mingden av informa-
tion och av att uppgifter ibland motsiger varandra.

* Patienter riskerar sin hilsa genom att de utan att konsultera sin likare
bestiller och anvinder likemedel som kan vara farliga om man samtidigt
har andra hilsoproblem dn dem som likemedlet ska bota, eller om det
krockar med andra mediciner.

* Brist péd dataskydd och datasikerhet kan innebira hot mot den personliga
integriteten. Andra personer kan fi fatt i uppgifter och meddelanden frin
nitanvindare.

* En 6verdriven nitanvindning, ett "nitmissbruk”, kan leda till isolering
och ekonomiska och sociala problem — och uppmuntra till ytterligare miss-
bruk, som spel pé nitet.

Rapporten pekar pa att foretag och da sirskilt likemedelsforetag via nitet kan
paverka patienter pa ett sitt som betraktas som icke 6nskvirt av staten, viardgi-
vare och vardfinansiirer. Nitet kan sudda ut grinserna for likemedelsreklam
riktad direkt till konsumenten — som accepteras i USA men inte i Europa.

Pa nitet kan uppsta nya mojligheter for ”oetiska aktiviteter”, som exem-
pel nimns erbjudanden om organ-, sperma- och dggdonationer.
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Kapitel 3
Lakarrollen, patientrolien
och kunskapens makt

Likarna star mellan gud och minniskan. De bar livet i sin band.

Det bar linge varit en vanlig hallning frin patienter.

Minga kinner samma blandning av vordnad och ridsla for likare, som
minniskor kinde for pristen for 150 dr sen.

Men denna likarroll baller pa att forindras.

Fler patienter tar sjilva ett mer aktivt ansvar, tar reda pd fakta, vill veta
alternativ och vara med och fatta beslut. Denna utveckling paborjades redan
fore internet — men ndtet forstirker den.

”Patienten och internet: En ny utmaning for likarkaren” — det var rub-
riken till en artikel som var en av de forsta signalerna om nitets betydelse for
relationen likare-patient. Artikeln publicerades i Likartidningen i borjan av
1997 och professor Anders Rosén beskrev dir ett amerikanskt fall med en
patient som med stor framging himtade in information om behandlingen
av sin prostatacancer frian olika typer av diskussionsgrupper pa nitet. I dia-
log med sina likare fick patienten en framgingsrik behandling.

Trots detta goda exempel skriver Rosén direfter:

”Tyvirr dr den mest littillgingliga informationen i nyhetsgrupperna fylld
med anekdoter, hemkok och kommersiell reklam for mirakelkurer. Patien-
ter som tillgodogor sig detta material kommer inte att fa den hjilp de soker,
med risk for negativa konsekvenser.”

Han menar att tekniskt inriktade patienter kan ”finna en nistan obegrin-
sad reservoar av vetenskapliga data, som kan forvirra lika mycket som klar-
ligga”.

Professor Roséns slutsats blir:

”Att arbeta med alla dessa patienter kommer att utmana likarnas vetande
om bade anvindbara /.../ och triviala studier. For att hjilpa patienterna att
sortera fram alla dessa fakta behover nog likarkaren ”surfa pi nitet” som en
del av den dagliga rutinen”.

Telefontidselandet och natet

En svensk likare som provat pa att mota patienter pé nitet ir Charlotte Holm-
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quist, allminkirurg och en av de allra tidigaste internetpionjirerna i likarka-
ren. I tre dr var hon nitdoktor pé postens Torget. Idag 4r hon medicinsk I'T-
chef vid likarnas nya nitplats Ronden. Hur kom hon f6rst in pd nitspiret?

—Jag stod i en bokhandel i Amsterdam 1993 och hittade en amerikansk
bok om internet — och var fast. Det var dret innan internet som vi kinner det
idag, med det grafiska www-ansiktet, hade slagit igenom. Jag blev forilskad
i1dén att ha tillging till all virldens kunskap pd det hir viset, berittar hon.
Men nir jag kom hem och forsokte fi tillgdng till internet, fick jag hora att
det skulle kosta 10 000 kronor ... Det var bara institutioner som hade upp-
koppling till det som da var internet.

Hon hérde till de allra forsta som anslot sig till Algonet 1994 och en av
de forsta som skapade sin egen hemsida, med en presentation av sig sjilv och
en samling linkar. Det var si det startade — och hon bérjade fundera Gver
om man inte kunde skapa nigon slags informationstjinst for patienter. En
utgangspunkt for dessa funderingar var — telefontidseldndet.

— Patienter far ofta vinta linge nir de forsoker né sin doktor under en
telefontimme for att friga om nigonting som de inte forstod senast de trif-
fade, eller for att fornya ett recept. Nir de kommer fram dr doktorn manga
gianger jagad, andra patienter vintar pa att komma fram och snart ir tele-
fontiden slut och det giller att inte bli férsenad till ronden, eller vad det nu
dr som véntar ... En patient kanske skulle behéva lite mer tid for att reda ut
en sak. Men hur likaren 4n gor blir det fel. Tar doktorn sig tiden som be-
hovs, for att patienten ska bli av med sin oro, drabbar detta andra patienter
— i telefonkon eller pa ronden. Och gor hon/han det inte, blir patienten,
som oftast redan frin borjan dr frustrerad och irriterad av allt vintande,
dnnu mer fortretad. Motet patient-doktor blir allt utom bra.

—Telefontiden ir en omojlighet, sammanfattar Charlotte Holmquist. Jag
funderade om en del av de frigor som patienter undrar 6ver skulle kunna
klaras av pa nitet.

I alla tider har det ju funnits fragespalter i veckotidningar och “Radio-
doktorn”. Hir skulle det kunna ga snabbare och fler skulle kunna fi svar.

Hon fick kontakt med Postens satsning ”Torget”, som i begynnelsen hade
ambition att tivla med Telias "Passagen” och andra om att bli en portal och
startpunkt. For att locka till sig besokare anlitade Torget Charlotte Holm-
quist som sin egen nitdoktor. Hon startade ett eget nitféretag, med som
flest dtta verksamma. I tre ar, 1996-99, arbetade hon péd ”Torget”, innan det
omvandlades till mer av en postordernitplats.

Mycket forloras utan mote ansikte mot ansikte

Charlotte Holmquist tycker att hon kan se en skillnad pé typ av frigor som
hon fick som nitdoktor med ett namn och ett ansikte pad nitplatsen, jamfort
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med vad de anonyma och ansiktslosa kollegor som finns pa en del hilsonit-
platser far.

—Till likare som inte presenteras med namn kommer ofta mer frigor om
sex och samlevnad. Men de flesta frigor som jag fick var sidana som likare
far pa en vanlig virdcentral. Dessutom fick vi frigor som handlade om #ldre
anhorigas besvir, som patienter inte har sa litt att stilla pd en vardcentral.

Hon upptickte en bekymmersam klyfta mellan patienternas forvintningar
pa vilken typ av svar de kunde f, och vad hon och hennes kollegor med
tiden alltmer insdg var mojliga att ge. Kérnfrigan dr om det gér att stilla
diagnos eller bedoma en foreslagen behandling bara utifrin skriftliga upp-
gifter i ett e-brev. Hon beskriver hur hon gick frin blaogd optimism 6ver
en viss skepsis” till "den helt kategoriska uppfattningen” att hon som likare
maste triffa en patient i samma rum for att kunna géra en bedémning.

— Jag utgick fran ndgot som vi fér ldra oss i likarutbildningen, nimligen
att i flertalet fall finns 80-90 procent av 16sningen i sjukdomshistoriken och
resten i uppgifter som kommer fram i samtal, symptom och prover. Min
tanke var att man skulle kunna hjilpa till ritt mycket i de fall dér sjukdoms-
historiken var det avgérande. Men jag fick tinka om! Det idr sa mycket i det
icke-verbala som jag missar nir jag inte har patienten i rummet. Med pa-
tienterna framfor mig ser jag t ex om de har ndgon ytterligare sjukdom som
inte dr det som de soker for. Och detta har betydelse for vilken medicin jag
skriver ut, siger hon.

— Om en patient per epost frigar om tinkbara likemedel for ett viss dkom-
ma sd kan jag om jag dr obetinksam bara rikna upp de som finns, utan att
beakta sddana faktorer som alkoholism och reumatism, som jag automatiskt
skulle tinka pd vid ett riktigt patientmote. Och mitt svar kan dstadkomma
en splittring mellan patienten och likaren, siger hon.

E-brev kan inte ge en verklig dialog. Hon saknar gesterna, tonfallen, pauser
i samtalet, 6gon som tittar bort, kroppshillning, en suck, och de sma signa-
ler som kroppar avger vid olika sjukdomstillstind — ”om négon ir tird eller
vilnird, andedrikten med acetonlukten, den gamla fyllan eller rékarens ask-
fatspyamas”.

Likaren forlorar ocksa den beloning vid sidan av 16nen som finns i form
av leenden, samforstind, kinslan av att nd fram, kontakten.

— Nitet dr ett sitt att kommunicera som man kan anvinda for att gora
motet mellan likare och patient effektivare — men aldrig ersitta motet, siger
hon.

Hon menar trots allt att "fraga doktorn” — som 4r mycket efterfrigat
bland patienter — kan gora nytta, bara man inser dess begrinsningar. Dokto-
rer pd nitet kan svara pi frigor om vad saker betyder, som patientens doktor
missade att forklara. De kan hinvisa vidare till exempelvis en patientfore-
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ning. De kan fungera som coach och bollplank, som forberedelse infor ett
riktigt likarbesok.

For vissa speciella grupper av patienter kan hon ocksa se en stor nytta —
som sddana som till f6ljd av psykiska besvir har vint pa dygnet och inte
kommer till doktorn f6r att de sover pd dagarna. De kan i alla fall {3 svar pé
en del frigor som de undrar 6ver och som de kan sitta pa natten och skriva —
och lisa svaret natten dérpa.

Riskabla svar

Nir hilsonitplatser exporteras kan skillnaderna som finns mellan olika lin-
der spela ett spratt. Vid danska Netdoktors debut pi den hir sidan Oresund
uppmirksammades bland annat rid som gick ut pa att gravida kvinnor skulle
begrinsa sin alkoholkonsumtion till hégst en viss mingd per dag. I Sverige
ar sanningen i virden att kvinnor ska avsta helt frin alkohol, for att undvika
risker for fostret.

Charlotte Holmquist slar fast att kvaliteten pd de svar som ges av nitdok-
torer varierar och hon har sjilv stott pa rena felaktigheter.

Inom den dnnu blygsamma men vixande forskningen kring internets
anvindning i varden, dr en av de frimsta hudlikaren Giinther Eysenbach
vid hudkliniken pa universitetssjukhuset i Heidelberg i Tyskland. Charlotte
Holmquist berittar om ett experiment som de genomférde med sex nitdok-
torer i olika linder. Dessa fick en friga frin en man som genomgitt en or-
gantransplantation och nu drabbats av biltros — vad skulle han gora?

Nigra svarade att han skulle avvakta och se om det gick 6ver.

Nigra svarade utan nirmare motivering att han borde triffa sin doktor.

Nigra uppmanade honom att utan drojsmal soka hjilp.

— Det sista svaret var ritt. Personer som genomgitt en transplantation
tar likemedel som sitter ned immunférsvaret , siger Charlotte Holmquist.
D3 kan en sjukdom som biltros bli livshotande. Alla svar utom det sista
kunde alltsd leda till att patienten utsatte sig for en stor fara genom att inte
soka hjilp genast.

Hon menar att exemplet visar riskerna som uppstdr om man inte inser
sina begrinsningar som doktor pa nitet, utan frestas att forsoka hjilpa mer
an man faktiskt kan. Hon understryker att det 4r en helt annan situation nir
en doktor har lingvariga relationer med patienter med kroniska besvir.

— D3 gir det att motas 6ver nitet, diskutera problem och skriva ut recept,
sarskilt nir det giller fornyelse av recept. Detta har hon préovat som likare
pa Cityakuten. Det ligger nira de telefonkonsultationer med patienter som
doktorn kinner som har funnits sedan linge — men dir eposten kan avskatfa
den stress i luren som hon tidigare beskrev.
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Valinformerad eller felinformerad

Ettstort problem i virden ér att var fjirde patient med kroniska besvir strun-
tar i att f6lja likarens ordination av medicin. Via internet kan patienter 4 ena
sidan fi bekriftelse pa att likaren har ritt (second opinion) och dirfor bli
foljsammare. Men & andra sidan kan patienter hitta till synes trovirdig in-
formation som motsiger doktorns ord och detta kan leda till minskad {6lj-
samhet.

Charlotte Holmquist konstaterar att det alltid har funnits enstaka lek-
min som har gjort sina sjukdomar till forskningsprojekt. Men likarna har
haft kunskapsévertaget, med nagra sillsynta undantag. Det som internet
forandrar dr att de flesta patienter som vill kan ganska enkelt skaffa sig till-
ging till stindigt uppdaterad medicinsk information — pa jobbet, hemma, pa
biblioteket — och numer pé sjukhusen, pa patientinformationscentrum vid
sjukhusbibliotek.

Hon anser att det optimala ér en vilinformerad patient som méter en lika
vilinformerad likare som talar med varandra och forstir varandra.

— Aven om det finns likare som lever kvar i den gamla kunskapskulturen,
tycker de flesta att det dr bra med vilinformerade patienter. Men grinsen ir
ofta oklar mellan vélinformerad och felinformerad. Det dr smirtsamt nir in-
formationen som patienten skaffar sig blir en barriir som gor det svarare for
patienten och doktorn att nd fram till varann. Det forekommer nitplatser
som foresprikar metoder som inte ir vetenskapligt provade och accepterade
— och som forklarar hur likarna kommer att avfirda behandlingsmetoden,
om patienterna foresldr det. Nir likaren sen svarar pd ungefir det sittet,
blir det for manga en bekriftelse pa att den dér nitplatsen hade ritt.

— Utseendet kan ocksa bedra, siger hon. Det har inte varit ovanligt att
kvackplatser har varit snygga och proffsigt utformade, medan virdens och
forskningens egna platser varit klunsigt gjorda. Det dr dirfor viktigt att lig-
ga ner moda inte bara pd innehallet, utan ocksé pi att det SER vederhiftigt
och tryggt ut pa nitplatserna.

Fortvivian och hamstran

Drabbade minniskor kan i sitt sokande hitta fram till nya vigar, som den
konventionella forskningen och virden inte hittar. Ett sddan fall, som be-
skrivits i filmen ”"Lorenzo-oljan”, handlar om hur f6rildrar till ett barn som
drabbats av en rubbning som skulle leda till doden, hittade en viss sorts fett
som de sjilva tog pa sig ansvaret att testa pa sitt barn — och som riddade det.

— Det finns mycket fd sidana sagolika och lyckliga fall, siger Charlotte
Holmquist. Men HOPPET om att hitta nigonting som alla andra missat
finns hos ménga. Och hir gor internet det mojligt for fler engagerade lek-
min att leta mer in tidigare.
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— Fortvivlan och desperation ér drivkrafter som gor att méinniskor letar
efter 16sningar till varje pris. Det kan vara halmstrin och minniskor kan
plotsligt och ovintat dras till det magiska

Hon menar att tron pa magin ligger latent hos oss alla. Detta skor sig
kvacksalvare pa. Felaktig information skordar liv — och detta, naturligtvis,
oberoende av hur den sprids. Men nitet 6kar onekligen mojligheterna att
publicera sig ocksé for kvacksalvare. Via nitet kan en forsiljare nd en kund-
krets 6ver hela virlden.

Charlotte Holmquist berittar om ett fall for tre ar sedan da forildrar pa
ett ndtplats hade ldst att diabetes berodde pa metaller och sparimnen och att
man genom att fasta kunde rensa kroppen och blir fri frin sjukdomen. Deras
barn dog under kuren. Ett liknande fall skedde med ett barn med en mag-
tarmsjukdom, som behandlades med alger.

Kontakt over niatet med doktorn

Over 40 procent av amerikanske patienter anviander, enligt en undersékning,
e-post sporadiskt eller regelbundet for att komma i kontakt med vardperso-
nal. Det handlar inte bara om vardagliga fragor.

Enligt en annan studie fran Cyber Dialogue kan natet vara ett effektiv sitt
att 6ka patienternas f6ljsamhet till lakares lakemedelsordinationer.

En tredjedel av tillfragade hélsosurfande kroniker tar sin medicin mer regel-
bundet efter att de bestkt en natplats som handlar om deras sjukdom.

Foljsamhet ar ett stort problem f6r en rad grupper med kronikerpatienter
och undersdkningar visar att mellan 30 och 70 procent av utskrivna lakeme-
del inte skots ordentligt vilket paverkar savél patienternas hélsa som kostna-
derna for sjukvarden.

Thaddeus Grimes-Gruczka vid féretaget Cyber Dialogue hdvdar att man
via nétet effektivare &n tidigare kan 6ka féljsamheten genom att fa patienter-
na att forsta hur viktigt det ar att f6lja ordinationerna. Nar tidigare anstrang-
ningar i h6g grad gatt bet, ppnar natet nya mojligheter genom epost-pamin-
nelser och halsométningsprogram pa natet.

Den har undersokningen visar ocksa att 54 procent av de hélsosurfande
kronikerna enligt egen uppgift gick till sin lakare for att fraga om en speciell
behandling, efter att ha fatt reda p& den pa natet. Detta visar, enligt Cyber
Dialogue, att internet kan bli en effektivare metod for att motivera patienter,
jamfért med traditionella media.

Kravande patienter revolutionerar varden

"Internetrevolutionen” inom varden ir i hog grad driven av en massiv efter-
frigan hos konsumenterna pa hilsoresurser pé nitet — och detta kan héja vérd-
kvaliteten. Detta hivdar dr Giinther Eysenbach vid Heidelsbergs universitet,
som Charlotte Holmquist refererade till som en av fi nithilsoforskare i virl-
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den. I Heidelberg finns en sirskild enhet fér cybermedicin, som beskrivs som
”en ny akademisk specialitet dir medicinsk informatik méter socialmedicin”.

Forskarna studerar anvindningen av nitet och hur den péverkar folkhil-
san och virden och vilka majligheter och utmaningar som uppstar.

Det som de kallar cybermedicin skiljer sig frin telemedicin d4ven om de
overlappar varann, bl a eftersom nitet anvinds for att formedla telemedicin.
Telemedicin handlar frimst om ett utbyte av uppgifter mellan virdgivare
och vardtagare — men cybermedicin handlar om ett globalt utbyte av 6ppen
information som inte ér knuten till en virdsituation.

Utbytet kan ha olika deltagare: patient-patient, patient-likare, likare-
likare. De studerar bl a hur man kan anvinda internet for patientutbildning
och sjilvhjilp for patienter, utvirdering av kvalitet pa virdinformation pa
nitet och nitets betydelse for forhallandet mellan patient och likare.

Tillsammans med kollegor i Hedelberg och i Pittsburgh har Eysenbach
skrivit en artikel i den ansedda British Journal of Medicin, dir en huvudslut-
sats dr att det faktum att patienterna har tillgdng till samma databaser som
likarna leder till 6kade kunskaper hos patienterna. Detta sitter ett tryck pé
likarna att hoja sina kvalitetskrav och att anviinda sig av evidens- eller bevis-
baserad medicin.

Forskarna ser hur erfarenhets- och kunskapsutbyte mellan patienter blir
en alltmer viktig del av sjukvirden. Detta bidrar till att en ny patientroll
omdefinierar traditionella begrepp som "forebyggande hilsovard” och "folk-
hilsoarbete” som handlar om att ménniskor kan 6ka sin kontroll 6ver fakto-
rer som ir viktiga for hilsan och dirigenom forbygga sjukdomar och minska
effekten av sjukdomar. Traditionellt forutsatte detta en formell kommuni-
kationsprocess mellan vdrdgivaren som sindare och patienten som mottagare.
P4 nitet blir detta i stor utstrickning en process mellan patienter.

Eysenbach och hans kollegor har en viktig poing nir de pipekar att medan
flertalet likare fortfarande ligger efter andra yrken nit det giller I'T-anvind-
ning, s ligger patienter i manga linder i titen nir det giller att anvinda ny
teknik for att himta och utbyta hilsoinformation. Och medan telemedicin
ofta drivs av ett "teknik-tryck”, si karaktiriseras cybermedicin av en an-
mirkningsvird "konsumentefterfrigan”. De hivdar att patienter har en av-
gorande roll som en stor patryckande faktor for likare att ge sig ut pa nitet,
nir patienterna via nitet far tillgang till mer information. Det kommer ound-
vikligen leda till att 6kat tryck pa vardgivare att anvinda sig av firska forsk-
ningsresultat och att bli mer bekanta med I'T.

Detta gor, menar de, att internet dr en motor for vetenskapligt beprovad
sjukvard. Inte bara for att nitet erbjuder en infrastruktur for virdgivare att
fa tillging till killor och databaser, men ocksa for att nitet gor det mojligt
tor patienter att fa tillgdng till samma kunskapsbas. Pa si sitt 6kar patienter-
nas delaktighet i besluten i virden. Detta forstirker pressen pa virdgivare

38



nir det giller kvalitetsnivan. Det dr 1 huvudsak den senare aspekten som ér
den verkliga revolutionen — och utmaningen — f6r virden, enligt forskarna.
Man kan forstis, som doktorerna Holmquist och Rosén, friga sig om
vanliga patienter kan “6versitta” alla dessa mojligheter till direkt till bittre
hilsa — eller om de kommer att gé vilse i en informationsrora, och rentav bli
"nithypokondriker”. Men helt sikert dr att minga patienter kommer att
anvinda denna information for att utmana likares vetenskapliga grundval
genom att konfrontera dem genom ”anekdoter” frin nitet. Inte sa fa likare
ser detta som en nackdel med medicinsk information pa nitet. Det utsitter
patient-likare-relationen for nya pafrestningar Men Eysenbach och hans
kollegor anser att man istillet bor se detta som en positiv sporre for likare
att lira sig att anvinda nitets killor till vetenskapligt beprévad kunskap:
-Nir likarna foljer patienterna in i informationsildern, kommer detta att
ytterligare 6ka behovet och utbudet av information pa nitet, vilket leder till
en dn mer forstirkt patientroll och att virdgivarna blir innu mer inriktad pa
att bli patientcentrerad och grundad pa vetenskapligt beprévad kunskap.

Fran “tack” till “varfor?”

Per Hjortdal, professor vid institutet for allmdanmedicin och samhillsmedi-
cin, universitetet i Oslo, har i flera ar arbetat kring frigan om vad nitet gor
med patienterna och likarna — och mycket livfullt diskuterat hur internet
kommer att forindra likar- och patientrollerna och relationen mellan likare
och patient, bl a i tva artiklar i tidskriften "Nordisk Medicin” december
1998 och i norska likarférbundets tidning 1999, med féljande talande rubri-
ker: ”Internet i konsultationen - biddat fér konflikt?” och ”Internet
och likar-patient-relationen — fran ”tack” till ”varfor?”.

I samarbete med Magne Nylenna och Olaf Gjerléw Aasland genomforde
professor Hjortdahl i slutet av 1998 en enkidtundersékning med 1 276 yrkes-
aktiva likare, dir dessa tillfrigades om de ansdg att deras arbete priglades av
kvalitetsmedvetna och vilinformerade patienter och hur internet paverkar
kommunikationen mellan likare och patienter. Tre av fyra svarade att de
hade varit med om att patienter eller anhoriga hade tagit med sig informa-
tion som de har hittat pa nitet. Nigra fa siger att det skadar likar-patientre-
lationen. Var fjirde siger att det har positiva foljder. Men de flesta siger att
detta inte har piverkat relationen.

Per Hjortdahl tror att vi bara dr i borjan av en utveckling dir likarpatien-
trelationen genomgar grundliggande forindringar — fran en ojamlik, pater-
nalistisk och likarstyrd relation, till en mer demokratisk och likvirdig ”sam-
handling”, dir patienten har en storre delaktighet i besluten om sin egen

hilsa.

39



— For 20 ar sen var konsultationen priglat av patienter som sa tack. I
okande grad moter klinikerna nu patienter som frigar varfor.

En forsta huvudorsak ir att den allminna hojningen av vir medvetenhet
som konsumenter som pagatt inda sedan 60-talet:

— Som en del av detta har patientens forhéllande till likaren och virden
blivit foremal for 6kande kritisk uppmirksamhet. Den medvetna, deltagan-
de "konsumentpatienten” har blivit en rollmodell.

Den modellen finns nu ofta fastlagt i lag, t ex i Sverige och Norge.

Det andra huvudelementet som han ser dr den 6kande tillgdngen till in-
formationskillor av olika slag: radio, TV, tidningar, veckotidningar — och pé
90-talet internet som en ny form for informations- och kommunikations-
teknologi.

— Internet dr pa vig att dndra strukturen och innehallet i mycket av sjuk-
varden. Bide patienter och likare fir genom nitet snabb tillging till hilsore-
laterad information. Sérskilt vil informerade, i ndgon grad ocksa felinforme-
rade, patienter, kommer i tilltagande grad att bli en del av klinikerns vardag.
Den 6kade kunskapsnivin kommer att géra méinga patienter i bittre skick
att ta del i beslut om sin egen hilsa.

Han hivdar att maktbalansen forskjuts nir den tdlmodige patienten som
sitter 1 vintrummet i tre timmar utan att gny héller pa att férsvinna, och
ersitts av "den medvetne konsumenten av hilsotjinster, med 6nskningar
och krav pd kvalitet, respekt och brukarmedverkan” — och som inte tolererar
den traditionella auktoritira likarrollen. "De informerade patienterna” kom-
mer snart att bli en mycket viktig patryckningsgrupp i sjukvard — till bade
gliddje och besvir.

Det finns tva sidor, sett ur vardgivarnas synvinkel:

* A enasidan dr det "yrkesmissigt utmanande och roligt att samarbeta med
en patient som dr kunskapsrik och intresserad i sin egen hilsa.”

e Aandra sidan kommer likarna dagligen att méta "felinformation, orealis-
tiska forvintningar och krav frin patienterna” och det innebir "nya kins-
lomissiga, yrkesmissiga och resursmissiga utmaningar”. Bakgrunden ir
att pd nitet "flyter det omkring mycket underligt, ofta helt fritt frin
kvalitetssikring, vetenskaplig halt och héllbarhet” — ”stora miangder dsik-
ter och fragmenterad information, mindre kunskap och helhetlig forsta-
else”.

Likarna har fortfarande ett forsteg framfor patienten genom att kunna sitta
in informationen i ett stérre sammanhang och omforma informationen till
kunskap — med hjilp av under ling tid inforskaffade kunskaper, firdigheter,
héllningar och erfarenheter.
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16 sidor med néatutskrifter

Per Hjortdahl beskriver i foljande lilla berittelse sitt eget mote med en pa-
tient som anvinder nitet. Det dr en en 30-4rig lirare som det sista aret har
haft obehagliga kinselstorningar som flyttat sig och diffusa smirtor i brost
och lar. Nu vill han veta vad det dr, han ir ridd. Hjortdahl berittar:

”Min forsta hypotes dr formulerad 43 sekunder efter han kommit innan-
tor dorren: multipel skleros. Det ér ju en relativt dramatisk diagnos, sé jag
frigar honom lite forsiktigt om vad sjilv tror.

”Multipel skleros eller Lymes sjukdom”, siger han utan omsvep. Jag hop-
par till, kinner att jag blir osiker och litt irriterad, vad menar han med det?
Vi pratar lite fram och tillbaka och jag underséker honom. Han hade ett
insektsbett for ndgra dr sedan, men sjukdomsbilden passar inte med min bild
av borelia. Detta berittar jag for honom. Patienten ir skeptisk: han 6nskar
att fa ta en spinalpunktion (en avancerad ryggmairgsundersokning — MUs an-
mdrkning). Dramatiskt! Jag kidnner att jag bromsar. Han plockar fram 16
sidor fran internet dir Lymes sjukdom ir beskrivet. Hir framhivs att lum-
balpunktion (en annan typ av ryggmargsundersokning — MUs anmiirkning) och
analys av spinalvitskan dr den enda sikra diagnostiska metoden och som
patient vill han veta. Jag ir osiker och 6vervildigad. Vad vet han som inte
jag kan? Han petar pa min yrkesmaissiga auktoritet!

Jag ringer till min vin, specialisten pd sjukhuset. Han i4r enig om att en
punktion inte ir medicinskt motiverat. Patienten fir veta detta men ér inte
n6jd. Jag kinner irritation 6ver hans reaktion — han bestimmer inte 6ver
mig! Han gir, tydligen lika frustrerad som jag. De 16 internetsidorna blir
liggande kvar.

Han kommer tillbaka efter ndgra dagar och framhiver pa nytt starkt 6ns-
kan om en lumbalpunktion. I mellantiden har jag list internetsidorna; for-
utom att utlésa mina kinsloreaktioner hade han vickt min yrkesmissiga
nyfikenhet. Informationen var faktiskt bade relevant, uppdaterad och god.
Jag lyssnar dter till honom och inser att indikation f6r prov kan finnas. Han
remitteras till neurologisk avdelning och far undersékningen genomford.
Provet ir negativti férhéillande till borelia. De nista veckorna klingar symp-
tomen bort och forsvinner helt, utan vidare behandling”.

Dédsangest och svara plagor ar starka drivkrafter

Redan tidigare har lidkare forvisso kiint sig pressade eller utnyttjade av pa-
tienter. Men nu kan patienten litt veta lika mycket som likaren om en en-
skild sjukdomsfriga och ibland mer och ofta lingt snabbare 4n likaren, en-
ligt Hjortdahl:

— En viktig orsak dr att patienten drivs av ett malinriktat informationsbe-
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hov. Sjukdomsridsla, dédsangest eller svara plagor dr starka drivkrafter till
att skaffa kunskap om egna symptom.

Professor Hjortdals recept for att undvika rollkonflikter mellan ”odugli-
ga” likare och ”besvirliga” patienter innehaller vad han ser som "en av de
storsta och mest genomgripande foérindringar som bryter fram 1 modern
sjukvard” — ndmligen att likarna ”ingdr partnerskap med véra patienter for
att 16sa hilsorelaterade uppgifter”:

— Patienten #ger problemet. Vi kan 1 bista fall hjilpa.

Men detta beskriver han som ”en detronisering”. Psykologiskt handlar
det om att ldmna ifrén sig kontroll. Det ir "kanske den viktigaste utmaning-
en” i den nya likarrollen — ér likarna redo for den forindringen?

Invit - eller krankande misstillit?

Hjortdahl stiller sig fragan varfor han sjilv hamnade sé direkt i en forsvars-
reaktion — istillet for att se de 16 sidorna som en positiv inbjudan till att
samarbete kring de hilsoproblem som patienten upplevde att han hade.

Orsaken var att han uppfattade utspelet som en krinkande misstillit:

“Tror du inte att jag kan tillrickligt om detta, si att du mdste kontrollera sjilv?
Du tror inte att jag ir bra nog?”

De kinslor han som likare fick var osikerhet, uppgivenhet, frustration
och avvisning — ilska hade nog ocksi kommit, om patienten varit mer pastri-
dig.

Mycket kinslor — som i minga andra behandlingssituation. Men likare
saknar oftast utbildning i att hantera kénslor pé ett konstruktivt sitt. Doktorn
ar den starka parten och patienten den svaga i det traditionella rollméonstret —
och den starke ska inte ha eller dtminstone inte erkéinna sina kinslor, enligt
Hjortdahl. Kénslorna tar sitt utlopp pd annat sitt — t ex arrogans.

— Den upplysta och deltagande patienten kommer i en 6vergingsfas att
utmana vir sjilvbild och sitta frigetecken vid vara handlingsménster. Som
likare miste vi erkdnna och ha kinslomissiga reaktioner pa detta. Var yr-
kesmissiga utmaning ligger 1 att lira och att erkiinna och lyssna till vara
kinslor, trina oss i att tygla dem och anvinda dem konstruktivt i likar-pa-
tientforhallandet.

Hjortdahl talar om att upplysta och deltagande patienter kommer att kriva
mer utbildning av likare, mer tid och nya arbetsmetoder for att man ska
uppni effektiva likare-patientméten — och diskuterar vad man kan gora for
att dstadkomma detta, i tre tidsperspektiv:

* Direkt i konsultationen
¢ Kortsiktigt i vardagens praktik
¢ Lingsiktig som led i en forbittringsstrategi
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Direkt i konsultationen

Per Hjortdahl pekar pd att upplysta patienter kan komma med utskrifter av
nitet av flera skil:

* De kan ge informationen som en giva, med ett gott hjarta och till glidje for
bigge parter

* De kan ge den som en invit till vidare utforskning av ett omride

* Nigon enstaka ging kan patienter ge informationen som en varning om brist pd
tillit.

Det finns en risk for att den traditionella likarrollen gor att doktorn litt
uppfattar det mesta som kritik.

Istillet for att forsoka tolka vad patienterna menar ér det klokt att direkt
fraga dem, rdder Hjortdahl, Till exempel kan doktorn siga si hir nir pa-
tienten limnat 6ver sin utskrift:

”Bra! Beritta for mig om det som du har ldst.”

Och i nidsta varv:

”OK. Finns det ndgon orsak till att du kommer med detta just nu? Vad
tycker du att jag kan géra med det?”

Beroende pa hur patienten svarar, kan likaren klargora sina egna reaktio-
ner och ligga upp en handlingsplan for att forsoka att mota patientens be-
hov — och dirigenom starta en konstruktiv dialog.

Det kortsiktiga i vardagens praktik

Framover méste likarna rikna med mer av interaktion och psykisk nirvaro i
konsultationen, vilket 4r krivande och tidvis kommer att gora likarna ut-
nyttjade, krinkta och arga, hivdar Per Hjortdahl. Det gir inte att fa utlopp
for detta i patientmotet och for att férhindra utbrindhet krivs ”ett kollegialt
rum for avgiftningsdialoger”, i strukturerade grupper med kolleger pa ar-
betsplatsen. Kanske som “suckmoten” pi fredagseftermiddagen. Men for
att inte bli sjilvdestruktiva krivs att sidana samlingar ér strukturerade.

En langsiktig forbattringsstrategi

For sina informerade patienter blir likarna lika mycket vigledare och peda-
goger som medicinska auktoriteter, Det dr en utvidgad likarroll som likarna
maste forstd, lira och 6va in, siger Per Hjortdahl, f6r den kommer inte av
sig sjilv. Och likarna miste lira sig att utnyttja I'T for att snabbt kunna
uppdatera och komplettera sin egen dmneskunskap. Redan i grundutbild-
ningen maste likare fa firdigheter och kunskaper kring att hantera egna och
patienternas kinslor och detta bor ocksé finnas med som en del i all vidare-
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och fortutbildning. Redan yrkesverksamma likare méste trinas mycket kon-
kret i att bemistra konfrontationer — och Per Hjortdahl avslutar med f6ljan-
de rollspel som ett exempel:

"Du dr en halvtimme forsenad med dina patientbesok. Nista patient dr
en 30 dr gammal man som kommer med en 16-sidig nitutskrift om Lymes
sjukdom. Han vill diskutera den med dig — nu!”
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Kapitel 4
Gemenskapernas nathalsa
- exemplet endometrios-listan

I Sverige finns e-postlistor for bl a cancerpatienter; som organiseras av Can-
cerfonden i samarbete med en handfull patientforeningar, och HIV-patienter;
ocksd inom ramen for patientforeningars arbete. Men minga listor och fo-
rum startas av enskilda. "Kanalen” beter en plats pd niitet dar ett gift par
bjéilper folk att organisera epostlistor kring vitt skilda dmnen — diribland ett
antal for forildrar med barn som bar sjukdomar. 1 det hir kapitlet berdttar
deltagare i en diskussionslista om sina erfarenbeter av moten med andra pi
ndten, om sin egen utforskning av sin sjukdom, och om moten i verkligheten
med likare.

