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1. Innehall och bakgrund

1.1 Om uppdraget

Under 2011 har Inera AB, pa bestéllning av CeHis, Centrum for e-hélsa i samverkan, genomfort
en forstudie. Forstudiens syfte har varit att allsidigt belysa vilka mojligheter som finns att
tillgangliggdra journalinformation via internet till patienter och vilka juridiska, etiska och
medicinska konsekvenser det kan fa. Utgangspunkten ar regeringens strategi for Nationell
eHalsa som bland annat séager att alla invanare enkelt ska kunna ta del av information som ror
den egna personen och kunna kommunicera och interagera med halso- och sjukvard och
socialtjanst pa olika satt. Sveriges landsting och regioner arbetar for att forverkliga den
nationella e-halsostrategin utifran en gemensam handlingsplan, ett arbete som samordnas av
CeHis. Forstudien ska ge ett brett kunskapsunderlag som kan anvandas infor beslut om
kommande aktiviteter inom omradet i Sverige.

1.2 Bakgrund och nulage

Patientdatalagen ger sedan 2008 mojlighet for halso- och sjukvarden att lamna ut
journalinformation till patienter elektroniskt. Sedan flera ar tillbaka har tva forsoksprojekt pagatt
i Sverige med att tillgangliggora viss journalinformation till vissa patienter, projekt som man nu
kan dra lardomar av. Utanfor Sverige finns pagaende arbeten i flera lander med olika former av
journalatkomst. Den forskningsdversikt som forstudien tagit fram visar att det finns viss, men
inte sa stor mangd, forskning eftersom omradet ar relativt nytt. Den man kan utlasa av studier
och pagaende projekt ar ett stort intresse for hur nagon form av personligt halsokonto som
patienten sjalv dokumenterar i ska kunna integreras med vardens processer. EHR, Electronic
Health Record, ar ett begrepp som ibland anvands for att beskriva enbart ett elektroniskt
journalsystem och ibland dven en internetbaserad patientvy av innehallet. Begreppet PHR,
Personal Health Record, brukar anvandas for ett halsokonto som patienten sjélv kan fora
anteckningar i.

| Sverige erbjuder nastan alla landsting och regioner olika typer av personliga e-halsotjénster
som kraver inloggning under samlingsnamnet Mina vardkontakter. Exempel pa tjanster som
man kan ta del av ar att kunna bestélla en journalkopia (som da skickas i pappersform), boka
och omboka tid, fornya recept eller bestalla och fa svar pa ett klamydiatest.

1.3 Relaterade nationella projekt

e | juni 2011 startade projektet Mina Halsotjanster pa uppdrag av Socialdepartementet.
Projektet &gs av CeHis och Stockholms lans landsting och bygger vidare pa befintliga
Mina vardkontakter, med syfte att utveckla en ny teknisk plattform som &ven ger stod
for mobila kanaler och som underlé&ttar for fler aktorer att utveckla tjanster till
plattformen. Projektet ska ocksa ta fram beskrivningar av referensarkitektur,
affarsmodeller och regelverk kring e-hélsotjansterna. Forstudien har arbetat ndra och
delat kunskap med Mina hélsotjénster.
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e | april 2011 avslutade CeHis forstudien Halsodrende, men ett kompletterande arbete
med fordjupande verksamhetsscenarier som innefattar allmanhetens behov har pagatt
under hosten. Halsoarende ar en benamning for det som haller samman informationen i
en vard och omsorgsprocess, ett begrepp som ar hamtat fran Nationell
Informationsstruktur, NI. Behovet av IT-stod for att halla samman information i
processer som loper Gver organisatoriska granser har lange varit en prioriterad fraga.
Forstudien har deltagit i detta arbete.

e Inom E-delegationen péagar flera forstudier som handlar om medborgarens tillgang till
sin personliga information i ett e-samhélle och som har beréringspunkter med det som
gors inom halso- och sjukvarden. Framfor allt giller det omradena "Mina fullmakter”
och ”Min drendedversikt”. Forstudien Din journal pé nétet har inte haft mojlighet att
delta i E-delegationens arbete men ett par gemensamma mdoten har agt rum for att dela
kunskap och diskutera mgjligheter till narmare samverkan i fortsatt arbete.

1.4 Relaterade statliga utredningar

e Under 2011 tillsattes den sa kallade Patientmaktsutredningen, med rubriken ”Stirkt
stillning for patienten genomen ny patientlagstiftning”. Utredaren ska bland annat
foresla hur ”informationsutbytet mellan patient och vardgivare kan underlittas och
utvecklas”. Ett delbetinkande ska lamnas senast den 30 juni 2012 och slutredovisning
senast 1 januari 2013.

e Enannan statlig utredning som berdr detta omrade tillsattes i oktober 2011, och kallas
”Integritet, effektivitet och Oppenhet i en modern e-forvaltning”. Utredningen ska se
over den sa kallade registerlagstiftningen samt centrala begrepp nar myndigheter och
enskilda utbyter elektroniska uppgifter, exempelvis begreppet “direktatkomst”.

e Regeringen har aviserat att man tanker tillsatta ytterligare en utredning om en
sammanhallen och mer d&ndamalsenlig informationshantering ver organisationsgranser,
exempelvis mellan halso- och sjukvarden och socialtjansten. Enligt uppgift ska den
utredningen bland annat fa i uppdrag att se 6ver den svaga stallning som
beslutsoférmdgna personer intar i vard och omsorg nar det galler mojligheten att
tillgodogora sig information och att samtycka till olika atgarder.

Forstudiens beddmning dr att flera av de svagheter i nuvarande lagstiftning som forstudien lyfter
kring omradet journalinformation pa natet till patienter kommer att kunna hanteras av
ovanstaende utredningar.

1.5 Forstudiens delrapporter och remissunderlag
Forstudien har publicerat tva delrapporter.

e Delrapport 1 publicerades i juni 2011 och heter ”Invanarnas behov av och énskemal om
att ta del av sin journal via internet.”

e Infor delrapport 2 har ett remissunderlag skickats ut till ett stort antal specialister inom
hélso- och sjukvard, och ett 30-tal svar inkommit.
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e Delrapport 2, inklusive remissvar, publiceras i januari 2012 och heter ” ”Viktiga
forutsattningar for att tillgdngliggora journalinformation till patienter via internet.”

Delrapporterna, inklusive bilagorna, remissunderlaget, och denna slutrapport finns att ldsa och
hamta pa Ineras webbplats, www.inera.se under fliken Invanartjanster.

| denna slutrapport summeras de viktigaste fragestallningarna fran de bada delrapporterna och
remissrundan, och forslag ges till kommande arbete.

1.6 Sammanfattning av delrapport 1

Delrapport 1 fran forstudien beskriver patientens och invanarens behov och fragestallningar.
Anledningen att forstudien bade talar om patienter och om invanare &r att man inte behover vara
patient for att vara intresserad av att ta del av journaluppgifter. Man kan ocksa vara narstaende
till en patient, eller inte ha nagra pagaende vardkontakter men &anda ha en uppfattning om hur
man vill att ens egen journalinformation ska hanteras.

