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Grundstrukturen som grundlag for elektroniske patientjournaler
Af stud.scient. Anna K. A. Vallgarda

Abstrakt

Sundhedsstyrelsen har gennem de sidste to ar arbejdet pa at lave en fallesstruktur for fremtidens
elektroniske patientjournaler, der bl.a. skal sikre, at man ogséd fremover kan udveksle data mellem
sygehuse i Danmark. Denne struktur, refereret til som Grundstrukturen, forligger nu i version 1.01 og
har forinden varet igennem en bred skriftlig horing og en afprovning pa en sygehusafdeling.

Denne opgave indeholder en analyse af de indvendinger, brugerne er kommet med sat 1 relation til den
udvikling, Grundstrukturen har gennemgéet. Opgaven anfagter den made, hvorpa Sundhedsstyrelsen
har udarbejdet og revideret Grundstrukturen bade i forhold til brugernes onsker og adfardsmenstre og
med hensyn til den metodiske tilgang, der er benyttet.

Opgave er ikke en egentlig sundhedsfaglig vurdering, Grundstrukturens konsekvens for det
sundhedsfaglige arbejde. Den er skrevet ud fra et datalogisk perspektiv og indeholder principielle
overvejelser om de komplekse informationsstrukturer, som en patientjournal reprasenterer, samt de
kulturelle ssmmenhange den indgar i. Analysen bygger pa brugernes reaktioner pa Grundstrukturen
som de kom frem gennem en horing og en konkret afprovning, som supplement benyttes andres
forskning i det sundhedsfaglige arbejde, der iser gor op med den klassiske kognitive model for
problemlosning som en brugbar modellering.

Sundhedsstyrelsen synes i deres forarbejde og analyse at have overset eller negligeret en rakke
kulturelle, adferdsmaessige og kompleksitetsmassige aspekter ved brugen af journaler. F.eks. at leger og
sygeplejersker har forskellige behov mht. hvilke informationer, der skal indga i journalen, hvilket giver
problemer med overblikket, nar de 1 modsatning til i dag skal bruge den samme. Et andet eksempel er
Sundhedsstyrelsens forstaelse af journalinformation som noget, der kan bruges i mange sammenhange,
og at det primert er et sporgsmal om at fa informationsteknologien til at understotte dette, upaagtet, at
undersogelser viser, at journalinformation 1 hej grad er athengig af en kontekst, der gir ud over
faktuelle oplysninger som tid, sted og person. Alt i alt betyder dette, at hvis Grundstrukturen, som den
foreligger nu, skal implementeres, vil den efter alt at domme forringe kvaliteten af journalerne og
dermed af det sundhedsfaglige arbejde, der er athzngig af den.

Tak til Lone Asp fra Sundhedsstyrelsen, som har besvaret en raekke af de sporgsmal jeg har haft
undervejs.
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1. Indledning

Papirpatientjournaler fungerer i dag som arbejdsredskab for det sundhedsfaglige personale, idet
de bruges af den enkelte til at danne sig et overblik over en given patients tilstand og til at
formidle information om hans/hendes udvikling eller planer for behandlingen til de andre
aktorer. De fleste journaler er i dag kildeorienterede, dvs. at hver personalekategori, der har
behov for at journalisere, gor det pa sit eget ark. Det betyder, at legen og fysioterapeuten
egentlig ikke skriver i samme journal, men at deres respektive journaliseringsark holdes sammen
af et omslag og den helhed udgoer det, man normalt refererer til som ’journalen’. Lagernes del
af journalen er dog den, der oftest konsulteres af alle der har med patienten at gore, fordi det er
herigennem, at overblikket over patientens tilstand bedst dannes. Informationerne i alle dele af
journalen er som regel anfort i den rekkefolge de skabes, dvs. kronologisk.

Elektroniske patientjournaler synes at vaere en naturlig metode til at opfylde et onske om at
koble journalens forskellige dele tettere sammen og derved at forbedre muligheden for at have
den relevante information tilgeengelig pa det rigtige tidspunkt. Derfor handler langt de fleste
projekter med elektroniske patientjournaler ikke kun om ’at satte strom til journalerne’, som
man kender dem 1 dag, men ogsa om at restrukture indholdet og maden de anvendes pa.

Elektroniske patientjournaler er allerede indfort, eller under udvikling, pa en reekke hospitaler
og sygehuse. Konsekvensen af, at alle mere eller mindre uathaengigt af hinanden udvikler egne
systemer, synes at vare et virvar af datastrukturer, hvor det ikke nedvendigvis vil vere muligt at
udveksle informationer pa tvars. Derfor blev det med ”National strategi for I'T i
sygehusvaesenet 2000-2002” besluttet at udarbejde en forlebs- og problemorienteret
grundstruktur for elektroniske patientjournaler (Grundstrukturen) [NSE, 2000].

Formailet med Grundstrukturen er at danne en falles standard, som kan sikre, at
informationsudvekslingen mellem hospitaler kan lettes, saledes at patienter ogsa fremover kan
overfores til andre hospitaler uden alt for store administrative omkostninger. Grundstrukturen
er ogsa tenkt som et middel til at forbedre journalen som varktej i det sundhedsfaglige arbejde.
Ideen er, at det fremover skal blive lettere at udveksle patientinformation pa tvers af de
tagegrupper som sygeplejersker og leger reprasenterer. [Sundhedsstyrelsen, 2002¢ & 2002a]

Sundhedsstyrelsen har siden 2000 arbejdet pa at udvikle en falles struktur for fremtidige
elektroniske patientjournaler. Udviklingsprocessen kan kort opsummeres i folgende 7 skridt,
der rummer de offentliggjorte trin:

1. Sundhedsstyrelsen er gennem en rekke arbejdsgrupper naet frem til en begrebsmodel,
Grundstruktur version 0.2. [Sundhedsstyrelsen, 2000a]

2. Tapril 2000 blev Grundstrukturen version 0.2 sendt i horing til en lang reekke
interessenter, som amter (og HS), leveranderer, interesseorganisationer samt sygehuse
og hospitaler.

3. Tjuli 2000 udgav det Nationale Standardiseringsforum for Elektronisk Patientjournal
(NSE) en statusrapport, der beskrev det fortsatte arbejde.

4. Horingssvarene blev 1 oktober 2000 sammendraget og offentliggjort i en rapport.
[Sundhedsstyrelsen, 2000¢]



5. Tlebet af 2001 blev Grundstrukturen version 0.2 afprovet pa Thoraxkirugisk afdeling pa
Gentofte Amtssygehus, i et projekt ved navn Aftestning af Begrebsmodel for
Elektronisk patientjournal (A-B-E projektet).

6. Ijanuar 2002 blev det omfattende datamateriale fra A-B-E projektet offentliggjort i en
opsummerende rapport. [Sundhedsstyrelsen, 2002b]

7. 1 Januar 2002 forela den naste offentliggjorte version af Grundstrukturen (1.01), som
var blevet tilpasset pa baggrund af heringsrunder og afprovningen. Version 1.01 er pt.
den seneste version af Grundstrukturen. [Sundhedsstyrelsen, 2002¢]

Der er efterhdnden indsamlet en rekke erfaringer med storre it-projekter, som viser, at det er
vigtigt for systemernes succes, at de rent faktisk kan anvendes 1 brugernes arbejdssituationer.
Dette kan synes en selvfolgelighed, men faktum er, at der stadig laves systemer, der ikke kan
anvendes efter hensigten. Arsagerne kan vaere mange, men ofte skyldes det noget sd banalt som,
at man ikke har undersogt nojagtig, hvilke arbejdssituationer man enten forseger at understotte
eller 2ndre. Sundhedsstyrelsen har 1 sin udarbejdelse af Grundstrukturen inddraget de
tremtidige brugere og udviklere af elektroniske patientjournaler gennem horing og afprovning
af et konkret system, der bygger pa Grundstrukturen. Dette er et godt skridt pa vejen til at
skabe et brugbart fundament for fremtidens patientjournaler, men skal det have betydning,
kraever det samtidig, at styrelsen ogsa lytter til de reaktioner, de horte parter kommer med.

Bade A-B-E projektet og horingssvarerne peger pa forskellige problemer ved Grundstrukturen.
Horingssvarene viser f.eks. en stor uenighed om, hvor detaljeret Grundstrukturen skal vere, og
A-B-E projektet papeger bl.a., at der hersker forskellige opfattelser af nogle af
Grundstrukturens begreber blandt hospitalets aktorer (sygeplejersker og leger).

Milet med opgaven er at undersoge, 1 hvilket omfang det er lykkedes Sundhedsstyrelsen at
skabe en hensigtsmaessig Grundstruktur for den elektroniske patientjournal. Herunder om den
1) har benyttet en hensigtsmeassig fremgangsmade i forhold til at sikre, at elektroniske
patientjournaler, der bygger pa Grundstrukturen, ogsa kan bruges i praksis, 2) har anvendt de
brugerreaktioner, den fik gennem heringssvar og afprevning, til at forbedre grundstrukturen,
og 3) om den i ovrigt har taget hojde for, hvad man bl.a. pa grundlag af forskning ved om
arbejdsgange pa hospitaler og journalens funktion 1 disse, herunder i samarbejdet mellem
tagegrupperne. Dette med henblik pa at vurdere, om man ma frygte, at Sundhedsstyrelsen med
Grundstrukturen er ved at bidrage til problematiske it-projekter pa landets hospitaler.

‘Brugernes reaktioner’ referer til de indkomne horingsvarer og de resultater fra A-B-E
projektet, der er blevet offentliggjort. Horingssvarene er resultatet af en horing, hvor forslaget
var sendt til amter, sygehuse, interesseorganisationer og leveranderer, 1 alt 192 forskellige
interessenter. 34 svarede, fordelt pa 9 amter & HS, 4 leverandorer, 11 interesseorganisationer
og 10 sygehuse. Horingssvarene er af meget varierende lengde, men de af horingsparterne, der
selv har arbejdet med elektroniske patientjournaler leverer mere detaljerede horingssvar, det
gaelder iszr Ribe og Arhus Amt. A-B-E projektet bestod i at implementere et konkret system
med udgangspunkt i Grundstrukturen, afprevningen blev foretaget pa Thoraxkirurgisk afdeling
pa Gentofte Amtssygehus. Resultaterne fra selve A-B-E projektet har det desvarre ikke varet
muligt at fa stillet til radighed, da Sundhedsstyrelsen ikke mente, de havde en form, der kunne



udleveres.! De reaktioner, brugerne havde pa Grundstrukturen under afprevningen, kan derfor
kun belyses ud fra den prasentation af projektet, som Sundhedsstyrelsen har udarbejdet. Dette
betyder, at jeg kun har adgang til de reaktioner, som Sundhedsstyrelsen har fundet relevante at
drage frem i en relativ kortfattet redegorelse. Alt det materiale om brugernes reaktioner, som
anvendes i denne opgave, er tilgengeligt pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside. Horingssvar og A-
B-E projektet vil i denne opgave blive betragtet som empirisk materiale.

Opgaven vil ikke indeholde en detaljeret ssmmenholdning af forslaget til Grundstruktur for og
efter den skriftlige horing og afprevningen, da jeg ikke er i besiddelse af den fornedne
sundhedsfaglige indsigt til at kunne foretage en sadan. Den vil i stedet bygge pa
Sundhedsstyrelsens egen rapportering af, hvilke af brugernes reaktioner, den finder relevant at
gore rede for 1 hhv. uddraget af rapporten fra A-B-E projektet og i sammendraget af
heringssvarene.

Analysen vil vare fokuseret pa de omrader, hvor brugerne peger pa aspekter, som
Sundhedsstyrelsen ikke synes at tage op 1 sin afrapportering og pa de aspekter, hvor forskernes
analyser synes at vere i modstrid med Sundhedsstyrelsens beskrivelse af arbejdssituationerne.
Overordnet drejer det sig om:

e journalen som arbejdsredskab — hvad indholdet i en journal er beregnet pa, og

e samarbejde pd tvars af faggraenser gennem journalen — den tvarfaglige journal.

! Personlig samtale med Lone Asp ansat ved Sundhedsstyrelsen, og bl.a. forfatter pa uddraget af rapporten fra A-B-E
projektet.



2. Det sundhedstaglige arbejde

For at kunne analysere om Sundhedsstyrelsen har taget hojde for de problemer,
heringsparterne og brugerne papeger, er det nedvendigt med en vis indsigt i sundhedsfagligt
arbejde. Jeg vil derfor i dette afsnit fore leseren ind 1 hvilken kontekst jeg har lest horingssvar
og rapporten fra A-B-E projektet.

Strauss et al. redegor 1 deres analyse af det medicinske arbejde for, at artikulation af det
medicinske arbejde er vigtigt for dets gennemforelse. Hovedarsagen er, at der er flere
mennesker om opgaven, og at en behandlingsforleb bestar af flere delopgaver. Det er derfor
nedvendigt at koordinere opgaverne, sa de bliver udfert af de rigtige 1 den rigtige rekkefolge.
For at kunne koordinere den, skal der vaere en vis enighed om akterernes roller, og forlobet skal
artikuleres. Lagen er som regel den, der planlegger behandlingsforlebet, hvor sygeplejersken
som oftest stir for implementeringen, og det ovrige personale star for udferelsen af forskellige
mere specialiserede dele. Dermed er det primart legens opgave at artikulere rammen og
sygeplejerskens at artikulere udviklingen undervejs. [Strauss, A., et al. 1985]

Jo mere kompleks en situation er, jo mere stiger ensket om strukturer til at danne sig overblik.
Strauss et al. giver en rakke grunde til, at sygdomsforleb ikke lader sig standardisere i stil med
torskellige industriel produktion, f.eks. at:

e Selve sygdomsforlobet er uforudsigeligt — selv de mest almindelige sygdomstorleb har
uregelmassigheder i forhold til gennemsnittet.

e De forskellige typer af arbejde (klinisk behandling, pleje af bade fysik og psyke), der
udferes 1 forbindelse med et sygdomsforleb, kan forhindre en klar beskrivelse af
problemerne — fordi aktorerne har forskellige mal med deres arbejde.

e Det er problematisk at evaluere et sygdomsforleb, idet der har varet mange aktorer
involveret, og de ikke nedvendigvis har varet enige i de valg, der er blevet truffet —
evaluering under uoverensstemmelser vil som regel fore til utydelig beskrivelse af

sygdomsforlebet.[Strauss, A. et al., 1985]

2.1 Journalens rolle i det sundhedsfaglige arbejde

I teorien

De fleste antagelser om journalens rolle er, at den ideelt skal fungere bade som stotte for legens
kliniske problemlosning og samtidig fungere som en let tilgengelig informationskilde i mange
forskellige sammenhznge. [Berg, M. 1998] For at journalen skal kunne opfylde disse formal,
onsker mange derfor at indfore restriktioner pa den ’frie tekst’ og i stedet indfore standart
traser. [Berg, M. 199§]

Denne tankegang understottes af L. L. Weed, der 1 slutningen af 60’erne formulerede en model
for, hvordan den medicinske journal burde opbygges og anvendes, sa den bedst understotter
leegens problemlosningsproces.?

