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Sammanfattning

| tre ar har patienter i landstinget i Uppsala kunnat lasa sina journaler via natet och haft tillgang till en
rad eHalsotjanster sasom att félja remisser, se ldakemedelslista och den lista med namn pa
vardpersonal som anvant deras journal. Att patienter skulle kunna fara illa nar de far svara besked via
sin journal pa natet var en av manga farhagor som Uppsala Allmanna Lékarféreningen (UAL) hade nér
projektet med direktatkomst sjésattes hésten 2012 inom ramen for ett EU-projekt, SUSTAINS. Andra
farhagor som UAL hade géllde att patienterna inte skulle forsta texten i journalen, och att de skulle
bli oroade utan att ha mdojlighet att fraga nagon vardpersonal om t ex provsvar. For att ta reda pa
patientens upplevelser av och férvantningar pa e-tjansten “Min journal” genomfdrdes en
intervjustudie med 30 cancerpatienter pa Onkologen, Akademiska sjukhuset i Uppsala som en del av
det Vinnovafinansierade DOME-projektet. Resultatet av intervjuerna ger en bra bild av varfor
patienter laser sin journal och anvander eHalsotjanster samt varfor man viljer att inte lasa sin
journal. Bland annat framgar av resultatet att en stor majoritet av patienterna ar positiva till tjansten
och upplever att det finns en nytta med att kunna ldsa sin journal. Bland annat tycks tillgangen till
journalen forbattra mojligheten till forberedelser infor ett lakarbesok och 6ka tryggheten och
delaktigheten i den egna varden. Aven de patienter som inte har erfarenheter av att lisa sin journal
via natet ser en viktig nytta med tjansten. Vidare upplever nagra patienter en oro 6ver att obehériga
ska fa tillgang till informationen. Det finns dock en underliggande férvantan hos samtliga patienter
att e-tjansten haller hég sakerhetsniva. Av studien kan man dra slutsatsen att det finns ett behov av
att studera hur e-tjansten "Min journal” kan lankas med Ovriga eHalsotjanster som ett led i att
effektivisera tillgangen till information.
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1 Inledning

Landstinget i Uppsala har infort e-tjansten “Min journal i Uppsala 1an” (i denna rapport kallad “Min
journal”) dar alla medborgare i Uppsala lan som har haft kontakt med landstingets vard har maojlighet
att via Internet ta del av och kunna ldsa i sin egen journal. Detta galler i princip alla patienter som
varit i kontakt med landstingsansluten vard. Vilka delar av journalen som visas baseras i stort pa det
ramverk foér utlimnande av pappersjournaler som anvints vid enheten CESA i Uppsala. Vid
tidpunkten for inférandet framkom det farhagor fran t.ex. Uppsala Allmanna Lakarforening vad galler
patientens mojlighet och férmaga att ta till sig och reagera pa all information om man t ex har en
svar sjukdom. For att ta reda pa patientens upplevelser av och forvantningar infor den har typen av
tjanst har en forskningsstudie genomfoérts dar cancerpatienter pa Onkologen, Akademiska sjukhuset i
Uppsala har intervjuats.

Studien som presenteras i den har rapporten ar en del i ett storre projekt, DOME-projektet. Syftet
med DOME-projektet ar att utifran studier av eHalsoprojekt bygga upp kunskap om inférande och
anvandning av eHalsotjanster med fokus pa inférandet av e-tjansten "Min Journal i Uppsala”., DOME
samarbetar internationellt genom projektet SUSTAINS. SUSTAINS ar ett EU-projekt dar Landstinget i
Uppsala Lan (LUL) ar koordinator for 16 parter i 11 lander. DOME har dven forskat pa det nationella
inforandet av ”Min journal” for att dokumentera och kartlagga de erfarenheter som gjorts i och med
att LUL i november 2012 gav patienter tillgang till sin egen journal samt en rad andra eHalsotjanster
pa natet, nagot som LUL ar forst i landet att erbjuda. Vidare bedriver DOME forskning inom tre
arbetspaket; patient/narstaende, vardpersonal/management samt IT-utveckling. Denna studie ligger
inom delomradet patient/narstaende.

Via tjansten “Min journal” kan patienten ta del av féljande information: Journalanteckningar,
provresultat, diagnoser, folja remiss och ta del av loggar. E-tjansten har efter genomférandet av
studien forandrats pa flera satt. Bland annat kan patienter idag ldsa osignerade anteckningar och
lagga till kommentarer i systemet, nagot som alltsa inte var majligt tidigare. En annan skillnad ar att
”"Min journal” idag har en tidslinje som startsida vilket mojliggér en overblick av till exempel
vardbesok, remisser, diagnoser och provresultat i systemet.



2 Genomforande

En etikprévning (IT 2013/30) gjordes innan genomforandet av intervjustudien. Ett informationsblad
om studien var under sommaren och hosten 2013 tillgangligt vid receptionen pa Onkologen. Detta
informationsblad informerade patienter om studiens syfte och genomférande. Patienterna som
deltog i studien anmalde sig frivilligt och blev informerade om studien i sin kontakt med receptionen
pa Onkologen. Urvalskriterierna baserade sig pa tva patientgrupper. En grupp dar patienterna tagit
del av sin journal via ndtet samt en grupp dar patienterna inte har last sin journal via natet. Trettio
patienter (15 i respektive urvalsgrupp) kontaktades av forskarna. Patienterna hade mdjlighet att
sjalva bestdmma var intervjun skulle genomféras, i hemmet eller pd Onkologen. Intervjuerna tog i
genomsnitt 45-60 min och var semistrukturerade vilket innebér att fragorna var fordefinierade men
spontana foljdfragor stalldes beroende pa patientens svar. Intervjuerna transkriberades och
analyserades av fyra forskare. Utifran transkriberat material har svaren sammanstéllts i en matris for
att sedan analyseras fraga for fraga. Viktiga fraser har kodats och lyfts ut till ett eget
analysdokument. Dérifran har sedan ytterligare en analys och genomgang gjorts for att fa ett
sammantaget resultat, en sa kallad tematisk analys. Citaten som presenteras i rapporten kommer
fran intervjuerna, men i enstaka fall har vissa editoriella justeringar gjorts for att fa citaten mer
lasbara.



3 Resultat - patienter som last sin journal via natet

Nedan foljer resultat av intervjustudien. Svaren presenteras i den ordning som intervjufragorna
stalldes till patienter som har erfarenhet av att lasa sin journal via natet.

3.1 Tjansten “Min journal”

3.1.1 Varfor laser du din journal pa natet?

Under intervjuerna fragade vi patienterna varfér de valjer att ldsa sin journal pa natet. Svaren pa
fragan varierade, men vissa orsaker férekom oftare an andra. Den vanligaste orsaken som
patienterna uppgav var nyfikenhet pa innehallet och en vilja att veta vad som star i journalen, som i
detta svar fran en patient:

“Jag var mest nyfiken, hur det fungerade”

En annan vanlig orsak till att onkologpatienterna valde att lasa sina journaler var att fa en kénsla av
kontroll. Kdnslan av kontroll handlar om att patienterna vill fa en helhetsbild av sin sjukdomshistoria
och veta i detalj vad provsvar visar. Det handlar ocksa om att man vill kontrollera att det inte blir
vardmissar. Kdnslan av att ha kontroll tycks vara viktigt for patientens valmaende. Att veta exakt vad
olika provsvar visat ger en kansla av kontroll, och svepande svar fran vardpersonalen upplevs
emellanat som otillfredsstallande:

“De sdger alltid att det ér normalt och det kan ju vara kul att veta vad som dr
normalt.”

