INnera

Journal via natet

- delaktighet for patienterna
och oro hos personalen



Journalen - ett viktigt verktyg for patientmakt

Nu har 16 landsting och regioner dppnat upp journalerna for patienter

via 1177 Vardguidens e-tjénster. Vad som i borjan gick lite trogt dr nu

en realitet, och inom bara nagra manader kommer alla 21 landsting och
regioner att vara med. Det innebdr att alla invanare i Sverige kan ta del av
sin journal via nitet.

Redan 2012 beslutade landets samtliga landsting och regioner att en av
de viktigaste insatserna for patienter och invanare var att gora journalen
tillgdnglig via sdkra e-tjanster pa nétet. Syftet var att ge patienterna 6kade
mdjligheter att vara delaktiga i sin egen vard och ta ett storre ansvar for
sin egen hilsa. Det dr ocksa ett sdtt att skapa transparens kring varddoku-
mentationen. Ju storre transparens desto hogre fortroende visar patienter-
na for varden.

Hittills har inforandet skett alltfor okoordinerat, vilket gor att varje vard-
givare har skapat sitt eget regelverk kring vilken information som visas.
Det leder till att patienter beroende pa var man bor far en ojamlik tillgang
till information.

Den hir rapporten har som syfte att underltta for huvudmaénnen att infora
e-tjinsten Journalen genom att formedla den kunskap och de erfarenheter
som redan finns om hur patienterna uppfattar mojligheten att lasa sin
journal digitalt. Rapporten beskriver ocksa de olika forestéllningar som
patienter och vardprofession har kring tjansten. Detta, kan fungera som
diskussionsunderlag. Var forhoppning ar att det fortsatta inférandet ska
bygga pé fakta och kunskapsutbyte.

Tjénsten &r hér for att stanna och kommer att anvindas av allt fler samt
fortsétta att utvecklas. Utgangspunkten for detta maste framfor allt vara
patientens. Patientens delaktighet och 6kade kunskap &r en drivkraft for
att utveckla framtidens hilso- och sjukvard. Det &dr darfor ocksa viktigt

att Journalen ska goras tillganglig pa lika villkor. Att skapa en tjanst som
erbjuder likvérdig information oberoende av var man bor dr ddrmed ocksé
en sjalvklar malsdttning.

Stockholm juni 2016

Johan Assarsson, vd Inera




Journal via natet gor

patienten delaktig

E-halsotjanster for patienter

Inforandet av e-hélsotjénster for patienter med méjligheten
att ldsa sin journal via nétet har drivits fran politiskt hall
bade i Sverige och pé europeisk niva. Malet med tjédnsterna
har varit att bidra till patient empowerment — patientens
egenmakt och delaktighet — men ocksa att bidra till 6kad
vardkvalitet och kostnadseffektivitet inom hélso- och sjuk-
varden. Utvecklingen &r en del av en storre rorelse i samhél-
let som betonar patientens rtt till att vara helt delaktig och
en likvirdig partner i sin vard och behandling.

Utvecklingen av journal via natet

Den forsta mojligheten att 14sa sin journal via nétet i Sverige
gjordes inom ramen for ett projekt i Landstinget i Uppsala
lan. Nar det i februari 2013 blev aktuellt att journal via nitet
skulle bli en nationell e-tjdnst for invanare fick det landstings-

| sin vard

dgda bolaget Inera ansvar for att driva ett nationellt inforande,
baserat pa de tidigare erfarenheterna. Dagens 16sning Jour-
nalen bygger pa det system som infordes i Uppsala och idag
ar Inera ansvarig for Journalens utveckling, finansiering och
forvaltning.

Diskussion i medier

Inférandet av Journalen i Uppsala resulterade i ménga och
oroade diskussioner, inte minst i medierna. En analys av tidi-
ga artiklar i tidningar och pa internet visar att nagra begrepp,
som till exempel “kvalitet i varden”, anvénts av bade fore-
sprakare och motstandare till Journalen. Den tidiga medie-
diskussionen dominerades av négra aktorer, vars asikter fick
stor plats. Diskussionen speglade inte bredden av olika tankar
och upplevelser utan fokuserade istéllet pa enskilda fragor,
som mojligheten att fa cancerbesked via nétet.

| Nyheter

Patienter kan fi besked om

Nu laggs din journal

dodliga sjukdomar panitet ¢ pé natet

Alderdomligt att férsvara
direktatkomst i journalen

[} Facebook [ Twitter [ Linkedin {3 Skrivut 9% Maila RELATERAT
¥
Att omdjliggora eller forsvara direktatkomst for 1o Jonas bytte
lea .. helt
hela grupper av patienter inom delar av varden instéllning till

forefaller dlderdomligt i ett samhille som generellt journal pa natet

Cancerbesked av ldkare -
eller fa ratt att valja tid och
plats sjalv?

Psyk i Skiane infor e-journaler

1 dag infér psykiatrin i Skine méjligheten for flertalet patienter att ta del av sina
journaler via nitet. Regionen ar forst i landet med att erbjuda den hér tjansten
inom just psykiatrin. Beslutet har genomgatt en grundlig riskanalys.

Ndgra tidningsrubriker om inférandet av Journalen.

Jonas bytte helt instéllning
till journal pa nitet

[} Facebook (7 Twitter (f}) Linkedin 3 Skrivut % Maila
AV: Malin Lindgren | 29 december, 2015 | MER: 3 kommentarer

Han gick fran att se pa natjournal som nagot helt RELATERAT

befangt - till att se den som en tillgang och Hon fick
sjalvklarhet i modern sjukvard. Overlikaren och cancerbesked via

Hon fick cancerbesked via
natjournal - trots radrum i
Jonkoping

Aktuell kunskap och studier om journal via
natet

Denna rapport dr en kunskapssammanstillning av de elva
studier som gjorts pa patienter och vardpersonal om inféran-
det av Journalen frén hosten 2012 fram till idag, maj 2016.
De flesta studierna dr genomforda i landstinget i Uppsala lan.
Sammanstillningen #r gjord av forskarna Asa Cajander och
Rose-Mharie Ahlfeldt fran forskningskonsortiet DOME, pa
uppdrag av Inera. Malet med rapporten &r att ge en oversikt
av det empiriska kunskapsldget via genomforda studier och
ett kunskapsunderlag som stod till de landsting som just nu
infor systemet Journalen. Kunskapssammanstéllningen visar
att vardpersonalen ofta ként oro infor inférandet av Journalen
i Uppsala samtidigt som att manga patienter upplever att
tjansten ger dem en kénsla av egenmakt och delaktighet.

Vad patienten kan se och gora i Journalen
Patienten nar Journalen via 1177 Vardguidens e-tjanster

och kan dé lasa journalinformation fran de landsting och
regioner som har infort tjansten. Patienten kan dven vilja att
dela informationen med nérstaende eller utse ett ombud. Det
gdr ocksa att forsegla Journalen sa att informationen inte
gér att ldsa. Inera har tagit fram ett nationellt regelverk som
styr vad patienten kan se och gora i Journalen. Regelverket
bestar bade av obligatoriska regler och valbara regler. Ett
exempel pa regel ar att fordldrar kan ldsa sitt barns jour-

nal nér det 4r mellan 0-12 ar, men varken fordldrarna eller
barnet kan ldsa journalen frén det att barnet fyllt 13 till att
det fyllt 18 ar.

