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Med indforslen af sundhed.dk har borgere i Danmark fiet digital adgang til deres egne
helbredsoplysninger sdsom test- 0g screeningsvar, journalnotater osv. Den stigende trans-
parens i sundhedsveaesenet pdstds at fremme medinddragelse og mulighed for at engagere sig
i eget helbred. I denne artikel fokuserer vi derfor pd, hvad der sker i praksis, ndr forskellige
mennesker tilgdr deres helbredsoplysninger pd sundhed.dk. Sammensat af to etnografiske
studier og et interviewstudie viser vi, hvordan testsvar for deltagerne er svaere at forstd,
0g hvordan abnorme testsvar, selv uden klinisk betydning, skaber bekymring og angst —
o0gsd laenge efter at svaret er givet 0g en eventuel behandling ovre. Med udgangspunkt i en
teoretisk diskussion af hvordan det postmoderne informationssamfund beror pd troen pd
oplysning, arqumenterer vi for, at mdlet om at skabe mere tryghed gennem adgang til egen
helbredsjournal, faktisk for nogle i stedet kan skabe utryghed, og ligefrem skade den enkelte,
det vi kalder informationens ironi. Ved at bruge dette begreb diskuterer vi, hvordan di-
gitale helbredsjournaler som sundhed.dk ikke i sig selv fremmer demokratiske rettigheder
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som inddragelse 0g adgang til egne data, men ligefrem kan skade. Vi argumenterer derfor
for, at digitale helbredsinitiativer ogsd underleegges en etisk afvejning af gavn og skade.

The Irony of Information: Adverse Effects of Patients’ Access to
Health Data

When electronic health records were introduced in Denmark it was said to present an ef-
fective means to challenge the paternalistic power of doctors by empowering patients and
patients being able to access paraclinical test results from any digital device. In this article,
we investigate what happens in the intersections of patients and electronic health records.
Based on two ethnographic fieldworks and one interview study, we show how numerical
values and test results are difficult to digest and understand, and how abnormal test re-
sults, despite having no clinical relevance, may spark worry and anxiety among patients,
even long after the test was taken, or any treatment finished. Setting off in a theoretical
discussion on how contemporary society is founded on the belief that the more a human
being knows the better, we argue that the goal of strengthening patients’ feeling of safety
may ironically have an adverse effect, what we term the irony of information. Introdu-
cing this term helps us discuss the ways in which e-health records do not necessarily en-
force democratic rights such as patient involvement and transparency, rather, we contend,
e-health records may induce harm. Hence, we argue, that digital health solutions too should
be ethical considerations of the benefits and harms balance.

Indledning

"Jeg ville naesten onske jeg ikke havde set det her, for det lyder mere alvorligt end
det var” (Kvinde, 23 &r, i interview mens hun laeser sit gamle testsvar om cellefor-
andringer pa livmoderhalskreeftscreening pa sundhed.dk)

12003 blev der etableret en feelles sundhedsplatform i Danmark: sundhed.dk.
Hensigten med sundhed.dk er at give borgerne en digital indgang til sundheds-
veesenet, hvorigennem borgeren selv kan tilgd egne helbredsoplysninger, ligesom
portalen ogsa fungerer som et opslagsveerk for sundhedsprofessionelle (Sundhed.
dk, 2019: 7). Sundhed.dk seetter desuden rammen for et politisk enske om at skabe
sammenhzang mellem borger og sundhedsveesen, og siden lanceringen i 2003 er
der kommet en raekke nye elektroniske initiativer til, herunder Sundhedsjourna-
len, der blev implementeret i 2013 (Jensen & Thorseng, 2017). Her kan alle borgere
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over 15 &r blandt andet se sine eventuelle sygehusjournaler, medicinkort, oversigt
over vacciner og laboratoriesvar. Formdlet med Sundhedsjournalen er pa sigt at
give borgere og sundhedspersonale nem adgang til elektroniske helbredsdata fra
alle dele af sundhedsveesenet for at f& borgere til at blive aktivt engagerede i egen
sundhed og behandling (sundhed.dk, 2019: 14, 39).

To ud af tre danskere kender til sundhed.dk (Sundhed.dk, 2020: 7). Mens knap
2 millioner danskere benyttede sig af sundhed.dk i 2019, gav coronapandemien
med krav om jeevnlig test anledning til at dobbelt s& mange i 2020 brugte porta-
len (Sundhed.dk, 2020). En undersogelse fra Danmarks Statistik viste i september
2020, at 33 % af befolkningen mellem 16 og 89 ar i lebet af de foregdende tre mane-
der havde tilgdet deres elektroniske Sundhedsjournal (Danmarks Statistik, 2020).
Det er ligeledes veerd at bemeerke, at der blandt brugerne er en overrepraesentation
af kvinder og personer med hgj sociogkonomisk status (ibid.).

Sundhed.dk’s malseetning er at give “borgerne og de sundhedsfaglige sikker
adgang til den enkelte borgers sundhedsoplysninger og til generel information
om sundhed og sygdom. Det giver borgeren indsigt i og mulighed for at bevare
overblikket over egne oplysninger og for at tage aktiv del