2 Weeds model danner grundlag for Sundhedsstyrelsens arbejde, hvorfor den bliver behandlet her.



Weed mener, at den eneste begrensning for at indsamle data om en patient bor vare hensynet
patienten, dvs. om der skabes yderligere risici eller pa andre mader belastning af denne. Han
tror pa, at den initiale indsamling skal vare sa fuldstendig som mulig, da den legger grunden
for resten af forlebet. Precisionen i journalen athenger af den pracision, hvormed
oplysningerne blev indfert 1 udgangspunktet, derfor er det vigtigt, at legen er arlig i sin
opgorelse af et problem. Weed mener, at en journal skal vere en sa nejagtic som mulig
beskrivelse af de faktiske handelsesforlob, fordi fremtidig behandling af patienten kan athaenge
af den forrige behandling. [Weed, L. L., 1971]

Weed mener, at den kildeorienterede kronologiske metode ikke understotter den kliniske
proces tilstrakkeligt og gor med sin problemlosningsstruktur op med den made, man
journaliserer pa 1 dag. Weed definerer et ’problem’ som noget, der kan observeres og saledes
ikke som en diagnose. Der er patientens oplevede problemer, der er udgangspunktet for
problemlosningsprocessen. [Weed, L. L., 1971]

Sygeplejen er 1 dag organiseret efter en problemorienteret tankegang i stil med denne, hvorimod

leegerne kun sporadisk folger en sadan. [Sundhedsstyrelsen, 2000a]

Marc Berg, der er lektor ved Institute of Health Policy and Management ved Erasmus
Universitetet, hvor han forsker i udviklingen af elektroniske patientjournaler, fremhzever som
alternativ til Weeds tankegang, en reekke sociologiske undersogelser af arbejdet med patienter i
torskellige medicinske sektorer. Disse undersegelser viser, at historisk information,
undersogelsesresultater og medicinske kriterier ikke er ’afsloret’ eller ’givet’ en gang for alle,
men de snarere bliver lobende (re)konstrueret. [Berg, M., 1998] Dette er et skridt til at gore op
med journalen som middel til efterfolgende at kunne danne sig ’det sande billede’ af et
haendelsesforlob.

Undersogelserne peger ogsa pa, at de data, der fores ind i en journal, ikke skrives 1 et forseg pa
for at give ’det sande billede’ af et givet forlebs handelser, men snarere indfejes som forkortede
beskrivelser, der undervejs i et forlob bruges af legen til at danne sig en ’reprasentation’ af en
patient, som let kan skimmes, og som han/hun kan grunde over og bygge videre pa. [Berg, M.,
1998] Journaliseringen synes saledes at vaere med til at understotte legens kognitive proces 1
forhold til at planlegge et behandlingsforleb, men den synes ikke at kreve en udferlig
redegorelse for en patients tilstand, nermere tvertimod. Ved at kreve udferlige redegorelser
risikerer man at mindske muligheden for overblik, og det. der skulle oge kvaliteten ved at give
et mere nuanceret billede, risikere at medfere en forringelse, fordi overblikket gir tabt.

Marc Berg fremhaver ogsa, at blot fordi indholdet i1 en journal ikke er fuldstendigt, betyder det
ikke nedvendigvis, at legen ikke er en grundig journalferer. Det kan blot skyldes, at indholdet
kun er montet pa “dem der kender bade koden og de kulturelle forventninger der horer til den
situation, som skildres”.3 [Berg, M. 1998, p 298] Information, der i relation til konteksten synes
overfledig, bliver ikke journaliseret.

Det vigtige begreb i Bergs undersogelser er ’konteksten’. Ingen kan drage information ud af en
journal uden risiko for at forsta det pa en anden made end da den blev skrevet. Det kan til tider
vare hensigtsmaessigt, f.eks. hvis en lege skal revurdere en diagnose, s kan den @ndrede

3 Citat oprindelig fra Hunter, K. M. Docter’s stories. The narrative structure of medical knowledge. Princeton University
Press. 1991. Egen overszttelse.



kontekst betyde, at han kan opna fornyet indsigt ved at genlase tidligere noteringer 1 journalen.
Det kan ogsa betyde, at information eller mangel pa samme kan blive misbrugt, hvis den bruges
uden for en kontekst som dens fuldstendighed egentlig berettiger, f.eks. i forbindelses med
kvalitetssikring og forskning, hvor et man ensker at undersoge, hvilke interventioner, der forte
til hvilke resultater.

Bergs forskning understreger vigticheden af, at man, i forbindelse med en standardiseret
strukturering af information 1 journalen, skal sikrer, at den fortsat kan bruges som et
meningsfuldt arbejdsredskab for dem, der skal ordinere og udfere behandling pa patienterne.

I praksis

Bergs undersogelser oversat til patientjournaler, som de som oftest ser ud i dag, betyder, at det,
der stir anfort i et kontinuationsark eller i de forskellige specialark, er skrevet ud fra en
kontekst, som bade skribenten og leseren formodes at kende.* Denne kontekst rummer f.eks.
personligt kendskab til leser, skribent, arbejdsmetoder og fokusomrader. Den rummer muligvis
ogsa personligt kendskab til patientens sygdomshistorie, og er derfor et mere rigt billede end
det, der star anfert i journalen. Alt dette gor journaldata meget emtalige over for udveksling til
andre afdelinger, hospitaler, sektorer og til forskning. I traditionelle journaler skrives kun
epikriser og stamark med henblik pa, at disse ikke primart skal lases inden for rammer, hvor
der hersker en snaver fzlles forstielse af kontekst.

Arbejdsdelingen pa hospitalerne afspejles 1 dag i journaliseringsrutinerne. I dag er det kun
leegerne der, gennem legesekretarer, skriver kontinuation pa kontinuationsarket.
Kontinuationsarket er den del, der som oftest opfattes som den primare journal. De fleste
behandlere og plejere leser som regel den sidste kontinuation, inden de har med patienten at
gore, men selv indferer de den udvikling, de oplever, i en anden del af journalen eller helt
udenfor. F.eks. kaldes sygeplejerskernes journal cardex, den opbevares normalt ikke sammen
med resten af journalen. Cardex opfattes 1 regelen kun som relevant, nar den er knyttet til en
aktuel indleggelse, og den leses kun sjeldent af andre end sygeplejersker. Fysioterapeuter
skriver som regel en status ved afslutning af en behandling pa et specialark, som opbevares i
journalen, men de forer ogsa ofte egne noter pa et ark, de selv opbevarer.

Denne inddeling af journaliseringen betyder, at hvis alle aktorer pa hospitalet fremover skal til
at benytte samme omrade af en journal til at beskrive patientens diagnose, interventioner og
tilstand, vil det betyde storre organisatoriske og kulturelle forandringer.

Pa baggrund af Strauss, Berg og den made, man har organiseret journalen pa i dag, synes det
vigtigt at vaere opmarksom pa folgende fem aspekter, nar man — som 1 forbindelse med
Grundstrukturen — onsker at restrukturere arbejdsgangene i tilknytning til journalen:

1. For det forste, at journaler fungerer som et arbejdsredskab, der bl.a. understotter legens
kognitive processer i forbindelse med diagnosticering og planlegning af behandlinger,

* Kontuniationsark er den del af journalen, hvor leegen anferer sygdomsudviklingen, herunder hvilke prover og medicin der
er ordineret og specialark er den del af journalen, hvor specialpersonale (f.eks. fysioterapeuter) anforer patientens udvikling i
behandlingen.

> Epikriser er slutrapporter over et behandlingsforleb, som sendes til bl.a. praktiserende laeger, der bruger dem til opfelgning
af sygehusforleb. Stamark indeholder oplysninger om patientens personlige situation, som job, @gtestand, alder.



uden at man dog har kunnet dokumentere nejagtig, hvordan de foregar. Det er derfor
vigtigt, at man undgar at lave strukturer i journalen, der forhindre, at den fortsat kan
fungere som sddan. Alternativet er at kortlegge den nojagtige kognitive proces og de
sociologiske faktorer, der omgiver den, hvilket dog pa ingen made er trivielt. Ingen har
lykkedes med at gore det endnu.

. Det andet, man skal vere opmarksom pa, er, at de data der indskrives 1 journaler som
oftest er montet pa en selv eller ens naermeste samarbejdspartnere, derfor er de ikke altid
oplagt at udveksle til brug uden for en snever kontekst, f.eks. fordi de slet ikke giver
mening, men kan vere indforstiede forkortelser.

. Det tredje er, at information, der for informanten synes unedig, ikke kun vil vare til
irritation pga. den ekstra tid, den tager at indfere den, men ogsa fordi den forstyrrer
leesningen og mindsker overskueligheden 1 journalen.

. En fjerde pointe er, at data systematiseret ind 1 et praedefineret helhedsbillede risikerer at
fremsta som prasentation af hele billedet. Journaler bliver naeppe heller fremover
dokumenter, der beskriver ’det sande billede’, da der 1 enhver situation er uendelig meget
information at dokumentere og journalbrugerne altid vil valge det ud, der synes relevant
1 deres kontekst.

. Endelig skal man vare opmarksom pa, at der i dag er flere forskellige slags journaler,
der bruges inden for sammen behandlingsforleb, men af forskellige personalekategorier
og med forskellige mal for gje. Det vil neppe vere uproblematisk at fore disse journaler
sammen, selvom onsket er at skabe storre indsigt i hinandens arbejde.



3. Formalet med Grundstrukturen

I dette afsnit vil jeg analysere og diskutere fundamentet for elektroniske patientjournaler og
dermed for hele projektet med Grundstrukturen. Dette vil jeg gore med udgangspunkt i
Sundhedsstyrelsens egen beskrivelse af formalet sat 1 relation til forskellige undersogelser af
arbejdsprocesser i forbindelse med journalisering og til horingssvarenes reaktioner.

I ”Grundstruktur for Elektronisk Patientjournal” version 0.2 angiver Sundhedsstyrelsen ikke,
hvilke af deres formal, der har storst prioritet. Af rapporten fremgar det i folgende rackkefolge,
1. at Sundhedsstyrelsen ensker, at gore journalen til et tvaerfagligt redskab, for at forbedre
formidlingen mellem de forskellige fagerupper, 2. at der 1 journalen skal opstilles eksplicitte mal
for behandlingen, som skal vare med til at oge kvaliteten 1 den kliniske proces, 3. at journalen
skal kunne dokumentere de faktiske hendelsesforleb, sa det efterfolgende er muligt at fa
indblik i forudsaetningerne for de trufne beslutninger og ivarksatte handlinger.
[Sundhedsstyrelsen, 2000a]

I version 1.01, specificeres formalet med Grundstrukturen, til primert at vere, at skabe et
telles struktureret grundlag for kommunikation mellem EPJ-systemer indbyrdes og mellem
EPJ-systemer og andre informationssystemer i sundhedsvasnet. Sekundart er formalet at
fremme struktureringen af informationer ved udformning af 2’generations EPJ-systemer, dvs.
journalsystemer, hvor storstedelen af oplysningerne findes 1 struktureret (maskinlesbar) form

og ikke i fri tekst”. [Sundhedsstyrelsen 2002¢ p.0]

Lzngere nede pa samme side uddyber Sundhedsstyrelsen i version 1.01, at modellen
“understotter den kliniske proces, som allerede finder sted, og i modsatning til den traditionelle
journalfering far man et redskab, til at dokumentere i overensstemmelse med den centrale
sundhedsfaglige tankegang.” [Sundhedsstyrelsen, 2002c p.6] Dette synes at afspejle de tre

formal som blev skitseret 1 version 0.2.

I statusrapporten fra det Nationale Standardiseringsforum for Elektroniske Patientjournaler
(NSE), fremgar det, at planen er at lave en Grundstruktur, hvis delelementer gradvist skal
standardiseres 1 stil med det forslag, der allerede ligger for medikamentel intervention. Pa sigt
skal f.eks. ogsa ordination af klinisk-kemiske og mikrobiologiske interventioner
standardiseres.[NSE, 2000]

Dermed synes formalet, at vare en fuld standardisering af de fleste elementer i elektroniske
patientjournaler pa sigt, ud fra en forventning om, at det vil forbedre mulighederne for
samarbejde og oge kvaliteten i behandlingen.

3.1 Diskussion af formalet for Grundstrukturen

Det primare formal — udveksling af informationer mellem forskellige journalsystemer

Det primare formal i form af en udvekslingsstandard afspejler en kommende nedvendighed,
hvis patienter i Danmark ikke skal stavnsbindes, eller flyttes rundt uden journal. Desuden
afspejler det et onske om, at de efterhanden mange forskellige it-systemer, der findes i
sundhedsvasenet, ogsa skal kunne bruges i samspil. For at opfylde disse onsker er det
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nedvendigt med en vis grad af standardisering, fordi man som minimum skal have et
udvekslingsformat til informationerne 1 de forskellige journalsystemer, men detaljeringsgraden
af denne standard et ikke givet.

Hvis dette alene var formalet ville Grundstrukturen givetvis kunne laves sa tilpas abstrakt, at
den ikke ville fa stor betydning for de enkelte systemer, men fordi det ikke er det eneste formal,
og fordi det ikke fremgar helt klart af version 0.2, hvad formalet egentlig er, opstod der en del
tforvirring hos heringsparterne. Hvilket ogsa resulterede i en pracision af formalet i version

1.01.

Brugernes indvendinger i forhold til projektets formal syntes dog mest at handle om
abstraktionsniveauet. Arhus Amt papegede f.eks., at det er vigtigt ikke at forveksle
udvekslingsstandarden med det enkelte systems grundstruktur og papeger hermed
udvekslingsstandarden kun behover at vare en standard for de informationer der er behov for
at udveksle[4]. Andre af horingssvarene fremhavede, at de onskede et andet abstraktionsniveau
1 Grundstrukturen, som i hejere grad afspejlede den fleksibilitet, der er nedvendig pa de
torskellige afdelinger.® I nogle af svarene std dog, at de fandt det vigtigt at oge kvaliteten i
journaldata, samtidig med at informationsudvekslingen standardiseres, hvilket kan tolkes som et
onske om et relativt lavt abstraktionsniveau.”

Sundhedsstyrelsen lader til at have lyttet mest til de sidste, idet version 1.01 fortsat indeholder
relativ stor detaljeringsgrad i de definerede begreber og deres indbyrdes athengighed.