En kort sammanfattning fran delrapport 1 &r att patienter och invanare

e skulle ta del av journalinformation i hogre grad an de gor idag om det fanns en enkel
mojlighet via internet

e vill ha e-tjanster som okar tillgangligheten till varden, exempelvis méjlighet att boka tid
via internet och att kunna skicka meddelanden

o efterfragar vissa specifika e- tjanster som innehaller journalinformation; framfor allt
information om lakemedel, vaccinationer, remisstatus och provsvar

e vill kunna interagera med varden kring informationen och sjélva bidra med viss
dokumentation, exempelvis sjalvskattningar och méatvarden

o tycker att de har rétt att fa se sin egen journalinformation och jamfér med annan
personlig information som lamnas ut via internet, exempelvis fran banker,
forsékringskassan och skatteverket

e uttrycker inte ndgon stor oro Gver att journaluppgifter hanteras via internet, men
forvantar sig att varden véljer hogsta méjliga sakerhetsniva i tekniska I6sningar.

Delrapport 1 kan lasas och hamtas i sin helhet pa www.inera.se under fliken Invanartjanster.

1.7 Sammanfattning av delrapport 2

Delrapport 2 fran forstudien analyserar de viktigaste juridiska och medicinskt etiska
forutsattningarna for att vardgivare ska kunna tillgangliggéra journalinformation via internet till
patienter. Delrapporten beskriver ocksa vilka behov och synpunkter som framforts av
medarbetare i varden och andra specialister inom halso- och sjukvard. En kort ssmmanfattning
av delrapport 2 &r att:

e Journalen &r ett centralt arbetsredskap for vardens medarbetare vars funktion behover
kvarsta
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Manga i varden ser risker med att patienter kan fa tillgang till kanslig information via
internet vid fel tillfalle — ndgon form av tidsfordréjning behovs, for vissa uppgifter

Rutiner for menprovning behdver anpassas for elektroniskt utlamnande

Patientdatalagen tillater en vardgivare att forvalta en tjanst dar patienten enbart kan lasa
sina journauppgifter, men tar inte hojd for tjanster dar patienten sjalv dokumenterar

Forstudien foreslar en logisk och juridisk modell for fortsatt arbete som kan hantera alla
de viktiga forutsattningar som framkommit, men ocksa uppfylla patienternas behov.

Delrapport 2 kan lasas och hamtas i sin helhet pa www.inera.se under fliken Invanartjanster.

1.8 Avgransningar

Forstudien har inte haft uppdraget att redovisa méjliga tekniska I6sningar. Rapporten innehaller
darfor inte forslag pa IT-arkitektur eller teknikval utan enbart ett Gvergripande resonemang
kring krav pa sakerhet, sparbarhet, juridik och anvandbarhet som kan ses som en grundlaggande
kravstallning pa kommande tekniska l6sningar. Manga gor en koppling mellan patientens
tillgang till sin journal pa internet och tjansten Nationell Patientversikt, NPO, som Inera AB
forvaltar. Tjansten gor det mojligt for behorig vard- och omsorgspersonal att med patientens
samtycke ta del av journalinformation som registrerats hos andra vardgivare. Férstudien har
dock inte haft uppdraget att analysera om Nationell Patientdversikt vore en lamplig teknisk
I6sning for att ge dven patienten tillgang till sin journal.

1.9 Styrgrupp och arbetsgrupp

Forstudiens styrgrupp har bestatt av:

Inera AB

Goran Peterson, professor, Linnéuniversitetet, Kalmar (ordférande)
Anne Carlsson, ordférande Reumatikerférbundet

Rune Kaalhus, specialist i allmdnmedicin, ledamot i Sveriges Lakarforbunds
centralstyrelse, Vasteras

Ann Stokland, sjukhusdirektor, VVastra Gotalandregionen
Hakan Nordgren, chef for Arkitekturledningen, CeHis
Sofie Zetterstrom, omradesansvarig Invanartjanster, Inera

Lars-Olof Hensjo, medicinskt ansvarig, Inera
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Forstudiens arbetsgrupp har bestatt av:
e Rikard Lévstrém, sakkunnig medicin och informatik
e Manolis Nymark, sakkunnig juridik
e Andreas Hager, sakkunnig juridik och patientmedverkan
e Liselotte Windahl, redaktor
e Maria Ekendahl, projektledare

2. Sammanfattning av forstudien

Forstudien har sammanstallt och inhamtat kunskap och synpunkter inom omradet fran en sa
bred grupp av intressenter som mojligt bade inom Sverige och fran andra lander. Hur arbetet har
bedrivits beskrivs ndrmare i kapitel 3. Har sammanfattas de viktigast insikter som arbetet lett
fram till. En mer detaljerad beskrivning och en diskussion kring fragorna ges i kapitel 4.

2.1 Patienten behover vara mer delaktig i sin vard

Utvecklingen inom halso- och sjukvarden gar allt mer mot att patienter och narstaende betraktas
som samarbetspartners och resurser i arbetet. For att kunna vara aktiv och delaktig behéver
patienten ett kunskapsunderlag, och delar av det underlaget finns i journalen. De flesta ser det
som sjalvklart att fa tillgang till personlig information om sin hélsa via internet pa samma sétt
som man har tillgang till uppgifter om sin ekonomi och hanterar arenden med myndigheter.
Patienten har redan idag ratt att begéra ut sin journal, men vardgivaren har ratt att valja medel
for utlamnandet. Tills vidare kan man alltsa se elektroniskt utlamnade som ett erbjudande fran
varden.

2.2 Vardens medarbetare behover sitt arbetsredskap

Patientdatalagen tydliggor att patientjournalen ar ett centralt arbetsverktyg for vardens
medarbetare. Det &r viktigt att vardens medarbetare inte avstar ifran att anteckna preliminara
bedémningar och arbetshypoteser av radsla for att dessa nar patienten via internet vid fel
tillfalle. Darfor kravs losningar dar viss information utlamnas forst sedan ansvarig vardpersonal
haft mojlighet att vidimera informationen, samt vid behov kommunicera den till patienten, ett
”radrum”.

Patientdatalagen séger att journalhandlingar ska vara skrivna pa svenska spraket, vara tydligt
utformade och sé ldtta som mojligt att forsta for patienten.” Detta foljs inte alltid i praktiken.
Den utveckling som pagar mot ett gemensamt nationellt facksprak, under ledning av
Socialstyrelsen, kommer att leda till ett mer strukturerat journalinnehall, vilket ar en fordel bade
for vardpersonal och for patienter. Till ett strukturerat innehall &r det méjligt att koppla
redaktionellt framtaget, pedagogiskt material. Att Iamna ut journalhandlingar elektroniskt
betyder alltsa inte att vardpersonal behdver dndra sitt satt att dokumentera pa. Daremot ar det
rimligt att tro att dokumentationen pa sikt utvecklas till det battre av att den far &nnu en
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malgrupp. Det finns ocksa studier som visar att patientsakerheten 6kar nér patienten sjalv bidrar
som “’journal-revisor”.

2.3 Det finns skillnader i synen pa vad som ska lamnas ut, samt hur
och nar

Skillnaderna ar relativt stora, bade inom gruppen patienter och inom gruppen vardpersonal.
Vissa har en principiell installning till att allt borde lamnas ut sa snart som majligt till den
informationen berdr, det vill saga patienten. Denna grupp tycker att utvecklingen gar for
langsamt. Andra betonar riskerna med att kanslig information formedlas pa distans, utan
mojlighet till forklaring eller kommunikation. Denna grupp tycker att utvecklingen forceras
fram.

Mellan dessa tva ytterligheter fordelar sig synpunkterna éver en utdragen skala. Det alla
daremot ar 6verens om ar att den dnskade effekten &r en god, séker och effektiv vard och att
tillgang till journalinformation i vissa fall &r ett verktyg for att uppna den effekten. Man ar
éverens om varfor informationen ska lamnas ut, men det rader olika uppfattning om vad, hur
och nér.

