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Ei styrka pasientrolle med god medverknad er eit viktig helsepolitisk mal. Dette
er folgt opp gjennom nasjonal lovgjeving og forande strategiske planer. Samval
er lansert som eit sentralt verkemiddel. Det er likevel lite diskusjon om dei
utfordringane og potensielle konfliktane som ligg i ulike interesser mellom pasi-
ent og helsevesen pa individ- og systemnivi. To kasuistikkar illustrerer dette.

Pasientmedverknad har sterke helsepolitiske foringar som typisk er formu-
lerte gjennom utsegn som «vi skal skape pasientens helseteneste» og «ingen
ting om meg utan megy». Kva er viktig for deg-aksjonen vert arrangert kvart
ar med utspring i eit internasjonalt skifte i forstaing av pasientmedverknad.
Fra «What is the matter with you?» til «What matters to you?» er uttrykk
for eit slikt skifte der pasienten sine verdiar og preferansar blir viktigare i val
av behandling. Medverknad kan skje bade i involvering pa individniva,
gjennom utvikling av helsetenesta, i forsking og politikk (St.meld.nr. 47
(2008-2009)).

I nasjonal helse- og sjukehusplan 2020-23 er det eit tydeleg mal om a
skape pasienten si helseteneste, og eit verkemiddel for dette er ei styrka
pasientrolle. «Pasientene er aktive deltakere i helsehjelpen de mottar. Bade
pasient og pargrende blir sett og hort — med ord de forstdr. Samvalg er det
normale, innbyggerne kan kommunisere med tjenesten digitalt, og brukerne
medverkar i utforming av tjenesten» (Meld. St. 7 (2019-20)).

Samval er eit middel for & styrke pasientrolla. Helse nord RHF fekk
i 2017 ansvaret for a koordinere felles satsing pa samvalsverktoy. Det er
oppretta eit samvalssenter ved Universitetssjukehuset Nord-Noreg. I Helse
sor-gst har 2 500 helsearbeidarar til 2019 fatt opplering i samval (Simone
Kienlin, personleg opplysing).
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Alle desse overordna politiske foringane synest & gnske at den styrka
pasientmedverknaden kan skje utan konflikt med det einskilde helseperso-
nell sin lovgitte plike til 4 yte forsvarleg og omsorgsfull helsehjelp, eller med
helsetenesta sitt behov for prioritering mellom einskildpasientar og mellom
grupper av pasientar, eller i prioritering av behandlingstilbod innanfor det
offentlege helsevesenet. Vi meiner at ei styrka pasientrolle er naudsynt, men
vi trur ikkje dette kan skje utan reelle interessekonfliktar. Det er avgrensa
ressursar i vidaste meining, og samfunnet si interesse i 4 styre ressursbruken
vil ikkje samsvare med einskildpasientar eller ulike pasientgrupper sine
interesser i alle hove. Vi vil med to kasuistikkar illustrere nokon utfordrin-
gar nar helsepersonell og pasient har ulike vurderingar av kva som er «faglig
forsvarlighet og omsorgsfull hjelp» (helsepersonellova § 4).

To pasientar

Pasient I: Ei kvinne fekk pavist brystkreft i eit stadium som etter gjeldande
retningsliner skulle behandlast med cellegift og hormonbehandling for
kirurgisk fjerning av svulsten. Hormonbehandlinga matte avsluttast etter
nokre veker grunna biverknader pasienten ikkje aksepterte. Cellegiftkurane
vart gjennomferte med god effekt, og ein kunne etter desse ikkje lenger
kjenne svulsten ved utvendig undersoking. MR av brystet viste heller ingen
teikn pa brystkreft lenger. S& grunna nedsett allmenntilstand etter cellegift-
behandlingane og negativt MR-funn, utsette ho forst operasjonen og etter
kvart avlyste ho den. Ho enska ikkje kirurgisk eller annan behandling no.
Ho vart dé sett opp til regelmessige kontrollar hja kreftlege.

