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Abstract

Purpose

The authors conducted a systematic literature review to investigate the scientific evidence of effects from
implementing patient portals - and to compare this evidence with decision makers’ and health professionals
expectations to the implementation of MyChart in Sundhedsplatformen in a Danish region: “Region
Hovedstaden”.

Method

In December 2015 to January 2016 the authors searched databases (PubMed, Embase, Cinahl, Lista
Scopus and Web of Science) to identify published peer reviewed studies that focused on effects from
implementing patient portals. We used the PRISMA-P (For search Protocols) and PRISMA (Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analysis) checklist as a guide for our data collection and
analysis. Literature published in 2010 or later in Danish, Swedish, Norwegian or English and available
on-line was included. Usability studies and studies of non interactive patient portals was excluded. The
authors screened 1.820 titles and reviewed 205 full-text articles. After conducting the literature review, the
authors interviewed a politician, a physician and a patient, all close to the implementation of MyChart in
Region Hovedstaden. The authors used narrative methods to synthesize the findings from both the literature
review and the three interviews.

Results

43 studies met the inclusion criteria and was included in the literature review for synthesis. The strength of
evidence in each study was assessed and placed into five categories by the authors using a tool inspired
from GRADE, the strength of evidence was found to be medium. The potential effects from patient portals
found in the studies were categorized into six categories prior to the synthesis of the 43 studies: clinical
outcomes, health resource consumption, patient adherence/compliance, patient-provider communication,
patient empowerment, patient satisfaction, health economics.

Clinician satisfaction was added in the synthesis process. We found that risk of inequality was an important
side-effect mentioned in many studies too. Patient empowerment and patient satisfaction was found in 44%
and 42% of the studies respectively, clinical outcomes were found in 35% of the studies, lower resource
consumption and health economic effects were found in 14% and 7% of the studies respectively. Risk of
inequality was found in 45% of the studies. The interviews showed that the interviewed had more positive
expectations when it came to resource use and health economic effects than the evidence in the literature
review shows. There seems to be more consent with regards to clinical outcomes, compliance and
patient/clinician satisfaction. Inequality was not considered an important risk by the interviewed. The
politician who was from a left wing party was very concerned by this finding and would take it up in the
regional board.The literature search protocol was accepted for publication in CRD (Center for Reviews and
Dissemination) with CRD-id (CRD42016034159). The title of the protocol is: “Effects of patient portals: a
systematic review to form an interviewguide”.

Conclusions

The evidence of positive effects from patient portals is relatively weak and positive economic effects are
rare. These findings does not prove lack of positive economic effects, but lack of scientific evidence for
these effects. We found high expectations of positive economic effects from the three interviewed key
persons who were close to the implementation of MyChart. In order for the evidence to be better aligned
with the expectations, future research into the economic effects of patient portals should be prioritized. The
authors recommend that the evidence of risk of inequality should be taken seriously by decision makers in
the Danish healthcare sector. This is to secure that the healthcare sector does not unintendedly exclude
patients with low e-health literacy from receiving health care when needed.



1 Problemanalyse

1.1 Indledning

| forbindelse med vores arbejde med forskellige omrader i sundhedsveesenet, har vi alle
oplevet, at begreber som patientinddragelse, patient empowerment og felles
beslutningstagning gennem bl.a. telemedicin og andre IT-Igsninger, er begreber, der i stigende
omfang er politiske gnsker om at implementere. Vi ville gerne undersgge, om disse gnsker er
funderet i evidens for gkonomiske inkl. sundhedsgkonomiske gevinster, eller om der evt. er

andre arsager til, at disse begreber vinder frem.

1.1.1 Initierende undren

Patient empowerment begrebet er relativt nyt og anvendes f.eks. i forbindelse med visioner for
det offentlige sundhedsvaesen af regioner, ministerium, Kommunernes Landsforening (KL),
interesseorganisationer, sundhedsprofessionelle, medier osv. Danske Regioner har i et flles
udspil med vigtige interesseorganisationer pa sundhedsomradet: “Borgernes Sundhedsvaesen”
fra 2015 beskrevet en vision om at borgerens/patientens “viden, behov og praeferencer
anerkendes og saettes i centrum for behandling, forlgb og organisering” i fremtidens

sundhedsvaesen (Danske Regioner 2015A).

| “Handleplan for bedre brug af sundhedsdata i regionerne”, offentliggjort pa Danske Regioners

hjemmeside 5. December 2015, hedder det saledes:

Vi udvikler nye digitale lasninger sammen med borgerne, som understgtter borgernes brug af
sundhedsdata. Borgerne er vores vigtigste samarbejdspartnere, nar vi skal levere
sundhedsydelser af hgj kvalitet. Borgerne skal have mulighed for at bruge data til at fa indsigt i
eget helbred og pa den baggrund blive i stand til at deltage aktivt i forebyggelse og behandling.
Adgang til data om én selv er dermed en vigtig forudseetning for at seette borgeren i centrum og
understgtter aktiv patientinddragelse og patient empowerment. Borgerne indsamler i stigende
grad ogsé selv data om deres eget helbred. Det abner op for nye spaeendende perspektiver i

forhold til samarbejde med borgeren om brug af sundhedsdata (Danske Regioner 2015B).



Feelles beslutningstagning eller “Shared decision making” er endnu et begreb, vi ofte madte.
Begrebet er nzevnt i Strategi for IT-understgttelse af Patient Empowerment og er defineret som
“en tilgang, hvor patienter og sundhedsprofessionelle er i dialog om kliniske beslutninger”
(Regionernes Sundheds-it 2011, side 10).

Alle parter var tilsyneladende enige om, at der kunne hgstes store fordele ved at inddrage
patienter mere i eget sygdomsforlgb. Vi undrede os over denne forudseetning, var der evidens

for positive effekter?

Vores fgrste undren blev derfor:

Hvilke effekter kan man forvente af at implementere patient empowerment?

Hvad forventer de sundhedsprofessionelle? Hvad forventer stab, administration og
beslutningstagere? Hvad forventer patienterne? Giver patient empowerment bedre resultater
for patienten (bliver patienten hurtigere rask, er der lavere mortalitet?) Er der udsigt til bedre

livskvalitet? Kan der spares penge eller giver det anledning til mere effektivt ressourceforbrug?

Alle disse spgrgsmal kan tilnaermelsesvis sammenfattes i den sundhedsinformatiske
problemstilling:
Hvordan implementerer man patient empowerment, sa det giver positive effekter

og hvordan males disse?

Vi orienterede os i nationale, regionale og kommunale publikationer om visioner for digitalisering
af sundhedsvaesenet, herunder patientinddragelse. Desuden udfgrte vi nogle indledende

litteratursggninger via Google Scholar med sggeord som “patient empowerment”, “outcome”,
“benefit”, “evaluation” og “business case”. Herigennem orienterede vi os overfladisk i den
tilgeengelige viden pa omradet, og tilegnede os viden om fagtermer til brug i mere organiserede

sggninger ved et senere litteraturstudie.

Vi konkluderede ud fra ovenstaende sondering, at der var rigeligt videnskabeligt materiale til

stede til en mere specialiseret tilgang til emnet.



Pa E-sundhedsobservatoriets magde oktober 2015 deltog dele af projektgruppen og overveerede
en praesentation af Sundhedsplatformens delprojekt kaldet MyChart, lzes mere om
Sundhedsplatformen i kapitel 1.2. MyChart er en sakaldt patientportal, som har til formal at give
patienten mulighed for mere direkte at falge med i egen journal og kommunikere direkte med

f.eks det ambulatorium man fglges i, booke tider osv.

Interessen for at se naermere pa netop implementeringen af dette projekt og fokusere pa patient
empowerment myv. via patientportaler blev herefter omdrejningspunktet for den videre

litteratursggning.

| forbindelse hermed tog vi kontakt til en forfatter (Terese Otte-Trojel) af en af de referencer, vi
fandt om effekter ved patientportaler. | farste omgang for at fa den fuldsteendige liste over
inkluderede studier i hendes review. Forfatteren viste sig at veere dansk og havde netop
feerdiggjort sin PhD: (Otte-Trojel, E. T. 2015) om patientportaler, nu ansat ved NNIT til at
assistere med implementeringen af bla. MyChart. Vi mgdtes via Skype den 20. oktober 2015 og
dreftede vores initierende undren samt den proces vi pa daveerende tidspunkt havde
gennemarbejdet. Interviewet er transskriberet og findes i bilag 2, der findes en kort

sammenfatning af de vigtigste resultater af interviewet i kapitel 1.4.

Herefter indsamlede vi viden om Sundhedsplatformens implementering, om MyChart og om
hvilken kontekst de to systemer er udviklet i, desuden undersagte vi, hvordan en malsaetning

om gget patientinddragelse og feelles beslutningstagning er blevet implementeret og malt.

Den indledende analyse sammenfattede vi i figur 1 nedenfor og den afrapporteres i det

folgende:



Figur 1. Indledende analyse

Initierende undren, hurtigt Patientportaler og MyChart Patientinddragelse og méling af
Baggrund litteraturstudie og samtale med ekspert Sundhedsplatiormen, Epic og patientinddragelse. Undersege feslles
Kaiser Permanente beslutningstagning
T | —

1.1.2 Indledende litteraturs@gning

Vi gennemfgrte en indledende litteratursagning, via Google Scholar, hvor vi identificerede seks
reviews af sundhedsgkonomiske evalueringer af e-sundhedsteknologier, hvoraf nogle var
patientportaler. Formalet var at sikre, at der findes videnskabelig litteratur om patientportaler -
og at undersgge, hvilke realistiske forventninger vi kunne have til fund af effekter af
patientportaler. Sagningen blev udfgrt den 30. september 2015 med s@geordene “Patient

empowerment”,

L] [ T]

Outcome”, “Benefit”, “Evaluation”, “Business case” og “Systematic review”.
Yderligere oplysninger kan ses i litteratursggningsloggen bilag 1a.
Pa de falgende sider opsummerer vi kort pointer fra seks udvalgte referencer fra den

indledende litteratursggning.

(1)
Elbert et al. (2014) er en meta analyse af meta analyser, der inkluderer telemedicinske studier
for somatiske patienter. Fokus er telemedicinsk udstyr: Hemmemonitorering og overfarsel af

patientens malte data til hospitalet.

| artiklen finder forfatterne, at e-health er omkostningseffektivt for patienter med
hjerteinsufficiens og Kronisk Obstruktiv Lungelidelse (KOL). Endvidere er der tegn pa, at det er

omkostningseffektivt i andre sammenhaenge.

Konklusionen i artiklen er, at man skal fokusere pa at implementere omkostningseffektive
e-sundhedsteknologier, dvs. sa man i forvejen har afklaret om en teknologi er

omkostningseffektiv, i stedet for at male pa forskellige I@sningers omkostningseffektivitet.



(2)
Otte-Trojel et al. (2014) vedrarer patientens egne optegnelser i journalen. Studiet peger pa, at
der mangler videnskabelige analyser af, hvorfor der er forskelle i outcome fra forskellige

patientportaler.

Artiklen stiller spgrgsmalene:
1. Hvilke mekanismer i patientportaler pavirker outcome?

2. Hvordan kan man forklare, at der er forskel i outcome ved samme teknologi?

Resultater:
Der blev fundet positive effekter ved de fleste af de inkluderede patientportaler.
1. Det skyldes, at patienter har faet bedre indsigt.
2. Det var ikke muligt at finde sadanne variationer, som gnsket at fa svar pa i spm 2.
Forfatterne skriver, det kan skyldes, at det er pa marginalen, at behandlingen forbedres,

og det derfor er sveert at male en sndring.

(3)

Goldzweig et al (2013) vedrgrer patientens egne optegnelser i journalen. Ifglge artiklen findes
der ikke handfaste beviser pa, at patientportaler forbedrer sundhedstilstanden, men det
naevnes, at patientportaler gger patienttilfredsheden. Endvidere peger studiet pa, at der er

barrierer for benyttelse af patientportaler i forhold til race, etnicitet og evner til at leese.

(4)

Davis Giardina et al. (2014) beskeeftiger sig med patientens adgang til egne journaldata.
Konklusionen pa artiklen er, at der er tvivl om, hvorvidt det forbedrer kvaliteten af behandlingen
at give patienter adgang til egne data. Forfatterne neevner ogsa, at det ikke gar patienter
engstelige at de har adgang til egne data. Endvidere naevnes, at det typisk er hvide borgere
med hgj indkomst, der benytter adgangen til egne data. Der mangler saledes studier, der

vedrgrer andre befolkningsgrupper.

En vigtig konklusion er, at adgang til egne journaldata giver bedre patienttilfredshed.
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(5)

Ammenwerth et al. (2012) vedrgrer patientens adgang til patientportaler. Konklusionen er, at
selvom det ofte haevdes, at patientportaler kan forbedre patienters sundhedstilstand, sa er der
ikke studier, der paviser dette. Ved dette studie anvendes en definition pa patientportaler, som
en portal der giver patienten adgang til at laese allerede dokumenterede data, men patienten far

ikke skriveadgang til journalen.

Her unders@ges outcome i forskellige dimensioner: Klinisk outcome, ressourceforbrug,
compliance, kommunikation mellem laege og patient, patient empowerment og

patienttilfredshed.

Forfatterne finder ikke entydige forbedringer for patienter pa de undersggte parametre ved at
give adgang til egne data via en patientportal; men det naevnes, at der evt. vil opnas bedre

resultater, hvis det er en mere interaktiv kommunikation, der gives adgang til.

(6)

Walsh et al. (2014) vedrgrer evaluering af omkostninger og effekter af et patient
beslutningsveaerktgj - ikke patientportaler. Dette review finder, at patienter vaelger mere
konservativt, dvs. mindre invasive procedurer end deres behandlere, hvorfor der kan opnas

besparelser ved at implementere beslutningsveerktgjer til patienter.

Et af de inkluderede studier fandt besparelser mellem $8 og ca. $3.000 pr patient.
Fire fandt ikke signifikante besparelser. Derfor kan der ikke drages entydige konklusioner om, at
der opnas besparelser ved at implementere beslutningsstette vaerktgjer. | studiet omtales

outcome ikke, dvs. forbedret sundhed eller kvalitet for patienter indgar ikke.

1.1.2.1 Samlet konklusion pa det indledende litteraturstudie.

Vi gennemgik kort seks studier, der sa pa omkostninger og/eller gevinster ved implementering

af IT-systemer til forbedring af patient-involvering:

1. Telemedicin

2. Patienten har lseseadgang til egen journal
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3. Patienten kan skrive i egen journal via en patientportal

4. Beslutningsstettevaerktgjer til patienter

Umiddelbart indikerede den indledende litteraturs@gning, at der findes litteratur, der analyserer
patientportaler. Litteraturen viser ogsa, at vi ikke umiddelbart fandt evidens for positive
sundhedseffekter eller gkonomiske effekter af at implementere patientportaler eller andre

veerktgjer til at understgtte og involvere patienten.

1.1.3 Ekspertudsagn

Projektgruppen havde et mgde med Terese Otte-Trojel (TOT) den 20. oktober 2015 via Skype.
Samtalen er transskriberet og ligger i bilag 2. Her falger en kort opsummering af

hovedkonklusionerne fra samtalen.

TOT fortalte, at hun bl.a. har studeret Kaiser Permanentes patientportal, som er EPICs “My
Chart”.

TOT fandt vores projektopleeg interessant. Hun mente, at det var en god ide at udveelge et
mindre emne inden for patient empowerment og ga i dybden med dette. Hun foreslog i den

forbindelse, at vi ogsa interviewede laeger og patienter om deres forventninger til MyChart.

TOT understregede, at Kaiser Permanente er et privat selskab, der har andre malsaetninger end
det danske sundhedsvaesen. Kaiser Permanente har f.eks. en malsaetning om, at patienterne er
tilfredse med henblik pa fastholdelse i selskabet. TOT fortalte, at det er Epics begrundelse for
at udvikle MyChart. Det danske sundhedsvaesen er ikke i en konkurrencesituation, hvor et
vigtigt incitament er at holde pa “kunderne”, sa spgrgsmalet er, hvilke forventninger ansatte taet
pa implementeringen af MyChart i Region Hovedstaden har til gevinster ved at implementere
MyChart?

TOT gjorde opmeerksom pa, at man allerede har viden om, at det er sveert at male effekten af
patientportaler, opgjort som gkonomiske besparelser, bl.a. fordi effekterne forventes at veere
meget forsinkede, dvs. farst nar patienter har lzert at betjene portalen og anvende den viden og

de veerktgjer, som herigennem stilles til radighed. Derfor mente hun, at man maske forst vil
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kunne se effekter af patientportaler efter op til 10 ar, nar patienter er blevet bedre til at handtere

egne kroniske sygdomme med hjeelp fra portalen.

TOT mente endvidere, at vurderinger af effekter af MyChart kan forventes at blive noget
spekulative i vores konklusion - fordi Sundhedsplatformen kun lige er gaet live, nar vi skal

aflevere projektet.

TOT mente dog, at det kan veere relevant at se pa, hvad beslutningstagere, der investerer i My
Chart, haber at fa ud af det; f.eks. gladere klinikere? besparelser? optimering indenfor

systemet? mindre spild? bedre outcome?

1.2 Patientportaler, MyChart, Sundhedsplatformen, Epic og

Kaiser Permanente

1.2.1 Patientportaler

En patientportal er en sundhedsrelateret online applikation, som tillader patienter at interagere
og kommunikere sikkert med sundhedsvaesenet . En patientportal kan udstille hele eller dele af
patientens elektroniske patientjournals (EPJ)s, indhold og kan f.eks. tillade patienten at
kommunikere med laege, booke ambulatorietider, se medicinordinationer, se forlgbsplaner for

sygdomme (kreeftpakker mv.), se laboratoriesvar mv. (HealthIT.gov 2016).

| USA er patientportaler udbredte, det vurderedes i 2014, at over 70 mio. borgere havde adgang
til en patientportal eller til en anden form for personlig sundhedsjournal (Personal Health
Record, PHR). | USA er der afsat mere end 5 mia. dollars til de offentlige sundhedssystemer
Medicares og Medicaids udvikling af personlige patientjournaler. Fra 2015 kan disse midler kun
komme til udbetaling, nar det kan demonstreres, at der anvendes en patientportal pa en
meningsfuld made (Amante et al. 2014). Brugen af patientportaler har saledes stor politisk

bevagenhed.

