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FORORD

For noen fa ar tilbake tok en person kontakt med meg og fortalte folelsesladet
om noe som sto i journalen til hennes avdgde ektefelle. Jeg tolket det hun sa som
at hun hadde fglt seg krenket ved det som ble skrevet om henne i journalen. Ved
en annen anledning tok en annen person kontakt med meg og fortalte at hun
oppfattet opplysninger som sto i ektefellens journal som usanne. Disse to
historiene gjorde sterkt inntrykk pa meg, og jeg har ikke glemt dem. Disse to
mgtene med mennesker som har lest ektefellens journal har hatt direkte

innvirkning pa mitt gnske om a gjennomfare studien denne rapporten bygger pa.

Rapporten bygger pa fortellingene om fire personer som har fatt innsyn i
pasientjournalen. Tre fortellinger handler om innsyn i pasientjournalen til naere
pargrende, og en fortelling handler om innsyn i egen journal. Disse personene
kaller jeg i rapporten for Kari, Solveig, Marit og Johanne. A lese
pasientjournalen som omhandler seg selv eller nare pargrende er personlig og
kan veere folelsesmessig taft. A ville dele med seg opplevelser som er av en slik
karakter er ingen selvfglgelighet. Jeg vil derfor si et varmt takk til den enkelte
som har deltatt i denne undersgkelsen. Jeg har bestrebet meg pa a forvalte det

dere fortalte pa en god mate, hvilket jeg haper jeg har lykkes med.

Takk til 1. lektor Sigurd Roger Nilsen for motiverende veiledning, og til
kollegaer ved sykepleierutdanningen for all statte. Ledelsen ved Avdeling for
Helse- og sosialfag har gjort det praktisk mulig & gjennomfgre undersgkelsen og
gitt mange oppmuntrende ord pa veien. Tusen takk!

Liv Berit Fagerli

Fredrikstad 28. desember 2006



ABSTRAKT - ABSTRACT:

Tema: Hvordan oppleves det a fa innsyn i egen, eller nare pargrendes,
pasientjournal?
Title: How does a patient and next to kin experience getting access to the patient

record?

Hensikt: A f& kunnskap om hvordan det oppleves & f& innsyn i pasientjournalen.
@nsket er at dette kan veere et positivt bidrag i arbeidet med a kvalitetssikre
innholdet i pasientjournalen og praksis med & gi de som har rett til det innsyn.
Purpose: To get knowledge about how people experiences their access to the
patient record. A wish to contribute to the work with assuring the quality of the

content in the patient records, and the practice of giving people access to it.

Ngkkelord: Pasientjournal, innsyn, pargrende, pasient

Keyword: Patient record, access, next to kin, patient

Metode: Hermeneutisk tilneerming. Bygger pa kvalitative intervjuer. Tre
personer som fikk innsyn i legenes dokumentasjon i pasientjournalen til nzere
pargrende, i forbindelse med helsehjelp i somatisk praksis, ble intervjuet. En
person som hadde fatt innsyn i legers og annet helsepersonells dokumentasjon i
egen journal fra psykiatrisk praksis, ble ogsa intervjuet. Funn presenteres som
narrativer.

Method: A hermeneutic approach. Based on qualitative interviews. Three
persons who got access to the doctors documentation in the medical journal of a
next of kin were interviewed. One person who had read her own psychiatric
journal, both the documentation of doctors and other health personnel, was also

interviewed. The results are presented as narratives.



Funn: Intervjupersonene gnsket a lese journalen alene, uten helsepersonell
tilstede. De pargrende opplevde det som en fglelsesmessig pakjenning a fa
innsyn. Intervjupersonene var ikke ngytrale til innholdet. Feil, ungyaktigheter og
tekst som gir store tolkningsmuligheter er beskrivelser som fremkommer.
Spersmal stilles ved om alt som er nedtegnet er ngdvendig, og noe av
informasjonen ble vurdert som mangelfull. Ingen angret for innsynet, men de
tror ikke de hadde bedt om innsyn dersom det ikke hadde veert i forbindelse med
en spesiell hendelse.

Results: They who were interviewed wanted to read the journal alone, without
health personnel present. Those who got access to the medical journal of a next
of kin felt it hard to read about a person who they felt close to. Those who were
interviewed were not neutral to the content of the record. The main descriptions
were; wrong information, inexact information and possibility of interpreting
information. They are questioning if all of the documentation is necessary, and
they consider a lack of information. None of them regretted the access to the
record, but would probably not have asked for it if it was nt for a specific

episode.
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1.0 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn for undersgkelsen

| helselovene som ble iverksatt i 2001 far alt helsepersonell plikt til & fgre journal,
0g pasienten, og eventuelt neere pargrende, far rett til innsyn i denne (Lov om
helsepersonell, Lov om pasientrettigheter). Lov om helsepersonell og Forskrift om
pasientjournal gir faringer for hvordan pasientjournalen skal fgres og hva den skal
inneholde. Bade far og etter at helselovene i Norge ble iverksatt i 2001 foreligger
det lite forskning i Norge om innsyn i journalen. Det er derfor et behov for a fa gkt
kunnskap om dette. Bakgrunn for undersgkelsen om hvordan mennesker som far
innsyn i pasientjournalen opplever dette, er:

o Kjennskap til lovverk som gir rettigheter til innsyn

e Mangel pa forskning om emnet

e Mgter med mennesker som har fatt innsyn i journalen

e Interesse for temaet

1.2 Hensikten med undersgkelsen

Hovedhensikten med undersgkelsen er & fa gkt kunnskap om hvordan mennesker
opplever & fa innsyn i egen, eller nare pargrende sin pasientjournal.

Pa lengre sikt er hensikten a gi et bedre grunnlag for a utdanne helsepersonell som
farer journal pa en slik mate at pasienter og pargrende kan lese dette og oppleve at

det oppfyller de juridiske, faglige og etiske krav i stgrst mulig grad.



1.3

Problemstilling og forskningsspgrsmal

Problemstillingen undersgkelsen tar utgangspunkt i lyder:

”Hvordan oppleves det & fa innsyn i egen, eller nare pargrendes, pasientjournal?”

For a fa svar pa problemstillingen besvarer undersgkelsen fglgende

forskningssparsmal:

Hvordan gar pasienter og parerende fram for a fa innsyn i pasientjournalen?
Hvordan oppleves det at innsyn i pasientjournalen blir gitt til pasienter og
pargrende?

Hvordan oppleves det & lese om seg selv og/eller nere pargrende i
pasientjournalen?

Hvordan opplever den som far innsyn innholdet i pasientjournalen?

Hva tenker pasienter og pargrende er en hensiktsmessig mate a fa innsyn i

pasientjournalen pa?



20 TEORI

2.1 Hvaer en pasientjournal

| Forskrift om pasientjournal, 83, defineres pasientjournalen som en ’samling eller
sammenstilling av nedtegnede/registrerte opplysninger om en pasient i forbindelse
med helsehjelp, jf. helsepersonelloven § 40 farste ledd™. Dette vil si at
dokumentasjonen til alt helsepersonell er en del av pasientjournalen (Molven
2002). | engelskspraklige artikler benyttes ulike nyanser av begrepet, som for
eksempel Chart, Patient Record, Medical Record, Patient notes, Nursing
documentation og Nursing reports. | denne rapporten omtales alle disse som
pasientjournalen, eller som journalen. Det eneste som skilles pa er der hvor det

eksplisitt vises til spesifikke faggruppers dokumentasjon.

2.2 Innsyn i pasientjournalen —en juridisk rettighet

En form for pasientrettighet er retten til innsyn i pasientjournalen (Leenen, Gevers
og Pinet 1993, Legemaate 2002). | 1993 ble det publisert en studie som viste at
mange av de landene som da var en del av Europa hadde utviklet og akseptert
pasientrettigheter. Norge var ett av landene som hadde en slik positiv utvikling.
Enkelte land hadde derimot ikke en slik utvikling (Leenen, Gevers og Pinet 1993),
men som senere likevel har hatt gkt fokus pa pasientrettigheter (Tsolova 2003). |
1994 kom Amsterdam-deklarasjonen som hadde pasientrettigheter som
hovedfokus, og seks ar etter dette var det atte land i Europa som hadde vedtatt en
lovgivning spesifikt rettet mot pasientrettigheter. Norge var ett av disse landene

(Fallberg 2000). I Danmark kommenteres lovgivningen som der kom i 1998 slik:



””...patientens ret til selvbestemmelse kan ses som afslutningen af en epoke praeget
af leegers — i bedste betydning — paternalistiske holdning til patienterne, dels affgdt
af leegens faglige autoritet...”” (Jargensen 2005). Selv om pasientrettighetslover er
innfart i flere land i Europa farst i de senere ar, hadde pasienter i flere av disse
landene rett til innsyn i journalen far dette, ogsa i Norge, men da gjennom annen
lovgivning (Requejo 2003, Statens helsetilsyn 1994, Jgrgensen 2005). | USA
skrives det allerede i 1981 om at flertallet stater hadde lover om pasienters rett til
innsyn i journalen (DeWitt 1981). Pasientrettigheter og strategier for & oppfylle
disse krever tilneerminger fra mange disipliner, som for eksempel lov, etikk og

medisin (Legemaate 2002).

| Norge har alt helsepersonell som utgver sitt arbeid pa selvstendig grunnlag plikt
til & fare journal, og har plikt til & gi innsyn i journalen til den som har krav pa dette
(Lov om helsepersonell). Lov om pasientrettigheter ble iverksatt i 2001 og gir
pasienten rett til innsyn i journalen med bilag. Ved serskilt foresparsel har
pasienten rett til kopi av journalen og en forklaring av blant annet faguttrykk.
Dersom pasienten nektes innsyn i journalen har en representant for pasienten rett til
innsyn, dersom representanten anses a vaere skikket til dette. Videre skal naermeste
pargrende ha informasjon om helsetilstanden til pasienten og den helsehjelpen som
gis pasienten, dersom pasienten samtykker til det, eller forholdene tilsier det. Etter
pasientens dgd har naermeste pargrende rett til innsyn i journalen, dersom ikke
forhold taler mot dette (Lov om pasientrettigheter). Hvem som regnes som
naermeste pargrende er den pasienten oppgir som naermeste pargrende. Hvis
pasienten er i en sitasjon som gjar at han er ute av stand til & redegjare for hvem
som er pargrende, skal det vaere den som farst og fremst har varig og kontinuerlig
kontakt med pasienten som skal regnes som narmeste pargrende (Lov om

pasientrettigheter). Befring (2004) kommenterer Pasientrettighetsloven § 3 — 3 og



skriver at pasienten kan vaere inkapabel til & ivareta sine interesser pa grunn av
sykdom, som for eksempel demens. Dersom det ikke foreligger et uttrykkelig
samtykke fra pasienten, men forholdene tilsier at det bar gis informasjon til de
pargrende, ma helsepersonell vurdere hvilke deler av opplysningene pargrende skal
fa og hvilke som skal unndras innsyn. Antakelser om hva pasienten ville ha gnsket,
og hensynet til pasienten, ma veere bestemmende for helsepersonellets vurdering.
Hvor "nzare” pargrende er, ma vurderes ved spgrsmal om utlevering av informasjon
om pasienten (Befring 2004). | en annen artikkel sier Befring at helsepersonell
heller ikke kan nekte pasienten informasjon, for a beskytte seg selv. Derimot er
helsepersonell friere til & velge tidspunkt og form pa informasjonen, tilpasset
pasientens situasjon (Befring 2004, nr.2). | falge Lov om helsepersonell og Lov om
pasientrettigheter og Forskrift om pasientjournal, gis det pabud om at
journalsystemet ma organiseres slik at det er mulig a etterleve krav om innsyn i

journal, og tilgang til, og utlevering av journal.

2.2.1 A implementere lovgivningen i praksis

Fallberg (2000) peker pa utfordringen det er & ha balanse mellom a sikre en
lovfestet beskyttelse av pasienter og at helsepersonell aksepterer og respekterer
disse rettighetene (ibid). Forskning har da ogsa fokusert pa helsepersonells
holdninger til dette, som en vesentlig faktor for oppfyllelse av retten til innsyn
(Essex, Doig og Renshaw 1990, Ross og Lin 2003). En lovgivning i seg selv
styrker ikke pasientens rettigheter dersom ikke implementeringen i praksis er
tilfredsstillende, og det ma etableres prosedyrer som sikrer innsyn i
pasientjournalen (Forskrift om pasientjournal, Kaplan 2004). Eksempler viser at
dette blir gjort (Columbia University Medical Center 2004, Tulsa Hospital 2002,



Universitetssykehuset i Nord-Norge HF), og at journalsystemer utvikles, utprgves
og diskuteres med tanke pa at pasienter skal ha tilgang til journalen (Earnest, Ross,
Wittevrongel m.fl. 2004, Hasman 2002, PAERS Ltd., Winkelman og Leonard
2004). Et eksempel er studien til Thorsen og Grimsmo (2006), som fant at flertallet
av pasientene mente det bar veere vanlig praksis at de automatisk far kopi av
epikrisen. To danske undersgkelser peker pa at reglene om innsyn i
pasientjournalen fungerte tilfredsstillende for omtrent tyve ar siden (Hgyer, Kattrup
og Bragger Christensen 1990, Noring, Middelboe og Mortensen 1988). Ett unntak
det likevel pekes pa er en mulig mer restriktiv holdning overfor de fa pasientene
som opplevde en forverring i sin helsetilstand som fglge av innsynet (Hayer,
Kattrup og Brggger Christensen 1990). | Norge er det slik at dersom rettigheten om
innsyn i journalen ikke oppfylles kan man paklage dette til Fylkesmannen (Lov om
pasientrettigheter). Eksempler viser at dette blir gjort (Fylkesmannen i @stfold
2003). Pasientombudene kan hjelpe pasienter med hvordan de skal ga fram i en slik
situasjon, da den viktigste funksjonen pasientombudet har er ”a ivareta pasientens
behov, interesser og rettssikkerhet og for a bedre kvaliteten i helsetjenesten”.
Staten har ansvar for at det i hvert fylke er et pasientombud (Helsenett). Her falger
statistiske tall fra Helsetilsynet for perioden 2002-2005, over avsluttede klagesaker
grunnet avslag pa foresparsler om innsyn i pasientjournalen. For to av arene er ikke
foresparsler om innsyn skilt ut fra tall som viser forespgrsler om retting og sletting

I journal.
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Ar Bestemmelse : Bestemmelsen Antall Medhold

Lovom gjelder avsluttede for

pasientrettigheter saker klageren
2002 85-1 Innsyn i journal 48 19
2003 kap.5 Innsyn, retting og 30 13

sletting i journal
2004 kap.5 Innsyn, retting og 20 14
sletting i journal
2005 85-1 Innsyn i journal 31 25

(Helsetilsynet 2002, Helsetilsynet 2003, Helsetilsynet 2004, Helsetilsynet 2005).

Innsyn i pasientjournalen kan gjgre pasienter og pargrende oppmerksomme pa feil
som er begatt og vaere utgangspunkt for klagesaker. Et eksempel pa dette er en
kvinne med en alvorlig medisinsk diagnose, som gjennom innsyn ble oppmerksom
pa at viktige prevesvar ikke ble reagert pa av lege for flere maneder senere. Hun

reiste derfor en klagesak til Helsetilsynet (Sivilombudsmannen 2005).

A komme fram til hvilke forhold som kan gjare at innsyn i pasientjournalen foregér
med minst mulig problemer for pasienter og personale er av betydning. Det er i
arbeidet med denne rapporten funnet en studie som sier noe om dette, og da i
forhold til innsyn i sykepleiernes dokumentasjon. Wright og Khadim (1990) fant at
falgende forhold er av betydning:

e Organisere sykepleien etter primarsykepleieprinsippet

e Informasjon deles med pasienten og bidrar slik til & gke pasientens tillit

e Sykepleierne ma kunne takle at pasientene har innsyn

e Hensiktsmessig dokumentasjonssystem

e Mater a rapportere pa

11



e Bli kjent med pasientens oppfatning av a skulle ha tilgang til rapportene.

Pasienters rett til innsyn i journalen kan ogsa sees som en moralsk rettighet, sett i
lys av pasientens rett til autonomi og respekt; "More over there is some reason to
think that if anyone has a moral property right to the record, it is the patient™
(Clarke 2003, s.84). Fa grunner som rettferdiggjer avslag trekkes fram, og det er
sjelden grunnlag for avslag; ’The patients interests are served by giving them
access to all their information, along with assistance explaining that information to
them”” (ibid, s.85).

Alle disse forhold, oppfatninger og organer som her er nevnt har betydning for

hvordan retten til innsyn i pasientjournalen implementeres i praksis.

2.2.2 Hensikt med pasientjournalen og betydningen av innsynsretten

Pasientjournalen tjener flere formal, blant annet:

o Gi oversikt over tiltak, e Vare dokumentasjon i
observasjoner og vurderinger klagesaker, erstatningssaker, eller

e Gi grunnlag for andre saker for domstolene
kommunikasjon mellom e Vare en del av en virksomhets
helsepersonell interne kontroll og

e Sikre forsvarlig, optimal, rett kvalitetssikring
og god behandling/ pleie e Vare grunnlagsmateriale i

e Gi grunnlag for pasienten ved forbindelse med eksternt tilsyn

innsyn a gjere seg kjent med
forhold som gjelder dem selv  (Befring og Ohnstad 2001,

12



e Bidra til etterprgvbarhet Duvaland 2002, Molven 2002)

Befring og Ohnstad (2001) peker pa betydningen av innsynsretten;
» Sentralt for enkeltindividers rettssikkerhet
> @ker muligheten for den enkelte til & ivareta sine interesser
> lvaretar den enkeltes rett til & veere informert om anliggender som gjelder en
selv
Bidrar til at saken er sa godt opplyst som mulig
Grunnlag for bedre kontroll

Bedre grunnlag for a vurdere om man skal klage

YV V VY VY

Apenhet et viktig prinsipp i et demokratisk samfunn

> Grunnlag for a kunne kreve retting og sletting av feilaktig informasjon
Dersom pasienten pa bakgrunn av innsyn gnsker a fa rettet eller slettet
opplysninger i journalen, er dette regulert i Lov for helsepersonell 839 og 843.
Dette kan for eksempel vare aktuelt dersom journalen mangler opplysninger, eller
at de opplysningene som er nedtegnet er feilaktige eller belastende for pasienten
(Lov for Helsepersonell, Ohnstad 2002). Hovedhensikten med
journalen har i utgangspunktet likevel ikke direkte med pasientens rett til innsyn a
gjgre, men har med kravet om forsvarlig pleie og behandling a gjgre (Lov om
helsepersonell). Dette understrekes ogsa nar pasienters innsyn i journalen omtales
(Fredriksen 2006). Pasientjournalen kan slik vere utfordrende, og det kan veere
motstridende interesser mellom jus, politikk, gkonomi, medisin og pasienter
(Gadeholt).

Det som her er belyst om hensikten med pasientjournalen er sammenfallende med
litteratur som belyser hensikten med sykepleiernes dokumentasjon spesielt (Dahl,
Heggdal og Standal 2005, Heggdal 2006, Moen, Hellesge og Quivy m.fl. 2003).
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Litteratur eksplisitt om for eksempel vernepleieres dokumentasjon er ikke funnet,
men eksempel pa studieplaner viser at dokumentasjon er et tema i utdanningen
(Hagskolen 1 @stfold 2006).

2.2.3 Krav til journalen — og oppfyllelse av disse

| falge Lov om helsepersonell og Forskrift om pasientjournal skal journalen fares i
samsvar med god yrkesskikk og inneholde relevante og ngdvendige opplysninger
om pasienten og helsehjelpen vedkommende mottar. Journalen skal veere lett &
forsta for annet kvalifisert helsepersonell. Den enkelte helsearbeider er tillagt &
skulle dokumentere det som ligger innenfor deres fagomrade, og det som skrives
forventes & vaere informasjon som har betydning for senere behandling og
oppfalging av pasienten (Befring og Ohnstad 2001). Journalen skal gjengi fakta,
men vurderinger kan og bar ofte ogsa innga (Molven 2002), og hvem som har
skrevet i journalen skal fremkomme (Lov for helsepersonell, Forskrift om
pasientjournal). Videre skal journalen fgres fortlgpende (Forskrift om
pasientjournal), og det skal ikke veere hull i en kronologisk fremstilling av et
hendelsesforlgp (Brekk 2006).

Forskriftene er mer detaljerte enn Lov om helsepersonell nar det gjelder hva
pasientjournalen skal inneholde, og presenteres ikke i detalj i denne rapporten.
Fortsatt henvises det ogsa til anbefalninger fra Statens helsetilsyn i 1994, om
innhold i pasientjournalen. Ulike dokumentgrupper ble her foreslatt, hvorav
legejournal og sykepleiedokumentasjon er eksempler pa slike grupper (Statens
helsetilsyn 1994). Eksempler viser sa at ulike yrkesgrupper spesifiserer krav til hva

deres dokumentasjon i journalen skal inneholde (Norsk Sykepleierforbunds Forum
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for IKT og Dokumentasjon 2004). Videre presenterer fagbgker krav til hva
dokumentasjonen skal inneholde, basert pa lovverket og faglige vurderinger. Blant
annet beskrives kravet om at dokumentasjonen skal vare et uttrykk for hva
sykepleiere vurderer, planlegger og utretter i samhandling med pasienten (Moen,
Hellesg og Quivy m.fl. 2002), og den skal veere ngyaktig og tilstrekkelig, og falge
de generelle etiske retningslinjer for sykepleiere (Heggdal 2006). Et krav om at
dokumentasjonen skal ha gyldighet trekkes ogsa fram (Dahl, Heggdal og Standal
2005). I en studie konkluderes det derimot med at institusjonene mangler
ngdvendige kravspesifikasjoner til en god psykiatrisk pasientjournal, og det er et

behov for forbedring og standardisering (Leiknes 1996).

Eksempler viser at krav til innhold og kvalitet pa journalen ikke alltid oppfylles. En
studie fant at journalene manglet viktig informasjon, og noe informasjon var
skrevet flere steder. Pa tross av en ufullstendig medisinsk epikrise, ble denne sett a
veere den mest anvendbare informasjonskilden for annet helsepersonell. Bare det
som var skrevet om fungeringsevne og nare pargrende ble vurdert & veere av
betydning utover dette (Hassler og Krakau 2005). Videre viser en svensk
undersgkelse, at det ved en psykogeriatrisk avdeling var vanligst at
dokumentasjonen inneholdt beskrivelser av pasientens behov/problemer, og kun i
mindre grad planlegging og vurderinger. Arsaker til dette antydes & vaere at det
meste som dokumenteres handler om observasjoner og hendelser som beskrives i
ettertid. Innholdet i journalene var "vanskelig a fa tak i” pa grunn av ordknappe
nedtegnelser (Furaker og Sandman 1995). En undersgkelse fra psykiatrien
understgtter at noen steder bestar rapporten stort sett av beskrivelser av hva
pasienten gjar, for eksempel hvor pasienten befinner seg, hva pasienten gjgr nar. |
enkelte av tilfellene er slik informasjon fullstendig irrelevant, sier forfatteren.

Kolonnen for pasientens ressurser var sjelden utfylt, og evaluering og forandringer
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fremkommer ikke (Karlsen 2004). Duvaland (2002) peker pa at dersom journalen
inneholder for fa opplysninger eller blir for vidlgftig, vil den ikke vere egnet for a
sikre forsvarlighet, og det som nedtegnes ma vere korrekt og ikke pafgre pasienten

ungdvendig integritetskrenkelse.

Det er gjort mange studier av innhold og struktur i sykepleiernes dokumentasjon
spesielt, som viser at denne er mangelfull, bade kvalitativt og kvantitativt (Fagerli
1997, Dahl 2001, Kirchoff 2004, Stokke 1999, Stokke og Kalfoss. 1999, Aarvaag
1999). Mangel pa ngyaktighet nar man sammenligner det pasienter og sykepleiere
rapporterer, framkommer (Ehrenberg og Ehnfors 2001). I journaler ved
psykiatriske avdelinger er det funnet at muntlig og upresis sprakbruk gjenspeiles i
sykepleiedokumentasjonen. Det er blant annet funnet dokumentasjon som er rotete,
uoversiktlig, upresis og inneholder mye irrelevant informasjon, og det gis rom for
subjektiv tolkning; ’Rapportene er enkelte ganger skjemmet av formuleringer som
kan tolkes pa uendelig mange mater” (Karlsen 2004). Ehrenberg og Ehnfors (2001)
viser da ogsa at det & anvende pasientjournaler som datakilde for evaluering,
planlegging og utvikling av pleie har store begrensninger. Dette synes a ha
sammenheng med det Fagerli og Fyhn (2005) fant; at sykepleiere ser pa
dokumentasjon som en spesielt utfordrende oppgave i sitt arbeid. | undersgkelsen
til Karlsen (2004) pekes det pa at dokumentasjon avslarer personalets faglige
tenkning. Vag sprakbruk ble funnet flere steder, og vurderes & vaere et symptom pa
et vagt forhold til det man driver med, og kan vare et tegn pa lav faglig standard.

Heller ikke fullstendige signaturer framkommer (ibid).

Det finnes eksempel pa at Helsetilsynet har avdekket at en virksomhet har et sveert
uoversiktlig journalsystem (Helsetilsynet i Vest-Agder 2003). Videre kan en se

eksempler pa at Helsetilsynet har vurdert journalfgringen som god ved mange
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avdelinger, pa tross av at journalforskriften har veert brutt ved flere av disse. Blant
annet kan man se manglende epikriser og journalnotater, og ordknappe notater som
gjer dem lite anvendelig for annet helsepersonell (Helsetilsynet 2004).
Helsetilsynet kritiserer ogsa enkeltleger, som har mangelfull journalfaring, og som
ogsa far advarsel grunnet ikke a ha utlevert pasientjournaler (Sgrensen og Skarrud
2006). Man har ogsa sett at skadesaker meldt til Norsk Pasientskadeerstatning er
kilde for helsepersonell til & se at dokumentasjon av pasientinformasjon ikke er
tilfredsstillende (Emblem, Sgreide og Botten m.fl. 1997). Radet for legeetikk
mottar ogsa klager som har a gjgre med pasientjournalen. Man kan da se at hvordan
helsepersonell formulerer seg i journalen har betydning for den som far innsyn. Et
eksempel er en klage pa en lege, der pasienten reagerer pa at legen har skrevet i
journalen at han er ”notorisk hypokonder”. Legen kommenterer dette slik: ”Jeg er
selvfglgelig litt flau over ordbruken mht. uttalelsen *’notorisk hypokonder”, og har
reflektert en del over dette i det siste. Det er jo sant, men bgr nok ytres annerledes”
(Radet for legeetikk 2003). Litteratur peker pa at det i journalen bgr anvendes ord
og uttrykk som er forsvarlige a bruke, sa ikke det som skrives oppleves sarende
eller krenkende for pasienten. Dersom dokumentasjonen ikke blir forstatt av pasient

og pargrende, oppfyller den ikke forsvarlighetskravet, hevder enkelte (Brekk 2006).