Journalen kan innehalla f6ljande tjédnster beroende av
landsting:

» lasa sin patientjournal via nétet inklusive sina provsvar
» folja sin remiss

» lasa en lista med namn pé de personer som ldst patient-
journalen (logglista)

* dela Journalen med en nérstaende eller annan person
* lamna hilsodeklaration
* adressdndra och dndra information om néarstdende

» forsegla konto

Vardgivarens bedé6mning styr atkomst till
informationen

Hur och nér en patient kan ta del av journalinformationen
skiljer sig mellan landstingen/regionerna. Vissa landsting
later patienten sjalv vélja om de vill se osignerade journal-
anteckningar, det vill sdga anteckningar som @nnu inte
godkénts av ansvarig personal. I andra landsting far patienten
bara se informationen forst nir den signerats. Négra lands-
ting later patienten sjilv vdlja om hen vill f4 informationen
direkt nar den finns, andra landsting anvander ett sa kallat
rddrum. R&drum innebér att informationen visas med cirka
tva veckors fordrojning for att hdlso- och sjukvardspersonalen
ska hinna ta kontakt med patienten om de har oroande saker
att berdtta. Landstingens bedomningar skiljer sig ocksa at for
vilken kénslig journalinformation landstinget viljer att inte
visa for patienten, exempelvis besok inom psykiatrin och
hos kvinnoklinik.

Journalen i juni 2016:
- Antal unika anvéndare: 582 697 unika anviandare
(13 juni 2016)

* Antal inloggningar per manad: 41 567 inloggningar
(cirka 1 340 per dag mellan 13 maj-13 juni 2016)

+ Antal interagerande — till exempel fylla i uppgifter:
- uppdatera kontaktuppgifter: 17 151
- skicka in formuldr och patientens egen notering: 2 222

* Antal ombud/foréldrar: 2 941 delar sin journal

* Antal som lédser osignerad information (de som kan):
- 97 312 laser osignerad anteckning
- 97 953 ldser osignerad diagnos
- 12 932 ldser ovidimerat remissvar
- 10 771 laser ovidimerat rontgensvar
- 22 764 laser ovidimerat provsvar klinkem
- 5 354 laser ovidimerat mikrobiologi svar

* 16 anslutna landsting: Uppsala, Vistmanland,
Jonkdping, Skane, Kalmar, Visterbotten, Kronoberg,
Halland, Ostergdtland, Blekinge, Sérmland, Orebro,
Vistra Gotaland, Varmland, Norbotten, Dalarna.

4 Forsberg-Fransson & Jansson, (2013), Scandurra et al. (2014), Scandurra et al. (2015).

°Publicerad i Forsberg-Fransson, (2013) och Scandurra et al. (2016).



Patienternas erfarenheter
och anvandning av Journalen

nder 2015 genomfordes en intervjustudie med can-

cerpatienter fran Onkologmottagningen i landstinget

i Uppsala lan'. Anledningen var att professionen i
samband med inforandet av Journalen i Uppsala uttryckt
en oro om att det inte var lampligt for svart sjuka patienter
att ta del av sin patientinformation. Resultaten nedan &r i
huvudsak hamtade frén den studien. En del svar kommer
ocksa fran en analys av anvindardata® fran Journalen och
frén en pilotstudie pé en privat ldkarmottagning i Uppsala.
Studien gjordes i form av en enkaét till patienter som begért
ut sin pappersjournal innan breddinférandet®.

Darfor vill patienten anvanda Journalen

En vanlig orsak till att patienter vill ta del av sin journal via
nitet dr att de dr nyfikna pé innehéllet i Journalen och vill
veta vad som star noterat om dem. Hur har diskussionen
mellan mig och ldkaren uppfattats? Vilka virden var det
exakt pd provsvaren? Skriver de ritt saker om mig? ar nagra
av de frdgor som patienten undrar dver och som ligger till
grund for anvéndningen av tjansten. En annan orsak ar
mojligheten att kunna forbereda sig infor ett lakarbesok.
Till exempel genom att identifiera fragor som patienten vill
diskutera med ldkaren eller annan vardpersonal.

... bra att kunna ga
tillbaka och se vad
dr det som har sagts
fran bérjan, och se
vad som star

Kontroll 6ver sin vardsituation

Patienterna vill kinna att de har kontroll 6ver sin vard-
situation, att vardpersonalen uppfattat saker ritt och att det
inte finns felaktigheter i informationen, till exempel fel
personuppgifter eller att det star fel i journalanteckningarna.
Vissa patienter betonar att det ger en trygghet i att veta vad
som star i klartext, till exempel diagnoser, provsvar och

behandling, eftersom patienten da har storre mojlighet rétta
sig efter dessa forutséttningar. Kénslan av att ha kontroll
Over den egna vardsituationen upplevs som en viktig fordel
med anvéndningen av Journalen.

"..viktigt att ha alla kort pa bordet, viktigt att veta vad som
skrivs om mig och vilka prover som tagits och vad de visar”

... jag dr sjuk. Det dr
jag som ska ha vard.
Jag vill vara med och
bestdmma. Det hdr
gdr jag inte med pa

Snabbt ta del av provsvar

Ett stort problem for patienterna &r att de upplever att det tar
lang tid for dem att fa sina provsvar. Darfor 4r mojligheten att
snabbt kunna ta del av sina provsvar genom Journalen upp-
skattad. Nagra patienter betonar att de gdrna skulle se att man
kan fa tillgang till provsvaren &nnu snabbare dn vad som for
nérvarande dr mojligt eftersom det minskar oron — framforallt
genom att véntetiden till att patienten far svaret blir kortare.

"Alltsa provsvaren, det dr en oerhérd skillnad. Det betyder
jattemycket fér mig. Att jag far det pa en gang sa man inte
behéver ga och vinta. Det dr ju sa jobbigt att vénta, Antingen
det dr daligt eller bra sa dr det vildigt bra att veta.”

Battre kommunikation med

hélso- och sjukvarden

Patienterna namner att anvdndningen av Journalen ger dem
mojlighet till forbattrad kommunikation med hélso- och
sjukvarden. Nér patienterna blir mer példsta om sin egen
hélsa kan de i sin kommunikation med hélso- och sjukvar-
den peka pé exakta problemomraden och darmed fa de svar
och forklaringar som de dnskar. P4 sa sitt paverkas kommu-
nikationen i positiv riktning. Patienterna sager dock att det

T Rexhepi m fl. 2015
2 Kjellin Lagerqgvist 2015
3 Huvila m.fl. 2013

finns ett behov av att ytterligare forbattra kommunikationen
genom att fi mojlighet att ta kontakt direkt med hélso- och
sjukvarden via tjansten Journalen.

Man kan ha ett
bdttre utbyte ndr jag
dr bdttre férberedd.
... kan fundera ut
fragorna innan

"... jag kan ju fraga pa ett annat sdtt. ... vid nat tillfélle ddr det
stod nanting om mina kotor, da kunde jag fraga han direkt
liksom. Vad dr det hdr fér ndnting? Fér da hade han inte sagt
det om inte jag hade fragat. Jag tror att man undanhaller lite
information om man inte ldser sjdlv.”

