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Uppsalas patienter laser redan sina journaler
hemma i datorn. I dagarna foljer Skane efter och flera
landsting star pa ko. Planen ar att 6ppna den

digitala porten pa vid gavel.

TEXT LENIWEILENMANN
ILLUSTRATION PALOMA PEREZ LUCERO/TT

Snart nar

patienten allt [+

nom nagra ar ska alla svenskar kunna
lasa vad ldkaren skrivit, f6lja remisser-
nas fard och se provsvar — lika smidigt
som Uppsalaborna. Rikna med att pa-
tienterna far mer makt efter att ha last
pa om sin sjukdom och behandling.
Kunniga, insatta patienter kommer att
stilla nya krav pa sjukvarden.

FORESTALL DIG att du sitter pa expe-
ditionen och dokumenterar dagens
arbete. P4 andra sidan vaggen ligger
vardsal tio och dir vintar den febrige
Per Gustavsson i sin sdng. Inget har
hént sedan morgonens rond, droppet
borjar ta slut och han dr orolig. I stél-
let for att ringa pa klockan och fraga
om dropp och provsvar loggar han in
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i sin mobiltelefon och laser sjdlv din
dokumentation. Eller sa konstaterar
han besviket att ingen
har skrivit nagot, fast
provsvaren funnits i
flera timmar.
Da haller det inte att
en stressad sjukskoterska

» Patientens . eller likare forsoker ursikta sig med
insyn ékar nar - nodlégnen att provsvaren inte kom-
journalen ar mit. Ndr varje steg i arbetet dr synligt
oppenviandtet. | for patienterna kommer det att tvinga



fram nya arbetssitt. Men dn sa linge
syns inte omvardnadsdokumenta-
tionen i Uppsala, utan bara ldkarnas
anteckningar. Och de hurrar inte 6ver
den nya 6ppenheten.

UPPSALALAKARNA anser att lanse-
ringen forcerats fram av it-experter
och att de inte fatt mojlighet att
paverka. De har fort fram oro bade
over 6kad arbetsbelastning och att
patienter ska feltolka journaltext.

— Diagnos stills genom att utesluta
varsta tdnkbara sjukdomsscenario.
Pa remissen till rontgen kan frage-
stillningen vara ordet “malignitet?”.

I det tidiga stadiet dr patienten ibland
inte fullt informerad om alla majliga
diagnoser och kan fa en chock av
fragestdllningen, sdger Anna Rask-
Andersen, 6verldkare och professor i
yrkesmedicin vid Uppsala universitet,
vice ordforande i ldkarforeningen,
samt huvudskyddsombud.

44 000

..patienter i Uppsala lans
landsting har loggat in pa
sin natjournal sedan hosten
2012. Lanet har 340 000
invanare och de som loggat in

har gjort det sammanlagt

”Journalen ar
ingen ersattning
for annan
information.”
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HON VILL ocksa lyfta fragan om att
patienter riskerar att fa allvarliga
sjukdomsbesked genom att 14sa lakar-
anteckningar i sin journal nir de ar
ensamma.

— Ingen ska behova gora det. La-
kare har utbildning i att limna svara
besked. Vi férsoker att inge hopp,
informera om behandling, lindring
och svara pa fragor. Tidigare anmal-
des och félldes ldkare till hidlso- och
sjukvardsnimnden om de limnade
svara besked via brev eller telefon. Jag
forstar inte hur det kan vara tillatet
att patienten riskerar att fi samma
besked hemma i sin dator.

Projektledarna haller inte med om
att problem med bristande kommu-
nikation beror pa nitjournalen. De
menar att patienterna redan ska vara
val informerade under likarbesoket,
inte bli rddda och fa 6verraskningar av
sjdlva journaltexten.

—LAKARNA AR enligt lag skyldiga att
berétta om de olika tinkbara dia-
gnoserna, provtagningar och behand-
ling. Journalen &r ingen ersattning for
annan information. Alla i samhéllet
gar mot elektronisk kommunika-

tion; se pd myndigheter, banker och
resebyrder, siger

”Man kan _]am' Leif Lyttkens.
fora likarnas oro ~ Handrlakare
R . och projektle-
med ndr jirnvagen dare pa sustain,
SIS 5 det EU-projekt
infordes. som pA EU-
kommissionens
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uppdrag koordinerar inférandet i elva
lander, déribland Sverige. Infrastruk-
turen finns redan, patienterna har
datorer, bredband och kunskap.

— Man kan jaimfora ldkarnas oro
med ndr jarnvigen infordes, da var
manniskor radda for att tagen gick
for fort och trodde att det maste vara
farligt, sdger Leif Lyttkens.