Vissa patienter anvander ldasandet av journalerna for att forsdkra sig om att de har uppfattat
information som ges av lakaren korrekt och for att fa en 6kad forstaelse av sin halsosituation, vilket
denna patient beskriver som:

“forsta lite bdttre i lugn och ro kanske. ... och sen dr det i och for sig da jdttemycket
konstiga latinska namn och ord och sG ddr som man inte férstar men att fa kanske
ett helhetsgrepp”.

En annan patient beskriver samma orsak och menar:

“ldser frimst for att jag dubbelkollat att jag uppfattat allt ritt”.

Under intervjuerna med onkologens patienter framkom det tydligt att provsvar ar viktiga for
patienterna och mojligheten att ldasa sina provsvar ar en av de framsta orsakerna till att de valjer att
lasa sin journal pa natet. Patienterna beskriver att vdantan pa provsvar kan vara jobbig och orerande
och att de vill veta sina provsvar sa snart det dar maojligt. Vidare beskriver patienter att de laser sin
journal pa natet for att forbereda sig infér lakarbesdket. De forbereder sig genom att identifiera
fragor som de vill diskutera med sin lakare:

“Jag kénner mig mer férberedd infér Idkarbeséket. Man kan stélla mer adekvata
fragor utifran det jag har ldst”.

Nagra enstaka personer laser sin journal eftersom de misstanker att det star felaktigheter i texterna,
och de vill kontrollera om sa ar fallet. Nagra fa patienter véljer alltid att vanta med att ldsa provsvar
till efter lakarbesok.



3.1.2 Hur fick du reda pa att du kunde ldsa din journal via natet?

Landstinget har medvetet inte gjort nagon marknadsforing till patienterna om tjansten att kunna lasa
sin journal via Internet. Darfor ar det intressant att studera hur patienten fick information om
tjansten. Det framgar klart av resultatet att de flesta har fatt informationen via media. Manga av
respondenterna ar ocksa sjdlva vardpersonal i sin profession och pa det sattet fatt information
internt om mojligheten till direktatkomst av sin journal. Andra enstaka informationskallor som
namnts &ar kontakter med patientféreningar, genom det sa kallade “vardhaftet” och via
intresseanmalan till denna studie. Endast en respondent anger att informationen kommit fran
vardpersonalen.

3.1.3 Vilken betydelse (fér- och nackdelar) har det for dig att kunna lasa din egen
journal via natet?

Ett flertal patienter anser att mojligheten till forberedelse infor ett lakarbesok ar en viktig fordel med
att kunna ldsa den egna journalen. Mojligheten att i forvag forbereda sig infor lakarbesoket innebar
att det personliga motet mellan patient och vardpersonal blir effektivare nar alla ar forberedda pa
det man ska prata om. Dessutom kdnner sig patienten mer tillfreds med motet nar fragor och
funderingar har bemétts. Aven kinslan av kontroll éver den egna vardsituationen, som &r ett resultat
av att patienten forbereder fragor och @mnen som man vill diskuteras under métet, upplevs som en
viktig fordel.

En patient berattar;

”[...InGr man dr pa ett Idkarbes6k blir de flesta ganska blockerade. Kommer inte
ihdg. Hdr har jag méjlighet utifrdn vad jag Idst pd ndtet sG kan jag skriva ner de
fragor som tdnkt stdlla annars kanske jag inte kommer pa dem just ndr jag sitter
ddr. AlltsG anvdnder som ett sdtt att férbereda”

For flera patienter fungerar tillgangen till journalen dven som minnesstéd. Det ar vanligt
forekommande att patienter av olika anledningar inte minns vad som diskuterats under motet.
Fragor som “vad var det Ildkaren sa”, “vilka likemedel skall tas och varfér” ar fragor som kan
uppkomma efter ett besok. | stallet for att ringa till Onkologen eller anvdanda ndastkommande besok
for att stalla sina fragor, kan patienten sjalv inhdmta informationen fran journalen.

En patient berattar:

“jag dr nyfiken pa mitt fall och jag tycker att det dr bra att kunna liksom ha
ndgonstans att ga tillbaks fér att ndr man pratar med Idkare och sa ddr sa det dr inte
alltid man kommer ihdg allting men da kan man ga tillbaks och se vad sades och ...
liksom de viktiga punkterna finns ju dér”

Ytterligare en viktig fordel som beskrivs av ett antal patienter ar mojligheten att snabbt och effektiv
ta del av provresultat utan langre vantetider. Snabb tillgang av provresultat tycks ocksa bidra till
minskad oro.

“Allts@ provsvaren det dr en oerhérd skillnad alltsa det betyder jdttemycket fér
mig. Att jag far det pG en gdng sG man inte behéver ga och vénta. Det dr ju sd
jobbigt att vinta, antingen det dr ddligt eller bra sG dr det vdldigt bra att veta ”.

Mojligheten att ta del av negativa besked hemifran anses vara viktigt for tryggheten enligt
majoriteten av patienterna. Att sjalvstandig bestamma hur man vill fa tillgang till negativa besked
handlar om att patienten sjalv finner och skapar férutsattningar for sin egen trygghet. Flera patienter



berattar om svarigheterna i form av oro och angest som orsakas av den ovisshet och stress som
kommer ndr man vantar pa ett besked. Vantan upplevs ofta som véarre an att ta del av information
via journalen. En kansla av att inte ha kontroll ar ocksd nagot som kommer med vantan pa ett
besked. Att snabbt fa ta del av beskedet skulle hjdlpa dem att fa tillbaka kanslan av kontroll och
minska oron, dven i de fall beskedet ar positivt. En patient berattar;

“F6r mig var det bra att Idsa. Det var vdrre att gé och vidnta. Ingen ville ju sdga
ndgot”

Det ar dock inte alla patienter som ser tillgangen till negativa besked via journalen som en trygghet.
En av patienterna berattar om svarigheten att via de skrivna orden ta del av ett cancerbesked, dven
om beskedet var forvantat;

“Nédr man gdr ivdg och gér en biopsi sG har man ju en tanke i bakhuvud -
cancertanke. SG helt dr man ju inte vilse sG, men det dr ju dndad jobbigt att se det
svart pa vitt. Ok, jag hade rdtt.”

Vidare beskriver nagra enstaka patienter att specifika ord och/eller otydliga anteckningar i journalen
kan skapa onddig stress och oro. Oron kan dven orsakas av att patienten inte ar forberedd pa det
som framgar i journalen. Darutéver kan det skrivna och lasta orden bidra till att sjukdomen blir mer
pataglig. En patient berattar;

“Men eftersom ordet cancer férekommer vdldigt manga gdanger i journalen sa blir
det ldskigt att fa det sa svart pa vitt, och ldsa det, sg att sdga”.