i beslutninger om egen sygdom og sundhed (...)” (Sundhed.dk, 2019: 7). I Dan-
mark, som alle andre steder, var adgang til parakliniske testresultater, og andre
helbredsoplysninger om den enkelte, indtil for relativt nylig forbeholdt sundheds-
professionelle, hvis medicinske viden blev anset for at veere sa kompleks og eso-
terisk, at kun de som var uddannet inden for medicin ville kunne forsta disse
sundhedsoplysninger (Friedson, 1988: 360). Men som Eliot Friedson forudsagde i
sin bog Profession of Medicine (1988), s& har de sidste par artier budt pa en teknolo-
gisering og digitalisering af medicinsk viden, som i dag udfordrer den tidligere
videnskleft mellem patient og leege, sddan at patienten kan forholde sig kritisk
til data om sit eget helbred, sygdom, vaccinationer og evt. behandlinger (Fried-
son, 1988; Topol, 2015). Digitale sundhedslesninger og patienters adgang til egne
helbredsdata portraetteres derfor ogsé ofte som en afgerende faktor for at sikre
patientinddragelse. I den forbindelse fremheaeves Danmark ofte som ledende in-
den for udviklingen af patientinddragende digitale helbredsinitiativer (Pedersen,
2019), og det fremhaeves sdgar af den engelske journalist og forfatter Helen Russel,
at gennemsigtigheden i sundhedsveesenet, herunder adgang til egne data, er en
af grundene til, at Danmark flere gange har veeret karet som verdens lykkelig-
ste land (Russel, 2016). I trdd hermed argumenterer sundhed.dk for at platformen
“skaber tryghed for borgernes sundhedsoplysninger gennem &benhed og trans-

parens: Borgeren kan fa overblik over egne data, herunder log-data, og tilbydes
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handlemuligheder og mulighed for sterre medbestemmelse over egne data. I det
hele taget bliver det muligt for borgeren i hojere grad at varetage egne rettigheder
i forhold til sundhedsdata” (Sundhed.dk, 2019: 27).

Alligevel efterlader indferslen af sundhed.dk en raekke etiske sporgsmal ube-
svarede. Ikke mindst, hvorvidt adgangen til egne helbredsoplysninger kun skaber
tryghed. I denne artikel, vil vi argumentere for, at den digitale adgang til testresul-
tater, fra scanninger eller andre undersogelser, faktisk kan skabe mere usikkerhed
— maske lige frem bekymringer og frygt — blandt borgerne. Dels fordi den almene
borger sjeeldent har indsigt i, at abnorme testsvar er almindelige og helt forventeli-
ge biologiske og statistiske forekommende variationer, og ikke nedvendigvis er et
udtryk for en sygdom eller risikotilstand, og dels fordi sundhed.dk i sig selv, kan
skabe yderligere bekymring for et testsvar, der ellers allerede var redegjort for hos
egen leege. Nogle sundhedsprofessionelle i Danmark sdvel som internationalt, har
papeget, at idealet om transparens giver borgere adgang til information som ikke
alle har forudseetningerne for at forstd og indse kompleksiteten i, og derfor skaber
unedvendig bekymring og angst blandt patienterne (Griinloh et al., 2016). Som
Tsoukas har argumenteret, sa beror det postmoderne informationssamfund péa
troen pé oplysning, og at “the more human beings know, the more able they will
be to control their destiny” (Tsoukas, 1997: 828). Hidtil har den medicinske etik i
forbindelse med adgang til egne helbredsdata primeert fungeret pa et principielt
niveau, og fokuseret eksempelvis pa patienters ret til at vide’ (se fx Hofmann,
2016), men vi ensker her at fokusere pa hvad der sker i praksis ndr sundhedsdata
gores transparent. Vores argument er, at nar patienter som i vores materiale til-
leegger information sa stor veerdi, at der skabes det vi, med Gregory Batesons ord,
vil kalde en run away proces (1972), en selvforsteerkende proces, der fordrer usik-
kerhed og etiske dilemmaer for den enkelte. I denne artikel vil vi med udgangs-
punkt i en reekke forskellige borgeres oplevelse af at tilgd deres personlige data
pd sundhed.dk og hvilke overvejelser de gor sig i forhold til den viden, vise det
feenomen, vi kalder ‘informationens ironi” altsa at mere adgang til information for

at oge overblik og tryghed, kan have den stik modsatte effekt.

Metode

Artiklen baserer sig pa to empiriske feltarbejder og et interviewstudie. Det forste
feltarbejde er gennemfort over 18 maneder af Alexandra og har som hovedfokus,

hvordan aeldre mennesker oplever at leve med mange kroniske sygdomme péa én
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gang (Jensson 2018a). Gennem deltagerobservation i hverdagsliv og i kontakter
med sundhedsveesenet, livshistorieinterviews og lebende samtaler, fremkom béade
situationer og historier, hvori der blev refereret til testsvar og brug af sundhed.dk.
Dette studie bidrager sdledes med empirisk data om aldre, kronisk syge menne-
skers handtering og oplevelse af at kunne tilga egne testsvar. Det andet feltarbejde
har som hovedfokus at se pd hvordan patienter og praktiserende laeger genken-
der og forvalter diffuse symptomer pé kreeft. Benedikte har gennem 14 maneder
udfert feltobservationer af konsultationer i almen praksis og interviewet prak-
tiserende leeger og patienter med fokus pa symptomer. Undervejs i feltarbejdet
stod det dog hurtigt klart, at netop sundhed.dk’s adgang til testsvar katalyserede
en raekke sporgsmal og bekymringer hos patienterne, og at de derfor henvendte
sig til leegen. Laegen oplevede samtidig at bruge uhensigtsmeessig meget tid pa at
forklare testsvar, berolige og forsgge at formidle, at intet i verden er sikkert, hel-
ler ikke et testsvar (se Kristensen et al., 2022). Denne uventede drejning i studiets
fokus bidrager her med empirisk indsigt i patienter og leegers forvaltning af og na-
vigering i diverse testsvar foretaget i en diagnostisk proces. For at supplere dette,
treekker vi pd et interviewstudie som tre studerende pa Folkesundhedsvidenskab
har udfert med forfatterne som vejledere. I dette interviewstudie har de stude-
rende haft fokus p8, hvordan unge kvinder bruger og forstar sundhed.dk. De har
interviewet 12 kvinder i alderen 22-28 &r om hvordan de oplever at se deres svar
pa livmoderhalskreaeftscreeningen (smeartest) pd sundhed.dk. Kvinderne har forst
fortalt om dem selv og deres generelle tilgang til sundhed, og hvorfor de har sagt
ja til at deltage i screeningen samt hvordan de oprindeligt modtog deres scree-
ningssvar. Kvinderne har herefter, under tilstedevaerelse af de tre interviewere,
logget ind pa sundhed.dk og tjekket deres forskellige svar, hvorefter de er blevet
interviewet om deres forstdelse af svaret, reaktion og tanker omkring sundhed.
dk. Interviewene er alle transskriberet verbatimt og kan rekvireres til gennemlees-
ning ved henvendelse til forfatterne.