Der blev fundet stor variation i det interaktive indhold i patientportaler blandt forskellige

sundhedssystemer, det drejer sig f.eks. om:
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e online booking,

e reminders,

e receptfornyelse,

e online uddannelse i sygdomshandtering,

e indsamling af journaldata og

e udveksling af information om f.eks. blodpragvesvar.
(Amante et al. 2014).

| Danmark er Sundhed.dk et eksempel pa en portal, der udelukkende udstiller sundhedsdata,
men, hvor patient og sundhedsvaesen ikke interagerer. Sundhed.dk er derfor ikke en

patientportal ifelge denne definition.

1.2.2 MyChart

Ifalge Region Hovedstaden er MyChart en patientportal som alle, der har en journal i
Sundhedsplatformens EPJ, far mulighed for at benytte til digital dialog mellem patient og
sundhedspersonale. MyChart er saledes en interaktiv portal for patienter, dvs. en patientportal i

fglge definitionen ovenfor.

Ifelge Region Hovedstaden viser erfaringer fra USA, at det er patienter med lsengerevarende
behandlingsforleb og gentagne sygehusbesag, der har stgrst glaede af MyChart. Det er f.eks.
kronikere og kreeftpatienter, som typisk har ekstra behov for indsigt, overblik og medvirken i
egen behandling i forhold til at opna patienttilfredshed og starre selvhjeelp (Region Hovedstaden

- IT og afbureaukratiseringsudvalget 2015).

Et styregruppemedlem fra Sundhedsplatformen gjorde ved et internt made i februar 2016 rede
for, at MyChart har stort potentiale. | farste omgang pateenker Sundhedsplatformen at lade
patienten booke egne ambulante tider i MyChart, men pa sigt forventede han, at MyChart f.eks
kan anvendes, sa mange patienter ikke behgver at komme pa hospitalet til ambulant kontrol,
men kan blive kontrolleret hos f.eks egen lzege eller sygeplejerske i kommunen — og at data
herfra kan bruges til elektronisk kommunikation med hospitalets laeger uden at patienten skal

komme ambulant til sygehuset. En anden anvendelse af MyChart kunne veere, at patienten
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forud for planlagt operation pa hospitalet, hjemmefra udfylder et skema, sa lszegen herudfra kan
vurdere, hvorvidt han gnsker at se patienten forud for operationen og derfor ikke behgver at se

alle patienter inden operation (Sundhedsdatastyrelsen 2016).

1.2.3 Sundhedsplatformen

Region Hovedstaden og Region Sjeaelland implementerer et nyt IT-system: Sundhedsplatformen,
i 2016 og 2017, ifelge hjemmesiden Sundhedsplatform.dk er Sundhedsplatformen en ny made
at organisere sundhedsvaesenet pa med hensyn til:

e Mgadet med patienten

e Planleegning og organisering af behandlingen og

e Styring af hospitalet.

Sundhedsplatformen er en feelles indgang, der samler og udstiller alle oplysninger om patienten
i én samlet elektronisk journal. Formalet er at skabe overblik, sikkerhed og undga fejl i

behandlingsforlgb.

Bade sundhedspersonale, borgere, som er patienter og har en hospitalskontakt, og deres
pargrende far mulighed for at bruge Sundhedsplatformen.

Sundhedsplatformen bliver implementeret pa Herlev og Gentofte Hospital i maj 2016 og frem til
udgangen af 2017 bliver platformen implementeret pa alle sygehuse i de to regioner i

@Pstdanmark.

Som patient kan man fglge sin behandling via Sundhedsplatformens patientportal, MyChart.
Patienter og pargrende har mulighed for at:

e |Laese egen journal

e Bestille og eendre tider til udvalgte undersggelser

e Stille spargsmal og fa svar direkte fra den afdeling, hvor man bliver behandlet

e Modtage beskeder via mail

e Finde patientvejledninger fra bl.a. Patienthandbogen og patientforeninger

e Besvare spagrgeskemaer og oplysningsskemaer i forbindelse med eget

behandlingsforlgb

(Sundhedsplatform.dk 2016)
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Business case for hele implementeringen af Sundhedsplatformen (Sundhedsplatformen 2014)

viser, at der pa forhand har veeret store forventninger hos de to regioner om at opna positive

gevinster, herunder bedre patienttilfredshed gennem mere effektive arbejdsgange og

behandlingsforlgb. Endvidere forventes bedre IT-systemer, bedre ledelse og ggede indteegter, jf

figur 2.

Figur 2. Business case
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1.2.4 Epic

Sundhedsplatformen bygger pa et amerikansk IT-system, udviklet af det private firma, Epic
(Epic Systems Corporation). Ifglge Wikipedia har 54% af alle hospitalspatienter i USA og 2,5%
af verdens patienter en Epic-journal. Det svarer til, at over 150 mio. patienter har en Epic-journal
(Wikipedia 2015).

1.2.5 Kaiser Permanente (sundhedsvaesenet som MyChart er udviklet i)

MyChart er patientportalen i Kaiser Permanentes, KPs, sundheds-IT-Igsning. MyChart
implementeres, som naevnt, i Danmark i forbindelse med implementeringen af
Sundhedsplatformen pa Region Hovedstadens og Region Sjzellands sygehuse fra 21. maj 2016

og ca. to ar frem.

Der blev gennemfgrt en udferlig sammenligning mellem KP og det danske sundhedsveaesen i
2011 (Fralich, A. 2011), som gav meget ros til KP for de gode behandlingsresultater. Nedenfor
falger et kort resume af sammenligningen med fokus pa, hvad der blev skrevet om KP’s

IT-systemer og patientportal.

KP er et integreret sundhedssystem, hvor alt personale (praktiserende lzege, speciallaege og
hospitalslaege, sygeplejersker mv.) er ansat af samme arbejdsgiver. KP finansieres

hovedsagelig af private midler.

KP har udviklet og implementeret en samlet gennemgaende elektronisk patientjournal, der
sikrer, at de samme informationer er til stede overalt i organisationen. Samtidig har KP arbejdet
systematisk med patientinddragelse af kronikere. Allerede ved sammenligningen fra 2011
havde KP erfaringer med at benytte en webbaseret portal for patienter, (Frglich, A. 2011, side
104). Klinikerne oplevede saledes, at de kronikere (diabetikere), de behandlede, havde stor
glaede af at kunne laese et resume efter en konsultation, og klinikerne mente, at den medicinske
behandling blev bedre, nar patienten kommunikerede med lsegen/sygeplejersken om deres
behandling via e-mail. Der blev i forbindelse med sammenligningen af det danske og KP’s
sundhedssystemer gennemfgrt en spargeskemaundersggelse blandt diabetikere og

sundhedsprofessionelle i hhv. Danmark og KP. Svarene fra patienter og
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sundhedsprofessionelle viste, at der var stor forskel pa den ydede egenomsorg i de to
sundhedssystemer, hvor bade patienter og professionelle i KP rapporterede, at de modtog eller

leverede mere egenomsorg end i det danske sundhedsvaesen (Frglich, A. 2011, side 88-89).

Sammenligningen viser dog ogsa, at udgifterne i det danske sundhedsvaesen pr. patient er ca.
24% lavere pr. ar end udgifterne pr. patient i KP, nar der kontrolleres for forskelle i
befolkningssammensaetning. Forskellene kan dog delvis forklares ud fra forskellige forhold,
herunder hgjere lsegelgnninger og bedre kvalitet i forebyggelse og behandling i KP( Frglich, A.
2011).

Sammenligningen viser saledes, at KP allerede i 2011 arbejdede med patientportaler og havde

gode resultater, som viste sig ved gget egenomsorg blandt KP patienter.

| sammenligningen understreger forfatterne, at der er vigtige omrader i det danske
sundhedsvaesen, som de mener, der skal arbejdes med, far man kan opna

behandlingsresultater som i KP, Frglich, A. (2011) side 99 opsummerer:

e Strategi, prioritering og ledelse

e En kultur der understgtter sammenhaengende patientforigb
e Teknologi, EPJ og patientportal

e Struktur

Det tyder pa, at implementering af Epic og MyChart kan medfgre forbedringer for det danske
sundhedsvaesen som set i Kaiser Permanente. Men som det konkluderes i Frglich, A (2011), sa
er teknologi én af de forudsaetninger, der skal veere opfyldt for at opna forbedringer, men

teknologien kan ikke sta alene.
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1.3 Patientinddragelse

1.3.1 Hvad er patientinddragelse?

Man kan laese af Regionernes Sundheds-it (2011) side 6, at direkte oversat betyder
empowerment “at bemyndige” eller “at saette i stand til”. Patient empowerment begrebet
oversaetter vi i dette projekt som det danske begreb: “brugerinddragelse eller
patientinddragelse”. Dette valg begrunder vi med, at man hverken kan “bemyndiges” eller

“seettes i stand til” uden at vaere inddraget.

1.3.2 Hvorfor patientinddragelse?

Danske Regioner har sammen med flere interesse- og fagorganisationer inden for
sundhedsomradet udgivet en erkleering om Borgernes Sundhedsveesen — vores
sundhedsvaesen (Danske Regioner 2015C). Heri tilslutter organisationerne sig “Plan for

Borgernes Sundhedsveesen - vores sundhedsvaesen.”:

“Sundhedsveesenet er til for borgerne. Borgernes Sundhedsvaesen skal fremme en kultur, hvor
vi skaber tryghed og kvalitet, optimale forleb og inddrager borgerne i beslutninger om egen
sundhed og behandling. En kultur, hvor borgernes viden, behov og preeferencer anerkendes og
saettes i centrum for behandling, forleb og organisering. Det skal vi, fordi det giver bedre

resultater for borgeren, @ger borgerens livskvalitet og styrker kvaliteten i sundhedsindsatserne.
(Danske Regioner 2015A, side 4 ).

Denne udgivelse blev i 2015 fulgt op af: Danske Regioners publikationer “Sundhedsdata i spil”
(Danske Regioner 2015D) - og “Handleplan for bedre brug af sundhedsdata” (Danske Regioner
2015B). | handleplanen beskriver Danske Regioner 37 initiativer, som skal bidrage til at

realisere visionerne for brugen af sundhedsdata.

| disse publikationer omtales brugerinddragelse som den vigtigste betingelse, der skal veere

opfyldt for at opna bedre behandlingsresultater..
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1.3.3 Hvordan kan patientinddragelse males?

Figur 3. Fra vision til virkelighed
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Ifelge Danske Regioner (2015A) sker brugerinddragelse pa flere mader, figur 3 viser, at det kan
opnas gennem fysiske rammer, teknologi og digitalisering, incitamenter, kompetencer og
uddannelse. Der er her tale om individuel brugerinddragelse og organisatorisk

brugerinddragelse.

e Den individuelle brugerinddragelse som foregar ved mgdet med patienten, hvor madet

foregar i et “inddragende rum”, hvor der er tid og mulighed for samtale, herunder for at
den sundhedsprofessionelle lytter til og hgrer, hvad patienten siger og mener - og at
patienten tages med pa rad ved samtalen. Den individuelle brugerinddragelse opnas
primeert gennem bedre fysiske rammer, uddannelse og kompetencer, inspireret af
Sanders (2008).

e Den organisatoriske brugerinddragelse, hvor patienten eller pargrende gennem

forbedret informationsniveau far mulighed for at deltage aktivt i planlsegningen af
behandlingen, bade mens samtalen foregar og ikke mindst mellem samtaler med de
sundhedsprofessionelle.

Dvs. patienten har mulighed for at veere inddraget labende i planlaegning og
gennemfgrelse af sin behandling. Den organisatoriske brugerinddragelse opnas primaert
gennem teknologi og digitalisering.

Det kan rent praktisk ske gennem IT-systemer, der f.eks. muligger booking af
konsultationstider, at skrive spgrgsmal og kommentarer ind i journalen og at leese
journalnotater, prgvesvar mv. on-line. Den organisatoriske brugerinddragelse kan bl.a.

ske via patientportaler, inspireret af Sanders (2008).

| det omfang patienten gennem IT-systemer og digitalisering bliver bedre informeret, kan den
individuelle brugerinddragelse fa bedre betingelser, fordi patientens vidensniveau bliver hgjnet
og dermed foregar madet mellem patient og professionel pa et mere informeret grundlag - og

patienten kan i hgjere grad inddrages i beslutninger.
Vi refererer nedenfor tre danske malinger af patientinddragelse, der sparger hhv. leeger,

sygeplejersker og patienter, om de inddrager patienter eller bliver inddraget. Dette for at

anskueligggre malemetoder og resultater.
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1.3.4 ViBIS

Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet, ViBIS, har med kvalitative metoder
undersagt sundhedsprofessionelles forstaelser af og oplevelser af vilkar for patientinddragelse i
praksis i 2013 (ViBIS 2013 side 5).

Rapporten konkluderer, at der er mange forskellige opfattelser blandt sundhedsprofessionelle
af, hvad patientinddragelse er, (ViBIS 2013 side 32). Rapporten peger pa omrader, som de
professionelle selv finder skal veere til stede for at kunne inddrage patienter. Den peger bl.a. pa,
at ledelsen skal italesaette patientinddragelse og skabe rammer for patientinddragelse, herunder
skal det sikres, at der er tid og mulighed for at tale privat med patienter. Endvidere skal ledere
og medarbejdere efteruddannes til at varetage opgaven (ViBIS 2013 side 39, 40). Desuden
peges der i rapporten pa, at gget patientinvolvering kan kreeve gendringer: nye arbejdsgange,
telefonlinjer, aftalebookingsystemer og udvikling af patientskoler til undervisning i self-care
(ViBIS 2013 side 10).

Rapporten fra ViBIS peger pa, at mange studier viser, at patientinddragelse giver bedre
behandling, studier har ifglge ViBIS vist, at inddragelse af patienter i eget forlab ager:

e patienters livskvalitet

e patientsikkerheden,

e behandlingskvaliteten

e reducerer morbiditet og mortalitet hos patienter med kronisk sygdom.

Samtidig skriver ViBIS dog, at der ikke er konsensus om forskningsresultaterne .
Andre studier, der har malt pa klinisk effekt af patientinddragelse, viser ingen eller ringe effekt,
(ViBIS 2013 side 10).

I 2014 har ViBIS gennemfgrt en spgrgeskemaundersggelse blandt lzeger og sygeplejersker,
hvor der spgrges konkret til, hvordan de inddrager patienter og hvilke barrierer, de mener, der
er for inddragelse (ViBIS 2014). Hertil har de adspurgte lzeger og sygeplejersker svaret, at de
gerne vil inddrage patienterne. men at det er afggrende, at man i sundhedsvaesenet skaber en

feelles forstaelse af patientinddragelse samt skaber rammer, der ger det muligt at inddrage
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patienterne. Pa den made sikrer man, at patienternes behov, viden, praeferencer og ressourcer
bliver anerkendt og inddraget ViBIS (2014) side 7. Fokus i undersggelsen var ikke

IT-understattelse af patientinddragelse, hvorfor der ikke er svar, der peger i den retning.

1.3.5 LUP

| “LUP’en” fra 2014 (LUP - Landsdeekkende Undersggelse af Patientoplevelser) var der tilfgjet
et nyt spgrgsmal om patientinddragelse for planlagte og akut indlagte patienter. Der blev stillet
seks spargsmal, der handler om patientinddragelse, og for ambulante patienter fem spagrgsmal
(Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse, Region Hovedstaden 2014 side 28-34). Det drejer
sig om spgrgsmal vedr. selve indlaeggelsen, patientinddragelse ved stuegang, etablering af

patienttavler pa stuerne og brug af beslutningsstattevaerktgj.

Resultaterne viser, at patienterne svarer:
1. Personalet skal veere til stede ved ankomsten.
2. Personalet skal give lgbende, enslydende og meget information.
3. Der skal veere god stemning og tilgeengeligt personale.
4. Venligt, handlekraftigt personale, der taler i en respektfuld tone.
5. Personalet skal have tid til patienten og udvise ro.

(Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse, Region Hovedstaden 2014 side 48, 49)

Der blev ikke spurgt direkte til brugen af patientportaler eller andre tiltag, der ved brug af IT
kunne hjeelpe patienten til at forberede sig til mgdet med lsegen/sygeplejersken, men det ses, at
patienterne eftersparger Igbende, enslydende og meget information. Dette kan bl.a. opnas via

en patientportal.

1.3.6 Feelles beslutningstagning

Der arbejdes pa andre fronter med patientinddragelse, f.eks. i form af “shared decision making”
pa dansk “feelles beslutningstagning”. For at lazere mere om faelles beslutningstagning deltog en
del af gruppen pa et seminar pa Frederiksberg Hospital den 1. december 2015, arrangeret af

Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse i Region Hovedstaden.
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Ifelge Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse “er feelles beslutningstagning en metode til
individuel patientinddragelse, hvor patient og sundhedsprofessionel indgar i en dialog om
forskellige behandlingsvalg. Dialogen kan veere understottet af brug af forskellige visuelle
veerktgjer eller spgrgeskemaer, som tydeligger konsekvenser af forskellige valg eller patientens
preeferencer”. Enhed for Brugerinddragelse blev pa mgdet spurgt til, om Enheden havde teenkt
MyChart ind i dens arbejde med feelles beslutningstagning.Det oplyste de, at de vil gere pa sigt,
sa eventuelle dialogveerktajer og spargeskemaer mv. laegges ind i MyChart, hvor de kan
hentes, af savel den sundhedsprofessionelle, som af patienten selv (Region Hovedstaden
2015).

1.3.7 Teknologibegrebet

Det er et vigtigt input fra sammenligningen mellem Kaiser Permanente og det danske
sundhedsveesen (kapitel 1.2.5), at introduktion af teknologiske veerktgjer kan veere en del af
lasningen til at opna forbedringer i sundhedsvasenet, men ifglge ViBIS’ undersggelse og

LUP’en kan teknologiske Igsninger ikke sta alene.