Det sekund®re formal — brugen af journalinformation i andre sammenhznge

Det sekundare formal med at gore det muligt at bruge journalinformation 1 andre
sammenhaxnge, afspejler formodentlig en ambition om strukturerer journalinformationen pa en
made, sa andre end journalfereren selv kan drage nytte af informationerne, f.eks. til
kvalitetssikrings, 1 forsknings eller i juridiske sammenhange. I version 0.2 formulerer
Sundhedsstyrelsen det sdledes: ”Endelig er det afgerende, at journalen rent historisk og juridisk
dokumenterer de faktiske hendelsesforlob og afspejler de kliniske resonnementer. Dette kan
ske ved at synliggore forudsztningerne for de trufne beslutninger og iverksatte handlinger.”.
[Sundhedsstyrelsen, 2000a, p.5] Det sekundare formal kan desuden afspejle et onske om at
lagre data pa en made, sa den pa sigt kunne danne grundlag for et egentligt ekspertstottesystem,
hvor legerne kan drage nytte af lignende eksempler i en diagnose eller behandlingssituation.

Det sekundare formal handler siledes om at bruge journalinformation pa den made som Marc
Berg advarer imod. Risikoen er, at informationen enten vil vere for mangelfuld eller uforstaelig
til det alternative formal, eller at den 1 forhold til sit primaere formal vil have forringet kvalitet,
hvis det er besluttet, at journalfererne skal vere mere detaljerede i deres journalisering.

Enten skal Sundhedsstyrelsen eksperimentere med at finde en gylden mellemvej, der opfylder
kravet om overskuelighed og fungerende arbejdsredskab i et behandlingsforleb, samtidig med
at informationerne kan forstas og bruges 1 andre sammenhange. Dette vil kreve en omhyggelig
undersogelse af legernes arbejdsgang med forskellige grader af detaljeringskrav til
journalinformationen. Eller sa skal man acceptere, at det reelt er begranset, hvad man kan

¢ Det gelder horingssvarene 1, 2, 9, 11, 14, 16, 20, 21, 22.
7 Det gaelder horingssvarene 10, 11, 19, 23. Et senere afsnit vil i ovrigt indeholde diskussion af det konkrete valg af
dokumentations krav, hvor abstraktionsniveauet igen diskuteres.
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bruge journalinformation til uden for den kontekst, der oprindelig var tiltenkt.
Informationsteknologi er velegnet til at gore informationer tilgengelige i forskellige
sammenhaxnge, men det skaber ogsa en risiko for at informationen kan blive brugt i en
kontekst den ikke egner sig til. Det er udviklernes ansvar at sikre, at dette ikke bliver gjort,
derfor er det ogsa Sundhedsstyrelsen, der med Grundstrukturen skal undga at information
bliver preesenteret som noget den ikke er, f.eks. et billede af det faktiske hendelsesforleb.

De implicitte formal — gge kvaliteten af journalinformationen

De formal, der skrives eksplicit i version 0.2, og kun behandles implicit i version 1.01, er alle
rettet mod at oge kvaliteten i journalinformationen, sa de arbejdsprocesser, der er athaengige af
den, forbedres.

De to ingredienser, der ifolge Sundhedsstyrelsen skal til, for at opfylde dette forma, er en
tellesjournal og en journalstruktur der i hojere grad afspejler den kliniske proces, hvilket de,
bl.a. med udgangspunkt i Weed, kan konstatere er den problemorienterede journal.

Lzegevidenskab er ingen eksakt videnskab. Lager er heller ikke ufejlbarlige. Undersogelser har
vist at laeger relativt ofte glemmer at notere vaesentlige dele af et sygdomsforleb, men det er ikke
en kritik af leegerne, blot en konstatering af at sidan forholder det sig. [Burnum, J. M., 1989]
Dette betyder, at selv den bedste journalstruktur neppe kan lose alle problemer med
mangelfuld eller misvisende journalisering, hvilket jo ikke er ensbetydende med, at man ikke
skal prove, men selv en forbedret journalstruktur vil neppe fjerne tendensen til at bega fejl.

Alt 1 alt synes Sundhedsstyrelsen at have en hel vifte af formal med udvikling af
Grundstrukturen, hvor nogle efter alt at demme er 1 mere eller mindre modstrid med hinanden.
F.eks. kan malet om at oge kvaliteten af informationen 1 journalen for at forbedre det
sundhedsfaglige arbejde vare i modsatning til at oge detaljeringsgraden for at opna en mere
fleksibel anvendelse af denne informationen. Deres fremgangsmade for at opfylde nogle eller
alle disse formal vare interessant, fordi den kan vare afgorende for, hvilke af formalene der
reelt bliver de primaere.
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4. Sundhedsstyrelsens fremgangsmade

I dette afsnit vil jeg analysere og diskutere den fremgangsmade Sundhedsstyrelsen har anvendt
for at fa udbygget og verificeret deres forslag til Grundstruktur for elektroniske
patientjournaler.

Planen for det samlede forlgb var, at Sundhedsstyrelsen med udgangspunkt 1 en af dem selv
foresliet begrebsmodel, gradvist skulle standardisere og strukturere delelementerne yderligere.
[NSE, 2000] Et eksempel pa et sadant delelement er medikamentel intervention, der ogsa er det
torste Sundhedsstyrelsen lavede et forslag til standardstruktur for.

Forste udkast til den begrebsmodel, som skulle danne udgangspunkt for Grundstrukturen, blev
udarbejdet af en lille arbejdsgruppe, i et netop oprettet kontor for Medicinsk Informatik under
Sundhedsstyrelsen. Arbejdsgruppen bestod af en laege, en sygeplejerske og en datalog. Deres
kompetencer blev undervejs suppleret af input fra interesseorganisationer, eksperter,
kommunale og amtslige institutioner samt beslutningstagere pa forskellige niveauer 1 den
offentlige administration.’

Arbejdsgruppen tog udgangspunkt i en problemlesningsmodel, der er klassisk 1 den
sundhedsfaglige sektor i den forstand, at sygeplejen anvender den og der har lenge varet
diskussion om laegerne ogsa skulle omlagge deres arbejde til at folge den, men det er kun sket
sporadisk.[Sundhedsstyrelsen, 2000a] Modellen som den arbejdes med i sundhedsvasenet er
udarbejdet af L. L. Weed i slutningen af 60’erne og modellerer hele den sundhedsfaglige proces
1 et behandlingsforleb. Modellen blev gennem Sundhedsstyrelsens arbejde tilpasset, sa den
dannede en begrebsramme, der kunne vare falles for alle journalbrugere pa et hospital.” 1
version 0.2 blev denne problemorienterede model prasenteret som frivillig, men det stod ikke
klart, om og i givet fald, hvordan man evt. kunne fortsaxtte med at journalisere efter det
kronologiske princip og den kildeorienterede journal var under alle omstendigheder vak og
erstattet af en fxllesjournal for alle sundhedsfaglige aktorer. Desuden indeholdt dette forslag
ogsa en standardisering af medikamentel intervention.

4.1 Diskussion af Sundhedsstyrelsens fremgangsmade

Hvorfor er det sa vigtigt at kende den faktiske arbejdssituation, der knytter sig til det system
man ensker at udvikle, hvorfor kan man ikke blot reorganisere alle arbejdsprocesser pa
hospitalet, sa de bedre og mere systematisk gor det muligt at registrere dem 1 en elektronisk
journal? Gentagne gange har man siden 60’erne forsogt at indfore forskellige former for
ekspertsystemer eller ekspertstottesystemer, men mange gange er de ikke blevet taget i brug
som planlagt. Problemet har ofte vist sig at vare, at det ikke er reelt var muligt at anvende
systemet i de konkrete arbejdssituationer, men det kan ogsa have varet mere subtilt i form af et
sporgsmal om, hvilke fordele de nye system medferte. Mennesker skal kunne marke
umiddelbare fordele ved en ny opfindelse, for det bliver taget i brug. [Beyer & Holtzblatt, 1998]
Uden at ga ind i en diskussion af, hvorvidt behandlere i sundhedssektoren eller for den sags

8 Personlig samtale med Lone Asp, der efterfolgende er blevet ansat i Sundhedsstyrelsen, og bl.a. har vearet forfatter pa
rapporten fra A-B-E projektet.
9 Personlig samtale med Lone Asp.
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skyl alle mennesker er rationelle eller ¢j, kan man konstatere, at langsigtede investeringer skal
understottes af sma gevinster her og nu for at blive til noget. Vi har det med at vere magelige
og er arbejdssituationen blot lidt stresset, vil der ikke vare overskud til at satte sig ind 1
tfundamentalt anderledes rutiner. [Beyer & Holtzblatt, 1998]

Sundhedsstyrelsens fremgangsmade barer generelt prag af en "top down’ filosofi, hvor man i
arbejdsgrupper skulle tenke sig frem til de arbejdsprocesser, der skal restruktureres, og hvordan
det skulle gores, frem for at lade det komme an pa direkte observerede arbejdsgange og
konkrete analyser af journalernes funktion. Dermed satte Sundhedsstyrelsen sig selv i en
situation, hvor risikoen for, at den tenkte forkert, var stor. Beyer og Holtzlatt (1998)
sammenligner det med en situation, hvor en elev skal lere at kore bil. Sandsynligheden for at
vedkommende rent faktisk kan kore en bil efterfolgende oges betragteligt, hvis eleven har
siddet i en bil i leringssituationen. Dette glder ogsa, selv om det er de fremtidige brugere, der
er repraesenteret i arbejdsgrupperne. Selv om de burde kende deres arbejdsrutiner, gor de det
ikke altid. Det er de ferreste mennesker, der kan gengive alle de forhold, der spiller ind pa deres
handlinger endsige konkrete arbejdsgange, bade fordi nogle er blevet sa indarbejdede rutiner, at
de ikke lengere foretager dem bevidst, andre fordi det ikke er muligt at huske reaktionsmenstre,
nar man kommer uden for konteksten. [Beyer & Holtzblatt, 1998]

En pa dette omride ny undersogelse fra Norge viser, at kun 15 ud af 23 standardfunktioner i de
tre mest udbredte systemer bliver anvendt, samt at det sundhedsfaglige personale fortsat bruger
papir ved siden af 1 mange situationer.!Y Undersogelsen viser ogsa at det hverken skyldes
legernes manglende datakundskaber eller manglen pa adgang til datamater. [Lerum, H. et al.,
2002] Forskerne kommer selv med en mulig forklaring pa fenomenet, dog uden egentlig at
kunne understotte den. De gxtter pa, at arsagen er at finde 1 mangel pa umiddelbar mervardi.
Alle kan se, at det pa sigt bliver en uvurderlig informationsbase, hvis legerne forer information
ind 1 systemet, men de gor det alligevel ikke. [Larum, H. et al., 2002] Det betyder, at hvis
Sundhedsstyrelsen skal have succes med dette formal, skal den gribe sagen anderledes an end 1

Norge.

Sundhedsstyrelsen er dog bevidst om, at de ikke kan gennemfore dette projekt udelukkende
gennem arbejdsgrupper og bilaterale samtaler. Den har fra begyndelsen planlagt en konkret
afprovning af 1 hvert fald dele af strukturen, foruden en horing af relevante institutioner.
[Sundhedsstyrelsen, 2000b] Begge metoder til at fa feedback fra brugerne vil blive behandlet i

de naste afsnit.

Pa baggrund af heringen blev der 1 2001 nedsat en arbejdsgruppe, der skulle definere
begreberne i en grundmodel for den kliniske proces, som siden mundede ud i version 1.01 af
Grundstrukturen.

Udgangspunktets betydning for resultatet

Sundhedsstyrelsen har valgt at tage udgangspunkt Weeds model, og gar dermed udfra, at den
problemorienterede metode vil vaere den bedst egnede, for de overhovedet har undersogt
brugernes arbejdsgange. Forst i A-B-E projektet har de inddraget brugerne direkte 1 processen.
Det betyder, at den efter al sandsynlighed har varet sd overbevist om, hvordan

10T Norge har 53 ud af 72 somatiske sygehuse indkebt elektroniske patientjournalsystemer.
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Grundstrukturen skulle se ud, inden brugernes oplevelser og adfaerd blev systematisk inddraget.
Der er ingen problemer 1 at have et udgangspunkt, det er vel nermest umuligt ikke at have det,
men det er vigtigt, at det er veldefineret, sa man kan laegge det fra sig inden man gar i gang med
de reelle undersogelser, ellers risikerer man, blive mindre lydher over for de reaktioner man
meoder og dermed at lave systemer der ikke passer til den situation man seger at understotte.
Punkt 1 og 5 i min tidligere opremsning handler om journalens rolle som arbejdsredskab for
den enkelte og om de forskellige formal med at journalisere og den deraf afledet opdeling 1
torskellige journaler. De henviser netop til nogle af de kritiske punkter i udviklingen af dette
system, som man nemt kan overse, hvis den forste forestilling ikke legges til side under
undersogelsesprocessen.

For at kunne undga en sadan situation, er det nedvendigt at observere journalerne 1 brug og der
igennem at finde ud af, hvorfor informationerne i de nuvarende patientjournaler ikke er mere
strukturerede. Er det fordi de ikke har vaeret udfyldt omhyggeligt nok eller fordi der er nogle
tfordele i den tilsyneladende ustrukturerede information? Samtidig er det nedvendigt med et
indgaende kendskab til arbejdsprocesser hvori journalisering benyttes. Dette skal sikre, at den
varierede kontekst, hvori informationer indferes i journaler, ogsa vil fremga af elektroniske
journaler, da der trods alt neppe er tale om ’en fzlles tankegang’ pa tvars af faggranser i
sundhedssektoren, selv ikke hvis den begrenses til hospitalsvaesenet. Disse undersogelser skal
ogsa benyttes til at afgore, hvilke informationer, der er behov for at udveksle. Kun derved kan
man gore sig klart, hvilke funktioner journalinformationer kan og skal bruges til.

Hvis man ensker at hojne og sikre kvaliteten af patientbehandlingen gennem elektroniske
patientjournaler, er det vigtigt, at man ikke laver et system, der primart tilfredsstiller legmands!!
behov for at kunne forsta et behandlingsforleb, men at man sikrer at behandlernes arbejde
bliver understottet. Det er naeppe hensigten at oge behandlernes administrative arbejdsopgaver.

Dog kan der som, Sundhedsstyrelsen ogsa peger pa i A-B-E projektet, vere behov for, at
journaler fremover bliver et bedre redskab, til at understotte evalueringen af konkrete
behandlinger og metoder i et overordnet kvalitetssikringsperspektiv. Dette kunne retferdiggore
krav om eget dokumentation, sa lenge det ikke gar ud over behandlingen af den enkelte
patient.

Det skal understreges at Grundstrukturen af Sundhedsstyrelsen ikke teenkt som strukturen for
de endelige elektroniske patientjournalsystemer, men den vil satte nogle rammer, som skal
optyldes, og jo mere specifikke disse rammer er, jo vigtigere er det, at de passer ind 1
brugssituationen.