Ovriga nackdelar som niamns med tjinsten “Min journal” ar relaterade till anvindbarheten och
tillgangen till information. Vissa patienter papekar att férdréjningen av information som uppstar nar
enbart signerade anteckningar gors tillgdngligt som en stor nackdel. Manga patienter vill fa tillgang
till snabb information for att kunna informera sig om sin sjukdom och for att fatta valgrundade beslut
om sin hélsa. Tillgangen till information upplevs ocksa som viktigt for att aktivt kunna interagera med
vardpersonalen. Nagra av patienterna efterfragade ocksa provsvar fran patologi vilket de saknar.
Vidare papekar tva patienter svarigheterna med att hitta information i journalen. Framférallt uppstar
svarigheter nar aldre journalanteckningar sdks. Den nuvarande strukturen upplevs som ineffektiv da
"mycket klickande” kravs nar patienten vill ga bakat i sjukdomshistorien, eller ndr man vill jamféra
olika skeenden under sjukdomshistorien. Framfor allt upplever manga att det ar krangligt att hitta
systemet, och att det ar onddigt klickande innan man kommer in.

“...] man ska knappa mycket hit och dit innan man kommer in”

3.1.4 Hur lang tid anser du att det dr acceptabelt att vanta efter ett vardbesok
innan Du far dina journaluppgifter tillgéngliga via natet?

14 av 15 patienter vill att journaluppgifter som till exempel provresultat skall goras tillgangligt utan

fordrojning. Enbart en patient vill tala med ansvarig lakare innan provresultat tillgangliggors.

Fordrojning av journalanteckningar tycks vara mer acceptabelt om den inte stracker sig langre an tre
dagar.

3.1.5 Hur har tiligangen till “Min journal” paverkat din relation med hilso- och
sjukvarden?

Tre av patienterna upplever en forbattrad relation, da tillgang till journalen majliggor forberedelse
infor ett vardbesok. Med férberedelse menar patienten att man kan planera fragor som man vill fa



besvarade. Foérberedelserna tycks utifran patienternas perspektiv bidra till en effektivare
kommunikation/dialog mellan patient och vardpersonal. Vissa patienter anser ocksa att tillgangen till
journalen bidragit till att de har haft madjlighet att paverka beslut om sin vard och behandling. En
patient berattar att tillgangen till journalen har befast fértroendet och paverkat den psykiska hélsan
positivt da den forstirker patientens forstidelse av den information som férmedlats under
patientmoétet. En patient anser att fortroendet har minskat, da denne anser att
journalanteckningarna inte aterspeglar samtalet av patientmotet.

3.1.6 Pa vilket sitt anser du att vardpersonalen stottar dig i att anvinda tjdanster
som “Min journal pa nitet” och/eller andra Internettjanster?

Majoriteten av patienterna anser inte att vardpersonalen har stottat dem i anvdndningen av
tjansten. Endast tva patienter har erfarenhet av att ha blivit tillfragade av sin ldkare om de laser sin
journal. En patient har blivit rekommenderad av sin ldkare att vanta med inloggning i journalen.

3.1.7 Iden man du kan bedoma, vilka tekniska brister anser du att tjansten har?

Ungefar tva tredjedelar av patienterna tycker inte att det dr nagra tekniska bekymmer med tjansten.
De 6vriga pekar pa en troskel att ta sig in i systemet och forsdka forsta vad det gar ut pa. Nagra
menar att det ar for manga "klick” for att hitta ratt. En annan anger att systemet kdndes segt samt
att den inte ar intuitiv.

3.1.8 Vad anser du om tjanstens anvandbarhet? Forstar du hur den fungerar och
hur du ska anvidnda den? Ar den ett stod for dig i din kontakt med varden?

Majoriteten av patienterna upplever att tjansten ar enkel att anvdanda och forsta. En av patienterna
upplever dock att utformningen av tjansten goér det svart att fa en enkel Gversikt av sin
sjukdomshistoria. Samtliga upplever ocksa att tjansten ar ett stod i sin kontakt med varden men
framforallt som ett stod for dem sjadlva. Journalen ger modjligheter att forbereda sig infor ett
telefonsamtal eller infor ett fysiskt mote med lakaren.

3.2 Informationsinnehall

3.2.1 Hur anvander du informationen du tar del av? Delar du med dig den till
andra (ndrstaende, vanner etc.)?

Samtliga patienter ar positiva till moéjligheten att dela information dven om de sjalva inte tagit ett
sadant beslut. Atta patienter har gjort ett aktivt val om att inte dela journalen med narstaende. Fyra
andra patienter har valt att inte dela informationen men diskuterar garna innehallet med
narstdende. Enbart tva av dessa patienter sitter och laser journalen tillsammans med nagon
narstaende. Mojligheten att ldsa journalen tillsammans med narstaende upplevs av dessa som en
viktig fordel, framforallt i svara situationer. Tva andra patienter kdnde inte till mojligheten att dela
journalen. Det ar enbart en patient som tagit beslutet att dela sin journal.

3.2.2 Vad skulle du gora om det star nagot i journalen som du inte forstar? Vilka
kanaler tar du till hjalp?

Resultatet visar klart att om patienterna inte férstar det som star i journalen sa “googlar” man, dv s
man anvander Internets sokmotorer for att séka information om det som man inte forstar. | andra
hand vander sig patienten till anhériga och vanner som har nagon form av vardbakgrund. En
intressant iakttagelse &r att patienterna valjer att inte ta nagon specifik kontakt med varden for att fa



reda pa det som man inte forstar. Vill inte vara till besvar. Istéllet avvaktar man till nasta vardtillfalle
med sina fragestallningar. Vidare ndmner en patient att det dven ar svart att forsta vad lakaren sager
vid ldkarbesoket. Vid ett tillfdlle bad da patienten att fa ut sin pappersjournal och baserat pa den fick
patienten information om vilken typ av tumor det handlade om. Patienten anvande sedan Internet
for att fa ytterligare information om tumoren. Det framkommer dven 6nskemal om ett enklare och
mer “normalt” sprak i journalen. En patient sdger “ndr man férstar ordet sa férstér man
sammanhanget”. En annan patient som inte har svenska som modersmal tar hjilp av anhorig for att
forsta innehallet.

Eftersom de flesta patienter anvander Internet for att ta reda pa betydelsen av nagot okant ar det
intressant att dven ta reda pa hur Internet anvandes for att soka forklaringen. De flesta gor inte
nagon direkt kallsortering utan “googlar” i allmdnhet. De som har en vardbakgrund namner kallor
som 1177, Internetmedicin.se och andra kdllor som man kanner fortroende foér. Tva patienter
namner att de anvant andra kallor dn Internet och da handlar det framst om faktabdcker och lexikon.

3.2.3 Har du last nagot i journalen som gjort dig upprérd? Om ja, hur upplevde du
det? Om ja, var det information som du tagit del av pa annat satt tidigare?

Majoriteten av patienterna har inte blivet upprorda av att ldsa journalen. | de fall upproérdhet har
forekommit beror det till stor del pa felaktigheter i journalen. Felaktigheterna som omnamns av
patienterna grundar sig i t ex felaktiga matvarden eller att det framgar féreteelser som patienten inte
gett utryck for. Ingen av patienterna har dock gjort begaran till att en rattelse inférs i journalen
eftersom man inte vill “vara till besvar” for sjukvarden. Patienterna berattar;

“[...]blev upprérd éver att fel virden angavs i journalen t ex kostbehandlad
diabetes och fel vikt. Jag har valt att inte géra ndgot Gt det. Men dr upprérd 6ver
att de skrivit fel saker”

“Stod i journalen att jag hade ringt och det har jag absolut inte gjort. Upplevde
detta som krdnkande”

Tre andra patienter havdar att tillgangen till journalen inneburit att deras ohélsa blivit mer pataglig
och att den insikten har bidragit till upprordhet.