2.4 Journalinformation bor ses som en integrerad del av olika
halsotjanster

Det som patienter framst efterfragar, vilket ocksa gagnar sjukvardens processer, ar en 6kad
tillganglighet, battre kommunikation och mer interaktion. Journalinformation kan och bor vara
en del av den personliga information som en patient far ta del av via internet. Men
journalinformationen behover ses som en del av en helhet, dér resultatet ar valfungerande
halsotjanster pa internet for bade medborgare och vardens aktorer. Erfarenheter fran andra
lander visar att det ar framst da som effekterna uppnas. Att enbart visa upp en journal6versikt
som en tjanst i sig ar av mindre nytta, men kan ses som ett naturligt andra steg.

2.5 Lagstiftningen behover komma ikapp utvecklingen inom e-hélsa

Patientdatalagen tillater en vardgivare att forvalta en tjdnst dar patienten kan “hitta och titta” i
sin journalinformation. Lagstiftningen har daremot inte tagit hojd for att vardgivaren forvaltar
en tjanst dar patienten sjalv kan fora anteckningar. Det ar ocksa oklart hur sjélva formerna for
atkomst som beskrivs i lagen ska tolkas nér tekniken hela tiden utvecklas.

Andra kéanda brister i lagstiftningen ror daligt integritetsskydd i de registerforfattningar som
finns liksom hanteringen av personuppgifter for beslutsoférmogna, exempelvis personer med
demens. Slutligen finns det manga som anser att offentlighets- och sekretesslagens krav pa
sekretessprévning gentemot patienten sjalv infor utldmnade av journalinformation &r forlegat
och star i motsats till halso- och sjukvardslagens 6vergripande mal om att frimja patientens
stéallning.

De statliga utredningar som regeringen tillsatt har mojlighet att hantera delar av dessa
otydligheter. Férstudien ser dock ett behov av att ta ett helhetsgrepp pa frdgan om modell for ett
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personligt halsokonto pa natet som kan innehalla journalinformation, och foreslar att modellen
blir foremal for en egen offentlig utredning. Mer om detta beskrivs i

Tills vidare har forstudien utgatt fran befintlig lagstiftning och tagit fram ett forslag pa en
modell for informationshantering som fungerar inom géllande ratt, men som skulle kunna
stérkas och fortydligas i en eventuell kommande forfattning.

2.6 Forstudiens forslag: Modellen EHR-PHR

Forstudien har tagit fram en logisk modell som kan hantera alla de viktiga forutsattningar som
beskrivits i delrapport 2, samtidigt som den tar hénsyn till de behov som patienter uttryckt i
delrapport 1. Detta innebar att vardens medarbetare behaller sitt arbetsredskap samtidigt som
patienten far kontroll dver sina personliga data, och en strukturerad och kontrollerad interaktion
mellan varden och patienten kan ske. | modellen kan alla de fordelar som finns med ett
vardgivar-forvaltat EHR, Electronic Health Record, kombineras med de behov som individen
kan ha av ett PHR, Personal Health Record.

| korthet gar modellen ut pa att vardgivaren inom ramen for patientdatalagen forvaltar ett konto
som bestar av journalsystemet och en exportyta dar informationsméngder som &r prévade och
utlamnade kan lasas och hamtas av patienten. Patienten far tillgang till ett personligt konto som
erbjuds av en leverantor som inte ar vardgivare. Kontoinnehavarens behandling av
personuppgifter sker inom en verksamhet av privat natur och ar darmed undantagen bade
personuppgiftslagens och patientdatalagens tillampningsomraden. Patientens hélsokonto har
ocksa en exportyta dit specificerad och strukturerad information kan féras for att sedan tas emot
av vardgivaren och sparas som en journalanteckning.
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For patienten bor modellen EHR-PHR kunna upplevas som en helhet, dar knapptryckningar styr
hur informationen flodar mellan de logiska och juridiskt styrda "fack” som modellen beskriver.
Hér nedan finns en dvergripande bild som illustrerar modellen. Fler bilder och mer information
finns i kapitel 4.

Socialstyrelsen

Vardgivarens konto (EHR) Patientens halsokonto (PHR) Patientgrupp

Patientdatalagen (PDL) Civilt avtal

All utlamning sker pa medium fér automatiserad behandling

Bild 1: Modell fér EHR-PHR (Din journal pa natet). Ingar dven i bilaga 1.

Pa bilden visas ocksa ett tankbart fack 5 som modellen kan ge upphov till. Det kan vara
exempelvis en sammanslutning av patienter eller en annan grupp individer som véljer att
sammanfdra och dela vissa av sina personliga uppgifter for ett sérskilt syfte.

Slutligen ser forstudien att modellen skulle kunna anvéndas dven for andra myndigheter som
vill utbyta information med individen pa ett strukturerat satt. Modellen har uppstatt ur en
beskrivning av patienters och vardgivares behov av interaktion kring journalinformation och en
analys av hur detta kan ske inom géllande lagstiftning. Men genom ett vidgat anvandande skulle
patienten kunna samla och dven utbyta information 6ver organisationsgranser, exempelvis i
hélsoarenden som berdr bade sjukvarden, socialtjansten och forsakringskassan samtidigt.
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Detta anvandningsomrade for modellen berdr exempelvis det arbete som gors inom E-

delegationen kring en samlad e-forvaltning. Bilden nedan illustrerar denna tdnkbara utveckling.

Forsakringskassan

Tandvard

II-' Sociala myndigheter

Vardgivare 1
Rattsliga myndigheter

Vardgivare 2
Skolan

Vardgivare 3

Bild 2: Patienten i centrum — mojlig utveckling. Ingar &ven i bilaga 1.

3. Angreppssatt

Forstudien har lagt ned mycket tid pa att ta del av tidigare erfarenheter inom omradet for att
dessa ska kunna tas till vara och ligga till grund for fortsatt arbete. Darutéver har férstudien
utfort ett antal riktade aktiviteter for att inhdmta ny och fordjupad kunskap inom ett brett falt
som berdr patientsékerhet, juridik, medicinsk etik, pedagogik och patientmedverkan. I analysen
har forstudien forsokt vaga in den samlade kunskapen fran dessa olika aktiviteter och omraden.

Aktiviteter som genomforts under forstudien:

Studiebesok och méten med andra projekt och tjanster som har erfarenhet inom omradet

i Uppsala, Osterg6tland och Danmark.

Research i form av genomgang av utvarderingar av ovanstaende och andra projekt,
inlasning av juridiska forarbeten och lagtext samt inl&sning av relevant fakta inom

omréadet.

Ett inledande storre seminarium med deltagare fran bade varden och patientforetradare

for att fanga fragestallningar och behov.

En fordjupande workshop kring behov och risker ur vardens perspektiv med en mindre

grupp sakkunniga fran varden.
En webbenkat riktad till allménheten som besvarats av 500 personer.
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e Djupintervjuer och en malgruppsanalys av undermalgrupper till patienter, narstaende
och vardpersonal, totalt 47 intervjuer. Utdver djupintervjuer har konsulterna genomfort
fem observationspass pa vardmottagningar med sammanlagt 23 patientméten.

e En fordjupande workshop inom ett specifikt omrade (diabetes) for att samla mer
detaljerade behov och fragestallningar fran vardteam och patienter/narstaende.

e Bestéllning av en forskningsoversikt och litteraturanalys 6ver nyligen publicerade
aktuella studier inom omradet journal pa nétet och personligt halsokonto.

e Enstaka moten med patientrepresentanter och vardforetradare for att samla
kompletterande bakgrundsinformation.

e Deltagande i workshops och seminarier arrangerade av andra inom omradet

e Remissunderlag och remissrunda till ett stort antal specialister inom halso- och sjukvard.

