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kommune

Ragnhild Hellesø
Institutt for helse og samfunn, Universitetet i Oslo

Sammendrag: Å gi pasienter tilgang til egen journal har blitt framhevet som ett av 
flere tiltak for å engasjere pasienter mer i ivaretakelsen av egen helse og for å ivareta 
deres informasjonsbehov. Hensikten med denne studien var å undersøke hvilke sam-
menfallende og forskjellige synspunkter pasienter og helsepersonell har når det gjel-
der tilrettelegging for klinisk dokumentasjon som informasjonskilde for pasienten.
  Studien er basert på sekundæranalyse av kvalitative data fra to intervjustudier 
om henholdsvis pasienters erfaringer knyttet til å be om kopi av egen journal og hel-
sepersonells informasjonspraksis ved utskrivelse av pasienter fra sykehus. Materia-
let består av intervju med 17 pasienter som hadde bedt om kopi av sin journal etter 
et sykehusopphold og intervju med 8 leger og 14 sykepleiere som jobbet i sykehus.
  Gjennom kvalitativ innholdsanalyse ble pasienters og helsepersonells syns-
punkter på tilrettelegging for klinisk dokumentasjon som informasjonskilde for 
pasienten sammenfattet i tre tema: 

1) Å måtte be om innsyn versus å bli tilbudt innsyn 
2) Forsering av språklige barrierer versus språklig tilpasning
3) Sminket versus usminket innhold

Å måtte be om utskrift eller kopi av journaldokumenter kan være en større barriere 
for pasienter enn det helsepersonell ser for seg. Språklige barrierer for pasienters 
forståelse av journalen eksisterer, men helsepersonell og pasienter ser forskjellig på 
hva dette har å si for pasientene. Det kan være tøft for pasienter å lese usminkede 
beskrivelser i journalen, men det var delte meninger blant pasienter og helseperso-
nell om hvorvidt journalinnholdet burde tilpasses pasienten som leser.
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Abstract: Patients’ access to clinical documentation in their patient records has 
been identified as an important opportunity to provide patients with more informa-
tion and to engage patients in their health care. This study explores concurrent and 
different views between patients and health care professionals concerning clinical 
documentation as source of information for patients. 
  The study is based on a secondary analysis of qualitative data from two inter-
view studies about patients requesting a copy of their patient record and informa-
tion practices of health care professionals related to patient discharge from hospital. 
The material consisted of interviews with 17 patients who had requested a copy of 
their patient record after a hospital stay and interviews with 8 physicians and 14 
nurses working in hospital.
  Through qualitative content analysis patients’ and health care professionals’ 
views on adaptation of clinical documentation as source of information for patients 
were summarized in 3 themes:

1) Having to ask for access versus being offered access
2) Forcing linguistic barriers versus linguistic accommodation
3) Varnished versus unvarnished content

Having to request a copy of record documents may be a bigger barrier for patients 
than health care professionals imagine. Linguistic barriers for patients’ understand- 
ing of the record exist, but health care professionals and patients have different views 
on what this means for patients. Reading unvarnished descriptions in the record 
may be tough for patients, but there were divergent views on whether the content of 
the record should be accommodated to the patient as reader. 

Keywords: patient record, clinical documentation, patient, information need,  
interview study

Innledning
De fleste industrialiserte land har de siste årene hatt en utvikling i ret-
ning av mer spesialiserte helsetjenester, kortere sykehusopphold og 
dagbehandling, kombinert med at en større del av helsetjenesten gis i 
kommunal regi. Dette medfører at pasienter mottar helsehjelp fra mange 
forskjellige aktører på ulike nivå i helsetjenesten, i Norge som i mange 
andre land (Hill, 2011; Ringard, Sagan, Saunes & Lindahl, 2013). Det stil-
les følgelig store krav til dokumentasjon og informasjonsutveksling i for-
bindelse med den helsehjelp som blir gitt, for at nødvendige opplysninger 
skal følge pasienten gjennom det som kan være til dels kronglete forløp. 

Parallelt har det skjedd en utvikling i samfunnet med mer fokus på 
pasient- og brukermedvirkning og større vekt på transparens i offentlige 
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tjenester generelt (Pagliari, Shand & Fisher, 2012). Autonomi har blitt et 
framtredende etisk prinsipp i helsetjenesten, der velgjørenhet og paterna-
lisme tidligere var mer framtredende. Denne endringen skjer imidlertid 
ikke knirkefritt. Manglende involvering av pasienten i den helsehjelpen 
som gis, sammen med behandlingsfeil og forglemmelser i forbindelse 
med overføring av pasienten fra ett nivå i helsetjenesten til et annet, har 
blitt en kilde til bekymring i flere land (Schoen et al., 2005). 

Å gi pasienter tilgang til egen journal har blitt framhevet som ett av 
flere tiltak for å engasjere pasienter mer i ivaretakelsen av egen helse og 
for å ivareta deres informasjonsbehov og størst mulig grad av autonomi 
(Woods et al., 2013). Flere land har hatt behov for å tilpasse lovgivnin-
gen for å sikre pasienters rett til innsyn i journalen (Ross & Lin, 2003). I 
Norge ble pasienters rett til innsyn i egen journal lovfestet i og med lov om 
pasientrettigheter, som trådte i kraft fra 2001 (Pasient- og brukerrettig-
hetsloven, 1999). En mye omtalt stortingsmelding, «Én innbygger – én 
journal» (Helse- og omsorgsdepartementet, 2012), framhevet også sterkt 
viktigheten av pasienters tilgang til journalen, og kan sies å ha bidratt til 
at utviklingen i retning av elektronisk tilgang til journalen for pasienter 
har skutt fart. Det er imidlertid fortsatt slik at helsepersonell i sykehus, 
fastlegekontor og kommunale helse- og omsorgstjenester dokumenterer 
i hver sine journalsystemer, så det er fortsatt ikke reelt sett tale om «én 
innbygger – én journal». De siste 2–3 årene har sykehuspasienter i Helse 
Nord og Helse Vest hatt elektronisk tilgang til sin journal etter sykehus-
opphold, mens pasienter i Helse Sør-Øst i noen grad har fått elektronisk 
tilgang til for eksempel epikriser etter sykehusopphold. Elektronisk pasi-
enttilgang til egen journal hos fastlegen eller journal i kommunale helse- 
og omsorgstjenester er imidlertid så langt ikke utprøvd i noen grad her 
til lands, så langt vi har kunnet bringe på det rene. Til tross for politisk 
enighet om at det er ønskelig med elektronisk tilgang til egen journal 
for pasienter og en lovgivning som legger til rette for dette (Helse- og 
omsorgsdepartementet, 2012), må man vel kunne si at det har tatt over-
raskende lang tid å innføre det i praksis. 