I DANMARK visas journalen med 14
dagars fordrojning. Sveriges lakar-
forbund foreslar en liknande 16sning
for prelimindra uppgifter som inte ar
kommunicerade med patienten.
Forst i Sverige Uppsala. Déar kan

Vastmanland —>

» Skane gor journalerna
tillgangliga i mars. Vastman-
land, Jonkoping , Stockholm
och Norrbotten star pa tur.

Norrbotten

TTNYHETSBYRAN

<—— Uppsala
<— Stockholm

<—— Jonkoping

<—— Skane

sjukskdterskor redan behova svara pa
funderingar kring journalldsning nar
de gar pad hembesok. Biomedicinska
analytiker kan fa frdgor om nir prov-
svaren kommer att synas i datorn.
Och gravida vill f6lja barnmorskornas
dokumentation, manad fér manad.

VARDFORBUNDET ser positivt pa jour-
nal via nitet. Journalen férvandlas
fran att vara ett redskap for vardper-
sonalen till ett gemensamt informa-
tionsdokument med patienten.

— Vardmétena blir bittre. Patienten
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kan vara palast fran forra vardtillfal-
let, kunna sin likemedelslista och
folja upp vad som hint med 6ver-
enskommelser. Men den tillgidngliga
journalen kommer ocksa att innebira
ett paradigmskifte, med krav pa mer
noggrann journalforing och uppfolj-
ning, sdger David Liljequist, ombuds-
man fér Vardférbundet som arbetar
mycket med it i varden.

Oavsett asikt — nu har digitalise-
ringen hunnit till patienten. Bollen ar
i rullning och i mars 6ppnar Region
Skane journalerna for 1,2 miljoner
invanare. I ar vintas ocksd Vastman-
land, Jonkoping, Stockholm och Norr-
botten géra detsamma, i olika skala.

En viss fordréjning kan orsakas av
att Datainspektionen just inlett en
granskning av pilotprojek- )
tet i Uppsala. De tinker -y
kontrollera att den
tekniska sdkerheten dr
tillrackligt hog, att bade
patientdatalagen och
patientuppgiftslagen foljs
och att brister atgérdas.

» David

EN ANNAN FRAGA som
aterstar att utreda ir reglerna
kring menprévning. Men-
provning innebdr att vardgivaren tar
stillning till om nagot i journalen kan
vara till skada f6r patienten eller na-
gon annan. Ett exempel kan vara en
misshandlad kvinna vars man tvingar
henne att visa sin journal.

Att 6ka patientmakten star hogt
upp pa politikernas 6nskelista bade i
Sverige och EU. Lika het 4r drémmen
om att effektivisera varden. Forhopp-
ningen dr att mer digital kommunika-
tion ska bidra till bidde och. Malet dr
att kunna erbjuda européerna siker
tillgang till sina medicinska journaler
till 2020.

I Sverige véljer varje landsting
vilken information som ska bli trans-
parent och nir det ska ske. Vistman-
lands ldns landsting har ett beslut i
fullméktige om att bérja, men tanker
skynda langsamt. De vill 14ra av
Uppsalas misstag genom att involvera
vardpersonalen mer i facklig samver-
kan. Dessutom behdver fragetecken i

Liljequist
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regelverket utredas.

— Det giller ickesignerade anteck-
ningar och provsvar. Det dr inte helt
latt, for manga dokument blir aldrig
signerade, siger Anne Almgqvist, e-
hélsokoordinator i Vastmanland.

I Uppsalas journaler kan patienter-
na lisa provsvaren direkt och behéver
inte véinta pa att lakaren har signerat.
Lidkarna varnar for risken att patien-
terna ska ta del av felaktiga prov- och
rontgensvar, som ingen har hunnit
granska.

Skaneregionen har olika datasystem
for journaltext och provsvar och vil-
jer i det forsta skedet att inte publicera
nagra provsvar. Patienten far i stéllet
vénta tills ldkaren hunnit se provsvar
och beskriva dem i journalen.

I DAGARNA skickas en enkit ut till

1 000 sjukskoterskor fran Dome,

ett forskningssamarbete mellan
flera svenska universitet, som
studerar lanseringen av nitjour-
nalen. Sjukskéterskor i landet
far svara pa vilka forvantningar de
har och i Uppsala ska de dela med
sig av sina erfarenheter. Samtidigt
analyseras en kvalitativ studie dir 30
cancerpatienter intervjuats.