4. Diskussion om forstudiens innehall

Fragan om patienternas tillgang till sina journaler via internet vacker ett stort engagemang fran
manga olika hall, bade fran invanarhall och fran vardens medarbetare. Fragan har manga
aspekter; juridiska, sakerhetsméassiga, etiska, medicinska, pedagogiska, politiska, principiella
och praktiska. Forstudien har i sina tva delrapporter beskrivit erfarenheter och synpunkter fran
breda grupper som berdérs av fragorna. Har summeras de insikter som forstudien tycker ar
viktigast att utga ifran infor kommande arbete.

4.1 Patienten behover vara mer delaktig i sin vard

Det finns egentligen ingen som ifragasatter att patienter ska kunna ta del av personlig
information om sin halsa pa natet som en av flera forutsattningar for att kunna vara en aktiv och
delaktig patient. Inom halso- och sjukvarden gar utvecklingen allt mer mot att patienter och
narstaende betraktas som samarbetspartners och resurser i arbetet. Flera landsting har gjort
analyser som visar att varden battre behdver ta tillvara patienten som en resurs for att klara
framtidens vard med en véxande och aldre befolkning. Vissa landsting, exempelvis Stockholm,
organiserar nu ocksa sin vard sa att funktionen “e-hédlsa” blir en central del i vardens processer
istallet for att enbart vara ett komplement vid sidan av. Utvecklingen kan ses dels som en
reaktion pa demografiska forandringar, dels som ett uttryck for en 6nskan om en mer jamlik
relation mellan patienter och vardpersonal.

De flesta beskriver det ocksa som en sjélvklarhet att uppgifter som man idag kan fa i form av
papperskopior ska kunna skickas elektroniskt sa snart som majligt. Man gor jamforelser mellan
hur ménniskor hanterar sin ekonomi och andra viktiga &renden med myndigheter via internet.

Alla ar 6verens om att effektmalet av journalatkomst ar en god, saker och effektiv vard, dar
informationshantering bara &r en, om &n en viktig, del. Det personliga vardmotet mellan
patienten och vardpersonalen &r i centrum, vare sig det sker fysiskt, via telefon eller via internet.
Erfarenheter fran sjukvardsorganisationen Kaiser Permanente i USA visar att ett vardmote kan
forbattras genom en mer genomtankt informationshantering mellan vardgivaren och patienten
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fore, under och efter motet. Det kan utvecklingen av e-halsotjanster framja, om
journalinformation tillsammans med annan, mer pedagogiskt utformad information kan
samspela i tjansterna. Ett forsta steg ar da att skapa forutsattningar for att kunna tillgangliggora
relevanta delar av journalinformationen fOr patienten via internet. Patientdatalagen innebér
ingen skyldighet, men daremot en majlighet for vardgivaren att lamna ut journalen elektroniskt,
nagot som alltsa tills vidare kan ses som ett erbjudande fran halso- och sjukvarden.

4.2 Vardens medarbetare behover sitt arbetsredskap

Patientdatalagen tydliggdr att patientjournalen inte &r patientens egendom utan ett centralt
arbetsverktyg for vardens medarbetare. Det &r inte patienten, utan varden, som ager
journalhandlingarna som uppréttas eller inkommer i vardens system. Nar vardgivaren har
lamnat ut information &r det som utldmnats déremot fritt for patienten att forfoga éver. Detta bor
vara en forutsattning &ven vid elektroniskt utldmnande.

For att kunna utfora sitt arbete har vardens medarbetare behov av ett verktyg dar all vasentlig
information om patientens hélsotillstand finns samlad som underlag for fortlopande bedémning
och insatser. Patienten har inget att vinna pa att vardens arbetsverktyg forsamras. Darfér maste
man ta hansyn till bade patientens behov av insyn och delaktighet och vardens behov av ett
fungerande arbetsinstrument i de l16sningar som gors for att utlamna journalinformation
elektroniskt.

Ett exempel ar fragan om hur lang tid som ska ga mellan att en anteckning gors och att patienten
far ta del av den elektroniskt. Det forekommer att journalen innehaller preliminara bedémningar
och arbetshypoteser som &nnu inte ar verifierade, men som ansvarig vardpersonal vill diskutera
med kollegor eller notera som tillfalliga minnesanteckningar. En vetskap om att patienten kan se
dessa overifierade hypoteser direkt via internet skulle kunna leda till att vardpersonalen later bli
att anteckna dem, med risk for forsamrad patientsakerhet. Ur ett patientperspektiv &r det inte
heller 6nskvart att fa svartolkade och potentiellt oroande uppgifter via internet utan
sammanhang och mojlighet att stalla foljdfragor. For den har typen av uppgifter har Sveriges
lakarforbund i sitt remissvar till forstudien foreslagit begreppet ”radrum”, som innebar en
tidsférdréjning innan journaluppgiften blir synlig for patienten. Under tiden hinner ansvarig
vardpersonal konfirmera eller avskriva hypotesen och dven vid behov kommunicera med
patienten. Ett radrum ska enligt forslaget anses forbrukat senast 14 dagar efter att handlingen
inkommit i journalen, da den automatiskt blir synlig aven for patienten. Sveriges lakarforbund
anser ocksa att det bor finnas en funktion i journalsystemet som gér det majligt for ansvarig
vardpersonal att manuellt publicera informationen tidigare an efter 14 dagar.

Forstudien bedomer att ett radrum behéver finnas for kanslig information, i enlighet med
Lakarforbudets forslag, samtidigt som merparten av informationen bér kunna tillgangliggtras
direkt for att kunna uppna de effekter man 6nskar i form av patientens delaktighet. Férstudiens
forslag pa modell for hur informationsméangder kan struktureras och utlamnas beskrivs narmare
i avsnitt 4.6.
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4.3 Det finns skillnader i synen pa vad som ska lamnas ut, samt hur
och nar

Patienten har ratt att begéra att fa sin journal utlamnad. Infor utlamnandet ska enligt
offentlighets- och sekretesslagen en menprévning goras. Det innebér att en ansvarig person
beddmer om informationen kan lamnas ut utan att orsaka men for patienten sjalv eller for tredje
man. Det &r ytterst ovanligt att en patient nekas att se hela eller delar av sin journal, men en
prévning maste alltid géras. Vardgivaren har ocksa ratt att bestamma medel for hur utlamnandet
ska ske.

| den remissrunda som forstudien genomfort, dar ett 30-tal svar fran olika specialister inom
halso- och sjukvarden inkommit, kan man konstatera att alla ar 6verens om varfor personlig
information via internet behovs; for att 6ka patientens mojlighet att vara aktiv och delaktig i sin
egen vard. Asikterna gér daremot isar kring frégorna vad, hur och nar journalinformation ska
lamnas ut elektroniskt. Resultatet 6verensstammer med tidigare erfarenheter fran de projekt i
Sverige som arbetat med fragan om journalatkomst for patienter via internet.