Av forskningslitteraturen internasjonalt ser man at det, siden spørs-
målet først kom i fokus på begynnelsen av 70-tallet (Shenkin & Warner, 
1973), har vært ulike oppfatninger hos helsepersonell og pasienter om 
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hvor egnet pasientjournalen er som informasjonskilde for pasienter. Hel-
sepersonell har hatt tendens til å være skeptiske til hva slags nytte pasien-
ter kan ha av å lese egen journal, og flere har uttrykt at det å lese journalen 
kan medføre (unødig) bekymring og forvirring og dessuten gjøre pasien-
tene flaue (Delbanco et al., 2012; Fischer, Fitton, Poirier & Stables, 2007; 
Pagliari, Shand & Fisher, 2012; Urowitz et al., 2008; Walker et al., 2011; 
Wibe, Ekstedt & Hellesø, 2015). Et tilbakevendende spørsmål når det gjel-
der elektronisk tilgang til pasientjournalen, er hvorvidt pasienter skal ha 
tilgang til hele eller deler av journalen (Cahill, Gilbert & Armstrong, 2014; 
Walker et al., 2011). Det har særlig vært diskusjon knyttet til når prøve-
resultat skal gjøres tilgjengelig for pasienten, dvs. i sanntid, etter en nær-
mere definert forsinkelse eller når lege har sett svarene og «frigitt dem» 
(Beard, Schein, Morra, Wilson & Keelan, 2012; Giardina & Singh, 2011; 
Halamka, Mandl & Tang, 2008; Van der Vaart, Drossaert, Taal & van  
de Laar, 2013; Wiljer et al., 2008). Man er redd for at pasienten skal bli 
konfrontert med prøvesvar som gir grunn til alvorlig bekymring uten å 
ha tilgang på kvalifisert helsepersonell for å diskutere det med. Å doku-
mentere vedrørende sensitive tema slik som mental helse, rusmisbruk, 
kreft og overvekt har også vært trukket fram som særlig utfordrende, 
med tanke på at pasienten skal kunne lese det (Delbanco et al., 2012; Wal-
ker et al., 2011).

Forskning så langt har i stor grad vist at pasienter har vært mer posi-
tive enn hva helsepersonell har vært, til pasientjournalen som kilde til 
informasjon om egen helse og den helsehjelp de har mottatt (Earnest, 
Ross, Wittevrongel, Moore & Lin, 2004; Ross & Lin, 2003; Vermeir et al., 
2017; Wibe, Hellesø, Slaughter & Ekstedt, 2011; Woods et al., 2013).

Informasjonsverdien for pasienten av klinisk dokumentasjon og pasi-
enters positive opplevelse av å få tilgang til dette har også blitt belyst i noen 
tidligere norske studier, eksemplifisert med fastlegenotat og epikrise etter 
sykehusopphold (Thorsen & Grimsmo, 2006; Helse Øst, rapport 7, 2006; 
Trumpy, 2002). Noe som trekkes fram i den internasjonale litteraturen, er 
at pasienter ikke bare får nyttig informasjon om egen helsesituasjon ved 
å få tilgang til klinisk dokumentasjon, men det øker også deres mulighet 
for å gi korrekt informasjon videre til annet helsepersonell som de mot-
tar helsehjelp fra (Bhavani, Fisher, Winfield & Seed, 2011; Nazi, Hogan, 
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McInnes, Woods & Graham, 2013; Pagliari et al., 2012; Wibe et al., 2011; 
Woods et al., 2013). De opplever at tilgang til klinisk dokumentasjon gir 
dem bedre mulighet til å koordinere eget behov for helsehjelp og bidrar 
til mindre fragmentering av hjelpen (Fischer, Bhavnani & Winfield, 2009; 
Pagliari et al., 2012). Å få innsyn i klinisk dokumentasjon gjør det også 
mulig for pasienten å oppdage faktiske feil i dokumentasjonen (Fischer et 
al., 2009; Woods et al., 2013). 

Ulike studier viser sprikende resultater når det gjelder spørsmål knyt-
tet til å endre måten man dokumenterer på når pasienten forventes å lese 
dokumentasjonen. Noen har funnet at helsepersonell prøver å gjøre doku-
mentasjonen mer forståelig (Earnest et al., 2004; Thorsen & Grimsmo, 
2006). Andre har vist at måten å dokumentere på holdt seg relativt stabil 
over tid, selv om pasienter fikk tilgang til å lese dokumentasjonen (Kind, 
Fowles, Craft, Kind & Richter, 2011; Pagliari et al., 2012).

Generelt finner pasienter det relativt lett å forstå hva som skrives i 
pasientjournalen (heretter bruker vi begrepet journal). Den vanligste 
utfordringen er å forstå forkortelser, faguttrykk og resultater av under-
søkelser og prøver. Til tross for dette er det få pasienter som rapporterer 
å være mer bekymret for egen helse etter å ha lest journalen (Bhavani 
et al., 2011; Davis Giardina, Menon, Parrish, Sittig & Singh, 2014; Kesel-
man et al., 2007; Pyper, Amery, Watson & Crook, 2004). Pasienter i flere 
studier uttrykker at selv om de ikke forstår alt, så setter de pris på å få 
innblikk i hvilke vurderinger helsepersonell har gjort knyttet til deres 
tilstand (Lepping, Paravastu, Turner, Billings & Minchom, 2010; Ross, 
Moore, Earnest, Wittevrongel & Lin, 2004; Wibe, Ekstedt, Hellesø, Øyri 
& Slaughter, 2013).