“Jag blev upprérd 6ver min situation men inte fér att man gar in och Idser i sin
journal”

En av dessa tre patienter har idag gjort ett aktivt val om att avsta fran att ldsa journalen. En annan
patient havdar dock att obehagliga kanslor relaterat till sjukdomen &ven uppstar under sjalva
patientmotet nar lakaren framfér nagot som uppror, varfér dessa kdnslor inte enbart behéver vara
relaterade till journalen.

3.2.4 Har du last nagot i journalen som ar fel? i Om ja, vad gjorde du da?

Sex av de femton intervjuade patienterna som last sin journal anger att det finns felaktigheter i
journalen. Det ror sig dels om rena felaktigheter i anteckningar som t ex att anteckningen handlar om
en annan patient, eller att anteckning skrevs langt efter att patienten skrevs ut och darmed
innehaller faktafel, dels om felaktigheter som patienten upplever som smasaker, t ex artal nar
patienten slutade roka, artalet nar sjukdomen debuterade eller antal barn. En patient ger dven
uttryck for att anteckningarna ar avskalade och inte innehaller allt vasentligt. Patienten anser sig ha
en kansla av att det kan bero pa att lakarna vet om att patienten kan lasa journalen.
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3.2.5 Hur bedomer du innehallet i journalen? Anser du att informationen speglar
den information du tror att varden har om dig? Saknar du nagon information
i journalen som du anser borde finnas om din halsa?

Samtliga patienter bedomer i 6verlag innehallet i journalen som relevant och riktig, &ven om mindre
felaktigheter ibland aterfinns. De upplever inte heller att journalen saknar annan viktig information
om deras hélsa. En av patienterna har dock papekat att tillgdngen till omvardnadsanteckningar ar
Onskvart. Vidare havdar en av patienterna att vissa anteckningar ar for detaljerade. En annan havdar
att tillgangen till anteckningarna i journalen ar en trygghet.

3.2.6 Hur har informationen i journalen paverkat dina mojligheter att folja
ordinationer om behandling och vidta egna atgarder for att forbattra
valbefinnandet?

Majoriteten av patienterna anser inte att tillgangen till journalen har paverkat mojligheten till att
folja ordinationer om behandlingar eller att vidta atgarder for forbattrad valbefinnande. Det som
dock framgar ar att patienter som erhallit adekvat information fran sjukvardspersonalen upplever att
de har storre mojligheter till att paverka den egna varden. En annan patient berdttar att
kombinationen av att ldsa sin journal tillsammans med vardpersonal som dr mana om att informera
ger stérre mojligheter till paverkan.

3.2.7 Vad ar din uppfattning om att kunna ta del av medicinska uppgifter som kan
vara oroande, misstanke om nagon allvarlig sjukdom etc? Férdelar/nackdelar

En patient av de femton som last sin journal via Internet ger uttryck for att vara tveksam till att lasa
“oroande information”. De 6vriga ar positiva och anser att dven om det finns oroande uppgifter vill
man som patient veta vad det handlar om. Valmaojligheten ses som en stor fordel. En nackdel som
namns ar att det kan finnas risk att journalen ldses i en situation (t ex pa jobbet) som inte ar [amplig
och pa sa satt fa en negativ betydelse. Nedan féljer nagra citat som visar patienternas uppfattningar
kring oroande uppgifter.

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

“...ska kunna ta del av allting via ndtet. Eftersom att om jag inte vill ta del av
allting sa kan jag vdlja det alternativet.”

“Jag tycker att en fordel ér att man verkligen kan géra det, att man har
méjligheten att géra det. Det dr en stor férdel. Nackdelarna dr vdl just det dér att
det blir skrivet svart pa vitt men det ddr har ju sdkert att géra med hur man dr som
person, tror jag, véldigt mycket.”

“Jag har klickat i att jag vill ha alla uppgifter, .... Jag vill vara delaktig och jag vill
veta.”

“Jag tror det dr véldigt bra men jag tror inte alla ska géra det. Fér mig ér det bra
men fér mdnga dr det inte bra. Men det mdste man ju veta sjdlv. Vad dr det fér
typ av mdnniska? Det tror jag man vet. Det ér mdanga som ldser.”
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“Fér min del sa ser jag det som en férdel. Jag vill veta hur det dr, dven om det dr
negativt.”

“Ja det dr bra att man far veta sa fort som mdjligt. Det dr bdéttre. | allmédnhet har
man haft en misstanke och det dr lika bra att man fdr veta fakta. Det Gr mycket
bdttre tycker jag, hur man dn fdr veta det. Sa fort som mdéjligt.”

“Jag vill bara veta liksom vad det stdr, i och med att det handlar om mig sa vill jag
veta. Fér mig dr det ju inga nackdelar, jag tycker det dr bara positivt.”

3.2.8 Vilken information eller ytterligare tjanster skulle du vilja/inte vilja ha
tillgang till?

Patienterna ar overlag ndjda med de tjanster som erbjuds via bland annat “mina vardkontakter”. Av
intervjuerna framgar ocksa att patienterna kdnner sig valinformerade och tillfreds med den
information och vard de erhaller. En av patienterna papekar dock oron 6ver att det ska presenteras
for mycket information pa tjansten “mina vardkontakter”. Patienten berattar;

“Det dr ju inget som stér men det blir ju vildigt mycket i mina vardkontakter. Det
rdcker ju att man tar ett blodprov sd blir det ju en rubrik ddr i mina
vardkontakter”

Enbart en av patienterna efterfragar tillgang till omvardnadsanteckningar. En annan patient papekar
frustrationen som upplevs i samband med tidsbokningen och radgivning via telefon pa grund av
vantetider. E-tjanster som underlattar kontakten med sjukvarden ar darfor 6nskvarda. Tva andra
patienter havdar att de vill ha tillgang till samtliga e-tjanster som vander sig till
medborgare/patienter.

3.3 Sdkerhet

3.3.1 Hur upplever du sakerheten generellt med tjansten?

Merparten av patienterna tycker att sdakerheten fungerar tillfredsstdllande och ser tjansten som
palitlig. Endast en patient upplever oro 6ver att obehoriga skall ta del av informationen i journalen.
Eftersom e-legitimation kravs vilket motsvarar sakerhetsnivan pa Internetbanken, anser de flesta av
patienterna att tjdnsten inte ar mer osaker an nagot annat. En patient sager:

“Hég sdkerhet, eftersom man maste ha e-legitimation. Inte mer osékert dn ndgon
annat.”

Det finns ocksa en underliggande forvantan i att dessa tjanster haller en hég sdkerhetsniva.

“Jag férutsdtter att sékerheten dr mycket hég. Ar den inte det, dd ska den inte
finnas. Det mdste vara 110 % sékerhet sG att ingen annan dn jag och de som dr
behériga att kunna fa ga in och ldsa. Fér annars ska den inte fa finnas kvar.”

Det finns dven ett tydligt forhallningssatt hos respondenterna att deras egen hélsoinformation inte ar
intressant dven om man dr medveten om riskerna pa Internet.

