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1. Inledning

1.1. Om forstudien Din journal pa natet

Under 2011 genomfor Inera AB, pé bestéllning av CeHis, Centrum for e-hélsa i samverkan, en
forstudie med syfte att allsidigt belysa vilka mojligheter som finns att tillgdngliggora
journalinformation via internet till patienter och vilka juridiska, etiska, medicinska och andra
konsekvenser det kan fa. Detta &r den forsta delrapporten inom forstudien. Delrapporten
fokuserar pa att beskriva kunskapslédget kring invanarnas behov och fragestéllningar.

Innehéllet i den hér delrapporten bygger dels pé erfarenheter fran projekt i Sverige och andra
lander dar man redan provat att ligga ut journalinformation pé nétet, dels pé egen, ny insamlad
kunskap. Forstudien har hillit ett stdrre seminarium inom dmnet, genomfort en
enkdtundersokning bland invanare, latit géra en malgruppsanalys med djupintervjuer av
invanare och tagit fram en forskningsdversikt 6ver nyligen publicerade vetenskapliga artiklar
med bédring inom omradet.

De fragor som forstudien har undersokt ér i huvudsak de fragor som ocksé ar rubriker i denna
rapport. Upplégget ér gjort sa att rapporten kan ldsas fran borjan till slut, men man kan ocksa
lasa rapporten genom att borja med den fragestillning man sjélv &r mest intresserad av. Vissa
delar av rapporten dterkommer under flera rubriker dir de belyses ur olika perspektiv.

For en ndrmare beskrivning av de projekt och aktiviteter som lett fram till informationen
hénvisas till kapitel 2 Angreppssitt for delrapport 1. For en mer grundlaggande beskrivning av
géllande regler och rittigheter inom omréadet patientjournal hénvisas till kapitel 4 Fakta om
regler och rittigheter om journalhantering.

Utgangspunkt i den nationella e-hilsostrategin

Forstudien utgar fran strategin for Nationell eHélsa som bland annat beskriver att alla invénare
enkelt ska kunna ta del av information som ror den egna personen och kunna kommunicera och
interagera med hélso- och sjukvard och socialtjanst pa olika sétt.

Nationell eHilsa ér en gemensam strategi om tillgénglig och séker information inom vérd och
omsorg, ledd av Socialdepartementet i samarbete med Socialstyrelsen, Sveriges Kommuner och
Landsting, Vérdforetagarna samt Famna, en riksorganisation for vard och omsorg utan
vinstsyfte. Begreppet eHélsa omfattar anvéindning av informations- och
kommunikationsteknologi inom véard och omsorg. Exempel ér elektroniska patientjournaler,
elektroniska recept och webbportaler med hilsoinformation riktad till invénarna. Under de
senaste dren har strategin fokuserat pé att stodja tillkomsten av tjanster som Okar tillgénglighet
och medbestdmmande i varden.

Sveriges landsting och regioner arbetar utifran en gemensam handlingsplan for att forverkliga
strategin. Det &r Center for eHélsa i samverkan, CeHis, som koordinerar landstingens och
regionernas samarbete. CeHis styrs av representanter fran landsting och regioner, Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL), kommunerna och de privata virdgivarna.
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Visionen som CeHis vill forverkliga:

° Medborgare, patienter och anhdriga har enkel tillgang till allsidig information om vard
och hilsa samt om sin egen hélsosituation. De erbjuds bra service och &r delaktiga i
varden utifran individuella forutséttningar.

° Personal inom vard och omsorg har tillgang till vilfungerande och samverkande IT-stod
som garanterar patientsékerheten och underléttar deras dagliga arbete.

° Ansvariga for vard och omsorg har &ndamalsenliga IT-stod for att f6lja upp
patientsdkerheten och vardens kvalitet samt for verksamhetsstyrning och
resursfordelning.

Som en del av handlingsplanen for perioden 2010-2012 finns beskrivet att patienter ska kunna
fa tillgang till sin journalinformation. For att forst utreda hur behoven hos invénarna ser ut och
vilka de juridiska, etiska och medicinska konsekvenserna ir, tillsatte CeHis en forstudie under
2011. Uppdraget gick till Inera AB, en utforarorganisation som égs av alla landsting och
regioner.

Ineras projektgrupp som arbetat med delrapport 1 har bestétt av Maria Ekendahl, projektledare,
Anna Dahlstrom, bitridande projektledare, Lena Severin, kommunikator, Andreas Hager, jurist,
Olle Staf, specialist i allmdnmedicin, samt Lars-Erik Rojeras, IT-arkitekt.
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2. Sammanfattning av delrapporten

Forstudiens uppdrag och arbetsmetod i korthet

Under 2011 genomfor Inera AB, pé bestillning av CeHis, Centrum for e-hilsa i samverkan, en
forstudie med syfte att allsidigt belysa vilka mdjligheter som finns att tillgéngliggora
journalinformation via internet till patienter och vilka juridiska, etiska, medicinska och andra
konsekvenser det kan fa. Detta dr den forsta delrapporten inom forstudien. Delrapporten
fokuserar pa att beskriva kunskapsldget kring invénarnas behov och fragestillningar.

Innehallet i den har delrapporten bygger dels pa erfarenheter fran projekt i Sverige och andra
lander dar man redan provat att lagga ut journalinformation pé nétet, dels pa egen, ny insamlad
kunskap. Forstudien har hallit ett stérre seminarium inom dmnet, genomfort en
enkdtundersokning bland invanare, latit géra en malgruppsanalys med djupintervjuer av
invanare och tagit fram en forskningsdversikt 6ver nyligen publicerade vetenskapliga artiklar
med bédring inom omradet.

Sammanfattning av denna delrapports resultat:

Resultatet visar att invanarna har 6nskemél om att {4 ta del av sin journalinformation via
internet, men att behoven kan se olika ut beroende pé vilka vardkontakter man har. Det forsta
och storsta behovet ror specifika och riktade e-tjanster inom varden déir journalinformation ar en
integrerad del av tjdnsten tillsammans med exempelvis information fran vérdens administrativa
system. Det kan exempelvis handla om att fa en samlad bild av alla sina ldkemedel,
vaccinationer, provsvar eller mojlighet att ta del av och folja sina remisser.

Ett annat dnskemal giller mojligheten till en allmén Gversikt 6ver alla sina vérdkontakter och
den relaterade journalinformationen. Hér vill invnarna ha méjlighet att se bade aktuella och
historiska uppgifter for att sjalv kunna soka fram de uppgifter man vill ta del av. Man vill ocksa
kunna ta del av loggar 6ver vilka som lé4st ens journal.

Utover de specifika och personliga behoven har invanarna ocksé en generell uppfattning att det
borde vara sjdlvklart att fa ta del av sin journalinformation, och att varden i likhet med andra
delar av samhallet bor kunna anvinda digitala kanaler for att delge informationen.

Delrapporten visar att patienters mojlighet till medskapande och interaktion kring
journalinformationen kan vara en viktig nyckelfunktion for att skapa de effekter man 6nskar i
form av 6kad delaktighet i sin egen vard. I kapitlet Resultat och diskussion utvecklas detta mer.

Denna delrapport har framfor allt belyst invanares och patienters perspektiv. Eftersom journalen
ar ett arbetsredskap for varden krivs ocksa att vardpersonalens perspektiv beaktas i kommande
etapper. Pa samma sétt krévs en belysning av vissa juridiska och etiska fragestéllningar som ar
viktiga att beakta, och en diskussion om hur varden pa ledningsniva ska hantera de behov och
krav som kan uppsté om patienter och vardpersonal ska dela journalinformation som en del av
véardkontakter och uppfoljningar.
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3. Angreppssatt for delrapport 1

3.1. Faktainsamling och aktiviteter

Forstudien har infor denna delrapport dels sjdlvstdndigt samlat in visst material for att belysa
invanarnas behov och fragestillningar, dels tagit del av tidigare kunskap. Malet med forstudien
ar att gora en allsidig belysning av invénarnas behov och fragestillningar och av de
konsekvenser och effekter journaltillgdng via internet kan fa. Denna delrapport fokuserar framst
pé invanarnas behov och fragestéllningar, men beskriver ocksa det som redan &r ként kring
konsekvenser och effekter fran projekt och tjanster som har provat att anvidnda internet som
kanal fOr att visa journalinformation for patienter.

Aktiviteter som forstudien har utfort for att insamla ny, kunskap ér:

* En webbenkit riktad till invénare, distribuerad till patienter med konstaterad
patienterfarenhet via patientorganisationer och till invénare med olika grad av
patienterfarenhet via 1177.se och Inera.se.

* Djupintervjuer med ett antal representanter for méalgrupperna invénare och vardpersonal..

° Ett stdrre seminarium och en workshop med deltagare fran bland annat patientféreningar
och andra intressenter for att finga fragestillningar och behov.

* En forskningsoversikt och litteraturanalys dver nyligen publicerade aktuella studier inom
omréadet.

* Ett flertal personliga méten och intervjuer

Webbenkiit till medborgare

I maj 2011 lades en webbenkat riktad till allménheten ut pd www.inera.se samt pa
www.1177.se. Fragorna géllde bland annat vilken instillning invanaren hade till att l4sa sin
journal via internet. Tips om enkéten skickades ocksa till ett antal patientorganisationer. Totalt
besvarades enkéten av cirka 500 personer. Ungefér 70 procent av de svarande &r kvinnor, vilket
Overensstimmer med manga andra webbenkéter som beror hilsa och sjukvard. Kvinnor dr ocksa
overrepresenterade bland besdkare pa webbplatser om hilsa och sjukvérd, liksom bland dem
som anvinder e-tjanster inom hélso- och sjukvard. Av de svarande uppger ungefér 30 procent
att de &r medlemmar i en patientorganisation. Enkéten med samtliga fragor och svar bifogas
som bilaga till rapporten.

Djupintervjuer med vardtagare och vardgivare

P& uppdrag av Inera har konsultforetaget InUse genomfort kvalitativa djupintervjuer med 28
representanter for vardtagare (invanare, patienter och anhoriga) och 19 vardgivarrepresentanter.
I denna delrapport presenteras det som framkommit inom intervjuerna med vérdtagare.

Utover djupintervjuer har intervjuarna genomfort fem observationspass pa vardmottagningar
med sammanlagt 23 patientmdten. De har studerat ett tiotal journaler fran mddravard,
forlossning, barnavardscentraler, sjukhus och vardcentraler.
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De vérdtagarrepresentanter som intervjuats ar mellan 13 och 88 ar, 20 dr kvinnor och 4tta &r
min. De kommer fran Sundsvall, Kiruna, Géteborg, Gavle, Tierp, Storstockholm, Uppsala,
Oskarshamn, Nissjo, Motala, Karlskrona, Vistervik, Orebro, Norrkdping och Sala. De
representerar ndgon av grupperna:

* Fordldrar med kroniskt sjuka barn.

° Kroniskt sjuka vuxna.

° ”Normalfriska” med glesa vardkontakter.

° Multisjuka dldre och deras anhdriga.

* Psykiskt sjuka och deras anhoriga.

* Ungdomar och deras foraldrar.

° Behandlingsfamiljer med barn i behandlingshem.

Den metod som har anvénts ér i forsta hand enskilda djupintervjuer vid ett personligt méte. I ett
par fall har intervjuer skett per telefon och i ett par fall har tva personer intervjuats samtidigt.
Intervjuerna har utforts av fyra olika intervjupersoner efter en semi-strukturerad modell ddr man
utgar fran vissa fragor till alla, men sedan 6ppnar for individuella foljdfragor.

Intervjupersonerna har inte fatt styrda frdgor som “’Vill du ldsa din journal pé nétet?” eller
”Tycker du att patienten ska fa ldsa sin journal pa ndtet?” Istéllet har de inledningsvis fatt ppna
frdgor som: ”Hur har du upplevt dina kontakter med vérden i stort?”, ”Vad har fungerat bra och
varfor”, ”Vad har varit problem och varfor?”

Utifran svaren har intervjuaren forsokt se om samband finns kring tillgang till
journalinformation och sa smaningom lett in samtalet pa mer direkta fragor inom &mnet,
exempelvis: ”Vet du att man kan begéra ut sin journal?” ”Har du gjort det?”, ”Skulle du vilja
och vad tror du att du skulle géra med den?”

Forskningsoversikt och litteraturanalys

Det huvudsakliga malet for forskningsoversikten har varit att systematiskt analysera tidigare
publicerat material om vad som har gjorts for att underlétta patienters tillgang till sina
personliga elektroniska journaler. Artiklarna som valdes ut for denna studie utsoktes via
MEDLINE- och Cochranes databaser samt via universitet i Linkdpings databas. Arbetet
utfordes av doktorand Faustina Acheampoang och forskningsassistent Emma Ivarsson, under
ledning av Vivian Vimarlund, professor i informatik.

I studien granskades totalt 174 studier. 95 av dessa uppfattades som intressanta for detta projekt
och granskades mer i detalj. Studierna delades in i fem huvudgrupper efter de &mnesomraden
som var mest framtrddande. Dessa var:

° Anvindning av journalen.

* Patienters forvantningar och attityder.

° Patienters erfarenheter av att anvénda elektroniska journaler.
° Hinder for att aktiv anvinda journaler.

* Design och implementering.

Forskningsoversikten och en lidngre litteraturanalys bifogas denna delrapport som bilaga.
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Insatser som forstudien gjort inom andras erfarenheter ir:

* Studiebesok hos de som drivit projekt och tjinster inom omrédet i Uppsala, Ostergétland
och Danmark.

* Genomlédsning av dokumentation och utvérderingar om ovanstaende projekt.

° Genomldsning av viss dokumentation fran andra linder som erbjudit eller planerat att
erbjuda journalinformation via nétet till patienter.

° Genomldsning av aktuell relaterad dokumentation fran tidigare forstudier, uppsatser och
enkéter inom omrédet.

° Moéten och kontakter med pagaende projekt inom omradet.

* Deltagande i workshops och seminarier arrangerade av andra inom omrédet.

Kunskap fran de forsok som gjorts med journal pa nitet

Naér det géller andras erfarenheter utgar denna delrapport framst fran tva projekt, ett som har
bedrivits i Uppsala och ett i Ostergétland. Bada projekten har under flera ar provat att delge
patienter viss journalinformation via internet. I Danmark finns tjdnsten E-journal 1 drift sedan ett
par ar tillbaka vilket ocksé lett till konkreta erfarenheter som beskrivs har. Utdver dessa
langvariga projekt och tjanster dér det finns konstaterad kunskap om invénares behov, hinvisar
delrapporten till ett par 6vriga avslutade eller pagdende forstudier inom omrédet, liksom ett par
mindre uppsatser och enkdtundersokningar som alla innehéller delméngder av kunskap om
invanarperspektivet.
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4. Delrapportens grundfragor och resultat

4.1. Begrepp som anvands i rapporten

Patient och invinare

Det finns ménga ord som kan anvindas for att beskriva personer som i vissa situationer kommer
att ha vardkontakter som innebér att en journal uppréttas ver deras vard. I den hér delrapporten
har vi valt att anvinda begreppen invénare och patient. Med invanare avser vi en individ som
har haft eller kan komma att ha vardsituationer inom svensk sjukvard dér en journal upprittas,
men som for tillfdllet inte har ndgon pagéende kontakt med varden. I nagot fall anvénder vi
ocksa ordet vardtagare med samma innebord. Nar ordet patient anviands beskriver det nagon
som har en aktiv vardkontakt, vare sig den &r kort- eller langvarig.

En invéanare kan ha f4 eller ménga tidigare erfarenheter av varden. Dessa erfarenheter ligger till
grund for bedomningen av vilket behov man har av att vilja ldsa journalinformation via internet.
Invénaren kan ocksa forestilla sig en framtida situation dd man som patient skulle vilja eller inte
vilja ha informationen, eller resonera utifran sin situation som nérstaende.

Journal och journalinformation

I litteratur om patientjournaler forekommer manga termer for ordet ”journal”. Den kallas
omvixlande for patientjournal och journal. Patientdatalagen anvénder begreppet
varddokumentation ddr begreppet inte tar fasta pa var uppgifter dokumenteras, exempelvis i
journalsystem, i tidbokningssystem eller annat, utan pa dndamélet med viss
personuppgiftsbehandling, dokumentationen.

Det som en patient far nér han eller hon idag bestéller sin journal dr i de flesta fall en bunt med
papper — ”’journalen” — som i sin tur innehdller ménga olika delar, dels journalanteckningar, dels
olika svar fran provtagningar, undersdkningar och annan information. I den hér delrapporten
anvinds ordet journal for att beteckna helheten, och journalinformation for att beskriva ett visst
textparti. For mer grundldggande information kring regler och rittigheter kring att féra och ldsa
journal hinvisas till kapitel 5 Fakta om regler och rittigheter om journalhantering.

4.2. Finns det behov av att ta del av sin journal via internet?

Man kan konstatera att en mycket liten andel patienter idag véljer att begdra ut sin journal pa
papper, men det dr svart att veta om det beror pa ointresse, okunskap eller pa att processen med
att fa fram journalen inte 4r helt enkel. Ibland uttrycks en skepsis bland vardpersonal till att det
skulle finnas ett behov hos patienterna av att ta del av sina journaluppgifter via internet. Skélet
till tveksamheten &dr vanligen en hdnvisning till att man under ménga ars arbete bara sett ett fatal
patienter som bett om att fa l4sa sin journal.

De erfarenheter som den har delrapporten samlat ger ddremot en tydlig bild av att det finns ett
behov hos allménheten av att ta del av sina journaluppgifter via internet. Behovet dr dock
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kopplat till vilka erfarenheter och kontakter man har av varden och ddrmed ocksa i vilka
situationer man vill kunna ta del av journalinformationen.