4.2 Evaluering af horingsrunden

Horinger bruges ofte i politiske sammenhzange, for at fa forskellige eksperter eller interessenter
til at vurdere et beslutnings- eller lovforslag, sa det evt. kan tilpasses, inden det fores ud i livet.
Det er oplagt, at et projekt som Grundstrukturen ikke er havet over politiske og skonomiske
interesser. Det er omkostningsfuldt at indfere elektroniske patientjournaler, derfor er en horing
en naturlig del af et sidant projekt. Det er blot vigtigt at bruge horingssvarene med bevidsthed
om den usikkerhed, de ogsa reprasenterer. Det drejer sig om; 1. politiske ensker, 2. den

11 Det vaere sig patienter, forskere, sundhedsmyndigheder.

15



udbredelse hvormed heringen sker pa horingsparternes institutioner og 3. misforstaelser af
torslaget som ikke umiddelbart kan korrigeres fordi der ikke er direkte kontakt mellem
torfattere og lesere.

Generel vurdering af heringssvarene

Ud af de 192 heringsparter svarede 33 og én uopfordret. Svarene fordelte sig jevnt 1 de fire
hovedkategorier, som var folgende; 9 amter og H:S direktionen, 4 firmaer med interesse i
elektroniske patientjournaler, 11 interesseorganisationer og faglige fora og 10 sygehuse og
sygehusafdelinger. Horingsparterne havde ca. 4 maneders horingsfrist og havde saledes haft
tidsmessig mulighed for at overveje forslaget grundigt.

Sundhedsstyrelsen (2000c) skriver i sin gennemgang af horingssvarene, at den godt er klar over,
at den afholdte horing rummer bade styrker og svagheder. Styrken er, at styrelsen har modtaget
mange svar, hvoraf de fleste er gennemarbejdede. Svagheden er, at Grundstrukturen er
kompleks og at svarene derfor er meget varierende 1 struktur og fokusering.

En hering som denne giver selvfolgelic mulighed for at gore faglige indsigelser, men det
forudsaztte, at materialet rent bedemmes af det pagaeldende sundhedsfaglige personale, og at det
kan forsta det sprog det er skrevet 1. Flere af parterne papegede f.eks. problemer med at lese og
tforsta de UML diagrammer, som Grundstrukturen blev beskrevet med. Derfor fandt de det
vanskeligt at gennemskue, om begreberne var passende.'? Samtidig skriver Vestsjellands Amt,
at det ikke har sendt forslaget i horing internt, da det ikke fandt, at amtet selv var i besiddelse af
den nedvendige kompetence pa omradet, fordi det ikke har egentlig erfaring med elektroniske
patientjournaler. [8] Ringkebing Amt ’forventer’ pa linie hermed, at begreberne er udtommende
behandlet og Amtsradsforeningen forudseatter, at ”en egentlig I'T-faglig eller klinisk vurdering
af forslaget [...] foretages ad anden vej”. [11]

Dertil kommer, at hvis heringssvarene skulle indeholde et kvalificeret feedback til modellen,
baseret pa helt konkrete arbejdsgange, ville det forudsatte, at personalet havde gjort sig klart,
hvordan det arbejder. Det gzlder ogsa de underforstaede rutiner som kun sjeldent er erkendte
hos de involverede personer. Nogle af horingsparterne lader dog til gennem egne erfaringer
med elektroniske patientjournaler, at have i tale sat indtil flere af disse rutiner.!’ Saledes har
t.eks. to af amterne indsendt et mere dybtgdende svar, der bla. indeholder analyser af den
proces, hvort journalen indgar og dermed bidrager med kvalificeret vurdering af, hvorvidt
modellen er velegnet til at understotte den.!* Ingen af sygehusene har gjort dette, generelt er
sygehusenes svar meget korte, man skulle ellers synes at de var dem med storst interesse i, at
dette bliver en brugbar Grundstruktur.

I gennemgangen af horingssvarene opfordres der til, at man gennemforer en rekke reviews
som supplement, og at man ved fremtidige horinger foreslir en emneopdelt struktur af
svarene.[Sundhedsstyrelsen, 2000¢]

Jeg har opfattet horingssvarene som generelt verende af hoj kvalitet og som sidan kommer de
med mange vaesentlig pointer. Leverandererne synes generelt gerne at ville have nogle

12 Her er tale om horingssvarene nr. 3, 8, 26, 27

13 Ribe Amt, Arhus Amt, Kobenhavns Amt og HS samt Ringkebing Amt er alle inde i udbuds- og udviklingsfaser af
forskellige EP] moduler. [4]

14 Ribe Amt og Arhus Amt
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retningslinier for, hvordan de fremtidige systemer skal implementeres. De forskellige
interesseorganisationer papeger en rakke serinteresser, som legesekretererne der f.eks.
understreger sandsynligheden for forringet kvalitet i journalinformationen, hvis legerne selv
skal til at vaere direkte journalfererne, dette er i og for sig ikke usandsynligt, men det ber nok
ogsa komme an pa en prove. Flere af amterne har egne projekter i gang med elektroniske
patientjournaler og kommer siledes med en rekke relevante betragtninger, der bygger pa
erfaringer, det samme gzlder til dels sygehusene og de enkelte sygehusafdelinger.

4.3 Evaluering af A-B-E projektet

I dette afsnit vil jeg analysere Sundhedsstyrelsens valg af fremgangsmade i forbindelse med A-
B-E projektet. Projektet er den eneste dokumenterede direkte brugerkontakt,
Sundhedsstyrelsen har haft 1 forbindelse med udvikling af Grundstrukturen. Den er derfor
yderst interessant for vurdering af dennes holdbarhed.

A-B-E projektet havde to formal, det ene var at vurdere elektronisk problemorienteret

journalforing pa en sygehusafdeling, det andet var at vurdere udveksling af medicinoplysninger
vha. XML. [Sundhedsstyrelsen, 2002b]

Sundhedsstyrelsen valgte at teste den tilsyneladende mest kontroversielle del af
Grundstrukturen, den problemorienterede del. Man kunne diskutere, om ikke det ville have
varet mere interessant at afprove, hvorvidt det rent faktisk er muligt at implementere og
anvende bade den kronologiske og den problemorienterede metode pa en gang, saledes som
version 0.2 leegger op til. Det ville dog nok have kravet betydeligt flere ressourcer, fordi
projektet ville vaere vasentlig mere komplekst, Maske er det derfor, at Sundhedsstyrelsen ikke
har valgt at gore det.

Sundhedsstyrelsen har valgt at gennemfore testen pa en afdeling, som den selv beskriver som
”en hojt specialiseret kirurgisk afdeling med mange standardiserede patientforleb”.
[Sundhedsstyrelsen, 2002b, p.29] Det er oplagt, at nar man ensker at standardisere et forlgb vil
man fa bedre testresultater ved at afprove det pd en afdeling, der i forvejen er meget
standardiseret. Uden at have personligt kendskab til afdelingens standardiseringsniveau, kan det
undre en, at Sundhedsstyrelsen valger at bruge dette som argument valget. Hvis denne
Grundstruktur og iseer den problemorienterede del skal kunne fungere bredt, er det vel
nedvendigt, at ogsa afdelinger, hvor standardisering ikke er mulig i samme grad, kan anvende
den.

Sundhedsstyrelsen valgte at benytte fokusgruppeinterview, sporgeskema og dataudtrzk til at
belyse resultaterne af afprovningen. [Sundhedsstyrelsen, 2002b]

Sporgeskemaundersogelsen refereres der ikke til udover i indledningen, hvilket enten kan
skyldes, at den ikke var relevant i forhold til det uddrag som den offentliggjorte rapport
reprasenterer, eller at den blot var planlagt, men ikke gennemfort.

Fokusgrupper

Fokusgrupper er velegnede til at fa indsigt 1 sociale gruppers fortolkninger, interaktioner og
normer. [Halkier, B. 2002] Dette skriver Sundhedsstyrelsen ogsa i sin redegorelse for
metodevalg, men dertil anforer den, at fokusgrupper er velegnede til at afdekke handlinger hos
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en udvalgt gruppe personer. Dette vil jeg satte sporgsmalstegn ved. Ifelge blandt andre Beyer
og Holtzblatt er det er nedvendigt, at brugeren befinder sig i de omgivelser, man ensker indsigt
1, hvis man vil have kendskab til deres konkrete handlinger og rutiner. En bruger losrevet fra
sine omgivelser, f.eks. en fokusgruppe, har svert ved at gore sine arbejdsrutiner og vaner
begribelige for intervieweren, pa samme made som en underviser har svert ved at lere en elev
at kore bil udelukkende gennem samtaler i et teorilokale. [Beyer & Holtzblatt, 1998]

Som jeg var inde pa i et tidligere afsnit, er de kulturelle aspekter af et saidan nyt system yderst
relevante, hvorfor valget af fokusgrupper som en metode til at fa dem frem 1 lyset synes
tornuftig. Problemet opstir, nar man onsker at bruge fokusgrupper til at indsamle data, der ikke
lader sig indsamle pa denne made. Fokusgrupper er en disciplin udviklet inden for
samfundsvidenskaberne og isar brugt af forskellige mediefolk til at fa indblik 1 forskellige
medier og produkters virkning pa brugerne/kunderne. [Halkier, B. 2002] Udvikling af stotre
datamatsystemer, som pa den ene eller enden made skal understotte samarbejde mellem
mennesker, krever inddragelse af discipliner, man normalt kender fra samfundsvidenskaben.
Isxr er sociologiske og antropologiske undersogelser at de miljoer, man skal spejle eller
understotte, oplagte, hvorfor metoder, der ellers horer disse fagdiscipliner til ogsa kan bruges 1
denne sammenhang. Men det er ikke ensbetydende med de er fyldestgorende. Forskellen er, at
sociologien som oftest onsker at pege pa mere overordnede monstre, si krever datalogien, at
de forskellige monstre konkretiseres i en sadan grad, at de bliver om ikke handfaste modeller sa
1 hvert fald tilpas veldefinerede, at de kan bruges til udvikling af systemer.

Dataudtrek

Til Sundhedsstyrelsens forsvar skal siges, at den ikke har forladt sig pa fokusgruppeinterviews
alene, den har gennem dataudtrek fra systemet, mens det blev afprovet, faet mere handfaste
data, der kan give en ide om, hvordan det blev brugt. Det siger selvfolgelig ikke noget om,
hvorfor det blev anvendt, som det gjorde.

4.4 Generel kritik af rapporterne over brugerinddragelsen.'

Overordnet set fremhaver Sundhedsstyrelsens gennemgang af horingssvarene mange af de
samme betenkeligheder, som jeg fandt ved min gennemlasning, men konklusionerne afviger
lidt, bl.a. fordi de — forstaeligt nok — ogsa lader den ros der blev givet veje tungere, end jeg har

gjort.

Sundhedsstyrelsen papeger gentagende gange, at horingssvarene ikke folger en bestemt
struktur, hvilket gor, at den selv ma sztte dem i system. [Sundhedsstyrelsen 2000c]. Denne
tremgangsmade, kombineret med Sundhedsstyrelsens noget systemorienterede indgangsvinkel,
medforer, at den overser mange af de kulturelle aspekter som heringssvarene ogsa peger pa.
Langt de fleste af de problemer respondenterne papeger, kaeder Sundhedsstyrelsen sammen
med en diskussion af den problemorienterede vs. den forlgbsorienterede model. Eller ogsa
anferer den, at formalet med Grundstrukturen er misforstaet. [Sundhedsstyrelsen 2000c¢]

15 Her refereres til, 1. Gennemgang af horingssvar pé forsalg til grundstruktur for udveksling af oplysninger i elektroniske
patientjournal [Sundhedsstyrelsen, 2000b] og 2. En prasentation af A-B-E projektet, med uddrag af rapporten.
[Sundhedsstyrelsen, 2002]
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Det uddrag af rapporten fra A-B-E projektet, der er tilgaengeligt fra Sundhedsstyrelsen,
behandler overordnet resultaterne fra testen. Uddraget er et resumé af tre
tokusgruppeinterviews og af dataudtrekket, som behandles i en efterfolgende analyse. Det er til
tider sveert ud fra materialet at gennemskue, hvad der er udsagn fra brugere, og hvad der er
forfatternes egne overvejelser, iser 1 uddraget fra fokusgruppeinterviewene.

Overordnet er dette uddrag af rapporten fokuseret pa omstendighederne for testen, herunder
de forsinkelser og den atkortning af selve testforlobet forsinkelserne medferte, frem for de
indholdsmassige problemer afprovningen papegede. Dette giver en vis usikkerhed med hensyn
til, om Sundhedsstyrelsen rent faktisk selv tror pa de resultater, den har indsamlet.
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5. Det konkrete forslag til strukturen

I denne del af opgaven, vil jeg undersoge, hvordan de kommende brugere gennem heringssvar
og A-B-E projektet forholdt sig til Grundstrukturens anvendelighed. Dette vil jeg gore i relation
til de konklusioner Sundhedsstyrelsen drog af samme, for med dette at kunne vurdere, hvorvidt
den med den seneste version af Grundstrukturen (1.01) har skabt et brugbart grundlag for
tremtidige elektroniske patientjournaler.

Forst vil jeg dog give en kort presentation af principperne for Grundstrukturen, som de
prasenteres 1 hhv. version 0.2 og 1.01, dels for at give den laser, der ikke er bekendt med
Grundstrukturen indblik 1 den, dels ogsa for at presentere den forstaelsesramme, den
efterfolgende analyse er lavet ud fra.

5.1 Principperne for Grundstrukturen

Version 0.2

Dette afsnit beskriver Grundstrukturen version 0.2, hele afsnittet bygger saledes pa
Sundhedsstyrelsen, 2000a.

Modellen bestar af to dele, en stamdel, hvor ’stamoplysninger’, ’vedvarende helbredsforhold’ og
"Cave’ fremgar.'° Den anden del er en forlgbsdel, hvor det aktuelle sygehusforleb journaliseres.
Ethvert sygehusforlgb indeholder en overordnet ’forlebsdiagnose’, der er valgt pa baggrund af
Sundhedsstyrelsens Klassifikationssystem SKS.17 Forlgbsdiagnosen kan skifte over tid, men der
vil altid vaere netop én, dog kan der bla. knyttes bidiagnoser til den. Nedenstaende figur er et
eksempel pa struktureringen af et sygehusforlob.

