TRENDER

Att anvanda Internet for hdlso- och sjukvards-
information blir allt vanligare. Ofta vander sig
olika aktorer till den breda allmanheten och deras
mojligheter till information och tjanster 6ver natet.
Men manga patienter med kronisk, langvarig sjuk-
dom anvander sig av Internet for att soka svar, trost
och mening samt hantera ett liv med sjukdom. I sin
bok ”Patienters anvandning av Internet — landskap
och vagar for coping online” ger Ulrika Josefsson
en fordjupad bild av fenomenet.

Or en stor del av Sveriges befolk-
Fning har Internet blivit en sjdlv-

klar del av vardagen och en plats
dar man soker information, anvander
olika tjanster och har moten och kon-
takt med andra. I det stora utbudet har
webbsidor med hélso- och sjukvdrds-
relaterat innehdll 6kat stadigt under
de senaste tio aren. For patienter, nar-
staende och allmdnheten i stort finns
darfor en enorm flora av information
att soka sig fram i.

Bakom webbsidorna finns flera ak-
torer, bade offentliga och kommersiella,
till exempel hélso- och sjukvdrden, la-
kemedelsforetag, vardforetag, univer-
sitet och hogskolor, myndigheter, pa-
tientorganisationer, privatpersoner. For
manga patienter med livsldnga, kronis-
ka sjukdomar eller skador har Internet
kommit att bli en viktig del i hantering-
en av sjukdomen och situationen som
patient.

Den information som patienter soker
varierar i omfattning och djup och kan
rora allt fran enklare medicinska fakta
till forskningsresultat publicerade som
vetenskapliga rapporter. En annan typ
av information ar beskrivningar av
medpatienters egna upplevelser eller
webbsidor som ger méjligheter till kon-
takt med andra drabbade.

Samverkande drivkrafter bakom
utvecklingen

Bakom den hir utvecklingen finns
flera samverkande drivkrafter. Inter-
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nets framvixt och spridning ar sjilv-
klar. Fran att ha varit en del i det kalla
krigets forsvarsforskning under 1950-
och 1960-talen har Internet utvecklats
till ett allméant verktyg for privata och
offentliga angeldgenheter. Detta hade
formodligen inte kunnat ske utan den
tekniska utvecklingen av personda-
torer och snabbt 6kad tillgdnglighet
till datorer i hemmen under 1980- och
1990-talen.

Utéver den tekniska férdndringen
péverkas patienters anvandning av In-
ternet ocksd av demokratiseringen av
sjukvarden. Numera forvdntas patien-
ten i storre utstrackning vara informe-
rad, delaktig och ta ett 6kat eget ansvar
for vardprocessen. I kombination med
6kad valfrihet och patientinflytande
har den férdndrade patientrollen gjort
att patienten ocksa behéver mer infor-
mation som ror allt fran medicinska
fragestallningar och valmajligheter till
vantetider och kvalitet i varden. Det
forandrade informationsbehovet driver
pa utvecklingen samtidigt som den in-
formationsméngd som finns pa Inter-
net ocksa blir en viktig forutsittning
for patienten att hantera sin situation.

Ytterligare en drivkraft handlar om
individens sdtt att bemdstra den svdra
situation det innebdr att bli kroniskt
sjuk. For en del personer blir det viktigt
att lara sig och forsoka forstd sd myck-
et som mojligt av vad som drabbat dem.
For andra ar det viktigare att mota
medpatienter och fa del av deras erfa-
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renheter eller att f& mojlighet att sjalv
hjdlpa andra. Dessa strategier gynnas
av tillgdngen till Internet samtidigt
som patienter genom att anvinda sig
av ndtet ocksa deltar i att utveckla det.

Manga typer av webbsidor
En grov indelning av de webbsidor
som patienter moter pa Internet skulle
kunna vara i sidor som ger:
¢ Halso- och sjukvardsinformation som
innehdller fakta om olika aspekter
av sjukdom och behandling.

Patienters beréattelser som ger till-
gang till medpatienters erfarenheter
om hur det dr att vara drabbad av en
viss sjukdom.

Sjukvérd pa Internet som erbjuder di-
rekt sjukvdrdande insatser via nétet.