Alle deltagere er anonymiseret og alle tre projekter er udfert i henhold til god
videnskabelig praksis og geeldende etiske retningslinjer fra American Anthropo-
logical Association. Vi har desuden haft en seerlig opmaerksomhed i interview-
studiet pd, at kvinderne kunne opleve yderligere bekymring og forvirring ved at
tilgd deres sundhedsdata og tale om dem. De er alle blevet tilbudt en uddybende
samtale om eventuel tvivl og bekymring om testsvar med John, som er special-
leege i almen medicin. Ingen gjorde dog brug af den mulighed, men flere naevnte

at de ville kontakte egen laege med henblik p4 afklaring.
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Vi tillader os at sammendrage empirisk data indsamlet i forskellige projekter,
fordi vores empiriske objekt netop ikke er geografisk, kulturelt eller socialt defi-
neret, men fokuserer pa hjemmesiden sundhed.dk, som er tilgeengelig for alle bor-
gere i Danmark over 15 ar med et dansk personnummer. Derved er det vores ana-

lytiske objekt, tilgang til sundhedsdata i praksis, som bliver det samlende tema.

Brugerinddragelse og sundhedsdata

Patientinddragelse, brugerinddragelse, patientinvolvering og brugerinvolvering
er alle betegnelser, for den proces, der skal sikre at en borger som patient eller
parerende har mulighed for at tage aktiv del i planleegning eller udfersel af be-
handling. Vi bruger her for nemheds skyld betegnelsen brugerinddragelse, om
end denne paraplybetegnelse stadig er uklar, fordi der ikke findes en klar og al-
men accepteret definition af brugerinddragelse, hverken nationalt eller internatio-
nalt (Jensson et al., 2013). Der er derfor bade i den politiske retorik og i den faglige
praksis en reekke meget forskellige fortolkninger af, hvad brugerinddragelse vil
sige (ibid.). Overordnet skelnes der dog mellem tre niveauer af brugerinddragelse:
individuel patientinddragelse, inddragelse af parerende og organisatorisk bru-
gerinddragelse (ViBIS, 2014). Vi forholder os i naerverende artikel udelukkende
til individuel patientinddragelse, altsd inddragelse af den enkelte patient i forhold
til beslutninger om, planleegning af og gennemforsel af vedkommendes eget syg-
domsforleb, fordi det er denne type af data, som patienter kan tilga pd sundhed.
dk. Det uddybes dog i en rapport fra Eurobaromenter at inddragelse af brugerne
i sundhedsveesenet omfatter mere end at tilvejebringe tilgeengelig information
(Eurobarometer, 2012).

Sundhedsdataloven giver borgere ret til at f& information om sygdom og be-
handling. Bekendtgerelsen om Sundhedslovens afsnit 3, kapitel 5: “Patienternes
medinddragelse i beslutninger” §16 omhandler netop patienters ret til at blive
informeret om eget helbred samt behandlingsmuligheder. Endvidere lyder stk.
3 som felgende: “Informationen skal gives lebende og give en forstaelig fremstil-
ling af sygdommen, undersogelsen og den patenkte behandling. Informationen
skal gives pa en hensynsfuld méde og veere tilpasset modtagerens individuelle
forudseetninger med hensyn til alder, modenhed, erfaring m.v.”. Ifelge loven skal
sundhedsinformation tage hejde for individers forskellige forudseetninger, og
informationen skal tilbydes borgeren pd en made, sa borgeren bedre inddrages.

Derudover indeholder kapitel 5 lovgivning om patienters rettigheder i forhold til
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information om egen sundhed. I kapitlet fremgér det, at informationen skal veere
mere omfattende, ndr der er tale om behandling med risiko for komplikationer
eller bivirkninger. Sundhed.dk forseger at imedekomme Sundhedsloven ved at
give borgeren nem adgang til egne helbredsoplysninger, og dette forstds som et
vigtigt led i brugerinddragelsen i sundhedsvesenet (sundhed.dk, 2019).

Der er dog en reekke udfordringer forbundet med digital og direkte adgang
til egne sundhedsdata. Et amerikansk studie har undersegt, hvordan patienter
onsker at modtage svar pd hudbiopsier (Choudrey et al., 2015.). Nogle patienter
onsker at fa resultatet tilgeengeligt sa snart det kommer fra laboratoriet, mens an-
dre foretraekker at fa svaret af en leege. Samtidig er det vigtigt at bide meerke i, at
knapt halvdelen skelner mellem hvordan de vil fa testsvar aftheengigt af hvorvidt
svaret er malignt eller benignt (ibid.), en pointe vi vil vise i denne artikel ogsa er
gennemgdende blandt patienter i Danmark. Et andet studie viser, at patienter har
sveert ved at forsta testsvar, og over halvdelen af dem som far et testsvar, der pa en
eller anden made er abnormt, oplever forvirring, bekymring eller angst, nar de lee-
ser resultatet (Giardina et al., 2017). Et systematisk review (Dendere et al., 2019) fin-
der, at digitale sundhedsoplysninger (EMR, Electronic Medical Records) kan vere
vanskelige at tilgd for nogle patienter, men ogsé at brugen af sundhedsportaler
kan oge folelsen af empowerment blandt brugerne, og bedrer kommunikationen
mellem borger og sundhedsprofessionel. Det vises dog ogsé, at sundhedspersona-
let har en bekymring for, at borgeres ubegraensede adgang til sensitiv information
om eget helbred kan skabe mere angst og eget forbrug af sundhedsydelser. I Dan-
mark, er sundhed.dk specifikt undersegt (Implement, 2018), og det konkluderes i
rapporten for undersogelsen, at borgerne oplever, at der er mange fagtermer, som
er svaere at forstd. Rapporten papeger endvidere, at journaler ikke kan std alene,
og at forstdelsen kreever en efterfolgende samtale med en sundhedsprofessionel
(ibid.). Dette kunne skabe et gget forbrug af sundhedsydelser. Alligevel fremhae-
ves det ogsa, at adgang til egen journal er et vigtigt redskab til at fa viden om og
hjeelp til at huske relevante pointer fra konsultationen. Den manglende forstaelse
er dog et gennemgdende tema. I en undersogelse foretaget af Mandag morgen og
Trygfonden pavises det ogsa, at mere end halvdelen af de adspurgte borgere har
lidt sveert ved, eller slet ikke kan forsta sundhedsinformationen (Mandag morgen
& Trygfonden, 2016).