Det er tenkelig at det er en sammenheng mellom hvordan utdanningsinstitusjoner
vektlegger opplering i a fere journal og hvordan helsepersonell oppfyller krav til
journalinnhold. I en landsomfattende undersgkelse framkom det blant annet
misngye med hvordan grunnutdanningene og videreutdanningene vektla den
psykiatriske pasientdokumentasjonen; ’Opplaring i psykiatrisk
pasientdokumentasjon var mager, tilfeldig, overlatt til praksisveiledere uten

spesifiserte undervisningskrav” (Leiknes 1996).
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2.3 Studier om, erfaringer med og synspunkter pa innsyn i pasientjournalen

Forskning knyttet til legenes journalfaring og pasienters innsyn i denne er gjort i
stor grad i enkelte land, som Storbritannia og USA (Ross og Lin 2003), men i
Skandinavia og Norge er dette gjort i mindre grad. Forskning med hovedvekt pa
hvordan pargrende opplever a fa innsyn i journalen er ikke funnet i arbeidet med
denne rapporten. De fleste av studiene vedrgrende pasienters innsyn har de senere
ar a gjere med elektronisk pasientjournal (EPJ). | Norge er antall sykehus som
innfarer elektronisk pasientjournal gkende (Kjekshus 2004, NOU 2006:5), og det er
a tro at innsyn i pasientjournalen ogsa i Norge vil knyttes sterkt til EPJ i arene som
kommer. Noen av studiene knyttet til innsyn i den elektroniske pasientjournalen er

tatt med i denne rapporten.

Mange studier om sykepleiepleieres dokumentasjon er gjort med hensyn til innhold
og kvantitet, men er forholdsvis fravaerende nar det gjelder a ha fokus pa pasienters
innsyn i denne. Noen fa studier der innsyn i legenes dokumentasjon er vektlagt,
nevner ogsa innsyn i sykepleiedokumentasjonen, men gir da ofte lite spesifikk
informasjon om dette. Studier om innsyn i dokumentasjon av vernepleie er ikke
funnet, og innsyn i andre faggruppers dokumentasjon er ogsa forholdsvis

fraveerende i den forskningen som her presenteres.

2.3.1 Benyttes retten til innsyn i pasientjournalen?

Retten til innsyn i egen journal har blitt benyttet i variert grad, bade i psykiatrisk-
og somatisk praksis (Hayer, Kattrup og Braggger Christensen 1990, Noring,
Middelboe og Mortensen 1988, Raben, Malling Pedersen og Pedersen 1990, Ross
og Lin 2003, Rostom og Gershuny 1991). Undersgkelser viser likevel at mange
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gnsker innsyn nar de far tiloud om dette (Fowles, Kind og Craft m.fl. 2004, Ross og
Lin 2003, Thorsen og Grimsmo 2006), men fa stiller en spontan forespgrsel om
dette (Ross og Lin 2003). Tidligere studier viser at pasienter har fatt avslag pa sin
foresparsel om a fa innsyn i journalen, om enn tidsbegrenset, og disse avslagene
har veert begrunnet (Hayer, Kattrup og Braggger Christensen 1990, Noring,
Middelboe og Mortensen 1988). Pa tross av at pasienter har rett til kopi av sin
journal, kan det vere en langvarig prosess a fa oppfylt denne rettigheten (Fioriglio
og Szolovits 2005). Et eksempel pa dette er en pasient som fikk avslag pa sin
foresparsel om kopi av journalen, men som fikk tilbud om en gjennomgang av
denne sammen med lege. Pasienten paklaget dette og fikk til slutt medhold
(Jargensen 2005). Her falger et pasientutsagn som understgtter at dette kan ta tid:
”My oncologist gave only oral reports, nothing written. Following a series of
Tuesdays infusions, | asked him about the written reports. His attitude was, “Oh,
yeah, | have those, I'll give you a copy before you leave.”” But this tone of voice
was more like, “Why are you asking for those? 1"l give them to you if you insist,
but...”” He didn’t direct his assistant to make copies of anything when he left. | had
to ask her myself”” (Bradley 2001). Rada (2001) peker pa at et hgflig brev til legen

burde veere nok for a fa kopi av egen pasientjournal.

Mye tyder pa at det fortrinnsvis er pasienter som ber om innsyn (Andersen og
Jargensen 1989, Raben, Malling Pedersen og Pedersen 1990, Rostom og Gershuny
1991), selv om pargrende ogsa gjer dette i noe grad (Andersen og Jargensen 1989).
En studie fra psykiatrien viser at enkelte pasienter ber om innsyn flere ganger
(Raben, Malling Pedersen og Pedersen (1990). Det kan videre synes som om
flertallet av forespgrsler om innsyn gjelder legenes notater, og kun i liten grad

sykepleiernes, eller annet helsepersonells, dokumentasjon (Andersen og Jargensen
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1989), om enn en studie viste det motsatte (MCFarlane, Bowman og MCInness
1980).

2.3.2 Hvordan oppleves det a fa innsyn i journalen?

Studier viser at pasienter som ber om innsyn i pasientjournalen, uavhengig av
hvilken type avdeling eller institusjon de er tilknyttet, er generelt forngyd med a fa
innsyn. (Essex, Doig og Renshaw 1990, Noring, Middelboe og Mortensen 1988,
Ross og Lin 2003, Thorsen og Grimsmo 2006, Trumpy 2002). Ogsa det at
psykiatriske pasienter far skrive i en felles journal med personalet, ser pasienter
som positivt (Essex, Doig og Renshaw 1990). Funn tyder pa at positive
konsekvenser for pasienten av innsyn i journalen blant annet er at pasienten:

e far gkt leering om og innsikt i egen sykdom/situasjon

e opplever det nyttig

¢ Dblir beroliget, mindre engstelige og opplever starre kontroll

e opplever stgrre grad av autonomi

e er mer delaktige og aktive i behandling og helsehjelp (spesielt i psykiatrien)

o far starre tillit til legene

o foler seg bedre forstatt

e opplever en avmystifisering av hva journalen inneholder

o far mulighet til & endre og korrigere det som star skrevet

e Dble mer tilfredse (spesielt i psykiatrien) (Ross og Lin 2003).
At pasienter kan bli beroliget av a lese journalen understgttes av Hayer, Kattrup og
Bragger Christensen (1990). Essex, Doig og Renshaw (1990) fant at pasienters
mulighet for innsyn og a skrive selv i en felles journal med personalet gker

pasientens autonomi, samt bedrer kommunikasjonen og effektiviteten i pleien.
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Dette understgttes av Wright og Khadim (1990), som fant at pasienten opplever a
opprettholde et niva av makt og kontroll over beslutninger som innvirker pa dem,
nar de har muligheten av a veere tilstede nar sykepleiere skriver rapporter.
Synspunkter peker ogsa pa fordeler med a fa tilgang pa egne helseopplysninger ved
at det blir mindre sannsynlig at pasienten misforstar informasjon. Pasientene kan
ogsa papeke misforstaelser fra helsepersonell ("Patients accessing Web-based
medical records” 2004). Samtidig viser tidligere forskning fra barnepsykiatrien
eksempler pa at tilliten til at dokumentasjon rettes, nar forhold er misforstatt, kan

veere svert liten (Skau 1987).

| en studie gir noen pasienter gir uttrykk for at deres forventninger til innsynet er
innfridd, mens andre gir uttrykk for mindre utbytte enn forventet; ’Jeg hadde
ventet at journalen var mer grundig, og at beslutningerne var mer velunderbygget™
(Johansen, Hagyer og Middelboe 1988, 5.1025). Noen fa mener de ikke har nytte av
innsynet. Negative effekter ved at pasientene far innsyn i journalen kan vaere at de
far opprivende falelser og at de blir mer pessimistiske. Sistenevnte er funn fra
psykiatrien (Ross og Lin 2003). Hayer, Kattrup og Bragger Christensen (1990) fant
at noen sveert fa pasienter fikk sin helsetilstand forverret. Noring, Moddelboe og
Mortensen (1988) derimot fant ikke direkte skade pafart pasienter som faglge av
innsynet, selv om enkelte pasienter fikk bekreftet sin negative holdning til

avdelingen.

2.3.3 Hvorfor gnsker pasienter innsyn i pasientjournalen?

Ulike studier viser nyanser i arsaker til at pasienter ber om innsyn i journalen:
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> @nske om videre

behandling

@nske om mer
informasjon
Uenighet
Anstrengt forhold
mellom pasient og
lege

Misngye og klager

pa personalet/

> Nysgjerrighet
» Trodde det var

skrevet noe
negativt, eller
uheldig om dem.
Angst for at
journalen inneholdt
opplysninger som
de ikke hadde
kjennskap til

@nske om a vite

Ville se hva
legene skrev om

dem

@nsket om a bli
mer involvert i
egen

helseomsorg

Opptatt av feil i

pleien

Manglende tillit

behandlingen
prognose og hva de til legen
kunne forvente seg > Pargrende

av fremtiden oppfordret til det

(Fowles, Kind og Craft m.fl. 2004, Johansen, Hagyer og Middelboe 1988, Noring,
Middelboe og Mortensen 1988, Ross og Lin 2003).

2.3.4 Hvordan gis innsyn i pasientjournalen?

Flere undersgkelser tyder pa at det har veert en utbredt praksis at helsepersonell er
tilstede, eller gar gjennom journalen, nar pasienter far innsyn i denne (Bernstein,
Andrews og Weaver 1981, Hayer, Kattrup og Brggger Christensen 1990, Johansen,
Hoyer og Middelboe 1988, MC Farlane, Bowman og MClnnes 1980, Stein, Furedy
og Simonton m.fl. 1979), og holdninger om at dette er ngdvendig fremkommer
(Bloch, Roddell og Sleep 1994, Johansen, Hayer og Middelboe 1988,

Radiumhospitalet.no), blant annet for & hjelpe pasienten med a forsta terminologi
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og tolke handskrifter (Stein, Furedy og Simonton m.fl. 1979). Wright og Khadim
(1990) gjorde en pilotstudie og en utpraving ved et sykehus, der pasientene fikk
innsyn i sykepleierrapportene ved a veere tilstede nar det ble skrevet. Fa pasienter
brukte denne muligheten til innsyn, men muligheten i seg selv gav flertallet en

form for tilfredsstillelse.

A gi pasienten et sammendrag av journalen framkommer ogsa som praksis blant
leger (Bernstein, Andrews og Weaver 1981). En undersgkelse viser at flertallet
gnsket kopi av journalen, men at noen foretrakk et oppsummerende notat fra legen.
Sveert fa gnsket kun en samtale (Golodetz, Ruess og Milhous 1976). Studier viser
da ogsa tilfeller der pasienter far kopi av journalen (Hgyer, Kattrup og Bragger
Christensen 1990, Raben, Malling Pedersen og Pedersen 1990, Thorsen og
Grimsmo 2006, Trumpy 2002). Grgnmark (2002) statter automatisk hjemsendelse
av epikrisen, og sier: ’Det er vanlig at man har lett tilgang til det man eier.
Epikrisen er pasientens eiendom” (s.854). Hjortdahl (2006) peker i sin artikkel pa
at "’apenhet rundt journalen vil pavirke arbeidsrutiner bade ved sykehus og i
allmennpraksis.” Erfaringer tilsier at der pasienten far med seg dokumentasjon gir
dette positive effekter bade for pasienter og andre deler av helsetjenesten (Borrild
2001). Vyer for fremtiden er at pasienter skal kunne fa innsyn i sin elektroniske
pasientjournal hjemmefra (Hansson 2006), noe som allerede utprgves (Oksum
2006). Motstridende synspunkter framkommer dog, der man er tvilende til at
pasientens direkte tilgang til EPJ er den beste maten a styrke pasientens
medvirkning og informasjon pa (Fredriksen 2006). Forskning viser pa den andre
siden at det ikke bekymrer pasientene a fa innsyn i praveresultater for de hadde fatt

diskutert dem med helsepersonell (Hassol, Walker og Kidder m.fl. 2004).
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Pa tross av gnsket om 4 lese journalen alene viser en studie at flere pasienter fikk
en forklaring likevel, mens enkelte pasienter som gnsket forklaring ikke fikk det
(Andersen og Jargensen 1989). Pa den andre siden viser funn at pasienter ser et
behov for en oppfalgingssamtale en tid etter at de har fatt innsyn i journalen
(Johansen, Hayer og Middelboe 1988).

2.3.5 Hvordan opplever pasienter innholdet i pasientjournalen?

Nar pasienter, som har lest egen journal, uttaler seg om innholdet i denne, er det
ulike karakteristika av journalen som fremkommer, i fglge forskning: Alarmerende,
bekymringsfull og urovekkende, sier bade de som har lest medisinske notater og de
som har lest psykiatriske notater. Pasienter sier ogsa at innholdet oppfattes som
Stgtende, fornaermende og forvirrende (Ross og Lin 2003). Innholdsanalyse av
psykiatriske journaler understatter at det som er skrevet der kan oppleves slik
(Bloch, Roddell og Sleep 1994). Det blir pekt pa at psyKkiatrisk informasjon og
terminologi kan vare mer sensitiv enn medisinsk informasjon (Ross og Lin 2003).
Videre sier pasienter at de opplever at journalen inneholder ungyaktigheter og feil
(Andersen og Jgrgensen 1989, Johansen, Hgyer og Middelboe 1988, Ross og Lin
2003). Et eksempel er en pasient som reagerte pa at hans tilstand ble beskrevet som
velbefinnende, mens han selv falte seg elendig. Pasienter forteller ogsa om
villedende og manglende innformasjon i journalen (Andersen og Jgrgensen 1988,
Ross og Lin 2003), samt at det kan vere vanskelig a forsta begrepsbruk og innhold
(Ross og Lin 2003). Det finnes eksempler pa negative reaksjoner nar mennesker
har fatt innsyn i journalen. Et eksempel er en mann som opplevde ordlyden i
journalen som krenkende og uverdig (Stokkan 1999). Et annet eksempel er en

kvinne som ba om a fa tilsendt journalen sin, for a fa en bekreftelse pa legens
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oppsummering etter en undersgkelse av kneet. Det viste seg at hun hadde en skade
pa menisken, mens ved det sykehuset der hun farst ble behandlet star i journalen:
’Spesielt bar hun ikke bruke knebelastende treningsmetoder sa som svemming og
sykling. Og sa anbefales hun & ga ned i vekt.” Kvinnen reagerer pa at det farst ikke
ble vurdert MR og meniskskaden ikke ble avdekket, men heller relatert til hennes

vekt, som hun selv ikke mener er problematisk (Neergaard 2005).

Motsatt opplever ogsa pasienter at journalen er fullstendig, ngyaktig (Hassol,
Walker og Kidder m.fl. 2004), at opplysninger er riktig gjengitt (Johansen, Hayer
og Middelboe 1988), og at innholdet er forstaelig (Andersen og Jargensen 1989,
Hassol, Walker og Kidder m.fl. 2004, Ross og Lin 2003). Thorsen og Grimsmo
(2006) fant at de pasientene som leste journalnotater fra allmennleger mente
notatene dekket det de oppsekte lege for, og Trumpy (2002) fant at ingen pasienter
ble skremt av selv alvorlige opplysninger. Likevel er det synspunkter pa at det ikke
er hensiktsmessig a la pasienten a fa tilgang til hele journalen, som for eksempel
kliniske notater; ’They re so unfiltered” and would be difficult for a non-phycician

to comprehend™ (*Patients accessing Web-based medical records” 2004).

2.3.6 Bidrar innsyn i journalen til endringer i dokumentasjonen?

Ross og Lin (2003)fant at innsyn i pasientjournalen har gitt liten effekt pa
dokumentasjonsmeanstre. Noen effekter som likevel framkom, da spesielt i
psykiatrien, er at de ansatte ble mer ngyaktige i hva de skrev. Mange av de ansatte
sa at de unnlot a skrive ned intime detaljer om pasienten fordi pasienten, ved innsyn
i journalen, kunne reagere pa dette. Enkelte funn viser ogsa at antall nedtegnelser

om negativ atferd og antall nedtegnelser om feil” gkte. Enkelte helsearbeidere var
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redde for at pasienter ville gi dem represalier, eller gjengjelde, pa bakgrunn av
kommentarer i journalen (ibid). Golodetz, Ruess og Milhous (1976) fant at i en
liten andel av journalene modifiserte legen spraket, men ikke saksforholdet, fordi
pasientene skulle lese dem. Thorsen og Grimsmo (2006) fant at legene mente
journalnotatene ble noe endret og noe lengre pa grunn av pasientens innsynsrett,
men sa pa automatisk kopi av journalen til pasienten som positivt. Bloch, Roddell
og Sleep (1994) konkluderer med at klinikere ma ta hensyn til at pasienten skal
kunne lese det de skriver, for a unnga at pasienter tar skade av dette (ibid). Studier
underbygger ogsa at pasienters innsyn i journalen styrker tillitsforholdet mellom
pasient og lege (Noring, Moddelboe og Mortensen 1988, Trumpy 2002). | den
sammenheng stilles det sparsmalstegn ved om ikke spraket i sa fall ma endres, og
synspunkter fremkommer om at spraket ma veere slik at den som far innsyn forstar
det som er skrevet, eller sikres en slik forstaelse (Kriiger 2002, Nylenna 1992).
Eksempler viser at omlegging av dokumentasjonssystem kan bedre handtering av
pasientinnsyn i journalen og unnga det som beskrives som mislykkethet med a gi

pasienten en kopi av journalen (Nawa (2000).

2.4 Om & veere pargrende

’Sa blir vi altsa parerende. Bratt og brutalt, eller som falge av en langsom
utvikling, kanskje gjennom ar, har vi fatt en ny rolle: & veere pargrende. ... Nar
slike forandringer skjer med en eller flere av dem som star oss neer og er viktige for
0ss, enten det er gjennom sykdom, ulykker eller ded, oppleves det alltid som
belastende og vanskelig....Og da er det naturlig a serge” (Paulsen og Paulsen
2004, s.55).
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Den nermeste pargrende er knyttet til pasienten med sterke band (Bugge 2003,
Holmeérus-Nilsson 1998), og det vekkes sterke falelser som lidelse, lyst, kjerlighet,
fortvilelse og sorg hos den pargrende nar pasienten blir syk. Pasientens tilstand
pavirker opplevelsen til den pargrende, og pargrende faler seg spesielt hjelpeslas
nar det er snakk om uhelbredelig sykdom (Holmérus-Nilsson 1998). Dette er
sammenfallende med det Kirkevold (2001) skriver om at sykdommens karakter,
utvikling og forverring er en stor belastning ogsa for familien. Paulsen og Paulsen
(2004) presenterer fortellinger om pargrende som viser at den pargrende ofte vil ha
falelser og tanker som plager dem, og som er vanskelige a akseptere. Noe som er

ganske vanlig er tanker om at *’det vonde kunne vert unngatt hvis bare...” (5.59).

Pargrende som tar ansvar for pasienter med sykdommer som gir dgdelig utgang er
ofte slitne bade fysisk og psykisk. De har stort behov for informasjon og for a bli

sett av helsepersonell. En pargrende sier Jeg trodde jo at leger visste alt. Det tok
lang tid & oppdage at det gjorde de ikke. De sitter jo der med den tykke journalen.

Alt star vel i den? Det er vel bare a trekke ut noen ark og lese?”” (Sand 1999, s.61).

Det kan videre vere ulike forventninger fra omverdenen til de som mister sin
ektefelle, for eksempel nar det forventes at den etterlatte skal ha sgrget ferdig. Dette
er ikke rett for alle; ”’De vil finne sin egen vei, de vil sgrge i sitt eget tempo...

...Den omsorg og stgtte som gis, ma gis pa den sgrgendes premisser” (Sgrbye
2003 s.152). En viktig terapeutisk tilnserming kan veere a foreta et aktivt
tilbakeblikk over livet (ibid). Paulsen og Paulsen (2004) setter sgkelys pa den
intense sorgen den pargrende kan oppleve, men ogsa hvordan sorgen og hverdagen
endrer seg med tiden, fra apati til ny aktivitet igjen. Noen opplever ogsa sinne, for
eksempel at de er sinte pa lege og sykehus, fordi de ikke kunne forhindre at

ektefellen dade.
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Pargrende har som tidligere belyst rett til innsyn i pasientjournalen i enkelte
tilfeller. Grunner til & gnske et slikt innsyn kan vaere at pargrende har et behov for
dokumentasjon om forhold knyttet til dedsfallet, eller mistanke om feilbehandling,

som ogsa eksempler viser (NOU 2006:5).

2.4.1 Nar foreldre utvikler Alzheimer, eller dgr

Alzheimerdemens gir nedsatt stedsorientering og alvorlige hukommelsesproblemer.
Personlighetsendring, tretthet, problemer med a uttrykke seg verbalt, nedsatt
konsentrasjonsevne er andre symptomer. Personer med Alzheimerdemens far
problemer med a utfere daglige gjgremal og etter hvert nedsatt fysisk funksjon.
Utviklingen av sykdommen skjer over 5-15 ar og ender med fullstendig
hjelpeslgshet og dad (Gulmann 2001). Dette kan fare til at pargrende kan oppleve
vemod og sorg, og nar den syke innlegges i sykehjem kan de fa skyldfalelse

(Paulsen og Paulsen 2004).

Ekvik (2000) skriver om & miste eldre foreldre nar en selv er i voksen alder, og
belyser den sorg mennesker opplever nar den man er glad i reduseres. Det pekes pa
at byrden kan oppleves spesielt tung dersom den syke ikke blir mgtt med respekt og
verdighet. Gjennom hele livet er forholdet til foreldrene noe spesielt, som skiller

seg fra forholdet til andre mennesker.
At mennesker opplever bade a vere i en krise- og en sorgprosess nar for eksempel

nare pargrende blir alvorlig syk, eller dgr, understgttes av forskning som viser at

disse prosessene endrer seg over tid for den enkelte (Cullberg 1997).
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2.5 Om & veaere psykiatrisk pasient

Som pasient i psykiatrien er man en del av helsetjenesten som styres av Lov om
etablering og gjennomfaring av psykisk helsevern, som tradte i kraft januar 2001.
Administrative bestemmelser styres fortrinnsvis av Lov om spesialistjenesten og
Lov om helseforetak. | Stortingsmelding nr. 25, ”Apenhet og helhet, Om psykiske
lidelser og tjenestetilbud” (1996-1997) er brukerperspektivet vektlagt i stor grad,
hvilket er fulgt opp av dagens lovverk. Snoek og Engedal (2005) peker pa at
helsepersonell i psykiatrien ma vaere kjent med det lovverket som regulerer
virksomheten, og understreker at psykiatriske pasienter har de samme
pasientrettighetene som pasienter med somatiske lidelser. Dette synes a ha
sammenheng med at Helsetilsynet i 2003 fant at det i psykisk helsevern er for
darlig kjennskap til og forstaelse for deler av regelverket. Helsetilsynet peker pa

behovet for & bedre denne kunnskapen (Helsetilsynet 2003).

Brukerdeltakelse er et viktig prinsipp i psykiatrien (Borg og Topor 2003, Bge og
Thomassen 2000) og innebzrer den retten og muligheten en person har til 4 delta i
alle sammenhenger som angar hans eller hennes liv. Hvordan da personalet bruker
sin makt vil ha stor betydning for om dette idealet oppfylles. Borg skriver (2003
s.114): "Fagfolks definisjonsmakt er omfattende, bade nar det gjelder det
innholdsmessige i det som sies, og nar det gjelder hva som skal gjeres. |
helsevesenet er dette fremdeles den vanlige rollefordelingen. Det er de
profesjonelle som vet best™ og tar avgjarelser. En del pasienter og pargrende

trives med det. Mange gjar det ikke” En tidligere psykiatrisk pasient sier i et
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intervju at hun ser seg selv som ekspert pa sin egen situasjon, og at psykiatrien ogsa

burde gjare det, hvilket hennes erfaring ikke tilsier at de alltid gjer (Fonn 2006).

Nilstun (2002) belyser hvor grensen gar for pasientens rett til a veere selvbestemt.
Autonomi, ’gjere godt prinsippet” og respekt er viktige begreper som trekkes fram.
Sykdomshildet til den enkelte tenkes a avgjere i hvor stor grad pasienten kan veere
selvbestemt, eller gjare selvbestemthet mer eller mindre problematisk (ibid). I en
studie sier derimot en kontaktperson for en psykiatrisk person i en institusjon
folgende: ”Jeg mener vi har tatt makten fra vare pasienter, og har gjort det veldig
effektivt. Siden forventer vi at nar det passer oss, skal de fa ha makt. Men bare nar
det passer o0ss, ikke hele tiden, for det passer oss ikke alle ganger” (Topor 2003,
5.104).

Topor (2003) viser til en studie der pasienter forteller at alle sykepleierne pa
avdelingen var svert opptatt og at tiden var et aspekt. Det matte vare en god grunn
for a forstyrre de rutinene personalet hadde, be om hjelp, eller om oppmerksomhet.
| forhold til dokumentasjonen som foregar sier en psykiatrisk pasient i den samme
studien: ”Sa fort man apnet kjeften pa avdelingen, sa ble det et par linjer i

journalen” (s.58).

2.6 Oppsummering

Teorien som er presentert tilsier at det er positivt for pasienter a fa innsyn i
pasientjournalen, bade i psykiatrisk og somatisk praksis. Mange av studiene viser
o0gsa at pasienters innsyn i journalen styrker forholdet mellom lege og pasient. Det

framkommer dog i flere studier at pasienter reagerer enten positivt eller negativt pa
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innholdet i journalen, og at det betyr noe for dem hva det skrives noe om og
hvordan helsepersonell formulerer seg.
Videre viser teorien at pargrende og pasienter er i en situasjon som kan vere bade

fysisk og folelsesmessig belastende.

De fleste av studiene som omhandler innsyn i pasientjournalen omhandler
pasienters innsyn i legenes dokumentasjon i spesialisthelsetjenesten. Pargrendes
innsyn i journalen er lite nevnt. Innsyn i journalen i kommunehelsetjenesten, og
innsyn i det annet helsepersonell enn legene dokumenterer, forekommer
sannsynligvis sjelden, sett i lys av den teorien som er funnet i arbeidet med denne

rapporten.
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3.0 METODE

3.1 Hermeneutisk tilneerming

Hermeneutikk har & gjere med forstaelse og fortolkning av den opplevde livsverden
a gjegre (Kvale 2004, Olsson og Sgrensen 2003, Thornquist 2003, Aadland 2004). |
denne undersgkelsen er det valgt en slik tilnaerming, nar mennesker skal fortelle om
hvordan de opplever det & fa innsyn i egen pasientjournal og i journalen til nare
pargrende. Synet pa en hermeneutisk tilneerming som undersgkelsen bygger pa
innebzrer at bade intervjupersonenes forforstaelse og intervjuers forforstaelse tas i
betraktning (Kvale 2004). Metodelitteratur understgtter at ved gjennomfaring av en
kvalitativ metode vil forskningen veere pavirket av forskeren (Silverman 2000), og
at forskeren skal kunne veere objektiv synes umulig (Skaldberg og Alvesson 1994).
Viktigheten av at forskeren kontinuerlig tilkjennegir og undersgker sine tolkninger
i intervjuet er en del av dette (Eilertsen 2005). Den forstaelse av hermeneutikk som
her fremkommer sees omtalt som filosofisk hermeneutikk, men da ofte med en

bredere diskusjon enn denne rapporten tillater (Aadland 2004, Eilertsen 2005).

3.1.1 Forskerens forforstaelse

Brown (1996) skriver:”’The key to the integrity of research, regardless of
methodology, is the researcher’(ibid s.62). Dette kan knyttes til forskerens
forforstaelse. Gudmundsdottir (1997) peker pa at forskere aldri kan narme seg sine
data som helt ubeskrevne blad. Intervjuer som forsker, som planla, gjennomfarte og
analyserte intervjuene, hadde en forforstaelse bade overfor fokus for intervjuet og
samtalepartneren. Sett i lys av det Aadland (2004 s.184) sier om at forforstaelse

som forsker avgjar om forskeren finner mening i det som blir fortalt, kan dette
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synes a ha positiv betydning. Intervjuers forforstaelse synes a vaere preget av
utdanning og erfaring med forskning. Formell skolering i forskningsmetode
foregikk for ca. 10 ar tilbake som en forberedelse til hovedfagsarbeid, og var preget
av tanken om den objektive forsker. Hovedfagsarbeidet baserte seg pa tekstanalyse
(Fagerli 1997). | etterkant av dette har intervjuer gjennomfart en kvalitativ
intervjuundersgkelse med kvantitative innslag (Fagerli og Fyhn 2005). Forskerkurs
i kvalitativ metode, ”A veere deltakende forsker”, er senere gjennomfart. Videre er
arbeidet i Hagskolen, der andre forskeres rapportering fra undersgkelser leses og
vurderes kontinuerlig, en del av intervjuers forforstaelse. Kunnskap om
pasientjournalen; teoretisk, praktisk og etisk, er ogsa en del av dette. Ogsa
kjennskap til hva enkelte personer har opplevd ved innsyn i journalen har
sannsynligvis pavirket spgrsmalene som er stilt, og hvordan det ble lyttet i
intervjuene. Forskningsmetodisk litteratur peker pa at det er av positiv betydning at
forsker har noe kjenneskap til emnet det skal intervjues om, for a kunne stille
relevante spgrsmal (Kvale 2004, Aadland 2004).