Hilso- och sjukvdrdsinformation
finns exempelvis pa hédlso- och sjuk-
vardsportaler, webbsidor for vard-
jamforelser, den medicinska profes-
sionens webbsidor och pd webbsidor
fran likemedelsforetag, myndighe-
ter, patientorganisationer samt pa
sidor skapade av enskilda patienter.
Producenterna d4r manga och webb-
sidorna skiljer sig at nar det galler
syfte, malgrupp och sprakligt tilltal.
Aven sitten som informationen pre-
senteras pd varierar liksom meto-
derna for hur bestkaren kan stka
information.

Patienters berittelser finns i dis-
kussionsforum, pd bloggar eller i
sdrskilda néatverk. Ibland finns be-
rattelserna som losa tradar, ibland
som obrutna berattelser i text, som
ljudfil eller som filmade inslag. P4
olika sdtt ger de uttryck for patien-
ters personliga erfarenheter av hur
det &r att bli sjuk och tvingas leva
med sjukdom. De personliga, ofta
frikostiga, berdttelserna blir en unik
form av information som sjukvarden
kan ha svért att formedla men som
samtidigt har stor betydelse for
mdnga patienter. Berdttelserna
handlar om emotionell och fysisk
férandring, symtom, undersdkning,
diagnos, behandling och biverk-
ningar men ocksd om den praktiska
vardagen.

Sjukvdrd pd Internet ar webbsidor
dar patienten kan f4 diagnos och be-
handling, mojlighet att utfora sjalv-
tester eller sjdlv féora samman och
administrera sin personliga hélso-
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och sjukvardsinformation. Sjukvard
pa Internet far dock betraktas som
en foreteelse som dnnu befinner sig
i sin linda. Utvecklingen drivs till
storsta delen av privata aktorer och
kan ses som parallella spar till det
som sker i den offentliga sjukvdrden.
Aven forskningsarbeten av olika
slag bidrar till att behandling over
nédtet vixer fram.

ter egna preferenser, bedéma avsanda-
rens eller producentens trovardighet
men ocksa webbsidans framtoning. An-
dra sitt att bedoma kvalitet och relevans
ar att jamfora information fran flera
webbsidor och kéllor. Diskussioner pa
Internet med andra patienter ger ibland
ocksd vagledning bade till ny informa-
tion och till beddmning av den informa-
tion man hittat.

For manga patienter med livslanga,

kroniska sjukdomar eller skador har
Internet kommit att bli en viktig del i hante-
ringen av sjukdomen och situationen som

patient.

Viktigt men svart att hitta ratt pa
Internet
Vid en forsta anblick skiljer sig kanske
inte patienters informationssékning
sa mycket fran annan informations-
sokning pa Internet. Men drivkraften -
den egna hédlsan och 6nskan om att bli
frisk eller férhoppningen om att kunna
leva sd normalt som majligt - gor att det
finns en sdrskilt intensitet i sokandet.
En férdndrad livssituation praglad av
osédkerhet, radsla och ovisshet och en i
vissa fall dramatisk fordndring av livet
gOr att stegen ut pa Internet faktiskt
kan handla om liv och dod. Fér andra
ar fordndringen inte fullt sd genomgri-
pande, men sjukdomen kan dnda inne-
bdra en stor paverkan pa livskvalitet
och fragorna om hur situationen kan
hanteras dr mdnga.

Patienter som soker sig ut pa Internet
i hopp om att hitta svar, trost och me-
ning kan emellertid ganska snart upp-
leva en kidnsla av forvirring och frustra-
tion. Mdngden av information dr enorm
och det kan médnga ganger vara svart att
hitta fram till det som ar relevant, sakert
och anvandbart. I brist pd stéd och guid-
ning utvecklar patienter egna strategier
dér de i stor utstrdckning dr utlimnade
t sin egen formdga. Inte sillan startar
patienter med att soka pd en diagnos el-
ler behandling i en vanlig s6kmotor.
Ofta genererar det stora mangder traffar
som de sedan sjélva far sortera och be-
doma. Har véljer en del patienter att, ef-

Kontakten med andra betyder
mycket

Internet ger patienter stora majlighe-
ter att komma i kontakt med andra
drabbade. Men det &r inte alltid som
kontakten ar direkt. En del patienter
foredrar att ldsa om andras erfaren-
heter eller att folja diskussioner utan
att sjdlva delta. For andra kan det vara
direkt nodvandigt att fa personlig re-
spons fran patienter som gatt igenom
det de sjdlva upplever.

I kontakten ger patienterna varan-
dra olika former av stod. Det kan hand-
la om informationsstéd (medicinska
fakta), praktiskt stod (direkt hjalp med
information om till exempel kliniker,
lakare eller behandlingar) och kanslo-
maéssigt stod (trost, bekraftelse och
uppmuntran).