Hensikt
Slik det er beskrevet i det foregående har forskning internasjonalt knyt-
tet til pasienters tilgang til egen journal så langt i hovedsak undersøkt 
helsepersonell og pasienters oppfatninger hver for seg. Dette gjelder også 
kapittelforfatternes tidligere studier (Wibe et al., 2011; Wibe et al., 2015). 
Vi er kjent med én studie fra Canada hvor både pasienter og helseperso-
nell har svart på spørreskjema knyttet til pasienters tilgang til journal 
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(Walker et al., 2011), men ingen intervjustudier som har sammenholdt 
helsepersonell og pasienters synspunkter. Hensikten med studien er 
derfor å utforske hvilke sammenfallende og forskjellige synspunkter 
pasienter og helsepersonell har når det gjelder tilrettelegging for klinisk 
dokumentasjon som informasjonskilde for pasienten.

Vårt rasjonale for å gjøre dette er at det kan gi nyttig kunnskap i den 
pågående prosessen i Norge med å gi pasienter elektronisk tilgang til egen 
journal.

Analytisk rammeverk
Denne studien har en fortolkende, konstruktivistisk tilnærming, både 
når det gjelder forståelse av intervjumaterialet og pasientjournalens rolle 
og funksjon. Den virkeligheten eller det hendelsesforløpet som doku-
menteres i pasientjournalen, anses sosialt konstruert, det vil si at det er 
preget av det skrivende helsepersonellets personlige og profesjonelle iden-
titet og verdier, samt erfaringsbakgrunn (Greenhalgh, Potts, Wong, Bark 
& Swinglehurst, 2009; Hellesø & Melby, 2013). Tilsvarende vil forsker-
nes og de intervjuede subjektenes erfaringsbakgrunn, identitet og ver-
dier prege innholdet i intervjuene. En fullstendig objektiv eller entydig 
framstilling av hendelser eller opplevelser under et sykehusopphold eller 
et pasientforløp er vanskelig å se for seg både i pasientjournalen og i en 
intervjusituasjon. I henhold til det fortolkende paradigmet (Greenhalgh 
et al., 2009) søker vi i vår studie å analysere data med henblikk på ulike 
meninger og perspektiver, og formålet med studien er å utforske pasien-
ters og helsepersonells synspunkter på journalen som informasjonskilde 
for pasienter. 

Metode
Dette kapitlet bygger på en sekundæranalyse av kvalitative data fra to 
intervjustudier om henholdsvis pasienters erfaringer knyttet til å be 
om kopi av egen journal fra sykehus og helsepersonells informasjons-
praksis ved utskrivelse av pasienter fra sykehus (Wibe et al. 2011; Wibe 
et al. 2015). Kapittelforfatterne, som begge er sykepleiere, inngikk i 
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forskerteamet i de to primærstudiene og er fra tidligere godt kjent med 
datamaterialene og settingen de var innsamlet i. Dette kan ha bidratt 
med nyttig innsikt, men også begrenset «utenfrablikk» i sekundær-
analysen. Førstnevnte studie hadde pasienters erfaringer med å be om 
kopi av egen journal som hovedfokus. I denne studien ble det gjort 
intervju med 17 pasienter som hadde bedt om kopi av sin journal etter 
et sykehusopphold. Den andre studien hadde hovedfokus på informa-
sjonspraksis ved utskrivelse fra sykehus, men ga data om helseperso-
nells synspunkter på pasienters tilgang til klinisk dokumentasjon mer 
generelt. Det er disse dataene vi har fokusert på i sekundæranalysen. 
I sistnevnte studie ble 8 leger og 14 sykepleiere som jobbet i en medi-
sinsk sykehusavdeling, intervjuet. Sentralt i den utvalgsstrategi som 
ble brukt, var at pasientene hadde reelle erfaringer med å be om kopi 
av egen journal og at helsepersonellet som ble intervjuet hadde mye 
erfaring med informasjonshåndtering i forbindelse med utskriving av 
pasienter. I begge studiene ble det gjort individuelle intervju som det 
ble gjort lydopptak av og senere transkribert ordrett. Koblingsnøkkel 
mellom deltakerlister og intervju er nå slettet i henhold til godkjen-
ning fra personvernombud som ble gitt til primærstudiene. Intervju-
ene foreligger kun i anonymisert form. 

Sekundæranalyse vil si bruk av eksisterende data som er innhentet 
med en annen hensikt, som retter seg mot en ny forskningsinteresse 
som er forskjellig fra det opprinnelige arbeidet (Heaton, 2008). Av 
de fem formene for sekundæranalyse av kvalitative data som Heaton 
(2008) skisserer, er det en «amplified analysis» vi her har gjort, det vil 
si at vi har sammenlignet og kombinert to kvalitative datasett i den 
hensikt å gjøre en sekundæranalyse. Til forskjell fra originalanalysen, 
som omfattet henholdsvis pasienter og helsepersonells perspektiv på 
pasienters tilgang til klinisk dokumentasjon, har sekundæranalysen 
fokus på likheter og forskjeller i de to materialene knyttet til spørsmål 
vedrørende klinisk dokumentasjon som informasjonskilde for pasienter 
(se tabell 1). 

Med bakgrunn i den opprinnelige analysen ble det gjort en ny kvalita-
tiv innholdsanalyse av materialet (Graneheim & Lundman, 2004). Kunn-
skap om klinisk dokumentasjon som informasjonskilde for pasienter, 
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som vi hadde tilegnet oss i arbeidet med i originalstudiene, guidet i noen 
grad sekundæranalysen. 

Intervjuene ble analysert med utgangspunkt i studiens hensikt ved 
at meningsbærende enheter ble markert, og deretter ble innholdet i de 
meningsbærende enhetene sortert i tre kategorier som beskriver ulike 
aspekter ved tilgjengelighet til journalen for pasienten: 1) Praktisk tilgjen-
gelighet (prosedyrer eller praktisk tilrettelegging for pasienters tilgang til 
egen journal). 2) Språklig tilgjengelighet (hvorvidt journalen betraktes som 

Primæranalyse Sekundæranalyse

Fokus i opprinnelig analyse var pasienters 
erfaringer med å be om kopi av egen 
journal og helsepersonells beskrivelser av 
informasjonspraksis i forbindelse med  
utskriving av pasienter fra sykehus.