— De patienterna har en oerhord
drivkraft att 1dsa sin journal. De vet re-
dan att de har cancer, vilket ir en tur-
bulent upplevelse, dér tillgangen till
journalen ger en kénsla av kontroll.
Deras nyfikenhet dr grunden till att
de vill veta mer. Alla sdger att de kan
védnta nagra dagar pa provsvar, men
ingen klarar att vdnta i tva veckor,
siger Asa Cajander, ansvarig forskare.

FORSKNINGEN sker inom inriktningar
som medicinsk informatik och it-mil-
jo-manniska, dar malet r att ta fram
generaliserbar kunskap till lands-
tingen. Projektets tidigare kvantitativa
studier har riktats till patienter, som
ville kunna ldsa sina journaler, och 13-
kare, dir endast en minoritet svarade
och de var negativa.

Bade Danmark och Estland visade
journalerna via nitet tidigare dn
Sverige, men saknar forskning pa
omradet. €

Ldsalakar-
anteckningarna

Lasa provsvar
ochréntgensvar

Féljaremissens
gang

Se vilka som har
loggatinijournalen

Sparra
journalen

Sparra vissa vard-
anstallda fran attlasa

Lata anhoériga
sjalvaloggain

Visajournalen for
personaliannan
vardform

Loggainmed e-
legitimation pa1177.se
och valja Mina vard-
kontakter

Anvanda mobiltelefon,
ldsplatta eller dator

©O 0 00000000

D Lasa dven omvard-

nadsdokumentation
Kommunicera elektro-
niskt med varden

Papeka
felaktigheter digitalt

Matain egna varden,
som blodsockerkurvor

Skriva egnalabb-
D remisser och mata
inprovsvaren
Rapportera livsstil,
D vilket underlattar
forskning

Fatillgang till journa-
len dver gransernaiEU
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omvardnadsdokumentationen.

» Mottagningssjukskéterskan Maria Lundstrém menar att patienterna skulle ha nytta av att &ven kunnaldsa

=

"Visa bara signerat”

Uppsala. Maria Lundstrom vill att dven
sjukskoterskornas dokumentation ska 6ppnas.
Men bara uppgifter som ar signerade.

TEXTLENIWEILENMANN FOTO LASSE MODIN

Telefonerna ringer hela tiden pa den
stora kliniken, som &r knutpunkt
for allmédnkirurgi pa Akademiska
universitetssjukhuset i Uppsala. Har
ska ldkarbesok, undersékningar och
operationer koordineras inom en rad
olika specialiteter. Personalen befa-
rade att patienterna skulle ha dnnu
fler fragor nér de borjade logga in. Sa
blev det inte.

— Det ar sdllan patienter har fragor

om journalen. Det ringer inte mer
numera, och jag sitter mycket i tele-
fonradgivningen. Jag har bara haft en
enda patient under hela hosten som
ville berétta att det stod fel i journa-
len, sdger Maria Lundstrom, mottag-
ningssjukskaterska.

Hon dr positiv till att patienterna
fatt mojligheten. Om de undrar nagot
efter ett lakarbesok ar det littare
att lasa i journalen dn att passa en

telefontid och knappa in uppgifter,
for att sedan bli uppringd av ldkare
eller sjukskoterska. Men hon dr emot
att det gdr att ldsa osignerade anteck-
ningar, provresultat och rontgensvar.
Hon koper inte landstingets argu-
ment att en stor andel uppgifter ald-
rig skulle gd att 1dsa annars, pa grund
av att de helt enkelt inte signeras.

— Da far de 16sa det problemet.

Maria Lundstrém tycker att cancer-
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NYA BEGREPP:

© RADRUM: Vid inloggningen valjer
patienten mellan att se anteckningar
och provsvar direkt eller att ge lakaren
14 dagars radrum, for att ta stallning och
signera.

OTIDIGAHYPOTESER:

Dold rutaijournalen dar lakare kan doku-
mentera tankar om majliga diagnoser.

O STARK AUTENTISERING: Elektro-
nisk identitetskontroll. Lésenord eller
e-legitimation.

~

patienterna ofta ir vilinformerade,
inte minst tack vare att manga har
egna kontaktsjukskoterskor. Hon har
inte markt att de ringer mer och ir
skirrade sedan de borjade ldsa sina
journaler.

EN ANNAN farhaga som fortfarande
finns bland sjukskoterskorna ar att
patienterna inte ska forsta innehallet i
sina journaler. An sa linge fir de inga
fragor om det heller, vilket kan bero
pa att dessa tidiga anvindare ir starka
och datorvana.