3.1.2 Intervjupersonenes forforstaelse

Hvordan man svarer, eller forteller, i et forskningsintervju, vil vare preget av en
viss forforstaelse av hva som er forskning og av kunnskap om temaet.
Gudmundsdottir (1997) skriver at dette vil pavirke holdningene hos den som lar seg
intervjue: ”Nar informanter har gjort seg opp en mening om hva vi er interessert i
a hare, vil de velge det innhold og de ord som passer best.” (ibid s.212). Det er
rimelig a tro at intervjupersonene hadde en oppfatning om hva som ventet av

spgrsmal i forkant av intervjuet. De visste blant annet at intervjuet skulle anvendes
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som utgangspunkt for et skriftlig produkt. Pa bakgrunn av dette kan det tenkes at de

bevisst, eller ubevisst, kan ha foretatt en reduksjon av hva de fortalte i intervjuet.

Forforstaelsen til Kari, Solveig, Marit og Johanne var sannsynligvis preget av at
innholdet i det de leste var fokusert mot seg selv, eller et menneske som star dem
nar (se kapittel 2 og 5). Bade Kari og Marit har bakgrunn fra helsevesenet og har
erfaring med a forholde seg til pasientjournaler, noe som vil vere en del av deres
forforstaelse. Dette kan eventuelt gjere at de leste journalen mer kritisk enn den
ville bli gjort av en person som ikke har helsefaglig bakgrunn. Marit leste journalen
i forbindelse med en forsikringssak, noe som ogsa kan ha pavirket lesingen. Hennes
fortelling sier derimot ikke noe om hvordan denne pavirkningen eventuelt var.
Fortellingene om Johanne og Solveig viser at de ogsa var kritiske til det de leste,
selv om de ikke har bakgrunn fra helsearbeid. Muligens kom dette av at de leste
journalen i forbindelse med klagesaker, og at de derfor i utgangspunktet eventuelt
hadde negative falelser og tanker om helsehjelpen som var beskrevet i journalen.
Bare Johanne fortalte om et tidligere innsyn i journalen, og at hun derfor hadde et
visst inntrykk pa forhand av hvordan denne var. Likevel gav hun uttrykk for at hun
var spent pa hva som var skrevet i forbindelse med innsynet hun forteller om i
denne undersgkelsen, men sa var da heller ikke det farste innsynet knyttet til en
klagesak. Det at Kari hadde mgtt legen som skrev journalnotatene hun leste, og at
hun hadde observert farens mgter med denne legen, kan ha veert med pa a prege
hennes innsyn. Litteratur viser at pararende til mennesker med Alzheimer kan fa
skyldfglelse nar den syke innlegges i sykehjem (Paulsen og Paulsen 2004), og det

er mulig at det var slik for Kari nar hun leste farens journal.
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3.2 Delvis strukturert kvalitativt intervju og begrunnelse for dette

Kvalitativ forskningsmetode er egnet a bruke nar man har en hermeneutisk
tilnserming, og man gnsker & innhente beskrivende data av menneskets egne
muntlige ord (Olsson og Sarensen 2003). | denne undersgkelsen er malet a fa
kunnskap om menneskers opplevelser knyttet til deres innsyn i pasientjournalen.
Fagermoen (2001 s.69) skriver: ’En grunnsten i det kvalitative
forskningsparadigme er erkjennelsen av at forskningssubjektenes egen forstaelse
og fortolkning av erfaringer og opplevelser er et ngdvendig supplement i
oppbyggingen av kunnskap om menneskers liv.”” Denne forstaelsen og
fortolkningen av erfaringer og opplevelser kaller Kvale (2004) for
intervjupersonens livsverden. For & komme fram til denne type kunnskap som her
beskrives kan det blant annet anvendes et kvalitativt intervju som metode (Kvale
2004, Silverman 2000). | lys av det som her er skrevet er malet med denne
undersgkelsen a innhente beskrivelser og fa en forstaelse av hvordan mennesker
opplever a fa innsyn i pasientjournalen, som en del av vedkommendes livsverden. |
denne undersgkelsen er det gjort individuelle intervjuer, noe som er egnet nar fa
enheter skal undersgkes og det er interesse for hva hvert enkelt menneske forteller
(Jacobsen 2005). Et delvis strukturert intervju er forholdsvis apent, og alle
spgrsmalsstillinger og rekkefalgen pa sparsmal er ikke forhandsbestemt (Kvale
2004). Dette var tilfelle i denne undersgkelsen, selv om en intervjuguide med noen
fa sparsmal og hjelpeord var utarbeidet pa forhand (se kapittel 3.3.2). | falge Kvale
(2004) kan dette veere tilstrekkelig nar det gjennomfares forholdsvis apne
intervjuer. Intervjuguiden ble i denne undersgkelsen memorert og var ikke framme
som et papir pa bordet under intervjuene. Intervjuguiden var heller ikke sendt til
intervjupersonene pa forhand. Apningssparsmalet til alle var det samme, ”Kan du

fortelle om hvordan du fikk innsyn i journalen?”, for & komme i gang med
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samtalen. Rekkefalgen pa spgrsmalene ble for gvrig styrt av hva intervjupersonene
fortalte om. Alle spgrsmalene ble ikke vektlagt i alle intervjuene da dette ikke

samsvarte med hva intervjupersonene hadde a fortelle.

3.3 Tematisering og planlegging

| en intervjuundersgkelse er tematisering det forste stadiet, der det blant annet
formuleres en hensikt med undersgkelsen, og en beskrivelse av emnet gjares
(Kvale 2004). | denne rapporten presenteres dette i kapittel1. Det neste trinnet er a
planlegge undersgkelsen, hvilket vil si a forberede undersgkelsen (ibid).
Forberedelsene til denne undersgkelsen begynte tankemessig for noen ar tilbake,
ved at forskjellige mennesker fortalte om deres innsyn i journalen. Det vokste fram
et gnske om a gjennomfare en undersgkelse med fokus pa dette. |
planleggingsstadiet er det av stor betydning a veere bevisst alle fasene i
undersgkelsen (ibid). I denne undersgkelsen ble det fokusert pa hvilken kunnskap
det var gnskelig & innhente, utarbeidelse av en intervjuguide, etiske hensyn og en
forberedelse av hvordan forskningsfeltet skulle kontaktes. Dette samsvarer med det

Kvale (2004) sier er av betydning.

3.3.1 Adgang til forskningsfeltet

| forbindelse med gjennomfaring av et metodekurs varen 2005 var det krav om & ha
et intervju, som skulle danne grunnlaget for et essay. Beslutningen om at dette
intervjuet skulle knytte seg til menneskers opplevelse med a lese pasientjournalen
ble tatt. @nsket var at dette kunne vare et farintervju med tanke pa en starre

undersgkelse. En intervjuguide ble utarbeidet og sgk etter litteratur om innsyn i
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pasientjournalen ble foretatt. En henvendelse ble gjort til en person som tidligere
hadde fortalt at hun hadde leste journalen til en neer pargrende, om hun ville la seg
intervjue. Vedkommende sa ja, men trakk seg far intervjuet da dette rippet opp i
vonde minner. Det ble sa tilfeldig opprettet kontakt med en person som ogsa hadde
lest journalen til en neer pargrende. Et informasjonsbrev og en samtykkeerkleering
ble sendt henne, men hun svarte aldri pa henvendelsen. Deltakere ved det nevnte
kurset, kollegaer i hagskolen, familie, bekjente og enkelte sykepleiere i
praksisfeltet ble kjent med gnsket om & komme i kontakt med noen som hadde fatt
innsyn i pasientjournalen. Ved en uformell ”spredning” av dette ble det knyttet
kontakt med Kari som sa seg villig til & la seg intervjue. Intervjuet med Kari er
farintervjuet, som er innlemmet i undersgkelsen som presenteres i denne rapporten.
Informasjon om undersgkelsen og hennes tillatelse til & la seg intervjue foregikk
muntlig. Intervjuet ble gjennomfart varen 2005. Deretter ble det besluttet &
gjennomfare en stgrre undersgkelse, og at kontakten med intervjupersoner skulle
etableres ved a kontakte pasientombud. Tre pasientombud i tre ulike fylker fikk
tilsendt brev, med anmodning om de ville videreformidle forespgrsel (vedlegg 1) til
personer som hadde fatt innsyn i pasientjournalen, som de hadde kontakt med
(vedlegg 2). To av pasientombudene hadde fer dette fatt en henvendelse per telefon
om det var klarsignal for a sende denne anmodningen. Gjennom pasientombudet
fikk jeg sa kontakt med tre personer som hadde hatt innsyn i pasientjournalen.
Kontakten med disse personene ble etablert ved at de fikk et brev via
pasientombudet, som informerte om undersgkelsen. En samtykkeerklering
(vedlegg 3) var vedlagt dette. | en ferdig frankert konvolutt der intervjuers navn var
pafart sendte de som gnsket a delta en signert samtykkeerklearing. Pa dette arket
oppgav de sitt navn, telefon og kontaktadresse, og samtykket samtidig til at de
kunne kontaktes. En av de som samtykket var ikke hjemme da intervjuet skulle

finne sted, noe som ble sett pa som en mate a trekke seg fra undersgkelsen pa, da
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vedkommende heller ikke tok kontakt i etterkant av avtalt tidspunkt for intervju.
Hennes samtykkeerklering ble da makulert. De to andre som samtykket ble
intervjuet, her kalt Solveig og Johanne. Det var gnske om & komme i kontakt med
flere personer som hadde hatt innsyn i journalen, og som ville la seg intervjue, men
henvendelser til pasientombud bidro ikke til dette. Nar det gjelder hvordan
kontakten med Marit kom til, sa var det hun som tok muntlig kontakt med
intervjuer, da hun hadde hgrt om undersgkelsen som var igangsatt, og gnsket a
delta. Hun fikk sa ytterligere muntlig informasjon om undersgkelsen og gav et
muntlig samtykke til & delta i undersgkelsen. Undersgkelsen bygger pa bakgrunn av

dette pa intervju med fire personer.

3.3.2 Intervjuguide

Far intervjuene fant sted ble det utarbeidet en intervjuguide, eller temaguide,

hvilket stottes av metodelitteraturen (Kvale 2004). Temaguiden sa slik ut:

TEMAGUIDE VED GJENNOMFZRING AV INTERVJU OM
OPPLEVELSER KNYTTET TIL INNSYN I PASIENTJOURNALEN
¢+ "Hvordan fikk du innsyn i pasientjournalen?”

< "Hvordan opplevde du det & lese om deg selv/ektefellen/moren/faren
din?”

+ ”Blir du omtalt i journalen, og hvordan opplevde du det?”

< "Hvordan oppleves det a gjenkjenne det som star skrevet i
pasientjournalen?”
Hjelpespgrsmal:
> Hva gjorde positivt inntrykk pa deg nar du leste i journalen?

> Hva gjorde negativt inntrykk pa deg nar du leste i journalen?
Hjelpeord:
Fakta — Synsing — Objektivitet — Subjektivitet — Respekt — Krenkelse —
Ngdvendig — Ungdvendig — Sant - Usant
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Hjelpesparsmalene var tenkt som en stgtte i intervjusituasjonen dersom samtalen
skulle stoppe opp, for & bringe samtalen videre. Hjelpeordene er verdiladete uttrykk
som forhand var tenkt & kunne knyttes til innholdet i en pasientjournal.
Hjelpesparsmalene og noen av hjelpeordene ble benyttet i enkelte sekvenser av

intervjuene.

3.4 Utvalg

Utvalget bestar av fire kvinner. Tre av dem har lest pasientjournalen til nzre
pargrende i forbindelse med mottatt helsehjelp i somatisk sykehus. En av dem har
lest egen pasientjournal fra psykiatrisk sykehus. To av intervjupersonene har

bakgrunn fra helsevesenet. Alle er over 18 ar.

3.5 Gjennomfgring av intervjuene

Intervjuene som denne undersgkelsen bygger pa ble gjennomfart i perioden 2005-
2006. Den enkelte fikk delta i beslutningen om hvor intervjuet skulle forega. Det

enkelte intervju tok mellom 45 minutter og 1,5 timer.

Ett av intervjuene, intervjuet med Kari, var et fgrintervju, eller et prgveintervju.
Fordelen med a ha et fgrintervju er at man da far prgvet ut intervjuguide og
intervjuteknikk. | og med intervjuet var utgangspunktet for et essay skrevet ved et
forskerkurs, ble det anledning til 4 fa kvalifisert veiledning knyttet til
gjennomfaringen. Intervjuet med Kari ble gjennomfert utendgrs, og rammene for
intervjuet ble erfart som trygge bade for intervjuer og henne. Dette gav gode

forutsetninger for gjennomfaringen. Pa grunn av at stedet intervjuet fant sted ble
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dette ikke tapet, men skriftlige notater ble gjort. Noen timer senere ble intervjuet
mer fullstendig skrevet ned, basert pa disse notatene og erindringer fra intervjuet.
Etter avsluttet intervju fikk Kari se spgrsmalene, og hun ble spurt om hun syntes de
var relevante, hvilket hun mente de var. Hun hadde ikke forslag til spgrsmal som
burde veert stilt i tillegg. Det som framkom av dette fgrintervjuet ble vurdert a veere

av interesse og det ble derfor besluttet a innlemme dette i hovedundersgkelsen.

Intervjuet med Johanne var det andre intervjuet som ble gjennomfart, pa et usjenert
sted ved hennes arbeidsplass. Midt under intervjuet dukket det opp en handverker,
som spurte etter en adresse. Johanne svarte rolig pa sparsmalet og mannen gikk da
med en gang. Johanne virket uanfektet av denne avbrytelsen og hun fortsatte a
fortelle der hun var blitt avbrutt. Intervjuer hadde mange refleksjoner i forbindelse
med denne avbrytelsen, i forhold til ivaretakelse av Johannes anonymitet i
undersgkelsen og at det kunne fa oppmerksomheten bort fra intervjuet. Sistnevnte
viste seg ikke a skje. Nar det gjelder ivaretakelse av Johannes anonymitet anses det
a veere ivaretatt, fordi det ikke ble laget noe "oppstyr” nar personen dukket opp.
Avstanden fra der han sto i dgrapningen og der vi satt var flere meter, og
mikrofonen som ble benyttet under intervjuet var liten og syntes ikke a fange

mannens oppmerksomhet. Verken intervjuer eller Johanne kjente mannen.

Solveig ble intervjuet hjemme hos intervjuer, noe som tilsier at hun var pa
“bortebane”. Muligens kan maktforholdet ha veert skjevt i og med det var intervjuer
som var pa "hjemmbane”. Dette kan ha pavirket intervjuet med Solveig, selv om
hun ikke gav uttrykk for uttrygghet i intervjusituasjonen. Intervjuet med Marit fant
derimot sted hjemme hos henne, og var det siste intervjuet som ble gjennomfart.
Dette var hennes "hjemmebane” og gjorde sannsynligvis intervjusituasjonen

optimal trygg for henne.
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Brown (1996) peker pa betydningen av at forskeren har evne til & vaere
oppmerksom bade pa seg selv og den som blir intervjuet, og er i stand til & bidra til
at en menneske-til-menneske kontakt skapes mellom den som deltar i
undersgkelsen og forskeren. Gudmundsdottir (1997) skriver om at forskerens
lytting i samtalesituasjonen er aktiv og konstruktiv. Dette ble etterstrebet i disse
intervjuene. For i stgrst mulig grad a veere lyttende ble spgrsmalene og
hjelpeordene memorert pa forhand og intervjuguiden var derfor ikke framme som
et papir under samtalene. Det ble gjort bevisste valg i forhold til hvordan intervjuer
og den enkelte intervjuperson satt overfor hverandre nar intervjuene fant sted. Det
vil si at intervjuer og intervjupersonene satt ansikt til ansikt, for a kunne ha
gyekontakt, slik at bade non-verbale og verbale signaler kunne fanges opp. Dette

finner stotte i generell kommunikasjonsteori (Eide og Eide 1999).

| intervjuundersgkelser kan en av effektene vere at intervjuer vil fa gkt kunnskap i
lapet av intervjuprosessen (Grennes 2004). Dette samsvarer med erfaringer fra
denne intervjuundersgkelsen. Et eksempel er den kunnskap som intervjuet med
Johanne frembrakte om hvordan miljgarbeidernes rapporteringer ble reagert pa av
pasienter. Dette kan ogsa innebare at det stilles forskjellige, eller flere, spgrsmal
etter hvert som flere og flere intervjues. Blant annet kan erfaringer fra ett intervju
gjare at forberedelser og gjennomfaring av neste intervju pavirkes av dette (ibid).

Dette var ogsa erfaringen i denne studien.

3.6 Analyse

Hovedgrunnlaget for hvordan undersgkelser blir vurdert er hvordan analyse og

funn presenteres (Silverman 2000). A stille seg undrende, reflekterende og kritisk
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til analysearbeidet i en undersgkelse blir derfor viktig, og analysen starter i det
gyeblikket datainnsamlingen starter. Miles og Huberman (1994) peker pa at helt fra
starten av datainnsamlingen i en kvalitativ undersgkelse begynner intervjuer a tolke
hva dataene betyr (ibid). I en hermeneutisk analyse beveger man seg fra et hele til
deler av helheten og tilbake til helheten, sier Eriksson (1997). | denne
undersgkelsen vil denne analyseprosessen belyses ut fra hvordan Kvale (2004)
presenterer seks trinn som kan gjenkjennes, om enn ikke alle trinn alltid

fremkommer i en og samme undersgkelse.

3.6.1 Beskrivelse av livsverden, nye oppdagelser, fortettinger og

fortolkninger

Det farste trinnet i analysen, at intervjupersonene beskriver sin livsverden (Kvale
2004), framkommer tydelig i analysen i denne undersgkelsen. Alle de som deltok i
undersgkelsen fortalte om sine opplevelser med a fa innsyn i pasientjournalen,
hvilket innebaerer at analysen starter i det gyeblikk intervjuet starter. Det andre
trinnet inneberer at intervjupersonen oppdager nye forhold i lgpet av intervjuet
(ibid), og kan anes i denne undersgkelsen. Et eksempel pa dette er at Solveig
oppdager at hun ikke har mottatt alle delene av journalen (se kapittel 2). Det tredje
trinnet handler om a foreta fortettinger og tolkninger, hvilket vil si at
intervjupersonene under intervjuet bekrefter eller avkrefter hvordan intervjuer har
forstatt det vedkommende forteller (ibid). Dette er gjenkjennelig i denne
undersgkelsen. Blant annet var flere tilfeller der bade intervjupersonene og
intervjuer matte stille spgrsmal for a oppklare om man hadde forstatt spgrsmal og

svar riktig.
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3.6.2 Transkribering og hvordan fortellingene tok form

Hvordan den muntlige fortellingen, her det intervjupersonene fortalte i intervjuene,
blir omgjort til skriftlig tekst er av betydning i forskningen (Fagermoen 2003). A
skriftliggjere det som er lydbandinnspilt, eller det intervjuer husker, eller har notert
fra intervjuet, kalles transkribering. Transkribering er det fjerde trinnet i
analyseprosessen (Kvale 2004). Ved det farste intervjuet ble det gjort papirnotater,
der stikkord, setninger og direkte utsagn fra intervjupersonen ble skrevet ned.
Transkriberingen ble gjort noen timer etter intervjuet basert pa disse notatene og
hukommelsen. De tre andre intervjuene ble transkribert ved at intervjuer hgrte pa
lydinnspillingen av det enkelte intervju og nedtegnet dette ordrett. Navn som var

nevnt i intervjuet ble umiddelbart anonymisert til fiktive navn, eller NN.

Transkribering omhandler ogsa klargjering av materialet, slik at det gis sterre
forutsetninger for analyse. Nar det enkelte intervju var transkribert og lest flere
ganger, framtonet det seg fortellinger. Kvale (2004) peker pa at ungdvendige data
fjernes og det som anses som vesentlig fremheves framfor det som anses som
uvesentlig, ut fra undersgkelsens fokus. Dette har a gjgre med at man gnsker a
komme fram til intervjuenes mening, at det er intervjupersonenes forstaelse som
skal synliggjares. Intervjueren kan sa belyse det som undersgkes ut fra nye
perspektiver (ibid). Forhold intervjupersonene fortalte om som ikke omhandlet
fokus for intervjuet ble derfor vurdert som uhensiktsmessig a inkludere i
presentasjon av funn. Enkelte forhold intervjupersonene gjentok flere ganger ble
valgt a ikke presenteres mange ganger i den enkelte fortelling. Ogsa enkelte
opplysninger som kunne svekke intervjupersonenes anonymitet ble fjernet, eller
omskrevet (se kapittel 3.8.3). En synliggjering av intervjupersonenes opplevelse

ble vektlagt. Spraket i fortellingene ligger sa neert opptil intervjupersonenes sprak
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som mulig, og er bygget opp av direkte sitater og fortolkninger. Hva som var
ngdvendig a ta med i fortellingene av det intervjupersonene snakket om ble vurdert
gjennom hele analyseprosessen. Mange tankeprosesser farte derfor til de

fortellingene som presenteres.

Den enkelte fortelling ble inndelt etter tre kategoriene; Hvordan fikk du innsyn?
Hvordan opplevde du innholdet i det du leste? Hva er en mest mulig
hensiktsmessig mate a fa innsyn pa? Sistnevnte kategori ble etter hvert innlemmet i
den farste. Fortellingene om Marit og Johanne fikk flest underkategorier, og ble
lengre enn fortellingene om Solveig og Kari. Dette var fordi det Marit og Johanne
fortalte gav sterre datamengde og omhandlet flere forhold enn det de to andre

fortellingene gjorde.

Dette som her er belyst understgtter det Overcash (2004) skriver om at deler av
fortellingen kan forandre seg fra den blir fortalt til den blir gjenfortalt. Johansson
(2005, s.251) skriver: ”En berattar ar aldrig ensam om att beratta sin historia. Som
lyssnare eller publik &r man alltid delaktig i att skapa beréattelsen.”” Dette
tydeliggjer at de fortellingene som presenteres er skapt av intervjuer og
intervjupersonene i fellesskap, men det er intervjuer som gjenforteller det

intervjupersonene har fortalt.

| og med det i det enkelte intervju framtonet seg en fortelling fra hver av
intervjupersonene, og noen hovedomrader det ble fortalt om, har analysen i denne
undersgkelsen ogsa en narrativ karakter. Det narrativer bestar av er blant annet
hendelser, egenskaper og handlinger, eller effekter av handlinger (Kvernbekk 2003,
Malterud 2003), hvilket ogsa er tilfelle for narrativene i denne studien. Hendelsen

det fortrinnsvis fortelles om er det innsynet mennesker har hatt i pasientjournalen,
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men det fortelles ogsa om helsehjelp som omtales i journalen. Egenskaper det
fortelles om, er egenskaper ved pasientjournalen, og ved helsepersonell som har
fort journalen. Handlinger i narrativene kan knyttes til det & fa innsyn som en
handling, men ogsa til at det fortelles om handlinger som er omtalt i
pasientjournalen. Konsekvenser av innsynet og konsekvenser for personene
journalen omhandler fremkommer, og kan knyttes til det som kalles effekt av
handlinger. Videre har ofte en fortelling en begynnelse, en midte og en avslutning,
hvilket vil si at de ulike delene av fortellingen er organisert pa en slik mate at
helheten blir ssmmenhengende og meningsfull (Kvernbekk 2003). Malterud (2003)
peker pa at hendelser opptrer i en spesiell rekkefglge over tid i en fortelling. Maten

fortellingene i denne undersgkelsen er bygget opp tydeliggjer dette.

3.6.3 Fortelling som presentasjonsform

Gudmundsdottir (1997) peker pa fortellingen som en side ved forskningsintervjuet
0g statter dette som vitenskapelig metode. Det samme gjgr Fagermoen (2001, s.
69), som sier: ”’I forskning der en sgker etter personers forstaelse, tolkning og i en
dypere forstand, mening, kan fortellinger derfor veere en viktig datakilde ogsa fordi
disse gir mulighet til 4 fa fatt i et temas helhetlige sammenheng.” Carson og
Fairbairn (2002) argumenterer for at narrativ metode kan bidra til en utvikling der
det er naerere band mellom utdanning, forskning og praksis i sykepleien. Det er stor
sannsynlighet for at dette kan ha overfaringsverdi til andre fagomrader ogsa.
Respekt for det enkelte mennesket er sentralt i argumentasjonen deres (ibid). Data i
denne undersgkelsen presenteres i form av fire fortellinger, ogsa kalt narrativer
(Johansson 2005). Hver fortelling bygger pa intervju med en person. Dette synes

som en hensiktsmessig mate a presentere funn pa, i og med de fire personene som
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ble intervjuet hadde fire ulike historier a fortelle, om hvordan de opplevde a fa
innsyn i pasientjournalen. Malterud (2003) synes a statte dette som en mulig
presentasjonsform. Hun peker pa at fortellingen fra en informant kan gi et helt
annet bilde enn der mange forskjellige historier skal gjenfortelles (ibid). Johansson
(2005) sier at en livsfortelling er den fortellingen en person forteller om sitt liv,
eller deler av sitt liv. Slik sett kan det sies at fortellingene som presenteres i denne
rapporten er livsfortellinger, de har med den delen av livet & gjgre som omhandler

Innsynet i pasientjournalen.

Ved a bruke ulike fortellingsformer gjar vi vare erfaringer forstaelige bade for oss
selv og andre, sier Johanssson (2005). Her er to former for fortellinger valgt som
presentasjonsform. To av fortellingene er skrevet i ”Jeg-form”, der den enkelte
intervjuperson er ”Jeg” i fortellingen. De to andre fortellingene er skrevet som en
fortelling om den enkelte intervjuperson og det vedkommende gir uttrykk for i
intervjuet. Ved a velge ulike presentasjonsformer av fortellingene far man fram et
mangfold man ellers ikke ville fatt, og vil ogsa gi en variasjon som gker lesbarhet.
Alle fire fortellingene er bygget opp av sammenfatninger av samtalen og direkte
sitater. Slik sett er tolkninger og refleksjon en viktig faktor i utviklingen av

fortellingene.

Det er ogsa synspunkter som peker pa at narrativ metode er plassert nart til
sykepleiepraksis. Dette fordi sykepleien kan sees pa som et omrade for narrative
data, som for eksempel personlige tanker (Overcash 2004). Dette kan man
sannsynligvis ogsa si om legeutgvelsen, som ofte mgter mennesker i sorg og krise,
eller andre belastende situasjoner i livet. Om denne undersgkelsen om innsyn i
journalen ikke er av en ren narrativ karakter, kan likevel det Overcash (2004)

skriver vere en stgtte for valg av presentasjonsform nar mennesker skal fortelle om
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sitt innsyn i pasientjournalen. Ved a stille apne spgrsmal far man ofte narrative data

(ibid), hvilket ble gjort i denne studien.

