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Indledning

I de sidste artier har udvikling og implementering af elektroniske patientjournaler (EPJ) pa
danske sygehuse fyldt meget i debatten blandt politikere, myndigheder og klinikere og i me-
dierne. Baggrunden for dette er, at den medicinske og teknologiske udvikling har medfert, at
den papirbaserede patientjournal ikke leengere lever op til de krav, der af patientsikkerheds-
meessige hensyn stilles til infrastrukturen indenfor sundhedsveasenet. Den informationstekno-
logiske udvikling har samtidig medfert, at mange af de problemer, som brug af en papirbase-
ret patientjournal indeberer, kan lgses gennem indferelse af en patientjournal i elektronisk
format. Det har imidlertid vist sig, at udvikling og implementering af it lesninger ikke er
uproblematiske. Rundt regnet 40 % af indferte it-losninger 1 storre organisationer er séledes
rene fiaskoer, 80 % bliver forsinkede 1 forhold til den lovede leveringstid og bliver dyrere end
aftalt og 90 % leverer ikke fuldt ud den aftalte vare”’(Mcdonagh J.C. 2001). Med hensyn til
udvikling og implementering af it indenfor sundhedsvesenet har undersogelser vist, at om-
kring 75 % af alle storre it-projekter ikke har kunnet leve op til aftalerne mellem leverander
og modtager (Littlejohns P., Wyatt J.C., & Garvican L. 2003;Wears R.L. & Berg M. 2005).
Studier har vist, at arsagen til mange af disse uheldige erfaringer er, at man ikke har veret til-
streekkelig opmaerksom pa, at udvikling og implementering af it i sundhedssektoren — herun-
der udvikling og implementering af EPJ - ikke alene er et rent teknisk projekt — men ogsa i
hej grad et organisatorisk, idet EPJ medferer fundamentale @ndringer af organisatorisk natur i
det kliniske arbejde. (Aydin 1989a;Berg M. 1999;Braude 1997;Dewan N.A. & Lorenzi N.
2000;Edmondson A.C. 2003;Heeks, Mundy, & Salazar 1999;Kaplan 1997;Kaplan
2000;Kaplan 1987;Lorenzi N. et al. 1997;N.M.Lorenzi 1995;Sicotte C. et al. 1998a;Sicotte C.
et al. 1998b;Southon, Sauer, & Dampney 1999;Van der Meijden M.J. et al. 2001;Vingtoft S.
et al. 2000;Wears R.L. & Berg M. 2005).

En raekke erfaringer viser, at for at opna en for alle involverede parter vellykket implemente-
ring af nye it-systemer, er det afgerende, at der opnas medejerskab blandt slutbrugerne til de
beslutninger, der treftes 1 lobet af den teknologiske udviklingsproces, og at implementeringen
resulterer 1 kliniske gevinster. Erfaringer viser ogsa, at opndelse af medejerskab og kliniske
gevinster er betinget af medinddragelse af slutbrugerne fidligst muligt i processen for heri-
gennem at sikre dem sterst mulig indflydelse pé det endelige resultat, bedst mulig repreesenta-
tion af relevante klinikergrupper og reel indflydelse pa beslutningsprocessen (Bedker K.,
Kensing F., & Simonsen J. 2000;Heastgaard A.M. & Neghr C. 2004;Johnson C.W. 2006;Miiller
J., Kjer-Rasmussen J., & Neghr C. 1989;N.M.Lorenzi 1995;Simonsen J. & Hertzum J. 2006).
Pé trods af disse erfaringer, der er publiceret vidt og bredt, er udvikling af nye it-systemer 1
sundhedssektoren stadig meget ofte forbundet med problemer af organisatorisk natur. Et af de
seneste eksempler er implementeringen af et ny nationalt EPJ system i England, der har mat-
tet opgives bl.a. pga. modstand fra slutbrugerne. Den afsluttende evaluering viste saledes, at
de forventede kliniske gevinster var meget begrensede - eller helt manglende - pd grund af
manglende involvering af slutbrugere 1 udviklingsprocessen (Sheikh A. 2011).

Savel 1 Danmark som i1 udlandet er der 1 de senere ar foretaget adskillige underseagelser af
konkrete EPJ implementeringsprocesser med henblik pa at undersege sammenhangen mellem
implementeringsprocessen og modstanden mod EPJ fra klinisk side (Kaplan 2000;Lorenzi N.,
Riley R.T., Blyth A.J.C., Southon G., & Dixon B.J. 1997;N.M.Lorenzi 1995;Sicotte C., Denis
J.L., Lehourx P., & Champagne F. 1998a;Sicotte C., Denis J.L., Lehourx P., & Champagne F.
1998b;Southon, Sauer, & Dampney 1999;Van der Meijden M.J., Tange H., Troost J., & Has-
man A. 2001, Sheikh A. 2011), hvorimod undersegelser af de processer, der gar forud herfor



Succeskriterier og barrierer i Sundheds-it udvikling

sé vidt vides endnu ikke er gennemfort. De beslutninger, der bliver truffet i de tidlige dele af
en it-udviklingsproces — herunder udbudsprocessen - er imidlertid af vasentlig betydning 1
forhold til funktionaliteterne i1 det endelige system. Studier viser séledes, at de valg, der bliver
truffet 1 disse faser, erfaringsmaessigt er vanskelige og/eller forbundet med store omkostninger
at @ndre senere 1 processen (Miiller J., Kjer-Rasmussen J., & Nohr C. 1989).

Studier viser ogsa, at nar det gaelder udvikling og implementering af EPJ, udger leeger en me-
get vigtig slutbrugergruppe, da deres accept af et system er altafgerende for, om systemet bli-
ver taget 1 anvendelse — pa den tilsigtede made — eller ej. Der er séledes 1 de senere ar en raek-
ke eksempler pé, at implementering af EPJ har mattet opgives helt eller delvist, fordi leegerne
har fundet anvendelsen af systemet uforeneligt med den kliniske hverdag. Lagerne har séle-
des fundet, at den udviklede EPJ ikke har givet positive kliniske gevinster 1 den kliniske hver-
dag, men at den tvaertimod har udgjort en barriere mod udferelsen af deres daglige arbejdsop-
gaver. Indferelsen af EPJ har sdledes ifolge l&egerne introduceret nye problemer, der i yderste
konsekvens kan true den patientsikkerhed, som den er indfert for at styrke (Albinus N.B.
2005;Bossen D., Kriiger E., & Weeke J. 2005;Glerup P. 2005;Parregaard A. 2005;Prasz L. &
Sjelle M.L. 2008;Rasmussen KL 2005;Scott J.T. et al. 2005a).

P& denne baggrund var det overordnede formal med forskningsprojektet bag denne bog - med
fokus pa legerne 1 EPJ udbudsprocessen i NJA/RN - at undersoge succeskriterier og barrierer
1 forhold til udvikling af EPJ-systemer, der tilgodeser leegernes professionelle behov og inte-
resser og derved understetter deres kliniske hverdag. Herudover var det at forstd baggrunden
for savel efterlevelse af succeskriterier som barrierer 1 forhold hertil. Samtidig var det ogsé et
mal at understotte og udbygge anvendelsesorienteret forskningsmetode gennem en kombina-
tion af tankerne bag den socio-tekniske teknologiberer-teori og SCOT-teorien og de tilheren-
de analysemodeller. Dette formalet sogtes opfyldt gennem besvarelse af nedenstdende pro-
blemformulering, der blev opstillet pa baggrund af den anvendte teoretiske forstaelsesramme
(se kap. 5):

1. I hvilken grad radede lcegerne over de nodvendige ressourcer (interesse, magt, orga-
nisation, information, adgang og viden) i EPJ udbudsprocessen i NJA/RN til at cendre
status fra potentielle til aktuelle sociale teknologibcerere af EPJ?

2. Hvordan kan en afdcekning af de forskellige betydninger (meninger), som de relevante
sociale grupper (leeger, It-professionelle og administratorer) tillagde/tilleegger EPJ
bidrage til at forstd resultatet af ovenstaende?

I det forskningsprojekt, som denne bog er baseret pa, blev EPJ udbudsprocessen i Region
Nordjylland (RN) fulgt fra de allerforste meder 1 de til formélet nedsatte arbejdsgrupper og
frem til valget af CSC som leverander af det nye EPJ system; Clinical Suite. Ovenstdende
spergsmal blev sdledes sogt besvaret gennem et fokus pa betydningen af slutbruger inddragel-
se 1 EPJ udviklingsprocessens forste faser.
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Bogens opbygning

I denne bog gennemgas bl.a. en reekke centrale begreber, den historiske udvikling af patient-
journalen og det historiske grundlag for de teoretiske positioner, der udger teorivalget. Bag-
grunden for dette er et enske om at skrive en bog, der praesenterer den nedvendige bag-
grundsviden - 1 et forstieligt sprog - sa en bredere kreds af mennesker, som ikke pa forhand er
bekendte med omradet, kan fa udbytte af at laese den. Malgruppen er saledes ikke kun perso-
ner, der til daglig beskaftiger sig med it-relaterede problemstillinger 1 sundhedssektoren -
men ogsa politikere, klinikere og menigmand, som er interesserede 1 at {4 belyst, hvilke barri-
erer der er 1 forhold til at udvikle EPJ-systemer, der tilgodeser laegernes professionelle behov
og krav.

DEL 1 bestar af:

En forholds detaljeret redegerelse af patientjournalens historie og formaél fra dens op-
rindelse og frem til casens start. Hensigten er at orientere om baggrunden for de pro-
blemstillinger, vi 1 dag oplever 1 Danmark i forbindelse med udvikling og implemente-
ring af EPJ. Herudover en kortfattet opsummering af den videre udvikling frem til 1
dag.

En oversigt over leegestandens historie samt den laegefaglige organisering og struktur
frem til casens start — herunder laegernes EPJ-organisation. Indsigt 1 legernes faglige
baggrund og organisering er nedvendig for at forstd legernes holdning til EPJ udvik-
lingen.

En gennemgang af andre faggruppers interesse for patientjournalen gennem tiden frem
til casens start. Hensigten er at danne grundlag for en forstaelse af de forskellige be-
tydninger, som forskellige faggrupper tillegger EPJ.

En indfering i problemstillingen omkring EPJ. Herunder baggrunden for, at der har
udviklet sig et behov for en ny form for patientjournal, hvorfor det volder problemer at
udvikle og indfere en elektronisk patientjournal, og hvorfor leegestanden er delt i to
lejre med hensyn til holdning til en elektronisk patientjournal.

Et overblik over de vasentligste teoretiske positioner, som er 1 spil”’, ndr man beskeet-
tiger sig med samspillet mellem mennesker og informationsteknologi. Pé baggrund af
dette overblik begrundes valget af teoretisk stasted. Dette er en sammenkadning af
elementer indenfor STST-forskningsfeltet (Socio-Technology Systems Theory) og
STS-forskningsfeltet (”Science — Technology — Society studies) — henholdsvis den so-
cio-teknisk teori og SCOT teorien.

En historisk gennemgang af oprindelsen og udviklingen af STS/STST med speciel fo-
kus pa den Socio-tekniske tilgang. En sddan gennemgang er nedvendig, da akronymet
STS har vist sig at mange forskellige betydninger i forskellige sammenhange.

Formal og forskningsspergsmal

Et metodeafsnit hvori dels den overordnede metodologi gennemgés, dels de enkelte
elementer 1 denne.
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DEL 2 bestar af:

* En beskrivelse af ”Klinisk Proces Arbejdsgruppen” og “Klinisk Proces Styregruppen’
fra deres dannelse og frem til deres oplesning.

* En beskrivelse af udbudsprocessen i tidsmassig kronologisk orden. Udbudsprocessen
er opdelt 1 en forberedelsesfase, en fase for udarbejdelse af kravspecifikationer og en
udbudsfase. Beskrivelsen foretages ud fra egne observationer, referater af mader 1 di-
verse nedsatte grupper og indsigt 1 andre relevante dokumenter.

2

DEL 3 bestar af:

* En analyse af de indsamlede data med fokus pa de teoretiske tilgange. Analysen fore-
tages ved hjelp af de ’analytiske redskaber”, som de valgte teoretiske tilgange tilby-
der. Disse bestér af dels en ”teknologibaerer-analyse”, dels en ’SCOT” analyse. For-
malet med “’teknologibarer-analysen” at afdekke, hvorvidt leegerne radede over de
nedvendige ressourcer (interesse, magt, organisation, information, adgang og viden)
under EPJ udbudsprocessen 1 NJA/RN til at opna status som aktuelle sociale teknolo-
gibarere af EPJ. Formalet med SCOT-analysen er - gennem en syntese af den histori-
ske baggrund og analysen af de empiriske data - at sege at forklare/forsta resultaterne
af "teknologibarer-analysen gennem en afdekning af de forskellige betydninger, som
de forskellige relevante sociale grupper (leger, it-professionelle og administratorer)
tillegger den elektroniske patientjournal.