Maske er det ikke si meerkeligt endda. P& sundhed.dk er den tilgaengelige
viden ofte i form af svar pa test. Men parakliniske test er et arbejdsredskab for
sundhedsprofessionelle, hvis job det er at fortolke testsvar og numeriske veerdier

sammenholdt med andre diagnostiske faktorer sdsom patientens alder, kon, ek-
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sisterende sygdomme og symptomer for blot at neevne de mest dbenlyse. Testre-
sultater preesenteret som abstrakte numeriske standardveerdier er et kvantitativt
mal for at vurdere noget inden for en normalfordeling med referenceintervaller,
der oftest er baseret pé statistiske oplysninger om raske mennesker (Katayev et al.,
2010). Nar borgere s tilgar deres testsvar pa sundhed.dk vil et abnormt svar, der
i en klinisk kontekst kan tolkes som ubetydeligt eller endda normalt, forstds som
tegn pa tilstedeveerelsen af sygdom. Selv nar en eventuel sygdom er ovre, og test-
resultatet derfor er foraeldet, kan leesningen skabe usikkerhed, som vi ser i citatet,
der indleder denne artikel. Her er en ung kvinde blevet bedt om at gennemga sine
testsvar pa sundhed.dk i forbindelse med et interview, og sprogbrugen i testsva-
ret f&r hende til at fole, at celleforandringerne, som ledte til et keglesnit, var mere

alvorlige end hun opfattede dem da testen blev taget og hun talte med sin laege.

”Kun de gode svar”

Det forste gennemgdende fund i vores studier er, at adgangen til sundhedsdata
kan skabe bekymring og utryghed, og derved veere til skade. Mennesker har for-
skellige forudseaetninger og hjeelp til at forstd sundhedsinformation, sdledes ogsa
vores heterogene samlede gruppe af informanter. Men som vi vil vise, kan be-
kymringerne opstd uanset i hvilken grad man forstar data pa sundhed.dk, hvis
svaret er et andet end forventet. Kvinderne i interviewundersggelsen er raske,
og har deltaget i screeningsprogrammet for livmodehalskreeft, som tilbydes alle
kvinder mellem 23 og 65 &r. De har alle modtaget testsvaret pa sundhed.dk, om
end en del af kvinderne forud var blevet ringet op af egen leege, der overleverede
svaret. Kvinderne giver i interviewene udtryk for, at de finder det acceptabelt, at
man kan lese testsvar pa sundhed.dk fra undersegelser af sygdomme “som ikke
er alvorligt” (Emma). Kamille forklarer: “Jeg teenker da egentlig, at hvis jeg var
blevet testet for noget mere alvorligt, ikke fordi det ikke kan veere alvorligt med
smear, men sddan hvor jeg teenker, der ville jeg vaere rigtig nerves, sd er det maske
ikke sa rart at skulle tjekke det pd en hjemmeside”. I interviewundersogelsen gav
flere af kvinderne udtryk for, at sundhed.dk er noget der kan til- eller fraveelges,
og kun ber anvendes ndr der er tale om testsvar der viser normale celler. “De ting
jeg har fdet svar pa er jo sddan noget ikke sd alvorligt, det synes jeg er fint” for-
teeller Frida. Som redegjort for i indledningen afspejles denne tilgang ogsa i den
eksisterende litteratur (se fx Choudrey et al., 2015). Men maske er der forskel pé at

vaere rask, og, som kvinderne i interviewundersegelsen, forvente at fd et normalt’
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svar, og sa at veere kronisk syg og veere vant til at tilga helbredsoplysninger elek-
tronisk? Hanne pa 68, der var en del af Alexandras etnografiske studie, lider bade
af Parkinsons, en mavesygdom og gigt. Hun bruger sundhed.dk en gang imellem,
seerligt hvis der har veeret noget hun har veeret i tvivl om, eller hvis der har veeret
foretaget en undersogelse med relation til Parkinsons-sygdom, som hun gerne
vil have datteren til at veere med til at forstd. Men der er forskel pa svar, forklarer
Hanne: “Altsa gigten, den passer jo bare sig selv. Jeg far de her [viser medicin] og
det korer bare, den gider jeg ikke tjekke. Men Mr. Parkinson, han driller. Jeg er
oppe hos *Lene* [specialleege i neurologi] hver 3. méned, det kerer fast, men der
vil jeg altid gerne have *Anne* [datter] hos mig, sé ser vi svarene sammen, hvis der
har veeret noget”. Maske fordi Hanne har levet i s& mange ar med kroniske syg-
domme, har hun leert sig, om der er grund til at kontakte laegen for et svar. Hanne
udtrykker heller ikke, at hun kun vil se testsvar der er normale, men har en mere
pragmatisk tilgang. Hanne ved, at hendes Parkinsons sygdom konstant forveerres,
og derfor er hun forberedt pa at der kan vere svar, som skaber bekymring eller
uro, og serger for at have sin datter hos sig.