I tvd avsnitt berittas om amerikanska sjalvbjilpgrupper pa nitet och om
en svensk likare som har stindig kontakt med kollegor viirlden dver och sjilv
surfar dagligen.

l. ’Sjukdomskunskap starker sjalvfortroendet”

Tre deltagare i en svensk sjalvhjilpsgrupp pé nitet for patienter med endome-
trios, en kvinnosjukdom som yttrar sig 1 kraftiga menssmirtor och i virsta fall
orsakar barnloshet, beskriver sina erfarenheter av nitgemenskapen sa hir:

— Genom endolistan fir jag bekriftelse pa att jag inte dr ensam och inte
svivar ute i det bld nir jag beskriver saker som likare har svart att relatera till
nir det giller de sjukdomar jag har och som jag inte hittar stod for i medi-
cinsk litteratur, men som manga andra pd listan kan kinna igen sig i.

— Endolistan gor en stor skillnad i mitt liv, det 4r min livsventil. Nir jag
fick min diagnos visste jag knappt nigonting och kinde mig helt ensam nir
det gillde min sjukdom. Det var en otrolig glidje och lycka att hitta listan,
med alla dessa underbara ménniskor.

—Jag har lirt mig fantastiskt mycket om min sjukdom, fatt stod frin and-
ra som vet hur det dr — och alltid finns det nigon som kan svara pé de otaliga
fragor man har. Men frimst har det gett mig rdg i ryggen — modet att "std pa
mig” hos likare. Att ha sjukdomskunskap stirker ens sjilvfortroende, inget
snack om saken.
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Sjilvhjilpsgruppen har en egen nitplats, www.endo.just.nu, dir de bland
annat samlat dumma likarkommentarer, har matnyttiga linkar ut till nitets
manga endo-sidor och till ndgra av deltagarnas egna hemsidor dir dessa
berittar om sina erfarenheter. De planerar att sitta upp en lista med ofta
stillda fragor (FAQ pa internetsvengelska), t ex om vad man ska tinka pa
fore och efter operation.

Ett drygt 100-tal deltagare pd den tvd ar gamla listan finns spridda fran
soder till norr: de flesta i storstadsomrddena runt Malméo, Goteborg, och
Stockholm, men méinga i mindre stidder och pa landsbygd: Halmstad, Oskars-
hamn, Skévde, Trollhittan, Aland, Ume3, Luled, Boden. De flesta pa listan
ar 1 dldern 25-35, men bdde yngre och ildre deltar. Ett tjugotal ir aktiva i
diskussionerna, medan flertalet lyssnar, eller lurkar som det heter med ett
svengelskt nituttryck. Det monstret ér det vanliga p4 listor. Ofta dr andelen
aktiva lidgre. Listdeltagare i Goteborg och Stockholm har borjat att ocksa
triffas "pa riktigt”.

Det ir fortfarande en mycket liten pionjirgrupp som finns pa endoliston,
med tanke pd att sd manga som 15 procent, eller en halv miljon kvinnor, har
endometrios. Sjukdomen finns dock i minga olika grader, de svéra fallen
betydligt firre. En del uppticker man forst som bifynd vid ett annat in-
grepp. Patienten kan da ha varit helt symptomfri.

Tre natmammor

Tillstromningen till endolistan skiftar mycket: det kan komma tre nya delta-
gare pa en dag och sedan ingen pd en manad. En del slutar ocksa, bl a sidana
som bara varit uppkopplade till nitet pa jobbet och sen byter jobb, berittar
Tarti Ostling, 35 r, Skara, en av tre nitmammor for listan och endo-platsen.

Bland deltagarna finns en hel del datafolk, andra yrken ir lirare, sjuksko-
terska, resebyritjansteman. Tatti 4r sjilv nyutbildad nitverkstekniker, med
en brokig bakgrund som bl a scentekniker, engelsk- och djurvardslirare,
histskotare och lastbilschauffor. Eftersom hon hade jobbat i datasvingen
hade hon forvisso surfat forr, men forst sommaren 1997 kom hon att tinka
pa att nitet skulle gd att anvinda f6r hennes ”sjukdomsarbete”.

Ingéngen var lite speciell. Pa sitt ddvarande jobb hade hon tillging till
databas dir hon hade fatt fram forskningsmaterial som hon ville dela med
sig till sin doktor. Men hon fick inte tag pa sin doktor pa telefon. D4 tinkte
hon att det kanske gick via nitet, med e-post — och detta fick henne att tinka
pé att hon ocksa kunde soka pi nitet efter information om endometrios.

Hon hittade en sjilvhjilpsgrupp, nyhetsgruppen alt.support.endo.

— Dir liste jag berittelser fran andra endopatienter — och sig att jag inte
ar bang 1 huvudet, berittar hon.
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I den gruppen var hon vildigt aktiv fram till att den svenska endo-listan

startade hosten 1998.

Initiativet till den kom faktiskt inte fran Sverige, utan frin Holland. Dir

bodde Ask Wiippling, en svensk jugofemarig reklambyrikvinna. Hon mad-
de daligt efter en operation och ville ha kontakt med andra, pa sitt eget
sprak, och hade hittat en hemsida dir en annan ung kvinna beritta om sina
erfarenheter av endo.

Det var ocksé pa den sidan som Tatti liste om den nystartade listan och
hon blev en av tolv som ansl6t sig redan de tva forsta dygnen.

Till hennes uppgifter som listansvarig hor att ta emot intresseanmalningar
och slidppa in nya deltagare — och ha lite koll pa hur diskussionerna I6per.
Ibland tar hon p3 sig rollen som ”elaka nitmamman” som forsoker fi lite
disciplin och netikett. Men de har inte rikat ut for "listforstorare”, en vanlig
foreteelse som beskrivits lite skimtsamt pd den amerikanska kvinnohilso-
nitplatsen Obgyn av nitplatsens dgare Roberta Spyers. Tatti har sjilv mott
foreteelsen i form av deltagare pd amerikanska listor.

— Det dr minniskor som ir slar 6ver i sin kritiska instéllning till vissa
mediciner sa att det borjar likna f6rfoljelsemani, med personangrepp pa andra
som tycker annorlunda.
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Erfarenhetsutbyte och trost

P3a endolistan finns det grovt tvd typer av innehall i inliggen, ungefir lika
mdnga av varje:

¢ Kunskaps- och erfarenhetsutbyte.

¢ ‘Trost och uppmuntran.

Det gir upp och ned nir det giller vilket stoff som dominerar.

— Helt klart dr mycket trost, inte minst till de nydiagnostiserade som under
de forsta veckorna dr ridda, lessna, deppiga och skirrade, berittar Tatti.

— Men allt ir inte direkta vardfrigor. Vi stottar och hjilper i alla mojliga
drenden, till och med vilket jobb som nigon stir infor att vilja.

Det handlar ocksd om att fa utlopp for frustrationer. En tjej som beskrev
hur hon var ”nira att hugga huvudet av pojkvinnen” fick ridet att bildligt
talat ”sld sonder tangentbordet” istillet, det vill sidga fd ur sig sina kinslorna
pa listan ...

— Det dr det som listan ér till for. Det ér bittre att kiinslorna gar ut 6ver
folk som forstar situationen, siger Tatti. Det hir ir en sjukdom som inte
drabbar bara den person som har den.

Biverkningar och vadgval

De tre vanligaste, dterkommande diskussionsdmnena pé endolistan 4r givna:
medicinering, operationer och barnloshet.

— Den som kommer ny pd listan vill girna ha rdd. Hennes likare har
foreslagit nigonting som hon vill hora vad andra har erfarenheter av och vad
man ska tinka p, sdger Tatti. Likare slarvar ofta med att upplysa om saker,
som t ex att en behandling kan ha 6kad benskérhet som biverkning och att
man dirfor behover 6ka sitt intag av kalk.

Biverkningarna kan vara kraftiga och dramatiska. Medicineringen hand-
lar om att paverka hormonerna och det betyder att man sitter starka krafter
i rorelse. Det som fungerar for den ena, fungerar inte f6r den andra.

Tatti berittar om hon efter sin forsta behandling med medlet cyneral
kinde det som hon ”fitt en elvisp i huvudet”: kraftig depression, paniking-
est och hallucinationer.

Det finns manga vigval. Varje metod har sina for- och nackdelar. P-piller
och p-sprutor (med en effekt under tre minader) gor att mensen forsvinner
och det minskar besviren. Tatti som litt glommer dagliga piller ville girna
ha en spruta. Men nackdelen med den ér forstis att om den visar sig ge
biverkningar, fir hon leva med dessa under ett kvartal.
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Omstritt om operationer

En ofta dterkommande foreteelse for manga endopatienter ir operationer,
ddr man brinner bort cystorna. Tatti har opererats 1997, 1998 och 2000 och
det finns andra som opereras en ging i halviret.

— Pi nitet triffade jag en kvinna som opererats ett 25-tal ginger under 9
ar och fran likarna fick hora att hon var helt steril — men som en dag till sina
nitkamrater kunde beritta att hon mot alla odds blivit gravid, berittar Tatti.
Hon fick likarnas order att vara helt singliggande de sista ménaderna och s
fort hon dok upp pé skirmen med en hilsning, fick hon stringa tillsidgelser
frin endosystrar virlden runt om att genast gd och ligga sig igen och inte
sitta uppe vid datorn.

Minga pa endolistan dr ocksd med i en forening f6r barnlésa, som har ett
diskussionsforum pé nittidningen Kroppsjournalen. De refererar ofta till
vad som kommer fram dir, t ex om provrorsbefruktning.

Frigan om operationer — nir och hur ofta man ska operera — ir en om-
stridd fraga dir det ratt och fortfarande rader olika synsitt. Tatti menar att
endolistan och endoplatsen kan vara med och paverka utvecklingen.

— Den stindpunkt som allt fler i virden kommit fram till, och som jag
sjilv tycker dr fornuftigast, dr att man ska passa pd och plocka bort allt nir
man ir 4ndé dr inne med laserteknik och tittar. Samma instrument gir nim-
ligen att anvinda for att bade titta och brinna bort cystor.

— Minga sjukhus f6ljer den principen men pa en del hill fortsitter man
att bara titta och sen féresld medicinering, med alla bekymmer som det inne-
bir. Jag blir fullstindigt rasande nir jag stoter pa endopatienter som rakar ut
for detta idag, sidger Tatti. Jag rider endopatienter att ta med sig tidningsar-
tiklar och utskrifter frin internet. Ifrigasitt likarna om de inte vill operera
samtidigt som de gir in och tittar. Det ska std inskrivit i journalen att patien-
ten Onskar att cystorna tas bort.

Hon talar engagerat om att "kunskap dr makt” och hur viktigt det ér att std
pa sig mot likarna och om att det 4r nédvindigt anmila dem om de under-
soker utan att operera.

Nytta av listan

Hur beskriver olika deltagare sjilva nyttan med listan, och med 6vriga resurser
pa nitet? Och vad har detta betytt for deras patientroll och relation med
likare? Hir ska sju kvinnor beritta (nigra med sina riktiga for- och efter-
namn, andra med péhittat férnamn).

Johanna, jurist, 25 ar, har bara varit pa endolistan ett par veckor. Under
det halvar som gatt sedan hon fitt diagnosen har hon sokt och funnit infor-
mation kring sjukdomen pa internet. Den dagliga nittiden varierar, men nu
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star hon inf6r en operation inom kort och dirfor har informationsbehovet
varit storre den senaste tiden.

Ju mer brev hon fir pa listan, desto mindre tid blir det f6r surfning. P3
listan fir hon forst och frimst utbyte av erfarenheter och kunskap — ”det dr
skont att vidra lite med andra i samma situation!”.

Hon besoker ”allt mellan himmel och jord” nir det giller nitplatser:

— Behover jag information, soker jag den ute pd nitet!

Asa, 28 r, affirsanstilld, anvinder nitet sen 2,5 ir, ungefir ca 20 min per
dag — och storsta nyttan med endolistan 4r ”att man slipper bli tokig”, svarar
hon tf6ljt av ett :)-tecken:

— Listan gor si att jag slipper sitta i en tvingstréja i nagot litet 1ast rum
langt bort hirifran. Aven fast jag ler nir jag siger det s ligger det mycket
allvar bakom. Det ir litt att kinna sig ensam nidr man har den hir sjukdo-
men. Dessutom ir det tyvirr ofta svart att bli “trodd” av likare. Jag har haft
ett rent helvete sen dag ett, dé jag gick in pd en virdcentral med mina symp-
tom. P4 den hir listan kan man friga andra tjejer hur de mar och fi bekriftat
att man inte inbillar sig alltthop. Man har alltid nigon att prata med som
exakt forstar hur det kinns, vi ger varandra styrka och kraft. Och kunskap,
man ger och fir massor med kunskap.

Hon besoker nitplatser bade f6r nojes skull och for att fa information.
Amerikanska nitplatser ér vildigt bra just f6r information om endometrios,
tycker hon, eftersom de verkar ha kommit lingre i forstielsen for symptom-
bilden. Hon har hittat vildig lite oserigs information.

— Det enda jag har stott pd som jag reagerat emot ér i sé fall BRISTEN pa
information om endometrios, t ex pa vissa “fraga doktornplatser”. Virst tycker
jag att det dr nir det dr stillen ddr man kan friga om just kvinnosjukdomar
och en kvinna beskriver nistan ”klassiska” endo-symptom, men likaren sva-
rar att “vissa kvinnor har vildiga besvir vid mens men det dr fullkomligt
naturligt” ...

”Kunna stalla dumma fragor”

Susanna, 40 ar, har sjilv ett brett register inom virden: underskoterska, fot-
virdsspecialist, zonterapeut och barnskoterska. Hon har varit medlem pa
listan i drygt ett halvir. Hon ldser ocksa information som hon hittar pd endo-
sidans linkar. Men de som ir pa engelska kan hon inte riktigt hinga med pa.

— Tiden som jag ligger ner beror pa sjukdomsliget, hur stort behov jag
har att fi utlopp for smirtan och hopplosheten. Depression foljer tyvirr
med sjukdomsbilden, nir man 4r ung och stark och forvintningarna och
trycket fran samhillet och virken blir for starkt.

—Ingen annan 4n andra endodrabbade kan forsta, eftersom det hir r en
hormonell sjukdom, med de konsekvenser som f6ljer for humoret, den stin-

50



diga virken och tréttheten. Det ér skont att veta att andra gar pa samma
medicinska behandling. Jag har blivit tryggare av att veta hur endorelaterad
virken dr dven nir den framtrider i hofter, ben, rygg och urinblisa. Forut
trodde jag att det bara handlade om underlivet. Jag visste ju inte bittre.

Lisen, 30-arig arkitekt, borjade leta efter internetartiklar om endo sam-
ma dag hosten 1997 som hennes gynekolog for forsta gangen via ultraljud
konstaterat en cysta. D4 visste hon knappt vad endometrios var. Idag 4r hon
pa nitet cirka 5 timmar i veckan och beskriver sin frimsta nytta av endolis-
tan med ordet "bekriftelse”: det finns fler med samma problem. Det ir bra
att “kunna stélla frigor som 4r hur dumma som helst”.

Andra nitplatser som Lisen besoker handlar om barnléshet, t ex hos forild-
rakanalen (www.kanalen.org) eller Torgets "fraga doktorn”.

Mirjam ir affirsresekonsult, 34 ar, och borjade soka sig ut pé internet
sommaren 1998, sedan hon hade upptickt att ”likaren inte hade s mycket
att siga om sjukdomen”, Han hade avfirdat med ”nigra sméd chokladcys-
tor”, vilket hade latit bade ofarligt och 6vergidende. Men pé nitet fann hon
till sin forskrickelse att detta var nagot som hon kunde fa ha resten av sitt liv.

Numer gir hennes nitanvindning i perioder.

— Det blir mer om man kinner sig ledsen eller nere och vill hitta nigon-
ting som gor att man kan se lite ljusare pa framtiden.

I ar gissar hon att det inte ror sig om mer 4n 1-2 timmar i veckan. Hon
tycker att hon fir nog av datorn i jobbet.

Hon uppskattar endolistan for att hon dir kan fi stéd av ”likasinnade”
och rad om olika behandlingar — och f6r att alla delar pa erfarenheterna.

— Man kinner att man inte ir ensam. Samtidigt dr det skrimmande att
det finns sd manga med samma sjukdom som inte heller kinner stod i sjuk-
varden, siger hon.

Emmy, 32 dr, lirare och forskare pé ett universitet, med yrkeserfarenhet
frin virden, ir ute pi nitet mellan en halvtimme och en timme om dagen.
Hon besoker privatpersoners hemsidor, soker i olika databaser och officiella
organs informationssidor. En férdel med endolistan dr ocksé att man 4r ano-
nym pa ett bra sitt, vilket ocksé leder till att man kanske littare kan diskute-
ra svara och djupa saker. Emmy hittar en del material som priglas av det
som kallas "new age”: allt frin visualisering, healing, positivt tinkande sigs
bota endo. Hon menar att en del sddan information 4r ”nistan farlig”.

Rag i ryggen

Annika Hodgson, 33-arig annonssiljare, berittar att hon har lirt sig otroligt

mycket pa listan om sin sjukdom och fitt mycket st6d fran andra som vet

hur det 4r. Alltid finns det ndgon som kan svara pi de otaliga frigor man har.
— Men frimst har det gett mig rig i ryggen — modet att kriva ritt behand-
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ling, att ”std pa mig” hos likare. Att ha sjukdomskunskap stirker ens sjilv-
fortroende, inget snack om saken, siger hon.

— Som bieffekt kan nimnas att jag tack vare modet jag fitt genom endo-
listan vigade beritta om min sjukdom pé ett personalméte 1 hostas. Det géir
alltid rykten om personer som ir mycket sjuka, och min nye chef konfronte-
rade mig med dessa rykten. Nir jag forklarade frigade han om jag ville be-
ritta det for alla. Det hade jag nog inte vigat tidigare. Nu stillde jag mig
upp och berittade vad sjukdomen innebar, hur diligt den fir mig att m3 ...
allt. Ryktena dog ut! Och jag har fitt otroligt mycket storre forstielse for att
jag ibland maéste vara hemma. Jag gick dessutom mycket berém av kollego-
rna for att jag vigat beritta.

Annika hittade endolistan i februari 1999 di hon gjorde sin forsta s6k-
ning pa endometrios och ir idag mycket aktiv pé listan. Hon ir uppkopplad
pa jobbet mindag-fredag och hemma kollar hon eposten minst en gdng om
dagen. Hon besoker ocksd massor av nitplatser, med olika syften férutom
detta med sjukdomen. Det kan vara inkop, foreningsliv och nitsnack som
avkoppling. Hon tittar in pd vinners hemsidor och f6ljer ForildraNitet for
tips om forildraskap.

Marita, 21 ar, hogskolestuderande, har varit med sedan drygt ett ir, di
hon fick sin diagnos. Hon ir ute pd nitet ungefir tvd timmar om dagen for
att f veta mer. Det dr hon som uppfattar Endolistan som sin "livsventil” och
hon beskriver sin glidje och lycka nir hon hittade listan, som gjorde en
otrolig skillnad i hennes liv, eftersom hon kint sig ensam om sin diagnos och
deprimerad av det hon hittade pa nitet om sjukdomen.

— Hir kan man grata ut och tala med ménniskor som vet precis vad man gér
igenom. Andra minniskor som inte lever med sjukdomen forsoker forstd, men
de kan aldrig helt och hallet fatta vidden av vad denna helvetessjukdom inne-
bir. Man kan ocksa glidjas tillsammans dt sina och andra sma framsteg.

Hittade sina symptom pa natet

Ann-Sofie Henriksson ir en 30-drig civilekonom som jobbar som ledarskaps-
konsult at stora europeiska och amerikanska foretag, mycket inom likeme-
dels- och hilsovirdssektorn. Hon tror att detta att patienter och likare anvin-
der internet for att lira sig mer 4r nigot som kommer att bli allt vanligare.

— Jag tror att de flesta med kroniska sjukdomar, och kanske dven akuta som
kriver en viss tids behandling for att ge med sig, vill veta sd mycket som
mojligt om det sjukdomstillstind som har drabbat dem och hur de kan hélla
sig friska, alternativt symptomfria.

Hon sjilv hittade symptomen pd endo pé nitet da hon viren 1999 letade efter
nagot som kunde stimma in pd 6kande mensvirk och de 6vriga problem som
hon upplevde. Hon tog upp det med sin gynekolog for att £ det utrett.
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Idag anvinder hon nitet mycket for hilsorelaterad information i 6vrigt ocksa
eftersom hon lider av flera andra kroniska sjukdomar, varav vissa dr ovanliga.
Hon tycker att det inte finns s3 mycket information att hitta pa annan vig.

— Det varierar hur mycket tid jag satsar pd att leta information om be-
handlingar, symptom och sitt att bittre klara av sjukdomar. En del perioder
kan det bli en stund varje dag, mellan en halvtimme och en timme. Andra
perioder blir det vildigt lite, kanske bara en eller tvd timmar i veckan. Det
beror pa hur mycket tid jag har 6ver efter jobb, hem, vinner och golfen.

Varje dag kollar hon e-brev fran endo-listan och andra listor. Hon liser
inte allt utan skammar bara en del, for att se om det verkar vara ndgot intres-
sant.

—Just fran endo-listan ldser jag det mesta. Den ir relativt liten och det dr
bra minniskor. Det dr otroligt viktigt for att en sjilvhjilps-grupp som den
hir ska funka.

Trost och stod dr det som hon ndmner forst — men endolistan ger henne
ocksd kunskap:

— Jag fir reda pa saker som jag inte vet sedan tidigare, eller uppslag for
vidare forskning pé egen hand. Det dr saker som kuggar i vad jag vet sedan
tidigare om mina sjukdomar och som kan ha biring pa dem.

De nitplatser som hon besoker dr ofta sidana som ér inriktade mot lika-
re, eller med forskningsinriktat fokus men presenterat pé ett sitt som vin-
der sig till allméanheten. Ofta dr det amerikanska nitplatser som hon tycker
ligger ljusér fore de svenska och europeiska nir det giller information pé
nitet. Ndgra av hennes flitigaste anvinda bokmairken finns i rutan hérintill.

— Vad jag letar efter varierar. I borjan av en diagnos letar jag efter allmin
kunskap om sjukdomen, vad den innebir, framtidsutsikter, behandlingar. En
nydiagnosticerad sjukdom fir mer tid. Efter att detta kunskapsbehov dr mittat
handlar det mer om att hilla mig ajour med vad som hinder inom forskning,
nya typer av behandlingar, nya férklaringar till mekanismer inom sjukdo-
men.

Ur Ann-Sofie Henrikssons bokmérkslista Medscape — www.medscape.com
National Council for Reliable Health Information — www.ncafh.org Dermato-
logy Atlas University of Erlangen — www.dermis.net Mayo Clinic —
www.mayohealth.org Merck Manual — www.merck.com/pubs/mmanual_home/
American Medical Association — www.ama-assn.org MedicineNet -
www.medicinenet.com University of lowa Virtual Hospital — www.vh.org/Pa-
tients/Patients.html| Patient-FASS — www.patient-fass.nu
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Elektroniska kvacksalvare

Ann-Sofie Henriksson hittar ocksd oserigs information:

— Tyvirr florerar alldeles for mycket sint ute pd nitet och dven i de flesta
diskussionsgrupper. Endo-listan ir relativt férskonad — dven om det fore-
kommer ibland dven hir.

— Kvack ir ju inte enbart det dir som ér litt att uppticka: "om du stir pa
huvudet och snurrar medsols kommer du att bli frisk”. Det kan lika girna
ldta sé hir: ”6rter har anvints i hundratals ar och dr mycket sikrare ér da-
gens medicin, dirfor kan du ocksd anvinda dem utan risker for biverkningar
och du blir frisk igen”. Det kan vara mycket farligare, darfor att det fordro-
jer upptickt av vissa sjukdomar och gor att vissa patienter avstir frin be-
handling f6r att de tror att de kan bli hjilpta pd annat sitt. Ibland kan det gi
sd langt att sjukdomen hinner bryta ner for mycket i kroppen si att det kan
bli svirt att ritta till iven med korrekt behandling.

— Jag blir ledsen nir jag ser hur pass mycket felaktiga information som
finns ute pa nitet och dnnu mer ledsen nir jag inser hur manga minniskor
som kommer att gi pé det for att de antingen inte vet bittre eller viljer att
bortse fran grundliggande vetenskapliga och fysiologiska fakta.

Hon tycker att ett bra sitt att folja en diskussion om kvack pé nitet dr att
besoka nitplatsen Quackwatch (Kvackbevakaren) — www.quackwatch.com —
som fortlopande rapporterar om oserios hilsoinformation pa nitet.
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Relationen till ldkarna

Det finns ganska stora skillnader nir det giller vad likarna tycker nir endo-
listans deltagare tar med sig material frin nitet.

— De flesta likare jag triffat har endast reagerat positivt eller forhallit sig
neutrala till att jag har goda kunskaper frin borjan, siger Mirjam.

Johanna hade ocksé goda erfarenheter av sin doktor nir hon tog med sig
det hon hittat pa nitet:

— Vir relation har alltid varit bra, men respekten 6kar di dven jag som
patient har kunskap i min ryggsick.

Emmy tror inte att relationen patient-doktor kommer att forindras for
egen del — eftersom hon ér utbildad sjukskoterska sa ”gafflade hon pé redan
tidigare”.

— Men jag kunde diskutera konstgjord befruktning med likaren pi ett
annat sitt, eftersom jag kollat in information pé nitet som jag innan dess
inte haft ndgon kunskap om.

Annika Hodgson har refererat till information frin niteti samtal med sin
doktor manga ginger.

— Hon reagerade inte alls, egentligen. Men jag tycker att vér relation har
forandrats av att jag borjade soka information via nitet, eftersom jag dr mycket
mer palist och kan stilla mycket fler fragor. Det gor att min likare har fatt
forklara mycket mer. Och jag tror att hon behandlar mig med mer respekt
nu, just for att jag vet mycket om det hon pratar om. Det kiinns bra!

Marita Gustafsson triffar sin likare pa ett annat sitt nu.

—Jag har inte refererat direkt till listan, men jag har ju vetat mycket mer
vad jag ska friga om tack vare listan. Jag har lirt mig mycket och vigar
diarmed stilla krav. Det dr littare att diskutera olika behandlingar och sddant
eftersom jag har blivit mer insatt i dmnet.

Susanna sdger att “det kinns som om likaren inte kan forsta”.

—Jag vet mera! Och s maste det ju vara. Och jag tror att min likare har
respekterat mina 6nskningar och lyssnat, tagit mina erfarenheter pa hogsta
allvar. Jag har ocksd hinvisat min likare till information pi nitet om medi-
cin som jag var intresserad av.

— Det ir litt att bli felbehandlad idag, om man inte vet och inte stiller
krav. "Tack och adj6 nu dr du botad ...” Vi méste vi lira oss att std pd oss och
inte ge upp!

Lisen har med hinvisning till information frin nitet papekat for sin dok-
tor att ménga andra endometriospatienter ocksé haft skoldkortelproblem —
och han sa att han skulle kolla upp det.

—Tidigare skrev jag jittelinga brev till min likare och kinde mig som en
besvarlig patient med alla mina fragor. Nu behéver jag inte skriva till henne
sd ofta. Samtidigt ir jag vil lite mer skeptisk till likarkdren och litar inte
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riktigt lika mycket pd min ldkare lingre. Ibland kinns det som om vi patien-
ter vet mer 4n de.

Asas doktor reagerade tyvirr vildigt negativt niir hon kom med informa-
tion fran nitet. Relationen patient-doktor har férindrats for hennes del:

— Nu tolererar jag inte lingre att bli behandlad som en gnillspik eller
simulant.

Mirjam besoker nitplatser om endo och barnloshet for att kunna hitta
nagon information som hon kan ta med sig till sin likaren for att fa bittre
hjilp, och for att hitta information som hon inte har gett henne. Men lika-
rens reaktion pé informationen ”har som uteblivit, det dr sorgligt men sant”,
berittar hon.

— Relationen har édndrats till sa vida att jag inte kiinner ndgot fortroende
tor lakaren, eftersom jag har fitt mer information via nitet 4n vad jag har
fatt av henne.

Expert ” pa egna sjukdomar

Det hinder ofta att Ann-Sofie Henriksson refererar till information frin
nitet i samtal med sin doktor.

— Det blir ibland nistan pi grinsen till att jag forser min likare med
information som hon sjilv inte har hittat fram till. Ibland 4r det sidant som
jag har tagit reda pa genom egna efterforskningar, som férslag pd behand-
lingar och nya forskningsrén som borde kunna paverka nidgot i min behand-
ling. Jag stiller fragor som har dykt upp genom saker jag list. Ibland ir det
sddant som kommit fram i diskussioner inom gruppen, t ex symptom som
manga av oss har upplevt men som inte finns med i diagnostiska kriterier
eller som ofta viftas undan av likare.

Min likare tycker det dr bra att jag héller mig informerad om vad mina
sjukdomar innebir och att jag tar egna initiativ till vad jag vill och inte vill
ska hinda i min behandling.

— Min strivan ir att bli expert” pd mina sjukdomar. Jag vill anvinda min
likare for det forsta som stod for att reda ut det jag inte forstar och for det
andra att med hjilp av hennes utbildning och expertis veta vad som ir "ritt”
eller "fel” av det som jag kommer fram till. Hon verkar inte tycka det ir
hotande. Hon uppskattar att jag tar aktiv del i att bestimma hur min vard
ska se ut och att jag kommer med information till henne.

—Jag har triffat pa andra likare som kint sig trampade pa tirna av att jag
vetat mycket om vad som hinder i min kropp och kunnat argumentera mot
saker de velat gora med mig. Jag har di kunna visa att det forsimrar for
andra sjukdomar eller har for stora biverkningar jamfért med ndgon annan

typ av behandling.
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"Men lilla gumman ...”

Vid ett tillfille uppsokte Ann-Sofie Henriksson en likare for att fi antibioti-
ka mot en urinvigsinfektion. Till saken hor att hon dagligen inhalerar korti-
son och luftrérsvidgande medicin fér astma — och dessutom har en ovanlig
sjukdom som angriper slemhinnorna i underlivet.

— Jag upplyste likaren om dessa tva faktum da han skrev ut antibiotika.
Jag frigade samtidigt efter en korttidsbehandling med svamphimmande
medel for att undvika svampinfektioner, eftersom antibiotika slir ut den
normala bakteriefloran och limnar filtet 6ppet for svamp. Behandlingen
med kortison i kombination med den sjukdom jag har gér mig mer mottag-
lig for svampinfektioner.

— Detta ir ett faktum som finns omskrivet i medicinsk litteratur och nigot
som jag personligen har upplevt vid tidigare behandlingar med antibiotika.
Men likaren reagerade genom att ifrigasitta hur jag ftt f6r mig nagot si-
dant. Han hade inte sett ndgot sddant samband och menade pé att det inte
fanns pévisat i litteraturen.

Reaktionen var av typen:

”Men lilla gumman, det forstir du vil att jag som likare med mangarig
utbildning har mycket mer kunskap och vet vad som ir bist for dig”.

Hon fick sitt recept efter en stunds argumenterande, men med kommen-
tarer:

”Ja, jag ser ju inte att det dr nodvindigt, men om du envisas sé skriver jag
vil ut det”.

“En svampinfektion ir inte sd allvarligt som du forsoker piskina, om det
nu mot all férmodan skulle uppstd liker den ju ut av sig sjilv efter ett tag indi”.

Det senare ir helt korrekt, konstaterar hon — men innebir for henne tva
manader med magproblem och svidande och kliande slemhinnor.

Depression eller skdldkortelproblem?

Vid ett annat tillfille uppsokte hon sin davarande huslikare eftersom hon en
tid varit mycket trott, haft ont i muskler och leder, och kint sig nedstimd.
Hon misstinkte att det kunde ha med skoldkorteln att gora eftersom symp-
tomen liknade dem som hinger ihop med att skoldkorteln producerar for
lite hormon.

Skoldkortelproblem érvs ibland. Bide hennes mamma och mormor har
behandlats for liknande problem. Skoldkorteln kan ocksa angripas av im-
munforsvaret. Eftersom hon redan hade en sk autoimmun sjukdom och
immunsjukdomar tenderar att ”gruppera sig”, ville hon ha detta utrett.

Likare holl med om att skoldkorteln kunde vara en tinkbar orsak, men sa:

”Det ser inte ut som det. Din skoldkortel ir inte svullen. Det dr den alltid da for
lite bormon produceras.”
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Men Ann-Sofie hade list pd och visste att detta inte var sant: skoldkor-
teln kan se fullstindigt normal ut dven om den fungerar onormalt.

Enda sittet att uppticka en onormal funktion 4r genom blodprov som
miter halten av skoldkortelhormon och signalsubstanserna som far skold-
korteln att producera hormon.

— Min likare stillde ett antal frigor om min arbetssituation, stress och
hemsituation och kom sedan med diagnosen att “du har inte problem med
skaldkirteln, du dr deprimerad”, berittar Ann-Sofie. Till saken hor att jag be-
handlats f6r depression tidigare och kidnner igen de symptom det ger hos
mig. Jag berittade dven detta for henne och beskrev vad jag haft for symp-
tom och hur jag reagerat under den sjukdomsperiod dd den korrekta diag-
nosen var depression. Hennes reaktion var: ”7a, men det dir kan du inte sjilv
avgira, det krivs en likares utlitande for att konstatera en depression och det dr
vad du har”.

Huslikaren ville skriva ut anti-depressiva medel, vilket Ann-Sofie avboj-
de eftersom hon inte ansag att hon var deprimerad. Istillet bytte hon husli-
kare.

— Den nya huslikaren lyssnade utan problem pé vad jag hade att siiga, tog
de blodprov som krivdes — och konstaterade att jag 1ag vid den ligre grinsen
av normalt for produktion av skéldkortelhormon. Det var inget som krivde
behandling direkt, men som vi nu f6ljer upp med jimna mellanrum f6r att se
at vilket hall det utvecklas.

Nir Ann-Sofie berittar om sidana hir hindelser, brukar hon ofta fa fri-
gan hur det kommer sig att hon vigar std upp pa det sittet mot likare.

— Den normala svenska reaktionen ir ju oftast att falla undan och lyssna
pa expertisen, trycka undan sina egna kiinslor och tankar for att "likaren vet
bist”, siger hon. Men jag har en mamma som har jobbat mer 4n 30 ar inom
sjukvarden och alltid har hivdat att patienten har ritt att uttrycka sina farha-
gor, tankar och egna teorier. Frin min mamma kommer ocksa intresset att
veta vad som hinder i min kropp dé jag ér sjuk, hur sjukdomen paverkar min
kropp och vad det innebir.

— Jag har arbetat mycket i andra linder 4n Sverige och med minniskor
frin andra kulturer 4n den svenska. Genom det har jag fitt med mig att det
ar OK att siga ifran — dven mot auktoriteter, som inte alltid vet bist. Jag har
ocksd en stark tro pd att jag dr den som kinner min kropp bist. Jag vet hur
den reagerar, vad som ir normal funktion for den och hur jag har upplevt
saker tidigare. Denna kunskap kopplat med vad jag kan ldsa mig till, pa nitet
och via andra kanaler, ger mig en god grunduppfattning om vad ett problem
kan vara.