“Jag tdnker sa hdr att jag bryr mig inte sG mycket. Det dr ju inte ndgonting
felaktigt alltsG pa ndt sdtt, det som stdr ddr. Det dr ju sanning.”
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“Ja, det stdr ju egentligen ingenting som ndn har ndn gléddje av utom jag.”

“Det dr ju inga hemligheter. Det skulle inte géra mig ndgonting om négn annan
rakar se min journal”.

3.3.2 Vad anser du om det tekniska sdkerhetsskyddet? Har du haft problem med
att logga in etc?

Att stalla fragan om teknik ar alltid riskfyllt eftersom det ar svart att veta vad man menar med ordet
teknik. Men syftet var att ta reda pa om patienterna upplevt nagot tekniskt problem vid t ex
inloggning till tjansten eller under tiden man varit inloggad och last journalen.

Endast en patient anger tekniska problem av nagot slag och da handlade det endast om férsta
inloggningstillfallet.

3.3.3 Har du sett varningstexten nar du loggade in? Vad ar din reaktion pa den?

Alla forutom tva patienter har sett varningstexten vid inloggning. En patient valde att inte logga in
sjalv utan bad om hjalp av sin man. Den andre patienten anger att denne maste ha missat
varningstexten.

Avseende varningstextens innehall har merparten av patienterna synpunkter pa den. Vissa upplever
texten som fanig. Andra vill Idsa ocensurerat. Att alltid behova gora ett aktivt val, d v s vid varje
inloggning upplevs frustrerande.

“Det dr bra att den finns ddr, men att man tjatar varje gang jag ska logga in gdng
pa gang pd gdng. Det gér mig mest irriterad”.

3.3.4 Vad anser du om mojligheten att dven narstaende kan ta del av din
information? Vad anser du om mdojligheten att dolja viss typ av information
for narstaende? Om du delar din information med narstaende, vad vet du
om deras upplevelse och forvintningar pa tjansten?

Enbart en patient har valt att dela sin journal med narstaende och ser detta som en viktig mojlighet.
Tva andra patienter har valt att inte dela journalen tekniskt men sitter gérna tillsammans med den
narstaende och laser i journalen. Att tillata narstaende ta del av innehallet i journalen tycks vara ett
satt for patienterna att involvera dem i varden och pa sa satt 6ka den egna och anhérigas upplevelse
av trygghet och delaktighet.

Ovriga patienter anser att funktionen ar en viktig méjlighet dven om de sjilva inte har valt att dela
sin journal. Oro for att narstaende inte ska forsta vad som framgar i journalen, att den narstaende
inte kan hantera tekniken och/eller att man inte ser nagot behov beskrivs som orsaker till varfor man
avstar att dela journalen. En patient berattar;

“jag menar alla vill jag ju inte ska kunna se min journal, inte dom som stGr mig

ndrmast, fér man vill ju skona dom lite som man séger, just mina féréldrar som
bérjar bli lite till aren vill man ju liksom inte att dom ska veta alla detaljer”
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Enbart en av patienterna kdnde inte till mojligheten att délja information nar journalen delas med
narstdende. Ovriga patienter &r kritiska till funktionen. Det tycks foreligga en gemensam &sikt om att
journal som delas med néarstaende ska visas i sin ursprungliga form. En av patienterna berattar:

“jag tycker att om man har gjort det valet att visa sin journal fér sina anhériga
eller dela den. Da tycker jag: varfér délja information. Du gér ju éndd det valet ndr
du delar din journal.”

3.3.5 Finns det orosmoment med att na din patientinformation via internet

Patienterna tycks inte vara oroade oOver att informationen i journalen ska goras tillganglig for
obehdriga av tva viktiga anledningar: dels for att det forvdntas att tjansten har en hog sdkerhet, dels
for att den egna information inte bedéms som kanslig. Fastdan den egna informationen inte bedéms
som kanslig foreligger det en tydlig forvantan bland patienterna att uppgifter endast ska gors
tillgangliga for behorig personal. En av patienterna betonar kraven pa hog sdkerhet:

“Nej det dr som jag sdger att jag forutsdtter att det dr jéttestor sikerhet pa det
hdr, annars sa skulle man inte lansera den hdr tjdnsten, tror jag da”

3.4 Hantering av din halsoinformation generellt

3.4.1 Hur hanterar du din hidlsoinformation t.ex. information om dina vardbesok,
information om din sjukdom och halsa?

Det ar vanligt att patienter sparar vardrelaterade pappersdokument i en sarskild parm. Att spara
digitalt var ovanligt bland informanterna. Informanterna indikerade att de sparar kallelser och till
exempel informationsbroschyrer om an i olika grad. Vissa patienter sparade ndstan allt och vissa
sparade bara vissa typer av dokument eller mer sporadiskt av det som upplevdes som relevant. Tre
informanter berattade att de inte sparar nagonting. De intervjuade patienterna menar att
mojligheten att na informationen pa natet har minskat behovet av att sjalv arkivera information som
finns tillganglig pa ”“Min journal” &dven om de flesta informanterna ansag att deras
informationsbeteende inte hade dndrats namnvart. En informant som tidigare haft problem med att
muntligt fa den informationen hen upplevde hen behévde uppskattade hogt den nya servicen.

Den allmant mest populadra kallan av halsoinformation bland informanterna ar Internet. Med endast
ett par undantag, berattade néastan alla att de brukar s6ka hélsoinformation pa Google. Intervjuerna
tyder pa att de flesta patienter upplevde att de hade utvecklat strategier for att hitta anvandbara
kdllor och en vana att atminstone nagot effektivt navigera pa webben. Inte heller framkom nagra
spontana uttryck for att det ar svart att hitta informationen. Utdver Internet, utnyttjade patienterna
vardpersonal, andra maénniskor och i vissa fall medicinsk litteratur for att sdka och hitta
hdlsorelaterad information. Det var inte sarskilt 6verraskande att patienter som sjalva arbetar eller
har arbetat inom varden utnyttjade sina professionella kontakter och kunskaper om
informationskallor for att séka information.

3.4.2 Anvander du Internet for ovrigt for att hitta information om din halsa?

Tolv av fjorton patienter anvander Internet for att hitta information om sjukdom och
behandlingsmdjligheter. Det vanligaste sattet att ta fram information ar genom att anvianda en
sokmotor. Google ar for narvarande, enligt intervjuerna, den stérsta och mest anvanda s6kmotorn
bland patienterna. Enbart en av patienterna soker efter och ldser vetenskapliga artiklar. En av
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patienterna som inte anvander Internet for att soka information om halsa- och vard, gér det inte pa
grund av radsla for att hitta felaktig och/eller opalitlig information.

3.4.3 Vilka andra kdllor anvdnder du for att s6ka halsoinformation?

| fragan om vilka andra kallor som anvands for informationssdkning, & kommunikationen och
dialogen med andra individer som till exempel vardpersonal, vanner och anhériga en av de vanligaste
strategierna for inhamtning av halsoinformation. Andra kallor som omnamns av patienterna ar,
ordbdcker, tidningar, medicinska bocker, forelasningar och Facebook.