Gruppen patienter och nérstaende uttrycker ocksé olika &sikter och behov. A ena sidan finns en
onskan om att & tillgang till s& mycket information som méjligt sa enkelt som méjligt. A andra
sidan efterfragar man begriplig och relevant information och vill garna interagera med varden
kring innehallet, snarare an att bara kunna "hitta och titta” i en stor dataméngd. Ménga patienter
ser det som sjalvklart att fa ta del av sin egen information, men vill inte att nya administrativa
I6sningar for detta ska ga ut 6ver den befintliga varden. Enkater visar att manniskor har olika
installning till hur man vill ha personlig information om sin hélsa via internet. Losningar
behover darfor vara flexibla for att motsvara patienters och narstaendes behov.

Bland specialister inom halso- och sjukvarden med olika kompetenser och erfarenheter fordelar
sig asikterna utspridda langs en utdragen skala. | skalans ena ande finns de som tycker att all
journalinformation ska tillgangliggoras elektroniskt sa snart som majligt till s3 manga som
mojligt. I denna grupp anser man att lagstiftningen som styr sjukvardens rutiner for
sekretessprovning ar foraldrad och representerar en 6verbeskyddande och paternalistisk syn pa
méanniskor. Man tycker att utvecklingen gar for langsamt och att det basta vore att snabbt
komma ut med mycket information till manga, d&ven om vissa grupper helt bor undantas av
integritetsskal. Har aterfinns exempelvis de landsting som drivit forsoksprojekt inom omradet,
Ostergétland och Uppsala.

| den andra dnden av skalan finns de som ser risker med att information fran hélso- och
sjukvardens arbetsverktyg utlamnas okommenterat till en malgrupp som informationen inte
direkt ar skriven for. Man ser ocksa problem med att informationen kan lasas pa distans vid
olampliga tillfallen och skapa oro for méanniskor i svara situationer av sjukdom. Man tycker att
utvecklingen hastas fram utan tillracklig analys av konsekvenser och effekter. Har aterfinns ett
par av de yrkesforbund och intresseféreningar inom halso- och sjukvarden som besvarat
remissen.

Mellan dessa tva grupper finns synpunkter spridda éver hela skalan, dar nagra tycker att viss,
men inte all information fran journalen ska goras tillganglig via internet, andra tycker att man
ska utesluta vissa alders- eller patientgrupper, och andra att man ska laborera med olika former
av tidsfordrojning vi utlamnandet. En del tror att vardpersonal kommer att tvingas till nagon
form av otillaten dubbel journalféring, medan andra tror att dokumentationen kommer att bli
béttre for alla genom att patienten blir en tydligare malgrupp.
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Ett par remissinstanser, exempelvis foretradare for reumatologisk behandling, betonar att det
storsta vérdet ligger i att patienten sjalv kan tillféra information i form av egenskattningar och
egenmatningar. Man pekar ocksa pa majligheterna att tillfora pedagogisk information till
journalinnehallet, exempelvis forklarande texter, grafik och filmer. Tillsammans med patientens
egenrapportering kan det skapa nya former for beslutsstod, vardplanering och annan interaktion.
Stockholms l&ns landsting och projektet Mina halsotjanster utvecklar den typen av interaktivitet.

Det verkar finnas ett monster i synpunkterna som kan vara vart att fundera dver infor framtida
genomforandeprojekt. Den grupp som vill tillgangliggora allt pa bred front utgar framfor allt
fran ett patientmaktsperspektiv, ratten till sin egen information. Man betraktar
journalinformation frdmst som dataméngder som bor kunna hanteras rationellt och enhetligt i en
séker teknisk 16sning. Att visa upp dessa dataméangder &r i sig nog for att 6ka patientens
mojlighet till delaktighet anser denna grupp. Den grupp som uttrycker beténkligheter, och dven
den grupp som ser stora vinster med interaktiva tjanster betonar framfor allt behovet av en god
kommunikation och ifragasatter effekterna av en bred atkomst av journalinformation.

4.4 Journalinformation bér ses som en integrerad del av olika
halsotjanster

Forstudiens slutsats av den erfarenhet som finns inom omradet ar att 6kad tillganglighet, battre
kommunikation och mer interaktion ar det som patienter framst efterfragar, och dven det som
bast gagnar sjukvardens processer. Journalinformation kan och bor vara en del av den
personliga information som en patient far ta del av via internet. Men journalinformationen
behover ses som en del av en helhet, dar resultatet &r valfungerande halsotjanster pa internet for
bade medborgare och vardens aktorer, och dar tjansterna ar en integrerad och viktig del i
vardens processer.

Forstudiens bedémning ar att [6sningar som tydligt definierar informationsdgarskap och
informationsutbyte &r centrala om man vill na fram till ett mer jamlikt forhallande och ett
effektivt samarbete mellan varden och patienten. Viss information skapas effektivast i varden,
som varduppmatta varden och bedémningar. Annan information skapas effektivast av patienten,
som information om tobaksvanor eller egenskattningar. Det finns forskning som tyder pa att
vissa informationsméangder i journalen skulle halla hogre kvalitet om patienten sjalv ansvarade
for att uppdatera dem. Slutligen behover viss information floda mellan parterna for att uppna en
effekt, som exempelvis vid tidbokning, vardplanering och uppfdljning.

Vilken information som ska lamnas till vilken patient, samt nér och hur, boér anpassas efter
tydliga effektmal for tjanster som tas fram i nara samverkan mellan patientforetradare och
vardgivarrepresentanter. Det kan vara relevant for vissa patienter att fa tillgang till all sin
journalinformation i form av ett kontoutdrag liknade det man far i internetbanken. Men for
manga skulle mer specifika tjanster som “Mina likemedel” eller ”Min familjs vaccinationer” ge
mer nytta an en allman oversikt byggd pa journalsystemens struktur och funktionalitet. For vissa
patienter i vissa situationer kan det dessutom vara ol&mpligt att kanslig information finns
elektroniskt pa ett konto som nagon annan kan tilltvinga sig ratten att lasa.

Darfor ar forstudiens forslag att kommande insatser dgnas at att utveckla tjanster riktade till
specifika malgrupper som innehaller relevant journalinformation, berikad med pedagogisk
information fran exempelvis 1177.se, och som innefattar kommunikationsmojligheter med
vardens medarbetare. Tjansterna bor ses som ett erbjudande fran varden som kompletterar
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fysiska besdk och telefonkontakter och som anvénds for att dka tillgdngligheten och
interaktionen med malet att uppna battre halsa. Internationella erfarenheter fran olika slags vard-
eller halsokonton pa nétet visar att en nyckel till framgang ar att ett konto har en koppling till
vardens processer sa att de inte upplevs som “tomma”. De behover ocksé vara enkla att anvianda
for att bli attraktiva.

4.5 Lagstiftningen behéver komma ikapp utvecklingen inom e-hélsa

Den nuvarande patientdatalagen fran 2008 reglerar méjligheterna att lamna ut
journalinformation elektroniskt till patienter. Annan central lagstiftning &r offentlighets- och
sekretesslagen, patientsékerhetslagen, halso- och sjukvardslagen samt den registerlagstiftning
som finns inom omradet.