Konklusionen medfgrer, at teknologien skal forankres i organisationen gennem en
forandringsproces, der involverer zendringer i organisation, arbejdsgange, kultur og de
produkter/ ydelser, som teknologien skal implementeres i. Dette fglger definitionen af
teknologibegrebet inden for sundhedsinformatik, hvor teknologi ikke kun er teknik som maskiner
og apparater, men hvor teknologi ligeledes opfattes som det produkt, der kommer ud af
teknikken - samt den viden og den organisation, der kraeves for at udnytte teknikken, Sker der
kvalitative eendringer i et eller flere af omraderne, pavirkes de andre omrader i starre eller

mindre grad som beskrevet i figur 4 fra Bondorf og Stremstad (2014) s. 25-50.
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Figur 4. Teknologibegrebet

Crgard satio

(Bondorf og Strgmstad 2014)

1.4 Delkonklusion - Indledende analyse

De ovenstaende kapitler synes at underbygge og styrke vor observation af, at samfundet og
sundhedsvaesenet har fokus pa nye patientinddragende tiltag, og at beslutningstagere ligeledes
gnsker, at statte og opmuntre til denne kurs. Vi sa patientportalerne som en mulig bidragyder til
dette. Grundet deres hgje aktualitet, men ringe erfaringsgrundlag i Danmark samtidig med
patientportalers relativt lange driftstid i udlandet, sa vi mulighed for at hgste erfaringer med
denne specifikke teknologi. Dels om forventede patientinddragende effekter men ogsa

sundhedsgkonomiske effekter som omtalt i kapitel 1.1. Heraf fglger problemformuleringen.
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2. Problemformulering

Med udgangspunkt i ovenstaende analyse og i samarbejde med vejleder, stillede vi falgende

spergsmal:
“Hvilken evidens findes om effekter ved implementering af patientportaler og hvordan stemmer
det overens med beslutningstagere og sundhedsprofessionelles forventninger til

implementeringen af MyChart i sundhedsplatformen Region Hovedstaden?”

Problemformulering og metoder til undersagelse heraf valgte vi at illustrere i figur 5 pa neeste

side.
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Figur 5. Problemformulering og metoder til undersagelse heraf
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2.1 Metoder til at besvare problemformuleringen

Ovenstaende problemformulering besvaredes ved et systematisk litteraturstudie af den
tilgeengelige evidens om effekter ved implementeringer af patientportaler. Dette syntetiseredes
og dannede udgangspunktet for en interviewguide. Denne blev anvendt som grundlag for
semistrukturerede interviews med relevante ressourcepersoner beskaftiget med

implementeringen af MyChart i Region Hovedstaden.

Vi gnskede hermed at kunne komme med generelle anbefalinger til implementering af

patientportaler til anvendelse i bade Danmark og i udlandet.

Analysen af evidensen om effekter ved implementering af patientportaler tog udgangspunkt i en
systematisk litteraturs@gning, der fulgte PRISMA-P (Shamseer et al. 2015) til sikring af, at
litteraturstudiets resultater var robuste, unbiased og reproducerbare. Litteraturstudiet
gennemfartes ved hjeelp af segeteknikker i flere videnskabelige databaser som afdaekkede,
hvilken evidens, der fandtes om effekter af patientportaler, herunder sundhedsgkonomiske
effekter.

Efter litteratursggningen efterpravedes litteraturstudiets resultater i en dansk kontekst. Dette
udfgrtes ved interview af relevante beslutningstagere, og leverandgrsiden af
sundhedsplatformen. Vi gnskede ogsa at interviewe ansatte ved sundhedsplatformen, men
dette lykkedes ikke.

Vi spurgte overordnet set: Hvad var deres forventninger til effekter af Sundhedsplatformens
patientportal, MyChart?

Vores forskningsmetode sg@gte pa denne made at efterprave, om videnskabelige fund af effekter

af patientportaler kunne forventes overfart 1 til 1 i en dansk kontekst.
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2.1.1 Induktiv og deduktiv metode

Ved litteraturstudiet anvendte vi en induktiv tilgang, idet vi uddrog konklusioner fra mange

enkeltobservationer (hvert enkelt litteraturstudie) til generelle lovmeessigheder.

Ved interviews anvendte vi en hypotetisk-deduktiv tilgang, hvor vi fremsatte hypoteser “pa
baggrund af observationer eller gode gaet”, som vi fandt ved litteraturstudiet. Disse hypoteser

efterprgvede vi ved at interviewe ngglepersoner (Naturvidenskabeligt grundforlgb 2016).

2.2 Afgreensning - effektmal

2.2.1 Opgearelse af omkostninger og effekter ved patientportaler

Som det fremgar af den initierende undren, manglede vi viden om, hvorfor der er et massivt
fokus pa patient empowerment. Umiddelbart mente vi, at det kunne vaere begrundet i en
forventning om, at man ved gget patientinddragelse kunne holde omkostningerne til
sundhedsvaesenet relativt lavt pa trods af det sgede pres pa sundhedsveesenets ressourcer
som fglge af flere aeldre og flere kronikere. Regionernes Sundheds-it's “Strategi for
IT-understattelse af Patient Empowerment” fra 2011, Regionernes Sundheds-it (2011) side 9
understattede dette synspunkt, idet der i strategien blev beskrevet, at dele af sundhedsvaesenet
skulle lzegges ud til patienten, sa denne kunne undga nogle hospitalskontakter og i mindre

omfang skulle transportere sig til sygehuset.
Vi mente, at strategien kunne opfattes som en sparegvelse, hvor der blev lagt stor veegt pa alt
det patienten selv skulle ggre og ikke gare, sa han ikke belastede hospitalet — og ikke veegt pa,

at patienten skulle inddrages og spgrges.

Vi ville derfor undersgge, om der var evidens for, at implementering af patientportaler er et

effektivt middel til patientinddragelse, og om det er et omkostningseffektivt supplement til den
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traditionelle behandling. Endvidere undersage, om og hvordan sundhedsprofessionelle mente,

at implementering af patientportaler kunne bidrage til at opna positive effekter.

For at indsnaevre denne problemstilling, besluttede vi at koncentrere os om MyChart, som er en
patientportal, der har til formal at inddrage patienter via en web applikation. Denne tilgas
gennem en mobil app eller en hjemmeside, og integrerer med EPIC’s EPJ system.

MyChart implementeres under navnet “Min Sundhedsplatform” i to regioner - Region
Hovedstaden og Region Sjeelland i 2016-2018, Dagens Medicin (2016).

Implementeringen af MyChart er inkrementel og starter pa to hospitaler i Region Hovedstaden i
maj 2016, hvorfor vi valgte kun at interviewe personer med relation til implementeringen i

Region Hovedstaden.

Fokus for projektet var séledes ikke kun, om der var evidens for bedre behandlingsresultater
som fglge af MyChart/patientportaler, men ogsa om der kunne pavises gkonomiske og/eller

sundhedsgkonomiske gevinster som fglge af MyChart/patientportaler.

2.2.2 Health technology assessment (HTA)

Overordnet var vores analysemetode funderet i tankegangen bag “Health technology
assessment (HTA)”. HTA er en multidisciplinger proces, der sammenfatter information om de
medicinske, sociale, gkonomiske og etiske implikationer af at anvende en sundhedsteknologi pa
en systematisk, transparent, unbiased og robust made. Formalet med HTA er at levere input til
de politiske beslutningstagere (WHO 2015).

Der findes forskellige metoder til at foretage HTA, de vigtigste beskrives nedenfor.

2.2.2.1 Sundhedsgkonomisk evaluering

“Sundhedsgkonomisk evaluering er et redskab, der har til formal at belyse ressource- og
sundhedsmaessige konsekvenser af sundhedsindsatser, vaerende behandling eller
forebyggelse. Der er tale om et redskab, der bruges til at statte politisk beslutningstagen. Sigtet
er vanligvis at belyse i hvilken grad, en given intervention kan @gge velfeerden i samfundet

gennem en fordelagtig ressourceanvendelse.” (Olsen et al 2009).
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Sundhedsindsatserne kan f.eks. vaere: en operationstype, en type medicin eller en

sundhedsteknologi.

Sundhedsgkonomisk evaluering indeholder saledes i sin klassiske form en vurdering af

omkostninger og gevinster ved de valgte alternativer:

1. De direkte omkostninger, der medgar til en given ydelse (f.eks behandlingsprocedure),
2. De indirekte omkostninger, f.eks. patientens tabte arbejdsfortjeneste som felge af
ydelsen og en vurdering af de

3. “Umalelige omkostninger”, f.eks. smerter, bekymring mv.

Pa samme made opgeres gevinster af en given ydelse som direkte, indirekte og umalelige

omkostninger (Alban et al. 1999).

Seettes alle omkostninger (cost) og alle effekter (benefits) udtrykt i pengeenheder overfor
hinanden, er der tale om en cost-benefitanalyse. Overstiger de beregnede benefits
omkostningerne, viser cost benefit analysen, at der er rationelt at implementere ydelsen, (Alban
et al. 1999).

2.2.2.2 Hvordan opstar positive sundhedsgkonomiske effekter?

Jkonomer taler om, at det er rationelt at vaelge én ydelse frem for en anden. | princippet handler
sundhedsgkonomi om at fa mest mulig “sundhed for pengene”. Det rationelle valg er, at veelge
den ydelse, der medfgrer mest mulig sundhed for pengene. Det betyder, safremt det er pavist,
at gevinster opgjort i pengeenheder eller monetaere termer er starre end omkostninger opgjort i
monetaere termer ved en given ydelse (f.eks. en teknologisk Igsning), bgr man altid veelge at
tilbyde ydelsen (Alban et al. 1999 side 76,77).

Er der to alternative ydelser f.eks. ny kraeftmedicin vs. nuvaerende kraeftmedicin - og
behandlingen med den ny medicin er dobbelt sa dyr og 5-arsoverlevelsen vaesentligt forbedret,
sa kan man ikke ud fra disse oplysninger alene afggre, om den ny behandling skal seettes i

veerk, da forbedringen af 5-arsoverlevelsen ikke er opgjort i monetaere termer.

Star man derimod overfor et valg om at indfere to forskellige sundhedsteknologier til en gruppe
patienter, f.eks. ny medicin til 1.000 kr. pr. patient vs. en patientportal til 500 kr. pr. patient og

begge dele forbedrer 5-ars overlevelsen for patientgruppen fra 50 til 60%, sa er patientportalen
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det omkostningseffektive valg. Effektmalet er forbedringen af 5-arsoverlevelsen. Det er saledes
“rationelt” at veelge patientportalen frem for den ny medicin. @konomer daekker sig altid ind i
denne slags betragtninger ved at tilfgje et “alt andet lige”, der betyder, at det antages, at der
ikke er andre omkostninger og gevinster i beregningen, der burde veere taget hgjde for (f.eks.

patientens tidsforbrug ved at anvende patientportalen), Alban et al (1999).

2.2.3 Medicinsk Teknologivurdering (MTV)

MTV er bredere i sin tilgang end den sundhedsgkonomiske evaluering, analysen omfatter fire
forskellige hovedelementer:

e teknologi,

e patient,

e organisation og

e gkonomi.
(Kristensen, F. B., Sigmund, H. 2007)

Der kan ogsa indga etiske aspekter i MTV analyser. Medicinsk teknologivurdering (MTV) er
saledes ifglge Kristensen, F. B., Sigmund, H. (2007) en alsidig, systematisk vurdering af
forudseetningerne for og konsekvenserne af at anvende medicinsk teknologi. Formalet med

MTYV er at forbedre beslutningsgrundlaget for prioritering og planlaegning af sundhedsomradet.

MTV vurderer behandlingsmetoder for at udbrede viden om den bedste anvendelse af
medicinske teknologier. MTV bidrager til kvalitetsudvikling og effektiv ressourceudnyttelse i
sundhedsvaesenet. Sundhedsstyrelsen oplyser, at de opharte i december 2012 med at
udarbejde medicinske teknologivurderinger i Danmark (Sundhedsstyrelsen 2012).

Baggrunden var, at metoden var alt for tidskraevende (en MTV vurdering tog ca. 3 ar at udfare).

Resultatet af en sadan vurdering var som regel uaktuelt, nar den var tilendebragt.

2.2.4 Methodology to assess telemedicine applications (MAST)

Udviklingen af MAST er resultatet af et europaeisk gnske, forankret i EU, om at kunne angive en
metode, der er malrettet mod evaluering af effektivitet og kvalitet af telemedicinske

applikationer, (MedCom & Norwegian Centre for Integrated Care and Telemedicine 2010).
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Formalet er saledes, at MAST skal kunne danne basis for beslutningstagere, sa de kan treeffe

informerede beslutninger om at implementere sundheds-IT-Igsninger.

En MAST evaluering er multidiciplinaer og indeholder vurderinger af:

Sundhedsproblem og karakteristika for den telemedicinske lgsning
Sikkerhed

Klinisk effektivitet

Patient perspektivet

@konomiske aspekter

Organisatoriske aspekter

No o bk~ 0w DN =

Sociokulturelle, etiske og lovgivningsmaessige aspekter.

Baggrunden for udviklingen af MAST var, at der manglede studier, der kunne give evidens for,

at telemedicinske lgsninger var effektive/omkostningseffektive.

Der findes flere studier, der i mindre skala paviser positive effekter af telemedicinske Igsninger,
men konklusionen, i falge MAST-rapporten er, at kvaliteten af disse studier ikke er god nok til
entydigt at kunne konkludere dette pa baggrund af disse studier, (MedCom & Norwegian Centre

for Integrated Care and Telemedicine 2010 side 7).

MAST-rapporten anbefaler saledes, at man fremover anvender MAST- metoden til evaluering af

telemedicinske lgsninger.

2.3 Konklusion - Valg af effektmal i dette projekt

2.3.1 Sundhedsgkonomiske effekter

| lyset af ovenstaende opsummering af tre relevante metoder til evaluering af
MyChart/patientportaler med vores sigte for gje, faldt valget paA MAST - metoden som den
absolut bedst egnede. Metoden er dog bade omfattende og dermed tidskraevende og

omkostningstung at gennemfgre. Derudover antog vi, at der formodentlig ville vise sig
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udfordringer med at finde evalueringer af patientportaler udfgrt efter MAST - metoden. Dels pga.
metodens forholdsvis unge alder, og til dels ogsa pa baggrund af at de fleste patientportaler vi
pa nuveerende tidspunkt er bekendt med, er i drift i USA, hvor vi formodede at der var mindre

tilbgjelighed til at anvende en europaeisk udviklet metode til evaluering.

Pa baggrund af ovenstaende valgte vi at medtage alle sundhedsgkonomiske

evalueringsmetoder i den efterfglgende litteratursagning.

2.3.2 Andre effekter af patientportaler

Som det fremgar af kapitel 1, er der andre effekter end de rent gkonomiske, der kan begrunde
implementering af veerktgjer til patientinddragelse, f.eks. bedre patienttilfredshed, patient

empowerment m.v.
| vores afgraensning af mulige effekter valgte vi at laegge os op ad Otte Trojel (2014), der i sin
reference (side 755 figur 2) peger pa mekanismer til at opna effekter som fglge af

implementering af patientportaler.

Vi valgte at fokusere pa de samme effekter, jf. tabel 1.
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Figur 6. Mekanismer til at opna forbedringer som fglge af implementering af patientportaler.
(Kilde: Otte Trojel (2014) side 755, figur 2).

Mechanisms Outcomes

Clinical outcomes

Patient insight into information .
Health resource consumption

Activation of information Patient adherence

Continuity of care Patient-provider communication

Patient convenience Patient empowerment

Patient satisfaction

Tabel 1. Valg af effektmal

Effektmal - gevinster/omkostninger

Kliniske effekter

Ressourseforbrug

Adherence/Compliance

Kommunikation mellem kliniker/patient

Patient empowerment

Patienttilfredshed

Sundhedsgkonomiske gevinster (QALY mv.)




3 Studiedesign

Da vores problemformulering sigtede mod dels at undersage hvilken evidens der fandtes om
effekter ved at implementere patientportaler, og dels sigtede mod at sammenholde denne med
beslutningstageres og sundhedsprofessionelles forventninger ved et aktuelt
patientportal-implementeringsprojekt i Danmark, fandt vi det naturligt at opdele denne rapport i
tre dele.

1. Del 1. Vi ville indsamle evidens om effekter af patientportaler ved et systematisk litteratur
review.

2. Del 2. Vi ville indsamle forventede effekter af patientportalen, MyChart, som
implementeres i Region Hovedstaden i Danmark i maj maned 2016 ved interviews med
ngglepersoner taet pa implementeringen.

3. Del 3. Vi ville sammenholde resultater fra 1. og 2. del og sammenfatte disse i en samlet
konklusion og perspektivering. Endelig ville vi i 3. del ogsa fremsaette generelle

anbefalinger til patientportal-implementeringer i Danmark
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Del 1.

4. Litteraturstudiet

4.1 Formal med litteraturstudiet

Med henblik pa at kunne besvare farste del af problemformuleringen som lad: "Hvilken evidens
findes der for effekter ved implementering af patientportaler” udarbejdedes et litteraturstudie i
form af et systematisk review. For at skabe gennemsigtighed og dokumentere denne proces
bedst muligt, valgte vi at anvende en anerkendt ramme til rapportering af systematiske reviews.
PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses) tilbyder en
sadan ramme (Liberati et al. 2009). PRISMA er malrettet studier, som evaluerer
sundhedsrelaterede interventioner, og vi fandt derfor metoden velegnet som ramme omkring

litteraturstudiedelen af vort projekt.

4.2 Teori om litteraturstudier

Systematiske reviews anvendes til, ud fra foruddefinerede litteratursggningsstrategier og
inklusions- og eksklusionskriterier, at opsamle mest mulig evidens om det fokuserede
forskningsspgrgsmal, der arbejdes med. Ved hjaelp af systematiske arbejdsgange, som
minutigst dokumenteres, kan arbejdet efterpraves og gentages. Herved opnas palidelige
konklusioner og mulighed for udarbejdelse af eventuelle anbefalinger, eller i vores tilfaelde, input

til en velfunderet interviewguide til eventuelle beslutningstagere.

Higgins et al. (2011) definerer i Cochrane Handbook for Systematic Reviews of Interventions, at

systematiske reviews har fglgende kendetegn:
e Tydelige mal med praedefinerede inklusionskriterier.

e En reproducerbar metode.

e En systematisk sggning som identificerer alle relevante studier.
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e En vurdering af evidensen af de fundne studier som inkluderes. F.eks. ved en
kvalitetstjekliste tjekliste for bias i studier og mellem studier.
e En systematisk preesentation og syntese af fundene i de inkluderede studier.
(Higgins et al. 2011)

Higgins et al. (2011) anbefaler ved flere lejligheder anvendelsen af PRISMA. Dels som rammen
for rapporteringen, men ogsa i forbindelse med PRISMA’s skabelon til illustrering af

s@geprocessen, screeningen af litteratur og inklusion af den udvalgte litteratur.