I den webbenkét som forstudien latit gora under maj 2011 framkommer ett tydligt 6nskemal om
att fa ta del av sin journal pa nitet. P4 fragan ”Skulle du ldsa dina journaluppgifter via internet
om mdjligheten fanns?”” valde 87 procent nagot av ja-alternativen, fordelat pa 60 procent som
svarade ”Ja, ibland” och 27 procent som svarade “Ja, alltid”.

Det resultatet bekriftas av de svar som patienter i Uppsala och i Ostergétland gett nir de
tillfragats i samband med de forsdksprojekt som nu pégatt i ett par ar, liksom av de erfarenheter
fran Danmark och frén USA som forstudien tagit del av.

Niésta kapitel beskriver mer i detalj vilket slags behov som tydligast gar att utskilja, men i detta
kapitel summeras den kunskap som pa olika sétt framkommit om den dvergripande fragan —
”finns det ett behov?”

4.21. Webbenkiten: Fa har bestillt sin journal, men manga vill l1asa pa natet.

Av de drygt 400 personer som besvarat enkéten under maj 2011 &r ungeféar 70 procent kvinnor.
Ungefar 30 procent uppger att de &r medlemmar i en patientorganisation. Mer information om
enkdten finns i kapitel 2 Angreppssitt for delrapport 1, samt i bilagan.

Pé fragan ”Skulle du ldsa dina journaluppgifter via internet om mdjligheten fanns?” valde 87
procent nigot av ja-alternativen, fordelat pa 60 procent som svarade “Ja, ibland” och 27 procent
som svarade ”Ja, alltid”. Knappt tio procent svarade nej och tre procent att de inte vet. I det har
sammanhanget kan man alltsé se att det verkar finnas ett behov.

Skulle du ldsa dina journaluppgifter via internet om

mojligheten fanns?
0% 3%
\ uJa, alltid
i Ja,ibland
Nej

u Inget svar

Detta kan jémforas med frdgan ”Har du bestillt ut din journal frén vérdgivare ndgon gdng?” dér
63 procent svarade nej och knappt 30 procent svarade ja. Dessutom svarade sex procent att det
gjort det flera ganger.

De som svarade nej fick foljdfragan varfor. Dér fordelade sig ungefér 40 procent av svaren

99 99

vildigt jimt mellan alternativen “har inte vetat hur man gor”, “tycker att det verkar krangligt”
och “visste inte att det gick”. Medan 36 procent svarade att de hittills inte haft nagot behov.
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En mgjlig tolkning av detta dr att de invénare som valt att svara pd denna enkat hittills inte i
nagon storre utstrackning haft behov av att 14sa sin journal och dessutom uppfattat journalen
som svartillgidnglig, men att de har ett dnskemal om att enklare kunna ldsa journalen via nétet
om och nér behovet uppstér.

Skilen till att vilja ldsa sin journal ir flera

Av de som svarat att de redan har bestillt sin journal i pappersformat dr rosterna ganska jamt
fordelade mellan alternativen ”for att & en dverblick 6ver min sjukdomshistoria och behandling
och ”for att kontrollera vissa uppgifter”’, medan bara en liten del valt alternativet ”for att jag var
osdker pa om jag fatt ritt vard”. Under valen “annat” har flera valt att sjélva skriva in
anledningar och dér finns flera exempel pa forlossningsjournaler liksom underlag till
forsikringsbolag. En person sammanfattar anledningen sahér:

"Begérde journaluppgifter frén min sons svara sjukdomstid nér han var liten. Ska ockséa begéra
mina egna journalanteckningar fran tvéa kliniker eftersom jag har flyttat till en ny stad.”

De 87 procent som svarade att de skulle l4sa sin journal pd néitet om mdjligheten fanns fick
foljdfragan varfor de skulle vilja det och mojligheten att vélja flera alternativ dn ett. Har
fordelades svaren relativt jimt mellan ett par alternativ:

° ”Jag vill forsta vad som hiant mig under min sjukdom” (cirka 60 procent).
* ”Jag tycker att jag har ritt att ldsa mina egna uppgifter” (cirka 58 procent).
° ”Jag ar nyfiken pa vad som star om mig” (cirka 40 procent).

* ”Jag vill kontrollera att varden blir ritt”. (cirka 36 procent).

Dessa anledningar stimmer vél in med de behov som framkommit via den mer kvalitativa delen
som forstudien l4tit genomfora, malgruppsanalysen som beskrivs i ndsta avsnitt.

4.2.2. Djupintervjuer: Behovet ar tydligast i vissa grupper

Som komplement till enkédten, som framfor allt ger kvantitativa métt pa behovet, har forstudien
latit utfora djupintervjuer med béde vardtagare och vardgivare. I detta avsnitt redovisas det
underlag som framkommit i intervjuer med vardtagarna, alltsa invanare och patienter. De som
intervjuats har olika erfarenheter av sjukvardskontakter, olika utbildningsnivé och aldrarna &r
spridda mellan 13 och 88 &r. Aven denna grupp har en majoritet kvinnliga deltagare.

Bland de intervjuade invénarna finns ett par representanter for varje nedanstdende grupp, totalt
28 personer:

* Fordldrar med kroniskt sjuka barn.
° Kroniskt sjuka vuxna.
* ”Normalfriska” med mindre krdmpor och glesa vardbesok.
° Multisjuka dldre och deras nérstaende.
* Psykiskt sjuka och deras néirstaende.
* Ungdomar och deras forildrar.
* Behandlingsfamiljer dir barn &r omhéndertagna.

Mer information om djupintervjuerna finns i kapitel 2 Angreppssitt for delrapport 1.
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Typ av information och situation styr behovet

De 6nskemal som framkom bland de huvudsakligen friska personerna med glesa virdkontakter
var framst att kunna 6verblicka sina samtliga vaccinationer, men ocksa 6nskemal om att kunna
g in och ldsa i journalen efter ett lakarbesok och bekréfta vad ldkaren sa, bade for en patient
sjdlv och ibland som nérstdende till exempelvis en dldre patient som har svart att minnas och
redogodra for samtalet. Annars var behovet litet bland dessa intervjupersoner av att rent allmént
ta del av sin journal.

For gruppen kroniskt sjuka har djupintervjuerna inte heller visat ett tydligt generellt behov utan
behovet fanns hos vissa personer under vissa omsténdigheter. Framfor allt handlade det om
personer som har eller har haft manga vardkontakter och som péa grund av sina erfarenheter
kénner ett lagt fortroende for varden. Dar framkom ett behov av att kontrollera uppgifter, att
anvianda dem for en sé kallad second opinion eller som grund for att anmaéla upplevda fel eller
missforhallanden. Men inom denna grupp fanns ocksa behovet av att ldsa sina provsvar vid
vissa tillfdllen.

De behov som vid ndrmare samtal &ndd framkommit kring journalinformation pa nétet visar sig
handla mycket om vilken information det géller och hur informationen presenteras, ndgot som
tas upp nérmare i kapitel 4.3 Hur ser behovet ut, vad vill man se och varfor?

4.2.3. Seminarium och workshop ser flera mojliga behov

I april genomfordes ett seminarium inom projektet Din journal pé nétet med inbjudna
foretrddare for patientféreningar, vardpersonal, myndighetsforetrddare och forskare. 1
workshop-form summerade de inbjudna deltagarna vilka behov de frimst sag hos individen som
skulle kunna tillgodoses genom atkomst till journalinformation via nitet. Behoven beskrevs pa
foljande vis:

° Att forstd och kénna till sin diagnos och den utredning som é&r gjord.

° Att fa direkt och snabbare information én idag.

° Att kunna vara informationsbérare av sin egen sjukdomshistoria.

° Att kunna vara journalrevisor och bidra till 6kad sidkerhet och kvalitet, en medskapare.
° Att {4 en pedagogisk forstirkning av ett budskap via journalanteckningar.

* Att dverblicka och forstd kommande vardinsatser.

° Att kunna planera sitt liv béttre efter forvantade utredningar och vardinsatser.

* Att kunna se monster, fa en 6verblick.

° Att kunna bli mer delaktig i och kunna paverka sin vard, till exempel genom att sjélv
kunna tillfora information om exempelvis métviarden och egenvardsinsatser.

Deltagarna pa workshopen ansag att det finns ett flertal utmaningar med journalinformationen
som den ser ut idag om den ska motsvara behoven ovan. Det handlar dels om begriplighet och
mdjlighet till dverblick, dels om mojligheten till en interaktiv kommunikation mellan vard och
patient dir journalinformationen &r en del. Att enbart visa upp journalen som den ser ut idag
utan att utveckla varken presentationen av innehéllet eller kommunikationen om den sags som
mindre virdefullt.
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4.2.4. Erfarenheter fran Uppsala — journaluppgifter efterfragades

Uppsala léns landsting var mycket tidigt ute med tankarna pé att inféra ndgon slags
motsvarighet till internetbanken men med véardinformation. Projektet Sustains (Support Users
To Access Information and Services) startade redan 1997 med finansiering fran EU. De
deltagande patienterna kunde da se en 6versikt 6ver vilka vardkontakter de hade och sina
diagnoser. En utvérdering visade senare att det som patienterna allra helst ville ha var just
tillgang till journalinformation; i forsta hand frén priméirvérden och i andra hand fran
sjukhusvarden. Onskemal om tillgdng till journalen kom fre andra funktioner som méjlighet
till kommunikation med vérden eller andra tjénster.

En ny projektfas tog fasta pa dnskemalen om mer journalinnehall och hamtade information ur
primérvérdens journalsystem, Akademiska sjukhusets vardadministrativa system och sjukhusets
laboratoriesystem. Detta hdlso- och sjukvérdskonto erbjods till alla patienter som var listade pa
en privat huslikarmottagning, Ture Alander Likarpraktik, i Uppsala.

Cirka 15 procent av de 2300 listade patienterna anslét sig, vilket fir anses vara ett métt pa hur
behovet ség ut vid denna tid och plats. Ett annat matt &r att 93 patienter gjorde 227 inloggningar
1 systemet under januari till augusti 2003.

Personer med vissa sjukdomar hade tydligast behov

Ture Alander genomforde 4r 2005 en forskningsstudie som visar att den faktor som paverkade
behovet mest bland hans patienter var hur pass sjuk man dr. De som inte anvént kontot har som
huvudsaklig anledning angett att de inte varit sjuka, inte haft ndgot aktuellt behov under
perioden dé studien pagick. De som varit aktiva hade en hogre sjukdomsgrad i form av
exempelvis diabetes, allergier, hjért- och kérlsjukdomar eller sjukdomar i leder, muskler och
skelett. En av de patienter som anvénde virdkontot uttalade sig den 16/11 2005 i Dagens
Medicin:

“Jag har flera kroniska sjukdomar, och genom vardkontot kénner jag mig trygg och
vélinformerad. Jag &r delaktig i min egen vard pa ett helt annat sétt &n tidigare.”

4.2.5. Erfarenheter fran Ostergotland — de som provat upplevde stor nytta

Landstinget i Ostergétland har sedan 2003 bedrivit pilotprojektet “PatientPortal”, inom vilket
man gett ndrmare 200 patienter mojlighet att komma &t journaluppgifter via internet. En
enkdtutvirdering gjordes under hosten 2005 dir ca 100 patienter svarade. Fordelningen mellan
patienter med kroniska sjukdomar och andra var jamn: 49 procent angav kronisk sjukdom med
tita vardkontakter medan 42 procent angav enstaka vardkontakter. Cirka &tta procent angav
tillfallig sjukdom som innebar tdta vardkontakter.

De flesta patienterna, 83 procent, svarade att de upplever nytta eller stor nytta med att komma at
uppgifter via patientportalen och den tjdnst som anvinds allra mest 4r Mina journaluppgifter.

Onskemailet var att fa liisa fler journaluppgifter

Det vanligaste onskemélet, fran drygt hélften av patienterna, dr att man vill ha fler eller
fullstdndiga uppgifter fran journalen, och gérna uppgifter langre bakét i tiden. I en jaimforelse
mellan olika patientgrupper sdg man i den hir utvirderingen ingen skillnad mellan den upplevda
nyttan hos patienter med kroniska sjukdomar gentemot andra patientgruppers upplevda nytta,
alltsa inte samma samband mellan kronisk sjukdom och behov som uppticktes i Uppsalas
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forskningsstudie. Daremot var patienter med kronisk sjukdom nagot mer positiva i vissa fragor,
till exempel nér fragan stilldes om patientportalen lett till battre forstaelse for sin sjukvard och
bittre kontakt med sjukvérden.

I en sammanstillning visas hur stor procent av patienterna som anvinder sig av respektive tjanst
i patientportalen. Observera att man har fatt vélja flera alternativ:

1. Mina journaluppgifter: 93 procent.

2. Receptfornyelse: 37 procent.

3. Meddelande till Vardcentralen: 21 procent.
4. Bestillning av nytt patientkort: 20 procent.
5. Avbokning av mottagningstid: 15 procent.

Anvindarna beskriver bade 6kad forstaelse och nytta

I utvérderingen fran Ostergdtland resoneras kring frigan om upplevelse av nytta fran
patienternas sida i forhallande till att vissa vardgivare uttryckt stora tvivel om behov och nyttan
for patienterna med att se sina journaluppgifter pé nétet. Ungefér hélften av patienterna i
enkéten svarade att de upplever en storre forstéelse eller en forbéttring av kontakten med
sjukvarden. Men betydligt fler, 82 procent av patienterna, svarade att de upplever nytta eller stor
nytta med att komma at uppgifter via nitet. En slutsats i utvarderingen ar att nyttan for patienten
alltsa &r ndgonting mer i sig, utover okad forstaelse av sin sjukvard och forbéttrad kontakt med
sjukvérden. Ett par exempel pa fritextkommentarer frén enkitundersokningen i Ostergotland:

“Jag tycker att det &r positivt att kunna se mina journaluppgifter istéllet for att med stor tidsméda
for alla parter leta uppgifter pa papper.”

"Uppskattar mkt att f& ocensurerad/ej omtolkad unders6kningsinfo = direktinfo. Tycker mkt bra
om patientportalen!”

"Har i princip endast kommit at provsvar, vilket har varit intressant fér min del. Skulle géarna
kunna komma at journalanteckningar.”

En av de patienter som regelbundet anvinder Ostergétlands patientportal har flera kroniska
sjukdomstillstdnd och ser overblicken och smidigheten i systemet som de stora fordelarna.

"Det &r inte sa att jag rent allmént vill ldsa igenom alla mina journalanteckningar, men jag tycker
att de ska finnas dar nér jag behéver dem. Jag tar regelbundet olika prover, och att da sjélv
kunna félja upp resultaten istéllet fér att vdnta pa brev fran varden som inte heller alltid &ar sa
pedagogiska eller tydliga, det &r mycket enklare och béttre fér mig. Och att samtidigt kunna se
vilka kommande besdk som finns inbokade, det sétter informationen i ett sammanhang. Varden
anvénder telefon som redskap fér sina kontakter med oss patienter idag, men som patient &r
det inte alltid sa latt att komma ihag allt som sdgs pa telefon, samtalen kommer oftast mitt i en
arbetssituation eller nér man har brattom ndgonstans. P& nétet kan jag sjélv i lugn och ro titta
igenom informationen och det gor att jag k&nner mig tryggare och mer férberedd infér besbéken i
varden.”

Senare forskning bekréftar bilden

Under 2011 har ett examensarbete i informationslogistik vid Linnéuniversitetet i Kalmar ocksa
dgnats at patientportalen. Anna Tegel har genomfort en enkatundersékning med 165 deltagare.
Syftet var att skapa forstaelse for patientperspektivet nar det giller utveckling av e-hélsotjanster
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genom att 14ta patienterna sjdlva fa berétta. Enkétsvaren visar att 83 procent av de med kronisk
sjukdom som besvarat enkéten onskar tillgang till fullstdindiga journaluppgifter medan 71
procent av de friska som besvarat enkéten vill ha det. Totalt sett i undersokningen dnskar 78
procent tillgang till sin fullstdndiga journal och det vanligaste skélet dr att man “vill kunna lisa
all hélsoinformation som rér mig”. Det ndst vanligaste skélet ar att man onskar tillgang for att
kunna ta ett storre ansvar for sin egen sjukdom. En jaimforelse med de svarandes alder visade att
ju hogre élder, desto storre andel onskar tillgang till sin journal.

4.2.6. Erfarenheter fran Danmark — 2 000 patienter loggar in varje dag:

I Danmark har E-journal funnits pa nétet for patienter sedan 2007 och anvéndningen har 6kat
gradvis vartefter att allt fler vardgivare har anslutit sig. Den danska l6sningen bygger pé att
vardgivarna och patienterna har tillgéang till samma system. Mellan 50 000 och 60 000 patienter
har loggat in pa e-journal per manad under det forsta kvartalet 2011. Utdver ett antal
journaluppgifter kan man via nétet se loggar 6ver om ens journalinformation har ldsts av annan
vardpersonal an den som har ansvaret for varden.

Ar 2009 gjordes den senaste utvirderingen, di 450 anvindare ur fick svara pa fragor om hur de
upplevde anvindningen av e-journal. Ungefar 75 procent angav att de var ndjda med tjansten.
Pé fragan vad man skulle géra om e-journal inte fanns svarade 40 procent att de da skulle
begédra pappersutskrifter regelbundet fran varden. Den storsta anledningen till att ta del av sin e-
journal var att {4 insikt i sin egen sjukdomshistoria, och drygt 65 procent angav att e-journal gav
dem en storre kénsla av trygghet under behandlingsperioden.

