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Nér journaler blev till-
giangliga via webben var
manga oroliga fér cancer-
patienter. Nu visar ny
forskning fran Orebro att
cancerpatienter tycker
webbjournalen dr bra —de
ser till och med fler mojlig-
heter 4n andra patienter.
"De far en 6verblick over
hélsohistoriken och en
chans att forbereda sig
for lakarbesok”, skriver
hir Jonas Moll, forskare
i informatik vid Orebro
universitet.

nférandet av e-hilsotjinster for pa-
I tienter med mojligheten att ldsa sin

journal via ndtet har drivits fran poli-
tiskt hall bade i Sverige och pa interna-
tionell niva. Malet med att ge patienter
tillgang till sin journal via nitet har varit
att bidra till patientens egenmakt och

delaktighet men ocksa att bidra till 6kad

Cancerpatienter positiva till

vardkvalitet och kostnadseffektivitet
inom hilso- och sjukvarden. Utveck-
lingen dr ocksa en del av en storre r6-
relse i samhillet som betonar patientens
rétt till att vara en likvirdig partner i sin
vard och behandling.
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Ar 2012 beslutade samtliga lands-
ting och regioner att gora patientjour-
nalen tillgidnglig via Vardguiden 1177.
se och 2013 mojliggjorde Uppsala lin,
som forsta region, for sina invanare att
ldsa sin journal via nitet. Dagens 16s-

ning av journal via nitet, Journalen, byg-
ger pa det system som inférdes i Upp-
sala och idag dr Inera ansvarig for Jour-
nalens utveckling, finansiering och for-
valtning. Journalen anvinds idag av
mer dn fyra miljoner personer och var-



journal pa webben

je manad loggar 6ver en miljon in pa
e-tjinsten (Inera.se).

Intorandet av Journalen har varit kon-
troversiellt bade i Sverige och interna-
tionellt. Vardpersonalen framforde far-
hagor om att patienterna kan fara illa

om de tar del av oroande provresultat,
att de ska misstolka information och
sjlvdiagnostisera sig sjilva, och att e-
tjansten ska bidra till mer arbete genom
till exempel o6kad telefonkontakt
(Grunloh, Cajander & Myreteg, 2016;

Erlingsdottir & Lindholm, 2015; Moll
& Cajander, 2020). Liknande farhagor
har ocksa rapporterats i internationella
studier fran linder som USA och Stor-
britannien (Gerard m. f1.2017). Fram-
for allt framfors oro for hur direktat-
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Instammer/instammer starkt

"Mest av allmant intresse”

Neutral

Invdnder/invander starkt

Cancer 50.9% (158)

23.5% (73)

25.5% (79)

Ovriga 66.0% (1396)

Cancer 95.3% (324)

"For att fa en 6verblick 6ver min sjukdomshistoria och behandling”

17.8% (376)

2.6% (9)

16.3% (344)

2.1% (7)

Ovriga 92.4% (2008)

4.1% (90)

"For att folja upp vad som sades vid ett vardbesok”

3.4% (76)

"For att bli mer delaktig i varden”

Cancer 89.7% (294)

Cancer 90.5% (303) 6.0% (20) 3.6% (12)

Ovriga 88.1% (1918) 5.8% (126) 6.1% (133)

"For att forbereda mig infor vardbesok” p<0.001
Cancer 68.8% (222) 16.1% (52) 15.2% (49)

Ovriga 55.3% (1180) 21.2% (452) 23.5% (502)

7.3% (24)

3.0% (10)

Ovriga 80.7% (1729)

12.1% (259)

7.2% (154)

Tabell 1. Svar pa fragan “Varfér anvander Du Journalen?” frdn cancerpatienter resp. évriga.

komst till journalen paverkar svart sju-
ka patienter (Rodriguez, 2018).