Visitation Amb Indlsse ggelsea Amb A mb

Problem 1: Angina pectoris

Problem 2: Vagttab

Problem 3: An=zmi

Problem 4: Cancer coli

Problem 5: Stomi

Figur 1. Denne figur viser et sygehusforlob med en rakke bidiagnoser. [Sundhedsstyrelsen,
2000a p. 9]

16 Stamoplysninger kan vere sociale forhold, vedvarende helbredsforhold kan vare en disposition for f.eks. hjerte-
/karsygdom og Cave kan vaere ovetfolsomhedsreaktioner kayttet til legemidler.
17 Dette er et andet projekt der endnu ikke er afslutte, men har til formal at klassificere alle mulige diagnoser.
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I et sygehusforleb indgar mange patientrelaterede aktiviteter som undersogelser og
behandlinger, der benavnes ’interventioner’. En intervention kan gennemga forskellige stadier,
t.eks. planlagt, igangsat, afsluttet, de klassificeres under ’interventionsstatus’. En uddybende
beskrivelse af en intervention skrives i et ‘notat’. Nogle interventioner udleser et ’resultat’, f.eks.
1 form af proveresultater. Der kan knyttes en standardiseret vejledning til sygehusforlobet, et
problem eller en intervention, hvis man ensker at vise, at der taget udgangspunkt i en sadan
vejledning.

En forlgbsdiagnose kan, men skal ikke nedvendigvis, opfattes som patientens centrale
’problem’, der undervejs kan opdeles i en rekke underproblemer. F.eks. kan en patient indlagt
med et hjerteproblem som det centrale problem, samtidig have en blodtryksforhejelse og
torhojet kolesterol, der hver isar kan udgere et underproblem, som kraver serskilt behandling.
Et problem specificeres gennem en kode fra SKS, der enten kan vare en diagnose eller baseret
pa en kommende problemklassifikation. Desuden indeholder det en ’journalferingskontekst’,
som dakker over tidspunktet for journalisering.

Det nye 1 denne metode er, at de forskellige interventioner kan keedes sammen med et problem,
hvilket skulle give bedre mulighed for at danne sig et overblik over patientens lebende behov
og udvikling.

Det andet nye er, at der for hvert enkelt problem skal der opstilles et mal, sa det efterfolgende
er muligt at evaluere, hvorvidt interventionen havde den onskede effekt, eller om behandlingen
skal revurderes.

Det er tilsyneladende frivilligt om man vil opfatte en forlobsdiagnose som et problem, men det
synes lidt uklart, hvordan ensket om malsztning og evaluering skal opfyldes, hvis ikke den
’problemorienterede kvalitetsmodel’ anvendes.

Problem I I Problem I

Mal IEvnIue-ring Mal |

Interventioner Resultater II Resultater ! Ilnt&rvantiunar !

Figur 2. Denne figur viser "Kwvalitetscirklen — eller den problemorienterede kvalitetsmodel’

Version 1.01

Dette afsnit beskriver Grundstrukturen 1 version 1.01, hele afsnittet bygger saledes pa
Sundhedsstyrelsen, 2002c.
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Sundhedsstyrelsen har i denne version valgt at ga helt over til den problemorienterede
journaliseringsmetode. Modellen er bygget op om fire centrale handlinger 1 ’den kliniske
proces’. For hver handling herer en journaliseringskategori.

1. Den forste handling er ’den diagnostiske overvejelse’, som indebzrer, at klinikeren, pa
baggrund af de foreliggende oplysninger, formulerer de problemstillinger, der er aktuelle
for patienten. Sidanne formuleringer journaliseres under kategorien *diagnoser’.

2. Den anden handling er ’planlaegning’, hvor klinikeren pa baggrund af diagnoserne
opstiller og journalisere ’planer’ for pleje, behandling, diagnostik mm. I forbindelse med
en plan kan klinikeren desuden opstille og journalisere ‘mal’ for planerne.

3. Den tredje handling er "udferelse’ af planerne, hvor ’resultaterne’ af de forskellige
behandlinger mm. journaliseres.

4. Den fjerde handling er evaluering af forlobet, hvor klinikeren sammenholder de
gennemforte handlinger med de forventede resultater, for evt. at opstille nye diagnoser
eller planer.

Hver handling er yderligere opdelt i delhandlinger, hvori det bl.a. er muligt at inddrage
standardforleb og vejledninger. Hver registreringskategori er ligeledes inddelt i en raekke
underkategorier, hvoraf mange har bindinger til andre. F.eks. er ’diagnosen’ defineret ved at
veere en “Tidsafgrenset beskrivelse af en helbredsstilstand pa baggrund af en klinisk vurdering”
og skal derfor indeholde enten en ’diagnosekode’ eller en ’diagnosetekst’'8, et starttidspunkt og
sluttidspunkt, det sidste dog forst ved afslutning af forlobet.

Figur 3. Figuren er en grafisk prasentation af den problemorienterede model, som den ser ud i
Grundstrukturen version 1.01. [Sundhedsstyrelsen, 2002c, p. 13]

18 Koderne er defineret gennem et andet standardiseringsprojekt kaldet SKS-klassifikation. Hvis ikke der findes en kode for
diagnosen, skal der skrives en tekst der beskriver situationen.
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5.2 Journalen som arbejdsredskab

I version 1.01 af Grundstrukturen skriver Sundhedsstyrelsen (2002c p. 6) at det ’vigtigste
formal for elektroniske patientjournaler er at understotte det sundhedsfaglige arbejde 1
Sundhedsvasenet.” Dertil skriver den, at Grundstrukturen understotter ’den kliniske proces’,
som den definerer som; “de mest centrale dele af det sundhedsfaglige arbejde, sasom opstilling
af diagnoser, planlegning og bedemmelse af om relevante mal nés.” [Sundhedsstyrelsen, 2002¢
p.0].

Pa baggrund af analyser af det sundhedsfaglige arbejde vaelger Sundhedsstyrelsen (2002¢) at
uddrage ’de centrale dele’ af dette arbejde. Desvarre fremgar det ikke hvori disse undersogelser
bestar, om der er foretaget undersogelser ud over horingen og afprovningen. Sundhedsstyrelsen
kan have foretaget yderligere analyser, der viser, at Grundstrukturen vil fungere efter hensigten,
men de kommende brugere kommer med en rakke indvendinger, som ikke synes at blive
behandlet 1 de respektive afrapporteringer, hvorfor jeg alligevel tror, det kan veare relevant at
drage deres indvendinger frem.

Den komplekse arbejdssituation

Hyvis journalen skal understotte det sundhedsfaglige arbejde, er det nedvendigt, at den er i stand
til at fungere 1 en kompleks arbejdssituation, hvor man, ifelge Strauss et al.. (1985), selv pa
specialiserede afdelinger altid vil vare nedt til at afvige fra de vejledende rutiner. Flere af
heringssvarene peger ogsa pd, at der er behov for stor fleksibilitet i journaliseringen, hvorfor
Grundstrukturen ikke ma veare for rigid.1”

For argumentationens skyld kan man opfatte Grundstrukturen som en reol bygget op af en
raekke kasser, der er internt forbundet med hinanden, og som hver isxr er beregnet pa at
indeholde en bestemt type information, der fortxller noget om et behandlingsforlob. Det
afgorende for brugbarheden af reolsystemet er rummeligheden og antallet af kasser, der indgar i
systemet, samt deres indbyrdes bindinger og placering i forhold til hinanden.

Sundhedsstyrelsen (2000c) synes primart at behandle sporgsmalet om fleksibilitet som et
sporgsmal om, hvorvidt journalen skal vaere problemorienteret eller forlebsorienteret. Det
svarer til udelukkende at diskutere kassernes indbyrdes bindinger og placering i forhold til
hinanden. Dette er selvfolgelig ikke en uvasentlig del af fleksibiliteten, men i stedet for at se pa
heringssvarenes argumenter for og imod, fokuserer den pa, hvor mange, der er positive hhv.
negative over for den problemorienterede journal. I ovrigt synes Sundhedsstyrelsen at lase flere
positive tilkendegivelser 1 horingssvarene end jeg var i stand til at finde, for en uddybning af
dette se Bilag A.

Et af horingssvarene hedder det, at den ’problemorienterede journal giver nogle klare fordele
mht. at relatere medicinering til problemstillinger i patientforlebet og synes ogsa velegnet til
simple problemstillinger, mens der ved uklare patientproblemer synes at vare bedre beskrivelse
1 forlobsmodellen pga. kronologi og symptombehandling i forhold hertil.” [18, i den del skrevet
af Overlege Per Wagner Kristensenp. 2 .

19 Det drejer sig om heringssvar nr. 2, 9, 14, 16, 22
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Dette svar understreger, at der ligger oplysninger i struktureringen af kasserne, og at det ikke
alene er et sporgsmal om at vare for eller imod, men at de respektive struktureringer passer til
torskellige situationer.

Nogle horingssvar udtrykker skepsis over for de obligatoriske bindinger, som Grundstrukturen
leegger op til, f.eks. er Kommunedata betenkelige ved, at Interventionsstatus’ er obligatorisk og
at "Resultat’ ikke kan anfores uden en forudgaende intervention. [11] Under A-B-E projektet
pegede sygeplejerskerne pa, at det var problematisk, at der skulle defineres og oprettes et
"Problem’; inden andre oplysninger kunne journaliseres. [Sundhedsstyrelsen, 2002b]

Sporgsmilet om, hvilke kasser, der skal indga 1 systemet, og hvor rummelige de skal vare, bliver
behandlet af flere horingssvar, der bl.a. udtrykker bekymring for, at den hoje grad af
standardisering gor det svart at fa ’blode’ data, som ikke er klassificeret, med. [1] En anden
pointe fra samme horingssvar er, at ’hvis ’kasserne’ bliver for sma og for mange, koster det

meget tid at udfylde dem. Hvis de bliver for store kan de ikke bruges til noget!” [1, p. 2]

Flere horingssvar stiller sporgsmal ved, om de valgte kasser kan anvendes, de opfordrer til, at
det bliver undersogt noje.?’ Hvidovre Hospital skriver at et klassifikationssystem “bor udvikles
endog saxrdeles langsomt, saledes at man etablerer nodvendige og brugbare klassifikationer og
ikke et ’skrivebords klassifikationssystem’” [29, p.1]

Afprovningen viste generelt, at brugerne havde en del problemer med at anvende systemet som
tilteenkt, netop pga. bindinger og strukturer i systemet, der ikke understottede behovet for
dokumentation. [Sundhedsstyrelsen, 2002b] Nogle problemer var knyttet til det, at journalen nu
var et samarbejdsvarktoj, hvilket jeg vil komme ind pa 1 et senere afsnit. Sygeplejerskerne
pegede f.eks. pa, at ’de ikke er i stand til at dokumentere generelle plejeforhold, idet disse
oplysninger efter deres mening ikke kunne relateres til et konkret problem”.
[Sundhedsstyrelsen, 2002¢, p.32] Lagerne havde iser problemer med kravet om at skulle
tastsette eksplicitte mal, og dataudtrackkene viste da ogsa, at kun 52 % af ‘malene’ var relevant
udfyldt. I stedet var mange udfyldt med ’?’, ’Ja’ og "Ney’, fordi det var et krav, at det skulle
udfyldes.

Disse vanskeligheder ved at bruge systemet kan skyldes flere forhold. Som Sundhedsstyrelsen
skriver, er det uvist, om de skyldes mangler i modellen eller manglende erfaring i at anvende
systemet, men selv om det er uvist, synes karakteren af brugernes vanskeligheder at pege pa
nogle grundleggende problemer ved modellen. Det, at sygeplejerskerne har ikke kan
dokumentere information, som de har behov for, fordi den ikke kan knyttes til et konkret
problem, synes ganske vitalt for modellens brugbarhed.[Sundhedsstyrelsen, 2002a] Lagernes
problem med at skulle opstille og dokumentere et mal for alle problemer, synes ogsa at sige
noget om, at modellen ikke passer pa virkelichedens arbejdssituation. [Sundhedsstyrelsen,
2002a] I et senere afsnit vil jeg komme ind pa diskussionen om mal i forhold til kvalitetssikring.

Et tredje problem var, at begge grupper havde svart ved at danne sig et overblik over
patientens problemer. Der var efter brugernes udsagn for mange og de var for forskellige i
indhold. [Sundhedsstyrelsen, 2002a] Jeg vil 1 nzste afsnit behandle de mulige kulturelle arsager
til dette fenomen, men en anden forklaring kan vare, at journaliseringskategorien ’problem’ slet
ikke er fordrende for at danne sig et overblik. Hvis en lege f.eks. er vandt til at de

20 Det drejer sig om horingssvar nr. 11, 15, 27, 29, 33
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informationer, der skal til at danne sig et overblik, indeholder en kombination af diagnose,
interventioner og proveresultater, kan det godt synes besverligt, at vedkommende skal se i tre
tforskellige kasser for at fa den information der for var samlet 1 én. Sundhedsstyrelsens reaktion
pa dette problem er, at personalet ikke 1 tilstreekkelig grad, har udnyttet muligheden for at
oprette underproblemer og dermed knytte de mange forskellige problemer bedre sammen i en
hierarkisk struktur. [Sundhedsstyrelsen, 2002a] Det kan givetvis godt hjzlpe til at fa overblik
over en patient med mange forskellige problemer, hvis de er opstillet hierarkisk, men det
hjzlper ikke, hvis uoverskueligheden er forarsaget af at forskellige kategorier af informationer,
skal vere tilstede samtidig. Situationen synes ikke at vare blevet @ndret i forhold til version 1.01
af Grundstrukturen, pa mange made bygger pa en mere rendyrket problemlosningsmodel.

[Sundhedsstyrelsen, 2002¢]

Pa trods af, eller netop pa grund af usikkerheden om arsagerne til de oplevede problemer,
erkender Sundhedsstyrelsen (2002b, p. 34), at der “er et stort behov for en naermere afklaring af
modellen i forhold til de kliniske arbejdsprocesser”, en sidan undersogelse er muligvis den, der
refereres til i beskrivelsen af version 1.01, men hvis resultater eller form ikke er yderligere
beskrevet eller dokumenteret andre steder.

Princippet i den problemorienterede model

Af de forskellige fokusgruppeinterviews fremgar det, at den problemorienterede metode
generelt er velkendt hos sygeplejerskerne, men at den konkrete implementering volder
problemer, se ovenstiende. Lagerne tager skarpt afstand fra den méde, den problemorienterede
model er implementeret pa, de vil gerne arbejde problemorienteret og mente ogsa i
udgangspunktet at de gjorde det, men dette system understotter ikke deres arbejdsform.
[Sundhedsstyrelsen, 2002b]

I det uddrag fra A-B-E projektet, der er taget med i beskrivelsen af Grundstrukturen 1.01, star
der, at ”laeger og sygeplejersker vedkender sig den problemorienterede tankegang og principielt
tinder den hensigtsmassig 1 en klinisk sammenhang”. [Sundhedsstyrelsen, 2002¢ p.8§]
Konklusionen synes at vare noget i modstrid med en erklaring fra selve uddraget af rapporten,
hvor Sundhedsstyrelsen (2002b) konstaterer, at der 1 den legelige kultur eksisterer nogle steerke
traditioner, som der skal gores op med. Legerne argumenterede med, at man ikke uden videre
skulle forkaste havdvundne og velfungerende arbejdsmetoder. [Sundhedsstyrelsen, 2002b]
Dette synes at vere en argumentation, der afspejler, at legerne ikke helt vedkender sig den
problemorienterede tankegang, 1 hvert fald ikke som Sundhedsstyrelsen fremlegger den.