I tjénsten publiceras for nérvarande de journalanteckningar som varje vardgivare sjélv véljer att
visa upp, vilket gor att olika stor méngd informationstyper visas beroende pé vilken vardgivare
det géller. I utvarderingen framgick ett tydligt behov hos anvdndarna, bade vardgivare och
patienter, av en storre bredd av informationsméngder frén alla vardgivare, med en nationell
samstdmmighet i vilken informationsméngd som ska gélla. Anvéndarna ville ocksé ha
mojlighet att se historiska uppgifter, girna lngt tillbaka, men utan att detta skulle forsdmra
snabbheten i systemet.
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4.2.7.

Fokusgrupper om invanares syn pa e-hdlsotjanster
Under december 2010 och januari 2011 genomforde Synovate pa uppdrag av Inera en kvalitativ
studie for att f& djupare kunskap om invanares generella instdllning till e-hélsotjénster pé nétet.
Malgrupp for undersokningen var foréldrar med mindre barn, hilsointresserade, personer med
tata vardkontakter (patienter) och sjukvardspersonal i Sverige. Sammanlagt genomfordes fyra
fokusgrupper i Stockholm och tvé i Are med sju till atta deltagare per grupp. Nir det gillde just

behovet av att kunna lésa sin journal via nétet summerades det pd foljande vis:

* Det vore intressant att ha tillgéng till journalen.

* Det ér bra vid vard av anhorig (om anhorig samtycker).

* Det bor vara valfritt att anvénda tjdnsten.

* Det vore smidigt att sjilv kunna visa upp den for en ny ldkare om man flyttat eller

befinner sig pa annan ort.

Utover den konkreta fragan om journal pa nitet kom behov som delvis handlar om

journalinformation upp vid ett par andra tillfallen, da i form av 6nskade tjdnster som beskrevs

som:

° Mojlighet att fylla i hilsodeklaration.
° Mgjlighet att 14gga in testresultat sjalv.

° Mojlighet att logga in och se provsvar.

Ur Synovates summering fran fokusgrupperna kan ocksa foljande behov nédmnas:
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"Deltagarna ser gérna att de internettjdnster som erbjuds &ven &r kopplade till exempelvis
tandvard och kiropraktor. Om méjligt vill man kunna anvénda sig av en och samma sida fér
vardérenden oavsett vilken typ av sjukdomsomrade det géller och om det &r privat eller offentlig
vard.”

Utover det som namnts hédr kring journalinformation diskuterade fokusgrupperna flera andra e-
tjénster som ansags vérdefulla, dir mojlighet till tidbokning var den tjénst som var hogst
prioriterad av gruppernas deltagare. Tidbokning via internet och andra e-tjanster finns pé vissa
héll inom vérden idag, bland annat genom tjinsten Mina vardkontakter. Den tjénsten beskrivs
nirmare i nésta kapitel, "Hur ser behovet ut, vad vill man se och varfor?”

4.2.8. Projektet Ramverk for samordnad e-tjansteutveckling

Behovet av ”min egen sida” for vardinformation och vardkontakter utreds pé flera hall bade
inom och utanfor landstingsvérlden. Regeringens e-delegation har foreslagit att man ska kunna
ha en enda ”Min sida” for alla sina kontakter med myndigheter. Forsdkringskassan har ansvarat
for en forstudie diar man undersdker om vardens e-tjanster ocksé skulle kunna vara en del av
samma helhet. I forstudien deltog Inera i referensgruppen for offentlig vard och samtidigt
borjade genomforandet av ett uppdrag som Inera fatt dér ”Min sida” dr en del av konceptet.

Projektet Ramverk for samordnad e-tjdnsteutveckling (RAST) har i uppdrag att ta fram ett
tekniskt ramverk som kan bidra till att samordna och effektivisera e-tjdnsteutvecklingen. I
projektet ingdr ocksa att ta fram ett konceptarbete for att kartligga vilka krav anvéndare kan
komma att stdlla pa den tekniska l16sningen. De krav som framkommit hittills genom
referensgrupper och fokusgrupper handlar bland annat om att kunna ta del av sina provsvar och
kommunicera med varden via min egen sida”, liksom att kunna dverblicka bade sin egen
information och vara ombud for andra.

1. Rolf anvander sjalv
blodsockermatare fyra ganger
per dag. Resultaten, med
klockslag, éverfors kontinuerligt
till Mina halsosidor. [ :
Mina hdlsosidor
Rolf registrerar aven Rolf Berg
regelbundet sin vikt, motion
och kost.

Mdta blodsocker
Ny mdtning @ l

2011-06-15 14:45

® P-glukos 5.6 mmol/L

e HbAlc 52 mmol/mol

Spara resultat @

Dela resultat @
| —
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4.2.9. Forstudien Mitt Hilsokonto — hur behovet tolkades da

Ar 2008 presenterades en forstudie kallad Mitt Hilsokonto, delvis finansierad av Vinnova och
med syftet att beskriva vilka behov man da sdg bland invanarna av ett personligt hdlsokonto pa
nitet samt vilka erfarenheter som fanns fran andra linder. Denna forstudie anvinde sig av en
referensgrupp med foretridare for patienter och nirstaende. En av frdgestillningarna till
referensgruppen géillde hur behovet sdg ut av journalinformation fran varden i en 16sning dar
individen hanterar sitt eget hilsokonto.

Referensgruppen prioriterade en ldkemedelslista, helst kopplad till ett varningssystem for
olampliga interaktioner mellan olika lakemedel.

Ovrig journalinformation som referensgruppen anség var visentlig att fa ta del av, utdver
lakemedelslistan, var dels sjukdomshistorien, den som i journaler brukar skrivas in under ett falt
med rubriken anamnes, dels slutanteckningar, som brukar skrivas in under rubriken epikris.
Deltagarna tyckte att det vore bra att kunna lésa sina provsvar och prognoser direkt via Mitt
hilsokonto men podngterade att det bor ske i ett noga genomtinkt sammanhang i dialog med
lakare och annan vardpersonal. Man ville gérna se referensvarden i syfte att kunna tolka
provsvaren. Man ville ocksé kunna f& uppgifter om genomférda och kommande behandlingar
och undersokningar, liksom individuella vardplaner.

Forstudien Mitt hidlsokonto hdnvisade bland annat till erfarenheter fran USA, framfor allt fran
sjukvardsorganisationen Kaiser Permanente och innehallet i systemet “Epic” som anvénds dér.
Under véren 2011 har en ny forstudie om ett hidlsokonto inletts inom Stockholms léns landsting,
dér bland annat delar av systemet “Epic” ska utvédrderas. Mer information om detta finns i
kapitlet 3.5 Finns det ett behov av patientmedverkan och interaktion kring journalinformation,
eller ricker det med att hitta och titta”?

4.3. Hur ser behovet ut, vad vill man se och varfor?

4.3.1. Inledning

Som man kan utlédsa av forra avsnittet &r behovet av att fa ta del av sin journalinformation ofta
specifikt, &ven om ett behov ocksé framkommer av att kunna ta del av en versikt och se “allt”.
Man behover alltsa stilla sig frdgorna vilken slags information, nir, for vem, och varfor”?

Det mer specifika behovet kan exempelvis handla om att f4 en samlad bild av alla likemedel
som man har fatt ordinationer om, hdmtat ut eller har kvar. Gérna tillsammans med information
om varfor man fatt just dessa ldkemedel utskrivna, sirskilt om man har flera sjukdomstillstand
och ménga lakemedel.

Det kan ocksa handla om att f4 en 6verblick dver vilka vaccinationer ens barn har tagit inom
vaccinationsprogrammet och vilka vaccinationstillfillen som aterstar. Helst tillsammans med en
overblick dver de privata vaccinationer barnen fatt mot exempelvis TBE eller Hepatit A.

Ett annat mycket vanligt 6nskemal &r att kunna folja sin remiss, dir mojligheten att f6lja
remissflodet i sig dr en podng som underldttar vardagsplaneringen, men dér sjdlva innehéllet i
remissen &r att beteckna som journalinformation. Samma sak géller provsvar, dér en del av
behovet handlar om att se om provsvaret har lamnat laboratoriet och har natt fram till den ldkare
som ansvarar for utredningen, medan den andra delen kan vara att ta del av sjélva
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provsvarsresultatet, sdrskilt vid de manga rutinprovtagningar som man kan fa genomga som
kroniskt sjuk.

Utover dessa tjdnster finns det ocksé en tanke hos manga invénare att det borde kunna vara
mojligt att fa en 6verblick 6ver all sin journalinformation. De flesta anvénder sig av bankers och
myndigheters tjénster pa nétet. Att inte sjdlv ha mojlighet att hantera sin journal uppfattas av
manga som otidsenligt och opraktiskt &ven om man har forstaelse for att varden kan ha
svérigheter med att hantera utlimnandet av informationen.

Har foljer den kunskap som framkommit kring vilka tjanster som invanare har tydligast
onskemal om nér det géller journalinformation via internet.

4.3.2. Webbenkaten: e-remiss, lakemedel och vaccinationer 6nskvarda

De knappt 500 svarande i webbenkéten i maj 2011 fick ange hur stor nytta de ség for egen del i
olika slags tjanster som innefattar viss journalinformation. Mest nytta framkommer vid de tre
alternativen

* Kunna f6lja en e-remiss och se var den befinner sig och vad den innehaller.
* Se en forteckning 6ver alla mina ldkemedel.
° Fé en 6verblick over alla mina vaccinationer.

For dessa alternativ angav 60 procent av enkitens deltagare svaret mycket stor nytta och 20
procent angav ganska stor nytta.

Nérmast efter dessa tre tjénster i angiven nytta kommer {4 resultat av provtagningar direkt da
de ér klara” dir 54 procent angav mycket stor nytta och 17 procent angav ganska stor nytta.
Alternativet ”Fa en 6verblick 6ver alla mina vardkontakter och kunna ldsa alla journaluppgifter
som hor till dem, liknande ett ”kontoutdrag” fick ungefar samma fordelning av roster.

Mainga vill kunna lisa loggar

En av fragoma i enkéten handlade om mdjligheten att ta del av logginformation och beskrevs
som mojligheten att ”se vilka vardenheter och personalgrupper som har varit inne i min journal
och skrivit eller last”. Dér valde drygt hélften av deltagarna i enkéten négot av svarsalternativen
mycket stor nytta (45 procent) och ganska stor nytta (15 procent).

Léagre nytta angavs for mojligheten att “kunna spérra vissa av mina journaluppgifter fran
atkomst av annan vérdpersonal”, dér 40 procent valde alternativen mycket stor nytta (28
procent) och ganska stor nytta (12 procent).

4.3.3. Djupintervjuer visar att visuell presentation av provsvar ar viktigt

Flera av de intervjuade personerna identifierade ett tydligt behov som idag inte tillgodoses av
journalsystemen. Det handlar om att i journalinformation visualiserad och pedagogiskt
beskriven, sirskilt nér det géller provsvar, rontgenbilder och andra undersdkningsresultat, men
dven nér det giller mer allmin medicinsk information. Ett par citat fran intervjuerna:

"Vad som &r sa bra med magdoktorn? Han ritar och beréttar: s& hér fungerar din mage.”

"Det vi jobbar jattemycket kring ér tillvéxtkurvan. Vi pratar och refererar till den.”
(Patient/vardgivare inom endokrina sjukdomar.)
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“Jag vill se mina provsvar.” (Intervjupersonen ritar kurva i luften med fingret.)

Nér doktorn ritar och beréttar”, eller visualiserar provsvarsresultat 6ver tid i form av en graf
upplever manga att de ser ett sammanhang och forstdr mer om sin hélsosituation an vid enbart
skriftlig information. Att kunna erbjuda journaldata for provsvar, kompletterade med visuell och
pedagogisk information skulle troligen kunna 6ka mdjligheten att fa patienter mer delaktiga i sin
egen vard.

Stora kroppspulsadern

. . Lungartarer
Ovre halvenen
Lungvener

Vanster formak

Fickklaff — Segelklaff

Hoger formak —
Muskelvagg
Nedre halvenen Vanster kammare

Hoger kammare

@ Toverud

Att kunna lisa i efterhand vad som sades vid besoket

I intervjuerna framkommer ocksa 6nskemél om att kunna ga in efter ett ldkarbesok och bekrifta
vad ldkaren sa, bade for en patient sjidlv och ibland som anhorig till exempelvis en éldre patient
som har svért att minnas och redogdra for samtalet. Nagra tar ocksé upp 6nskemél om att innan
ett besok kunna anteckna saker som kdnns viktiga att ta upp, bade for att minnas det vid motet
och for lakaren att titta igenom innan motet. Detta forutsétter att det finns ett system som stodjer
kommunikation mellan patient och lékare dir journaldata kan vara en del av innehéllet, nagot
som tas upp nirmare i nésta kapitel.

4.3.4. Erfarenheter fran Ostergétland — provsvar viktiga dven har

I ett examensarbete i1 informationslogistik vid Linnéuniversitetet i Kalmar under 2011 fick 165
personer som anvint Ostergdtlands patientportal svara pa enkitfrigor och fyra av dem
djupintervjuades ockséa. Av de tjanster som finns inom patientportalen anser svararna “delar av
journalanteckning fran primérvarden” vara viktigast. I gruppen kroniskt sjuka rankas dven
”laboratoriesvar” hogt.

Tva av de fyra intervjupersonerna anvénder Google for att komplettera sitt informationsbehov
nér det géller tolkning av provsvar eftersom informationen om provsvar i journalsystemet ar
mycket kortfattad och inte pa nagot sétt anpassad for en annan mélgrupp n vardpersonal. En av
intervjupersonerna papekar att det vore virdefullt med en dversittning eller ordlista knutet till e-
hilsotjénsten for att forklara uttryck, provsvar och liknande.

Girna uppgifter liingre bakét i tiden

Inom forsoksprojektet med patientportalen visar utvéirderingen att den tjanst som anvénds allra
mest i praktiken dr Mina journaluppgifter. Det vanligaste 6nskemaélet, fran drygt hélften av
patienterna, dr att man vill ha fler eller fullstindiga uppgifter fran journalen, och girna uppgifter
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langre bakat i tiden. Detta dnskemal dr samstimmigt med 6nskemal hos anvindare av tjdnsten
e-journal i Danmark,

*Oversikten &r en stor fordel”, siger en av de patienter som regelbundet anvinder sig av
patientportalen i Ostergétland.

"Men jag anvédnder mig kanske mest av méjligheten att lasa provsvar eftersom mina sjukdomar
gor att jag méaste géra manga provtagningar for att félja upp sjukdom och medicinering. Om
man exempelvis har en blodfértunnande medicinering blir det véldigt manga prover och vérden
som man gérna sjélv vill ha bra koll pa, sa att man vet vad som géller.”

“Jag skulle ocksa gérna vilja ha medicinsk information, exempelvis fran 1177.se, direkt
hoplénkad till exempelvis provsvaren och gérna fa kallelser med bifogad information om varfér
undersbékningar ska géras direkt i min dversikt ocksa.”

~ Viélj landsting/region % Mina vardkontakter - Logga in

1 1 7 7 ‘ RAD OM VARD DYGNET RUNT

STARTSIDA FAKTA OCH RAD '~ REGLER OCH RATTIGHETER '~ TEMASIDOR '~ HITTA OCH JAMFOR VARD

Artikeln ingar &ven i:
Tema Tema cancer

Mer pa andra webbplatser
Sammanfattning Hitta i artikeln @ Vantetider i varden: Vem
kan ta emot och nar? s
. Sammanfattning @ Stralsakerhetsmyndigheten @»
Allmant Varfor behover man undersokas?
Datortomografi ar en sarskild form av réntgen som skapar Sa gar det i
mycket detaljerade bilder av kroppen. Undersokningen gors for /“(_
att lakaren kan fa mer information &n med vanlig réntgen. Pa sa
sétt kan sjukdomar och skador i exempelvis huvudet, g }
brostkorgen eller buken lattare upptackas. A |
De flesta kan ga igenom undersokningen, men om man &r gravid anpassas den sa att fostret far en sa
liten straldos som méjligt Ville Vildsvin blir undersokt
med datortomografi
Forberedelser Ville & ganska vild och busig. Nar
han lekte med sina kompisar
Ibland anvénds sa kallat kontrastmedel for att gora datorbilderna annu tydligare. Antingen dricker man ramlade han och slog huvudet i en

sten. Nu far han komma till
sjukhuset for att bli undersékt med
datortomografi.

vatskan eller sa far man den insprutad i blodet. Om det till exempel &r magen eller tarmarna som ska
undersékas far man dricka ett kontrastmedel en till tva timmar innan.

Om man ska fa kontrastvatska i blodet, maste lakaren veta att njurarna fungerar bra och darfér behdver
man lamna ett blodprov fére undersékningen.

Om brostkorgen eller 6vre delen av magen undersoks, behdver man halla andan korta stunder under
bildtagningen. Innan undersékningen far man lara sig hur man ska andas.

4.3.5. Erfarenheter fran Uppsala - situationer da man uppskattar natet som forum
“"Man far koll pa sig sjélv.”

Sa sammanfattar en av de personer som intervjuats i Uppsala, sina erfarenheter av att kunna se
journalinformation via nitet. Det dr en kort och kidrnfull sammanfattning av det som ménga
patienter beskriver som en av de storsta fordelarna — kénslan av att sjédlv ha kontroll, 6verblick
och kunskap om sin egen hélsostatus och vérdhistorik. I Uppsala liksom pé andra hall visar
utvdrderingar att denna kénsla av 6kad “’koll pa sig sjalv” dr en sa viktig fordel att den for
patientens del uppviger eventuella nackdelar som kan finnas med informationen, exempelvis att
den inte alltid ar helt enkel att forsta.

