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Baggrund

Forandring pa vej:

Dagligt melder medierne i en nasten konstant nyhedsstram om flygtninge, der sgger asyl i Europa.
Ved udgangen af april 2016 er der saledes registreret mere end 1,25 millioner flygtninge i Europa
(Eurostat 20.04. 2016). Omkring 600.000 af disse flygtninge kommer fra de arabisk talende lande
som eksempelvis Syrien og Irak (ibid.).

Mange af de flygtninge, der far ophold i Europa, er fysisk og psykisk traumatiserede af krig og flugt
i en grad sa det pa kort og laengere sigt pavirker den generelle helbredstilstand. Set i relation til
sundhedsvaesenet, vil dette skabe et behov for ggede sundhedsydelser. Ydelserne vil vel at maerke
blive praktiserede pa et andet sprog, og med en patientgruppe, fra anden kulturel baggrund og med
stor sandsynlighed ogsa en anderledes sygdoms- og sundhedsopfattelse.

Sundhedsvasenet er ikke ukendt med opgaven, da den arabiske indvandrer gennem en del ar har
veeret patient i det regionale og kommunale sundhedssystem. Spargsmalet er dog om
sundhedsvaesenet hidtil har handteret minoritetspatienten optimalt og om det er gearet til, at denne
opgave stiger i kvantitet og muligvis i kompleksitet.

Snapshot fra projektforfatterens egen hverdag pa et kommunalt Rygcenter i
Kgbenhavn.

Med en hverdag som sundhedsfaglig i et stort og tveerfagligt rygcenter i Kgbenhavns Kommune,
hvor der foretages ryg-udredning, diagnosticering og behandling, opleves mgdet med den etniske
minoritetspatient med rygsmerter hyppigt og pa teet hold.

Dette mgde kan pa flere omrader vaere en udfordring. Ferst og fremmest kan der vere sproglige
barrierer, hvilket delvist kan afhjeelpes med tolkebistand. Ofte er sprogniveauet pa et niveau, der ger
det muligt, at fares en samtale pa et relativt overfladisk niveau hvorfor tolkebistand ikke benyttes af
gkonomiske arsager.

Foruden sprogbarrierer kan der veere forskellige forventninger til hvad der skal ske under madet.
Patienten har typisk veeret til mange forskellige undersggelser og behandlinger i bade primzr- og
sekundaersektoren, inden de henvises til Rygcenteret. Det betyder, at patienten har modtaget mange
forskellige forklaringer, er blevet tiltagende bekymret og forvirret og sidst men ikke mindst
frustreret over, at der ikke er nogen der hjelper dem af med smerterne.

Udfordringen i relation til ryg-udredning og -handtering er, at det er sveert at stille en praecis
diagnose og at der ikke findes en hurtig og effektiv made at behandle smerterne pa. Som oftest er
smertebilledet komplekst og kan vaere relateret til bade patientens fysiske, men ogsa psykiske og
sociale situation. Forklaringen pa hvad der er arsag til smerterne kraever et nuanceret og rigt
sprogbrug. Det er tungt og udfordrende at kommunikere kompleks bio-psyko-social smertersag til
patienten pa et lavt sprogligt niveau.

Patienten har ofte en forestilling om, at det er en specifik defineret skade, der er arsag til smerterne,
hvortil ogsa harer en preecis og tydelig diagnose.

Slutresultatet for en sddan konsultation er ofte afmagt og resignation fra begge parter. Det pavirker
igen forudsaetningen for at skabe et motiveret resultatorienteret behandlingsforlgb. En stor del af



disse behandlingsforlgb afbrydes undervejs af patienten, der melder afbud eller udebliver fra
konsultation.

Dette projekt tager udgangspunkt i ovenstaende problematikker ud fra et gnske om, at finde nye
veje og undersgge om digitale lgsninger kan indga som en del af nye lgsningsmodeller.

Er det saledes muligt, at afhjeelpe de adresserede problemstillinger ved, at introduceret denne
patientgruppe til en mobil applikation, efterfalgende benavnt som en app, med tveerfaglig
formidling og information om rygsmerter og hensigtsmaessig handtering heraf pa arabisk?

Formalet med projektet:

e At undersgge problemfeltet gennem litteratur sggning og kvalitative undersggelser og pa
baggrund af dette, at, give anbefalinger til indhold og design af en ryg-app malrettet den
arabiske minoritetspatient.

e At udvikle konceptet til en ryg-app, der give brugeren redskaber til bade fysisk og kognitivt
at handtere en periode med leenderygsmerter pa en hensigtsmassig made.

e At ryg-app’en formidler information, der gger brugerens sundhedskompetencer og stetter op
om self-management. Dette kan ske efter at brugeren er blevet tilset af en laege, der ikke har
fundet tegn pa en alvorlig ryg-sygdom.

e At undersgge om en participatorisk designmetode med inddragelse af den arabiske
minoritetspatient pa den sociale medieplatform Facebook, er en relevant metode til, at
inddrage malgruppen under designprocessen.

e At der i den konceptuelle udvikling ogsa inddrages tiltag, der understgtter de
sundhedsprofessionelle inden for ryg-udredning og behandling i, at formidle kompleks
sundhedsfagliginformation til minoritetspatienten med arabisk baggrund.

e At der ligeledes inddrages tiltag, der leverer information om de gaeldende kliniske
retningslinjer inden for ryg-udredning og — behandling, sdledes at patienten i hgjere grad har
realistiske forventninger til, hvad der kommer til at finde sted i konsultationen med den
sundhedsfaglige.

Projektets endelige mal er saledes konceptudviklingen af en ryg-app om leendesmerter pa arabisk
malrettet den mellemgstlige minoritetspatient:

En ferdigudviklet ryg-app skal ses som et tvaerfagligt smertehandteringskursus, hvor forskellige
faggrupper formidler sundhedsrelevant information samt vejledning til fysisk aktivitet: Information,
som den arabisktalende ryg patient af forskellige arsager har nedsat adgang til, grundet eksempelvis
tidspres i sundhedsveesenet, sprogbarrierer, manglende ressourcer samt brugerbetaling pa
sundhedsydelser i primaer praksis.



Projektets udgangspunkt:

At sproglig forstaelse og efterfalgende viden om egen sygdomstilstand er fundamentalt for
helbredelse.

At sproglig forstaelse er fundamentalt for at kunne skabe, malrette og kvalificere det
praktiske sundhedsfremmende, og det forebyggende, behandlende og rehabiliterende
arbejde.

At ggede sundhedskompetencer og self-management/egenomsorg er interventioner der
anbefales i guidelines for behandling af leendesmerter (Sundhedsstyrelsen 2016).

At grundprincippet i det danske sundhedsveaesen om social lighed i sundhed hvor alle er
sikret let og har lige adgang til sundhedsvasenet, ogsa indebeerer lige muligheder for og
rettigheder til, at fa samme udbytte af sundhedsydelserne.

At forebyggelses- og rehabiliteringsindsatser rettet mod etniske minoriteter er et nyt omrade
med sparsom viden for mange sundhedsaktgrer (Sundhedsstyrelsen 2010).

At der er et presserende behov for innovativ handling. Den etniske minoritetsgruppe har en
38 % @get forekomst af rygsmerter sammenlignet med etniske danskere (Sundhedsstyrelsen
2010).

At Regeringen, KL og Danske Regioners Strategi for Digital Velfeerd 2013-2020 leegger op
til gget brug af digitale veerktgjer i forhold til understattelse af patienters og borgeres
muligheder for, at tage vare pa eget helbred (Digitaliseringsstyrelsen 2013).

At Regionernes Sundheds-it til understgttelse af patient empowerment anbefaler E-learning-
programmer til patientuddannelsesprogrammer med mulighed for oversattelse til forskellige
sprog (Regionernes Sundheds-it 2011).

At digitale teknologier forventes at lette presset pa ressourcer til behandling og drive en
kulturforandring blandt sundhedsprofessionelle mod gget patientansvar gennem
sundhedsdigitale lgsninger (Digitaliseringsstyrelsen 2013).

Afgransning:

Afgraensning af brugeren/malgruppen.

Den etniske minoritetspatient vil i dette projekt omhandle den arabisktalende patient med
lenderygsmerter. Denne afgreensning er truffet pa baggrund af, at de statistisk udgar den stgrste
indvandring fra ikke-vestlige lande (Danmarks statistik 2015). Det er ligeledes den
minoritetsgruppe, der klarer sig darligst pa baggrund af fysisk og psykisk selvvurderet helbred
blandt alle etniske grupper (Sundhedsstyrelsen 2010). Rygsygdom rapporteres af 23-52 % af
indvandrere af mellemgstlig baggrund mod 14 % blandt etniske danskere. Der er saledes tale om 38
% gget forekomst af rygsygdom (ibid.).



Afgraensning af rygsmerter i projektet.

Projektet vil have fokus pa den del af ryggen, der udgeres af leenden. Herefter benaevnt som
leenderygsmerter i den akutte/semi-akutte begyndende kroniske fase, hvilket i praksis giver et
tidsinterval mellem 0-10 mdr. fra smertedebut.

Afgraensning af specifikke begreber inden for Social Cognitive Theory (SCT).
Projektet vil inddrage begreber inden for SCT uden at ga i detaljer med de forskellige begrebers
betydninger og indbyrdes interaktion.

Afgraensning af teknologiske lgsninger i projektet.

Dette projekt afgraenses til udvikling af en mobil-app. Denne afgraensning er truffet, da
undersggelser fra USA viser, at etniske minoriteter primert har adgang til internettet via
smartphones og i langt mindre grad har adgang til computere (Smith 2013).

Hvad er visionerne og potentialet?

e Det estimeres at 1.7 milliarder smartphones i 2018 vil have downloadede
sundhedsapplikationer (The US Food and Drug Administration USFDA, 2014).

o Anvendelse af digitale teknologier er tilgeengelig 24/7

o Det giver mulighed for en let adgang til evidensbaseret sundhedsinformation og
anbefalinger.

« Den sundhedsfaglige intervention kan seettes tidlig ind. Forskning viser, at en tidlig
tveerfaglig indsats kan forebygge, at akutte rygsmerter udvikler sig til kroniske smerter
(Main et al. 2012).

o Skabe mulighed for hgjere grad af sundhedskompetencer og dermed mulighed for
patientinddragelse og inddragelse af pargrende, der er et deklareret indsatsomrade fra
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse (2014)

Leaesevejledning:

e Farste del af projektet er en problemanalyse, hvor der gennem litteratursggning redegeres
for problemfeltet samt opsamling af viden, der er relevant at inddrage i designprocessen.

e Anden del bestar af problembearbejdningsfasen, hvor der redeggres for de valgte
undersggelsesmetoder og hvordan data indsamles, bearbejdes og analyseres. Herunder
redegeres ogsa for de valgte teorier.

e Tredje del bestar af konklusion samt perspektivering pa baggrund af
undersggelsesresultaterne.

Begrebsafklaring:

Flygtning: Flygtning, der har opnaet asyl og opholdstilladelse betegnes efterfalgende som indvandrer.



Definition af begrebet indvandrer:
Indvandrere er fadt i udlandet. Ingen af foreeldrene er fgdt i Danmark og ingen af foraldrene har dansk
statsborgerskab.

Definition af begrebet efterkommere:

Efterkommere er fgdt i Danmark. Ingen af foreldrene har dansk statsborgerskab eller fadt i Danmark. Nar en
eller begge foraldre, der er fadt i Danmark, opnar dansk statshorgerskab vil deres efterkommere blive
klassificeret som personer med dansk oprindelse.

Fakta-boks 1 med statistiske forhold vedrgrende etniske minoriteter i Danmark: (antal samt
sociale forhold) (Danmarks Statistik, 2015).

Antal:
I 2015 var der 8,5 % indvandrere og 2,7 % efterkommere i den samlede danske befolkning, af dem
kommer 58 % fra ikke vestlige lande.

Befolkningsfremskrivning:

Antallet af indvandrere og efterkommere forventes at stige. Ifelge Danmarks Statistiks
befolkningsfremskrivning vil indvandrere og efterkommere udger 14,6 pct. af befolkningen i 2030 og
17,6 pct. i 2050.

Mellemgstlige indvandrere:

De arabisk talende indvandrere kommer primeert fra Irak, Libanon/Palastina samt Syrien. De arabisk
talende indvandrere kommer primeert fra Irak, Libanon/Palestina samt Syrien.

Indvandrere fra Irak udgar i alt 21.112 personer og

efterkommere fra Irak udgar 9.381 personer

Indvandrere fra Libanon/Palzstina udger (ingen statistik)

Efterkommere fra Libanon/Palastina udger 13.232 personer.

Syriske statsborgere der fik opholdstilladelse i 2014+2015 udger 18.600 personer.

Beskeeftigelse i danske minoritetsgrupper:
De laveste beskaftigelsesindeks findes blandt indvandrere med oprindelsesland i Syrien, Somalia, Irak
og Libanon, der alle har et beskaftigelsesindeks under 50 pct.

Offentlig forsgrgelse blandt danske minoritetsgrupper:
Blandt mandene er det indvandrere fra Syrien, Somalia, Irak og Libanon, som har de hgjeste andele

med offentlig forsgrgelse med niveauer, der ligger mellem 64 og 74 pct. For kvindernes
vedkommende er tallet omkring 80 % pa offentlig forsergelse.



Farste del, problemanalysen:

Den etniske minoritetspatients sundhedsprofil

En raekke internationale studier har belyst sundheden blandt etniske minoritetsgrupper bosat i
vestlige lande og det er efterhanden blevet tydeligt, at etniske minoriteters sundhed er darligere,
sammenlignet med resten af befolkningsgruppens sundhed (Sundhedsstyrelsen 2010).

Undersggelser foretaget i Danmark viser samme tendens. Der er saledes markante forskelle i
sundhed mellem etniske minoriteter og etnisk danskere (ibid.). Det billede der tegner sig er, at i alle
indvandrergrupper er forekomsten af kroniske sygdomme hgjere end i gruppen af etniske danskere.
Singhammer (2008) angiver at: ”Blandt indvandrere fra Libanon/Palestina er stort set alle
langvarige sygdomme signifikant hgjere sammenlignet med etniske danskere, men ogsa blandt
indvandrere fra Irak er forekomsten signifikant hojere”.

Det stemmer overens med denne gruppes selvvurderede helbredstilstand. Selvvurderet helbred
reflekterer det enkelte individs vurdering af de samlede pavirkninger pa helbredet, som det har
veeret udsat for forud for det tidspunkt, hvor de bliver adspurgt. Disse pavirkninger kan foruden
sygdom veere forskellige risikofaktorer som fx belastende arbejdsforhold, stress eller mange fadsler
(Singhammer 2008). Det kan ogsa omfatte sundhedsadfeaerd som for eksempel rygning og
alkoholforbrug (ibid.). Andre forklaringer peger pa, at personlige ressourcer, mestrings-strategier og
psykosociale forhold spiller en rolle for personens vurdering af eget helbred (Folmann & Jgrgensen
2006).

Figur 1, viser grafisk selvvurderet helbred — ken og oprindelsesland (Singhammer 2008).
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Rygsygdom rapporteres af 50-52 % af indvandrere fra Libanon/Palastina og Irak, hvorimod 14 %
rapporteres blandt etniske danskere. Der er saledes tale om 38 % gget forekomst af rygsygdom
blandt etniske minoriteter fra Mellemgsten (ibid.).

De hyppigst rapporterede langvarige sygdomme blandt indvandrere fra bade Libanon/Palaestina og
Irak er rygsygdom, som blev angivet af 40 % af de adspurgte. Herefter forbigaende psykisk lidelse
(30 %), allergi (29 %) og migraene/hyppig hovedpine (28 %) (ibid.). Generelt rapporterer kvinderne
om hyppigere psykiske lidelse og smertetilstande end mand (ibid.).

Den enkeltes sygdomsbelastning, hvilket ogsa kaldet ko-morbiditet, er anerkendt som en preediktor
for udvikling af uspecifikke leenderygsmerter. Det omhandler det faktum, at hvis man har andre
sygdomme af enten fysisk eller psykisk karakter, er der sterre sandsynlighed for ogsa at udvikle
rygsmerter (Momsen 2010). Denne tendens afspejler sig tydeligt i undersggelser af
sygdomstilstande blandt flygtninge-indvandrere i Europa (Prip, Persson & Sjolund 2011),
Teodorescu et al. (2015), der i begge undersggelser viser en hgj forekomst af smerter og muskulo-
skeletale problemer hos flygtninge med psykiske problemer. Tilsvarende finder Carlson et al. 2006,
at psykiske problemer hos flygtninge ofte vil komme til udtryk som fysiske gener, eksempelvis i
form af smerter.

Figur 2 (Singhammer 2008) viser sygdomsbelastningen eller ko-morbiditeten for forskellige etniske
minoriteter. Den hgjeste forekomst af tre eller flere langvarige sygdomme og dermed en hgj grad af
ko-morbiditet ses hos indvandrere fra Irak, Libanon/Palaestina, Ex-Jugoslavien og Somalia.
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Den hgje forekomst af rygsmerter og smertetilstande afspejler sig ogsa i antallet af
sygehuskontakter, hvor tendensen er, at minoritetsgrupper fra iseer Libanon og Irak har signifikant
flere sygehuskontakter grundet smerter sammenlignet med andre indvandrergrupper og etniske
danskere (Folmann & Jargensen 2006).
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Sundhed og sygdom omhandler ogsa niveauet for fysisk aktivitet. Der er gennemgaende et billede
af, at indvandrere pa tveers af oprindelseslande er mindre fysiske aktive end personer med dansk
oprindelse og tendens ser ud til at veere serlig udtalt for etniske minoritetskvinder (Hansen &
Kjgller 2006, Singhammer 2008).

For bade mand og kvinder gealder det, at irakiske indvandrere har det laveste niveau af fysisk
aktivitet (Singhammer 2008).

Social ulighed i sundhed rammer minoritetspatienten.

Social ulighed i sundhed handler om, at er en systematisk sammenhang mellem borgers
sociale position i samfundet og deres helbred. De fleste af de store folkesygdomme, herunder
ogsa rygsygdom, rammer de darligst stillede i samfundet. Det er et faktum, at sundhedsrisici
og sygdomme er socialt skaevt fordelt. Det medfgrer, at jo darligere borgerne er stillet socialt
set, jo hgjere sygelighed og dgdelighed har de statistisk set (Sundhedsstyrelsen, 2010)
Foruden etnicitet spiller uddannelseslaengde, indkomst, beskaeftigelsesforhold og boligforhold
ind pad denne sociale skaevvridning (Diderichsen, Andersen & Manuel 2011).

Data fra rapporten Indvandring i Danmark 2015 jvf. Fakta-boks 1 paviser ogsa, at der er store
forskelle mellem etnisk danske i bAde uddannelsesniveau, tilknytning til arbejdsmarkedet,
indkomst og boligforhold (Danmarks statistik 2015).

I Danmark har ulighed pa sundhedsomradet gennem de sidste 20 ar veeret stigende
(Diderichsen, Andersen & Manuel 2011). Politikerne er bredt enige om, at det er vigtigt at
gare noget for bremse den eskalerende sociale ulighed i sundhed. Forslag til den malrettede
hjaelp er primaert i form af flere systematiske helbredstjek til denne befolkningsgruppe
(Regeringen 2014). Den malrettede hjaelp gar sdledes ud pa, at tilbyde mere af den
eksisterende indsats. Et relevant spgrgsmal er sdledes, hvad Sundhedsvasenet ggr med den
del af den udsatte befolkningsgruppe, der foruden de omtalte veesentlige faktorer som
eksempelvis kort uddannelse, lav indteegt, og sprogbarriere grundet en anden etnisk
baggrund end dansk. Er det en effektiv lgsning, at tilbyde yderligere helbredstjek eller er der
behov for nye lgsninger?