Hvad er si situationen? Kan Sundhedsstyrelsen pa baggrund af afprovningen ga videre med
den problemorienterede model? Det er svert at fa oje pa de dele af afprovningen, der har givet
brugerne et bedre redskab til at understotte det sundhedsfaglige arbejde, men
Sundhedsstyrelsen lader til at vaere sterk i troen pd, at problemorientering er vejen frem, og at
det mere handler om holdningsbearbejdning og uddannelse af brugere end at finde en
fundamental anderledes journaliseringsmetode. Det fremgar bl.a. af rapporten fra A-B-E
projektet, hvor den skriver, at legernes skepsis illustrerede, at det i projektet ikke tilstrakkeligt
tydeligt var lykkedes at vise fordelen ved problemorienteret journalfoering. Dette handlede 1 vid
udstrekning om formidling”. [Sundhedsstyrelsen, 2002a, p. 30] Denne optimisme bygger
Sundhedsstyrelsen pa, at legerne under fokusgruppeinterviewene skal have undergaet en
erkendelsesproces.
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Der er ingen problemer 1, at legerne undergar en erkendelsesproces, men at et system legerne
oprindelig ikke mente at kunne bruge 1 praksis, bliver mere attraktivt i lobet af en samtale, er
ikke det samme som, at det rent faktisk kan bruges efterfolgende, derfor synes
Sundhedsstyrelsen overbevisning at hange 1 en noget tynd trad.

Flere af horingsparterne er dog ogsa inde pa, at leger er svare at fa til at endre arbejdsgange,
bla. skriver Vejle Amt; “Lagerne er i princippet meget interesserede og imedekommende
overfor EPJ og alle de nye muligheder —specielt i relation til kvalitetssikring. Men nar det
kommer til stykket er det en gruppe, som det er meget svert at fa til at endre arbejdsgange for
at fa en optimal anvendelse af EPJ”. [7, p.2]

Hvad kan forklaringen veare pa legernes pastiede konservatisme? Det lyder trods alt ikke
sandsynligt, at storstedelen af dem, simpelthen skulle have de samme
magelighedstilbojeligheder. Noget tyder pa, at der hersker en kultur, som gor forandringer
svare, og et arbejdsmiljo, hvor det kan vare svert at finde overskud til at andre rutiner. Men
sporgsmalet er, om det ogsa ville vare sa svert, hvis de nye rutiner rent faktisk understottede
deres arbejde, uden at ligge for langt fra deres nuvarende situation?

Hvorom alting er, sa viste undersogelsen fra Norge, at kun fa af systemernes funktioner blev
anvendt, og fa af dem blev anvendt i over 50% af tilfaeldene. [Larum, H. et al. 2002] Hvilket
understreger vigticheden af, at legerne kan marke fordelen ved en ny journaliseringsform, hvis
man ensker, at de skal anvende den.

Niveauet for standardisering

Opbygningen af Grundstrukturen athenger ogsa af, hvilken rolle den helt konkret skal spille i
tforhold til de konkrete elektroniske patientjournaler. Flere horingssvar diskuterer
Grundstrukturens standardiserings niveau; hvor meget skal vare fastlagt 1 en grundstruktur og
hvor meget skal vare op til de enkelte systemer og afdelingers anvendelse??!

Den Almindelige Danske Lageforening skriver bl.a., at ”det er afgorende, at der sikres en vis
torm for fellesstruktur, [...], samtidig med at der ma veare fleksibilitet saledes, at EPJ kan
tilpasses den enkelte afdelings behov”. [16] Dansk Selskab for Medicinsk Informatik skriver, at
det er uhensigtsmassigt generelt at fastlase strukturen pa objektplan, men man skal tilstrebe en
mere overordnet/abstrakt arkitektur. [21]

Sundhedsstyrelsen (2000c) skriver 1 sin gennemgang af horingssvar, at hvis man skulle placere
Grundstrukturen ind i den niveaudeling, som Ribe Amt (4) foreslar, med et konceptuelt niveau,
et reference niveau og et konkret niveau, ville den primart passe ind pa reference niveauet og
medicindelen ville svare til et konkret niveau. Den erkender at den ikke har arbejdet med et
konceptuelt niveau og vil overveje at gore det. [Sundhedsstyrelsen, 2000c]

Sundhedsstyrelsen (2002b) udtrykker i ovrigt overraskelse over, at brugerne synes glade for
abstraktionsniveauet i det relativt konkrete medicinmodul, nar de anfegter det i den
overordnede grundstruktur. Den tilsyneladende modstrid skyldes givetvis, at medicinering er en
mere regelbunden disciplin inden for ordinering og journalisering end det samlede forleb, der
bestar af langt mere forskellige elementer, og derfor er mere flydende og ukonkret.

2 Her er tale om heringssvarene 4, 9, 11, 16, 21, 22
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I version 1.01 prasenteres imidlertid ikke en distinktion mellem de forskellige niveauer, hvilket
gor det svart at vurdere, hvor fleksibel den nye version af Grundstrukturen er i forhold til at
kunne tilpasses forskellige forhold der hersker rundt om pa hospitalerne.

5.3 Journalen som samarbejdsvarktoj

I dette afsnit vil jeg analysere horingsparternes, testpersonernes og Sundhedsstyrelsens
behandling af de kulturelle og organisatoriske aspekter, der folger af indforelsen af den
tverfaglige journal. Den tverfaglige journal er ikke det primare formal med Grundstrukturen,
men den bliver naevnt forst i formalsbeskrivelsen i version 0.2, og selv om den kun nxvnes
implicit 1 version 1.01, synes den at vere uundgielig, sidan som strukturen er tenkt.

Horingssvarene og A-B-E projektet er meget overensstemmende, hvad angar papegning af
problemer i forbindelse med en falles journal. Der lader ikke til at vaere egentlig modstand mod
indferslen af en fxllesjournal, en sdkaldt ’patientjournal’, men de kommende brugere papeger
samtidig problemer, der skal loses forst. Frederiksborg Amt skriver desuden; ”Selv den *bedste
journalstruktur’ kan aldrig erstatte den Tverfaglige konference”.[1 s.1] Dermed understreger
amtet, at selv om en fxlles journal kan understotte samarbejdet, skal man ikke forvente, at den
kan lose alle de problemer der 1 dag matte vare ved samarbejdet. Frederiksborg Amt henviser
sandsynligvis til det fenomen, at informationerne 1 en journal ikke altid er lige artikulerede, og
det derfor er nodvendigt at sxtte dem ind 1 deres rette sammenhang via en samtale. Andre
heringssvar og A-B-E projektet viser, at det kan skabe nye problemer, der primert knytter sig
til personalets forskellige referencerammer, deres forskellige tolkninger af begreber og
informationer, hvilket jeg vil komme ind pa senere i dette afsnit.

Udviklere af datamatsystemer har gennem de sidste 40 ar kunnet observere, hvordan indferelse
nye systemer influerer pd arbejdspladsernes konkrete organisering, iser hvad gzlder systemer,
der skal understotte samarbejde mellem mennesker. Derfor er det interessant, at det kan
komme bag pa Sundhedsstyrelsen, at indferelsen af elektroniske patientjournaler krever
organisatoriske andringer. [Sundhedsstyrelsen, 2002b] Det synes at vere et symptom pd, at
Sundhedsstyrelsen ikke har varet sig konsekvenser for arbejdsgangene bevidst under udvikling
af strukturen, hvilket betyder at Grundstrukturen kan indeholde elementer, der medferer
uhensigtsmaessige arbejdsgange for det sundhedsfaglige personale. Desuden synes
Sundhedsstyrelsen i sine forklaringer pa de observerede resultater fra A-B-E projektet, fortsat at

overse kulturelt betingede reaktioner fra hhv. laeger og sygeplejersker. [Sundhedsstyrelsen,
2002b]

Forskellig opfattelse af samme begreb

Sundhedsstyrelsens projekt gir ud pa at lave en fxlles begrebsramme for journalisering, saledes
at man kan udveksle oplysninger pa tvers hospitaler, men denne begrebsramme skal ogsa
kunne anvendes pa tvars internt pa et hospital, dvs. mellem forskellige kategorier af det

sundhedsfaglige personale.

Af A-B-E projektet fremgar det, at legerne plejer at kondensere problemerne ned til ét
’problem’, men sygeplejerskerne har et andet forhold til begrebet *problem’, de anforer f.eks.
observationer under kategorien *problemer’. Denne forskel skyldes formentlig, at det er
leegernes opgave at diagnosticere ud fra bl.a. de indsamlede observationer, mens det er
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sygeplejerskernes opgave at observere og formidle disse observationer til legerne. [Strauss, A.,
et al., 1985] Deres forstielse af begrebet er forskelligt, fordi de har forskellige opgaver i forhold
til patienten, ligesom deres rolle i forhold til journalen fortsat er forskellig, selv om det nu er
den samme journal.

Begge parter fortxller, hvordan det nye journalsystem gjorde det der svart at danne sig et
overblik over den enkeltes patients udvikling og status. [Sundhedsstyrelsen, 2002b] Dette kunne
skyldes deres forskellige brug af begrebet ’problem’; som medforte, at de anforte problemer var
af meget forskellige karakter. Samtidig gav systemet en ny situation, hvor hver gruppe for sig
ikke lengere havde eneret pa at indfere informationer i deres egen journal, hvilket i
udgangspunktet matte medfore, at der blev samlet mere information et sted, som i sig selv kan
have mindsket muligheden for overblik.

Problemet med divergerende forstielser af begreberne papeges ogsé af Arhus Amt[9] og Dansk
Medicinsk Selskab[18], som begge har lavet ganske fyldige og tilsyneladende
velgennemarbejdede horingssvar. Arhus Amt skriver bl.a.

”En leege bruger f.eks. en diagnose til at ordinere, planlegge og monitorere en passende
behandling, en sekreter ser en diagnose som indberetningsdata og en sygeplejerske betragter
ofte diagnoses symptomer som problemer , der kan kreve handlinger og efterfolgende
evaluering af resultat og proces. Sygehusejerne anvender oversigter og diagnoser til logistik og
okonomistyring, mens centrale sygehusmyndigheder anvender disse til sammenligning mellem
tforskellige enheder i sygehusvasenet og til incitament-styring og aktivitetsbestemte bevillinger
[...] 1 det samlede Sygehusvasen.”

Dansk Medicinsk Selskab papeger ogsa, at 'mal’ for en sygeplejerske oftest er moralske mal,
som patienten skal vaere tryg og velinformeret. Disse mal er dog mere abstrakte
hensigtserkleringer og passer som siadan ikke ind som dokumentation i en journal. [18] Dansk
Medicinsk Selskab papeger endvidere, at forslaget ikke sikrer en ”systematik hvorefter
problemomraderne kategoriseres”[18, i den del skrevet af oversygeplejerske Ditte Maarbjerg
Thinggaard p.1], en sadan systematik skulle bl.a. medfere en ensartet anvendelse af begreber pa
tveers af fagerupper.

Det giver nasten sig selv, at de divergerende opfattelser af begreberne ogsa kan medfere
misforstielser af den data, der bliver anfort under de forskellige begreber. Som Dansk
Sygeplejerad skriver det, sa betyder strukturen, ”at det er kildens logik der er fremtradende,
hvilket nedvendigvis ikke passer ind 1 den kontekst, hvor informationerne senere skal
anvendes.” [22, p.2]

Rapporten fra A-B-E projektet viser, at legerne 1 den forste fokusgruppe er meget skeptiske
over for den problemorienterede journal [Sundhedsstyrelsen, 2002b], det kan skyldes mange
tforskellige faktorer, hvoraf de fleste blev behandlet i forrige afsnit. I dette afsnit vil jeg
imidlertid se pa, hvordan indferelsen af den fzlles journal i kombination med
problemorientering, kan have fort til skepsis.

Det system, der blev benyttet under A-B-E projektet var en dobbelt omvaltning for legerne,
idet de skulle til at arbejde med en faxlles journal og derfor ikke leengere havde eneret til at
afgore, hvad der skulle indgé i den del af journalen, de brugte. Samtidig skulle de @ndre deres
rapporteringsmeonster, gennem den problemorienterede journal skulle de til at fokusere pa
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andre dele af behandlingsforlebet, end de havde gjort hidtil.?? Sygeplejerskerne arbejder i
forvejen mere problemorienteret, hvilket Sundhedsstyrelsen selv papeger allerede i
indledningen til version 0.2. [Sundhedsstyrelsen, 2000a] De blev derfor udsat for tarre
endringer under testforlgbet og har givetvis haft storre mulighed for at fortsette med at gore,
’som de plejede’. Derfor er det heller ikke sikkert, at sygeplejerskerne havde gjort sig klart, at
deres tilfojelse af ’problemer’ i journalen, svarede til at tilfoje nye elementer i den overordnede
plan, det traditionelt har veret legernes opgave at legge. Dermed ikke sagt, at det var
sygeplejerskernes skyld, at der blev oprettet for mange *problemer’, for de havde — uanset
tellesjournal — fortsat behov for at notere sig den udvikling, patienten undergik. Konsekvensen
blev imidlertid, at det blev svzart at danne sig et overblik, da den adskillelse, der tidligere var
mellem diagnoser og observationer ikke lengere synes at kunne opretholdes i det nye
journaliseringssystem.

’Klinikeren’ i ’den kliniske proces’

Pa trods af disse erfaringer fra A-B-E projektet og horingssvarene synes Sundhedsstyrelsen ikke
at tage problemerne med den tvarfaglige journal alvorligt. I indledningen til Grundstrukturens
version 1.01 definerer Sundhedsstyrelsen siledes begrebet ”Klinikere”, som betegnelse for alle
de sundhedsfaglige aktorer under et. [Sundhedsstyrelsen, 2002c, p. 6] Dette kunstgreb gor, at
der nu kun arbejdes med én type bruger og én slags journalisering, dermed bliver alle kulturelle
og kontekstathengige forskelle elimineret, 1 hvert fald i den efterfolgende begrebsafklaring.
Vedrorende begrebet ’problem’ har Sundhedsstyrelsen i version 1.01 valgt at lade det udga som
selvstendigt begreb for i stedet at lade det vare indeholdt i diagnosebegrebet. Den skriver
desuden, at modellens diagnosebegreb, ’udger en veldefineret del af begrebet
’sygeplejediagnose’ ” [Sundhedsstyrelsen, 2002¢, p. 7]. Hvis jeg har forstaet det rigtigt, betyder
det, at modellen fortsat ikke indeholder en skelnen mellem sygeplejerskernes og legernes
metode til at angive diagnoser, pa trods af de problemer, der kom frem under afprevningen,
som synes at afspejle den forskel, som Strauss et al. (1985) beskriver, nemlig at legens diagnose
bygger pa en klinisk medicinsk vurdering og sygeplejerskens diagnose i hojere grad er en
observation.