Inera AB Box 177 03 Tel 08 452 71 60 Organisationsnummer Sid 21/48
Ostgotagatan 12 info@inera.se 556559-4230
118 93 Stockholm www.inera.se



J

Delrapport 1 inom forstudien Din Journal pa natet | Dokumentagare: Din journal pa natet
Forfattare: Maria Ekendahl

IN€ra

Ovriga viktiga fordelar som Uppsalaprojektet har fingat upp i sina intervjuer och studier:

® Man kan i lugn och ro gé igenom sin dokumentation i hemmiljo efter ett sjukvéardsbesok
for att béttre forsta vad som sades och vad som har skett/ska ske.

° Man kan na sin journalinformation pé resande fot nir man snabbt behover den.

° Man kan som nérstdende hjélpa exempelvis éldre personer som har svért att minnas vad
som sagts och som vill ha hjilp med sina sjukvérdskontakter.

* Man blir mindre beroende av att passa vardens telefontider for att f4 svar pa fragor man
sjalv kan ldsa sig till.

° Man har en mojlighet att upptécka viktiga felaktigheter i sin journalinformation och
informera varden om det, vilket 6kar kénslan av kontroll och trygghet.

* Man kan via datorn fa en mer bekvam situation dn via telefon och samtal om man har ett
kommunikationshandikapp som horselnedsittning, afasi eller social fobi.

Dessa utsagor fran patienter i Uppsala sammanfaller till stora delar med det som
seminariedeltagare inom forstudien Din journal pa nitet summerade som troliga fordelar for
individen vid ett seminarium i april 2011.

4.3.6. Mina vardkontakter — ett sitt att erbjuda tjanster med eller utan journaldata

Mina vardkontakter (MVK) dr ett samlingsnamn for olika personliga e-tjanster som gér ut pa att
befolkningen enkelt ska kunna né varden och dessutom utfora vissa tjanster sjilva. I storre delen
av landet pagar utbyggnaden av webben och 19 av landets 21 landsting anvinder idag Mina
vardkontakter. Tjansten utvecklades ursprungligen av Stockholms ldns landsting men ar nu
tillganglig for alla landsting och regioner via Inera.

Varje landsting och region véljer sjdlv utbyggnadstakten och utbudet de erbjuder och genom
Mina véardkontakter kan man anvénda tjanster som:

* Bestilla, av- eller omboka tid.
° Fornya recept.

* Bestilla journalkopia.

° Begira intyg.

* Fornya hjalpmedel.

° F& allmén radgivning.

* Fraga sjukskoterskan.

° En klamydiatjinst, som innebér bestéllning av provutrustning samt provsvar. Tjinsten gar
att anpassa for andra provtagningar.

Knappt 600 000 invénare har registrerat ett konto i Mina vérdkontakter och inom vérden finns
ungefir 47 000 “vardaktdrskonton”. Det gors for ndrvarande ungefér 10 000 inloggningar per
dag av patienter och vardpersonal gemensamt.

Den tjanst inom Mina vardkontakter som idag ligger ndrmast de patientbehov som framkommit
kring journaldtkomst 4r Mina recept och ldkemedel, som under januari 2011 anvéndes av 35 000
invanare. | tjinsten ingar mojligheten att se aktuella recept, vilka recept som inte ir uttagbara
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langre, vilka recept man har hamtat ut fran apotek under de senaste 15 manaderna och sin status
for hogkostnadsskyddet.

I en enkét gjord av Mina vérdkontakter i oktober 2010 svarade 2 000 anvéndare pé vad de helst
skulle vilja anvénda tjansten till. De tva mest efterfragade deltjansterna var att kunna férnya
recept samt att bestilla eller omboka tider. Pa tredje plats kom mdjligheten att fa svar pa
rontgenundersokningar och provtagningar. Drygt 600 av de svarande angav ocksa att de var
intresserade av att bestilla en journalkopia via tjdnsten. Ungefér en fjardedel ville kunna f6lja
sin remiss. Mojligheten att 14sa sin journal via Mina vardkontakter fanns inte med bland de
alternativ man fick vélja mellan. Men ett citat fran de fritextsvar som inkom séger foljande:

“Jag skulle vilia ha min egen sida dér jag kunde se allt som gjorts med mig. Se provsvar,
jJournal, réntgenbilder — ja allt!”

4.3.7. Sammanfattning av detta kapitel: Hur ser behovet ut, vad vill man se och varfér?
Det &r tydligt att invanarna gérna ser specifika e-tjanster dir journalinformation ingar. Exempel
pa tjénster som lyfts fram som onskade &r sidana som innehaller information om likemedel,
remisser, vaccinationer och provsvar. For att dessa tjdnster ska motsvara anvéndarnas verkliga
behov, behdver troligen informationen kompletteras med mer pedagogisk medicinsk
information bade genom stddtexter och genom visuell presentation. Hér kan redaktionella
tjénster som 1177.se anvéndas som ett vilbehovligt stdd till den journalinformation som
produceras vid vardkontakterna. Delar av de tjdnster som invanarna efterfragar finns redan idag
inom exempelvis Mina vérdkontakter, eller dr under utveckling. De skulle troligen kunna
utvecklas d&nnu mer till att innehalla &ven journalinformation for att ge patienten en battre
helhetsbild. Det forefaller inte rimligt att utveckla tjinster som exempelvis e-remiss enbart for
vardpersonal, istéllet bor man gora utvecklingsinsatserna med inriktning p& bade mélgrupperna
vardtagare och vardgivare och dven sékerstilla hdg patientmedverkan i utvecklingsprojekten.

Behovet av att kunna 6verblicka all sin samlade journalinformation framstar som nagot mindre
an behovet av specifika tjanster. Manga verkar dock anse att &ven en oversikt bor finnas inom
en rimlig framtid, och att det &r principiellt viktigt att vrden liksom andra delar av e-
tjdnstesamhaéllet erbjuder en dversikt som patienten sjélv kan ha tillgang till och hantera.
Erfarenheterna som summeras i denna forstudie pekar pa att patienterna, nir de far tillgang till
viss journalinformation, gérna vill ha tillgang till all journalinformation och dven sa ldngt bakat
i tiden som mojligt.

I den webbenkét som forstudien latit gora anger drygt hélften att de ser mycket stor eller stor
nytta med att kunna ta del av loggar 6ver vilka som lést ens journal.

4.4. Finns det ndgot som oroar invanare och patienter med
journalinformation via internet?

4.41. Inledning

Bland vardpersonal uttrycks inte séllan en oro for att patienterna ska bli oroliga av att ldsa sina
journaler pé nétet. Det handlar dels om att man tror att spriket ar s& obegripligt att det skapar
missforstand, dels om risken for att journalinformationen beskriver nagot orovickande som
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patienten inte kdnner till och som inte dr ldmpligt att 4 veta via internet utan att ha direkt
tillgang till vardpersonal att fa stod av och kunna stélla f6ljdfragor till.

En insikt om att informationen kan vara svértolkad eller torftig verkar finnas édven bland
invanare, men oron for feltolkningar och obehagliga insikter om sin hélsa verkar inte lika
utbredd bland invénarna som inom véarden. Det som déremot oroar vardtagare ir att varden
skulle borja hélla viss information hemlig om journalen blev tillgénglig via nétet, att det skulle
skapas en ”dubbel bokforing”. Man &r ocksa orolig for att sjdlva informationen ska bli mer
luddig och diffus om vardpersonal inte vagar uttrycka sig i klartext.

Utover transparens i informationen ér frdgor om personlig integritet och sekretess ocksa
omraden dér invanare kan kénna en viss oro 6ver hur journalinformation via ndtet kommer att
hanteras.

4.4.2. Webbenkit inom forstudien: Man vill ha informationen oavsett innehall

En av fragorna i forstudiens webbenkét var ”Om du kunde 14sa din patientjournal via internet,
skulle du vilja ta del av medicinska uppgifter som kan vara oroande, exempelvis misstanke om
nagon allvarlig sjukdom?” Drygt 60 procent svarade ”ja, jag vill ldsa allt genast”. 17 procent
svarade ’ja, men bara om det finns ndgon vardpersonal att kontakta om jag blir orolig”. 9
procent svarade nej.

I enkéten stilldes ocksé fragan: ”Om du kunde l4sa din patientjournal via internet, skulle du
vilja ta del av resultaten av en provtagning sa snart provsvaret ar klart, &ven om provet visar
forhojd risk for en allvarlig sjukdom?” Hér svarade knappt hélften, 48 procent, “ja, alltid”. En
fjédrdedel, 25 procent svarade Ja, men bara om jag snart kommer att ha ett samtal med ldakaren
for att tolka och diskutera svaret”.

En relaterad fraga handlade om hur ldnge man kan ténka sig att vinta pa att fi se en uppgift i
journalen. ”Om du kunde lésa din patientjournal via internet, hur l&ng tid kan du vénta pa att {a
journaluppgifter tillgéngliga?” Det svarsalternativ som fick flest svar, knappt 40 procent, var
“négra dagar”. Knappt 20 procent svarade “ingen véantan alls” och ungefér 17 procent svarade
“en dag”. 12 procent svarade “tvd veckor” medan drygt 3 procent svarade “en manad”. Ovriga
valde “vet €j”” som svarsalternativ.

En annan frdga som stéilldes var: ”Skulle du kénna fortroende for att dina journaluppgifter
hanterades tillridckligt sdkert av virdens IT-system nér de kan lésas via internet?”” Har svarade
40 procent ’ja” medan lite fler, 44 procent svarade “’ja, med viss tvekan”. Knappt sex procent
svarade nej.

4.4.3. Djupintervjuer visar att innehallet i journaler kan innebéra besvikelse

Flera av de som intervjuats och som hade begért ut sina journaler uttryckte forvaning och
besvikelse dver att den information de forvéintat sig hitta inte fanns i texten. De tyckte ocksa att
det var svart att 6verblicka strukturen i den utskrivna informationen pa papper som kom i form
av en bunt 16sa blad.

Ett par exempel fran intervjuerna:
"Dér stod ju ingenting om mina tva hemska timmar pa férlossningen”
"Allting &r sa vagt — ingen vagar ta stéllning”
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"Det ligger ju inte sjukdom fér sjukdom.”
"Svart att se helheten — bara det senaste éverst”.

Analysen pekar pa att det kan uppsté trovardighetsproblem och misstroende for varden om
patienten i efterhand inte héaller med om den beskrivning som ges i journalen nér patienten laser
den pa nétet. Dérfor foreslés i analysen att vardpersonal i hogre grad dn idag dokumenterar
direkt i journalen tillsammans med patienten, och gor en gemensam ¢verenskommelse om vad
som ska beskrivas och hur. I delar av varden arbetar man redan si, men inte Gverallt.

e Fraga
* Visa skarmen
* Diktera medan Da skriver jag sa har i
patienten ar kvar journalen: ”X har problem
med .. Ar det okej?
B

Vad hjalper mot
grundorsaken?

tid

Att dela information med niirstiende kontra personlig integritet

I djupintervjuerna med tonaringar och tonarsforildrar togs fragan upp om hur man sig pé
behovet av att fordldrar har tillgang till sina barns journalinformation och vardkontakter kontra
barns och ungdomars integritet. Bida malgrupperna ville se 10sningar dér foréldrar visserligen
har tillgang till sina barns journaluppgifter, men dér tonaringar inte avstar frin att soka vard av
rddsla for att informationen ska visas for deras fordldrar utan tondringens vilja. Ett exempel pa
situationer som diskuterades var unga flickor som inte vill att foréldrarna ska veta att de fatt p-
piller utskrivna.

Bland intervjuerna fanns ocksé exempel frén fall med kvinnomisshandel ddr man diskuterade
hur kvinnan ska slippa hamna i en situation dér hon tvingas visa upp informationen fran vad
som sades vid lakarbesoket for sin misshandlade make.

For alla dessa situationer behover det skapas tydliga riktlinjer for hur patienten i samrdd med
vardpersonalen ska kunna avgdra vilken information som ska finnas i journalen via nétet. I detta
sammanhang kom dven forsékringsbolagens krav pa journalinformation upp, dér patienten kan
behova samrada med véarden kring vilken information som &r relevant att skicka till
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forsékringsbolag dven i en framtid dir patienten sjilv skulle kunna ta fram informationen pé
nétet.

Sikerheten inte en stor fraga

De som resonerade kring sékerhet uttryckte inte sa detaljerade fragestillningar kring
datas@kerheten. Ndgon menade att det inte &r en frdga om, utan ndr, informationen “hackas” och
sprids utanfor den valda siikra 16sningen, oavsett vilken I6sning man har. A andra sidan menade
flera att fordelarna med e-tjénster ofta uppviger de mojliga riskerna, och hanvisade till att man
hanterar sina pengar via internetbanker.

4.4.4. Seminarium inom foérstudien

Vid det seminarium som genomfordes i april 2011 inom projektet Din journal pa nétet deltog
inbjudna foretriddare for patientforeningar, vardpersonal, myndighetsforetrddare och forskare.
Som en del av en workshop summerade de inbjudna deltagarna vilka tinkbara nackdelar och
risker de kunde se for individen med journalinformation via nétet:

* Risk for oro pa grund av missforstdnd och feltolkningar.

Risk for oro genom att information som ar okind visas.

° Risk for att man forlora mojlighet till samréd och diskussion med véardpersonal.

Integritetsproblem nir ombud kan hjélpa barn eller dldre med nedsatt formaga att sjalv
hantera e-legitimation och vardkonto, och f& o6nskad insyn i privat information.

Seminariets deltagare tyckte att dessa fragor ar viktiga att utreda vidare och att diskutera brett
bade med vardpersonal och patienter under denna forstudie och under eventuellt kommande
utvecklingsperioder. Det &r viktigt for att skapa forutséttningar for 16sningar som tar hansyn till
dessa risker mer specifikt och forsoker undvika dem. Stodtjanster som 1177.se och 1177
Sjukvérdsradgivningen bedomdes kunna anvindas som del i 16sningar for att minska risken for
en klyfta mellan direkt och muntlig information fran varden och den mer indirekta
informationen som kan ldsas i journalen.

4.4.5. Erfarenheter fran Uppsala om svarigheter att forsta
Den studie som gjorts av anvindningen av Vardkonto med journaluppgifter inom Uppsalas
Sustains-projekt innehéller inte s& ménga frdgor om vad patienterna inte vill ta del av.

Den enda fragan som berdr &mnet &r om man tycker att det varit svart att forstd vad som stod i
journalen. 41 procent svarade “nej inte alls”, 35 procent svarade “inte speciellt”, 18 procent
svarade ”ja lite”, tva procent svarade ”ja mycket” och fyra procent svarade “’vet inte”.

4.4.6. Erfarenheter fran Ostergétland om patienternas oro fér journal via nitet

90 procent av de som deltog i utvirderingen av Ostergdtlands patientportal instimde i
pastaendet ”Jag kdnner ett stort fortroende for sdkerheten i PatientPortalen”. Tva procent tog
avstand fran pastaendet. Den enda kommentaren till avstdndstagandet lyder som foljer:
”Dataintrang sker overallt i dagsldget, kan sdkert hinda dven hér.”
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I utvédrderingen stélldes ocksa frdgan om oro, och dér svarade 98 procent av patienterna att man
inte kommit at uppgifter om sig sjdlv som man blivit oroad av. En person uppgav att hon har
blivit oroad av ett rontgen- eller provsvar.

Ett uppfoljande pastaende i enkéten lyder:

"Det ar viktigt att fa uppgifter om mig/mitt barn tillgéngliga sa fort som mdjligt, &ven om jag
Skulle bli oroad av dem”

54 procent instimmer helt med pastéendet. 27 procent instimmer till stor del. Atta procent
instaimmer delvis. Sex procent tar mer eller mindre avstand fran pastdendet. Har kan man alltsa
tanka sig att det finns olika slags dnskemal om vilken slags information man vill ha direkt
atkomst till bland invanarna och att det vore dnskvirt att styra tillgdngen efter individens behov
i varje situation.

Vardpersonalens syn i Ostergétlands enkit

En kompletterande enkit dven till vardpersonal, frimst likare, gjordes ocksa i Ostergotland.
Néstan ingen av de som svarade pa enkéten hade egen erfarenhet av att arbeta med
patientportalen. Av de 35 personer som svarade trodde ungefar hilften, 52 procent, att patienter
ofta feltolkar informationen i patientportalen. 58 procent trodde att patientens atkomst till sin
egen journal via internet skulle medfora en foréndrad journalforing.

Pé foljdfragan pa vilket sitt man tror att journalféringen kommer att paverkas svarade de flesta
att man tror att journalforingen kommer att bli forsiktigare eller mer kortfattad. Det fanns en
tydlig skillnad i instdllning bland de svarande till vilka slags uppgifter man anséag &r lampliga att
lamna ut till patienterna. Ungefar hélften anser att journalanteckningar fran primér- och
sjukhusvard, rontgensvar, provsvar inom klinisk fysik och EKG bor visas, medan hélften anser
att de inte bor visas.

