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Egna data ger battre halsa
Av Asa Wiksten

En journal eller ett hdlsokonto dar patienten sjélv ager informationen ar nasta steg i den snabba utvecklingen inom
vard-it.

: Vad vill jag kolla upp for att kunna hjalpa mig sjalv? Det blev utgangspunkten for Sara Riggare,
doktorand pa institutionen for larande, informatik, management och etik, Lime, vid Karolinska
institutet i Stockholm, nar hon startade projektet Myownproms, ett halsoframjande e-verktyg for
personer med kronisk sjukdom.

— Jag ville géra ndgot som jag har passion for och gav upp min karriar som miljékonsult. Jag insag
att jag vill anvanda mina kunskaper och erfarenheter for att hjalpa mig sjalv genom att hjalpa
andra, sager Sara Riggare.

Hon har levt med neurologiska besvar sedan tonaren och fick diagnosen Parkinsons sjukdom for
knappt tio ar sedan, och hon har ett stort intresse for it och tekniska I6sningar. Darfoér var det enkelt
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med parkinson och jag hittade en gratisapp for detta i min Iphone, sager Sara Riggare.

Hon visar hur hon méter funktionen i fingrarna med appen, med langfingret pa hdger respektive vanster hand kollar hon hur
manga knackningar hon hinner med pa 30 sekunder. Uppgifterna registreras tillsammans med tider fér medicinering och fors in i
ett Excel-diagram.

Nar Sara Riggare borjade med registreringen sag hon efter nagra dagar ett moénster dar symtom som stelhet och troghet blev
klart féorsamrade innan hon tog dagens andra medicindos. Genom att ta dosen en halvtimme tidigare kunde hon behalla
funktionen pa en jamnare niva.

— Parkinson och andra kroniska sjukdomar ar valdigt individuella. Att Iara sig om sina symtom och hur man sjalv fungerar ar ett
satt att ma battre. Sedan jag borjade med min strukturerade registrering har jag glémt att bestalla tid hos min neurolog sa ofta
som jag brukar. Det ser jag som en indikation pa att jag mar battre, sager hon.

Med inspiration fran PER, patientens egen registrering, ett system for patientgenererad information som anvands for reumatiker
pa Karolinska universitetssjukhuset, utvecklar Sara Riggare nu Myownproms. | systemet ska det finnas flera appar dar varje
person kan testa och registrera symtom som passar just henne eller honom. Informationen ska tillhéra individen men aven kunna
delas till exempelvis berérd vardpersonal, samt géras tillganglig fér forskning.

Ar det da mdjligt att som patient bidra med uppgifter till vardens journalsystem? | projektet Din journal pa nétet har Maria
Ekendahl, projektledare pa Inera, tagit fram ett forslag pa hur patienterna ska kunna ta del av sin journal och sjalva féra in egna
uppgifter. | modellen foreslas att uppgifterna i sjukvardens journaler ags av vardgivaren, men patienten kan fa ta del av
uppgifterna pa begaran. Motsvarande kan patienten aga uppgifter som han eller hon sjalv registrerar och sedan gor tillgangliga
for utvalda vardgivare.

— De uppgifter som varden anvander och som fors in i journalen blir aven vardgivarens och agandet blir dubbelt. Efter
overenskommelse skulle bade vardgivare och patient kunna ha tillgang till vissa aktuella uppgifter, sdger Maria Ekendahl.

FAKTA

Modell for storre delaktighet i varddokumentationen
Vardgivarens konto delas in i tva delar: vardgivarens patientjournal och en exportyta. Via exportytan kan vardgivaren lamna ut
information efter menprévning.

Patientens héalsokonto delas in i tva delar: personligt konto och en exportyta. Patienten kan féra in egna uppagifter i sitt
halsokonto som forvaltas av en tjansteleverantor och inte omfattas av patientdatalagen.

Via patientens exportyta kan strukturerad information féras over till vardgivarens konto och féras in i patientjournalen.
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