4.3 PRISMA-Metoden til at gennemfare litteraturstudiet

| praksis bestar rammen af 27 rapporteringspunkter, som man hver iseer bar tage stilling il
relevansen af i forhold til sit systematiske review (Moher 2009). Artiklen af Liberati et al. (2009)
gennemgar og forklarer hensigten med hvert af de 27 punkter, punkterne er vedlagt i bilag 1c.
En af de vigtige emner PRISMA ikke omtaler detaljeret, men blot henviser til andre veerktgjer
som f.eks. PROSPERO, er udarbejdelsen af en sageprotokol. | 2015 har PRISMA gruppen
derfor udarbejdet en specifik guideline til opbygning af en velfunderet sggeprotokol. PRISMA-P
(P for protokol) (Shamseer et al. 2015) bestar af 17 punkter, og bygger i hgj grad pa
PROSPERO, og anbefaler da ogsa offentligggrelse af sageprotokollen hos Center for Reviews
and Dissemination (CRD). | forbindelse med udarbejdelsen af dette projekts s@geprotokol

anvendte og vurderede vi relevansen af hvert af de 17 punkter.

PRISMA er udviklet for at hgjne rapporteringsstandarden af systematiske reviews af kliniske
randomiserede forsag, men ifelge Moher (2009) kan PRISMA ogsa anvendes som basis for
rapportering af andre former for forskning. | den forbindelse henviser Moher (2009) til en
reference “Towards systematic reviews that inform health care management and policy-making”
af (Lavis et al. 2005). Lavis et al. (2005) gnsker gget fokus pa systematiske reviews som kan
anvendes af health care managers og hgjere oppe i de politiske lag. Lavis et al. (2005) papeger
netop, at malgruppen for systematiske reviews ofte er klinikere og den kliniske forskning. Denne
tilgang kan veere et problem for ledelse og beslutningstagere som dermed ikke informeres.

Lavis udarbejder senere en guide til rapportering af systematiske reviews til blandt andet
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beslutningstagere “SUPPORT tools for evidence-informed health policymaking (STP) 9:

Assessing the applicability of the findings of a systematic review” af (Lavis et al. 2009).

Til trods for bade PRISMA og SUPPORT tiltag, er der dog stadig masser af eksempler pa
besveer med at anvende konklusioner fra systematiske reviews i forskellige kontekster, blandt
andet problematiserer Burford et al. (2013) udfordringerne i, at evidens i ringe grad anvendes
pa grund af problemerne med konteksten, i “Assessing the applicability of findings in systematic
reviews of complex interventions can enhance the utility of reviews for decision making”
forsgger han endvidere at komme med anbefalinger til afrapportering af systematiske reviews,

hvis formal er at oplyse blandt andet beslutningstagere.

Vi anerkender at den litteratur, vi forventede at finde i vores litteratursegning, i hgj grad ville
vaere pavirket af den kontekst informationerne er opsamlet i, men da vores primaere formal med
litteraturstudiet ikke var at kondensere viden fra de forskellige studier til en samlet konklusion,
men derimod input til en velfunderet interviewguide i forbindelse med planlagte interviews med
implementeringsansvarlige for patientportalen i sundhedsplatformen, vurderede vi denne risiko

for bias som mindre betydningsfuld.

4.4 Udveelgelse af relevante referencer

Gruppen pabegyndte litteratursggningen den 28. december 2015 og afsluttede
litteratursagningen den 8. februar 2016. Vi udarbejdede en sa@geprotokol, vedlagt som bilag 3.
Saegeprotokollen er udarbejdet i henhold til PRISMA-P modellen, som er beskrevet i kapitel 4.2
og felger Shamseer et al. (2015).

4.5 Anmeldelse af sggeprotokol

For at sikre kvaliteten af litteratursagningen, s@gte vi om registrering hos Center for reviews and
dissemination (CRD) pa University of York. Formalet med registrering af litteraturstudier her er -
ifalge centeret - at forbedre kvaliteten og tilliden til systematiske litteraturstudier, (University of
York 2016).
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Sagningen blev registreret og optaget hos Center for reviews and dissemination med
PROSPERO CRD-id:CRD42016034159 (Se
http://www.crd.york.ac.uk/PROSPERO/display_record.asp?ID=CRD42016034159) den 8.
februar 2016, i bilag 4 findes optagelsesbrevet. Studiet blev anmeldt med falgende titel: Effects
of patient portals: a systematic review to form an interviewguide (Pa dansk: Effekter af

patientportaler mhp. udarbejdelse af interviewguide - Et litteraturstudie).

4.6 Inklusions og eksklusionskriterier

Vi sagte efter litteratur om patientportaler og effekter malt efter implementering heraf. De skulle
bidrage med viden, der kunne hjaelpe med at besvare farste del af problemformuleringen:

“Hvilken evidens findes der for effekter af patientportaler?”.

Vi har valgt litteratur, der anvender:
e Kvantitative,
e kvalitative eller

e en blanding af kvalitative og kvantitative metoder.

Al fremfunden litteratur skulle veere peer-reviewed og tilgaengelig online, udgivet pa engelsk,

dansk, svensk eller norsk siden 2010. Vi har udeladt partsindleeg og ekspertudsagn, jf. tabel 2.

Tabel 2. Inklusions- og eksklusionskriterier

Inklusionskriterier Eksklusionskriterier

Skal omhandle patientportaler som bidrager til | Ekspertudsagn eller personlige erfaringer
at besvare vores problemformulering

Skal veere tilgeengelig som online fuldtekst Partsindlaeg
Skal indeholde abstract Usabilitystudier af patientportaler
Skal veere peer-reviewed Litteratur omhandlende patientportaler som

ikke opfylder vores definition af
patientportaler, jf. kapitel 1.2.1.

Skal veere fra 2010 og frem
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Skal veere udgivet pa engelsk, dansk, svensk
eller norsk

4.7 Informationskilder

Google Scholar blev anvendt til den indledende litteratursagning (Se kapitel 1.1.2) mhp.
afdeekning af det generelle udbud af videnskabelige referencer om omradet. Vi identificerede
seks referencer: Elbert et al. (2014), Otte-Trojel et al. (2014), Goldzweig et al (2013), Davis
Giardina et al. (2014), Ammenwerth et al. (2012) og Walsh et al. (2014), jf kap 1.1.2.

Vi valgte pa baggrund af den indledende litteratursggning, at s@gningen skulle forega i fem

databaser: PubMed, Embase, Cinahl, Lista og Scopus jf. bilag 5 for oversigt over databaser.

Mens litteraturstudiet foregik - den 21. januar 2016 - konsulterede vi en bibliotekar fra Aalborg

Universitets Bibliotek, AUB, bibliotekar Christopher Aaby Sgrensen.

Vi preesenterede ham for vores forelgbige s@geprotokol mhp. nye ideer til litteratursagning,
hvorvidt vi havde valgt relevante databaser at sgge i, og en vurdering af kvaliteten af
sggningen. Han havde ikke umiddelbart kommentarer til sggeprotokollen, men sagningen i
Embase blev tilrettet med bedre brug af Emtree termer. Han foreslog endvidere, at vi
inkluderede databasen Web of Science. Anbefalingerne blev fulgt, hvilket fremgar af
segeprotokollen, jf bilag 1.b, Litteratursggning - S@gestrenge sammenligning og bilag 3,

Sageprotokol.
Vi vurderede herefter, at have fundet tilstraekkelig relevant videnskabelig litteratur inden for

medicinsk, teknologisk, samfundsvidenskabelig og sygeplejefaglig forskning til at kunne besvare

problemformuleringens farste del: “Hvilken evidens findes der for effekter af patientportaler?”.
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4.8 Sggning

Den endelige s@gestrategi blev brudt op i blokke inspireret af PICO (PI-CO:Problem/Participants
og Intervention - Comparison Comparators og Outcome) modellen . Da PICO modellen er
tilteenkt kliniske spgrgsmal anvendtes kun de farste to dele af PICO modellen til at opbygge
vores sggning (Problem/Participants og Intervention). De to udeladte blokke anvendes normalt
til at afgraense s@gningen i forhold til hvad interventionen sammenlignes med, og hvilke udfald
som har interesse (Comparison/Comparators og Outcome), (Kristensen, F. B., Sigmund, H.
2007).

Blok 1: Patientportaler

Blok 2: Malinger af udbytte, patienttilfredshed, forskellige evalueringsmetoder,

sundhedsgkonomi og lignende parametre.

| blokkene blev angivet MeSH (PubMed) og Emtree (EmBase) termer deekkende underliggende
omrader. | det omfang databaserne tilbgd det, anvendtes strukturerede sggetermer fra de
pageeldende databasers thesaurus. Alternativt anvendtes de i kombination med

fritekstsagninger. De endelige segeblokke fremgar af bilag 1.b.

Pubmed sagningen er herunder inkluderet som eksempel.

Tabel 3. PubMed (MedLine)

Blok 1 Patient portaler og lignende (("Health Records, Personal"[Mesh]) OR
systemer til kommunikation og ("Patient Portal" OR "Patient Portals"))
“‘empowering” af patienter

Personlige patientjournaler og
synonymer er indeholdt i MeSH
termen “Health Records,

Personal”

Blok 2 Med henblik pa at ramme bredt ((((("Outcome Assessment (Health
anvendes i videst muligt omfang | Care)"[Mesh] OR "Patient Satisfaction"[Mesh])
MeSH termer. “Outcome OR "Patient Compliance"[Mesh]) OR "Self
Assessment (Health Care)” Care"[Mesh]) OR "Cost-Benefit

ligger hgijt i hierarkiet. De andre Analysis"[Mesh] OR "Economics,
er valgt ud fra deres tilknytning
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til referencer identificeret i den
indledende litteratursggning og
kaedesggninger.

“HTA” og “MAST” er valgt som
fritekst for at sikre referencer
omhandlende blok 1 og en af
disse to metoder inkluderes.

Medical"[Mesh] OR "HTA"[AIl Fields]) OR
"MAST"[All Fields])

Afgraensning

referencer publiceret siden
2010.

AND "2010/01/01"[PDat] :
"2016/01/09"[PDat])

Endelig
s@gestreng
PubMed

Blok 1 AND Blok 2 samt
afgraensning

("Health Records, Personal"[Mesh] OR
("Patient Portal"[All Fields] OR "Patient
Portals"[All Fields])) AND ((((("Outcome
Assessment (Health Care)"[Mesh] OR
"Patient Satisfaction"[Mesh]) OR "Patient
Compliance"[Mesh]) OR "Self Care"[Mesh])
OR "Cost-Benefit Analysis"[Mesh] OR
"Economics, Medical"[Mesh] OR "HTA"[AIl
Fields]) OR "MAST"[All Fields])AND
"2010/01/01"[PDat] : "2016/01/09"[PDat])

4.9 Udveelgelse af referencer

Vi udfgrte sggningerne i databaserne naevnt ovenfor og udveelgelsen blev udfert af to omgange.

Inklusions- og eksklusionskriterier (se tabel 2) anvendes i begge sorteringer.

Sageresultater fra databaserne blev eksporteret til veerktgjet Covidence (Covidence 2016) og

renset for dubletter.

Farste sortering blev udfert af minimum to ud af tre fra projektgruppen. Det foregik ud fra

screening af titel og abstract.

Anden sortering udfgrtes dels ved at de referencer, der ikke kunne fremfindes via Aalborg

Universitetsbibliotek (AUB), Google Scholar, eller Danmarks Elektroniske Fag og

Forskningsbibliotek Region Midtjylland, (Deff), blev sorteret fra samt hele projektgruppen

gennemgik de resterende referencers titel og abstract ngje, samt diskuterede in- eller

eksklusion i plenum.
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4.10 Dataopsamling fra inkluderede referencer

For at fa udtrukket data pa en ensartet made er der anvendt en dataekstraktionsmodel, som vi
udviklede indeholdende punkter, der var relevante for at fa svar pa problemformuleringen. Vi
planlagde at treekke den relevante information ud af hver af de inkluderede referencer i et
regneark ved hjeelp af tabulation, jf. 5.4.1. Farst ved at afprgve metoden i plenum i et regneark,
der indeholdt de karakteristika, som vi pa forhand vurderede, at referencerne ville indeholde.
Herunder metadata som forfatter, arstal, studiedesign m.v. Derefter blev de resterende
referencer fordelt mellem projektgruppens medlemmer og viden blev herefter indsamlet vha.
tabulation. Hvert projektgruppemedlem opsamlede pointer og indsatte dem i skemaet mhp.
tematisk analyse. Resultaterne blev indsat simultant i det faelles Google Sheets skema og de
enkelte pointer fra hver reference blev diskuteret efterfalgende i plenum (Skemaet medbringes
til eksamen som bilag, da det vil fylde meget at vedlaegge rapporten) .

| forbindelse med dataekstraktionen opdagede vi, at mange referencer indeholdt betragtninger
om:

1. At patientportalen medfarte risiko for ulighed og

2. At den pavirkede klinikernes tilfredshed.

Derfor indgik disse to i tabel 4 udover effekter naevnt i tabel 1.

Tabel 4. Skema til udtraek af viden fra de valgte referencer - Patientportaler

Identifikation af reference (referencenummer)

Titel

Forfatter(e)

Publiceret i tidsskrift

Arstal

Database

Land

Indhold beskrivelse af patientportalen
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Hvilken form for patientportal?

Hvilke patientgrupper omfattet?

Studiedesign

Randomized controlled trial (RCT)

Andet - beskriv

Antal patienter omfattet

Antal klinikere/beslutningstagere omfattet

Design

Datakilde

Effektmal - gevinster/omkostninger

Kliniske effekter

Ressourseforbrug

Adherence/Compliance

Kommunikation mellem kliniker/patient

Patient empowerment

Patienttilfredshed

Sundhedsgkonomiske gevinster (QALY mv.)

Klinikertilfredshed?

Papeges risiko for aget ulighed?

Andet

Gode citater

Overordnet omhandler artiklen
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Bemaerkelsesvaerdige pointer

Andet - beskriv

Styrke/kvalitetsvurdering

Vurderet styrke (1-5) se kapitel 5.2.1.1.

Kommentar til styrke

4.11 Fejlkilder i forbindelse med litteratursaggning og

dataekstraktion

4.11.1 Bias

| det falgende beskriver vi de bias-begreber, som bliver anvendt i denne rapport med henblik pa

at vurdere den endelige styrke af syntesen af litteraturstudiet.

Bias-begrebet anvendes traditionelt set som et udtryk for en skaevhed eller en afvigelse i et
resultat (Getzsche 2007). Gatzsche (2007) papeger, at bias anvendes synonymt med
systematiske fejl. | en sammenligning mellem f.eks. to laboratoriers malemetode kunne man
derfor eksempelvis blive preesenteret for, at det ene laboratories maleresultater var behaeftet

med bias.

4.11.1.1 Bias ved randomiserede kontrollerede kliniske forsgg, RCT

Seerligt i forbindelse med randomiserede kliniske forsgg (RCT) opfattes bias som ugnskede
pavirkninger, herunder begrebet selektionsbias, hvor man har overset vigtige patientgrupper i
sin udveelgelse, eller psykologisk bias, hvor behandleren upaagtet kan tilleegge det ene
behandlingsalternativ starre veegt eller entusiasme, og derved forstyrre den patientoplevede
kvalitet (Gatzsche 2007). Sidstnaevnte kan udelukkes med dobbeltblindede forsgg, hvor

hverken behandler eller patient ved, hvilken behandling, der er valgt.
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4.11.1.2 Inklusionsbias

Bowers (2014) papeger inklusionsbias som en risiko ved litteraturstudier. Ved fastsaettelse af
inklusions- og eksklusionskriterier findes en reel risiko for, at man uagtet kommer til at
favorisere studier indeholdende de resultater, man eftersgger, hvorved studier som kunne

nuancere billedet ikke engang inkluderes ved abstract-screening i inklusionsprocessen.

Endvidere er der en risiko for, at vi ved screening pa overskrifter eller pa abstracts af forskellige
arsager - f.eks. uopmaerksomhed eller at overskrift/abstract ikke praecist nok beskriver studiet -

ikke identificerer alle relevante referencer ved udveaelgelsen, (Goodfellow et al. 2016).

4.11.1.3 Publikationsbias

Publikationsbias er et begreb, der beskriver en tendens som kommer til udtryk ved at forfattere,
eller tidsskrifter i hgjere grad publicerer referencer med positive eller bemezerkelsesveerdige

resultater.

Litteraturstudier vil med stor sandsynlighed i starre eller mindre grad vaere underlagt
publikationsbias, hvilket medfgrer en cirkel, hvor de publicerede referencer sa ogsa publiceres i
flere tidsskrifter og modtager et hgjere antal citeringer, og pa den made avancerer i

spgedatabasernes relevans score (Bowers 2014).

4.11.1.4 Bias i forbindelse med dataekstraktion

Da vi udtrak viden fra de inkluderede referencer, ville der vaere risiko for en raekke bias ved
dataekstraktionen. Vi skulle f.eks. oversaette og forsta begreber i fremmedsprogede referencer
og skulle derfor have fokus dels pa bias i forbindelse med overszettelse og dels pa fortolkning af
begreber, endvidere kan vi have overset en relevant effekt i en given reference pga.

uopmeaerksomhed eller lignende.

4.11.2 Validitet

Validitetsbegrebet opdeles i intern og ekstern validitet og anvendes i forbindelse med
vurderingen af RCT studiers palidelighed. Da vi forventede at vurdere de inkluderede

referencers styrke praesenteres validitetsbegreberne som er anvendt i denne rapport.
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Overordnet anvendtes begrebet validitet om det at beskrive, hvorvidt en malemetode er i stand
til at ramme den sande veerdi. Dvs. et validt termometer vil vaere i stand til igen og igen at male

kogende vand til at vaere omkring 100 grader (Kirk et al. 1986).

4.11.2.1 Intern validitet

Den interne validitet er et udtryk for et studies evne til at besvare sin problemformulering, sit
forskningsspargsmal, korrekt. Det vil sige, om resultatet er validt og alts& uden bias (Higgins et
al. 2011). Ved en vurdering af den interne validitet tager man udgangspunkt i studiets metode
for at fa en fornemmelse af, om forsggsdesignet er passende i relation til
forskningsspgrgsmalet. Dvs. kan man med rimelighed forvente at svare pa
forskningsspargsmalet ud fra den valgte metode? MTV handbogen understreger dog, at der
uanset metodevalget kan opsta metodologiske fejl. Her skelnes mellem begreberne “bias”,

“confounding” og tilfeeldige fejl (Kristensen, F. B., Sigmund, H. 2007).

4.11.2.2 Ekstern validitet

Den eksterne validitet er primeert relateret til studiets generaliserbarhed f.eks. pa tveers af
sundhedssystemer, patientgrupper eller tid.
Hermed menes:
1. om resultaterne er relevante og anvendelige udover studiets setup? og
2. om studiet kan generaliseres til en patientgruppe?
(Kristensen, F. B., Sigmund, H. 2007).