"Korleis fortel me om verda?”” spar Vaage (2001, s.44) nar han skriver om sin
roman om Wilhelm Reich. Han spgr videre ’Hva er Reich og kva er Vaage?”
(s.43). Sparsmalet som stilles har overfgringsverdi og kan knyttes til hvordan
menneskers fortellinger, innhentet gjennom kvalitativt intervju, analyseres og
presenteres. Hvordan forteller man om det man intervjuer om? Er det forskerens
eller respondentens fortelling som framkommer? | denne undersgkelsen; Hvordan
forteller man om menneskers innsyn i egen eller nare pargrendes pasientjournal?
Arntzen (2001) spar; Er det forskerens rgst som er sterkest, eller makter man a vise
kjernen i det disse personene forteller? Det er derfor av betydning a se pa

undersgkelsens validitet og reliabilitet, og de etiske overveielser som er gjort.

3.7 Validitet og reliabilitet

Andre menneskers erfaring og kunnskap har verdi nar kunnskap og innsikt om
fenomener, mennesker og hendelser skal utvides. ”A lare av erfaring” er et allment
kjent uttrykk, som ogsa belyses i pedagogisk litteratur (Tiller 1999). Det er derfor
sannsynlig at fortellingene til intervjupersonene har verdi for den som leser dem og
som gnsker kunnskap om det a fa innsyn i pasientjournalen. Samtidig far man noe
innsikt i hvordan det oppleves a ha en naer slektning som utvikler sykdommen
Alzheimer, eller som blir feilbehandlet og dar. Ogsa erfaringer knyttet til det a vere

psykiatrisk pasient fremkommer.
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Innenfor forskningen gjgr man ofte en annen form for verdibedgmming enn ellers i
livet, ved a stille krav om:

o Generaliserbarhet; resultatenes overfgrbarhet

o Reliabilitet; empiriens palitelighet

a Validitet; empiriens gyldighet.
Dette er krav som gjelder alle deler av forskningsprosessen (Kvale 2004). Det er
derimot ulik oppfatning om alle disse krav til verdibedgmming er relevant i
kvalitativ forskning. Overcash (2004, s.19) skriver blant annet:”’ Imposing validity
testing is”’completely alien™ to narrative research, and efforts to impose this testing
suggest a misplaced preoccupation with the empirical rather than narrative
standards of truth.”” P4 tross av dette trekkes ofte kravet om validitet fram som det
kravet som er av starst betydning i slik forskning (Naden og Braute 1995).
Narrativer har alltid veert et utgangspunkt for kunnskap i sykepleien, men er et
forholdsvis nytt element i sykepleieforskningen (Frid, @hlén og Bergbom 2000), og
i annen helseforskning. Narrative metoder sees na som et valid bidrag til
sykepleieforskning (Overcash 2004), og da sannsynligvis ogsa i annen

helseforskning.

Livserfaringene til psykiatriske pasienter er ikke ofte fortalt, og det har ikke veert
stor apenhet om disse erfaringene. Brukerne av psyKkiatriske tjenester, med sine
meninger og opplevelser, er i liten grad benyttet som premissleverandgr for
kunnskapsutvikling (Borg 2003). Topor (2001) peker pa at en diskusjon har
tilspisset seg til tider i psykiatrien vedrarende dette. Det stilles da spgrsmal ved
pasientenes utsagn med bakgrunn i at de er, eller har vert, alvorlig psykisk syke.
Topor (2001) gjorde en litteraturstudie og fant at enkelte mente tidligere
psykiatriske pasienter hadde en erfaring som innebar en stgrre sannhetsverdi enn

profesjonelt personell, mens andre mente at fortellingene til psykiatriske pasienter
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ikke var troverdige pa grunn av deres sykdomstilstand. Relevansen av
intervjumateriale i1 forhold til den virkelighet dette refererer er av betydning. (ibid).
| denne undersgkelsen gjares ingen forskjell i vurderingen av troverdigheten av det
intervjupersonene forteller, uavhengig om det er pargrende til mennesker i somatisk
praksis, eller om det er et menneske med en psykiatrisk diagnose som forteller.
Synet pa mennesker som har behov for hjelp fra det psykiatriske hjelpeapparatet er
endret. Respekt for det enkelte menneske har ikke anliggende kun i matet mellom
behandlingsapparatet og den enkelte bruker, mellom det enkelte helsepersonell og
brukeren, men ogsa i forskningen. At man i forskningen gnsker a ”a hgre stemmen
til” mennesker som har erfaring med a vere pasient i psykiatrien er av betydning
(ibid). I denne undersgkelsen er dette tatt til etterretning. Det Johanne fortalte var
troverdig, nyansert og gav en innfallsvinkel til temaet som de andre
intervjupersonene ikke hadde, hvilket er verdifullt nar kunnskap om innsyn i
pasientjournalen skal utvikles. Pasientombudet var den som kjente Johanne og
forespurte pa vegne av prosjektansvarlig, hvilket ogsa styrker troverdigheten til det
Johanne fortalte. De fleste undersgkelser har ikke et spgrsmal om den som blir
intervjuet har en psykiatrisk diagnose eller ikke, dersom ikke undersgkelsen er
direkte relatert til psykiatrisk praksis. Heller ikke i denne undersgkelsen fikk

intervjupersonene et slikt spgrsmal.

Ved at forsker selv transkriberer intervjuet styrkes undersgkelsens validitet, fordi
erfaringer fra intervjuet gjenoppleves og muligheten for a oppdage svakheter i

materialet gker (Malterud 2003), hvilket ogsa er tilfelle for denne undersgkelsen.

| noen tilfeller oppstar uoverensstemmelser mellom informant og forsker, fordi
enten informant eller forsker mangler narrativ kompetanse. A vurdere informantens

fortellerevne kan vere vanskelig, men en fortelling er god nar forklaringer i

49



fortellingen virker overbevisende, hvilket kalles for narrativ sannhet
(Gudmundsdottir 1997). Slik kan det synes som om fortellingene som er presentert
her er overbevisende, i den forstand at de kan vurderes som erlige og forklaringer
som gis er logiske. | intervjusituasjonen og i analysen kan det synes som om det er
lite uoverensstemmelser mellom intervjupersonene og forsker. Dette styrker
validiteten i det som undersgkes. | alle fire intervjuene ble det erfart erlighet og
apenhet, ikke usikkerhet, fra intervjupersonenes side. Dette er en styrke ved
intervjuene. Underveis i intervjuene ble det gitt uttrykk for stgtte og det ble pekt pa
enkelte retningslinjer for journalfaring. Intervjueren fortalte ogsa om egne
erfaringer, hvilket synes positivt for samtalene. At forskeren kan vere en del av
intervjuet og ikke stille seg selv utenfor forskningen finnes det statte for.
@stergaard (2005 s.6) skriver, basert pa egne erfaringer med a gjennomfare
forskningssamtaler: ”Det var tillatt a trekke meg selv inn i forskningen; det var
mulig a reflektere over egne kunnskaper, verdier og holdninger uten & sette
’parantes” rundt meg selv, uten a plassere min person utenfor det vitenskapelige
felt....”

En mulighet i validering av en undersgkelse er a la den som blir intervjuet lese det
som forskeren har skrevet, for a gi tilbakemelding pa forskerens tolkninger av det
som er fortalt (Miles og Huberman 1994, Silverman 2005). | denne undersgkelsen
ble dette gjort i farintervjuet med Kari. Hun leste fortellingen som var basert pa
intervjuet med henne, og hun hadde ingen innvendinger mot hvordan dette var
tolket og presentert. Arsaken til at dette ikke ble gjort ved de andre intervjuene er
blant annet at intervjupersonen kan ha endret sin situasjon siden intervjuet fant sted,
eller at rammene for intervjuet blir endret. Dette finner statte i litteratur som sier at
deltakervurdering ikke bar styrke validiteten (Silverman 2005, @sterud 1998).
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| refleksjonene og diskusjonen i tilknytning til fortellingene er det sett pa
sammenhengen mellom de dataene som framkommer og teori. Dette bidrar i stor
grad til & imgtekomme kravet om validitet. | falge Gudmundsdottir (1997) er
nettopp det & vise sammenhengen mellom teori og praksis en viktig del av
forskerkompetansen: Vi praver a se en semlgs vev av antagelser” i det vi benytter

ulike elementer fra data og teori” (ibid, 5.208-209).

Nar problemstillingen, forskningsspgrsmalene og intervjuguiden sees i
sammenheng med de data som framkommer av fortellingene, og de refleksjoner
som er knyttet til disse, er spgrsmalene undersgkelsen tar utgangspunkt i besvart i
stor grad. Dette styrker validiteten i undersgkelsen, da spgrsmalet om man far svar

pa det man sper om er et viktig validitetskrav i forskningen (Kvale 2004).

Arbeidet med a presentere data fra intervjuene har veert gjort sa ngyaktig som
mulig, i form av fortellinger. Blant annet ngyaktighet i valg av sprak har bidratt til
dette. Ngyaktighet er av betydning nar man snakker om reliabilitet i analyse av
data, ogsa ved en hermeneutisk tilneerming, i felge Naden og Braute (1995). Det
har i denne forskningsprosessen vaert bevissthet knyttet til ikke a tillegge forskerens
oppfatninger og meninger i det som presenteres i fortellingene, hvilket styrker
paliteligheten. En mulig svakhet ved intervjuet med Kari var at intervjuet ikke ble
tapet. Dette kan ha fart til at noe av informasjonen som kom fram av samtalen gikk
tapt. Nar det gjelder de tre andre intervjuene sa ble de tapet, noe som ogsa har

bidratt til stor grad av ngyaktighet, og at data ikke har blitt ”glemt”.

Nar det gjelder overfarbarhet av den kunnskap som framkommer av intervjuene
kan dette ikke sies sikkert. | fglge litteratur om generaliserbarhet kan dette synes

vanskelig nar fire personer er intervjuet (Kvale 2004). Pa den andre side peker
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@stergaard (2002/2004) pa at denne holdningen ma revideres pa bakgrunn av en
oppfatning om at ogsa "eksempelet har makt” og kan gi kunnskap av generell
verdi. Pa bakgrunn av dette kan det sies at intervjuene, og fortellingene basert pa

disse, har verdi, og ny kunnskap om innsyn i pasientjournalen er utviklet.

Valg av litteratur & belyse funn med er ogsa av betydning nar man skal vurdere
verdien av en studie. | denne rapporten er det anvendt anerkjent teori, og hva som
er forskning, erfaringer og synspunkter fremkommer. Dette styrker paliteligheten
av draftingene. Spesielt oversiktsartikkelen til Ross og Lin (2003) er anvendt i
rapporten. Artikkelen gir en oversikt over forskning publisert pa engelsk i perioden
1970 til juni 2002, knyttet til pasienters innsyn i pasientjournalen. Pa grunn av
svakheter ved flere av disse undersgkelsene som presenteres anser ikke Ross og Lin
(2003) dataene som endelige, men at de frembringer et grunnlag for senere studier.
Ikke alle funn fra studiene Ross viser til blir presentert i artikkelen, og av den grunn
trekkes noen av disse eksplisitt fram i rapporten, der dette er relevant. Flere studier
I perioden 1970-2002 enn de Ross og Lin (2003) refererer til er av interesse i denne
rapporten, og er derfor ogsa benyttet, samt studier gjort fram til 2006. At innsyn i
pasientjournalen settes i et historisk perspektiv, og at bade eldre og nyere forskning

er benyttet, styrker vurderingen av funnene.

| forskningslitteratur pekes det pa at man i all forskning ma gjere kompromisser,
som kan komme i konflikt med de tradisjonelle kravene til vitenskapelig kunnskap.
Det som da er av betydning er at disse kompromissene synliggjeres, eller
problemene (Malterud 2003), hvilket er gjort i denne undersgkelsen, og som styrker

paliteligheten i de funn som presenteres.
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3.8 Etiske overveielser

| en kvalitativ intervjuundersgkelse der mennesker forteller om sveert personlige
forhold i sitt liv er etiske vurderinger av stgrste betydning. Viktige forskningsetiske
prinsipper er informert samtykke, risiko, fordeler og anonymitet (Leino-Kilpi og
Toumaala 1981, Christensen og Mortensen, 1985, Davis 1989, Kruuse 2003, Kvale
2004, Polit og Bech 2004). Trangy (2005, s.41) skriver ”’Likevel er det nok
integriteten, kravet om respekt for menneskelig verdighet, som er det
grunnleggende™, nar han belyser medisinsk-etikken. Han skriver samtidig at
begrepene autonomi, integritet og informert samtykke har med dette a gjare, at
disse begrepene forutsetter hverandre. Det synes derfor logisk at dette ogsa kan
knyttes til forskningen og de forskningsetiske prinsippene. Dette er forsgkt ivaretatt

pa best mulig mate i gjennomfgringen av denne undersgkelsen.

3.8.1 Informert samtykke

For a unnga krenkelse av autonomi og integritet ma man ha informert samtykke fra
den som blir medisinsk behandlet (Trangy 2005). Dette har stor overfgringsverdi til
forskning der mennesker er datakilden, som denne intevjuundersgkelsen. Samtykke
kan gis enten muntlig eller skriftlig, basert pa en muntlig eller skriftlig informasjon
(Arthur 1995, Kvale 2004).

| denne undersgkelsen har de fire intervjupersonene avgitt et informert samtykke.
To av dem underskrev en samtykkeerklaering (vedlegg 3) basert pa et informativt
brev de hadde mottatt via pasientombudet (vedlegg 2). Denne samtykkeerklaeringen
sendte de til intervjuer, med sitt navn, adresse og telefonnummer. De to andre

intervjupersonene fikk en muntlig informasjon om undersgkelsen, og gav et

53



muntlig samtykke til & delta. Kari som var med pa preveintervju, gav senere et
skriftlig samtykke per e-mail i forhold til publisering. En av intervjupersonene gav
uttrykk for ikke & gnske a underskrive, men gav tydelig muntlig tilbakemelding pa
at intervjuet med henne kunne brukes i en artikkel eller rapport. Hun sa ogsa at hun
heller ikke hadde behov for a lese gjennom det som var skrevet far dette ble gjort.
Ved gjennomfaring av alle fire intervjuene ble det informert om mal og hensikt
med undersgkelsen og hva intervjuene skulle brukes til. Fremgangsmaten vurderes
pa bakgrunn av dette til & oppfylle kravet om informert samtykke, med bakgrunn i
hvordan Kvale belyser dette (2004).

To av de som ble intervjuet gnsket a fa brev ved publisering, med gnske om da a

lese rapporteringen fra undersgkelsen. Det ble derfor gjort et valg om a oppbevare
deres informerte samtykke med deres kontaktadresser fram til publisering var Klar,
pa tross av at dette tok lengre tid enn det som var planlagt. Samtykkeerklaringene

makuleres deretter.

3.8.2 Risiko og fordeler

Et av de etiske prinsippene i forskning er de hensyn som ma tas nar det gjelder
hvilke fordeler og hvilke ulemper deltakelse i undersgkelsen kan ha (Kvale 2004).
For de fire kvinnene som lot seg intervjue kan dette prinsippet vurderes noe ulikt.
En fordel kan vaere at noen har tid til & lytte til hva intervjupersonene forteller, at de
faktisk ser pa deltakelse som en mulighet til a lufte” sine tanker om det som har
skjedd, her det & ha fatt innsyn i pasientjournalen. Frid, @hlén og Bergbom (2000,
s.2-3) skriver: ”Allowing relatives, who are also caregivers, to express difficult

experiences in narratives can be helpful in accepting illness and suffering as well
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as enhancing well-being.”” Det pargrende og barn forteller om sine erfaringer er da
ogsa blitt tatt i bruk i helsevesenet (Trollvik og Kristoffersen 2003), og er et
eksempel pa dette. Funn basert pa samtaler med psykiatriske pasienter tyder pa at
nar pasientene fikk fortelle, som en del av behandlingen, ble de i stgrre grad i stand
til & mestre lidelsen (Fredriksson og Lindstrgm 2002). Selv om denne
undersgkelsen, der mennesker forteller om innsyn i journalen, ikke er en del av en
behandling av verken pargrende eller pasient kan det tenkes at dette kan ha en slik
positiv bieffekt. En som sier noe direkte om dette er Marit, som sier hun opplever
det a fortelle om sitt innsyn i journalen som ’en mate & komme videre pd” . Dette
kan eventuelt ha a og gjere med det Sgrbye (2003) skriver om a foreta et aktivt

tilbakeblikk over livet, som en viktig terapeutisk tilneerming til ektefellens bortgang

En ulempe ved a la seg intervjue om noe intervjupersonene opplever som en
folelsesmessig pakjenning kan gjere at de ripper opp i “gamle sar”, hvilket blant
annet framkommer av fortellingene om Solveig og Marit. Som tidligere nevnt trakk
en person seg fra undersgkelsen pa grunn av dette. Fordelen med a delta kan vere
at intervjupersonene opplever a gjare noe nyttig, ved a bidra til at det blir satt fokus
pa et tema de er opptatt av. Spesielt er erfaringen fra tre av intervjuene, at
intervjupersonene tydelig mente det var viktig at noen skriver om deres erfaring

med a fa innsyn i journalen.

Risikoen for a bli gjenkjent kan vare tilstede nar intervju med den enkelte
presenteres som separate fortellinger, slik det gjgres i denne rapporten.
Anonymiseringsarbeidet har derfor blitt tatt sveert alvorlig og blitt vektlagt i denne

undersgkelsen.
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3.8.3 Anonymisering:

Datamaterialet som undersgkelsen bygger pa har blitt behandlet strengt
konfidensielt. Intervjuene ble lydinnspilt, og kun intervjuer hgrte pa disse i
etterkant av intervjuene, og transkriberte intervjuene selv. Lydbandene ble
oppbevart pa lasbart sted, og ble oppbevart atskilt fra datamaterialet for gvrig.

Lydbandene ble slettet nar nedtegnelsene av dataene var ferdig.

Navn og hendelser i fortellingene er anonymisert. Anonymiseringen har foregatt
ved at intervjuer har endret enkelte faktaopplysninger som framkom av intervjuene,
som ikke pavirker budskapet i det som ble fortalt. Enkelte ord og uttrykk som var
typisk for den enkelte intervjuperson er byttet ut med andre ord som har det samme
meningsinnholdet. Informasjon som framkom i intervjuene som ikke er av
betydning for undersgkelsens fokus er ikke med i presentasjon av funn. Far
fortellingene ble vist til veileder ble intervjuene og fortellingene gjennomgatt naye
flere ganger, med anonymisering for gye. | forkant av at fortellingene ble vist til en
FOU-gruppe intervjuer er med i, ble veileder bedt om a lese fortellingene for &
vurdere hvordan anonymiteten ble ivaretatt. Far publisering ble sa fortellingene vist
til en gruppe kollegaer som intervjuer samarbeider med om metodespgrsmal, med
det for gye a fa tilbakemeldinger pa anonymiseringen. Tilbakemeldinger fra
veileder og kollegaene i denne gruppen gav uttrykk for at anonymiseringen var
tilfredsstillende. Dette ble gjort for i starst mulig grad a ivareta personvernet til
intervjupersonene, for & oppfylle det som var lovet dem; konfidensialitet og
anonymitet. Rapporten ble sa vurdert av en kommisjon for publisering, uten

bemerkninger til anonymiseringen.
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4.0 FIRE FORTELLINGER OM INNSYN I PASIENTJOURNALEN

| dette kapittelet presenteres fire fortellinger basert pa intervjuer med tre personer
som har lest pasientjournalen til naere pargrende og en person som har lest sin egen

pasientjournal.

4.1 Fortelling 1; A & det svart pa hvitt”

Denne fortellingen handler om Kari som har lest journalen til faren sin som har
Alzheimer, knyttet til helsehjelp han har mottatt i somatisk sykehus. Innsynet ble
gjort i forbindelse med farens overflytting til institusjon. Kari har helsefaglig
bakgrunn. Fortellingen er bygget opp av direkte sitater fra Kari og tolkninger av det

hun har fortalt. Fortellingen er skrevet i jeg-form, der Kari er jeg.

4.1.1 Hvordan Kari fikk innsyn

Pappa har hatt Alzheimer i mange ar og i forbindelse med sgknad om overflytting
til institusjon gnsket jeg a lese pasientjournalen hans. Jeg ringte til legen pappa
hadde hatt kontakt med ved konsultasjonene pa sykehuset, og ba om kopi av pappas
journal. Det var helt uproblematisk a fa innsyn da legen visste jeg var neermeste
pargrende og hadde fulgt pappa til alle legekonsultasjonene. Pappa er ikke
umyndiggjort og jeg er ikke verge for ham. Ingen stilte noe juridisk sparsmal ved
dette. Dersom pappa hadde kunnet svare pa om jeg skulle fa innsyn i
pasientjournalen hans eller ikke, vet jeg han hadde sagt at det er greit i og med jeg

fikk lov til & vaere med ham pa legekonsultasjonene. Journalen hentet jeg hos en
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sykepleier pa sykehuset. Hun tilbgd meg gjennomgang av journalen, hvilket jeg
takket nei til, og jeg fikk beskjed om at jeg kunne be om dette senere dersom jeg
gnsket det. Slik var det at jeg leste journalen hjemme. Det var kun legen som hadde
dokumentert i journalen da pappa ikke hadde hatt kontakt med sykepleier ved
konsultasjonene. Legen hadde skrevet mye ved hver konsultasjon, ca. % side, og jeg

leste 6-8 sider. Det jeg leste var lett forstaelig, synes jeg.

4.1.2 Kari forteller om innholdet i legenes dokumentasjon

A lese om pappa i journalen var teft. Jeg leste litt, la det vekk, leste litt til, la det
vekk, leste litt, la det vekk ..., men jeg leste alt i lgpet av en og samme dag. Legen
hadde beskrevet inngaende den stadig forverringen i pappas sykdomstilstand og
det var taft & fa det svart pa hvitt”. Legen hadde skrevet dette pa bakgrunn av hva
jeg hadde beskrevet for ham og tester pappa matte gjennom pa legens kontor.
Disse testene gikk ut pa a telle baklengs, huske setninger og sa videre, noe pappa
ikke kunne. | konsultasjonene opplevde jeg at kommunikasjonen mellom pappa og
legen ikke var sveert god, og at legen kunne virke noe respektlgs. Dette tror jeg
preget min lesing av journalen, at ’jeg harte legens stemme i bakgrunnen™. Jeg
opplevde at beskrivelsene av pappas tilstand var sanne, men at journalnotatene var
sveert problemfokuserte. | mitt arbeid i helsevesenet er jeg opptatt av
ressurstenkning i mgte med mennesker og har selv erfaring med a fare journal. Jeg
reagerer derfor pa at journalen til pappa var sa ensidig problemfokusert — bortsett
fra at jeg ble nevnt som en ressurs. Jeg stiller spgrsmalstegn ved om alle
beskrivelsene i pappas journal var ngdvendige a ha der, og om alt var like
relevant. Samtidig har jeg forstaelse for hvorfor legen skrev dette ned, men jeg

tenker tilbake pa konsultasjonene... .
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| journalen sto det om en farste legekonsultasjon som pappa hadde veert til alene,
som jeg ikke visste om, og som jeg ikke fikk melding om, dette reagerte jeg pa. Jeg
har tenkt tanker som at ’Kanskje jeg kunne hjulpet ham mer dersom jeg hadde

visst om problemene tidligere?”’

Jeg tror det er annerledes a lese om en sykdomsutvikling som bryter deg ned som
menneske, enn for eksempel om rent somatiske sykdomstilstander. A lese om dette
rarer noe ved deg inni deg. Dersom pappa hadde lest sin egen journal tror jeg han
ville synes det var sart og tgft. Mamma ville nok fglt det samme dersom hun skulle

lest dette. Pa tross av dette angrer jeg ikke for at jeg leste journalen til pappa.

4.2 Fortelling 2; Det blir sart nar det blir ens egne”

Denne fortellingen handler om Solveig som har lest journalen til sin avdgde mor,
knyttet til helsehjelp hun mottok i somatisk sykehus. Solveig har ikke helsefaglig
bakgrunn. Innsynet ble foretatt i forbindelse med en klagesak vedrgrende
behandlingen av moren, der journalen ble brukt som bevismateriale. Fortellingen er
bygget opp av direkte sitater fra Solveig og tolkninger av det hun har fortalt. Det

som presenteres i kursiv er direkte sitater av det Solveig forteller.

4.2.1 Hvordan Solveig fikk innsyn

Solveig forteller at hun ba om innsyn i journalen til moren sin i forbindelse med en
klagesak vedrgrende behandling moren hadde mottatt i sykehus. Solveig oppsakte
pasientombudet i forbindelse med klagesaken, og pasientombudet radet henne til &

be om innsyn i morens journal. Solveig forteller at hun ikke synes det var noe
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problem a fa ut journalen, og hun sier: "Det var noen formelle ting med
underskrifter og slikt, men det skal det jo veere. Det skal jo ikke vere lett & fa ut en
journal’. Underskrifter hun forteller om var farens underskrift, i og med han ble
regnet som narmeste pargrende. Totalt har Solveig lest ca. 10 sider av morens
journal og det framkommer tydelig navn pa de som har skrevet hva i journalen.
Hun forteller at hun fikk kopi av journalen tilsendt hjem. Solveig fikk kopi av deler
av morens journal, det vil si legenes journalnotater fra det sykehusoppholdet
klagesaken gjelder, ikke sykepleieres eller andre faggruppers journalfgring. At det
foreligger journalnotater ogsa fra disse faggruppene har ikke Solveig tenkt pa, og
sier: ’Na vet ikke jeg hvordan journalen skal se ut...”” og nar hun i samtalen blir
oppmerksom pa at dette ogsa skal veare arkivert i journalen gir hun uttrykk for et
gnske om & be om innsyn ogsa i den delen av journalen, og hun stiller spgrsmalet:
’Men hvorfor har de ikke sendt det til meg da tro? Sant vet jo ikke jeg...”. Hun
forteller at hun trodde hun ba om hele journalen til moren, og sier: >’Jeg trodde det
var det jeg ba om, men jeg har ikke tenkt over at det er forskjellige deler”

Dersom ingenting hadde gatt galt tror hun ikke hun hadde bedt om innsyn i morens
journal; ’Det er nar noe har gatt galt egentlig, at man tenker pa det.”

Det er alt legene har skrevet i lgpet av hele oppholdet ved sykehuset Solveig har
fatt innsyn i. Nar hun sa forteller om dato for innleggelse og dato for utskriving
kommer det fram at det er fjorten dager av innleggelsestiden til moren som
journalnotatene hun har fatt kopi av ikke omhandler. Denne oppdagelsen synes a
komme overraskende pa Solveig, og hun sier: ” det har ikke jeg tenkt pa, for det
fortsetter pa det samme arket, sa jeg har ikke tenkt pa at her skulle det vert noe
mellom.”

Solveig mener at ” enhver som far utdelt journalen burde fa tilbud om hjelp til a fa
den oversatt.” , og papeker at det ikke er slik nar journalen kommer i posten. Nar

samtalen dreier seg om rettigheten til en forklaring av det som star i journalen sier
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Solveig: "Ja, det er jo som sa mye her i livet, man skal vaere ressurssterk og kunne
sta pa for & fa utlevert alt, for & skjgnne alt, for & fa snakke med de rette
menneskene...”” Enkelte mennesker greier ikke a sta pa, og har sa stor respekt for
den statusen en lege har slik at de ikke ter a ringe ham/henne, tror Solveig, og hun
sier: ’Og da spgr man ikke om hjelp til & fa det oversatt.”