— Naturligtvis ersitter inte mina kunskaper och ”lekmanna-diagnoser”
en likares utbildning. Det ir likarens jobb att undersoka andra troliga diag-
noser eller behandlingar, utéver det jag kommer med. Men det ger inte en
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likare ritt att sld undan mina asikter och tankar med motiveringar som ”du
vet inte”, ”du har inte en likarutbildning”, siger Ann-Sofie Henriksson.

Repliker fran diskussioner pa endolistan om moten med ldkare
"Jag bérjar allvarligt fundera pa om det ar sa att ju mer insikt vi far om vara
sjukdomar, desto mindre tror ldkarna att vi dr sjuka. Bara for att vi dr 'sa
verbala och kan beskriva exakt’”

"Huvudet pa spiken ... sa kan jag ocksa k&nna ibland. Ibland kan det nog
vara lite férvirrande fér ldkarna ocksa med palédsta patienter, de kommer inte
undan sa latt."

"Det verkar som om ldkare tror att de har patent pa diagnos och symptom.
Nér vi radar upp vara kunskaper sa betraktar de oss med andra égon — med
mer respekt och ddrmed &r vi mindre patient och mindre sjuka ...”

"Jag méste sédga att bland de ldkare jag har tréffat (i Sverige, London, New
York och nu Holland) s& &r det otroligt vanligt att de viftar bort mina utférliga
klagomal med 'hypokondriker'-teorier. Jag har fatt sta pa mig eller byta ldka-
re tills jag har hittat nagon som har lyssnat.”

"Helst ska man vara en enkel hjédlps6kande som &r litt att sétta diagnos
pa och latt att behandla. L&tt = snabbt och enkelt utifran vederbérande ldka-
res erfarenhet och kompetens ..."

"Min erfarenhet &r att det ofta &r mycket negativt att vara péalést och 'in-
tresserad’ Den reaktionen mé&ter man bade hos ldkare och sjukskéterskor
(dem tréffar vi ju ocksé nér vi &r inlagda fér operation och dylikt). Man skall
inte ifragasétta eller diskutera fér mycket.”

"Jag sade till min ldkare: Jo jag har ldst senaste Likartidningen, nr 8, de
bada artiklarna om endometrios ... Jag hann inte ldngre, blev avbruten —
och han sa:

"— Ja, da vet du att vi vet en hel del, men dnda inte s& mycket ..." Jag fick
en stark kdnsla av att han INTE hade ldst artiklarna.”

"Oavsett hur kunnig man &r sa dr man i ett oerhGrt underldge som patient.”

Il. Patienters sjalvhjalpsgrupper pa natet
- erfarenheter fran USA

Sjalvbjilpares personliga berittelser dr en viktig ny typ av balsoresurs pd natet,
som kan ge hilsoinformation ett minskligt ansikte och tillbandabdlla inspiration,
uppmuntran och stod likaval som anvindbar information och linkar till andra
resurser, en startpunkt.

Det menar lom Ferguson, ldkare i Texas som ger ut ett nybetbrev pd natet om
nathilsa.

E-postlistor har en stor férdelar jimfort med nétsnack och 6ppna debattfo-
rum pé nitplatser: det ger en storre trygghet och tillit att det bara ér en viss

grupp som deltar, vem som helst kan inte gi in och lyssna.
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Patienter som natorganisatorer

Eric Rumsey vid Iowa universitet har skrivit om patienter som organisatérer
av hilsoinformation pa nitet. Han konstaterar att internet haller pa att 6ver-
brygga gapet mellan information som ir avsedd for vardyrkesfolk och infor-
mation som utformad for patienter.

— Minga konsumenter ér ivriga for att fi tillgang till all information som
ror deras hilsotillstind och manga av dem ér kapabla att forsta den. En ut-
vixt av denna utveckling dr att patienter inte bara ér intensivt involverade i
att soka hilsoinformation, utan ocksi tar en aktiv roll nir det giller att ut-
veckla och organisera killor pa nitet.

Det finns linkkataloger inom olika specialiteter — och pé en nitplats kan
man fi en sammanstillning av de bista katalogerna inom 38 specialiteter:
Hardins meta-katalog for nithilsokillor.

En del av dessa kvalitesmirkta kataloger gors av patienter. Det som gor att
en katalog 4r bra, dr att ndgon underhiller den vil hela tiden, genom att kolla
upp nya nitplatser, liksom att se att gamla linkar fungerar. Det ir ett tidskri-
vande jobb och det passar vil for informationssokande patienter som har ett
akut intresse av att f6lja upp nya saker som hinder inom deras omrade.

Eric Rumsey berittar om nigra exempel pa patienter som gor sidana
kvalitetsmirkta kataloger minst ett ar, en del inda sedan 1996, vilket ir ling
tid i internettiderikning:

* Rick Mendosa, som har utvecklat diabeteskatalogen On-line Diabetes
Resources, ir en yrkesskribent som fick diabetes och det mirks i hans
kommentarer till nitplatserna. Han har med en sektion fér programvara
tor datorstod for att hantera sin diabetes.

* Don Wiss ir en datorprogrammerare som har levt med en glutenallergi-
sjukdom hela sitt liv och har utvecklat en fortrifflig linklista pa temat foda
och diet, med informativa kommentarer.

Det finns ett innovativt foretag som heter "About.com” med nitplatser
som handlar om vitt skilda &mnen och som ir utvecklade och underhéllna
av obereonde dmnesspecialister, ”"guider”. Dessa arbetar ocksia med att
tillhandahélla kommunikation genom att vara virdar for nitsnack, leda
diskussionsform och publicera nyhetsbrev. Mer om detta finns pa en sida
som handlar om att bygga nitgemenskaper, som finns pa en nitplats for
ofruktsamhet.

* En del av guiderna pa "About.com” ir patienter, andra ir virdyrkesfolk.
Carol Eustice, guide for arthritis-nitplatsen om inflammatoriska ledsjuks-
domar, dr bade ock: hon ir utbildad biolog och arbetade 1 16 ér innan
hennes handikapp stoppade hennes yrkesbana. Tracy Morris, guide pa
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nitplatsen for ofruktsamhet, har bakgrund som patient — men arbetar som
socialarbetare.

¢ CANSEARCH, nitguiden till cancerkillor startades redan 1994 av cancer-
overlevaren Marshall Kragen, som dog 1999 — men inte av cancer, utan av
en hjiartikomma. Hans nitplats togs 6ver av ett grisrotsnitverk med patien-
ter, vardyrkesverksamma och féreningar som arbetar for cancerdrabbade,
the National Coalition for Cancer Survivorship (Den nationella koaltionen
for canceroverlevarskap). Den hir nitguiden 4r mer littlist 4n de flesta
eftersom den presenteras som en berittelse med linkarna infogade i text-
stycken, istillet for som en lista.

* En nitkatalog for forskning om hudcancer startade forst mycket blyg-
samt en sida med bokmirken som Jeff Patterson gjorde nir hans svigers-
ka fick diagnosen 1995 och han ville dela med sig av nitinformationen till
vinner och familj. Det borjade sprida sig att den var anvindbar och den
har vixt ut till en stor nitplats, som delvis stods av en ideell forsknings-
stiftelse inom omraden som grundats av hudcancerpatienter.

* Reumatiska sjukdomar ir temat for The Reiter’s Information & Support
Group Link Library som dr en del av en storre sjdlvhjilpsgruppsnitplats,
dir det ocksa finns epostlistor. Den skots av Rick Hahn, reumatiker och
langtradarchauffor och frivilliga frin en sjilvhjilpsgrupp.

* En nitkatalog for speciella barnsjukdomar startades av Julio Ciamarra,
som jobbar med internetteknik, nir han fick en son med flera handikapp
och han hade svart att hitta information om handikappade barn.

* En nitkatalog pa temat gulsot av typ C utvecklades av Elaine Moreland,
som fick sjukdomen i samband med blodtransfusion nir hon fédde sina
barn, och ursprunget till katalogen var en enkel linklista pd hennes hemsida.

Sjavhjdlpsgrupper for patienter

Idag ir det svért att hitta ndgon regelritt forskning om sjilvhjilpsgrupper.
Men Tom Ferguson genomforde sjilv en enkel undersékning nir det giller
hur ”internetpatienter” virderar sjilvhjilpsgrupper jamfort med allménli-
kare och specialister, nir det giller tolv olika faktorer som har med deras
hilsa att gora. Han skickade ut fragor till 1000 patienter, men fick bara svar
fran 200. Det 4r en betinkligt 1ag svarsfrekvens. Han spekulerar sjilv i att de
som svarade kan vara sidana som har mer tid 4n andra, och som varit mer
nojda med sjilvhjilpssgrupperna. Kanske har ocksd de som mar jimforelse-
vis bra i hogre grad svarat in de som har befunnit sig i1 kris. Men med dessa
begrinsningar i minne dr svaren dnda intressanta eftersom de formodligen
sdger nagot om flitiga och motiverade anvindare av sjilvsstodsgrupperna.
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Den hir gruppen patienter virderar stodet fran specialistlikarna hogst i
de tvd avseenden dir de allra mest beroende av den medicinska kompeten-
sen. Nir det giller att f ”bést hjilp att korrekt diagnosticera mina problem”
kommer specialistlikare forst med 74 procent, medan allminlikare ligger
bara obetydligt 6ver stddgrupper, 15 procent respektive 11 procent.

Pa frigan om vem som ger bist hjilp och ridgivning om vad man ska
gora efter diagnos, svarar 43 procent specialistlikare. Men hir ir inte av-
stindet sa lingt till stddgrupperna, 34 procent — som ligger klart fore all-
minlikare, med bara 23 procent.

I alla andra aspekter dn dessa tvi, virderas stodet frin sjilvhjilpsgrupper-
na hogre in stodet fran specialistlikarna.

Nir det giller "biast teknisk kunskap om mitt tillstdnd”, 4r skillnaden inte
sé stor: stodgrupperna har en andel som 4r 3 procent storre: 48 respektive
45 procent.

Inom nio andra aspekter av den egna virden vinner dock sjilvhjilpsgrup-
perna med stort forspring:

* Mest kostnadseffektivt

¢ Bist information pa djupet om mitt tillstdnd

* Bist hjilp med kinslomaissiga frigor

® Mest bekvimt

* Bist hyilp for att hitta annan vardhjilp (medicinska resurser)
* Bist praktisk kunskap om mitt tillstind

* Bist hjilp med frigor kring déden och déende

® Mest medlidande och medkinsla

® Mest troliga att finnas dir for mig i det linga loppet.

Hir sitter de tillfragade sjilvhjilpsgrupperna frimst. Den bedomningen delas
av mellan 50 och 83 procent av de tillfrigade — hogsta siffran giller, inte
ovintat, kostnadseffektivitet.

Specialistlikarna placeras i forsta rummet av mellan 8 (kostnadseffektivi-
tet) och 23 procent (praktisk kunskap om mitt tillstdnd).

Allminlikarna pekas ut som de bista hjilparna av mellan 2 och 30 pro-
cent (det senare giller medlidande och medkinsla).

”Vi gar alla i samma mockasiner”

Tom Ferguson sammanfattar med att konstatera att tillstindsspecifika stod-
grupper pi nitet verkar vara bist pd det likare dr simst pa: dir fir man
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mycket av den information och det stod som ménga likare inte kan eller inte
vill ge. Men man 6verliter inte diagnos och behandling till stédgruppen.
Samtidigt forvinades han mest av att stodgrupperna fick si hoga siffror for
teknisk kunskap, djupgiende information och hjilp att hitta annan vard-
hjilp. Han menar att det var tydligt att de flesta av dem som svarade betrak-
tade stodgrupperna som sin frimsta killa for medicinsk information.

Men storst betydelse har de for det som de frin borjan ir avsedda for,
nimligen stéd. Det handlar hir om minniskor med svira medicinska pro-
blem. De kinner sig ofta 6vervildigade, isolerade och modfillda av sin situa-
tion. Sjilvhjilpsgruppen blir for dem en oas dir de kinner sig vilkomna,
uppskattade och forstidda, konstaterar Ferguson. Han tycker att kommen-
tarerna ger en fascinerande bild av hur stodgrupperna kan stirka, stodja och
informera sina medlemmar. Det hir dr ndgra exempel:

— Min stédgrupp ir den bista tinkbara terapin. Jag kollar den minst tva
ginger om dagen och den har hjilpt mig genom négra harda perioder. Jag
rekommenderar min stédgrupp till varje brostcancerpatient som jag kom-
mer 1 kontakt med.

— Jag hade kollat "fibromyalgi” f6r ungefir 18 méinader sen men hittade
da mest hérda, kalla fakta, varav jag kiinde till de flesta redan. Jag hade delta-
git i nagra stodgrupper ansikte-mot-ansikte men hade limnat dem dep-
rimerade varje ging, eftersom alla var si fullstindigt sjdlvupptagna. Nir jag
sd snubblade in pd den hir nitplatsen borjade jag lisa de personliga berittel-
ser som fanns dir och dé insdg jag att de enda minniskor som verkligen
kunde forstd mitt liv nu var de som vandrade samma vig som jag sjilv. Att
hantera fibromyalgi 4r en utmaning men varje dag ir en glidje trots min
smirta. Denna stédgrupp ir full av verkliga ménniskor som delar verkliga
problem och letar efter verkliga svar, och som vet att vi alla gir i samma
mockasiner.

—Jag kinner verkligen mer medkinsla och stéd frin mina stodgrupper 4n
frin mina likare. En gdng nir jag talade med min doktor fick han mig att
kinna mig som jag borjade irritera honom med alla mina frigor ... Jag fré-
gade honom om en mdojlig behandling som beskrevs i en artikel frin
ABCNEWS.com och han visste ingenting om den. Han bad mig att skicka
den till honom sa skulle han kommentera den. Jag skickade den for en tid
sen men 4n har han inte kommenterat den.

Flera av de svarande kommenterade att de hade lyckats fi information via
stodgrupperna som de inte fitt av sina likare:

— Nir jag inte fir svar pa mina fragor av min husléikare, hittar jag nidstan
alltid svaret (eller 4tminstone nigon med samma friga) pa den hir nitplat-
sen ... det 4r en trost att veta vart man ska ga pd nitet for att hitta snabba,
tillforlitliga svar. De flesta likare dr inte sirskilt bra pa att hjilpa oss med
svar pa saker vi undrar 6ver och att hantera kronisk smirta.
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— Det var viktigt for mig att kunna ta reda pé fakta kring min brostcancer
omedelbart utan att behova g till ett bibliotek och utan att ens tala med
ndgon. Hjilpen fanns dir direkt, samma kvill, inte dagen dirpa.

Ferguson pekar ocksa pa hur nitmétesplatserna kan hjilpa ménniskor att
bli ytterst kunniga om sina sjukdomstillstind och att detta mojliggor for
dem att spela en mer aktiv roll i likare-patient-relationen:

— Nir jag triffar likaren ir det oftare jag som har svaren, jimfort med att
doktorn ger mig informationen. Nér man har hepatit-C fungerar det helt
enkelt inte att ha blind tlltro till likarna.

—Jag gillar verkligen den hir nitplatsen och kinner att jag har stor nytta
av den. Jag forskar kring min fibromyalgi och sen delar jag med mig till min
primirvérdslikare. Han dr mycket 6ppen for det hir sittet att hantera mitt
tillstand.

De mycket erfarna anvindarna av virdinformation och stédgrupper pé
nitet ir fortfarande en jimforelsevis liten del av alla patienter, men Tom
Ferguson hivdar att deras antal vixer mycket fort:

— Om radande trender fortsitter, kommer miljontals mianniskor med kro-
niska och allvarliga sjukdomar snart att bli medlemmar i stodgrupper pé
nitet.

Dessa grupper kommer inte att gora likare arbetslosa — men likarna gor
klokt i att friga sina patienter om deras delaktighet i stodgrupper och sitta
sig in dessa grupper, som haller pa att bli sa viktiga vardresurser for deras
patienter.

— Kanske dr den viktigaste hemlixan frin denna undersokning att bra
likare plus bra stodgrupper kommer att innebira bittre vird for alla som
handskas med ett sjukdomstillstind.

l1l. Lakare mots inom sin specialitet

— Alltid dr det ndagon som har stott pa ett ovanligt problem och som kan dela med sig
av sina erfarenbeter. Och man tipsar varandra om artiklar. Ingen kan folja allt
ndr det galler medicinska tidskrifter.

Mats Bergstréom, surfande doktor och 6verlikare vid kvinnokliniken
pa Sodersjukhuset i Stockholm, berittar om nyttan med den ameri-
kanska ObGyn-listan, dir likare och barnmorskor 6ver hela virlden
triffas och diskuterar via nitet.

Mats Bergstrom tillhor de tidigaste och flitigaste nidtanvindarna i likarka-
ren. ObGyn har han f6ljt i 6 ar och han anvinder dagligen internet pa flera
sitt 1 sitt yrkesarbete. Men det mesta sker hemma, i praktiken pa betald
overtid. Pressen pé jobbet har 6kat s& mycket under de senaste fem dren,
menar han, att det inte fungerar att koppla upp sig pa nitet pé jobbet.
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Han dgnar mellan en och tvd timmar per dag dt att gd igenom sin elektro-
niska brevskord.

Tillsammans med listor inom andra omriden, icke-medicinska, fir han
200 brev om dagen, dirav 30-60 ObGyn-brev. Ibland blir det fler. Han har
ett postprogram i datorn som automatiskt placerar breven frin ObGyn i en
sirskild brevlada och som gor att han kan se de forsta raderna i varje brev
nir han skummar igenom brevhégen. Mycket kastar han olést. Postprogram-
met kan filtrera brev frin vissa avsindare, det vill siga placera dem direkt i
papperskorgen.

— Det gir inte att f6lja alla diskussionstrddar. Jag har filtrerat bort alla
inligg som kommer fran barnmorskor. De for omfattande diskussioner som
ligger vid sidan av mitt eget omréde.

Han har ocks3 filtrerat bort en speciell doktor, som ir mycket flitig och
en smula stingslig. En sadan typ finns det oftast minst en av pd varje lista, av
lite olika kaliber. Ibland kan de forstora klimatet si att en lista hamnar i en
ond cirkel ner i avgrunden.

— ObGyn-listan domineras av amerikaner. Lite kan man storas av alla
diskussioner om amerikanska egenheter, som de manga patienter som stim-
mer sina likare, eller betalningsmodellen med f6rsikringar, siger han.

I borjan deltog han sjilv flitigare med inldgg, nu kan det bli en ging i
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manaden. Senast handlade det om erfarenheter av behandla medlemmar i
Jehovas vittnen.

Trots att det finns 1 700 gynekologer i Sverige har dnnu ingen tagit initiativ
till en svensk diskussionslista inom omrédet. Han tror att det beror pé flera
skil. De yngre, som har barn, saknar tiden. De éldre dr ofta fortfarande inte
riktigt familjira med tekniken. Men sjilv tycker han att han har en enorm
nytta i sitt arbete av Obgyn-L, i det stindigt pigiende lirande som ir en sd
viktig del av likaryrket.

— Forst lir man sig ett sitt att arbeta och tror att alla gor likadant. Men
efterhand inser man att samma sak gors pé olika sitt, inom Sverige och mel-
lan olika linder. Mycket handlar mer om beprévad erfarenhet 4n resultat av
forskning, och sidant publiceras ju sillan i de vetenskapliga tidskrifterna.
Det giller ocksa t ex sidant som arbetsfordelning mellan olika yrkesgrup-
per, eller hur linge man later patienter ligga kvar efter en operation. Istillet
brukar detta komma fram i informella samtal nir likare méts — och numer i
erfarenhetsutbytet pd sddana hir listor.

— Forr kunde det droja aratal innan man fick héra om nya behandlings-
metoder. Det hingde pi att man fick dka pa ndgon internationell konferens
och triffade ndgon likare i en paus som berittade. Nu gir det vildigt snabbt
genom diskussionerna pd listan. Man fir en helt annan 6verblick 6ver t ex
olika operationstekniker.

Ett exempel pa viktig kunskap som sprids snabbt pd nitet handlar om
billigare alternativ nir det giller likemedel som innehaller imnet prostaglan-
din, som anvinds for att forbereda livmoderhalsen fore abort, missfall och
fodsel.

Han tror mest pé postlistor for likares del. Det finns ju andra typer av
motesplatser pd nitet. Men pa helt 6ppna diskussionsplatser dit man surfar,
sé kallade nyhetsgrupper (newsgroups), har han mest hittat skrip. Nitsnack
(chat) tror han inte ir nagot for likare: de har inte tid att sitta och passa en
sarskild tid dd flera ”pratar” samtidigt, med hjilp av tangentbordet.

Nyttiga natplatser

Mats Bergstrom soker sig ocksé runt till ndtplatser med anknytning till vird
i allminhet och hans specialistomraden i synnerhet.

Det har kommit svenska kommersiella nitplatser som férsoker omfamna
alla typer av specialiteter, men dér har han dnnu inte riktigt hittat nigot
anvindbart for egen del.

— Lokus Medikus har ett ambititst anslag nir det giller att ssmmanstilla
mer vetenskapligt material pd nitet, t ex dldre doktorsavhandlingar som an-
nars kan vara svéra att fa tag pa.

Till de svenska myndighetskillor som han kollar av hor Socialstyrelsens
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Mars-bas och SBU statens beredning for medicinsk utvirdering och Like-
medelsverket. Inom hans eget landsting finns ett intressant exempel pa en
nitplats med mycket information, som har tagits fram inom Huddinge sjuk-
hus. Det handlar om infektioner under graviditeter (www.infpreg.com) och
har material f6r bide patienter och specialister. Han hittar ibland ocksa
material pi likemedelsbolagens sidor — om endometrios finns t ex material
pa www.orion.se. Dir svarar en av Sveriges frimsta specialister, Agneta Berg-
qvist, pa fragor fran bade likare och patienter.

Pharmapoint ir en ny nitplats som ir inriktad pa mediciner — deras pri-
ser och biverkningar, och hur likemedlen interagerar med varandra.

Istillet for att spara pa hogar av Likartidningen, himtar han via nitet de
artiklar som han behéver, just precis nar han behover dem (det 4r en tjinst
som enbart ir Oppen for prenumeranter).

Nigra av de viktigaste internationella vetenskapliga tidskrifterna gir att
lisa gratis pa nitet — som New England Journal of Medicine, Lancet och
British Medicine Journal.

— Det kommer ocksi fler och fler nya nittidningar inom omradet. Men
didr kan kvalitetskontrollen ibland variera. En del bidrag slipps igenom som
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inte skulle blivit tryckta i papperstidskrifterna, menar han. I andra tidskrif-
ter finns bara sammanfattningar nitet, for att fi hela texten fir man titta i
biblioteket om de finns dir, eller bestalla.

Nigot som han uppskattar ir en tjanst ddr man kan bestilla korta ssmman-
fattningar fran artiklarna i olika tidskrifter, som kommer hem i ett e-brev.

Databaser

Medscape ir av de tyngsta professionella nitplatserna. Dir finns enbart ar-
tiklar som varit publicerade i vetenskapliga tidskrifter med hoga trosklar.

Inom evidensbaserad medicin finns mycket att himta i Cochrane-data-
basen, som ger sa kallade metaanalyser.

— Ofta kan sjukhusbibliotekarien hjilpa till nir likare ska ha tag i ndgot
pa internet. Men det ir inte alla bibliotekarier som hinger med i nitets se-
naste sokmetoder och killor.

Databasen Medline har via nitet Oppnats for allminheten, i en enklare
version dn betalversionen For de mer avancerade hilsosurfarna ér detta en
viktig killa. Medline viger tungt nir patienter ska diskutera med sin likare,
menar Mats Bergstrom. Men doktorn har vanligtvis ett forspring pa ett halvir
genom att ha tillgdng till betalversionen som har med det allra firskaste
materialet, som haller pé att sorteras in.

Internetpatienter stiller krav

Pa Sodersjukhuset moter Mats Bergstrom ménga medvetna, palista patien-
ter i 30-40-drsdldern.

—I teorin har alla dven tidigare kunnat ldsa pd om sin egen sjukdom. Men
1 praktiken har det varit ytterst fi som har gjort det. Den stora skillnaden
idag dr att det 4r s3 ldtt att klicka sig fram, siger Mats Bergstrom.

— Patienter letar efter sanningen pa nitet. Men det ir inte litt att utvirdera
medicinsk litteratur. En del 4r mycket svirt att forstd f6r en som inte har medi-
cinsk utbildning. Ibland har patienten bara list en ssmmanfattning, for det ar
det enda som ir tillgidngligt pa nitet. Men det hinder att jag sjilv tycker att en
sammanfattning av en artikel inte stimmer med vad som faktiskt kommer
fram dir. Det finns en risk for att man drar felaktiga slutsatser om man inte
laser allt noga — och kan sitta in det som sigs i ett helhetsperspektiv.

— Men visst kan en patient som lagt ner tid pa att soka information om sin
sjukdom ha mer kunskaper in sin likare. Som lidkare kan jag inte folja med i
allt, siger han. Nir det giller sjukdomar som ligger utanfér mitt omrade
erkdnner jag villigt att den som har last pa kan mer. Da siger jag: "Dir fick
jag lira mig nigonting”.

Han ser tva grupper bland internetpatienter:
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® Minga har bara varit ute lite grann pd nitet och kollat for att fa ett hum.
Dessa kan jamforas med dem som forr tittade i Familjens likarbok.

* En mindre grupp har dgnat mycket tid pd tunga medicinska nitplatser
och luslist vetenskapliga artiklar. I den gruppen vill de ta del i minsta
beslut om sin behandling.

— Det dr tur att det inte finns si minga i den senare gruppen, for dessa
patienter tar vildigt lang tid, konstaterar han.

— Som standard finns 20-30 minuter avsatt per patient. Men med dessa
patienter gér det litt en timme och manga skulle kunna sitta dér en och halv
timme ocksd. En del blir upprorda nir de inte far tala med likaren sa linge
som de sjilva tycker beh6vs. Men andra patienter, som far vinta, drabbas ju
av dessa mycket pélidsta och understundom péstridiga patienter.

Rekommenderar ”’endo.just.nu” - ibland

Mats Bergstrom moter bara de svdrare fallen av endometrios. Han brukar
dela ut informationshiften till patienter som fitt diagnosen och inte vetat
ndgonting om sjukdomen. Nu kan han ocksi tipsa till nitplatser, tex
endo.just.nu. Men det beror lite pd vem patienten dr. Han gor det inte som en
sjalvklarhet till alla. Han menar ocksi att man maste ta en del av det som
finns pa patientnitplatserna med en nypa salt. Som exempel nimner han en
sida med biverkningar av de vanligaste likemedlen som finns p endo.just.nu.

— Det kanske inte dr det allra limpligaste att borja ldsa for en som just fatt
diagnosen. Det ir svart nog dnda. Och det ir just trots allt sd att det ar
vildigt individuellt vilka biverkningar som patienterna fir. En del fir inga
biverkningar alls, siger han.

Han reagerar 6ver att patienter ligger ut vildigt 6ppenhyjirtliga dagbocker:
”en del nidrmar sig det exihibitionistiska hillet”.

En del patienter som gar till 6verdrift nir det giller att inhdmta kunska-
per och hivda egna stindpunkter kan enligt Mats Bergstrom f simre vard
an de annars skulle ha fitt. Det handlar inte om att de bestraffas. Men de kan
lyckas tjata sig till undersokning efter undersokning som egentligen 4r ono-
dig — enligt likarens bedomning. Det kan bli en fixering som patienterna
inte sjilva mér bra av.

Samtidigt konstaterar han att det ir sjilvklart att patienterna ska vara
delaktiga 1 besluten:

— Det stir ju ocksa 1 lagen. I praktiken innebir det ytterst att patienten kan
siga nej till en behandling som likaren foreslar. Men bara for att en patient
vill ha en viss behandling, behéver inte likaren siga ja till den. Om det 4r en
dyr behandling som jag inte tror dr meningsfull blir det nej — liksom om det ér
en atgird som jag tror kan skada istillet for att hjilpa patienten.
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Men det finns ocksi ligen dir patienten vill ha en behandling som lika-
ren visserligen inte tror pd, men dir det inte finns nigra absoluta kontrain-
dikationer”, alltsd skil mot. I de fallen viljer Mats Bergstrom att lita patien-
ten fi igenom sin vilja.

I en del fall foresldr han patienten att htra om meningen hos en annan
likare, en ”second opinion”.

— Det gir mode i en del undersokningar och behandlingar, siger han. Nu
menar t ex en del endometriospatienter att man ska passa pd att brinna bort
all endometrios som man ser, nir man genomfor en undersdkning med titt-
hillsteknik. Men det ir inte alltid som det gir att operera och det ir inte
riskfritt att gora det. Det beror t ex hur nira urinledaren man hamnar. Man
kan dstadkomma skador som gor det nédvindigt med storre operationer.
Det dr en flytande 6vergidng mellan drabbat och inte drabbat omréide. Det
rider olika meningar om det kan vara osynligt, sd att finns under ytan. Och
ibland har endometriosen form av massor av smé prickar. I sidana fall kan
en operation ta mycket ling tid. Och det ir inte bevisat att det hjilper.

Han tycker att man ska ta bort flickar i samband med undersokningar om
det dr riskfritt och littillgingligt — men det giller inte som en allmin regel.

Bra med vidlinformerade patienter

Om han viger samman fordelar och nackdelar med att patienter har borjat
att anvinda nitet for att bli kunnigare, si tycker han att férdelarna 6vervi-
ger — det dr bra med vilinformerade patienter.

— Men det giller da att patienterna har tillgdng till information med hog
kvalitet. Och det forutsitter samarbete mellan experter pa de olika sakomri-
dena och pedagogiska publicister.

P34 hans sjukhus har man haft storstilade planer. Men pé informationsav-
delningen har saknats tid och pengar f6r att genomfoéra dem. Nu ir istillet
en gemensam satsning for hela landstinget pé vig.

— En del information, som ir offentlig och sikert av intresse dven for
manga patienter, finns idag bara pa intranitet. Det giller t ex virdprogram-
men som siger hur olika sjukdomstillstind ska behandlas.
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Kapitel 5
Gemenskapernas nathalsa
- exemplet diabetes

Diabetes dir ett livslingt tillstand som kriiver ett dagligt arbete. Ofta innebir
det att patienten dagligen mdste mita sina blodsockervirden, tolka mitre-
sultaten, injicera insulin eller ita tabletter; Val av mat och motion dr viktigt.

For boga och for liga virden skapar problem bide akut och pd sikt. Men
det gar numer att leva ett ganska normalt liv som diabetiker.

Kring diabetes bar det tidigt utvecklats nitgemenskaper. Det finns mainga
begripliga skdl till det. Diabetikerna mdste av nodvindighet ba en aktivare
och mer medveten roll iin andra patienter. 1dag sluter man individuella vird-
overenskommelser i varden. Och flodet av ny kunskap och bebovet av erfa-
renbetsutbyte dr storre bland diabetiker; jimfort med andra patientgrupper.

Inom diabetes finns tvd huvudtyper:

* Typ 1 eller ungdomsdiabetes som kriver insulintillférsel via sprutor eller
pump — har man en ging fitt sjukdomen, har man den livet ut. 10-15
procent av diabetikerna har typ 1.

* Typ 2 eller dldersdiabetes som numer oftast gir att hantera med tabletter.
85-90 procent har typ 2.

I bida fallen ingér kost och motion i behandlingen.

Idag har 3-4 procent av svenska folket diabetes. Sverige hor till de linder
som har flest diabetiker. Forskarna talar om en diabetesepidemi: 6kad levnads-
standard har de senaste drtiondena lett till en dramatisk 6kning av antalet
aldersdiabetiker. Okningen ser bara ut att fortsitta framéver. En fordubb-
ling viintas de ndrmaste tio dren. Specialisterna har nyligen dndrar grinsvir-
dena for nir en person ska kallas diabetiker och enligt den nu gillande defi-
nitionen dr 400 000 svenskar diabetiker.

Diabetes kan leda till andra hilsoproblem. Man riknar med att 10 pro-
cent av alla kostnader for sjukvérd i landet direkt och indirekt hinger sam-
man med diabetes.

Ocksi rent ekonomiskt — utéver de minskliga vinsterna — finns det myck-
et att vinna pa att forebygga och tidigt uppticka diabetes (méinniskor kan ga
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i minga dr med typ 2-diabetes utan att veta om det). Médnga diabeteslikare
tycker dirfor att blodsocker skulle testas rutinmissigt nir medeldlders och
dldre gar till virdcentralen, ett prov kostar bara 5 kr.

Erfarenhetsutbyte

Det gir att leva ett bra liv med bade typ 1 och typ 2, men béda typerna
kriver varje dag tanke och handling hos patienten.

Den som linge misskoter sin diabetes kan drabbas av allvarliga f6ljder.
Diabetes idr den vanligaste orsaken till att ndgon blir blind idag. Njurarna
kan i virsta fall slds ut. Problem med f6tterna kan leda till amputering. Var
temte hjirtinfarkt hinger samman med diabetes.

Aven diabetiker som hanterar sin sjukdom klokt kan fi olika svérigheter
inom centrala omriden i livet som sexualitet, gravididet och barnafédande.

Allt detta skapar sjilvklart mycken oro och dngslan.

Arbetet med sjukdomen kan liggas upp pa olika sitt, med olika strategier
och metoder. De senaste 15-20 dren har mycket hént, nir det giller nya
typer av insulin och nya sitt att inta insulinet pa, som mojliggor nya sitt att
leva med sin sjukdom.

Forenklat kan man siga att utvecklingen har rort sig frin ett inrutat och
regelstyrt liv med likardirektiv om vad och nir man ska ita, till ett friare och
vanligare liv, som bygger mer pd diabetikernas eget ansvar och intresse. Men
den utvecklingen ir allt annat 4n enkel och entydig.

I manga linder, bl a USA, prioriteras forskning om diabetes. Det kom-
mer hela tiden ny kunskap om diabetes, och det utvecklas nya metoder. Den
intresserade har mycket kunskap att soka.

Fa sjukdomar kriver si minga moten i virden som diabetes. Patienten
moter inte bara likare, utan ett diabetesteam dir det ocksa ingar diabetes-
sjukskoterska, dietister, fotterapeuter och kuratorer. Med ett gemensamt
begrepp kallas dessa specialister for diabetologer.

Diabetes kriver dven mycket kontakter mellan specialisterna och allmin-
likare och annan virdpersonal inom primirvéirden och dldreomsorgen, som
ofta moter diabetespatienter.

Det finns alltsd mycket att tala om, bdde smé vardagsnira saker inom det
pyssel och hantverk som den dagliga hanteringen av diabetes innebir och
stora och svéra val.

Erfarenhets- och kunskapsutbyte blir dirfor helt klart mer intressant och
relevant hir 4n vad som ér fallet med ménga andra sjukdomar, dven andra
kroniska sjukdomar. Och det giller bide patienter och likare.

I forra kapitlet presenterade jag forst endometeriospatienternas nitge-
menskap som vuxit fram pa enskilda individers initiativ och sen berittade en
likare om sina erfarenheter av nitet som motesplats.
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I det hir kapitlet borjar jag istillet med vardgivarnas perspektiv och med
erfarenheter frin diabetologernas svenska motesplats forsoker jag spegla lite
av den diskussion om patient-virdgivarforhédllandet som pagir pa den sidan.
Samma diskussion dterkommer pa patientsidan, dir det finns nigra motes-
platser inom och utom Svenska Diabetestérbundets ram.