Forstudiens juridiska analys visar att patientdatalagen inte réattsligt definierar den typ av
internetbaserat halsokonto eller halsotjénster som utldmnande av journaluppgifter i praktiken
behover leda till. Det ar ocksa otydligt om hur begrepp i lagtexten som direktatkomst eller
utlamnande pa medium for automatiserad behandling egentligen ska tolkas nar tekniken
utvecklas. Ytterligare en allvarlig svaghet i nuvarande lagstiftning ar att personuppgifter inte
kan hanteras om patienten ansesvara beslutsoformagen, exempelvis pa grund av demens eller
allvarlig psykisk sjukdom. Datainspektionen har uttryckt att regeringen bor dvervdga en
forfattningsreglering pa detta omrade. Inom registerforfattningarna finns brister i skyddet for
den personliga integriteten vid utlamnade av allménna handlingar i elektronisk form.

| forstudiens remissrunda har Uppsala l1&ns landsting anmalt att den sekretess- och tystnadsplikt
mot patienten sjalv som regleras i offentlighets- och sekretesslagen samt patientsdkerhetslagen
upplevs som forlegad. Den kan anses sta i motsats till 6vergripande bestammelser i Halso-och
sjukvardslagen om att framja patientens stallning och sjalvbestammande i varden. Infor den
nuvarande patientdatalagen valde lagstiftaren att inte gora nagra forandringar inom detta
omrade, vilket kan vara vart att omprova.

Det pagar for narvarande tva statliga utredningar som bér kunna hantera de brister som &r
identifierade i nuvarande lagstiftning. Det &r dels den sa kallade Patientmaktsutredningen, dels
en utredning som ska se Over registerlagstiftningen. Regeringen kommer ocksa att tillsatta
ytterligare en utredning om en sammanhallen och mer andamalsenlig informationshantering
dver organisationsgranser, exempelvis mellan hélso- och sjukvarden och socialtjansten.

Den modell for fortsatt arbete som forstudien arbetat fram, och som beskrivs narmare under
nasta rubrik, utgar fran gallande lagstiftning for att arbetet med att tillgangliggora
journalinformation till patienten via internet inte ska behdva avstanna. Det vore dock dnskvért
att modellen, utdver att accepteras av vardgivare och myndigheter, ocksa far en egen reglering i
lag. Det skulle starka bade allmanhetens och myndigheters fortroende for hanteringen av
personlig halsoinformation. Eftersom modellen innefattar olika omraden; utdver halso- och
sjukvard aven offentlig e-férvaltning och naringsliv, beror den ocksa flera lagomraden. Pa sikt
vore det darfor onskvart med en speciell statlig utredning for modellen personligt halsokonto,
eller EHR-PHR, i likhet med den valfrihetsmodell som utretts brett inom hjalpmedelsomradet.
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4.6 Forstudiens forslag: Modellen EHR-PHR

Den modell forstudien foreslar har utgatt fran en bedémning av vad som ar méjligt att gora
inom nuvarande lagstiftning for att tillgangliggora journalinformation med malet att oka
patientens delaktighet i sin egen vard. Modellen beskriver hur information bor struktureras och
utlamnas ur ett logiskt och juridiskt perspektiv. EHR star for Electronic Health Record och
anvands i internationell litteratur bade for att beskriva ett elektroniskt journalsystem och en
tjanst dar patienten far lasa journalinformationen. PHR star for Personal Health Record och
anvands for att beskriva ett personligt halsokonto dar patienten sjélv kan fora anteckningar och
samla information.

Forstudiens bedémning ar att modellen har manga fordelar, utver att vara tillampbar inom
géllande réatt. Den placerar patienten tydligt i centrum som informationsdgare och skapar
mdjlighet for patienten att sjalv styra 6ver hur informationen delas med andra. Samtidigt
erbjuder modellen vardens medarbetare bibehallen kontroll 6ver journalen som arbetsredskap
och en mojlighet att styra vad som utlamnas och pa vilket satt beroende pa vilka effekter man
vill uppna. Modellen skapar ocksa forutsattningar for en strukturerad interaktion kring bland
annat journalinformation mellan patienten och vardgivaren. Remissinstanserna har dverlag varit
positiva till modellen.

Modellen illustreras med nedanst&ende bild och beskrivs ndarmare under bilden.

Socialstyrelsen

O

Vardgivarens konto (EHR) Patientens halsokonto (PHR) Patientgrupp

Patientdatalagen (PDL) ' Civilt avtal

All utlamning sker pa medium fér automatiserad behandling

Bild 3: Modell for EHR-PHR (Din journal pa natet). Ingar aven i bilaga 1.
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e Modellen bygger pa att vardgivaren menprévar och utlamnar information fran
journalsystemet, fack 1 i bilden, till en exportyta, fack 2. Behandlingen av
personuppgifter sker med stod av patientdatalagen, vilket medfor att vardgivaren ar
personuppgiftsansvarig och att patienten enbart kan se informationen men inte paverka
den.

e Patienten kan fora over informationen till ett personligt hélsokonto, fack 4 i bilden.
Detta konto bor inte forvaltas av en vardgivare utan av en annan tjansteleverantér som
kan vara privat eller offentlig, men som inte ar beroende av en vardgivare eller en
myndighet. Kontoinnehavarens behandling av personuppgifter utgor ett led i en
verksamhet av privat natur och &r darmed undantagen bade personuppgiftslagens och
patientdatalagens tillampningsomraden. Patienten kan da fora vilka anteckningar eller
uppgifter som helst och relationen mellan kontoinnehavaren och tjansteaktéren &r en
avtalsmassig fraga.

e | det personliga halsokontot tar patienten emot den information som varden lamnar ut
och den blir dar fri for patienten att sjalv hantera och férfoga éver. Viss information
kommer i form av paketerade tjanster fran vardgivaren, som en kalender med
tidbokningsfunktion eller en ldkemedelslista. Annan journalinformation kan begéras ut
som enskilda handlingar och samlas i det personliga kontot. Patienten kan pa den
personliga sidan ocksa fora egna anteckningar och samla kompletterande information
fran fritt valda kallor. Har kan man ocksa avgora vilka andra man vill 6ppna upp sitt
personliga konto for, exempelvis familjemedlemmar eller andra utsedda ombud. Man
bor ocksa kunna hantera sparrar och samtycken kring sin information i den personliga
delen och ta del av loggar 6ver andras atkomst till uppgifterna.

e For att skapa mojligheter for interaktion i halsotjanster och vardprocesser bor dven
patienten kunna 6verfora viss, strukturerad information till vardens system. Darfor finns
fack 3 i bilden, som motsvarar patientens exportyta mot vardgivaren. Vardgivare
behover stalla krav pa innehall och struktur i den information man énskar fran patienten
sa att den kan foras fran exportytan i patientens halsokonto till vardens journalsystem
utan att medféra merarbete eller tolkningsproblem.

e Patienten kan i denna modell ocksa fa en méjlighet att verfora valfri personlig
information och dela den med andra i olika slutna grupper eller forum, fack 5 i bilden.
Pa sa satt kan sma eller stora kunskapsmangder genereras och bilda underlag for olika
slags patientforum eller patientdrivna kvalitetsregister.

4.7 Viktiga forutsattningar for modellen

Modellen behover framfor allt accepteras av forstudiens bestéllare och av vardgivare for att
sedan kunna utvecklas i kommande arbete. Har beskrivs de viktigaste forutsattningar for
modellen som forstudien har identifierat och som behdver detaljeras i kommande arbete.

e Allt utlamnade och all atkomst behdver ske genom stark autentisering och
informationen behdver vara krypterad. Modellen bygger pa att allt utlamnande sker
genom medium fér automatiserad behandling, och inte genom direktatkomst.
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Pa sikt kravs ett dvergripande regelverk for utlimnande och informationséverforing,
forslagsvis hanterat av Socialstyrelsen i samrad med Datainspektionen. Detta kraver
sannolikt ett nytt forfattningsstod.