— Likarna behover anpassa spraket
och tdnka pa att det nu ar riktat
till patienten ocksa. De far diktera
forstdeligt och lattldst, och inte bara
anvinda latinska ord. Men numera
kan patienterna litt googla svara ord.
Det vore bra om patienterna kunde
lasa omvardnadsdokumentationen
ocksa.

BADA DESSA frigor diskuteras just
nu i Skdneregionen infor att dven de
gor det majligt for patienter att sjdlva
gd in i sin journal via internet. Hilso-
och sjukvardsstrategen dir, Carina
Nordqvist Falk, tror att vardpersonal
kommer att vilja skriva mer lattforsta-
eligt framover ndr det blivit sjdlvklart
att patienten ldser journalen.

— Vi maste borja utga mer fran pa-
tientens perspektiv. Det dr en omstall-
ning dar sjukvarden blir mer utpriglat
ett tjinsteféretag som levererar till
kund.
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Inte heller i Skane kommer omvard-
nadsdokumentationen att vara synlig
ijournalen pa nitet i borjan. Orsaken
ar rent teknisk. Patientjournalerna
Oppnas genom en plattform som heter
Nationell patientoversikt, som funnits
sedan tidigare for vardpersonal. I den
redovisas likarnas anteckningar, men
inte sjukskoterskornas, forutom pa
specialistmottagningarna.

— Sjukskoterskornas dokumenta-
tion dr ofta central information for
patienten, inte minst fér anhoriga som
foljer varden av sjuka barn och ildre,
sdger David Liljequist, ombudsman
pa Vardférbundet, som arbetar med
iti varden och trycker pa i fragan
gentemot Centrum for e-hélsa i sam-
verkan, Cehis.

I SKANE ir ambitionen att visa om-
vardnadsdokumentationen i nista
etapp.

- Kontaktsjukskoterskan ar spindeln i
ndtet for manga patienter som ir dldre
eller har sjukdomar som kol, demens,
hjartsvikt och cancer. Vi vill &ven
Oppna psykiatrins journaler pa sikt,
och inte stigmatisera de patienterna,
siger Carina Nordqvist Falk. €

Kallor:

© EU-kommissionens "Digitala agenda”:
http://ec.europa.eu/digital-agenda/en/con-
tent/action-75-give-europeans-secure-online-
access-their-medical-health-data-and-achieve
© Centrum fér e-hdlsa i samverkan, Cehis,
som har i uppdrag att géra journalerna
tillgangliga av arbetsgivarorganisationen Sve-
riges kommuner och landsting, SKL: cehis.se
© Nationella e-hdlsostrategin styrande doku-
ment fran Socialdepartementet och SKL, mfl:
www.nationellehalsa.se/nationell-ehalsa

© Forskning om Uppsala-projektet:
www.it.uu.se/research/hci/dome/

© Regeringens utredning om ratt information
i vard och omsorg:
WWW.50U.gov.se/sb/d/18347

© Patientdatalagen (2008:355)

© Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
2008:14) om informationshantering och
journalféring i halso- och sjukvarden.

VAD AR
TILLATET?

Enny utredning fran
regeringen fortydligar vad
som galler for vardpersonal.

D Vad innebar det att delta
ivarden av patienten?
- Det racker att bidra med sin

kompetens i varden for att fa lasa i
journalen.

Far den som deltagit i varden
gainijournalen och félja upp
hur det gick?

- Ja, det ingar normalt i arbetsupp-
gifter att folja upp resultatet for
patienterna. Vardgivaren ska ha
riktlinjer.

D Har patienten ratt att fa sin

journal utlamnad elektroniskt?
- Nej, ingen rattighet. Men patient-
datalagen tillater det och landsting
och vardgivare kan erbjuda det.

D Har patienten ratt att fa ut all
information i sin journal?
- Ja, men det finns sekretess i

sallsynta fall om uppgifterna inne-
bar fara for patienten eller nagon
annan.

D Far patienten sparra aven
uppgifter om lakemedel och

medicinskt viktig information?
—Ja.

D Far studenter ldsa journaler
under praktiken?
- Ja, men endast om studenten
deltarivarden och patienten
samtyckt till det.

D Far vardpersonal mejla patien-
ten for att svara pa fragor om
sjukdom?
- Nej. Overforingen ar for osaker,
utan garanti om att mottagaren ar
denrétta.

Lds metr: http://korta.nu/ays06
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LASSEMO

Patienten: Jag
litar pa sakerheten

Svar direkt. Nar knana varker och energin sviker undrar
Suzanne Ahlkvist om ledinflammationen blivit varre igen.
Da tar hon fram lasplattan och tittar igenom sina provsvar.