Nationella riktlinjer: Patienterna behover information, utbildning, rad
och stéd
| de Nationella riktlinjer som finns fér diabetesvarden ségs att det ar viktigt att
den som har diabetes, sa langt det & mdjligt, medverkar i sin vard och be-
handling:

"For att kunna géra detta behéver du regelbundet fa information, utbild-
ning, rad och stéd fran hélso- och sjukvarden. Du ska fa delta i valet mellan
olika behandlingar. Dérfér b6r du fa veta hur de kan paverka din hélsa och
din livskvalitet. Du bér ocksa fa veta hur du genom egenvérd kan fa kontroll
6ver sjukdomen och leva ett gott liv. Hdr har dven dina anhériga en viktig
roll. Oavsett var du bor ska du kunna fa en god vard byggd pa aktuell kun-
skap. Nationella riktlinjer f6r diabetesvarden har tillkommit fér att sékerstélla
denna vard och ligga till grund f6r varden i ditt landsting eller i din kommun.”

|. Diabetologer i natverk

Tala till och tala med

Diabetesdoktorerna talade TILL patienterna istillet for MED patienterna.
S4 beskriver dr Per Reichard, Diabetescentrum vid S6dersjukhuset i Stock-
holm, hur det var nir han bérjade att arbeta som som likare pa 70-talet,

—Jag blev intresserad av just diabetes for att jag tyckte att det fanns utrym-
me for att jobba thop med ungdomar som fétt diabetes och gora en insats for
att gora livet drigligt — dven om sjukdomen inte gir att bota, siger han.

Han hor tll de likare som tidigt, for ett kvartssekel sedan nu, borjade
arbeta mer aktivt tillsammans med i synnerhet yngre typ 1-diabetiker, for
att dessa skulle kunna leva ett mer fritt och sjilvstindigt liv. Detta var moj-
ligt genom att de sjilva blev kunnigare och f6ljde upp sina resultat och kunde
parera méltid och motion med insulinintag. Hans doktorsavhandling hand-
lar om detta.

Oron f6r komplikationer som skador pa 6gon och fotter var forstas det
som motiverade det tidigare sitt att arbeta, som en patient i ett inldgg i ett
debattforum pi Diabetolognytts nitplats beskrev som “dessa stalinistiska kost-
och bebandlingsregimer”, med en strikt regelbundenheten vad giller kost,
motion och insulin.

I'sina studier foljde Per Reichard under tio rs tid en grupp patienter som
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gick ifran detta och han kunde visa att de fick bittre resultat, inte simre,
jamfort med en grupp som arbetade pi konventionellt sitt med sin sjukdom.

— Forut var diabetes nigonting stérande, ndgonting som stod i motsats
till det dagliga livet. Patienterna ska fé lira sig att leva MED diabetes. De
ska g4 till sina likare med fortjusning. Likaren ska vara en handledare och
vin, nigon som kinner en som man inte behover forklara allt f6r och som
man kan diskutera diabetes i det dagliga livet med, siger han.

—Tallméinhet har likarnas sitt att arbeta blivit bittre — men det ir inte bra
dn. Det finns en brist pd kunskaper om pedagogik bland likarna.

Pedagogik och psykologi ir ocksa arets tema” ar 2000 for svenska dia-
betologférbundet.

— Det dr bra, men det dr littare sagt 4n gjort, konstaterar han. Det fore-
kommer fortfarande att likare bara ger direktiv till patienter — och det funge-
rar inte alls. Det ér terfall i gamla auktoritira vanor nir man inte vet vad
man ska gora.

— Det finns en benigenhet att hilla sig till uppgjorda virdprogram, uti-
frin formella kriterier, istillet for att gora individuella bedémningar, som
man ska. Det blir inget verkligt m6te mellan méinniskor. Detta misslyckades
forr. Man kommer att misslyckas igen.

Makt till patienten

Att ge makt till patienten — "empowerment” ir en amerikansk term som
anvinds mycket — ir en komplicerad sak:

— Vad ir det for makt vi talar om? OK, alla ska bestimma 6ver sina egna
liv. Men patienterna kan behéva hjilp, sidger Per Reichard. Det duger inte
att bara siga att "du bestimmer sjilv 6ver ditt liv”. Detta kan vara detsamma
som att 6verge patienten. Det far inte vara sd att likaren ger ett rdd och om
patienten inte f6ljer det ger man upp: ”ja, det dr du som bestimmer”. Men
det finns sidana tendenser.

— De patienter som klarar sig bist vet vad de sjilva behover och anvinder
sin doktor for att f rad. Det dr inte sikert att de behover veta allt om diabe-
tes sjilv. Det viktigaste dr att de lir sig att ta hand om sig sjilva. Det finns
patienter som sjilva vill bli diabeteslidkare och skaffar sig mer och mer teore-
tiska kunskaper, men det blir ibland som en ersittning for att géra nigon-
ting. De vet mycket om vad de borde gora, men de gor det inte.

Fler fragor och forslag fran patienter

Per Reichard har sjilv borjat att anvinda internet ganska sent och det vikti-
gaste med nitet for honom sjdlv dr att han kan hilla en titare kontakt med
kollegor i andra linder, frimst USA och England.
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— Jag far tips om artiklar och hor vad andra tycker. Sverige ligger lingt
framme nir det giller diabetesvéird, men i stort sett gar utvecklingen paral-
lellt 1 industrilinderna, siger han.

— Minga patienter kan mycket mer om internet dn likarna — samtidigt som
mitt intryck ér att det fortfarande ér ritt fa patienter som anvinder nitet. De
som gor det ir oftast unga som pratar med varann pi nitet och tipsar varann
om saker. Det medfor att de sjilva oftare foreslar saker. Det blir mer fragor.

— Ibland har de missuppfattat nigonting som de hort. Det kan t ex vara
ndgot som andra patienter har berittat och som fungerat bra f6r dem, men
som dr i stick 1 stiv med vad de sjidlva mar bra av. De har inte forstatt att de
befinner sig i olika situationer. Ridet kan vara bra for andra men inte for
dem. Det far jag forklara. Hittills har mitt ord gétt fére de andra diabetiker-
nas, siger han med ett leende.

Han understryker att han tycker att det ir i sig bra att patienterna anvin-
der nitet for erfarenhetsutbyte och kunskapsinhimtning.

—De ir ocksa bra pa att stilla fragor och vara kritiska, de har en vana efter
manga uppseendevickande — och felaktiga — artiklar i kvillspressen att ta
publicerade uppgifter med en nypa salt.

Mest besokta specialistnatplatsen

Med 100 000 besok per méinad ligger de svenska diabetologernas nitplats
Diabetolognytt pa en siker forstaplats bland svenska specialistféreningar pa
vardyrkessidan och i nivd med den storsta kommersiella vardnitplatsen,
Netdoktor. Det finns tva enkla forklaringar:

* Konkurrensen ir inte bedévande fran andra specialistféreningar. De flesta
har bara ett skyltfonster pd nitet. Med Ronden, satsningen frin Likare-
sillskapet, Likarforbundet och Likartidningen som har premiir hosten
2000, blir det mer fart pa fler féreningar.

* Diabetologernas nitplats besoks av ménga andra dn vérdyrkesfolk. Det
finns bara 2 500 medlemmar i féreningen (70 procent ir likare) — men det
finns 400 000 diabetiker. Och eftersom patienternas organisation innu
har en mycket blygsam nyhetsformedling via sin nitplats, ir Diabetolog-
nytt den mest innehéllsrika nitplatsen pd svenska: 10 000 sidor med in-
formation. Dess tillforlitlighet dr hog.

— Dagens aktiva patienter vill inte bara ha en ”second opinion” att jimfora
med vad den egna doktorn tycker — de vill ha tusen bedémningar ... Det dr
den nya utmaningen och det dr bara att tycka bra om det, siger Stig Attvall,
redaktor f6r Diabetolognytt och styrelseledamot i Svensk Forening f6r Dia-
betologi SFD. Han ir 6verlikare vid Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg och
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han uppmanar sjilv sina patienter att vara aktiva i den lokala patientféren-
ingen och tycker att alla patienter ska viga stilla krav pa sina likare.

— De ska se till att fi dagens behandling och dirfor giller det att hélla sig
4 jour med vad som hinder.

Tre steg pa nitet

Diabetolognytt hor ocksa till de nitplatser for likare som har varit iging
lingst: fem dr 4r en mycket vordnadsbjudande élder i internets tideridkning.
70 procent av medlemmarna i SFD anvinder numer internet minst en ging
i veckan. Det ir frimst sjukskoterskorna som inte dr uppkopplade.

Stig Attvall beskriver hur féreningens nitsatsning har gitt i flera steg:

* 1995 borjade bygga SFD upp ett 6ppet debattforum om diabetes, men
med huvudinriktning pi diabetologer. Det skedde inom ramen f6r den
forsta hilsonitplatsen Medical Link som riktade sig till anstillda
infomvarden. Medical Link fick st6d med 1,6 miljoner frain Kunskaps-
och Kompetensstiftelsen for att starta likarforum f6r en knapp handfull
specialistféreningar. Forutom SDF har Medical Link nu forum f6r hjirn-
kirurger, psykiatriker, specialister pd kopgnitiva sjukdomar (demens/
Alzheimer), pi narkos/intensivvird samt en anvindarférening for I'T och

medicinsk teknik.
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* 1998 klev foreningstidningen Diabetolognytt, som dittills enbart kommit
pa papper, ut pd nitet — en nitupplaga uppdateras sd gott som dagligen
under rubriken "Dagens Diabetes” med nyheter bl a frin de stora inter-
nationella diabetestidskrifterna. Hir finns ocksa bl a material fran de storsta
diabeteskonferenserna i virlden och den mest omfattande svenska sam-
manstillningen av diabeteslidnkar.

* 1999 6ppnade foreningen en sluten nitplats f6r diskussioner, Svenskt
Diabetologiskt Nitverk SDN. Dir har man hittills satt upp fem specialise-
rade nitverksforum, for allmidnmedicin, psykologer/kuratorer, barndia-
betes, diabetessjukskoterskor, sjukhusdiabeteslikare och dietister. Nirmast
foljer bereendevetare och fotvirdare.

Varje nitverk har en redaktor som skriver nyheter och foérsoker dra iging
diskussioner. Foreningen fick 1998 650 000 kronor av KK-stiftelsen och
Landstingsférbundet, och deras gemensamma program fér I'T i hilso- och
sjukvirden, for att bygga upp SDN-platsen och dra iging verksamheten

Medical Link skoter det tekniska med nitplatsen. Stig Attvall tror inte
att de hir satsningarna hade kommit igdng om man inte haft tillging till en
sddan aktor.

Man har samlat inldgg frin vissa internationella diskussionsforum om
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diabetes, som man har gjort sokbara med en snabb s6kmotor. Det bidrar till
att till och med amerikanska besokare kommer den hir platsen. Den ger
inspiration tillforskare och utnyttjas i utbildningen t ex pa virdgymnasier.
De nationella riktlinjerna fordiabetesvard finns hir och det gér snabbare att
himta dem hirifran 4n fran socialstyrelsens egen nitplats, konstaterar Stig
Attval nojt.

De har lagt ut lokala och regionala virdprogram for diabetes pa nitet, for
att likare — och patienter — snabbt ska fi svar pa de fragor som dyker upp i
viarden och ge mojlighet att fordjupa sig i1 olika dmnesomrdden. Man kan
vara siker pa att innehdllet ar aktuellt. Det kan forstirka samarbetet i vird-
kedjan. Och Stig Attvall pipekar att dven om virdprogrammen i forsta hand
riktar sig till dem som arbetar i sjukvirden, si ger den en mojlighet for pa-
tienterna att fi reda pa vad de kan kriva av viarden.

Det finns ett samspel med tidningen Diabetolognytt, vars artiklar leder
till diskussioner pd debattforum och i nitverken och dessa diskussioenr ger i
gengild stoff till texter i tidningen. Stig Attvall hor inte till dem som tror att
nitet gor specialisttidningarna 6verflodiga.

Manga ldser - fa skriver

Annonserna fran likemedelsbolagen ir ett av tva huvudskil till att SDN ér
sluten: reklam for receptbelagd diabetesmedicin ska ju riktas enbart till dia-
betologer. Det andra skilet dr att diabetologerna kan tala friare, nir enbart
andra medlemmar 4r med.

Men trots tryggheten viljer de flesta som gir till debattform enbart att
titta pd vad andra har skrivit. De flesta skriver inte sjilva. Stig Attvall konsta-
terar att likare ir ett forsiktigt slikte. Han jaimfor ocksd med att det ér fler
som lidser en tidning, 4n de som skriver insindare.

— Mainga i foreningen ir dldre och dr inte lika frejdiga som de yngre nir
det giller att kliva fram pa nitet. Det édr ocksd vanligt att man byter epostad-
resser och fortsitter en diskussion vid sidan av nitverksforum. Verksamhe-
ten ir i sin linda fortfarande, mycket utveckling dterstar, siger han.

Stig Attvall berittar om hur specialistféreningen pa olika sitt anvinder
nitet i sitt arbete med att ta fram rekommendationer som det rader enighet
om, s kallade konsensus-beslut.

En av de livligaste diskussionerna, med ett 50-tal inligg, handlade om
rekommendationer om kvalitetssikring av blodsockermitarna (och hur de
anvinds). Istillet for 10 moten som kanske skulle kostat 50 000 kr klarade
man arbetet med hjilp av 50 ebrev.

En liknande diskussion handlade om diabetes, bilkérning och kérkort-
stillstind, och hur likare ska hantera de intyg som krivs.

Minga dmnen som debatteras i de sex forum som finns ér rent medicin-
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ska och tekniska. Men en hel del handlar om likarens och patientens roller
och samarbete. Fran dessa ska nigra smakprov himtas hir.

Att andra manniskors beteende

"Varfor gor de inte som vi siger?”. Det lir vara en inte helt ovanlig friga nir
diabetologer reflekterar 6ver behandlingsarbetet. Ett av drets imnen pd SDN's
allminldkarforum har varit ”"beteendemodifikation och riskfaktorbekimp-
ning”. Tomas Friz, redaktor f6r detta forum, referade en studie som handlar
om varfor vissa personer klarade av att genomfora ett viktminskningspro-
gram, och sedan hilla vikten (vilket ofta ir viktigt for diabetespatienter). En
kidrnfraga handlar om motivation och forskarna skiljer pd tva sorters beteen-

de:
* Det autonoma beteendet innebir att patienten sjilv har fattat sitt beslut.

* Det kontrollerade beteendet priglas av att patienten kinner sig pressad
t ex av sin dkta hilft eller likare, till att g med i en viktminskningsgrupp.

De som lyckades upplevde att de sjidlva hade fattat beslutet att delta i pro-
grammet och de hade vardgivare som stottade individens sjilvstindighet —
utan pekpinnar. Tomas Friz kommenterar:

—Jag tror att vi i vér iver att styra patienten ritt, ofta har en tendens att ge
ordinationer om livsstilsférindringar pd ett sidtt som inte uppmuntrar patien-
ten till ett sjilvstindigt handlande utan riskerar att leda kontrollerat beteen-
de. Kanske vi skulle lyckas bittre om vi kunde acceptera att vira patienter
gor val som vi sjilva inte skulle rekommendera? D4 har de i alla fall valt pa
ett sjalvstindigt sitt, utan att behova trotsa en befallande doktor.

Vill de delta?

En diskussionstrdd som lockade flera inligg hette ”Vill diabetespatienter
delta i vardbeslut?”. Det var ocksi var titeln pd en engelsk studie som bygg-
de pd en enkiit med 453 patienter. Frigorna handlade om fyra aspekter pé
diabetes:

1. Kénslor infor att leva med diabetes

2. Beslutsfattande i diabetesvirden

3. Sjukdomskontroll

4. Onskan att vara delaktig

Enkitens resultat visade att de flesta diabetespatienter 6nskar att vara delak-
tiga i beslut som ber6r behandlingen, skriver Tomas Fritz:
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— Detta innebir att man vill informeras om eventuella alternativ som star
till buds och deltaga i beslutsfattandet. Viljan att aktivt deltaga i virden var
mer uttalad hos yngre personer och avtog med 6kande élder.

Insulinbehandlade personer (ungdomsdiabetiker) var klart mer benigna
att aktivt delta 4n tablettbehandlande (dldersbehandlande).

Det hir dr ndgra pastienden, som deltagarna i undersokningen fick svara
ja eller nej pa, dir den skillnaden syns:

* "Fag vill ba nagot att siga till om betriffande virden ” Ja svarade 67 procent
av de insulinbehandlade, 47 procent av de tablettbehandlade.

* "Fag vet mer om diabeteskontroll in virdpersonalen.” 46 respektive 14 procent.

* "Fag foljer strikt det som virdpersonalen siger till mig.” 58 procent respektive
77 procent.

* "Fag kinner mig trygg med att klara en del beslut sjilv”. 90 respektiv 71
procent.

® 7Likare eller skoterska skall fatta alla behandlingsbeslut.” 29 respektive 59
procent.

Delaktighet - men hur gér man?

"Tomas Fritz menade att undersokningen visar pd en utveckling mot 6kade
krav pa delaktighet i virden frin patienternas sida och att dessa krav dr mer
uttalade for personer under 50 ars dlder.

—Jag tror inte att 40-talisterna kommer att mattas i sin 6nskan om delak-
tighet i virden med stigande dlder och 6kande virdbehov.

Han ser detta som en hilsosam utveckling eftersom “forutsittningen for
att nd ett optimalt bebandlingsresultat dr kunniga patienter som aktivt deltar i
vdrden”, en stindpunkt som en internationell diabetologkongress hiromar-
et gav uttryck for i den s k St Vincentdeklarationen.

-Samtidigt 4r det en utmaning for all virdpersonal att méta patienters
onskan om delaktighet pi ett positivt och konstruktivt sitt. Det ir inte helt
sjalvklart hur man skall gora i praktiken, konstaterade han.

— Man har pé olika hall f6rsokt uppritta virdkontrakt eller 6verenskom-
melser mellan patient och véirdgivare. Jag har forstitt att detta inte har fitt
ndgon storre spridning i landet. Jag tror att en svirighet ligger i ovana hos
allméinheten vid att tillfragas om sin dsikt i virden. Det ir inte sjilvklart att
man forvintar sig att bli tillfragad. Att bryta gamla hierarkiska monster tar
tid.

— Vidare ir det inte heller sjilvklart att man som patient kiinner sig skick-
ad att gora en bedomning av vilka behandlingsmal som ir rimliga att uppna
eller nir det dr dags att borja med insulin, eller om man bor fotokoagulera
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forandringar 1 6gonbottnarna. Hir har vi likare en viktig uppgift att med
goda kunskaper ge vira patienter ett underlag for att vi tillsammans skall
komma fram till det bista behandlingsalternativet.

Vi ar inte bara rationella

Ett 6vergripande mal i St Vincentdeklarationen ir att diabetespatienters
hilsolidge och livskvalitet skall nirma sig den friska befolkningens i storsta
mojliga utstrickning. For att uppnd detta dr patientengagemang i virden en
omistlig komponent — och det innefattar:

* Attityder till och kunskap om sin sjukdom

¢ Sjilvmedvetande

* Praktiska firdigheter

* Aktivt deltagande i beslut som rér behandlingen.

Virdprogram kan anvindas av doktorn for att informera patienter om de se-
naste forskningsronen och dirigenom gora dem mer delaktiga i vardbeslut.

— Patienter som fir en allsidig information om sin sjukdom 4r mindre
angsliga och mer benigna att f6lja behandlingsordinationer, konstaterar
Tomas Fritz. De har dven bittre effekt av given behandling, kortare vardti-
der pa sjukhus och konsumerar mindre farmaka.

Men ett krux ér att patientens behov av information inte alltid stimmer
overens med den som védrdgivarna tillhandahiller, Det ir t ex inte sjilvklart
att man som individ tar till sig ett statistiskt resonemang om riskfaktorer
baserat pa stora studier byggda pa slumpvisa urval.

— Man kanske vill ha information som #r mer fokuserad pi just mig och
min situation. Det dr svirt att applicera statistik pd enskilda individer. Pa-
tienten behé6ver information om alla tinkbara effekter av de dtgirder som vi
vardgivare foreslar, om de skall kunna géra ett "informerat val”. De effekter
som mits i medicinsk forskning tar sillan hinsyn till det psykosociala pris
som patienten kan fi betala till foljd av sin behandling. Ett niraliggande
exempel inom diabetologien ir impotensproblematiken i samband med ett
flertal blodtryckssinkande farmaka. Den hir typen av insikter dr viktiga att
ha i dtanke nir vi forsoker forstd varfor patienter ibland ”viljer bort” vara
rdd och ordinationer.

— Vi miénniskor ér inte bara rationella varelser som utan vidare tar till oss
vetenskapens fakta, hur vilunderbyggda de 4n ir. Bade som patienter och
som vardgivare liter vi oss styras av beteendepsykologiska faktorer som ofta
kan vara svira att forstd. Det ma sedan handla om att folja givna ordinatio-
ner eller att implementera virdprogram i det kliniska vardagsarbetet, kons-
taterar Tomas Fritz.
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Expert pa att leva med sin sjukdom”

I diabetessjukskoterskornas forum tar redaktéren Gun Olsson upp begrep-
pet foljsamhet, compliance, som i forskningen defineras som “en aktiv an-
svarsfull process av omvdrdnad i vilken patienten arbetar for att bygga upp sin
bdlsa i nira samarbete med virdpersonalen’.

Hilften av tondringar med diabetes lever inte upp till detta goda och
onskvirda, enligt en liten undersékning i Finland, som studerade hur detta
hinger samman med bland annat hur de uppfattar sina likare, sjukskoter-
skor och forildrar. Sjukskoterskorna som hade ansvar for till 51 utfragade
tondringar delades in i tre kategorier:

* Motiverande — diskuterade egenvird och tog notis om ungdomar-
nas synpunkter Sjukskoterskan och diabetikern tog beslut och planerade
egenvarden tillsammans i ett forsok att kombinera med det dagliga livet.
Av de tondringar som hade en sidan sjukskoterska visade nistan alla— 9 av
12 — en god foljsamhet.

* Rutinmissiga sjukskoterskor hade ingen variation, utan samma mo-
dell anvindes for varje patient. Sjukskoterskorna gjorde alltid desamma
enligt deras egen plan eller enligt sjukhusets rutiner. Mindre 4n hiften av
tondringarna som hade en "rutinsjukskéterska” hade god f6ljsamhet: 9 av
22.

¢ Instruktionsfoljande sjukskéterskor som utférde handlingar endast
efter likarnas instruktioner. De tog inga hinsyn till patientens synpunk-
ter, hade inga fria diskussioner och piminde ungdomarna om allt de miste.
Hir var det ocksd mindre 4n hilften som hade god f6ljsamhet — 6 av 14.

Gun Olsson hinvisar ocksi till flera studier som visar att bista f6ljsamhet
uppnds med en ”patientcentrerad konsultation”:

— Vid en sidan konsultation medverkar inte bara patienten utan denne
tar ledningen. Avsikten ér att patienten sjilv skall komma underfund med
och forstd sitt problem. Patienten skall bli expert pa att leva med sin sjuk-
dom och maéste dirfor sjilv se mojligheterna till val som hojer deras egen
livskvalitet.

Il. Diabetiker som mots pa natet

— Vi som diabetiker har ju mdnga erfarenbeter och kunskaper om personliga vari-
ationer som inte alltid likarna kan ge de bista svaren pd. Dessutom kan aldrig en
likare forestilla sig exakt bur en diabetiker upplever olika situationer. Jag tyckte
det skulle kunna vara bra med ett forum pi nitet for diabetiker att motas och
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utbyta erfarenbeter med varandra, och jag inte kunde se att det fanns en epostlista
sedan tidigare.

Det siiger Anna-Karin Eskilsson, 28 dr och diabetiker sedan 11 dr; som startade
en epostlista for typ 1-diabetiker 1998, belt pi eget initiativ.

Idén om en epostlista fick hon efter att ha varit med pé en lista for forildrar
under sin mammaledighet. Hon sékte hos den amerikanska nitplatsen
egroups.com som numer tillhér Yahoos nittjinster, och fann forst en kana-
densisk lista for diabetiker som hon gick med 1.

— Men jag upptickte ganska snart att fanns en del kulturella skillnader
och faktiskt dven skillnader i tinkesitt. Aven om detta kan vara intressant i
sig ville jag ha kontakt med svenskar. Dé bestimde jag mig for att starta en
egen lista for svenska typ 1-diabetiker.

— Forst var det svirt att i tag i medlemmar till listan. Pd Svenska diabe-
tesforbundet var de inte sirskilt hjalpsamma. De ville inte annonsera it mig
i medlemstidningen och inte heller ligga ut tipset pa sin hemsida, trots flera
kontakter med dem. Varfor inte diabetestorbundet kunde hjilpa mig kan jag
inte forsta eftersom de ir till f6r oss diabetiker. Kanske var det en osikerhet
eftersom man inte visste si mycket om internet och dess mojligheter?

— Jag skrev och tipsade sjilv pa debattsidan hos svenska diabetesférbun-
det, lokala diabetesférbunds hemsidor och négra andra nitplatser som be-
soks av diabetiker pd internet.

P3 listan finns drygt 60 medlemmar i alla ldrar frin tonaringar till pen-
siondrer, ungefir lika mdnga min som kvinnor, med utbildningsgrad allti-
fran grundskolekompetens till civilingenjor.

— Kunskapsnivin om sjukdomen varierar dven den. Meningen ir ju att vi
ska ldra av varandra och alla dr vilkomna.

Antalet inldgg varierar mycket kraftigt — mellan 42 och 276 i manaden
hittills under 2000, med ett snitt pa lite 6ver 100.

De diskuterar alla slags frigor, men det hir 4r nagra vanliga diskussions-
amnen:

* Olika typ av insulinbehandling och deras nackdelar och fordelar (skilda
insulintyper, spruta jimfort med pump)

* Olika blodsockermitare

* Oforvintade blodsockervirden och deras mojliga orsaker

* Hur olika fédoimnen péverkar blodsockervirdena

Det hinder att samma dmne kommer upp igen dd nya medlemmar borjar.
Yahoos epostlisttjinst Egroups — som idag har en svensk nitplats,
www.se.egroups.com — har en brevbank dir man kan ga in och lisa alla gamla
meddelanden.
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Nybdrjare som diabetiker - men inte pa natet

En av Typ 1-listans deltagare sedan ett par manader 4r Bjorn Villing, 33 ar,
ingenjor pa Volvo lastvagnar i Goteborg och "nybérjare” som diabetiker. P
en vanlig hilsokontroll pa foretagshilsovirden for ett halvar sen uppticktes
att han hade diabetes — och hade haft det en tid.

— I efterhand forstod jag att det var déirfér som jag hade druckit si stora
mingder kaffe.

Forst fick han beskedet att det var dldersdiabetes han fatt och att det skulle
ricka om han 4t lite bittre mat. Men nir besviren inte gick 6ver vinde han sig
till diabetespecialister som konstaterade att han var bara drygt 30 ar och ma-
ger och dirmed inte passade in i typ 2-monstret — det var typ 1 han hade fatt.

Nitet var frin borjan sjilvklar som killa till kunskap for att i reda pa
mer om symptomen och hur man ska ita och leva. I jobbet anvinder han
nitet for att fi fram fakta — och han och hans fru hade anvint nitet i hilso-
fragor tidigare.

— For ungefir fem ar sen hade vi svirt att fa barn och da anvinde vi nitet
for fa veta mer. Egentligen var det min fru som bérjade med det, hon jobbar
med data, berittar han. Det finns en uppsjo av nitplatser om diabetes i USA
och jag besoker en del av dem. Men jag foredrar de svenska for nyanserna ér
littare att fa pa svenska spriket.

— Jag besokte Diabetesforbundets nitplats redan forsta dagen men blev
besviken, jag trodde att det skulle finnas mer. Det kanske beror pa att de
som jobbar dir ir lite dldre. Pd diabetologférbundet fanns mycket mer. Det
var dir jag kom 1 kontakt med vardprogrammet f6r Vistra Gotaland. Det dr
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ju en slags likarinstruktion och jag kinde faktiskt igen allt som min lidkare
gjorde.

Han ir ute pd nitet for att fd redan pd mer om diabetes i genomsnitt 1 —
1 1/2 timma per vecka, fordelat pa 2-3 ginger, ibland nir han sitter pd pé
jobbet och vintar i telefonké. Pé jobbet gar det mycket snabbare att surfa 4n
hemma. Han gor en runda dir en sjilvklar anhalt 4r Diabetolognytt. Han
har anvint sig av tv av de populiraste nittidningarna, Netdoktor och Kropps-
journalen, och Medical Link, som egentligen riktar sig till virdpersonal.

— Jag foljer dem inte regelbundet, men de har varit bra hir i borjan.

Aterupptickte raris pa listan

Bjorn provade lite olika listor och debattforum, bland annat en som ett like-
medelsbolag hade startat. Men dir tyckte han inte att det fanns tillrickligt
engagemang hos minniskorna som deltog. Och likemedelsbolaget smog in
information om sina produkter. Dessutom var det samma motesplats for min-
niskor med typ 1 respektive typ 2, trots att deras frigor ser ganska olika ut.

Han foredrar den renodlade typ 1-listan och dir méter han aktiva min-
niskor. Andras erfarenheter hor till det som han virdesitter hogst. Han har
bl a lirt sig en del nir det giller mat, och andras matlagningstips hor till det
som han uppskattar mest pd listan.

— Det dr manga smédsaker man har nytta av som nyinsjuknad. Jag list att
jasminris dr snabbare kolhydroter 4n réris, som jag it mycket nir jag var
liten och sen dess har tyckt var pest och pina. Men nu iter jag riris igen, det
har varit en liten nyupptickt.

Surfade med doktorn

Tidigare erfarenheter frin sjukvirden siger honom att en del likare inte vill
bli ifrigasatta av palista patienter, de dr ridda for att fa en kontroll 6ver sig.
Men hans likare dr positiv till hans nitsokande och har bett honom att sitta
ihop en lista med bra linkar till henne, sa att hon sjilv kan bérja.

De har till och med surfat lite tillsammans. Han visade pd en nitplats som
en vistsvensk likare, Ragnar Hands, har gjort om barn och ungdom med dia-
betes (www.piara.com). Dir hittade Bjorn en grundliggande bok om diabetes
som han bestillde via nitet, och som hans likare ocksé skaffade sig. P nit-
platsen finns ocksi en linklista ddr man bl a hittar dataprogram som diabeti-
ker kan anvinda for att underlitta sitt sjukdomsarbete pé olika sitt.

Diabetessjukskoterskan som han besoker en gang i veckan sd hir i bérjan
har en helt annan och mer skeptisk attityd. Hon talar bide om att det finns
mycket kvack och ”farligt information som folk inte kan ta emot”.

— Det ir klart att det finns information pa nitet som inte ir med sanning-
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en Overenstimmande. Men min generation, runt 30, har vanan att kritiskt
granska informationen och jag tror dirfor inte att detta dr nigot problem

Han tycker att relationen till virdgivarna forindras av att soka informa-
tion via nitet.

—Jag far tid att ha egna funderingar och kan diskutera djupare om min
sjukdom med dem.

P4 listan har han hittills mest lyssnat, men det kommer sikert att dndras,
tror han. Tva inldgg har han gjort — ett om hur andra tog sin medicin och ett
om blodsockermitare.

— Som tekniker kommer jag snabbt in pi sddant, vi tekniker som fir dia-
betes tror forst att vi ska bygga apparaten som loser det hir ...

350 bidrag till debattforum

Det finns andra former av motesplatser for diabetiker. Svenska diabetesfor-
bundet har ett debattforum pa sin motesplats, som under en héstménad 2000
fick cirka 350 inligg, under 54 dmnesrubriker.

Kanske var det lite extra manga, eftersom det skrevs i tidningarna om
forslag till andrade ersittningsregler for likemedel, som innebar att diabeti-
ker skulle fa betala f6r insulin och testmaterial. Det orsakade debattrubriker
som "Betala for vart insulin?”, ”Mailbomba regeringen!”, ”Fri medicin” och
”Fritt insulin”.

Till de amnen som lockade flest inldgg horde annars dessa:

* ”"Droger” — dir ett inledande inligg med rubriken ”Kinsligt, men miste
diskuteras” konstaterade att vare sig man gillar det inte provar minga
unga droger, och det giller dven en del unga diabetiker, och dirfor gav
signaturen Jocke en genomgang om hur man hanterar olika typer av droger
som diabetiker. Detta provocerade mianga som tyckte att det var rena liro-
boken i drogande och att drogfrihet dr enda alternativet. Debatten blev
mycket het.

e ”Aldersgrins for graviditet”, ”Synen”, "Medelilder pa diabetiker” och
”Diabetes och biverkningar” behandlar alla olika foljder av sjukdomen.

Andra rubriker som siger en del om arten av diskussioner: "Fingerstickare”,
“Pump” (ett dterkommande dmne i olika varianter), "Hjilpmedel”.

Inte alltid fir den som stiller en friga svar. Det giller till exempel de som
kom med inlidgg med foljande inte ointressanta rubriker:
® Har du accepterat din diabetes?
* Psyket paverkar sockret?
* Nir fick ni diabetes?
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Ungt nédtsnack

Inom Diabetesférbundet finns ocksa en sirskild verksamhet f6r medlem-
marna i dldern 15-30 ar, Ung Diabetes. Varje ar uppticks 500 nya fall, oftast
bland ungdomar i yngre tonaren. Ung Diabetes har dr 2000 satsat pa en
egen nitplats som ir under uppbyggnad. Hittills har man fatt 25 000 klick
per minad — men det ir inte ett besok per klick, och antalet personer som
varit inne ir betydligt firre eftersom méinga iterkommer.

De provar sig fram nir det giller métesformer och har borjat med en nit-
snacksplats (chat). Men man vill préva si manga kanaler som mojligt, si det
kan bli debattforum och epostlistor ocksd. Nitsatsningen ir ett led i att skapa
nitverk av unga diabetiker med samma intressen, oberoende av var de bor.

Ett inslag som ska locka unga besokare att komma tillbaka blir att ligga
ut en dagbok som en medlem skriver.

Ofta finns det en oro bland ildre for vad nitsnack kan innebira, vilket
speglas i de sirskilda regler som finns for detta. Dir siger man forst att man
visserligen tycker att "regler ir trist” och att Ung Diabetes chat egentligen
inte har nigra regler "utéver det som kan ses som vildigt sjilvklart”. Det

finns bara f6ljande tre punkter:

* Spriket. Alla ska tycka det ir kul, kalla inte vira besokare for saker du
inte skulle vilja bli kallad sjilv.

 Reklam. Det ir ABSOLUT FORBJUDET att géra reklam pa chatten.
(Foretag som vill sponsra uppmanas kontakta forbundskansliet.)
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Senaste nytt
Aktuellt Betala for att Gverleva?
Fakta
Diskussionsfarurm Svenska Dinbetesftrbundel fick en rivsiarl i sin kampanj mol enmansutredarens Olof Edhags [trslag Gl tkemedelsreform i
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Lénkar SOm nu dr gratis.
Ung Diabetes ;
Kontalkt Samma dag som utredningen offentliggjordes publicerades en debattartikel undertecknad av HSOrs alla medlemsforbund pd DN
=1 deball under rubriken "Ell ovirdigl slag mot de svagasie”.