4.4.7. En studie av cancerpatienters tillgang till journalinformation:

En fransk studie av 300 cancerpatienter pa Paoli-Calmette-institutet i Marseille presenterades i
slutet av maj 2011. Studiens syfte var att se hur patienternas livskvalitet, oro och ndjdhet
paverkades av att de fick ta del av sin fullstindiga journalinformation under
behandlingsperioden. En grupp av patienter fick ett eget exemplar av sin journal och dessutom
hjilp att tolka vad dar stod, medan den andra gruppen fick muntlig information nér de bad om
det, eller ndr doktorn valde att berétta. De som fick ldsa sin journal blev inte mer oroliga &n de
andra, och deras livskvalitet var pd samma niva. Det var dessutom fler som tyckte att de blev vil
informerade i gruppen med tillgang till journalen och de var ocks& mer ndjda med den
information de fick. Studien gjordes pé patienter som nyligen fatt besked att de hade
brdstcancer, tjocktarmscancer eller lymfom och som behandlades med cellgifter. Slutsatsen fran
forskarna blev att journalen kan vara ett bra komplement till muntlig information eftersom den
Okade nojdheten utan att 6ka oron.

4.4.8. Sammanfattning

Invénare oroar sig inte generellt 6ver vare sig datasdkerheten eller dver risken for att missforsta
eller f4 ovintad medicinsk information nir de ldser sin journal via internet. Det dr sérskilt
tydligt i pilotprojekten i Uppsala lins landsting och Ostergétlands landsting, liksom hos
anvéndarna av tjénsten e-journal i Danmark att en stor majoritet av de patienter som lést sin
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journalinformation inte har svarigheter med att forstd innehallet eller blir oroade av det. A andra
sidan Onskar sig vissa personer i dessa utvarderingar ett mer forklarande innehall bredvid den
rena journalinformationen.

I tidigare avsnitt i delrapporten har vi sett att kompletterande stodtjanster som tillfér medicinsk
information pa ett pedagogiskt sitt till journalinformationen skulle kunna forbattra forstéelse
och mgjlighet till delaktighet hos patienterna. Att kunna ringa sjukvérdsradgivningen om man
har frdgor skulle ocksa kunna vara ett bra stod. Dessa stodtjanster skulle rimligen dven kunna
minska risken for feltolkningar och eventuell oro och innebara den brygga som vardpersonal
ocksa efterfragar mellan individuell och generell information.

4.5. Finns det ett behov av patientmedverkan och interaktion kring
journalinformation, eller racker det med att "hitta och titta™?

De tva huvudsakliga behov som beskrevs i forra avsnittet handlar om:

° Att anvénda sig av tjanster dér viss journalinformation ingér som en del, exempelvis att
lésa sina provsvar eller folja en remiss.

° Att ha tillgéng till en 6verblick 6ver all sin egen information, gérna med ett innehall som
stracker sig langt bakat i tiden.

Béda dessa behov skulle kunna 16sas av att varden “visar upp” och “delar med sig” av den
information som genereras via journalsystem och ibland inom andra
varddokumentationssystem. Men ett tredje behov har framkommit i denna forstudie och tagit
allt mer plats i diskussionen om mojliga effekter av att tillgéngliggdra journalinformation for
patienter via internet. Det handlar om patientens mojligheter till medskapande och interaktion.
Aktivt medskapande av patienten dr en fraga som beror stora delar av sjukvarden, men i detta
fall handlar det om hur e-tjanster skulle kunna skapas dér patienten ocksa har en mojlighet att
mata in egen information och dela den med vérden pé ett strukturerat sétt.

4.5.1. Djupintervjuer visar ett behov av att kunna félja upp mal

I de djupintervjuer som forstudien genomfort under 2011 framkommer att manga av de
intervjuade onskar sig enkla sétt att kommunicera med varden, som att enkelt kunna skicka en
fraga till sin mottagning utan alltfér komplicerad inloggning. Detta dr exempel pé en relativt
enkel interaktion mellan vardtagare och vardgivare som skulle kunna, men inte maste, innefatta
journalinformation.

Ett annat onskemal &r att ett par intervjupersoner dnskar sig mdjligheten att kunna lagga in
fragor infor ett lakarbesok elektroniskt, fragor som lékaren sedan kan titta pé, och eventuellt
komplettera med egna fragor som patienten far forbereda sig pd. Detta forutsitter att
vardgivaren och vardtagaren har ett system som tillater att man delar information med varandra
pa ett strukturerat sétt och en Gverenskommelse om att gora detta.

Intervjuarna har ocksa sett ett annat, &nnu mer framatblickande behov som handlar om
overenskommelser mellan varden och patienten som bada parter sedan kan folja upp
kontinuerligt via nitet. Det kan exempelvis handla om att en lékare skriver ut fysisk aktivitet pa
recept och sedan via nitet har mojlighet att stodja, motivera och aterkoppla néir patienten
rapporterar hur det gar att folja receptet. | kombination med den mer visuella och pedagogiska
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presentationen av till exempel provsvar som intervjupersonerna uttryckte behov av skulle
avstdmningar efter vardbesoket troligen kunna ge en mer motiverande effekt 4n att enbart visa
upp journalinformationen som den ser ut idag, utan mdjlighet till interaktivitet.

4.5.2. Seminarium inom férstudien

Vid det seminarium som holls inom forstudien framkom flera tankar om hur patientens
mdjlighet att sjdlv tillfora information till sin journal och dela den med vérden skulle ge fordelar
for savil individen som for varden. For individen framholls méjligheten att kunna bidra till
sakerheten kring sin egen vard genom att kunna markera nér vésentlig information &r felaktig sa
att den kan korrigeras. Aven vikten av att kunna lagra information som giller uppfoljning av
egenvard som &r visentlig for bibehallen hélsa, exempelvis om man fatt fysisk aktivitet
utskriven pé recept eller om man gor egna métningar av blodtryck i hemmiljo lyftes fram.
Dessutom diskuterades mojligheten att ldgga in uppgifter om hur man tar sina utskrivna
lakemedel och vilka andra lédkemedel utdver de ordinerade man tar.

For varden framkom mdjliga fordelar med att patienten inte bara kan ldsa sin journalinformation
pé nétet utan dven anvénda nétet for att tillfora egen information. Vid seminariet nimndes
mojligheten for varden till avlastning av vissa sysslor genom att patienten sjilv agerar,
mdjlighet till ny tvavidgskommunikation dér patienten bidrar med specifik kunskap om sin egen
situation, och mojlighet till béttre kvalitet i dokumentationen genom patientens inblick och
medskapande.

4.5.3. Konferens om Patient- och brukarmedverkan den 4 maj 2011

Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting ordnade i maj 2011 en storre
konferens pa temat patient- och brukarmedverkan. Slutsatsen fran seminariet summerades i
anteckningarna med att patienten ska ses som en jambordig part i vardprocessen. Detta beskrivs
som nagot som kommer att krdva kulturférdndringar, maktforskjutning och
beteendefordandringar, men som dr nddvandigt for att utveckla framtidens vard. Kunskap i sig
racker inte, enligt konferensen, utan det maste finnas organisatoriska forutsittningar for att ga
fran kunskap till praktik och de ekonomiska styrsystemen behdver ses over for att gagna det
som beskrivs som “’co-production”, eller medskapande pa svenska.

Patientens egen registrering — PER

Vid seminariet beskrev reumatologen Staffan Lindblad tjdnsten PER — patientens egen
registrering. PER é&r en tjdnst som kopplat ihop data som finns inom kvalitetsregistret for
reumatiska sjukdomar med egenrapportering fran patienterna med syfte att fa en gemensam
utgangspunkt for patienter och lakare for vardsamtal och uppf6ljning. Nér patienten tog dver
uppgiften att fylla i blanketten fran vardpersonalen utvecklades ett anvandarvianligt elektroniskt
formulidr. Patienten markerar i formuldret sina svar pa praktiska fragor som hur stark smirta
man har, om man klarar att lyfta ner ett paket socker fran hyllan, hur svullna leder man har och
liknande. Informationen lagras direkt och kan registreras antingen via en dator pd mottagningen
vid besoket eller redan hemifrdn genom Mina vardkontakter. Vid besoket har ldkare och patient
sedan tillgéng till ssmma information och kan diskutera behandlingsatgérder utifran en
gemensam bild. Det blir en vinst for bade varden och individen enligt Staffan Lindblad.
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4.5.4. Pagaende arbete i England och inom EU

Petrea Fagan, ansvarig for klinisk utveckling vid Health Foundation Co-Creating Health UK,
berittade om erfarenheterna fran projekt dér patienter med olika kroniska sjukdomar som
diabetes, KOL, depression och kronisk smaérta ska bli delaktiga i sin vérd. Petrea Fagan menar
att processen kan delas upp i tre steg: att sitta agendan, att sétta mal och att f6lja upp méal. Det
viktigaste och svéaraste dr det forsta steget, nér patienten moter ldkaren, da ldkaren maste vara
lyhord och 1ata patienten sjilv fa formulera sitt problem.

Anders Olausson, som ér ordférande for patientorganisationerna i EU, hidvdade att Sverige
ligger ganska langt fram nér det géller medskapande och betonade att manga europeiska ldnder
har en mer auktoritér syn pa vardpersonalens roll.

4.5.5. Rapport om strategier fér vardens ledning och koppling till patientmedverkan

I en rapport fran 2010 med titeln ” Strategier och ledningsredskap for framgangsrik hilso- och
sjukvard” listas patientens tillgang till sin journal via internet som nummer nio av de tio
viktigaste ledningsredskapen inom hélso- och sjukvard. Rapporten &r skriven av Johan Calltorp
och Goran Maathz. Johan Calltorp &r ldkare och professor i hélsopolitik och ledarskap vid
Nordiska hogskolan for folkhilsovetenskap i Goteborg. Han har som forskare under lang tid
sysslat med internationella jamforelser av sjukvardssystem liksom det svenska vardsystemets
utveckling och innovationsbehov. Goran Maathz &r samhéllsvetare och har en lang erfarenhet
som sjukhusdirektor och hélso-och sjukvardsdirektor i flera svenska landsting.

Rapporten baseras delvis pé erfarenheter fran andra ldnders ledningssystem och
utvecklingsarbete, men ocksa pa vad som ar gjort i Sverige. I rapporten skriver forfattarna sa har
om patientens tillgéng till sin journal:

“"Mdjligen kan det vara 6verraskande att vi lyfter fram patienternas tillgang till sin journal som ett
av de tio viktigaste ledningsredskapen. Férklaringen &r de stora och vél redovisade positiva
effekter vi kunnat se. Den viktigaste av effekterna ér att tillgang till den egna journalen stéarker
patientens stéllning pa ett patagligt sétt. Vi betraktar det som ett strategiskt initiativ for
“empowerment” som gér det mdjligt att delta i beslut om den egna varden pa ett nytt sétt.”

Forfattarna summerar de effekter som ar kinda fran andra ldnders erfarenheter av att
tillgdngliggora journalinformation till patienter som:

° Forbéttrade behandlingsresultat genom att patienten far en 6kad motivation att vara aktivt
delaktig i, och f6lja raden om sin behandling.

° Storre mojligheter till egenvérd genom att ny journalinformation kompletteras med
egenvardsrdd som &r anpassade till diagnos och undersékningsresultat for varje individ. I
det fallet fungerar journalinformationen som ett slags beslutsstod for patienten.

° En resursbesparing for varden genom att lakarbesok ersétts med kontakter via e-post och
telefon nér bada parter far tillgang till journalen via internet.

Forfattarna skriver ocksé: ”En bieffekt av alls icke forsumbar betydelse ér att journalens kvalitet
och stringens skérps automatiskt.”

4.5.6. Exemplen Kaiser Permanente och Group Health Cooperative
Bland de utldndska exempel som forfattarna stodjer sitt resonemang pa ndmns framfor allt de
tva amerikanska hélso- och sjukvardsorganisationerna Kaiser Permanente och Group Health
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Cooperative. I USA finns inget nationellt hilso- och sjukvérdssystem liknande det i Sverige.
Rapporten har darfor valt att studera de hilso- och sjukvardsorganisationer som kan beskrivas
som “integrerade vardsystem” fOr sina patienter som é&r forsékringstagare inom systemet. De har
ett slags ’befolkningsansvar” med en relativt stabil grupp forsidkrade ddr man utformat ett
vardatagande for en bestdmd period och ett bestamt pris.

Kaiser Permanente utgdr USAs éldsta integrerade vardorganisation. Det har sina rotter frén
1930-talet med sjukvardsforsékringar for varvsarbetare i San Francisco-omradet. Kaiser
Permanente ar ett ”slutet” vardsystem dér enbart de som &r forsdkrade inom systemet vardas,
medan andra liknande organisationer bade erbjuder egen forsékring och vard till patienter med
annan forsékring. Kaiser Permanente har ungefar lika manga forsékringstagare som Sverige har
invanare, ndrmare nio miljoner. De anstdllda inom systemet ndrmar sig 160 000 personer varav
omkring 13 000 &r ldkare. Organisationen driver ett 40-tal sjukhus och drygt 400 sé kallade
“medical centers”. Centralt for utvecklingen inom organisationen &r att man anvéander sig av ett
och samma IT-system, Epic, som &ven har en ”patientmodul” som kallas "My Health Manager”.
Via den kan patienten ta del av sin journal och &ven kommunicera och interagera med varden
genom att exempelvis fylla i elektroniska formulér fore besoket, stilla fragor till sin ldkare och
rapportera exempelvis blodtrycksvarden som patienten sjilv tagit i hemmet. En studie av
systemet har visat att den sékra e-postkontakten inom My Health Manager forbéttrade blodtryck
och andra vérden hos personer med diabetes eller hogt blodtryck genom att de kunde stélla
enkla fragor till ldkaren via nitet. Kaisers egna méatningar visar att vissa ldkare har fem—sex
patientbesok om dagen jamfort med ndrmare 20 besok om dagen innan IT-systemet infordes.
Patientkontakten delas nu upp i fore, under och efter besoket och fler delar av denna kontakt
sker via internet.

Johan Calltorp och Anders Maathz skriver i sin rapport:

"Redan i dag redovisar Kaiser, baserat pa utvarderingar med forskningsmetodik, hur den
elektroniska journalen blivit ett "redskap” som verkligen underlattar den konkreta varden. Man
kan t.ex. se hur information fangad i den elektroniska journalen anvénds fér strukturerad
uppfdlining. Kliniskt beslutsstéd erbjuds genom att vardprogram och riktlinjer byggts in. Pop-up-
rutor pé lékarens skdrm ger védgledning i direkt anslutning till arbetet med den aktuella
patientens uppgifter.”

En annan virdorganisation med liknande bakgrund som Kaiser Permanente dr Group Health
Cooperative of Puget Sound i Seattle, bildad 1947. Den samarbetar ocksé aktivt med Kaiser och
har delat utvecklingskostnaderna for det elektroniska journalsystemet Epic. Group Health har
drygt 500 000 anslutna patienter och verkar i ett omrade med stor konkurrens om patienter och
forsakringstagare. Det har lett till ett behov av att driva innovation och utveckling av
vardmetoder for att Overleva. Hér dr den elektroniska journalen fullstindigt utvecklad och
tillgéinglig for all vardpersonal i systemet, med strukturerad klinisk information och
aterkoppling for anvidndarna. Patienterna har sedan 2004 tillgang till en internetportal dér de kan
nd sin journalinformation tillsammans med mojlighet att boka tider, kontakta sin ldkare,
diskutera med andra patienter och informera sig om hilsofragor.

I rapporten ” Strategier och ledningsredskap for framgéngsrik hélso- och sjukvéard” fran 2010
skriver forfattarna Calltorp och Maathz:

"Ett antal strategier for det medicinska omhéndertagandet &r utvecklade med tanke pa dels
vardgivarnas tillgang till patientinformationen, dels patienternas medverkan. Séarskilt viktigt tycks
detta vara som hjalpmedel i kontinuerlig kronisk vard och for att méta tillgénglighetskraven.
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Group Health redovisar nu att 42 % av patientkontakterna med vardorganisationen sker via
nétet.”

Av de tio framgangsstrategier som listas som mest visentliga i rapporten ’Strategier och
ledningsredskap for framgangsrik hélso- och sjukvard” dr den nionde alltsé patientens tillgang
till sin journal via internet. Den forsta strategin pa listan &r att sitta patientgruppsrelaterade
processer i1 forgrunden nar sjukvarden planeras och styrs. Rapporten beskriver hur hilso- och
sjukvarden idag &r indelad efter olika vardnivéer som primérvard och sjukhusvard. Inom
nivaerna organiserar man sig oftast inom specialiteter som kommer fran forskning och
utbildning, som kirurgi, urologi, ortopedi med flera. Rapporten fortsétter:

"En sammanfattande karakteristik &r att personalen med dess olika slags kompetens star i
centrum fér ledningsarbetet. Vi har emellertid funnit att de mest framgangsrika organisationerna
stéller patienterna med deras olika behov och diagnoser samt resultaten i termer av
hélsovinster i centrum fér ledningsarbetet. Det gér man genom att faststélla ett antal
patientgrupper som ska vara centrala ocksa for det egna ledningsengagemanget. Planering,
malformulering, resursférdelning, kvalitetsgranskning och férbéttringsarbete riktas mot valda
patientgrupper. Nar man gér indelningen &r man oftast ganska pragmatisk. Man riktar in sig pa
grupper dér patienterna &r manga, dér resursinsatserna &r stora, den vetenskapliga
utvecklingen kréaver uppmérksamhet, att flsden och arbetsférdelning behéver definieras och
férbéattras samt att indelningen ar medicinskt meningsfull. | praktiken &ar diagnosbaserade
patientgrupper som hjartsjukvard, diabetesvard, cancervard, vard av depression med flera
vanliga. Dessa kompletteras ofta med det som i vart land har kallats behovsgrupper, som vard
av dldre med manga diagnoser, eller utsatta barn och ungdomar.”