* En konklusion hvor forskningsspergsmalene soges besvaret ved hjelp af synteser og
konklusioner fra de to analyser.

* Erfaringsopsamling og afrunding

* Prasentation af en nyudviklet sundheds-it evalueringsmetode: The Constructive
eHealth evaluation method
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DEL 1.
BAGGRUND

Introduktion

Det stir 1 dag klart for de fleste, der beskeftiger sig med udvikling og implementering af it-
systemer 1 sundhedsveasenet — herunder EP.J, at disse processer sjeldent forlgber uden pro-
blemer. Ligeledes at et af de store problemer er, at legestanden erfaringsmaessigt ofte har for-
behold overfor nye EPJ-systemer, og at forbehold fra netop laegestanden indebarer en stor ri-
siko for, at et system ikke kommer 1 anvendelse — eller kommer 1 anvendelse pé en - i1 forhold
til den af leveranderen tilteenke- utilsigtet made (Berg M. 1999;N.M.Lorenzi 1995). Leger
forventer af nye EPJ-systemer, at de skal kunne understotte det kliniske arbejde og forbedre
kommunikationen og informationsdelingen imellem sundhedsprofessionelle (Lageforeningen
2008b). Arsagen til leegers forbehold overfor nye systemer er som oftest, at de har fundet, at
nye systemer ikke har kunnet leve op til disse forventninger. Tvartimod giver mange leger
udtryk for, at nye systemer ofte synes at veere mere til gavn for administratorer end for klini-
kerne, og at de frem for at vare en hjelp 1 det daglige kliniske arbejde tvaertimod er en barrie-
re herfor (Bach A.B. 2004;Dewan N.A. & Lorenzi N. 2000;Heeks, Mundy, & Salazar
1999;Kaplan 1987;Laegeforeningen 2008b;Southon, Sauer, & Dampney 1999;Wears R.L. &
Berg M. 2005). Legerne giver saledes udtryk for, at kliniske interesser i1 forhold til brugen af
it 1 sundhedsvasenet — og helt konkret til EPJ - bliver tilsidesat til fordel for administrative og
gkonomiske interesser.

For at opna en forstielse for, hvad der ligger bag ovennavnte problemstilling er det nedven-
digt at sege at afdekke, hvilke skiftende betydninger legestanden og andre professionelle
grupper har tillagt patientjournalen fra dens oprindelse og frem til starten pa den case, der er
genstand for denne bogs DEL 2. Casen omfatter de processer, der ligger forud for implemen-
teringsprocessen i EPJ-udviklingsprocessen i Nordjyllands amt/Region Nordjylland; nem-
lig ”Kravspecifikation og udbudsprocessen”. Disse fandt sted i perioden 2003-2006. I denne
bogs DEL 1 beskrives en r&ekke forhold derfor forholdsvis detaljeret frem til 2003, hvorimod
den videre udvikling er beskrevet ret kortfattet, da den udelukkende er medtaget som informa-
tion for den interesserede laeser og ikke er af betydning i forhold til formalet med bogen.

1. Patientjournalens historiske udvikling og skiftende betydninger

Et forste skridt pd vejen mod en forstaelse af de skiftende betydninger, som legestanden og
andre professionelle grupper har tillagt patientjournalen gennem tiden, er kendskab til den hi-
storiske baggrund for og formélet med leegejournalen gennem tiden. Historien viser, at forma-
let med patientjournalen, fra oprindeligt udelukkende at have varet et redskab for leger og
udviklet af leger, har @ndret sig, saledes at den i1 dag ogsd skal tjene bl.a. administrative,
okonomiske, juridiske og forskningsmaessige interesser.

1.1 Indledning

I det folgende afsnit gives et overblik over de mest vesentlige trek i1 udviklingen fra patient-
journalens “’fadsel” 1 papirformat og det oprindelige formdl med den — frem til i dag hvor
formatet er pé vej til at blive elektronisk, og hvor formalet har @ndret sig 1 forhold til det op-
rindelige 1 takt med, at ikke kliniske faggrupper ogsa har fattet interesse for den. For at give
dette overblik er det imidlertid nedvendigt at kaste et blik ud over Danmarks grenser til det
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ovrige Europa og til USA og Canada, idet den danske patientjournals oprindelse og historie er
steerkt preeget af historien i1 det evrige Europa, og - hvad gelder udviklingen fra omkring star-
ten af 1900 tallet - ogsa USA og Canada.

Patientjournalens historie er ulegseligt knyttet til medicinens (leren om arsagerne til og be-
handlingen af sygdomme) sygehusveasenets og legestandens historie. Forskellige kulturer har
gennem tiden udviklet forskellige medicinske traditioner; saledes taler man om mesopota-
misk, egyptisk, indisk, kinesisk, mexicansk osv. medicin. Forskellene har beroet pa dels hvil-
ke faggrupper, som gennemforte de medicinske handlinger, dels hvilke samfundsgrupper,
som modtog dem (Romeren T.1. 2008).

Den moderne medicin', som vi kender den i dag i den vestlige verden, blev grundlagt i tiden
mellem den franske revolution (1789 — 1799) og starten af 1900-tallet. I kelvandet pd den
franske revolution fulgte store sociale og politiske forandringer i det franske samfund. Et ud-
slag af disse var bl.a. forandringer 1 den méde, hvorpa behandlingen af syge mennesker blev
organiseret 1 Frankrig. Her fik den franske leegestand som den ferste 1 den vestlige verden et
offentligt garanteret monopol pd behandling af syge mennesker, hvor denne tidligere ogsa
blev udfert af andre faggrupper (eksempelvis barberer) og behandlingen blev 1 stigende grad
knyttet til sygehuse. Denne udvikling bredte sig fra midten af 1800-tallet til starten af 1900-
tallet til det @vrige Europa og USA og Canada, og den forte til nye behandlingsmetoder base-
ret pd naturvidenskabelig forskning(Romeren T.I. 2008). Udviklingen er imidlertid forlebet
forskelligt 1 henholdsvis USA, Canada og Europa, idet hospitalerne var - og er - det centrale
omdrejningspunkt indenfor sundhedsveasenet 1 USA og Canada, hvor den praktiserende lege
var - og er - omdrejningspunktet i mange europaiske lande — herunder Danmark. Selvom ud-
viklingen af medicinen er forlebet forskelligt 1 de to dele af den vestlige verden beliggende pa
hver sin side af Atlanten — er der med hensyn til den papirbaserede patientjournals udvikling
sd& mange lighedspunkter, at det er veasentligt kort at se pa udviklingen af denne i
USA/Canada.

1.2 USA og Canada

1.21 Den papirbaserede patientjournal

I sidste halvdel af 1800-tallet og starten af 1900-tallet @ndredes de amerikanske hospitaler fra
behandlings- og plejeinstitutioner for fattige til egentlige hospitaler organiseret pa videnskabe-
lig basis. Grundlaget for denne udvikling var nye behandlingsteknologier — men udviklingen
fremmedes ogsa af en groende erkendelse blandt forskningsinteresserede grupper af laeger af,
at omhyggeligt forte patientjournaler kunne anvendes som et redskab indenfor medicinsk
forskning (Berg M. & Winthereik B.R. 2004).

De fleste amerikanske hospitaler forte indtil langt hen 1 1900-tallet ikke tilnermelsesvis sy-
stematiske optegnelser over deres patienter. Hvorvidt den enkelte leege ville fore optegnelser
over sine patienter blev anset for at vaere en personlig sag. De fleste laegers overblik over de-
res patienters sygehistorie bestod saledes — 1 bedste fald - af stikord nedfaldet pa en blok —
men var ofte simpelthen et resultat af legens hukommelse. Kun de bedste hospitaler forte en
form for journal; en sdkaldt logbog eller ~afdelings journal”. Et eksempel — der blev et ek-
sempel til efterlevelse 1 det ovrige USA - er ”The Massachusetts General Hospital”, der blev

' Den moderne medicin er kendetegnet ved at vere forankret i videnskabelig forskning
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etableret 1 1821, og som fra starten forte journaler over dets patienter. Baggrunden herfor var,
som ovenfor anfert, at flere laeger pa denne tid begyndte at fa gjnene op for, at ordnede jour-
naloptagelser - udover at vere en hjelp 1 den daglige pleje og behandling af patienterne - ogsa
kunne anvendes i forskningsgjemed med henblik pé at forbedre patientbehandlingen. I starten
tillod journalferingens generelle kvalitet imidlertid ikke brug af data til disse formal, idet det
ofte var vanskeligt at genfinde data, dels fordi kun helt basale informationer om patienterne
blev fort ind, dels fordi de ofte var spredt usystematisk rundt i journalen. Det forte 1 1837 til
en tilfojelse 1 vedtaegterne for "The Massachusetts General Hospital”, hvorefter det blev et
krav, at alle leger pa hospitalet skulle fore en daglig journal over alle vigtige hendelser om-
kring patienterne (Berg M. & Winthereik B.R. 2004;Reiser 1984).

Endnu et incitament til en forbedret journalfering var, at nogle leeger 1 starten af 1900-tallet
fandt, at journaldata kunne vare et uovertruffet undervisnings- og forskningsmateriale for sa-
vel studerende som postgraduate laeger 1 form af systematiske studier af cases. Brug af jour-
naldata 1 dette gjemed kraevede imidlertid en vaesentlig bedre datakvalitet, end hvad tilfeldet
var pa de fleste amerikanske hospitaler pd dette tidspunkt. Pa grund af den teknologiske ud-
vikling var mangden af data 1 journalerne igennem de forste drtier 1 1900-tallet oget betragte-
ligt, saledes at journalerne nu ogsa, udover at indeholde legelige notater, indeholdt rentgen-
billeder og forskellige former for laboratoriesvar — ofte indfert mere eller mindre tilfeldigt
(ibid.).

Journalens potentiale som et redskab til undervisnings og forskningsformél — og derigennem
til forbedret patientbehandling - gennem anvendelse af journaldata bevirkede, at denne fik en
central rolle i en raekke reformer i starten af 1900-tallet indenfor det amerikanske hospitals-
vaesen. Disse reformer havde som formal at forbedre det kliniske og forskningsmaessige ar-
bejde pé de amerikanske hospitaler - og neglen til opnaelse heraf var standardisering.

Forste ”Standardiserings- bolge”; Arbejdsgange

Et vigtigt led 1 denne reformproces var en reformering af den medicinske uddannelse. Denne
blev gennemfort af ”The American Medical Association” (AMA)og indebar, at der blev ind-
fort officielle nationale standarder for udferelse af medicinsk arbejde. Denne forste ”standar-
diserings-bglge” havde som mal at standardisere medicinske og kirurgiske arbejdsgange. Den
blev 1 1913 med dannelsen af ”The American College of Surgeons” (The College) fulgt op af
krav om, at den enkelte kirurg skulle falge officielle nationale standarder indenfor det kirurgi-
ske felt for at opnd medlemskab af selskabet. Reformprocessen blev saledes startskuddet til
den standardiseringsproces, der siden er fortsat indenfor alle omrader 1 sundhedsveasenet i
savel USA som den ovrige verden. Fremover folges 1 dette forskningsprojekt kun den del af
standardiseringsprocessen, der vedrerer patientjournalen.

Anden Standardiserings-balge”; Indholdet i patientjournalen

Anden “belge” 1 standardiseringsprocessen fulgte kort tid efter, da The College” i 1915 for-
sogte at fi et overblik over den faglige kunnen blandt kirurger, som sggte medlemskab. Man
forsogte sdledes at evaluere case-historier over patienter, som ansggerne havde opereret. Det
viste sig imidlertid umuligt at gennemfore evalueringen, da det indsendte materiale dels var
for ufuldstendigt, dels for forskelligt 1 indhold pd grund af hospitalernes manglende felles
procedure for at fere optegnelser over deres patienter og deres sygehistorier pa dette tids-
punkt. Pa baggrund af disse erfaringer opstillede ”The College” en raekke krav til hospitaler-
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ne, hvis kvaliteten af kirurgernes arbejde skulle kunne garanteres. Et vasentligt krav var, at en
systematisk patient-orienteret” journal skulle fores for alle patienter:

“Accurate, accessible, and complete written records must be kept for all patients and
should include patient identification, complaints, personal and family history, history of
present illness, physical examination, record of special examination such as consultations,
clinical laboratory and x-ray results, provisional or working diagnosis, proposed medical
or surgical therapy, gross and microscopic findings, progress notes, final diagnosis, condi-
tion on discharge, follow up and in case of death autopsy findings” (Atwater E.C. 1989) in
(Berg M. & Winthereik B.R. 2004).