Fokus i sekundæranalyse var likheter og 
forskjeller i pasienters og helsepersonells 
erfaringer og synspunkter knyttet til 
pasienters tilgang til klinisk dokumentasjon.

Empirigrunnlag:

To kvalitative intervjustudier ble analysert hver 
for seg.

Empirigrunnlag:

Data fra de to kvalitative intervjustudiene 
ble sammenholdt og analysert samlet.

Tabell 1. Sekundæranalyse med utgangspunkt i den opprinnelige analysen.

Meningsbærende enhet Kondensert mening Kategori Tema

Sykepleier: «Skriver kort resyme om 
oppholdet. Sender det med pasienten 
i en lukket konvolutt hvor det står 
«Til hjemmesykepleien». Intervjuer: 
«Får pasienten en kopi?» Sykepleier: 
«Veldig sjelden … Hvis de ber om det, 
så får de det. Men det er ikke så ofte 
de ber om det heller».

Pasient: «Det var ikke så veldig 
morsomt, ikke sant (å be om kopi av 
journaldokumenter). For det er jo liksom 
man mistenker legen … ‘jeg vil gjerne ha 
papirene…’. Det er veldig flaut».

Sykepleier gir bare 
pasient kopi av 
sykepleieresyme hvis 
pasient ber om det

Pasient syns det er 
flaut å be om kopi

Praktisk 
tilgjengelighet

Å måtte be om 
innsyn versus å 
bli tilbudt innsyn

Tabell 2. Eksempel fra analyseskjema.

forståelig for pasienten, språklig sett). 3) Innholdsmessig tilgjengelighet 
(hvorvidt innholdet i journalen betraktes som egnet for pasienten å lese).

Ved gjentatte ganger å gjennomgå innholdet i kategoriene på utkikk 
etter likheter, forskjeller, mønstre, sammenhenger i kategoriene samt 
underliggende meningstråder (latent innhold) kom vi fram til tre tema (se 
tabell 2). Gjennom hele analyseprosessen skiftet fokus mellom helheten 
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og deler av intervjumaterialet, for å få bekreftet den tolkningen som ble 
gjort på høyere abstraksjonsnivå. Preliminære tema og beskrivelser av 
disse ble diskutert mellom kapittelforfatterne til vi kom fram til en felles 
forståelse av temaene. Målet med diskusjonen var ikke primært å oppnå 
konsensus, men å vurdere ulike alternative tolkninger og finne den beste 
måten å presentere funnene på.

Etiske overveielser
Intervjustudien som omhandler pasienters erfaringer med å be om kopi 
av egen journal, er godkjent av Regional etisk komité, og begge inter-
vjustudier som ligger til grunn for denne studien har fått tilråding fra 
personvernombud. For begge intervjustudiene gjelder at deltakerne ga 
skriftlig samtykke til å delta. I skjemaet for informert samtykke gikk 
det fram at studiedeltakerne hadde mulighet til å trekke seg fra studien 
om de skulle ombestemme seg, og hvordan konfidensialitet ville bli 
ivaretatt. 

Resultater 
Vi identifiserte tre temaer som viser at det er spenningsforhold mellom 
pasienters og helsepersonells synspunkter på tilrettelegging for klinisk 
dokumentasjon som informasjonskilde for pasienter. 

Å måtte be om innsyn versus å bli tilbudt innsyn 
Både pasienter, sykepleiere og leger ga uttrykk for at det er prinsipielt rik-
tig at pasienten skal ha mulighet til innsyn i klinisk dokumentasjon. Alle 
var kjent med dette som en juridisk rettighet. Men de så forskjellig på 
rutinene knyttet til å få tilgang til journalen i praksis. Helsepersonellet 
syntes ikke å stille spørsmål ved sykehusets rutiner som tilsa at pasienten 
måtte sende en skriftlig henvendelse til arkivet om kopi av journalen, 
eller at epikrise bare ble gitt til pasienten hvis han/hun uttrykkelig ba 
om det. En oppfatning av at hvis pasienten ba om utskrift av journalen, 
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så måtte det være fordi han/hun var misfornøyd med noe, kom også til 
uttrykk hos helsepersonellet. 

Sykepleier: Skriver kort resyme om oppholdet. Sender det med pasienten i en 

lukket konvolutt hvor det står til hjemmesykepleien. 

Intervjuer:  Får pasienten en kopi? 

Sykepleier:  Veldig sjelden … Hvis de ber om det, så får de det. Men det er ikke 

så ofte de ber om det heller.

Lege: Av og til kan det jo være at man er skeptisk eller misfornøyd … Det 

er jo ofte noe sånt som ligger bak, når man ber om å få utskrift av 

journal og sånn. Det er jo litt sånn, ja. Det er jo ikke akkurat de fleste 

som gjør det, på en måte. Så da er det jo kanskje å prøve å finne ut av 

hvorfor. Hva de vil oppnå med det? Altså, hva skal … Er det noe som 

kan oppklares eller noe…

Pasientene, på sin side, var åpne for at kanskje ikke alle ønsker tilgang til 
journaldokumenter, og at man ikke nødvendigvis automatisk får kopi, 
men de opplevde det både som brysomt å spørre helsepersonell direkte 
om å få kopi og unødvendig tungvint at de skulle måtte sende en skriftlig 
henvendelse til arkivet for å få kopi (dette var rutinen sykehuset brukte). 
For dem ville det gjøre en forskjell om de f.eks. fikk tilbud om kopi av 
epikrise uten å måtte be om det.

Pasient: Det var ikke så veldig morsomt, ikke sant (å be om kopi av journal-

dokumenter). For det er jo liksom man mistenker legen … Jeg vil 

 gjerne ha papirene … Det er veldig flaut.