4.11.3 Reliabilitet

Reliabilitet henviser til malingens, eller resultatets reproducerbarhed. Det vil sige i hvor hgj grad
vil man veere i stand til at gentage malingen og f& samme resultat? Kirk et al. (1986) uddyber
beskrivelsen med termometeret ovenfor, og angiver, at et termometer som maler preecis 82
grader hver gang det saenkes i kogende vand udviser perfekt reliabilitet, men resultatet er ikke
dermed validt. Validitet og reliabilitet er altsa ikke stgrrelser, der falges ad, omend en perfekt
validitet ogsa forudseetter, at reliabiliteten er perfekt.

| kvantitativ forskning vil man ofte male reliabiliteten vha. statistiske beregninger. Det kvalitative

studie, vi udfgrer, giver ikke samme mulighed for at male reliabiliteten, hvorfor vi forsgger at
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skabe gennemsigtighed i litteratursggningsprocessen, litteraturudvaelgelsen, og

dataekstraktionen med henblik pa herigennem at sikre reproducerbarheden.

4.11.4 Confounding

Begrebet betyder fellesarsag og relaterer til de arsager man i sin syntese overser pa trods af
eventuelle statistiske beregninger.

F.eks. kan rygning vaere en confounding faktor, hvis man undersg@ger sammenhangen mellem
uddannelse og dadelighed. Derfor skal man inkludere forskellige gruppers rygevaner fgr man

konkluderer, hvordan uddannelsesniveau pavirker dgdelighed.

Risikoen er saledes, at man finder signifikante sammenhaenge, men at sammenhaengen er
pavirket af arsager, der ikke er inkluderet i studiet. Netop non-RCT studier risikerer i hgjere grad
at veere udsat for confounding, hvor andre faktorer end interventionen kan pavirke resultatet
f.eks. fordi studiernes resultater indsamles i en lzengere tidsperiode, hvor andre - ikke

inkluderede - pavirkninger har betydning for resultaterne (Kristensen, F. B., Sigmund, H. 2007).

4.11.5 Homogenitetsbegrebet

For at kunne sammenligne metodologisk forskellige studier ma man tage hgjde for, og vurdere
validiteten mellem de inkluderede studier, kendt som homogeniteten. Begrebet anvendes om
sammenligneligheden af de studier, som bliver inkluderet, og kommer til at indga i en samlet
syntese. Til kvantitative studier findes metoder til statistisk at male homogeniteten af

inkluderede studier, for eksempel ved hjeelp af et “funnel plot” (Bowers 2014).

4.12 Valg af metode til syntese af den fundne litteratur

Til syntetisering af data og med henblik pa udarbejdelse af spgrgerammen til interview-delen af
dette studie, anvendtes narrativ syntese. Den narrative syntese har tidligere veeret anset som
en “i mangel af bedre” metode i forbindelse med syntese af resultater, nar statistisk
meta-analyse eller andre former for specialiserede metoder som meta-etnografi ikke var mulige

pa de inkluderede studier (Popay et al. 2006). Dette kan skyldes, at det i nogle tilfeelde ikke er
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lykkedes at syntetisere ny viden, og “syntesen” dermed naermere er blevet et resumé af den

inkluderede litteratur som konkluderet af Mays et al. (2005).

Vi kunne se af det indledende litteraturstudie (kapitel 1.1.2), at det tyder pa, at litteraturen om
patientportaler i stort omfang er kvalitativ, hvorfor de referencer vi forventede at inkludere med
stor sandsynlighed ville veere baseret pa kvalitative studier, og i bedste fald med nogle fa
kvantitative studier imellem. For at kunne uddrage viden pa tveers af disse metodologisk
forskellige referencer undersggte vi flere muligheder for datasyntese, i den forbindelse anvendte
vi en oversigtsartikel, som kritisk sammenligner og vurderer metoder til syntese af kvalitativ

forskning (Barnett-Page et al. 2009).

4.12.1 Tematisk syntese

Tematisk syntese er en anden metode til syntetisering af referencer, der indeholder oplysninger
fra forskelligartede studietyper og i en sammenligning mellem denne og narrativ syntese finder
Lucas et al. (2007), at tematisk syntese er mest velegnet til hypotesegenerering, og narrativ
syntese til at skabe en transparent sammenligning referencer imellem, med de enkelte
referencers kvalitet in mente. Desuden papeger Lucas et al. (2007), at narrativ syntese i mindre
grad udmaerker sig ved at identificere ligheder, muligvis pa grund af den tematiske synteses

opdeling i temaer (Lucas et al. 2007)(Barnett-Page et al. 2009).

4.12.2 Meta-etnografisk syntese

En tredje metode vi overvejede var meta-etnografien, hvis hovedformal gennem syntesen er at
fremkomme med en ny teori til at forklare de fundne feellestraek i forskningslitteraturen
(Kristensen, F. B., Sigmund, H. 2007). Formalet med vores litteraturstudie var at syntetisere
viden om evidensbaserede effekter pa tveers af forskelligartet litteratur med henblik pa at
udforme en interviewguide indeholdende spgrgsmal relateret til dokumenterede effekter, hvorfor

vi ikke vurderede den meta-etnografiske metode som velegnet.

4.12.3 Narrativ syntese

| det falgende argumenterer vi med udgangspunkt i en artikel af Barnett-Page et al. (2009) for

valget af den narrative syntese.
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Vi fandt den narrative syntese bedre egnet til vores formal, der var at udvikle en spgrgeramme.
Vi vurderede at kunne imgdekomme Lucas et al. (2007)’s anke om, den narrative synteses
begraensede evne til at identificere ligheder referencerne imellem, ved i vores syntese at

indarbejde en tematisk opdeling af de effekter, vi identificerede i de fundne referencer.

For at kunne preestere en systematisk og transparent tilgang til udformningen af den narrative
syntese, lod vi os inspirere af guiden: “Centre of review and dissemination” i deres Guidance for
undertaking reviews in health care (Akers et al. 2009). | bogens kapitel 6.5 diskuteres forskellige
tilgange til syntese af kvalitativ forskning og hvad angar narrativ syntese henvises til Guidance
on the Conduct of Narrative Synthesis in Systematic Reviews (Popay et al. 2006). Samme
henvisning fandt vi ogsa i Metodehandbog for Medicinsk Teknologivurdering (Kristensen, F. B.,
Sigmund, H. 2007).

Guidance on the Conduct of Narrative Synthesis in Systematic Reviews (Popay et al. 2006)
opsummerer en raeekke teknikker, hvormed man kan udforme sin narrative syntese. Det
understreges, at i processen frem til den narrative syntese, kan det vise sig uvurderligt at
udforme en visuel praesentation af data, men den narrative syntese kan ikke udgeres af denne
preesentation alene. Den visuelle praesentation skal falges op af en “forteelling” af det fundne,
hvor eventuelle identificerede manstre papeges (Popay et al. 2006). Pa baggrund af
ovenstaende fra bade Popay (2006), Barnett-Page et al. (2009) og Lucas et al. (2007) er valgt
felgende metoder:

1. Tabulation,

2. Tematisk analyse og

3. Koncept mapning.

Metoderne beskrives naermere nedenfor .

4.13 Metoder til at gennemfgre den narrative syntese

Guidance on the Conduct of Narrative Synthesis in Systematic Reviews (Popay et al. 2006)
anbefaler en opbygning af den narrative syntese ud fra 4 delelementer, hvortil en eller flere

metoder kan knyttes til hvert element.

1. Udforme en teori om hvordan “interventionen” virker, hvorfor og for hvem.
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2. Udforme en preelimineger syntese af fundene i de inkluderede referencer.
3. Udforske sammenhaengen mellem data.

4. Vurdere styrken af syntesen (robustness).

Popay (2006) angiver, at udfgrelsen sker iterativt, og altsa ikke punkt for punkt. Punkt 1 ovenfor
er en del af vores problembaggrund og farste del af vores problemformulering i kapitel 2. Punkt
2 udggres af tabulation og tematisk analyse. Punkt 3 udfares ved hjeelp af koncept mapning.
Punkt 4 uddybes i kapitel 4.15.

4.13.1. Tabulation

Tabulation er opstilling i skemaer. Et skema udarbejdes hvori de inkluderede referencer og
deres individuelle karakteristika skrives ind mhp. at kunne sammenlignes. Metoden muligger
sammenligningen af enkeltparametre eller temaer pa tveers af et stgrre antal referencer og
muligg@r ogsa en rubricering af referencerne (Popay et al. 2006). Dette for, sammen med den
tematiske analyse, at kunne udforme den preaeliminaere syntese af fundene i de inkluderede

referencer.

4.13.2 Tematisk analyse

Tematisk analyse anvendes til systematisk at identificere hovedtemaer, gennemgaende
faellestraek og koncepter pa tvaers. Traditionelt har dette veeret anvendt til analyse af kvalitative
data i den primaere forskning, men Popay (2006) argumenterer for en bredere anvendelse pa
referencer/referencer af en mere blandet karakter (mixed-method).

Vi vurderer, at den tematiske analyse nemt bliver uigennemsigtig, hvorfor det er vigtigt at sikre
en hgj grad af transparens i forhold til de temaer, der identificeres. | denne rapport har vi med
kombinationen af tabulation og den tematiske analyse, forsggt at skabe denne transparens,
saledes at identificerede temaer eller pointer skulle have tydeligt rod i de inkluderede

referencer.

4.13.3 Koncept mapning

Metoden bestar af at sammenkaede evidens udtrukket fra forskellige referencer i litteraturstudiet
med henblik pa at kunne konstruere en model der belyser koncepter eller problemstillinger som

er relevant for vores problemformulering (Popay et al. 2006). Metoden vil i denne rapport derfor
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blive indarbejdet som en del af tabulationen og den tematiske analyse, da disse tilsammen vil
udggre et grundlag for den narrative syntese. Hvor tabulationen er opstillingen i skemaer, er
koncept mapning en visuel praesentation af skemaerne, eventuelt i form af diagrammer eller
flowcharts. Popay (2006) refererer til Foster (1997), som argumenterer for, at denne tilgang
lindrer bekymringerne ved at kombinere kvalitative og kvantitative resultater, da begge typer
data kan portraetteres konceptuelt.

Med koncept mapningen ville vi i denne rapport udforske sammenhaengen mellem data.

4.14 Vurdering af de inkluderede referencers evidensniveau

Der findes flere metoder til vurdering af videnskabelige referencers evidensniveau, herunder
blandt andet GRADE, (GRADE 2016). Anvendelse af GRADE kreever, at man ansgger om

tilladelse til at benytte GRADE. Vi vurderer, at det er for omfattende for dette projekt at ssge om

en tilladelse til at anvende GRADE. Derfor har vi valgt at lade os inspirere af GRADE’s metode

til styrkevurdering. GRADE bestar af fire kategorier for styrke af evidens: hgj, moderat, lav,

meget lav (GRADE 2016). Vi har valgt at supplere med en femte kategori, RCT med styrken “5”.

Tabel 5 . Oversigt over styrkevurdering

Studiedesign Styrke
Randomised Controlled Trial, RCT 5
Starre undersggelse med inviterede respondenter eller 4

Omfattende Systematisk litteratur review med en anerkendt sggestrategi,
f.eks. PRISMA og PRISMA-P

Mindre undersggelser med et mindre antal respondenter 3

Mindre ikke sa godt dokumenterede litteratur reviews

Feelles ekspertudsagn fra en stgrre gruppe eksperter 2

Udsagn, spekulationer, ekspertudsagn (ber veere ekskluderet allerede) 1
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Formalet med styrkevurderingen var at vurdere, hvilke af de fundne effekter der er starst
evidens for, dvs. effekter, der med stor sandsynlighed bliver genfundet, hvis studiet gentages og

hermed ogsa data vi i vores syntese kan tillzegge den starste veegt.

4.15 Vurdering af styrken af syntesen (robustness)

Trovaerdigheden (robustness) af den narrative syntese skal vurderes pa to parametre:

1. Dels ma der tages hgjde for de inkluderede referencers egen metodologiske kvalitet, og
2. dels ma syntesens trovaerdighed baseres pa det tidligere naevnte i sammenfatning med

kvantiteten af den fundne evidens.

Det nytter altsa ikke noget at konkludere en narrativ syntese som vaerende trovaerdig selvom
den baserer sig pa nok sa mange referencer med samme fund, nar referencerne, ud over
fundene, ogsa deler samme darlige metodologiske kvalitet (Popay et al. 2006). De er altsa

indbyrdes afheengige.

Troveerdigheden vil ogsa basere sig pa de anvendte metoder til at generere syntesen, herunder

0gsa, at referencer med darligere evidens ikke tilleegges starre betydning.

Syntesens troveerdighed vil blive vurderet ud fra de ovenneaevnte tre elementer (punkt 1-3,
kapitel 4.13).

Vi har i litteraturs@gningsprocessen veeret meget inklusive og med brede sagekriterier forsggt at
fremfinde relevant evidens om emnet, som det ses i kapitel 5.1 og bilag 1b mhp. at screene et
stort antal referencer. | forhold til systematiske reviews papeges netop, at inklusionskriterierne
ikke ma veere for strikse, da forfattere af primaer forskning ofte ikke far videregivet tilstraekkelig
information om den intervention de arbejder pa, saledes den kan identificeres sikkert i

forbindelse med et review (Popay et al. 2006).

| forbindelse med tabulationen opstillede vi en metode til vurdering af styrken af de enkelte

referencers evidens som vist i kapitel 4.14. Popay (2006) papeger netop, at den slags inklusive
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litteraturstudier med metodologisk forskellige referencer, vi udferte, ikke har veletablerede
metoder til kvalitetsvurdering af laene sig op af, hvorfor vi udviklede vores egen, og vil anvende

denne vurdering i forbindelse med vurderingen af syntesen og de enkelte fund i denne.

“Whilst there are well-established methods for assessing the quality of intervention
studies, this is not the case in relation to studies of implementation processes, qualitative
research or mixed methods research in general so there are no approaches to quality

assessment that can be recommended in these situations” (Popay et al. 2006).

For at lette overblikket, og sikre, at syntesen tager hgjde for styrken af evidens af de
inkluderede referencer, er der indfgjet en kvalitetsvurdering som en del af metadata i arket, hvor
vi registrerede viden om de inkluderede referencer - og vil aktivt blive brugt i diskussionen af

den vaegt et fund i syntesen kan tillaegges.
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5. Resultater af litteraturs@gningen

Vi afsluttede litteraturs@gningen den 8 februar 2016. Pa det tidspunkt havde vi 1.820 referencer,

der opfyldte kriterierne, jf. figur 7 nedenfor.

Figur 7. Oversigt over litteratursggning
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5.1 Udveelgelse af relevant litteratur

Vi undersgagte flere forskellige muligheder for screening af de 1.820 referencer med henblik pa
udveelgelse af de relevante referencer til at besvare farste del af problemformuleringen: “Hvilken
evidens findes der for effekter ved implementering af patientportaler”. Vi overvejede bl.a. at
bruge Excel, Google Sheets, RefWorks og Mendeley, far vi fandt et veerktgj hertil, kaldet
“Covidence”, der er et webbaseret veerktgj til at gennemfare systematiske litteraturreviews,
Covidence (2016). De i alt 1.820 referencer blev eksporteret til Covidence. Covidence
frasorterede 164 dubletter med fuldsteendig overensstemmelse i referencerne ved import af

studierne, hvormed 1.656 referencer stod tilbage.

5.1.1 Udveelgelse - Step 1 - Titel og abstract-screening.

Vi kategoriserede de 1.656 referencer pa baggrund af deres titel og abstract i tre grupper:
e Relevant
e Maske relevant

e |kke relevant.

Vi besluttede, at mindst to af gruppens deltagere skulle deltage i kategoriseringen af den
enkelte reference. | de tilfeelde, hvor der var uoverensstemmelse mellem to medlemmers tildelte
kategori, gik artiklen tilbage til projektgruppen, hvorefter der skulle opnas konsensus mellem

gruppens medlemmer. Drgftelser foregik online i plenum via Skype.

Resultatet af step 1 blev, at 1.451 referencer blev ekskluderet som ikke relevante - og der
saledes var 205 referencer, hvor der var enighed mellem gruppens medlemmer om, at de var

“relevante” eller “maske relevante”, disse gik videre til step 2.

5.1.2 Udveelgelse - Step 2 - Fuldtekst-screening

Via AUB, Google Scholar eller Deff (Danmarks Elektroniske Fag og Forskningsbibliotek, Region
Midtjyllands licens) s@gte vi efter de fulde referencer pa de 205 tilbageveerende referencer. |
den forbindelse fandt vi ud af, at seks ikke kunne fremfindes. Vi gennemgik de resterende 199

referencer grundigt ved en screening af abstract og fuldtekst.
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Ved dette step skulle hvert projektgruppemedlem begrunde, hvis en reference ikke blev
vurderet relevant. To medlemmer skulle vaelge samme begrundelse for frasortering, da
referencen ellers kom i konsensusgruppen. | denne gruppe befandt referencer, hvor der var
enighed om eksklusion, sig, men med forskellig begrundelse, men ogsa referencer, hvor et
projektgruppemedlem havde inkluderet referencen mens en anden havde ekskluderet den.

Referencer i denne gruppe blev behandlet i plenum mellem os alle tre, evt. via onlinemgade.

Ved denne proces blev frasorteret yderligere 162 referencer hvormed der blev 43 referencer

tilbage. Projektgruppens konsensusbegrundelser for frasortering fremgar her:

Tabel 6. Begrundelse for at fraveelge de 162 referencer

Begrundelse Antal frasorteret

Intet abstract 24
Bidrager ikke til at besvare 50
problemformuleringen

Omhandler ikke patientportaler 62
Forundersggelse eller usability studie 5
Ikke peer-reviewed eller ekspertudsagn 2
Dublet 13
Kunne ikke fremskaffes elektronisk 6
| alt frasorteret 162

| problemanalysens kapitel 1.1.2 analyserede vi seks referencer til at belyse patientportaler og
effekter af e-sundhedsteknologier. Referencerne Walsh et al. (2014), Davis Giardina et al.
(2014) og Elbert et al. (2014) er ikke en del af de 43 referencer fra litteraturstudiet. Det skyldes,
at de ikke omhandler patientportaler. Walsh et al. (2014) omhandler beslutningsstatte og
sundhedsgkonomiske effekter heraf, Davis Giardina et al. (2014) omhandler patientens adgang

til egne data og effekter heraf og Elbert et al. (2014) omhandler e-sundhedsteknologier og
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effekter heraf. Det ses saledes, at de tre referencer er ekskluderet i forhold til dataekstraktion,

da deres primeere fokus ikke er patientportaler.