Vissa patienter uppfattar det dock som att vardpersonalen
inte vill att patienterna ldser sin journal, vilket ocksa noteras
i fritextsvaren fran sjukskoterskeenkédten dir en sjukskoter-
ska noterar:

"Férstdr man som patient ndgot tar Idkarna ofta illa upp.”

Bra som minnesstéd

Ett annat anvéndningsomréade for Journalen &r funktionen som
minnesstod. Méanga patienter pekar pa svarigheterna att kom-
ma ihag all information som de fér ta del av vid ett vardbesok.
Ofta kénner sig patienten spand och har svart att ta till sig all
information. Det blir svart att komma ihag vad som har sagts
och vad som har beslutats vid vardkontakten. Patienterna men-
ar att Journalen darfor blir ett viktigt stod for minnet. Informa-
tionen finns alltid dér och patienten behdver inte fundera sa
mycket utan kan enkelt ta till sig informationen i efterhand.

“Ndr man dr pa ett ldkarbesok blir de flesta ganska blockerade,
man kommer inte ihdg. Hdr har jag méjlighet utifran vad jag
ldst pa néitet skriva ner de fragor som jag ténkt stdlla, annars
kanske jag inte kommer pa dem just ndr jag sitter dér.”

Logglistan som handelseverktyg

De patienter som tagit del av informationen i logglistan har
varit forvanade 6ver hur méanga roller och personer som é&r in-
volverade i deras vard. En del ifragasétter om alla &r behoriga,
samtidigt som de forstar att fler personer har behorighet &n de
som patienten ser och kommer i kontakt med vid ett vardbesok.

En ovéntad anvéndning av tjdnsten &r att det finns patienter
som anvinder mojligheten att ta del av logglistan for att
kontrollera att ndgonting hinder i vardprocessen. For varje
aktivitet som hélso- och sjukvérden gor och dokumenterar,
skapas en hindelse i logglistan om vad som har gjorts och

av vem. Dessa noteringar blir for patienten en tidslinje och
aktivitetskedja som ger patienten ett hiandelseforlopp att folja.

Forstaelse av patientjournalen

Aven om spréket i patientjournalen ir svartolkat, vilket
manga patienter anser, menar dndd merparten av patienterna
att de dvergripande forstar innehallet i journalanteckningarna.
De som inte forstar soker i1 forsta hand pé nétet, ”googlar”.
Kallor som ndmns &r Vardguiden och 1177. Patienterna tar
dven kontakt med vanner och bekanta som har ndgon form
av vardbakgrund. Ytterligare en variant &r att ta med fragor
till ndsta vardbesok for att da fa svar. Vért att notera &r att
patienterna anger att de inte tar ndgon extra kontakt med
hélso- och sjukvarden for att fa reda pa nédgot som de inte
forstar. De vill inte vara till besviar dé de vet att vardprofes-
sionen oftast har en pressad arbetssituation.

“Tycker inte jag har stétt pd nagot som jag inte forstar. Nagot
ord kanske men da dr det enkelt att googla. Googlar hellre dn
att fraga nagon.”

“Nej da googlar jag sjdlv liksom ... ibland har jag tdnkt jag ska
fraga ldkarna men sen glémmer man ju bort det ocksd sd...”

Dela information med nérstaende

Overlag ir tillfrigade patienter positiva till mojligheten att
kunna dela sin journalinformation med andra. Intressant nog
ar det inte sd ménga patienter som véljer att gora det. Daremot
delar patienterna informationen med andra genom att ldsa
journalanteckningarna tillsammans. Den dvervigande delen
av patienterna &r ocksa positiva till att kunna dolja viss infor-
mation for den nérstdende man valt att dela information med.

Att fa negativa besked

Vissa patienter vill ta del av negativa besked via Journalen.
De menar att &ven om det finns oroande uppgifter vill man
som patient anda veta vad det handlar om. Det kan till och
med ses som en trygghet att fa ta del av oroande information
hemifran. Valmojligheten ar dock viktig dé det kan finnas
patienter som inte vill fa del av negativa besked innan de
haft ett méte med vardpersonal. Vissa ord som till exempel




cancer kan kdnnas skrimmande att ldsa i klartext. Men i och
med att det finns en valmoéjlighet menar patienterna att det
dr bra att kunna ta del av negativa besked.

“Aven om det dr ddligt sd dr det béttre att fd veta det hemma én
om man dr pa sjukhus. Det dr Idttare att bryta ihop hemma.”

Klarar vi av att ha
alla de hdr cancer-
sjukdomarna sa
klarar vi nog av att
ldsa om det.

“... men fér min del ... jag vill veta ... dven om det dr jobbigt.
Det blir ju inte mindre jobbigt om jag far veta det tva dagar
senare, eller for att ndgon har lindat in det i lull lull, och sdger
att det dr inte sd farligt osv. Nej, jag vill ha klara besked.”

Innehallet i Journalen

Majoriteten av patienterna bedomer innehallet som relevant
och riktigt. Det finns dock patienter som hittat felaktigheter
i sin journal. Det kan rora sig om att anteckningen handlar
om en annan patient, eller sa &r det patagliga faktafel som till
exempel artalet nér patienten slutade roka, artal for sjuk-
domsdebut eller antal barn. For dvrigt upplever patienterna
sig vilinformerade och tillfreds med den information och
den vard de fér. Det finns dven dnskemal om att till exempel
snabbare fa ta del av informationen, f4 tillgang till rontgen-
svar, ta del av anteckningar frén samtliga avdelningar och fa
tillgang till information som finns langre tillbaka i tiden dn
vad tjansten erbjuder for ndrvarande.

“Nej jag saknar faktiskt ingenting utan det dr relevant till den sjuk-
domsbild jag har och den behandling jag har ... man behéver inte
ha mer information utan det dr sakligt och tillrdckligt tycker jag.”

Sakerhet

Sa gott som samtliga patienter forvéntar sig att tjdnsten ska
halla en hog sdkerhetsniva. Endast ett fatal patienter ifraga-
satter sikerheten, de har da oftast ndgon form av teknisk
bakgrund som ger en viss medvetenhet om vilka tekniska
sakerhetsbrister som skulle kunna finnas. Nar det géller
integritetsfragor, och om patienterna ér villiga att visa sin
information for andra, sa tycker de att det &r bra att valmoj-
ligheten finns. Fast det finns ocksa en oro for att nirstaende

inte ska forstd vad som star i patientjournalen, att den nér-
stdende inte kan hantera tekniken och/eller att de narstaende
inte ser nagot behov av informationen. De flesta patienter
betonar att de ser sin hélsoinformation som kénslig infor-
mation och vill vérna sin integritet genom att informationen
halls skyddad sé att den inte kommer i orétta hénder.

“Jag férutsdtter att sdkerheten dr pa tillrdcklig hég niva,
annars skulle inte tjgnsten (lds Journalen) inférts”.

“Ja, jag vill ju inte att min journal ska ga och ldsa 6verallt. Na-
turligtvis inte. Mina ndrmaste har jag ju inget emot att de Idser
men jag skulle ju inte spika upp min journal pa anslagstavlan
hdr utanfér.”

