Patientens nya verktyg

— e-journalen

T vintras fick Solvi Vejby veta att hon har en
genfordndring som kraftigt okar risken for cancer.
Det startade en virdprocess som hon kunnat folja i
detalj, tack vare majligheten att lisa sin journal pd
ndtet.

—Det som dr bra dr att jag kan se sddant som inte
meddelas mig. Det svdra dr ndr man upptdcker saker
man inte forstar eller blir forskrickt dver och inte vet
var man ska vinda sig, siger hon.

Ar 2017 ska alla svenskar kunna lisa sina jour-
naler pd nitet. Detta enligt en handlingsplan
som alla landsting och regioner stillt sig bakom.
Men in s linge har bara Uppsala lins landsting
och Region Skane tagit steget fullt ut.

Solvi Vejby i Uppsala har list sin journal hem-
ma i soffan ménga kvillar det senaste halvaret. I
februari fick hon veta att hon har den muterade
genen BRCA1, som innebir hog risk att insjukna
i brost- och iggstockscancer. Dd sjukdomarna
har tagit bide hennes farmors och tva fastrars liv
beslot hon att snarast mojligt f bida brosten och
dggstockarna bortopererade i forebyggande syfte,
vilket har lett till en ling rad sjukhusbesok.

- Lite typiskt for sjukvirden ir att man inte
kommunicerar si bra med den det giller. Men
nu har jag sjilv kunnat gi in och se vem som
skickat remisser, vem som 6ppnat dem, vad de
svarat, vilka undersékningar som planeras och
om de har diskuterat mitt fall pi en bréstcan-
cerrond. Det ir inte sikert att de ringer efterit,
men jag kan ldsa journalanteckningen.

Nir hon tog ett rutinblodprov for att kontrol-
lera om det fanns cancer i dggstockarna kunde
hon se att provet var normalt samma dag som
svaret var klart. Forst en vecka senare kom sam-
ma besked per post.

En stor fordel dr ocksé att hon efter varje 13-

karbesok kan kontrollera si att hon och likaren
uppfattat det som sagts pa samma sitt, och dir-
med direkt kan reda ut eventuella missférstind.

- Vid ett besok pd gynekologen uppfattade
jag det som att likaren satte mig pa operations-
listan. Men i journalen hade hon skrivit att de
skulle kalla mig pa nytt om ett ir. DA ringde jag
och blev uppsatt pa listan.

TRODDE HON HADE CANCER

Samtidigt 4r det inte oproblematiskt att ta del
av ofiltrerad journalinformation om sig sjilv.
Inforandet av nitjournal i Uppsala har kantats
av hard kritik framfor allt av Likarférbundet,
som har menat att nitjournalen innebir risker
och inte gor varden bittre.

Solvi Vejby forstir delvis invindningarna.
Nir hon hade gjort en magnetkameraundersok-
ning av brosten fick hon per telefon veta att man
sig misstinkta forindringar. Dirfor gjordes en
tartbitsoperation och hon fick en aterbesokstid
for provsvaret. Men en vecka fore det besoket
gick hon sjilv in i journalen och liste chockad
att en remiss gétt ivig till onkologen.

- Jag bara stingde ner datorn och tinkte:
”Jaha, nu har jag cancer.”

Efter nigra timmar beslot hon att logga in
igen. Och nu hittade hon operationsberittel-
sen fran tirtbitsoperationen, dir det lingst ner
stod: ”Skickat standardremiss till onkologen.”

- D4 forstod jag att detta ir nagot de alltid
gor. Pa likarbesoket fick jag ocksa det bekriftat.

Efter det holl hon sig borta fran sin journal i
en vecka.

- Jag kiinde att jag inte klarar att fa ett cancer-
besked via nitet. Si beredd 4r man nog aldrig.

Just att fa svara besked via nitet dr det som
hon ir mest skeptisk till.



E-JOURNAL

Att kunna Idsa sin journal hemma

i soffan dr en stor vinst, tycker

Solvi Vejby, patient i Uppsala.

Men en kvall feltolkade hon en
ldkaranteckning och trodde under

nagra timmar att hon hade cancer.




— Jag har visserligen valet att sjilv trycka p en
knapp s att jag inte kan se osignerade anteck-
ningar. Men det kinns finigt pd ndgot vis, som
att lura sig sjilv, siger hon.