Ifolge Sundhedsstyrelsen skal borgeren selv kontakte egen laege, hvis tests-
varet leder op til yderligere undersogelser, som for eksempel ved fund af celle-
forandringer i en smearprove (Sundhedsstyrelsen, 2020), men der er ikke nogen
retningslinjer for, om der er svar, der ikke ma overleveres digitalt via sundhed.
dk. I praksis er der, som interviewene viser, forskellige mader at modtage svaret
p4, men uanset om man har talt med egen laege eller ej, er svaret tilgeengeligt
pé sundhed.dk. Ligeledes er der heller ikke retningslinjer for hvorvidt borgeren
skal henvende sig til leegen eller ej. Vores materiale viser, at praktiserende leeger
ofte oplever at blive kontaktet af patienter, der har leest noget i deres digitale hel-
bredsoplysninger som har givet anledning til bekymring. Selv ‘de gode svar’, som
eksempelvis kvinderne forteeller de gerne vil modtage p& sundhed.dk, kan skabe
usikkerhed: ”(...)fordi det ikke er seerlig intuitivt eller brugervenligt for folk der
ikke kender lingoen, altsd jeg ved da ikke hvad cytologi cervix betyder” forklarer
Silja. Leegen Jonas forteeller om gentagne oplevelser med patienter, som eksempel-
vis beder om en konsultation, fordi de har leest noget pa sundhed.dk: “Fer i tiden
fortalte vi ikke om det, hvis det ikke havde nogen betydning, det er jo tit, at der
er afvigelser uden det har nogen betydning, men nu kan alt jo ses pa nettet, og s&
har vi alle de raske som bekymrer sig, og som jeg ender med at bruge al min tid
pa”. Her skabes lige preecis hvad Gregory Bateson har kaldt en run away proces
(1972). Vi bruger her run away proces som udtryk for den selvforsteerkende proces,

som skaber flere problemer end det lgser. Mens Bateson har brugt begrebet om sa
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forskellige feenomener som gruppevold og edelaeggelse af miljoet (Bateson, 1972),
ser vi at de samme mekanismer kan veere geeldende ved brug af sundhed.dk: Nar
man tilgar sin helbredsoplysninger, er der risiko for, at dette ikke giver et svar
eller en lgsning, men i stedet skaber mere bekymring og forvirring, ogsa selvom
resultatet som udgangspunkt ikke giver anledning til yderligere undersogelser

eller behandling, som vi vil diskutere i det felgende afsnit.

Efter svaret. Nar gennemsigtighed skaber forvirring
og bekymring.

Oplever man symptomer, der skal undersoges eller deltager man som rask i et
screeningsprogram, sa vil man pa et givent tidspunkt fa et svar. Et endeligt svar,
et forelpbigt svar, eller et svar om, at der ikke kan gives noget svar. Alle disse svar
vil veere tilgeengelige pa sundhed.dk, og vi vil her argumentere for, at et svar pa
sundhed.dk ikke nedvendigvis slutter ved denne tilbagemelding, fordi svaret al-
tid vil sta der, og det kan have konsekvenser i form af tvivl og bekymring som vi
vil vise i dette afsnit.

Jorgen og jeg er ude og gd med hundene, det vil sige, vi har lukket dem ud i den store
have og stdr og felger lidt med i hvordan de snuser rundt. Jeg har efterhinden fulgt
ham i et dr, sd vi kender hinanden ret godt. Vi taler lidt om den undersogelse han
lige har fiet lavet, hans knee veerker, men alt var som det skulle vaere, havde laegen pi
hospitalet forklaret. Smerterne skyldtes nok snarere de lidt for mange kilo pd maven
o0g Jorgens snart 76 somre, siger Jorgen, og tilfojer “jeg fir jo heller ikke rort mig si
meget mere”, men alligevel vil han gerne lige have mig til at se pd resultatet. Han
havde nemlig veeret til fysioterapeut, som havde set selvsamme svar pd Jorgens tests,
og derefter meddelte, at han havde slidgigt. Hjemme skabte det stor forvirring hos
Jorgen og konen, for var alt sd alligevel som det skulle veere? De havde derfor besluttet
at sporge mig. Sammen logger vi ind, 0g jeg forseger at laese svaret, men forstdr lige
sd lidt som Jorgen selv. Jeg ringer derfor til John (medforfatter), der er specialleege, og
sporger om hjeelp. John forklarer, at mindre slidgigtforandringer er helt almindelige
at have ndr man er 76 dr, og at svaret skal leeses som at der ikke er slidgigt af nogen
betydning — og ikke kan forklare hvorfor Jorgen har si ondt i kneeet. Jeg videregiver
dette svar til Jorgen, som igen konsulterer resultatet pd sundhed.dk og ser opgivende
pd mig da han sporger “jamen, er jeg sd syg eller hvad?”.
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Alexandra feltnote