Etter ei tid fekk leiinga ein skriftleg klage frd pasienten. Ho opplevde
seg ikkje respektfullt behandla. Hennar ensker og val vart ikkje folgt opp
pa ein respektfull mate. Ho opplevde stadig a bli spurt om ho framleis
meinte at ho ikkje ville ha kirurgisk behandling, om ho skjena konsekven-
sane av det og ulike farar ved valet ho hadde tatt.

Pasient 2 (basert pi ei faktisk hending): Ein mann med kreft i mage-tarm-
kanalen med spreiing til lever fekk starta palliativ kjemoterapi med kom-
binasjon av to stoff. P4 grunn av darleg beinmargstoleranse métte ein redu-
sere dosen til eitt stoff i 80 % dose. Tidleg responsevaluering etter totalt fire
kurer i atte veker viste i beste fall stabil sjukdom.

Han fekk kort tid etter fjerde kur ein alvorleg infeksjon som matte
behandlast i intensivavdeling, og som kravde omfattande kirurgisk innsats.
Tre veker etter vellukka behandling vart han vurdert for vidare tumorretta
kreftbehandling. Han fikk ikkje tilbod om vidare kjemoterapi, grunna med
at kjemoterapi med svert lav doseintensitet truleg hadde vore medverkande



arsak til den alvorlege infeksjonen han hadde fitt. Responsen pa kjemoterapi
var avgrensa. Behandlinga hadde symptomlindrande mal, men hadde resul-
tert i det motsette — han matte vere mange veker pa sjukehus.

Pasienten sine pargrande uttrykte forstaing for dette valet, men pasien-
ten sjolv protesterte tydeleg og ved fleire hove. Han sa klart frd at han ikkje
opplevde & verte behandla med respeke, heller ikkje at han fekk omsorgsfull
helsehjelp. Han kravde ny vurdering ved universitetssjukehus. Vurderinga
der ga klar stotte til 4 ikkje tilby ytterlegare tumorretta behandling.

Lovgjeving

Auka merksemd pé pasientmedverknad og pasientrettar har ogsé resultert
i endra lovgjeving som understrekar desse rettane. Pasienten har rett til
helsehjelp i spesialisthelsetenesta etter pasient- og brukerrettighetslova §
2-1b nér «pasienten kan ha forventet nytte av helsehjelpen og den forventede
ressursbruken star i et rimelig forhold til den forventede nytten av helse-
hjelpen» (prioriteringsforskriften § 2).

Personar som vert viste til spesialisthelsetenesta for diagnostikk eller
behandling, har lovfesta rett til medverknad. Desse rettane er regulert i pasi-
ent- og brukerrettighetslova kapittel 4 Sameykke til helsehjelp. Av storst
interesse for vart tema er §4-1 hovudregel om samtykke: «Helsehjelp kan
bare gis med pasientens samtykke, med mindre det foreligger lovhjemmel
eller annet gyldig rettsgrunnlag for & gi helsehjelp uten samtykke. For at
samtykket skal veere gyldig, ma pasienten ha fitt nedvendig informasjon
om sin helsetilstand og innholdet i helsehjelpen.

Pasienten kan trekke sitt samtykke tilbake. Trekker pasienten samtykket
tilbake, skal den som yter helsehjelp gi nedvendig informasjon om betyd-
ningen av at helsehjelpen ikke gis».

Dei andre underpunkta i dette lovkapitlet omtaler serlege unnatak, slike
som samtykke frd barn og ungdom. Av interesse her er §4-9 som omtaler
pasienten sin rett til 2 nekte helsehjelp i szrlege hove, og helsepersonellet si plike
til & yte hjelp i akutte hove, ogsd nir pasienten er imot dette (helsepersonellova
§7), men det ligg utanfor rammene til denne artikkelen 4 drofte dette temaet.