Medlemmerne af ”The American College of Surgeons” var sdledes de forste, der fremsatte et
officielt krav om standardisering af indholdet i patientjournaler — forst og fremmest begrun-
det 1 hensynet til kvaliteten af det kirurgiske arbejde — og dermed 1 hensynet til patientsikker-
heden. En anden begrundelse var en erkendelse blandt laegerne 1 "The Colleges” af, at hvis
hospitalerne skulle fastholde den tillid, gode vilje og finansielle stotte, som de havde opnéet i
befolkningen, ville offentlig indsigt 1 hospitalernes prastationer for eller siden blive et krav
fra samfundets side, og man s en fordel 1, at man fra leegeside selv tog initiativet til at effek-
tuere disse krav. Som folge heraf nedsatte "The College” derfor 1 1917 en komite; "The Hos-
pital Standardization Movement”, der pa baggrund af undersegelser af en raekke forhold pa de
amerikanske og canadiske hospitaler udarbejdede en standard for kompetent behandling og
pleje af patienter - og hvor standardiseret journalforing var hejt prioriteret. Komiteen var in-
spireret af nye — videnskabeligt motiverede - ledelsesformer indenfor den amerikanske indu-
stri (bl.a. Fords bilindustri) og forretningsverden 1 disse ar; den sdkaldte Taylorisme”. Tan-
kegangen bag denne drejede sig 1 store traek om, at en ledelse gennem nedbrydelse af kom-
plekse arbejdsopgaver 1 mindre delopgaver kunne opnd bedre kontrol over arbejdsprocessen.
Komiteen si gennem en journalfering efter disse principper muligheden for dels at kunne op-
na forbedret patientbehandling, dels at hospitalerne overfor befolkningen bedre kunne doku-
mentere det arbejde, der blev udfert pa hospitalerne(Huffman E.K. 1972).

Tredje ”Standardiserings-bolge”; Den medicinske terminologi i patientjournalen

Komiteens neste skridt var inspireret af en leege; E.A. Codman, som tilskyndede hospitalerne
til - ved hjelp af omhyggeligt forte patientjournaler indeholdende data om diagnose, behand-
ling og effekten af en given behandling - at dokumentere, hvorvidt en behandling var en suc-
ces eller ej, og 1 tilfelde af at en behandling var mislykkedes, at forsege at identificere arsa-
gen. Codman argumenterede for, at befolkningen havde ret til indsigt 1 det enkelte hospitals
behandlingssucceser og fejl, hvilket en sddan journalfering ville give mulighed for. Codmans
tanker vandt genher 1 komiteen, der segte at implementere en standardprocedure indenfor det
amerikanske hospitalsvaesen med henblik pd at muliggere evaluering af diagnoser og behand-
linger pa de enkelte hospitaler. Disse bestrebelser udlaste den tredje “standardiseringsbealge”,
idet det viste sig nedvendigt at standardisere den medicinske terminologi’ i patientjournalerne
for at kunne sammenligne resultater fra forskellige hospitaler. Det var saledes umuligt at
sammenligne behandlingsresultater, medmindre den samme nomenklatur® for diagnoser og

? Den enkelte patients data er samlet i én journal — frem for i en raekke journaler spredt pa en raekke afdelinger,
som tilfzeldet var i journalens "barndom”.

3 Betydningen af de enkelte medicinske termer (ord)

* Diagnose- eller behandlingsnavn
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behandlinger blev anvendt pa samtlige hospitaler. For yderligere at skabe bedre betingelser
for sammenligning af data udviklede komiteen forskellige former for standardiserede journal-
skemaer(Berg M. & Winthereik B.R. 2004).

Standardiserede arbejdsgange og journaloptagelser blev séledes indfert og lebende videreud-
viklet af leeger og for leeger med det formal dels at understette primeer brug af data; de daglige
kliniske arbejdsrutiner og sekundcer klinisk brug af data; undervisning og forskning — alt
sammen med forbedret patientbehandling og sterre patientsikkerhed for eje. En raekke ikke-
kliniske akterer var imidlertid ikke sene til at fi @je pd en lang raekke sekundcere ikke-kliniske
potentialer 1 standardiserede journaldata. Hospitalsledelserne sa séledes hurtigt herigennem et
redskab, hvormed de kunne styre, kontrollere og effektivisere hospitalsvasnet gennem en vi-
den om, hvor, hvornér og af hvem forskellige ydelser blev udfert. Herudover kunne standardi-
serede journaloptegnelser ogsé tjene som vigtigt bevismateriale 1 retssager anlagt af patienter i
forbindelse med hospitalsbehandling. (Berg M. & Winthereik B.R. 2004).

P4 trods af, at standardisering fra mange sider blev set som en fordel, viste det sig svart at
gennemfore 1 praksis for "The Hospital Standardization Movement”, da legestanden hold-
ningsmassigt var delt 1 flere lejre 1 forhold hertil. Hvor de mere forskningsorienterede laeger
var positivt stemt overfor standardiserede patientjournaler, havde andre mere klinisk fokuse-
rede leeger svert ved at se fordelene herved 1 deres daglige arbejde. Herudover folte de sidst-
naevnte leger direktiver “ovenfra” om deres journalfering som et angreb pa deres legetaglige
frihed. Da de fleste laeger forst 1 1900-tallet fungerede som ’privat-laege” for deres egne pati-
enter og sdledes ikke havde behov for at dele informationer med kolleger om deres patienter,
var enkelte nedskrevne notater i1 de fleste tilfelde tilstreekkelige. Herudover mente mange la-
ger, at journalfering ville vere et brud pd den fortrolighed, der var mellem dem og deres pati-
enter.

I lebet af de forste artier 1 det tyvende arhundrede anerkendte imidlertid ogsa langt de fleste
mest klinisk orienterede laeger vaerdien af patientjournalen som et vigtigt redskab i1 patientbe-
handling, undervisningen og forskning — men den enkelte laeeges vilje til at efterleve reglerne
og lovene om standardiserede patientjournaler bevirkede, at journalerne — selvom de 1 lgbet af
denne periode var blevet vaesentligt forbedrede — dog stadig havde mangler i forhold til det
onskede (Berg M. & Winthereik B.R. 2004;Reiser 1984).

Ogsé problemer af administrativ karakter som mangel pa personale, der kunne foresta bl.a.
ajourfering af journaler og journalarkivering, og mangel péd plads til de stadigt mere fysisk
omfattende journaler forsinkede udbredelsen af god journalfering. Disse problemer forte 1 lo-
bet af det tyvende &rhundrede dels til dannelsen af flere nye faggrupper - herunder leegesekre-
terer og journalbibliotekarer, der skulle varetage de administrative opgaver 1 forbindelse med
journalferingen, dels til omfattende ombygninger af hospitaler med henblik pd at skabe
mindst mulig afstand mellem sengeafdelingerne og journalarkiverne (ibid.).

1.22 Den elektroniske patientjournal - EPJ

Som foelge af informationsteknologiens muligheder for at indsamle og behandle store mang-
der af data udvikledes 1 de sidste 30-35 ar af det tyvende drhundrede en lang reekke elektroni-
ske patientjournalsystemer til brug 1 det amerikanske sundhedsvasen. Baggrunden for denne
udvikling var dels et enske om via den ny teknologi af kunne forbedre patientbehandlingen,
dels et behov for bedre at kunne kontrollere omkostningerne pa de store privatfinansierede
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amerikanske hospitaler. I starten af 1970’erne indfertes séledes en elektronisk patientjournal
”The Technicon Medical Information System” pad El Camino Hospitalet i Washington D.C.
Dette EPJ-system var det forste, der omfattede et helt sygehus og omfattede savel administra-
tive som kliniske funktioner. Siden er der sket en rivende udvikling med hensyn til udbredelse
af EPJ pa& amerikanske hospitaler (Fitzmaruice J.M., Adams K., & FEisenberg J.M.
2002;Hestgaard A.M. 2004).

Videreudvikling af standardiseret terminologi: SNOMED OG SNOMED-CT

EPJ udviklingen 1 USA og Canada medferte et behov for en yderligere standardisering af den
medicinske terminologi for at kunne udnytte de potentialer, der 14 1 den nye teknologi med
hensyn til udtreek og genbrug af data. Det forte 1 1965 til udvikling af det forste egentlige fal-
les medicinske sprog 1 USA indenfor det medicinske fagomride; patologi. Denne udvikling
resultere 1 sproget; SNOP (Systematized Nomenclature of Pathology), der senere blev videre-
udviklet til at kunne anvendes indenfor andre medicinske omréder. I 1999 indledte det engel-
ske NHS (National Health Service) og the College of American Pathologists (CAP)et samar-
bejde om udvikling af et — hvad man hébede ville blive — internationalt medicinsk sprog. Man
anvendte som udgangspunkt for arbejdet SNOP og et engelsk udviklet standardiseret medi-
cinsk sprog (’the Read Codes”). Det fzlles arbejde udmentedes i det medicinske sprog:
SNOMED (Systematized Nomenclature of Medicine), der senere udvikledes til SNOMED
CT (Systematized Nomenclature of Medicine-Clinical Terms).

12007 overgik rettighederne til SMOMED CT og det videre arbejde med at udbygge det til
IHRSDO (International health terminology standards development organization). Potentialet
for denne medicinske terminologi er forste og fremmest anvendelse 1 den elektroniske patient-
journal, hvor den skal kunne sikre en ens forstéelse af medicinske termer og begreber pa tvers
af afdelinger, sygehuse, regioner og nationer. Nedenstdende figur (fig.1) viser udviklingen 1
antallet af SNOMED termer/begreber fra 2002-2008.
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Fig. 1: Antallet af SNOMED CT begreber 2002-2008.
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EPJ-udvikling i USA og Danmark
Der er en r&ekke forskelle pd udviklingen af EPJ 1 USA og 1 Danmark beroende pa bl.a.:

* Det centrale omdrejningspunkt indenfor sundhedsvasenet er hospitalet 1 USA, hvor
den praktiserende leege er omdrejningspunktet i Danmark.

* Sundhedsvasen i USA er baseret pa privat finansiering, hvor det danske sundhedsvee-
sen er offentligt finansieret

* Et EPJ-system er pa de enkelte amerikanske privathospitaler oftest kebt og sammensat
af moduler fra én leverandor (enkelt leverander strategi), hvor danske EPJ-systemer
for at undgd monopollignede tilstande er sammensat af moduler kebt hos forskellige
leverandorer (flerleverander strategi).

Den amerikanske enkeltleverander strategi muligger elektronisk kommunikation pé tvaers af
afdelinger indenfor det enkelte hospital — og oftest med andre hospitaler indenfor samme hos-
pitalskaede. Den private opbygning af det amerikanske sundhedssystem giver imidlertid ikke
de enkelte privathospitaler noget incitament til at forsege at udvikle EPJ-systemer, der kan
kommunikere pa tveers med andre privathospitaler.

I Danmark er det et krav, at de enkelte moduler, som et EPJ-system pa et sygehus bestar af, er
designet, saledes at kommunikation pa tveert af modulerne er mulig. Men heller ikke 1 Dan-
mark er det muligt at kommunikere pé tvers af sygehuse og regioner. Det er der imidlertid
med den offentlige opbygning af det danske sundhedssystem et kraftigt incitament til pa langt
sigt at soge muliggjort. Heri ligger en stor forskel mellem den amerikanske og den danske
EPJ udvikling.

Nér det derimod gelder indferelse af EPJ pa det enkelte sygehus, er der masser af ligheds-
punkter mellem USA og Danmark. Mange erfaringer fra sdvel USA som Danmark viser séle-
des, at hvis der ikke opnas medejerskab blandt slutbrugere til beslutninger truffet under EPJ
processen, er der en stor risiko for, at implementeringen ikke bliver vellykket.