Turbundets egen debatiartikel publicerades i Dagens Medicin den 3 oktober. Svenska Diabetesfisrbundets dsikler om
BEN UppmAr i bl a Dagens Eko, P1 morgon, Aktuelll, Rapport, Dagens Nyheter (DN}, S¥T 24 m
m. Ung Diabetes ordfisrande Pontus Lundahl bley intervijuad i Rapport och Aktuellt.

Vad tycker du om litkemedelsutredningens ftirslag att avgiftheligga insulin och hjilpmedel? Debatiera i Ung Diakeles
diskussionsforum! [206K)-10-3 1]

Doktorandutbildning

¢ Rasism - kommer inte att tolereras.

Inligg som bryter mot dessa regler kommer att stiddas bort, forklarar man,
och den upplever ett inligg som krinkande ombeds kontakta nitplatsskota-
ren.

Men den hostmanad 2000 som jag tittar in ir allt lugnt — lite for lugnt,
flera tittar och in och soker kontakt bara for att finna att nitsnacksrummet
dr tomt. Nagra limnar sin epostadress och ber besékare som kommer vid ett
senare tillfille att hora av sig i det drende som de tittat in f6r. Det kan vara
att hitta nigon som vet nigot om trining och diabetes, ndgon i den egna
staden, nigon som vet hur det ir att bo i USA. Aven om verksamheten riktar
sig till medlemmar i 15-30-drsdldern, finns det 11-12-4ringar som ir ute
och letar efter jimnariga.

Glimtar fran anviandare

Jag skickade ut nagra fragor till deltagare pa Diabetesférbundets debattfo-
rum och till Typ 1-listan och hir f6ljer ndgra glimtar fran svaren som kom.

* Hur mycket tid tillbringar de pd niitet for att forkovra sig och utbyta erfarenbe-
ter? Hir dr spannet betydande, fran en halvtimme i veckan till 2, 3, 4 och
5 timmar. De som uppger mest tid ir ofta nya.

* Vilka nitplatser besoker de? De redan nimnda forstas, Diabetolognytt och
Diabetesforbundet — men ocksé amerikanska diabetesférbundet, friga-
doktorn-platser, individers privata hemsidor som handlar om sjukdomen
och tillverkare av produkter som de anvinder i sin behandling.

* Frimsta nyttan? Hir finns svar som pekar dt olika hall.
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En del talar om nyheter och forskning, tips frin andra som letat. Men manga
framhiver den praktiska erfarenheten hos andra diabetiker.

S3 hir siger tex en 18-drig kille, som bara levt 1 dr och 1 manad med
sjukdomen, om vad som ir nyttan: "Lisa om olika typer av problem som
folk med diabetes far. Ge rdd och fa rad! Det dr skont med ménniskor som
forstar vad allt innebir.

Minga diskussionsamnen har fitt mig att tinka efter, se ifall jag upplever
samma problem m m, Mycket lirorikt. Informationen pa nitplatsen som jag
anvinder mig av kinns bittre dn att ldsa information fran nan forskare som
enbart pluggat och pluggat for att lidra sig! Nu fir man ju veta att det 4r saker
som folk har upplevt och sidir! Jag har nistan lite svdrare att ta till mig
information frin ndn som bara har pluggat imnet diabetes.”

Flera svarar i inom samma hirad — utbytet mellan likar ér viktigast:

”Att jag kan se att de finns flera med samma problem och att vi kan hjilpa
och st6dja varandra i olika situationer.”

“Intressant att i del av andras upplevelser och tips.”

"Mojligheten att fa hora om andras erfarenheter, t ex "Hur har du [6st
det hir problemet?” eller ”Vad siger din likare/skoterska om det hir?”. Jag
ar inte intresserad av att hora andra presentera s k “fakta” som de hittat pa
nitet eller i en bok.”

En kvinna, 32 ir, foretagsledare, svarar att hon inte s6ker s mycket fak-
ta-sidor: “Jag har bra bocker och bra likare och skoterska sé den informatio-
nen kinns som om den mer skulle rora till det fér mig 4n gora nytta.”

23-drig studerande kvinna, 11 ar med diabetes, svarar s hir: ”Jag anvin-
der nitet egentligen inte for att leta efter information om diabetes, det be-
hovs inte eftersom vi ér ett ging diabeteskompisar som triffas regelbundet
och d3 fir man reda pi de nyaste diabetesrelaterade nyheterna. Utan det
kinns bara bra att hora frin minga olika hall hur de andra kinner och pé
detta sittet fa lira kinna nya dsikter (som jag ofta inte haller med om).”

Men f{6r en del ir nyttan mycket konkret: ”Efter att ha ”pratat” med
andra pumpanvindare insig jag att det var en behandling som skulle passa
mej — sé nu ir jag ocksd pumpanvindare.”

”Svar pa egna funderingar — t ex hur gér man med spruttillfillen nir man

dker till USA.”

Forandrar utbytet pa natet relationen med vardgivarna?

Svaret pd den frigan hinger givetvis pa vilka roller och relationer som finns!
En som har tagit med egna fynd for nitet till sin doktor sidger sa hir:
“Hon tyckte bara att det var bra att jag kollade upp vissa saker sjilv och

att vi diabetiker ofta kan vir sjukdom bittre 4n vad alla doktorer kan. Jag har
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alltid haft en bra kontakt med mina likare och de har faktiskt lyssnat pa vad
jag har framfort.”

Doktorn kan hjilpa patienter ut pa nitet:

”Jag har har erhallit information om bland annat forskning frin nitet via
min diabeteslikare.”

Det finns de som inte sitter det ena utbytet i motsittning till det andra:

"Nitet dr ett jittebra medel att lira sig mer och fi kontakt med andra
diabetiker. Man skall ju dock alltid halla sig till likarordinationerna.”

”Min skoterska dr lika "nitgalen” som jag si vara triffar brukar ta betyd-
ligt lingre tid 4n planerat ...”

Nigra svar fran deltagare vars relation med likaren forindrats later sd hér:

"Det kinns bra att hora att manga har liknande problem som jag med
likare ... Kanske har jag blivit lite lugnare nir jag pratade med "min” likare,
dirfor att jag har fitt veta att de flesta diabeteslidkare inte har nigon koll pa
hur det egentligen ér att vara diabetiker.”

”Jag litar inte blint pa det likaren siger, jag har ibland mer information
dn likaren — framfGrallt vet jag av andras erfarenheter att det likaren siger
inte alltid stimmer. Jag ifrigasitter och stiller mer fragor och likaren kin-
ner sej hotad ...”

”Genom att tala med andra diabetiker har jag lirt mig 3 ginger mer 4n
vad jag har via lakare ...”
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[Fér Medlemmar] [Oppen Information] [Kontakta Oss]

Vilkommen lill ORL Forum som dr Svensk firening [tr I ORI Forum finns fven en sluten del [Or medlemmar. Dir finns bla

Otorhinolaryngologi. huvud och halskirurgi's (SFOHH) mistes plats diskussionsgrupper cch ONH-relaterad information systematiskt

pi Internet. SFOHH tiren intresseftrening ftr tron-, nis- och samlad. Fisr alt nd den slutna delen behitvs anviindaridentitet och

halssjukdomar inom Bvenska Lakersallskapet. Itsenord. Klicka hix om du vill se vilka personer som dr medlemmar
idag.

ORI Forum har en éppen del pf wrerw, dar det finng information om
SFOHH-[Creningens styrelse, kalendarium, kongresser elc. Konlnkln rehmaster [ir mer information

Vi lillhandahdller fi programver. som fungerar bra med ORL Forum

AED $TOD AU STIFTELSEN FOR KUNSKAPS- OCH KOMPETENSUTUECKLING

l1l. Trogsnackat i borjan om 6ron-nas-och-hals

Forutom diabetologerna finns det en annan specialistgrupp som har satsat extra
mrycket pd att fi igang en motesplats pa nétet dr specialistlikarna inom oron-, nds-
och bals (ONH). Sedan starten for tvi dr sen, sommaren 1998, har 363 av 450
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likare anslutit sig till ORL-forum, som dr uppdelat pa nio diskussionsforum som ir
oppna for alla, och sju arbetskonferenser i speciella fragor. Ungefir 15 deltagare
gar in pd nitplatsen per dygn. Ett inligg brukar lisas av upp till ett 60-tal delta-
gare. Ocksd bar dr det si att de allra flesta som gar in bara liser; inte skriver sjilva.

KK-stiftelsen har givit ONH-likarnas forening ett bidrag pa 500 000 kr for
att sdtta upp en infrastruktur — med ett konferenssystem, First class, pd en
nitplats — och genomf6ra utbildning av anvindarna. Férut debattforum finns
flera drs inligg i kvalificerade amerikanska ONH-diskussionsforum med en
sokmotor som gor att det gir att hitta de dmnen man ér intresserad av. Hir
laggs drets specialisttentamen ut och olika dokument av intresse. Alla delta-
gare far en sirskild epostadress som underlittar f6r kollegor att ta ta kon-
takt: fornamn.efternamn@orlforum.com.

Livligt om operationer

S4 hir fungerar ORL-forum som motesplats, nir det dr som bist:

En livlig diskussion utbryter om perkutana trakiotomier — vilket dr det-
samma som att ta upp lufthdl i strupen nir en patient inte kan andas pé
vanligt sitt. Denna operation utfors av bide narkoslikare och ONH-likare
och det finns vissa revirstridigheter. Narkoslidkarna utfor oftast operationen
pa ett annat sitt som gor att de inte behover skira — men detta innebir risk
for komplikationer.

Debatten kom att handla mycket om hur det gar till runt om i landet och
vilka problem som ONH-likarna erfarit nir de far ta hand om konsekven-
serna av dessa komplikationer.

— De som hade problem ute i landet med narkoslikarnas operationer fick
vatten pd sin kvarn. De kunde hinvisa till att vi pa Sahlgrenska beslutat att
narkoslidkarnas typ av operationer skulle upphora, berittar Thomas Westin.

Den hir diskussionen har lett till att det blir firre ONH-patienter som
utsitts for en operationsmetod som i onédan 6kar risken for komplikationer.

En annan lite likartad friga handlade om ett ingrepp dédr man gér ner i
magsicken och dppnar ett hil sa att man kan tillféra foda direkt, f6r patien-
ter som inte kan svilja. Det kallas perkutan endoskopisk gastrostomi och
gors av savil kirurger som ONH-likare.

— Hos oss i Goteborg gor vi mycket av dessa operationer, medan ONH-
likarna inte gor det pa andra hall, siger han.

Andra diskussioner har kretsat kring adrenalininhalering vid krupphosta,
och arbetsmiljokonsekvenser nir man etsar med kromsyra vid nisblodningar.

Nigon skickar ut en friga: "Vem har erfarenhet av ...” — exempelvis en
ovanlig hudsjukdom pa struphuvudets insida. Och far svar frin i det hir
fallet en svensk likare som arbetar i ett grannland.
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Yngre natsnackar lattare

Nigra arbetskonferenser far inldgg varje dag. Men i en del allménna diskus-
sionsforum kan det dréja flera veckor innan det kommer nigonting nytt.

—Mainga gir och in liser men bidrar aldrig. Likare har fitt ldra sig att nir
man skriver ndgot ska det vara vil underbyggt, girna med vetenskapliga re-
terenser, siger Thomas Westin. Fortfarande tror jag att de flesta har svart
att se den hir sortens skrivande mer som ett sitt att prata, vilket jag betrak-
tar det mer som.

— Man ska ocks3 helst vara vil kind inom ett visst omrdde for att yttra sig.
Den som arbetat linge pd en mindre ort tycker inte att de kan bidra med
nigonting, vilket jag menar dr helt fel.

Den del av ORL-forum som mest nirmar sig det mer avspinda nitsnack
som dr vanligt pd manga andra debattforum, 4r nitmétesplatsen for yngre lika-
re. Dir pratar de om gemensamma frigor som léner och vikariatstérhallanden.

Pa sikt tror Thomas Westin att det behévs att en ny generation likare tar
over, for att de hir formerna for att kommunicera inom yrket ska fi ett
verkligt genomslag.

Brist pa vana och tid

De har utbildat manga likare vid 8 kurser runt om i landet om nitet i all-
minhet och att hantera ORL-forum i synnerhet. Thomas Westin har in-
trycket att en stor forindring har skett nir det giller likarnas grundliggan-
de kunskaper och vana vid nitet — att doma av reaktionerna pd dessa kurser.

— Nir vi borjade 1998 var manga av deltagarna oerhort okunniga och fa
rickte upp handen nir vi frigade vilka som var ute och surfade. Men pé den
senaste kursen for ett halvér sen var nistan alla hinder uppe och det kiindes
nistan 6verflodigt att halla kursen.

P4 ett sitt finns vildigt goda forutsittningar, det finns datorkompetens.
Men efter den forsta entusiasmen visar det sig att minga inte ir ute pa nitet
1 samma utstrickning, trots att det finns mycket matnyttigt nir det giller
kunskaper for ONH-likare. Man itergér till det man #r van vid.

— Yngre tycker att det dr naturligt, medan méinga éldre forst tycker att det
kul, men sen limnar det. De siger att det innehéller inte vad de vintade sig
och forstir inte att det hela bygger pd att de sjilva bidrar.

— Ett stort problem med hela verksamheten ir att alla saknar tid. Besluts-
fattarna har strypt resurserna till sjukvarden till den grad att det inte lingre
finns tid for att himta in kunskaper och utbyta erfarenheter. Likarkéren s&
hart pressad att det hamnar i andra hand. P4 arbetstid finns inte utrymme
tor forkovran ens pa universitetssjukhusen, hur 4r det da pi andra sjukhus?
Och de flesta vill inte ta av tiden med familjen for att géra det man inte
lingre hinner gora pa arbetsplatsen.
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Det ir ett fruktansvirt problem.

Svar 6vergang fran projekt till drift

Diabetologernas tvd nitplatser har 6ver 100 000 unika besok per manad.
Det finns ingen jimforbar statistik for ONH-platserna, men unika besck
kan troligtvis riknas i hundratal snarare 4n i tusental. Thomas Westin tror
att 15 inloggningar per dygn numer ir en normal, genomsnittlig niva. (Un-
der 2 ars tid har det blivit sammanlagt 230 000 triffar, under 10 000 per
manad — men en persons besok kan ge upphov till flera sddana triffar.)

Bakom de si totalt olika trafik nivierna finns flera viktiga skillnader mel-
lan de tvi specialistnitplatserna.

P4 sin 6ppna del har ONH-likarna bara ett stillastdende skyltfonster med
lite foreningsinformation. Det drar inte till sig nigra utomstiende, som Dia-
betolognyttsidan gor.

Det finns inte heller samma skaror av nitanvindare bland ONH-patien-
terna. Det finns ett fital kroniker, som tinnitus-patienter. Och sé finns det
cancerpatienter som méinga ganger ir starkt motiverade att soka informa-
tion. Men Thomas Westins erfarenhet ir att hans patienter, som har cancer
1 hals och huvud, ofta befinner sig i ett chocktillstind och inte tinker p3 att
ge sig ut pa nitet.

En annan viktig skillnad r att ONH-likarna till skillnad frin diabetolo-
gerna inte har knutit samman nitplatsen och diskussionerna dir, bide de
oppna och slutna, med sin specialisttidning. Och de har inte heller avlonade
redaktorer som ser till att tillféra varje forum nytt stoff att lisa och diskute-
ra. Detta blir viktigt i 6vergingen frin projekt till ordinarie drift. Nir tvi av
eldsjilarna for ett halvir sedan forklarade att de inte kunde fortsitta att fylla
denna funktion pa sin fritid, sd dalade antalet inldgg. All erfarenhet pekar pa
att det krivs att ndgon sysslar med en sddan hir métesplats och puttar infor-
mation — och det giller forstés sirskilt ju mindre och yngre platsen ir.

Om allt bara fortsitter som nu, finns det en risk for att ORL-forum blir
en i raden av nitmotesplatser som finns en tid, nir det finns extra resurser
med projektstod, och sedan sakta dammar igen och somnar in. Men Thomas
Westin hoppas att det ska g3 att hitta en 16sning som liknar diabetologernas,
med hjilp av sponsorer som avlonar redaktorer, kanske i samverkan med
specialisttidningen, kanske i samarbete med Ronden (Likarférbundet m fl)
eller ndgon annan hilsoportal.

Ett politiskt och organisatoriskt hinder har varit att det inom férening-
ens ram ir kontroversiellt att tinka sig att nitplatsredaktorer skulle £ betalt
eftersom annat foéreningsjobb ir ideellt. Man har, till skillnad frin diabeto-
logerna, inte sett det som ett nytt publicistiskt och professionellt jobb jim-
bordigt med det som liggs ner pé specialisttidningen.

93



Kapitel 6
Offentliga vardens nathalsa

* [En pdlitlig och korrekt informationstjinst som dr ett alternativ till kom-
mersiellt finansierade néithilsotjinster.

o En multimedial likarbok pi nitet som sprider kvalitetssikrad kunskap
och information om hilsa och sjukvard till allméanbeten.

* En kunskapsbank pa internet som stirker medborgarnas stallning i var-
den — sd att patienter och anhoriga kinner sig starka, trygga och vil
forberedda niir de kontaktar sjukvirden.

Sd bar entusiasterna beskrivit den offentliga sektorns stora bélsosatsning,
Infomedica, som sedan starten 1996 har kostat tjugo-trettio miljoner kr; i
buvudsak skattemedel. Apoteket AB och alla landsting utom Dalarna stir
bakom, i ett gemensamt bolag som bildades hosten 1999. Inriktning och upp-
liggning av nitplatsen har indrats en bel del under den linga resans ging.

I flera andra linder satsar myndigheter, pa olika sitt, pa att bistd patienter
och medborgare i nithilsodjungeln. I England bygger en central myndighet
upp en hilsoportal med mycket eget material som utgir frin den telefon-
ridgivning som finns dir medan USA har en enklare satsning dir man kva-
litetsgranskar och rekommenderar ett urval av nithilsoplatser.

Det hir kapitlet handlar om nithilsan och vad vara folkvalda och de of-
fentliga organen gor — och det handlar inte enbart om Infomedica, dven om
det dr den i sirklass storsta satsningen.

Det finns en hel del att reflektera och diskutera kring, nir det giller vig-
val och bista anvindning av offentliga medel inom det hir omradet. Paral-
lellt med Infomedica finns sedan borjan och mitten av 90-talet inte bara en
utan tvd mer jordnira satsningar. De har valt en mycket enklare — och billi-
gare vig — med patientinformationsdatabaser kopplade till bibliotek. Mer
om dessa satsningar mot slutet av kapitlet.

Socialstyrelsen utreder

Socialstyrelsen var, pd ett sitt, tidigt ute med nithilsa pa egen hand — genom
databasen Mars (Medical Access and Result System) som borjade att utveck-

94



[0 =————— Netscape: 505 hemsida - MARS, medinsk faktadatabas

< v A & 2 m oa < & @

Back  Forward Reload  Home  Search Metscape Images  Print  Seourity  Stop

| Location: . [t 7 Purww 55 se Fraarsd] | @07 hat's Related

ﬁ Medicinsk faktadatabas - MARS

Den medicinska faktadstabasen MARS syftartill god  HyttiMARS
Sodialstyrelsen medicinsk prasis inam hilso- och sjukuirden. MaRS  Hationella riktlimer

3t Socialstyrelsens medel attfira ut medicinsk State of the Art

kunskap och kvalitet, jamforelsetal och Eliniska riktlinjer

rezultatred A Eatientinformation
Kualitetsregistar

. M3let s att kunskaperna skall ge stid till kliniker  Werksambetsiversikter
ach basenheter samt utgira undarlag fir Statiztik
— patientinformation, Publikationer
— Informationens kvalitet garanteras genom medvarkan
av Socialstyrelsens medicinska expertarupper, English.
vetenskapliga rid, kvalitetsregisteransuariga och
Svenska Likaresillskapets sektioner [ fireningar,

Om Socialstyrelsen ] Fir nirmare upplysningar om Medicinsk faktadatabas
MARS, kontakta: marsredaktion@s0s.5e, telefon
03555 534 37,

[ Socialsterelzen ] [ Sik |
English

Socialstyrelsen Har du frigor am och synpunkeer pd Socialstyrelzans
106 20 Stockhalm www-tinst, kontakta info@zos.5e

Tel 08-555 530 00

2-post

las 1993. Milet ar att fora ut medicinsk kunskap och resultatredovisning. Detta
ska vara bdde ett stod i virdarbetet och underlag for patientinformation.
Och Mars finns tillginglig via internet for alla (www.sos.se/mars). Dock ir
den utformad med tanke pa virdpersonal, vilket gor att den inte alltid 4r helt
littbegriplig for alla patienter. Det fanns planer pa att gora patientversioner
och nigra borjade goras, men det arbetet upphorde nir satsningen pa Info-
medica kom iging.

Socialstyrelsen tillsatte viren 2000 en arbetsgrupp for att titta pa hela
utbudet av nithilsoplatser med ett patientsikerhetsperspektiv, med bl a f6l-
jande frigor i fokus:

* Behovs certifiering eller annan kvalitetssikring?
* Vad giller juridiskt i samband hilsa pa nitet?

* Hur ser den internationella debatten och utvecklingen ut? Gruppen har
tittat pd 39 svenska nithilsoplatser, men kunde inte hitta "nigra uppen-
bara brister” i deras information, enligt en redovisning pa en konferens i
september 2000. Dock pekade gruppen pd mojliga forbittringar till exem-
pel nir det giller killhdnvisningar, "datummirkning” av informationen
och uppgift om nitplatsens finansiering.

Gruppen uppskattar att det finns minst ett hundratal nitplatser — allt frin
stora kommersiella hilsoportaler till smd hobbyprojekt som drivs av nitin-

tresserade likare eller patienter.
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Nir dessa nitplatser innehiller riktig och firsk information bidrar de till
att stirka patientens stillning, 6ka kunskapen om hilsa och sjukdomar och
forbittra mojligheten till si kallad second opinion, enligt gruppen.

P3a konferensen i september ville flera deltagare fran virden och nithilso-
foretagen att socialstyrelsen skulle fortsitta att arbeta med den hir frigan, for
att man ville fd fasta spelregler och en dynamisk kunskapspartner. Det fanns
onskemal om att myndigheterna ska lista goda exempel och skapa riktlinjer,
vara en motor i diskussionen, ge goda rad till konsumenterna, ha en koordine-
rande uppgift och bevaka vad som hinder internationellt pa omridet.

Arbetsgruppen sammanstiller synpunkter och kunskaper som kommit
fram, till en slutrapport med slutsatser under hosten 2000.

Reklamfri natplats

Ater till “allmiinbetens kanal till den svenska hilso- och sjukvdrden” — innu en
siljande beskrivning av ickekommersiella Infomedica.

Efter tvd 4r med en innehallsligt mager men multimedial prototyp pé
nitet, startar Infomedica om med en ny och innehallsrikare nitplats vintern
2000/01.

Dir finns inte en annons si langt 6gat nir. Dirmed gir Infomedica miste
om mojliga inkomster, forstds. Men 4 andra sidan behéver Infomedica min-
dre pengar for reklam om sig sjilv i press, radio, TV och affischtavlor — en
mycket tung utgiftspost for kommersiella nitplatser.

Infomedica har nimligen en o6vertriffbar marknadsféringskanal: P4 vird-
centraler, sjukhus och apotek ska personal, ir det meningen, informera pa-
tienterna och likemedelskoparna om den icke-kommersiella nithilsoplatsen.

Tanken ir att det ska bli naturligt f6r sjukvirdspersonal och anstillda pa
apoteken att hinvisa till Infomedica som en tillforlitlig kunskapskilla.

Istillet for med annons- och sponorinskomster, betalar nitplatsbygget
genom att deltagande landsting drligen betalar en skattekrona per medbor-
gare. Apoteket dr ocksd med och bidrar med en del av vinsten fran allas vira
medicin- och plisterkop.

Agarnas forhoppning ir att en del av pengarna de satsar ska tjinas in
genom att kunnigare patienter inte soker vird i onédan, utan vérdar sig sjilv
nir de kan. M6jligen med hjilp av receptfria likemedel inkopta pa nidrmsta
apotek.

”Det ar nu taget gar”

Ar Infomedica ett eller tvd projekt? Kan man tala om ”Infomedica 1” och
“Infomedica 2”? Eller dr tva foreteelser som i stort sett inte har nidgonting
med varann att gora ...?
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Ett ir klart: den nitplats som presenteras hosten 2000 ritt rejilt annor-
lunda 4n den som skissades redan i en forstudie 1996 och som sen offentlig-
gjordes pa nitet hosten 1998. Men 1999 hinde ndgot. En av ddvarande pro-
jektledningen planerad och pidriven ombildning till permanent verksamhet
i bolagsform genomférdes — men samtidigt fick samma projektledning gé
och den inriktning ledningen hade arbetat efter blev i grunden forindrad.

Ledningen for "Infomedica 2” vill inte kidnnas vid ndgot sliktskap alls
med "Infomedica 1”. Ett tag diskuterades att byta namn for att markera att
tvdan dr ndgonting helt annat 4n ettan. Men det gar inte att komma ifrén att
det bolag som nu driver Infomedica bildades av dem som stod bakom pro-
jektkonsortiet Infomedica (pa ett undantag nir: Dalarna). Och syftet, att
térmedla god patientinformation via internet, ir ett och detsamma.

Det rimliga dr nog dnda att betrakta Infomedica som ez mingérig nithil-
sosatsning frin landstingen och Apoteket, med ett antal slingerturer och
lingbinkar. Idén till denna den offentliga virdens egen e-likarbok klicktes i
Osterggotlands lins landsting redan 1995, en tid d3 var nitet mycket ungt i
medborgarnas och politikernas medvetande.

En forsta triff i december 1995 med fem landsting, Apoteksbolaget, Spri,
Socialstyrelsen, Telia och Landstingens fond for teknikupphandling och pro-
duktutveckling LFTP ledde fram till en forstudie 1996, Resultat presente-
rades i en rapport och en CD-romskiva som visade vad en tinkt nitplats
skulle kunna ge. Skivan skickades ut med till beslutsfattare i landstingen
med foljande forforande text:

”Nya tider ... Nya minniskor ... Nya behov ... Nya informationsvigar

.. Infomedica. Vilkommen till landstingens multimediala informationssys-
tem! Nu har turen kommit till virden och nya ”firdvigar” 6ppnas i hog fart.
Det dr nu tiget gir, si hoppa pa!”

Projekten startade i teknikfascinationens tecken: det skulle vara multi-
media, bilder pi varje sida till varje pris.

Projektkonsortiet bildades i borjan av 1997 och satsade under nira tre ar
ca 15 miljoner miljoner kronor pa en utveckling av den férsta versionen av
Infomedica, som lades ut pi nitet den 1 oktober 1998. Premiiren kallades
en "mjuklansering”, men presenterades som borjan pd virdens egen nithil-
soplats. Ett ar senare var i princip det utvecklingsarbete som pagétt i 3-4 dr
skrotat och man startade nistan om fran borjan.

Varfor? Det hir dr en brutalt tydlig beskrivning i en utvirderingsrapport,
med titeln "www.infomedica.se”, skriven av Anders Hanberger, forskare vid
Umeid universitet och dess centrum foér utvirderingsforskning.

”Vi har l6sningen, men vilka dr problemen? Si kan man kort beskriva
utvecklingen av programmet InfoMedica.

Det dir en mindre grupp personer knutna till styrelsen och projektledningen som
strategiskt forankrat projektet pd central nivd i landstingsviriden.
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De bar drivit projektet i riktning mot en pd forband bestimd multimedial pro-
blemlosning.

Strategin bar varit framgangsrik i sd motto att ett “fortroendekapital” skapats
for Infomedica. Programmet visar sig dock inte sarskilt vil forankrat bland hiilso-
och sjukvdrdspersonalen, inte heller efter att resurser satsats pd att introducera
systemet i realistiska vardmiljoer.

Infomedica visar sig inte belt svara mot de krav som stiills i problemsituationen.
Ofta soker patienter/anhiriga information om sammansatta problem och ovanliga
sjukdomar. Men det dr vanliga folksjukdomar som priorviteras i systemet.

Behovet och intresset for multimedia visar sig ocksd mindre in vad initiativta-
garna och ansvariga antagit. Problemen som Infomedica ska losa har kommit i
andra band och mdilen har varit manga, och delvis motsigelsefulla.”

Hanbergers huvudslutsats i rapporten, som publicerades i september 1999,
strax innan bolagsbildning och ledningsbyte genomfordes, var att "Infomze-
dica bior utvecklas vidare, men inriktningen bor forandras markant”.

Motsagelsefulla mal

Anders Hanberger utvecklar detta med méinga motsigelsefulla mal nir han
beskriver det sammanhang som tankarna om Infomedica vixte fram 1.

e A ena sidan patientens svaga stillning i varden som uppmirksammades un-
der 90-talet. Det forekom ansvarsanmilningar om bristande information.
Patienter och anhoriga uttryckte missnoje 6ver att beslut om vird och
behandling inte fattades tillsammans med patienter, och att personal be-
handlade och betraktade de sjuka som objekt. En statlig utredning bekrif-
tade dessa problem. Hilso- och sjukvérdslagen dndrades 1 januari 1999
tor att fortydliga och forstirka patientens stillning.

Infomedica skulle bli ezt bjilpmedel for stirka patienten.

e A andra sidan den svaga ekonomin i virden som priglade 90-talet — brist pa
resurser, nedskidrningar. Det blir ”tydligt att det fanns starka ekonomiska
motiv bakom Infomedic”som skulle bli ezt hjalpmedel for att stirka ekonomin.

Friagan var da hur det skulle gi till att anvinda nitet for att samtidigt stirka
patienten och spara pengar? Nir nya resurser verkar avligsna, kan ett annat
sitt att minska gapet mellan behov och resurser vara att “forsoka minska eller
styra om behoven”, konstaterar Hanberger:

— Man kan till exempel forebygga sjukdomar och besvir, 6ka egenvird
och egen behandling. Andra metoder med samma syfte ér att forstirka bas-
sjukvirden pi virdcentraler och sjukhem, liksom i olika boendeformer for
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dldre och 1 hemmen. For att en mer preventivt inriktad hilso- och sjuk-
vardspolicy ska fungera, krivs mer och bittre information till medborgarna.
Infomedica blir hir en viktig link.

Enligt Hanberger har det under projektets gang skett en ”f6rskjutning i
malbilden” fran resursbesparing till inflytande — men utan att ndgot mal har
avforts. Han menar att ett sitt att tolka den glidningen ir att den har mest
att gora med “marknadsforingen av systemet gentemot allménhet och per-
sonal”: dir kan sparmdlen inte anvindas.

Medborgarbehov missades

Hanberger menar att projektet priglas av att ”en forutbestdmd 16sning (mul-
timedia) soker i praktiken flera passande problembeskrivningar”: "Frén allra
forsta borjan har projektet drivits av personer som haft en "multimedial6s-
ning” i tankarna”.

Han varnade tidigt (viren 1998) for att "medborgarnas synpunkter och
behov inte uppmairksammades tillrickligt 1 utvecklingsarbetet”. Eftersom
det tog lang tid att i fram multimediamaterial féreslog han att man borde
overviga nya vigar for att vidga informationsinnehallet, t ex genom att ”in-
tegrera och patientanpassa information som redan finns men som inte
innehaller multimedia” — t ex Mars-databasen och patientféreningars pa-
tientinformation.

Under de fem férsta manaderna hosten-vintern 1998-99 anvindes Info-
medica, enligt en grov uppskattning, av 30 000 medborgare. Enligt en nit-
enkit under denna tid, som 1000 svarade p4, tyckte tre av fyra bra eller
mycket bra om det. Ligutbildade gillar det bittre in hogutbildade. Bist tycker
man om "Fraga doktorn”. Men detta med multimedia visade sig vara myck-
et svarare dn projektledningen forvintat. Manga anvindare satt hemma med
lingsamma modem och gamla datorer och fick tekniska problem med ljudet
och de rorliga bilderna. Och nyttan var tveksam. En patient skriver s hir i
sitt enkatsvar:

”Det dr alldeles for mycket bilder som inte innebdller information. Detta med-
for att det tar vildigt ling tid att fi ner en sida, eller veta var man skall trycka.
Kan man gora si att man forst fir texten och sedan bildillustrationer si kan man
direkt hoppa vidare och slipper vinta pa bilder utan intresse? T ex forstasidan inne-
hiller en stor bild utan information med en vixt, ett sjukt barn och nigra likare,
tar jittetid att ladda ner men tillfor ingen information alls.”

Det var bekymmer bdde med form och innehéll: Bara tvi av tio tyckte att
de fick tillfredsstillande svar pd sina fragor. Manga av de tillfrigade efterlys-
te fordjupningar om olika sjukdomar och behandlingar.

Utvirderingsrapporten konstaterade med den ddvarande uppligget skul-
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le systemet byggas ut i alltfér lingsam takt och ifragasitter om grundkon-
ceptet var ratt:

"Att bygga och uppritthalla multimedial information dr bade dyrt och tidso-
dande. Men det finns flera utvecklingsmdijligheter som (innu) inte har provats.
Med ett “textben”, som vid bebov kopplas till en medicinsk atlas, skulle innehaillet
kunna viixa betydligt snabbare. Att bygga ut “fraga doktorn” och utveckla linkar
dar andra tinkbara utvecklingsmojligheter.”

Det var svart for "Infomedica 1” att engagera folk bide som innehalls-
producenter och anvindare. Manga intog en avvaktande héllning. Lands-
tingens deltagande var ibland bara férankrad pa tjinstemannaniva

Personal pd virdarbetsplatser och apotek som skulle introducera Info-
medicas forsta version tyckte att frimst dldre och datorovana behovde stod
och information for att kunna anvinda det.

Anstillda hade synpunkter om ordval och uttryckssitt, bl a att en del kunde
vicka "onodig oro”. En del synpunkter om ”sakfel” handlar i grund och
botten om att det finns olika vard- och behandlingsrutiner i olika delar av
Virdsverige.

Specialistsjukskoterskor inom diabetes och cancer svarade att de tyckte
att de hade nytta av systemet. En talade om att Infomedica hjilpte henne att
starta viktiga samtal med patienter och anhériga.

P4 en testvardcentral varnade personalen for att systemet kan ”bidra till
att 6ka kraven pd virden” — men detta var ju faktiskt ett av milen. Enkitsva-
ren tyder ocksi pé att Infomedica redan i sin forsta version trots allt bidrog
till att stirka patienten.

Faktum ir att dn stor majoritet instimde helt eller delvis i f6ljande tre
péstienden, efter att ha titta pa Infomedica:

* Fag kinner mig starkare nar jag vet vilka rattigheter jag har.
o Fag kinner mig biittre forberedd i kontakten med sjukvirden.

* Jag kinner mig tryggare ndr jag vet mer om mina problem.

Detta giller 1 hogre grad kortutbildade, kvinnor, datorovana och de yngre
och de ildre.