Ulike omgrep
Nokre ulike omgrep er sentrale for forstainga av utfordringane knytt til dei
to pasienthistoriene:

Pasientmedverknad som omgrep har mange ulike formuleringar i litte-
raturen. Mellom anna har Castro og medarbeidarar formulert folgande
definisjon basert pa 13 ulike definisjonar: «a patient’s rights and opportu-
nities to influence and engage in the decision making about his care through
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a dialogue attuned to his preferences, potential and a combination of his
experiential and the professional’s expert knowledge» (Castro et al. 2016).
Denne definisjonen tar ogsa inn i seg samvalsperspektivet.

Eit anna rammeverk som er mykje nytta i forsking, er Thompson sitt
rammeverk som seier at medverknad er komplekst og kontekstuelt. Det er
ein dynamisk prosess som kan variere i nivd og pé tvers av konsultasjonen
for ein og same pasient.

Ikkje alle pasientar ensker 4 medverke i behandlinga. A enske medverk-
nad innanfor eit omrade betyr heller ikkje at ein gnsker & medverke innan-
for andre omrade. For & belyse grad av pasientmedverknad har Thompson
konstruert eit rammeverk som har ulike nivd av medverknad: Her er nivd
null referert til som ikkje-involvering; pasienten er passiv og medverkar
ikkje, niva ez der pasienten er informasjonssgkande eller mottar informa-
sjon og niva o der pasienten gir informasjon eller er i dialog med helseper-
sonell. Niva zre er der medverknaden resulterer i ein felles avgjerdsprosess
mellom pasient og helsepersonell. Dette ser vi som samval. Niva fire repre-
senterer ein autonom pasient, som tar avgjerder uavhengig av profesjonelle.
Thompson beskriv ytterlegare tre variablar som innverkar pi medverknad:
den profesjonelle si rolle, pasienten si rolle og pasienten sin tillit til den
profesjonelle (Thompson 2007).

Sjukdomssentrert helsehjelp (engelsk diagnosis centred care) er tilvising,
diagnostikk, utgreiing, behandling og oppfelging retta mot den spesifikke
sjukdomen, utan omsyn til pasienten sin totalsituasjon (Kaasa et al. 2018).
Dette omgrepet er hovudgrunnlaget for organiseringa av spesialisthelsete-
nesta i det einskilde sjukehuset. Neer sagt alle sjukehus i Noreg er organisert
i fagomrade, til demes kirurgisk divisjon, medisinsk divisjon osb. Der pasi-
enten sin tilstand ma vurderast tverrfagleg og pa tvers av spesialitetar, ma
pasienten flytte seg mellom ulike faglege einingar der mellom anna utveks-
ling av relevant informasjon kan vere ei utfordring.

Pasientsentrert helsehjelp (engelsk patient centred care) er tilvising, utgrei-
ing, behandling og oppfelging retta mot pasienten sine behov, basert pa ei
heilskapleg vurdering av funksjonsniva, personlege og familiere ressursar
og verdiar. Institute of Medicine har uttryke det slik: «Care that is respect-
ful of, and responsive to, individual patient preferences, needs and values,
and ensuring that patient values guide all clinical decisions» (Institute of
Medicine 2001). Dette krev ei planlagt, standardisert, multidisiplinar og
tverrfagleg vurdering av pasienten. Det er gode deme pd at ei slik organi-
sering er mogeleg i nokre hove, slik som til demes i ortogeriatri eller pal-
liativ kreftomsorg.



Integrert helsehjelp (engelsk integrated care) er ein kompleks intervensjon
basert pa ein sarskild organisasjonsstruktur og pasientsentrerte planer. WHO
har uttryke det slik: «The organization and management of health services,
so that people get the care they need when they need it, in ways that are
user-friendly, achieve the desired results and promote value for money»
(WHO 2008). Standardiserte pasientforlgp er ein metode for planlegging
av slike komplekse intervensjonar. Slike kan fremje overgangen mellom
organisatoriske einingar — anten internt i ein institusjon eller pa tvers av
institusjonar. Deme fra kreftomsorgen har vist god effekt — til og med pé
overleving — av eit slikt integrert tilbod (Temel et al. 2010).