1.3 Europa

Som neavnt i indledningen til dette afsnit, blev den moderne medicin grundlagt i starten af
1800-tallet 1 Frankrig efter den franske revolution. De store politiske og sociale forandringer,
der fulgte 1 kelvandet af den franske revolution, pavirkede ogsa det franske sundhedsvasenet
og forte til, at behandling af syge blev knyttet til leegestanden, og at sygehusene fra at vere et
opbevaringssted for fattiglemmer blev til et behandlingssted for syge (Romeren T.I. 2008).
Denne udvikling bredte sig fra midten af 1800-tallet til starten af 1900-tallet fra Frankrig til
det ovrige Europa, USA og Canada. Hvor grundlaget for den moderne forskningsbaserede
medicin saledes blev skabt i Europa, blev en egentlig patientjournal - indeholdende standardi-
serede journaloptagelser - langt hurtigere udviklet og anerkendt af leegerne’ i USA og Canada
end 1 Europa. En af arsagerne hertil er den forskellige organisering af sundhedsvaesnet 1 hen-
holdsvis USA, Canada og Europa. Hvor de praktiserende leeger var — og er — det centrale om-
drejningspunkt indenfor sundhedsvasenet i Europa, var - og er - hospitalerne omdrejnings-
punktet i USA. Denne forskel bevirkede, at de europeiske leeger med skepsis sa pd ”Det ame-
rikanske system”, hvor hospitalerne havde det overordnede ansvar for patienternes data, en
praksis, der var helt uacceptabelt for europaiske leeger. Journalfering i Europa forblev derfor

> Som faggruppe — ikke nedvendigvis af den enkelte leege.
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en personlig sag for det enkelte sygehus og for den enkelte laege til langt ind 1 1900-tallet.
Heller ikke tankerne om standardisering af savel arbejdsgange som journalfering pa tvaers af
hospitaler vakte begejstring blandt europaiske leger, som vaernede om det enkelte hospitals
og den enkelte leges faglige frihed. Man frygtede saledes, at standardisering var ensbetyden-
de med tvang og ordre ovenfra, og 1 modseatning til USA og Canada arbejdede bl.a. den hol-
landske leegeforening for, at hospitalernes og laegernes frihed med hensyn til journalfering ik-
ke skulle rares. Som folge heraf blev europaiske leger fra myndighedernes side blot opfor-
dret til, at deres journalfering levede op til minimum standarder - herudover var det op til det
enkelte hospital og den enkelte leege at afgere, hvilke data man ansé for vaesentlige at indfere
1 patientjournalen. Ud over den laegelige modstand var mangel pa fysisk plads (til den stadigt
voksende mangde af journalpapirer) og mangel pa personale (der kunne forestéd journalskriv-
ning og arkivering) en barriere mod standardiseret journalfering 1 Europa til langt ind 1 1900-
tallet. Problemer, som man pé det tidspunkt for leengst havde lest med ombygning af hospita-
ler og ansattelse af nye medarbejdergrupper i USA og Canada (Berg M. & Winthereik B.R.
2004).

I lobet af 1900-tallet blev der imidlertid ogsé i de enkelte europaiske lande fra myndigheder-
nes side stillet krav om en mere systematisk og standardiseret journalfering. ”Standardise-
ringsbelgerne” rullede siledes ogsé hen over Europa 1 lebet af 1900 tallet. Ogsa her startede
udviklingen af en elektronisk patientjournal i1 de sidste 30-35 &r af det tyvende &rhundrede.
Denne udvikling ferte — som i USA og Canada — til yderligere standardiseringskrav med hen-
blik pé at realisere mulighederne 1 denne nye teknologi for udtrek og genbrug af data.

1.4 Danmark
1.41 Den papirbaserede patientjournal

Udvikling, lovgivning og indhold frem til i dag

Det forste danske sygehus - ”Kgl. Frederiks Hospital” blev grundlagt i Kebenhavn i 1756.
Dette hospital stillede allerede fra starten krav til hospitalets lager til journalferingen. Séledes
star der 1 leegeinstruksen for hospitalet;

”Han skal holde en ordentlig Dag-Bog over de Syges Tilstand, Sygdommens Beskaffenhed,
Af- og Tiltagelse, samt de Medicamenter, som dem foreskrives og med scerlig accuratesse
der ud i den anmcerke og anfore alle de selv samme Tildrageligheder, som forefalder, ----
Dagbog skal og naar han forlader Tjenesten forblive ved Hospitalet”

(Kilde 6° i (Haarmark Bodil 2003).

Ogsé landets andet hospital; ”Almindelig Hospital” blev 1 1769 bygget i Kebenhavn. Hen i
1800-tallet blev sygeafdelingen kraftigt udbygget (Kebenhavns Stadsarkiv 2008), hvilket blev
startskuddet til, at ogsa dette hospitals leger begyndte at fore patientjournaler. Journalerne fra
henholdsvis den medicinske og den kirurgiske afdeling blev skrevet pa lesblade, der hver méa-
ned blev samlet, indbundne og stillet 1 et rum 1 nerheden af den medicinske overlages kontor,
idet journalerne var hospitalets ejendom og skulle forblive pa hospitalet (Haarmark Bodil
2003).

% Tryde G. Det kongelige Frederiks Hospitals Oprettelse. Kjobenhavn; 1945 s.105.
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Der findes kun ganske fa eksempler pa tidlig systematisk journalfering 1 privat leegepraksis,
hvoraf den arhusianske lege C.D. Hahn er et godt eksempel. Han forte allerede 1 midten af
1700-tallet journal over sine patienter— forst og fremmest til eget brug — men ogsa til brug for
eventuelle efterkommere 1 praksis. Hans journaler var kortfattede men indeholdt mange vee-
sentlige data af betydning for patientbehandlingen (Jungersen Kirsten 2008).

I lobet af 1800-tallet skete der i Danmark som i den gvrige vestlige verden et paradigmeskifte
fra en humoralpatalogisk’ til et naturvidenskabelig grundlag for leegevidenskaben. De nye
stromninger kom fra Paris, og mange danske laeger tog til Paris for at leere af ”Pariser-skolen”.
Flere af disse leeger blev her inspirerede af nye naturvidenskabelige forskningsmetoder og
bragte disse med sig hjem til Danmark. Bl.a. introduceredes medicinsk statistik 1 1839 1 "Uge-
skrift for Lager™ som en metode, hvorved sygdomssymptomer og patologiske fund kunne
samstilles med henblik pa at forbedre patientbehandlingen(Jacobsen K. & Larsen K. 2007).
Denne udvikling samt sammenlagningen af den medicinske og den kirurgiske leegeuddannel-
se 1 Danmark 1 1842 forte til, at der generelt blev strammet op pd patientjournalferingen 1i
Danmark, saledes at der nu kom til at gelde minimum standarder for hvilke data, en patient-
journal skulle indeholde — en klar parallel til den 2. ”’standardiserings-bglge” 1 USA og Cana-
da. Pa trods af indferelsen af minimum standarder var medicinske og kirurgiske journaler dog
meget forskellige 1 indhold og form. Hvor de medicinske journaler indeholdt ofte lange og ne-
je beskrivelser af patientens tilstand for og under indlaeggelsen, var de kirurgiske journaler
langt mere kortfattede(Haarmark Bodil 2003).

D. 8. marts 1934 blev den forste danske leegelov vedtaget af Folketinget, hvorved laeger fik en
lovfaestet pligt til at “udvise omhu og samvittighedsfuldhed under udevelsen af deres
gerning”’(Det danske Folketing 1934) Loven tradte 1 kraft 1.janar 1935 og blev i 1937 konkre-
tiseret 1 en bekendtgerelse, hvorefter alle danske leeger blev pélagt at fore ordnede optegnelser
over deres laegevirksomhed: "Bekendtgorelse om Leegers Pligt til at fore Optegnelser”:

“Enhver Leege skal fore ordnede Optegnelser om sin Laegevirksomhed som nedenfor anfort
angaaende Sygedoms-eller Ulykkestilfeelde, hvis umiddelbart sandsynlige folger efter Lce-
gens Skon vil foranledige Forespargsler til ham fra det offentlige vedrorende Diagnose og
Behandling”. (Indenrigsministeriet v.U.C.Friis 1937)

Patientjournalens videre udvikling var - ganske som 1 USA og Canada - ogsa 1 Danmark styret
af ”’standardiserings-belgernes” fortsatte fremrullen. Den naste belge gjaldt standardisering af
den medicinske terminologi. Denne bglge var udlest af et behov for og et krav om kunne an-
vende data 1 en rekke sekundere kliniske og ikke-kliniske sammenhange — en parallel til den
3. 7’standardiseringsbelge” 1 USA og Canada.

I fig. 2 ses den historiske udvikling af resultatet af denne nye belge, nemlig udviklingen af de
kliniske terminologier: ICD (International Classification of Disease)og SNOMED-CT (Sy-
stematized Nomenclature of Medicine - Clinical Terms) internationalt. Som det fremgar af
fig. 2, indfertes ICD klassifikationssystemet 1 danske patientjournaler 1 1987. Dette system
anvendes stadig 1 dag 1 sdvel papirbaserede som elektroniske patientjournaler.

7 Balance mellem de fire kropsvasker; blod, slim, gul galde og sort galde.
¥ Ugeskrift for Lager var et helt nyt laegevidenskabeligt tidsskrift pa den tid.
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Andpre kliniske faggruppers journalforing

Indenfor sygehusvesenet er leger, tandlaeger, jordemedre, kliniske diztister, tandplejere og
psykologer omfattet af en egentlig journalferingspligt 1 henhold til de pageldende professio-
ners autorisationslove. For gvrige autoriserede sundhedspersoner, dvs. sygeplejersker, fysiote-
rapeuter, ergoterapeuter og fodterapeuter er der ikke fastsat love eller regler, der palegger dis-
se personalegrupper at fore journal. De pagaldende faggruppers forpligtelse til at udvise om-
hu og samvittighedsfuldhed i arbejdet omfatter imidlertid ogsa pligten til at foretage relevante
journaloptegnelser. Hvis en leege uddelegerer opgaver til en sygeplejerske, er de pagaeldende
opgaver omfattet af laegens journalferingspligt. Séledes skal relevante sygeplejeoptegnelser
vedrarende undersggelse, behandling, medicinering m.v. fremga af leegejournalen ved at disse
overfores til denne eller ved at gere sygeplejeoptegnelserne til en del af journalen
(Sundhedsministeriet 2001).

Tabel 1. Historisk udvikling af diagnosesystemerne ICPC, ICD og SNOMED-CT.

Ar Klassifikationssystem Organisation
1893 The International List of Causes of Death The International Statistical Institute
1948 International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD-6) WHO
1976 ICHPPC relateret til ICD-8 WHO og Wonca
1983 Read codes version 1 (30.000 koder) NHS
1984  RFEC WHO og Wonca
1985 IC-process-PC WHO og Wonca
1987 ICPC-1 - en sammenlagning af ICHPPC, RFEC og IC-process-PC (698 koder). Oversat til dansk WICC

i 1990 og implementeret i udvidet udgave ICPC-1-e i 1997 i elektroniske patientjournaler
1994 ICD-10 (8.000 koder - i Danmark 20.500) WHO
1997 ICPC-2 (686 koder) Wonca/WiCC

1998 Udvidet dansk ICPC (ICPC-e): ICPC 1 koblet til den praksisrelevante del af ICD-10 med et alfabetisk
indeks pa over 11.000 segeord

1999  SNOMED-CT American College of Pathologists og NHS
2003 ICPC-2 accepteret af WHO som en del af WHO Family of International Classifications og relateret
til ICD-10
2005  SNOMED-CT blev et samarbejde mellem seks lande (Australien, Canada, Danmark, Litauen, USA International Health Terminology Standards
og UK). Hovedkontor i Danmark siden 2006 Development Organisation

2008 ICPC-2-DK. En opdatering af ICPC-e hvori ca. 2.500 praksisrelevante ICD-10-diagnoser er integreret Wonca/WICC og DSAM
i ICPC-2-klassifikationen. Det alfabetiske indeks er udvidet til 18.000 sggeord og ICPC-2-diagnoserne
er forsynet med kriterier og krydsreferencer. Alle danske 1CD-10-diagnoser er nu mappet til ICPC-2

DSAM = Dansk Selskab for Almen Medicin; ICD = International Classification of Disease; ICHPPC = International Classification of Health Problems in Primary
Care; ICPC = International Classification of Primary Care; IC-process-PC = International Classification of Process in Primary Care; NHS = National Health
Service (UK); RFEC = Reason for Encounter Classification; SNOMED-CT = Systemized Nomenclature for Medicine Clinical Terms; WHO = World Health
Organisation; WICC = Wonca's International Classification Committee; Wonca = World Organization of Family Doctors

For yderligere information se: WHO-FIC www.who.int/classifications, ICPC www.dak-e.dk/flx/icpc, SNOMED-CT www.ihtsdo.org/members/dk

Fig. 2: Historisk udvikling af diagnosesystemerne ICPC, ICD og SNOMED-CT (Rosendal M. & Falke E. 2009)

I slutningen af 1960’erne blev skriftlig dokumentation en rutinemassig del af sygeplejerske
arbejdet. Sygeplejerskedokumentation adskiller sig fra legedokumentation ved at vere pro-
blemorienteret. Patientens problem organiseres her i problemomrader, hvorefter mal, tiltag og
evaluering knyttes hertil. Denne dokumentationsform blev udviklet i 1950’erne af den ameri-
kanske sygeplejerske ”Orlando” og kaldes ”Sygeplejeprocessen”. Dokumentationen fores i en
speciel sygeplejerskejournal ’kardex” (Jespersen H. 2004).