Som eksemplet med Jorgen viser, sd er det sveert at tolke testsvar som leegperson,
og det skaber utryghed og usikkerhed. Kvinderne der deltog i interviewstudiet
fortalte, at de helst undgik at bruge platformen, medmindre det var for at tilga
corona-testsvar, som de efterhdnden havde leert at aflaese. Kvinderne oplevede, at
de havde sveert ved at anvende den tilgeengelige information pa sundhed.dk, en
udtrykte eksempelvis, at hun ikke forstod hvad det beted at ligge uden for et nor-
malomrade, og derfor ikke vidste hvordan hun skulle reagere og anvende infor-
mationen pa hjemmesiden. Begrebet normal’ er interessant at dveele ved i denne
sammenheeng, fordi det oftest bruges synonymt med begrebet rask’. Indtil det 19.
arhundrede var normal” en betegnelse, der udelukkende blev anvendt inden for
matematik og fysik, og ferst med anatomiens indtog begyndte man at diskutere
forholdet mellem normal og anormal i en biologisk sammenhaeng (Hacking, 1990).
I epidemiologien og biostatistikken bruges mormal distribution’ til at beskrive
naturlige og almindelige variationer, pa dansk normalfordelingskurven. Normalfor-
delingskurven bruges ved at traekke pé storre dataseet og derfra afgere, hvad der
er normalt for en given tilstand eller et givent feenomen; det kunne veere storrel-
sen pé et voksent menneskes hjerte. Normalfordelingskurven kan eksempelvis
bruges til at seette graenseveerdier og derved definere diagnoser, fx “lille hojde”
(meend < 163 cm, kvinder < 150 cm, (Patienthandbogen "“Lille Hojde”, sundhed.
dk)). Samtidig er det vigtigt at holde for gje, at i et sundhedsfagligt perspektiv, er
mormale’” og ‘unormale’ parakliniske og billeddiagnostiske testsvar gjebliksbil-
leder, der som skrevet skal sammenholdes med anden information om patien-
ten. For patienterne derimod, er sddanne testsvar sandheder, og i observationer af
kliniske konsultationer, blev det tydeligt, hvordan den bekymring, der skabes af
information pa sundhed.dk ikke blot kan tilgas ved at leegen forklarer, at der ikke
er bekymring:

Ellen ler undskyldende da hun forteeller mig om sin frygt for at have kraeft: ”Jeg er
kun 38 og jeg har aldrig roget, si jeg ved godt, at det er usandsynligt, at jeg har kraeft.
Men alligevel. Hovis jeg hoster eller har det skidt, kan jeg ikke lade veere med at taenke
pd kraeft”. Ellens frygt for kraeft begyndte med at hun sd resultatet for en blodprove
pd sundhed.dk og opdagede, at hendes bl2-vitaminniveau var forhojet. Forst havde
hun troet det var godt, "du ved, vitaminer er jo gode for kroppen”, men da hun goog-
lede, fandt hun frem til, at mennesker med forhojet bl2-vitaminniveau er i let oget
risiko for lungekreeft. Det fik Ellen til at ringe til laegen, som forklarede, at hun ikke
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behovede at bekymre sig, det var kun let forhojet, og som ikke-ryger og uden nogen
symptomer, var det usandsynligt at hun skulle have lungekreeft. Ellen forklarer, at
hun egentlig godt ved at laegen har ret, men alligevel kan hun ikke slippe frygten igen.
Huer gang hun hoster, tenker hun om hun mdske alligevel er syg.

Benedikte feltnote

Ellens historie er ikke unik, tveertimod har vi i vores materiale mange eksempler
pa hvordan testsvar pad sundhed.dk skaber frygt. Havde Ellen ikke kunne se sit
svar pa sundhed.dk havde hun aldrig faet at vide, at hendes bl2-niveau var for-
hgjet, fordi det i en klinisk optik ikke har nogen betydning. Ellens historie viser,
hvordan numeriske veerdier overvinder den medicinske ekspertviden fra laegen,
nar frygten for kreeft stadig spoger, selv efter leegens ord. Et lignende argument
finder man hos antropologen Bjarke Oxlund, der viser, hvordan de aldre samta-
lepartnere i hans studie, i stigende grad forstar deres eget helbred ud fra numeri-
ske vaerdier (Oxlund, 2012), veerdier som findes digitalt ikke blot i relation til den
situation hvor en test er taget, men som stdr der for altid. Dertil kommer hvad
Deyo (2002) har kaldt en kaskadeeffekt af bioteknologi, hvor undersegelsessvar og
bifund ofte resulterer i flere undersegelser, hvilket udsetter patienten for unedig
angst, og mulige skadevirkninger fra eksempelvis rentgen og behandling (Deyo,
2002). Dette bringer os tilbage til diskussionen om hvorvidt det skaber eller frata-
ger tryghed fra patienten og borgeren, at have fri adgang til data.

Er viden altid godt?

Modsat dyr, besidder vi mennesker ikke kun viden, vi ved at vi ved, skriver psyko-
logen Zygmunt Baumann (1992). Vores viden har en eksistentiel, umistelige kva-
litet: Den kan ikke bare forsvinde. Nar vi ikke kan komme i tanke om noget, for
eksempel et ord, sa beskriver vi det p4d samme made, som hvis vi ikke kan finde
vores briller: Vi ved, at de —brillerne og ordet — er der et sted, og ma lede efter dem.
Nar vi sd har viden som vi ikke ensker, md vi behandle den pd samme made: Vi
gemmer den veek, den viden m& undertrykkes (Baumann, 1992: 12). Men viden
kan ikke fjernes, og information kan ikke tages tilbage. Det er hvad Jensson og
Brodersen har kaldt uforseetlig information (Jensson & Brodersen, 2022): Informa-
tion som individet for sent opdager, at det helst ville have vaeret foruden. I trad
hermed, er vores andet hovedfund i studierne, at adgang til sundhedsdata faktisk
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kan underminere autonomi ved, som vist, at skabe forvirring og uklarhed om ens
sundhedstilstand.