Kontakten med medpatienter hand-
lar emellertid inte enbart om att fa hjalp
utan lika mycket om att hjdlpa andra.
For en del patienter blir hjdlpandet ett
sdtt att hantera och skapa mening i den
egna sjukdomssituationen. De flesta
patienter som har kontakt stottar och
hjélper varandra, &ven om det kan leda
till en for stark fokusering pd sjukdo-
men och att patienter ger rdd som kan
vara felaktiga eller som riskerar att tol-
kas pa ett felaktigt satt.

Patientnatverk pa natet
En sarskild form av kontaktpunkt for
patienter pa Internet ar de patientnét-



verk som patienter sjdlva driver. De
har oftast sitt ursprung i en enskild
patients bristande information om sin
sjukdom som gjort att han eller hon har
sokt, sammanstallt och ibland oversatt
information (bdde medicinska fakta
och personliga erfarenheter) som de
sedan lagt ut pa Internet. Efterhand har
man lagt till interaktiva funktioner, till
exempel diskussionsforum, chattar och
e-postlistor. I vissa fall har man startat
med interaktiva funktioner for kon-
takt for att sedan komplettera med en
webbplats som innehaller faktainfor-
mation och patientberittelser.

Patientndtverken syftar oftast till att
verka for information och ldrande och
att stdrka patientens roll i motet med
sjukvdrden. Andra tydliga syften ar att
fungera som motesplats for msesidigt
stod. Vissa nédtverk har dock en tydli-
gare inriktning mot att verka opinions-
bildande.

Genom mojligheten till stéd (dven
anonymt) oavsett tid pa dygnet, blir nét-
verken en viktig resurs for manga pa-

tienter 4ven om det finns en fara i en
6verdriven sjukdomsfokusering. Det
egna och andras lidande kan hamna i
forgrunden vilket gor att en del patienter
efter ett tag viljer att inte ta del av sddant
som de tror kan paverka dem negativt.

Den praktiska anvdndbarheten och
framtoningen av patientnitverken ar
starkt kopplad till den patient som dri-
ver nitverket samt dennes resurser och
formagor. Det &r mdnga ganger en tung
uppgift som tar mycket tid och den som
driver ett patientndtverk kan ibland
stdllas infor svdra fragor att hantera pd
egen hand.

Kraver kunskaper pa flera omraden
For att ta sig fram pa Internet pa ett ef-
fektivt sdtt kravs att patienten har olika
kunskaper och méjligheter att anvanda
dem. Det handlar inte bara om fysisk
tillgang till dator, programvaror och
Internetuppkoppling utan lika mycket
om kunskap om hur tekniken kan an-
vdandas. Inte minst kunskaper om hur
effektiv informationssokning gdr till

eller hur man deltar i sociala samman-
hang pd nitet.

For patienter ar det sarskilt viktigt
att ocksa ha kunskaper i hur informa-
tion pa webbsidor bor vdrderas och hur
man kontrollerar trovardighet, kvalitet
och anvdndbarhet. Dessutom ar det
viktigt med sprdkkunskaper dar till ex-
empel kunskaper i engelska méjliggor
atkomst till en stérre mangd hdlso- och
sjukvardsinformation och fler mojlig-
heter till kontakt med medpatienter.
Men patienten behdver ocksd kunna
beharska svenska, inte minst for att till-
godogora sig information om den
svenska hidlso- och sjukvarden.

Behovet av sprakkunskaper handlar
ocksd om kdnnedom om medicinska
facktermer. Dessutom medfor utveck-
lingen av sjukvdrdande insatser over
Internet att patienten maste kunna han-
tera viss utrustning i hemmet, till ex-
empel provtagningspaket for tester
(klamydia, laktosintolerans, mykoplas-
ma, DNA-analyser och liknande) som
sedan sdnds for analys.

Har du behov av tillfillig forstirkning
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Manga faktorer paverkar anvand-
ningen av Internet

I diskussioner om patienters anvand-
ning av Internet dr det latt att hamna
i fragestdllningar som ror skillnaden
mellan de patienter som har resurser
och mojligheter att anvdnda tekniken
och de patienter som inte har det. Detta
ar visserligen en mycket viktig dimen-
sion som rymmer frdgestidllningar som
ror ratten till jamlik vard och vérd pa
lika villkor. Men komplexiteten i pa-
tienternas aktiviteter pa nitet ar storre
an sa.