Sammanfattning av

patienternas uppfattning

Utmaérkande for de patientstudier vi har gatt igenom é&r att pa-
tienterna Overlag dr positiva till att tjdnsten Journalen inforts
och att de fatt mojlighet att ta del av sin halsoinformation

via nétet. Manga av patienterna menar ocksa att det 4r deras
rittighet att kunna ta del av denna information. Aven de patien-
ter som medvetet inte har anvant Journalen, till exempel pa
grund av sin sjukdomssituation, tycker att tjinsten &r bra och
sager att de kommer att anvidnda den sa smaningom. Valmgj-
ligheten ar en orsak till den positiva attityden till tjdnsten.

Flera av de tillfragande patienterna har en bakgrund inom
hélso- och sjukvarden. En intressant iakttagelse dr att de har
fatt en annan bild av att vara patient nér de sjdlva har fatt en
sjukdom och blivit patient. De ser betydelsen av informatio-
nen pa ett tydligare sitt, samtidigt som de ocksa anser att de
kanske kan forstd informationen béttre &n de som inte har
nagon vardbakgrund.

Aven om patienterna ir dverviigande positiva till att Journa-
len finns, anger de dven vissa orosmoment. Nagra patienter
menar att trots att de dr positiva till tjinsten avstar de fran
att ga in i Journalen pa grund av sin nuvarande sjukdoms-
situation. Integritets- och sékerhetsfragor lyfts ocksé fram
som en osékerhetsfaktor, &ven om utgangspunkten och
forvantningen 4r att systemet ar sikert.

Det dr vért att notera att den forvintade oron av tjansten fran
professionen inte har identifierats i patientstudierna, varken
nir det géller forstaelse av informationen i Journalen, dkat
antal telefonsamtal eller 6kad administration.

Vardpersonalens erfarenheter
av e-tjansten Journalen

ar landstinget i Uppsala inférde mojligheten for

patienten att ldsa sin journal via nétet gjordes dven

studier om vad vérdpersonalen och patienterna tyckte
om detta. Overlag har vardpersonalen varit mycket oroade
over Journalen, vilket ocksa samtliga studier pekar pa. Manga
anser att det inte dr en bra reform att patienter ska ldsa sin
journal via nétet. Det finns dock bade sjukskdterskor och 14-
kare som ser positivt pa utvecklingen och tjansten Journalen.

I mars 2014 fick Vardforbundets medlemmar i Sverige besva-
ra en enkét om vad de anser om Journal via nétet*. Svaren vi-
sade att endast omkring 25 procent av vardpersonalen tyckte
att journal via ndtet var en bra reform. Enkiten skickades ut
till 8 460 medlemmar i Vardférbundet och besvarades av

2 867 medlemmar, en svarsfrekvens pa 35,4 procent.

Journal via natet &r en bra reform (ur enkét till Vardférbundet)®
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Enkaten visade ocksa att sjukskoterskor i Uppsala var mer
positiva till Journalen &n sjukskoterskor i landsting som inte
hade infort tjansten. De som @nnu inte hade nagon erfaren-
het av Journalen var dverlag mer oroade dn de som hade
egna erfarenheter av Journalen.

Det finns inga studier gjorda 6ver om, och hur, vardpersona-
lens instdllning har fordandrats 6ver tid, eller vilken paverkan
de upplever att tjansterna har haft pa arbetssituationen efter
fem ars anvandning.

“Journal pa néitet dr en sdllsynt ogenomténkt och missriktad
idé som kommer att 6ka kostnaderna fér administration, 6kad
oro hos patienter och anhériga, 6kad belastning pa alla delar
av sjukvardsorganisationen. Risk fér ékat antal missférstand. En
journal dr ett medicinskt arbetsverktyg till stod fér den medicin-
ska behandlingen, inte en kanal fér information till patienten”

I december 2013 skickades en enkétstudie ut till 1 600 14-
kare i landstinget i Uppsala ldn och som 385 lidkare besva-
rade. Lakarna ansdg dér att journal via nétet inte var en bra
reform. Svaren sag ut pa foljande sétt:

Ar journal via nétet en bra reform? (ur enkatstudie till Idkare)

Instdmmer inte alls 50 %
Instdmmer inte 22 %
Varken instdmmer eller inte 12 %
Instdmmer 4%
Instammer i hog utstrackning 2%

Studien visade ocksa att de ldkare som sjélva varit patienter
var mer positiva till Journalen och att yrkeserfarenhet och
alder inte paverkar vardpersonalens syn pa Journalen.
Manga inom hélso- och sjukvérden dr 6vertygade om att
Journalen inte kommer att bidra till de méal kring effektivi-
tetsvinster, 6kad vardkvalitet, okad delaktighet och patientens
egenmakt som sattes upp vid tjanstens inforande. De som &r
kritiska anser att pengarna hade kunnat anvindas pa bittre
sdtt och att de problem som finns inom hélso- och sjukvarden,
med exempelvis langa véntetider for besked, skulle ga att 16sa
pé andra sétt dn att ge patienterna tillgang till sin journal.

4 Forsberg-Fransson & Jansson, (2013), Scandurra et al. (2014), Scandurra et al. (2015)

5 "Journal via natet &r en bra reform” (ur enkat till Vardférbundet): 9,8 % instammer i hég utstrackning, 14,6 % instammer,

34,1 % varken instammer eller inte, 24,1 % instammer inte, 17,4 % instammer inte alls. Antal svar: 2729.

S Publicerad i Forsberg-Fransson, (2013) och Scandurra et al. (2016)



“Journal via natet 6kar patientens delaktighet
(ur enkat till Vardférbundet)’

Instammer h;,
utst.-l{ck m‘n,_
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Varken in]t:mmqf
eller inte,
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“Journal via nitet 6kar vardkvaliteten
(ur enkat till Vardférbundet)®

Instammer h;,
utst.-l{ck m‘n,_

lagtammer

Varken in]t:mmqf
eller inte,
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In.l't‘lmmqf Ir\('e

lngtammer inte allg

Diagrammen visar att det finns ett spektrum av ésikter, tan-
kar och erfarenheter kring inforandet av Journalen. Nagra
lakare och sjukskoéterskor har ocksa varit odelat positiva till
forandringen.

Bilderna nedan illustrerar den bredd av asikter och tankar
som finns hos vardpersonal och &r baserad pa de ldkarin-
tervjuer som gjordes 2012°. Tva ldkare har valts ut for att
representera ytterligheterna i ldkarnas erfarenheter efter
inférandet av Journalen.

Yngre lakare,
Onkologen Landstinget i Uppsala lan

* Patienter ska leva sina liv och inte oroa sig for
vard.

= Varfér behover vi lékare om patienten kan lasa
sina testresultat sjalv?

« Att patienterna laser Journalen bidrar till 6kad
stress, och en stark kédnsla av 6vervakning och
kontroll.

= Patienter blir oroade, och de férstar inte vad de
laser. Ser ingen poang med att patienter laser.

Medelalders ldkare,
Onkologen Landstinget i Uppsala lan

= Uppmuntrar patienter att lasa i Journalen, men
ocksa att de da maste kunna hantera det de laser.

« Patienten &r en samarbetspartner.

* Har inte mérkt sa stor skillnad i hur métet med
patienten blir nér de har last sin journal.

= Anvénder Journalen till kommunikation med
patienten.