Pasient: Første gang jeg ba om kopi av journalen, fikk jeg den utlevert der og 

da. Nå måtte jeg gå via arkivet og det var litt styrete. Og så tok det 

lang tid å få det tilsendt.

Pasient: Da jeg ble operert fikk jeg utskriften av … ifra operasjonen uten å be om 

det. Og det var visst vanlig (på dagkirurgi) … Jeg tenkte: ‘Du verden, nå 

har de kommet seg … i helsevesenet’. Men derfor ble jeg så overrasket 

når jeg ikke fikk det senere i forløpet. Og så spurte jeg om det etterpå, 

og da fikk jeg vite at … jeg måtte skrive brev til sentralarkivet … Man 

burde få det (kopi) mye raskere og mer automatisk når man ber om det.

Pasient: Det er jo ikke det jeg sier, at man skal true det (journaldokumenter) 

på folk, men det burde være lettere å få det når du selv ber om det.
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Funnene viser at det er ulike praksiser og at det er uavklarte forventnin-
ger om hvorvidt pasienter skal be om innsyn i journalen eller få det uten 
at de etterspør. 

Forsering av språklige barrierer versus  
språklig tilpasning
Pasienter og helsepersonell hadde en sammenfallende oppfatning av at 
det er legitimt å bruke fagspråk i journalen og at ikke pasientene nødven-
digvis forstår dette fagspråket. De så imidlertid forskjellig på hva dette 
har å si for pasientene. Helsepersonellet brukte den manglende forståel-
sen av fagspråk og muligheten for misforståelser som et argument for at 
pasientene ikke nødvendigvis har godt av å lese klinisk dokumentasjon. 
Pasientene selv hadde derimot en oppfatning av at det ikke er så farlig 
om de ikke forstår alle fremmedord og forkortelser. De var opptatt av å 
få et overblikk og gravde seg ikke nødvendigvis ned i detaljene. De mer 
detaljfokuserte blant dem slo for eksempel opp fremmedord på nettet 
eller spurte tilgjengelige fagfolk i sin omgangskrets hvis det var noe de 
lurte på.

Sykepleiere som ble intervjuet ga uttrykk for at de regnet med at syke-
pleiere i hjemmesykepleien forstod de fleste faguttrykk, men gjorde en 
skjønnsmessig tilpasning av språket i informasjonen de sendte dem. 
Sykepleieepikrisen var ikke tenkt som informasjon til pasienten, og det 
var derfor lite fokus på om den ville være forståelig for pasienten. 

Sykepleier: … Sykepleierapporten, den er på en måte laget til hjemmesykepleien 

så det er jo informasjon om pasient til dem, men ikke til pasienten 

sjøl.

Legene ga uttrykk for at verken sykepleiere eller pasienter var tenkt som 
hovedmottakere av den medisinske epikrisen, og det ble derfor hel-
ler ikke gjort noen spesielle tilpasninger av epikrisen for at den skulle 
være forståelig for dem. Flere av legene mente at pasientene ikke ville 
forstå epikrisen, og var derfor skeptiske til rutinemessig å skulle tilby 
pasientene kopi av den. De så for seg at pasienten ville ha behov for 
å gå gjennom epikrisen med sykehuslege eller fastlege for å få noe ut 
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av den, og tilsvarende om pasienten skulle få tilgang til å lese øvrige 
journaldokumenter. 

Pasientene uttrykte generelt forståelse for at helsepersonell bruker fag-
språk når de dokumenterer i journalen. 

Pasient:    Jeg mener at man ikke har krav på at helsepersonell skal om-

formulere eller ikke bruke fagtermer fordi det skal tilpasses 

allmennheten. Det mener jeg er galt hvis det går på bekost-

ning av det faglige … De skal få lov til å bruke sitt stamme-

språk. Slik er det i alle bransjer. 

Pasientene var ikke nødvendigvis opptatt av å forstå alt de leste. Noen 
pasienter uttrykte at de syntes det var interessant å lese om sin egen til-
stand uttrykt på fagspråk eller i latinske termer. Analysen viste at de 
hadde strategier for hva de gjorde hvis det var noe de ikke forsto som de 
ønsket å få mer innsikt i.

Pasient: Jeg forsto nok, og trengte egentlig ikke vite så mye. Det 

eneste jeg måtte forholde meg til, var det som står hvis jeg 

merker noen symptomer, som er veldig greit forklart, da 

… Mange av de forkortelsene er helt ukjente for meg …
Andre  

strategier var:

 

Og er det enkelte ord og sånn, så er det lett å finne ut 

av det, eventuelt da … Da brukte jeg internett, da!
Eller som denne 

 pasienten uttrykte det:

 

Men jeg har en venninne som er lege også, så når det 

er noe, så spør jeg bare henne.

Funnene viser at helsepersonellet ikke er innstilt på å gi avkall på bruk 
av fagspråk for å komme pasientene i møte som lesere av journalen. 
Pasientene er også mer opptatt av måter de selv kan forsere de språklige 
barrierene på enn at helsepersonellet skal fjerne barrierene for dem.

Sminket versus usminket innhold
Både pasienter og helsepersonell ga uttrykk for at det kunne være tøft 
for pasienter å lese en usminket beskrivelse av tilstand, behandling og 
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prognose i journalen, og at innholdet kanskje ikke er egnet å lese for alle. 
Det var imidlertid delte meninger om hvorvidt innholdet burde tilpasses 
pasienten som leser, eller hva konsekvensene av en slik tilpasning ville 
være. Om innholdet i for eksempel epikrisen burde diskuteres med pasi-
enten, var det også ulike synspunkter på.

Sykepleiere tilpasser innholdet i sykepleieepikrisen til det de oppfat-
ter som hjemmesykepleiens antatte informasjonsbehov. Når det gjaldt 
detaljeringsnivået gjorde de eksempelvis en vurdering av om pasienten 
var kjent av hjemmesykepleien fra tidligere. Sykepleierne gjorde også en 
viss tilpasning av innholdet i epikrisen med tanke på at pasienten kunne 
komme til å lese den. De var bevisste på å unngå å skrive noe som ikke 
ville være egnet for pasienten å lese. 