[ sundhedsstyrelsens rapport (2010) om social ulighed i sundhed papeges det, at det kraever
en “forhandlingsstaerk” patient, at bega sig i sundhedssystemet. Det padpeges endvidere, at der
ikke er fokus pa problemstillinger, der omhandler sociale og etniske uligheder i brug af
sundhedsveaesenets ydelser (ibid.). Samme rapport anbefaler, at sundhedspersonalet oplares i
klinisk relevante kulturelle kompetencer for, at afbgde mange af de ulighedsskabende
faktorer (ibid.). Mere konkret bliver der fra indvandrermedicinsk klinik OUH efterlyst
fornyelse i sundhedssystemet, hvor sproglige og etnisk tilpasset sundhedstilbud udvikles,
sasom skraeddersyet webbaseret information om sundhed malrettet minoritetspatienten
(Sodemann et al. 2013).

Udfordringer i mgdet mellem det danske sundhedssystem og den etniske minoritetspatient.

En af grundpillerne i sygdomsudredning og behandling er kommunikation
(Sundhedsstyrelsen, 2010).

12



For at de sundhedsfaglige kan stille en diagnose, har de indenfor alle fagspecialer en vigtig opgave i
at udsperge patienten om symptomer og baggrund for smerter. | samspil med andre test, kan der
dermed stilles en diagnose. Derefter skal den sundhedsfaglige forklare patienten den stillede
diagnose, prognose, arsag til sygdom, drgfte patientens bekymringer og drafte
behandlingsmuligheder sammen med patienten. Forudseetningen for et godt behandlingsforlgb er
saledes, at patienten forstar hvad der er galt og bade har forstaelse for og er enig i
behandlingsplanen. Denne proces er en udfordring, nar den sundhedsfaglige og patienten ikke deler
samme sprog og den sundhedsfaglige dermed er frataget et af sine vaesentligste vaerktgjer i form af
kommunikation (Sundhedsstyrelsen 2010). Til lgsning af dette problem benyttes tolkebistand.
Enheden for Brugerundersggelser (2009) undersggte sundhedsveesenets brug af tolkebistand i
behandlingsforlgb, der involverede minoritetspatienter. Der blev inddraget forlgb hvor patienterne
havde en vis sygdomstyngde. Det var saledes forlgb, der startede hos den praktiserende leege og
efterfalgende forte til hospitalsindleeggelse. Undersggelsen viste af 37 % af minoritetspatienterne
havde behov for tolkebistand og heraf fik 60 % reelt tilbudt tolkebistand (Esholdt & Fuglsang
2009).

Organisatorisk og strukturelt er sundhedsvaesenet opbygget af specialiserede monofaglige enheder.
Undersggelser viser, at dette ikke er hensigtsmeessigt i handtering af diffuse og komplekse bio-
pskyo-sociale sygdomsbilleder som minoritetspatienten ofte praesenterer sig med, herunder ogsa
kroniske rygsmerter. Her anbefales netop en tveerfaglig og tveersektoriel tilgang, hvor bade fysiske,
psykologiske og sociale problemstillinger adresseres (Momsen 2010). Konsekvensen af de
specialiserede monofaglige enheder er de proceduretunge overgange mellem enhederne. Risikoen er
at, patienten og iseer den komplekse minoritetspatient bliver kastebold mellem den praktiserende
lzege i almen praksis, forskellige relevante sygehusafdelinger og forskellige aktarer i
primarsektoren uden gennemgaende falles journalfering og uden kommunikation mellem
aktarerne (Diderichsen, Andersen & Manuel 2011).

Sundhedsvaesenet kritiseres for darlig handtering af minoritetspatienterne. Kritikken kommer fra
indvandremedicinsk klinik Odense Universitets Hospital (OUH) og er rettet mod flere forskellige
forhold i Sundhedsveesenet. Det papeges, at der er sparsomme kulturelle kompetencer, manglende
helhedsorientering, manglende tid, fejlslagne undersggelsesprogrammer, lav behandlingskvalitet,
leegefejl og manglende tolkebistand (Sundhedsstyrelsen 2010, Sodemann 2014). Det har fort til en
konkret kritik, hvor det kommunale og regionale sundhedsvasen anklages for, at dumpe tids og
tolkekraevende problem-patienter hos hinanden og pa den made lgber fra ansvaret (Sodemann
2014).

Etniske rygsmerter eller “gor det mere ondt pa arabisk”

Har patienten ikke de ngdvendige sproglige eller kognitive kundskaber til at forklare sig sprogligt,
kommer det til udtryk gennem kropslig eller simpel mundtlig kommunikation. Den problematik
skitserer Laege Lund S (2006) hvor han i en kronik i ugeskrift for leeger fra 2006 skriver:

“For eksempel er udtrykket »etniske smerter« en terminologi, der er vidt udbredt pd de hospitaler,
jeg har arbejdet pa. Det bruges om mennesker fra andre kulturer, der giver udtryk for at have
smerter, men den virkelige betydning er, at vi synes, at patienten overdriver og ikke fejler noget
alvorligt. Det er naturligvis ikke acceptabelt og kan give anledning til decideret fejlbehandling .
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Rygpatienten star i modsetning til mange andre sygdomme i en sveer situation, da det som tidligere
omtalt er svart at foretage undersogelser der beviser” en skade. Det er sdledes vanskeligt, selv med
sofistikeret billeddiagnostisk udredning, at finde en mekanisk skade, der kan forklare patientens
smertesituation (Hansen et al. 2014). Sadan er det for etniske danskere og sadan er det for
minoriteter. Begge patientgrupper giver udtryk for, at sta i situationer hvor de oplever, at det
etablerede ryg-sundhedsveesen mistaenker dem for, at snyde sig syge (ibid.).

Omvendt er der ogsa sundhedsfaglige studier, der understgtter denne mistanke om snyd og
overdrivelse. Kucyi et al. (2015) postulerer i et studie, at op mod 50 % af dem, der har rygsmerter
og samtidig har gkonomisk incitament som en forsikringssag eller forsgrgelsesafgerelse snyder, nar
de angiver deres smerte.

Hawwa (2004) der er palaestinensisk leege og sexolog i Danmark ger opmeerksom pa, at “mens de
fleste danskere er gode til at sette ord pa smerten, sa gaelder det bestemt ikke for alle indvandrere.
Mange ved ikke naer sa meget om kroppen som den typiske dansker, der allerede i barnehaven har
haft emnearbejde om "min krop™.

Forskelle i smerteudtryk bunder dybt i kulturelle forhold, mener hun. Mange indvandrere kommer
fra omrader, hvor stammen har veeret den beerende sociale enhed. For at ggre stammen opmarksom
pa sin smerte og dermed fa hjelp, var det derfor dengang ngdvendigt at skilte med sin smerte, sa
den bade kunne ses og hares.

Omvendt er danskere praeget af bade det gamle bondesamfund og kristendommen nar det geelder
smerter, mener Hawwa (ibid.). ~’Det betyder, at danskere endelig ikke ma gare for meget vaesen af
sin smerte, men helst skal beherske sig, tage sig sammen og vere tapper .

Hawwa (ibid.). giver udtryk for, at der er kulturelbetingede forskelle pd smerter, men ogsa at det er
mere komplekst end som sa. Viden om krop, sygdom og smerte spiller ogsa en rolle for hvordan
forskellige befolkningsgrupper handterer smerter. Det handler sdledes ogsa om de
sundhedskompetencer disse grupper har tilleert sig. Graden af sundhedskompetencer indgar i
begrebet Health literacy.

Da dette projekt har til formal at udvikle en ryg-app til netop at @ge brugerens
sundhedskompetencer i relation til lendesmerter, er det relevant at undersgge begrebet Health
literacy naermere.

Health literacy i relation til minoritetspatienten.

Der er flere definitioner pa begrebet Health literacy, der kraever forskellige feerdigheder og evner.
Feelles for de fleste definitioner er dog indlejret en forudseatning om, at besidde leesefaerdigheder.

14



Nedenstaende fakta boks viser de forskellige definitioner af begrebet

Health literacy: the constellation of skills, including the ability to perform basic reading and numeric skills
required to function in the health care environment (American Medical Association 1999)

Three aspects need to be considered to be health literate: (a) The ability not only to read but also to
comprehend health information, (b) The broader capability to involve with the healthcare process, and (c) The
elimination of redundant complexity and barriers to patient understanding and engagement (Raynor 2012).

Set i lyset af den omfangsrige brug af elektroniske medier til at opsgge sundhedsrelateret information supplerede
(Norman & Skinner 2006) begrebet Health literacy med det selvsteendige begreb e-Health literacy.

E-health literacy: the ability to seek, find, understand, and appraise health information from electronic sources
and apply the knowledge gained to addressing or solving a health problem

m-Health literacy: the literacy a user needs to receive potential health benefits from using a health-related app
on a smartphone (Ahmed et al 2015).

Ifalge Powell, Landman & Bates (2014) er formalet med m-Health app’s “to improve health outcomes, deliver
health care services, or enable health research’.

Ifalge Sundhedsstyrelsens rapport (2010) om etniske minoriteter i det danske sundhedsveesen
fremgar det, at analfabetisme blandt minoritetspatienter er et problemfelt, der bar tages hgjde for.
Sodemann (2008) estimerer, at der blandt indvandrere og flygtninge generelt er 25 % med
funktionel analfabetisme.

Det fremgar ligeledes af ovenstaende definitioner, at Health literacy ogsa er evnen til mundtligt at
kommunikere, lytte og forsta for derved, at veere aktiv deltagende i egen sundhedsintervenerende
proces. Dette er igen problematisk for minoritetspatienten i det danske sundhedsvasen, hvor
kombinationen af manglende sprogkundskaber og manglende tolkebistand (jvf. s 13) ger sig
geeldende

| dette projekt tages udgangspunkt i en definition af begrebet Health literacy, der ikke forudseetter
leesekundskaber.

Definition af Health literacy begrebet benyttet i dette projekt
“Health literacy is the degree to which individuals can obtain, process, and understand

basic health information and services needed to make appropriate health decisions” (The

Institute of Medicine and healthy People 2010, (Parker & Ratzan 2010)
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Den tilgengelige sundheds- og sygdomsinformation er i stor stil at finde pa elektroniske medier.
Undersggelser af kvaliteten af tilgaengelig sundhedsinformation har dog tydeliggjort, at megen af
den tilgaengelige sundhedsinformation er upracis og af lav kvalitet og ligefrem skadelig og til tider
af angstskabende karakter (Crocco 2002) (Mclnnes & Haglund 2011). Et studie (Zarcadoolas et al.
2010) med fokus pa lavt uddannede minoritetsgrupper har netop undersggt minoritetsgruppers
evnen til, at forholde sig kritisk til sundhedsinformation fra internettet. Studiet konkluderede, at
deltagerne havde sveert ved, at evaluere kvaliteten og at der var stor forskel i vurderingen af om den
givne information var palidelig og sand (ibid.).

Tilsvarende betragtninger fremkommer i et systematisk review fra USA, (Chesser et al. 2015) der
har undersggt for e-Health literacy blandt immigranter som afroamerikaner og Hispanic samt
generelt i den fattigste del af befolkningen. Den samlede konklusion pa undersggelsen er, at der
findes minimal med forskning og undersggelse af e-Health literacy blandt fattige og etniske
minoritetsgrupper. Omvendt konkluderer forfatterne, at behovet for e-Health literacy netop er vigtig
for denne gruppe, da de af gkonomiske arsager har mindre adgang til sundhedsveesenet og dermed
selv i hgjere grad ma opsgge sundhedsinformation.

Det har i dette studie ikke veeret muligt at finde litteratur, der beskriver undersggelser eller
forskning, der relaterer sig til e-Health eller Health literacy blandt minoritetsgrupper i Danmark.
Der er saledes ikke megen viden pa dette omrade. Det er i dette projekt en antagelse af, at den
arabiske minoritetspatient med utilstreekkelige danskkundskaber vil have en lav grad af e-Health
literacy nar det kommer til, at sgge information om sundhed og sygdom udarbejdet pa dansk.

I konceptudvikling og design af en ryg-app vil der i dette projekt veere anbefalinger om, at
minimere den skrevne tekst og formidle information leveret som filmklip og illustrationer.

Dette er i trad med Kulyk et al 2014, der i et studie om e-Health interventioner anbefaler formidling
malrettet minoritetsbefolkningen i form af filmklip og illustrationer samt minimere den skrevne
tekst.

Et tilsvarende gnske om filmklip kommer ogsa til udtryk blandt majoritetshefolkningen. I en
undersggelse af Nielsen et al i 2014, blev en gruppe rygpatienter i Australien spurgt til hvordan de
kunne gnske sig, at fa ryginformation leveret pa en mobil app. Blandt forskellige prioriterede
gnsker var der et primert gnske om information leveret som filmklip, grafer og billeder frem for
skreven tekst.

Eng (1999) angiver at e-Health interventioner eller sundhedsdigitale applikationer malrettet
patienter skal ses som mere end blot et fundament for at skabe information. De sundhedsdigitale
applikationer er ogsa en platform, der kan bidrage til brugeren med self-efficacy og self-
management (ibid.).

Naeste afsnit vil nsermere beskrive, hvad der forstas ved disse to begreber, deres indbyrdes relation
og hvordan de anskues i relation til sundhedsdigitale applikationer.
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Self-management og self-efficacy.

Nedenstaende fakta boks viser definitioner af de forskellige begreber. De anvendte definitioner af
begrebet er valgt pa baggrund af, at det veekker geher i forhold til dette projekts gnskede
malsatning om at stgtte brugeren i self-management.

Self- management: refers to the individual’s ability to manage the symptoms, treatment,
physical end psychosocial consequences and life style changes inherent in living with a
chronic condition. Efficacious self-management encompasses ability to monitor one’s
condition and to effect the cognitive, behavioural and emotional responses necessary to
maintain a satisfactory quality of life. Thus, a dynamic and continuous process of self-
regulation is established (Barlow 2002).

Self-efficacy: Det engelske begreb "self-efficacy" refererer til et individs tro pa egen evne
til at organisere og udfare de handlinger, som er ngdvendige for at mestre fremtidige
adferdsaendring (oversattelse af Bandura 1977).

Berducci & Lengacher (1998) har skabt en definition af Self-efficacy i et
sundhedsmaessigt perspektiv som “’en persons tro pa, at vedkommende har de
kompetencer der skal til for at gennemfgre de handlinger der skal til for at fremme fysisk,
psykisk eller socialt velveere.

Self-management er saledes ifalge Barlow’s definition individets evne til at handtere bade sygdom
og alle emotionelle og sociale fglgevirkninger af kronisk sygdom.

Der gives ikke svar pa dette spgrgsmal ud fra definitionen af self-efficacy i et sundhedsmaessigt
perspektiv, (Berducci & Lengacher 1998) der beskriver begrebet som “’en persons tro pa, at
vedkommende har de pakravede kompetencer til at gennemfgre de ngdvendige handlinger der skal
til, for at fremme fysisk, psykisk eller socialt velveere ”. Self-efficacy en sterrelse individet selv
skaber gennem sin tankemaessige aktivitet, kognitionen samt erfaringer skabt under sociale
omstaendigheder (ibid.).

Ifalge (Lorig & Holman 2003) er der tre feerdigheder, der skal vare tilstede for, at opna en hgj grad
af self-management. De tre feerdigheder er:

e At kunne varetage egen medicinering, holde en diet eller andre instrukser patienten er
blevet anbefalet for at bedre egen tilstand (rygtreening, fysisk aktivitet).

e At mestre en hensigtsmassig handtering, adaption og adferd pa trods af sundhedsmaessige
barrierer.

e At kunne handtere de fglelsesmaessige reaktioner, der falger med en sygdomstilstand sasom
angst, depression og frustration.
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Lorig & Holman (2003) konkluderer endvidere, at de evner der skal i spil for at mestre ovenstaende
feerdigheder, indebzrer:
e At veere orienteret mod problemlgsning.
e At have beslutningskompetencer og evne at indga konstruktive behandlingsalliancer og
handle efter anbefalinger.

Ifalge forfatterne er disse evner og kompetencer overensstemmende med self-efficacy. Self-
efficacy og viden vurderes i studiet til at vaere ngglen til, at fremme self-management, hvorfor
interventioner af sundhedsdigital karakter med fordel kan anbefales til at hgjne niveauet af self-
efficacy (ibid.).

Murray et al (2005) har i deres Cochrane studie udarbejdet et flow-chart, (figur 3) der giver et bud
pa virkningsmekanismerne bag en sundheds-digital intervention. Som illustreret pa figur 3 giver
kombinationen af information/formidling i interaktion med en sundhedsdigital applikation mulighed
for, at brugeren kan reflektere og internalisere den givne information. Dette medfarer igen, at
brugeren gger sin viden og motiveres til optimering og a&ndring af sundhedsrelateret adfeerd og eger
troen pa, at det er muligt at gennemfare a&ndringer.

Figur 3. Flow-chart der illustrer de mulige virkningsmekanismer bag sundhedsdigital applikation, til
sundhedseendrende adferd (Murray et al 2005).
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Murray et al. (2005) fandt, at digitale sundhedsapplikationer generelt gger brugerens viden,
understetter adfeerdsendringer og viser forbedringer pa objektive kliniske fund. Det konkluderes ud
fra studiet, at sundhedsdigitale interventioner har potentialet til at @ge brugerens self-efficacy, hvor
begrebet forstas som en persons tro pa egen evne til at udfgre en bestemt handling. (ibid.).

Sakar et al (2006) Weekes (2012) finder tilsvarende i en undersggelse af forskellige etniske
minoriteter, at self-management, self-efficacy og Health literacy er gensidig afhaengige. De
anbefaler ligeledes, at self-management interventioner skal malrettes self-efficacy. Ud fra dette
studie vurderes det, at dette har effekt pa sarbare etniske minoriteter, ogsa hvis graden af Health
literacy er lav.

Begge studier rangerer saledes self-efficacy hgjest og ser det som en primer facilitator for self-
management.

| patientuddannelse omhandlende diabetes for etniske minoritetspatienter anbefales strategier, der
fremmer bade self-efficacy, self-management og empowerment. Det anbefales ogsa i hgjere grad at
inddrage familiemedlemmer blandt etniske minoritetspatienter (Lirussi 2010).

Opsummering af de forskellige studier viser saledes en tendens til at self-efficacy er den primare
facilitator for andre kognitive processer. Spgrgsmalet er dermed hvordan denne tro pa egne evner til
at mestre adferdsaendringer kan implementeres i en designproces af dette projekts ryg-app, der er
malrettet den arabiske minoritetspatient.

Studierne beskriver at adfeerdseendringer finder sted, men det er omvendt svert at finde studier, der
forklarer de teknologiske mekanismer bag.

Calvillo et al (2013) stiller i et review studie et tilsvarende beslaegtet begrebs- spergsmal: "How is
technology empowering patients? ” Konklusionen og svaret pa det stillede spagrgsmal blev, at der
ikke er feellestraek, der kan forklare hvordan sundhedsdigital teknologi kan designes for at fremme
empowerment. Yderligere konkluderede forfatterne, at Health literacy, adgang til sundhedsydelser
og hjeelp til self-management, er de faktorer, der primeert bidrager til patient empowerment.

Self-management og rygsmerter

Langt de fleste kliniske retningslinjer for handtering af uspecifikke leendesmerter i indland og
udland har anbefalinger om, at sundhedsfaglige bgr adressere self-management (Dagenais et al.
2010). Der er ligeledes enighed om, at der i anbefalingerne som et minimum skal indga budskaber
om:

At holde sig generel aktiv og foretage rygevelser

Undga at veere sengeliggende

Information og viden om laenderygsmerter

Beroligelse og den gode prognose

Delvis enighed om medicinering med NSAID preaparater (ibid.).

ANENENENEN

Oliveira et al. (2012) har i et review studie sat sig for, at undersgge om forskningslitteratur
understgtter en generel antagelse af, at self-management pavirker smerteniveau og graden af
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funktionsnedsattelse. Hjeelp til self-management blev givet af sundhedsfaglige gennem et minimum
af 4 ”face to face” konsultationer i de studier, der indgik i dette review. Konklusionen var, at der er
ganske sparsom effekt af self-management tiltag i forhold til ingen tiltag (ibid.). Forfatterne
anbefaler mere forskning pa omradet, da det er et komplekst og uudforsket omrade (ibid.).