Oro for patienterna

Manga verksamma inom hélso- och sjukvérden &r genuint
oroliga &ver att mojligheten att ta del av sin journal via nétet
skulle f4 negativa konsekvenser for patienterna. De menar att
inforandet av Journalen inte 4r bra for patienterna och att vin-
sterna dr sma. Enkéten till Vardforbundets medlemmar visar
att oron for patienterna ar den faktor som starkast sdtts i sam-
band med bilden av inférandet av systemet. En trolig tolkning
dr att oro for patienterna dr det som gor att hilso- och sjuk-
vardpersonalen ar tveksamma till nyttan med systemet.

Haér ar nagra omraden dér hilso- och sjukvardpersonalen &r
orolig for patienternas del:

« Patienter kommer att oroas i onddan eftersom de laser sin
journal utan att ha mojlighet att fraga nagon med hélso- och
sjukvardkompetens. Ménga inom hélso- och sjukvarden
menar att patienter blir uppskramda av information som de
inte forstar, men att ridslan ofta dr obefogad. En sjuksko-
terska beskriver det sé hér:

“Inte bara positivt att folk hdmtar medicinsk information pa
ndtet. Min erfarenhet dr att de ofta inte férstar vad de ldser, blir
uppskrdmda i onédan och ddrfor konsumerar mycket mer akut-
sjukvard én vad de behdver, pa de riktigt sjukas bekostnad.”

* Det finns en oro for att patienten kommer att misstolka
journaltexten och sina provsvar, att de tror att de &r sjuka
nér de inte dr det. Ménga pépekar sérskilt att patienterna
kan fastna pa en formulering eller ett varde fran provsvaren,
och oroa sig over det utan att se helheten.

"Att ldsa sin journal pa néitet kan orsaka missférstand och oro
i onédan.”

“Finns risk for att patienter feltolkar medicinska termer.”

» Ménga inom hélso- och sjukvérden oroar sig for de patien-
ter som inte vill, eller kan vara delaktiga i sin vard och ser
en risk med att Journalen ersdtter annan kommunikation.
Ibland kénner vardpersonalen en oro for att det personliga
motet kan komma att erséttas av internettjanster och att
kommunikationen inom hélso- och sjukvarden dé forandras,
négot som beskrivs i foljande citat fran en sjukskdoterska:

Att ldsa sin journal dr
opersonligt. Det far inte
ersdtta kommunikatio-
nen i varden.

Det finns vardpersonal som anser att det dr patientens
ansvar om de blir oroade av att ldsa Journalen. Det ar inte
vardpersonalens uppgift att hindra dem. I nedanstéende citat
beréttar en ldkare om hur hen ser pa det:

“... jag sager till patienterna att de kan ldsa journalen via
nétet, men att de ocksa mdste klara av konsekvenserna och att
de maste vdnta till ndsta besok for att diskutera.”

Journalen som arbetsverktyg

For manga inom hélso- och sjukvarden ar det viktigt att
patientens journal kan anvindas for tankeutbyte och tidiga
hypoteser. De menar att patientjournalens huvudsakliga
syfte &r att vara ett arbetsverktyg for kommunikation mellan
vardpersonal. Den vanligaste kommentaren i studierna ar:

“Systemet dr ett arbetsverktyg foér oss inom vdrden”.

I en av ldkarintervjuerna séger en lakare samma sak:

Journalen dr vart
arbetsredskap, det
har aldrig varit
patienternas.

En majoritet av vardpersonalen menar att de behdver kunna
dokumentera tankar och resonemang eftersom det ar en
viktig del av arbetsprocessen. Infor inforandet av tjansten
Journalen uttryckte manga en oro dver att det skulle fa kon-
sekvenser for hur man dokumenterar. S& har 16d en kom-
mentar tagen ur enkdten till Vardforbundets medlemmar:

“Kommer vi i varden att bli dnnu mer férsiktiga med vad vi gér
och skriver? Kan det bli sa att vi utesluter vissa delar?”

En ldkare i en av ldkarintervjuerna sdger samma sak:

“Om vi tvingas att anvdnda andra termer én nu, da kommer
det inte att bli samma rigorositet som idag i journalen.”

Inforandet av Journalen har till viss del paverkat hur
personalen dokumenterar, det visar flera av studierna'®. De
visar ocksé att kvinnor fordndrar sitt sétt att skriva i storre
utstrackning &n méan. En annan fordndring &r att viss sjuk-
vardspersonal skriver mer sakligt och neutralt efter inforan-
det av Journalen, for att inte kranka patienten. De forsoker
dven att undvika att skriva sadant som kan oroa patienten.
Inforandet av Journalen har ibland 6kat medvetenheten
kring dokumentationen sa att vissa nu dokumenterar mer
noggrant och genomténkt &n tidigare. Andra menar att syste-
met inte alls har paverkat deras sitt att dokumentera, de
fortsitter att skriva pa samma sétt som tidigare.

Forandringar i arbetssatt

Vérdpersonalen uttrycker ofta en oro for forandringar i
etablerade och vil fungerande arbetssétt och processer inom
hélso- och sjukvarden.Vissa lakare beskriver till exempel i
intervjuer hur inférandet av Journalen &r ett problem efter-
som det fordndrar det etablerade arbetsséttet inom manga
omréaden'!. Nér patienten far mojlighet att ta del av provsvar
och rontgenbesked har ldkaren inte langre mojlighet att ldsa
in sig pa ett omrade och konsultera kollegor innan patienten
informeras. Det gor att lakarens mojlighet att forbereda sig
minskar och 6kar dirmed risken for felbeddmningar. Flera
lakare har dessutom beskrivit att det ar tidsstressande att
veta att patienten ldser i Journalen och att tiden de har att
gora sin beddmning minskar.

“Men nu ringer alla eftersom de har sett testresultaten och vill
veta saker sa de vill ha ett svar direkt. Om alla patienter skulle
ldsa sina provresultat, da kommer det att bli stressigt f6r oss
att hinna med, att hinna skriva brev, ringa patienter, och inte
ta tva veckor pd oss till ndsta besék, utan dagen efter.”

”"Journal pd natet dkar patientens delaktighet” (ur enkat till Vardférbundet): 12,1 % instammer i hég utstrackning, 23 %

instdammer, 37,3 % varken instammer eller inte, 18,5% instdmmer inte, 9,2 % instdmmer inte alls. Antal svar: 2698.
8"Journal p& natet okar vérdkvaliteten” (ur enkét till Vardforbundet): 8,9 % instdmmer i hog utstrackning,

18,9 % instammer, 36,8 % varken instammer eller inte, 22,4 % instammer inte, 13 % instdmmer inte alls. Antal svar: 2688.

% Se artikeln Cajander et al. 2015

10-Enkat till Iakare 2013, Grinloh et al. 2016, samt Vardforbundsenkaten 2014
" Griinloh et al. 2016



Vissa upplever att relationen mellan patienter och vard-
personal fordndras och att vardpersonalen inte ldngre har
ett tydligt kunskapsmonopol. Négra ser detta som ett hot
medan andra ser det som en stor mdjlighet. I ldkarintervjuer
har bland annat f6ljande sagts:

Varfér behéver man
ldkare i sa fall om
patienten bara kan
ga in sjdlv och titta
pd provsvar?