Dimensioner som ror typ av diag-
nos, dlder, kon, utbildning, arbete, et-
nicitet och det faktum att manniskor
gor olika val och hanterar sjukdom pa
olika satt blir viktiga for en vidare for-
stdelse. Exempelvis skapar en livslang,
allvarlig sjukdom behov av informa-
tion och kontakt som skiljer sig frdn de
behov som kan uppstd nar ndgon drab-
bas av stigmatiserande sjukdom eller
sjukdomar som gor att ndrstdende pa-
verkas. Olika stadier av sjukdom kan
ocksd paverka hur den faktiska an-
vandningen av Internet ser ut.

Nar det géller demografiska faktorer
ar det kdnt att yngre personer anvander
Internet mer &n dldre och att de yngre
ar mer bendgna att anvdnda sociala me-
dier. Men bade yngre och dldre perso-
ner dr ungefdr lika intresserade av
medicinska fakta medan dldre dr mer
avvaktande nér det galler linkar eller
tips om webbsidor.

Skillnader mellan médn och kvinnor
ligger oftast i att mdn ar mer inriktade
pé fakta medan kvinnorna oftare dgnar
sig at kontakten med andra, vid sidan
av informationssékningar. Andra fak-
torer som spelar in ar att hogre utbild-
ning bidrar till 6kade resurser att soka
och kritiskt granska information.

Nar det géller betydelsen av etnicitet
saknas viktig information. Fér &ven om
det dr kédnt att mdnniskor med annan
etnisk bakgrund har en férhdllandevis
god tillgdng till Internet i hemmen
finns liten kunskap om hur dessa per-
soner anvander tekniken nér de blir
sjuka.

Dessutom pédverkas anviandningen
av Internet av individens val av strate-
gier att hantera sjukdom och den stress
det medfor. Internet blir ett viktig red-
skap for den som hanterar sin sjukdom
genom att soka information och kon-
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takt medan det for andra inte &r lika
aktuellt &ven om personen har resurser
att anvdnda nétet. Vissa patienter vill
helt enkelt inte anvdnda Internet utan
ser det minskliga métet i sjukvarden
som det tillfille ddr man ger och far
den information som krévs.

Nya krav pa halso- och sjukvarden
Utvecklingen av patienters anvand-
ning av Internet bidrar ocksa till att
nya krav pa hdlso- och sjukvarden véx-
er fram. Nagra av dessa handlar om:

e Att kunna méta informerade patienter.
Patienter som i 6kad utrdckning in-
formerar sig och ifragasatter vard
och behandling gér att sjukvardens
professioner utmanas i sina yrkes-
roller. Det kréaver ocksa resurser att
mota och stotta dessa “nya” patien-
ter. Informerade patienter blir ge-
nom sin anvandning av Internet ock-
sd producenter av hilso- och sjuk-
vardsinformation (till exempel ge-
nom att berdtta om sina egna erfa-
renheter eller genom att betygsatta
och bedoma sjukvardande insatser).
Det bidrar till en ny typ av informa-
tion for sjukvarden att forhalla sig
till och bemota.

Att hantera den digitala/medicinska
klyftan. Halso- och sjukvarden mas-
te kunna stotta patienter som inte
har tillgdng till Internet och som
dédrmed riskerar missa mojligheter
till kontakt, information, tjanster

och service. En digital klyfta kan
komma att bidra till en ojamlik vard
dér de som behédrskar tekniken far
vard pa andra villkor &n de som inte
har de resurser som kravs. Sjukvar-
den stédlls darmed infér uppgiften
att balansera patienters olika behov
utan att utvecklingen av nya Inter-
netresurser stannar upp.

Att 6ka deltagandet pa Internet. Pa-
tienters anvandning av Internet lyf-
ter fram behovet av sjukvdrdens
ndrvaro pa Internet. Exempelvis for
att ge guidning till siker och rele-
vant information, 6ppna upp for fle-
ra kontaktvédgar via nitet samt for
att 0ka patienters mojligheter att
dela varandras erfarenheter. Detta
kraver att Internet fors in i det dag-
liga sjukvardsarbetet och att perso-
nalens medvetenhet och kunskaper
om hélso- och sjukvédrdsinformation
pa nétet och patienters aktiviteter
online 6kar. Tillsammans stéller ut-
vecklingen krav pa att generellt for-
starka personalens kunskaper om it
och Internet.

ULRIKA JOSEFSSON,
Forskare, it-strateg
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