Forsteerker uforseetlig information usikkerheden ved vores egen sundhed? Usik-
kerhed er et grundelement i den menneskelige tilveerelse. Alligevel forseger men-
nesker pa forskellig vis at kontrollere usikkerheden, og nér vi er bekymrede for at
vere syge, skaber det ikke kun usikkerhed om, hvordan vi skal forholde os, men
ogsd usikkerhed om selve vores eksistens (Steffen et al., 2005). Vores postmoderne
informationssamfund er baseret pa ideen fra oplysningstiden om at jo mere men-
nesket ved, desto mere vil de veere i stand til at kontrollere deres skaebne (Tsoukas,
1997: 828). En ide, der som antropologen Marilyn Strathern har skrevet, fortsat
bleender informationssamfundet fra at se hvad synlighed usynligger (visibility
conceal) (Strathern, 2000: 310), og at mere information kan katalysere mindre for-
stdelse og mere mistro (Tsoukas, 1997). Vi lever i forblindelse af dette feenomen
med (en fejlagtig) tro pd, at viden om eget helbred konsekvent giver mulighed for
behandling af eventuelle sygdomme (Jonsson & Brodersen, 2022). I forleengelse
heraf kan serligt kendskab til en risiko skabe unedig bekymring og angst (ibid.),
men usikkerheden ligger forst og fremmest i, at risiko ikke altid kan erkendes
kropsligt — oftest kan risikoen ikke maerkes som et symptom, den skal males og
vurderes. Det samme geelder for resultater fra screeninger:

Altsd hvis jeg skal veere helt arlig sd da jeg horte celleforandringer, jeg havde ingen
ide om det. Celleforandringer? Forandringer i mine celler, sddan hvad er det for no-
get? Det var forst da jeg slog det op, og der bare kom livmoderhalskraeft, var jeg sddan
‘what’, det ser ikke godt ud det her. (Julie, deltager i interviewstudiet om cervixcan-
cer).

Ikke kun sygdom men ogsa risici for sygdomme kan blotleegges, og der kan iveerk-
seettes forebyggende behandling pa den baggrund. At behandlinger kan veere
virkningslese, unedvendige, eller ligefrem skadelige, er sveert at overbevise en
sundhedsbevidst borger om, pa trods af at historien viser os, at sundhedsviden-
skaben kan tage fejl. I slutningen af 1950'erne og starten af 1960'erne tilbed man
gravide kvinder preeparatet thalodomid mod kvalme, men det viste sig at stoffet
gav fostrene skader og misdannelser, blandt andet i form af korte arme og ben.
Alligevel viser vores etnografiske studier, at patienter er af den opfattelse at be-
handlinger udelukkende er et gode, og samtidig er noget man som borger har
krav pd. Og nogle fremheever ogsa, at det er godt, at testresultater, journalnotater
og behandlingsplaner alt sammen er registreret og tilgaengeligt pa sundhed.dk.
Vi vil alligevel argumentere for, at mangel pa forstaelsen af data kan underminere
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autonomien uanset om man bliver bekymret eller utryg af at tilga sine — eller som
vi skal se — andres data.

Dorthe, en péarerende til en aeldre mand i et af studierne, forklarer: “Jamen, det
er jo godt at vide. Og jeg er virkelig glad for at kunne se fars journal [pd sundhed.
dk] sd jeg kan holde gje med, om der er noget vi skal have fulgt op pd”.

Farmakologisk behandling virker tillokkende fordi, som den hollandske antro-
polog Sjak van der Geest har argumenteret, det er en overkommelig individuel
handling. Her kreever behandling ikke involvering af sundhedsprofessionelle el-
ler hjeelp fra familien, individet kan handle selvsteendigt og uafhengigt (van der
Geest et al., 1996: 154-156). Selvom Dorthe ikke hjeelper sig selv men sin far, vil vi
argumentere for, at de samme mekanismer er geeldende. Dorthe kan pé en over-
kommelig made hjelpe sin far, s det kan argumenteres, at borgeren eller den
parerende via sundhed.dk far autonomi til at stille spergsmaél ved sundhedsvee-

senets konklusioner, som i dette eksempel fra Benediktes feltarbejde:

Du sagde min blodpreve var fin. Men jeg tjekkede det pd sundhed.dk og jeg kan se at
jeg har forhajede leverenzymer, 0g sd bliver jeg selvfolgelig nerves (...) Jeg har googlet
det, 0g jeg kan se at det betyder jeg kan have kreeft. Si jeg vil gerne lige tjekke op pd
det med dig, fordi da jeg sd tallene taenkte jeg at sd er jeg mdske alvorligt syg. (Kate,

66-drig kvinde til praktiserende leege, konsultation observeret af Benedikte)

Vi forholder os dog kritisk til, om der egentlig er tale om, at der skabes autonomi,
snarere vil vi som sagt fremheeve, at autonomien undermineres. Autonomi er ikke
kun et spergsmal om frihed, men ogsd om at have kompetencer til at handle og
treeffe selvsteendige valg. Her er der snarere tale om det ironiske faenomen, hvor
teknologien lukker for andre handlemuligheder, nar Kate via sundhed.dk spores
ind pa mulig sygdom. Hendes autonomi pévirkes saledes af teknologien, og hen-
des handlinger er — lidt firkantet sat op — derfor ikke frie eller selvsteendige. An-
tropologen Annemarie Mol har i sin forskning vist, hvordan digitale teknologier,
der bruges til at male blodsukker hos patienter med diabetes, gor mere end bare
passivt at registrere fakta. Teknologien intervenerer i situationer, og kan fjerne
brugerens opmeerksomhed fra sine egne sanser og fysiske fornemmelser (Mol,
2000). P& samme vis oplever Kate i den ovenstdende konsultation ingen kropslige
symptomer, og hun har faet at vide at hun ikke er syg, men da hun ser testresulta-
tet, som er abnormt, pd sundhed.dk, tror hun straks at leegen har overset noget, og
at hun sa faktisk er syg. Det samme geelder Julie fra citatet for, som ser sit testsvar
pd sundhed.dk og straks googler og bliver bekymret og bange for, om det betyder
at hun er alvorligt syg. Viden og information tilgeengelig pa sundhed.dk kan s&-
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ledes, er vores pastand, underminere borgerens autonomi, og det transformerer
den etiske og politiske diskussion af adgang til egne helbredsoplysninger fra at
veere en diskussion om demokratiske rettigheder til at veere en etisk diskussion af,

hvordan disse forvaltes i praksis.