Omvendt findes studier, der viser det modsatte. | en analyse af en self-management intervention af
250 patienter med bade kroniske leendesmerter og depression, blev der gennem 6 individuelle »face
to face” konsultationer givet hjelp til self-management. Self-management interventionen udarbejdet
af (Damush et al. 2002) bestod af styrkende rygevelser, udstreekningsgvelser, afspaendingsgvelser,
visualiseringsgvelser samt redskaber til positiv teenkning. Ved en 12 maneders opfalgning havde
interventionsgruppen en hgjere grad af malt self-efficacy i relation til bade rygsmerter og
depression. Interventionsgruppen angav ligeledes, at have ferre rygsmerter ved 12 mdrs.
opfelgning (Damush et al. 2016).

Det naeste afsnit vil kort omhandle emner inden for rygudredning og - behandling, der er relevant
for dette projekt.

Gule flag, myter og misforstaelser samt kliniske forlgbsanbefalinger.

| forhold til diagnosticering af l&endesmerter, er det for at forsta konceptet bag dette projekt vigtigt,
at det i 90-95 % af tilfeeldene med lzendesmerter ikke er muligt at stille en specifik patoanatomisk
diagnose, hvorfor patienten gives diagnosen uspecifikke leenderyg-gener (Momsen (2010), Balagué
et al. (2012).

Langt de fleste akut opstaede laendesmerter gar i sig selv inden for de farste 4-6 uger (Henschke et
al. 2008). Hvis den naturlige restitution ikke finder sted, kan behandling i mange tilfeelde bringe
symptomlindring.

Generelt udvikler 10-15 % af leenderyg-patienterne smerter, der gar fra at vaere akutte til at blive
kroniske rygsmerter (Balagué et al. 2012). Der er faktorer eller praediktorer, der gger
sandsynligheden for at smerterne bliver af en mere kronisk karakter.

Forskning pa omradet peger efterhanden entydigt pa at disse faktorer, foruden nedsat fysisk
aktivitet, relaterer sig til psykosociale forhold, de sakaldte ”gule flag”.

Gule flag eller preediktorer for udvikling af kroniske leendesmerter:
Psykosociale faktorer der kan veere indikatorer for udvikling af kroniske leendesmerter
(Momsen 2010)

e Uhensigtsmeassige holdninger og overbevisninger vedrgrende rygsmerter, der farer
til uhensigtsmaessig adfeerd.

e Uhensigtsmessig smerteadfaerd (“behaviours and fear of avoidance™) eksempelvis

frygt for at bevaegelse forverrer “skaden” smerten og dermed nedsatter det fysiske

aktivitetsniveau

Kompensations forhold, eksempelvis erstatning eller fartidspension.

Emotionelle problemer som depression, angst, stress eller social isolation.

Ko-morbiditet i form af andre fysiske eller psykiske sygdomstilstande

Problemfyldte familieforhold

Arbejdsrelaterede problemer
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Som belyst i afsnittet Den etniske minoritetspatients sundhedsprofil, slas den arabiske
minoritetspatient i forvejen med mange af de ovennavnte ko-morbiditetsfaktorer, hvorfor det ma
forventes, at en langt starre del af denne patientgruppe end de naevnte 10% udvikler mere
langvarige og kroniske tilstande.

Der hersker mange myter og misforstaelser om forstaelse og handtering af rygsmerter. Det ger sig
geeldende ogsa for majoritetsbefolkningen. En undersggelse (telefoninterview) blandt 1050
“etniske” nordmaend tydeligger nogle af de hyppigste misforstaelser (Ihleback 2003).

41 % tror, at der skal opereres hvis man har en slipped disc”

50 % tror, at rgntgen og ny billeddiagnostik altid kan identificere arsagen til smerte

60 % mener, at alle med rygsmerter skal have foretage reantgenundersagelse af ryggen

50 % tror, at rygsmerter oftest er forarsaget af en skade og tunge lgft

25 % tror, at hvis ryggen ggr ondt, skal man tage det roligt til smerten forsvinder

20 % tror at rygsmerter almindeligvis farer til handikap.

12 % tror at sengeleje er den bedste behandling

Undersggelsen viste, at det iseer er iser blandt de lavt-uddannede nordmend, at myterne florerer.
Studiet konkluderer, at det bar have topprioritet, at patientuddanne denne patientgruppe.

Studiet er pa flere mader interessant og tankeveekkende:

Konsekvenserne af at en patient har ovenstaende overbevisninger, kan medfgre bade
uhensigtsmaessig smertehandtering og mistillid til behandlingssystemet. Det evidensbaserede
rygbehandlings-system er tilbageholdende med billeddiagnostisk udredning de farste tre maneder,
hvis der ikke er tegn pa alvorlig rygsygdom (Momsen 2010) og den primare behandling bestar ikke
i anbefalinger om, at tage det med ro, men tvertimod at tilskynde til ryggvelser og holde et fysisk
aktivitetsniveau med gature etc. De anbefalinger, der gives og de udredninger der foretages,
arbejder saledes i modsat retning af de myter og overbevisninger der eksisterer.

Sterstedelen af de arabiske indvandrere kommer fra et Mellemgstligt sundhedsveesen, hvor en
konsultation ved speciallegen finder sted gennem egenbetaling og typisk uden opfalgning (Dyhr
2008). Specialleegen er autoriteer og handlekraftig i forhold til billeddiagnostiske undersggelser, der
stilles tydelige og forstaelige diagnoser ud fra rantgen eller MR scanning. Der ordineres effektiv
smertestillende medicin og gives anbefalinger om ro (ibid.).

Kontrasten til de kliniske retningslinjer og forlgbsanbefalinger i det danske sundhedssystem er
slaende. Her anbefales en modsatrettet strategi, der dybest set anbefaler, at afvente med al
billeddiagnostisk undersggelse, at informere om at smertestillende medicin givetvis ikke afhjeelper
problemet og i den patientrettede information om leendesmerter vedkende, at arsagen til smerterne
ikke kendes.
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Nedenstaende figur 4 illustrerer de anbefalede behandlingsforlgb over tid (Momsen 2010).

Figur 6 Forlgb ved akut laanderygsmerte
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Figuren illustrerer, at hvis der efter 8 uger ikke er tegn pa bedring og der ikke er tegn pa alvorlig
rygsygdom, men fund af gule flag, anbefales et tveerfagligt behandlingsforlgb. Her integreres den
biomedicinske sygdomsopfattelse med en forstaelse af, at leenderygsmerter ikke alene behandles
som en fysisk skade men ligeledes, at bade de psykiske, sociale og arbejdsmaessige forhold skal
inddrages. | kliniske retningslinjer fra eksempelvis England og New Zealand anbefales der ved fund
af gule flag en tveerfaglig indsats fra behandlingsstart (Dagenais et al. 2010).

Det er de faerreste ryg-enheder i Danmark, der kan tilbyde en tvaerfaglig sundhedsintervention,
jevnfar den tidligere omtalte organisering af sundhedsvasenet i specialiserede monofaglige
enheder. Det er saledes i praksis sveert at leve op til anbefalingerne i de kliniske retningslinjer om
tvaerfaglig intervention. Vel vidende at den arabiske minoritetspatient jeevnfar den gennemgaede
litteratur er i stor risiko for udvikling af kroniske ls&endesmerter, vurderes det relevant, at udforme en
ryg-app, der netop tilbyder en tveerfaglig og tveersektoriel intervention.
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De naste afsnit vil endre fokus fra problemidentificering til mulige teknologiske lgsningsforslag,
der inddrager mobil app’s.

Hvad er en app?

Mobilapplikationer app’s er sma softwareprogrammer, der kan downloade pa en smart-phone eller
andet baerbart udstyr. App’s hentes typisk via markedspladser som App Store eller Google Play
(Politikken, 2011).

Der findes 3 forskellige typer app’s:

1) Native app’s er udviklet specifikt til at kere pa en bestemt platform (i0S, Android eller
Windows). En native app kraever ikke internetforbindelse og kan udnytte alle telefonens funktioner
som f.eks. GPS og kamera. Native app’s siges at have den hgjeste grad af brugervenlighed.

2) Web app’s, der er 100 % webbaseret og i princippet bare er en hjemmeside, som er optimeret til
oplasningen pa f.eks. en i-Phone. App’en opdateres pa en server, ligegsom en hjemmeside og
opdateringer er derfor nemme at foretage.

3) Hybrid app’s er en blanding af native app’s og web app’s. Hybride app’s sikrer automatiske
opdateringer og brugervenlige funktioner, men har ligesom web app’s sveert ved at kgre datatunge
programmer og avanceret grafik. Hybride app’s hentes manuelt, men funktionerne afvikles over en
browser eller en webservice. Ved mindre justeringer i programmeringen kan en hybrid app tilpasses
alle operativsystemer.

Kort om platforme og operativsystemer.

| forbindelse med den teknologiske udvikling af en app, skal der tages stilling til hvilken eller
hvilke platforme eller operativsystemer app’en skal udkomme pa. Jevnfor ovenstadende afsnit er det
i sammenhang med typen af app der gnskes udviklet.

Det er derfor relevant at se pa hvilke mobile platforme de potentielle brugere af en app benytter.

Ud fra Gartners (2014) illustration jvf. Figur 5 af smart-phone salg pa verdensplan i 2013 fremgar
det at Google android dominerer markedet for operativsystemer globalt.

Figur 5: Benyttede operativsystemer til smartphones globalt (Gartner 2014).
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Omvendt ser det ud i Danmark (Dansk Medie Research 2015) hvor Apple iOS er dominerende
(gren graf).
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Figur 6: Operativsystemer benyttet i Danmark (Dansk Medie Research 2015)
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Hvad er en sundheds app/ mHealth?

Ifglge The Global Observatory for e Health (GOe)under the World Health Organization (WHO)
er der ikke en fastlagt definition pa en sundheds app (WHO 2011), hvorfor der derfor benyttes en
beskrivelse af m-Health eller mobile Health som en komponent af e-Health med nedenstaende
egenskaber:

“a medical and public health practice supported by mobile devices, such as mobile phones, patient
monitoring devices, personal digital assistants (PDAS), and other wireless devices” (GOe/WHO
2011)

Mange sundheds-app’s er udviklet til kommercielle formal indenfor livsstil, wellness og motion.
Andre sundheds-app’s har til formal at diagnosticere, behandle elle forebygge sygdom og haerer
derfor ind under medicinsk udstyr, hvor en CE certificering er pakravet. Laegemiddelstyrelsen har
pa baggrund af forvirring udarbejdet vejledninger der har til formal, at skabe klarhed pa omradet
(Leegemiddelstyrelsen 2015).

Typer af sundheds-app’s:

1. Information-orienteret brug eller single purpose users. Brugeren har her mulighed for at tilga
information uden yderligere muligheder for interaktion med app’en.

2. Handlingsorienteret brug eller dual purpose users. Brugeren har mulighed for at foretage
handlinger som aktiv monitorering, optagelse af egne data, interaktion med en sundhedsfaglig
eller social networking med andre brugere (Cho et al. 2014).

Nedenstaende figur 7 (Silva et al. 2015) illustrer m-Health arkitekturen bag en dual purpose app

med interaktion mellem brugeren og en sundhedsfaglig vis Internet og Webservice. Begge parter
har adgang til registreret patientdata.
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Hvad benyttes der af interaktive komponenter inden for ryg-app’s og hvad er formalet?

Der er foretaget studier af sundheds-app’s med og uden interaktive komponenter med det formal, at
undersgge om der er forskel i interventions-outcome. (Weymann et al. 2015) undersggte outcome
malt pa empowerment for sundheds-app’s for diabetes og kroniske rygsmerter. (Camerini et al.
2013) undersggte en app malrettet fibromyalgi og malte resultatet pa opnaet sundhedskompetence.
Begge undersggelser fandt, at brugerne af sundheds-app’s med mulighed for interaktion, i hgjere
grad benyttede applikationerne end kontrolgrupperne, der havde adgang til samme sundheds-app
uden mulighed for interaktion. (Camerini et al. 2013) fandt at interventionsgruppen havde opnaet en
hgjere grad af viden om egen sygdom. Weymann et al. (2015) fandt ingen forskel i malt
empowerment mellem de to grupper.

Begge studier viser, at sundheds-apps med interaktive komponenter bliver benyttet hyppigere. En
mulig forklaring pa undersggelsesfundene kunne vere, at brugeren finder, at det bliver mere
interessant og vedkommende nar forskellige former for personlig data indtastes og der kommer
feedbak retur, der igen afspejler brugerens individuelle sundhedsstatus. Det kan igen gge patientens
forstaelse af egen sygdom/sundhedstilstand og tilskynde til adfeerdsaendinger. Et lignende studie
foretaget af Camerini & Schulz (2012) viser en modsatrettet tendens. Her blev der blev malt pa
empowerment mellem de to grupper, hvilket viste sig at kontrolgruppen (single use purpose)
opnaede en hgjere grad af empowerment. Som forklaring pa disse fund blev foreslaet, at brugeren i
interventionsgruppen kunne veere overbebyrdet af interventionens funktioner, data og teknikaliteter
i en grad sa det demotiverede brugeren og overskyggede de basale sundhedsinformationer (ibid.).
Det noteres dog ogsa, at samme forfatter aret efter foretager et lignende studie, hvor der males pa
tilegnet sundhedskompetencer og ikke pa begrebet empowerment.
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Hvad gnsker brugerne af ryg-information gennem en sundhedsdigital app?

| en undersggelse fra 2015 (Nelson & Zamora-Kapoor 2015) spgrges australske rygpatienter til
hvilke informationer de primeert har behov for at modtage, hvis de kunne tilga en sundhedsdigital
applikation (Nelson & Zamora-Kapoor 2015). Informationen der primeert efterlyses inkluderer:

Arsagen til at rygsmerter er opstaet

De forskellige typer af behandlingsmuligheder

Hvad kan man selv gere for at bedre tilstanden

Viden og information om de psykologiske og sociale pavirkninger
Information om hvad andre har gjort i lignende situation (patientforteellinger)
Information om behandlingsmuligheder i lokalomradet (ibid.).

Informanterne blev yderligere spurgt til hvordan de gerne ville have information praesenteret.

e Visuel praesentation i form af videoer, grafer og billeder med en let grad af forklarende tekst

o Der var gnske om at skreven tekst skal veere let-laesligt med mulighed for at links til mere
detaljeret information hvis dette gnskes.

o At den ngdvendige skrevne tekst ikke bliver for teknisk og i stedet er skrevet i et let og
forstaeligt sprog.

o Forskellige former for interaktivt forum: Kommunikationsforum med andre patienter samt
muligheder for, at stille spargsmal til en rygekspert.

Hvad findes der af mobile app’s om rygsmerter?

Et stort feelles europaeisk projekt SELF-back er i starten af 2016 blevet tildelt 4,2 millioner Euro til
udvikling af en ryg applikation (Det Nationale Forskningscenter for Arbejdsmiljg NFA 2016).
SELF-back har til formal at fremme self-management, primeert gennem fysisk aktivitet, der males
gennem en interaktiv komponent (armband som brugeren skal bere) (ibid.). App’en lanceres som et
beslutningsstatte-veerktgj hvor statten bestar af rad i fysisk aktivitet og ergonomi. Brugerne kan
indtaste egne data og via et aktivitetsarmband males fysisk aktivitet og sgvnkvalitet.

Ud fra figur 8 fremgar det ogsa, at brugeren skal besvare diverse validerede spgrgeskemaer, der
benyttes til at klassificere patienten bade fysisk og psykisk, for i hgjere grad at give brugeren et
skraeddersyet self-management plan.

Malsztningen er, at brugerne i hgjere grad selv skal handtere deres smerter, forebygge tilbagefald
samt forebygge kroniske rygsmerter.

Derudover er malet at udbrede vigtigheden af forebyggelse inden for sundhedssektoren, at pavirke
udviklingen af personlige digitale hjeelpemidler til selvledelse af helbred og sundhed i en positiv
retning samt at forbedre den individuelle kontrol over helbred og forebyggelse af sygdom.

| lanceringen af projektet fremgar det som noget af det farste, at self-management og brugen af
app’en kan finde sted efter at brugeren er blevet undersogt af en leege. Dette er givetvis et
forsigtighedsprincip, der leegger diagnoseansvaret hos legen og fratager SELF-back ansvaret hvis
brugeren viser sig at have alvorlig rygsygdom.

Figur 8 illustrerer opbygningen af SELFBACK (http://research.idi.ntnu.no/selfback/)
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| USA er der udviklet en ryg-app kaldet FitBack, som malrettet patienten med tilbagevendende
uspecifikke leendesmerter (Irvine et al 2015). App’en tager udgangspunkt i evidensbaserede kliniske
retningslinjer for handtering af uspecifikke lendesmerter. App’en har til formal, at hjelpe patienten
til at handtere tilbagevendende leendesmerter gennem patientuddannelse og adfaerdsendrende
strategier ud fra en social kognitiv teoriramme. Malsatningen er, at statte brugerens self-efficacy i
relation til smertehandtering og forebyggelse.

FitBack er bygget op af information leveret i tekst og videoklip, der kan tilgas fra smart-phones,
tablets og computer. Der er i alt 30 forskellige videoklip af 1-4 minutters varighed. Indholdet i
videoerne omhandler forskellige fysiske og psykologiske aspekter af rygsmerter. Der er designet
mange interaktive komponenter ind i app’en. Brugeren opfordres til dagligt, at monitorerer graden
af smerte pa en smerteskala samt monitorering af smertereducerende tiltag sasom hvile, mind-
fullness, generel treening og rygavelser. Brugeren far i retur grafisk illustrationer af sammenhaeng
mellem self-management aktiviteter og smerteniveau. Der kan yderligere skrives en slags
rygdagbog online. En gang ugentlig modtager brugeren en e-mail med forskellig
motivationsfremmende information (ibid.).

Nedenstaende figur 9 viser en brugerflade fra Fitback app’en med smertemonitorering, afkrydsning
af smertereducerende aktiviteter, egen dagbogsnotater/journalfaring samt anbefalede videoklip.
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Med udgangspunkt i FitBack applikationen er der foretaget en randomiseret undersggelse af 597
deltagere med nyopstaede uspecifikke leendesmerter. Deltagerne blev opdelt i 3 grupper, hvor den
ene gruppe ikke fik nogen form for intervention, den anden gruppe modtog e-mails undervejs med
opfordring til at ga pa forskellige officielle hjemmesider med information om lendesmerter, og den
tredje gruppe blevet givet en FitBack app. Undersggelsen viste, at brugerne af FitBack oplevede
feerre tilfeelde af tilbagefald og en hgjere funktions- og aktivitetsgrad end kontrolgrupperne bade i
arbejdsliv og privatliv (Irvine et al 2015). Graden af oplevet kontrol over rygsmerter samt egen
oplevet emotionel kontrol i en situation med en grad af invaliderende rygsmerter var hgjest i
FitBack gruppen (ibid.).

Omvendt var tiltag til mindskning af frygt for smerte og bevaegelse uden effekt i alle grupper
inklusiv FitBack gruppen (ibid.).

De 597 deltagere i projektet der var i arbejde, var veluddannede og tilhgrte som forfatterne selv
formulerer det, ”’som et minimum middelklassen” (ibid.). Forfatterne stiller selv spergsmélstegn
ved, om udfaldet af undersggelsen ville have veeret anderledes, hvis deltagerne havde tilhgrt en

lavere social klasse.

Hvad findes der af sundhedsdigitale lgsninger for etniske minoriteter i indland og udland?

Det har ikke veeret muligt gennem litteratursggning at finde sundhedsdigitale interventioner eller
andre former for nondigitale interventioner malrettet etniske minoriteter med rygsmerter.