Suzanne Ahlkvist har psoriasisartrit
med smarta i lederna. De dagar
infektionsprovet CRP stiger uppat 40
kinns trottheten forlamande. D3 ar
det skont att skota mycket praktiskt
med datorn. Om dven leukocyter och

» For Suzanne Ahlqvist har det blivit
sjalvklart att folja sin journal hemifran.
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trombocyter dr hoga vet hon att det
ar dags att bestilla tid hos ldkaren
med nagra klick i datorn. Att ldsa
journalen och skéta kommunikation
med varden via nitet har redan blivit
sjdlvklart fér henne.

HON BOR i Uppsala men vistas ocksa
langa perioder i sommarhuset pa Got-
land. Eftersom hon dter likemedlet
Metotrexat, som sitter ner immun-
forsvaret, far hon litt infektioner och
blir ibland tvungen att soka vard dar.
Men guteldkarna kan inte l4sa hennes
vanliga journaler.

— D& dr det praktiskt att logga in
med ldsplattan och visa dem mina
senaste viarden och likarnas beslut
dir hemma.

Hon tror att det framfor allt dr de
kroniskt sjuka som har gladje av jour-
nalen. De dr experter pa sin egen sjuk-
dom och vill minimera likarbestken.

— Jag kontrollerar mina blodvérden
och foljer mina remisser. Jag behover
inte ringa som tidigare, sa det borde
bli mer effektivt. Det foérbittrar nog
lakarnas arbetssitt for de far tinka till
och forklara ordentligt f6r patienten
vid besoket.

Inloggningen sker med ett mobilt
bank-id och haller den sikerhetsnivan.

— Sjukvarden kan inte vara den
enda branschen som inte dr datorise-
rad. Jag bokar allt pa nitet. Jag litar pa
sikerheten, det gar ju att skicka peng-

ar over hela virlden. Min mamma ar
ganska dalig och ofta pa sjukhuset, nu
ska jag borja ldsa hennes journal och
behover inte stora personalen.

PATIENTERNAS organisationer lovor-
dar ocksd insynen som journalen pa
natet ger. Men ett orosmoln 4r att de
svagare patienterna, utan datorvana,
ska fa simre information, vilket ir
fallet i andra branscher. Banker for-
vantar sig i dag att kunden skoter sina
drenden via nitet, och tar hoga avgif-
ter for dem som fortfarande vagar sig
in pa ett kontor. Myndigheter serverar
mycket pd hemsidorna, men mindre i
personlig radgivning. Patientférening-
arna podngterar att den elektroniska
kommunikationen dven i framtiden
maste vara frivillig och varnar for att
varden ska borja forvinta sig att de
sjuka sjdlva foljer sin journal.

MOJLIGHETEN att logga in i sin
journal i Uppsala géller pa sjukhus,
mottagningar och vardcentraler, bade
offentligt och privat drivna. Patien-
terna ser vardtillfillen fran 2006
och senare. Vissa delar ar fortfa-
rande stdngda, det giller Centrum for
kvinnofrid, psykiatrin for bade barn
och vuxna och Centrum for genetik.
Foréldrar kan ldsa barns journaler
fram till 12 &rs alder, sedan skyddas
tonaringens integritet. €
LENIWEILENMANN
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FOR ANHORIGA:

Natjournalens
plus ochminus -

-+ Kan lasa barnens journaler

+ Kan folja dldrande slaktingars vard

+ Sparar tid — slipper ringa

+ Kan visa journal for primarvard
och kommun

— Kraver datorvana

— Risk for patryckningar nar vald

finns i relationen

FOR PATIENTEN:

+ Tillganglig information

+ Vinner tid — slipper ringa

+ Forenklar for kroniskt sjuka
+ Merinsyn

— Svart att forsta latin

— Kraver dyr utrustning

— Kraver viss datorvana

— Risk for missforstand och oro

|

FOR SJUKSKOTERSKAN:*

-+ Anhoriga kan folja varden varje dag
-+ Underlattar kommunikation
2 e mellan vardformer
-+ Farre telefonsamtal

— Mer kravande att skriva
— Etiska fragor kring dokumentation

FOR LAKAREN:

+ Farinsatta patienter
+ Effektivare vardmoten
+ Mer kommunikation

— Nya arbetssatt kan upplevas — Mer kravande att skriva
kravande — Oro for patienternas kanslor
\ vid [asning
*Nar omvardnadsdokumentationen 6ppna O — Okad arbetsborda
— Otydligt regelverk

|

PALOMA PEREZ LUCERO/TT
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