Da fokus 1 projektet bag denne bog er pa leegefaggruppen afgraenses fremover til leegejourna-
len.
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Lovgivning og indhold anno 2009

Lovgivning

Lageloven og de dertil herende bekendtgerelser, cirkulerer og vejledninger er siden den for-
ste bekendtgerelse om lagers pligt til at fore optegnelser 1 1937 lebende blevet revideret, men
hovedlinjerne har ikke e@ndret sig. En veasentlig @ndring skete d. 1. jan. 2007, hvor Leegelo-
ven erstattedes af Autorisationsloven (Lov nr. 451 af 22.5.2006), hvor Kapitel 6 omhandler
Patientjournaler. Kapitlet omfatter afsnit om; journalfering, journalens indhold, journalfe-
ringsmedier, rettelse af journaler og opbevaring og overdragelse af journaler. Denne lov og
den senest @ndrede bekendtgerelse (nr. 1289 af 15.11.2007) er saledes gaeldende i1 dag, hvad
angdr leegers foring, opbevaring, videregivelse og overdragelse af patientjournaler.

Indhold

Lagejournalen er 1 dag pa mange sygehuse stadig 1 papirformat (fig.3). Denne er ved hjelp af
faneblade inddelt 1 afsnit. Lagejournalen indeholder afsnit om patientbehandling; en sdkaldt
kontinuation, dokumenter fra laboratoriet, rontgenafdelingen og alle de avrige “hjelpeatde-
linger”(Svenningsen S. 2004)(samt egne erfaringer fra observationsstudier).

-------

Fig. 3: Billeder henltet fra EPJ-Observatoriets arskonference i 2003. Indlaeg ved J es;e-r Poulsen, davaerende
formand for Den Almindelige Danske Lageforening; ” EPJ — er malet i sigte?”

Problemer med den papirbaserede leegejournal

I takt med udviklingen af nye undersoggelses- og behandlingsmetoder pa sygehusene, blev den
papirbaserede patientjournals begraensninger 1 forhold til at imedekomme kravene af infra-
strukturel karakter stadig sterre. Udviklingen af mange nye diagnosticerings- og behand-
lingsmuligheder indenfor sundhedsvasenet og sterre grad af specialisering indenfor de klini-
ske specialer medferte sdledes et stadig storre behov for dokumentation og en stadig
re trafik” af journaler pé tvars af afdelinger, sygehuse og regioner. Problemer som eksem-
pelvis fejl 1 journaler, bortkomne journaler, for darlig adgang til journaler og dérligt strukture-
rede journaler’ gav anledning til, at lokale ildsjele (leeger) i 1970’erne begyndte at interessere
sig for, om de nye muligheder indenfor det informationsteknologiske omrade kunne lgse nog-
le af disse problemer.

? Disse forhold omtales i Kapitel 2
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1.42 Den elektroniske patientjournal — EPJ
Udvikling, lovgivning og indhold frem til i dag

Elektroniske administrative systemer

Digitaliseringen pa de danske sygehuse begyndte 11970’erne 1 form af udviklingen af det forste
patientadministrative system (PAS); ”Det rade system”. Dette system blev udviklet af Kom-
munedata (KMD)'® med henblik p4 at registrere patientdata ved hjelp af CPR-numre, der blev
indfert 1 Danmark 1 1968. Det rade system indfertes 1 de folgende ar bredt pa landets sygehuse
og havde 1 1987 en udbredelse pa 75 % af de danske sygehuse. KMD udbyggede og forbedre-
de i de folgende ar systemet, siledes at dets aflgser; ”Det gronne system”, der blev lanceret i
1987-88, ogsa indeholdt en booking funktion og en klinisk funktion, der bl.a. gjorde det muligt
at bestille og modtage visse undersggelser og svar elektronisk. Det grenne system var sdledes
et patientadministrativt system(PAS), der gav overblik over, hvor mange patienter et syge-
hus/en afdeling havde, hvor de befandt sig, deres aktuelle diagnoser, antal sengedage og opera-
tionstyper. Herudover kunne man rekvirere (visse) undersogelser, modtage svar elektronisk,
foretage de reglementerede indberetninger til Sundhedsstyrelsen og afsende udskrivningsbreve
til praktiserende laeger. Det gronne system og dets — 1 starten ganske vist fa - integrerede sy-
stemer blev startskuddet til udvikling af en patientjournal bestaende af flere indbyrdes integre-
rede systemer — en udvikling der 1 dag langt fra er afsluttet (Bruun Jensen C. 2006;Miiller J.,
Kjer-Rasmussen J., & Nehr C. 1988).

Det gronne system - og lignende PAS-systemer udviklet af andre leveranderer - blev i de fol-
gende ar udbredet til alle landets sygehuse, samtidigt med at flere og flere forskellige funktiona-
liteter udvikledes. Feelles for alle sygehuse var tre kerne-funktionaliteter/moduler; et modul til
administration af patientdata (PAS-modulet), et patientbehandlings modul og et betalingsmo-
dul. Hvilke moduler de enkelte amter herudover indkebte varierede fra amt til amt i forhold til
interesser og behov.

Elektroniske patientjournaler

Ovennavnte moduler havde udelukkende rent administrative eller logistiske formal og erstat-
tede saledes ikke laegejournalen — eller de ovrige kliniske faggruppers journaler. Det forste for-
sog pa at udvikle en digital patientjournal til erstatning af den papirbaserede patientjournal
startede 1 Danmark 1 1980’erne. Udviklingen var 1 starten praeget af lokale legelige ildsjele,
som ud fra lokale ensker og behov udviklede forskellige elektroniske patientjournalsystemer —
primeart til brug for leger. Det system, der kan dateres laengst tilbage, er "Medex-systemet”.
Dette system udvikledes 1 1982 péd baggrund af en ide fostret af Hardy Christoffersen, som pa
daverende tidspunkt var lege pa Rudkebing Sygehus pa Fyn. Ideen gik ud pé at udvikle et it-
system, hvormed man let — og statistisk korrekt — kunne folge op pa patientdata 1 almen praksis
(primeer sektor). Han og kollegaen Anker Dahl Rasmussen forte i feellesskab 1 regi af deres ny-
etablerede firma; "Medex” 1 1982 ideen ud 1 praksis.

Systemet vakte interesse pa Rudkebing Sygehus (i1 dag en del af Sygehus Fyn), hvor man —
som pa mange andre sygehuse — arbejdede med flere forskellige patientjournaler (eksempelvis
leegejournal, sygepleje-kardex, fysioterapeutjournal og ergoterapijournal), idet det affedte ide-

' Kommunedata (KMD) ejes af Kommunernes Landsforening og Danske Regioner. KMD blev oprettet i 1972
gennem en sammenlaegning af landets mange smé kommunale edb-centraler. KMD udferer opgaver i savel of-
fentlig som privat regi — men med hovedvagten pa det offentlige.
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en om en tveerfaglig'’ elektronisk patientjournal. Medex udforte pa baggrund heraf i 1991 en
rekke andringer og tilfejelser 1 det leegefaglige modul. Herudover udviklede og tilkoblede
firmaet et modul til problemorienteret registrering for at kunne handtere sygeplejens plejepla-
ner, og 1 1992 implementeredes den forste Medex-journal pd Geriatrisk og Medicinsk Afdeling
pa Rudkebing sygehus (sekundar sektor). De to leeger varetog sidelebende med deres laege-
gerning udvikling, implementering og drift af nye systemer 1 Medex fra dets grundleggelse i
1982 og frem til 1994. Pa daverende tidspunkt havde Medex kontorer i Stockholm, Malme og
Kabenhavn og havde over 1000 systemer installeret i Norden — og var dermed Nordens sterste
it-leverander indenfor sundhedssektoren. I 1994 solgte laegerne firmaet til Rambell A/S, der
siden har udviklet EPJ-systemer til sdvel primar- som sekunder sektor (Fischer og Lorentz
1998) (Telefon-interview med Hardy Christoffersen d.10.3.2009, Bilag 2).

P4 lignende made sa andre nye systemer dagens lys lokalt pa andre sygehuse. Bl.a. startede
EPJ udviklingen 1 det tidligere Viborg Amt allerede 1 1986-87, da Niels Knudsen (senere di-
rektor for B-data'?) bred ud fra Kommunedata og sammen med folk fra forvaltningen og klini-
kere fra sygehuset udviklede et EPJ-system. Systemet blev integreret med det daverende pati-
entadministrative system og andre kliniske systemer og var forleberen for det system, man an-
vendte pd sygehuset 1 Viborg indtil for ganske fa &r siden (Interview med Ole Philip Hansen -
tidligere it-chef i Viborg Amt -26.10.2006).

Ogsé pa Hobro sygehus udviklede man pé et tidligt tidspunkt en elektronisk sygeplejejournal
pa en medicinsk afdeling, mens man pd Gentofte Amtssygehus udviklede dele af en EPJ.

EPJ udviklingen foregik med andre ord geografisk spredt, pa meget forskellige niveauer og
med forskellige formal.

Handlingsplan for Elektroniske Patientjournaler (HEP) 1996

I 1996 besluttede Sundhedsministeriet og sygehusejerne (amterne) at etablere et samarbejde
med henblik pd bredt at igangsette og stimulere udviklingen af EPJ(Sundhedsministeriet
1996). Man mente, at tiden nu var moden til at starte en informations-teknologisk udvikling
indenfor sygehusvasenet med fokus pa EPJ. Samarbejdet resulterede 1 ”Handlingsplan for
Elektroniske Patient journaler” (HEP)(Sundhedsministeriet 1996). Formalet med handlings-
planen var at optimere kvalitet, service og samarbejde indenfor det danske sundhedsvaesen
gennem fremme af udviklingen, indferingen og udnyttelsen af EPJ. HEP programmet ydede
okonomisk stette til 1 alt 14 regionale og lokale EPJ projekter og forestod koordineringen af
disse. ”EPJ Observatoriet”" var ét af de 14 projekter.

EPJ-Observatoriet blev etableret 1 1998 og havde til formal at folge og opsamle erfaringer fra
de ovrige 13 lokale enkelt-projekter. Resultaterne herfra blev publiceret i to statusrapporter
udgivet 1 henholdsvis 1999 (Vingtoft S. et al. 1999) og 2000 (Vingtoft S., Lippert S., Bernstein
K., Bruun-Raskussen M., Kristensen M., & Nehr C. 2000), hvorefter EPJ-Observatoriets akti-
viteter (midlertidigt) indstilledes som folge af, at projektets bevilling udleb.

" En patientjournal der er fzlles for leeger, sygeplejersker, ergo- og fysioterapeuter og evrige kliniske faggrup-
per.

"2 t-firma med fokus pa it-udvikling til sundhedssektoren. 12004 opkebt af VM-data.

13 EpPJ-Observatoriet var oprindeligt sammensat af parterne; Aalborg Universitet, Dansk sygehus Institut og
MedCom (Det danske sundhedsdatanet). Siden dannelsen har skiftende parter varet en del af Observatoriet. [
dag (ultimo 2009) udgeres det af Aalborg Universitet (Institut for Sundhedsteknologi og Institut for Samfunds-
udvikling og — Planlaegning) og konsulent Seren Vingtoft og kaldes E-Sundheds Observatoriet.
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Udbredelsen af EPJ var pa dette tidspunkt minimal. HEP-projekterne— der udgjorde hoved-
parten af EPJ-systemerne 1 det danske sygehusvasen pa dette tidspunkt — havde séledes en
samlet sengedaekning pa ca. 1 % af det samlede antal sygehussenge 1 Danmark. (Vingtoft S.,
Lippert S., Bernstein K., Bruun-Raskussen M., Kristensen M., & Neghr C. 1999),(Vingtoft S.,
Lippert S., Bernstein K., Bruun-Raskussen M., Kristensen M., & Nehr C. 2000).