Informationens ironi

“Det ville jo veere helt vildt ubehageligt og sddan usikkert, at sidde der alene med
et svar man ikke ved hvad betyder, og hvad det har af konsekvenser.” (Kamille)
Som vi har vist, er den information, der fremleegges om helbredsoplysninger
pd sundhed.dk ikke neutral, tveertimod tolker alle deltagere i vores studier pa
deres resultater, uanset om de falder i kategorien normal eller unormal. Enkelte
tolker endog pa testresultater, der allerede er gennemgdet med leegen, men som
ved at tilga det skriftlige svar, skaber ny usikkerhed. Vi vil altsa argumentere for,
at adgang til sundhedsdata p& sundhed.dk i nogle tilfeelde har den modsatte ef-
fekt af det intenderede mél om at platformen “skaber tryghed for borgernes sund-
hedsoplysninger gennem &benhed og transparens (...)” (Sundhed.dk, 2019: 27).
Feenomenet har vi debt informationens ironi. Ironi kommer af det greeske ord eiro-
neia som betyder forstillelse, altsd bedrag, og bruges om feenomener, hvor der er
“et mismatch mellem konteksten eller personen pé den ene side, og det der bliver
sagt pd den anden side” (Wikipedia, 2022: Ironi). Informationens ironi er dog ikke
tilteenkt, men skal forstds som en konsekvens af et uforudset mismatch mellem
hensigt og effekt. Altsa, at data der skal skabe tryghed, skaber utryghed, og det er
netop ironisk. Og maske ligefrem unedigt. Flere filosoffer har diskuteret retten til
ikke at vide, i forhold til bifund (se fx Hofmann 2016). Bifund er resultater og fund
som fremkommer ved en helbredsundersogelse eller diagnostisk proces for en an-
den sygdom eller et andet symptom, og som den medicinske gerning har pligt til
at agere pa. Men ikke alle bifund har betydning for helbredet, og ikke alle bifund
vil skabe symptomer eller lede til sygdom. Hofmann gennemgar en reekke etiske
argumenter for og imod retten til at vide, men foreslar, at vi i stedet forholder os
til relevansen og om et sddant fund har indflydelse, ikke pa diagnose, men pa pro-
gnose (Hofmann 2016). Hvis ikke, er der tale om uforseetlig information (Jensson
& Brodersen 2022). Vi vil bringe dette argument med over til diskussionen af ad-
gang til digitale sundhedsdata i form af eksempelvis test resultater ved at tilfeje,
at vi skal overveje konsekvenserne, hvis vi tilvejebringer helbredsoplysninger om

den enkelte, velvidende at disse kan have skadelige konsekvenser i form af angst,
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bekymring, usikkerhed, forvirring og merforbrug af sundhedsydelser. Som leege,
og daveerende formand for Leegeforeningen Andreas Rudkjebing skrev i 2015, da
det blev diskuteret, om patienter skulle have umiddelbar adgang til egne journal-
notater og laboratoriesvar: ”(...) mange patienter kan have gavn af et straks-svar.
Vores bekymring gik da heller ikke pa den resursesteerke patient, der har kronisk
sygdom og afventer et svar pa en rutinepreve. Men det er ikke rimeligt, at patien-
ter fredag eftermiddag modtager elektronisk besked om f.eks. tilbagefald af alvor-
lig sygdom. Eller skal forholde sig til differentialdiagnoser og laegelatin i journa-
len, uden at kunne vende dem med den behandlende leege” (Rudkjebing 2015).
Det er ikke muligt at skelne mellem ‘gode” og ‘dérlige” svar, som de medvirkende
i interviewundersogelsen ensker, af den dbenlyse drsag, at modtages kun ‘gode’
svar via sundhed.dk, stir det hurtigt klart, at et udeblevet svar betyder, at der er
fundet noget abnormt, ligesom det vil kreeve betydelige ressourcer forst at sortere
i patienternes resultater inden de blotleegges pa sundhedsplatformen. Fri og lige
adgang til alle helbredsoplysninger er blevet et demokratisk princip, i brugerind-
dragelsens navn. Men der kan altsa stilles spergsmalstegn ved om sundhed.dk’s
tilgang med one-size-fits-all i virkeligheden lever op til sundhedsdatalovens krav
om at information “skal gives pad en hensynsfuld méde og veere tilpasset modtage-
rens individuelle forudseetninger med hensyn til alder, modenhed, erfaring m.v.”
(Sundhedsloven, afsnit 3, kapitel 5, §16, stk. 3).

Det er dog langt fra sikkert, at alle vil tilgd deres sundhedsdata. Som beskrevet
er det cirka en tredjedel af befolkningen som har anvendt sundhed.dk, og det er
derfor en problemstilling som kun geelder i visse tilfaelde. Sundhed.dk er et tilbud,
ikke et krav, men ud fra vores data vil vi alligevel argumentere for, at digitale hel-
bredsinitiativer ogsa underlaegges en etisk afvejning af gavn og skade. Sundhed.
dk er et storre neoliberalistisk politisk projekt om at fa borgere til at tage storre
ansvar for egen sundhed, hvilket i ovrigt skaber en kategori af borgere som er for-
kerte’ fordi de ikke kan eller vil leve op til forestillingen om ansvar for egen sund-
hed (Jensson 2018b). Derved bliver etik processuelt og relationelt, men relationen
er ikke mellem patient og sundhedsprofessionel, men mellem patient og viden
som objekt. Den etiske diskussion handler derved ikke kun om hvorvidt adgang
til sundhedsdata skader, eller om man har ret til ikke at vide, men det faktum,
at som sundhed.dk og sundhedsjournalen fungerer nu, er det patienten eller de
parerende selv, der har ansvaret for netop at undgd uforsaetlig information eller
en mulig skade ved tilgang til egne sundhedsdata.
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