(Bennett et al. 2014) har foretaget en litteratursggning pa e-Health interventioner malrettet vaegttab
blandt etniske minoriteter i USA. Det fremgar af konklusionen, at der findes meget lidt viden om
hvordan man nar ud til etniske minoriteter og ligeledes sparsom viden om virkemidler til, at
engagere og motivere denne gruppe gennem e-Health interventioner.

“The e-Health approaches have great promise for public impact by delivering evidence-based
intervention content at high reach and low cost. However, for the promise of e-Health to be
realized, future research should explore the cultural appropriateness of e-Health interventions with
racial/ethnic minority populations, employ more rigorous study designs with long-term follow-up
and leverage recent technological advances more commonly used (e.g. smart phones) among
racial/ethnic minority populations” (Bennett et al. 2014).

| ovenstdende citat fremgar det, for at designe sundhedsteknologiske interventioner, der er
hensigtsmassige og gearede til brugernes situation, herunder ogsa deres IT anvendelse, er der er
behov for at udforskemalgruppen.

Hvad ved vi om IT-anvendelse i minoritetsbefolkningen og generelt i befolkningen:

En veesentlig forudsaetning for udbredelse af en ryg-app er, at de potentielle brugere har en smart-
phone og at brugeren eller dennes sociale netveaerk besidder de feerdigheder, der er pakreevet for at
installere app’s. Det handler ogsa om at benytter computer eller smart-phones som en integreret del
af hverdagsaktiviteter og lgbende tilegne sig nye teknologiske muligheder. En forudsatning for at
udvikle IT ferdigheder og tilga information online, er adgang til netveerk og internettet.
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Undersggelser fra USA viser, at etniske minoriteter for 2007 havde mindre adgang til internettet via
computere end majoritetsbefolkningen (Smith 2012). Efter lancering af smart-phones i 2007 har
denne tendens andret sig. Minoritetsgrupper er nu i lige sa hgj grad som majoritetshefolkningen pa
internettet, men det er i hgjere grad gennem sggninger fra smart-phones (ibid.). Minoritetsgrupper
bruger i hgjere grad end majoritets-befolkningen smart-phones til e-mails, afspilning af videoer,
tage og sende fotos, downloade mobile applikationer og lignende aktiviteter (Smith 2011).

Det er uvist om den samme tendens ger sig geeldende blandt etniske minoriteter i Danmark. Tal fra
Danmarks Statistik (2015) viser at 90 % af befolkningen har en mobiltelefon og at 70 % af
befolkningen tilgar internettet via mobiltelefon.

I USA er tendensen, at flere bruger digitale medier via app’s med mobil websggning end desktop
sggning pa internettet (Martinez-Pérez et al. 2014). Samme tendens afspejler sig i nedenstaende
grafik fra Danmarks Statistik 2015. Her kan det afleeses, at der er en fordobling i brug af
applikationer fra 2011 til 2014 og tilsvarende mere end en fordobling i tilgang til internettet via
mobilen.

Figur 10 illustrerer udviklingen af funktioner hvortil mobiltelefoner benyttes i henholdsvis 2011 Og
2014 (Danmarks Statistik 2015)
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Opsummering:

Problemanalysen har synliggjort den hgje grad af kompleksitet, der kendetegner bade
minoritetspatienten, rygudredning og — behandling.

Gensidig kommunikation er et vigtigt redskab i det sundhedsfaglige arbejde. Det er forudsatningen
for et godt og tillidsbaseret behandlingsforlgb. Etableringen af denne gensidige alliance bliver
udfordret, nar der er sprogbarriere og anden kulturel sygdomsopfattelse, der igen giver anledning til
divergerende forventninger til hvad der vil blive tilbudt af sundhedsydelser. I sidste ende skaber det
frustration og magteslgshed, bade hos minoritetspatienten og den sundhedsfaglige. Kompleksiteten
er for stor og konkrete lgsninger er ikke til at fa gje pa. Det gar sig ogsa geeldende inden for
rygudredning og behandling, hvor der sjeldent findes objektive parametre at male pa og hvor
patientens oplevede smerte oftest er udgangspunktet for udredning og behandling. Smerte er i sig
selv en kompleks starrelse, der pavirkes og sameksisterer med patientens samlede fysiske psykiske
0g sociale livssituation.

Minoritetsgrupper fra Mellemgsten er sarlig hardt ramt af darligt helbred, bade fysisk og psykisk.
Her ger sig geeldende, at der er den hgjeste grad af sygdomstyngde og det ligeledes er den
befolkningsgruppe, der scorer dérligst pa eget vurderet helbred. Arsagerne til at det forholder sig
sadan er multiple. Der er social ulighed i sundhed. Der er saledes et faktum, at der er en systematisk
sammenhang mellem borgers sociale position i samfundet og deres helbred. De fleste af de store
folkesygdomme, herunder ogsa rygsygdom, rammer de darligst stillede i samfundet. Det betyder, at
jo darligere borgerne er stillet socialt set, jo hgjere sygelighed og dgdelighed har de statistisk set.
Foruden etnicitet spiller uddannelseslengde, indkomst, beskeftigelsesforhold og boligforhold ind
pa denne sociale skaevvridning.

Organisatoriske og kulturelle forhold i sundhedsvasenet har vist sig ogsa at vaere en medvirkende
faktor. De specialiserede monofaglige enheder er ikke gearede til helhedsbehandling af
minoritetspatienten med komplekse rygsmerter. Konsekvensen er, at denne type patient ofte ender
som kastebold mellem de forskellige sektorer i sundhedsveesenet i udsigtslagse forlab.

Figur 11 illustrerer givne og potentielt modificerbare faktorer, der ifglge indvandrermedicinsk
klinik OUH, spiller ind i minoritetspatientens evne til at udeve egenomsorg (Sodemann et al. 2008).
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Der efterlyses fra de indvandrermedicinske klinikker fornyelse i sundhedssystemet, hvor sproglige
og etnisk tilpasset sundhedstilbud udvikles, sasom skraeddersyet webbaseret information om
sundhed malrettet minoritetspatienten. Dette projekt tager opfordringen op og foretager i farste
omgang en litteraturgennemgang af problemfeltet samt konceptudviklingen af en ryg-app til smart-
phones, malrettet den arabisktalende minoritetspatient med uspecifikke leendesmerter. Formalet
med udviklingen af en ryg-app, er ud fra de modificerbare faktorer i figur 11, at give den
arabisktalende minoritetspatient adgang til bade sundhedsinterventioner og tvaerfaglig
sundhedsinformation om rygsmerter pa eget sprog. Der tages i interventionen ogsa hgjde for
sparsomme laeseferdigheder og lav grad af Health literacy. Det har i sidste ende til formal at age
brugerens sundhedskompetencer samt stgtte og motivere patienten til self-management.

Litteraturgennemgangen har synliggjort, at Health literacy forstaet som evnen til at bearbejde og
omseette sundhedsinformation til sundhedsfremmende adfeerd, er en vigtig komponent. Det er en
vaesentlig forudsetning for, at den enkelte patient udvikler troen pa, at de har styrken og evnerne til
at udeve self-management. Der eksisterer ikke megen viden om Health literacy blandt
minoritetsbefolkninger. Kombinationen af en kort skolegang og sprogmaessig udfordring med det
danske sprog giver under alle omstendigheder, at internet sggning om rygrelateret
sundhedsinformation og — vejledning ma give et sparsomt resultat.

Det er saledes relevant at udvikle en ryg-app med en samlet tvaerfaglig pakke af evidensbaseret
sundhedsinformation.

Som falge af dette, er spgrgsmalet hvordan en sadan ryg-app skal udformes for at blive et nyttigt og
brugbart redskab til at levere relevant sundhedsinformation. Den foretagne litteraturgennemgang
tydeligger, at der stort set ingen viden eksisterer om design af sundheds-app malrettet en
minoritetsgruppe.

Dette projekt har til formal, at udforske feltet og forsgge at skabe lgsninger til gavn for bade
patienter og sundhedsfaglige.

Problemformulering:

Dette projekt har til hensigt, at udforske hvordan en mobil ryg-app kan udvikles og designes, sa den
arabiske minoritetspatient fgler sig hjulpet og stettet til bade, at kunne forsta mekanismer bag
rygsmerter og blive stgttet i at handtere disse pa en hensigtsmaessig made. Der er i projektet
indlejret et gnske om, at inddrage malgruppen og udforske deres behov og forstaelsesramme i
relation til rygsmerter. Den opsamlede viden om brugernes behov vil indga i det videre udviklings-
0g designarbejde.

Det vurderes 0gsa relevant at brugeren af app’en er velinformeret om de kliniske retningslinjer
inden for rygudredning og behandling i det danske sundhedsvesen. Det har til formal at fremme en
relevant og realistisk forventning til hvordan sundhedsfaglige agerer i relation til brugerens
leendesmerter.

Projektet gnsker ligeledes at statte den sundhedsfaglige i at levere sundhedsinformation, der
adresserer forskellige fysiske, psykiske, kulturelle og sociale aspekter af rygsmerter. Der vil veere et
dominerende fokus pa, at stgtte den sundhedsfaglige i anbefalinger og hjelp til at holde malgruppen
fysisk aktiv med generel motion og mere specifikke ryggvelser pa trods af l&endesmerter. Der er et
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gnske om, at udforske og benytte de sundhedsfagliges erfaringer med formidling, malrettet den
arabiske minoritetspatient.

Pa baggrund af ovennavnte gnsker om at bidrage til en sundhedsteknologisk lgsning udformes tre
problemformulerende spargsmal.

Hvordan kan en mobil ryg-app designes til den arabiske minoritetspatient med leendesmerter sa
det imgdekommer problemstillinger, der kendetegner malgruppen?

Hvilke erfaringer kan der drages ud fra projektets eksplorative metode hvor Facebook er
platform for online brugerinddragelse?

Hvad skal en mobil ryg-app indeholde af information sa det opleves som et nyttigt og
supplerende veerktgj for den sundhedsfaglige?
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Anden del: Den teoretiske referenceramme.

Valg af teorirammer der benyttes i projektet vil omhandle teori, der understgtter
designpraksis samt teori, der understgtter sundhedsformidling og adfeerdsaendring. Valg

af teorirammer er truffet for, at skabe logiske rammer for systematisering og forklaring af
sammenhange af de empiriske data.

Det er saledes med udgangspunkt i det empiriske data fra de to perspektiver, at teorierne inddrages
som veerktgj, der kan hjeelpe til at forklare og skabe mening i analysearbejdet.

Udvikling og design af informationsformidlende digitale sundheds app’s er et nyt
forskningsomrade, der ikke har slaet endelig redder i forskningsregi. Flere studier har dog pavist, at
inddragelse af adfeerdsendrende teorier under udvikling af sundheds app’s har en betydelig positiv
effekt pa interventionernes outcome, sammenlignet med tilsvarende projekter, der ikke har
inddraget teori (Noar, Benac & Harris 2007, Webb et al 2010, Glanz & Bishop 2010).

Dette projekt vil derfor leene sig op af litteratur, der giver anvisninger til anbefalede teorier ud fra
den tilgeengelige forskning pa omradet.

Participatorisk design som teoriramme for brugerinddragende design.

De baerende principper i brugerinddragende design stammer blandt andet fra den videnskabelige
teoriramme Participatory Design (PD). Her er det en essentiel del af designprocessen, at brugere og
designere i feellesskab udvikler ideer og visioner for et produkt under udvikling (Loukanova &
Bridges 2008)(Robertson & Simonsen 2012). Ifglge definitionen af PD udarbejdet i 1993 forstas
PD som en samlebetegnelse for bade teorier og principper for design samt metoder til
designudvikling.

Definition PD:

Participatory Design is a set of theories, practices and studies related to end users as full
participants in activities leading to software and hardware computer products and
computer-based activities (Muller & Kuhn 1993, Schuler & Namioka 1993)

PD har sin oprindelse i Skandinavien i midten af 1970’erne. Den var et opger med implementering
af computersystemer i virksomheder uden hensynstagen til medarbejdernes kompetencer og behov
(Bedker et al 1987, Kensig & Blomberg 1998). PD forskere argumenterede for, at medarbejderne
skulle have mere indflydelse pa udvikling af computerteknologien, da dette ville medfare en mere
brugbar og funktionel teknologi (ibid.). Traditionelt set har brugerinddraget PD saledes haft et
politisk zrinde om, at forbedre arbejdspraksis eller livskvalitet for de svage grupper i en
organisation.

Siden da har PD udviklet sig fra at vere relateret til forhold pa arbejdspladser, til ogsa at veere

hyppigt benyttet i designudvikling inden for mange forskellige interaktive teknologier inden for
omrader som sundhed og fritid (Bate & Robert 2007).
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Der tales saledes om et skift eller en re-orientering fra ”democracy at work” til “democratic
innovation” (Bjorgvinsson et al. 2010). Demokratisering af innovation skal her forstas som en
inviterende adgang til designredskaber og designmetoder for alle. Det er saledes ikke et lukket felt,
der kun er forbeholdt designeksperten (ibid.).

Centralt for teknologiske designomrader, der inddrager brugerdeltagelse sdsom PD er, at der en
interesse for at skabe forandringer i samspil med deltagelse af de mennesker, der vil blive pavirket
af de teknologiske beslutninger der treeffes (Kanstrup 2012) Dette er igen ud fra et demokratisk
perspektiv, hvor design ogsa omhandler social ansvarlighed ud fra den betragtning, at teknologi
ikke er neutralt element. Teknologi transformerer udviklingen i en bestemt retning (Waytt 2003).
Tilsvarende anskuer Floyd (1992) teknologisk design som en social konstruktion af virkeligheden,
hvorfor ogsa inddragelse af brugerne er relevant for at sikre, at designet afspejler brugernes
virkelighed.

Der er saledes forskellige bevaegegrunde i forbindelse med at inddrage brugeren under
designudviklingen, der streekker sig fra en pragmatisk tilgang, til at det i sidste ende giver bedre
slutprodukter til et mere filosofisk eller politisk motiv, hvor sociale grupper gives en stemme.

Der eksisterer inden for participatorisk design (PD) flere forskellige forskningsfelter. Feelles for
dem er, at brugerinddragelse af den potentielle fremtidige bruger ses som en forudseetning for god
design (Kensing & Blomberg 1998).

Andersen introducerede i 2010 begrebet “den participatoriske patient” for at skabe opmaerksomhed
pa patienten som en bruger af sundhedsteknologier og han advokerede for, at designere af
sundhedsteknologisk veerktgj inddrager patienten i et samarbejde.

Belanger et al. (2012) argumenterer ligeledes for brugerinddragende deltagelse af patienterne. Det
fremgar af nedenstaende citat, at det vel at maerke ikke blot er inddragelse af patienten som en der
tester af ny sundhedsteknologi. Det er ligeledes en opfordring til, at inddrage patienten i selve
designprocessen, da det skaber muligheder for et bedre slutprodukt og dermed mere sundhed.

” More than being only involved in checking the accuracy of information in the....... Patients
should participate in designing systems that they will be willing and able to use.

..... Consequently, these authors called for participatory research and identified patient
participation as one of the missing links to improve patients use of HIT and, with this, health
outcomes from HIT (Belanger at al. 2012).

Kanstrup, Bertelsen & Nghr (2015) gar skridtet videre i relation til design af sundheds
informationsteknologi, hvor de fremtidige potentielle brugere udgares af en patientgruppe.
Forfatterne definerer begrebet patient innovation saledes:

”Patient innovation is defined by the patients development of ideas, practice or objects that are
perceived as new by themselves and/or others within the social system of adaptation. The definition
acknowledges patients participation as key actors in their own treatment and emphasises a
consequent participatory approach to patients as key innovators of HIT”

| dette projekt er patienten og den potentielle bruger en patient af mellemgstlig baggrund med
lendesmerter. Det er relevant forud for valg af metode indenfor PD, at der tages stilling til, hvad det
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reelt er indeholdt i dette projekt, at inddrage brugerne i designudviklingen. Brugerinddragelse,
brugerdreven design, co-design og tilsvarende ord er alle buzz-words i nutidig design-regi, der
bruges i fleeng til at beskrive en metode hvor brugere inddrages. Spargsmalet er saledes pa hvilket
niveau brugerne inddrages og hvad der rent faktisk er reel brugerinddragelse. | PD forskningsregi er
det stadig et element til diskussion. Hvornar er der tale om empty participation (Braten 1983) og
tokenism (Arnstein 1969), hvor designere proklamere, at de har co-designet med brugerne, men
maske i hgjere grad har faet accept af egne designideer.

Definitionen af PD bidrager ikke til at skabe klarhed over det spargsmal, for hvad indgar der reelt i
”full participation in activities”?

Sanders (2008) har netop illustreret denne problemstilling med ”’the map of design research” og
efterfolgende “the landscape of design” (figur 12), der tydeligger de forskellige tilgange og
perspektiver pa designmetoder og hvilke roller henholdsvis designere og brugerdeltagere gives i de
forskellige metoder. Som det fremgar af design-landskabet, deekker PD metoden (jvf. figur 12, den
bla halvcirkel) af et omrade hvor brugeren indgar som designpartner i enten en researchstyret eller
designstyret tilgang til, at neerme sig en tilgang hvor brugeren i hgjere grad ses som en informant,
der giver feedback pa designerens produkt. Tilsvarende udgar bruger-centreret design et stort
omrade, hvilket er illustreret med den radlige cirkel. Cirklen daekker alle fire kvadranter i
landskabet dog dominerende i1 ’research styret med ekspert tankegang”. Processen er her styret af
en forsker, der udarbejder en rapport med krav og behov(Sanders (2008). Efterfglgende tager
ekspertdesignere over og udvikler et produkt. Fgrst her kommer brugerne i spil som testere af
produktet. Brugernes rolle er saledes, at foretage brugertest for dermed at kunne optimere produktet
(ibid.).

| en reel brugerinddragelse, der i Sanders (2008) landscape of design jvf. figur 12 vil veere placeret i
gvre hgjre kvadrant er der fokus pa, at skabe et design-rum (Third Space) hvor gensidig leering og
udvaskning af magtforhold finder sted mellem designere og brugere. Omvendt er brugerne i
kvadranten design led with ekspert mind-set mere en kilde til information for designeren (Brereton
& Bur 2008).

Patient-innovation som beskrevet ovenfor vil betragte patienten som en designpartner. Belanger
(2012) opfordrer til, at den deltagende patient ikke blot er “tester” men ogsa deltagere i
designudviklingen og dermed placerer denne designtilgang sig i venstre side af illustrationen.
Omvendt er brugerne i kvadranten design led with expert mind-set mere en Kilde til information for
designeren undervejs i designprocessen (Brereton & Bur 2008).

Figur 12 (Sanders (2008) udarbejdelse af ’map of design research” pa dette kort har Sanders

efterfglgende indsat forskellige designmetoder, der illustrer designerens og brugernes roller i
’landscape of design”

Design-Led

d";ﬁﬁ"" design-led
expert mindset participatory mindset

research-led research-led
with i
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Research-Led
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Er der sa rigtige og forkerte mader at foretage participatorisk design? Ifglge Kanstrup og Berthelsen
(2011) er enhver designproces unik og udeves under vidt forskellige omsteendigheder, hvorfor der
ikke kan opstilles ”best ways” for participation.

Heskett (2002) fremhaever, at det at designe er en integreret almen menneskelig evne, der kan skabe
relevante og meningsfyldte tiltag, der ikke er afprovet tidligere.

’Design, stripped to its essence, can be defined as the human capacity to shape and make our
environment in ways without precedent to serve our needs and give meaning to our lives.

Downs & Mohr (1976)) fremhaever omvendt, at det er vigtigt at have gje for, at ikke alle vil kunne
evne, at deltage i brugerinddragelse og innovation grundet manglende selvtillid eller manglende
kommunikative evner.