Vissa sjukskoterskor och ldkare beskriver hur de fordndrat
tidpunkten nédr de skriver i patientjournalen. De har nu
medvetet borja skriva tillsammans med patienterna nér
de dokumenterar i journalsystemet, ndgot som beskrivs i
fritextsvaren fran Vardforbundets enkdt:

“Det behdévs dialog kring Journalen. /.../ Da kan fragetecken
rétas ut direkt och eventuella meningsskiljaktigheter doku-
menteras. Vi har prévat detta vid nagra tillfédllen.”

Allvarliga besked bor ges av en ldkare

Manga av ldkarna dr mycket kritiska till att patienten kan fa
allvarliga besked via Journalen. Patienten kan till exempel
se provsvar innan ldkaren haft mojlighet att kontrollera
dessa, eller fa besked om utredningar genom remissvar,

till exempel da ldkaren skickat en remiss om rontgen och
remissvaret innehéller ett besked om spridning av cancer.

Lakarna beskriver att de har vil utarbetade strategier for hur
de lamnar negativa besked och att de ofta forbereder sadana
mdten omsorgsfullt for att ge patienterna bista mojliga stod
och information.

“Jag tycker att det dr Idkarnas uppgift att tolka och filtrera, och
att gora det begripligt. /.../ Det ska inte berdttas via ndtet,

da man dr ensam hemma, det dr helt fel! Jag menar, visst kan
patienter Idsa sina journaler, men inte detta.”

Kansla av 6vervakning, kontroll och misstro
Vissa av ldkarna uppfattar inféorandet av Journalen som
en del av en allmén trend i samhdllet, dar professionens

kompetens och skicklighet ifragasétts genom inférande av
strukturer for Overvakning och kontroll, exempelvis med
Okade krav pa dokumentation och uppf6ljning. De uppfattar
Journalen som en misstroendeforklaring fran politiker och
patienter och inger dem en kénsla av dvervakning, kontroll
och misstro med 6kad transparens och minskad autonomi.
Tva av lakarna beskriver kénslan s hér:

“Jag ser ingen podng i det hdr! Ska patienterna agera som
polis?”

“Vi talar sanning, och nu kdnns det som om ndgon vill 6verva-
ka oss hela tiden! Men vi gér vdrt bésta! Vi arbetar inte emot
patienter!”

Sjukskoterskor svarar pa andra fragor dn forr
Vissa sjukskoterskor marker att patienten dr mer informerad
och har andra typer av frgor én tidigare efter att Journalen
inforts. De far farre fragor om provsvar men fler fragor kring
diagnoser. Detta ar en generell trend i hélso- och sjukvérden
menar vissa sjukskdterskor, dér Journalen troligen bidrar,

det dr dock svart att veta hur mycket. I enkéten till Vard-
forbundets medlemmar beréttar sjukskoterskorna att det
finns bade aktiva och inaktiva aktorer i vardteamet och att
vissa patienter dr vélinformerade, medan andra mer passiva.
Anhdriga till dldre patienter har ofta informerade fragor om
exempelvis behandling.

Idag hamtar patienter information fran bade seridsa och
oseridsa informationskéllor pé internet. En del sjukskoter-
skor beskriver att de moter fler patienter som behover hjilp
med att sortera, tolka och forstd den information som de
laser bade pa internet och i Journalen. Nedanstaende ar tva
fritextkommentarer fran Vardférbundets medlemmar:

“Langt ifran alla kan hantera informationen adekvat. Manga
missférstdr, krdver forklaringar som leder till tidskrdvande
féreldsningar pa grundkunskaper i omvdrdnad/medicin.”

Man har googlat pa
sina symptom och
fatt fram ett antal
diagnoser och tar
den vdrsta som star
ddr.

Relation vardpersonal - patient

Sjukskdterskor beskriver att patienter ldser information pa
nétet och stiller sina egna diagnoser och ger forslag pa be-
handling. Denna forskning vittnar om att detta agerande kan
vara problematiskt for vardpersonalen att hantera. Emellanat
moter personalen patienter som insisterar pa att deras in-
formation och uppfattning om det egna vardbehovet dr mer
korrekt &n vardpersonalens.

Oro for 6kad arbetsbelastning

Béde sjukskoterskor och lidkare beskriver en oro for 6kad
arbetsbelastning i och med inférandet av Journalen. 1
studierna har det framkommit att patienter har fragor och
kommentarer om innehallet i sin journal och de ber vard-
personalen att 4ndra formuleringar och information. Patienter
ifragasitter d&ven innehallet och bedomningarna i sin journal.
Antalet telefonsamtal till vardenheten har ocksé minskat
eftersom patienten ldser sina provresultat i datorn istéllet for
att ringa. Aven frigor om mediciner har minskat eftersom
informationen finns tillgéinglig pa nitet. Hittills har inga
studier gjorts pa vardpersonalens forandrade arbets-
belastning i sin helhet, hir behdvs mer forskning.

En relativt vanlig kommentar fran bade sjukskdterskor och
lakare &r att fler behdver anstéllas 1 hilso- och sjukvarden
for att bemdta den 6kade arbetsmédngd som Journalen med-
for. Féljande kommentar kommer fran en av Vardférbundets
medlemmar:

“Vi behover vara fler personal fér att kunna tdcka patientens
behov ndr de sjdlva dr delaktiga.”

Avsaknad av information om inférandet
Vérdpersonalen i Uppsala upplevde inte att de fick informa-
tion om den kommande forandringen dér patientjournalen
blev tillgdnglig pa nitet och att de déarfor inte hade mojlig-
het att anpassa sitt arbetssitt. Flera beskriver det som att
inférandet kom som “en blixt fran klar himmel”. De har
inte heller varit medvetna om de fordndringar som gjorts i
tjdnsten sedan den infordes, exempelvis funktionen “tidiga
hypoteser”, dir vardpersonal har mdjlighet att skriva i jour-
nalen utan att patienterna har direktatkomst till informationen
via nétet, och mojligheten for patienter att se osignerade
journalanteckningar. Vért att notera ar att detta &r vard-
personalens upplevelse, de som ansvarade for inférandet i

Uppsala menar & sin sida att de kontinuerligt kommunicerat
och presenterat olika projektresultat.

Flera av studierna visar att vardpersonalen generellt sett 4r
déligt insatt i den Nationella e-hélsostrategin och i de natio-
nella planer som finns for inforande av e-hélsotjénster.

Psykiatrivard

Personalen inom psykiatrivard dr mer negativa till inforan-
det av systemet dn Gvrig personal i hilso- och sjukvarden'?.
Psykiatrivardspersonalen uppgav i en studie att riskerna for
hot och vald savél som rédslan for hot och vald dkat efter
inférande av Journalen. Anledningen &r bland annat patien-
ternas brist pd insikt i sin egen situation.

"Vissa patienter som saknar sjukdomsinsikt skulle bli férban-
nade ndr dom kan ldsa vad vardpersonalen skriver.”

Aven bristen pa impulskontroll ansigs vara en risk:

"Risken 6kar da patienterna i direkt anslutning kan ldsa vad
som skrivits och agera ndr de fortfarande dr i affekt.”

Studien visade ocksa att personalen inom psykiatrivard var
oroade i hogre grad dn akutvardspersonalen. Ett antal av de
som svarade inom psykiatrin sdg dock att det fanns positiva
sidor med inférandet, som att Journalen kan leda till 6kad
kénsla av kontroll hos patienterna och som i sin tur kan leda
till tryggare patienter.