Sykepleier:   Jeg skriver med tanke på at han (pasienten) skal lese det. Altså 

ikke skjemmes for noe som står der.

Intervjuer:   Hvis du visste at, tenk deg at den sykepleierapporten du skriver, 

at det også skulle være informasjon til pasient. Ville det påvirke 

hvordan du skriver? 

Sykepleier:   Nei jeg tror ikke det. Fordi, eh … hva skal jeg si, nei jeg tror rett 

og slett ikke det ville det. For jeg skriver jo, pasienten vet jo selv, 

eller jeg skriver jo ikke noe der som pasienten ikke må vite om 

seg selv.

Sykepleierne ga også uttrykk for at det var vanskelig å skulle informere 
hjemmesykepleien om ting som pasienten ikke selv erkjente eller var klar 
over. Dersom pasienten rutinemessig skulle få kopi av sykepleieepikrisen, 
trodde de at de i noen grad ville endre sin uttrykksmåte. 

I intervjuene med legene kom det fram at både innhold og  detaljnivå 
i epikrisen ble tilpasset til det som sykehuslegene trodde passet for mot-
takeren (fastlegen/ henvisende lege). Det samme gjaldt for et informa-
sjonsskriv som pasienten fikk ved utreise. Der ble også innholdet tilpasset 
det legen trodde pasienten trengte å vite. Epikrisen ble også skrevet med 
tanke på hvilken informasjon som andre spesialister kunne trenge for å 
følge opp pasienten, samt ved eventuelle nye sykehusinnleggelser.

Legene ga uttrykk for at de så det som vanskelig å dokumentere på en 
slik måte at det ville passe for både legekollegaer og pasient samtidig. En 
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begrunnelse var at pasientene kunne bli engstelige av eksempelvis å lese 
epikrisen og at de ikke ville ha noen glede av å lese den. Medisinske opp-
lysninger (eksempelvis relatert til diagnose og prognose) kan noen ganger 
være brutale for pasienter å lese, ble det framhevet i intervjuene.

Pasientene ga generelt uttrykk for at journalen var objektivt skrevet 
i den forstand at det var mye konstatering av faktum og ikke på noen 
måte krenkende eller skremmende innhold. De etterlyste i noen tilfeller 
mer dokumentasjon av vurderinger knyttet til sin sykdomstilstand. Det 
hendte at pasienten ikke selv var enig i det som ble framstilt som kon-
statering av faktum. Til dels ble dette opplevd som krenkende eller at 
konklusjoner ble trukket på feil grunnlag. 

Pasient: Det var veldig lite … jeg tror det stod et sted at jeg virket kvikk, eller 

noe sånt … Så tenkte jeg, ja vel, så feil kan man ta. Jeg følte meg alt 

annet enn kvikk.

Pasient: Det står i journalen at pasienten ringer i dag og er dårlig, klager over 

smerter. Får én til to dagers pause (i strålebehandlingen). Tror det 

kan være psykisk betinget, står det. Og det reagerte jeg skikkelig på! 

Og da følte jeg virkelig at han hadde satt punktum for seg selv for at 

han aldri egentlig hadde tatt meg på alvor.

De pasientene som deltok i intervjustudien hadde på eget initiativ bedt 
om kopi av journalen etter et sykehusopphold. De var åpne for at det kan-
skje ikke er egnet for alle å lese alt i egen journal.

Pasient: For sarte sjeler så kan det for eksempel være voldsomt å lese (i ope-

rasjonsbeskrivelsen) om på en måte hvordan noen har romstert inni 

kroppen din.

Pasientene var også inne på tanken at det kanskje var en del ting som 
burde stått i journalen som man ikke skriver, fordi man er redd at pasi-
enten skal lese det. Eksempelvis tenkte noen pasienter at dette kunne 
gjelde alvorlige diagnoser som legen mistenkte, men ikke var sikker på 
(enda), dvs. at legen unngikk å skrive om «ubekreftede» mistanker. Ingen 
pasienter ga imidlertid uttrykk for at eventuell usikkerhet hos legen når 
det gjaldt diagnose var noe de burde skjermes mot, og at det derfor ikke 
burde omtales i journalen.
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Diskusjon
Hensikten med denne studien var å utforske hvilke sammenfallende og 
forskjellige synspunkter pasienter og helsepersonell har når det gjelder 
tilrettelegging for klinisk dokumentasjon som informasjonskilde for 
pasienten.

Studien ble gjort ved et helseforetak hvor pasientene ikke hadde elek-
tronisk tilgang til journalen. Selv om dette nå er i endring i enkelte 
av helseregionene, viser funnene våre noen underliggende spennings-
forhold mellom pasienter og helsepersonell i synet på pasienters til-
gang til å lese sin egen journal. Resultatene indikerer at pasientene 
var mer modne for en slik utvikling enn hva helsepersonellet var på 
intervjutidspunktet.

På overordnet nivå velger vi her å se pasienter og helsepersonells oppfat-
ninger av ulike aspekt knyttet til pasienters tilgang til klinisk dokumenta-
sjon i lys av et fortolkende perspektiv, i den forstand at dokumentasjonen 
har ulik betydning for pasienter og helsepersonell (Greenhalgh et al., 
2009; Berg & Bowker, 1997). Mens helsepersonell hovedsakelig bruker 
journalen som arbeidsredskap, vil den for pasienter ha mer personlig 
interesse, dvs. at den framstiller deres personlige sykehistorie og behand-
lingsforløp – fortalt av helsepersonell. I journalen lever ulike framstil-
linger av sykehistorie og behandlingsforløp side om side, for eksempel 
fortalt på ulike måter av ulike aktører i det tverrfaglige team. Med et for-
tolkende perspektiv som utgangspunkt finnes det ikke én sann framstil-
ling, men flere sanne framstillinger og ulike måter å forstå og belyse disse 
på (Greenhalgh et al., 2009; Berg & Bowker, 1997).