3.5 Ovriga synpunkter om e-tjinsten ”Min journal”?

Patienterna ar Overlag ndjda med och har fortroende for tjansten. De skulle dven kunna
rekommendera den till andra. Snabb tillgang till information som t.ex. provresultat upplevs som en
viktig positiv férdel med tjansten. Tillgangen till informationen tycks bidra till en mer valinformerad
och tryggare patient. En av patienterna berdttar om betydelsen av att ldsa journalen:

“Jag tror att man fdr en mycket bdttre psykisk férberedelse da man har méjlighet
att atervéinda till journalen och inte bara hdnga upp allting pa de hdr enstaka
beséken som dr sd korta och sd férvirrande ibland. Vad var det som sades
egentligen?”

En annan patient betonar ordet delaktighet som uppstar niar man ges tillgdng till sin journal. Aven
Okad forstaelse 6ver de upplevda symptomen tycks 6ka nar patienten far tillgang till dokumenterad
information om den egna halsan.

“jag tycker att det dr positivt med tjdnsten, och sen att jag har méjlighet, jag har
ju en méjlighet att delta liksom i min egen vdrd pd ett annat sétt sa@ att sdga [...]
Nej men det, jag vet nog lite mera, annars far man ju gissa och frGga mera da, nu
vet jag ju, har jag ett Idgt Hb sG vet jag kanske vad man, hur jag mdr bara fér att
jag har lagt Hb eller hég sénka eller, mycket mina krdimpor kommer var det nu dr
ifran, man trdffar ju inte sG manga mer dn ldkaren”

Vidare tycks tillgangen till information via journalen bidra till minskad oro bland vissa patienter. Att
vanta pa ett sjukdomsbesked eller provresultat kan innebara stor stress och oro. Vantan bidrar till att
patienten hamnar i ovisshet och onddig oro skapas. Att i en sadan situation ha tillgang till sin journal
innebar att patienten sjalv kan lasa sig till ett besked utan onddiga vantetider. Ett flertal patienter
anser dock att tillgangen till information vid ratt tidpunkt kan bli battre. Flera papekar att funktionen
med signerade anteckningar bidrar till onédig fordrojning av viktig information. Tva patienter
berattar;

“Det dr det hdr med signering, man vill ha lite snabbare tillgdng till information.
Man vill bara veta liksom: Gh dr det inte antecknat dén, vad skrev dom, brukar jag
tdnka, s gar det flera veckor och sen far jag informationen”

“Det som man kan podngtera da dr vil att jag tycker da att jag vill ha
informationen snabbare. Da skulle jag ju slippa att ga och fundera hur var det hér
nu dd? Nya metastaser? Vad visade de hédr proverna? Hur hégt ér Hb. Ar det
ddrfér jag dr for trétt fér att Hb dr for lagt [...Jska du kunna ta del av information
sd borde man kunna géra det sG fort som méjligt”

Det tycks ocksa finnas en forstaelse bland patienterna om att patientjournalen ar vardpersonalens
arbetsverktyg varfér patienterna inte framfér storre klagomal pa det medicinska spraket som
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anvands. De upplever likasa inga storre svarigheter med att forstd det som framgar. Tva andra
patienter berdttar om radslan som de mott bland manga i allmdnheten med att tillgdngliggora
patientjournalen pa Internet. Patienterna anser att patientens formaga att ta till sig och bedéma
information via de skrivna orden i journalen underskattas. En av patienterna betonar;

“Fér nu verkar det ndstan som de dr smdrddda dd for att, folk ska bli
dédsférskrdckta da pd ndtt sdtt och det tror jag inte fér man underskattar
patienten i sa fall, tycker jag, och jag menar klarar vi av att ha alla de hdr
cancersjukdomarna sa klarar vi nog av att ldsa om det”

En annan patient berdttar om svarigheterna som upplevs av att efterfraga journalkopior och att
tillsammans med ldkare ha en genomgang av journalen, vilket lange har varit en anledning till att
patienten avstatt fran att begéra ut journalen. Darfor anser vederborande att tjansten bidrar till att
viktig information tillgangliggors i storre omfattning an tidigare. En annan patient menar att antalet
telefonsamtal till varden om resultatet av undersdkningar minskar ndar man ges tillgang till
information:

“jag kan ténka mig att om man inte kan Ildsa det sa kanske det blir flera fragor, att
man ringer och frégar om provsvar och sG, om man nu dr en san som vill veta
innan, innan doktorn eller sjukhuset hér av sig. SG det borde ju underlétta for
vdrdpersonalen”

En patient betonar att varningstexten upplevs som ondédig och irriterande.
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4 Resultat - patienter som INTE last sin journal via natet

Nedan foljer resultat av intervjustudien. Svaren presenteras i den ordning som intervjufragorna
stalldes till patienter som inte har last sin journal via natet.

4.1 Tjansten "Min journal”

4.1.1 Varfor laser du inte din journal via natet?

Merparten av patienterna visste inte om att mojligheten att lasa sin journal via natet fanns innan
denna intervjustudie. Man anger daremot att man tidigare har antingen begart ut sin pappersjournal
eller pa egen hand dokumenterat sin sjukdomshistoria. Vissa anger att informationen &r tillracklig
fran lakaren och darfor inte last journalen. En patient anger att hen inte for tillfallet haft tekniskt
mojlighet - avsaknad av dator - som skal till varfor patienten inte last sin journal. Efter beskrivning av
tjansten dr majoriteten av patienterna positiv till tjansten. Nagon anger att hen inte vill Idsa just nu
men kommer att gora det langre fram. En patient som anser att tjansten i sig ar bra anger ocksa att
den egna orsaken till varfor hen inte last att det finns en oro fér vad man ska lasa.

4.1.2 Pa vilket satt har du tagit del av information kring tjdnsten och vad den
innebar?

Halften av patienterna berdttade att de fick information om tjansten via media, medan lite drygt

hélften havdar att de inte fatt nagon information om tjansten fran varden alls. Halften av de som inte

last sin journal fick information om att tjansten fanns via den information som tillhandaholls pa
Onkologen i samband med denna intervjustudie.

En patient uppger att hen garna vill ldsa sin journal via natet, och har tidigare begart ut
pappersjournaler. Personen anger som syfte att det ar intressant att veta hur personalen uppfattat
patientens situation.

4.1.3 Har du varit pa vag att 6ppna tjansten dven om du inte loggade in, Om ja, har
du sett varningstexten som finns vid inloggning. Om ja, hade det nagon
paverkan till ditt beslut att inte logga in. Om nej, vad gjorde att du inte
loggade in.

Ingen av patienterna har varit pa vag att 6ppna tjansten. Det finns dock en nyfikenhet bland vissa
patienter att kunna ldsa journalinformation. Tillgangligheten till information och &kad
patientsdkerhet tycks vara tva viktiga faktorer som skapar nyfikenhet for tjansten. En av patienterna
betonar att mdjligheten till att kontrollera journalens korrekthet ar viktigt for patientsakerheten.

4.2 Sdkerhet

4.2.1 Var sdkerheten en av anledningen till att du inte vill ldsa din information pa
natet? Om, ja, i sa fall pa vilket satt?

Pa samma satt som fér de som last sin journal via Internet forutsatter dven dessa patienter som inte
tagit del av sin patientinformation via Internet att sakerheten ar hég. Endast en patient uttrycker oro
for att sdkerheten inte ska halla 6nskad niva och upplever sin egen hdlsoinformation som kéanslig. Det
finns dven i denna patientgrupp en uppfattning om att den egna informationen inte ar av intresse for
andra och om den skulle bli atkommen sa oroar man sig inte for det. En patient sager:
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“Jag har inget att délja i min journal”.