Som punkt nummer sex bland ledningsstrategierna listas ocksa att verksamheten ska stddjas av
integrerade 1T-baserade journalsystem, nagot som alltsd bade vérdpersonal, patienter och
ledning kan ha gemensam nytta av om de fungerar andamélsenligt. Den fullstdndiga listan fran
rapporten sammanfattas sd hér av forfattarna Calltorp och Maathz:

”I detta avsnitt har vi redovisat 10 strategier och redskap som vi funnit viktiga fér de
framgangsrika halso- och sjukvardsorganisationer vi studerat. De anvénds aktivt, inte bara i
vardorganisationen, utan ocksa av ledningen i sitt samspel med verksamheterna.

. Patientgruppsrelaterade processer sétts i férgrunden.

. Kostnader relaterade till patientgruppsrelaterade processer kan féljas.

. Behovsanalyser, relaterade till patientgruppsrelaterade huvudprocesser, genomfors.
. Kunskapsléaget inom medicin och omvardnad bevakas aktivt.

. Métbara kvalitets- och resultatkrav stélls pa ledningen och organisationen.

. Verksamheten stbds av integrerade IT-baserade journalsystem.

. Regelbunden resultataterféring till individuella medarbetare och grupper.

. Verksamheten far metodstdd i métbaserat systematiskt forbéattringsarbete.

© O N O O A W N =~

. Patienterna har tillganag till sin journal via Internet.

10. Forskningskompetens anvénds systematiskt for metodutveckling som &r relevant for
ledningsarbetet.

I en studie av ledningspraxis bland svenska landsting och regioner visas att alla dessa
strategier och redskap é&r kénda. De tilldmpas dock oftast i mycket begrédnsad omfattning, inte
séllan i avgrénsade pilotprojekt. En férklaring synes vara att patient- och befolkningsfokus &ar
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underordnade den styrning som préglas av en traditionell verksamhetsindelning, bestdmd av
personalens traditionella kompetensomraden.”

4.5.7. Strategier och pagaende arbete inom "medskapande” i Stockholms lans
landsting

I rapporten ”Framtidens hélso- och sjukvard” som under varen 2011 tagits fram inom

Stockholms l4ns landsting skriver man bland annat:

"eHalsa kan leda till en effektivare vard med sammanhallna vardprocesser dar patientens och
invanarens delaktighet och patientsédkerheten 6kar. eHéalsa ger saledes mdjlighet att organisera
och ge hélso- och sjukvard pé ett nytt sétt dér patientens och invanarens roll utvecklas mot
Okad delaktighet och ansvarstagande fér sin hélsa och vard.”

Négra av de slutsatser som framfors i rapporten ér att:
* Den delaktige patientens fokus ska sta i centrum for vardstrukturen.

° Framtidens patient &r aktiv, ifrigaséttande, paldst och hdlsomedveten men en stor del av
sjukvardens resurser forbrukas av utsatta grupper — till exempel dldre med komplexa
behov och svért sjuka patienter.

* Flexibla kommunikations- och behandlingsformer som skapar tillgédnglighet for patienten
ska framjas.

° eHalsa bor bli den struktur som héller samman patientens vérdprocesser i en sjukvéard
som erbjuds av en mangd aktorer.

Enligt Stockholms medicinska rdd, SMR, en av de instanser som medverkat till rapporten, kan
ett 0kat anvindande av e-hélsotjdnster ge nya mojligheter till exempelvis funktionsdiagnostik,
specifik trining, 6vervakning, kvalitetsuppf6ljning och nya former f6r kommunikation dels
mellan patienten, anhdriga och sjukvérden, dels mellan olika vardaktorer kring en patient.

Som en del i arbetet med att forverkliga de slutsatser som dras i rapporten har en forstudie om
ett hédlsokonto for patienter pabdrjats i Stockholms léns landsting under varen 2011. Forstudien
ska utreda vad ett hilsokonto bor innehélla for att skapa nytta, och hur det skulle kunna
utvecklas. Forstudien ska bland annat utvirdera de 10sningar som idag redan finns, exempelvis
Microsofts ”Health vault”, ”Google health” och delar av systemet “Epic” som anvinds av
Kaiser Permanente i USA.

4.5.8. En bild av hur delad journalinformation kan ge storre effekter nér den kombineras
med okad patientmedverkan

Hir foljer ett exempel pé hur forstudien ser att journalinformation pé nétet kan vara en viktig

bestandsdel inom omradet medskapande. Syftet med exemplet ar att belysa betydelsen av delad

journalinformation utifran ett patientperspektiv, pa ett sétt som kan leda till fortsatta samtal om

informationsdelningens mojligheter och utmaningar. Exemplet dr skrivet utifrén en

fallbeskrivning.

Exemplet bestér av tre delar:
1. En beskrivning av en inledande, verklig hindelse.

2. En teoretisk diskussion om den forskning och kunskap som finns inom det omréde som
ar relevant for fallbeskrivningen.
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3. En omformulering av beréttelsen utifran hur det kunnat se ut om patienten haft tillgang
till nagon form av hilsokonto tillsammans med aktuell journalinformation pa nitet.
Diskussionen avslutas med ett embryo till vision om medskapande, med patienten som
medskapare 1 varden.

4.5.9. Verkligheten idag: "Hur ar det med stafylokockerna egentligen?”

A dr en fyrtiodrig tvbarnspappa. Hans dotter S &r atta &r och har cystisk fibros. De dgnar
ungefér tva timmar om dagen at hélso- och sjukvardsrelaterade saker. I 6vrigt lever de ett
normalt liv ddr S mar bra och gor allt en attadring brukar gora. Familjens huvudsakliga
vardinstans dr Stockholm CF center vid Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge.

10 maj 2011 — ett telefonsamtal som skapar fragor

Overlédkaren F ringer upp pappa A och frdgar om han har tid att prata en stund. Tio minuters
s0kande samtal inleds. Man har upptéckt att S har antikroppar mot stafylokockbakterier i blodet.
Telefonsamtalet utspelar sig runt olika fragestillningar om vilka kombinationer av bakterier
man sett i blodet och vilka antibiotikakurer man satt in tidigare under behandlingen av S. Under
hela samtalet star pappa A i en korridor pé universitetet dir han jobbar och 6verlikare F knappar
sig runt i journalsystemet medan hon pratar. Hon avslutar samtalet med att skriva ut ett e-recept
pa en tva manaders antibiotikakur.

P& kvillen resonerar pappa A med sin fru och de bada kénner att de inte forstar vad som pagér
riktigt.

"Mer antibiotika, och S som just avslutat en tvaveckorskur och nu varit utan antibiotika i en
vecka. Har man missat att félja upp provsvaret, det var ju tre veckor sedan vi tog blodprovet?
Det k&nns inte som att vi har en tydlig bild av ménstren hér, vare sig lékaren eller vi sjélva. Vilka
bakterier har synts i blodet och hur har de hdngt ihop med antibiotikakurerna? Ar detta kanske
férklaringen till att tillvéxtkurvan fér S har dalat lite under det senaste halvaret?”

De bestdmmer sig hemma for att be om att {4 journalutdrag med laboratoriesvar och
antibiotikakurer, utskrifter fran labbmodulen och en fotostatkopia fran arskontrollparmen. Det
kénns viktigt att i lugn och ro kunna gé igenom fakta och skapa ett diagram Over tid, for att se
hur det har varit egentligen. Det &r ett nytt lige i sjukdomshistorien och da behdver man
utvérdera, forstd, och fa en historisk dverblick. For dessa syften méste man kunna del av
journalinformation.

15 maj 2011 — forsok att fa tag pa journaldata
A forsoker fa ut journaldata och ringer CF mottagningen Sjukskoterskan A svarar.

A: *Vi skulle vilja ha kopior fran svaren frén laboratoriet och en kopia av vilka kurer S haft de
senaste tva aren.”

A: "Jaha, ok, och vad skall ni géra med dem? Behéver ni g& igenom dem med doktorn?”

A: ”Nej, vi vill bara skapa oss en bild, vi vet ju ungefér hur det varit, men vi skulle vilja rita upp
kartan.”

A:” Hmm, ja, man kanske skulle kolla med labbet om de kan skriva ut rapporter. Men det kan ju
vara en del falska provsvar.”
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A: "Ja, det vet vi, var ju tre &r sedan det var pseudomonas och man trodde att det var cepacia,
men da visade ju DNA-analysen i Gbteborg att det inte var det. Annars har det ju mest varit
hemofilus och staffar och sant.”

A: "Ja. Ok, jag skall kolla med éverlékare F.”

Vikten av att ha kontroll och agera ritt

For A och hans fru, fordldrar till S, dr det mycket viktigt att ha en s& god 6verblick och
forstaelse som mojligt av att bade varden och de sjélva gor rétt. Att ingen missar i
administrationen av antibiotika, att man behandlar med rétt sort, att man stirker magens
bakterier med probiotika. For vad hinder nér det inte finns antibiotika? Nér S blir 6verkénslig?
Niér bakterierna i S kropp blir resistenta? Det dr véldigt viktigt for S, som ska leva hela livet
med antibiotikakurer, att familjen kan se monster, folja upp historik och forklara sé att alla som
ar runt S forstar hur viktigt det &r att undvika infektioner och behandla infektioner pa rétt sétt
vilket ibland &r att avvakta med behandling och ibland &r att snabbt sétta in sérskilt kraftfull
antibiotika.

23 maj 2011.
Ingenting har hint. CF-mottagningen har inte dterkommit. Antibiotikabehandlingen pagar.

4.5.10. Vad ar patientmedverkan ur patientens och vardens perspektiv? En teori-
beskrivning
I mars 2011 presenterade Andreas Hager, jurist med inriktning pé patientdatajuridik och
deltagare i forstudien Din journal pa nétet, en fallbeskrivning om patientmedverkan vid
Mikrosystemsfestivalen 1 Jonkdping med ungefar 800 deltagare. Presentationen gjordes
tillsammans med Susanne Kvarnstrém som nyligen disputerat vid Hélsohgskolan 1 Jonkoping
inom kvalitetsforbéttringar, innovationer och ledarskap for vérd och socialt arbete. Susanne
Kvarnstrom har i sin avhandling formulerat patienters/brukares skilda sétt att uppfatta
delaktighet i vard och omsorg i fem kategorier:

* Informationsoverforing.

° Val och beslut bland resurser.

° Trygg kontakt och kommunikation med personalen.

° Interaktion for okad forstéelse.

* Forhallanden kring delaktighet for en 6kad forstaelse av den egna livssituationen.

Beskrivningskategorierna har ordnats inbdrdes efter komplexitet. Fran relativt obearbetade
handlingar inom informationsoverforing till uppfattningar av delaktighet som mer komplexa
interaktioner med personalen for en dkad forstaelse av den egna livssituationen.

I ndsta avsnitt sorteras den framtidsblickande fallbeskrivningen om S och hennes familj efter
brukarnas beskrivningskategorier. Fallbeskrivningen dr nu omskriven sa att den innefattar
tillgéng till nya kommunikationsmetoder mellan patient och vard och tillgéng till data som kan
delas mellan parterna.
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4.5.11. En téankbar verklighet imorgon
Hur skulle den inledande fallbeskrivningen utspelat sig om patienten hade haft tillging till
journalinformation pa nétet, sitt eget hdlsokonto och relevanta analysverktyg?

10 maj 2013. Gemensam diskussion kring samma bild och text

Overlikare F ringer upp och frigar om pappa A har tiden stund. Pappa A siitter sig vid en dator
och loggar in pa det konto dér hélsouppgifter om S som ér relevanta for hennes sjukdom finns
samlade. Overlikare B berittar att man har hamnat i ett nytt lige d4 man har sett antikroppar
mot stafylokockbakterier i blodet. Overlikare F berittar och hinvisar till de dokument som
pappa A kan folja pa datorn:

Overlékare F: "Jag har som du ser gatt igenom historiken, ser du min anteckning vid loggen?
Stafylokocker har férekommit i fyra av tio prover de senaste tva aren och &ar den vanligast
aterkommande bakterien. Ofta &r det ett par bakterier i férening som kommer upp. Du kan lasa
mer om stafylokocker genom att klicka pa lédnken i min anteckning fran detta samtal sen, men
du vet ju att vi brukar behandla med heracillin om det bara &r staffar. Du kan se péa
arséversikten att vi har haft ett par heracillinkurer som har sammanfallit med fynd av
stafylokocker. Jag ser ju hér att hon haft magbesvér av heracillin tidigare, vilket &r en vanlig
biverkning. Om du vill Idsa mer om heracillin sa vet du ju att du kan klicka pa ordet sa kommer
du till den férdjupande texten. Om det visar sig att hon far ont i magen sa far du héra av dig sa
ser vi vad vi kan géra. Det finns lite olika alternativ, bade medicin och probiotika kan hjélpa,
men vi far ocksa dvervdga annan antibiotika i sé fall. G6r géarna noteringar pa hélsokontot under
den hér behandlingsperioden sa vi far en riktig bild av eventuella biverkningar. Det vi tycker &r
relevant lagger vi in i journalen vid uppfdljningen. Det blir en lungréntgen om tva veckor som
planerat, du kan ju se kallelsen hér i listan.”

Monstret hjilper till att forklara vad som hinder

Telefonsamtalet utspelar sig enkelt och korrekt. Pappa A sitter pa sin arbetsplats pé universitetet
for att kunna f6lja det som sker 6ver vardkontot pa nitet. Han kan ocksd gora egna noteringar i
ett anteckningsfalt medan samtalet pagar. Nar A kommer hem berdttar han om samtalet for sin
fru och de gar igenom utskrifter fran vardkontot.

A: "Som du ser hér tog det tre veckor innan provsvaren kom till kliniken, men F ringde direkt nér
hon ség det. Man ser ménstret hér pa bilden; du ser bakterierna éver tid och hér ar
antibiotikakurerna. Det ar nog férklaringen till att vaxtkurvan har dalat lite senaste halvaret?
Jobbigt for S, men sként att vi sétter igang nu och tar ett rejélt tag med heracillin.”

Hemma kan man se journalutdrag med labbsvar och antibiotikakurer, man har fatt utskrifter fran
labbmodulen som 6verenskommet vid forra manadskontrollen och éversikten fran
arskontrollpdarmen finns online. Fordldrarna kan i lugn och ro gé igenom allt igen och A skapar
ett eget diagram over tid eftersom han tycker om att visualisera saker. Ett nytt ldge behover
utvirderas, men hér kénner alla sig vél informerade och forstar vad som méste goras. Ingen
ytterligare kontakt med CF-centret behdvs innan man &r dir for inplanerad rontgenundersékning
och ménadskontroll.

Journaldata i kombination med ett nytt siitt att kommunicera

Det hér scenariot mojliggors av journalinformation pé nétet i kombination med mojlighet att
interagera elektroniskt. Har tillgénglig som en tjénst dir vardens medarbetare kan 1dmna
journalinformation till patienter och dér likarens anteckning kunde publiceras i realtid.
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Patientens pappa kunde ocksa samla egen information om sin dotters tillstind och dokumentera
den, samt kommunicera kring utvalda delar av den med varden.

Vad har detta for paverkan pa patientdelaktighet och patientmedverkan? Med utgangspunkt i
Susanne Kvarntroms beskrivningskategorier kring patientmedverkan i forra avsnittet kan vi kort
sortera framtidsscenariot enligt féljande:

* Informationsdverforing. I det hér fallet utbyte av lidkemedelslistor, tjansteanteckningar,
journalanteckningar, mottagningsanteckningar och loggfiler.

° Val och beslut bland resurser. I det hér fallet en gemensam bild av problemet och den
normala behandlingen (medicinering, andningsgymnastik, traning och kostrad), men
ocksa diskussion kring uppf6ljning av biverkningar med behandlingsalternativ och
planering av aterbesok.

* Trygg kontakt och kommunikation med personalen. I det har fallet kénner patientens
foréldrar fortroende for den information man fick och de beslut som fattades.

* Interaktion for 6kad forstéelse. I det hér fallet kunde fragor och svar berikas av
information fran tredje part (exempelvis information pd 1177.se om bakterier och
lakemedel, samt andra kvalitetssdkrade medicinska ldnkar). Anhoriga kunde dverfora
information mellan varandra med bibehallen kvalitet och utan risk for att feltolka
informationen i dverforingen.

* Forhallanden kring delaktighet for en 6kad forstéelse av den egna livssituationen. I det
hér fallet blev besluten mer informerade frén bada hall och dirmed gemensamma och mer
stabila. Ingen ytterligare kontakt med sjukskdterska behovdes.

4.5.12. En forskningsoversikt visar pa liknande fragor fran andra lander

Inom ramen for forstudien Din journal pé nétet har Vivian Vimarlund, professor i informatik vid
Link&pings universitet, lett ett arbete med att systematiskt analysera nyligen publicerade
vetenskapliga artiklar om vad som har gjorts utomlands for att underlitta patienters tillgéng till
sina personliga elektroniska journaler.

I studien granskades totalt 174 studier. 95 av dessa uppfattades som intressanta for detta projekt
och granskades mer i detalj. Studierna delades in i fem huvudgrupper efter de amnesomraden
som var mest framtrddande. Dessa var:

° Anvindning av journalen.
* Patienters forvantningar och attityder.

° Patienters erfarenheter av att anvénda elektroniska journaler.

Hinder for att aktivt anvinda journaler.
* Design och implementering.