OENIGHET | FORSKNINGEN

Det finns en oenighet i forskningen om
cancerpatienters tillgang till sin journal
via nitet. Ett fatal studier har pavisat
att cancerpatienters tillgang till journa-
len via nitet kan 6ka oron, andra har
pavisat att vintan pa provresultat dr en
storre killa till oro (Rodriguez, 2018;
Rexhepi m. fl. 2018). Det finns ocksa
evidens som pekar pa att tillgang till
journalen via nitet forbittrar nyligen
diagnostiserade cancerpatienters upp-
levelse av vardprocessen utan att bidra
till 6kad oro (Gravis m. fl. 2010). Vi-
dare har Wass och Vimarlund (2018) i
sin studie pavisat att tillgangen till
journalen via nitet 6kar patientens del-
aktighet genom att 1.) frimja en mer
balanserad relation mellan patient och
vardpersonal samt 2.) forbittra till-
gangen till information. Liknande re-
sultat har ocksa rapporterats av Bell m.
fl. (2017) och Bell m. fl. (2021). Studier
av Esch m. fl. (2016); Wright m. fl.
(2015) och Vermeir m. fl. (2017) har
ocksa pavisat att tillgangen till journa-
len via nitet forbittrar egenvard och
foljsamheten till behandling. Viss
forskning har ocksd kunnat pavisa
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samband mellan 6kat deltagande i delat
beslutsfattande och tillgingen till sin
journal via nitet (Fossa m. fl. 2018).
Utover befintlig forskning gillande ef-
fekten av att konsultera journalen via
nitet finns det ett stort antal studier om
patienters instillning till denna och lik-
nande e-hilsotjinster (Zanaboni m. fl.
2020; Mishra m. fl. 2019; Klein m. fl.
2018; Shah m. fl. 2015; Ralston m.
f1.2007). Det finns ocksa tidigare forsk-
ning om cancerpatienter och deras an-
vindning av journal via nitet (Gerber
m. fl. 2014; Wiljer m. fl. 2010; Rexhepi
m. fl. 2018).

Savitt vi vet finns det dock ingen jim-
forande forskning om hur journalen via
nitet uppfattas och anvinds beroende
pa om du ir allvarligt sjuk (till exempel
diagnostiseras med cancer) eller har an-
dra kroniska tillstind som hogt blod-
tryck och diabetes. Syftet med denna
studie var saledes att understka hur can-
cerpatienter specifikt upplever e-Hilso-
tjansten Journalen i relation till patienter
som inte har denna diagnos.

EN NATIONELL ENKATSTUDIE

Studien bygger pa en nationell patien-
tenkit som utfordes under sommaren
och hosten 2016. Enkiten distribuera-
des via Inera pa inloggningssidan till

Journalen, vilket innebir att endast ak-
tiva anvindare naddes av inbjudan till
deltagande. Av de 423 141 unika anvin-
dare som loggade in under perioden,
valde 2 587 att slutfora enkiten, vilket
innebir en svarsfrekvens pa ca 0.61
procent.

Enkiten behandlade ett flertal olika
omraden, sisom personlig hilsa, gene-
rella attityder gentemot Journalen, an-
vindningsomraden, skil till anvind-
ning, samt effekter pa exempelvis vard-
kvalitet och deltagande i virden. En av
fragorna i kategorin personlig hilsa lit
patienter markera de sjukdomsgrupper
de tillhorde. Sjukdomsgruppen “Can-
cet” dr av storst intresse for den delstu-
die som presenteras i denna artikel. De
flesta av fragorna i enkiten byggde pa
pastaenden for vilka patienterna skulle
svara om de instimde eller inte pa en
fem-gradig Likert-skala. Syftet med en-
kiten var att f6lja upp patienternas asik-
ter och erfarenheter fem ar efter info-
randet av_Journalen. En 6versikt av resul-
taten presenteras av Moll m.fl (2018).

I den delstudie som fokuserade pa
cancerpatienters attityder gentemot
och erfarenheter av Journalen stilldes
svar frin cancerpatienter mot svaren
fran alla 6vriga respondenter. Mann-
Whitney U-test anvindes for jimforel-
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Instammer/instammer starkt

Neutral

"Det forbattrar kommunikationen mellan vardpersonal och mig”

Invdnder/invander starkt

Cancer 88.3% (303)

8.7% (30)

2.9% (10)

Ovriga 83.4% (1820)

Cancer 85.8% (285)

"Det forbattrar forstaelsen av sjukdomen”

11.5% (250)

9.9% (33)

5.1% (112)

4.2% (14)

Ovriga 79.5% (1718)
"Det far mig att kanna mig informerad”

Cancer 95.5% (318)

14.3% (310)

3.0% (10)

6.2% (134)

1.5% (5)

Ovriga 93.4% (2030)

Cancer 53.0% (171)

"Det leder till att jag tar hand om min hélsa battre”

4.4% (95)

36.8% (119)

2.2% (48)

10.2% (33)

Ovriga 48.1% (1036)

Cancer 58.3% (189)

"Det ar nodvandigt for att jag aktivt ska kunna delta

37.6% (809)

24.1% (78)

14.4% (209)
i beslut om min eller min narstaendes halsovard”

17.6% (57)

Ovriga 51.6% (1103)

25.6% (547)

22.9% (490)

Tabell 2. Svar pa fragan “Vilken betydelse har det for Dig att kunna ta del av patientinformation?” fran cancerpatienter resp. 6vriga.

se mellan gruppen med cancerpatienter
(N=347; 13.4% av respondenterna)
och gruppen med 6vriga respondenter.
Hir nedan presenteras ett urval med de
mest centrala resultaten fran studien,
fler resultat presenteras av Rexhepi m.fl
(2020).