Diskusjon

Historia om pasient 1 viser at ho ut frd eigne verdiar og preferansar kan velje
vekk det som er vurdert av helsepersonell & vere den beste behandlinga for
ein livstrugande tilstand. Eit slikt val kan vere utfordrande for helsepersonell:
Har pasienten verkeleg skjona konsekvensane av valet sitt? Er ho godt nok
informert? Er dette ei avgjerd som stdr seg over tid?

Denne pasienten opplevde at helsepersonellet stilte sparsmal ved hennar
forstaing av sjukdom og konsekvensar av denne, og dei verdiar som lag bak
personlege val. Dette er ikkje ei problemstilling som er unik for denne
pasienten eller for kreftsjukdom. I arbeidet vart i helsetenesta har vi sett
slike utfordringar relaterte til andre kroniske og livstrugande situasjonar
som nyresvikt og dialysebehandling, hjarteoperasjonar, behandling av hjarte-
infarkt og lungesjukdom m.m. Det som synest 4 ga igjen, er helsepersonel-
let si utfordring med 4 akseptere eller skjone at andre verdiar og preferansar
hja pasienten enn i helsetenesta generelt, kan resultere i andre val av behand-
lingar — eller inga behandling — sjolv om dette kan forkorte livet eller gje
darlegare livskvalitet. Dette vil ein kunne hevde er ei grunnleggande pater-
nalistisk haldning som framleis er levande i deler av helsetenesta.

Pi den andre sida opplevde pasienten at denne mangelen pa forstiing
for sitt val, var ein grunnleggande mangel pa respekt for henne som person,
bide fra leger og sjukepleiarar. Etter at eit informert val var tatt av pasienten,
si motte ho det ho oppfatta som respektlaus oppforsel fra helsepersonellet
gjennom at desse i alle mate skulle sikre seg at det verkeleg var eit informert
val som var tatt og at ho ikkje hadde endra meining.

Pasientsentrert behandling og integrert behandling med vekt pa medverk-
nad og pasienten sine verdiar, skal styre all behandling. Denne kasuistikken
syner at slike sentrale verdiar kan vere krevjande 4 folgje. Ein kan og stille
sporsmal om desse omgrepa som uttrykk for felles verdiar i helsetenesta
enno er heilt integrerte i helsetenesta og den einskilde helsearbeidar.

BRUKERMEDVIRKNING I HELSETJENESTEN — REALITET ELLER RETORIKK?

149



150 ‘ MiICHAEL

Denne pasienten utgvde det som Thompson definerer som hegaste niva
av medverknad, nemleg eit autonomt val. Helsetenesta sin respons pé dette
kan tyde pa at den ikkje er klar for dette enno, og at det framleis er trong
om diskusjonar om innhald og konsekvensar av pasientmedverknad, serleg
nar dette ikkje harmonerer med tenesta si oppfatning av «omsorgsfull hel-
sehjelp». Utan tvil trengst det ytterlegare veke pa samval, og opplering av
helsepersonell bade i det etiske og juridiske grunnlaget for dette, og i for-
stainga for at dette vil auke kvaliteten pd helsetenesta.

Pasient 2 illustrerer ei tilsvarande problemstilling med motsett forteikn.
Kasuistikken illustrerer eit dilemma som i dag truleg oppstir oftare enn at
ein pasient nektar behandling: Pasienten onskjer behandling som det offent-
lege helsevesenet ikkje tilbyr. Det kan dreie seg om alt frd krav om sjukmel-
ding og enkle undersokingar pa eit hogare omsorgsniva, til krav om kostbar
og komplisert behandling for alvorleg sjukdom. Slike saker fir ofte medie-
merksemd. I motet mellom helsepersonell og pasient opplevde pasienten
at behandlarane ikkje var opptatte av det han oppfatta som det beste for seg.