A lese journalen var i utgangspunktet ikke oppklarende synes Solveig. Farste
gangen Solveig leste gjennom morens journal gjorde hun dette alene, men a forsta
hva det som star i journalen betyr er vanskelig synes hun: ... det er jo ikke sa lett
for et ikke medisinsk utdannet menneske a skjgnne hva som star i sanne journaler”.
Hun forteller at hun fikk en forklaring av innholdet i journalen i et mgte ved
sykehuset, og ved uttalelser om journalen fra lege. Solveig sier: det er jo
forklaringene jeg har fatt etterpa som har vart oppklarende for meg™. At legene
derimot skal endre sitt sprak fordi pasienter skal lese dette mener hun ikke er
riktig™... alle faggrupper har jo sitt sprak, sin terminologi, sa jeg vil jo ikke synes
det er riktig at legene skulle begynne & skrive enklere fordi at noen kan komme til a
be om innsyn i journalen sin etterpa. Da ma man jo heller tilby hjelp til & forsta
journalen, for de som skal lese den”.

Farst etter forklaringene hun fikk fra sykehuset synes Solveig at hun kunne forsta
hva innholdet i journalen betydde: ... at den journalen er under enhver kritikk og
forteller ikke hva som skjedde. Sa den er meget darlig™.

Pa sparsmal om Solveig tror det hadde vert hensiktsmessig om pasienten
automatisk fikk kopi av sin epikrise svarer hun *’Hvis epikrisen her hadde sagt meg
noe sa. Det er ikke sikkert”. ”Nar det da star “caput laterale.....”” altsa hvem
skjgnner det da? Ikke jeg.”” Hun tror heller ikke hun ville lest journalen sa kritisk

dersom hun ikke hadde visst at moren hennes hadde blitt feilbehandlet.
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4.2.2 Solveig forteller om innholdet i legenes dokumentasjon

Solveig synes det er taft 4 lese journalen til moren sin, selv na etter flere maneder
siden farste gang hun leste den. Hun sier:  jeg leste journalen na far jeg dro hit til
deg, for jeg tenkte jeg matte oppdatere meg litt for det er en stund siden jeg... Og
jeg opplever det teft & lese den na ogsa.”” Sa at det har veert en ekstra belastning a
lese morens journal, det synes Solveig, men sier hun ikke ville veert det foruten;
”...jeg kan ikke bare lukke gynene og si: dette orker jeg ikke & hgre om”, sa det
har vart en falelsesmessig belastning, nar jeg leser ’Kvinne , nesten 90 ar, sveert
tynn...”’og da tenker jeg sann Uffamei, stakkars mamma™. Sarhet og tristhet er
noe Solveig feler nar hun leser morens journal, ’det blir sart nar det blir ens egne,
noen en er glad i, og attpatil noen som ikke er her lenger, sa blir det veldig sart a
lese”. Hun sier det er sart & lese om hva moren matte gjennomga. Pa slutten av

intervjuet grater Solveig nar hun snakker om dette.

Nar hun leser journalen er Solveig opptatt av hvordan moren hennes omtales,
forteller hun, ™...jeg er redd det skal bli sann nedlatende i forhold til ’gammel
skrapelig kvinne””. Hun sier hun er litt pa leting etter ’hun er sa gammel likevel-
holdning™. Jeg er veldig sann pa vakt at de gjorde det som kunne gjgres.” *Jeg er
litt sdnn var pa at ’Du ma ikke si noe stygt om moren min”*”. Samtidig forteller
Solveig at det som er skrevet i journalen er saklig, og at hun ikke kan omtale det
som ikke respektfullt. ”’Det skal jo ikke veere personlige, utenommedisinske
vurderinger i dette her.” Nar Solveig leser beskrivelser av moren sin i journalen
kommenterer hun ”’Det var jo moren min det altsa. Det er jo sann det var™.
Solveig forteller at det & lese journalen vekker minner, bade om moren hennes og

hva hun selv gjorde i de ulike periodene som journalen omhandler.
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Solveig vurderer legenes dokumentasjon i morens journal til & veare en presentasjon
av rent medisinske fakta. Noe av det Solveig har lest er utskrivningsnotat fra
sykehuset og hun kaller det for en kjapp oppramsing og leser fra dette notatet: ’Na
operert, og utviklet infeksjon, skylling, mobiliseres vel pa avdelingen, er
oppegaende med gastol, saret er na vesentlig tett og reaksjonsfritt utenom pa ett
omrade helt sentralt.” Nere pargrende nevnes kun som faktaopplysninger, noe

Solveig gir et eksempel pa ved a lese fra journalen: ”Pasienten bor med ektefelle.”

Solveig forteller ogsa at en lege skriver negativt om en annen lege i morens journal.
Dette opplever hun er respektlgst overfor denne legen, og stemmer heller ikke med
det som hun har blitt fortalt av involverte parter i behandlingen av moren. At ingen
andre som deltok i den aktuelle behandlingen av moren har rapportert skriftlig om
det som skjedde stiller Solveig et stort spgrsmalstegn ved. Fagpersonale har uttalt
seg om at innholdet i morens journal er sveert mangelfullt og misvisende, forteller
hun. Solveig selv sier om journalens innhold etter & ha fatt mye informasjon om
morens behandling: ’Den forteller ikke hva som skjedde”. Hvilke konsekvenser
det har at en pasientjournal vurderes a vere sveart mangelfull og til dels misvisende
stiller hun ogsa spersmalstegn ved. Solveig forteller ogsa at i fagpersoners
uttalelser om journalen til moren framkommer det vurderinger som knytter
innholdet i journalen til helsepersonells manglende kompetanse. Solveig sier videre

at hun fortsatt oppdager nye ting ved a lese journalen.
Solveig sier at hun ogsa har lest legenotater fra journalen som omhandler tidligere

sykehusopphold moren hennes har hatt, men de notatene fortalte hun ikke

ytterligere om.
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4.3 Fortelling 3; "Hva skal man tro pa da?”

Denne fortellingen handler om Marit som har lest journalen til sin avdede ektefelle,
knyttet til helsehjelp han mottok i somatisk sykehus. Marit har helsefaglig

bakgrunn. Innsynet ble foretatt i forbindelse med en forsikringssak. Fortellingen er
bygget opp av direkte sitater fra Marit og tolkninger av det hun har fortalt. Det som

presenteres i kursiv er direkte sitater av det Marit forteller.

4.3.1 Hvordan Marit fikk innsyn

Marit forteller om da hun leste journalen til mannen sin, som dgde for noen ar
tilbake. Hun forteller at det var helt uproblematisk a fa kopi av journalen fra
sykehuset. Hun henvendte seg per telefon farst og sendte sa brev til sykehuset. Pa
bakgrunn av dette fikk hun kopi av pasientjournalen tilsendt hjem, det vil si hele
journalen til mannen, fra farste gang han var innlagt for ca tyve ar siden og fram til
han dgde. Marit peker pa at personer er svart forskjellige og kan ha ulike behov nar
det gjelder hvordan de far innsyn. Noen vil kanskje synes det er greit a lese den
sammen med noen og sa fa den med seg hjem. For sin egen del forteller hun; *Jeg
synes det var godt a fa det hjem i posten, fordi jeg ikke greide a lese alt pa en gang.

Sa jeg matte ta det i de porsjonene som var riktig for meg.”

Marit forteller at det framkommer av journalnotatene hvem som har skrevet dem.
Hun forteller hun kun har lest legenes dokumentasjon i journalen, og ikke
sykepleiernes dokumentasjon; ’Jeg har bare lest legenes journal for det er den jeg
har fatt.”” Det at Marit ba om innsyn i mannens journal hadde sin arsak i en

forsikringssak. Pa spgrsmal om hun den gang hun fikk journalen, noen gang
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vurderte a be om a fa de feilene rettet som hun forteller at journalen inneholder,
svarer hun; ’Nei, jeg orket ikke tanken.” Det samme svarer hun nar hun far
spgrsmal om hun har bedt om forklaring noen gang, samt at hun sier ”Nei, det har
ingen hensikt.”” Nar det gjelder spraket i journalen forteller Marit at hun ikke har

hatt problemer med a forsta dette.

4.3.2 Marit forteller om innholdet i legenes dokumentasjon

Marit forteller at hun leste journalen etter at mannen dade, og hun sier; ”” Det gikk
over to ar far jeg leste den, for jeg merket at jeg hadde en sperre mot a lese den.”
Dette sa Marit tidlig i intervjuet. Hvordan hun opplevde dette tydeliggjgres nar hun
etter & ha fortalt om mange feil og usannheter i journalen svarer pa spgrsmalet om
hun da klarte a lese hele journalen i ett strekk, og om det var teft a lese; ”’Ja na
greide jeg a lese det. Men jeg greide ikke a lese det to ar etterpa, nar jeg fikk
journalen tilsendt. Da bare leste jeg deler av det. Jeg greide ikke a lese det.”” Dette
understattes av at hun ferst noen dager far intervjuet, altsa tre ar etter at hun leste
deler av journalen for farste gang, orker a lese hele journalen sammenhengende.
’Det er fgrste gang na i helgen jeg har lest det sammenhengende. For na er det
sapass langt borte.” Videre forteller Marit at journalen er preget av

oppsummeringer, og ikke fortlgpende dokumentasjon.

Faktafeil oqg feiltolkninger

Hva Marit festet seg ved farste gangen hun leste journalen sammenlignet med nar
hun na leste den forut for intervjuet forteller hun om pa denne maten; ’Jeg har
festet meg ved det som har veert direkte feil og som jeg ser na er direkte feil. Og sa

husker jeg det at jeg reagerte mer i forhold til tolkninger nar jeg leste den farste
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gangen. Nar jeg leste den gang tenkte jeg: ’Det var ikke slik’”, men det ser jeg ikke
sa tydelig nd. For det husker jeg ikke sa godt. "’ Andre ord hun setter pa dette er;
... farste gangen nar jeg leste den sa hadde jeg mye mer fglelser i forhold til at
’de forsto oss jo ikke!”” Na ser jeg pa direkte feil.”” Pa sparsmal om det kan komme
av hvor hun har veert i sin sorg pa de ulike tidspunktene svarer hun; ”Jo, jeg er et
annet sted na, for det er jo ikke for ingenting at jeg greide & lese gjennom hele
journalen na...”.

Pa spersmal om Marit, pa tross av at det har veert en fglelsesmessig pakjenning,
noen gang har angret pa at hun har bedt om innsyn i mannens journal svarer hun at
hun ikke har tenkt tanken en gang om a skulle la veere, og hun sier; ’Nei, jeg faler
at jeg matte, men jeg ble veldig forskrekket.” Det Marit forteller at hun ble
forskrekket over er de usannheter og feiltolkninger som hun ser er dokumentert i
journalen. Marit forteller at da hun leste alle feilene i journalen for tre ar siden ble
hun farst sint, men at dette har endret seg; ’Men na er jeg bare mer fortvilet. Og sa
tenker jeg pa, ja hva skal man tro pa da?” Bade stemme og kroppssprak
understreker at mye av det hun forteller om gjar henne fortvilet og oppbrakt.

Det Marit forteller er fortrinnsvis preget av at hun opplever mye av det som er

skrevet i journalen som direkte usant og feil.

Noe av det sentrale som Marit forteller om er en undersgkelse mannen tok i
forbindelse med en sykehusinnleggelse. Denne undersgkelsen fikk de aldri noe
resultat fra, verken i lgpet av innleggelsen eller etter hjemreise fra sykehuset,
forteller hun. Mannen er sa gjennom samme undersgkelse noen maneder etterpa,
som viser at mannen har en dgdelig sykdom. Marit forteller at hun reagerte, og
fortsatt reagerer sterkt pa hva som star i journalen i forbindelse med den farste
undersgkelsen; ”Og sa star det i journalen at det sa de ved den farste

undersgkelsen, og at han da fikk beskjed om det, men at han ikke fulgte opp. Det
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star flere steder i journalen at han fikk beskjed om dette og at han ble innkalt pa
nytt. Og det er direkte feil. Det er direkte lggn.” Marit forteller at denne feilen
gjentas flere ganger i journalen. Nar hun forteller om dette ser hun det ogsa i lys av
annen informasjon som framkommer av journalen. Hun forteller at det i journalen
framkommer at sgknader til andre avdelinger og instanser er skrevet og at det
foreligger kopi i journalen, og leser blant annet; ”Sgknad til hjertepoliklinikk er
skrevet, vennligst se kopi i journalen.”” Pa bakgrunn av dette stiller hun spgrsmalet;
"hvorfor star det ingenting om det brevet som da ble sendt i forhold til den
undersgkelsen hvor det blir pavist noe, og sa bare skriver man slik? Sa det er det
jeg reagerer pa og det var da jeg ble skikkelig sint.”

Videre sier hun; ... selvfglgelig har de ikke sendt det brevet. For da hadde det
veert kopi av det, og da hadde de kunnet dokumentert det.”” Marit snakker om
denne feilen i journalen mange ganger i lgpet av intervjuet, og sier ogsa; ... det er
noe med rutiner her. Det er det jeg ble sa sint for. Fordi de skrev feil i journalen!”,
og er oppbrakt og fortvilet i stemmen nar hun snakker om det. Videre sier hun;
Og sa nar jeg begynte a se pa all den ungyaktigheten som er i journalen, og alt det
som er uvesentlig og som blir gjentatt og gjentatt. Og det er en god del vesentlige
ting som ikke star her.” Noe som er typisk for journalen er at samme informasjon
gjentas, og at direkte feil gjentas mange ganger, forteller hun; ’Det er flere direkte
feil i journalen, pa ulike tidspunkt, skrevet av forskjellige leger.” Hun peker pa at
det er sveert uoversiktlig nar det er sa mange feilaktige opplysninger som gjentas
flere ganger, og hun sier; ’Og Hvordan skal man da finne frem i et sant system?”’
Opplysningene kunne veert skrevet ett sted, en gang, slik at man kanskje kunne ha
sett at den farste undersgkelsen viste en alvorlig sykdomsutvikling, og at pasienten
har fatt innkalling eller ikke, reflekterer Marit. Marit forteller at en lege likevel
skriver om den farste undersgkelsen pa en grei mate, hun leser fra journalen;

”...men av en eller annen grunn har dette ikke blitt fulgt opp.”” Nar Marit forteller
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dette papeker hun at denne legen sa at den farste undersgkelsen ikke ble fulgt opp

uten a si at det var mannen hennes som var skyld i dette.

Marit forteller at hun ringte mange ganger til sykehuset nar mannen hennes ble
darligere, i og med han gjerne ville vaere hjemme. Hun spurte ogsa sykehuset om
muligheten for at han kunne bli direkte innlagt dersom han ble darligere. I den
forbindelse er det flere ting Marit anser som direkte feil i journalen og som hun
reagerer sterkt pa nar hun leser. Hun leser fra journalen; ”Far beskjed om a komme
hit nar han gnsker det dersom han blir darligere, kona blir informert om dette”. At
det star slik kommenterer Marit; "Det er ikke sant, for vi matte ringe legevakten for

a fa han inn. Og dette er en maned fgr han dgde.”

Et annet eksempel pa feil i journalen som Marit forteller om er at innleggelsene er
nummerert i journalen, og at nummereringen ikke er korrekt fordi samme tall
gjentas flere ganger. Hun forteller: ... s kom han jo inn pa sykehuset ganske
mange ganger i lgpet av en kort periode. Og da star det ”’Innleggelse nr. 3",
Innleggelse nr.4”, ”’Innleggelse nr. 57, Innleggelse nr.5"”. Sa sier hun; "’her er
det fjerde opphold™, og hun sper; "Er det fjerde opphold pa medisinsk avdeling
da?”” Hun forteller ogsa at det flere steder i journalen er skrevet feil datoer og
arstall i forbindelse med hva som skjedde med mannen hennes til hvilket tidspunkt;
"Det er feil arstall og datoer. Men det er sikkert bare feilskriving med tall, men
likevel.” Et eksempel pa dette som Marit forteller om er; ”Og sa for eksempel sa
star det 0g i journalen at sykdommen hadde forverret seg, noe man ikke ante far
aret etter at det var skrevet.”” Enda en feil Marit forteller om er i forbindelse med
et sykehushesgk der det i journalen star at mannen reiste hjem sammen med henne,
hvilket hun forteller ikke stemmer med hva som faktisk hendte; **...da ble han lagt

inn pa sykehuset, men det star i journalen at han ble kjgrt hjem.”
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Marit reagerer ogsa pa enkelte tolkninger av mannens situasjon som framkommer
av journalen, at det ble trukket konklusjoner om forhold legene ikke hadde
kjennskap til; ... de trakk sine egne konklusjoner.” Hun sier blant annet: ”Den
ene gjentar det som star foran her og sa tolker man det litt feil.”” Videre forteller
Marit at mannen hennes ikke hadde en fast sykepleier eller en fast lege a forholde
seg til nar han var innlagt i sykehus. I den forbindelse sier hun falgende; ”...og nar
det star det at han er godt kjent pa avdelingen og alle kjenner til. Ja, hva kjenner
man til? Det vet ikke jeg noen ting om. Jeg falte det i hvert fall ikke slik. Og han
folte det ikke slik.”” Det at dette sto i journalen kommer Marit tilbake til flere
ganger i intervjuet, og hun leser fra journalen; ’Godt kjent i avdelingen.
Innkommer etter forverring i dag.” Godt, kjent i avdelingen?”, spgr Marit sa

igjen.

Hun forteller ogsa om endring av medikamenter mannen hadde god effekt av, der
arsaken til endringen ikke framkommer av journalen. Marit forteller sa at en lege
med hgyere kompetanse senere bytter tilbake til de opprinnelige medikamentene,
og dokumenterer dette pa en fin mate; "’Av ukjent grunn har han endret
medikamenter. Det star angitt at han ikke talte det opprinnelige medikamentet, men
at han ikke svarte pa eventuelt hvilke plager han fikk. Jeg vil tro at det burde ga
bra med a endre tilbake til dette medikamentet”. Det framkommer ogsa
opplysninger i journalen om et stort vekttap, forteller hun, men hvilken vekt som
var utgangpunktet for a si dette framkommer ikke. Hun leser fra journalen;
”Pasienten har hatt enormt sveert vekttap siste tre uker.”” ’Hva er det ja?”’, sper
hun. Hun forteller dessuten at det senere star at han hadde hatt en vektagkning; ...
han hadde et veldig vekttap pa slutten, men sa star det at han hadde gatt opp 10

kilo.” Nar Marit forteller om dette gjgres det med en viss grad av ironi i stemmen.
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En annen ting Marit tydelig reagerer pa av det hun leser i mannens journal er at det
star ’Benekter nevrologiske utfall’”, og hun sier om dette; ”* Her ogsa vet du, a
skrive det ’a benekte nevrologiske utfall”, det vil da si at det er han som sier at
han ikke har det ...”

Noe hun ogsa forteller om var at plager mannen fikk i forbindelse med sykdommen
og bivirkninger han fikk av medikamenter ikke kommer tydelig fram av journalen.
Nar hun forteller dette gir hun et lite eksempel ved a lese fra journalen; avfgringen
har na blitt noe bedre”, og kommenterer dette ved a si; ”’Det er det eneste som star
om avfaringen i det hele tatt, og han hadde masse problemer med det.”
Forebyggende behandling for & unnga bivirkninger av medikamenter star det ikke

noe om i journalen, forteller Marit.

Videre forteller hun at det er en del steder i journalen det er en del prikker og at
disse er kommentert i journalen; ’Prikkene skyldes utydelig diktering.”” Nar
intervjuer kommenterer at dokumentasjonen da kan bli mangelfull med tanke pa
videreformidling til neste vakt og neste lege, sier Marit; ’Ja, men det er i hvert fall

bedre at det star prikker enn at du skriver noe som er direkte feil.”

Tanker om fagkompetanse og journalfaring

Flere ganger i lgpet av intervjuet gir Marit uttrykk for a vere opptatt av
kompetansen til det helsepersonell mannen hadde hatt kontakt med i forbindelse
med sykehusinnleggelsene som journalen omhandler. Pa spgrsmal om det er slik at
Marit opplever at hvordan journalen er skrevet representerer hvilken kompetanse
den personen som skriver har, svarer hun ja og sier; "lkke bare faglig for a skrive
en god journal, men for & se hva dette handler om.” | lgpet av intervjuet stiller hun

spgrsmalstegn ved kompetansen til bade enkelte sykepleiere og leger, men
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eksemplifiserer der hun mener god kompetanse gjenspeiles i journalen. Marit leser
blant annet "’Vurdering. Sannsynligvis har hans symptomer ikke direkte relasjon til
hans sykdom, men til langvarig antibiotikabehandling.””, og dette kommenterer hun
slik; ™ Her er det en som vet hva han driver med.” Marit forteller ogsa om
mannens mgte med en lege som var en belastning for mannen hennes; ’Han hjalp
ikke, han bare rotet til.”” Dette mener hun gjenspeiles i det legen skriver, at det er

en sammenblanding av det som stemmer og det som ikke stemmer.

Marit gir uttrykk for at det er greit det som skrives i journalen der det gis
begrunnelser og at enkelte rene beskrivelser av hva som faktisk hendte med
mannen er greit skrevet. Fgrst sa var det det at han var pa poliklinikken og hadde
en liten operasjon. Alt som star i journalen om det er veldig greit, for der kjenner
jeg meg igjen i historien. Og det faltes veldig riktig det som sto der. Det stemte med
slik som jeg opplevde det.”” Dette forteller Marit om det farste journalnotatet fra
mange ar tilbake, far mannen ble alvorlig syk. Flere ar senere ble mannen hennes
innlagt i en sengepostavdeling, og det som star skrevet i journalen i forbindelse
med den innleggelsen opplever hun ogsa er greit beskrevet i journalen; ”...og den
er jo ogsa greit beskrevet i forhold til at han kom inn akutt og hva de fant og sa
videre” Hun gir ogsa et eksempel pa hva som star skrevet av opplysninger som
hun opplever er helt ryddig og korrekt; Aktuelt. Og na er han innlagt fordi at han i
to dager ikke har fatt i seg mat og er kvalm og oppkast tre ganger om natta,
epigastriske smerter og klager ikke over hodepine na”. Videre gir hun uttrykk for
at opplysninger som framkommer av journalen om henne selv og deres to barn er
helt greit, at det stort sett er praktiske opplysninger og faktaopplysninger, som for

eksempel; ’Gift, to barn.”
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Underveis i intervjuet gjer Marit en oppsummering av det hun gnsker a fortelle om
sitt innsyn i mannens journal: ”>Jeg opplever at det er profesjonalitet i perioder i
den. Og sa er det viss vass ellers. Og sa er det direkte feil. Jeg opplever at
journalen er organisert pa en mate som ikke gir oversikt og som ikke gir tydelighet
I hva som er. Hadde man organisert den slik at det var klart det som ble skrevet der
og da, og datert det, og ikke gjentatt hele tiden, sa hadde man ikke fatt alle de
feilene.”” Hun sier ogsa; Jeg tenker at det star direkte feil der. Beviselige feil. Og sa
da nar de ikke har fulgt opp sa skriver de slik som de gjar.” | tillegg sier hun om
journalen; ”...det er utrolig hvor lite som egentlig star hvis du skal plukke ut

innholdet.”

4.4 Fortelling 4; Sa fikk jeg heller ikke da se journalen alene.”

Denne fortellingen handler om Johanne som har lest sin egen journal i forhold til
helsehjelp hun har mottatt i to forskjellige psykiatriske institusjoner. Innsynet ble
foretatt i forbindelse med en klagesak, der journalen ble brukt som bevismateriale.
Fortellingen er bygget opp av direkte sitater fra Johanne og tolkninger av det hun

har fortalt. Fortellingen er skrevet i jeg-form, der Johanne er jeg.

4.4.1 Hvordan Johanne fikk innsyn

Jeg har lest min egen journal fra to forskjellige institusjoner i psykiatrien. Den
farste journalen, fra sykehus, leste jeg for flere ar siden. Den andre journalen, fra
en institusjon jeg var innlagt ved, leste jeg for noen fa maneder siden. Jeg matte ga
mange runder for & fa innsyn i denne, faktisk tok det flere maneder. Farst sendte

jeg et brev til den institusjonen jeg hadde veert innlagt i, om at jeg ville se
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journalen. Jeg fikk aldri noe svar pa den henvendelsen, og purret flere ganger. Til
slutt skrev jeg et brev om at jeg ville komme og se journalen en bestemt dato. Jeg
tok kontakt med min behandler i psykiatrien, som ogsa tok kontakt med
institusjonen vedrgrende mitt gnske om innsyn. Det ble sa klart at jeg kunne komme
og se journalen, men da jeg kom til avtalt tid for & se den ble jeg mgatt av en lege
som sa at jeg ikke fikk se journalen alene. Jeg hadde pa forhand lest meg til at jeg
juridisk sett har rett til & lese journalen alene, og at jeg til og med hadde rett til &
fa en kopi tilsendt hjem, og jeg hadde ogsa med meg dokumentasjon pa dette.
Legen nektet likevel & la meg se den. Han hadde ikke noen begrunnelse for dette,
bortsett fra at han bare sa at jeg matte vente pa min behandler slik at jeg kunne
lese journalen sammen med ham. Dette syntes jeg var sveert respektlast.

Jeg valgte a ikke lese den sammen med min behandler, og det ble avtalt en ny tid
slik at jeg skulle fa lese journalen, og de skulle finne rom til meg der jeg kunne sitte
og lese. Men det som skjedde neste gang jeg kom var at de gnsket at en av de
ansatte ved institusjonen skulle sitte sammen med meg. Sa fikk jeg heller ikke da se
journalen alene. Sa jeg gav opp a fa lese journalen pa den maten, men gnsket da
heller & fa en kopi slik at jeg kunne lese den hjemme. Sa da sendte jeg brev om det,
men fikk ikke noe svar. Da tok jeg kontakt med Pasientombudet, som ogsa ba om at
jeg matte fa innsyn. Det ble da slik at ledelsen i fylkets psykiatritjeneste tok kontakt
med den institusjonen jeg gnsket journal fra, med beskjed om at de matte sende
kopi av journalen til meg. Heller ikke etter dette fikk jeg svar. Sa det jeg da matte
gjere var a ga til advokat, og da kom journalen i lgpet av en uke. Det var ingen
grunn til at jeg ikke skulle se journalen min, men jeg tror arsaken var at dette
hadde med en klagesak & gjere, der journalen blir brukt som bevisfarsel. Jeg ville
ha ut journalen for & fa sammenheng, for & kunne fglge med pa eventuelt hva

utfallet av klagesaken blir, og for a skrive min versjon av det som skjedde ved mitt
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institusjonsopphold. Dette for a kunne veere kritisk til, eller dementere, noe som sto
der.

Maten jeg ble mgatt pa da jeg ble nektet innsyn synes jeg var svart respektlgs. Jeg
er tross alt et oppegaende voksent menneske og ble behandlet som om jeg ikke har

noen rettigheter og bestemmelsesrett. Dette var en darlig opplevelse.

Jeg synes at pasienter ved innleggelse skal bli informert om retten til innsyn i egen
journal. Det er jo ganske viktig det som blir skrevet om deg i en journal, for den gir
informasjon mellom vaktskift og kan for eksempel bli sendt videre til annet sykehus.
Nar vi ble innlagt i tidligere nevnte institusjon fikk vi opplyst at vi har rett til & se
rapportene pleiepersonalet skriver. Pa en avdeling kunne du til og med veere med a
skrive rapporten, noe jeg synes matte vart utmerket. Da far du kanskije justert det
de skriver og oppklart misforstaelser. Nar bare personalet skriver sa blir ting
staende som kanskje ikke er helt riktig. Selv har jeg fatt tiloud om a veere med og
skrive da jeg var innlagt pa den avdelingen, og var med noen ganger og skrev
rapporten. Det synes jeg var veldig greit. Nar jeg ikke fikk dette tiloudet var det en
gang at jeg ba om & se rapporten. Da reagerte jeg pa ting som var blitt skrevet og
ba de rette det opp, eller jeg sa hvordan jeg mente det de hadde skrevet noe om.
Jeg vet ikke om det ble rettet opp eller ikke. Jeg tror at grunnen til at mange ikke
sier i fra om slike ting er at det ikke er sarlig aksept for det blant personalet, og at

du lett kan bli oppfattet som en brakmaker hvis du er litt kritisk.