Sakerhetsrisker

Vid inforandet av Journalen i Uppsala framkom att nagra i
véardpersonalen var oroliga for sdkerheten i systemet. Oron
gillde att patientdata och personliga hilsouppgifter kunde
lacka ut, hackas och spridas via nétet. Denna oro dr dock
inte utbredd, utan majoriteten av vardpersonalen uppfattar
att tjansten Journalen &r séker eftersom den lanserats av
landstinget och dé innefattas av landstingets sidkerhetsskydd.

12Scandurra et al 2016 och Akerstedt 2015



Sammanfattning av

vardpersonalens uppfattning

Vardpersonalen har olika uppfattningar om och erfarenheter
av Journalen. Nagra av de asikter och erfarenheter som
aterkommer i studierna ér att:

* Vardpersonalen oroar sig for patienterna och tror att Jour-
nalen kommer att leda till missforstand och att patienter
oroas i onddan.

« Journalen &r ett arbetsverktyg for vardpersonalen och inget
som patienten bor ha tillgang till.

» Dokumentationen i Journalen kan komma att férandras
nér patienterna ldser sin journal, nagot som medfor risker
som till exempel att vardpersonalen inte skriver sadant
som oroar patienterna och att de véljer ett mindre specifikt
sprak. Detta har psykiatrivardens personal varit sérskilt
oroad for.

« Arbetsprocesserna i hilso- och sjukvarden har paverkats
av Journalen och vedertagna arbetssitt har fordndrats.

« Allvarliga besked bor ges av lakare och det bor inte vara
mojligt att ldsa dessa i Journalen innan lakarbesok.

« Patienter har andra frdgor idag, en férdndring som delvis
kan bero pa Journalen.

 Vardpersonalen 1 Uppsala upplevde att de inte var infor-
merade om infoérandet av Journalen.

* Det finns en viss oro for sdkerheten i systemet.

* Vardpersonalens psykosociala arbetsmiljo har paverkats.
Den framsta orsaken ar oro dver att patienterna kommer
att fara illa. For vardpersonalen &r det en omstéllning att
patienten betraktas, och vill bli betraktad, som en med-
producent och jamlike.

* Forskningen som ligger till grund f6r denna rapport visar
att politiker ofta uppfattar att Journalen kommer att leda
till egenmakt och delaktighet for patienterna. Samtidigt
oroar sig de som arbetar i hélso- och sjukvarden for att
patienter kommer att fara illa och oroas i onddan nir de
fér tillgéng till e-hélsotjdnsterna generellt och till provsvar
och journalanteckningar specifikt.

Effekter av patientens egenmakt

n litteraturgranskning'® pa begreppet patient empower-

ment — patientens egenmakt — identifierade fyra egen-
skaper kopplade till begreppet: delaktighet, kunskap,
kontroll och support/stdd.

Kunskap

« Patienterna upplever att de dr mer informerade om sin
halsosituation i och med att de har tillgang till Journalen.
Det handlar inte bara om att ldsa sina journalanteckningar,
att snabbt kunna ta del av provsvar vérderas hogt och ger
kompletterande information till journalanteckningarna.

» Mgjligheten att kunna ta del av logglistan ger patienten en
indikation om var i processen hen befinner sig och 6kar
ddrmed kunskapen om den egna vardprocessen.

- Patienterna anser att de 6vergripande forstar innehallet i
sin journal. Det beror till stor del pa att de flesta ldser sin
journal strax efter att de haft en kontakt med hilso- och
sjukvérden och nér det finns ett néra tidsband mellan ett

vardbesok dar patienten fatt muntlig information och tid-
punkten nér hen ldser sin journal.

« Patienterna pekar pé att det finns uttryck och formuleringar
som de inte forstar men att de dé tar reda pa det via andra
kanaler, exempelvis genom kontakt med nirstdende som
har ndgon form av vardbakgrund, eller s& gor patienten
sokningar pa nétet.

Kontroll

« Patienten upplever sig ha mer kontroll dver sin vérdsitua-
tion, det framkommer tydligt i resultaten. De upplever att
de dels sjilv kan bestimma vilken information de kan ta
del av via Journalen, dels kan vilja om och vilken informa-
tion andra nédrstaende ska fa ta del av.

» Kommunikationen mellan patienten och hélso- och sjuk-
véarden upplevs 6ka i och med att patienten kdnner sig mer
forberedd, kan stélla de “rdtta fragorna”, vara mer paldst
infor nésta besok och sa vidare.

Lank mellan patienten och hans/
hennes férstaelse och anvandning av

Relationen mellan patienten
och hanteringen av hans/hennes
information om sin hélsa tillstand

Relationen mellan patienten och
halso- sjukvardspersonal

N2

Stdd fran vardpersonal )

2 \Z

Meningsfull patientmedverkan i hilso- och sjukvarden

Overblick av en definition av patient empowerment - patientens egenmakt. (Unver och Altzori, 2013)

3 Litteraturgranskningen gjordes i en forstudie i Sustainsprojektet, ett EU-projekt som finansierat och satt ramarna fér

utvecklingen av Min journal, http://www.sustainsproject.eu/



Delaktighet

* Patienterna upplever att de kan vara mer delaktiga i
varden nér de har 6kad kunskap och kontroll. Det finns
dven patienter som menar att de varit delaktiga i beslut
avseende dndrad behandling. Egenskapen delaktighet
innebdr dock att relationen mellan patienten och hélso-
och sjukvardens aktdrer behover forbattras ytterligare,
framforallt genom stdd fran professionen, for att del-
aktighet ska uppnas fullt ut.

* Patienterna upplever sig i de flesta fall ha en god relation
med vardprofessionen i manga hianseenden, men anger
samtidigt att fa i vardpersonalen har uppmuntrat dem att
lasa Journalen, eller informerat om att tjénsten finns.

Utifrdn ovanstaende egenskaper har vi kopplat resultaten fran
patientstudierna och da kan vi dra slutsatsen att patienterna
anser att de genom att kunna lésa sin journal via nétet fér:

« 0kad kunskap om sin hélsosituation,

« okad kontroll Gver sin vardsituation och

+ 0kad upplevelse av delaktighet.

Det finns dock mer att 6nska ndr det géller egenskapen sup-
port/stdd, som &r en viktig byggsten for att patienterna ska
uppnd egenmakt. Patienterna upplever:

* brister i stod fran vardprofessionen.

Vi kan se att det &r en bit kvar innan forutséttningarna for
patientens egenmakt och delaktighet finns pa plats, men
resultatet pekar dndé pé att inforandet av Journalen har gjort
att patientens involvering i sin vard och hélsa dkat pa ett
meningsfullt sitt for patienterna.

Sammanfattande reflektioner

* Oron dver den 6kade arbetsbelastningen for vardpersona-
len bor tas pa allvar med tanke pa den anstrangda arbetssi-
tuationen i hilso- och sjukvérden.

+ Effekter som e-tjdnsten har haft pa arbetsbelastningen i
hélso- och sjukvéarden behover kartlaggas. Bdde minskad
administration tack vare tjdnster som mojligheten att lamna
en hélsodeklaration eller att ldsa sina provsvar pa nétet,
men ocksa 6kad belastning pa grund av oroade patienter
och fler besok.