Infomedica version 2 vaxer fram

Milet att patienten efter ett nitplatsbesok ska kinna sig starkare, tryggare
och bittre férberedd ir f6rvisso nigot som férenar “"Infomedica 1” och ”In-
tomedica 2”. Patientrittigheter ir en av ett tiotal knappar som vixer fram.
Sjilva knapparna ir 4n s linge det mest bildmissiga som finns. Utdrag ur
den text som finns under den knappen finns i rutan pi en sida hir intill.
Vigen till den starkare och tryggare patienten ir inte lingre multime-
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dial. Den nitplats som vixte fram under 2000 bestod av text, vil genomtinkt
och genomarbetad text. Nya dmnen har lagts ut varje minad. 200 4mnen
kommer att finnas pa plats innan 2000 ir slut. Lika méinga till kommer un-
der 2001. Texterna forfattas av sammanlagt mellan 200 och 300 personer:
likare, sjukskoterskor, apotekare, laboratoriepersonal och andra skribenter,
runtom i hela landet. P4 nitplatsen beskriver Infomedica sig som “en del av
den svenska bélso- och sjukvdrden”.

Bilder ska komma, forsikrar de ansvariga — men det ir inte sa viktigt.
Sdrskilt inte utrymmeskrivande rorliga bilder, med ljud.

Texterna har en gemensamma uppliggning och ir skrivna sé att ldsaren
kan g3 direkt in pa ett kapitel, utan att lidsa allt frin borjan.

For ”Sjukdomar och skador” ser t ex strukturen ut sa hir:

Vad biander i kroppen?

Symptom och diagnos
Vird och behandling
Fordjupning och linkar

Anvindaren kan skriva ut varje imne som ett eget hifte.
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Infomedica vaxer fram

Haér finns kunskap ach information om sjukdemar och skador. Texterna drskrivna av dem ‘
som arbetar inom hdlso- och sjubwirden.

En stor mingd dmnen skrivs av medarbetare i hela landet, och kommer att publiceras i
Infomedica under 4r2000. Lds mer om Infomedica hir

Bamolycksfall Hiart- och kad s pkdomar

Bett Farmakstlimmer, attachvis

Bladningar Farmakstlimmer, kroniskt

Brinnskador Hiégt blodtryck

Chack Karlkramp

Frakturer

Fritande dmne i dgat Infaktionar

Hjdmskakning Borelia

Klimskada Fénylning

Metirok i huden Herpes i underlivet

tMun mot munmetoden Swamp i underivet

Stukning och wrickning TBE

Swimning Oroninflammation

sar

Sitta i halsen Led- och muskel s jukdomar

Ta pulsen Hiftle dstirslitning
Kndledstérslitning

Eiarms jukdomar Ledg3ngsreumatism

Watteoppor

Skador och ol yoksfall - |
Bsroends Hiftledsbrott —
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Andra huvudrubriker i denna nitlikarbok dr ”Symptom och besvir”,

”Undersokningar och behandlingar”, "Likemedel” och ”"Barn och for-
dldrar”.

Varje medicinsk text ir skriven av en person som har erforderlig utbild-
ning och erfarenhet. Innan en text publiceras bearbetas den sprikligt och
taktagranskas i tre instanser:

* [Infomedicas medicinske chef
* En utomstdiende likare (en specialist som arbetar pd annan ort in textforfattaren)

o Infomedicas redaktionsrid

Textforfattarna méiste kunna limna killor till faktauppgifter.

Medicinska texter uppdateras arligen eller oftare.

Efter varje text stir namn och titel pa forfattare och faktagranskare, och
nér den ir skriven och uppdaterad.

I den kvalitetspolicy som finns publicerad pa nitplatsen ingir ocksé att
anvindaren litt kan kontakta redaktionen for att diskutera eller friga om en
text. Finns det oklarheter ska Infomedica ta itu med detta, genom att hinvi-
sa till medicinska killor och pa annat sitt.

Infomedica siger sig ha som mal att "vara padrivande i diskussionen om
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sjukvdrdens kvalitet pd nitet” och kommer regelbundet utvirdera bade nit-
platsens innehdll och kvalitetsarbetet, med hjilp av oberoende experter.

Hir finns "Friga doktorn”, som de flesta nithilsoplatser. Si fort som
mojligt men senast inom en vecka ska fragorna i ett svar. Den frigande kan
se vem som svarar, med vilken specialitet. Friga och svar sparas i tre dr, som
en journalanteckning.

Med en s6kmotor kan besokare leta efter tidigare frigor och svar inom
det omride som intresserar dem.

YNoédvandigt med neutralitet”

Infomedicas VD ir en virdadministrator med erfarenhet frin tvéd krivande
arbetsplatser: Siwert Gardestig har varit sjukhusdirektor pa Sédersjukhuset
i Stockholm och Sahlgrenska i Géteborg. Dessutom var han pa landstings-
ens gemensamma utredningsinstitut Spri under dess sista ar (1999). Han
kan vardvirlden men 4r ingen I'T-miénniska, siger han sjilv.

Han tycker inte alls att Infomedica blivit 6verspelat dirfor att det under
1999-2000 har kommit minga kommersiella nithilsoplatser, som ju enligt
Socialstyrelsen inte tycks ha “ndgra uppenbara brister”. Det ricker inte med
en rekommenderad linklista, pd amerikanskt vis, menar han.

— Virden har en laglig skyldighet att informera patienter som man inte
kan delegera till andra. Och vi har satsat pd en kvalitetssikring som ingen
annan kommer i nirheten av, siger han.

En fordel med att det har kommit si minga hilsonitplatser ir enligt
Gardestig att de bidrar till att vinja alltfler att anviinda nitet for att soka
information om hilsa.

— Men pé de andra nitplatserna kan folk inte vara sikra pé att svaren inte
styrs av andra intressen. Det dr nddvindigt med neutralitet. Om vi skulle slip-
pa in sponsorer, blir det sponsorernas plats, inte dgarnas plats. Det behévs en
plats nitet som haller en ren linje och som ir professionell och pilitlig.

Landstingens nytta med Infomedica 4r att man fir 6kade kunskaper hos
allminheten, sa att individen i dialog med likare och andra vardgivare kan
stilla bittre frigor — och dd kommer de virdanstilldas kunskaper mer till
nytta.

Samtidigt som Infomedica ger linkar och adresser till patientorganisa-
tioner, som nu borjar att erbjuda medlemmar och andra sjélvhjilpsgrupper
pa niitet, 4r man tveksam till om Infomedica sjilv ska ge plats for sjilvhjilps-
grupper och diskussionsforum — vilket ir vanligt pa andra nitplatser.

— De passar nog inte in hir. Det handlar bland annat om hur man ska
hantera ansvaret for svar pd frigor som kommer i gruppen, siger Siwert
Gardestig. Men vi samarbetar ju med patientférbunden och de dr nog bittre
pa att skota sddana grupper, de kinner miljon.
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Apoteket bar en egen natplats med vid — och link till Infomedica.

"Tre ar har bolaget och nitplatsen fitt pa sig av dgarna att visa vad man gir
for och hur stort intresset ir hos patienterna. Inte s ling tid kan det tyckas,
for att bygga upp en ny informationskanal mellan vird och patienter — men
jimfort med de kommersiella nitplatserna har man oceaner av tid. De pen-
ningplacerare som satsat pengar pa hilsonitplatser kommer sikert vilja se
vinst pd kortare tid 4n sa.

Det finns ocksé olika satsningar inom landstingen som kompletterar In-
fomedica. Ett exempel dr Vardguiden som Stockholms lins landsting borja-
de utveckla under 2000, viren 2001 ska en forsta version vara klar. Den ska
underlitta for medborgarna att hitta ritt i all landstingsfinansierad hilso-
och sjukvird i Stockholms lin, som stér for nira en fjirdedel av Viard-sverige.
Idag kan det ta en timme att komma fram pd telefon till sjukvardsupplys-
ningen. En del upplysningar ska man kunna lisa sig till sjilv direkt pa nit-
platsen, och det ska g att stilla frigor via epost.

Pa Virdguiden ska ocksa finnas tidsbokning, patienten kan féra egen logg-
bok 6ver kontroller och virden och dir ska finnas adresskatalog till vardper-
sonal. Milet dr att inom tvd r anvinder minst var fjirde som kontaktar
varden sig av Vardguiden. Minst sju av tio ska kinna till Virdguiden.

Mellan olika offentliga satsningar vill Siwert Gérdestig se mer av samar-
bete, inte konkurrens. Och ett exempel pd det dr att det under rubriken
”fordjupning och linkar” for varje sjukdom hinvisar de till de tvé databaser-
na for patientinformation, Pion och Patrix. Om dessa ska det handla nu.
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Sjukhusbibliotek som startpunkt

Pi allt fler sjukhusbibliotek skapas nu platser for patientinformation, med
skrifter och med datorer, ibland med sirskilt sjukhuspersonal pi plats vissa
tider for att hjilpa patienter.

I nordéstra sjukvirdsomridet inom Stockholms landsting har de i ett par
kommuner ocksd genomfort forsok med patientinformationsplatser pa vanli-
ga bibliotek och pid apotek — med st6d av en plats pd nitet. Erfarenheterna ér
sd goda att verksamheten sprids till fler kommuner inom sjukvirdsomridet.

Sjukhusbiblioteken i Falun, Karlstad och Vistervik satsade tidigt pa pa-
tientinformation. Pi ett biblioteksméte redan for tio ar sen borjade man tala
om idén pd en gemensam satsning pa att gora den information som fanns
utspridd i skrifter ldttare att hitta. Inspirerade av sjukhusbibliotek i England
som lag fore nir det gillde att betjina ocksi patienterna, och inte bara vard-
yrkesgrupperna, borjade de tre sjukhusbiblioteken 1993 att samarbeta kring
en databas som fick namnet Pion (patientinformation online).

Den presenterades pd Likarstimman 1994 och sa tidigt som 1997 lades
Pion ut pi internet (www.pion.net). Pion har nu cirka 6 000 referenser. Dir
finns ockséd den storsta samlingen av adresser och linkar till patientféren-
ingar. Ar 2000 genomgér Pion en ansiktslyftning. Det ska bli littare att soka
pa ett bra sitt. Uppdateringen underlittas. Det blir alltfler fulltextdokument,
material som #r direkt tillgingligt via nitet.

Innevanarna i Pions hemlandsting, Dalarna, Kalmar lin och Virmland,
kan bestilla direkt pa nitet och fa skrifter hemskickade till sig. Annars far
man lina det man hittar frin nirmaste sjukhusbibliotek — eller kommunbib-
liotek, som kan bestilla hem det.

En viktig del av Pion ir att man har gjort ett urval av nithilsoplatser, som
man anser haller en tillrickligt hog nivd pd kvaliteten, till en linklista, dér
man kort beskriver varje plats. En stor fordel ir att hela linklistan kollas
varje vecka, med hjilp av en nitkontroll-tjinst i USA som automatiskt surfar
runt till alla linkar for att se att fortfarande fungerar.

”Flera sanningar att vilja pa”

Pion ir en ligbudgetsatsning — Bengt Holmquist beriknar att kostnaden
stannar pa 3-3,5 milj sen starten, vilket ir kanske en tiondel av vad Infome-
dica har kostat pé kortare tid.

— Programmeringen har skotts av en datorintresserad och i huvudsak sjélv-
lird bibliotekarie hir i Falun. Allt arbete med att sammanstilla vad som ska
liggas in har vi gjort pa ordinarie arbetstid, dirfor att det anda skulle goras
som en del av biblioteksverksamheten. Vi har 2 sammantridden per ér, an-
nars klarar vi frin de tre biblioteken virt samarbete via nitet.

— Vi samarbetar nira med likare och sjukskoterskor pa de tre sjukhusen.
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Tillsammans blir det en mycket stor "redaktion”. Det ir en stor fordel att de
som viljer ut det material som vi ldgger in, 4r minniskor i virden som méter
patienterna och vet vad de frigar om.

Likare anvinder idag ocksi Pion for att plocka fram och trycka ut infor-
mation till patienter. Bengt Holmquist forklarar att det material som ingér i
Pion ir ett komplement till den information som virdpersonal ger.

For att komma med 1 Pion méste materialet vara aktuellt — oftast max fem
dr —och i1 forsta hand informera om de diagnos- och terapimetoder som den
offentliga sjukvirden anvinder.

Men materialet speglar ocksa olika uppfattningar om medicinska behand-
lingsmetoder. Han ir skeptisk till tanken att man ska ta fram och pé nitet
presentera “sanningen” om en sjukdom och dess behandling.

— Det finns ofta inte en enda sanning, utan minga sanningar att vilja pa.
Risken dr att man tar fram det som passar ekonomin for landstinget. Vi frin
biblioteket 4r vana att plocka fram det som bibliotekskunden begir och vi
ldter oss inte styras uppifrin, siger Bengt Holmquist. Nir vi exempelvis tog
in en bok om amalgam fick vi en utskillning av en 6vertandlikare, men vi
hivdade att patienterna hade rittighet att f del av de olika uppfattningar
som fanns.

Vanligen haller man sig till det som kallas skolmedicinen. Men inom Pion
menar de att det finns en grizon, dir debatten om just amalgamet ir ett
exempel och elkinslighet 4r ett annat.

— Vi har allt pa svenska som &r nigot att ha. Vi forfinar och forbittrar
systemet och mingden med fulltextdokument. Allt 4r sorterat efter doku-
menttyp si att man forst ser det som man kan fi fram direkt pa nitet.
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En bra resurs for patientinformation kriver ett vilutrustat medicinskt
bibliotek i ryggen, menar han. De verkligt intresserade vill veta mer. Det
finns inget tak pd informationsbehovet for en del grupper, som t ex forildrar
till kroniskt sjuka barn. Via biblioteket gir det att "trappa upp” utbudet i
takt med efterfragan. De plockar samman material dir det finns. Tanken &r
att det inte ska mirkas nir man gir ett steg vidare.

De tre Pion-biblioteken deltar ocksa tillsammans med fyra andra sjuk-
husbibliotek i ett samarbete inom en rad omraden, kring nitplatsen
www.sjukhusbiblioteken.com. Utgangspunkten dr att nitet ir ett verktyg som
ar gemensamt for alla sjukhusbibliotek och dirfor ger nya samarbetsmojlig-
heter for att tillhandahélla och uppritthalla aktuell, viktig och begriplig in-
formation. Varje bibliotek har sitt ansvarsomréde, t ex diskussionsgrupper,
medicinska linkar, biblioteksrelaterade linkar, sokverktyg, databaser, patient-
information med mera.

— Viundviker dubbelarbete och hjilper de bibliotek som inte sjilva klarar
av att hinga med i utvecklingen, siger Bengt Holmquist.

Den gemensamma nitplatsen lyfter fram det arbete som sker pa sjukhus-
biblioteken, t ex med att kvalitetsgranska nithilsolidnkar. Den riktar sig till
patienter och anhoriga, patientinformationscentraler, och sjukhusens olika
personalgrupper.

Patrix - dacapo?

Databassystemet Patrix startade med samma uppliggning som Pion — fast
tre dr senare! Spri hivdade att det saknades ett heltickande informationssys-
tem for patientinformation, som om Pion inte fanns — och fick statliga peng-
ar, sd kallade Dagmarmedel, till att bygga upp Patrix. Spris dévarande chef
retade manga genom att siga att en sddan hir satsning inte gick att gora ute
i landet — trots att Pion forefoll att vara bevis pa motsatsen. Bengt Holm-
quist beklagar denna “oférmaga att ta tillvara det som gors”, som han tycker
har funnits (och finns) pa centrala instanser i huvudkommunen. Spris age-
rande ser han som att regionala initiativ motarbetades.

— En del har inte fattat att i ”den ny virlden” kan miénniskor sitta ute i
landsortshilor och gora en del saker mycket bittre, 4n vad som gors cen-
tralt. Det dr billigt att utnyttja det som redan gors. Det ir orimligt att satsa
offentliga medel pi ett arbete som redan ir gjort.

Bengt Holmquist menar att Patrix ocksd priglades av att de som jobbade
med detinte hade den direktkontakt med patienterna och virden, som vard-
personalen och sjukhusbibliotekarierna bakom Pion hade.

Spri lades ner vid arsskiftet 1999/2000. Patrix f6ljde med Spris utmirkta
bibliotek som slogs ihop med Karolinska Institutets bibliotek. Patrix” fram-
tid dr i skrivande stund oviss. Det giller ocksd en annan databas med infor-
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mation om védrden, Spriline. Under 2000 har de bidgge borjat att damma
igen, eftersom de inte uppdateras som forut.

Ett krux dr givetvis att de tvd baserna ir tinkta som en gemensam resurs
for hela landets vard — men att de nu ska betalas av ett enda landsting.

En l6sningen pa detta, som de tre Pionbiblioteken har féreslagit, 4r man
slar ssmman Patrix och Pion och liter Pion skota hela verksamheten. I prak-
tiken ligger det snubblande nira att Patrix liggs ner och Pion fir en del av
de resurser som gitt till Patrix for att forbéttra och vidareutveckla Pion.
Samtidigt foreslir de att samtliga sjukhusbibliotek tar ett stérre ansvar f6r
patientinformation.

Offentlig nathdlsa - pa basta tdankbara satt?

Det ir virt att fundera 6ver om offentliga medel sedan mitten av 90-talet
har anvints pi bista tinkbara sitt, nir det giller att anvinda datateknik och
internet for patientinformation.

Anders Hanberger konstaterar i sin utvirderingsrapport att det finns flera
informationssystem som har utvecklats for delvis samma syften — som data-
baserna Pion, Patrix och Mars, alla pé nitet, och cancer-, gift- och allmin
sjukvardsupplysning per telefon. Det finns ocksd information pa nitet frin
Statens beredning for medicinsk utvirdering — dock pd en ganska hog kun-
skapsniva.

Bengt Holmquist pa Pion hivdar att f6r 60 av 68 olika sjukdomar som
Infomedica planerade att ta fram information om under 2000, fanns redan
information hos mellan en och sju andra nitplatser. Dessa siffror blir snart
inaktuella, men tendensen ir en och den samma.

Aven pi kommersiella niitplatser skrivs texterna av specialistlikare, i bland
1 samarbete med medicinjournalister. Ingen vill knappast riskera sitt namn
och rykte genom felaktig information, som anpassas till sponsorer och an-
nonsorer.

Risken finns, menar Bengt Holmquist, att det sker onédigt dubbelarbete:

— Vi har nu den situationen att ett stort antal likare runt om i landet ér
engagerade i att skriva patientinformation for likemedelsforetag och andra
som tillhandahiller patientinformation via nitet. Samtidigt sitter andra likare
och skriver om samma sjukdomar for Infomedica. Det gér inte att hivda att
enbart likarna hos Infomedica kan géra pilitlig information. Givetvis klarar
en specialistlikare med ansvar for hundratals patienter per dr av att skriva
négra A4-sidor text som 6verensstimmer med vetenskap och beprévad erfa-
renhet.

Han menar att ett nithilsoalternativ for offentliga sektorn dr att man gor
som i USA: samla linkar till att patientinformation péd nitet som har god
kvalitet, istillet for att avfirda alla nithilsoplatser som opélitliga.
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Det hér stér pa avsnittet om patientens réttigheter pa Infomedicas nétplats.

Delaktighet / Ratt att paverka sin vard

Man ska fa delta i planeringen

Vérd och behandling ska sa langt som mgjligt planeras tillsammans med pa-
tienten. Personalen ska vara lyhérd for patientens férslag, och i méjligaste
man respektera 6nskemalen.

Vardpersonal ar skyldiga att forklara varfér de anser att en viss behandling
ar nédvandig, vilka andra alternativ som finns, och vilka féljderna kan bli om
man inte ger nagon behandling alls.

Personalen far inte ge en behandling som inte uppfyller kraven pa veten-
skaplighet och beprévad erfarenhet. Man kan inte heller stélla krav pa under-
s6kning och behandlingar som inte dr medicinskt motiverade.

Man har ratt att fa information om var man kan f& en viss behandling om
den inte kan erbjudas dar man vardas.

Val av behandlingsalternativ

Patientens eget val ska vara avgérande om det finns fler likvéardiga behand-
lingsalternativ som alla ar medicinskt motiverade och som alla bedéms vara
av nytta vid behandlingen. Begreppet nytta ska ses fran den sjukes utgangs-
punkt och betyder bade halsa och livskvalitet.

Med behandlingsalternativ menas atgarder med medicinskt innehall, men
som ocksd ges av andra legitimerade yrkesgrupper &n ldkare. Exempel &r
kirurgiska ingrepp, lakemedelsbehandling, sjukgymnastisk behandling, reha-
biliteringsmetoder, férlossningsmetoder, och psykoterapi. Det &r den ansva-
rige ldkaren som avgor vilka behandlingsalternativ som kan erbjudas till en
viss patient.

Begransningar i valfriheten
Man kan inte begéra att f4 behandlingar som inte anses sta i 6verensstam-
melse med vetenskap och beprévad erfarenhet. Man kan inte heller kréva att
fa behandling pa annat hall om landstinget kan erbjuda ett eller flera godtag-
bara behandlingsalternativ.

Proportionerna mellan kostnader och férvéntad nytta av de olika alternativa
behandlingarna maste vara rimliga. Toleransen for héga kostnader ska vara
storre vid allvarlig sjukdom eller skada &n vid mindre allvarliga tillstand

Delaktighet / Rétt till ny bedomning Férnyad bedémning, eller se-
cond opinion

Om man inte &r n6jd med sin ldkares forslag till behandling eller undersék-
ning sa har lakaren i vissa fall skyldighet att erbjuda en férnyad medicinsk
bedémning, en sé kallad second opinion.

Denna skyldighet géller bara i vissa fall, nar det saknas klar vagledning fér
det medicinska beslutet utifran vetenskap och beprévad erfarenhet. Skyldig-
heten galler bara nér det &r fraga om livshotande eller sérskilt allvarlig sjuk-
dom eller skada. Forutsdttningen &r att patienten star infor valet att utséatta
sig for sarskilt riskfyllda behandlingar, eller om valet har stor betydelse for
patientens framtida livskvalitet.

| sddana situationer ska man fa tillgang till en férnyad bedémning var som
helst i landet. Patienten ska erbjudas den behandling den férnyade bedém-
ningen kan leda fram till.
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Kapitel 7
Vinstgivande nathalsa?

Ar 2000 iir det minga som satsar pé kommersiella nithilsoplatser; men fii —
o7 nagon — som tjanar pengar.

Kan biilsa pa nétet vara en lonsam affir — och for vem i si fall? Det finns
miinga frigetecken.

Datumstimpling: Det hir kapitlet skrivs firdigt i november 2000.

Det kinns angeldget att datumstimpla just detta kapitel, 1 hogre grad 4n de
foregiende. 1999 och 2000 har varit tvd mycket hindelserika r nir det giller
kommersiella satsningar pa nithilsa, hir hemma i Sverige, i vira nirmaste
grannlidnder och i USA. I ménga avseenden ligger USA fore och har under
dessa ar forst inspirerat och sedan forskrickt sina efterfoljare i Norden.

Det ir ldtt att se hur annorlunda kapitlet skulle ha sett ut t ex tidig host
1999, di det bara fanns tvd stora kommersiella nitplatser som riktade sig till
patienter — och frin USA kom ménga signaler om héga vinstforvintningar/
kursuppgéngar pé hilsonitplatser. Vid sidan av e-handel var det hilsa som
lockade investerare att satsa som mest pa nitplatser. "Det hir dr inte sd mycket
in men kan bli mycket stort, ganska fort”, skulle en sammanfattning av ti-
dens tecken och tyckanden ha latit da.

Skulle kapitlet ha skrivits ndgra manader senare, i februari-mars, skulle
den sammanfattningen till synes ha besannats: dtf6ljt av en stor reklamkam-
panj hade danska Netdoktor 6ppnat i Sverige och en rad andra nitplatser
startade, eller lig precis runt hornet. Men samtidigt skakades de kommersi-
ella nithilsoplatserna i USA av flera pinsamma historier, som skadade deras
trovirdighet. Vinstforvintningar och aktiekurser var redan pé vig ned.

Senare under viren kom borsrasen i omgingar for savil e-handelsbolag
som nithilsobolag i USA. Och det har fortsatt under sommaren, samtidigt
som fler och fler niithilsoplatser har startat i Sverige. Atskilliga av de som
star bakom dessa fattade sina startbeslut under 1999 eller i borjan av 2000,
grundade pa de amerikanska vinstférvintningarna. Aktiekursen pé internet-
baserade hilsoaktier har sjunkit frin en topp i oktober 1999 pa index 400,
till 50 hosten 2000. Nedgingen fran nithilsoplatsernas borsintroduktioner
ar drygt 70 procent i genomsnitt.

Nu, hosten 2000, stiller initierade i branschen frigan hur ménga som
kommer att finnas kvar om ett halvar eller ett ir. Aven om manga har stora
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investeringsforetag bakom sig, och dven om summorna vi talar om i Sverige
inte 4r lika astronomiska som de i USA, s3 dr inkomsterna betydligt ligre dn
utgifterna for flertalet kommersiella nétplatser.

Det dr sannolikt att svenska dgare tar intryck av den 6kande tveksamhe-
ten infor branschen hos investerarna i USA.

Nir det giller de kommersiella nithilsoplatserna talar vi alltsd om en
kartbild som forindrar sig dag f6r dag och det enda som ir sikert dr att den
lista 6ver platser som finns nir detta skrivs inte kommer att vara densamma
nir den virderade ldsaren liser detta: ndgra kan ha foérsvunnit, nagra har
kanske kommit till.

Faktorer att sortera och orientera efter

Som ett stod for att orientera sig bland de platser som for tillfillet finns, kan
man peka péd nigra faktorer att sortera utifrin och saker att hélla utkik pa.

* Vem riktar sig natplatsen till?

En nitplats kan rikta sig till antingen virdpersonal eller till patienter/anh6-
riga. En del riktar sig till bdde och. Men tillgidngen till virdpersonalens sidor
ar helt eller delvis stingd for vanligt folk, pd grund av reglerna for likeme-
delsreklam.

Det finns nitplatser som borjat som en virdpersonalplats och som sen
vidgat sig till att vinda sig ocksa till patienter. Och omvint: en patientplats
oppnar en vardpersonalplats. Slutligen finns exempel pi en etablerad patient-
plats som sluter en allians med en nystartad likarplats.

* Vem startar och star bakom nitplatsen?

Det finns tre tinkbara huvudkategorier som startare: virdfolk, journalister
och affirsmain.

Intressant nog ir tvé av de storsta och mest stabila nitplatserna i Sverige
resultat av att en vardyrkesperson och en journalist har slagit sig samman.
Den ildsta hilsonitplatsen i Sverige startades dock av en affirsman.

Moénstret hittills 4r att om affarsmén inte har varit med fran bérjan, kom-
mer de in i bilden efter ett tag, i form av investeringsbolag och riskkapital-
foretag.

e Vad ar karaktdren pa natplatsen och dess innehall?

Ambitionsnivin nir det giller publicering skiftar en hel del.
Nigonting som nistan alla patientinriktade nitplatser har dr datadlderns
motsvarighet till Radiodoktorn och veckotidningens ”Friga-doktorn”-spalt

111



—med den skillnaden att hir kan fragor och svar pd ett annat sitt samlas och
sorteras och goras tillgingliga for dteranvindning.

Kvaliteten kan variera bland annat beroende pd om det ir specialister
eller allminlikare som svarar. En och samma friga inom grinsomraden och
grizoner kan ocksd hamna hos olika specialister. En journalist, Anders Ols-
son, som provade pd att stilla samma friga, om en kike som laser sig, till
flera nitplatsdoktorer, fick svar som skilde sig en hel del: en hinvisade till en
ortoped och tipsade om magnesiumtillskott, en annan till en 6ron-nis-och-
halsdoktor, en tredje forklarade att det skulle ga 6ver av sig sjilvt och re-
kommenderade avslappning och litt massage (Vardfacket nr 5/00).

En del satsar pa att dterge det dagliga nyhetsflodet inom omradet och bli
nagot av en daglig nittidning inom hilsa och vard.

Andra satsar mer pd att producera egna, undervisande texter om sjukdo-
mar och deras behandling och lutar snarare t att bli en utvecklad "Famil-
jens likarbok” pé nitet.

For att fa manga dterbesok satsar mdnga nitplatser pa att fa igdng diskus-
sionsforum och andra métesplatser, t6r vardfolk och for patienter (oftast var
for sig, sillan gemensamma).

* Hur finansieras néatplatsen?

En tidig utgingspunkt for de kommersiella hilsonitplatserna var att like-
medelsbolagen har mycket kraftiga budgetar for reklam och information.
Minga hade riknat pa att dven om nitplatser skulle fd bara en mindre del av
dessa pengar, skulle det bli ansenliga summor och méjliga vinster. Det finns
tvd reklamvigar: antingen ett storre och mer langsiktigt dtagande i form av
sponsorskap, eller mindre och kortsiktigare med annonser.

Men med alltfler nitplatser under 1999-2000 tycks erfarenheten vara att
priserna pé de olika formerna for nitreklam har pressats nerat.

Samtidigt méste nitplatserna for att kunna silja reklamplats 6verhuvud-
taget sjilva satsa stora summor pa reklam, for att fi minniskor att hitta till
nitplatsen och dirmed ha besokare att leverera till annonsorerna.

En del nitplatser kombinerar annonsintikter med att leverera informations-
innehall dll stora allméinna portaler — och dé fir de samtidigt en mojlighet att
gora sig kinda hos fler. Det forekommer ocksd kombinationer med e-handel.

Det hir kapitlet ska portrittera fem av de storsta och — som det ser ut
idag — stabilaste nitplatserna och nitplatskombinationerna:

Medical Link/Primalivet
Kroppsjournalen

* Ronden

Netdoktor

* Vitea
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Medical Link - forst i varlden faktiskt

FAKTA

Startar: 1993 forsta start — 1995 i stérre skala. 1998 startades systernitplatsen Primalivet
Agare: Investeringsbolaget Slottsbacken (med bl a Telia som #gare)

Mediakoncernen VLT (Vestmanlands léns tidningar)

Antal unika besékare per manad: 108 000 Medical Link, 69 000 Primalivet

Antal anstéllda: 23

700 000 sidor hiimtas varje minad fran Medical Link, som presenterar sig sjilv
som ”Sveriges ledande informationstorg inom hilso- och sjukvirden” och en
producentobunden tjanst for folk i varden som dr intresserade av informationssik-
ning, professionella natverk och de allra senaste medicinska nybeterna och produk-
terna — och for informationsgivare som vill na ut till den svenska sjukvirden.

Medical Links affirsidé bar man formulerat som att "frimja och linka sam-
man informations- och kunskapstjidnster som kan erbjudas i digital form och
elektroniskt 6verforas inom hilso- och sjukvéirden via internet”.

Foretaget dr nithotell at foretag, kliniker, landsting och féreningar och
hjilper kunder inom varden och likemedelsbranschen med att utveckla in-
formationstjinster och marknadsféring pa nitet.

Primalivet gors av samma foretag men riktar sig till patienter, och finns
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dven 1 Norge, Danmark och England. Primalivet startar en avdelning for e-
handel hosten 2000.

1996 ir det enda ar hittills som Medical Link har gitt med en liten vinst:
200 000 kr, med en omsittning pa 5,5 miljoner kronor. Inkomsterna kom
frimst frin likemedelsbolagen, inte bara frin forsiljning av annonsplats,
utan ocksd framstillning av annonser och av nigra bolags egna nitplatser
(Roche, Phizer, Zeneca).

33 kilo lakemedelsinformation

Ulf Gustavsson ir den svensk som har arbetat lingst och mest med kom-
mersiell nithilsa. Han startade Medical Link inom ramen for Likemedels-
statistik AB, ett branschigt féretag, men kopte loss internetsatsningen 1995.
Fem ar, sommaren 2000, limnade han Medical Link. Meningsskiljaktighe-
ter med nya dgare som kommit in gjorde att han forst avgick som VD viren
2000 och senare helt limnade verksamheten. Detta dndrar inte det faktum
att han dr den som har lingst och bist 6verblick 6ver utvecklingen pa det hir
omradet i Sverige.

Ulf Gustavsson har ett forflutet som lingvigare inom likemedelsbolag,
som siljare (konsulent) och marknads- och produktchef. Som VD pa det
branschigda Likemedelsstatistik borjade han i slutet av 80-talet att datori-
sera marknadsavdelningarna inom likemededelsindustrin.

S4 hir beskriver han startpunktem for det arbete som blev Medical Link:

— Bakgrunden var att Toshiba dé hade lanserat en bérbar dator med den
vid den tiden hipnadsvickande minneskapacoiteten 10 Mb (1996). Det med-
forde att jag kunde bygga upp en avancerad tjinst som innebar att alla like-
medelskonsulenter kunde arbeta med bérbara datorer i ett marknads- och
siljstodssystem. Det innebar att varje manad fick konsulenterna alla adress-
uppdateringar pd alla Sveriges likare och statistik 6ver apoteksforsiljningen
pa alla Sveriges apotek pa respektive distrikt fran Likemedelssatistik. Inlag-
ring av alla kundbesok och rapporter om aktiviteter skickades sedan via
modem tillbaka till likemedelsforetaget. Men for att bygga vidare pé denna
datorisering sa borde det ocksa innefatta férmedlingen av likemedelsinfor-
mation direkt till lakaren? — I slutet av 1980-talet skickade likemedelsbola-
gen arligen ut 33 kilo papper med likemedelsinformation till likarna, varav
det mesta hamnade i “runda arkivet”. Likemedelsstatistiks adressregister
over Sveriges 30 000 likare stod for merparten av namnetiketterna till re-
klamutskicken, 10 miljoner utskick om aret. Jag undrade om man skulle man
kunna férmedla nigra av dessa kilovis med papper i digital form

— Erfarenheter fanns ju redan di av att bygga komplexa system med kom-
munikation till mdnga ménniskor éver modem. 1991 bérjade jag titta pa de
anslagstavlesystem, BBS Bulletin Board System, som man kunde ringa upp
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och ansluta sig till. BBS-system anvindes mest av en del akademiska grup-
per, mycket tekniker — och ungdomar med mer eller mindre seriésa intres-
sen.

— Det var viktigt att ha med bilder ocksi, om likemedelsbolagen skulle
formedla sin information pa det hir viset. Det krivde stora lagringsmedia.
Jag hade kontakt med Ericsson — som ridde mig att ta kontakt med ett da-
torforskningsinstitut i Kista, Sics, med anknytning till KTH. Dir fick jag
hora att det fanns rykten om att anvinda internet, som da mest handlade om
epost och att frakta textfiler, for att presentera bilder.

— Jag sov inte pa tre dygn nir jag forstitt vilken virldsrevolution inom
kommunikationsomridet som detta skulle kunna innebira, siger Ulf Gus-
tafsson nistan tio dr senare.

De forsta signalerna om det grafiska grinssnittet, det som idag for de
flesta helt enkelt ir internet, kom frin ett universitet i Minnesota. I vintan
pa att det skulle bli klart gjorde han en forsta version av Medical Link med
bara texter — men med bilder redo for den dag det nya skulle komma, bl a en
serie hudvardsbilder fran ett likemedelsféretag. Nu blev det inget av 16s-
ningen frin Minnesota, utan det var som bekant frin Schweiz som tekniken
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med world wide web www spred sig. Och den allra férsta www-platsen som
sattes upp i Sverige 1993 var just Medical Link — som blev nr 171 i hela
virlden. Idag riknas antalet www-nitplatser i hundratals miljoner.

Likemedelsstatistik fick ett litet bidrag, 25 000, fran Sics som anvinde
Medical Link som ett exempel att visa upp, for att demonstrera vad nitet
skulle kunna komma att innebira. Foretaget samarbetade ocksid med Nutek
och Ingenjorsvetenskapsakademin (IVA).