5.2 Studiekarakteristika

De 43 referencers baggrundsdata er beskrevet i tabel 7 til tabel 11 nedenfor.

Tabel 7. Land, hvor referencerne er publiceret Tabel 8. Ar, referencerne er publiceret
Publiceret i Antal % Ar Antal %
USA 32 T4% 2010 2 5%
USA + flere: 2011 5 12%
Holland 1 2% 2012 5 12%
UK. & Morge 1 2% 2013 T 16%
Canada & Holland 1 2% 2014 13 30%
USA i alt 35 8% 2015 11 26%
UK I 7% 2016 0 0%
Holland 1 2% | alt 43 100%
Canada 2 5%

Finland 2 5%
| alt 43 100%

Farst afprovedes et regneark, der indeholdt de karakteristika, som vi pa forhand vurderede, at
referencerne ville indeholde. Herunder metadata som forfatter, arstal, studiedesign mv. og
deciderede indholdsdata som effekter af patientportaler. Nederst i skemaet vurderedes
referencenss styrke primaert i relation til vores brug (mere om dette i kapitel 6.1.3 nedenfor).

Alle i projektgruppen afpravede skemaet pa de samme fem tilfeeldigt udvalgte referencer (godt
10% af det samlede antal), hvorefter den identificerede viden blev sammenholdt og det endelige

skema blev rettet til i dets endelige form som vist nedenfor i tabel 13.

Det fremgar af tabel 8, at over halvdelen - 24 ud af 43 referencer - er publiceret i 2014 eller

senere, det svarer til 56%.
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Tabel 9. Portal, referencerne omhandler (MyChart/andre)

Portal Antal %
MyChart 6 14%
Andrefikke naznt a7 86%
| alt 43 100%

Af tabel 9 fremgar det, at 6 ud af 43 referencer vedrgrer MyChart, svarende til 14%.
Referencerne vedrgrer i 6 af tilfeeldene patientportaler til kronikere, mens hovedparten af

referencerne ikke vedrgrer patientportaler til en specifik patienttype, jf. tabel 10.

Tabel 10. Patientgruppe, Tabel 11. Studiedesign,

referencerne omhandler referencerne anvender
Patientgruppe Antal % Studiedesign Antal %
Alle 12 28% RCT 0 0%
Kronikere - diabetes, KOL m.v. B 14% Spergeskema 9 21%
Foraeldre til kronisk syge barm 2 5% Interview h 12%
Andre 23 53% Reviews 16 37T%
| alt 43 100% Andet 13 30%
| alt 43 100%

Der er ifglge tabel 11 ingen af de inkluderede referencer, der er randomized controlled trials,
RCT, mens 14 er interview- og spgrgeskemaunderggelser, hvilket alle er kvalitative studier.
Herudover er 13 studier “andet”, hvilket deekker over kvalitative studier med mixed methods mv.

Der er 16 studier, 37%, der er litteraturstudier. Nogle fa af disse identificerer RCT studier, og

medtager disse i deres syntese.

Sammenfattende viser tabel 7 til 11, at interessen for hvilke effekter, man kan forvente af
patientportaler hovedsageligt findes i Nordamerika og at interessen for effekter af patientportaler
er stigende. Det ses saledes, at antallet af publikationer er stigende de seneste to ar, hvor over
halvdelen af de valgte publikationer 24 af 43 (56%) - er publiceret i 2014 og 2015, den samlede

periode var 6 ar og 1 maned.
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5.3 Styrkevurdering

Med udgangspunkt i GRADES skala udviklede vi nedenstaende score-system til stgtte ved den
senere vurdering af evidensen af syntesen. Vi introducerede yderligere en kategori “5”
forbeholdt RCT. Den enkelte references videnskabelige styrke blev vurderet af projektgruppen,
som et udtryk for, hvor stor sikkerhed der er for evidensen i de fundne effekter i artiklen. Dette

skete ud fra nedenstaende tabel 12.

Tabel 12. Vurderet evidens af referencer

Styrke Antal %
5 0 0%
4 7 16%
34 2 5%
3 19 44%
2-3 b 12%
2 9 21%
1 1 2%
I alt 43 100%
Median 3

Det fremgar af tabel 12, at vi vurderer medianen af styrken af evidensen i referencerne til at
vaere 3, hvilket svarer til, at styrken af de inkluderede referencer er middel, jf.

styrkevurderingsveerktgjet kapitel 4.14.

5.4 Syntese step 1: Dataindsamling fra 43 referencer - tabulation

Til at besvare problemformuleringens farste del analyserede projektgruppen indholdet af de 43
referencer.

Vi valgte at anvende narrativ syntese til syntetisering af data fra de fremfundne referencer,
syntesen startede ved dataindsamlingen fra de udvalgte referencer og fglger kapitel 4.13’s

teoretiske ramme.

5.4.1 Kriterier for indsamling af data fra udvalgte referencer

Vi trak den relevante information ud af hver af de 43 referencer i et regneark ved hjeelp af
tabulation (jf. kapitel 4.13.1).
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Tabel 13. Endeligt skema til udtreek af viden fra de valgte referencer -

Patientportaler

Identifikation af reference (referencenummer)

Titel

Forfatter(e)

Publiceret i tidsskrift

Arstal

Database

Land

Indhold beskrivelse af patientportalen

Hvilken form for patientportal?

Hvilke patientgrupper omfattet?

Studiedesign

RCT

Andet - beskriv

Antal patienter omfattet

Antal klinikere/beslutningstagere omfattet

Design

Datakilde

Effektmal - gevinster/omkostninger

Kliniske effekter

Ressourseforbrug

Adherence/Compliance

Kommunikation mellem kliniker/patient

Patient empowerment

Patienttilfredshed

Sundhedsgkonomiske gevinster (QALY mv.)
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Klinikertilfredshed?

Papeges risiko for aget ulighed?

Andet

Gode citater

Overordnet omhandler artiklen

Bemeerkelsesvaerdige pointer

Andet - beskriv

Styrke/kvalitetsvurdering

Vurderet styrke (1-5) se kapitel 5.3

Kommentar til styrke

De resterende referencer blev fordelt mellem projektgruppens medlemmer og viden blev
herefter indsamlet vha. tabulation. Hvert projektgruppemedlem opsamlede pointer og indsatte
dem i skemaet mhp. tematisk analyse. Resultaterne blev indsat simultant i et feelles Google
Sheets skema (bilag 6 - regnearket medbringes til eksamen) og de enkelte pointer fra hver

reference blev diskuteret efterfglgende i plenum.

5.5 Syntese step 2: Tematisk analyse af referencer

Som omtalt i kapitel 5.4.1 foretog vi en tematisk analyse, hvor vi undersggte de fundne effekter

af de fremfundne referencer.

5.5.1 Effekter af patientportaler

Som det fremgar af tabel 1, kapitel 2.3.2. forventede vi forlods at kunne uddrage
sundhedsgkonomiske gevinster og patientoplevede effekter ved implementering af
patientportaler. Vi tog udgangspunkt i Otte-Trojel et al. (2014), som refererer tilsvarende effekter
i sit litteraturstudie (kliniske effekter, ressourceforbrug, patient adherence og compliance,
kommunikation mellem patient og kliniker, patient empowerment og patienttilfredshed). Vi
tilfgjede “sundhedsakonomiske effekter”, da det var en vigtig del af problemformuleringen at fa

svar pa, om der kan pavises sundhedsgkonomiske effekter. Endvidere har vi tilfgjet “risiko for
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gget ulighed”, da det er en utilsigtet effekt, som mange referencer papegede.
“Klinikertilfredshed” er tilfgjet, da det er en effekt, der ofte neevnes. Effektmal fremgar af tabel
13.

Som vi skrev i kapitel 2.2, gnskede vi pa forhand seerligt at kunne pavise malbare
sundhedsgkonomiske effekter, men vi sa, at det var sparsomt med egentlige kvantitative
malinger af gkonomiske og/eller. sundhedsgkonomiske gevinster. Det kan skyldes, at
patientportaler er et ret nyt faenomen, hvor interessen i fgrste omgang har veeret, om patienter
fik positive effekter ud af at anvende portalen - og ikke en vurdering af omkostninger ved
indfarelse af patientportaler i forhold til gevinster herved, dvs. om portalen medfgrer “mere

sundhed for pengene”.

Der er to formal med at traekke de paviselige og de forventede effekter af patientportaler ud af

de lzeste referencer, jf. problemformuleringen:

1. Pavise evidens for effekter ved patientportaler.

2. Anvende de fundne effekter til at udarbejde en interviewguide mhp. interviews med klinikere,
politiske besluningstagere og patienter for at undersage forventninger til effekter af et

konkret implementeringsprojekt af en patientportal.
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5.6 Syntese step 3. Hvad finder vi i litteraturen? Koncept mapning
og statistiske tests

Indledende beskrev vi de fremfundne referencer ved en kvantitativ analyse og statistisk analyse,

hvor vi undersagte, om der er et overordnet feelles manster i referencerne (kapitel 5.2).

5.6.1 Oversigt over effekter af patientportaler

Tabel 14. Oversigt over referencer: effekter

Alle referencer » Kommuni-
Kliniske kation Sundheds-

effekter

Papeges risiko

Positive effekter 8 Ja

MNegative effekter 2 5 0 0 0 0 0 3 |Nej a
|kke wurderet/ingen svar 26 32 35 4 24 25 40 33 |lngen svar 23
1 alt 43 43 43 43 43 43 43 43 43
Andel positive effekter 35% 14% 19% 1% 44% 42% 7% 16% 47%

Figur 8. Oversigt over identificerede effekter sgjlediagram
iy k.
Positive og negative effekter (n=43)
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Figur 8 sammenfatter fundene af effekter i de 43 referencer. Det ses, at af de otte dimensioner

af effekter, vi fokuserer pa, er patient empowerment og patienttilfredshed de hyppigste fund, og

er fundet i knap halvdelen af referencerne - hhv. 44% og 42%. Kliniske effekter/forbedret

sundhed er fundet i ca Vs af referencerne (35%), mens lavere ressourceforbrug og positive

sundhedsgkonomiske effekter kun er fundet i hhv. 14% og 7% af referencerne.

Endvidere fremgar det af tabel 14, at knap halvdelen af referencerne finder, at der er risiko for

ulighed i forbindelse med implementering af patientportaler, hvilket er en afledt effekt, som vi

ikke pa forhand forventede at finde.

Fokuserer vi alene pa den nyeste viden identificeret i vort litteraturstudie (Tabel 15 nedenfor),

dvs. referencer publiceret i 2014 eller senere, ville man muligvis have forventet en lidt klarere

tendens, da udbredelsen af patientportaler er staerkt stigende. De klare evidensbaserede

effekter udebliver dog fortsat. Der ses en lille stigning i positive effekter omhandlende

adherence/compliance, som stiger fra 19 til 29 %, mens fund af kliniske effekter/forbedret

sundhed falder fra 35 til 25%. Udsving i de gvrige effekter er ikke naevneveerdige.

Tabel 15. Oversigt over referencer publiceret 2014 og 2015: effekter

Referencer

og 2015

publiceret 2014

Positive effekter
Negative effekter

Ikke yurderet/ingen svar

Kliniske
effekter - Ressource-

forbedret forbrug  Adherence/  kliniker/
lsundhed  (lavere)  ( nce patient

Kommuni-
kation
mellem

0
20

Sundheds-

Patient- skonomiske Kliniker-
empower- tilfreds- gevinster
ment hed  [QALY m

0
23

Papeges risiko
for eget ulighed?

1 alt

Andel positive effekter

0 2
18 18
24 24

25% 17%

24
17%

24
4%

Ja 10
Nej 0
Ingen svar 14
24

42%

Ser vi pa de seks referencer vedr. MyChart alene (Tabel 16), og sammenligner med

referencerne der ikke omhandler MyChart (Tabel 17) ses det, at seerligt de positive effekter af

“Patient empowerment” og “Patienttilfredshed” er hgjere for MyChart alene: 41% til 67% og fra

41% til 50%.
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Tabel 16. Oversigt over effekter i referencer vedr. MyChart

MyChart

forbedret forbrug  Adherence/  Kiniker/

Kommuni-
Referencer vedr. Kliniske kation Sundheds-
effekter - Ressource- mellem Patient Patient- skonomiske Kliniker-

empower- tiliteds- gevins

tilireds- |Papeges risiko

ter
; for eget ulighed?

Positive effekter 2 0 1 1 : 4 1 2 Ja 2
MNegative effekter 0 1 0 0 0 0 0 0 Nej 0
like vurderet/ingen svar 4 5 5 5 2 3 5 4 Ingen svar 4
| alt 6 6 6 6 6 6 6 6 6
Andel positive effekter 33% 0% 17% 17% 67% 50% 17% 33% 33%
Tabel 17. Oversigt over effekter i referencer ekskl. MyChart
Kommuni-
Referencer Kliniske kation Sundheds-
ekskl. MYChaI‘t effekter - Ressource- mellem  Patient Patient- skonomiske Kliniker-
forbedret  forbrug Adherence/ kliniker/  empower- tilfreds- gevinster tilfreds- Papeges risiko
; I it ment hed | k _|for sget ulighed?
Positive effekter 13 6 [ 8 15 15 2 5 Ja 18
MNegative effekter 2 4 0 0 0 0 0 ) Nej 0
Ikke wurderet/ingen svar 22 27 30 29 22 22 35 29  |lngen svar 19
| alt 37 37 37 37 37 37 37 37 3
Andel positive effekter 35% 16% 19% 22% A1% 11% 5% 14% 49%
5.6.2 Hypotesetests
Tabel 18. Signifikant flere positive effekter ved MyChart?
Statistisk analyse:| iSaimunt
i v ianilibant i Kliniske kation Sundheds-
it affakir vead effekter - Ressource- mellem  Patient  Patient- skonomiske Kliniker-
;[;:Ch art? forbedret forbrug  Adherence/ Klinik empower- tilfreds- i _ tilfreds- |Papeges risiko
BosiecichissekatifuGhals = 35% 16% 19%  22% 4% 41% 5%  14%Ja 49%
Positive effekter vedr. MyChart 33% 0% 17% 17% 67% 50% 17% 33%|Ja 33%
Signifikant forskel? nej nej nej nej nej nej nej nej nej

Vi har derfor undersagt, hvorvidt der var signifikant forskel pa fundende i referencer vedr.

MyChart i forhold til de gvrige referencer, jf. tabel 18. Vi antog, at effekterne var normalfordelte

og beregnede 5% konfidensintervaller omkring effektmalene.

Test af normalfordelingen for proportioner blev valgt, da disse tests er de steerkeste tests med

hensyn til signifikans sammenlignet med alternative test i binominal fordelingen eller

non-parametriske test. Bowers, D. (2014).

Den statistiske test (bilag 7) viste, at der er overlappende konfidensintervaller omkring fundende

i de to grupper, hvorfor vi ikke kunne pavise signifikant forskel pa de positive fund i de to

grupper.
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Dette skyldes iseer, at antallet af observationer af referencer vedr. MyChart er lavt, hvilket
pavirker p-veerdierne, sa signifikans vanskeligt kan pavises.
Vi kan saledes ikke konkludere pa baggrund af dette datamateriale, at MyChart medfarer flere

positive effekter end andre patientportaler.
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6. Diskussion

6.1 Syntese step 4. Vurdering af syntesens troveerdighed

Felgende kapitel vil vurdere risikoen for de i kapitel 4.11 naevnte fejlkilder og afslutningsvis

opsummeres vurderingen af syntesens troveerdighed.
6.1.1 Risiko for Bias

6.1.1.1 Inklusionsbias

De brede inklusionskriterier og dermed det hgje antal screenede studier, samt det faktum, at
problemformuleringen ikke indeholder bestemte effekter ved anvendelsen af patientportaler,
men blot naevner spagrgsmalet, “om der er effekter”, vurderede vi, minimerede risikoen for, at
segekriterierne var underlagt inklusionsbias. For yderligere at s@ge at sikre inklusion af alle
relevante referencer i udvaelgelsesprocessen, anvendte vi afstemning i bade abstract- og

fuldtekstscreeningen som beskrevet i kapitel 5.1.1 og 5.1.2.

6.1.1.2 Publikationsbias
| litteraturstudier som dette findes en indbygget risiko for publikationsbias, jf. kapitel 4.11.1.3,
hvorfor vi er opmaerksomme pa publikationsbias, som vi sgger at imgdega ved forskellige tiltag:

1) Brede inklusionskriterier

Som vist i sggeprotokollen i kapitel 4.6 og 4.7 har vi sggt bredt i et stort udvalg af databaser,
med brede inklusionskriterier.
2) Forfattere og tidsskrifter

| forbindelse med dataekstraktionen har vi medtaget og vurderet metadata sasom de

involverede forfattere og tidsskrifter. Af vore inkluderede referencer var der 194 unikke
forfattere, hvor af 8 forfattere medvirker i 3 referencer, 16 forfattere i 2 referencer og resten af
de 170 forfattere medvirker i hver 1 reference. Med hensyn til overlap mellem de involverede 27
unikke tidsskrifter fandt vi at 9 af 43 referencer stammede fra Journal of Medical Internet

Research, 6 fra JAMIA, 3 fra Medical Care og 2 fra American Journal of Preventive Medicine.
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De sidste 23 referencer stammede saledes fra 23 forskellige tidsskrifter. (Se bilag 6).
Sammenfaldet mellem forfattere og tidsskrifter er saledes relativt lavt.

3) Positive 0og neqative effekter

| videnskabelig sammenhaeng fandt vi positive og negative effekter ved implementering af
patientportaler lige interessante, men anerkender, at der kan vaere en publikationsbias, som
favoriserer den positive side. Det var ikke muligt for os at vurdere denne effekt, men styrken af
vores syntese, ville i nogen grad veere pavirket i negativ retning grundet publikationsbias.

| relation til vores problemformulering, ville det vaere enten klare positive effekter, eller klare
negative effekter. Sandsynligheden for det sidste vurderer vi som stgrre, og det stemmer ogsa
overens med, at vi ikke finder seerlig mange negative effekter. Vi er opmaerksomme pa dette
faenomen, og anerkender at risikoen for at konkludere falsk forhgjede positive effekter er starre

end risikoen for falsk forhgjede negative effekter.