Pasienten hadde ei anna forstding av sjukdom og behandling enn behand-
larene, fordi han meinte at kreftsjukdomen han hadde var spesiell, slik at
det var sterk grunn til 4 tru pa vesentleg respons ved vidare kjemoterapi.
Han kravde forstaing og aksept for at han heller ville ta sjansen pa nye
alvorlege biverknader framfor & avsta fra vidare tumorretta behandling.

Helsetenesta sin respons pa kravet var & halde fast pa sitt opphavlege
standpunkt. Pasienten freista 4 uteve eit autonomt val, men vart avvist.
Sjolv om det her var gode faglege grunnar til 4 avsld ensket om behandling,
klarte ikkje helsetenesta 4 forklare dette pa ein mate som ga felles forstding
med pasienten. Det kan hende den manglande felles forstainga til dels kom
av at dette var ein einskild lege si vurdering, og at legen dermed vart for
rigid og oppteken av 4 forsvare valet sitt. Pasienten var innlagt ved ei kirur-
gisk avdeling dd den onkologiske vurderinga vart drefta med han. Sett
i ettertid oppfatta han at han blei utsett for sjukdomssentrert helsehjelp.
Hadde kirurgen og onkologen snakka med han samstundes med mal om
oppna ei felles forstaiing om bide manglande verknad og alvorleg biverknad
av kreftbehandlinga, kunne kanskje utfordringa blitt mindre.

Ofte kan dei pedagogiske utfordringane relatert til eit avslag pa behand-
ling vere enda storre — til demes der det offentlege ikkje tilbyr ei behandling
som det er dokumentasjon for ein viss effekt av. Ei slik vurdering er som
regel ogsd tufta pa kostnad-nytte-analysar. Slike kan vere vanskelege a skjone
bide for pasienten og behandlaren. Eitt av méila med pasientsentrert helse-
teneste er 4 gje ei tryggare og tverrfagleg vurdering av pasienten sitt behand-
lingstilbod. Der aktuell behandling er vurdert i eit planlagt og godt etablert



mulddisiplinert samarbeid, vil behandlaren kunne std tryggare i valet sitt.
Mange tilhgve kring pasienten sin totale situasjon kan diskuterast pa fore-
hand og dermed gje godt samspel med pasienten i terapival.

Helsepersonell har ei klar opplysningsplikt ogsa om behandling som
ikkje vert tilbode av det offentlege helsevesenet (Solberg og Dahl 2018).
I slike hove kan etiske, faglege og pedagogiske utfordringar verte sd store at
dei knapt kan sameinast inn i eit lovverk rundt medverknad.

Integrert helsehjelp vil truleg gje grunnlag for ei end breiare vurdering
av behandlinga. A etablere eit slike tilbod i helsetenesta krev endringsvilje
hjé alle frd toppleiarar til den einskilde behandlar. Erfaringa med pakkefor-
lop i kreftomsorgen og detaljerte individtilpassa standardiserte pasientforlop
viser at slik organisering er mogleg.

Det er viktig at dei dilemma som desse kasustikkane illustrerer, vert
diskuterte og lofta til eit hogt nok niva i helsetenesta, slik at dei som tek
avgjerder pa overordna niva ser dei ulike utfordringane bade etisk og prak-
tisk i tenesta og i mete med pasientane. Samstundes ma det vere ein kon-
tinuerleg diskusjon hja helsepersonell av verdigrunnlag og konsekvensar av
dei helsepolitiske foringane for tenesta, der pasientmedverknad og samval
er sentrale verdiar.

Pasient 1 har gitt samtykke til publisering. Pasienthistorie 2 er konstruert, basert
pa reell erfaring.
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