— Dd i borjan var det ju vanligt att internet bara avfirdades som nigot
oseriost och overgdende. Det gillde ocksd pd Ericsson och Telia, dir be-
slutsfattare trodde pd andra former for datanit som telebolagen satsat pa
att bygga upp. Nir jag 1993 tillsammans med IVA skulle gora en foredrag-
ning fér divarande kommunikationsministern Mats Odell, fick plocka bort
allt om internet, for det var inte seriost ... Och nir Medical Link 1994
bjod in 20 I'T-chefer fran landstingen till en demonstration av internet pé
KTH, forklarade dessa att internet skulle aldrig komma in i virden, av
sikerhetsskal.

Offentliga akt6rer lamnade samarbetet

1995 limnade Ulf Gustavsson Likemedelsstatistik och kopte med sig Medi-
cal Link f6r 1 kr. Med uppbackning frin niringsdepartementet fick Medical
Link 1995 1,6 miljoner kronor frin KK-stiftelsen, for att tillsammans med
specialistorganisationer bygga upp ett antal likarnitverk, diribland nitver-
ket for diabetologer.

— Vi satsade pd att fi in material frin olika hall som kunde intressera
likare och sjukskoterskor och 1 borjan samarbetade vi med likarférbundet,
Apoteksbolaget och socialstyrelsen. Det var pé si sitt virldens forsta medi-
cinska portal, hivdar Ulf Gustafsson

Men efter en tid tyckte flera av dessa partner att samarbetet med de kom-
mersiella intressena, i form av likemedelsbolagens annonsering, blev proble-
matiskt och limnade portalen.

Socialstyrelsen bildade tillsammans med landstingsférbundet, likemedels-
verket och Spri ”svenskt medicinskt fonster”, lite som ett myndigheternas
svar till Medical Link. Tankarna om Infomedica bérjade sla rot.

—I gengild fick vi under en tid ett samarbete med Telias portal Passagen,
som kopte innehill om hilsa frin Medical Link, siger Ulf Gustavsson. Men
en konsultrapport som utvirderade portalen, férklarade att hilsofragor inte
var ndgonting for internet! Telias portal skulle mest attrahera dldersgruppen
14-25 ir, trodde man, och i den gruppen ir hilsa ingen intressant friga,
sades det. Det var spel och underhéllning som gillde.
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Konkurrens till dods

Ulf Gustafsson beklagar idag att han inte fick med sig 6vriga dgare pa att
expandera till 6vriga Norden viren 1998.

— Hade vi gjort det d3, tror jag inte att vi hade haft Netdoktor i Sverige
idag, siger han.

— Nithilsoféretagen kan inte fa det att gd runt dirfor att de konkurrerar
ihjil varann med laga annonspriser. Det nitplatserna kan fa in pa reklam 1
olika former pé nitsidan, ir sé lite att det inte kan ticka bade ett innehall av
hog kvalitet och den omfattande marknadsforing som krivs for att besokare
ska uppticka en nitplats. Skillnaden ir stor om man jaimfor med t ex en nit-
plats som Dagens Industri, dir man kan ta rimligt betalt f6r annonsplatser.

Den plétsliga och stora 6kningen av hilsonitplatser 1999-2000 har sitt
ursprung pd andra sidan Atlanten, menar Ulf Gustafsson:

— I borjan av 1999 var forvintningarna pa nithilsa vildigt hga i USA och
aktiekurserna direfter. Ett exempel: foretaget Healthgate var da virt 1 400
miljoner dollar, men sjonk ett ar senare till 800 och 4r nu nere i 200 mkr.
Minga svenska “guldgrivare” som i en hast satsade pa att fi iging en nitplats,
tror jag siktade pa att bli uppkdpta av stora amerikanska aktorer som forvin-
tades forsoka komma in pa den europeiska marknaden. Och dé lig Sverige bra
till eftersom man ligger i titen nir det giller internetanvindning.

Men nir flertalet av de nya svenska satsningarna hade sjosatts ar 2000 var
forutsittningarna annorlunda! I USA ir det hosten 2000 friga om vilka nét-
platser som 6verlever och hur linge.

Via nitplatsen Witcapital.com, en informationstjinst for riskkapital som
gir igenom en mingd amerikanska kommersiella nitplatser, kan man idag
t6lja analyser av hur linge som satsade pengar ricker. Utrymme for expansi-
on i Europa ir det inte tal om.

Dessutom ska man inte underskatta kulturskillnaderna nir det giller var-
den mellan USA och Europa, menar Ulf Gustafsson. Kanada har littare att
komma in, for dir dr skillnaderna mindre.

— I USA lyckas man inte fi ekonomi pa patientnitplatserna trots att like-
medelsbolagen fir gora reklam for receptbelagda mediciner. Dé blir det inte
enklare i Europa.

— Det ir ocksé ett langt steg fran de forsta ”pionjirerna”, som omfattar
med 7 procent, till att man nétt ut till "tidiga anvindare”, med 30 procent.

Han tror att ndgra av dagens nitplatser kommer att 6verleva — sedan de
slagits samman.

— Men det finns ett begrinsat antal annonser som ska finansiera den hir
verksamheten. Priset pd annonser gir hela tiden ner. Marknadsundersok-
ningar i USA kan visa att minga ir ute och letar. Men kruxet dr att informa-
tionssokarna betalar inte for informationen. Och ingen vill betala for att
manga ir ute och letar.
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Det dr mycket svirt att ta betalt for informationstjinster, eftersom det
redan finns for mycket gratistjanster pa nitet. Databasen Medline som byg-
ger pd kvalitetsgranskade bidrag till facktidskrifter har likarna alltid frigat
efter. Men snart hittar likarna 60 proc pa nitet och 40 pa Medline, tror han.

Han tror att en vig kan vara att koncentrera sig pa nigra fi omridden dir
folk gir in ofta — t ex kroniska sjukdomar. Specialiserade nitverk for likare
kan vara mer intressanta for likemedelsbolagen. De kan betala for att fi vara
med och lira sig.

— Men likemedelsbolagen vill ocksé ofta kora sitt eget lopp. En del satsar
nu pé globala nitplatser som bas for platser i olika linder. Man knyter till sig
framstiende experter for att fi trovirdighet, siger Ulf Gustafsson.

Han tvivlar pa att likemedelsbolagen ndgonsin kommer att enbart forlita
sig nitet. De gamla siljvigarna — som de kostsamma personliga besoken hos
likarna — vigar foretagen inte avstd ifrin. Det dr nodvindigt att fortsitta med
att stodja kongresser och likares resor till kongresser ute i virlden. Likeme-
delsforetagen stir idag for en mycket stor del av likarnas fortbildning.

Bland de nitplatser som han tror mest pa for framtiden hor likarnas eget
nystartade Ronden:

— Likemedelsbolagen ir livridda for att stota sig med likarna. Ronden
kommer att fi gott om annonser.

Svensk vard pa export

Ulf Gustafsson kan sdgas vara en representant for affirsmannen, nitentre-
prendren, som stir bakom en god del av det som sker. Idag édr han inne pé
flera olika nya spir, varav ndgra ir helt utanfor virden, som Lotto pa nitet
och telefonkort med reklambudskap. Men han jobbar ocksi med export av
svensk sjukvard till Mellanéstern och Rysslands rika.

— Internet har 6ppnat méjligheten for patienter att uppticka att man fak-
tiskt kan behandlas pd andra stillen 4n det egna hemlandet, sdger han. Detta
giller speciellt komplicerade operationer och ovanliga sjukdomar. Det finns
i Sverige ett antal likare som ir virldsledande inom sina respektive omriden
och dessa kunskaper och firdigheter ska utnyttjas pd sd sitt att patienter
kommer till Sverige for vard. Det kommer att forstirka kompetensen inom
de kliniker dir operationerna utfors.

— Sverige har ett hogt rykte for sin likemedelsindustri och det nira sam-
arbete som péagar mellan virden och industrin. I och med att Pharmacia och
Astra nu dr 1 utlindsk dgo ser vi att forskningsresurserna flyttas allt mer
utomlands. Men genom att utnyttja vir stora begdvningsreserv i form av
kompetent sjukvéirdspersonal har vi mojlighet att utveckla en ny industri-
gren, siger han.
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Kroppsjournalen talar till magen och hjartat

FAKTA KROPPSJOURNALEN

Startar: februari 1997

Agare: Grundarna Lotta Mellberg och Yvonne Hansson Malmstrém, sedan hdsten 1999
ocksa investeringsbolaget Springboard Venture Capital (med bl a TV4-veteranen Gunnar
Bergvall som #gare) — som ocksé &r deldgare i Ronden

Antal unika besdkare per manad: 72 000

Antal anstallda: 16 personer 2000 (7 1999, 3 1988, 2 1997) Till det kommer ett
natverk av 250 lakare och andra specialister och nagot tiotal frilansjournalister.

Tecknade figurer, varma fiarger och handskrivna rubriker. Redan forsta an-
blicken av Kroppsjournalens nitplats signalerar att det hir inte 4r unga man-
liga ekonomer och tekniker som har varit i farten. Det ir det inte heller.
Kroppsjournalen startades av tva kvinnor i mogen ilder, sjukskoterskan Yvon-
ne Hansson Malmstrom, som arbetat inom likemedelsforetag, och medi-
cinjournalisten Lotta Mellberg som arbetat 15 dr med att skriva begripligt
om sjukdomar i veckotidningar och dagspress. Deras startpunkt var att van-
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liga minniskor har svért att hitta bra information om sin hilsa nir de som
bist behover det. De var inte n6jda med vad Lottas kollegor dstadkom:

— Det blir ofta s3 fel, med larmrapporter som skrimmer folk.

Inte heller Yvonneskollegor i virden fir uppenbarligen fram de upplys-
ningar som behévs.

— Alla vet ju att patienterna efter ett likarbesok ofta kommer pé en massa
saker att friga om — och det ir svart att fi tag i likaren di. Dessutom har
man ritt till en second opinion — men det ér si och si med hur den ritten
utnyttjas via den ordinarie likaren, siger hon.

De tvd borjade med forst med en CD-rom-satsning. Men internet slog
igenom brett i samma veva och de tinkte om. Kroppsjournalen fungerar
idag som en populirmedicinsk tidning, eller som kvalificerade likarsidor i
en veckotidning.

Deras grundtanke ir att de ”tror att méinniskor i gemen ir intresserade av
sin hilsa och sin kropp”:

— Vivetatt det finns ett enormt behov av korrekt information om sjukdo-
mar och hilsa, skriven pé ett sprik som var och en kan begripa — dven utan
medicinsk utbildning.

Det finns 6ver 700 artiklar om olika hilsofragor och varje veckapublice-
ras 10-15 nya artiklar.

Doktorn far pinsamma fragor

Ett tungt inslag 4r "Friga doktorn”. Varje dag kommer ett 50-tal frigor,
svar kommer oftast inom en vecka, med uppgift om vem som har svarat.
Gamla fragor och svar ér sokbara i en databas som har nistan 5 000 fragor.
Frigorna ir ofta sidana som det kan vara pinsamt att stilla direkt till en
doktor eller sjukskoterska — Yvonne Hansson Malmstrom tar som exempel
inkontinens och singvitning. Men det idr ocksd ett sitt att fi en andra be-
domning (second opinion), nir man undrar om den behandling som man
sedan linge fir av sin doktor 4r den enda tinkbara.

Kroppsjournalen har satsat mycket pa att fi till stind samarbete med oli-
ka patientféreningar.

— De ska ju jobba mest med att paverka virden och politikerna, och nir
medlemmar kommer med medicinska frigor kan de hinvisa till oss och de
experter som svarar pé frigorna.

Det finns ocksé ett forum for diskussioner lisarna emellan.

Kroppsjournalen fanns en tid pa Postens portal Torget. Nu levererar man
innehall till Yahoo och underhandlar med flera allminna portaler om att
leverera innehall.

Pa likarstimman 1998, dir de stillde ut forsta gingen, motte de en del
sura frigor om de menade att patienterna inte skulle behova g till doktorn
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lingre, utan bara kunde sitta vid datorn. 1999 finns det en annan forstaelse
for virdet av bred medicinsk information av god kvalitet pa nitet.

Genom frigorna moter de en del forfirliga fall av felbehandling. Men de
har inte mott nigra rittshaverister eller hypokondriker, och det férekom-
mer vildigt fa skimtfrigor.

— Det finns en del sirskilt flitiga frigare, som de ofrivilligt barnlésa, som
nu borjar bli sd beldsta att kraven pa svar stegras mer och mer. Vi samarbetar
med de barnl6sas férening Iris.

Hundidlskande attaaring och benskor pensiondr

Hur ser deras bilder av nitplatsbesokarna ut?

— Hir finns attadriga Kalle som frigar om han trots allergi kan skaffa en
viss sorts hund, ungdomar som friagar om sex och preventivmedel — och
medelilders kvinnor i klimakteriet. Vuxna barn frigor om sina dldrande for-
dldrars sjukdomar. 70-driga pensionirer som kopt dator via PRO och hor
till Seniornet frigar om benskorhet.

En liten blygsam besokarundersokning visade att 57 procent varit hir
torut, medan 43 procent besokte Kroppsjournalen for forsta gingen. 80 pro-
cent var kvinnor, 20 procent var min — Kroppsjournalen har ocksa satsat pa
att ge nitplatsen “en kvinnlig prigel”, eftersom det ér vil kint sen linge att
kvinnan i familjen har/tar huvudansvaret fér hilsan f6r sdvil barn, man som
forildrar.

En 6veraskning var att 60 procent bodde utanfor storstiderna.

Aldersmiissigt finns hilften i aldern upp till 35. 6 procent var barn och
ungdomar upp till 20 dr. Den storsta gruppen, 44 procent, fanns i dldern 21-
35 ar.

Knappt var tredje hor till ”yngre medelaldern”: 31 procent var 36-50 ir.

Over 50 &r ir mindre 4n var femte:16 procent i aldern 51-65 r, 3 procent
var dldre 4n 66 ar.

P3 fragan varfor de soker information, svarar nistan hilften det lite svi-
vande ”allmint”. 28 procent fragade for att de sjilva var sjuka, ytterligare 7
procent for att nigon anhorig eller vin var sjuk. 7 procent sokte information
for sina studier, 11 procent svarade "vill veta”.

En av de viktigaste resultaten i den hir lilla undersékningen tycker Yvon-
ne Hansson Malmstrom ér att Kroppsjournalen har trogna bestkare som
kommer tillbaka.

Utlandssatsning och nataffar

Linge var det bara likemedelsforetag som sponsrade och annonserade. Nu
finns ocksa forsikringsbolag som SPP, banker och patientféreningar som
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for neurologiskt skadade och Parkinson, liksom for ofrivilligt barnlosa. Pa
Kroppsjournalen tycker de att arbetsmarknadens organisationer borde kun-
na komma in som sponsorer.

Hosten 1999 fick de tvd grundarna kontakt med finansiirer, investerings-
bolaget Springboard Venture Capital, som med ett tillskott pa 4,5 miljoner
(ett blygsamt belopp jimfort med andra nithilsoplatser) mojliggor en stor
satsning — bl a etableringar utomlands under forsta hilften av 2001. Linder
som tidigare har nimnts som majliga 4r Norge, Danmark och England.

Det som investeringsbolaget, som sokt runt pa nitet bade i Sverige och
USA, gillade hos Kroppsjournalen var bl a att man hela tiden har ett journa-
listiskt perspektiv, kombinerat med mycket string faktakontroll i samarbete
med specialister inom varje omréde.

Pa Kroppsjournalen dr de mycket noga med att annonser inte finns i eller
i direkt anslutning till artiklar i ett visst imne. Detta dr en viktig lirdom fran
USA, dir nithilsoplatsers rykte blivit skamfilat. P3 varje frigespaltomréide
finns en banner med sponsor dir det ocksi stir att sponsorerna inte har
nagot inflytande 6ver urval av fragor eller utformning av svar.

Yvonne Hansson Malmstrom tycker att det dr bra att socialstyrelsen tagit
initiativ till diskussioner med branschen om kvalitet och tillsyn 6ver inne-
hillet pa nithilsoplatserna. Hon berittar om andra nitplatser som hon frin
boérjan tycker har varit bra, men dér hon kunnat se hur en pressad ekonomi
har gjort att grinsen mellan kommers och information har luckrats upp. En
likare som svarade pa frigor borjade silja hilsokost.

— Vi har ocksé kontaktats av foretag just i hilsokostbranschen som forkla-
rade att det fanns massor av pengar att tjaina om vi rorde oss dt deras hall.
Men vi ir mycket noga med att halla oss till skolmedicinen, siger Yvonne
Hansson Malmstrom. Vir verksamhet granskas av ett vetenskapligt rid med
Marc Bygdeman, tidigare chef for Karolinska sjukhuset, som ordférande.

— Det skulle beh6vas en svensk Quackwatch, det finns s mycket folk som
star och ror ihop saker i koket ... Vi har har tankar om detta men det kriver
ett stindigt arbete med att uppdatera bevakningen.

Kvinnor satsar forsiktigt

E-handel ir en kompletterande inkomstkilla som Kroppsjournalen inte av
princip ir frimmande for. Hosten 2000 6ppnar de en nithandel med sjuk-
vardsprodukter som de sjilva tycker dr bra och som kan vara svara att fi tag
pa. Hur mycket detta kan innebira ekonomiskt aterstér att se.

Forskning visar att kvinnliga nyforetagare satsar forsiktigare 4n min, tar
det stegvis — och det stimmer bra pa Kroppsjournalens upphovskvinnor. De
tvd forsta dren gick foretaget runt och med en liten vinst. 1999 och 2000 har
de planerat for att satsa mer 4n vad som kommer in. Men det ir 4nda jamfo-
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relsevis blygsamyt, t ex nir det giller marknadsforing. De storsta konkurren-
terna satsar manga miljoner pa reklam — enligt en uppgift har ettan, Net-
doktor, gjort av med hela 30 miljoner kr. Kroppsjournalens annonsbudget
ir tio procent av den summan, 300 000 kr.

— Ibland kan man undra om det bara ir reklambyrier och datakonsulter
som har tjinat pengar pa de minga olika internetsatsningar som har gjorts
pa senare dr, siger Yvonne Hansson Malmstrom.

Forsprang och olika skrivsatt

Vid starten i borjan av 1997 fanns Medical Link, men ingen nitplats som
riktade sig till allminheten. Genombrottet f6r Kroppsjournalen kom som-
maren och hosten 1999. Det betyder att man hade hunnit etablera ett visst
torspriang nir de manga nya nitplatserna kom.

— Det var ganska vintat att detta skulle hinda, virt lige var for bra for att
vara sant, siger Yvonne Hansson Malmstrom.

Hon instimmer i mycket av Ulf Gustavssons analys: annonsering och
sponsring ricker inte som inkomstkilla, och gulddréommarna i USA under
1999 har resulterat i en tringsel av nitplatser. Men hon tror inda att det kan
finnas utrymme for fler dn en plats for patienter, och en for likare.

— Olika platser har olika stil, olika sitt att skriva. Vi och Netdoktor har
t ex helt olika tilltal till lisaren — och det ir bra, vi kan komplettera varandra.
De ir lite mer av lirobok, som Bonniers likarbok. Vi har ett mer personligt
tilltal, det 4r mer ndgon att hélla i handen och som ger mer ”"mjukvara”
runtomkring. En text om alzheimer handlar oss ossinte bara om fakta, utan
ocksd om vad jag gor nir min mamma blir si arg, som hon kan bli nir hon
har sjukdomen.

Kroppsjournalen ifrigasitter Infomedicas marknadsforing av sin nitplats
som det ickekommersiella alternativet:

— Apoteket AB gor forfirligt stora vinster, siger hon. Det dr konstigt att
man tar pengar frin virden for en satsning pd information, nir det finns
andra aktorer som tar fram information utan att det kostar nigonting for
varden.

Hon rids inte konkurrensen frin offentliga sektorns Infomedica, som
hon tror har svirt att fi styrka i samarbetet med likarna.

— Landstingen har inte likarférbundet med sig pa den hir satsningen.
Man har ifrigasatt om drivkrafterna bakom ir att landstinget vill ha firre
likarbesok och Apoteket vill silja fler receptfria egenvirdsprodukter
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Ronden - en storsatsning pa ldkarna

FAKTA RONDEN

Startar: hosten 2000

Agare: Lakarnédtet AB grundad i mars 2000 av Lékarférbundet, Lakartidningen och Lékar-
sillskapet. | augusti anslét sig tre foretag som tillsammans satsade 50 miljoner kronor:
medie- och investeringsbolaget Springboard Venture Capital (som ocksa &r deldgare i Kropps-
journalen), IT-bolaget Softronic AB och finansbolaget SalusAnsvar.

Antal unika besoékare: Forsta veckan vid starten i oktober — 7 000

Antal anstéllda: ca 12

Ronden riktar sig till likare och konkurrerar nirmast med Netdoktors 1-
kardel, Medical Link och Lokus Medicus (en nitplats uppbyggd pa s6kmo-
torer ut mot medicinska nitplatser och databaser). Det ir vil ett grinsfall
om nitplatsen ska kallas kommersiell eftersom foéreningar tog intiaitivet —
men den ska annonsfinansieras och ge avskastning till dgarna, diribland rent
kommersiella foretag.

De tva likarorganisationerna bestar i sin tur av 300 féreningar, dir nis-
tan varannan har egna Internetsidor — en del enkla skyltfonster, andra myck-
et avancerade sidor, som diabetologernas.

I ett forsta steg bestir Ronden av en portal som presenterar de nuvarande
nitplatserna for Lakarforbundet, Lakartidningen och Likaresillskapet. Men
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den ska byggas ut med en rad tjinster, bland annat platst6rmedling. Redan
tidigare fanns en vikariatsformedling for korta vik pi nitet.

P3a Ronden kommer att finnas nyheter, som ska gé att litt himta hem i
handdatorer, och med linkar direkt till kiallorna, diskussionsforum och nit-
konferenser inom manga olika omriden: vetenskap, fackligt, fritidsintres-
sen. I en del nitkonferenser kommer likare anonymt kunna stilla frigor till
kollegor om sviéra fall — utan att riskera att behova tappa ansiktet for andra.

Det kommer att finnas bide 6ppna och slutna delar av Ronden — och
dven 1 den del som bara ir 6ppen f6r medlemmar i likarorganisationerna
kommer det att finnas "rum” som bara dr 6ppna for vissa medlemmar, som
t ex arbetar med forskningsprojekt och dirfor kan fa tillgdng till dataregister
med kinslig information. En del av de slutna delarna kan vara 6ppna édven
tor medlemmar i andra vardyrkesféreningar.

Man kommer att ha foreningsinformation pé foreningstorg, tillgingliga
bara for medlemmar, dir man kan behandla frigor och ha alla viktiga doku-
ment tillgingliga.

Utbildning pa néatet

Ronden kommer att ha en databas som man riknar med att likarna ska ha
nytta avisitt arbete. Redan i hst kommer Ronden att ha ett tiotal kurser via
nitet, knutna till nigon specialitetsférening eller liknande. De forsta kom-
mer att vara korta, pd mellan en kvart och en timme. De produceras ihop
med ett nitutbildningsfoéretag och eftersom man riknar med méinga delta-
gare kan priset hallas lagt.

Man satsar pa en "meddelandecentral” for siker kommunikation mellan
likare och finanstjinster (kopplad till deldgaren SalusAnsvars nitplats Fond-
Net). Siker kommunikation 4r nigonting som Likarnitet och Ronden sat-
sar mycket pa — och dé ér det inte tillrickligt med bankernas sikerhetsniva,
utan man ska uppna militir sikerhetsniva, berittar Pelle Gustafsson pd Ron-
den, sjilv likare som arbetat i datakonsultforetag. Ett skil for den satsning-
en ir att man tinker forsoka bli en sa kallad "tredje part” som tar pi sig
kinsliga kommunikation mellan olika parter. Det handlar férst och frimst
om patientinformation frin journaler och liknande, information som under
inga omstindigheter fir komma pé drift.

— Vi befinner ju oss i en situation dir virden pa producentsidan blir mer
fragmenterad, med alltmer olika typer av virdgivare, samtidigt som samhil-
lets resurser pa central nivd rustas ner, som t ex nir Spri lades ner 1999. Da
behovs det andra aktorer som kan se hitta l6sningar for att koppla samman de
olika delarna av den gemensamt finansierade varden, siger Pelle Gustafsson.

Han tror att kommunikationstjinster kommer att bli ”en andra vig” inom
nithilsa, efter ”den forsta vigen” som bara handlade om information.
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Fran borjan hade Ronden planer pé att ocksd ge sig in i matchen mellan
nithilsoplatser som riktar sig till patienter. Sddana planer finns inte lingre.
Istillet kommer man att hiinvisa intresserade patienter som gér in och ldser
pa Ronden till Kroppsjournalen for att fa fakta mer littsmilt presenterade —
och omvint kommer Kroppsjournalen att hinvisa besékare som vill ha mer
djupgdende information skriven f6r vardproffs till Ronden.

Kroppsjournalen och Ronden kommer att ha ett annonssamarbete s3 att
en annonsor kan nd bide patienter och vardproffs samtidigt, via de tvd nit-
platserna. Aven olika former for redaktionellt samarbete diskuteras.

Ronden efterstrivar ocksd samarbete med andra parter, som Infomedica,
for att undvika onodigt dubbelarbete. I en del fall kan man linka till andra
istillet for att skapa eget material.
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Danska Netdoktor nu storst i Europa

FAKTA NETDOKTOR

Startar: november 1999 i Sverige, mars 1998 i Danmark.

Agare/finansiarer: Grundarna, journalisten Rune Bech och ldkaren Carl J Brandt, och det
engelsktyska investeringsbolaget Apax Partners.

Antal unika bestkare per manad: 100 000 enligt ett natmétforetag Tillsammans i sju l4n-
der har Gallup métt en miljon besdkare, varav 2560 000 enbart i Danmark.

Antal anstéllda: 14 heltidsanstillda i Sverige — och 50 skrivande lakare
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I likhet med Kroppsjournalen startades Netdoktor av en person i journalis-
tiken och en i varden.

De tvé bakom Netdoktor var skolkamrater som inte hort av varandra pé
manga ar, nir dr Carl ] Brandt, verksam vid Odense universitetssjukhus, 1
tebruari 1997 ringde upp Rune Bech, dagstidningen Politikens Londonkor-
respondent, for att fd rdd om hur han skulle fi publicitet for ett forsknings-
projekt som han avslutat. Resultaten av en femirig studie skulle just publice-
ras i prestigetunga likartidningen The Lancet och Brandt ville girna gripa
tillfillet for att fi en bredare uppmirksamhet. Det hir var inledningen till
ett samarbete som ledde till etableringen av det som idag 4r Europas storsta
nitplats — och hur det gick till 4r en intressant berittelse, som finns utlagd
pa nitet.

Relationen och kommunikationen mellan patient och likare var vad dr
Brandts forskning i grunden handlade om. Han hade tagit en grupp patien-
ter med kronisk bronkit (luftrérsinflammation) och delat den i tvd grupper
som fick tva helt olika diagnoser. Den forsta fick den traditionella diagnosen
“kronisk bronkit”, den andra den av Brandt pahittade “rékarlunga” — som
gav ett klart och direkt besked till patienterna om orsaken till deras ohilsa.
Frigan var om s tydlig information till patienten lénade sig?

Brandt och hans kollegor f6ljde de tva grupperna under ett dr och resul-
tatet blev glasklart. Trots att grupperna fick ssmma behandling, mediciner
och rid, s slutade dubbelt sa manga i "rokarlung-gruppen” att roka — vilket
i hogsta grad forbittrade deras hilsa. Detta bevisar, menade Brandt, att in-
formation 16nar sig: ”Man kan dstadkomma mycket med traditionella medi-
ciner och behandlingar, men ibland kan limplig kommunikation och ett
enkelt samtal gora lika mycket”. Resultaten visade hur viktigt det dr med en
patients delaktighet och forstéelse for sin sjukdom.

Vinnen och journalisten Bech tyckte ocksi att det varhogintressant att se
medicinska beligg for hur viktigt det var med information. Inom ett dygn
hade fatt spridning pa forskningsresultaten genom ett vilskrivet pressmed-
delande och kontakter bland kollegor. Historien om “rékarlungan” spreds
over virlden. Efter all uppstindelse borjade Bech och Brandt diskutera hur
de skulle kunna ga vidare med ett samarbete pa temat information-medicin.
Fram vixte tanken pé en nyhetstjianst pd nitet dér vanligt folk fir begripliga
och tydliga svar pé sina hilsoundringar. De tvd formulerade det som att de
som lidkare och journalist ville bygga en bro mellan sjukvirden och jour-
nalistiken, som gor sjukvarden genomskinlig — for att bidra till en ny sorts
vilinformerad patient som anvinder nitet som sitt verktyg. Milet var att
skapa en gratis tjanst som tillhandahaller hogkvalitativa, komplexa medicin-
ska forklaringar med enkla ord, med fakta om sjukdomar, likemedel och
sjalvhjilpgrupper, kombinerade med hilsordd, diskussionsgrupper, "friga-
doktorn” och andra interaktiva tjanster.
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De jobbade intensivt pé att fd ihop ett dromlag” med Danmarks mest
respekterade likare som skulle sikra nitplatsens "oberoende, kvalitet och
trovirdighet”. I oktober 1997 formulerade de tio grundprinciper for Net-
doktor som handlade om redaktionellt oberoende, strivan efter kompro-
misslos kvalitet pd innehillet, bevisbaserade rad och en 6nskan att stodja
humanitira mal genom organisationer som Réda korset, Likare utan grin-
ser och Amnesty international.

Bech och Brandt linade ithop pengar for att finansiera starten och jobba-
de pa sin fritid. De lyckades 6vertyga tiotals likare och likarstuderande att
hjilpa dem att f iging nitplatsen.

Premiir blir den 16 juni 1998 — och bara ett par manader senare 6vertraf-
fade de tolv gdnger om sina férhoppningar om hur méinga sidor som himtas
ner av besokare (650 000 istillet for 50 000 i minaden — det ar dock inte
detsamma som "unika besok”).

Inom ett r var trafiken pé nitplatsen fyrdubblad (2,5 miljoner sidtittar).

Netdoktor uppmirksammades mycket i dansk press och det som borjade
som ett fritidsprojekt blev en av Danmarks storsta och mest framgéangsrika
nitplatser. Bech hoppade av sitt tidningsjobb for att bli nitféretagare pa
heltid och dr Brandt foljde efter.

I'januari startade de en sirskild tjanst for vardyrkesfolk och mer dn 10 000
inom den danska varden registrerade sig.

Viren1999 — nir hilsonitplatserna i USA var som mestomsvirmade och
omgivna av férhoppningar — kom ett ebrev frin en av virldens storsta inves-
teringsbolag, Apax partners med site i London och Miinchen, dir det stod:
"Ring oss om ni behover kapital for att expandera’”.

Berittelsen om Netdoktors framging hade dé spridits utanfér Danmarks
grinser, av tyska nyhetsbyrin DPA och andra. Apax och de danska nitdok-
torerna borjade forhandla och i september 1999 slot de ett avtal som gick ut
pa att Apax forser Netdoktor med tillrickligt kapital for att “erévra Europa”
och bli kontinentens ledande hilsoportal.

Allt gick mycket fort: inom fyra minader fanns Netdoktor i sju linder.
Sverige var ett av de forsta av dessa (november 1999). De 6vriga var Norge,
Island, Tyskland, Osterrike och England (oktober-januari).

Fran ”tvd i ett garage” hade firman 60 heltidsanstillda och kontrakt
med 450 av Europas mest respekterade likare som skriver bidrag till Net-
doktor.

Iapril 2000 kom ett nytt kapitaltillskott frain Apax partners for ytterligare
expansion. Nya linder pd ging dr Holland, Frankrike, Italien och Spanien.

Innehallet p sidorna ir till stora delar 4r gemensamt for de olika linder-
na — dven om man anpassade sig till lokala variationer i kiinsliga frigor som
exempelvis abort. Hir 4r nigra dterkommande inslag:
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* Interaktiva tester for depression, 6vervikt och alkohol- och nikotin-
beroende

Fungerande diskussionsgrupper inom ett stort antal amnen.

Faktablad inom olika sjukdomar

Friga doktorn

Nyhetstjinst — med dagligt e-brev med de viktigaste rubrikerna.

Netdoktor erbjuder mojligheten att himta hem en del av nitplatsens infor-
mation via mobiltelefonen (WAP).

Fler tjanster, smala natplatser

Netdoktor har ocksai inlett samarbete med andra féretag. Forsikringsbola-
get Trygg-Hansa, dgt av danska Codan, 6ppnade tillsammans med svenska
Netdoktor under hosten 2000 en ny nithilsoplats, Careonline, som ir in-
riktad pad virdtjinster, i samarbete med bl a Karolinska Sjukhuset.

Careonline ska tillhandahalla hjilp 1 hilsofragor dygnet runt, med exper-
ter som man kan diskutera via nitet eller per telefon. Trygg-Hansa blir forsik-
ringsleverantor. Bo Lagergren pd Careonline siger att den nya nitplatsen
inte konkurrerade med det offentligasjukvirdssystemet “utan kompletterar
det med fokus pa hela minniskan”. Nir man har fatt de forsta erfarenheter-
na i Sverige startarverksamheten ocksa i Danmark.

I samarbete med likemedelsforetaget Lundbeck startade Netdoktor en
serie europeiska nitgemenskaper for minniskor som lider av depression.
Det ir ett forsta steg i en strategi som gar ut pd att vidga innehill och tjanster
till speciella grupper dir det finns stora behov av att kommunicera, utbyta
erfarenheter mm. Annu ett exempel pa denna strategi: I oktober startade
man i Tyskland en nitgemenskap for horselhandikappade.

Under 2000 fick Netdoktor bittre publicitet 4n nidgon annan europeisk
nithilsoplats. I mars fick man ett skandinaviskt anvindarpris efter en test
som 148 000 nitanvindare deltagit i.

Svenska tidningen "Internet World” korade i maj Netdoktors svenska
nitplats som en av Sveriges elva bista nitplatser, fore bide Alta Vista och
Yahoo, och Netdoktor var enda nithilsoplatsen som hamnade bland tid-
ningens “hundra-i-topp” pa nitet.

Expressen klassade den som bista nitplats viren 2000. Aftonbladet lyfte
i juli 2000 upp Netdoktor som enda nithilsoplats bland 18 oundgingliga
svenska nitplatser.

Netdoktor i England har fitt goda recensioner av tidningar som Sunday
Times, The Economist, Daily Telegraph, The Times, Internet Monthly,
Financial Times.
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Vitea kostbarast i Sverige

FAKTA VITEA

Startar: februari 2000.

Agare: Grundarna Paul Killenius och Robert Gyll och 6:¢ AP-fonden, Carnegie. Skandia,
som tillsammans satsat 210 miljoner i tvd omgangar.

Antal unika bes6kare per manad: 60-100 000 ("ett par tusen om dagen”)

Antal anstallda: 20 st (2000)

Paul Killenius och Robert Gyll, tva ekonomer som arbetat i likemedelsfo-
retag respektive konsultféretag med inriktning pé handel och vard, utveck-
lade under 1999 idén om en hilsonitplats som skulle vara ndgonting mer én
en "Hemmets likarbok” eller en populirmedicinsk tidning péd nitet. Det
hir dr en nitplats med ambitionen att férutom informatin erbjuda vard-
janster och ”halla patienten i handen” genom vérdprocessen. Inspirationen
kommer fran USA. Idén byggde pa insikten att foretag som enbart satsar pd
annonsfinansierad allmén information far svirt att bli [onsamma.