Praktisk tilgjengelighet
For at pasienter skal oppleve seg selv som en likeverdig partner i ivare-
takelsen av egen helse, må de ha tilgang til den kliniske dokumentasjo-
nen som omhandler dem selv, hevder Urowitz et al. (2008). Dette kan 
nok være en sannhet med modifikasjoner. Ikke alle pasienter og heller 
ikke alt helsepersonell vil si seg enige i dette. Noen vil hevde at like-
verdighet har mer å gjøre med måten man som pasient blir behandlet 
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på i den direkte kontakten med helsepersonell. Pasienter vil heller ikke 
nødvendigvis benytte seg av tilgangen de har til egen journal i sin ivare-
takelse av egen helse. (Delbanco et al., 2010). Huvila, Cajander, Daniels 
og Åhlfeldt (2015) argumenterer for at pasienters tilgang til egen journal 
må innrettes med stor grad av fleksibilitet, slik at journalen dekker både 
pasienters ulike behov og behovene til ulike grupper helsepersonell som 
den (primært) er tenkt å ivareta. Det må være like legitimt for en pasient 
ikke å være interessert i å se sin egen journal som å være det. Det handler 
om enkel tilgang og brukervennlighet for de som ønsker det, og ikke en 
forventning om at de har satt seg inn i den kliniske dokumentasjonen 
(Greenhalgh et al., 2009).

Hvis rutinene for pasienters tilgang til klinisk dokumentasjon som 
omhandler dem selv, er slik at pasienter føler seg brysomme eller flaue 
ved å be om tilgang til dokumentasjonen, slik det kom fram i vår studie, 
tyder det imidlertid ikke på den ønskede opplevelse av likeverdighet eller 
fleksibilitet. For pasienter utgjør det kanskje en større forskjell enn man 
skulle tro mellom å måtte be om innsyn eller å bli tilbudt dette. Vi fant 
at helsepersonell skjermet pasienten for informasjon som de ikke trodde 
pasienten var tjent med, ved å være tilbakeholden med å tilby kopi av 
journaldokumenter (f.eks. epikrise). Denne skjermingen er ikke nødven-
digvis i tråd med pasientens ønsker/behov.

De sykehusrutiner for utlevering av papirkopi av journalen som kom-
mer fram i vårt datamateriale, kan gi et inntrykk av at journalen ses 
som sykehusets eiendom. Det er ikke i praksis pasientens journal, selv 
om begrepet pasientjournal er innført. Elektronisk tilgang til journa-
len kan løse noe av det som handler om forenklet tilgang for pasienten, 
dvs. at pasienten slipper å be eller søke om tilgang (Urowitz et al., 2008; 
Woods et al., 2013). Utfordringen for helsepersonell i en tid der pasi-
enter i større grad begynner å interessere seg for å få tilgang til egen 
journal, er å se seg selv mer som forvalter av pasientjournalen enn som 
eier av den (Urowitz et al., 2008). Å signalisere en forsvarlig forvaltning 
av pasientjournalen ved at man ikke er for «slepphendt» med innsyn 
i journaldokumenter (for uvedkommende), er i utgangspunktet ikke 
uforenlig med at pasienten skal oppleve seg som en likeverdig eier av 
journalen og ha lett tilgang.
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Språklig tilgjengelighet
Man kan tenke seg at praktisk tilgjengelighet til klinisk dokumentasjon 
for pasienter, for eksempel elektronisk gjennom portalløsninger, kan ha 
begrenset verdi hvis pasienter uansett ikke har mulighet til å forstå hva 
de leser. Pasienter har også ulik forutsetning for å forstå det de leser i 
journalen, det vil si ulike grader av helseforståelse eller «health literacy» 
(Nutbeam, 2008). Helsepersonells bekymring for at pasienter ikke vil 
forstå eller kan komme til å misforstå den kliniske dokumentasjonen 
om de leser den, kan delvis finne støtte i en studie som Keselman og 
Smith (2012) gjorde. De fant at pasienter faktisk i noen grad misforstår 
journalinnhold, som for eksempel at normale resultater av prøver eller 
undersøkelser ble oppfattet som unormale (og motsatt). En relativt vanlig 
feil var også å blande sammen medisinske uttrykk eller navn på medi-
kamenter som ligner hverandre. Pasienter og helsepersonell i vår studie 
hadde ulik oppfatning av hvor stor betydning det har at pasientene ikke 
nødvendigvis forstår alt de leser. Mens helsepersonell brukte dette som 
et argument for at pasienter ikke bør få tilgang til klinisk dokumentasjon 
annet enn hvis de spesifikt ber om det, betraktet pasientene vanskelige 
ord og uttrykk som en overkommelig utfordring. De var innforstått med 
ikke nødvendigvis i første omgang å forstå alle ord og uttrykksmåter, og 
var innstilt på å slå opp ord og spørre helsepersonell i sin omgangskrets 
om hjelp til å tolke tekst de var særlig interessert i å forstå. Noen var også 
interessert i å lære seg faguttrykk knyttet til egen sykdomstilstand. En 
mulig ressurs i tiden framover for å imøtekomme både helsepersonell og 
pasienters behov kan være systemer for oversettelse av fagtermer, som 
eventuelt legges inn som hyperlinker i journalteksten (Slaughter, Øyri & 
Fosse, 2011). I oversettelsen av standardisert terminologi til norsk kan det 
også, i større grad enn man har gjort til nå, tas hensyn til pasienten som 
leser, for ikke å gjøre dokumentasjonen unødvendig sofistikert.

Innholdsmessig tilgjengelighet
I et fortolkende perspektiv kan ikke journalen anses å inneholde én og 
bare én udiskutabel sannhet om pasientens tilstand og behandlingsfor-
løp. Journalen inneholder i utgangspunktet flere framstillinger av de 
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samme forhold (f.eks. sett fra lege og sykepleier og andre profesjoners 
ståsted). Disse framstillingene kan være til dels motstridende, og er også 
i mange tilfeller ganske annerledes enn pasienten selv ville beskrevet sin 
tilstand og sitt forløp. Dette kan potensielt skape spenninger i forholdet 
mellom pasient og helsepersonell når pasienter leser sin egen journal. 