GENERELLT POSITIVA ATTITYDER
Enkitresultaten visar att de svarande
generellt sett 4r mycket positiva till
Journalen som reform och de mojlighe-
ter som eHilsotjinsten erbjuder. Totalt
98.0 procent (335/342) av cancerpa-
tienterna och 96.4 procent (2119/2198)
av 6vriga respondenter instimde eller
instimde starkt med att tillgingliggo-
rande av deras journal via Journalen var
en bra reform. Skillnaden mellan svar
fran cancerpatienter och svar fran 6v-
riga respondenter var i detta fall signi-
fikant (p=0.008). Vidare svarade totalt
97.6 procent (331/339) av cancerpa-
tienterna och 97.0 procent (2124,/2189)
av 6vriga respondenter att de instimde
eller instimde starkt med pastaendet
”Jag anser att atkomst till "Journalen’ dr
bra for mig”.

ORSAK FOR CANCERPATIENTER?

Enkiten inkluderade flertalet pastaen-
den relaterade till varfor respondenter-
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na viljer att anvinda Journalen och re-
sultaten visade pa manga intressanta
skillnader mellan cancerpatienter och
ovriga respondenter. Tabell 1 samman-
fattar resultaten for de fragor dir sva-
ren skilde sig signifikant mellan de tva
grupperna. Resultaten pekar pa att re-
spondenter tillhérande gruppen ?Ov-
riga” anvinder Journalen till en mycket
hogre grad pa grund av allmint intres-
se, medan cancerpatienters skil till an-
vindning utmirker sig nir det kommer
till forberedelse infor besok och 6kad
delaktighet i varden.

MERVARDEN FOR CANCERPATIENTER?

Fragor stilldes ocksa gillande vilken
betydelse som respondenterna anser att
tillgangen till hilsoinformation bidrar
med. Svaren pa denna fraga ger en vik-
tig indikation pa vilka mervirden som
Journalen kan ge for denna patient-
grupp. I analysen identifierades flera
mervirden som mer dn 80 procent av
cancerpatienterna holl med om (in-
stimmer eller instimmer starkt); for-
bittrad kommunikation mellan patient
och vardpersonal (88.3 procent cancer,
83.4 procent 6vriga), forbittrad forsta-
else for sjukdomstillstindet (85.8 pro-
cent cancer, 79.5 procent 6vriga) och
okad kinsla av att hallas informerad

(95.5 procent cancer, 93.4 procent 6v-
riga). Cancerpatienter instimde med
dessa mervirden till en signifikant hog-
re niva dn gruppen med 6vriga respon-
denter. Se tabell 2 for mer detaljer.

KOMMUNIKATION OCH DELAKTIGHET

Tva andra omraden som lyftes i enké-
ten var den paverkan som Journalen har
pa kommunikation och delaktighet i
varden. Eftersom ett av huvudskilen
till varfor Journalen implementerades
var att Oka patientens delaktighet i var-
den genom att bland annat stodja delat
beslutsfattande, 4r dessa omraden cen-
trala. I tabell 3 kan vi forst och framst
se att majoriteten av de svarande med
cancerdiagnos har upplevt en positiv
paverkan nir det giller flera aspekter av
delaktighet i varden (b-e). For aspek-
terna b-d identifierades ocksa statistiskt
signifikanta skillnader i svar mellan
cancerpatienter och 6vriga, vilket i det-
ta fall indikerar att en storre andel av
cancerpatienterna kan identifiera en
positiv paverkan. Knappt hilften av
cancerpatienterna instimmer i att de
diskuterar innehdllet i Journalen med
vardpersonal, vilket dr intressant att
stilla mot den betydligt mindre ande-
len av 6vriga respondenter som gor det-
samma (p<<0.001).



Instammer/instammer starkt

Neutral

"Jag diskuterar innehallet i "Journalen” med vardpersonalen” (a)

Invdnder/invander starkt

p<0.001

Cancer 45.0% (150) 19.8% (66) 35.1% (117)

Ovriga 28.6% (616) 17.7% (382) 53.7% (1157)

"Informationen i "Journalen” har hjalpt mig i kommunikationen med vardpersonalen” (b) p<0.001
Cancer 72.8% (241) 20.8% (69) 6.3% (21)

Ovriga 57.9% (1214) 28.5% (598) 13.6% (284)

"Informationen i "Journalen” har haft en positiv paverkan pa mojligheten att tillsammans med vardperso-

nal fatta beslut om vard och behandling” (c)

Cancer 62.2% (202)

26.2% (85)

11.7% (38)

Ovriga 48.8% (1014)