National strategi for IT i sygehusveesenet 2000-2002

I 1999 blev ”National strategi for IT 1 sygehusvasenet 2000 — 2002” (Sundhedsministeriet
1999a), udsendt af Sundhedsministeriet i samarbejde med Sundhedsstyrelsen, amterne og H:S
som en aflgser for HEP-programmet. Formalet med den nye strategi var - 1 modsa&tning til
HEP-programmet, der ydede stotte til lokale enkeltprojekter - at udpege it-initiativer, der - ud-
fort 1 feellesskab péd nationalt plan — kunne vare med til at realisere sundhedsveasenets over-
ordnede mal:

* hej sundhedsfaglig kvalitet

* klar besked og korte ventetider

* hgj brugertilfredshed

* bedre information om service og kvalitet
» effektiv ressourceanvendelse

Sygehusvasenet skulle ifalge strategien forfelge de oven for nevnte mal ved at folge neden-
navnte malsetninger inden for det IT-relaterede arbejdsfelt:

* it skal understotte hgj kvalitet og sammenhaeng 1 diagnostik, behandling, pleje
og information

* it-anvendelse skal foregd som led i det sundhedsfaglige arbejde, hvor alle rele-
vante informationer er tilgengelige pa det tidspunkt og sted, hvor de skal bru-
ges

* it-systemerne skal i nadvendigt omfang vere integrerede og kunne kommuni-
kere bade inden for sygehusvasenet og til andre relevante parter

I den Nationale strategi for IT 1 sygehusvasenet 2000-2002” fastslog man, at en udbredt im-
plementering og anvendelse af EPJ i det danske sygehusvasen ville vaere en klar forudset-
ning for en systematisk kvalitetsudvikling inden for sygehusvesenet. Dette begrundedes 1 det
forhold, at en effektiv handtering af den stadig stigende informationsmengde omkring be-
handling og pleje af patienterne ville kreve en moderne informations-teknologisk lgsning.
EPJ-systemer skulle vare kernen 1 forseget pa at finde it-lesninger, der kunne binde de allere-
de eksisterende og anvendte it-systemer sammen 1 integrerede informationssystemer og ville
herved vare det it-initiativ, der mest afgerende kunne bidrage til opfyldelsen af savel malsat-
ningerne inden for det it-relaterede arbejdsfelt som sundhedsvasenets overordnede mal.

I den nationale strategi er forsegt defineret, hvad man forstar ved en EPJ og hvilke krav, der
bor stilles til denne. Definitionen lyder:

“En elektronisk patientjournal er et klinisk informationssystem, der direkte understotter
daglig procesorienteret undersogelse, behandling og pleje af den enkelte patient. Med pro-
cesorienteret menes en patientjournal, der direkte understotter sammenhceng og kvalitet i de
kliniske ydelser”.
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Definitionen var suppleret med en rekke krav:

* EPJ erstatter den tidligere papirbaserede kliniske dokumentation og informati-
onsudveksling

* EPJ tager udgangspunkt 1 det kliniske arbejde, og er det system, hvori al rele-
vant information samles og prasenteres

* EPJ ber vare baseret pa en felles begrebsmodel og faelles principper for do-
kumentation af patientdata

* informationen i EPJ skal vare preacis, tilgengelig og sikker

* EPJ bor vere tvaerfaglig og stotte samarbejde mellem faggrupper

* EPJ ber understotte kommunikation og samarbejde pé tvers af afdelinger, sy-
gehus, amter og sektorer

* EPJ ber vere integreret med sygehusets ovrige it-systemer

* EPJ bor vere patientens journal og skal understette information til patienten

* EPJ ber understotte den faglige og organisatoriske udvikling

Kravet om udvikling af en falles begrebsmodel og falles principper for dokumentation af pa-
tientdata kan ses som en ny standardiseringsbglge”, der nu skyllede ind over udviklingen af
den danske patientjournal.

National EPJ Styregruppe

Som et led 1 opfyldelsen af mélsetningen for strategien etableredes i efterdret 2002 en natio-
nal EPJ Styregruppe med deltagelse fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet, Sundhedsstyrelsen,
amterne/H:S og Amtsradsforeningen. Styregruppen havde til opgave at koordinere EPJ-

udviklingen pa nationalt niveau. Styregruppen formulerede samme ar en feelles EPJ-strategi.
Denne indebar bl.a., at der skulle ske en gradvis standardisering af amternes it-
arkitektur'*(Amtsradsforeningen 2005)

EPJ-Observatoriet

I forbindelse med introduktionen af den nye nationale strategi blev EP.J-Observatoriet bevil-
ling fornyet, og i forbindelse hermed a&ndredes formélet med Observatoriet som en naturlig
folge af indholdet 1 den nye strategi. EPJ-Observatoriets formal var sdledes herefter:

1. At kortlegge og analysere den danske EPJ-udvikling
At fremme udviklingen af en faelles begrebsmodel for EPJ

3. Etablere netvarksdannelse, vidensudveksling og dialog imellem de forskellig EPJ-
udviklingsprojekter, beslutningstagere 1 sygehusvasenet og centrale sundheds-
myndigheder, bl.a. ved hjelp af workshops

4. Sikre en vidensoverforsel af strategiske EPJ-erfaringer fra de ovrige nordiske lan-
de til Danmark

5. Formidler resultaterne til alle interessegrupper i det danske sundhedsvasen

" It-arkitektur betegner en overordnet falles ramme for et it-system, Heri beskrives systemets enkelte kompo-
nenter og sammenhangen mellem dem.
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Der var saledes tale om en betydelig udvidelse af EPJ-Observatoriets arbejdsfelt 1 forhold til
tidligere. Dels var fokus udvidet til at identificere og beskrive alle relevante EPJ-projekter'” i
hele det danske sygehusvasen, dels til ogséd at indbefatte EPJ-begrebs- og datamodellering i
strategiske udviklingsprojekter blandt sygehusejerne i forhold til Sundhedsstyrelsens udvik-
lingsarbejde pa omrédet.

I 2001 identificerede EPJ-Observatoriet 1 alt 52 relevante projekter. De 52 projekter identifi-
ceredes pa baggrund af besvarelserne af den forste af to internetbaserede spergeskemaunder-
sogelser. Det forste hold spergeskemaer udsendtes til alle landets sygehusejere, sygehusledel-
ser og afdelingsledelser, mens det andet hold spergeskemaer udsendtes til projektlederne for
de projekter, der var blevet identificeret af sygehusejerne 1 det forste hold spergeskemaer. Re-
sultaterne af undersegelsen kan ses 1 EPJ-Observatoriets statusrapport for 2001(Bernstein K.
et al. 2001).

12002 udsendtes igen sporgeskemaer til sygehusejerne med henblik pé at identificere relevan-
te EPJ-projekter. Besvarelsesprocenten var denne gang 100 %. P4 baggrund heraf identifice-
redes 60 relevante projekter. En henvendelse til projektlederne for disse i form af en sperge-
skemaundersogelse resulterede 1 en besvarelsesprocent pa ca. 70 %. Resultaterne af underse-
gelsen kan ses 1 EPJ-Observatoriets statusrapport for 2002 (Andersen S.K. et al. 2002).

National IT-strategi for sundhedsveesenet 2003-2007

I maj 2003 udsendtes “National IT-strategi for sundhedsveesenet 2003-2007” (Indenrigs og
Sundhedsministeriet 2003)som en aflgser for den tidligere strategi. Formalet med den nyeste
strategi var at udpege initiativer:

”som bor loftes i feellesskab pd nationalt plan i perioden 2003 til 2007. Strategiens initia-
tiver skal styrke koordinering af it-indsatsen pa centralt niveau, men sigter samtidig pa at
skabe forudscetningerne for effektiv brug af IT i det udforende sundhedsveesen, dvs. i syge-
husvceesenet, praksissektoren og i det kommunale sundhedsveesen”.

I den nye strategi understregedes behovet for en national koordinering af it 1 sundhedsvase-
net. Herudover var strategiens malsatning udvidet i forhold til den tidligere til at omfatte it-
initiativer, der var nedvendige for, at sele sundhedsvasenets it-anvendelse kunne understotte
arbejdet med at realisere de overordnede mal, der nu var udvidede i forhold til tidligere med et
ekstra punkt:

e frit valg

Den nye strategi skulle sdledes understotte prioriteringen af hele sundhedsvasenets it-
anvendelse og herunder:

* Bidrage direkte til forbedringer af kvalitet, samarbejde, service og sammen-
hang 1 patientbehandlingen
* Sikre en bedre kommunikation mellem alle sundhedsvaesenets parter

'* Er et projekt, der vedrerer planlaegning, udvikling, implementering eller drift af et eller flere EPJ-systemer p&
en afdeling, et sygehus eller et helt amt(Bruun-Rasmussen M. et al. 2003).
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* Bidrage til at give den enkelte borger/patient hurtig og sikker adgang til egne
journaloplysninger, samt information om sundhedsvasenets kvalitet og service

* Veare et redskab til at sikre en bedre administration og styring af sundhedsvee-
senet

* Sikre sammenhangen med de generelle malsetninger vedrorende it-
anvendelsen 1 Danmark, med sarlig vaegt pd mélsetningen om digitalisering af
den offentlige sektor

It-anvendelsen 1 sundhedsvasenet skulle ifelge strategien tilgodese tre interessenter: nemlig
borgeren, de sundhedsprofessionelle og samfundet 1 bredere forstand.

Folgende visioner og maélsatninger var opstillet for informationsanvendelsen i sundheds-
vasenet:

* det er et mél for it-udviklingen i sundhedsveasenet at medvirke til at give et
bedre samspil mellem borgere og sundhedsvaesenet, og i det hele taget stotte
den enkelte til 1 storst muligt omfang at tage vare pa eget helbred og egen be-
handlingssituation

* it skal bidrage til at sikre, at den enkelte borger/patient, oplever ét kontinuert
forlgb, selv om de er 1 kontakt med flere dele af sundhedsvaesenet. Udveksling
af patientdata skal derfor forega gnidningsfrit. Endelig giver it en rekke mu-
ligheder for, at borgere/patienten mere direkte kan fa indflydelse pa og deltage
aktivt 1 egen behandling

* for de sundhedsprofessionelle skal it primart vare et redskab til at registrere
og finde informationer, som er relevante for deres planlegning og de beslut-
ninger, der traeffes 1 forhold til patienter. Samtidig skal anvendelsen af it ogsa
vare et redskab, der kan lette og supplere kommunikation med andre sund-
hedsprofessionelle internt 1 samme institution og pa tvars af institutioner og
sektorer. Den bedre kommunikation vil samtidig kunne bidrage til en bedre
kvalitet 1 behandlingen til gavn for den enkelte patient

* 0gsa fra et overordnet samfundsmeessigt perspektiv skal it bidrage til at opti-
mere udnyttelsen af de ressourcer, der er til rddighed 1 sundhedsvasenet. It er
en loftestang til at modernisere arbejdsgange og arbejdsdeling pé tvers af sek-
tor og faggraenser. Der er en raekke gevinster at hente 1 form af eget faglig kva-
litet og bedre styring og organisering af arbejdet ved at anvende it

I de folgende &r iveerksatte amterne i samarbejde med forskellige parter flere forskellige tiltag
1 forseget pa at opfylde kravene 1 den nye strategi samt i gkonomiaftalerne mellem regeringen
og amtsrddsforeningen/danske regioner om, dels at EPJ skulle indferes pé alle danske sygehu-
se indenfor strategiens tidsramme, dels at den nationale koordinering af it 1 sundhedsvasenet -
herunder EPJ wudviklingen - skulle styrkes (Amtsrddsforeningen og Regeringen.
2005;Indenrigs og  Sundhedsministeriet 2003;Regeringen og  Amtsraddsforeningen
2005;Regeringen og Danske regioner 2006a). En af malsatningerne 1 den nationale IT-
strategi lod sdledes; ” at landets sygehuse inden udgangen af 2005 — eller snarest herefter -
har indfort elektroniske patientjournaler baseret pd feelles standarder . Tidligere kontorchef
1 Sundhedsstyrelsen Arne Kverneland omformulerede dog 1 efterdret 2005 dette til, at "Med
afscet i de kommende regioner og med en steerkere styring fra Sundhedsstyrelsen vil en lands-
deekkende EPJ veere klar i 2008 (Aagaard 2005).
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Feelles nationale kravspecifikationer til Notatmodul/Klinisk Proces modul

Et forste skridt mod at opfylde strategien krav om en styrkelse af den nationale koordinering
af it 1 sundhedsvasenet var en beslutning 1 2003 blandt landets Amtssundhedsdirektorer om,
at der skulle udarbejdes feelles nationale kravspecifikationer for et notatmodul’® med henblik
pa et felles EU-udbud. Formélet med et nationalt samarbejde var at ege genbrugen af lgsnin-
ger, der allerede var udarbejdet i de enkelte amter.