Vardgivare behdver ta fram rutiner for att menprova och utlamna journalinformation
elektroniskt fran fack 1 i modellen till fack 2, exportytan. Grunden fér menprévning ar
att den utfors manuellt, for varje informationsméangd, eftersom en beddmning behdver
goras av att informationen inte innehaller nagot som kan vara till men for patienten sjalv
eller for tredje part. Forstudien ser en mojlighet att inom gallande lagstiftning, for vissa
informationsmangder, utfora en generell menprovning for allt innehall i den
specificerade informationsmangden. En sadan valdefinierad och sekretessprovad
informationsmangd bor sedan kunna utldmnas automatiskt. Detta kan galla for uppgifter
som till sin natur anses vara harmldsa for den enskilda patienten och dér patienten
snarare forvantas k&nna till informationen. Exempel &r ordinationer, stora delar av
varningsinformationen eller tidsbokningar. Utlamnandet skulle i dessa fall kunna styras
av en overgripande policy pa vardgivarniva.

Vardgivare behover utarbeta en policy som reglerar vilka informationsmangder som
utldamnas och definierar villkor for utlimnandet. Policyn behdver definiera vilka
informationsméangder som ska omfattas av det radrum som forstudien foreslar i enlighet
med forslag fran Svenska lakarforbundet, och vilken tidsram som galler for Gvriga
informationsmangder. Den 6vergripande policyn kan ge mojlighet for lokala
kompletteringar pa verksamhetsniva. Vissa verksamheter kan da tillgangliggora mer
information i ett tidigare skede till delar av sina patienter medan andra verksamheter kan
ha ett mer begransat erbjudande, allt beroende pa verksamhetens karaktar och patienters
och vardgivares behov. En policy kan ocksa ge utrymme for att ansvarig vardpersonal
pa individniva ocksa kan fatta beslut om undantag for radrumstiden for vissa patienter
efter en bedémning och éverenskommelse med patienten.

Utdver en policy behdver vardgivaren och patienten uppratta nagon form av
overenskommelse eller kontrakt kring vilken information som utbyts och pa vilket sitt. |
vissa fall kan det rdcka med att patienten loggar in i det personliga kontot och accepterar
villkoren for tjansten. | andra fall kan det behdvas ett samtal mellan ansvarig
vardpersonal och patienten dar man gar igenom hur tjansten ska anvandas i
vardprocessen och hur ansvaret fordelas, och forst darefter accepteras villkoren
elektroniskt. Om man exempelvis dverlater egenvardsatgarder som ar en del av vard och
behandling till patienten, eventuellt i samverkan med anhdriga eller kommunal
hemtjénstpersonal, kan regelverket behdva fortydliga att ett sddant ’delat arbetssitt” ska
formuleras i en 6verenskommelse. Forstudiens bedémning &r att en évergripande policy,
kombinerat med kontrakt kan leda till en flexibel utveckling i varden av tjanster som
innehaller journalinformation.

Vardgivare behover ocksa ta fram kravspecifikationer pa innehall och struktur for den
information man onskar fa tillbaka fran patienten, inom ramen for de olika tjanstepaket
man tar fram. Det kan galla en tidbokningsforfragan, en egenmatning via
medicinteknisk apparatur, ett sjalvskattningsformul&r, uppgifter om tobaksvanor eller en
begéran om rattelse till en journaluppgift. Dessa kravspecifikationer gor att den
tjansteleverantdr som erbjuder ett personligt konto kan uppfylla sin del av kraven for att
tjdnsterna ska fungera. En tankbar grundtjanst att erbjuda &r att patienten bade kan
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begara och fa handlingarna utlamnade elektroniskt, exempelvis i ett format for digitalt
langtidsbevarande som PDF/A-1.

e Journalsystem behdver férses med en funktion for att manuellt kunna exportera
information mellan fack 1 och 2 i bilden.

e Paett nationellt plan behdver Socialstyrelsens arbete med ett gemensamt facksprak som
bidrar till utvecklingen mot en allt mer strukturerad journal fortsatta och féljas. Pa
samma satt behdver CeHis och Ineras arbete med en gemensam IT-arkitektur och
grundlaggande infrastrukturtjanster utvecklas och anvandas. Vissa grundlaggande
stodtjanster for exempelvis utlamnande, spérr- och samtyckeshantering, liksom
tjanstekontrakt, ar en forutsattning for att offentliga och privata aktorer ska kunna bygga
mer forfinade och anpassade tjanster i nasta niva.

e Paett nationellt plan behover ocksa diskussioner foras om hur en samhéllsaktor skulle
kunna hantera och erbjuda ett personligt konto enligt modellen. Modellen éppnar for
privata aktorer att erbjuda kontoldsningar, men det ar rimligt att anta att samhallet pa
nagot satt vill ansvara for en langsiktig och saker 16sning som bade medborgare,
vardgivare och andra aktorer kan ha fortroende for.

4.8 Modellen som ett stod for e-tjanstesamhaéllet

Forstudiens modell EHR-PHR é&r framtagen ur behov som ror hélso- och sjukvard. Men
modellen har forutsattningar att anvandas dven av andra myndigheter och organisationer som
vill dela information med individer. Ett vidare begrepp av ett personligt konto skulle kunna
medfdra att patienten/medborgaren kan samla olika slags information som han/hon har behov av
i sitt konto, oavsett organisationsgranser och lagutrymmen. Kroniskt sjuka, funktionshindrade,
foraldrar till allvarligt sjuka barn och &ldre ar exempel pa grupper som ofta har flera kontakter
an enbart med halso- och sjukvarden kring sitt halsoarende, exempelvis den kommunala
omsorgen, hjalpmedelscentraler, skolan och forsékringskassan.

Inom E-delegationen pagar ett arbete med att samordna statliga myndigheters olika
utvecklingsprojekt kring e-tjanster. Forstudiens bedémning dr att ett ndrmare samarbete mellan
halso- och sjukvarden och e-delegationen kring forstudiens modell skulle kunna leda till en
tydligare gemensam utveckling kring personliga tjanster dar halso- och sjukvardens erfarenheter
tas till vara och kan ateranvandas.
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Bilden nedan visar hur modellen kan anvandas om bade vardgivare och andra myndigheter vill
kommunicera med samma individ, dar individen i sin personliga del kan samla och hantera
information och &renden.

Forsakringskassan

Tandvard

II-' Sociala myndigheter

Vardgivare 1
Rattsliga myndigheter

Vardgivare 2
Skolan

Vardgivare 3

Bild 4: Patienten i centrum — mojlig utveckling. Ingar dven i bilaga 1.

5. Forslag till fortsatt arbete

5.1 Utgangspunkt for forslagen

Nér det galler fortsatt arbete &r forstudiens uppfattning att journalinformation via internet
behover ses som en del av en helhet om man vill na det langsiktiga effektmalet som &r
patientens dkade delaktighet i sin egen vard. Forstudiens uppfattning &r att tillgang till
journalinformation i sig inte ar tillrackligt for att uppna malet, utan att fokus ligger pa ckad
kommunikation och interaktion mellan patienter, narstaende och vardpersonal. Darfor ser
forstudien behov av att utveckla halsotjanster pa natet som innefattar journalinformation,
snarare an en tjanst i sig som enbart visar upp journalinformation. Detta bor goras nationellt for
att vara till nytta for alla regioner och landsting, vilket inte hindrar att lokala projekt samtidigt
arbetar vidare med ett lokalt perspektiv som kan bidra till kunskap och utveckling.