5.4 Journalinformationen som dokumentation

Sundhedsstyrelsen skriver i version 0.2, at det er ’afgorende, at journalen rent historisk og
juridisk dokumenterer de faktiske haendelsesforlob og afspejler de kliniske raesonnementer”.
[Sundhedsstyrelsen, 2000a, p. 5] I version 1.01 skriver Sundhedsstyrelsen (2002c), at der skal
dokumenteres 1 overensstemmelse med ’den centrale sundhedsfaglige tankegang’, hvilket
sandsynligvis refererer til et onske om at dokumentere si nojagtigt som muligt, hvad der sker i
en behandlingssituation. De naste underafsnit vil vare en diskussion af, hvordan og hvorvidt
det kan lade sig gore i forhold til elektroniske patientjournaler.

22 Se afsnit 4.4 for uddybning
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Hvad skal dokumenteres?

Flere af horingssvarene advarer mod at krave en alt for omfangsrig information i journalen.?
Denne advarsel har flere begrundelser. Den Almindelige Danske Lageforening skriver , at der
bor udvises varsomhed med registreringer og ikke mindst med en meget stor detaljeringsgrad 1
registreringen, med mindre der kan defineres et klart formal med registreringen som efter
eksplicit vurdering star mal med besvaret og ressourcerne forbundet med at foretage den”. [16,
p-2]

En anden begrundelse, som Dansk Medicinsk Selskab papeger er, at datakvaliteten ”’bliver forst
acceptabel, nar data anvendes til et formal, som er vigtig evt. kritisk for den organisation, der
producerer data”. [18, i den del skrevet af Cheflege Johannes Gaub, p.2] Dataudtrakket fra A-
B-E projektet viste, at flere af disse kasser blev udfyldt med nonsens, hvis det var obligatorisk
at udfylde dem, hvilket understotter nedvendigheden af, at formalet skal vaere dbenbart for
informanten.

En tredje begrundelse er, at for meget information samlet et sted kan medfere at overblikket
gar tabt. Kommunedata advarer mod ’informationsoverload’, hvis ikke det fra starten gores
klar, hvilke oplysninger klinikeren virkelig har behov for. Afprevningen viste ogsa at brugerne
rent faktisk mistede overblikket over journalen. Jeg har tidligere vare inde pa, at dette nok
primart skyldes forskellige dokumentationsbehov hos forskellige brugere, men det kan ogsa ses
som et tegn p4, at der skal mindre til end, man umiddelbart skulle tro, for overblikket gar tabt.24

Der synes ikke at vare enighed om, nejagtig hvilke registreringer, der forer til overregistrering,
dvs. hvilke registreringskategorier, der er nodvendige, og hvilke der er overflodige. Det kan
bade skyldes, at de kommende brugere ikke har samme forstaelse af, hvad de forskellige
begreber dakker over, og at de rent faktisk journaliserer forskelligt og derfor har forskellige
behov.

Begge forklaringer tyder pa, at de kommende brugere ikke vil vare tilbojelige til at benytte
journaliseringskategorierne ens, hvilket gor det vanskeligt for brugere at benytte journaler, de
ikke 1 forvejen er fortrolige med, fordi de ikke ved nojagtigt, hvor de skal lede efter hvilke
informationer. Dette problem opstar ikke 1 dag, fordi en laege ved, at de relevante
informationer, der er journaliseret, vil vare skrevet pa kontinuationsarket eller pa de respektive
proveark. Hvis leegen fremover kan risikerer at skulle lede forst under hhv. ’diagnosenotat’,
’planlegningsnotat’, 'udferelsesnotat’ og ’evalueringsresultat’ for at fa et overblik over
patientens tilstand, synes det mere omstandeligt end 1 dag.

I version 1.01 er der sket en tilpasning af forskellige registreringskategorier, sa de nu er
defineret anderledes og faerre af dem er obligatoriske, men ovenstiende eksempel er lavet pa
baggrund af version 1.01, hvorfor den risiko fortsat synes at vare tilstede. Desuden vil forst en
ny afprovning af et system implementeret pa baggrund af den nye grundstruktur vise, om der er
fundet et passende dokumentationsniveau.

23 Det drejer sig om horingssvarene nr. 2, 7, 11, 16, 17, 18

24 En hel anden grund til at miste overblik hanger sammen med overgangen fra papir til datamat, i forhold til presentation
af informationen, hvilket er yderst relevant i forhold til implementeringen af det konkrete system. Jeg vil dog ikke behandle
omrédet her, da denne opgave er koncentreret om den mere overordnede Grundstruktur.
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Betydningen af journalinformationen

Betydningen af viden er givet i dens konsekvens. [Star, S. L., 1992] Siledes vil information i
journalen forst fa betydning, nar den bliver opfattet i en kontekst og denne kontekst er
betydende for, hvilken betydning den vil fa.?> Information i en journal vil ikke a priori have en
bestemt betydning, selv ikke for forfatteren, hvis verdensbillede lobende xndres [Berg, M.,
1998 & Star, S. L., 1992]. Dette strider mod Weeds og Sundhedsstyrelsens opfattelse af
informationen 1 journalen, som noget der, hvis det blot bliver struktureret bedre og bliver mere
detaljeret, vil kunne give et endegyldigt og fuldstendigt billede af et behandlingsforleb.
Modstriden ligger i, at et overblik over det samlede behandlingsforlegb ud fra journalen ikke vil
vare det samme for f.eks. en udenforstiende (selv en med medicinsk indsigt), som for en der
har veret til stede under forlobet.

Dertil kommer, at den information, der er indfert i journalen, ogsa er skrevet med et bestemt
mal for gje, som fremhavet i afsnit 2, sa hersker der en del indforstaethed 1 journaliseringen,
hvad end den er tilsigtet eller ¢j, fordi det sundhedsfaglige personale indgir i en falles
behandlingssituation.

Denne forskellighed i opfattelse af informationerne i journalen er ikke kun problematisk. Det
kan netop vare den, der fir en anden lege til at stille den rigtige diagnose, fordi vedkommende
kobler journalinformationerne med den viden han/hun i forvejen sidder inde med. Den
betyder imidlertid, at man skal vere varsom med at presentere informationen som ’det sande

billede’, fordi den ikke er det, og ikke bor bruges som sadan.

Arhus Amt (9) behandler samme emne i sit horingssvar, idet det skriver, at det er nodvendigt at
koble data med en logik og en kontekst, ’sdledes de vil kunne fortolkes fornuftigt inden
anvendelse 1 en anden kontekst under en anden logik. I papirjournalen har sundhedspersonalet
gennem en lang tradition udviklet metoder til strukturering og meta-besked og
besvarlighederne med papiret gor 1 ovrigt en ukritisk anvendelse af data og logik i anden tid, std
og kontekst mindre sandsynlig”. [9, p.3]

Andre bade kan og skal kunne drage nytte af den information, der er anfort 1 en journal,
sporgsmalet er blot, hvordan det bliver gjort klart for leeseren, 1 hvilken dnd en given oplysning
skal laeses, hvis alle informationer er struktureret pa samme made, som der laegges op til 1
Grundstrukturen version 1.01.

Behovet for udveksling

Ribe Amt (4) forventer, at det lokale behov for dokumentation overstiger det, der er behov for
at udveksle, og advarer derfor mod at bygge systemet op over udvekslingsbehovet. Dette sidste
synes nu ikke at veere Sundhedsstyrelsens problem, snarere tvartimod, hvis man skal felge
advarslerne mod overdokumentation. Den vigtige pointe her er, at der er en forskel pa, hvilken
og hvor meget information, man skal bruge i forskellige sammenhzange. I dag skriver laegerne
epikriser ved endt behandling. En epikrise er en slags opsummering af forlebet skrevet netop
med henblik pa udveksling, idet bl.a. den praktiserende lzege fir den, sd han/hun kan fa indsigt i
handelsesforlobet pa et passende niveau. Bemarkelsesvardigt nok er der ikke 1
Grundstrukturen lagt op til den slags opsummeringer, muligvis fordi man forventer, at de vil

25 1 ’opfattelse’ ligger ogsi en fortolkning og dermed en konsekvens for den pagaldendes 2ndrede syn pa verden.
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blive overflodiggjort som felge af den egede mulighed for at udveksle alle informationer. Set i
lyset af forrige afsnit synes dette at vere en uhensigtsmaessig erstatning.

Omtialelig informationen i journalen

Et problem, der knytter sig til de elektroniske patientjournaler og iser til udvekslingen af
information gennem dem, er, at man skal serge for, at der ikke unedigt bliver ribbet op i
omtilelige helbredsproblemer. En laege forudser i et af horingssvarene, at en uerfaren lege
t.eks. 1 forbindelse med et banalt sammedagskirurgisk indgreb, kan komme til at inddrage
oplysninger fra en evt. omtalelig sygdomshistorie, der egentlig ikke er relevant for
sammenhaxngen, men skyldes en kombination af usikkerhed og en journal, hvor hele patientens
sygdomshistorie er til raidighed. [18] Konsekvensen af dette kunne vare, at patienter bad om at
ta tilbageholdt forskellige oplysninger fra journalen.

Samme problemstilling er blevet udforsket af blandt andre Burnum (1989), som beskriver, de
alternative incitamenter, en journal indeholder, nar den gores elektronisk og aben for
udveksling landet over. Lager og patienter kan af hensyn til ’de ukendte’ fremtidige laesere, vaere
mere papasselige med de informationer, de videregiver, selv om den kan vzare relevant senere
hen. F.eks. at en person er blevet mere usoigneret, selv om dette kan vare et tegn pa
begyndende demens. [Burnum, J. M., 1989]. Selv om disse undersogelser stammer fra USA,
hvor man muligvis har et andet forhold til ’appearence’ end i Danmark, sa er det relevant at
vare opmarksom pa, iser 1 forhold til spergsmalet om hvor store dele af journalen, der skal
gores tilgengelige for patienten.

Dette omrader bliver ikke behandlet i beskrivelsen af Grundstrukturen og selv om det kan
synes perifert, horer det med i en samlet planlegning, der skal forhindre, at kvaliteten af
journalerne forringes, i forbindelse med at de bliver elektroniske.

Journalen som kvalitetssikringsvaerktgj

Med den problemorienteret journal indferer Sundhedsstyrelsen begrebet ‘mal’, som selvstaendig
journaliseringskategori. I og med journalinformationen losrevet ikke egner sig til at give et
billede af et faktisk hendelsesforleb, bor man nok ogsa vare papasselige med at prasenterer
‘mal’ og deres dertilhorende ’evalueringer’ som indikator for, hvordan den samlede behandling
er forlobet.

I version 0.2 skriver Sundhedsstyrelsen; ”God kvalitet er malet for den daglige kliniske
virksomhed og det er vigtigt at opstille eksplicitte mal, der lobende kan evalueres. Malene skal
opstilles for den enkelte patient, men er ogsa relevante som led i en lobende kvalitetsopfelgning
og -udvikling for grupper af patienter. Malfastszttelse kan ske vha. udvalgte kvalitetsindikatorer.
Opsamling af sidanne data bor vere en naturlig del af den kliniske virksomhed og sa vidt
muligt ske via EPJ, sa dobbelte registreringer undgas.” [Sundhedsstyrelsen, 2000a, p.5].

A-B-E projektet, viste dataudtrackket, at hverken 'mal’ eller ’evaluering’ blev brugt efter
hensigten. Lagerne havde brokket sig over at ca. 98% af deres 'mal’ var implicitte og at det
derfor var helt meningslost og tidsspilde at skulle formulerer dem. [Sundhedsstyrelsen, 2002a]

En sygeplejerske papeger ogsa 1 et horingssvar, at deres 'mal’ oftest er 'moralske mal’, som at
patienten skal fole sig tryk og vare velinformeret og at de som sadan ikke egner sig til at blive

32



dokumenteret. [18] Dette fik Sundhedsstyrelsen til at blede op pa kravet om at opsztte
eksplicitte 'mal’ og det er nu frivilligt at opstille et knyttet til en diagnose, de argumenterer ogsa
for at det har sin berettigelse, f.eks. i en situation hvor en patient bliver behandlet for en
sygdom, som legerne anser for at vere uhelbredelig, sa vil malet vare at lindre patientens
smerte, hvorimod en anden patient med samme sygdom stadig kan en chance og derfor skal
behandles med et mél om at blive kureret.

En elektronisk journal kan givetvis vare med til at understotte oget kvalitet 1 den kliniske
proces, men det er ikke gennem journalen at kvaliteten skal defineres ej heller begrenses.

Et andet problem der kan opsta 1 forbindelse med at have flere formal med journalen er,
incitamenterne kan zndre karakter og det derfor kan vare med at andre pa indholdet. F.eks.
hvis journalen bliver brugt til omkostningskontrol, og det sundhedsfaglige personale dermed
bliver opfordret til at overveje konsekvenser for hvad de noterer i journalen, for de
journaliserer. [Burnum, J. M., 1989] Det kan have konsekvenser for selve behandlingen, bade
tfordi journalen si ikke nedvendigvis indeholder de nedvendige informationer, men 1 sin yderste
konsekvens ogsa for hvad legerne har fokus pa 1 behandlingssituationen.
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6. Konklusion og perspektivering

Milet med opgaven var at undersoge, 1 hvilket omfang det er lykkedes Sundhedsstyrelsen at
skabe en hensigtsmassig Grundstruktur for fremtidens elektroniske patientjournaler, eller om
den med Grundstrukturen er ved at forarsage nye problematiske it-projekter pa landets
hospitaler.

Jeg har 1 opgaven undersogt om Sundhedsstyrelsen har benyttet en hensigtsmassig
tremgangsmade 1 forhold til at sikre, at elektroniske patientjournaler, der bygger pa
Grundstrukturen, ogsa kan bruges i praksis. Jeg har analyseret de forskellige brugerreaktioner,
for at finde ud af, om Sundhedsstyrelsen har lyttet til de indvendinger der kom. Jeg har gransket
litteratur om undersogelser af arbejdsgange pa hospitaler og journalens funktion 1 disse, for at
kunne vurdere, om Sundhedsstyrelsens forslag stemmer overens med den viden man har pa
omradet.

Grundstrukturen har @ndret udseende betydeligt, fra version 0.2 til version 1.01. Kasserne er
blevet klarer defineret, de er tilsyneladende blevet ferre, struktureringen er blevet mere tydelig
og frem for alt er de interne bindinger blgdt op. Tilsammen en udvikling der tyder pa en storre
chance for succes, hvis man skal felge Strauss ef al. og Bergs undersogelser af det

sundhedsfaglige arbejde.