» Om maélen med en patientcentrerad vard ska nas behover
vardpersonalen vara delaktig och ta fram strategier for hur
Journalen kan bidra till utvecklingen. Idag anvénds inte
systemet for kommunikation med patienten, vilket minskar
effekten nér det géller patientens egenmakt och delaktighet.

+ Att infora IT i organisationer innebér alltid en stor verk-
samhetsfordndring dar man maste ta hinsyn till kultur

och befintliga arbetssétt. En generell reflektion dr dérfor
att koppla inférande av Journalen till forbattringsarbetet i
hilso- och sjukvérden.

» Samtliga studier visar att vardpersonalen vill ha ett sa
kallat radrum, som innebdr att patienten far se sin journal-
information med cirka tva veckors fordrojning. En av de
starkast bidragande orsakerna till det &r att vardpersonalen
anser att patienterna kan fara illa. Patientstudierna visar &
andra sidan att patienterna inte vill ha radrum, de vill se all
information omedelbart'.

* Vardpersonalen vill att provsvar och journalanteckningar
ska vara signerade innan patienten far ta del av informa-
tionen. Men statistik fran Inera visar att 98 procent av alla
patienter viljer alternativet att ldsa all information direkt,
utan att vinta pa att anteckningarna blir signerade.

4 Rexhepi et al., 2015, Alander et al., 2014

tifran de studier som rapporten bygger pa om

inférandet av Journalen och i kombination med

litteraturstudier, har DOME tagit fram foljande
rekommendationer for inforande av e-hidlsotjénster for
patienter:

1. Informera och kommunicera ofta och tydligt till samt-
lig vardpersonal om inférandet av e-hdlsotjénster for
patienter, fokusera specifikt pd effekterna. Varfor infors
systemet? Hur kommer det att ga till? Vilka dr de vintade
effekterna?

2. Vardpersonalen maste vara delaktig i inforandeprocessen
och ha mojlighet att fordndra och anpassa sitt arbetssétt.
Se det som forbattringsarbete 1 hélso- och sjukvarden.

3. Informera vardpersonalen om hur patienterna uppfattar
och anvinder Journalen.

4. Uppmuntra vardpersonalen att prata med patienterna om
det de ldser i Journalen.

5. Nér det giller regelverket for vad som ska visas for patien-
terna drar vi foljande slutsatser utifran patientstudierna:

* Provsvaren spelar en central roll i anvdndningen av tjans-
ten och bor goras tillgéingliga for patienten.

* De patienter som anvander tjansten vill veta sd mycket
som mojligt, sd snabbt som mdjligt. Darfor bor regelver-
ket utformas sé att patienterna far tillgang till all relevant
information s& snabbt som mgjligt.




Metod

apporten dr en syntes av en lang rad olika datainsam-

lingar som beskrivs nedan. I slutet av denna rapport

finns en publikationslista som knyter an enbart till
resultaten som presenteras i rapporten.

Foljande datainsamlingar ligger till grund for rapporten:

Patientstudier

1. Enkdétstudie till patienter via den enhet i Landstinget i
Uppsala ldn som vid patienternas begéran 1&dmnar ut pap-
persjournaler, 2013.15

2. Enkitstudie till patienter via Ture Alanders primr-
vardspraktik. Pilotstudie pa privat primérvardspraktik
1999-2012.16

3. Intervjustudie med cancerpatienter vid Onkologen,
Uppsala Akademiska sjukhus, varen 2013."7

4. Analys av anvindardata av de forsta 800 inkomna e-post-
meddelanden fran patienter i Landstinget i Uppsala ldn,
2014.'

Ovriga arbeten (studentarbeten) relaterade till Journalen
+ Kandidatexjobb om UX och patient empowerment, varen
2013."°

» Masterexjobb om tillgdnglighetsdesign och Journalen,
véren 2015.%°

Professionsstudier
1. Enkiitstudie till vrdpersonal i Orebro Lins Landsting
infor inforandet i Orebro, 2013.2!

2. Enkdétstudie till vardpersonal pa akutmottagningen (efter
inférandet) och psykiatrimottagningen (dér tjénsterna inte
inforts) i Uppsala, 2013.%

3. Enkdétstudie till ldkare i Landstinget i Uppsala ldn, 2013.%
4. Enkitstudie till Vardforbundets medlemmar, 2014.%*

5. Intervjustudie med ldkare fran Uppsala lans landsting,
Vistra Gotalandsregionen och Region Skéne (cirka tio
lakare fran varje landsting/region), 2013.%

6. Intervjustudie med ledning och politiker i Landstinget i
Uppsala lan och pé nationell niva, 2012-2013.%

7. Mediestudie — Analys av medieartiklar, 2012-2013.7

Delar av det som redovisats i rapporten aterfinns inte i de
publicerade vetenskapliga rapporterna. Orsaken till detta ar
bland annat att publiceringsprocessen tar tid och flera artik-
lar dr under bearbetning, eller insénda for granskning, och
att publikationerna sillan innehaller all data fran en data-
insamling. Dessutom behdver det som publiceras vetenskap-
ligt ge ett bidrag till forskningsfronten och vissa av de saker
som studierna pekar pd och som tagits upp i denna rapport
ses som vedertagen kunskap ur ett forskningssammanhang
och bor darfor inte tas med i vetenskapliga publikationer.

For den intresserade finns en komplett publikationslista Gver
resultat fran alla studier inom, eller narliggande till DOME,
med koppling till de forskare som ingar i konsortiet pa
DOME:s hemsida.

>Huvila m.fl, 2016; Huvila m.fl., 2015; Ahlfeldt &
Huvila, 2014

6 Alander m.fl, 2014

7 Rexhepi m.fl, 2015a; Rexhepi m.fl., 2015b
18-Kjellin Lagerqvist, 2015

° Andersson & Kjerrman, 2013

20 Johansson, 2015

22 Rkerstedt, 2015

Hornell & Strém, 2014

2 Scandurra m fl., 2016; Forsberg m.fl,, 2013

2-Scandurra m.fl., 2016; Alander & Scandurra, 2015
24 Alander & Scandurra, 2015; Petterson, 2015; Nilsson

2 Cajander m.fl.,, 2015; Grtnloh m.fl., 2016

26 Erlingsdotter & Lindholm, 2015; Erlingsdotter &
Lindholm, 2013

27 Erlingsdotter & Lindholm, 2015

Om forskningskonsortiet DOME

OME, Deployment of Online Medical Records and

eHealth Services, ér ett forskningskonsortium med

ett drygt tiotal forskare fran Kungliga Tekniska
Hogskolan, Lunds Universitet, Hogskolan i Skdvde, Karo-
linska Institutet, Uppsala universitet och Orebro universitet.
Forskarna kommer fran en rad olika discipliner som medicin,
foretagsekonomi, datavetenskap, informationssékerhet och
informationsvetenskap. Konsortiet startade 2012 som ett
storre forskningsprojekt finansierat av Vinnova, idag kommer
finansieringen frén en rad mindre finansidrer och projekt.

Syftet med DOME dr att utifran studier av e-hdlsoprojekt
bygga upp kunskap om inférande och anviandning av
publika e-hélsotjanster for patienter. Forskningsresultat
presenteras pa konferenser, seminarier och mdten férutom
de publikationer och rapporter som publiceras och som kan
hittas pa DOME:s hemsida.

Mer information om DOME:
https://domeprojekt.wordpress.com/
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