TAR MYCKET TID

Efter tvd minaders oro 6ver den misstinkta for-
indringen fick hon i bérjan av sommaren veta
att det var falske alarm. Nu ska operationerna
goras i host.

Att hdlla pA med sin journal pa nitet kan upp-
ta en stor del av ens tankar och tid, framfor allt
nir man ir mitt uppe i en vardprocess, konsta-
terar hon.

- Det som ir bra ir att jag kan se dven det som
inte rings eller meddelas. Det svira dr nir man
uppticker saker man inte forstar eller blir for-
skrickt 6ver och inte vet vart man ska vinda sig.

Ofta ir enda sittet att fi kontakt att ringa
ett akutnummer, exempelvis till gyn, och hop-
pas att man dir kan lotsas vidare eller limna
meddelande for att bli uppringd. Hon tycker att
behovet av en vardkoordinator som man alltid
kan vinda sig till med frigor har blivit in mer
patagligt efter inférandet av e-journal.

DETEKTIVARBETE

Solvi Vejby beskriver hur det ibland ir ett litet
detektivarbete att fi fram fakta ur journalen,
bide pd grund av att det ir svart att hitta i den
och fér att informationen inte dr patientanpas-
sad. Anda har hon det vildigt mycket bittre for-
spint 4n manga andra patienter, dd hon sjilv ir
frisk i grunden - och dessutom sjukskoterska.

- For ildre minniskor eller invandrare som
kanske inte kan spriket blir det problem. Det
hir ir inte anpassat for hela befolkningen.

Samtidigt visar undersokningar att en klar
majoritet av Uppsalapatienterna dr nojda med
gidnsten. Och i sin roll som sjukskoterska ser
Sélvi Vejby att e-journalen férindrar métet med
patienten.

- Vi har haft patienter som har legat i sjuk-
singen med datorn framfor sig nir likaren
kommit in. Det kan férstds gora att rondbeso-
ket gar fortare, tack vare att patienten redan har
last det som finns att siga, men ocksa att ronden
tar extra ling tid dirfor att patienten vill ha for-

klaringar till det som skrivits. Och jag tror att
likaren tinker lite extra nista ging pa hur han
eller hon formulerar sig i journalen.

JOURNAL PR NATET
I landstingens och regionernas
handlingsplan for 2013-2018
star att alla invdnare i Sverige
ska ha fatt tillgdng till sin egen
journalinformation fran vard och
omsorg elektroniskt ar 2017. Syftet ar
att 6ka delaktigheten och gdra varden
mer transparent.

Uppsala ldns landsting var forst

i landet med e-journal. Tjdnsten
infordes i november 2012 som en del i
ett EU-projekt.

Upplands allmdnna ldkarforening
anmadlde journaltjansten till DI, JO,
Socialstyrelsen och Arbetsmiljoverket.
DI och JO valde att inte ta upp
drendet, Socialstyrelsen ansag att
det ar for tidigt for en tillsyn och
Arbetsmiljoverket avslog kravet pd att
tillgadng till 4tkomstloggar forbjuds
utan foregdende menprovning. Hogsta
forvaltningsdomstolen har samtidigt

i en viktig dom slagit fast att daven
osignerade anteckningar ar allméan
handling och ska ldamnas ut till
patienten.

Skdne ldns landsting inforde
e-journal i mars 2014, men mer
restriktivt @n i Uppsala. Till exempel
far patienter inte tillgdng till
provsvar, och journaler for barn upp
till 18 &r dr lasta.

Journaler frdn psykiatrin,
forlossningsvdrden och for barn 13-18
ar dar lasta i bade Uppsala och Skane.

Stockholms och Norrbottens

ldns landsting genomfor just nu
piloter for att infora e-journal.
Aven landstingen i Vdstmanland,
Jonkoping, Vdsterbotten och Orebro
har kommit langt.

Idag anvdnds flera olika tekniska
losningar for e-journal. | framtiden
ska alla landets patienter kunna
prenumerera pa en journaltjanst via
ett sarskilt hdalsokonto, HalsaForMig.
Hdlsokontot har initierats av
Socialdepartementet och skulle

ha sjésatts i ar, men dr forsenat

dd upphandlingen av tjdnsten har
overklagats.
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