Det sporgsmal der star tilbage er, om disse @ndringerne er nok, om det overhovedet er de
rigtige, eller om Sundhedsstyrelsen har varet for fastlast i sin forestilling om, hvad en journal
bor vere og derfor ikke har kunne tage tilstrekkelig hojde for de kommende brugers reaktioner.

Afprovningen viste, at der er mange faktorer, der har betydning for, om et system kan fungere i
en arbejdssituation. Det handler om den fornedne uddannelse, motivationen, der bade kan
hange sammen med kulturen pa arbejdspladsen men ogsa med systemets grad af abenbare
tordele, og endelig handler det om systemets evne til at understotte det arbejde, der skal
udferes. Horingssvarene varierede meget 1 udformning og indhold og var til tider helt 1
modstrid med hinanden. Sundhedsstyrelsen hentyder flere gange til, at den har foretaget
yderligere analyser af arbejdssituationer, men den bliver aldrig helt konkret og resultaterne af
sadanne undersogelser er ikke prasenteret sammen de to andre former for brugerinddragelse,

hvorfor jeg ikke har haft mulighed for at forholde mig til dem.

Sundhedsstyrelsen viser altsa ikke, at den har foretaget egentlige undersogelser af de
arbejdssituationer, den vil understotte, den viser ikke at den har besogt de kommende brugere i
deres nuverende kontekst, midt i det sundhedsfaglige arbejde, men synes primert at have
udviklet forstaelse for de centrale traek gennem samtaler i modelokaler. Dette skaber en ganske
stor risiko for, at Grundstrukturen ikke tager hojde for de faktiske arbejdssituationer, som
journalen skal bruges i, og dermed oges risikoen for, at systemet ikke bliver anvendt som
onsket, 1 stil med situationen der hersker 1 Norge.

Hvis man i Norge onsker, at finde ud af, hvorfor de nuverende systemer ikke bruges som
tilteenkt, ville et skridt vaere, at undersoge legernes arbejdsgange, for at finde svaret pa, hvorfor
systemet ikke bruges som tilsigtet. Uden at kende til den norske fremgangsmade, hvad angir
udviklingen, kan man let forudse det samme vil ske 1 Danmark, hvis Grundstrukturen ikke
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understotter den virkelighed alle brugere under kategorien ’det sundhedsfaglige personale’
befinder sig 1 og samtidig ikke levner plads til, at systemet kan udformes efter lokale behov.

For at vende tilbage til de brugerinddragelser, har Sundhedsstyrelsen sa varet lydher over for
de indvendinger brugerne er kommet med? Sundhedsstyrelsen synes at have overset eller
negligeret to vasentlige forhold ved deres redesign af Grundstrukturen. Det ene er den rolle
torskellene i de kulturelle baggrunde, som de forskellige kategorier af sundhedsfagligt personale
har, spiller i forbindelse med brugen af journalen. Det andet er karakteren af de informationer
som journalerne indeholder 1 dag.

De kulturelle forskelle blandt det sundhedsfaglige personale vil i langt hojere grad komme til
udtryk gennem en fzllesjournal, fordi en faellesjournal, som bygger pa Grundstrukturen, kraver
tzlles forstdelse af de forskellige journaliseringskategorier. Et andet problem er, at overblikket
synes at ga tabt for den enkelte journalbruger, bl.a. fordi informationsmangden nedvendigvis
ma oges, nar information, der i dag er fordelt pa flere journaler, samles i en. Begge problemer
hanger sammen med det at lave en fzllesjournal og problemerne krever sarlig
opmarksomhed, fordi der er tale om en fundamental @ndring af arbejdsgange. En sadan
endring gor det nodvendigt at analysere, hvorvidt den rent faktisk kan medfere den indsigt og
sammenhang i hinandens arbejde, som synes at vare hensigten med den.

I forhold til indholdet af journalen er det afgorende for journalens fremtidige anvendelighed, at
brugeren effektivt kan danne sig et overblik over en patients situation, derfor kan det undre, at
da Sundhedsstyrelsen i sin afprovning finder, at dette ikke virker efter hensigten, at den ikke
tager modellen op til overvejelse, eller 1 det mindste mere nojagtigt undersoger, hvad der er

nedvendigt for at de forskellige kategorier af det sundhedsfaglige personale kan danne sig et
overblik.

Et andet forhold med hensyn til informationen er, hvordan den bliver til. Sundhedsstyrelsen
undersoger tilsyneladende ikke systematisk, hvilke informationer de forskellige
personalekategorier har behov for at dokumentere, men laener sig i stedet op af at man skal
kunne dokumentere 1 overensstemmelse med ’den central sundhedsfaglige tankegang’, hvilket
lader til at betyde; sa meget som muligt. Bade brugerne og forskerne papeger, at information
som ikke har nogen veardi for informanten kan medfere forringet datakvalitet, bade, fordi
informationen maske ikke bliver journaliseret sa nojagtig, og fordi journalen, hvis den, set fra
det sundhedsfaglige personales synspunkt, er fyldt med ubrugelig’ information, ger det svart
for dem at danne sig et overblik.

Et tredje forhold er, at information i en journal altid vil knytte sig til en kontekst, en kontekst
som ikke alene afthanger af det man kan dokumentere, som tid, sted og person, men som ogsa
handler om et verdensbillede og en opfattelse af informationer fra omgivelserne som ikke er
dokumenteret i journalen. Dette vil gore informationen sarbar overfor udveksling og det synes
yderst usandsynligt at den nogensinde kan bruges til at skabe et billede af det faktiske
handelsesforlob samtidig med at journalen bruges som arbejdsredskab. I dag har man valgt at
lose dette problem, ved at lave afsluttende beskrivelser af forlebet (epikriser) og selv om
informationsteknologi kan bruges til at lase mange problemer, kan det ikke bruges til at udfylde
huller i informationer og det synes nzsten umuligt at lade datamater uddrage essensen af
komplekse informationsmangder som journaler indeholder. Derfor er det nedvendigt, at

35



Sundhedsstyrelsen for det forste gor sig helt klar, hvilken information, der er behov for at
udveksle til hvem, og derefter finde ud af, hvordan det skal gores.

Alt 1 alt synes Sundhedsstyrelsen ikke at have vearet tilstrakkelig lydhore overfor brugernes
indvendinger, ej heller synes de at have sat sig ind 1 den forskning der er lavet i det
sundhedsfaglige arbejde og forseg med elektroniske patientjournaler. Det ville ellers vare
oplagt at have undersogt erfaringerne fra bl.a. Norge og Holland eller blot fulgt de initiativer
der allerede er 1 gang i Danmark, som nogle af horingssvarene ogsa papeger. Endelig har
Sundhedsstyrelsen ikke brugt de mest relevante undersogelsesmetoder for at finde ud af,
hvordan journalen bruges af de forskellige personalegrupper, f.eks. deltagerobservation, med
henblik pa at finde ud af, hvordan journalen bedst kan understotte og forbedre deres arbejde.

Konsekvensen af dette vil vaere, at hvis Grundstrukturen uden yderligere afprovning og
tilpasning skal danne grundlag for de fremtidige elektroniske patientjournaler i Danmark, far
man efter alt at demme journaler der vil vere svare for det sundhedsfaglige personale at
anvende. Det kan igen fa den konsekvens , at kvaliteten i behandlingen falder, f.eks. fordi
personalet vil fore skyggejournaler pa papir og vitale informationer maske derfor aldrig nar
selve journalen, eller fordi de ikke kan bruge journalen til at fa den indsigt i patientens situation
som er nodvendig for at kunne behandle vedkommende.

Hvis Sundhedsstyrelsen i stedet har yderligere planer om at afpreve og tilpasse
Grundstrukturen, fordi de reelt vil arbejde pa at lave et hensigtsmassigt arbejdsredskab, kan
man undre sig over at de ikke har brugt den viden der allerede er indsamlet bade af dem selv og
af andre.

Hvis man skulle komme med et bud pa, hvorfor Sundhedsstyrelsen handler som den gor ville
det vaere, at et projekt som dette sandsynligvis har stor politisk overvagning, og at der spiller sa
mange forskellige sxrinteresser ind, bade skonomiske og faglige, at udviklerne til tider kan have
vaeret nodsaget til at tilsidesxtte faglige hensyn, selv om det bade ud fra overordnede
okonomiske, faglige perspektiver virker yderst uhensigtsmassigt.
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7.1 Hoeringssvar til forslag til Grundstruktur for elektroniske patientjournaler

Reference Institutionsnavn

0 ~J N Ul AW

25
26
27
28
29
30
31
32
33
34

Frederiksborg Amt

Fyns Amt

H:S Direktionen

Ribe Amt

Ringkebing Amt

Senderjyllands Amt

Vejle Amt

Vestsjellands Amt

Athus Amt

B-Data

Kommunedata

LEC

WM Data

Amtsradsforeningen

Center for Sundhedstelematik
DADL

Dansk Lagesekreterforening
Dansk Medicinsk Selskab

Dansk Selskab for Almen Medicin
Dansk Selskab for Bornesundhed
Dansk Selskab for Medicinsk Informatik
Dansk Sygeplejerad
Legemiddelstyrelsen
Sundhedsstyrelsens 2. Kontor
Amtssygehuset Roskilde
Bispebjerg Hospital
Centralsygehuset 1 Holbzk
Horsens Sygehus

Hvidovre Hospital, Pediatrisk afd.

KAS Hetlev, Gynakologisk Obstetrisk afd.

Rigshospitalet
Roskilde Amt, Psykiatrien
Roskilde Amts Sygehus Koge

Aalborg Sygehus

Horingssvarene kan finde via folgende adresse:
http://www.sst.dk/faglice omr/informatik/epj/grundstruk/hoering/3.%20gennemgang.html.
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8. Bilag A — Problemorienteret journalisering for eller imod?

Sundhedsstyrelsen synes at vere fokuseret pa, om man er for eller imod den
problemorienterede journalisering, og den har tilsyneladende pa baggrund af heringen og
afprovningen besluttet at ga over til fuldstendig problemorienteret journalisering. Derfor har
jeg valgt at granske horingssvarene nermere, for at se, hvad de egentlig helt overordnet sagde
om problemorienteret journal.

Pi side 13 i Sundhedsstyrelsens gennemgang af heringssvar (2000c) star, at 15 (ud af 34) af
svargiverne er positive overfor indferelsen af den problemorienterede dokumentationsmetode,
suppleret af, at ”Adskillige heraf anbefaler, at man nationalt kun ber satse pa denne metode
1.f.m. indferelse af EPJ systemer 1 stedet for at have valgfrihed imellem flere metoder.
Heroverfor udtrykker 4 (12%) svargivere direkte, at det er nodvendigt, at den
problemorienterede dokumentationsmetode er valgfri og dermed ikke ma patvinges

sygehusene.” [Sundhedsstyrelsen, 2000¢ p. 13].

Desvarre angiver Sundhedsstyrelsen ikke, hvilke horingssvar, der er fremkommet med disse
udtalelser. Min gennemlasning viser, at 16 afgiver positive svar, hvor positiv er defineret ved, at
der er udtrykt en holdning til spergsmalet, og at denne ikke har varet direkte fraradende. Ud af
disse 16 udtrykker 4 onske om problemorienteret journalisering uden forbehold. Hvor den ene
kun berorer emnet med sztningen “Der anbefales en problemorienteret journal.”’[20]. Den
anden er en leverandor, der onsker ensartethed og samtidig papeger en rakke problemer ved
den forlebsorienterede model. [Nr. 10] Den tredje er Roskilde Amtssygehus Kaoge [33], der
tinder at den problemorienterede metode er “indlysende rigtig”, og at ’det kunne vare
onskeligt, at Sundhedsstyrelsen meldte klart ud, at den fulde problemorienterede anvendelse af
grundstrukturen klart er at foretrekke frem for den mere begransede forlebsorienterede.” [33
p-1] Den sidste er Sygeplejerskeridet pa Rigshospitalet, der fremhaver, at metoden er i
overensstemmelse med det projekt, radet har arbejdet med det seneste ar. [31]

Kun to anbefaler altsd eksplicit, at problemorienteret journalisering skal vaere den eneste
metode pa nationalt plan. [10 & 33] Det synes derfor problematisk at anvende et ord som
“adskillige”, iser da langt hovedparten af de omtalte positive horingssvar ogsa kommer med

forbehold.

De resterende 12 udtrykker ikke en direkte negativ holdning til den problemorienterede
model, men de beskriver alle betenkeligheder og forbehold. Betenkelighederne handler mest
om frygten for rigiditet 1 den kliniske proces og frygten for over- eller underdokumentation. De
fleste af dem [2, 3, 5, 14, 28, 32] udtrykker onske om, at metoden er valgfri, mens andre [4, 9,
22] foretraekker en fwlles, men mere overordnet og fleksibel model, der kan rumme forskellene i
aktorernes arbejdsprocesser. Andre [11, 22, 29] igen er fxlles om, at onske, at modellen bliver
implementeret over lengere tid, sa man langsomt kan sikre sig, at den indeholder de rigtige
parametre og at personalet eftersporger netop den metode.

Ud af de 18 horingssvar der ikke var eksplicit positive, udtrykker det ene enske om at anvende
torlebsorienteret dokumentation sa det bl.a. stemmer overens med det kommende “Lands

Patient Register” (LPR) [34]. Andre tre er skeptiske, den ene bl.a. fordi problemorientering ikke

27 Det drejer sig om horingssvar nr. 1, 2, 3,4, 5,9, 11, 14, 22, 28, 29 og 32 (valgfri, fleksibel, langsom implementering)
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egner sig til den opdeling man har 1 det danske sundhedssystem, ”det skal vere muligt for en
sammedagskirurgisk klinik at operere en patients hernie, uden samtidig at engagerer sig i
behandlingen af patientens overvagt, kronisk bronchitis og rygeopher, som hans praktiserende
lzege er involveret i.”.% [18, den del skrevet af cheflege Johannes Gaub, p. 2] De to andre har
torbehold som beskrevet ovenfor men der er knap sa optimistiske i forhold til om det
overhovedet kan lade sig gore og frygter tillige at blive tvunget til at benytte en metode de ikke

tinder egnet.

De sidste 14 tager ikke eksplicit stilling til det specifikke emne, men kommer oftest ind pa
andre omrader, der berorer kravene til dokumentationen.

Sundhedsstyrelsen (2000c) skriver 1 deres samlede konklusion, at ”Der er opbakning til den
torlebsorienterede dokumentationsmetode” (p.5) og at ”Der er uenighed blandt svargiverne,
om man skal satse pa andre dokumentationsmetoder, herunder swrligt problemorientering.”
(p.22) Uenigheden forklarer de med, at der er for lidt erfaring pa omradet til, at et sikkert valg
kan traeffes.

28 Det drejer sig om horingssvar nr. 6, 7 og 18 (skeptiske)
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