6.1.1.3 Bias i forbindelse med dataekstraktion

| forbindelse med dataekstraktionen blev modellen testet pa de farste fem studier, hvor
projektgruppen uafhaengigt af hinanden udtrak viden og oversatte begreber. Efterfalgende
diskuterede vi og opnaede konsensus om dataekstraktionsmetoden inden de resterende 38
referencer blev fordelt (Se kapitel 4.7).

For at sikre validiteten i litteraturstudiet har vi valgt at rette fokus mod de inkluderede studiers
kilder, deres kontekst, samt publikationsar i vores dataekstraktion . Vi finder ikke
bemaerkelsesvaerdige sammenfald i relation til publikationsar og referencernes kontekst. To af
referencerne baserer sig dog pa samme kildemateriale, men vi vurderer det har lidt eller ringe
betydning for syntesen, nar det kun sker i et enkelt tilfeelde. Det drejer sig om: (Riippa et al.
2014) “The Effect of a Patient Portal With Electronic Messaging on Patient Activation Among
Chronically ill Patients: Controlled Before-and-After Study” og (Riippa et al. 2015) “A Patient
Portal With Electronic Messaging: Controlled Before-and-After Study”.

6.1.1.4 Validitet og reliabilitet

Der er risiko for, at litteraturstudier bygger pa de samme forskningsreferencer. Af de 43
inkluderede studier var 16 deciderede reviews (jf. tabel 11). Flere af de 16 reviews afsgger

samme databaser, men vi finder ikke sammenfald af betydning mellem referencerne i de
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inkluderede referencer. Ingen af de inkluderede reviews beskaeftiger sig specifikt med effekter
ved MyChart.

Med henblik pa at sikre reliabiliteten henviser vi til den offentliggjorte sageprotokol registreret
ved PROSPERO, kapitel 4.5 og bilag 4, brede inklusionskriterier og fuld abenhed omkring

litteraturudveelgelse vha. PRISMA modellen.

6.1.1.5 Confounding

| resultatet af litteratursggningen vil der med stor sandsynlighed veere confounding. Netop det
faktum, at patientportaler implementeres i store organisationer, som andrer sig i
interventionsperioden umuligger et egentligt RCT-studie til maling af de i kapitel 2.3 neevnte
effekter. Vi kan diskutere og gare opmaerksom pa confounding-problematikker, men vi vurderer,
at det i denne rapport vil vaere meget vanskeligt at justere for confounding bl.a. pa grund af

ovenstaende.

6.1.1.6 Homogenitet

Det har ikke veeret muligt at male homogentiteten af vore inkluderede referencer i

litteraturstudiet, grundet deres metodologiske forskellighed.

6.1.1.7 Enkeltstaende studier i referencer (Spgrgeskema, RCT, Mixed methods mv)

Vi fandt ikke en egnet checkliste til kvalitetskontrol af vore inkluderede referencer, hvorfor vi i
tabulationen (Bilag 6) dokumenterede eventuelle muligheder for bias ved en vurdering af de
enkelte referencers styrke med et GRADE-inspireret veerkigj (se kapitel 4.14). Dette for at sikre

en svag reference ikke tilleegges for stor veaerdi i den senere syntese.

6.1.2 Egen metodologiske kvalitet

Vi vurderer, at vores tabulation er troveerdig. Det begrunder vi med, at vi sggte efter effektmal i
referencerne, som i de fleste tilfeelde var lette at treekke ud.

Endvidere sikrede vi, at projektgruppen foretog ensartet tabulation ved farst alle at gennemlaese
fem referencer og dregfte, hvordan vi havde foretaget tabulationen, herefter fandt vi det

ngdvendigt at fordele referencerne imellem os i tabulationsfasen pga. antallet af referencer.
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Den tematiske analyse anser vi for troveerdig, da projektgruppen i faellesskab reflekterede over
og gennemfgrte analysens kvantitative og statistiske analyser.

Der er dog en risiko for, at vi ikke medtog alle relevante studier ved syntesen, jf. kapitel
411.1.2.

6.1.3 Styrkevurdering af den fundne evidens

Vi finder, at evidensen for positive effekter af patientportaler er relativt svag, styrkevurderingen
var middel (3), jf. tabel 12. Dette skyldes, at hovedparten af de fremfundne studier var
kvalitative. Der er en enkelt reference, vi vurderer til “1”, vi kunne evt. have trukket referencen
ud af analysen pga dens svage styrke. Vi vurderer dog at det ikke har nogen eller kun ringe

betydning, da evidensen i alle 43 referencer er relativt svag.

6.2 Begraensninger pa fundene samlet set i forhold til bias mv.

Udfra en samlet betragtning anser vi publikationsbias som den vaesentligste begreensning ved
resultaterne af vort litteraturstudie. Vore inklusionskriterier er brede, og de inkluderede
referencer er godt fordelt over flere forfattere og tidsskrifter, men det faktum, at vi finder fa
referencer, som rapporterer negative effekter skal naevnes, da vi antager negative effekter som
en mulighed, anerkender vi risikoen for at vore resultater er falsk forhgjede hvilket kan medfare,

at vi overestimerede de positive effekter af patientportaler.

Derudover har det i flere tilfeelde ikke vaeret muligt at uddrage fra de enkelte referencer hvilken
patientportal, der undersggtes, hvorfor vi ikke kan udelukke der blandt de 37 “andre/ikke”
patientportaler som er neaevnt i tabel 9 kan skjule sig flere MyChart undersggelser, som kunne
nuancere effektsammensaetningen i tabel 16 og 17. Endelig skal det ogsa bemaerkes vi ikke har
mulighed for at justere for confounding, hvorfor vi ikke med sikkerhed kan skelne, hvilke af de

positive effekter vi finder ved implementering af patientportaler, der rent faktisk skyldes portalen.

Generaliserbarheden af fundende er naturligvis pavirket af deres individuelle kontekst som
Burford (2013) fastslar. Langt stgrstedelen af de inkluderede referencer stammer fra en
amerikansk kontekst som kan veere sveer at sammenligne direkte med en dansk

hospitalskontekst, som ikke pa samme made er drevet af markedskraefter og en blanding af
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non-profit og for-profit hospitaler. Som Frglich, A (2011) konkluderer i sin rapport (omtalt i kapitel
1.2.5) er der flere omrader af det danske sundhedsvaesen, der adskiller sig fra Kaiser
Permanente, men der er dette til trods omrader som rummer betydeligt potentiale, nar det

geelder forbedring af kvaliteten af sundhedsydelser i Danmark.

6.3 Diskussion af resultater - litteraturstudiet

Litteraturstudiet identificerede positive effekter fra patientportaler, dog var evidensen af fundene

kun middel.

Seerligt var der mange referencer, der paviste effekter for patienter, hvor patienttilfredshed og
patient empowerment var hyppige fund. Mens gkonomiske effekter var mindre fremtraedende.

Hvorvidt der kan forventes kliniske effekter i form af bedre behandling blev heller ikke fundet

seerlig hyppigt.

De fleste referencer - 81% - var fra USA, hvor sundhedsveesenet er opbygget omkring
forsikringsordninger og ikke er en del af et offentligt finansieret og offentligt ejet

sundhedsvaesen.

Litteraturstudiet tyder pa, at MyChart medfarer flest positive effekter, men pga. relativt fa

referencer om MyChart er dette fund ikke signifikant.

Den relativt svage evidens, fund af hovedsagelig amerikanske studier og spgrgsmal om bias
mv. medferer, at vi ikke vurderer, at det er det er muligt ureflekteret at overfgre resultaterne fra
litteraturstudiet til en dansk kontekst. Men derimod vurderer vi, at resultaterne er gode at tage
udgangspunkt i, nar vi udarbejder en interviewguide, som skal afdeekke, forventningerne til
implementeringen af MyChart, og til at vurdere, om forventningerne stemmer overens med den
viden der findes pa omradet - og evt. til at komme med anbefalinger til, hvordan

implementeringen kan forbedres.
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6.4 Konklusion litteraturstudiet

Vi vurderer, at det er vigtigt fremover at prioritere forskning med bedre forventet evidens for
effekter af patientportaler, herunder under hvilke omstaendigheder det evt. er

omkostningseffektivt at implementere patientportaler.

Vi vurderer, at en medvirkende arsag til den svage evidens, vi fandt, er, at det er vanskeligt at
isolere effekter af patientportaler, idet der samtidig med at patientportalen implementeres sker
andringer i f.eks.behandlingsmetoder mv., der ogsa bidrager med positive effekter. Et andet
aspekt som kan skjule bade positive og negative effekter af implementeringen af en
patientportal, er det scenarie, at patientportaler sjeeldent kommer alene, men i en pakke med et
helt EPJ system, som ikke kun aendrer arbejdsgange, men ogsa kan eendre organiseringen pa

afdelinger og sygehuse.

Vi mener derfor, at det er vigtigt de kommende ar at prioritere robuste sundhedsgkonomiske
studier, der undersgger, om der er positive sundhedsgkonomiske effekter af patientportaler, idet
patientinddragelse gennem interaktive veerktajer har et stort fokus i f.eks. Sundhedsplatformen,
i Danske Regioner og i patientforeninger mv. Det ses af analysen, at dette fokus - endnu - ikke

er funderet i evidens om positive sundhedsgkonomiske effekter af patientportaler.

Mange referencer (45%) pegede pa, at der er risiko for ulighed ved patientportaler. Det er
vigtigt, nar sundhedsvaesenet veelger at implementere patientportaler at gere sig klart, at
patientportalen kan have nogle ugnskede effekter i form af aget ulighed. Denne viden, vurderer
vi, evt. kan anvendes positivt til at malrette implementeringen af patientportaler, sa de patienter,
der er i stand til selv at varetage egen behandling i hgj grad kan undga at treekke pa
sundhedsvaesenets fysiske faciliteter, og i stedet varetage store dele af egen behandling via
patientportalen, sa sygehusets fysiske faciliteter i hgjere grad benyttes af patienter, der har

behov for traditionel kontrol og behandling.
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Del 2.

7. Interviews

Med henblik pa at vurdere om vi kunne genfinde effekter fra litteraturstudiet i forventninger til
implementeringen af MyChart hos ansatte i Region Hovedstaden, der netop nu implementerer
Sundhedsplatformen og MyChart, gennemfarte vi interviews med tre interessenter omkring
Sundhedsplatformen, herunder en patient, en kliniker og en beslutningstager.

Vi havde pa forhand egnsket at gennemfgre fokusgruppeinterviews, men det viste sig ikke muligt

at arrangere.

7.1 Formal med og forventninger til interviews

Formalet med interviewene var at undersage, hvilke forventninger interessenter omkring
implementeringen af Epic havde til patientportalen MyChart forud herfor - og sammenligne
deres forventninger med de paviste effekter af patientportaler i litteraturstudiet, mhp. at finde
forskelle og lighedspunkter og pa den baggrund evt. at kunne anbefale tilpasninger til

implementeringen af MyChart for at opna forbedringer af patientbehandlingen.

Formalet var saledes at besvare anden del af vores problemformulering, markeret med fed:
“Hvilken evidens findes om effekter ved implementering af patient portaler og hvordan
stemmer det overens med beslutningstagere og sundhedsprofessionelles forventninger

til implementeringen af MyChart i sundhedsplatformen Region Hovedstaden?”

Vi forventede at fa gode kvalitative data, som vi kunne benytte til at supplere og eventuelt be-

eller afkraefte vores resultater fra litteraturstudiet i en dansk kontekst.
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8. Valg af metode: Det kvalitative forskningsinterview

Et interview er velegnet, nar det handler om at f& viden om og forstaelse for interviewpersonens
oplevelser, erfaringer, meninger og tanker om et specifikt faanomen dvs. kvalitative data,
Thisted, J. (2010). Fordelen ved interviews er, at man kommer i dybden med det emne, man

udforsker.

Vi valgte at benytte “Det kvalitative forskningsinterview”, som er en forskningsmetode, der er
orienteret mod at indsamle kvalitative data (Launsg et al. 2011). | interviewet er der fokus pa at
beskrive og forsta dybden i et problemkompleks og dets sammenhang med den helhed, det er

en del af. Her er det den udforskedes perspektiv, der er i centrum. (Launsg et al. 2011).

8.1 Interviewguide

Vi valgte at udarbejde en interviewguide inspireret af Launsg et al (2011) side 152 til 156, som
bruges til at beskrive bestemte emner, som interviewet skulle omhandle (bilag 8), begrundelsen

for hvert enkelt emne findes nedenfor.

Interviewguiden er suppleret af en skriftlig information, begge dele blev sendt til hver
interviewperson forud for selve interviewet (bilag 9). Formalet med den skriftlige information var
at informere om projektgruppens baggrund, projektets formal og at give interviewpersonerne

mulighed for at trackke sig ud af undersggelsen.

Et vaesentligt formal med interviewet var ligeledes at undga at lzegge de interviewede ord i
munden, men at fa en samtale med dem, og herigennem efterfalgende kunne uddrage vha.
tematisk analyse hvordan deres holdning til effekter af patientportaler var. Derfor sparger vi ikke

direkte med ja/nej spgrgsmal til de enkelte effekter.

Vi vurderede, at vi havde brug for baggrundsoplysninger om interviewpersonerne og formalet

med spgrgsmal 1) var at fa oplysninger om interviewpersonens baggrundsdata.

76



1) Vi bad interviewpersonen preesentere sig (profession, rolle i forhold til Sundhedsplatformen
og MyChart).

For at interviewpersonen kunne fa forstaelse for projektgruppens begrundelse for interviewet,
praesenterede vi os selv, vores projekt og orienterede om projektets definition af en

patientportal, dvs. et interaktivt veerktgj til kommunikation mellem kliniker og patient.

Herefter pabegyndtes selve interviewet med et dbent spgrgsmal. Formalet med spgrgsmal 2)
var at give interviewpersonen mulighed for at fokusere pa patientportaler og fortzelle
projektgruppen om sin egen umiddelbare holdning og hvilken kontekst han befinder sig i, i
forhold til MyChart (Launsg et al (2011) side 153, anden del):

2) Har du en umiddelbar holdning til patientportaler?

For at forsta interviewpersonens svar, havde projektgruppen behov for at fa viden om, hvordan
MyChart forventes implementeret i Sundhedsplatformen. Projektgruppen forstod efter farste

interview med politikeren, at MyChart’s funktionalitet implementeres inkrementelt, derfor er det
vigtigt at vide, hvilke forventninger hertil de gvrige interviewpersoner har pa kort og pa langt sigt.
Dette er inspireret af Launsg et al (2011) side 156, der beskriver, hvordan interviewguiden kan

tilpasses undervejs. Formalet med spgrgsmal 3) og 4) er at fa denne viden.

3) Ved du, hvilke dele af MyChart, herunder hvilken funktionalitet, der bliver implementeret

nu/pé sigt i Sundhedsplatformen?

4) Hvad forventer du af implementeringen af MyChart?

e Umiddelbart/ pa sigt

e fordele

e Ulemper

e En seerlig droftelse i forhold til ulighed, mener du, det er korrekt, at patientportaler farer til
ulighed/kan fare til ulighed (for patienten) - og hvad betyder det?

e Erdu bekendt med, om man gar sig saerlige overvejelseftiltag for at imadekomme dette?
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Problemformuleringen laegger op til et saerligt fokus pa, hvordan de effekter af patientportaler vi
fandt ved litteraturstudiet stemte overens med klinikeres og beslutningstageres forventninger til
MyChart. Formalet med spargsmal 5) var at afdeekke, om der var overensstemmelse mellem
forventninger til implementeringen og den i litteraturstudiet fundne evidens for effekter af
MyChart.

5) Seerligt vedr. effekter af MyChart

e Mener du, at man kan forvente patient-empowerment, patienttilfredshed og
ulighed som fglge af MyChart?

e Har du bud pa, hvad der skal til for at implementeringen af MyChart i Sundhedsplatformen
vil komme til at medfare andre positive effekter / sundhedsakonomiske effekter?

e | Business casen for Sundhedsplatformen (jf. Figur 2) er der neevnt tre punkter som fokus for

gevinstberegning (bedre patientforlab og

behandling, mere effektive processer og arbejdsgange, mere stabil og effektiv it drift og

vedligehold). Mener du, at MyChart kan bidrage til disse og hvis ja, hvordan?

Formélet med spergsmal 6) var at projektgruppen kunne fa viden om planerne for MyCharts
implementering pa laengere sigt, dette for at kunne drage konklusioner, der peger fremad, hvis
det viser sig, at indholdet i og funktionaliteten af MyChart udvides pa laengere sigt, jf. Launsg et
al (2011) side 153.

6) Hvilke planer kender du til, i forhold til MyCharts implementering?
e Kkort sigt (1-2 ar) - og hvorfor?
e aengere sigt - og hvad mener du det kan betyde for effekterne af MyChart?

Formalet med spargsmal 7) var at “komme hele vejen rundt”, jf. Launsg et al (2011) side 153,
for at unders@ge, om interviewpersonerne, der er teet pa implementeringen af MyChart, kunne
supplere konklusionen af litteraturstudiet i kapitel 6.4 med viden fra en dansk kontekst og

umiddelbart inden patientportalen tages i brug.

7) Hvad er dine bud pa den relativt svage evidens for effekter af patientportalervi finder frem til,

ved litteraturstudiet?
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Herefter afsluttes interviewet.

8.2 Gennemfgrelse af interviews

Interviewene blev gennemfart pa de ansattes arbejdspladser. Vi valgte at interviewe pa
interviewpersonernes hjemmebane, hvorved det var mere trygt for interviewpersonerne, end
hvis vi havde sat rammerne. Man skal kunne skabe trygge rammer, lytte og anerkende at

interviewpersonen er eksperten (Olsen, H. 2006).

Vi udarbejdede en interviewguide, jf. kapitel 8.1, som anvendtes ved udfgrelse af
semistrukturerede interviews. Hver af de interviewede modtog skriftlig information far
interviewet, hvor projektgruppen og projektets formal blev praesenteret (bilag 9). Derudover

modtog de en tidligere version af interviewguiden (bilag 8).

Vi planlagde oprindeligt at gennemfare fokusgruppeinterviews, hvis styrke er, at det er en hurtig
made at indsamle data pa fra flere personer samtidig, og at der er sikkerhed for, at de
indsamlede data er relativt valide, da flere personer fra samme organisation deltager samtidig
(Launsg et al 2011). Det var dog ikke muligt for os at organisere fokusgruppeinterviews. Vi

valgte derfor det semistrukturerede forskningsinterviews.