Ideelt sett kan tilgang til klinisk dokumentasjon for pasienter bidra til 
å gjøre pasientene mer i stand til å delta i ivaretakelsen av egen helse og 
hjelpe pasienter til å forstå egen tilstand og behandlingsforløp (Huvila 
et al., 2015). Selv om hovedhensikten med pasientjournalen ikke er som 
informasjonskilde for pasienten, innebærer pasienters tilgang til klinisk 
dokumentasjon flere muligheter til å forbedre kommunikasjonen i hel-
setjenesten og til å bidra til økt pasientsikkerhet (Wibe et al., 2011). Noe 
av de kommunikasjonsmessige problemene knyttet til dokumentasjon av 
for eksempel alkoholmisbruk, kognitiv svikt og ulike psykiatriske pro-
blemstillinger handler om at disse spørsmålene ikke alltid er diskutert 
med pasienten ansikt til ansikt (Wibe et al., 2015). Det som dokumente-
res i journalen kan derfor når pasienten leser det framstå som «skrevet 
bak pasientens rygg» og iblant at (subjektive) konklusjoner er trukket på 
sviktende grunnlag. Utfordringen på dette området for helsepersonell vil 
være i større grad å gå inn på disse «vanskelige spørsmålene» i direkte 
samtale med pasienten, slik at det byr på færre overraskelser for pasienten 
å lese i journalen om de vurderingene som helsepersonell har gjort. Dette 
gjelder også tentative diagnoser, differensialdiagnostiske overveielser og 
kliniske resonnementer i journalen, som tilkjennegir at helsepersonell 
ikke alltid sitter med fasiten etter de første undersøkelser av pasienten 
(Slettedal & Fosmark, 2016). Kanskje vil pasienten ha større toleranse 
for helsepersonells usikkerhet enn helsepersonellet selv tror (Wibe et al., 
2011). Iblant vil pasienten også kunne bidra med korrigeringer av opp-
fatninger som helsepersonell har dannet seg, og slik påvirke innholdet i 
noen grad. Pasientens tilgang til egen journal kan også dels fungere som 
insentiv for helsepersonell (eksempelvis sykepleiere) til å rydde i eventuell 
ukultur i måten det dokumenteres på, for eksempel der pasienten omtales 
med lite respektfulle termer eller «ovenfra og ned» (Pagliari et al., 2012). 
Både pasienter og helsepersonell i vår studie synes imidlertid å være enige 
om at pasienters tilgang til journalen ikke bør påvirke innholdet. Ingen 
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av partene er tjent med «dobbelt bokholderi», der pasienten ikke får del i 
all dokumentasjon.

For denne studien, som for kvalitative studier generelt, gjelder at fun-
nene ikke uten videre kan overføres til andre kontekster. Pasientene som 
er intervjuet hadde på eget initiativ bedt om kopi av sin journal etter 
sykehusopphold, og utgjør slik sett en selektert gruppe. Deres erfaringer 
og synspunkter må ses i lys av dette. 

Konklusjon
Å måtte be om utskrift eller kopi av journaldokumenter kan være en større 
barriere for pasienter enn det helsepersonell ser for seg. Elektronisk til-
gang vil fjerne denne barrieren for de digitalt kompetente. Språklige bar-
rierer for pasienters forståelse av journalen eksisterer, men helsepersonell 
og pasienter har en felles forståelse for at fagspråk benyttes. Elektroniske 
hjelpemidler både i og utenfor journalen kan redusere de språklige barri-
erene. At pasienter i større grad leser egen journal, fordrer større åpenhet 
i samtaler, om hvilke faglige vurderinger som gjøres og den usikkerhet 
som er knyttet til mange symptombilder. Mangel på slik åpenhet vil på en 
uheldig måte kunne påvirke hva og hvordan helsepersonell dokumente-
rer. Vi stiller spørsmål ved om det fortsatt blant helsepersonell hersker en 
mer paternalistisk holdning, nærmere bestemt en forestilling om at pasi-
enten må skånes for utfordringer knyttet til språk og innhold i journalen, 
enn det som er i pasientenes interesse. 

Implikasjoner for dokumentasjon og 
sykepleiepraksis
Sykepleiere utfordres til å være forkjempere for enklere tilgang til jour-
nalen der det enda ikke er elektronisk tilgang, samt være våken for beho-
vene til pasienter som ikke er i stand til å benytte seg av den elektroniske 
tilgangen pga. manglende digital kompetanse. Walsh et al. (2017) oppfor-
drer i denne sammenheng til å fokusere på hvordan systemet kan bidra til 
brukervennlighet heller enn på pasienters eventuelle begrensninger når 
det gjelder helseforståelse og digital kompetanse. 
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Både pasienter og helsepersonell i vår studie argumenterer for at helse-
personell må kunne fortsette å bruke fagspråk i pasientjournalen, selv om 
pasienter i større grad skal regnes med som lesere, og at fagspråk i mange 
tilfeller gjør det mulig å uttrykke seg mer presist. Dette er ikke til hinder 
for at sykepleiere og annet helsepersonell gjerne må uttrykke seg på vanlig 
norsk i sin dokumentasjon, der det finnes likeverdige norske uttrykksmå-
ter. Overdreven og unødig bruk av fremmedord og forkortelser kan deri-
mot bidra til at pasienten kjenner seg fremmedgjort og mindre inkludert 
som leser. Aktuelt i denne sammenheng er den forestående prosess med 
økt bruk av standardisert sykepleieterminologi i EPJ. Tidligere har noen 
sykehus tatt i bruk NANDA og NIC. Nå piloteres International Classi-
fication of Nursing (ICNP) i noen kommuner. Denne terminologien er 
oversatt fra engelsk til norsk, og det er ikke nødvendigvis i alle hense-
ender den mest «pasientvennlige» oversettelsen eller uttrykksmåten som 
er valgt i første omgang. ICNP som valgt terminologi gir imidlertid god 
mulighet i forbindelse med jevnlige revideringer til å justere uttrykk som 
man ikke finner hensiktsmessig til bruk i norsk helsetjeneste og som ikke 
i tilstrekkelig grad inkluderer pasienten som likeverdig partner. 
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