Ud fra ovennavnte betragtninger benyttes der teori indenfor PD i dette projekt. Det er brugbart for
dette studie af nedenstaende arsager:

e At projektet tager udgangspunkt i inddragelse af de potentielle fremtidige brugere.

e At der gennem dialog og interaktion finder gensidig leering sted.

e At projektet har til formal, at skabe forandring (Chambers 1997) blandt mennesker i en
social relation.

e At interventionen i dette projekt er malrettet en udsat minoritetsgruppe i det danske
sundhedssystem og PD har et serligt fokus pa, at stette “stemmerne” fra underprivilegerede
grupper i samfundet til en faelles ”multivoiceness” (Bedker & Buhr 2002).

e At der grundet stor kulturel afstand mellem ryg-app’s malgruppe og projektforfatteren, giver
et presserende behov for brugerinddragelse. Brugerinddragelse er her i udpreeget grad
pakravet, for at skabe bro mellem to ganske adskilte verdener.

e At de alsidige metoder i PD giver mulighed for, at udveelge den eller de metoder der
vurderes, at kunne facilitere brugerdeltagelse.

Kritik af PD

Heskett (2002) fremhaever, at det at designe er en integreret almen menneskelig evne, der kan skabe
relevante og meningsfyldte tiltag, der ikke er afpravet tidligere. Der er dog ogsa forskere, der
anfaegter at denne iboende kreativitet tages for givet. Saledes papeger (Coyne et al. 2007), at
brugerne sjeeldent selv er i stand til at identificere latente behov, eller komme op med lgsninger som
ikke tager udgangspunkt i allerede eksisterende Igsninger. De har altsa svert ved at forestille sig et
ikke eksisterende produkt, som bygger pa innovative idéer.

(Halskov & Hansen 2015) tilgang er omvendt en anbefaling om ngdvendigheden af, at fokusere pa
praecisering af hvordan PD adskiller sig fra andre lignende designdiscipliner. Der efterlyses mere
specifikt en tydeligere PD definition af full” participation og dens lokalisering i Sanders design-
landskab jvf. figur 12). Der anbefales ogsa forskningsmetodik, der i hgjere grad tydeligger de
forskellige processer i aktiviteter og faser af designprocessen (Halskov & Hansen 2015),
(Frauenberger et al. 2015).
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Valg af teoriramme for sundhedsformidling og adfeerdssendring.

Som beskrevet s. 34 viser forskningslitteratur, at det er af substantiel betydning, at inddrage
teorirammer omhandlende adferdsaendringer i udarbejdelse af digitale sundheds applikationer.
Glanz & Bishop (2010) argumenterer for, at de bedste digitale sundheds applikationer bliver bygget
ud fra multiple teorier, vel at merke nar de unikke teorielementer omsattes i de konkrete
interventioner.

Social Cognitive Theory (SCT) udarbejdet af Bandura (1986) er et af de hyppigst benyttede
teorirammer i design af sundhedsinterventioner til kroniske sygdomstilstande (Painter et al. 2008)
(Davies 2010).

Valget af SCT i dette projekt er taget pa baggrund af teoriens koncepter om self-efficacy der jvf. s
17 er taet forbundet med self-management, som projektets ryg-app har til formal at stette op om.

Kort introduktion til Social Cognitive Theory (SCT).

Social Cognitive Theory (SCT) er udviklet af den canadiske psykolog Albert Bandura (1925-) i
1986. SCT er sammensat af kognitive, behavioristiske og psykologiske modeller inden for
forskning af adfeerdseendring. Teorien anvendes oftest i forhold til netop adfeerdseendring inden for
sundhedsfremmende interventioner af bade fysisk og psykisk karakter. SCT er en teoretisk ramme,
der analyserer motivation, tanke og handling i et socialt og kognitivt perspektiv (ibid.).

De forskellige komponenter i teorien har til formal:
e At skabe forstaelse og forudsigelser af individer eller gruppers adferd.
e At identificerer relevante metoder til, at modificere eller &ndre adfeerd.

Bandura’s udgangspunkt i SCT er, at individets adfaerd pavirkes af indre personlige faktorer af
kognitive, affektive og biologiske karakterer, at individet yderligere er pavirkeligt af omgivelserne
og den adferd og de handlinger individet udviser. Bandura kalder modellen den reciprokke
determinisme-model.

Figur 13 illustrer den gensidige pavirkning indlejret i den reciprokke determinisme model Bandura
(1977).
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| dette projekt fokuseres der pa SCT koncepter om self-efficacy og self-management i relation til
sundhedseendrende adfeerd.

Ud fra Bandura’s tilgang er self-efficacy udgangspunktet for, at adfeerdssendring kan finde sted.
“Belief in one’s efficacy to exercise control is a common pathway through which psychosocial
influences affect health. This core belief affects each of the basic processes of personal change-
whether people even consider changing their health habits, whether they mobilize the motivation
and perseverance needed to succeed should they do so...."’s of personal efficacy play a central role
in personal change. This focal belief is the foundation of human motivation and action” (Bandura
2004).

Viden og information er ifglge Bandura ikke tilstraekkelig nok til at endre individers adfeerd. Det
kreever ogsa malsatninger, en mobilisering af selvet og en tro pa egne evner til at kunne klare
modstand og gennemfgre gnskede eller ngdvendige forandringer (ibid.).

Bandura udviklede i 2004 den Socio Cognitive Causal Model (figur 14), der illustrerer, at troen pa
egne evner pavirker individets sundhedsadferd (behavior) bade direkte og gennem forskellige
former for katalyserende faktorer. Som det fremgar af illustrationen, kan denne facilitering veere pa
baggrund af en indre kognitiv proces, ligesom det kan veere konstruerede interventioner i det
omgivne miljg som eksempelvis digitale adfeerdseendrende teknologi.

Figur 14 der illustrerer den Socio Cognitive Causal Model (Bandura 2004).
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Self-management er ifglge Bandura (2005) en faktor, der sammen med self-regulation er de
handlingsorienterede drivkraefter, der er pakreevet nar self-efficacy er tilstede i en grad sa forandring
er en mulighed.

”Health habits are not changed by an act of will. Self-management operates through a set of
psychological sub-functions. People have to learn to monitor their health behaviour and the
circumstances under which it occurs, and how to use proximal goals to motivate themselves and
guide their behaviour. They also need to learn how to create incentives for themselves and to enlist
social supports to sustain their efforts”.

Det ligger som navnt far uden for rammerne af dette projekt at redegere for forskellen mellem self-
regulation og self-management. | dette projekt sidestilles self-regulation med self-management.
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Self-management er ifglge Bandura en vigtig komponent i sundhedsdigitale applikationer.
Budskabet er, at de interaktive teknologier ikke blot skal levere sundhedsinformation og viden. De
skal struktureres saledes, at de stgtter motivation og self-management hos individet.

Bandura (2004) anbefaler mere konkret, at sundhedsdigitale interventioner benytter en trinvis
model malrettet self-management.

Modellen tager udgangspunkt i graden af self-efficacy og anbefaler, at i jo mindre grad brugeren
tror, at de er i stand til at kontrollere og handtere egen situation, desto mere skal de stgttes i self-
management gennem interaktive skreeddersyede programmer.

| et systematisk review fra 2015, der omhandler anvendelse af SCT i sundhedsinterventioner for
kroniske sygdomstilstande, tager Tougas et al. (2015) afsat i self-regulation som et koncept der
bestar af self-monitoring, self-judgement og self-evaluation. Af studiet fremgar det, at der i den
undersggte litteratur er uklarhed og overlap mellem de forskellige begreber (ibid.). Dette er et
tilsvarende synspunkt som ogsa Oliveira et al. (2012) fremfarer i et lignende studie jvf. s 19.

Tougas et al. (2015) har udarbejdet en oversigt eller guideline over aspekter eller under-begreber af
self-regulation og de konkrete udmgntende mekanismer bag.

Forfatterne anbefaler, at klinikere og designere af sundhedsinterventioner benytter denne guideline
(ibid.). Oversigten vurderes brugbar og overskueligt i dette projekt, da den konkretiserer begreber i
en i gvrigt ganske kompleks teoriramme.

Figur 15: Tougas et al (2015) beskrivelser af mekanismer i SCT self-regulation begreb.
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Mechanism
Feedback

Temporal proximity
Consistency

Focus on success
Value of behaviour
Control

Motivation
Self-diagnosis
Social comparison
Self-comparison
Statistical comparison
Modeling
Education/ reaction
Self-satisfaction
Self-incentives

External rewards

Descriptions

Providing evidence of behaviour change progress
Monitoring behaviour close in time to when it occurs
Self-monitoring regularly rather than intermittently
Attending to achievement rather than failure
Self-monitoring behaviour with perceived importance
Self-monitoring behaviour easy to deliberately modify
Desiring to change the monitored behaviour

‘Gaining insight through identifying behawviour patterns
Relating self-progress with peers in similar situations

Contrasting ongoing progress with previous behaviour

Ewvaluating progress by contrasting with normative data

Examples of others successful in changing behaviour
Other’s opinions or responses to inform judgement
Gaining self-respect for goal completion or progress

Setting personal rewards for achieving progress

Setting tangible benefits for completion of a task or goal
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Tredje del: Projektets arbejdsprocesser og baggrund for metodevalg

Rammerne for projektet er at foretage det indledende analyse- og designarbejde, der kan danne
grundlaget for en eventuel realisering af en konceptuel ryg-app. Dette omfatter en arbejdsproces,
hvor der indsamles empirisk data, der bade er problemformulerende og lgsningsangivende.

I relation til valg af metoder for projektet, tages udgangspunkt i:

e At sundhedsfaglige inden for rygbehandling pa tveers af sektorer gnskes aktiv deltagende i
problemidentificering og medaktarer i problemlgsning qua egne erfaringer med
formidling til malgruppen.

e At den arabiske minoritetspatient sidder med uundveerlig viden og ideer, der gnskes
kendskab til for efterfalgende, at implementere dette i den konceptuelle designudvikling

e At det samlede lgsningsangivende indhold til en ryg-app sattes i kontekst til mulige app
teknologiske elementer

Herefter er der valgt metoder til dataindsamling og dataomsaetning, der vurderes at imgdekomme de
naevnte udgangspunkter:

Metodevalg:

1. Kvalitative semi-strukturerede interviews
Til problemidentificering og lgsningsforslag til hvordan en ryg-app kan udvikles sa det
bliver oplevet som et nyttigt veerktgj af bade sundhedsfaglige og potentielle fremtidige
brugere foretages kvalitative interviews af bade sundhedsfaglige samt den arabiske
minoritetspatient. For at skabe indblik i religigst og kulturelt kontekst foretages ligeledes
et interview med en imam

2. User innovation Management (UIM) herunder Participatory Design (PD)
Til den brugerinddragende designudvikling benyttes sociale medier (Facebook) som
platform for participatorisk design.

3. Behavioural Intervention Technology Model (BIT)
Data indeholdende de fremkomne forslag og ideer skal omsattes til informationsgivende
samt adfeerdsendrende interventioner gennem teknologi. Hertil benyttes Behavioural
Intervention Technology Model (BIT) model
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Der er ganske fa studier omhandlende designudvikling af sundheds-app’s, der er milrettet en etnisk
minoritetsgruppe. Viden om og erfaringsgrundlaget for en sadan arbejdsproces er derfor minimal.
Der vil af samme drsag blive anvendt en eksplorative tilgang, der netop har til formél at: “udforske
forhold eller fanomener, som er mindre kendte eller méaske helt ukendte”, men som har til hensigt
at opstille antagelser til genstand for afprgvning (Andersen 2009). Det vil iser gere sig geeldende i
metode 3, der omhandler participatorisk design med platform pa de sociale medier.

Det naeste afsnit vil give en mere detaljeret beskrivelse af de valgte metoder.

Kvalitative semi-struktureret interviews (1. Metodevalg)

Overordnet kan forskningsprojekter deles op i kvantitative og kvalitative forskningsprojekter. De
kvalitative undersggelser handler om, at opdage, beskrive og fortolke ny viden i en
forstaelsesramme . Kvantitative undersggelser sgger at bestemme kategorier og grupperinger, deres
udredelse, starrelse og indbyrdes relationer (Dahler-Larsen 2010).

| dette projekt benyttes en kvalitativ undersggelse, da den er egnet til at opdage og identificere nye
sammenhange eller fenomener (Denzin & Lincoln 1998).

Patientrettet informationsteknologi i sundhedsvaesenet er et relativt nyt omrade og har en begraenset
forskningstradition. Det giver derfor god mening at anvende en aben tilgang, hvor der ikke er
fastlagt bestemte feenomener, der skal undersgges. Studiet vil saledes have en tilgang, der er abent
for, hvad der folder sig ud nar sundhedsfaglige og minoritetspatienter interviewes.
Dahler-Larsen (2010) peger pa tre omstendigheder, der kan give anledning til at anvende en aben
tilgang. Omstaendighederne omhandler nar feltet der gnskes undersggt er:

e Uudforsket.

e Sammensat og komplekst praeget af desorganiserede informationskulturer.

e Konstitueret af kulturelle konstruktioner, der er skabt lokalt og som forskeren ikke kender

far feltet er undersggt.

Alle tre omstaendigheder synes at veere i spil i relation til mgdet mellem de sundhedsfaglige og
patienten med mellemgstlig baggrund i bade primeer- og sekundzrpraksis.

Der findes ingen overordnede procedure eller krav om hvordan sprogbarrierer og forskelligheder i
sygdomsopfattelse skal handteres i sundhedsvasenet. Det ma derfor antages, at hver enhed der
arbejder med rygudredning og — behandling har udviklet lokale konstruktioner i forhold til
problemstillingerne.

Den semistrukturerede form giver mulighed for balance mellem den abne tilgang, hvor
informanternes livsverden udforskes samtidigt med, at der sgges svar pa projektets
problemformulering (Kvale & Brinkmann 2009).

Planlagte omrader, der gnskes udforsket under interviewet er:

Identificering af problemomrader

Hvordan forsgges problemerne lgst

Hvad forbliver problematisk

Hvordan kan den sundhedsfaglige og brugere hjelpes med en applikation
Anbefalinger til fokusomrader i applikationen

Adressering af kulturelle og religigse aspekter
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Der gnskes et bredt spektrum af relevant sundhedsfaglige repraesentanter i bade det regionale og det
kommunale sundhedsvasen, der dagligt er i kontakt med malgruppen. Valget af informanter er
saledes:

= Speciallege i reumatologi praktiserende pa en hospitalsenhed
= Praktiserende laege i almen praksis
= Praktiserende fysioterapeuter i det kommunale sundhedsvaesen,

Malgruppens perspektiv udforskes gennem brugerinddragende metode. Der foretages dog ogsa
interview med en rygpatient af mellemgstlig oprindelse.

For yderligere at adressere kulturelle og eventuelle religigse aspekter af problemfeltet gnskes
ligeledes interview med en dansktalende imam.

Meningskondenserende behandling af data foretages efterfalgende. Kodning er en teknik, der kan
benyttes til at strukturere datamateriale. Herved reduceres en starre tekst til de mest centrale
meningsenheder (Brinkmann & Tanggaard 2015).

User innovation Management (UIM) herunder valg af Participatory Design (PD) metode. (2.
Metodevalg)

Med PD som den overordnede tilgang til
designprocessen, benyttes User Innovation UlM
management (UIM) som en metode, der

strukturerer og skaber retning i den
brugerinddragende designproces fra starten af
designprocessen (Kanstrup & Bertelsen

2011). |

OBJECTIVE

UIM byder ind med konkrete spargsmal til refleksion som designere ber forholde sig til i
begyndelsen og undervejs af designprocesser, der involverer participation (Kanstrup & Bertelsen
2011).

En beskrivelse af arbejdsprocessen i relation til participation udleegges saledes (ibid.).

”Participation is interdisciplinary, addressing a complex mix of working with people,
technology, change, negotiations, incompleteness.... Participations points backwards and
forward, up and down, in and out”.

“The UIM method is an approach for how to facilitate user-driven innovation. It emphasizes
how to practice a participatory attitude ”(Kanstrup & Bertelsen 2011).
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Beskrivelsen understattes af begreber i designlitteratur som messy works, black arts og wicked
problems i relation til designprocesser (Buchanan 1992). | forlengelse af dette efterlyses det jvf. s
38 netop metodik, der i hgjere grad tydeliggar de forskellige processer i designaktiviteter og faser af
designprocessen.

Pa baggrund af ovenstaende betragtninger, findes det relevant at inddrage UIM metode

Til, at skabe struktur og beskrive rationale bag de udarbejdede iterative processer.

UIM metoden er struktureret ud fra tre overordnede temaer, der synes relevante for den
brugerinddragende designproces:

e Samarbejdet med brugerne:

e Skabelse af en kontekst:

e Skabelse af et koncept:

Figur 16

Samarbejde  Kontekst Koncept

Samarbejde:

| denne indledende fase klarleegges rammerne for den brugerinddragende designproces og forlgbet
planlaegges, forberedes og koordineres. Det er fra starten af processen vigtigt at reflektere over hele
designforlgbet og foretage en grundig planleegning (Kanstrup & Bertelsen 2011)

Kontekst:

| denne anden fase er der fokus pa at opna forstaelse for brugernes motiver og behov. Forstaelsen
for brugernes kontekst skaber basis for designudviklingen. Det er i denne fase vigtigt at have fokus
pa, hvordan der kan faciliteres en proces, hvor der skabes et rum, der hjelper deltagerne til at fa
kontakt med deres behov, dramme og visioner, i relation til det produkt, der skal designes. Nar der
er skabt forstaelse for deltagernes udsagn, skal disse omsettes til et visuelt udtryk. Denne proces
finder ofte sted gennem workshops, hvor der arbejdes med “visual tangible artefacts” sdsom papir,
billedcollage, post-it og modellervoks (Kanstrup & Bertelsen 2011).

Koncept:

| denne tredje og sidste fase er der fokus pa at tydeliggere og skitsere de designideer, der er
fremkommet i den brugerinddragende proces. Dette gares visuelt og praesenteres herefter til it-
udvikler eller eventuelle kunder (ibid.). | dette projekt praesenteres den indsamlede data af design
ideer i BIT modellen og pa Facebook-siden.



BIT model metode der samler data til omsaetning af adfeerdseendrende interventioner (3.
Metodevalg).

| 2014 lancerede Mohr et al en feelles Behavioural Intervention Technology Model (BIT model) til
at strukturere og sammenkeede adfeerdssendrende interventioner med den app teknologiske
opbygning.

Modellen har til formal, at tydeliggere designerens intentioner, de gnskede kliniske formal og
hvordan det teknologisk implementeres ind i interventionen. Teknologi og teknologiske lgsninger er
saledes teenkt ind i hele designprocessen og “tvinger” alle deltagere i designudvikling til, at forholde
sig til dele af den teknologiske udvikling af en app. Herunder hvordan forskellige teknologiske
lgsninger kan understgtte de gnskede adfeerdseendrende interventioner (ibid.).

BIT modellen er skabt ud fra et arbejdsfeelleskab mellem eksperter indenfor teknologi samt
adfeerdspsykologi. Ifglge forfatterne (ibid.) har adfeerdspsykologer en tendens til, at tillegge
indhold starre veerdi end brugervenlighed i sundhedsdigitale applikationer. Det er ifglge forfatterne
ikke en hensigtsmeessig prioritering. Det er blevet undersggt for hvad der motiverer brugere til
gentagne gange, at benytte den samme sundheds-app. | metaanalysen foretaget af Sumak et al.
(2011) viser det sig, at brugervenlighed spiller en lige sa stor rolle som indhold i, at brugeren
bevarer lysten og motivationen til, at interagere med en app.

Nedenstaende figur 17 viser den overordnede struktur i BIT modellen der tager udgangspunkt i
problemfeltet for dernzest, at skitsere de relevante interventioner herunder ogsa forslag til software
komponenter (possible treatments) og sluttelig det gnskede mal med interventionen.

Hver enkelsekvens af BIT intervention bidrager saledes med et specificeret formal i en samlet
forandringsproces. Der tages i BIT modellen udgangspunkt i at illustrere malgruppens nuvarende
situation til gennem en app’s teknologiske muligheder (possible treatments) at bringe malgruppen
til den fremtidige @nskede situation (Mohr et al. 2014).