4.2.2 Hur upplever du sikerheten generellt satt med den har typen av tjanst? Tank

patientsdkerhet/integritet

En god informationshantering i varden ar en forutsattning for att uppna bade patientsidkerhet och
patientintegritet. Darfor blir sdkerhetsfragorna och patienternas tillit till att varden hanterar kanslig
patientinformation pa ett tillfredsstdllande satt viktiga. Som redan namnts i forra fragan ar
patienterna tillfreds med och har en stor tilltro till att varden hanterar sdkerheten pa béasta satt och
att sdkerheten ligger pa en hog niva. Generellt hos patienterna kan det finnas en viss oro Gver
hantering av information 6ver natet och en del patienter ger uttryck for hur latt det ar att komma at
information 6ver natet, samtidigt som man ar férundrad 6ver andras nyfikenhet. Dock ger alla
patienter, utom en, uttryck for att den egna informationen inte ar av intresse for andra. En patient ar
orolig 6ver obehdorig atkomst och menar att det ar viktigt att vdrna om individens integritet och ar
positiv till att vardens anstallda varnar om integriteten.

“De har bra moral inom vdrden”.

4.2.3 Vad anser du om tjanstens mojlighet att dven narstaende kan ta del av
patientens information?

Det finns en delad uppfattning avseende fragan om majlighet att dela sin journal till narstaende. Lite
mer an halften av patienterna ar positiva till mojligheten att tekniskt kunna dela sin journal med
anhoriga och narstaende medan Ovriga anser att den kontrollen vill man ha sjalv. De som &r for
mojligheten menar t ex att det kan fungera som ett stod nar man dar gammal och sjuk.

“Jag tror att, att det kan vara vdldigt skont fér det kan vara jdttesvart kanske att
prata med anhériga och dd sa kanske man bara kan séga att du kan Ildsa. Kanske
till barn och sant, ... och jag menar du kan ju drabbas av ... nu vet jag inte vad som
dr sagt om personen avlider till exempel ... sG madste det ju kunna kanske vara
jatteskont for barnen att gd in och Ildsa och se vad som hdnder mamma eller
pappa och, om de méjligheterna skulle finnas.”

De som &ar tveksamma havdar istallet att det ar battre att sjéalv informera de narstaende. En patient
namner att detta i sig kan vara en sikerhetsrisk. Aven om man litar p& vardens personal kan det
finnas en risk att dela journalen med nagon annan eftersom det inte ar sakert att integritetsfragorna
ligger hogst upp pa agendan hos den anhorige.

“Nej, det forstar jag inte varfér man skulle vilja dela. Fér det dr vdl ens personliga,
tycker jag, privata. Da tror jag det kan hdnda mer med sdkerheten i sana fall ... dé
kommer det inte bli nat bra tror jag.”

4.2.4 Vad anser du om att ha mojlighet att dolja viss information for ndrstaende?

De som vajer att dela sin journal till en anhorig kan dven valja att dolja delar av journalen som t ex.
provsvar. Overvigande delen av patienterna ar positiva till att méjligheten finns att kunna délja viss
information for narstdende men samtidigt vill man betona att man inte kommer anvinda den
mojligheten sjalv.
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“... patienten sjélv ska ha kontroll 6ver vad man vill dela eller délja fér andra.”
Tva patienter menar att den tjansten inte dr nodvandig.

“Nej om de ska Ildsa den (journalen) da dr det vil ingen idé att délja natt.”

4.3 Informationsinnehall

4.3.1 Vad ar din uppfattning om att kunna ta del av medicinska uppgifter som kan
vara oroande som t.ex. misstanke om nagon allvarlig sjukdom? Fordelar
respektive nackdelar?

Alla patienterna som inte last sin journal ar positiva till att tjansten finns, och att det ar en mojlighet
for de patienter som kanner att de vill ldsa sin journal dven om negativa medicinska besked finns.
Daremot ar de tveksamma till att ldsa negativa besked for egen del. Det finns flera patienter som
uttrycker att man vill diskutera med ldkaren forst innan man laser journalen. Flera papekar dock att
man upplever oro ndr man vantar pa att lakaren ska hora av sig med information, men trots oron sa
vill man inte ga in och lasa i sin journal.

Det finns dven patienter som inte vetat om att tjansten finns och darfor ar generellt positiva till allt
innehall i journalen och vill garna ta del av den. Nagra, anser att all information man kan fa ar av
nytta.

“ju mer information, kunskap man kan fa desto bdttre tycker jag, alltsd, den enda

oron det dr att man ska misstolka ndnting ddrfér att man inte férstdr va men man

kanske kan ringa sjukvdrden om man inte férstar” .... “Om det nu dr sa att man

har ett vdldigt allvarligt tillstdnd som man inte fatt reda pd sG ser jag bara en

fordel med att fa reda pa det” “att kunna Idsa sin egen journal tycker jag det dr ju

en réttighet for det handlar ju om ens eget liv”

En annan patient sager foljande:

“Tycker det dr oroande att Idsa ndgot som man inte diskuterat med Iékaren innan.
Jag skulle dnda vilja se hur Idkarna skriver pa for sdtt, om de, hur ska jag sdga, om
de tolkar saker om en person eller om det ér bara medicinskt”

Flera av de intervjuade patienterna anser att det inte har nagon betydelse hur oroande medicinska
besked ges. De tycker t ex. att man far besked tids nog oavsett hur beskedet kommer och att det
oavsett medium ar oroande att man har cancer:

“Tycker att besked dr oroande oavsett hur man far det. [...] Jag fick faktiskt mitt
besked per telefon men det var mitt eget val egentligen att jag fick del av
informationen. Tycker att man sjdlv ska fa vdlja hur man fdr tillgang till den
informationen”

“... jag vet ju att ordet cancer dr i sig oroande och jag kan ju inte géra annat én
kémpa paG ....”
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Nagra patienter havdar att patienten sjalv bér bestamma hur man vill fa tillgang till information,
inklusive oroande information, eftersom tjansten bygger pa frivillighet: En patient havdar:

“om jag, om jag loggar in sG gér jag ju det i vetskapen om att jag ska fa ett svar
[...] det kanske dr ldttare att kunna férbereda sig sjélv pG sdna saker dn att man
sitter hos en frammande mdnniska.”

Tva patienter anger att anledningen till att man inte vill Isa sin egen journal ar av radsla for att lasa
nagot oférdelaktigt om patienten sjalv och pa sa satt bli besviken pa personalen. Vissa patienter har
valt att inte ldsa journalen da man &r n6jd med den information man far fran halso- och sjukvarden.

4.3.2 Vilken information eller vilka eHalsotjanster skulle du vilja ha tillgang till?

De tjdnster som framst efterfragas ar kommunikation mellan varden och patienten i form av t ex
tjanster som meddelandefunktion, t ex e-mail, bokning av tid, férnyelse av recept och status pa
remiss. Man anger dven att vissa tjanster bor vara tillgangliga via appar i mobilen for att férenkla
vardagen, t ex ldkemedelslista, bokning av tider och senast genomforda besdk etc. Oavsett tjanst
anges 6nskemal om att de ska vara enkla att anvanda.