Det jeg har lest av journalen har vart veldig lett forstaelig, for det er enkelt
skrevet. Jeg hadde ikke behov for at fagpersonale forklarte meg ord og uttrykk.
Hvis det har veert noe min behandler har skrevet som jeg har reagert pa sa har jeg
tatt det opp direkte med ham, og sa har han kanskje skrevet et nytt journalnotat for

a oppklare det.
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Hvis du opplever et institusjonsopphold som helt greit og problemfritt, og du synes
det fungerer bra, sa fgler du kanskje ikke noe behov for & se journalen. Jeg har hatt
flere opphold pa institusjon, men jeg er ikke noe spesielt interessert i & se journalen
min fra de periodene. Sa det er vel i de tilfellene at det oppstar problemer,
konflikter, eller liknende at du er interessert i & se journalen. For meg var det det
at det oppsto en spesiell situasjon som gjorde at jeg matte lese journalen. Pa
forhand var jeg veldig spent pa hva som sto i journalen min, hvordan det var
skrevet og hva som var tatt med. Jeg hadde jo lest noen rapporter og journalen fra
psykolog og slikt far jeg fikk journalen min fra den ene institusjonen, sa pa en mate
hadde jeg et visst inntrykk av hvordan de skrev. Fgrste gang jeg fikk journalen, som
var for flere ar siden, sa var det kanskje litt annerledes, for da hadde jeg ikke noe
erfaring med det. Den gang var jeg vel bare interessert i & se hva de hadde skrevet
og hvordan de hadde beskrevet meg, tror jeg, i forhold til diagnoser og slike ting.
Jeg ville vite litt mer om hvordan de hadde tenkt. Nar man ber om innsyn i
journalen tror jeg det beste er at man far kopi av journalen hjem til seg. Heldigvis

har du rett til det na.

4.4.2 Johanne forteller om innholdet i legenes dokumentasjon

Jeg har blant annet lest en legeepikrise i forbindelse med utskriving fra institusjon.
Jeg reagerte bade pa hva som sto skrevet og pa maten den var skrevet pa. Den
epikrisen skiller seg ut og avviker fra hva behandler og andre leger skrev. De har
blant annet beskrevet meg som ganske syk, bade fysisk og psykisk, mens i epikrisen
beskrives jeg som nesten fysisk frisk og uten noen serlige psykiske problemer

lenger. Dette fikk jeg store problemer med. Det at vedkommende skriver at jeg ikke

75



har psykiske problemer, men har en alvorlig psykiatrisk diagnose, det blir jo
selvmotsigende. Du far ikke en diagnose uten at du har ganske store psykiske
problemer, sa jeg opplever det som urimelig og usant det legen skriver. Det de
andre legene skrev opplevde jeg derimot som veldig saklig og redelig, greit og

profesjonelt. Derfor hadde jeg ingen problemer med det.

Den farste journalen jeg fikk fra en psykiater reagerte jeg sterkt pa. Han uttrykte
seg pa én mate i samtalen, ja han var veldig ufin mot meg, og sa skrev han det helt
om i journalen. Dette gjorde at jeg ikke kjente igjen det han hadde sagt ved a lese
epikrisen. Psykiateren ville jo ikke framstille seg selv som en person som kunne si
noe ufint og han visste utmerket godt hva han gjorde. | og med det er bare to
personer tilstede i samtalen blir dette umulig a ta opp. Det blir psykiaterens ord
mot ditt, og antakelig vil han bli hart og ikke pasienten. Nar dette skjedde var jeg
veldig darlig og hadde ingen mulighet til & forsvare meg. Pa den maten misbruker

de den makten de har, feler jeg. Heldigvis har ikke jeg opplevd sa mye sant.

4.4.3 Johanne forteller om innholdet i miljgarbeidernes dokumentasjon

Det var alltid noen som skrev rapporter om deg i lgpet av en vakt, det var
sykepleiere, hjelpepleiere og vernepleiere. | disse rapportene far jeg en falelse av
at her beskriver de en tenaring eller et barn. Dette har jeg snakket med andre
pasienter om ogsa, at du blir beskrevet litt sann hjelpeslgs. Jeg har snakket med
eldre damer som har vaert innlagt som sier de feler at de pa en mate blir fratatt
respekt, og at du far falelsen av & bli behandlet som en tenaring, ogsa i maten det
skrives pa. Det er maten det formuleres pa som gir denne falelsen. Jeg skal forsagke

a forklare hva jeg mener. Nar du er innlagt i psykiatrien sa er du jo der for at du
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skal komme ut av en depresjon eller angsttilstand, og det er meningen du skal bli
mer indre styrt som person. Samtidig forventes det at du skal innrette deg og
tilpasse deg etter de reglene og rutinene som er i institusjonen, som personalet,
eller institusjonen har satt. Andre forteller deg hva du skal gjare og ikke gjare.
Dette gar igjen i journalnotatene, for tanken er jo hele tiden at du skal hjem. Det
blir skrevet sann at du skal trene pa situasjoner, ga i butikken, veere hjemme noen
timer, men det blir nesten skrevet pa en mate som om du holder pa & oppdra et
barn. Det er vanskelig a forklare. Noen ganger er det rent beskrivende; "’Hun kom
0g var pa stua noen timer. Hun satt ute og snakket med andre pasienter. Hun var
oppe flere ganger i natt.” P& en mate synes jeg det noen ganger er litt lite
profesjonelt, fordi det nesten kunne veert tatt inn et menneske fra gata og observert
deg. Det var lite av bakgrunnsvurderinger, men mer ren observasjon som kunne
veert gjort av hvem som helst. Hva hun gjer og sier blir skrevet ned, men ikke
hvorfor det og det skjedde. Jeg savner svart at arsaken til atferden dokumenteres.
Dette gjor at du kan fa et spesielt inntrykk nar du leser journalen, og her er det
muligheter for fortolkninger, i og med det er sa overfladisk. P4 en mate kan du
velge hvordan du vil lese det. Det var lite faglige vurderinger og lite underbygging
av det de har skrevet. Fordi det er stort rom for a fortolke kan det som er skrevet
settes 1 en sammenheng som kan brukes mot deg. Jeg tror de rapportene som blir
skrevet er venstrehandsarbeid og blir skrevet veldig fort. Jeg forstar ikke poenget,
eller meningen, med a skrive slike meningslgse ting. Hensikten med rapporten er jo
a formidle informasjon mellom vaktskiftene, men ofte ble det nesten ikke skrevet
noe i dem fordi personalet rett og slett ikke tok kontakt med pasientene. Man sa
hele tiden hvilket tidspress personalet hadde, sa noen ganger hadde de rett og slett
ikke tid og hadde liten kapasitet. Rapportene matte kanskje forega fort, og det sier
litt om hva slags forhold personalet jobber under. Kanskje var de psykiatriske

sykepleierne mer profesjonelle enn de andre miljgarbeiderne og de som hadde
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jobbet lenge i psykiatrien. Det kunne variere veldig om rapportene var
problemfokuserte eller ressursorienterte, det var veldig personavhengig og
situasjonsbetinget. I min journal er det lite skrevet om andre personer enn meg,
som familie og venner, for det har de ikke hatt grunnlag for a skrive noe om. Det
eneste jeg kan huske er at min sgster hadde ringt en gang, og det star beskrevet. Og

sa star det kanskje skrevet litt om hvordan jeg har beskrevet mitt forhold til henne.
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5.0 DRGFTING AV FUNN

Fortellingene som er presentert i kapittel 4 er denne undersgkelsens funn, og
draftes ut fra teori, refleksjon og erfaringer. At det i forhold til pasientjournalen kan
veere motstridende interesser, (Gadeholt) og at det kan veere ulike tilnzrminger til

oppfyllelse av pasientrettigheter (Legemaate 2002), framkommer av drgftingene.

5.1 Ulike arsaker for a gnske innsyn i journalen

Marit, Solveig og Johanne forteller at de nok ikke hadde bedt om innsyn dersom det
ikke hadde veert spesielle situasjoner som hadde oppstatt, hvilket samsvarer med
det andre personer forteller om hvorfor de har gnsket innsyn (Neergaard 2005).
Bade Solveig og Johanne ba om innsyn i forbindelse med klagesaker grunnet
feilbehandling i institusjon. A vaere dokumentasjon i klagesaker er ett av formélene
med pasientjournalen (Befring og Ohnstad 2001, Molven 2002), og sees som arsak
til & be om innsyn (NOU 2006:5). Solveig ba om innsyn vedrgrende morens
innleggelse i somatisk sykehus, og Johanne vedrgrende egen innleggelse i
psykiatrisk institusjon. Johanne forteller at hun ogsa tidligere har hatt innsyn i
journalen, men da fordi hun ville vite mer om hva helsepersonellet skrev om henne
og hvordan de tenkte. En av de mulighetene innsyn i journalen gir er nettopp a se
om leger og sykepleiere har oppfattet det pasientene har sagt (Patients accessing
Web-based medical records 2004). Marit ba om innsyn i forbindelse med en

forsikringssak, knyttet til at ektefellen dgde. Kari ba om innsyn i forbindelse med at

faren hennes skulle sgke om institusjonsplass. Arsakene til at de ba om innsyn er en

del av deres forforstaelse, som er belyst i kapittel 3.1.2.
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Arsakene til & be om innsyn, som intervjupersonene forteller om, er
sammenfallende med flere av de formalene pasientjournalen har og hvilken
betydning innsynsretten har (Befring og Ohnstad 2001, Molven 2002). De fleste av
arsakene til a be om innsyn, som intervjupersonene forteller om, er sammenfallende
med det som framkommer av annen forskning (Noring, Moddelboe og Mortensen
1988, Ross og Lin 2003). Samtidig viser studier at pasienter kan ha andre grunner
for & be om innsyn enn det som er tilfelle for intervjupersonene i denne
undersgkelsen (Fowles, Kind og Craft m.fl. 2004, Johansen, Hayer og Middelboe
1988, Noring, Middelboe og Mortensen 1988, Ross og Lin 2003), noe som synes
logisk da denne undersgkelsen bygger pa intervju med fire personer. Det eneste
som ikke nevnes som arsak i studiene som er funnet, er det Marit forteller; at hun
ba om innsyn i forbindelse med en forsikringssak. Sand (1999) peker pa det
behovet for informasjon pararende til alvorlig syke har, hvilket synes a samsvare
med gnsket Kari hadde om a se farens journal nar han skulle sgke om
sykehjemsplass. Synspunkter som framkommer er at innsyn i pasientjournalen
spiller en avgjgrende rolle i & hjelpe helsepersonell a arbeide i fellesskap med
pasientene (Patients accessing Web-based medical records 2004). Om dette har hatt

slike positive falger for samarbeidet mellom Kari og helsepersonell vites ikke.

Innsyn i pasientjournalen som er gjort av nare pargrende nevnes i svert liten grad i
forskning og annen litteratur (Andersen og Jgrgensen 1989, Noring, Middelboe og
Mortensen 1988, Raben, Malling Pedersen og Pedersen 1990). Dette kan muligens
komme av at pargrende ikke er kjent med sine rettigheter, eller at de tenker som
intervjupersonene, at de ikke ber om innsyn dersom det ikke skjer noe spesielt. Selv
om det i de fleste tilfeller er pasienter som ber om innsyn, er det heller ikke mange

av dem som gjar dette (Noring, Middelboe og Mortensen 1988, Rostom og
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Gershuny 1991, Ross og Lin 2003). Kan hende har dette endret seg noe de senere
arene, men erfaring tilsier at sammenlignet med antall pasienter og pargrende som
har denne rettigheten, er det ikke mange som ber om innsyn (’Patients accessing
Web-based medical records 2004). Nyere forskning om dette har det ikke lykkes a

finne i arbeidet med denne rapporten.

5.2 Ulike opplevelser med & be om innsyn i journalen

Denne undersgkelsen viser at intervjupersonene har hatt ulike opplevelser med a be

om innsyn, bade positive og negative opplevelser.

5.2.1 A fa innsyn i journalen til naer pargrende

Av enkelte blir det pekt pa at et hgflig brev til legen burde vere nok for a fa en kopi
av pasientjournalen (Rada 2001). Verken Kari, Solveig eller Marit hadde problemer
med & fa kopi av de journalene de ba om, enten om forespgrselen ble gjort muntlig
eller skriftlig. Alle tre kan betegnes som nzre pargrende til vedkommende de ba
om innsyn i journalen til. Dette er eksempler pa at de rettigheter neere pargrende har
(Lov om pasientrettigheter, Befring 2004 nr.2) ble oppfylt. Solveig kommenterte
dette slik: ”’Det var noen formelle ting med underskrifter og slikt, men det skal det
jo vaere. Det skal jo ikke vaere lett & fa ut en journal™. Underskrifter hun forteller
om er at faren matte signere da han ble regnet som narmeste pargrende. Solveig ble
anbefalt a be om innsyn i pasientjournalen av pasientombudet, hvilket faller inn
under de funksjoner pasientombudet har (Helsenett). At disse tre fikk innsyn,
samsvarer med det en tidligere studie fra psykiatrien viser, at reglene om innsyn i

pasientjournalen fungerte tilfredsstillende (Noring, Middelboe og Mortensen 1988).
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5.2.2 A f& innsyn i egen journal

Det Johanne opplevde nar hun ba om innsyn i journalen samsvarer ikke med det
Noring, Middelboe og Mortensen (1988) fant, at reglene om innsyn i
pasientjournalen fungerte tilfredsstillende. Johanne hadde store problemer med a fa
lese sin journal fra psykiatrisk institusjon alene. Hun matte gjare flere
henvendelser til institusjonen, og kontaktet bade pasientombud, fylkets

psykiatriledelse og advokat fgr hun fikk kopi av journalen. Ingen skriftlig avslag pa

sgknaden om a lese journalen alene ble gitt henne, og hun fikk ingen begrunnelse.

Det Johanne forteller viser at de rettigheter hun har i falge Lov om
pasientrettigheter ikke ble oppfylt uten at hun matte ”sta pa rettighetene”. Ogsa
andres erfaring viser at det ikke alltid er lett a fa kopi av journalen (Bradley 2001,
Fioriglio og Szolovits 2005). A f& avslag pé foresparsel om & lese journalen alene
kan kobles til begrepet makt. Den makt personalet har over en psykiatrisk pasient
er stor, og personalet kan lett frata pasienten makt. En studie tilsier at dette gjeres,
men bare ndr det passer for helsepersonellet (Topor 2003). A nekte Johanne & lese
journalen alene kan synes som en maktdemonstrasjon fra institusjonens side. En del
pasienter trives med at personalet tar avgjarelser for dem, men ikke alle (Borg
2003). Johanne kan synes a vaere i den gruppen som ikke liker at personalet avgjar
forhold som gjelder henne selv. | fortellingen om Johanne far man et bilde av et
menneske som har oppfatninger om det som angar henne selv, for eksempel hva
som er skrevet i hennes journal. Begreper som autonomi og respekt trekkes fram i
en etisk refleksjon om grunner til & fa innsyn i pasientjournalen. Pasienten har en
moralsk eiendomsrett til journalen og det er derfor fa grunner som rettferdiggjer

avslag pa en slik foresparsel (Clarke 2003). En slik tenkning er av betydning i
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denne sammenhengen. Helsepersonell har et verdigrunnlag og etiske retningslinjer
som de er forpliktet a forholde seg til, der verdier som respekt for enkeltmennesket
og deres selvbestemmelsesrett star sentralt. Ogsa psykiatrien fremhever dette som
viktige verdier (Nilstun 2002). Johanne opplevde derimot maten hun ble mgtt pa
nar hun gnsket a lese journalen alene, som respektlgs, og sier ’Dette var en darlig

opplevelse™.

Befring (2004, nr.2) skriver at helsepersonell har en grad av frihet til a velge
tidspunkt og form for informasjon til pasienten. Et slikt argument synes vanskelig a
bruke vedrgrende Johannes forespgrsel om innsyn, fordi hun ikke fikk begrunnelse

for avslaget om a lese journalen alene, og til slutt fikk innsyn ved a fa kopi tilsendt

hjem. Johanne trengte derfor ikke a paklage det til Fylkesmannen, som er en
mulighet ved avslag pa foresparsel om innsyn (Lov om pasientrettigheter), og som
det finnes eksempler pa er gjort (Fylkesmannen i @stfold 2003, Helsetilsynet 2002,
Helsetilsynet 2003, Helsetilsynet 2004, Helsetilsynet 2005). En eldre studie viser at
der det har veert avslag pa forespgrsel om innsyn i psykiatrisk journal har det veert
begrunnet (Noring, Middelboe og Mortensen 1988), hvilket Johanne ikke opplevde
a fa. Hun mente ogsa at det ikke var grunnlag for a gi henne et slikt avslag. Clarke
(2003) sier i sine etiske betraktninger at det sjelden er grunnlag for avslag. At
Johanne selv gnsket a veere med a bestemme hvordan innsynet i journalen skulle
foregd samsvarer med prinsippet om brukermedvirkning, som er et viktig prinsipp i

psykiatrien (Borg og Topor 2003, Bge og Thomassen 2000).
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5.2.3 Prosedyrer ved forespgrsler om innsyn i pasientjournalen

Johanne, Marit og Solveig fortalte at de gnsket a lese journalen alene, mens Kari

ikke sier noe om dette. Marit sier noe som understreker betydningen av a lese
journalen alene: ”Jeg synes at det var godt a fa det hjem i posten, fordi jeg ikke
greide a lese alt pa en gang. Sa jeg matte ta det i de porsjonene som var riktig for
meg.” Sarbye (2003) peker pa at den som mister ektefellen har behov for a sgrge i
sitt eget tempo. Det kan tenkes at dette har overfaringsverdi, at den som far innsyn i
journalen til en nar pargrende som er ded, eller alvorlig syk, ma foreta dette i sitt

eget tempo, eventuelt som en del av sin sorgprosess.

Funn fra undersgkelser tyder pa at det har veert utbredt praksis at helsepersonell er
tilstede, eller er tilgjengelig ved innsyn i journalen, for eventuelt a gi forklaringer
(Bernstein, Andrews og Weaver 1981, Hayer, Kattrup og Brggger Christensen
1990, Johansen, Hagyer og Middelboe 1988, MCFarlane, Bowman og MClInnes
1980, Stein, Furedy og Simonton m.fl. 1979, Wright og Khadim 1990).
Synspunkter om at det er viktig at helsepersonell er tilstede ved innsyn
fremkommer (Bloch, Roddell og Sleep 1994, Clarke 2003, Johansen, Hayer og
Middelboe 1988, Radiumhospitalet.no, Stein, Furedy og Simonton m.fl. 1979). En
studie viser ogsa at pasienter har fatt en forklaring pa tross av gnsket om a lese
journalen alene (Andersen og Jergensen 1989). Clarke (2003), peker pa at det er i
pasientens interesse a fa en forklaring av det de leser i journalen, men trekker ikke
inn i diskusjonen hva som bar veere praksis dersom pasienten ikke gnsker dette.
Om disse synspunktene og den praksis som er belyst, dominerer i dag, og vil
dominere i fremtiden, vites ikke. Det er 4 tro at praksis for hvordan innsyn i
pasientjournalen foregar, som alt annet i samfunnet, er under endring. Fremdeles er

de nye helselovene i Norge forholdsvis nye (Lov om etablering og gjennomfgring
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av psykisk helsevern, Lov om helsepersonell, Lov om Pasientrettigheter), sa selv
om pasienter hadde rett til innsyn i journalen for disse ble iverksatt (Statens
helsetilsyn 1994), tilsier erfaring at implementering i praksis tar tid (se kapittel
2.1.1). Johanne gav uttrykk for at informasjon om retten til innsyn i journalen er

viktig a gi til pasienten ved innleggelse.

Det er palagt at prosedyrer som sikrer innsyn i pasientjournalen etableres (Forskrift
om pasientjournal). Johanne fikk ikke svar pa brev der hun ba om innsyn, og da
hun kom for a lese journalen alene, som hun gnsket, nektet legen henne dette. Det
kan derfor stilles sparsmal om institusjonen hun henvendte seg til oppfyller
palegget om a etablere prosedyrer som sikrer innsyn. Eksempler pa at institusjoner
bade i inn- og utland har etablert slike prosedyrer foreligger (Columbia University
Medical Center 2004, Tulsa Hospital 2002, Universitetssykehuset | Nord-Norge
HF). Om institusjonen Johanne henvendte seg til hadde etablert en prosedyre som
innebar at helsepersonell skulle veere tilstede ved innsyn i journalen, vites ikke.
Dersom det var tilfelle, kan det stilles spgrsmal ved om ikke personalet da burde
avveket fra prosedyren, i og med Johanne gnsket a lese journalen alene og ikke fikk
begrunnelse for hvorfor hun ikke fikk gjgre dette. Helsepersonelloven sier ikke at
helsepersonell bgr veere tilstede nar innsyn gis pasienten, og Lov om

pasientrettigheter gir ikke pasienten plikt til 4 ta i mot et tiloud om forklaring.

Helsepersonells holdninger til ivaretakelse av pasients rettigheter er av betydning
(Essex, Doig og Renshaw 1990, Ross og Lin 2003), og helsepersonells akseptasjon
og respekt for pasientrettigheter fremheves (Fallberg 2000). Av den grunn kan det
stilles sparsmal ved om legen som mgtte Johanne hadde en slik akseptasjon nar det
gjaldt Johannes rett til innsyn journalen. Wright og Khadim (1990) fant at

sykepleiere ma kunne takle at pasienter har innsyn, hvilket er logisk a tenke gjelder
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for leger og annet helsepersonell ogsa. Jergensen (2005) ser pa endringer i
lovverket der pasientrettigheter vektlegges i starre grad enn tidligere, som en
avslutning pa legenes paternalistiske holdninger til pasienter. Om det Johanne
opplevde gjenspeiler en slik holdning vites ikke, men spgrsmal om institusjonens

og legens holdninger kan stilles.

Intervjupersonene i denne undersgkelsen gnsket kopi av journalen, hvilket er

sammenfallende med hva Golodetz, Ruess og Milhous (1976) fant i sin studie. |
arbeidet med denne rapporten er det funnet en artikkel som spesifikt viser til
erfaring som betegnes som "mislykketheten med a gi pasienten en kopi av
journalen til pasienten” (Nawa 2000). Pa den andre siden er det funnet eksempler
pa at det i Norge, er gitt advarsel til enkeltinstitusjoner fordi pasientjournalen ikke
har blitt utlevert ved foresparsel (Serensen og Skarrud 2006). Om dette er tilfelle
ved institusjonen Johanne forteller om vites ikke.

Det er de senere arene vert gjennomfart praveprosjekter i somatisk praksis, der
pasienter automatisk har fatt med seg kopi av dokumentasjon, eller tilsendt kopi av
legens epikrise, noe som har blitt evaluert som positivt for pasientene (Borrild
2001, Thorsen og Grimsmo 2006, Trumpy 2002). Prosjekter gjennomfgres ogsa der
pasienter kan sjekke egen journal over internett (Oksum 2006), og oppfatninger om
at journalen er pasientens eiendom framkommer (Grenmark 2002). Enkelte har
vyer for fremtiden om at pasienter skal fa innsyn i sin elektroniske pasientjournal
hjemmefra (Hansson 2006). Dette innebarer en praksis som synes svert fjernt fra
det Johanne opplevde. Legeforeningen er skeptisk til at en direkte tilgang til
journalen, som Hansson (2006) skriver om, vil styrke pasientens medvirkning og
informasjon (Fredriksen 2006). Med tanke pa hvilken betydning helsepersonells

holdninger har til pasientens rett til innsyn (Fallberg 2000, Wright og Khadim
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1990), kan legeforeningens syn tenkes a ha stor innvirkning pa hvordan dette

handteres i fremtiden.

Det viser seg at det farst og fremst er positivt for pasienter a fa innsyn i egen
journal (Ross og Lin 2003, Wright og Khadim 1990). Likevel hadde Johanne
problemer med a fa lov til & lese journalen alene, slik som hun gnsket. Kan det
tenkes at det i psyKkiatrisk praksis fortsatt er mer skepsis til at pasienter far innsyn,
sammenlignet med somatisk praksis? Var det tradisjonell skepsis og uvitenhet fra
legen som nektet Johanne a lese journalen alene, som bestemte maten hun ble matt
pa da hun kom for a lese journalen? Det forventes at helsepersonell i psykiatrien
ma vere kjent med det lovverket som regulerer virksomheten, og at psyKiatriske
pasienter har de samme pasientrettighetene som pasienter med somatiske lidelser
(Snoek og Engedal 2005). Sentrale verdier er pasientens selvbestemmelsesrett;
autonomi og respekt (Nilstun 2002), og brukerdeltakelse; rett og mulighet til & delta
i alle sammenhenger som angar vedkommendes liv (Borg 2003). Pa tross av dette
framkommer det av samtaler med personer som har med utlevering av journal a
gjere, at det kan synes som om nevnte skepsis til at psykiatriske pasienter skal fa
innsyn i egen journal, er mer utbredt enn man skulle gnske a tro. Pa grunn av mye
fokus pa de nye helsepersonellovene de senere arene skulle man tro at det ikke er
manglende kunnskap om pasientrettigheter dette handler om, men tradisjonelle
holdninger til psykiatriske pasienter. Studier viser at det er fa negative
konsekvenser for psykiatriske pasienter som far innsyn i egen journal (Ross og Lin
2003, Wright og Khadim 1990).

Motsatt av den mulige skepsis som nevnes viser erfaring fra psykiatrisk praksis at
pasienter i stgrre grad tas med i dokumentasjonsprosessen enn i somatisk praksis.

Sykepleiere er i stgrre grad for en apen journal som pasientene har tilgang til, selv
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om det viser seg at et mindretall av pasienter benytter seg av retten til innsyn (Ross
og Lin 2003). Det kan sparres om ulike faggrupper har ulikt syn pa dette, eller om
det eventuelt er personavhengig. Med tanke pa samfunnsendringer og lovendringer
som har veert siden mange av de presenterte studiene ble gjennomfart, skulle man
tro at pasientrettigheter og pasientgnsker i stgrre grad skulle ivaretas, enn det
Johanne forteller om. Samtidig fikk de tre andre intervjupersonene oppfylt sine
rettigheter, slik loven sier (Lov om pasientrettigheter). Pa den andre siden kan man
stille sparsmal om den institusjonen som utleverte kopi av farens journal til Kari
skulle ha problematisert dette i noe grad, i og med faren ikke hadde samtykket til
dette. Samtidig kan dette synes a vere akseptabel praksis, sett i lys av hvordan
Alzheimerdemens arter seg (Gulmann 2001), hvem som regnes som nzre
pargrende (Lov om pasientrettigheter) og antakelsen om hva pasienten hadde
gnsket (Befring 2004). Dette besvarer Kari selv i intervjuet nar hun sier: ’Dersom
pappa hadde kunnet svare pa om jeg skulle fa innsyn i pasientjournalen hans eller
ikke, vet jeg han hadde sagt at det er greit i og med jeg fikk lov til & veere med ham

pa legekonsultasjonene™.