Omtrent samtidigt etableredes det "Ostdanske it-samarbejde”. Dette samarbejde havde ogsa
til formal “at analysere og beskrive mulighederne for at udarbejde feelles kravspecifikation til
et notatmodul og afdecekke behov og muligheder for eventuelt efterfolgende at udarbejde og
gennemfore et feelles EU-udbud” for en rekke ostdanske amter. Samarbejdet tog udgangs-
punkt 1 et lignende projekt 1 H:S; ”Projekt Klinisk Proces”, der havde til formal at udarbejde
kravspecifikationer til et notatmodul pé grundlag af sikaldte use-cases''(Mediq & H:S 2003).

I september 2003 besluttede den nationale KP Styregruppe (der 1 2004 blev suppleret med re-
praesentanter fra Finansministeriet) imidlertid, at det var uhensigtsmeessigt at have to parallel-
le projekter kerende med samme formal. Styregruppen besluttede derfor, at det nationale sam-
arbejde omkring felles kravspecifikationer til et notatmodul skulle baseres pa det Ostdanske
it-samarbejde (Mediq & H:S 2003).

Landets ovrige amter fik mulighed for at deltage i1 dette arbejde pa to indsatsniveauer; enten
ved direkte deltagelse i den arbejdsgruppe, der blev nedsat, eller ved deltagelse 1 et review af
arbejdsgruppens resultater. I labet af oktober 2003 blev tre review-meder sdledes aftholdt med
deltagelse af savel klinikere — herunder en del leger — som It-professionelle (IT-Sundhed
2004b;Mediq & H:S 2003). Resultatet var et materiale, der fyldte flere ringbind, og som am-
terne kunne rekvirere 1 forbindelse med udarbejdelse af kravspecifikationer til KPM.

Fcelles arkitekturprincipper for EPJ

Endnu et skridt med henblik pa opfyldelse af den nationale it-strategis krav om national koor-
dinering af it 1 sundhedsvasnet var etablering af en ”it-arkitektur-gruppe”. Denne havde til
formél at arbejde frem mod en standardisering af amternes it-arkitektur:

[t-arkitktektur-gruppen skal understotte processen med at stille feelles it-arkitekturkrav til
EPJ-losninger med henblik pa oget genbrug af losninger og del-losninger. Kravene skal
veere baserede pa en systematisk evaluering af de eksisterende it-arkitekturer og behov.
Gruppens arbejde skal resultere i en liste af feelles arkitekturkrav til EPJ, som de enkelte
amter kan bruge i deres interne arbejde” (Amtsradsforeningen 2005).

Gruppen var sammensat af It-professionelle og administratorer fra forskellige amter og fra
H:S, og arbejdet i gruppen resulterede i 2005 i rapporten; “Felles arkitekturprincipper' for
EPJ’ (Amtsradsforeningen 2005).

' Begrebet ”"Notat modul” blev senere erstattet af begrebet “Klinisk Proces modul”, der er det begreb, der blev
anvendt i den case, som denne bog er bygget op omkring (se fodnote 31 for yderligere forklaring)

"7 En usecase er en teknik til at afdeekke krav - enten til et nyt system eller til @ndring af et eksisterende system.
Hver usecase indeholder en eller flere scenarier, der viser, hvordan det nye system skal interagere i en bestemt
situation med en bruger eller et andet system. En usecase beskrives i et sprog, der er dagligdags for systemets
slutbrugere (de personer som skal bruge systemet).

'® IT-arkitektur betegner en overordnet fzlles ramme for et it-system. Heri beskrives systemets enkelte kompo-
nenter og sammenhangen mellem dem.
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Rapportens resultater var fremkommet gennem en evaluering dels af allerede eksisterende
EPJ losninger i amterne, dels af fremsatte behov til fremtidige it-arkitekturer. Gevinsterne
forbundet med falles principper blev i rapporten nevnt som felgende:

* Verdien af investeringerne i EPJ bliver optimeret,
* Risikoen for de enkelte EPJ projekter i fremtiden bliver minimeret og endelig

* [t-markedet bliver mere fleksibelt og konkurrencen aget ved en synliggorelse af de fcel-
les principper for EPJ i Danmark”.

Det nationale Begrebsrdd for Sundhedsveesenet

I efteréret 2003 sa endnu et initiativ med henblik pd en national koordinering af brugen af it 1
sundhedsvasnet dagens lys; ”Det nationale begrebsrdad for Sundhedsveesenet”. Rédet blev
etableret af Sundhedsstyrelsen i1 samarbejde med amter og H:S. Formalet med radet var sikre
en bred enighed om indenfor hvilke omrider, det var nedvendigt og enskeligt at nd frem til
enighed om den anvendte terminologi i sundhedsvasenet. Det ansas for serligt vigtigt at fa
aftalt ensartet begrebsanvendelse for de centrale begreber, der anvendtes i1 EPJ, herunder de
overordnede kliniske og administrative begreber(Sundhedsstyrelsen 2003).

I 2004 nedsatte Det Nationale Begrebsrdd for Sundhedsvasenet en arbejdsgruppe med hen-
blik pa at afdekke centrale begreber inden for domenet “Klinisk proces”. Fokus var pa det
kliniske arbejde og pa den dokumentation, der knytter sig hertil. Gruppen havde deltagelse af
leeger, sygeplejersker, medicinske informatikere og reprasentanter for leverandergruppen.
Arbejdet udmentede sig 1 en database indeholdende en raekke kliniske begreber, som man i
gruppen naede til enighed om (Sundhedsstyrelsen 2009a).

Sundterm-projektet

I maj 2005 iverksatte Sundhedsstyrelsen 1 regi af Det nationale Begrebsrad endnu et projekt;
”Sundterm-projektet”. Formalet med dette var at oversatte og tilpasse SNOMED CT til dan-
ske forhold og hermed at udvikle et felles sprog for klinisk dokumentation i EPJ. Projektet
havde ultimo 2006 oversat 50-60 % af SNOMED CT, svarende til ca. 150.000 begre-
ber(Sundhedsstyrelsen 2009b).

EPJ-Observatoriet

EPJ-Observatoriets rolle var ifelge den nye strategi uandret i forhold til perioden 2000 —
2002, idet der 1 strategiens initiativ 9 stod anfert, at "EPJ-Observatoriet fortscetter arbejdet
med metodeudvikling og erfaringsopsamling vedrorende EPJ anvendelse i det danske sund-
hedsveesen i afgreensede tidsperioder”. 1 2003, 2004 og 2005 udsendtes, som tidligere, spor-
geskemaer til samtlige sygehusejere samt H:S 1 forbindelse med udarbejdelsen af Statusrap-
porterne for henholdsvis 2003, 2004 og 2005 (Bruun-Rasmussen M., Bernstein K., Vingtoft
S., Andersen S.K., & Nghr C. 2003;Nghr C. et al. 2004c;Vingtoft S. et al. 2005). I statusrap-
porten for 2005 ses i tabel 1 en angivelse af dels udviklingen 1 EPJ-sengedakningen i perio-
den 2004 — 2005, dels den forventede sengedaekning i perioden 2006 — 2008. Tallene fra
2006-2008 angiver den daekning, som man i 2005 forventede at nd. Ved begrebet ’sengedaek-
ning” forstas her, “hvor mange senge der er deekket med funktionaliteter til at medicinere og
til at registrere kliniske oplysninger om patienten — en notatfunktion” (Vingtoft S., Bruun-
Raskussen M., Bernstein K., Kjer-Andersen S., & Nghr C. 2005).
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Forventet | Forventet | Forventet
2004 2005 primo primo primo
2006 2007 2008
Samlet sen-
gedekning 1
DK i % 22 28 55 77 100

Tabel 1: EPJ-sengedaekning pa nationalt niveau
(fra tabel 3 s.24 1 EPJ-Observatoriets statusrapport 2005).

Udvikling af G-EPJ

Som en konsekvens af den hidtil forte nationale it politik, der - med HEP-projekterne som ud-
gangspunkt — med en let omskrivning af Mao Tse Tungs strategi kan betegnes som en ”lad de
hundrede blomster blomstre — lad hundrede forskellige syn konkurrere” strategi'’ (dog med
den vasentlige forskel til Mao styret, at det her i Danmark skete med et minimum af statslig
styring) arbejdede landets amter ud fra meget forskellige it-udviklings- og implementerings-
strategier. | erkendelse heraf indeholdt den nationale IT-strategi for 2003-2007 derfor som
navnt ogsd initiativer, der sigtede mod en mere koordineret udvikling og implementering af
EPJ 1 den danske sundhedssektor. Malet var at udnytte den nye teknologis muligheder for dels
udveksling af data pa tvers af organisationer i det danske sundhedsvasen og pa tvaers af
amts/regionsgraenser - uathengigt af systemleverander, dels udtrek og genbrug af data til se-
kundare formal (Sundhedsstyrelsen 2002). En forudsetning for realiseringen af dette méal var
imidlertid, at der udvikledes en falles struktur og et set af faelles begreber/standarder for
EPJ’en. Herudover at data 1 EPJ havde en hgjere grad af bl.a. datagranulering, strukturering
og standardisering (fig.4)*".

Begreb Betydning Formal Eksempel
(med starre
grad af):
Data Starrelse af de Udtraek og Fastlasning af
granulering enkelte data- genbrug af skeermbilleder
enheder data indtil bestemte
felter er udfyldt
Data Feelles regler for | Tilgeengelighed | Data-input pa
strukturering indfering af data i | til data bestemte sider
journalen (Lettere at og i bestemte
genfinde data i | felter
journalen)
Data F.eks. udvikling | Udveksling af | Danmark:
standardisering | af feelles klinisk | data pa tveers | |CD-systemet
terminologi i;:;ii“slgzg Internationalt:
regioner SNOMED

Fig 4: Oversigt over betydningen, formélet og eksempler pa begreberne;
datagranulering, datastrukturering og datastandardisering (egen fig.).

' Mao Tse Tungs strategi fra 1956 om “den rigtige behandling af modseetninger indenfor folket”: p4 den ene
side métte klassekampen fortsaette, men samtidig métte de fundamentale rettigheder for den store del af folket
opretholdes.

2% Tekniske aspekter vedrorende EPJ ligger udenfor rammerne af dette forskningsprojekt, hvorfor de kun beskri-
ves pa et overordnet plan.
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I 2002-2003 udviklede den danske Sundhedsstyrelse et bud pa en national EPJ standardmo-
del, der levede op til de navnte krav; den sékaldte G-EPJ (G-EPJ stér for grundstruktur for
elektronisk patientjournal) (Bernstein et al. 2005;Sundhedsstyrelsen 2005a). Figur 5 vises G-
EPJ modellens procestrin (rede), informationselementer (bld) og forbindelsen mellem dem.
G-EPIJ var baseret pé struktureret, tvaerfaglig og procesorienteret dokumentation — 1 modseet-
ning til papirjournalernes kronologiske og monofaglige dokumentation. Den nye dokumenta-
tionsform skulle tilgodese alle de stillede krav:

* Understottelse af primcere kliniske formal (de daglige kliniske arbejdsgange)

* Udveksling af data pa tvers af sekundaer sektor (afdelinger, sygehuse og regioner) og
mellem sekundar sektor og andre organisationer indenfor det danske sundhedsvaesen

 Udtrak og genbrug af data til savel sekundere kliniske’’ (forskning og undervisning)
som sekundcere ikke kliniske formél (ledelse og styring)

Fra januar 2003 til primo 2004 blev prototyper af G-EPJ modellen afprevet péd forskellige sy-
gehuse i landet i det sikaldte GEPKA-projekt**. GEPKA stér for GEPJ prototyper og kliniske
afprovninger. Projektet var en del af en aftale, der blev indgaet mellem Amtsradsforeningen,
H:S, Sundhedsstyrelsen og Indenrigs- og sundhedsministeriet om standardisering og udbre-
delse af EPJ. Evalueringen af dette projekt blev varetaget af EPJ-Observatoriet. Hensigten var
at afprove og evaluere G-EPJ prototyperne i den kliniske dagligdag for at undersegge, hvordan
G-EPJ fungerede i klinikken. Et af fokuspunkterne 1 evalueringen var “at afdcekke organisato-
riske forudscetninger og konsekvenser af G-EPJ”. Disse forhold blev belyst gennem sédkald-
te Forandringsparathedsundersggelser”(Hostgaard A.M. 2005;Mediq, Nerh C., & Hestgaard
A.M. 2005;Nghr C. et al. 2004b). Undersagelserne udfertes dels ved hjelp af spergeskemaer,
dels ved hjelp af interviews.