4.3.3 Vilken information eller vilka eHalsotjanster vill du inte ha tillgang till?

En 6vervagande del av patienterna anger inga 6nskemal av begrdnsningar avseende information eller
tjanster. Tre av patienterna vill heller fa information under patientmétet. En av patienterna ar positiv
till tjansten att kunna lasa logglistan.

4.4 Hantering av din hdlsoinformation generelit?

4.4.1 Hur hanterar du din hilsoinformation t ex information om dina vardbesok,
information om din sjukdom och hdlsa (sparar, skriver ut papperskopior,
bevarar information pa datorn, har allt i appar, dokument och information
t ex lankar artiklar, bocker pa olika stéillen)?

14 av 15 patienter sparar sin halsoinformation. Vilken typ av information samt i vilken form den
sparas varierar. En av de patienter som inte hanterat sin information angrar detta idag. Majoriteten
av patienterna sparar all typ av information relaterat till vard och behandling som till exempel,
kallelser, broschyrer och journalkopior. Vanligtvis sparas informationen i parmar eller mappar. Enbart
tva av patienterna anvander appar for att registrera mediciner eller vardbesdk. Det tycks dock inte
vara vanligt bland patienterna att aterga till den sparade informationen. Enbart tva av patienterna
berattar att informationen som sparas anvands for olika syften som till exempel i samband med
kontakt med forsdkringsbolag eller for att halla sig a jour. En av dessa tva patienter anvander ocksa
internet for inhdmtning av information om mediciner, da patienten anser att sjukvarden brister i att
tillhandahalla information om biverkningar och kombination av mediciner. Flera av patienterna
efterfragar mer individanpassad information om vard och behandling.

4.4.2 Anvdnder du Internet for att hitta information om din halsa?

Enbart tre patienter har valt att inte anvénda Internet for inhdmtning av information om vard och
hélsa. Tva av dessa patienten upplever att informationen som ges av sjukvarden ar adekvat och
tillracklig, varfor det inte finns ytterligare behov av informationssékning. Den tredje patienten har
blivit uppmanad av ldkaren att inte soka efter information pa grund av risk for missforstand.
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Av intervjuerna framgar ocksa att fyra patienter har valt att inte langre anvanda Internet som en kalla
till medicinsk information. Ett stort problem som dessa patienter upplever ar att information pa
Internet, som nar patienten, kan vara bristféllig och att det kan vara svart att gallra mangden
information. En av patienterna betonar att sjukvarden brister i att informera patienterna om
lampliga webbsidor som kan anvandas for informationssdkning. Flera av patienterna berattar ocksa
att de har blivit avskrackta av den information som de funnit, varfér de langre inte vill anvdanda
Internet.

Resterande patienter ar positivt installda till informationssokning via Internet och ser detta som en
viktig mojlighet. Patienterna beskriver att Internet som en kalla till medicinsk information bidrar till
storre forstaelse for symptom, stérre kunskap om den egna diagnosen och om behandlingsalternativ.
Okad kunskap bidrar i sin tur till stérre mojligheter att paverka den egna varden. En av patienterna
berattar om den trygghet som upplevs ndr man ar palast;

“Ja det dr klart att det har gett mig mer trygghet i och med att forr ldste man inte
om det, sen bérjade jag ju ldsa allt om det”

4.4.3 Vilka andra kallor anvander du for att s6ka hdlsoinformation?

Utover Internet anvander patienterna uppslagsverk, bocker och annat material fran biblioteket samt
personlig kontakt med vanner och/eller vardpersonal for att inhdmta och f6érsta hilsoinformation.

4.5 Ovriga synpunkter om e-tjinsten ”Min journal”?

Pa denna 6ppna fraga namner de flesta att de &r positiva till att ldsa sin journal via natet, och man
uttrycker ocksa férvantan pa att informationen ar korrekt. Nagra anger en viss oro 6ver att obehoriga
ska fa tillgang till informationen.

Ytterligare néamns problem med kommunikation inom varden. Det kan handla dels om att personalen
inte kommunicerar tillrackligt mellan varandra men det handlar daven om informationsutbytet mellan
varden och patienten. Patienterna uttrycker att den behdver férbattras. Aven tjanster som erbjuder
en samlad bild av patientens vard efterfragas. En annan patient anger som exempel att man som
patient méter manga nya ldkare, ldkare som inte talar svenska och ldkare som inte hinner lasa
journalen innan patientmotet. Dessutom kan det hdanda att tva ldkare sédger olika saker eller att
lakarna férmedlar informationen pa ett svartolkat satt. Det blir upp till patienten att avgéra vem som
talar sanning och da kan tillgdngligheten att ldsa journal vara en mojlighet.
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5 Diskussion

Patientsakerhet, vardkvalitet och tillgdnglighet inom vard och omsorg kan férbattras genom
anvandning av olika former av e-tjanster. Sedan 2006 har Sverige haft en nationell strategi for
eHalsa. Denna satsning ar en del av regeringens arbete med att uppna malet i den digitala agendan -
en agenda som syftar till att Sverige ska bli bast i varlden pa att anvanda digitaliseringens
mojligheter. | det nationella arbetet med eHalsa efterstravar man bland annat att forbattra
manniskors hélsa, delaktighet och sjadlvstdndighet och att bidra till goda arbetsforhallanden for
personal i vard och omsorg. Patientens tillgang till sin journal via natet ar ett led i detta arbete.

| tre ar har patienter i landstinget i Uppsala kunnat ldsa sina journaler via natet. Att patienter skulle
kunna fara illa nar de far svara besked via sin journal pa natet i stéllet for besked fran sin lakare, var
en av de farhagor som allménna ldkarféreningen hade nar projektet med direktatkomst sjosattes
hosten 2012. For att ta reda pa patientens upplevelser av och férvantningar pa e-tjansten “Min

|II

journal” genomfordes en intervjustudie med cancerpatienter pa Onkologen, Akademiska sjukhuset i
Uppsala som en del i forskningsprojektet DOME. Resultatet pavisar att en stor majoritet av
patienterna ar positiva till tjansten och upplever att det finns en nytta med att kunna lasa sin journal.
Bland annat tycks tillgangen till journalen forbattra majligheten till férberedelser infor ett lakarbesok
och o6ka tryggheten och delaktigheten i den egna véarden. Aven de patienter som inte har
erfarenheter av att ldsa sin journal via natet ser en viktig nytta med tjansten trots att de inte valt att
anvanda den. Vidare upplever nagra enstaka patienter en viss oro 6ver att obehdriga ska fa tillgang
till informationen. Det finns dock en underliggande forvantan hos samtliga patienter att e-tjansten
haller hog sdkerhetsniva. Utbver e-tjansten ”"Min journal” efterfragas tjanster som forbattrar
kommunikationen och informationsoverféringen mellan patient och vardpersonalen. Vidare ar det
tydligt att det finns ett behov av en tjanst som erbjuder “en vag in till information”. Att fa samlad
information om sin egen vard, vardutbud och vardkvalitet tycks vara viktigt for patienterna. En viktig
aspekt i sammanhanget blir hur tjansten ”"Min journal” kan lankas samman med Ovriga
eHalsotjanster for att minska risken for att informationen isoleras i olika “informationssystems dar”.
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