8.3 Rekruttering af interviewpersoner

Jeevnfgr formalet med at gennemfgre interviews har vi udvalgt et antal naglepersoner, som vi
interviewede mhp. at undersgge, hvilke forventede effekter af at implementere MyChart disse

ngglepersoner havde, umiddelbart inden implementeringen af MyChart.
Vi fandt nogle vanskeligheder med at rekruttere naglepersoner til interviews. Vi vurderede, at

det skyldtes, at implementeringen af Sundhedsplatformen pabegyndes den 21. maj 2016 pa to

hospitaler i Region Hovedstaden og vi gerne ville interviewe i marts/april 2016.
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Her fglger en oversigt over interviewpersoner:

Sundhedsplatformen

Vi ville gerne interviewe ngglepersoner i sundhedsplatformen og henvendte os til
Sundhedsplatformens direktgr i januar 2016 mhp. at arrangere et fokusgruppeinterview om
MyChart. Direktgren udviste stor interesse og velvillighed til at saette dette i stand og henviste til
en kommunikationsradgiver, men da han ikke vendte tilbage efter flere mails og telefonopkald,

besluttede vi at vende os mod andre aktgrer.

En kliniker

Vi henvendte os til en laege, der sidder i styregruppe for Sundhedsplatformens implementering.

Vi gennemfarte et interview pa hans arbejdsplads den 31. marts 2016.

En regionsradspolitiker

Vi henvendte os til en centralt placeret politiker i Region Hovedstaden. Vi aftalte at mgdes via
Skype den 29. marts 2016.

En patient

Som neevnt i kapitel 1.1.1. Overveerede vi pa e-observatoriet 2015 et oplaeg fra en patient, der
ogsa implementerer MyChart. Denne patient interviewede vi den 31. marts 2016 pa hans

arbejdsplads.

Vi forsggte at rekruttere patienter i USA via de sociale medier. Det var desveerre uden held, jf.

bilag 10 - Brug af Sociale medier.

Projektlederen pa MyChart

Projektlederen pa MyChart fra NNIT har vi kontaktet flere gange. Vi ville gerne have interviewet

ham, men opgav til sidst, da han ikke svarede pa vores henvendelser.
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8.4 Metode til syntese af de kvalitative interviews

Vi valgte at anvende samme metode til syntese af data som ved litteraturstudiet. Dvs. narrativ
syntese bestaende af tabulation, tematisk analyse af data, konceptmapning og vurdering af

syntesens troveerdighed, jf. kapitel 4.13.
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9. Resultater af interviews

De tre interviews er transskriberet i deres fulde laenge og kan findes i bilag 11, 12 og 13.

9.1 Tabulation

Projektgruppens medlemmer samarbejdede om at traekke de vigtigste pointer ud af de

transskriberede interviews, pa samme made som ved ekstraktion af effekter fra litteraturstudiets

5 farste referencer (Se kapitel 5.4.1). Tabulationen for interviewdelen findes i tabel 19 nedenfor.

Tabel 19. Tabulation af interviews

Mulige effekter af
patientportalen

Baggrundsdata

Uddannelse
1) Kliniske effekter

2) Ressourceforbrug

3)
Adherence/compliance

4} Kemmunikation
mellem kliniker/patient

En politiker

Kyinde

Ja, forbedret kvalitet

Ja, frigiver ressourcer fra de
staerke patienter, der kan
servicere sig selv, hvor
reszourcerne kan benyttes af de
svage patienter

Neevner det ikke

Ja, mulighed for e-kommunikation,
ndr patienten har evner til det, se
ovenfor

5) Patient empowerment Ja, forventer understattelse af

B) Patienttifredshed

)
Sundhedzekonomiske
effekter

8) Kiinikertilfredshed

9) Papeges risiko for
ulighed?

patientforiebet, fordi patienten fx
sammen med sine pdrerende kan
leese i journalen mellem
sygehusbehandlinger

Ja, men naevner ikke direkte
patienttifredshed, men pdpeger
bedre indblik i egen behandling og
forventer faerre patientklager

Mej, sundhedsekenomi er ikke
tzenkt ind som en primzer effekt i
MyChart implementeringen,

Ja, gennem at
sundhedsprofessionells far bedre
overblik over patientforleb

Ja, det bekymrer en hel del

En kliniker

Mand

Ja, forbedret faglig kvalitet ved
fastholdt skonomi

Ja, rydder evt. op i noget af det,
man ger af gammel vane. Fx
zendre tilsyn og ambulaterieforleb
fra fremmade til online
konsultationer

Ja, fx for sarbare patienter kan
portalen vaere en hjselp fordi den
kan tilgds, ndr det passer og fx
ved at sukkersyge patienter kan
felges t=ettere og vaere mindre
belastende.

Ja, konvertere ambulant aktivitet til
online aktivitet

Ja, gennem adgang til
jeurnalophysninger til det aktuelle
forleb

Ja, fordi pﬂtienter slippe for at
komme =4 hyppigt pd sygehuset

Ja, der er hel sikkert
sundhedsekonomiske gevinster,
det er bare ikke sikkert, at de bliver
udmyntet pga. kassetaenkning.
Transportomkostninoer reduceres.
lkke nedvingvis pga. klinikernes
traditionelle arbejdsmade

Nej, men lidt bekymret for de zeldre

En patient

Mand

Nej. Meevner det ikke

Ja, effektivisere medet mellem
lzege og patient

Nej. Maevner det ikke

Ja, Bedre mulighed for at
henvende sig til sin l=ge og fa
svar ved behov uden lang ventetid
Ja, tage ejerskab over egen
behandling og invehreret i egen
sundhed

Ja. Undgd lang transport til lz2gen,
ndr det ikke er nedvendigt.
Mulighed for at henvende sig til
lzegen, hvis behov opstar giver
tryghed

Ja, undga unedig transport til
hospital og spildt arbejdstid

Nej. Na=vner det ikke

Ja, det er den bedre del af
samfundet der far gleede af
MyChart
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9.2 Tematisk analyse og koncept mapning

Det ses, at interviewpersonerne forventede, at MyChart implementeringen far positive
konsekvenser for sundhedsveesenets ressourceforbrug, at patienttilfredsheden vil blive
forbedret og at patienterne bliver i stand til bedre at varetage egen behandling.

Vedrgrende spargsmalet om de forventede, at patientportalen medferte @get ulighed, blev
seerligt politikeren overrasket over denne effekt, som bekymrede hende en del. Laegen pa sin
side mente, at ulighed var forventeligt - og at uligheden kan have fordele, fordi det kan frigive
ressourcer til de svageste patienter, men han var dog bekymret for de zeldre patienter, der ikke

er i stand til at anvende en patientportal.

Fundene ved interviewene kan opsummeres sadan:

1) “Ressourceforbrug”, “Kommunikation mellem kliniker/patient”, “Patient empowerment” og
“Patienttilfredshed”:

Alle tre interviewede forventede forbedringer pa disse parametre.

2) “Kliniske effekter” og “Forbedret sundhedsgkonomi”

To ud af tre forventede forbedringer pa disse parametre. Desuden naevnte to ud af tre ogsa

risiko for @get ulighed grundet patientportaler.

3) “Adherence/compliance” og “Klinikertilfredshed”:

Kun én af de tre interviewede forventer forbedringer pa disse parametre.

Fundene er samlet i figur 9 og tabel 20, effekter af patientportaler, nedenfor.

83



Tabel 20.

Andel der forventer effekter, interviews

Kliniske effekter

B7%

Ressourceforbrug 100%
Adherence/compliance 33%
Kommunikation mellem kliniker/patient 100%
Patient empowerment 100%
Fatienttilfredshed 100%
Sundhedsskonomiske effekter B7%
Klinikertilfredshed 33%
Papeges risiko for ulighed? 67%
Figur 9
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9.3 Vurdering af syntesens styrke

Det kvalitative forskningsinterviews styrke ligger i, at man kan komme i dybden med et emne.
Emnet bliver forankret i en kontekst, der er virkelighedsneer for den udforskede (Launsg et al.
2011). Metoden er tidskraevende og udbyttet afhaenger noget af forskerens teoretiske viden og

praktiske indsigt i det, der gnskes udforsket.

Vi indhentede stor teoretisk viden om emnet, fgr vi gennemfarte de kvalitative interviews, hvilket
betad, at vores (forskernes) teoretiske viden var hgj, da interviewene blev gennemfart. Vores
praktiske indsigt var lav, idet patientportaler er et nyt faenomen, som vi ikke havde mulighed for

at opna egentlig praktisk indsigt i pa forhand.

Endvidere var det en tidskraevende proces ikke mindst for de personer der skulle interviewes,
hvilket afspejler sig i, hvem og hvor mange vi opnaede at fa aftaler med. Vores tidsplan med
projektaflevering primo juni 2016 medfarte, at interviewene skulle ligge i tidsrummet mellem
litteraturstudiet var afsluttet og dokumenteret i marts 2016 og Sundhedsplatformens “go-live”
den 21. maj 2016, hvilket betad, at vi ikke fik mulighed for at gennemfare fokusgruppeinterviews

som planlagt og heller ikke at interviewe Sundhedsplatformens ansatte.

Pa grund af vores indsigt i feltet forud for interviewene, vurderer vi, at syntesen af de tre
interviews er af god kvalitet. Vi anerkender dog, at vi kunne have faet mere nuanceret viden om
forventningerne til patientportalen i Region Hovedstaden ved at interviewe flere og/eller andre
end vi fik mulighed for. Endvidere kunne det tilfere viden om, hvorvidt forventninger og
virkelighed stemmer overens, hvis vi gennemfgrte interviews igen en periode efter at MyChart

var implementeret. Dette har dog ikke vaeret muligt inden for projektets tidsramme.
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Del 3.
Konklusion og perspektivering

10. Konklusion

| dette kapitel sammenholder vi fundene i litteraturstudiet med fundene af de tre interviews mhp.
at kunne konkludere samlet pa litteraturstudie og interviews. Til slut ser vi fremad - i

perspektiveringen - mhp. at drage leering af rapportens fund.

10.1 Sammenligning af litteraturstudiets fund med
interviewpersonernes forventninger

For at kunne sammenligne forventningerne til MyChart, som interviewpersonerne tilkendegav,
med fundene i litteraturstudiet, tildelte vi hver enkelt interviewpersons forventede effekter ét
point, hvis det blev naevnt ved interviewet, og nul points, hvis det ikke blev naevnt, og

sammenlignede med fundene i litteraturstudiet, jf. tabel 21 og figur 10 nedenfor.

Tabel 21. Forventede effekter af at implementere MyChart

Mulige effekter af patientportalen Interviews Litteraturstudie
Baggrundsdata En politiker En Kliniker En patient

Kyvinde Mand Mand
Uddannelse .S lejerske age. Kandidati
1) Kliniske effekter 1 1 0 67% 35%
2) Ressourceforbrug 1 1 i 100% 14%
3) Adherence/compliance 0 1 0 33% 19%
4) Kommunikation mellem kliniker/patient 1 1 1 100% 21%
5) Patient empowerment 1 1 1 100% 44%
6) Patienttilfredshed 1 1 1 100% 42%
7) Sundhedsskonomiske effekter 0 1 1 67% 7%
8) Klinikertilfredshed 1 0 0 33% 16%
9) Papeges risiko for ulighed? 1 0 1 67% 47%
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Figur 10. Effekter af patientportaler
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Det ses af tabel 21 og figur 9/10, at det mest igjnefaldende er, at interviewpersonerne alle
forventer positive effekter i forhold til ressourceforbrug og, at to ud af tre forventer forbedret
sundhedsgkonomi som felge af patientportalen, mens litteraturstudiet kun i meget fa studier
finder positive gskonomiske inkl. sundhedsgkonomiske effekter af patientportaler.

Det er vigtigt at understrege, at det ikke betyder, at patientportaler ikke medfgrer gkonomiske
og/eller sundhedsgkonomiske fordele, men det betyder, at der endnu kun er meget lidt
forskning, der paviser positive gkonomiske og/eller sundhedsgkonomiske effekter af
patientportaler.

| gvrigt kan vi se af figur 9, at interviewpersonerne forventer, at MyChart vil forbedre patienters
og klinikeres tilfredshed og forbedre behandlingen, hvilket stemmer bedre overens med

fundende i litteraturstudiet.
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11. Perspektivering og anbefalinger til

implementeringen af MyChart og patientportaler

11.1 Perspektivering - manglende forskning

Vi mener, at effektvurderinger af patientportaler laegger op til en kombination af kvalitative og
kvantitative studiedesigns til at belyse omradet. Det begrunder vi med, at mulige effekter af
patientportaler bestar af savel “blgde” effekter, der bedst vurderes kvalitativt, relateret til patient-
og/eller klinikeroplevelser og af mere “harde” og kvantitativt malbare effekter relateret til
sundhedsveaesenets gkonomi. Vi mener, at effekterne kan opsta i et samspil, saledes de “blgde”

effekter evt. medfgrer gkonomiske gevinster pa sigt.

Set fra et dansk synspunkt, er der ogsa brug for studier, der belyser effekter af patientportaler i

et offentligt finansieret, ejet og tilrettelagt sundhedsvaesen.

Endvidere mangler spgrgsmalet om ulighed som fglge af patientportaler, at blive bedre
beskrevet og vurderet i forskningsbaserede undersggelser Herunder diskussion af og offentlig
debat om, hvorvidt ulighed er en ubetinget ulempe, eller om denne kan blive vendt til en fordel
nar de patienter, der er bedst i stand til at anvende patientportalen, kan ggre det og derved
reducere deres fysiske kontakt med sundhedsvaesenet, hvilket muligvis kan friggre ressourcer til

behandling af patienter med starst behov, jf. kapitel 6.4.

Studier, der er designet som RCT-studier bgr prioriteres, sa resultaterne bliver reproducerbare

baseret pa styrkevurderinger med statistiske veerktgjer.

88



11.2 Anbefalinger - MyChart implementeringen i Region

Hovedstaden

Som vi kunne se i kapitel 1.2.3 har Sundhedsplatformen forlods forventet gevinster ved
implementeringen af Sundhedsplatformen inkl. patientportalen, MyChart, som i maj 2016 blev

navngivet “Min Sundhedsplatform” (Dagens Medicin 2016).

Vi anbefaler, at de forventede gevinster bliver vurderet i formelle studier, hvor resultaterne
indgar i et uafhaengigt set-up og dermed bliver mere trovaerdige, end hvis gevinstvurderingen

udelukkende foregar som en intern proces i regi af Sundhedsplatformen.

Derudover anbefaler vi prioritering af formative evalueringer med Igbende feedback af f.eks.
patienttilfredshed, bedre compliance og ventetider, som kan inkorporeres i den inkrementelle
implementering. Dette giver mulighed for konstant at drage laering af tidligere
implementeringsaktiviteter (Cresswell, K. et al. 2013). De formative evalueringer kan ligeledes
bidrage til at skabe de lidt mere kortsigtede gevinster i et laengere implementeringsforlgb, som
kan veere vigtige at markere. Dels overfor beslutningstagere, men i hgj grad ogséa overfor de

involverede, som skal drive implementeringen videre i organisationen (Kotter, J. P. 1997).

De formative evalueringer begr suppleres af en eller flere summative evalueringer af, hvad der er
opnaet af gevinster ved implementeringen i forhold til de investerede ressourcer, f.eks. ved en

egentlig cost benefit analyse, (Rigby, M. 2006).

Eventuelle frigjorte ressourcer, anbefaler vi, i hgj grad s@ges anvendt til patienter, der ikke har
IT-kundskaber til at anvende MyChart (Min Sundhedsplatform), safremt det viser sig, at
IT-kyndige patienter benytter Min Sundhedsplatform i stedet for at komme fysisk pa hospitalet

og derved frigiver fysiske ressourcer.

For at kunne skaffe velfunderet evidens omkring effekter af patientportaler anbefaler vi
endvidere, at der udfgres studier med et mere longitudinelt design (jf. Terese Otte-Trojel’'s
kommentar i kapitel 1.1.3), dvs. studier, der Igber over flere ar, saledes at effekter, der opstar

forskudt i forhold til implementeringstidspunktet, opgeres. Det har ofte hagje omkostninger og er
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tidskraeevende. Det sidste kan vaere en udfordring ved implementering af IT-teknologi, hvor man
helst ser hurtige resultater og afrapporteringer, da udviklingen er hurtig. Derfor er det som

naevnt vigtigt at supplere med Igbende og hurtige evalueringer.

11.3 Perspektivering - til det danske sundhedsvaesen

Som neevnt i kapitel 1.2.5 vurderes det, at teknologiske lgsninger i Kaiser Permanente, KP, er
en del af arsagen til at behandlingsresultaterne i KP er bedre end behandlingsresultaterne i det
danske sundhedsveaesen, men det nsevnes ogsa, at de teknologiske Igsninger ikke kan sta
alene. Der treekkes fire omrader frem i slutningen af kapitel 1.2.5, som skal veere opfyldt, hvor

teknologiske lgsninger som EPJ og patientportal er det ene.

Organisationen af KP som et integreret sundhedsvaesen uden indre sektorgreenser er en anden
forudsaetning, som er opfyldt i KP og som ifglge Frglich, A. (2011) understatter gode
patientforlab og derigennem gode behandlingsresultater. Det er en forudsaetning som ikke er
opfyldt i Danmark i dag, hvor sundhedsvaesenet leveres og finansieres af to sektorer: regioner
og kommuner. Det kan medfgre vanskeligheder med at koordinere patientforlgb pa tveers af de

to sektorer.

Endvidere papeger Frglich, A. (2011) at der er andre omrader, der skal arbejdes med i det
danske sundhedsvaesen: struktur, strategi, prioritering og ledelse for at opna gode

behandingsresultater.
Vi mener, at der gennem de initiativer, som Sundheds- og Aldreministeren har sat i veerk i 2016
lzegges spor for at opna nogle af de andringer, som Frglich, A. (2011) peger pa er vigtige for at

opna bedre behandlingsforlgb:

- Samarbejde pa tveers af sektorer:

Sundheds- og ZAldreministeren nedsatte i januar 2016 et udvalg med repraesentanter fra
Danske Regioner og Kommunernes Landsforening, der skal komme med Igsninger vedr.
det nzere og sammenhangende sundhedsvaesen, Sundheds- og Zldreministeriet
(2016-1).
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- Prioritering:
Desuden indgik Sundheds- og Zldreministeren aftale med Folketingets partier om

prioritering af sygehuslaegemidler, Sundheds- og Aldreministeriet (2016-2).

Lykkes det at opna strukturelle eendringer i det danske sundhedsveaesen bl.a. gennem
ministerens igangvaerende initiativer, vurderer vi, at forudseetningerne for at opna positive

effekter for Sundhedsplatformens patientportal bliver vaesentligt forbedret.
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