/
Evaluering

Diagnoser Resultater

/

Planlagning Udferelse

L ET T

Fig. 5: G-EPJ modellen. Procestrin vises med redt, informationselementer
med blat og forbindelsen mellem dem med gront

! Genbrug af data inddeles i primare kliniske (daglig klinisk arbejde), sekundeere kliniske (undervisning, forsk-
ning m.m.) og sekundare ikke kliniske (ledelse, styring m.m.) formal.
22 GEPKA- projektet er den praktiske afpravning af G-EPJ se http://medinfo.dk/epj/proj/gepka/
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Resultaterne af prototypeafprevningerne viste, at klinikerne kunne se et potentiale i G-EPJ
modellen som et logisk registreringsverktoj af kliniske data — men at G-EPJ 1 den davarende
form ikke fungerede tilfredsstillende 1 den kliniske dagligdag. Dette forhold blev 1 evalue-
ringsrapporten begrundet i, at fokus havde varet pd at tilvejebringe tilfredsstillende datalogi-
ske aspekter, mens brugervenligheden var blevet nedprioriteret (Bossen C. 2007;Bruun-
Raskussen M. et al. 2004;Mediq, Nerh C., & Hestgaard A.M. 2005;Neghr C., Hostgaard A.M.,
Botin L., & Kjaer-Andersen S. 2004b;Nehr C. et al. 2008). I EPJ-Observatoriets statusrapport
for 2004 er den samlede vurdering af G-EPJ (Nohr C., Kjer-Andersen S., Vingtoft S., Bruun-
Raskussen M., & Bernstein K. 2004c¢):

* Den datalogiske systemudviklingsopgave har veeret langt storre end oprindeligt esti-
meret

* Brugergreensefladen har veeret for umoden til at kunne anvendes klinisk

* De organisatoriske forudscetninger, herunder behovet for undervisning i anvendelse af
it samt forstdelse for G-EPJ-logikken, har ikke veeret opfyldte

* Klinikerne er generelt set positive overfor G-EPJ logikken

Ud over den kritik af G-EPJ, der kom til udtryk i evalueringsrapporterne, fulgte ogsa en mas-
siv kritik 1 pressen i1 kelvandet pa prototypeafprevningerne. Det viste sig, laegerne var den
mest kritiske faggruppe (Albinus N.B. 2005;Bossen D., Kriiger E., & Weeke J. 2005;Glerup
P. 2005;0lesen PS. 2005;Parregaard A. 2005;Rasmussen KL 2005). Lagernes kritik var be-
grundet 1, at anvendelse af G-EPJ forudsatte arbejdsgange, der var uforenelige med den klini-
ske dagligdag. Frem for at virke understottende pa det daglige kliniske arbejde, udgjorde G-
EPJ en barriere mod udferelsen af dette. Lagerne mente kort sagt, at G-EPJ var til sterre
gavn for administratorer end for klinikere (Albinus N.B. 2005;Glerup P. 2005;0Olesen PS.
2005;Parregaard A. 2005;Rasmussen KL 2005).

Ogsé Overlegeforeningens EPJ netvark arbejde for, at G-EPJ modellen ikke kom til at danne
grundlag for udviklingen af EPJ-systemer i Danmark:

“Det er noget med, at man scetter sig for og bestemmer sig for, hvem det er, man vil pavir-
ke, og hvad det er, man vil opna med det. Og det var vi meget gode til i Overlegeforenin-
gens EPJ-gruppe. Pa det tidspunkt var det meget afgorende for os at undga at fa en lands-
deekkende GEPJ, der ikke fungerede - og at fa indsatsen koordineret nationalt’. (Interview
med Anne Birthe Bach, formand for Overlegeforeningens EPJ netvark).

Kritik af EPJ-koordineringen

Kritikken mundede fra mange leegers side ud 1 en efterlysning af en national koordinering af
EPJ udviklingen (Bjerge P. 2005;Jensen L. 2006;Madsen K. 2005;Madsen K.S.
2006;Megafon 2006;Mealsted H. 2005;Winther Jensen J. 2006b). Ganske vist havde regerin-
gen og andre danske myndigheder ivaerksat en raekke strategier og initiativer netop med hen-
blik pa at sege at koordinere it-udviklingen indenfor den danske sundhedssektor, herunder:
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* ”Den nationale IT-strategi 2003-2007”

* Amtsradsforeningens dannelse af en national KP Styregruppe

* Etablering af arbejdsgruppe m.h.p. udarbejdelse af falles nationale kravspecifikationer

* Etablering af arbejdsgruppe m.h.p. udarbejdelse af feelles nationale arkitekturprincip-
per for EPJ

* Sundhedsstyrelsens G-EPJ model

* Det nationale Begrebsrad

* Sundterm-projektet

Disse initiativer var imidlertid ikke tilstraekkelige til at f4 amterne til at rette ind mod en fzlles
kurs. Tvertimod fortsatte it-udviklingen 1 mange amter ud fra lokale it-strategier, hvilket blo-
kerede for it-kommunikation pa tvaers af amtsgrenser. De enkelte amter havde séledes pé det-
te tidspunkt alle udviklet it-lesninger/EPJ’er bestaende af forskellige moduler indkebt fra for-
skellige leveranderer. Det var der to vasentlige arsager til. For det forste at mange amter som
folge af HEP-strategien havde udviklet egne EPJ-systemer fra grunden og dermed havde ud-
viklet et stort ejerskab til disse systemer. For det andet at meldingerne fra regeringen var fler-
tydige; samtidig med at den forsegte at koordinere EPJ-udviklingen, opmuntrede den amterne
til at forfolge en sakaldt ’fler-leverander-strategi” for at undga monopollignende tilstande in-
denfor omradet.

I og med at amterne saledes — alt efter behov og interesser — dels sammensatte deres individu-
elle ”EPJ-modul-pakker” — dels samarbejdede med forskellige leveranderer, blev det mere og
mere vanskeligt at definere praecist, hvad man skulle forsta ved en EPJ. Séledes kan man i
EPJ-Observatoriets statusrapport for 2005 pa s.9 lese:

“Der er neeppe andre it-systemer i sundhedssektoren, der har sd vide forstaelsesrammer
for, hvad et system er. De gadr fra at betragte EPJ-systemer som simple databasesystemer til
at veere et overordnet samlende, patientcentreret informationsbegreb” (Vingtoft S., Bruun-
Raskussen M., Bernstein K., Kjcer-Andersen S., & Nohr C. 2005)

I forbindelse med EPJ-Observatoriets arlige statusopgerelse 1 2005 af den nationale EPJ-
dekning blev folgende ramme for hvad dette begreb dakkede i1 rapporterne defineret
som; “tilstedeveerelse af et medicin- modul samt et notat-modul”. Samtidigt métte rapporter-
nes forfattere erkende, at der 1 forskellige amter var forskel pa indhold og funktionalitet 1 disse
moduler pga. flerleverander-strategien (Vingtoft S., Bruun-Raskussen M., Bernstein K., Kjaer-
Andersen S., & Nehr C. 2005).

Som felge af den manglende nationale koordinering var EPJ dekningen 1 landets daverende
13 amter og tre kommuner med amtsfunktion ved regionsdannelsen 1.1.2007 af meget for-
skellig type og omfang, idet nogle amter allerede 10-15 &r forinden havde implementerede sa-
kaldte 1. generations EPJ-systemer™. Nogen havde endog efterfolgende opdateret til nyere
versioner - mens andre stadig var 1 planlegningsfasen (Neghr et al. 2005). Det medfoerte, at
flere forskellige EPJ-systemer var 1 drift indenfor de enkelte regioners rammer, da amterne
blev sammenlagt 1.1.2007 1 forbindelse med regionsdannelsen. Et eksempel er region
Midtjylland, hvor sygehusene 1 Viborg Amt allerede 1 flere ar havde arbejdet med et EPJ-

3 EPJ-system, hvor modellen for datastrukturen er lukket og er leveranderens “forretningshemmelig-
hed”(Vingtoft S., Bruun-Raskussen M., Bernstein K., Kjer-Andersen S., & Neghr C. 2005).
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system udviklet af VM-data, mens VM-data og Systematic pd davarende tidspunkt samarbe;j-
dede om udvikling af et nyt EPJ-system i Arhus Amt.

Kritikken af G-EPJ og af EPJ-udviklingen generelt forte 1 fordret 2006 til, at den danske rege-
ring besluttede dels at fi et overblik over EPJ-udviklingen 1 landets amter/regioner, dels at so-
ge at tvinge EPJ-udviklingen ind pa en mere faelles kurs.

Den nationale EPJ-Organisation - SDSD

Ved Amtsradsforeningens Generalforsamling 1 foraret 2006 meldte daverende Indenrigs- og
Sundhedsminister Lars Lokke Rasmussen sadledes ud, at den danske EPJ udvikling fremover 1
hgjere grad skulle styres fra national side (Ministersekretariatet 2006). Denne udmelding blev
1 efterdret 2006 fulgt op af en felles beslutning mellem regeringen og Amtsrddsforenin-
gen/Danske Regioner om nedsattelsen af en ny national EPJ organisation (der erstattede den
tidligere nationale EPJ Styregruppe) med en bestyrelse og et sekretariat; ”Den Nationale EPJ-
Organisation” med Otto Larsen som direkteor (Regeringen og Danske regioner 2006b). Orga-
nisationen fik til opgave at sikre en felles kommunikationsinfrastruktur og it-arkitektur, fael-
les EPJ-platforme samt felles IT-infrastruktur og falles standarder med henblik pd sammen-
hang 1 patientforlabet fra start til slut, hvilket fremgar under pkt. 12; "EPJ” 1 ovennavnte
okonomiaftale(Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2006):

” Den ny organisation skal varetage udviklingsopgaver, som har betydning for kommunika-
tionen pd tveers af sektorgreenserne i sundhedsveesenet. Organisationens forste opgave er at
udarbejde en ny strategi for IT i sundhedsveesenet, der understatter formalet om effektivitet.
Digitaliseringen af sundhedsveesnet styrkes og centraliseres. Organisationen skal samle ud-
viklingsindsatsen og sikre udviklingen af en feelles it-arkitektur og EPJ-platform efter feelles
standarder. Der er enighed om, at en flerleverandor strategi stadig er et centralt princip.”

Den nye organisation fik herudover ogsd overdraget ansvaret for de opgaver, som EPJ-
Observatoriet hidtil havde varetaget, idet Sundhedsstyrelsen, Amtsrddsforeningen og H:S
valgte ikke at forlenge EPJ-Observatoriets bevilling. Statusrapporten for 2006 blev derfor den
sidste i reekken fra EPJ-Observatoriet og 1 vaesentlig reduceret form, da den kun omfatter en
status over EPJ 1 landets amter 1 2006 og dermed — 1 modsatning til de tidligere rapporter -
ikke indeholder hverken synspunkter om den aktuelle EPJ situation og perspektiverne for den
fortsatte udvikling eller nogen form for anbefalinger til den fortsatte udvikling (Bernstein K.
et al. 2006).

Den nye EPJ organisation lagde ud med at ivaerksatte et eksternt review af det hidtidige EPJ-
arbejde 1 Danmark for at skabe et grundlag for udarbejdelsen af en ny it-strategi for det dan-
ske sundhedsvasen. Dette review blev varetaget af konsulentfirmaet Deloitte Business Con-
sulting, der blev anmodet om at foretage undersegelsen med fokus pa felgende(Deloitte Busi-
ness Consulting 2006;Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse 2006):

» Status for EPJ-situationen: Der skal re