Resultat av forskningsdversikten visade att den elektroniska journalen uppfattas som ett verktyg
som kan ge stor nytta dels for vardgivare, men framfor allt for patienter genom att 6ka
kommunikationen och forbéttra kvaliteten pa varden genom béttre informationsutbyte. Det finns
dock fragor inom varden som kan vara ett hinder for aktiv anvédndning av journalerna som en ny
kommunikationskanal. Bland dessa finns det nya arbetssétt som kommer att krévas dér
vardpersonal behover kunna ldgga tid pa elektronisk kommunikation, behov av tillrdcklig

Inera AB Box 177 03 Tel 08 452 71 60 Organisationsnummer
Ostgétagatan 12 info@inera.se 556559-4230
118 93 Stockholm www.inera.se

Senast andrad
2011-06-29

Sid 37/48



Delrapport 1 inom forstudien Din Journal pa natet | Dokumentagare: Din journal pa natet Senast andrad
Forfattare: Maria Ekendahl 2011-06-29

J
Inera

teknisk support, kvaliteten pa den information som levereras och ett behov av att registrera data
pa ett nytt sétt.

Patienter har i allménhet en positiv instdllning nér det géller att anvénda sig av elektronisk
personlig journal. Det finns dock vissa aspekter som kan forsvara genomforande och anpassning
av journalen som exempelvis oro for bristande datasikerhet och anonymitet, systemens formaga
att kunna kommunicera med andra system och kanaler som patienten anvénder, och fragor
relaterade till d4ganderétt av data och forstéelse av medicinska termer.

Forskningsoversikten och en léngre litteraturanalys bifogas denna delrapport som bilaga.

Sammanfattning

De erfarenheter som finns i USA inom exempelvis sjukvardsorganisationen Kaiser Permanente
dr alltsé att delad journalinformation mellan vardpersonal och patienter ar ett arbetsredskap som
forbattrar kvaliteten pa varden och effektiviserar den, nir den kombineras med mojligheter for
patienten att sjalv kunna ldgga in viss information och ha en tit e-kommunikation med sin
ndrmaste vardpersonal. Detta forutsétter givetvis att organisationens styrning och
ersittningsmodeller &r anpassade for den hir typen av arbetssétt och att personal och patienter
har tillgang till fungerande verktyg och dmsesidigt accepterar” spelreglerna”.

Man kan tdnka sig att det framtidsscenario som beskrivs i detta kapitel skulle kunna medverka
till battre resultat for patienterna, béttre system och processer for varden och béttre professionell
utveckling och ldrande. Ménga tror att patientens medskapande i varden, med stod av e-tjanster
som journalinformation pa nitet, skulle kunna vara en hivstang och végvisare for den
utvecklingen. Men for att visionen ska kunna realiseras behover delar inom vardens processer
och system justeras. I visionen om medskapande samarbeten dr patienten inte nigon som varden
bara delar med sig av information till for att man maéste, utan en vérdefull resurs for
kvalitetssakring och kunskapsutveckling.
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5. Fakta om regler och rattigheter om
journalhantering

5.1. Om begreppet journal

Journalen ska bidra till en god och siker vard

Nér man soker och fér hilso- och sjukvérd fors en journal. Det fradmsta syftet med journalen ar
att dokumentationen ska bidra till man far en god och siker vard. Journalen blir for en viss
patient all den dokumentation som finns samlad om henne eller honom. Informationen kan vara
bade handskriven och i elektronisk form. Den kan innehélla text eller exempelvis rontgenbilder
eller laboratoriesvar och foton. Journalens form och innehéll beskrivs i Patientdatalagen

(2008:355) 1:13:

“Framstélining i skrift eller bild samt upptagning som kan ldsas, avlyssnas eller pa annat sétt
uppfattas endast med tekniskt hjadlpmedel och som uppréttas eller inkommer i samband med
varden av en patient och som innehéaller uppgifter om patientens hélsotillstand eller andra
personliga férhallanden eller om vidtagna eller planerade vardatgérder.”

All personal som é&r legitimerad inom hélso- och sjukvarden maste skriva ner sina bedomningar
och atgérder i journalen. Aven en del yrkesgrupper som inte ar legitimerade ska fora journal, till
exempel kuratorer.

En journal ska enligt patientdatalagen innehalla:

° Kontrollerade personuppgifter, till exempel namn och personnummer. Enda undantaget &r
om man gor ett hiv-test. D& har man rétt att vara anonym. Om det visar sig att man &r hiv-
smittad uppréttas ddremot en journal med personuppgifter.

* Uppgifter om varfor man har fatt vard.

° Den diagnos man har fatt, alltsa en beskrivning av sjukdomen, samt de undersokningar
och behandlingar man gatt igenom.

* Uppgifter om vilken information man har fatt, till exempel vilka behandlingsalternativ
som finns och mdjligheten till en fornyad medicinsk beddmning, sa kallad second
opinion.

* Uppgifter om vem som har gjort en viss anteckning i journalen och nér anteckningen
gjordes.

° Om man har ldmnat samtycke till att provresultat sparas i sa kallade biobanker eller andra
samtycken.

Om man tas in akut pé sjukhus och ingen vet vem man ar far man dnd4 vard, ddrmed startas en
journal. Identiteten far faststéllas efterat.

Att korrigera felaktigheter
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Det ar forbjudet for den som for journal att radera eller gora text oléslig i en journal. Den som
antecknar i journalen fér bara rétta felaktigheter genom att markera det felaktiga och fora in nya
anteckningar. Om man sjélv som patient anser att en uppgift i journalen &r oriktig eller
missvisande ska det antecknas i journalen. Man behover inte tala om vad man tycker &r fel i
journalen, det ricker med att det stir att man har en avvikande mening dér man anser det dr
felaktigt.

Man kan begiira att helt ta bort sin journal frin systemet

Om man som individ vill att patientjournalen helt eller delvis ska forstdras kan man begéra det
hos Socialstyrelsen. D4 krédvs att man har godtagbara skél och att det &r uppenbart att journalen
inte behovs for framtida vard. Om Socialstyrelsen avslar en ansdkan om forstérelse kan man
overklaga hos forvaltningsratten.

Ansvarig person ska vanligen skriva under med sin signatur

Varje anteckning ska i stort sett alltid vara signerad, det vill sdga underskriven av den som
ansvarar for journalen och da gér i god for att anteckningen &r korrekt. Lagen mdjliggoér dock
flera undantag fran tvanget att signera. Utdver att sdkerstélla en god och séker vérd ar
patientjournalen ett viktigt underlag om man har synpunkter pa varden och det ska goras en
utredning. Journalen kan dessutom anvindas for uppf6ljning och utveckling av
vardverksamheten samt for forskning om man har gett sitt samtycke till det.

Vanligt med ofullstindig dokumentation i journalen

2002 genomfordes en granskning av dndamélsenligheten i vairddokumentationen pa nagra
kliniker i sodra Sverige. Revisorerna pekade pa ménga problem med journaldokumentationen
och att journalerna inte motsvarar de krav som stills i lagtext och forfattningar om
patientsékerhet och medicinsk &ndamélsenlighet. Den storsta bristen i journalerna var att flera
viktiga uppgifter saknades. I genomsnitt var hélften av alla uppgifter som bér dokumenteras
ofullstéindiga, eller saknades helt. Revisorerna sag det som sérskilt anmérkningsvért att ”den
intellektuella bearbetningen” i form av en bedémning, ofta var bristfallig.

5.2. Att kunna férsta och fa tillgang till journalen

5.2.1. Hur journalen ska formuleras med tanke pa patienten

Redan 1982 utkom Socialstyrelsen med foreskrifter om att det medicinska spréket i
journalinformationen bor kunna forstas av den breda allménheten. Krav pé att skriva begripligt
och pa svenska fanns med dven i den tidigare patientjournallagen fran 1985. I den nuvarande
patientdatalagen som antogs i juli 2008 star det i paragraf 13:

“De journalhandlingar som uppréttas inom hélso- och sjukvarden ska vara skrivna pa svenska
spraket, vara tydligt utformade och sa latta som mdjligt att forsta for patienten.”

Anteckningarna i journalen ska alltsd vara skrivna pa svenska. De ska vara tydliga och sa langt
som mdjligt begripliga dven for den som inte dr medicinskt kunnig. Detta har varit tydligt i
rekommendationer och lagtext sedan néstan 30 ar utan att det helt har slagit igenom. Latinska
ord, engelska termer, medicinsk jargong och svértolkade forkortningar &r vanliga i
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journalinformationen i dag, &ven om det finns tydliga undantag dar man medvetet har skrivit
med patienten i dtanke.

Socialstyrelsen har gett ut en handbok som kompletterar foreskrifterna SOSFS 2008:14 om
véardens informationshantering och journalféring (Handbok till SOSFS 2008:14), ddr man
betonar vikten av att anvinda en enhetlig terminologi. Dér sdgs ocksa att det &r onskvért att
varje journaluppgift bara ska noteras en gang, istéllet for den dubbeldokumentation som &r
vanlig i dag. Det finns ett svenskt medicinskt facksprak som utgér fran Snomed, ett
internationellt begreppssystem for hélso- och sjukvard. Lagen sidger ocksa att anteckningar om
en patient inte far vara kriankande.

5.2.2. Patientens mojlighet att ta del av sin journal pa natet

Patienten har rétt att ldsa sin egen journal, men det dr vardgivaren som dger och hanterar
systemet dér informationen skapas och lagras vilket gor att vardgivaren éger
journalanteckningen och journalen nér den aterfinns inom journalsystemet. Inom den offentliga
hélso- och sjukvarden &r journalanteckningar offentlig handling och atkomsten till dem regleras
i offentlighets och sekretesslagen samt i tryckfrihetsférordningen

Vardgivaren kan bestimma om uppgifterna ska ldmnas ut pa papper eller i elektronisk form,
forutsatt att kraven pa séker identifiering av den person som tar ut handlingen uppfylls.

Vanligast att fi ut journalen i pappersform, ofta mot en avgift

Trots att det ldnge har varit mojligt att begéra ut och l4sa sin journal dr det inte manga patienter
som anvéander sig av mojligheten. Det finns flera tdnkbara forklaringar till det, allt frén att
intresset ar lagt till att det ar relativt tidskrdvande och omstandligt att fa ut journalen. Man kan
ringa till den vardenhet dar man behandlades och begéra ut sin journal d&ven om det dr vanligt att
man ombeds att gora en skriftlig ansékan. Via tjinsten Mina vardkontakter kan man i vissa
landsting bestilla sin journal via nétet &ven om man far sjilva journalen i pappersform med
rekommenderat brev. I vissa fall kan man bli erbjuden att ldsa journalen pa vardenheten och
sjalv skriva av de uppgifter man vill ha. Far man istillet en kopia far man vanligtvis betala
kopieringskostnaden.

I en del landsting finns ett sa kallat gemensamt vardregister med uppgifter om vilka besdk man
har gjort pé vardcentraler och sjukhus. Via det fir man veta var det finns journaler som man kan
begéra att fa se. Ett sddant registerutdrag har man rétt att f4 en gdng om &ret, men man maéste
sjélv skriva till landstinget och begéra att fa ut det med stéd av paragraf 26 i
personuppgiftslagen. Da far man en kopia av registerutdraget hemsédnt som rekommenderat brev

Vildigt fa nekas att ldsa sin journal

Man ska fé svar pa sin forfrdgan inom rimlig tid, oftast inom nagra veckor. I princip har man
alltid ratt att 14sa sin egen journal efter att lakaren, eller den som har hand om journalen, gjort en
individuell bedomning av l[dmpligheten att 1imna ut en journal. Man kan bli nekad att ldsa sin
journal om den ansvarige ldkaren bedomer att det finns starka medicinska skl till att man inte
laser den. Det hinder véldigt sédllan och dé oftast inom psykiatrisk vard. Delar av journalen som
ocksa kan sekretessbeldggas dr uppgifter som hdamtats fran nagon annan person och om den
personen riskerar att utsittas for vald eller annan skada. Samma sé kallade menprévning gors
om man vill ldsa en avliden anhorigs journal.
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Vérdnadshavare har i regel ritt att ta del av sitt barns journal, men nir barnet blir dldre, i
tonaren, krdvs oftast att barnet ger sitt samtycke till det. Journalen l&dmnas inte ut till en
vardnadshavare om man inom sjukvérden eller socialtjdnsten missténker att barnet far illa hos
sin virdnadshavare eller att vdrdnadshavaren inte kan skydda barnet.

Om journalen upprittats inom landstinget eller kommunen och ldkaren vagrar lamna ut hela
eller delar av journalen kan man begéra att {4 ett beslut skriftligt. Det beslutet kan 6verklagas till
kammarritten. Om en privatldkare sdger nej till att [imna ut en journal maste likaren meddela
sitt beslut till Socialstyrelsen for provning. Likaren ska skicka med en forklaring till sitt beslut.
Det giller ocksé lakare som har avtal med landstinget. Socialstyrelsen prévar om det finns skl
till att inte Idmna ut journalen och kan komma fram till att den ska ldmnas ut. Men om ocksa
Socialstyrelsen beslutar att journalen inte ska ldmnas ut kan man 6verklaga till kammarritten.

Majlighet att gi igenom utlimnad journal

Manga vardgivare erbjuder ndrmast som praxis ett samtal med en ldkare eller annan
vardpersonal nir man begér ut journaluppgifter. Detta for att man ska ha chans att g igenom
dokumentationen tillsammans med nédgon och kunna stilla frigor om innehéllet. Detta &r inget
som lagen kriver utan enbart ett erbjudande fran vardens sida.

Journaler finns ofta fran lang tid tillbaka — minst tio ar

Journaler méste sparas i minst tio ar efter den senaste anteckningen. I landstingen sparas i regel
journalerna mycket langre. Det géller till exempel om journalen kan behovas for att avgdra
forsakringsérenden eller ansvarsfragor. Journalen kan ocksa behdvas for forskning och for
utredning om sléktrelaterade sjukdomar. Journaler fran en nerlagd lakarpraktik ska ocksé sparas
i atminstone tio ar och kan arkiveras i landstingets arkiv. I takt med att landstingen har
digitaliserat allt fler journalanteckningar under de senaste decennierna har méngden
journalinformation som dr mojlig att {2 tillgang till via nétet stigit. Men processen med att prova
om journalinformationen kan ldmnas ut utan att skada sker maste dndé goras manuellt for varje
journal.

5.2.3. Sammanhallen journalféring, loggar, samtycken och sparrar

En av anledningarna till den nya patientdatalagen var att bade vardgivare och patienter enklare
skulle kunna f en samlad bild av all relevant vérdhistorik. Aven om journalerna sedan flera ar
tillbaka har varit datoriserade har varje vardinrittning haft sina egna journalsystem. Tidigare
fanns ingen laglig mojlighet att dela den elektroniska informationen i ett system som gér dver
vardgivargrédnserna. Journalerna har dirfor postats och faxats mellan olika kliniker nér det har
funnits behov av att ta del av dem. Detta har varit tidsédande och inneburit risk for att
journalhandlingar har hamnat i fel hdnder och risk for felbehandling nér lékare inte har haft
tillgang till viktig data. Sammanhallen journalforing innebér i korthet att vardpersonal under
vissa omstédndigheter och med patientens samtycke kan ta del av relevant journalinformation
Over vardgivargranserna. Det ér viktigt att se skillnaden mellan vardens behov av att kunna se
samlad data om en patient och patientens egen ritt att 1dsa sin journalinformation.

Sekretess och skydd av den personliga integriteten

Den diskussion som for nérvarande pagar om sammanhallen journalforing handlar framfor allt
om att systemet kan innebdra ett hot mot sekretess och integritet ifall vardpersonal far en storre
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mojlighet att komma at data som en patient inte vill ska spridas. Denna risk stédlls mot nyttan av
att varden kan fa tillgéng till viktig information nér patienter soker vard dver vardgivargrinser.
Diskussionen handlar i sig inte om patientens mojlighet att ldsa sin egen journal elektroniskt,
dven om fragorna ofta diskuteras samtidigt.

Loggning gor det mojligt att spara olagligt intrang

Det som stér i patientjournalen skyddas av sekretess, vilket betyder att obehoriga inte har ritt att
ldsa eller sprida innehéllet. Det &r bara den hélso- och sjukvardspersonal man har en pagaende
vérdrelation med som har rétt att lasa journalen. Varje gang négon i varden léser i en elektronisk
journal registreras det. Da gar det att spara via en sé kallad logg vem som har list journalen, var
den personen arbetar och nér det skedde. Landstinget eller den privata vardgivaren ska
kontrollera med hjilp av stickprov att ingen obehdrig tittat i journalen, och om det har skett har
man som patient rétt att f veta det. Det dr vardenheten, till exempel en vardcentral eller ett
sjukhus, som ansvarar for journalen och de behdrigheter som ér tilldelade personalen.

Om man som patient fér tillgang till sin journalinformation via internet ar det tdnkbart att man i
anslutning till informationen ocksa kan se en logg dver vilka, utdver den direkt ansvariga
vardpersonalen, som ldst en viss journalanteckning. Pa sa sitt skulle sparbarheten och
mojligheten for den enskilde att sjdlv 6vervaka vilka som ldser journaluppgifter 6ka.

Det finns vissa undantag fran regeln att ingen kan ldsa journalen utan att forst begéra tillstand
fran patienten sjalv. For att kontrollera att bestimmelser som styr hélso- och sjukvard foljs kan
en myndighet, till exempel Socialstyrelsen, ldsa journalen utan att man som patient har gett
tillatelse till det. Likasa kan Forsdkringskassan och socialtjénsten ha rétt att fa ta del av vissa
journaluppgifter utan tillatelse. Forsdkringsbolag ser ibland till att patienten ger bolaget en
generell rittighet att ta del av all information.

Samtycke och spérr

Att ge sitt samtycke till att ndgon vardpersonal tar del av vissa uppgifter inom sammanhallen
journalforing ska ske genom en direkt fraga. Vid varje enskilt tillfélle nér behov uppstér ska
man som patient tillfragas och ge sitt samtycke. Men man kan ge sitt samtycke for en langre
tidsperiod och dven till en hel grupp av vardpersonal som deltar i varden.