Figur 17, BIT model i to udgaver (Mohr et al. 2014, Mohr et al. 2015)

Intervention Aims
(Treatment Goals)
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Skemaet (figur 18): BIT modellen i relation til dette projekt (udarbejdet af projektforfatteren).

Malgruppens nuveerende
situation/problemfeltet

App teknologiske komponenter og
muligheder

Malgruppens gnskede fremtidige
tilstand gennem interventionens
adfeerdseendrende strategier

Problemomradet analyseres ud fra:

e Litteraturgennemgang
e Data fra interviews
e Data fra PD metoder

Elementer:

De teknologiske mulige elementer
Komponenter:

e  Skreven tekst
e  Videoklip
e jllustrationer

Strategier/outcomes

e at gge brugerens
sundhedskompetencer |
relation til lenderygsmerter

e At stgtte brugeren i self-
management.

e At informere brugeren om
de kliniske retningslinjer

Characteristics:

Egne malinger:

e Data-logs e  Self-monitoring
e Rating scale e  Self-judgement
e  Mobile sensors e  Self-evaluation
e  Geographic co-location e  Peer networking
e Pattern recognition
Work Flow: Brugervenlighed:
e Brugerbestemt e Brugeren bestemmer selv
o  Frekvens reekkefglge

e Tunnelling ( hvordan data
sendes rundt)




Indsamling af empirisk data:

Semistruktureret interview af patient, sundhedsfaglige (praktiserende leege, team af fysioterapeuter,
speciallzege i reumatologi) samt en imam (1. metode)

De individuelle interviews afholdtes i de deltagende sundhedsprofessionelles praksis. Intervieweren
mgdte op i praksis kort for afholdelse af interview. Interviewene blev optaget med professionelt
optagerudstyr.

Hvert interview startede med en prasentation af interviewer og formalet med seancen. Deltagerne
takkedes pa forhand for deres deltagelse og blev informeret om, at deres udtalelser forbliver
anonymiseret.

Hvert interview havde en varighed pa mellem 40 og 90 minutter.

Praesentation af kondenseret data:

| dette afsnit praesenteres essensen af den indsamlede empiri pa baggrund af de transskriberede
interviews (bilag 1-5). Der er foretaget en meningskondenseringsproces hvor informanternes
udsagn reduceres til mindre s&tninger med essensen af udsagnene saledes, at der skabes et overblik
over informanternes udtalelser indenfor forskellige temaer. De vasentligste udsagn er saledes
blevet kondenseret og kategoriseret ud fra temaer, der har tegnet sig undervejs.

Interview af syrisk kvinde med rygsmerter

De gennemgaende temaer, der tegner sig ud fra kondensering er:

Informantens kilder til information om rygsmerter:

TV:

Informant: Ja nogle gange leeser man pa nettet og sa nogle gange fra programmer pa fjernsynet,
altsa arabiske kanaler. Det er altid, at de har nogle minutter sadan 5 minutter om sygdomme.
Nogle gange er det om rygsygdomme, der er ogsa nogle programmer der handler om sygdomme.
Det er MBC (Middle East Broadcasting) mange kanaler og sa libanesisk LBC (Lebanese
Broadcasting Corporation), CBC der er egyptiske kanaler. Der er gadesprog og der er tv sprog.
Arabisk grammatik er meget svaer. Alle de her programmer er pa almindelig sprog, det er vigtigt.

Facebook:

Informant: Ogsa jeg har noget pa Facebook nogle sider hvor man godt kan leese om, hvordan man
passer pa sin ryg.

interviewer: og det laeser du sa pa arabisk? Sa der er Facebook sider pa arabisk om rygsmerter?
Informant: ja, mange sider. F.eks. sidste gang (jeg kiggede) var der en lege der havde lavet en lille
video. Han sagde, at dem der havde rygsmerter skulle trykke her (viser hvordan der skal trykkes i
handfladen mellem tommel og pegefingeren) eller du kommer med et plaster med et stykke sort
peber og legger det pa ryggen og masserer det) altsd mange forskellige ting.

Interviewer: det er s sma arabiske videoklip med sadan noget?
Informant: ja dem er der masser af.
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YouTube

Informant: Efter at jeg har faet de der gvelser af dig gar jeg hjem og kigger pa videoer af de
gvelser og jeg viser det til mine bgrn. Min sgn han finder dem pa nettet pa dansk og sa viser han
mig hvordan de fungerer. Mange sma videoer finder han.

Interviewer: er der sadan nogle videoer med rygevelser som man kan finde pa arabisk?
Informant: ja dem er der MANGE af.

Leaege-titler

Informant: Det er mange af dem, der giver information hvor man fgrst harer, at de er professorer
og specialleeger fra USA og andre lande maske i Europa. Han er hgj uddannet. Det er jo ikke bare
almindelige mennesker, der giver sddan information. Men det er forskelligt selvfalgelig, man kan
ikke tro pa alle.

Interviewer: Er det vigtigt med de titler?
Informant: Ja det er vigtigt.

Informantens refleksioner og anbefalinger til en ”succesfyldt” arabisk ryg-app
Interviewer: Sa hvis nu du forestillede dig nogle af dine arabiske kvinder kommer til Danmark og
de sa far ondt i ryggen, hvad tenker du at de har brug for at vide?

Informant: Ja de skal vide at man kan godt hjelpe med sygdom uden medicin, hvor man godt kan
ger det bedre uden. Der er ogsa folk, der ikke kan tro pa det. (klapper haenderne sammen. ) Det er
kedeligt (evelser) og det tager tid. Nar de gar ud siger de “at det er spild af tid, det hjelper ikke”
Men jeg har pravet meget fordi, at jeg far megen medicin, det er darligt, mange kan ikke lade veere
med at tage det. Men nu med gvelserne jeg kan godt se, at det hjeelper mig. Det er ikke altid kun
medicin.

Interviewer: sa hvordan tror du at vi kan informere om at det er godt at treene pa en made sa det
giver mening og der bliver lyttet til det?

Informant: Du skal sige det igen og igen. Det tager tid, at forsta det.

Interviewer: men hvordan kan man forsgge, at na hurtigere ind?

Informant: prgve mange gange,

Informant: Det skal vaere en ”NY TING” eller ny form for behandling. Er det nyt er det godt. Nar
jeg abner min Facebook og ser der er en ny form for behandling for ryg, gar jeg direkte ind og abner
det som det farste. De skriver kun lidt og man vil jeg vide mere s& man abner.

Det skal veere pling.

Der skal veere information om, at der er andre muligheder end operation, altsa gvelser. Der er
mange mennesker, der far operation og far det mere darligt.

Interviewer: skal det veere en mand der giver information? En mandlig leege i hvid Kittel?
Informant: det er bedre det er en kvinde, jeg ved ikke hvorfor. Mellem os, manden tror han ved

mere end kvinder. Til mig er jeg ligeglad, bare jeg far information. Man skal ogsé ha information
om at man ikke skal tage meget pa, sa far man ondt i ryggen.
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Mellemgstlig behandling af rygsmerter

Informant: altsa i vores land giver man bare medicin. Min mor havde en hel kasse af medicin. Nar
du gar til l2gen er der ikke nogen som jer, der giver gvelser eller behandler man far bare medicin.
Maske er det ved at @ndre sig, jeg har veeret i Danmark i lang tid nu. Maske er det gkonomien ogsa.
Nar folk gar til leegen, ligesom familieleegen farst nar det er meget slemt gar de til specialleege. Sa
de giver sadan noget medicin, de giver ikke nogen gvelser eller noget traening.

Andre problemstillinger

Informant: Araberne ved alt, de ved alt, jeg vil ikke sige darligt om folk. Vores folk vil ikke
arbejde, de siger jeg har det stadigvaek darligt, jeg er syg. Hvis de vil kan de godt hare efter og
forsta hvad lzegerne eller andre siger. De ved alt, de ser alle de programmer pa tv.

Religion
Informant: Mig og min mand siger ”Allah hjelper” Allah siger, du skal ogsa komme og hjlpe pa
dig selv og arbejde. Det er et samarbejde mellem os og Allah.

Inspiration fra interview til design (BIT): \ /
e Videoklip er en god ide (Tv, ~ /7
YouTube)

e Facebook som platform [ ‘IDEP«;‘; o
e Autoritet og titler er vigtigt e
Opmearksomhedspunkter
e Det skal vaere pa almindelig arabisk
e Det skal veere “pling”

Interview med praktiserende lzege med mellemestlig oprindelse:
De gennemgaende temaer, der tegner sig ud fra kondensering er:

Mgdet med den praktiserende laege:

Informant: altsa de fleste arabiske patienter nar de kommer med rygsmerter sa har de meget lidt
kendskab til ryggen, hvad er det der ger ondt. De har mange fantasier, de har hgrt om at det er
nyrerene eller det er diskus prolaps og det er ikke diskus prolaps som vi fagpersoner teenker pa som
et lille tryk pa nerverne. Diskus prolaps i manges hoveder er sadan en keempe stor eksplosion, der
sprgjter ud og om lidt ligger de pa gulvet og er lammede. Sa er der jungletropperne fra familierne
alle mennesker der elsker hinanden kommer med rad og vejledning lige fra sproglerer til naboerne
og familiemedlemmer kommer alle sammen med diagnoser og anbefalinger og det er kaert nok.
Problemet er bare at det kommer ud fra deres egne erfaringer.

Mange af dem har den her med at der skal laves masse af undersggelser, rentgen billeder er hos
dem alle farste choice. De tror at hvis bare der bliver taget rantgenbilleder kan man vise hvad
problemet er. Det naste som er lidt mere avanceret er MR scanning maske de nye i 3 dimensioner
der kan vise dem alt muligt
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Forskellige tilgange til sundhedsvaesenet i Danmark og Mellemgsten: Diagnosen

Informant: De tager til Libanon og Egypten og sddan nogle steder og betaler i dyre domme.
Der er leeger, der meget gerne vil tjene penge og patienterne gar ud og er imponerede og sa
har man nok fundet en lille bitte ubetydelig ting pa de MR scanninger, der far skylden for
deres smerter. I Danmark vil vi jo bare sige, at det er naturlige degenerative forandringer.
Men for dem er det en diagnose der skal ggres noget ved. Problemet er bare at nar vi far
(sundheds) systemer, der modarbejder hinanden eller er forskellige. Den guddommelige
libanesiske leege der laver en fantastisk diagnose, der vil koste 60-120.000 kr. at fixe. | Danmark
den er gratis. Sa vil man veelge, at komme til Danmark og sige, “’se jeg er syg behandl mig gratis”.
Sa siger vi (sundhedsfaglige), at vi ikke tager den diagnose (stillet af en leege i Libanon) »vi har
ansvar for diagnose”. Og sa kommer der det mange ikke kan forsta...sa laver jeg en diagnose og sa
siger jeg den sundhedsgkonomiske betragtning skal ogsa tages med, en operation er malplaceret i
forhold til situationen. Vi skal ikke lave operationer, der kan mislykkes. Og her kommer der en ny
situation. | Mellemgsten kommunikeres der ikke, at der er risici med operationer. De siger du fejler
det her, du skal opereres og sa kan du ga uden smerter og du bliver helbredt. Det er firkantet. Sa
kommer de her til Danmark og far at vide “du har det problem og hvad veelger du”? ”Du skal vide,
at der er risici med operation”.

Fru Muhammed hun laeser ikke og hun skriver ikke, hun er autoritetstro og tror, at alt der kommer
fra Gud, Muhammed og leegerne (I Mellemgsten) er guds ord.

Den praktiserende laeges anbefalinger til indhold i ryg-app:

Informant: At smerter i ryggen ikke bare er smerter i ryggen. De skal vide noget om anatomi,
hvordan tingene haenger sammen i ryggen.

De skal vide hvad vi snakke om, basal anatomi.

Det naste er D vitamin. D vitamin giver mange smerter. Jeg far sa mange patienter, der lider af D
vitaminmangel selv om der har veeret meget fokus pa det.

Veaegt, kost og rygning. De kommer til Danmark som landarbejder eller industriarbejder, de ryger ad
helvede til, de spiser sa de bliver fede og de bliver passive og dyrker ingen motion. De skal vide, at
motion er vigtigt for deres helbred deres hjerte og knogler og muskler.

Humor er vigtig i din app. De elsker humor.

Den praktiserende lzeges egne fremgangsmader til formidling og motionsmotivering:
Informant: Jeres bedstemgdre var fysisk aktive, de sad ikke bare og spiste kager. Vi er skabt til at
beveaege os. Det der sker nu (forteeller lzegen til patienterne) er en grundleeggende andring af jeres
livsstil. | sidder i Danmark inden dgre i sma lejligheder og fryser og spiser kage.

Jeres krop er en gave i har faet af gud. Gud har skabt ryggen og sa har han lavet bede-stillinger, der
vedligeholder ryggen pa en god made, han var ikke dum. Bed op og ned op og ned.

De griner nar jeg fortzeller det.

Lidt om E-Health literacy

Informant: Der er den fagrste generation, der er autoritetstro.

Sa er der den naste generation, der bliver meget vrede og ikke vil finde sig i noget.

Sa er der den moderne generation, der sgger pa nettet. De sgger og seger men de har ikke evnen til,
at sgge hvad der er god kvalitet og hvad der ikke er god kvalitet. De tror de kan de, de kan sgge pa
app’s og Google, men de har ikke uddannelse og indsigt og sa bliver det shopping, der er
gdelzeeggende for tilliden mellem behandler og patient.
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Self-management og den kollektivistiske tilgang

I Danmark har vi den der individualistiske sygdomsopfattelse det betyder din sygdom er dit
ansvar. [ Mellemgsten er det ikke sadan. Det er en kollektivistisk tilgang. Det betyder, at det er
gruppen der bestemmer, jeg har som person intet ansvar, ansvaret ligger i gruppen. Det er
mig (som patient) der fgler smerten, mig der skriger, mig der lider men i sidste ende er det
gruppen, der bestemmer hvad der skal ske.

Inspiration fra interview til design (BIT): ~

\
!/,
\DEAS ) —

e Anatomiundervisning visuelt s
e Info om Vitamin D
e Info om billeddiagnostisk udredning

Opmearksomhedspunkter
e Masser af humor anbefales, men
hvordan?

e Det kollektivistiske ansvar i den mellemgstlige kultur contra dette projekts gnske om
formidling af self-management og eget ansvar. Hvor kan kulturelt betingede forskelle
mgdes?

Interview med specialleege pa reumatologisk (ryg) hospitalsenhed:

De gennemgaende temaer, der tegner sig ud fra kondensering er:

Problemfeltet for sundhedsfaglige i mgdet med den arabiske patient:

Informant: Altsa, jeg har nok oplevet det som alle andre oplever, der arbejder inden for feltet, at de
har en hel anden forstaelse af smerte. Darlige bagrunde i og med at de (arabere) er i anden kultur og
har et anstrengt forhold til den danske kultur. De gar nok lidt mere i panik hvor den her smerte nok
fylder lidt mere hos en der har det skidt end hos en dansker, der er glad og tilfreds og i gvrigt skal
ud og spille fodbold. Det er en helt anden situation de star i, smerten kommer til at fylde ens liv
fuldsteendig.. Det nytter heller ikke noget med de her patienter, kun at have 10 minutter, det rykker
ikke noget. De skal gives mere tid.

Jeg havde en kollega der arbejdede nogle ar i Irak han fortalte, at der foregar det sadan, at man
skifter en bla pille ud med en rgd pille sa bliver det meget bedre og sa gjorde man ikke mere. Det er
det vi er oppe imod. Det er det folk vil hgre. Det er ikke nemt det her, det er noget helt andet vi er
oppe imod.

Speciallzegens anbefalinger til formidling ud fra egne erfaringer:

Informant: Selvfalgelig farst tegne og fortalle noget anatomi. Folk der sidder i et fremmed land,
de er bange og stressede, de skal hjem og have informationen der. Pa den anden side hvis du lzere
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dem lidt basal anatomi, at vi alle far spraekker i diskus og det far gud og hver mand. Det skal
beveeges med en gatur fordi det giver muskelsmerter. Lad os sige at de forstar det, sa er vi naet vidt.

”Rygsmerter er at betragte som en sadan trebenet skammel selvfolgelig er der noget i ryggen, der
ger ondt, det er ikke sikkert at vi ved hvad det er og jeg tror alene det er en hjelp. Der er mange, der
har givet dem det indtryk, at det sidder mellem grerne og ikke i ryggen. Det er en skidt ting hvis de
har faet det med sig. Og der kan man sige der er noget der gar ondt dernede, det er nasten aldrig
farlig, man bliver ikke invalid eller noget men der er noget, der starter en smerte. Og sa kommer der
muskelspeaendinger for nogle af de ting der sker, nar man bliver &ldre det satter muskelspaendinger i
gang. Men smerteopfattelsen er det tredje ben i skamlen og tager man fat i det her uden, at
adresserer smerteopfattelsen sa kan man lige sa godt la veer.

Hvis folk er bange for cancer og sadan noget og hvis de ved, at mange af de smerter er pa grund af
muskelspeendinger noget der kramper samme sa forsvinder panikken lidt. Det er ikke sa farligt med
muskelspaendinger som med en disk, der er ved at ga i smadder. Sa altsa afhaengig af hvor meget
folk forstar, siger jeg, at smerten skal op til hjernen. Jeg bruger det billede, at hvis man skal hgre
Kim Larsen i radioen skal den ga fra DR radio og ud til din radio ellers kan du ikke hgre den og sa
kan man skrue op eller ned. Et smertesignal kan komme fra ryggen og give muskelspandinger der
ger ondt og smerteopfattelsen hvis den er, at man er bange, bekymret og meget fokusereret, sa giver
det flere muskelsmerter og man har antennerne fremme og der opstar mere panik.

Det er Kklart, at der skal suppleres med metaforer og billeder.

Jeg har mange billeder og metaforer, de skal bare vide, at det ikke er farligt.

Jeg ville forklare den trebenede skammel, de kan ikke forsta at de har ondt alle mulige steder? Der
er en smerteopfattelse det handler om og tryghed og undgaelse af panik. Det sidder ikke mellem
grene men det haenger sammen. Usikkerhed, angst og veere ked af det skruer op for smerten. Det er
vigtigt, at de far sat de ting pa plads.

Speciallzegens betragtninger omkring en informationsgivende ryg-app.

Informant: Men en app hvor de kan sidde hjemme og gennemga den information, der vil vaere pa
en app, det tror jeg pa hjelper dem pa vej. Og det er jo dedvigtigt, at de sidder hjemme og far den
besked for nar de er hos leegen sa harer de ingenting. Du kan veere helt sikker pa, at de sidder og
venter pa, at stille det naste spgrgsmal om hvorfor det sa ogsa ger ondt et andet sted. De skal sidde
hjemme.

Det jeg har gjort er at sende mail med information med lige preecis det de har brug for at vide. Nar
du har etniske sa er de jo tunge.

Speciallzegens holdning til en pain diary som del af ryg-app.
Interviewer: hvad synes du om at have en pain diary pa app’en?

Informant: Det vil jeg veere usikker pa, pa den ene side siger du, at de ikke skal fokuserer pa
smerten og med pain diary skal de forholde sig meget til smerten. Jeg siger ikke, at det er forkert,
men det skal ggres med omtanke.

Informant:
De fleste fysikalske behandlinger og ergonomiske tiltag de har jo overordnet ikke e&ndret
ret meget. Det er jo smerteopfattelsen, der gar en forskel.
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Inspiration fra interview til design (BIT):

Anatomisk forklaring

Metaforer og billeder

Fokus pa smerteopfattelse

Fokus pa muskelspandinger

”Det er ikke nemt det her, vi er oppe
mod noget”

e Det er smerteopfattelsen, der gar en
forskel.

\
!,
DEAS ) —

Opmarksomhedspunkter:
e Dobbelthed i fokus pa smerter i
pain diary

Interview med et team af fysioterapeuter i det kommunale sundhedsvaesen
med specialisering i ryg-udredning og behandling.