5.2.4 Innsyn i legenes dokumentasjon

Kari forteller at sykepleierne ikke hadde skrevet i farens journal, men at det kom av
at faren ikke hadde hatt kontakt med sykepleiere. Solveig derimot fortalte at hun

trodde hun hadde bedt om hele journalen, men hun hadde kun fatt det legene hadde

skrevet. Farst under intervjuet blir hun oppmerksom pa at sykepleierne ogsa
sannsynligvis hadde skrevet om moren i journalen. Marit hadde heller ikke fatt
tilsendt sykepleiernes dokumentasjon, og sier til det: ’Det var det jeg fikk™. Disse

tre intervjupersonene ba om innsyn i journaler fra somatisk praksis. Johanne som
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leste journalen sin fra to psykiatriske institusjoner fikk innsyn i bade legenes og
miljgarbeidernes dokumentasjon. Miljgarbeidere hun refererer til er hjelpepleiere,
vernepleiere og sykepleiere. De fleste undersgkelsene som er presentert i kapittel 2
omhandler fortrinnsvis pasienters innsyn i legenes dokumentasjon (Ross og Lin
2003). Der det er forsgkt med automatisk hjemsendelse av deler av journalen til
pasienter er det kun legenes dokumentasjon det sendes en kopi av (Trumpy 2002),
selv om en studie viser at pasienter ogsa gnsker innsyn i sykepleiernes
dokumentasjon (Stein, Furedy og Simonton m.fl. 1997). Andersen og Jargensen
(1989) fant eksplisitt at forespgrslene om innsyn, i flertallet av tilfellene, gjelder
legenes dokumentasjon, men ogsa en del gjelder sykepleiernes dokumentasjon.
Wright og Khadim (1990) derimot, skriver spesifikt om pasientens innsyn og
tilstedevaerelse nar det fgres journal. Noen spgrsmal som kan stilles er: Er det slik
at pasienter i psykiatrien i stgrre grad er kjent med dokumentasjonspraksis blant
miljgarbeiderne, enn pasienter i somatisk praksis er med det andre enn legene
dokumenterer? Trekker miljgarbeiderne med seg pasienten i
dokumentasjonsprosessen i stgrre grad i psykiatrien? Er psykiatriske pasienter i
starre grad oppmerksomme pa forhold knyttet til egen helsehjelp? Disse

spgrsmalene gir ikke denne undersgkelsen svar pa.

Solveig stiller spgrsmal om hvorfor hun ikke har fatt det sykepleierne har

dokumentert, nar hun har trodd at hun har bedt om hele journalen. Legene er en av

de helsepersonellgruppene som har hatt lovfestet plikt til &8 dokumentere i mange ar,
mens for eksempel sykepleiere, vernepleiere og hjelpepleiere fikk selvstendig plikt
til & fare journal i 2001 (Lov om helsepersonell). Muligens henger “gamle” rutiner
og tankesett igjen nar pasienter og pargrende ber om innsyn. Man kan spgrre seg
om det fortsatt er slik at legenes ord tillegges starre verdi enn ordene til annet

helsepersonell. Studien til Hassler og Krakau (2005) synes a underbygge en slik
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tanke. Der konkluderes det med at den medisinske epikrisen, pa tross av at den er
ufullstendig, er den delen av journalen som er mest anvendbar for annet
helsepersonell (ibid). Kan det tenkes at denne holdningen ogsa rader nar det gjelder
hva pargrende og pasienter har utbytte av? At det kun er legenes dokumentasjon
som fortrinnsvis utleveres kan synes betenkelig dersom den som ber om innsyn
gnsker bredest mulig dokumentasjon av helsehjelp. Pasientene mater sykepleiere,
og eventuelt hjelpepleiere og vernepleiere, i mye sterre grad gjennom et dggn i en

helseinstitusjon enn de mgter leger.

Det kan videre spgrres om det er hvordan prosedyrer om forespgrsler om innsyn
handteres, som er arsak til at det farst og fremst er legenes dokumentasjon som
sendes pasient, eller pargrende. Hvem har ansvar for a informere pasienter og
pargrende om hva som er en del av journalen, og hvordan ga fram ved forespgarsel
om innsyn? Ved enkelte sykehus er det standardskjemaer som kan benyttes ved
foresparsel om innsyn, med en oversikt der den som ber om innsyn ma krysse av
for hvilke deler av journalen det gnskes innsyn i. Ingen av de som ble intervjuet
gav uttrykk for at de hadde anvendt et standardisert skjema. Marit forteller at hun
skrev et brev der hun ba om innsyn, etter farst a ha henvendt seg per telefon til
sykehuset. Ingen av intervjupersonene fortalte at de spesifikt hadde spurt kun om
legenes dokumentasjon i journalen. Ei heller fortalte de om & ha mottatt

informasjon om andre faggruppers journalfgring nar de ba om innsyn.

Johanne, som hadde lest sin egen journal fra psykiatrisk institusjon, var den eneste

av intervjupersonene som hadde fatt innsyn i flere faggruppers journalfgring. Dette

samsvarer med en norsk studie som viser at psykiatrisk journalfaring preges av
tverrfaglighet. 70% av institusjonene svarte at sykepleiere dikterer fortlgpende

psykiatrisk pasientjournal, i tillegg til at psykologer og leger gjer dette, om enn i
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noe stgrre grad. Samtidig framkom det et landsomfattende behov for forbedring av
journalen (Leiknes 1996). Litteratur som spesifikt omhandler hjelpepleieres eller
vernepleieres journalfering er ikke funnet i arbeidet med denne rapporten. Det er
kjent at litteratur om sykepleieres dokumentasjon ogsa benyttes i utdanningen av

disse faggruppene.

5.3 Innsyn som neer pargrende

Intervjupersonene hadde lest journalen ved ulike tidspunkt og hadde ulik bakgrunn
for a lese den, men alle som hadde lest journalen til en near pargrende opplevde

dette som en falelsesmessig pakjenning.

5.3.1 Falelsemessig pakjenning

Johanne gav ikke direkte uttrykk for at hun opplevde innsynet i egen journal som

en falelsesmessig pakjenning, selv om hun reagerte pa innholdet. Kari, Solveig og

Marit derimot sa noe spesifikt om dette. "’Det var teft & fa det svart pa hvitt”, det
blir sart nar det er noen du er glad i”” og "’jeg ble forskrekket™ er utsagn som sier
noe om dette. Solveig bruker ogsa ordet tristhet om det hun falte nar hun leste
morens journal, og Kari sa: ”Jeg tror det er annerledes a lese om en
sykdomsutvikling som bryter deg ned som menneske, enn for eksempel om rent
somatiske sykdomstilstander. A lese om dette rgrer noe ved deg inni deg.”

Marit fortalte at hun ikke hadde orket a lese journalen til ektefellen
sammenhengende far pa den tiden intervjuet fant sted, flere ar etter mannens
bortgang: "Det er farste gang na i helgen jeg har lest det sammenhengende. For na

er det sapass langt borte.” Hun gir uttrykk for at hun na er fortvilet nar hun ser
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alle feilene som er skrevet i mannens journal, men at sinne var noe hun i stgrre grad
folte farste gang hun leste den. Hvordan disse intervjupersonene opplevde a lese
journalen er ssmmenfallende med forskning som viser at man kan fa opprivende
folelser nar man leser journalen (Ross og Lin 2003). At man kan bli oppskaket,
deprimert og engstelig er slike faglelser, som kan vare ulemper med a fa innsyn
(Clarke 2003). Ingen av intervjupersonene gav uttrykk for a ha blitt deprimerte eller
engstelige som falge av innsynet, og pa tross av det de fortalte ville de ikke unnlatt
a fa innsyn. Det intervjupersonene opplevde samsvarer med det Trumpy (2002)
fant, at ingen av pasientene som fikk epikrisen automatisk tilsendt hjem ble skremt
av selv alvorlige opplysninger. Annen erfaring viser ogsa at pasienter gnsker a se
bade informasjon som viser at ingenting er galt og informasjon som viser at noe er

avvikende i helsetilstanden (Patient accessing Web-based medical rcords 2004).

Neaermeste pargrende er ofte knyttet til pasienten med sterke band (Bugge 2003,
Holmerus-Nilsson 2002). Bade Marit og Solveig leste journalen til en avdad naer
pargrende, og begge opplevde dette som en falelsesmessig pakjenning, hvilket ogsa
Kari opplevde da hun leste journalen til sin far som har Alzheimer. Som pargrende
vil det alltid veere belastende og vanskelig nar forandringer skjer med personer som
star oss ner, og spesielt ved uhelbredelig sykdom (Kirkevold 2001, Paulsen og
Paulsen 2004). Blant annet Alzheimerdemens er en slik sykdom som gir store
endringer bade fysisk og psykisk (Gulmann 2001). A vare pargrende vil ofte
medbringe sterke falelser, blant annet lidelse og fortvilelse (Holmerus-Nilsson
2002), og pargrende gar ofte gjennom sin egen sorgprosess nar en som star en neer
blir alvorlig syk eller dar (Holmérus-Nilsson 2002, Paulsen og Paulsen 2004). Det
er stor sannsynlighet for at dette vil pavirke lesingen av journalen. Dette er ogsa
sammenfallende med det Kari forteller om sitt innsyn i journalen til sin far som

hadde fatt Alzheimer. Videre kan pargrende fale seg trist og ha skyldfglelse nar
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nar pargrende ma sgke om institusjonsplass som falge av Alzheimer (Paulsen og
Paulsen 2004). Kan hende var ogsa det medvirkende til at Kari opplevde det
folelsesmessig teft a fa innsyn i farens journal, i og med dette skjedde i forbindelse

med sgknad om institusjonsplass.

Marit oppdaget i journalen at et prgvesvar, som viste at mannen hadde en dgdelig
sykdom, var dokumentert flere maneder far hun og mannen fikk beskjed, og far det
ble fulgt opp av sykehuset. Andre pasienter har ogsa erfart dette
(Sivilombudsmannen 2005). Maten Marit forteller om dette pa gjar at det kan synes
som om denne vissheten i etterkant har plaget henne. Paulsen og Paulsen (2004)
sier at den pargrende kan ha tanker som plager dem, for eksempel "det vonde
kunne vert unngatt hvis bare...” (s.9). Det Kari fortalte om legekonsultasjonen hun
ikke hadde visst om, kan ogsa knyttes til slike plagsomme tanker, nar hun sier:
”Kanskje jeg kunne hjulpet ham mer dersom jeg hadde visst om problemene
tidligere?”” Marit gir uttrykk for fglelser som sinne, da hun fortalte om alle feilene i
journalen. Dette synes naturlig med tanke pa alvorlighetsgraden av det hun forteller
om. Sinne preger da ogsa mange mennesker nar deres nermeste pargrende dar
(ibid). Nar en alvorlig dedelig sykdom ikke informeres om nar denne blir oppdaget
kan det veere sannsynlig at et slikt sinne forsterkes. Naere pargrende til alvorlig syke
mennesker blir ogsa ofte slitne bade fysisk og psykisk (Sand 1999). Dette gjar det
tenkelig at den falelsesmessige pakjenningen ved a fa innsyn i pasientjournalen

forsterkes.

Pasienter kan ha positiv effekt av a fa innsyn i journalen (Ross og Lin 2003), og
innsynet kan veere nyttig for dem (Thorsen og Grimsmo 2006). Muligens er det
vanskelig @ sammenlikne dette med det Kari, Marit og Solveig forteller da de var

pargrende til den det var skrevet om, men Johanne fortalte heller ikke om
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nytteverdi av a lese journalen pa samme mate som andre har gjort det i annen
forskning. Samtidig er det a tro at innsynet er nyttig bade for Solveig og Johanne,
slik at de er mest mulig forberedt til klagesaken. Det er ogsa tenkelig at innsynet i
journalen kan veere nyttig for 8 komme videre i den sorgprosessen bade Solveig,
Kari og Marit opplever. Pa den andre siden er det mulig at en journal der det
oppdages feil, mangelfull og tolkningsmulig informasjon heller vil bidra til &

forsterke sorgopplevelsen og forsinke sorgprosessen.

5.3.2 Tidspunkt for innsyn — av betydning

Solveig forteller at hun leste journalen flere maneder etter at moren ble
feilbehandlet, og dade, og leste den forut for intervjuet, og leste ogsa i den under

intervjuet. Hun forteller at hun fortsatt oppdager nye ting i journalen, selv etter a ha

fatt forklaring av innholdet fra leger. Marit forteller at hun farste gang leste
journalen til mannen to ar etter at han dgde, men greide da ikke a lese hele. Farst
fem ar etter at han dede leste hun hele journalen sammenhengende. Marit forteller

at hun var i sveert ulike situasjoner fgrste og andre gang hun leste journalen. Fgrste

gangen hadde hun mer falelser i forhold til at helsepersonellet ikke hadde forstatt
henne og mannen. Den andre gangen var hun mest opptatt av direkte feil.
Fortellinger fra mennesker som har opplevd & miste en narpargrende viser at
sorgen og hverdagen endrer seg over tid (Paulsen og Paulsen 2004). At situasjonen
den pargrende er i vil pavirke innsynet i journalen, synes derfor logisk, ut fra det
den sorgprosessen de fleste mennesker gar gjennom nar en nar slektning blir
alvorlig syk, eller dar (Cullberg 1997, Holmerus-Nilsson 2002, Paulsen og Paulsen
2004, Sand 2003). Der alvorlige feil avdekkes i journalen kan det tenkes at

reaksjoner som er preget av sinne er naturlig, uavhengig av hvor i sorgprosessen
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man er. Kari leste journalen til faren pa et tidspunkt der det skulle sgkes om
institusjonsplass for ham. Dette kan tenkes a ha pavirket Karis lesning, sett i lys av
at pargrende kan fole seg trist og ha skyldfglelse nar naer pargrende ma sgke om
institusjonsplass som felge av Alzheimer (Paulsen og Paulsen 2004). Tidspunktet
for nar man far innsyn i pasientjournalen kan, pa bakgrunn av det som er her er
skrevet, synes a ha en viss betydning. Muligens kan det pavirke hvordan man
oppfatter det som er skrevet, og kan saledes ogsa knyttes til forforstaelsen (se

kapittel 3) til den som far innsyn.

5.4 Ulike opplevelser av innholdet i journalen

Intervjupersonene hadde refleksjoner om innholdet i det legene hadde skrevet i

journalen. Dette gjaldt bade sprak, struktur og hva det var skrevet noe om.

5.4.1 A forsta det som er skrevet

Mange av de som ber om innsyn opplever innholdet i journalen som forstaelig
(Andersen og Jgrgensen 1989, Ross og Lin 2003), hvilket samsvarer med hvordan
Kari, Marit og Johanne opplevde det. En annen betegnelse av journalen er
“Uleselig pa grunn av handskrift” (Ross og Lin 2003), hvilket ikke framkommer
som noe problem for intervjupersonene i denne undersgkelsen. Arsaken til dette er
muligens at legenes journalfgring er maskinskrevet. Johanne som ogsa hadde lest
miljgarbeidernes dokumentasjon fortalte ikke noe som skulle tilsi at dette var et
problem nar hun leste rapportene heller. Om hun leste maskinskrevet eller

handskrevet journal vites ikke, da dette ikke framkom av det hun fortalte. Bade
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Kari og Marit fortalte at de syntes det var lett a forsta sprak og innhold i journalen

til sine naere familiemedlemmer, hvilket synes logisk. Begge har bakgrunn fra
helsevesenet, og i felge Forskrift om pasientjournal skal spraket i journalen vaere
lett forstaelig for annet helsepersonell. Johanne syntes heller ikke det var vanskelig
a forsta det som var skrevet i sin journal fra psyKkiatrisk institusjon. Tenkelig
kommer dette av at hun hadde lest deler av sin journal pa et tidligere tidspunkt
0gsa, samt at hun hadde veart med og skrevet selv da hun var innlagt som pasient.

Solveig derimot fortalte at det var deler av journalen hun ikke forsto fordi den

inneholdt svaert mange medisinske ord og uttrykk, som hun ikke var kjent med. At
det var vanskelig for henne a forsta spraket i journalen synes forstaelig, med tanke
pa fagterminologi som kan skille seg mye fra dagligspraket. Lov om
pasientrettigheter gir faringer for at den som ber om innsyn i journalen har rett til
en forklaring. Solveig forteller at hun etter hvert fikk en forklaring av leger, noe

hun opplevde som oppklarende.

Solveig mener, pa tross av at hun hadde problemer med a forsta innholdet i morens

journal, at det ikke bar forventes at legene endrer sitt sprak av den grunn, men at

tilbudet om en forklaring er viktig. Motsatt stilles det i litteraturen spgrsmal om det
nettopp kan tenkes at krav til form og ordvalg kan bli endret. Synspunkter om at
spraket bar endres framkommer, som fglge av at pasienter kan lese journalen
(Kriiger 2002, Nylenna 1992). Enkelte undersgkelser viser at leger skriver
journalnotatene noe annerledes nar de vet pasienter skal lese dem (Golodetz, Ruess
og Milhous 1976, Thorsen og Grimsmo 2006). En studie fra psykiatrien viser at
innsyn i pasientjournalen gjar at de ansatte blir mer ngyaktige i det de skriver (Ross
og Lin 2003). Videre blir mate a rapportere pa ansett som et forhold av betydning
dersom innsyn skal forega med minst mulig problemer, bade for pasienter og

pargrende (Wright og Khadim 1990). Om denne praksis og disse oppfatninger, som
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her er nevnt, er representative for hva pasienter mener om dette, vites ikke. Det er
farst og fremst helsepersonell som har uttalt seg om dette, sa det kan hende at det
syn Solveig tilkjennegir finner statte hos andre pargrende, eller pasienter, dersom

dette hadde blitt undersgkt ytterligere.

Spesielt Marit forteller om at journalen er uoversiktlig, noe hun tror har medfart
mye av feilene som er nedtegnet i ektefellens journal. Hun gir uttrykk for at en
opplysning burde skrives kun ett sted, for & gjgre det mer oversiktlig. Feildatering
og feilnummerering i journalen er ogsa noe hun forteller om. Funn fra en studie
understgatter at informasjon skrives flere steder i journalen (Hassler og Krakau
2005), og et uoversiktlig journalsystem kan blant annet avdekkes ved tilsyn
(Helsetilsynet i Vest- Agder 2003). Et hensiktsmessig dokumentasjonssystem blir
sett pa som et forhold av betydning dersom innsyn skal forega med minst mulig
problemer, bade for pasienter og personale (Nawa 2000, Wright og Khadim 1990).
En studie som understgtter dette fant at struktur pa ark/skjemaer har betydning for
hvordan helsepersonell dokumenterer (Furaker og Sandman 1995). At kvaliteten pa
den medisinske journalfgringen ble forbedret ved endring av
dokumentasjonssystem erfarte ogsa Nawa (2000). Dette synes a samsvare med det
Hjortdahl (2006) peker pa, at arbeidsrutiner i helsevesenet vil pavirkes av apenhet
rundt journalen. At dette som her er belyst er tilfelle for dokumentasjonspraksis
synes sannsynlig. Marits opplevelse av en uoversiktlig journal synes rimelig, med

tanke pa det hun forteller om innholdet i denne.
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5.4.2 Hvordan pasienter og pargrende omtales i journalen er av betydning

Hvordan pasienter og pargrende omtales i journalen er av betydning. Erfaringer
med at ordlyden i journalen blant annet kan oppleves som krenkende og uverdig
underbygger dette (Stokkan 1999). Samtidig sier Ekvik (2000) at byrden nar den en
er glad i reduseres, kan oppleves spesiell tung, dersom den syke ikke blir mgtt med
respekt og verdighet. Dette kan ha overfaringsverdi til det & vaere pargrende og a fa
innsyn i pasientjournalen til en naer pargrende. Solveig sier hun leser journalen "litt
pa vakt”, med tanke pa eventuelle negative nedtegnelser om moren. Hun sier blant
annet: ”Jeg er litt sann var pa at ”De ma ikke si noe stygt om moren min”.”
Fowles, Kind og Craft m.fl. (2004) fant at enkelte som fikk innsyn i journalen var
opptatt av feil i pleien og manglende tillit til legen. Det vites ikke om dette var
tilfelle for Solveig far hun ble kjent med feilbehandlingen av moren, og innsynet i
journalen, men ikke noe i hennes fortelling tilsier dette. Marit forteller at den legen
som ikke gir uttrykk for at mannen hennes var skyld i at prgveresultatene ikke ble

fulgt opp, skriver pa en grei mate. At hun synes vedkommende lege skriver greit

kan ha a gjgre med at hun opplevde det flere av de andre legene skrev som usant.
Samtidig er det tenkelig at hun uansett ville reagert dersom ektefellen omtales
negativt pa grunn av det naere forholdet hun hadde til ham. Dersom Marit hadde
gnsket a klage pa dette kunne hun blant annet henvendt seg til Radet for legeetikk,
hvilket enkelte gjer i forbindelse med hva som er skrevet om dem i journalen

(Radet for legeetikk 2003). Forholdet mellom neere pararende er belyst i kapittel 2.

Johanne forteller at hun opplever a bli omtalt som et barn eller en tenaring i maten

miljgarbeiderne formulerer seg pa i rapporter, og at hun blir beskrevet som
hjelpeslgs. Hun forteller at slik opplever andre pasienter det ogsa. Respekt for

pasienten er et viktig prinsipp i all praksis i helsevesenet, og belyses i litteratur om
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psyKkiatrisk praksis (Borg og Topor 2003, Nilstun 2002). Nar en voksen person
omtales som et barn kan man diskutere om dette er respektfull omtale. Ross og Lin
(2003) fant at statende var et begrep som pasienter hadde brukt om medisinske
notater i journalen, hvilket kan synes a vaere sammenfallende med det Johanne
forteller, selv om hun ikke bruker dette uttrykket. Det at Johanne opplever maten
det er skrevet pa i journalen som respektlgst synes ogsa motstridende til krav til

innholdet i en journal (Heggdal 2006, Forskrift om pasientrettigheter).

Alle intervjupersonene forteller at der hvor nermeste pargrende omtales i journalen

er det kun faktaopplysninger som framkommer, som for eksempel sivilstand og

navn pa ektefelle og barn. Solveig forteller derimot at i morens journal omtales en

lege i negative ordelag, hvilket hun reagerer pa. Det som star skrevet om denne

legen samsvarer heller ikke med det Solveig er blitt fortalt av annet helsepersonell.
| falge Lov for helsepersonell skal journalen innholde opplysninger som er
ngdvendige for den helsehjelpen som gis, og skal representere god yrkesskikk. Om
dette som Solveig forteller om her er representativt for god yrkesskikk kan
diskuteres. Dersom en ansatt gnsker a klage pa en kollega synes det sgkt a gjare
dette gjennom notater i en pasientjournal. Om opplysningene om denne legen var

ngdvendig for den helsehjelpen som ble gitt kan det ogsa stilles sparsmalstegn ved.

5.4.3 Feilaktig informasjon

Av fortellingene om Kari og Solveig framkommer det ikke noe som tilsier at de
opplevde innholdet i foreldrenes journal som feilaktig. | fortellingene om Marit og
Johanne derimot, framkommer det at de opplevde opplysninger i journalen som

feilaktige. Marit sier direkte at det er disse feilene hun spesielt har festet seg ved,
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selv om hun opplever noe informasjon i journalen som korrekt ogsa. Marit forteller

at journalen til mannen hennes preges av at det er dokumentert feil informasjon, og

at samme feil gjentas mange ganger, til ulike tidspunkt og av forskjellige leger.

Johanne reagerte pa at det var motsettende informasjon i journalen, at forskjellige

fagpersoner hadde vurdert hennes situasjon sveert ulikt, og at noen av disse
vurderingene ikke stemte med hvordan hun selv opplevde det. Johanne forteller
blant annet om et notat der en lege beskrev et mgte mellom ham og henne. Spraket

gjenspeilet ikke det som virkelig hadde skjedd i dette mgatet, og hun kjente seg ikke

igjen i det som var skrevet, fortalte hun. Den makt helsepersonell har ved det &
nedtegne opplysninger om et annet menneske i journalen, kan brukes pa en
hensiktsmessig mate, for bade pasient og annet helsepersonell. Pa den andre siden
kan denne makten misbrukes. Mange pasienter er i en forholdsvis forsvarslgs
situasjon i mgte med helsepersonell. Nar man er syk og er avhengig av hjelp er det
ofte slik (Borg og Topor 2003). Johanne sier dette om at nevnte lege omskrev hva
som hadde skjedd i et mgte mellom henne og ham: ”’Nar dette skjedde var jeg
veldig darlig og hadde ingen mulighet til & forsvare meg. Pa den maten misbruker
de den makten de har, foler jeg.” | fglge krav til innholdet i journalen, som vil si at
den skal representere god yrkesskikk og vare ngdvendig for helsehjelpen som gis
(Lov for helsepersonell, Forskrift om pasientjournal), sa er det Marit og Johanne
forteller om i strid med disse kravene. ”Hva skal man tro pa da?” er spgrsmalet
Marit stiller. Om det framkommer feilaktig informasjon i journalen kan man se pa
det som en alvorlig brist i fglge teorien. Pasientjournalen skal blant annet inneholde
gyldige data (Dahl, Heggdal og Standal 2005), sikre rett og god behandling, vere
en del av virksomhetens kvalitetssikring, og bidra til forsvarlighet og
etterpravbarhet (Befring og Ohnstad 2001, Duvaland 2002, Lov for helsepersonell,
Molven 2002). Man kan spgrre seg om hvilken kvalitet kommunikasjonen mellom

helsepersonell har nar dokumentasjonen er feilaktig, fordi en av hensiktene med
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journalen er & gi grunnlag for kommunikasjon mellom helsepersonell (Befring og
Ohnstad 2001, Gadeholt, Molven 2002). Pa den andre siden finnes det eksempler
pa at dokumentasjon erfares som et godt kommunikasjonsverktay, bade for

pasienter og helsepersonell (Borrild 2001).

Intervjupersonene i denne undersgkelsen var nyanserte i sitt syn pa innholdet i

pasientjournalen de fikk innsyn i. Likevel kan det synes som om feilaktig

informasjon, tolkningsmulig informasjon, og sveert detaljerte beskrivelser
dominerer deres opplevelse av innholdet, hvilket samsvarer med hva tidligere
forskning viser (Andersen og Jargensen 1989, Hassol, Walker og Kidder m.fl.
2004, Johansen, Hayer og Middelboe 1988, Ross og Lin 2003). Et forhold som
tenkes & bidra til 4 gke pasientens tillit er at informasjon deles med pasienten
(Trumpy 2002, Wright og Khadim 1990). At pargrende og pasienter oppdager feil i
pasientjournalen, som Marit og Johanne gjorde, kan motsatt tenkes a svekke tilliten
de har til helsepersonell, og til behandlende institusjon. En studie understatter dette,
og viser at enkelte pargrende har trodd at alt star i journalen, og det tok dem lang
tid & oppdage at legene ikke visste alt: ”De sitter jo der med den tykke journalen.

Alt star vel i den? Det er vel bare a trekke ut noen ark og lese?”” (Sand 1999, s.61).

5.4.4 Tolkningsmulig informasjon

Bade Marit og Johanne fortalte om et innhold i journalen som til tider gav store

tolkningsmuligheter, hvilket de reagerte pa. For eksempel forteller Marit at det star

I mannens journal at han var godt kjent i avdelingen, noe mannen og hun ikke
opplevde. Dette samsvarer med en studie som ogsa viser at pasientens situasjon har

blitt tolket feil og dokumentasjonen har blitt deretter (Johansen, Hgyer og
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Middelboe 1988). A se hvordan leger og sykepleiere oppfatter det som pasienten
har sagt er en av de mulighetene innsyn i journalen gir (Patients accessing Web-

based medical records 2004).