33.7% (700)

17.5% (363)

"Informationen i "Journalen” har haft en positiv paverkan pa méjligheten att folja ordination om

behandling” (d)

Cancer 71.9% (238)

19.9% (66)

8.1% (27)

Ovriga 63.2% (1322)

24.3% (509)

12.4% (260)

"Informationen i journalen har haft en positiv paverkan pa mojligheten att vidta egna atgarder

for att forbattra min halsa” (e)

Cancer 57.6% (186)

30.7% (99)

11.7% (38)

Ovriga 55.1% (1147)

30.0% (625)

14.8% (308)

Tabell 3. Svar pa frdgorna “I vilken utstrackning stammer foéljande in pa din relation med héalso-och sjukvarden?” (a) och “Vilken betydelse har
"Journalen” for att du ska uppleva att du ar delaktig i din egen vard?” (b)-(e) fran cancerpatienter resp. évriga.

CANCERPATIENTER POSITIVA

Resultaten av enkitstudien visar att
cancerpatienter ir generellt mycket po-
sitiva till journal via nitet och att det
finns fa tecken pa en utbredd fore-
komst av farhagor som har nimnts i en
del av tidigare undersokningar (se till
exempel Rodriguez, 2018; Rexhepi m.
fl. 2018; Gravis m. fl. 2010). Tvirtom,
den analyserade datan tyder pa en tim-
ligen hog och bred upplevd nytta bade
bland cancerpatienter och andra re-
spondenter. I detta avseende liknar re-
sultaten de som rapporterats till exem-
pel av Wass och Vimarlund (2018).
Samtidigt, 4ven om en stor majoritet av
respondenterna var positiva, ar det vik-
tigt att komma ihag att detta inte giller
alla. Den hir gruppens bekymmer och
erfarenheter behover tas pa allvar, be-
motas och hanteras. Hir bor tas i sit-
skilt beaktande de begrinsningar som
finns i den analyserade datan. Det ir
rimligt att anta att den upplevda nyttan
kan vara hogre hos de aktiva anvindare
som ndddes i denna studie 4n hos icke-
anvindare som inte fanns bland de po-
tentiella respondenterna.

Resultaten dr ocksd samstimmiga
med tidigare studier som visar att pa-
tienter med kroniska sjukdomar oftast
ar mer positivt instéillda till och upple-
ver att de far storre nytta av e-hilso-
tjdnster 4n de andra (exempelvis Zana-
boni m. fl. 2020, vissa undantag t. ex.
Nguyen m. fl. 2018). Att cancerpatien-
ter anvinder journalen till en hogre
grad for specifika vardrelaterade dnda-
mal 4n de andra dr foga 6verraskande
och foljer monstret som har rapporte-
rats i tidigare studier (till exempel Rex-
hepi m. fl. 2018).

ASIKTER SKA TAS PA ALLVAR

Att journalen bidrar till forbattrad
kommunikation och forstaelse av sjuk-
domstillstandet understryker kroniskt
sjuka patienters i regel hogre engage-
mang i sin egen sjukvard. Samtidigt dr
respondenterna inte eniga i sina svar
och en icke-férsumbar andel rapporte-
rar motsatta asikter. Det som kan anses
viktigt 4r att ta patienternas varierande
asikter pa allvar och undersoka vad
som ligger bakom olika patienters syn
pa journalen via nitet. I vissa fall dr det

sannolikt att anvindarstéd och riktad
information om journalen kan paverka
bade attityder och den upplevda nyttan.
For andra patienter ér journalen via ni-
tet kanske 6verhuvudtaget inte det rit-
ta eller bista mojliga verktyget. Skillna-
derna mellan cancerpatienter och 6v-
riga respondenter visar dock att det
finns ett samband mellan kroniska till-
stand som cancer och attityder gente-
mot e-Hilsotjinster. I och med att den
upplevda nyttan och bendgenheten att
anvinda journal via nitet dr hogre hos
kroniskt sjuka patienter torde det fin-
nas potential att utveckla och utnyttja
tjidnsten i en storre grad for att stodja
och engagera sadana specifika grupper.

I och med att tidigare studier har
rapporterat problem med anvindbarhe-
ten i Journalen och motsvarande e-Hil-
sotjinster (Eriksson-Backa m. fl. 2021;
Huvila m. fl. 2021) och att nuvarande
resultat visar bade 1.) variation i hur
nyttig tjansten har varit for olika re-
spondenter och att 2.) endast mindre
an hilften av alla respondenter hade
diskuterat innehallet i Journalen med
vardpersonalen, finns det utrymme for
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teknisk och innehallslig utveckling av
tjansten och hur den hanteras och inte-
greras i vardmoten.
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