Diagnose og billeddiagnostisk udredning.

Informant 1: udfordringen kan veere at de tillegger billeddiagnostik umadelig stor veegt. Sa har de
faet taget billeddiagnostik i deres hjemland, de har ikke faet en rapport men de har faet at vide at
der er en diskus prolaps Sa er det svaert nar du forklarer dem, at det du finder pa undersggelsen ikke
har noget med det der er pa MR scanningen at gare. Det er en sandhed for dem og det er en
sandhed, der for mig er sveert at rokke ved.

Fysisk aktivitet.

Informant 2 De er utrolige sveere at made, fordi vi har en kultur hvor man skal veere aktiv og vere
velinformeret. De kommer fra en kultur hvor man skal beskyttes og passes pa hvis man har det
darligt. Det er det allerstgrste problem.

Det er mere konsekvent ingen fysisk aktivitet hos den arabiske patient, der er ikke mange af dem
der er fysisk aktive.

Det er en oplevelse af at tale forbi hinanden. Ikke alene satter man to forskellige sprog sammen
man setter ogsa to forskellige sygdomsopfattelser sammen.

Informant 3 Det er anderledes end det vi ville gare. Sa snart du har ondt skal du ligge ned og vi
skal passe pa dig. Det er den passive, ligge ned og passe pa, det er ikke det vi anbefaler jo. Hellere
komme op og beveege dig og gare det du kan af beveegelse. Den danske kultur er at du passer mere
dig selv

Det handler om uddannelsesniveau. Jeg synes sagtens jeg kan have arabiske patienter hvor jeg kan
arbejde med aktivitet og har den samme forstaelse af at vaere aktiv og gd i fitnesscenter eller ga ture
hver dag og vi kan sagtens mgde hinanden. Men der er nok en overhyppighed af svage patienter
hvor man kan sige at problemstillingerne foruden det forstaelsesmassige og kommunikative ogsa er
komplekse problemstillinger fordi at der er psykologiske og sociale forhold der komplicerer
tingene.
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Informant 1: Er det ilde set at ga i fitnesscenter? De kan sikkert let blive stigmatiserede af det
sociale netveerk. Tolkene sladrer ogsa.

Informant 6: De skal treene sammen i grupper og tat pa hvor de bor i beboelser. Det tor jeg der er
en vis status i at gare. Det er nemt og det fungerer. Ikke ngdvendigvis i fitness center.

Formidling og sundhedskompetencer.

Informant 1: Jeg gor det meget simpelt og holder forklaringerne nede, men jeg betvivler at de
forstar hvad jeg siger, ogsa selv om de har et godt dansk sprog.

Informant 4. Jeg savner det vi havde med ryg-skoler i det forrige arhundrede, vi holdt foredrag om
begreber og ryg-sygdomme. Det gjorde at vi snakkede om det samme nar vi treenede dem. Sa kunne
man lettere kommunikere. Det gjorde det nemmere at de havde faet indarbejdet nogle begreber og
de vidste hvilke melodier vi ville spille. Det gar vi ikke med de arabiske, det har vi ikke tid til.
Informant 2 Og igen hvis de altsa generelt de arabiske patienter er hgjtuddannede sa har de
nemmere ved at omstille sig til vores forhold.

\ / Inspiration fra interview til design (BIT):
~. e e Fokus pa diagnose og udredning
3 e Vi har ikke tid til, at indarbejde
— (WEAS ) — begreber
e Der er status i at treene sammen teet pa
beboelser.
Opmerksomhedspunkter:

o |kke alene sa&tter man to forskellige
sprog sammen, man setter 0gsa to
forskellige sygdomsopfattelser
sammen.

Interview med dansktalende imam:
De gennemgaende temaer, der tegner sig ud fra kondensering er:

Eget ansvar:
Informant: Det er nok vigtigt pa en app at i talesette, at den enkelte skal gare noget. Der er jo ikke

nogen, der kan vedligeholde ens krop end en selv nar det kommer til stykket.
Altsa hvis man ved det er godt at dyrke motion sa nytter det ikke noget, at man venter pa at andre
skal fa en til at motionere sa skal man selv komme i gang. Det er vel lidt der vi skal hen.

Jeg er jo vant til at tale ind i en religigs kontekst og det er jo ikke ngdvendigvis religigse patienter

der bruger din app. | koranen star der et sted at Allah ikke a&ndre noget for folk far de selv har gjort
noget og deri ligger der jo noget.. en meget steerk opfordring til, at man tager skeen i egen hand.....
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Problemomrader i relation til fysisk aktivitet:

Informant: Jeg er ikke et gjeblik i tvivl om at det kulturelle spiller en stor rolle her. | seerdeleshed
har man ikke en tradition for, at det er almindelig acceptabelt, at voksne i voksenroller render rundt
og dyrker idrat. Det er sadan noget bgrn og professionelle ger. Voksne opfarer sig voksne. Det ma
ha noget at gare med en kulturbarriere i det at dyrke motion. Det er ikke noget man har gjort, det ser
markeligt ud som 45 arig, at begynde at lgbe rundt om sgerne eller tage i treeningscenter eller
begynde at cykle

Religion og smerte.

Informant: For dem der ikke er religigse vil det virke forvirrende, at inddrage religigse aspekter og
maske ligefrem anstedene, s de ikke vil have med app’en at gare. Og dem der er religiose
forholder sig til det uden en sadan app.

Interviewer: sa dit forslag er helt at undlade religigse aspekter?

Imam: ja det er det.

Lidt om brug af smart-phones og app’s

Informant: Min kone er blevet et digitalt menneske de seneste ar. Hun har 3 ars skolegang og er fra
Mellemgsten og har ikke de store forudsatninger. Hun har en i-phone og kan sidde og kare rundt pa
Facebook og tale med familien derhjemme gennem nettet og noget chat. Hun ville sagtens kunne
tage en sadan app til sig hvis hun havde behov.

| det gjeblik det handler om sundhed er folk klar til at acceptere meget og finde ud af nogle metoder
som er anvendelige. Der vil vaere nogen fra familien, der gar ind og viser de aldre den der app og
hvordan den fungerer. Ingen barreirere

Forslag til app udvikling fra den interviewede imam.

Informant: Lav en app til mand og en anden til kvinder. Det vil mange fale sig trygge ved. Der
skal vaere en kvindelig model, der viser gvelser og den anden (app) en mandlig model og maske en
mandestemme og en kvindestemme. Jeg tror det har en betydning, der er verd at tage med. Det vil
holde nogle fra brugen af app’en. Det vil sikre en storre gennemslagskraft.

Opdragende faktor

Interviewer: Skal jeg ufortrgdent kere den danske linje med hvordan sundhedsveesenet fungerer,
jeg far en falelse af, at det er opdragende og retten ind, er det ok eller giver det modstand?
Informant: jah, det ger ikke noget. Det er ok at blive opdraget af en leege. Leegen har en autoritet.
Leegen ma gerne traede i karakter.
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Inspiration fra interview til design (BIT):

e @velser til hjemmet (privat)

e Udvikling af en mandlig og kvindelig udgave
af app.

e Ingen inddragelse af religigse aspekter

e Kone med 3 ars skolegang er pa Facebook->
Facebook platform er en god ide

e Lager ma gerne opdrage og treede i karakter

Opmearksomhedspunkter

e Skelnen mellem kultur og religion kan veere sveer
e Mandlig og kvindelig udgave af en ryg-app giver stgrre gennemslagskraft
e Det er aparte at dyrke idraet som voksen

User Innovation Management (UIM) (2 metode).

Samarbejde i UIM processen:

Samarbejde

veelg ellelglle =Te]

Samarbejde Kontekst Koncept

Begrundelse for valg af det sociale medie Facebook som online platform for PD metode

| dette projekt er der en udfordring i form af sproglig barriere. Der er ligeledes en konkret erfaring
fra arbejde som sundhedsfaglig med manglende compliance i relation til, at overholde indgaede
aftaler. Disse faktorer tilsammen giver en udfordring i forhold til tilgang og metode. Traditionelle
PD workshops ma forventes at blive meget tidskreevende, grundet behov for tolkebistand og en
mulig uvanthed fra deltagernes side i at skulle deltage i en sadan proces. Konsekvensen af dette kan
veere, at det vil blive ngdvendigt med adskillige workshops. Her er bekymringen, at det kan give
anledning til frafald af deltagere og momentum undervejs i processen.
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Grundet ovenstaende udfordringer, vurderes det i dette projekt at deltagerne med fordel skal gives
tid til at reflektere og respondere uafhaengig af tid og sted. Tid til ogsa at fa hjelp og deltagelse fra
familiemedlemmer hvis det er pakreaevet.

Tilsvarende problemstilling gar sig geeldende for projektforfatter og facilitator af brugerinddragelse.
Udfordring bestar i, at kunne handtere en ”face to face” situation med bade sprogbarriere og mulig
uvanthed med at ytre holdninger og meninger i en social kontakt. For deltagerne vil en mobil app
om rygsmerter muligvis ogsa vaere bade et abstrakt- og et ukendt produkt.

Det vurderes derfor jvf. ovenstaende forskelligartede betragtninger relevant, at sgge alternative
innovative PD metoder.

Fisher 2011, Sanders et al. (2010), Aykroyd (2012) og Reyes (2012-3) er PD designere, der ser et
stort potentiale i brug af sociale medier som platform for participatorisk design, med afseet i
klassiske modificerede metoder.

Der er dog ogsa kritiske rgster, der advarer mod at antage at traditionelle metoder, der er designet til
”face to face” workshops kan antages, at fungerer tilsvarende i en online kontekst ”Designer
attempting to apply conventional methods in the context of social technologies face various
challenges” ((Hagen & Robertson 2009, 2010).

| et studie af Fglstad & Knutsen (2010) udforskes syv designstuderendes erfaringer fra projekter
med online brugerfeedback i designudvikling af teknologiske applikationer.

Studiet er interessant at tage i betragtning, da det pa mange omrader kan give inspiration til en
tilsvarende metode i dette projekt. Af samme arsag gennemgas nogle af hovedpunkterne fra studiet,
hvor de designstuderende var blevet interviewet om processen med online bruger feedback.

Pa spargsmal om brugernes feedback havde &ndret pa den oprindelige designplan, svarede
halvdelen at det i hgj grad pavirkede og &ndrede designudviklingen. Tilsvarende gav halvdelen af
de adspurgte udtryk for, at de gennem feedback havde faet ny og overraskende viden om brugerne.
Alle de studerende fandt det positivt at online feedback gav mulighed for at modtage feedback fra
mange brugere. Et hgjt antal af tilbagemelding gav ifglge de studerende mulighed for, at fa belyst
flere nuancer. De hgje antal af feedback gav ogsa de designstuderende tryghed i, at tage
beslutninger og styre designudviklingen i en bestemt retning. Omvendt gav de studerende udtryk
for, at der manglede dybde og detaljeringsgrad i brugernes feedback, ligesom at det blev tolket af de
studerende at den givne feedback bar praeg af manglende engagement og indlevelse i designet. Det
skabte igen forvirring om hvordan maéske uengageret” feedback-data skulle analyseres og indga i
projektet.

En anden inspirationskilde er et designstudie af Reyes & Finken (2012), der via Facebook har
benyttet en traditionel PD metode med fremtidsscenarie workshop i et online set-up pa en lukket
Facebook side. I den virtuelle workshop der forlgb over 3 uger, blev de inviterede deltagere
opfordret til, at komme med ideer til udvikling af en mobil applikation. Studiet har saledes
lighedspunkter med dette projekt.

Nedenstaende betragtninger for at benytte online (Facebook) participation i dette projekt er som
felgende:
e Med en dansk-arabisk tolk kan der kommunikeres gennem tolk og oversettes asynkront
uden, at det opleves forsinket.
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e Antagelse om at en stor del af malgruppen har en profil pd Facebook som eksempelvis den
interviewede patient og den interviewede imams kone, der trods 3 ars skolegang er blevet
digital og er pa Facebook.

e Mulighed for at invitere bredt til deltagelse pa relevante Facebook sider hvor malgruppen er
aktiv deltagende eller medlemmer. Invitation til deltagelse i dette projekt vil indeholde et
nemt link til projektets Facebook gruppe.

e At det for malgruppen er mindre omfattende, at sidde foran computer eller smart-phone og
deltage end at made op til workshops.

e At det giver mulighed for mange deltagere der igen giver mulighed for repraesentation af
diversitet i malgruppen.

Det er en forudsaetning for kommunikation med malgruppen, at der etableres et samarbejde
med en arabisktalende konsulent. Det er gnsket, at denne konsulent fungerer som oversaetter,
skribent og sparringspartner omkring kulturelle aspekter.

Det er ligeledes relevant at etablere et samarbejde med en software udvikler, der har
kendskab til udvikling af mobile app’s.

Etablering af et hjeelpeteam til projektet:

Gennem privat netveerk skabes kontakt til Nico, der er studerende pa IT Universitet i @restaden.
Nico-Allan er fra Rumanien og taler engelsk. Han stiller sig straks til radighed for spargsmal og til
udvikling af prototyper. Han giver udtryk for, at projektet er vigtigt og at han gnsker at stgtte op
om det.

Herefter etableres kontakt til en ung arabisk kvinde ved navn Ulla. Ulla er fgdt i Danmark, men da
hun var 4 ar, flyttede moderen og 4 bradre tilbage til Mellemgsten. Ulla har saledes boet det meste
af sit liv i Beirut. Hun er nu sammen med 3 aldre bragdre og moderen tilbage i Danmark, hvor hun
gar pa sprogskole og arbejder hardt for at blive optaget pa medicinstudiet. Ulla karakteriserer sig
selv som bade moderne feminist og traditionel religigs muslim. Hun er aktiv pa de sociale medier.
Al hendes internet interaktion foregar fra en smart-phone. Alle i familien er pa kontanthjeelp og
ufagleerte. Familien fungerer under hele metodeudviklingen som et dommerpanel, der giver Ulla
tilbagemelding pa det udarbejdede materiale. Ingen i familien har PC eller barbare computere.

Logo og navngivning:

Gennem diverse cafemgder i det lille team naevnt ovenstaende, opnas en felles forstaelse for
problemfeltet og den gnskede proces. Udvikling af et navn og et logo til den konceptuelle ryg-app,
er den farste felles opgave i teamet. Navnet Spine blev valgt. Spine betyder ryg pa engelsk og
benyttes ligeledes i dansk medicinsk-anatomisk sammenhang. Det er ifglge Ulla ogsa en betegnelse
som den arabiske befolkning kender.

Figur 19 SP¢INE logo og navn til Facebook-gruppen samt ryg-app, udarbejdet af projektteamet.

=N
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Det lille arabiske s [yaah] der sniger sig ind i ordet SPINE, udger sammen med det rede bogstav | et
arabisk ord, der betyder av (som i udtryk for smerte). Heraf et navn, der bade fungerer internationalt
og pa arabisk illustrerer rygsmerter. Valg af farver er blevet diskuteret en del i teamet. Ulla har
sammen med et arabisk netvaerk fastholdt, at det er det rigtige valg af farver. Logoet vurderes at
veere sa enkelt, at det kan fungere i lille format pa eksempelvis en app store.

Kommunikation og koordinering i teamet.

Koordinering af arbejdsopgaver har primaert fundet sted over Facebook Messenger i en i gvrigt travl
hverdag. Der har veeret et hgjt engagement og vilje, trods vidt forskellige baggrunde og
sprogmessige udfordringer med arabisk, engelsk og dansk. I den iterative udviklingsproces med
gensidig afhaengighed og koordinering mellem alle parter, har Messenger fungeret som en feelles
platform for kommunikation. Som det fremgar af figur 20 kan kommunikation og koordinering til
tider veere en udfordring.

Figur 20. Snap-shots af Messenger kommunikation i det lille team.
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Sprogmaessige udfordringer:

Det har veeret en udfordring grafisk, at udarbejde dokumenter med bade dansk, engelsk og arabisk
tekst, da teksten laeses fra henholdsvis venstre til hgjre og modsat med arabisk. For Nico-Allan, der
har udarbejdet prototyper med skrift pa arabisk, har det veeret en teknisk udfordring, at de benyttede
programmer ikke er gearede til skriftsprog, der skrives fra hgjre mod venstre.

Hvordan skaffes der deltagere til projektet?

Ullas familie fungerer, som navnt tidligere, som pilotgruppe/dommerpanel for det udarbejdede
materiale. Under udvikling af materialet har der veret fokus pa, at det skal motivere til deltagelse.
Det har veeret et gennemgaende tema og tilbagemelding fra familien, at deltagerne skal have noget
igen nar de giver noget (deltagelse) til projektet, som en form for belgnning, der motiverer dem. Det
kan tolkes som at dette er en staerk kulturel regel om gensidige tjenester. Familien har foreslaet, at
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deltagerne skal belannes med gaver eller et pengebelgb. Denne problematik falder ind under
spargsmalet om, hvad der skal motiverer potentielle brugere til, at deltage aktivt pa Facebook-
gruppen, hvis det ikke skal vere et gkonomisk incitament. Det er bade vigtigt, at fa deltagere til
brugerinddragelse og at minimere frafald undervejs i procesperioden.

Hvad er incitamentet for at deltage?

Pa baggrund af rad fra imamen, Ulla og diverse ryg-patienter med mellemgstlig baggrund (gennem
arbejdet pa Ryg- og Genoptraningscenter Kgbenhavn) vurderes det, at incitamentet for deltagelse
med fordel kan fokusere pa, at det er et godt og nyt positivt initiativ og at der kvitteres for dette med
deltagelse.

Motivationsfaktorerne i invitationen er saledes endt ud med at have fokus pa:

e At deltagerne medvirker i en imgdekommende og inviterende demokratisk proces, hvor
deres stemme bliver hgrt. Dette som en kontrast til den harde tone der i gvrigt pagar i den
offentlige flygtninge- og indvandrerdebat.

e At deltagerne er med til at skabes noget nyt og trendy sundhedsteknologi, der er malrettet
den arabisk talende minoritetsgruppe (lidt pling-effekt jvf. interview s. 50-51).

e At det fremgar, at deltagernes meninger og ideer efterlyses og er vigtige. Om dette reelt er
en motivationsfaktor eller fungerer som afskraekkelse er dog uvist

e At deltagerne kan vere talergr for &ldre familiemedlemmer/pargrende med rygsmerter og
dermed udviser interesse og omsorg for familiemedlemmernes situation (jvf. interview s.
52-53 om den kollektive tilgang).

e At deltagene informeres om, at de selv vil leere noget om rygsmerter undervejs (jvf.
ovenstaende problematik om gensidige tjenester).

e At det er gratis.

Overvejelser om malgruppen og inklusionskriterier:

Der gnskes bredt deltagelse af befolkning med mellemgstlig baggrund. Deltagelse forudsatter, at
kunne lase og skrive pa arabisk, engelsk eller dansk.

Der stilles som krav, at deltageren (med eller uden pargrende som talergr) har eller har haft
leendesmerter inden for det seneste ar.

Der stilles ikke krav om bopel i Danmark. Dette tages for givet, da projektet udspringer fra
Danmark. Dette viser sig dog senere i projektet, at veere en forkert antagelse.

Overvejelser angaende sprog.

Invitation udformes pa arabisk samt i mindre format pa dansk. Saledes kan arabiske unge
efterkommere, der ikke laeser arabisk skrift fortsat modtage informationen fra invitationen og bringe
dette videre til de &ldre i familien, der ikke har de ngdvendige danskkundskaber og dermed er
potentielle fremtidige brugere af SPINE ryg-app.