For att malet med okad delaktighet ska uppnas ar det viktigt att aktivt involvera bade
patientforetradare och ansvarig vardpersonal i det fortsatta arbetet. Genom att vara valdigt tydlig
med vilka effektmal man vill uppna i varje enskild hélsotjanst som tas fram, vilka
anvandargrupper som ska generera effekterna, och vilket innehall som bast stodjer malet, 6kar
chanserna att tjansterna verkligen anvands och ger effekt. Det ar ocksa viktigt att fortlopande
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utvardera och bedriva forskning kring utvecklingsprojekten for att fa kannedom om de faktiska
effekterna och fa 6kad kunskap att dra nytta av i nya utvecklingsetapper.

Forstudien har foreslagit en modell, kallad EHR-PHR, som grund for fortsatt arbete med att
logiskt och juridiskt strukturera dverforing av journalinformation mellan vardgivare och
patienter. Denna modell behdver accepteras av forstudiens bestéllare for att kunna vara en
utgangspunkt for fortsatt arbete. Eftersom modellen forutsatter fler aktorer an vardgivare,
behdver en diskussion foras om hur vardgivare och andra ser pa behovet av en samhallsaktor
som tar ansvar for den personliga delen av modellen, och hur vardgivare vill kunna paverka
kraven pa aktorer for den personliga delen.

Arbetet med att realisera modellen fullt ut kommer att ta manga ar, men redan under 2012 kan
det vara majligt att realisera patienters tillgang till journaluppgifter via internet i en forsta etapp.

5.2 Behov av ny lagstiftning

Forstudien har i sin modell utgatt ifran géllande lagstiftning men lyft flera svagheter som finns
inom omradet. En bedémning &r att nagon av de tva, snart tre pagaende statliga utredningar som
namnts kan leda till att dessa patalade brister far en tydligare reglering.

Forstudien bedomning &r att &ven modellen EHR-PHR som forstudien foreslar pa sikt skulle
behdva regleras genom en egen utredning. Modellen tar avstamp i bestdammelsen i 6 8
personuppgiftslagen som sager att behandling av personuppgifter som utgor ett led i en
verksamhet av privat natur &r undantagen personuppgiftslagens bestdmmelser. Forstudiens
beddmning &r att denna juridiska grund ar tillrécklig for att i nasta steg bedriva en eller flera
lagenliga piloter i liten skala dar man narmare kan utarbeta och utvardera modellen. Men om
sjukvardshuvudmannen tillsammans med andra centrala aktorer pa vard- och omsorgsomradet
enas om att modellen ska erkannas och implementeras nationellt kravs en tydligare lagreglering
pa sikt for sjalva modellen.

Forst och framst har det en stor betydelse for allmanhetens, férvaltningsmyndigheternas och
naringslivets fortroende for modellen och de tjanster som bygger pa den att den erkanns av
lagstiftaren. Behovet av reglering kommer att finnas pa flera plan, bade pa det semantiska,
personliga och civilrattsliga planet. Det ar svart att saga i nulaget om modellen kréaver en egen
forfattningsreglering eller om den kan inkorporeras i annan lagstiftning. Om patientens
personliga konto ska betraktas som ett medborgarkonto med interaktion och
informationsgranssnitt till flertalet myndigheter, forutom vardens och omsorgens aktorer, ar det
mer lampligt att modellen far en egen lagreglering och hanteras i en egen statlig utredning.

Ytterligare ett juridiskt fokusomrade &r ansvaret for den aktor som kan forvantas svara for ett
personligt hdlsokonto. Det kan vara en offentlig aktdr, en myndighet, eller en privat aktér som i
konkurrens med andra erbjuder personliga konton med inbyggda e-tjénster av olika slag. Det
behdver utredas vilket ansvar tjansteaktdren har for behandling av enskilds personuppgifter nar
de sker som ett led i en verksamhet av privat natur. Oavsett om det ar en samhéllsaktor eller en
privat aktor som svarar for det personliga kontot sa finns det skal att varna om den enskildes
integritet. Forstudien ser ett behov av en andamalsenlig forfattningsreglering kring modellen
EHR-PHR som beaktar bade den enskildes, vardens och andra akttrers mest centrala behov. Det
borde kunna leda till att de juridiska problemstéliningar som &r kopplade till
personuppgiftsansvaret, liksom andra IT-réttsliga fragor skulle kunna I6sas pa ett
tillfredsstéllande sétt.
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5.3 Fdrslag for 2012: Starta pilotprojekt med utredningsstod

e Etteller flera pilotprojekt dar man i liten skala arbetar med att tillgdngliggtra viss,
utvald journalinformation till vissa patientgrupper, som en del av en stérre helhet med
bade 6ppen och inloggad kompletterande information. Utvecklingen av tjansterna bor
ske i nara samarbete med bade patienter och vardpersonal, samt foljas och utvérderas av
utomstaende forskningsresurser. Piloterna kan anvanda sig av skilda tekniska I6sningar
for att hdmta och visa upp informationen som underlag for en utvardering av tekniska
l6sningar. Syftet bor vara att huvuddelen av pilotverksamheten ska kunna skalas upp
och ateranvandas nationellt efter utvardering. | pilotprojekten bor modellen EHR-PHR
anvandas och en koppling bor ocksa finnas till fortsatt arbete med begreppet
Halsoarende, samt till Socialstyrelsens arbete med gemensamt facksprak.

e Till pilotprojekten bor ett utredningsstod kopplas som detaljerar och férankrar de steg i
modellen EHR-PHR som beskrivits i forstudien. Utredningsstodet ska utga ifran de
behov som finns i piloterna men lyfta och forankra fragorna pa ett generellt plan for att
utveckla modellen for kommande bredare anvandning. Utredningsstddet kan exempelvis
bista med framtagandet av vardgivarpolicy och kontrakt for utlamnande, beskrivning av
juridiskt informationsansvar vid varje steg i informationsoverforingen, krav pa
informationsmangder och struktur for utbyte mellan vard och patient, samt forslag pa
hur kompletterande pedagogisk information ska tillféras journalinformationen.
Utredningsstddet bor bemannas med en bred kompetens som innefattar juridik, medicin,
informatik och pedagogik. Detta utredningsstdd kan &ven anvandas som bollplank for
andra, exempelvis regionala projekt som hanterar journalinformation eller statliga
utredningar.

5.4 Forslag: Kompletterande forstudier for kommande etapper

e En forstudie som arbetar vidare med modellen EHR-PHR och som dven innefattar
aktorer utanfor halso- och sjukvarden. Forstudien ska sarskilt beakta fragan om aktorer
for ett PHR och hur samverkansformer dver myndighets- och organisationsgranser kan
hanteras. | detta projekt bor dven fragor om infrastruktur, regelverk och koncept for ett
personligt konto kunna beskrivas och i viss man testas genom exempelvis proof of
concept eller skisser. Det ar lampligt att CeHis inleder detta arbete eftersom det utgar
ifran halso- och sjukvardens behov och krav, men forstudiens uppgift bor ocksa vara att
beskriva vilka som efter forstudieperioden kan driva fragan vidare mer permanent utan
att halso- och sjukvarden forlorar sitt inflytande. Forstudien bor paga under minst 6
manader.

e En kortare forstudie som tar fasta pa ett av de invanarbehov som framkommit tydligast
under forstudien, vilket ar att fa en dverblick dver sina egna, och géarna familjens,
vaccinationer. Forstudiens syfte ska vara att inventera nuldget och utreda vad som krévs
juridiskt, medicinskt, informatiskt och pedagogiskt for att pa sikt inféra en nationell
vaccinationstjanst. Forstudien bor paga i minst 3 manader.
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