Johanne forteller at det i miljgarbeidernes rapporter fortrinnsvis er gjort
beskrivelser basert pa observasjoner av atferd. Hun opplever en del av det som er
journalfert som meningslgst, hvilket synes sammenfallende med innholdsanalysen
Karlsen (2004) gjorde av sykepleiedokumentasjonen i psykiatrien. Der fant man at
rapporten stort sett besto av slike beskrivelser, og at man fant en del informasjon
som irrelevant (ibid). I en annen studie var det en respondent som sa ’Sa fort man
apnet kjeften pa avdelingen, sa ble det et par linjer i journalen” (Topor 2003,

s.58). Johanne forteller ogsa at det er nedtegnet lite faglige bakgrunnsvurderinger,

og at hun blant annet savner at arsaken til atferden er nedtegnet. Beskrivelser kunne
veert gjort av "hvem som helst" og blir stdende alene, med store muligheter for
tolkninger, sier hun. Hun karakteriserer blant annet det som er skrevet som
overfladisk. Studier viser at sykepleiernes dokumentasjon mangler ngyaktighet
(Ehrenberg og Ehnfors 2001) og er kvalitativt darlig (Dahl 2001, Fagerli 1997,
Kirchoff 2004, Stokke 1999, Stokke og Kalfoss 1999, Aarvaag 1999), hvilket
samsvarer med det Johanne forteller. Studier om kvalitet pa vernepleieres og
hjelpepleieres dokumentasjon er ikke funnet, men Leiknes (1996) peker spesifikt pa
at det er behov for forbedringer i den psykiatriske pasientjournalen. At det har veert
mangelfull vektlegging av den psykiatriske pasientjournalen i utdanningene
fremkommer (ibid). Erfaringer fra bachelor-utdanning samsvarer med dette. Selv
om studieplaner viser at dokumentasjon er fokus, framkommer det ikke at

psykiatrisk journal vektlegges (Hggskolen i @stfold 2006).
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Erfaring tilsier at det i utdanning av sykepleiere og vernepleiere har vert vektlagt at
helsepersonell skal veere konkrete, presise og ngyaktige i sin dokumentasjon, bade
nar det gjelder opplysninger om pasientens situasjon og de tiltak som
gjennomfgres. Man kan spgarre seg om vektlegging av objektiv dokumentasjon har
fort til at man i undervisning og arbeidskrav til studenter ikke har vert nok opptatt
av den faglige vurderingen som bgr framkomme i journalen. Erfaring tilsier at en
stor gruppe av sykepleiere har en oppfatning om at de skal skrive mest mulig
objektive beskrivelser og ikke sa mye deres egne vurderinger, hvilket sannsynligvis
er tilfelle ogsa for annet helsepersonell. Kanskje det har vert for lite fokus pa
profesjonelle faglige vurderinger kontra private personlige vurderinger i
utdanningen av sykepleiere og annet helsepersonell? Det at Johanne opplever at
miljgarbeidernes rapporter hovedsakelig bestar av nedtegnede beskrivelser kan
synes sammenfallende med hva Furaker og Sandman (1995) fant. Det betegnes
som bemerkelsesverdig at det er en liten andel av dokumentasjonen som bergrer
planlegging og vurderinger (ibid). Hva sykepleiere vurderer og planlegger
forventes a fremkomme av journalen (Moen, Hellesg og Quivy m.fl. 2002).
Sannsynligvis forventes dette av dokumentasjonen til vernepleier og hjelpepleiere

0gsa.

Det Johanne sier om at det som er skrevet kan gi store tolkningsmuligheter synes
sammenfallende med forskning. Furaker og Sandaman (1995) fant at nedtegnelser
kan veere sveert ordknappe, og kan gjere det vanskelig a se klart hva de betyr.
Karlsen (2004) fant at sykepleiernes nedtegnelser gjenspeilte deres muntlige og
upresise sprakbruk, og at de gav mange tolkningsmuligheter. Samme studie peker
pa at pleieplanene inneholdt upresis og ungyaktig informasjon, og var mangelfulle.
Dette gjorde at rapportene ble rotete, uoversiktlige og inneholdt mye irrelevant

informasjon (ibid). Om dette pavirkningsforholdet mellom pleieplan og rapporter
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var tilfelle for pasientjournalen Johanne fikk innsyn i vites ikke. Hun fortalte ikke
om hun hadde fatt innsyn i pleieplaner, eller om pleieplaner ble brukt i
Institusjonen journalen var skrevet i. Dersom det var skrevet pleieplaner er det ikke
sikkert disse var arkivert som en del av journalen, da det er tilfelle enkelte steder.
Det er ogsa kjent at mye av sykepleiernes dokumentasjon er makulert opp gjennom
tiden, da den ikke har blitt regnet som en del av pasientjournalen. Etter at ny
lovgivning ble iverksatt, der alt helsepersonell fikk plikt til & fare journal (Lov for
helsepersonell), skulle man tro at dette ikke lenger blir gjort. Forskning om dette

har det ikke lykkes & innhente.

5.4.5 Saklig og korrekt informasjon

Solveig vurderer legenes dokumentasjon i morens journal til & veaere en presentasjon

av rent medisinske fakta. Noe av det hun har lest er utskrivningsnotat fra sykehuset,

og hun kaller det for en oppramsing, og leser fra dette notatet: ’Na operert, og
utviklet infeksjon, skylling, mobiliseres vel pa avdelingen, er oppegaende med
gastol, saret er na vesentlig tett og reaksjonsfritt utenom pa ett omrade helt
sentralt.” Solveig synes ikke a oppleve dette som en uheldig mate a presentere
opplysninger pa. Maten det er skrevet pa kan synes a oppfylle kravet om at
journalen skal vaere ngyaktig (Heggdal 2006) og valid (Dahl, Heggdal og Standal
2005). Om vurderinger framkom fortalte ikke Solveig om, men litteraturen peker

pa at det bar framkomme bade fakta og vurderinger i journalen (Molven 2002).

| fglge Marit er journalen hun har lest preget av oppsummeringer, og ikke

fortlgpende dokumentasjon, men hun forteller om at enkelte leger skriver pa en

tilfredsstillende mate i journalen. Ogsa Johanne forteller at det som er skrevet i
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hennes journal, av flere leger, er bade saklig, redelig, greit og profesjonelt. Marit

bruker ogsa uttrykket profesjonelt om enkelte deler av journalen, men
karakteriserer det ellers som "viss vass”. Kari fortalte at hun opplevde
beskrivelsene av farens tilstand som sanne, men at journalnotatene var svaert
problemfokuserte. Hun stiller sparsmalstegn ved om alle beskrivelsene var
ngdvendige og like relevante, men har samtidig en forstaelse for at legen skrev
dette ned. Solveig derimot reagerer ikke negativt pa beskrivelsene som er gjort om
moren og nar hun leser beskrivelser av moren sin i journalen kommenterer hun dem
slik; ’Det var jo moren min det altsa. Det er jo sann det var™. Dette viser ogsa at
hun opplevde det som sto skrevet som sant. Dette kan knyttes til det Duvaland
(2002) skriver om at nedtegnelser skal vere korrekte, men samtidig ikke pafare
pasienten ungdvendig integritetskrenkelse. Om beskrivelsene i journalene som
Solveig og Kari leste var krenkende for deres naere pargrende vites ikke sikkert,
men det de forteller viser at helsepersonell ma veere bevisst denne muligheten nar
de dokumenterer. Lov for helsepersonell sier at helsepersonell skal dokumentere
ngdvendig og relevant informasjon, og det er helsepersonell som hele tiden ma
vurdere hva som er slik ngdvendig informasjon (Duvaland 2002). Heggdal (2006)
peker pa at etiske hensyn er viktige a ta nar journal skrives. Sannsynligvis vil
korrekt og ngdvendig informasjon ogsa kunne oppleves som integritetskrenkende,
og muligens ikke veere til @ unnga i en del tilfeller. Og hvilken informasjon er
relevant for hvem kan veere et spgrsmal, sett i lys av det Gadeholt skriver om at det
kan veaere motstridende interesser. Det Befring og Ohnstad (2001) belyser er blant
annet at det forventes at det som skrives i journalen har betydning for senere
behandling og oppfalging av pasienten. For eksempel kan det som sto skrevet i

journalen til Karis far tenkes a veere av betydning for vurdering av institusjonsplass.
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5.4.6 Manglende informasjon

| lgpet av intervjuet, nar Solveig forteller om de ulike journalnotatene hun har lest,

og hun ser pa datoer oppdager hun at det er fjorten dager av morens innleggelse

journalnotatene ikke omhandler. Det synes derfor som om kravene om at journalen

fares fortlapende, uten ugrunnet opphold (Forskrift om pasientjournal) og veere
uten hull i en kronologisk fremstilling av hendelsesforlgpet (Brekk 2006), ikke er
oppfylt. Solveig stiller ogsa sparsmalstegn ved at ikke flere av de som var med pa
behandlingen av moren har skrevet noe om den aktuelle feilbehandlingen. Pa
bakgrunn av helsepersonells uttalelser om morens journal sier hun den er
mangelfull og til dels misvisende, ’Den forteller ikke hva som skjedde.”. Marit
opplever at der det i journalen gis begrunnelser og der det beskrives hva som
faktisk hendte, er det greit skrevet, men sier ogsa ...det er utrolig hvor lite som
egentlig star hvis du skal plukke ut innholdet”. Marit forteller om mye

ungyaktighet og gjentakelser av uvesentlige ting i journalen, og hun sier: ’Og det

er en god del vesentlige ting som ikke star her.” Noe hun blant annet forteller hun
reagerte pa er at det i journalen star sveert motsettende informasjon om mannens
vekt. Et sted star det om stort vekttap, og et annet sted om stor vektgkning, begge
steder uten hvilken vekt det var tatt utgangspunkt i. At journalen kan innholde
ungyaktig informasjon framkommer ogsa av annen forskning (Ehrenberg og
Ehnfors 2001, Furaker og Sandman 1995, Karlsen 2004), hvilket ikke samsvarer
med at journalen skal veere ngyaktig (Heggdal 2006). Det at uvesentlig informasjon
framkommer bryter med kravet om at journalen skal inneholde relevant
informasjon (Befring og Ohnstad 2001, Forskrift om pasientjournal, Lov om
helsepersonell). Samtidig kan det hende at helsepersonell, pasienter og paragrende

kan ha ulikt syn pa hva som er relevante opplysninger.

106



Bade Solveig og Marit forteller at de har tanker om at det er en sammenheng
mellom helsepersonells manglende kompetanse og innholdet i journalen. Der hvor
Marit forteller om eksempler pa god dokumentasjon i forhold til riktig utfart
behandling, snakker hun om hgy kompetanse hos denne legen. | studien til Karlsen
(2004) pekes det pa at pleieplanen avslarer personalets faglige tenkning, hvilket
sannsynligvis ogsa er tilfelle for annen form for dokumentasjon, som for eksempel
legenes journalnotater. Johanne forteller at hun tenker de psykiatriske sykepleierne
kanskje var mer profesjonelle enn de andre miljgarbeiderne, samt de som hadde
jobbet lenge i psykiatrien. Om dette faktisk stemmer med praksis vil ikke vare
overraskende, med tanke pa den verdien en videreutdanning og lang erfaring
innefor et spesialomrade kan tenkes ha. Pa den andre siden snakker Johanne ogsa
generelt om personalet og det de skrev nar hun sier: ’Pa en mate synes jeg det noen
ganger er litt lite profesjonelt, fordi det nesten kunne veert tatt inn et menneske fra
gata og observert deg.”” Dette sier hun i den sekvensen der hun forteller om

beskrivelsene som framkommer i journalen.

Ikke alle leger i sykehus farer journalnotatene selv, men dikterer disse muntlig.
Kontorpersonell skriver sa hva legene har diktert i journalen. I journalen til mannen
til Marit er det flere steder kun skrevet prikker, og det er skrevet at dette betyr
utydelig diktering, hvilket gjar det sannsynlig at journalen blir mangelfull, og at
viktig informasjon kan ga tapt. Mangelfull journalfgring kan bli kritisert av
Helsetilsynet dersom dette avdekkes (Sgrensen og Skarrud 2006). Mangelfull er
ogsa ett av de adjektivene som blir brukt om journalen i annen forskning der
pasienter uttaler seg etter a ha fatt innsyn i pasientjournalen (Ross og Lin 2003). |
undersgkelsen til Hassler og Krakau (2005) understattes dette. De fant at viktig

informasjon om pasientene manglet om pasientene (ibid). Erfaringer fra Japan
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peker pa det samme, blant annet mangelfulle beskrivelser og fraveerende rapporter
(Nawa 2000).

Johanne sier: ”Jeg tror de rapportene som blir skrevet er venstrehandsarbeid og
blir skrevet veldig fort.”” Hun forteller ogsa at personalet hadde tidspress og liten
kapasitet. Forskningen underbygger dette, at sykepleiedokumentasjonen bade er
kvalitativ og kvantitativ mangelfull (Ehrenberg og Ehnfors 2001, Dahl, Heggdal og
Standal 2001, Fagerli 1997, Kirchoff 2004, Stokke 1999, Stokke og Kalfoss 1999,
Aarvaag 1999). At det enkelte ganger er skrevet lite i rapportene mener Johanne
kommer av at personalet ikke hadde tatt kontakt. Dette synes & stemme overens
med det andre brukere i psykiatrien forteller om, at alle sykepleierne var sveert
opptatte, og at tiden var en sentral faktor (Topor 2003). Erfaring fra mange ars
undervisning i kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten, og samtaler med
sykepleiere om deres dokumentasjon, understgtter at dette er tilfelle mange steder.
Sykepleiere gir uttrykk for at de har liten tid til 8 dokumentere og at de ofte
dokumenter rett for de skal ga hjem fra jobb, nar de er slitne og venter pa a avslutte
arbeidet. Dette Johanne reflekterer samsvarer ogsa med det som tidligere er belyst
nar det gjelder manglende kvalitet pa pasientjournalen og at utdanningene
vektlegger psykiatrisk pasientjournal i for liten grad (Leiknes 1996). Det er ikke
funnet forskning spesifikt rettet mot vernepleieres og hjelpepleieres
dokumentasjon, men det er tenkelig at kunnskap om sykepleieres dokumentasjon

har overfgringsverdi til disse faggruppenes dokumentasjon.
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5.5 A be om rettelser

Johanne forteller at ved a veere med som pasient nar det dokumenteres kan
misforstaelser oppklares. En gang hun var innlagt ba hun om a fa se rapportene til
miljgarbeiderne. Etter & ha lest ba Johanne dem rette opp noe som var skrevet, men
fikk aldri vite om disse rettelsene ble gjort. Hun sier hun tror mange ikke sier fra
om slike ting fordi det ikke oppfattes positivt fra personalets side. Johanne viser
samtidig til at hennes behandler kan ha skrevet et nytt journalnotat nar hun har
reagert pa noe av det som han har skrevet. Motsatt forteller hun om en situasjon der
hun opplevde a ikke kunne ta opp feil i journalen, og sier ”Det blir psykiaterens ord
mot ditt.”” Dette vil i sa fall stemme med det maktforholdet mellom personalet og
pasient som beskrives (Borg 2003, Topor 2003), og eksempler pa at enkelte har

liten tro pa at anmodning om rettelser vil tas til etterretning (Skau 1988).

Marit forteller at hun ikke orket & be om rettelser pa tross av at hun oppdaget
mange feil og mangler ved mannens journal. Lov om pasientrettigheter og Lov for
Helsepersonell gir rettigheter og plikter nar det gjelder retting av feilaktig og
belastende informasjon i pasientjournalen (Ohnstad 2002). Innsyn i journalen kan
gi grunnlag for a kreve retting av feilaktig informasjon (Befring og Ohnstad 2001).
Pa bakgrunn av det intervjupersonene forteller kan det likevel synes som om det
ikke er enkelt & be om dette for pasienter og pargrende. Om de, som ut fra loven har
grunn for & be om rettelser, ber om dette, kan tenkes a ha a gjgre med ulike forhold;
tidspunkt for innsyn, oppdagelse av feil, kunnskap om sine rettigheter, og om man

har "ork”, tid og pagangsmot til & be om retting av journalinnhold. Hvilken
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situasjon pargrende og pasienter er i (se kapittel 2) vil sannsynligvis ha betydning
for dette. Undersgkelser viser at kun fa vurderer a klage pa feil, eller ber om
rettelser i journalen (Andersen og Jargensen 1989, Rostom og Gershuny 1991).
Videre viser forskning at leger ikke alltid er enige med pasienter i at det som er
skrevet i journalen er feil (Ross og Lin 2003), sa om en klage vil tas til etterretning

kan man ikke veere sikker pa.

5.6 Oppsummering

Ingen av intervjupersonene er ngytrale til innholdet i journalen. Alle de pargrende
som fikk innsyn opplevde det som en falelsesmessig pakjenning a fa innsyn. Alle
intervjupersonene er opptatt av hvordan de selv, eller deres neere pargrende,
omtales, hvilket synes rimelig og understattes av tidligere forskning. At tidspunkt
for innsyn i pasientjournalen pavirker lesningen av journalen synes sannsynlig.
Krav til innhold i pasientjournalen synes ikke a oppfylles, ut fra hvordan
intervjupersoner har opplevd dette. Tre av intervjupersonene forteller om
mangelfull-, feil- eller tolkningsmulig informasjon, noe som synes & dominere
hvordan de opplevde innholdet i journalen. Mye av det de forteller synes
sammenfallende med tidligere forskning, erfaringer og synspunkter som er
fremmet. Samtidig framkaller fortellingene sparsmal som ikke besvares verken i
denne, eller i tidligere undersgkelser. Dette er momenter som er tatt med i

drgftingen av denne undersgkelsens funn.
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6.0 AVSLUTNING

6.1 Hovedfunn

Har sa undersgkelsen besvart problemstillingen og forskningsspgrsmalene som
studien har tatt utgangspunkt i? Denne rapporten tilsier at man kan svare ja pa
dette.

Hvordan intervjupersonene gikk fram for a fa innsyn i pasientjournalen er besvart,
og funnene viser at dette kan gjgres bade muntlig og skriftlig. Funnene viser at det
kan veere uproblematisk a fa innsyn, men at det ogsa kan vere svert vanskelig, at
enkelte ”ma sta pa sine rettigheter”. Hvordan innsyn i pasientjournalen ble gitt
intervjupersonene og hva de tenker er hensiktsmessig mate a fa innsyn i
pasientjournalen pa, besvares ogsa. Innsyn ble gitt intervjupersonene ved at kopi
ble sendt hjem til dem, eller at kopien ble hentet pa sykehuset. Et sterkt gnske om &
lese journalen alene synes a veere av stor betydning for alle intervjupersonene. Et
behov for forklaring av journalen kan veere tilstede, og som tre av dem forteller de

hadde fatt tiloud om. En av respondentene benyttet seg av et slikt tilbud.

Hvordan det oppleves & lese om seg selv og naere pargrende i pasientjournalen er
besvart. De tre intervjupersonene som hadde fatt innsyn i journalen til nzre
pargrende opplevde det som en fglelsesmessig pakjenning a lese om et menneske
som star dem neer. Hun som hadde lest om seg selv fortalte ikke noe spesifikt om at
dette var en faglelsesmessig pakjenning, men reagerte pa deler av innholdet.
Hvordan den som far innsyn opplever innholdet i pasientjournalen besvares.

Intervjupersonene hadde mange refleksjoner og stilte seg ikke ngytrale til innholdet
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I journalen. Feil, ungyaktigheter og tekst som gir store tolkningsmuligheter er noe
av de mest fremtredende beskrivelsene av journalinnholdet som fremkommer av
intervjupersonenes fortellinger, og som de reagerer pa. Videre stilles det spgrsmal
ved om alt som er nedtegnet er ngdvendig, og noe av informasjonen ble ogsa
vurdert & veere mangelfull. | arbeidet med denne rapporten er det ikke funnet
tidligere forskning som spesifikt omhandler menneskers opplevelser med a fa
innsyn i pasientjournalen til naere pargrende. Likesa er det funnet lite forskning som
spesifikt sier noe om innsyn i andre faggruppers dokumentasjon enn legenes.
Hvordan psykiatriske pasienter opplever & be om innsyn i journalen er ogsa lite
vektlagt i tidligere studier. Fortellingene om Kari, Solveig, Marit og Johanne er

derfor viktige bidrag i utviklingen av ny kunnskap.

Funnene viser at det er utfordrende for den som far innsyn i pasientjournalen
> A f& det svart pa hvitt” at det er gjort feil.
> A fa det svart pa hvitt” at journalen er mangelfull.
> A f& det svart pa hvitt” slik det virkelig er.

> A fa det svart pa hvitt” at helsepersonell bade har og mangler kunnskap.

6.2 Veien videre

Innledningsvis i kapittel 2 er retten til innsyn i pasientjournalen satt i et historisk og
internasjonalt perspektiv (De Witt 1981, Fallberg 2000, Jargensen 2005, Leenen,
Gevers og Pinet 1993, Legemaate 2002, Statens helsetilsyn 1994, Tsolova 2003,
Lov om helsepersonell, Lov om pasientrettigheter). Likevel er det norske forhold
som er av starst interesse i denne undersgkelsen. Funn fra studien viser at innsyn i

pasientjournalen er en pasientrettighet som ma tas pa alvor. Pa tross av et begrenset
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utvalg er resultatene av interesse for pasienter, pargrende, helsepersonell,
kommunehelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten, helsefagutdanninger og
forskere. Undersgkelsen gir derfor grunnlag for senere undersgkelser, med samme
innfallsvinkel, men med sterre utvalg. Andre innfallsvinkler enn det denne

undersgkelsen viser vil ogsa veere aktuelt i senere studier om innsyn i journalen.

| arbeidet med denne undersgkelsen er det funnet sveert lite forskning om hvordan
innsyn i dokumentasjon av sykepleie foregar, og oppleves av den som far innsyn i
denne. Innsyn i dokumentasjonen av sykepleie synes derfor a veare et omrade det er
behov for a studere videre, bade i Norge og andre land. Det samme er tilfelle for
innsyn i den dokumentasjon vernepleiere bedriver. Innsyn i pasientjournalen som
fares i kommunehelsetjenesten synes ogsa a veere en utfordring a ha som fokus i
senere undersgkelser, fordi de fleste studier er gjennomfart i

spesialisthelsetjenesten.

Basert pa fortellingene til intervjupersonene i denne undersgkelsen framkommer
det et behov for at helsepersonell i enda stagrre grad tar i betraktning at pasienter og
pargrende skal kunne lese det som skrives i journalen. Funnene viser ogsa at
helsepersonell, bade i klinisk praksis og i utdanningsinstitusjonene, fortsatt har
utfordringer med & bidra til at pasientjournalen er kvalitativ god; at den har en hgy
etisk-, faglig- og organisatorisk standard. Alle institusjoner og virksomheter
anbefales a bevisstgjare seg hvordan de handterer forespgrsler om innsyn i
pasientjournalen, og sikrer at prosedyrer gir gode rammer for at denne rettigheten
til pasienter og pargrende ivaretas. Fortellingene om Kari, Solveig, Marit og
Johanne ber vise vei for hva som betyr noe for den som far innsyn, noe deres

utsagn understreker;
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’Det er toft & fa det svart pa hvitt”
’Det blir sart nar det blir ens egne”
’Hva skal man tro pa da?”

*Sa fikk jeg heller ikke da se journalen alene™
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FORESP@RSEL OM A FORMIDLE KONTAKT

Hei!

Takk for hyggelig telefonsamtale forrige uke. Her kommer noe informasjon om
studien jeg ringte om.

Jeg er na i oppstarten med en studie der tema er "Pasientjournalen — opplevelser
knyttet til innsyn”. Temaet dokumentasjon i pasientjournalen har jeg arbeidet
med i mange ar. | den forbindelse har mennesker fortalt meg historier knyttet til
innsyn i pasientjournalen, og jeg har derfor et gnske om a sette fokus pa dette.
Hensikten med studien blir & fa kunnskap om hvordan den som far innsyn i egen
eller pargrendes journal opplever det som star skrevet i denne. Jeg gnsker sa a se
disse opplevelsene i sammenheng med retningslinjer som foreligger for
helsepersonells yrkesutevelse og journalfering spesielt. Spesielt er jeg
interessert i & hgre om deres opplevelser med a lese det sykepleiere og annet
pleiepersonell skriver i pasientjournalen. De som deltar loves full anonymitet og
kan nar som helst trekke seg fra intervjuet. Samtalen vil ta ca. 1 time, og
vedkommende kan avgjere om han/hun vil treffe meg pa mitt kontor eller
hjemme hos seg. Studien er en del av mitt arbeid her ved Haggskolen i @stfold,
Avdeling for Helse- og sosialfag.

Resultater av studien vil jeg publisere i form av en artikkel eller
forskningsrapport. Jeg vil basere studien pa samtaler med maksimum 3 personer.

Pa bakgrunn av dette henvender jeg meg til deg med forespgrsel om du,
gjennom ditt virke som pasientombud, kjenner til noen som har fatt innsyn i
egen eller pargrende sin pasientjournal, og som du tror kan vaere aktuelle
samtalepartnere for meg.

Dersom du kjenner til noen som kan vere aktuelle for min studie ber jeg deg om
a kontakte dem og videreformidle vedlagte skriv som jeg har gjort klart i tre
konvolutter.

Vennlig hilsen

Liv Berit Fagerli

hagskolelektor

TIf. 69303079 (jobb) 69330407 (privat) 90993058 (mobil)



Vedlegg 2
Krakergy 15.04.05

Til deg som har lest din egen eller pargrende sin pasientjournal

FORESPYRSEL OM DELTAKELSE | STUDIE VEDR@ZRENDE INNSYN I
PASIENTJOURNALEN

Undertegnede underviser ved sykepleierutdanningen, Hggskolen i @stfold. Jeg
er i oppstarten pa en undersgkelse med tema: ”Pasientjournalen — opplevelser
knyttet til innsyn”.

Hensikten er a fa kunnskap om hvordan den som far innsyn i egen eller
pargrendes journal opplever det som star skrevet i denne. Resultater av
undersgkelsen vil jeg publisere i form av en artikkel eller forskningsrapport.

| den forbindelse tok jeg kontakt med Pasientombudet med forespgrsel til henne
om a formidle kontakt med noen som har vert i en situasjon der de har lest egen,
eller naere pargrende sin pasientjournal. Jeg ba henne sa om a sende dette brevet
til vedkommende, max 3 personer.

Pa bakgrunn av dette far du denne henvendelsen, med forespgrsel om du vil
delta i den nevnte studien. Din deltakelse vil forega ved at du har en samtale
med meg om dine opplevelser knyttet til at du har fatt innsyn i pasientjournalen.
Spesielt er jeg interessert i @ hgre om dine opplevelser med a lese det sykepleiere
og annet pleiepersonell skriver i journalen. Innholdet i samtalen vil behandles
konfidensielt og du loves full anonymitet. Samtalen vil ta ca. 1 time, og du kan
avgjere om vi treffes pa mitt kontor eller hjemme hos deg.

Har du spersmal om undersgkelsen er det bare a kontakte meg.

Jeg haper du vil vaere med og ber deg i sa fall om a returnere vedlagte
samtykkeerklaering i konvolutten som er adressert til meg.

Vennlig hilsen

Liv Berit Fagerli, hggskolelektor

Hagskolen i @stfold, avd. for Helse- og sosialfag

Postboks 1409

1604 FREDRIKSTAD

TIf. 69303079 (jobb) 69330407 (privat) 90993058 (mobil)



Vedlegg 3

SAMTYKKEERKLZARING

Undertegnede samtykker i a delta i en samtale i forbindelse med studien
’Pasientjournalen — opplevelser knyttet til innsyn”

Samtalen er en del av et forskningsarbeid som gjares av Liv Berit Fagerli ved
Hagskolen i @stfold, avdeling for Helse- og sosialfag. Resultatene av studien vil

senere publiseres.

Undertegnede er informert om at frivillig deltakelse i samtalen innebarer at man
kan unnlate & svare pa spgrsmal og nar som helst kan trekke seg fra samtalen.

Innholdet i samtalen vil bli behandlet konfidensielt og anonymt.
Jeg kan kontaktes av Liv Berit Fagerli for a avtale tidspunkt for samtalen.
Navn

Adresse :
Telefon :

Dato Signatur
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