Men bakom idén finns ocksi en personlig upplevelse av virden som Paul
Killenius sjilv hade nir han kom hem frin att ha jobbat i Kina med dysente-
ri, som i sin tur ledde till olika komplikationer.

— Di inség jag vilket ansvar som ldg pd mig att hilla ihop de ménga speci-
aliteter som blev inblandade. Jag maste bli projektledare f6r min egen vard,
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det var helt och hallet upp till mig. Jag hade tur som kunde anvinda kontak-
ter som jag hade frin jobbet. Detta satte iging tankarna.

Robert Gyll, som jobbade med konsumentinriktade foretag ena dagen
och virden andra dagen, hade for sin del slagits av den extrema skillnaden i
ansats hos de tvé virldarna.

Deras gemensamma slutsats blev att i virden lades arbetet upp efter pro-
ducenternas behov och var inte alls individinriktad.

— Med IT hade det skapats mojligheter att gora pd ett annat sitt och
"vinda processflodet”. Detta sammanfaller med att ny generationer av pa-
tienter kommer in i virden och individer stiller helt andra krav in tidigare,
sager Paul Killenius.

— Det finns ett gigantiskt lige for Sverige hir, eftersom vi sitter pa tva
spjutspetsarhir: vi har linge legat lingt framme nir det giller likemedel och
vard — och Sverige har blivit ett I'T-Mecka i Europa. Lyckas vi kombinera
detta finns sillsynta mojligheter.

En resebyra for foretagshialsovarden

Paul Killenius jamfor deras tinkta tjinst med en resebyrd, som dr miklare
for en rad tjinster frin olika foretag — flyg, tig, hotell.

— Vi befinner oss pé en stindig resa mellan hilsa och ohilsa och vi kan
erbjuda nigonting bide nir det giller ridgivning och information och att sy
ihop l6sningar med vérdtjinster, siger han.

Men de har slippt tanken pa att erbjuda virdmaiklartjinster for privat-
personer, dtminstone inledningsvis. En marknadsundersokning visade att det
fanns mycket fi privatpersoner som var beredda att betala for detta.

Det enda som hos Vitea riktar sig till privatpersoner ir en sjukvirdsup-
plysning per telefon, med sjukskoterskor som kan koppla in ett antal specia-
lister. Samtalet kostar 79 kr. En liknande tjidnst dr gratis via landstinget, men
kotiderna dr ofta mycket ldnga. Vitea lovar snabbt svar. Man erbjuder ocksa
kunder att ligga upp en personlig hilsomapp med uppgifter frin journaler,
som bara kunderna har tillging till, men som de kan vilja att visa for en
sjukskoterska eller likare som de talar med per telefon. Detta forekommer
ocksd, men Paul Killenius kan inte siiga hur vanligt det ir.

Halsokonto for foretag

Sommaren 2000 borjade Vitea att erbjuda foretag att 6ppna “hilsokonto”.
De har de fitt de forsta uppdragen fran nigra mindre kunskapsforetag som
ar mycket beroende av att ha sina anstillda pa plats.

Tanken ir att Vitea ska skota ”vardlogistiken” och minska vintetiderna,
sd att sjukdomstiden blir kortare. De arbetar ocksid med metoder for att hjil-
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pa anstillda att tidigt uppticka sjukdom, sd att de kan borja behandlingen
tidigare, vilket i sin tur ofta innebir kortare franvarotid. De senaste tio dren
har det blivit allt vanligare med ”sjuknirvaro” som ofta straffar sig i lingden,
med lingre sjukskrivningar och rehabiliteringar.

Kalla siffror talar for att det borde finnas ett 6kande intresse for de hir
frigorna hos arbetsgivare. Langvariga sjukskrivningar har 6kat med nirmast
ofattbara 80 procent sedan 1997. I tider av 6kande arbetskraftsbrist dr 645 000
utanfor arbetsplatserna pa grund av langtidssjukskrivning och rehabilitering.
Forsikringskassan drunknar i drenden sa handldggningstiden blir ling, Méinga
far vinta pd sin rehabilitering i 6 minader.

Samtidigt har foretagshilsovarden rustats ner och pd ménga arbetsplat-
ser helt forsvunnit, som en f6ljd av minskade statsbidrag och féretagens egna
sparprogram. Men det visar sig nu vara ett kortsiktigt sparande, som skapar
storre problem i lingden, menar manga.

— Vi kinner oss som ett komplement till sdvil foretagshilsovird som hil-
so- och sjukvards forsikring. Vi skapar smarta losningar for att forebygga
och snabbt hantera fallen f6r att minska vintetiderna i processen och se till
att minniskor hamnar i "en kvalitetssikrad evidensbaserad dtgird ”. Det stora
intresset for foretaget ligger inte i patent och maskiner utan i alla ménniskor
och dirfor giller det att ta vil hand om det kapital som ér hjirtat i féretaget
, siger Paul Killenius.

Nir han talar sadir kinns det som om man vore tillbakaflyttad till slutet
av 80-talet dé det var si vanligt att prata om minniskan som foretagets vik-
tigaste resurs. Det var innan det hdrda 90-talet med alla slimningar och bant-
ningar och underbemannade organisationer. Midnga kinner sig idag mer som
térbrukningsvaror, litt ersittliga. Men Paul Killenius tror att vinden vin-
der.

— Det sker en snabb forindring i attityder i foretaget nu. Man kommer
till insikt om hur viktigt det ér att forebygga stress och depression. Man
borjar rikna pa hur kostsamt det dr med sjuknirvaro.

Vitea satsar inte det mesta av sina marknadsforingsresurser pa breda rek-
lamkampanjer eftersom man inte ir ute efter sd mycket publik som majligt.
Istillet prioriterar man siljare som soker upp kunder bland foretagen.

Vitea har ”ett par ar” att uppna lénsamhet. Likt andra nitplatser tinker
Vitea etablera sig utomland och inom de nirmaste manaderna riknar man
med att 6ppna i Frankrike, Tyskland, England.

An har de inte hittat nigon annan med samma affirsidé i Europa men
Paul Killenius riknar med att det kommer.

Likt Netdoktor erbjuder Vitea leverans av information via mobiltelefon
(WAP) — nir man inte har tillging till datorn, pa segelbiten, i sommarstu-
gan eller pa resande fot. Men Paul Killenius tror inte att det blir ndgon stor
anvindning av den tjdnsten.
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Kapitel 8
Reflektioner efter
en nathalsoresa

Nitet forstirker en utveckling som redan var pa ging, mot mer ifrigasiit-
tande och krivande patienter; stodda av lagstiftning som lyfter fram patien-
tens viitt. Men bur vanligt dr det och bur fort gir det?

Det finns mycket att fundera — och forska — kring, nar det giller vad som
driver pd och bromsar nér det géller bilsa pd natet, och hur anvindningen
ser ut i olika grupper.

I inledningen/sammanfattningen stilldes dessa fragor i fokus:

* Vad betyder denna vixande niithilsoflod for patienterna, for anboriga till dldre
vdrdbebivande, och for forildrar till barn med hilsoproblem?

* Vad betyder den for de yrkesverksamma i virden?

* Vad binder med relationen mellan patienter och likare?

Patienter som forskar om sin sjukdom har alltid funnits. Nu ér det sd oind-
ligt mycket littare for dessa att f6lja med vid forskningsfronten dag for dag.

Fortfarande finns det vildigt lite av riktiga undersokningar om detta. Men
i intervjuer och utdrag ur diskussioner kommer det fram en del bilder. Hir
toljer nagra nyckelrepliker frin patienter respektive likare.

Rag i ryggen
Patienter talar om vad nithilsa i olika former har betytt i relationen till
likare — som synes pekar intrycken at olika hall:

® ”Vir relation har forindrats av att jag borjade soka information via nitet,
eftersom jag dr mycket mer példst och kan stilla ménga fler fragor. Det
gor att min likare har fitt forklara mycket mer. Och jag tror att hon be-
handlar mig med mer respekt nu, just for att jag vet mycket om det hon
pratar om. Men frimst har det gett mig rag i ryggen — modet att kriva ritt
behandling, att ”std pad mig” hos likare. Att ha sjukdomskunskap stirker
ens sjilvfortroende, inget snack om saken.”
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* ”Genom att tala med andra diabetiker har jag lirt mig tre gdnger mer 4n
vad jag har via likare ... ”

® "Det kinns bra att hora att ménga har liknande problem som jag med
likare ... Kanske har jag blivit lite lugnare nir jag pratade med ”min”
likare, dirfor att jag har fitt veta att de flesta diabeteslikare inte har né-
gon koll pd hur det egentligen ér att vara diabetiker.”

* ”Det verkar som om likare tror att de har patent pa diagnos och symp-
tom. Nir vi radar upp véra kunskaper sa betraktar de oss med andra 6gon
— med mer respekt och dirmed ér vi mindre patient och mindre sjuka”

® ”Min erfarenhet ir att det ofta dr mycket negativt att vara palist och ”in-
tresserad”. Den reaktionen méter man bade hos likare och sjukskoterskor
(dem triffar vi ju ocksd nir vi dr inlagda for operation och dylikt). Man
skall inte ifragasitta eller diskutera for mycket. ”

”Det ar bara att tycka om det”

Risken ir att ménga likare hamnar i underlidge. De har ju tvirtom fatt det
svarare att uppdatera sina kunskaper pd grund av 6kad tidspress och tidsbrist
ijobbet.

Hir dr ndgra tankar frin surfande doktorer som i tidigare kapitel har
funderat 6ver motet med sina internetpatienter:

* ”Dagens aktiva patienter vill inte bara ha en ”second opinion” att jimféra
med vad den egna doktorn tycker — de vill ha tusen bedémningar ... Det ir
den nya utmaningen och det dr bara att tycka bra om det. Jag uppmanar
mina patienter att vara aktiva i den lokala patientféreningen och tycker att
alla patienter ska viga stilla krav pa sina likare. De ska se till att fa dagens
behandling och dirfor giller det att halla sig 4 jour med vad som hinder.”

® Jag tror att vi i vér iver att styra patienten ritt, ofta har en tendens att ge
ordinationer om livsstilsférindringar pi ett sitt som inte uppmuntrar pa-
tienten till ett sjilvstindigt handlande utan riskerar att leda kontrollerat
beteende. Kanske vi skulle lyckas bittre om vi kunde acceptera att vara pa-
tienter gor val som vi sjilva inte skulle rekommendera? D3 har de i alla fall
valt p ett sjilvstindigt sitt, utan att behova trotsa en befallande doktor.

*® "Nir likarna foljer patienterna in i informationsildern, kommer detta att
ytterligare 6ka behovet och utbudet av information pa nitet, vilket leder till
en dn mer forstirkt patientroll och att virdgivarna blir annu mer inriktad pa
att bli patientcentrerade och grundade pa vetenskapligt beprovad kunskap.

* “Patienter letar efter sanningen pd nitet. Men det ir inte litt att utvir-
dera medicinsk litteratur. En del 4r mycket svart att forsta for en som inte
har medicinsk utbildning. Ibland har patienten bara ldst en sammanfatt-
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ning, for det dr det enda som ir tillgingligt pa nitet. Men det hinder att
jag sjilv tycker att en sammanfattning av en artikel inte stimmer med vad
som faktiskt kommer fram dir. Det finns en risk for att man drar felaktiga
slutsatser om man inte ldser allt noga — och kan sitta in det som sigs i ett
helhetsperspektiv. Men visst kan en patient som lagt ner tid pa att soka
information om sin sjukdom ha mer kunskaper #n sin likare. Som likare
kan jag inte f6lja med i allt.”

Professor Per Hjortdals recept, utforligt refererat i kapitel 2, for att
undvika rollkonflikter mellan ”odugliga” likare och "besvirliga” patienter
innehéller vad han ser som ”en av de storsta och mest genomgripande for-
andringar som bryter fram i modern sjukvird” — nimligen att likarna ”in-
gdr partnerskap med véra patienter for att 16sa hilsorelaterade uppgifter”,
enligt principen: ”Patienten dger problemet, vi kan i bésta fall hjilpa”. Men
detta beskriver han som ”en detronisering” som handlar det om att limna
ifrén sig kontroll, vilket dr “kanske den viktigaste utmaningen” i den nya
likarrollen. Och han frigar: Ar likarna redo for den forindringen?

Vad driver pa - och vad bromsar?
Olika studier och analyser av fenomenet nithilsa pekar pi olika padrivande

faktorer. Sa hir beskriver rapporten ”E-health” nagra:

* Vilutbildade, vilbirgade, datormogna minniskor ir en vixande del av
befolkningen. De har nirmare till att anvinda nitet in andra och att vinda
sig dit for att hitta svar pé sina hilsofragor.

* Nitannonser som hinvisar till olika former av nithilsoplatser hamnar dag-
ligen framfor nitanvindare.

* Globala informationskillor som dr ndbara pd nitet tilltalar ménniskor, som
vill ha tillgdng till en ett vidare utbud av hilsoinformation 4n vad deras
lokala likare kan tillhandahalla — och som vill ha det 24 timmar om dyg-
net, sju dagar i veckan.

Det finns tre faktorer som kan bromsa utvecklingen:

1. Den digitala klyftan.
2. Den ovissa ekonomiska kalkylen.

3. Trovirdighetsfragan.

Den digitala klyftan

Till hindren f6r 6kad anvindning hor det som 1 ”E-health”-rapporten kallas
den digitala klyftan:
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"Samma befolkningsgrupper som har bogre sjuklighet — etniska minoritetsgrup-
per; fattiga manniskor och dldre — dr ocksd mer sillan anvindare av internet”.

I Sverige ir klyftorna dven nir det giller internet mindre 4n i USA, bland
annat pd grund av mojligheter att "hyrképa” datorer genom sin arbetsgivare
(med skatteavdrag) eller fackliga organisation.

Den digitala klyftan kan ocksd minskas genom att nitet blir tillgingligt
genom vanliga bibliotek och sjukhusbibliotek — och om landstingens och
Apotekets satsning pd Infomedica som en viktig del av virdens patient-
information far fart, dr det rimligt att tinka sig att patienter och apoteks-
kunder kommer att kunna s6ka pé nitet i vintrum och pd apoteken inom
nigra 4r.

Formodligen har Sverige, som jimte 6vriga Norden ligger i titen nir det
giller nituppkopplad befolkning, nétt en kritisk massa: tillrickligt manga
kan ni nitet om de vill, for att bdde kommersiella och icke-kommersiella
aktorer ska kunna tycka att det dr virt modan att nd virdkonsumenter via
nitet. Internet dr ingen 6vergiende fluga.

Men det finns andra trosklar till nitet 4n sladdar. Vil sé viktigt dr vetskap
och vana. Aven bland dem som nir nitet hemma och/eller p jobbet fallerar
kunskapen och lusten/viljan/motivationen att skaffa sig kunskaper. Detta
giller ocksa timligen vilutbildade och alls icke lastgamla, som har nitexper-
tis pd nira hall: familjens tondring.

De intervjuer och enkla minienkiter bland ”internetpatienter” som jag
har gjort under arbetet med den hir skriften, ger en bild som ir ganska
vintad nir det giller alder och social sammansittning. Det dr fler under 40
dn over. Pafallande manga studerar eller har en h6g utbildning. Bland drivan-
de i nitgemenskaper idr det inte sd sillan patienter som har ndgon anknyt-
ning till I'T i sina jobb.

Men det finns ocksi dldre och ligutbildade. Och ildre 4r inte synonymt
med datoranalfabet!

Organisationer som ”Seniornet” satsar pd att fi ut pensionirerna pi ni-
tet. Och under det kommande drtiondet ir det ju faktiskt den stora och en-
ergiska 40-talistgenerationen som borjar att gd i pension. Flertalet svenskar
limnar arbetslivet fore 65, inte sa fa fore 60. En hel del av trettio- och fyrti-
otalisterna som gar i pension framéver har faktiskt umgatts med datorer i
tio, tjugo ar och mer.

Surfande doktorer?

Moter internetpatienter surfande doktorer? Likarna dr en grupp som till
stora delar har varit ganska sen med att ta till sig datatekniken och internet —
sd siger man i land efter land. De som bygger upp likarnas egen nitplats
Ronden hivdar att det kommit ett genombrott pd senare r. Men tiden for
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likare att s6ka medicinsk information har minskat under det senaste decen-
niets besparingar i virden.

Och surfande doktorer som intervjuas i skriften berittar att de gor det pa
sin fritid — vilket kollegor som har barn hemma inte har tid med. Aven hir
spelar dldern in, for dldre likare idr det inte lika naturligt att anvinda nitet
som kunskapskilla. Drivande i likares nitgemenskaper dr ofta doktorer med
ett stort it-intresse.

Likare pd sjukhus har ofta en ypperlig informationshyjilp hos sjukhusbib-
liotekens bibliotekarier som betydligt snabbare hittar ritt pa nitet, eftersom
de fitt vanan av att tillbringa alltmer tid dir. Dirfor finns det en stor grupp
likare som anvinder nitet som killa — utan att sjilva surfa dr.

Den ovissa ekonomiska kalkylen

Den som s 6nskar skulle nog kunna sitta hela dagarna och gé frin nitplats
till nitplats och ldsa hilsoinformation — pa svenska. Materialet som finns pé
engelska ir sd enormt att dygnets timmar knappt ricker till f6r att hinga
med, dven om man avgrinsar sitt bevakningsomrade. Frigan 4r nu om kur-
van som pekat brant uppit frin hosten 1999 till hosten 2000 kommer att
fortsitta pa samma sitt under 2001 — eller om kurvan knicks. Kanske finns
det firre, inte fler, nitplatser av typ "hilsonittidningar” mot slutet av 20017?
Osvuret dr bist. Men det ér svirt att tro att alla de hoppfulla nittidningar
som startats och som ir pd vig i skrivande stund ska lyckas att finansiera sin
verksamhet med annonser och sponsorsamarbete, dtminstone om det ska
vara ndgon volym och kvalitet pi det som publiceras. E-handel med anknyt-
ning till vird och hilsa kan bli ett komplement for fler. Men for manga
verkar nog e-handel, som var det stora framtidshoppet/hotet (beroende pi
egna intressen) fore millenieskiftet, idag vara en ballong som luften pyser ur
alltmer. Postorderhandel 4r vil bra i manga ligen, men s nytt ir det ju inte,
bara for att man bestiller via dator istillet for brev eller telefon.

Enklare dr den ekonomiska kalkylen for offentliga nithilsoplatser. Dir
dr man inte beroende av annonsprisers upp- och nedging och annonsérers
skiftande intressen. Pengarna som satsas dr skattemedel som en del av vard-
ens patientinformation. Resultat i virden blir inte litt att utvirdera — men s
smaningom gér det att mita antalet besokare pa Infomedica, Pion, och Apo-
tekets och landstingens egna nitsatsningar, och undersoka vilka som anvin-
der informationen och hur. Och de resultaten ligger sedan férhoppningsvis
till grund for politiska beslut om patientinformation pa nitet ska fortsitta
och eventuellt utokas.

Den ekonomiska kalkylen kan bli dnnu enklare och magrare om man
tittar pa nitgemenskaper for patienter med problem som de lever med un-
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der en lang tid, eller livslangt. Sddana patientnitgemenskaper gér att sitta
upp helt gratis, som en epostlista. Det ir troligt att allt fler patientférening-
ar, liksom foreningslivet i 6vrigt, kommer att erbjuda sina medlemmar mo-
tesplatser pd nitet. Men vi kan nog ocksi fa se fler enskilda initiativ, som
endolistan dr ett exempel pad. Och manga som skapar sin alldeles egna hem-
sida tar redan idag upp sin kroniska sjukdom som ett kapitel i nitberittelsen
om dem sjilva, jaimte jobb, fritidssysselsittning, familjemedlemmar, husdjur
och reserapporter. Det ir ocksd ett sitt for patienter att hitta varann, en
grund for nya nitgemenskaper. Ekonomin sitter mycket fi hinder for den
hir grisrotsdelen av nithilsan.

Trovardighetsfragan

Det har tidigare nimnts att den amerikanska nithilsoplatserna i borjan av
2000 skadades alltvarligt av en rapport som visade att nithilsoplatser anvint
uppgifter som de som registrerat sig som anvindare limnat, for att forse
likemedelsforetag och andra med adresser till reklammottagare. Det skada-
de ryktet frin sddana Gvertramp 4r svirt att reparera.

Det finns ocksa brister hos en del nithilsoplatser nir det giller att redo-
visa killor och ange vem som svarar pa fragor, liksom vem som egentligen
star bakom en nitplats. Amerikanska forbundet for sjukhusbibliotekarier har
satt samman en checklista for den som vill stilla diagnos” pé nithilsoplat-
ser de besoker — och forsta fragan ir just:

”Vem sponsrar nitplatsen”. Fragan atfoljs av foljande kommentar:

"Forsikra dig om att savil nitplatsansvariga som deras kvalifikationer 4r
tydligtidentifierade. Trovirdiga killor innefattar medicinska féreningar, sjuk-
hus, vardcentraler och vardutbildningsinstitutioner. Kom ihag att tillverka-
re av medicinska produkter, inklusive likemedel, ofta har god information,
men de har inte med information om konkurrerande produkter.”

Forbundets 6vriga kontrollfragor lyder:

o Ar nitplatsen aktuell? Har den uppdaterats nyligen?

* Bestdr informationen av fakta eller dr uttryck for dsikter? Om det dr dsikter —
vems dsikter presenteras? Ar det kvalificerade yrkesmanniskor som stir for
drsikterna?

o Ay niitplatsen avsedd for virdyrkesfolk eller for allminbeten?
Pa flera nivaer pigir arbete for att kvalitetssikra innehéllet pd kommersiella
nitplatser.

Nir socialstyrelsen i en nu pigiende studie granskade 38 svenska nit-
platser kunde man knappt hitta nigot att sitta bock i kanten f6r. Till det som
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fick anmiérkningar horde att man inte alltid tydligt angav avsidndare av infor-
mationen.

Inom EU har det under senare ar pagitt ett arbete med att stélla upp krav
som nithilsoplatser ska leva upp till for att fi anvinda ett slags kvalitetsmirke.

Det finns flera forsok till en av manga efterlingtad kvalitetsmirkning av
nithilsoplatser, av branschorganisationer och ideella organisationer. De har
dock kritiserats for att vara tandlosa, bl a har det funnits brister nir det gil-
ler att folja upp att de en gang kvalitetsmirkta nitplatserna verkligen lever
upp till de kvalitetskrav och etiska regler som de har lovat att f6lja upp. Det
finns exempel pa hur nitplatser som begatt 6vertramp har fatt behélla mir-
ket som stiftelsen HON (Heath On the Net) forsoker att etablera.

HON gick i oktober 2000 tillsammans med tva andra branschbaserade
initiativ som jobbar med dessa fragor: projektet HiEthics (med négra av de
storsta amerikanska nithilsoplatserna bakom sig) och organisationen "Inter-
net Healthcare Coalition” och dess "E-health Ethics Initiative”. De bildade
en gemensam kommitté som atog sig att samarbeta med andra internatio-
nella anstringningar att “skapa ett tillforlitligt och ansvarsfullt hilso-inter-
net”.

FNs virldshilsoorganisation WHO foreslog i oktober 2000 ett annor-
lunda grepp — nimligen att skapa ett nytt sd kallat toppdominnamn, i stil
med .com f6r kommersiella, .org f6r organisationer. Det nya namnet skulle
vara .health och for att fi det i sitt namn mdste nitplatsigaren leva upp till
vissa krav.

S3 hir forklaras WHOs initiativ av forskaren och likaren Joan Dzenowa-
gis, som arbetar pA WHOs avdelning f6r hilsoinformation och kunskaps-
spridning:

— Hittills har det varit oméjligt att kriva att informationsgivare pd nitet
ska hilla sig till ndgra regler. Men nu 6ppnar sig méjligheten att begrinsa
ritten att anvinda toppdominnimnet .health till nitplatsigare som frivilligt
haller sig till bestimda kvalitets- och/eller etikstandarder.

— Genom att gora tillgdngen till detta toppdominnamn begrinsad kom-
mer WHO att garantera att det finns tvingade regler om vem som fér an-
vinda det, och hur det gar till att registrera sig. Reglerna kan vi se till att de
efterlevs genom att toppdominnamnet kan suspenderas eller upphivas om
dominnamnsinnehavaren bryter mot reglerna. WHOs avsikt ir att .health
omedelbart identiferar innehavaren som en som hiller sig till kiinda regler
och dirigenom skapas tilltro till informationen som limnas och detta inne-
bir ett visst matt av skydd for nitanvindare som tar del av denna informa-
tion.

Joan Dzenowagis tror att WHOs forslag kan bli monsterbildande f6r hur
internationella organisationer kan stodja och frimja kvalitetsinformation som
gar att latt att bedoma och “genomskida” inom olika omraden.
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Forslaget behandlas i skrivande stund av den organisation som sedan 1998
ansvarar for toppdoménnamn, Internet Corporation for Assigned Names
and Numbers (www.icann.org).

Hur vanligt ar det och blir det?

Det dr litt att bli imponerad av internetpatienter som de som #r intervjuade i
reportagen om endometrios- och diabetes-patienternas nitgemenskaper.

De har starka drivkrafter for att anvinda nitet som en resurs for sitt dag-
liga hilsoarbete. Det giller ocksi exempelvis cancerpatienter, som ofta kimpar
linge med sin sjukdom, och allt oftare ocksé Gverlever sin cancer numer.

Men hur ir det egentligen med behovet av nithilsa hos oss normalkrass-
liga, som i stort sett betraktar oss som friska?

Det finns manga friska som som faktiskt satsar en hel del tid och pengar
pa att skaffa information for att fordli friska. Ett tecken fore internets tid pa
detta dr att det finns flera hilsotidningar, med artiklar exempelvis om hur du
hanterar din stress och bekidmpar sétsuget. Lasarundersokningar hos rader
av veckotidningar visar att deras medicinska material ligger hogst upp i topp
—och for att nd dithin maéste stora grupper vanligen friska hora till lisarska-
ran. De storsta dagstidningarna har ocksd medicinska journalister och hilso-
avdelningar och -bilagor. Radiodoktorn som nu heter "Ronden” ir ett av
radions idldsta program som fortfarande sinds.

Anda ir det vil s3 att for det stora flertalet av oss tiger hilsan still.

Jag tror att det dr viktigt att se att anvindningen kommer att vara otroligt
olika for olika grupper utfrin de egna behoven, exempelivis friska, nydiag-
nostiserade och kroniker. Beroende pa var i dessa grupper vi befinner oss
lever vi lite i skilda vardinformationsvirldar.

Peter Garpenby, forskare vid Centrum for utvirdering av medicinsk tek-
nologi, konstaterar i sin studie om ménniskors sdkande av hilsoinformation
(2000) att det som undersokts oftast ir speciella gruppers informationsso-
kande, framforallt kroniker.

I'sin studie av hur savil friska som sjuka anvinder hilsoinformation utgér
han frin tva olika typer av behov:

¢ Information for att skota sin hilsa och hilla sig frisk

¢ Information for att anvinda nir man har egna hilsoproblem (eller barn
med hilsoproblem)

I en forsta litteraturstudie (1999) pekade han ocksi pa att hilsoinformation
kan fylla tvd funktioner for individen: en faktamissig och en kinslomissig.
Men studierna "lyckas tyvirr inte relatera detta till individernas situation
nir de soker information”:
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— Det kan vara en visentlig skillnad att soka for en anhorigs rikning, eller
for egen rikning, eller att soka information for en trivial &komma eller en
livshotande sjukdom. Det ir inte helt meningsfullt att konstatera att hilso-
information kan reducera oro nir man inte vet i vilken situation individerna
befann sig nir de konsumerade informationen.

Garpenby pekar ocksa pé att det dr en visentlig skillnad mellan en situa-
tion dir individer pa egen hand soker och viljer information, dir biblioteka-
rier trinade i att formedla hilsoinformation viljer material, och dir likare
“remitterar” patienten till ett bibliotek eller en patientinformationscentral.

Nagra personliga reflektioner

Jag dr mycket van vid att himta information pa nitet. Under cirka ett rs tid
har jag till och fran surfat runt pd nithilsoplatser. Hur ser dd min egen nit-
hilsokonsumtion ut efter detta dr? Den ir faktiskt begrinsad till att jag pre-
numerar pi ett e-brev med en daglig dos rad kring kost frin en dietist kopp-
lad till Primalivet. Skilet till att jag fastnade for detta ir forstas att jag i
likhet med en 6kande andel av befolkningen i vistvirlden befinner mig i
riskzonen att skaffa mig hilsoproblem pé grund av for mycket och fel dtan-
de, i forhallande till mitt stillasittande skrivjobb och de fritidsvanor jag har.
Brevet dr beromvirt kort och jag liser det ganska ofta.

Diremot slutade jag snart lidsa ett dagligt brev om nyheter fran (danska)
Netdoktor, vars idé forstis var att jag skulle soka upp nitplatsen. Men vilken
vanlig person har ett hilsointresse som ir si stort att man vill ha en daglig
dos med Gverblick 6ver alla medicinska nyheter? Aven i virden har ju flerta-
let ett specialomride.

Jag har inte frigat ndgon nitdoktor, trots att vi i familjen sjilvklart har
haft sma och stora hilsofrigor under aret.

Jag tinker pd mig sjilv som frisk — men har vid nirmare eftertanke en
liten kronisk dkomma: sjilvsprickor pé fingrarna, nog sé irriterande och ibland
smirtsamma. Jag har lirt mig att det finns mycket information om hud-
dkommor, med bilder, hos en hudspecialistklinik i Tyskland. Men trots att
det kunde ha legat nira till hands att surfa dit och jimféra med mina fingrar,
med tanke pa att jag anvint dessa fingrar till att skriva om nithilsa, si kom
jag inte pé tanken.

Jag kinner igen mig sjilv i ett av huvadbudskapen i den underskning
frin Ostergotland om minniskors killor till hilsoinformation, som refere-
rades i kapitel 3: om det bara gar, vill vi belst tala med en kunnig méinniska.

Kruxet ir ju bara att sidana minniskor inte alltid finns sé litt tillgingliga.
1990-talets nedskirningar har skapat en tidsbrist i virden som ir ett stort
problem for bade virdpersonal och patienter.

Jag tror att mitt eget exempel nog kan gilla minga i min dlder ("mitt i
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livet”) och beligenhet: det ska till lite mer 4n mina bekymmer for att gora
mer in nyfikenhetsvisiter. Men till skillnad fran for ett ir sen vet jag i alla fall
lite grann om vad som finns att s6ka. Om informationsbehov skulle dyka
upp mitt i natten, eller jag inte vet om det édr virt besviret att soka hjilp —
vart skulle jag dd soka mig, och varfor? Kanske skulle det ricka med att jag
borjade undra om jag eller en anhorig efter ett fistingbett drabbats av bor-
relia for att jag skulle koppla upp mig och bérja jamfora hur olika nitplatser
beskriver symptom och bot.

Troligen skulle jag borja med vardens eget, kvalitetsstimplade Infomedi-
ca, eller Kroppsjournalen med dess tydligt journalistiska och 4nd3 serigsa
framtoning.

Maihinda idr det en vanesak. Efterhand vinjer alltfler av oss vid att anvinda
nitet till alltmer saker: kolla tidtabeller, betala rikningar, bestilla biobiljett.
Jag och méinga med mig har aldrig skaffat en hemmets likarbok. Men om
ndgot liknande nu finns ldtt ndbar pa nitet, kanske ocksa jag borjar anvinda
den mojligheten, s smaningom.
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Telematik 2004 genomfors i samarbete mellan KFB och TELDOK.
Programmets utgingspunkt iar de férindringar som sker i samband med
att Sverige omvandlas till ett informationssamhille. En viktig aspekt dr
att I'T vintas 6vergd fran att vara expertteknik till att bli massteknik, och
de foljder detta fir.

Programmet bygger pa att mycket i informationssambhillet ar 2004
kan skonjas och granskas i verkliga livet och i demonstrationsmiljoer
flera ér fore dr 2004. Inom ramen Telematik 2004 produceras smaskrif-
ter och rapporter. Smaskrifterna pa cirka 30-50 sidor dokumenterar run-
dabordssamtal och/eller intervjuer dir olika asikter och erfarenheter lyfts
fram. Rapporterna pé cirka 100 sidor ger en mer heltickande bild av
tidiga anvindare samt en tydlig framdtblick mot dr 2004.

Utgivna publikationer inom programmet Telematik 2004:

Bengt Carlsson Ny teknik som drivkraft och hjilpmedel f6r
finansiella bedrigerier

Sofie Rittfeldt Allas vira museisamlingar
—IT som link mellan konstmuseers sam-
lingar och allminheten

Erik Fjellman och Interaktiv underhallning infor framtiden

Jan Sjégren

Anders R Olsson Privatliv & Internet — som olja och vatten?
Arvid Hoglund IT vixer (dven) i skogen
Mats Utbult Nithilsa. Internetpatienter moter surfande

doktorer — uppstir konfrontation eller
samarbete?



KFB (www.kfb.se) och TELDOK (www.teldok.org) driver fram till

mitten av 2001 programmet Telematik 2004 for att finansiera och
publicera studier av tidiga anvandare och anvandningsomraden i
”informationssamhdllet”. Projekten som finansieras (hittills ca ett
dussin) resulterar i tva slags publikationer: ’smaskrifter” med samtal
och intervjuer (30-50 sidor) samt lite langre rapporter (ca 100 sidor).

o [ ] -
N’a%h 'a] a Intornetpatienter miker surfande dokkorer
S - uppstar konfronkation eller samarbete?
Hundratusentals svenskar har redan sokt information om hilsa pa Internet
— kunskaper, erfarenheter och dsikter om sjukdomar och deras behandling.
For varje dag vixer utbudet av hilsoinformation; nitplatserna innehaller
information och inldgg av olika kvalitet och med olika sdndare och syften.

Vad betyder denna vixande nithilsoflod for patienterna, f6r deras anho-
riga, for vardpersonalen? Och vad hinder t ex med relationen mellan patien-
ter och lakare nir likarens gamla kunskapsovertag kan utjiamnas genom
tillgdngen till Internet? Rapporten Néthilsa. Internetpatienter méter surf-
ande doktorer — uppstar konfrontation eller samarbete? behandlar ingdende
och utforligt sidana fragor.

Nitplatser med medicinsk information och patientgemenskaper ger inte
minst kroniskt sjuka rag i ryggen. Patienter lir sig mer om sjukdomar och
behandlingar. Vardfolk anviander nitet for att fordjupa och vidareutveckla
sitt yrkeskunnande. Den omfattande tillgingen till information revolutio-
nerar virden och hojer vardkvaliteten.

Nithilsa. Internetpatienter moter surfande doktorer — uppstir konfronta-
tion eller samarbete? dr den sjitte utgavan i programmet Telematik 2004
som drivs av KFB och TELDOK. Rapporten har skrivits av frilansjourna-
listen Mats Utbult (utbult@bahnhof.se), som tidigare bl a skrivit tva efter-
fragade TELDOK-rapporter om IT-anvindning i varden.

"N\KFB
& teldok.

KFB-rapport 2000:60 « TELDOK Rapport 138 «
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