Om man inte vill vara med i sammanhallen journalféring kallas det en “’yttre spérr”. Inga
journaluppgifter kan da ldsas av andra vardgivare, till exempel ett annat landsting. Man kan
ocksa vilja att spérra journaluppgifter for andra vardenheter inom samma vardgivare eller
landsting. Det kallas inre spdrr”, och da kan andra vérdenheter bara se att det finns sparrade
journaluppgifter men inte ta del av informationen. Man skapar en spérr genom att tala om det
for den man behandlas av. Om man andrar sig kan man nir som helst begéra hos sina
véardgivare att sparrarna tas bort. Om man blir akut sjuk, med fara for liv och hilsa, kan de som
vérdar ta bort spérren om all information i journalen antas vara nddvindig att ha.

Om man har vardnaden om ett barn kan man inte fa anteckningar om barnet i en sammanhallen
journalforing spérrade for andra vardgivare. Men som patient under 18 &r har man rétt att begéra
att journaluppgifter spirras. Vardgivaren provar d4 om man har uppnétt en sddan alder och
mognad som enligt patientdatalagens intentioner krivs for att forstd konsekvenserna av beslutet,
en sa kallad mognadsbedomning.
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5.2.4. Ny utredning om stérkt patientinflytande i kommande patientlag

Regeringen har tillsatt en utredning som syftar till att ge patienten en starkt stdllning genom en
ny patientlagstiftning. Utredaren ska bland annat ldmna forslag pa hur regionala skillnader inom
vardens resultat kan hanteras och hur patientens valmajligheter i varden kan starkas, men ockséa
hur informationsutbytet mellan patient och vardgivare kan forbéttras. Dar ingar att:

* Undersdka hur patientens tillgéng till sin egen journal via nitet kan underléttas.

* Understka om det finns behov av att ytterligare stirka patientens kontroll Gver den egna
journalen.

* Foreslé 16sningar som mojliggor for patienten att spérra delar av den egna journalen.

* Undersoka mojligheterna och formerna for att tillhandahalla en elektronisk hilsodagbok
pa nétet.

° Undersoka de legala forutséttningarna for att patienten ska kunna dela med sig av sin
egen dokumentation till vardgivaren.

Regeringens utredare Johan Assarsson, regiondirektor i Véstra Gotaland, deltog i det
seminarium som forstudien ordnade den 26 april 2011. Han ska ldmna ett delbetéinkande kring
en ny patientlagstiftning senast den 30 juni 2012 och en slutredovisning senast den 1 januari
2013.

5.2.5. Sammanfattning fakta om regler och rattigheter om journalhantering
Det finns sedan linge lagstiftning och riktlinjer for hur patientjournalen ska féras med tanke pa
att den ska kunna ldsas av patienten sjilv, d&ven om reglerna inte alltid f6ljs i praktiken.

Patientdatalagen fran 2008 ger vardgivare mojlighet att lamna ut journalinformation via internet
till patienten. I praktiken har detta inte tillimpats &nnu utdver de pilotprojekt som bedrivits i
Uppsala lins landsting och i Ostergdtlands landsting.

En kommande patientlagstiftning ska enligt utredningsdirektiven underséka om det finns behov
av att ytterligare stérka patientens kontroll 6ver den egna journalen och undersoka de legala
forutséttningarna for att patienten ska kunna dela med sig av sin egen dokumentation till
vardgivaren.

I takt med att sammanhaéllen journalforing infors i allt fler landsting &r det rimligt att tro att
behovet hos patienter 6kar av att kunna ha en verblick dver vilka samtycken och spérrar som
man sjélv har uttryckt sin vilja om, och en méjlighet att via internet hantera och &ndra dessa
samtycken och spérrar.
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6. Resultat och diskussion

Finns det behov av att ta del av sin journal via internet?

Man kan konstatera att en mycket liten andel patienter idag véljer att begéra ut sin journal pa
papper, men det dr svart att veta om det beror pa ointresse, okunskap eller pa att processen med
att fa fram journalen inte dr helt enkel. Ibland uttrycks en skepsis bland vardpersonal till att det
skulle finnas ett behov hos patienterna av att ta del av sina journaluppgifter via internet. Skélet
till tveksamheten dr vanligen en hdnvisning till att man under manga ars arbete bara sett ett fatal
patienter som bett om att fa lésa sin journal.

De erfarenheter som den hér delrapporten samlat ger ddremot en tydlig bild av att det finns ett
behov hos allménheten av att ta del av sina journaluppgifter via internet. Behovet dr dock
kopplat till vilka erfarenheter och kontakter man har av varden och ddrmed ocksa i vilka
situationer man vill kunna ta del av journalinformationen.

Det finns ocksé en generell uppfattning bland invénarna om att det &r en sjélvklarhet att man
som patient ska fa ta del av sin journalinformation, och att varden i likhet med andra delar av
samhillet bor kunna anvinda digitala kanaler for att delge den informationen.

Hur ser behovet ut, vad vill man se och varfor?

Det finns tva huvudsakliga behov kring hur man vill ta del av sin journalinformation via
internet. Det forsta och storsta behovet ror specifika och riktade e-tjanster inom véarden dér
journalinformation &r en integrerad del av tjénsten tillsammans med exempelvis information
fran vardens administrativa system.

Det kan handla om att fa en samlad bild av alla lidkemedel som man har fatt ordinationer om,
hiamtat ut eller har kvar att himta ut. Man vill inte endast se en lista utan dven kunna fa
information om varfor man fatt just dessa lakemedel utskrivna, sérskilt om man har flera
sjukdomstillstdnd och ménga ldkemedel. Hér skulle alltsé journalinformation i kombination med
andra vardinformationssystem kunna vara underlag for en anvéndbar e-tjanst som bidrar till
forstaelse, foljsamhet och uppmirksamhet och 6kad sikerhet kring individens samlade
lakemedelsintag.

Det kan ocksa handla om att kunna f6lja sin remiss, bade remissflodet i sig, men dven hir med
journalinformation integrerat i form av orsak till, och innehéllet i remissen. Samma sak géller
provsvar, dir en del av behovet handlar om att se om provsvaret har lamnat laboratoriet och har
natt fram till den ldkare som ansvarar for utredningen, medan den andra, och viktigare, delen &r
att ta del av sjdlva provsvarsresultatet, sérskilt vid de manga rutinprovtagningar som man kan fa
genomga som kroniskt sjuk.

Ett sista exempel pé detta behov dér dnskemalen dr tydliga i delrapporten giller mojligheten till
att fa en dverblick dver vilka vaccinationer man sjélv eller ens barn har fatt inom
vaccinationsprogrammet och vilka vaccinationstillfillen som &terstar. Helst tillsammans med en
overblick dver de privata vaccinationer barnen fatt mot exempelvis TBE eller Hepatit A.

Delar av dessa tjanster som invanarna efterfragar finns redan idag inom exempelvis Mina
vardkontakter, eller dr under utveckling. De skulle troligen kunna utvecklas dnnu mer till att
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innehélla dven journalinformation. Det forefaller inte rimligt att utveckla dessa e-tjénster separat
for vardpersonal respektive invénare nir man istéllet skulle kunna gora utvecklingsinsatser for
bada malgrupperna och sékerstélla patientmedverkan i utvecklingsprojekten. Exempel pé lyckad
samverkan for bdda malgrupperna finns inom reumatologisk vird diar man utnyttjat
kvalitetsregistret for att skapa en egenrapporteringstjanst for patienter som kan anvindas som
underlag for den fysiska vardkontakten men dven for vergripande uppfoljningar. All
véardinformation som &r av intresse for patienten och for varden borde kunna sammanforas i e-
tjdnsterna, oavsett om det dr journalen, kvalitetsregister, administrativa system eller annat som
ar kéllan.

Pedagogiska stodtjinster skulle 6ka effekten av att visa upp journalinformation

For att e-tjinster som innehaller journalinformation ska motsvara anvindarnas verkliga behov,
behover informationen som kommer direkt fran journalforingen kompletteras med mer
pedagogisk medicinsk information. Det kan exempelvis vara i form av stddtexter, grafik och
medicinska illustrationer. Delrapporten har inte sttt pa nagra krav fran allménheten pa att
véarden ska fordndra sitt sétt att journalfora pa, tvirtom visar erfarenheterna att de patienter som
tar del av sina journaluppgifter uppskattar att ta del av dem exakt sa som de &r, utan
forvanskning. Men om man vill uppné effekter som 6kad foljsamhet och en aktiv medverkan i
sin vérd dr det enligt denna delrapport troligt att effekterna uppnas forst om man kompletterar
den strukturerade och ofta kortfattade journalinformationen med fortydligande material kring
exempelvis lakemedel, unders6kningar och provsvar. Hér kan redaktionella tjdnster som
www.1177.se anvindas som ett stdd till den journalinformation som produceras vid sjédlva
véardkontakten.

En allmén dversiktstjéinst, liknande ”kontoutdrag” pa internetbanken behdvs pa sikt

Aven om specifika e-tjinster indelade efter imnesomrade r det storsta behovet si finns det
ocksa ett annat behov som framkommer i delrapporten. Detta andra behov géller mdjligheten till
en allmén oversikt 6ver alla sina vardkontakter och den relaterade journalinformationen till
dessa vérdkontakter. Hér vill invanarna ha mojlighet att se bade aktuella och historiska
uppgifter for att sjdlv kunna soka fram de uppgifter man vill ta del av. Erfarenheter frén de
svenska projekten och fran tjanster som erbjuder journalinformation i andra lédnder visar att
anvéndarna gradvis som de far tillgéng till information efterfragar fler och mer fullstédndiga
uppgifter, och girna sé langt bakat i tiden som mojligt.

Att kunna ta del av loggar 6ver vilka som list ens journal ar ett behov som tydligt framtréder i
delrapporten och som ocksa skulle kunna 16sas via en oversikt. Det &r rimligt att tro att behovet
av att sjilv kunna 6verblicka och hantera sina samtycken och eventuella sparrar ocksd kommer
att 0ka i takt med att patienter kommer i kontakt med sammanhéllen journalforing dver
véardgivargrénser.

Finns det nigot som oroar invinare och patienter med journalinformation via internet?

Bland vardpersonal uttrycks inte séllan en oro for att patienterna i sin tur ska bli oroliga av att
ldsa sina journaler pé nétet. Det handlar dels om att man tror att spraket ar svarforstieligt och
riskerar att skapa missforstand. Men ocksa att journalinformationen skulle kunna uttrycka en

misstanke om nagot allvarligt som patienten inte kinner till. I en sédan situation vore det inte
lampligt att fa informationen forst via internet utan tillgéng till vrdpersonal som kan ge stod

och kunna svara pa foljdfrégor.
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En insikt om att informationen kan vara svarbegriplig verkar finnas &ven bland invanare, men
oron for feltolkningar och obehagliga insikter om sin hélsa verkar inte lika utbredd bland
invanarna som inom varden. Det dr sérskilt tydligt i pilotprojekten i Uppsala léns landsting och
Ostergotlands landsting att en stor majoritet av de patienter som lést sin journalinformation inte
har haft stora svarigheter med att forsta innehéllet eller blivit oroade av det. Man séger sig ocksa
vilja ha information d4ven om den skulle innehalla ndgot som kan oroa.

Det som déremot oroar invanarna dr att risken for att vrden skulle borja hélla viss information
hemlig om journalen blev tillgdnglig via nitet, att det skulle skapas en ”dubbel bokforing”, trots
att detta inte dr lagligt. Man vill ha transparens, det vill siga samma information som
vardpersonalen har. Man kan ocksé se en viss oro hos invanarna for att journaldokumentationen
ska fordndras och bli mer kortfattad eller diffus om vérdpersonal inte vill dela sina resonemang
och funderingar med patienten.

En kompletterande pedagogisk och forklarande information bredvid den exakta
journalinformationen kan ddremot vara en mojlighet som tidigare har diskuterats. Nér det géller
risk for missforstand och oro skulle dven tjanster som sjukvardsradgivning pa telefon kunna
vara en tankbar stodfunktion, sérskilt under tider pé dygnet da det &r svart att né sin
behandlande sjukvardspersonal.

Invénare oroar sig inte generellt 6ver dataséikerheten nér det géller sina journaler via internet.
Den vanligaste kommentaren ar att sékerhetsproblem sikert kommer att uppsté, men att
fordelarna med den hir typen av tjdnster uppvéager riskerna och att man gér samma val nér man
hanterar sina ekonomiska tillgdngar via internetbanker. Man forvéantar sig dock en hog
sakerhetsniva frén vérdens system.

Finns det ett behov av patientmedverkan och interaktion kring journalinformation, eller
ricker det med att hitta och titta”?

Behovet av olika e-tjénster som innehéller journalinformation skulle kunna 16sas av att varden
”visar upp” och ”delar med sig” av den information som genereras via journalsystem och andra
varddokumentationssystem. Men ytterligare ett behov har framkommit i denna delrapport; ett
behov som troligen kan ha en starkare koppling till de effekter man vill uppné i form av 6kad
delaktighet i sin egen vard. Det handlar om patientens mojligheter till medskapande och
interaktion. Patientens aktiva medskapande &r en fraga som beror stora delar av sjukvarden och
som ocksa diskuteras brett inom sjukvardens olika organisationer. I detta fall handlar det om hur
man skulle kunna bygga upp e-tjénster som innehéller journalinformation, men dér patienten
ocksé har en mgjlighet att mata in egen information och dela den med varden pa ett strukturerat
satt. Nar det géller till exempel lakemedel skulle det kunna handla om att patienten sjélv ldgger
in information om receptfria ldkemedel och naturlikemedel. Patienten kanske ocksa skulle
kunna markera lakemedel som &r inaktuella for att fa dem borttagna ur en lista, eller ha
mdjlighet att rapportera upplevda biverkningar. Inom omréadet lakemedel, men dven inom andra
omraden, finns det ocksé kunskap som pekar pa att patientsdkerheten skulle 6ka om patienten
fick ta del av och aktivt kunde paverka innehallet. Patientmedverkan innefattar alltsd dven
omradet patientsikerhet.

De erfarenheter som finns i USA inom exempelvis sjukvardsorganisationen Kaiser Permanente
ar att delad journalinformation mellan vardpersonal och patienter ar ett arbetsredskap som
forbattrar kvaliteten pa varden och effektiviserar den. Det &r forst nér journalinformation
kombineras med mdjligheter for patienten att dels sjilv kunna bidra, dels ha en tét e-
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kommunikation med sin ndrmaste vardpersonal som en forbéttrad hilsosituation verkligen
uppstér. Detta forutsétter givetvis att hela organisationens styrning och ersittningsmodeller dr
anpassade for den hér typen av arbetssitt, att personal och patienter har tillgéng till fungerande
verktyg och att man har en struktur for vilken information man utvixlar och varfor.

Det finns en aktuell vision inom exempelvis Sveriges Kommuner och Landsting, SKL, och i
den nationella e-hélsostrategin om att patientens medskapande i virden, med stod av e-tjanster
som exempelvis journalinformation pa nétet, skulle kunna vara en hévstang och viagvisare for en
utveckling mot ett nytt arbetssétt och nya arbetsredskap inom varden. I visionen om
medskapande samarbeten &r patienten inte nagon som varden bara delar med sig av information
till for att man maste, utan en virdefull resurs for kvalitetssédkring och kunskapsutveckling.

Nir det géller att tillgédngliggdra journalinformation via internet till patienter ar det tydligt att
frdgan om medskapande behdver ingé i analysen for att man ska fa de effekter pa 6kad
delaktighet i den egna varden som man avser.

Rekommendationer:

Med utgéngspunkt frén denna delrapport dr delrapportens rekommendationer att bestéllaren:

® GOr en plan for hur delar av journalinformationen kan ingd i specifika e-tjanster som
redan finns, dr under utveckling eller kan komma att utvecklas. E-tjénster som prioriteras
av invanare ar tjanster som innehaller information om ldkemedel, vaccinationer, provsvar
och remisser. I planen bor dven inga forslag pé relevanta pedagogiska stodtjanster som
kompletterar journalinformationen.

® Gor en plan for hur en 6versiktstjinst skulle kunna erbjudas dér all samlad
journalinformation liksom logguppgifter och eventuellt samtycken och spérrar kan
overblickas och hanteras av patienten sjilv.

* Gor en plan for vilka delar av ovanstaende tjanster som lampar sig bést for att i ndgon
man integrera med information som patienten sjélv tillfor, liksom méjligheter for
patienten att pdverka innehallet i journalinformationen och kommunicera kring den.

® Gor en plan for hur utvarderingar kan ingd som en naturlig del av ett gradvis testande och
infoérande av tjdnster som innefattar journalinformation. Genom att utveckla och utvérdera
etappvis kan man tillféra den kunskap som utvirderingarna ger och gradvis forbittra och
justera utvecklingen s att effekterna blir de 6nskvérda.

° Sékerstéller att invanarperspektiv och patientmedverkan &r en prioriterad del av de
utredningar och utvecklingsprojekt som pagar eller tillsétts inom omradet.

° Sékerstéller att vardens perspektiv belyses och hanteras i kommande etapper av utredning
och utveckling.

* Fortsitter att utreda de sidkerhetsméssiga, juridiska, etiska och medicinska fragestdllningar
som uppstar i samband med att patienter far ta del av sina journaluppgifter via internet,
exempelvis rutiner for menprovning, mojlighet att agera ombud och mdjligheter till séker
autentisering av invanare.
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