Det sprog der anvendes pa Facebook-gruppen vil vaere arabisk, engelsk og dansk. Engelsk
fremkommer efter, at Ulla ger opmaerksom pa, at mange yngre arabere skriver fra smart-phones pa
et specielt udviklet engelsk pa de sociale medier, da det angiveligt er tidskraevende og sveert, at
skrive pa arabisk fra en smart-phone. Pa denne made imgdegas besverligheder for en gruppe af
potentielle deltagere eller ’stand in deltagere” for aldre i familien. Ligeledes giver det ifelge Ulla
prestige og anseelse, at det engelske sprog er inddraget i projektet.
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Overvejelser angaende antallet og udveelgelse af deltagere til SPINE Facebook-gruppe.
Projektet er eksplorativt og der kan ikke drages erfaringer fra tidligere undersggelser. Da
malgruppen potentielt er en uhomogen gruppe/population af yngre og @ldre, i et kontinuum af
personer uden eller med minimal skolegang til veluddannede med forskellige kulturelle og
geografiske baggrunde i Mellemgsten, ma antallet af deltagerne gerne veere tilsvarendende stort, for
at veere repraesentativt for malgruppen.

Der kalkuleres med frafald undervejs hvorfor antallet af deltagere fra starten gerne ma ligge hait.

Udformning og opsatning af invitation om deltagelse i SPsINE Facebook-gruppe.
Ud fra de beskrevne betragtninger, udarbejdes en invitation i papirformat med afrivelige slips
forneden med webadressen pa Facebook-gruppen SPsINE, som illustreret pa figur 21.

Invitationen haenges op pa forskellige centre i det kommunale sundhedsvasen, hvor malgruppen af
eldre farste generations-indvandrere gar til forskellige former for behandling og treening. Det
inkluderer falgende steder:

Sundhedscenter Ngrrebro

Ryg- og Genoptraeningscenter Kgbenhavn

Kvindenetvarksgruppen FAKTI for indvandrere.

Yderligere haenges opslag op 1 opgange og opslagstavler i ”ghettoen” Mjolnerparken.

Pa Panum instituttet og Farmaceutisk fakultet, er der mange unge studerende, som er efterkommere
af indvandrere. Der sattes invitationer op her ud fra en ide om, at de som sundhedsfaglige
studerende kan se ideens potentiale og statte op om initiativet og fa forzeldre eller &ldre pargrende
med eller patage sig rollen som skrivende stand-in deltager for en pargrende.

Yderligere settes invitationer op pa flere sprogcentre i Kabenhavn og Nordsjelland, pa initiativ fra
en leder af et sprogcenter.

Det private netveerk var ligeledes flittigt til, at dele invitationsopslaget og opfordre til deltagelse.
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Figur 21 viser den papirtrykte invitation til deltagelse i SPINE Facebook gruppen. Nederst pa
invitationen ses “’slips” med webadressen, der rives af og medbringes.
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Hjeelp os med at designe SPINE en ny og innovativ mobil sundheds-app om rygsmerter pa arabisk.

Hvis du har du haft ONDT i leenden indenfor de seneste &r inviteres du til at deltage pa vores Facebook gruppe SPINE og veere
med i et forskningsprojekt der har til formal at udvikle en arabisk MOBIL APPLIKATION med information og vejledning om
leendesmerter.

Vi udvikler mobil applikationen (SPINE) i faellesskab for at fa designet den farste, bedste og smarteste mobile app om rygsmerter
pé arabisk! Den skal udvikles og designes sa fremtidige brugere gerne vil benytte den og anbefale den til andre.

Forteel os p& Facebook siden hvordan du synes en mobil app om rygsmerter skal se ud og hvad den skal indeholde for, at du har
lyst til at bruge den.

P& Facebook siden er der gennem 4 uger spgrgsmal og der kan du hjeelpe os med dine svar feedback og ideer.

Vi er specialister i rygsygdom og undervejs i de 4 uger kommer du i Facebook-gruppen til at leere meget brugbart om rygsmerter og
lgsninger til hvordan du kommer af med dine egne RYGSMERTER.

Husk !! Du kan tale dit eget sprog i gruppen (dansk -engelsk -arabisk). Gruppen er for alle (maend /kvinder) og det hele er GRATIS
I

https:// | https:// | https:// | https:// | https:// | https:// | https:// | https:// | https:// | https:/
www.f | wwwf | wwwf | wwwf | wwwf | wwwf | wwwf | wwwf | www.f | www.i
aceboo | aceboo | aceboo | aceboo | aceboo | aceboo | aceboo | aceboo | aceboo | acebod
k.com/ | k.com/ |k.com/ |k.com/ |k.com/ |kcom/ |kcom/ |kcom/ |k.com/ |k.com/
groups/ | groups/ | groups/ | groups/ | groups/ | groups/ | groups/ | groups/ | groups/ | groups
535300 | 535300 | 535300 | 535300 | 535300 | 535300 | 535300 | 535300 | 535300 | 535300
209964 | 209964 | 209964 | 209964 | 209964 | 209964 | 209964 | 209964 | 209964 | 209964
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Respons pa invitation i papirformat:

10 dage senere havde ingen anmodet om optagelse i gruppen. Det stod nu klart, at strategien ikke
fungerede. Mistanken om mindst en af arsagerne til den manglende succes blev rettet mod den

afrivelig papirslip med en lang og besvarlig Facebook-adresse. Slippen, der fgrst skulle rives af og

pa et senere tidspunkt tastet ind pa den platform vedkommende bruger, til at logge pa Facebook

vurderes, at veere en for usmidig procedure.

Der afpraves derfor en lgsning hvor potentielle deltagere kan tilga SPsINE Facebook-gruppe, ved

at klikke pa et direkte link. Dette er velvidende, at den gnskede del af malgruppen omkring
lokalomradet Narrebro/Nordvest som papir-invitationen henvendte sig til, nu ikke leengere

eksponeres til invitationen i lokalomradet.

Invitation om deltagelse i SPsINE Facebook-gruppe gar online pa Facebook.

En ny og mere grafisk levende invitation blev kreeret (figur 24). App udvikleren Nico designer en

mock-up af en mulig front-menu pa app’en. Den illustrerer, at forskellige faggrupper, herunder
lege, fysioterapeut, psykolog og socialradgiver, leverer information og input til app’en.

Formalet er, at en mock-up af en mulig SPsINE ryg-app pa invitationen vil ggre projektet mindre

abstrakt for den, der laeser invitationen.

Herefter sgges der pa relevante abne og lukkede Facebook-grupper, der potentielt kunne indeholde

et stort antal medlemmer af mellemgstlig baggrund.

Det inkluderer:

Venligboernes IT formidling (896 medlemmer)
Venligboernes sproghjeelp (2212 medlemmer)

Trampolin house for hjeelp til flygtninge (3336 medlemmer)
De ordinare (muslimer) (785 medlemmer)

Invitationen postes ogsa pa egne Facebook sider og det private netveerk var igen flittig til at dele

invitationen pa Facebook og opfordre til deltagelse.

Figur 23: Opfordring fra netveerket til deltagelse i projektet

—
w Freya Andersen
s 15. marts - &

To my dear arabic speaking friends in Denmark, who have pain in their bag (or
know someone who does): My beloved mother has established this wonerful
and enriching project. She and the other people behind this innovative
concept would appreciate if you shared the page and/or even better,
participated in the discussions regarding the further conceptual developement!

https://www.facebook.com/groups/535300209964183/?pnref=story

Se oversasttelse

930 mediemmel
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Figur 24: online invitation til deltagelse i SPsINE Facebook gruppen med direkte link til gruppen.

Let’s make an app together!

ooz 3Uy Vasad I 3o b 3d A asd el (posha s a )
A research-project as part of a Master Thesis in Health informatics, at Aalborg University..

Join us in the design of SPsINE, the first Arabic health mobile application that offers information and advice for
patients with low back pain.

We invite participants from the Middle East living in Europe to join our participatory design in a Facebook group.
https://www.facebook.com/groups/535300209964183/

What do you, as a user, wish and want from a mobile back pain app in a situation where you, or someone close to you,
are experiencing back pain?

As a participant we need your experiences, your needs, feedback, comments and ideas on our questions, prototypes and
information-videos that will be posted in the Facebook group.

Together we will make a smart and useful low back pain app for the Arabic community.
Click on the link to join us: https://www.facebook.com/groups/535300209964183/
And please share this post so others can help too!

lsan Uy Vasad I@ah il asd Jlanl (posbad s )

(.u..aJ.‘t\ﬁ l\géﬁ.m 3SPINE (3 2 & l\cﬁmj\d}i}!\@‘\s}jﬁj Mo oy N @las AJ\&\;}Lgdé _u\)ééj\_
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Respons pa invitation online:

| ugen efter at den online invitation var postet pa Facebook, kom der ca. 50 likes” og 6 havde sogt
om optagelse, heraf 4 bosiddende i Mellemgsten.

Der spreder sig en vis panik i projektgruppen, da der opstar tvivl pa om det overhoved muligt, at
skaffe deltagere til projektet.

Ulla griber nu til handling og tager gennem Facebook kontakt til en “arabisk kendis” med et stort
netvaerk pa Facebook. Han anbefaler, at gruppen far status af “aben gruppe” og i lebet af 24 timer
har SPINE Facebook-gruppe 920 medlemmer fra stort set hele verden. Det er dog givetvis
medlemmer, der passivt er blevet indlemmet pé foranledning af den arabiske kendis”.

Det ser dog umiddelbart ud til, at de mange medlemmer har en synergieffekt, og drager flere
medlemmer til. Der tilkom yderligere 45 medlemmer til gruppen, der alle selv havde anmodet om
medlemskab. De nye medlemmer er bosiddende bade i Danmark, Mellemgsten og USA.

Projektet er nu gaet fra at have fokus pa at finde deltagere fra lokalomradet Ngrrebro/Nordvest i
Kgbenhavn til, at have rettet henvendelse worldwide via uransaglige veje pa Facebook.

Hvem er medlemmerne af SP¢INE Facebook-gruppe?

Det viste sig sveert at selektere og udveelge deltagere til gruppen, da processen umiddelbart forekom
at veere ude af kontrol. Der reflekteres derefter over om medlemmer, bosiddende i udlandet
ekskluderes skal ekskluderes, for sa at sta tilbage med fa medlemmer bosiddende i Danmark.
Ydermere er der ikke garanti for, at de fa medlemmer, der er bosiddende i Danmark, vil vaere aktiv
deltagende i processen.

Ud fra et gnske om, at udnytte den unikke situation, at sta med 940 medlemmer, slettes kriterier om,
at medlemmerne skal veere bosiddende i Europa. Alle far lov at deltage!

Det er derefter presserende, at fa et overblik over hvem medlemmerne er og hvor mange, der reelt
er aktiv deltagende. Der udarbejdes et online spargeskema pa arabisk. Her giver det arabiske
skriftsprog igen en udfordring, da det viser sig vanskeligt at finde en udbyder af online survey’s, der
inkluderer arabisk skriftsprog.

| spargeskemaet stilles der spergsmal til falgende: alder, ken, arbejde/uddannelsesbaggrund,
arbejde, daglig brug af smart-phones, brug af app’s, internet segning om rygsmerter eller
rygtreening samt kendskab til eksistensen af sundheds-app’s. De stillede spergsmal er valgt for at
klarlegge deltagernes demografi og fa et indblik i deltagernes mobile IT vaner i relation til
rygsmerter.
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Figur 24. Udsnit af det udarbejdede spargeskema, der postes til Facebook-gruppen SPsINE
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Databearbejdning ud fra spgrgeskema: Hvem er respondenterne?

32 personer svarede fyldestgarende pa spargeskemaet. Baggrundsinformation om alder og ken.
57 % af deltagerne er mellem 21 og 30 ar, 33 % mellem 15 og 20 ar og den resterende gruppe
mellem 30 og 55 ar. Det er hovedsagelig meend der deltager. De udger 78,5 %.

sesll (1 e ST
212: 1%
Age fontle Gender
30.55:9.1%
“ 1520:333%
1-30:57.6% N 788:5%
male
Value Percent Count Value Percent Count
s20 3 Z =
: u S e 5 L %
nao s »
- 4 female 212 l

Total 33

Der sparges ligeledes ind til uddannelsesniveau og arbejdssituation. 75 % har en videregdende
uddannelse, 23 % har gaet i gymnasiet og 3 % i folkeskole. 54 % af informanterne er i arbejde.
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Der sparges til brug af smart-phones og om de har prgvet at installere en app pa deres smart-phone.

93 % benytter dagligt en smart-phone. Samtlige informanter (100 %) har downloaded app’s.
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Der sparges til om medlemmerne har sggt om ryginformation pa nettet, og om de kender til
eksistensen af sundheds-app’s. 28 % har segt information om rygsmerter pa internettet. 60 %
kender til eksistensen af sundheds-app’s.
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Der tegner sig er saledes et billede af 32 aktive deltagere i SPINE -gruppen i alderen15-30 ar.
De mandlige deltagere udgear teet pa 80 % af deltagerne.

54 % af informanterne er i arbejde

75 % har en videregaende uddannelse, 23 % har gaet i gymnasiet og 3 % i folkeskole.

93 % benytter dagligt en smart-phone.

Samtlige informanter (100 %) har downloaded app’s.

Det er dog kun 60 % der kender til eksistensen af sundheds-app’s.

Omkring 28 % har sggt information om rygsmerter pa internettet.

Kontekst i UIM processen:

Kon’rks’r

) visualiser

Samarbejde Konte

>kst Koncept

FIGUR 13 - KONTEKST, UIM PROCESSEN

Hvad mgder medlemmerne pa SPsINE Facebook-gruppe?
Medlemmerne af Facebook-gruppen bliver pa SPSINE -siden madt af:

Velkomst poster (figur 25)

Posters med information om projektet (figur 25, 27, 33)
En plan over participationsprocessen (figur 26)
Information om rygsmerter (figur 31, 33)

Forskellige almene rad og vejledninger (figur 29, 30)
Veardiladede “’statements™ (figur 28, 32)

Medlemmerne bydes velkommen og takkes for deltagelse. Ulla responderer pa alle de indleeg og

kommentarer medlemmerne poster pa siden. | kommunikationen fra Ullas side leegges der op til
dialog og diskussion hvor det skannes muligt. Dette for at facilitere til dialog.

Arbejdet med at hverve medlemmer til gruppen starter 3 uger inden selve den gnskede participation

metode skal begynde. Det er derfor vigtigt lgbende at huske medlemmerne pa sidens eksistens og

holde liv i nysgerrigheden og medlemmernes interesse. Dette gares ved lgbende, at poste
information om rygsmerter og komme med anbefalinger.
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Figur 25. Opslag pa SPsINE Facebook-gruppen, der beskriver pa arabisk og i mindre format pa
dansk hvad projektet gar ud pa (her illustreres udelukkende den danske udgave)

Velkommen til vores Facebook gruppe SPsINE og tak for, at du vil deltage.

Vi er et team af specialister i diagnosticering og behandling af rygsygdomme. Vi vil gerne i
samarbejde med Jer sikre o0s, at vi udvikler SPsINE ryg-app en smart-phone app om
leendesmerter.

App’en kommer til at indeholde videoklip pa arabisk sprog med leeger, der giver information, en
fysioterapeut, der giver vejledning og viser gvelser, en psykolog der informerer om, at smerter
ogsa handler om hvordan man har det i livet, en socialradgiver, der giver information og
patienter, der selv forteeller om hvad der har hjulpet dem. Der vil ogsa vaere information fra en
socialradgiver der kommer med anbefalinger og information.

Hver uge med start d. 15.03 2016 stiller vi Jer nogle spgrgsmal og viser jer forslag til hvordan
app’en kan se ud. | skal give feedback, komme med holdninger, kommentarer og ideer til hvad |
som brugere af en sddan app synes er vigtigt og hvordan den skal se ud for, at | har lyst til at
bruge den og anbefale den til andre. P& baggrund af dette kan vi udvikle SPSINE ryg-app som
en del af fremtidens sundhedsvaesen.

Den fagrste og bedste ryg-app pa arabisk skabt i samarbejde med Jer.
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Der udarbejdes en oversigt med planen for de 3 ugers PD pa Facebook-siden SPsINE saledes, at
medlemmerne er informerede om hvad og hvornar der forventes gensidig aktivitet.

Figur 26: Plan for den 3 ugers brugerinddragende proces.

Planen er saledes:
Uge 1: 20-26.03. 2016:
« Spargsmal om de informationer | synes der er vigtige at fa med pa videoklip med en arabisk
talende praktiserende laege.
o [Feedback, kommentarer og ideer er rigtige vigtige og bliver taget med ind i det videre design.

Uge 2: 27.03-02.04. 2016:
e Prototype-video med information og ryggvelser fra en arabisk talende fysioterapeut.
Jeres feedback og forslag til udformning og indhold til det rigtige og endelige videoklip er guld
veerd.

Uge 3: 03.04-09.04 2016:
o Prototype af SPINE ryg-app forside.
Jeres feedback og forslag til udformning af selve ryg-app’en og menuen har vores teknologiske
app udvikler ogsa brug for. Altsa ikke indhold men hvordan det ser ud og er sat op (interface).

Alle jeres meninger, feedback og ideer er guld veerd for os. Det er vigtigt for den videre
udvikling af SPSINE ryg-app. Jeres feedback og ideer bliver taget ind i det videre design.

SPsINE “9 Kirsten Startside
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Figur 27: Giv din mening til kende.

,' - -

i Illustration der med simpel og velkendt
illustrationer forklarer hvad metoden ogsa
gar ud pa.

WEWANT IT ALL!
Tell us what you think, whatever goes in your mind when looking at the
prototypes we post. It might even be a color you dislike !
Remember ! we want to please you and give you the best app that can be
lade Jyand i e S 3 38

Bt Stk B4 3 s K6 ey iy

Synes godt om Kommenter Del

Facilitering af participation pa SPsINE Facebook-gruppe.

Der er et gennemgaende budskab pa siden om, at deltagernes meninger og ideer er vigtige og vil
blive inddraget i det videre design. Budskabet bliver gentaget sa ofte som det er muligt.

Figur 28. Budskab.

Alle jeres meninger, feedback og ideer er guld veerd for os. Det er vigtigt for den videre udvikling af SPSINE ryg-
app. Jeres feedback og ideer bliver taget ind i det videre design .

Dette har til formal, at facilitere og tilskynde til deltagelse. VVardiszttet i budskabet er her, at alles
stemmer/holdninger og ideer teeller. Uanset uddannelse, kan og alder ligger implicit i udtalelsen.
Da der er en formodning om, at en sddan inddragende proces er nyt og uvant for deltagerne,
forsgges der pa denne made at skabe tryghed og nysgerrighed til at ytre sig.

Budskab, leering og missionen, der ligger bag udvikling af SP<INE ryg-app, fremkommer gennem
posters, der benytter sig af humor som illustreret pa figur 29
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Figur 29: Vi er skabt til bevaegelse. Det er —
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Et af grundelementerne i PD er gensidig leering. Som et element af leering for deltagerne i gruppen
er foruden ovenstaende ligeledes information om hensigtsmassig lgfteteknik og siddestilling.
Informationen er sggt illustreret med billeder frem for skreven tekst.

Figur 30: Der indgar simpel illustrativ
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Leering og viden formidles ogsa pa traditionel vis gennem skreven tekst, hvor der er fokus pa
forskning og ekspertviden for bade, at understrege projektets saglighed og kvaliteten af budskabene.

Figur 31. Vidensdeling

Viden om rygsmerter og Baggrund for udvikling af SP¢INE ryg- app:

Smerter i leenden er den fjerde mest almindelige sygdom i befolkningen. Hvert ar henvender 1 ud af 10 sig til den
praktiserende l&ge med smerter i l&nden. Laendesmerter er saledes en af de mest almindelige arsager til fysisk

inaktivitet og sygemeldinger.
Forskning viser, at befolkning fra Mellemeosten har flere rygsmerter end resten af befolkningen i Danmark.

12005 blev der nedsat en ekspertgruppe af europziske rygforskere der kom med anbefalinger til hvordan rygsmerter
skal forstas og handteres.

De vigtigste budskaber i eksperternes anbefalinger er:

e 95 % af de leendesmerter der rammer stort set alle i befolkningen er smertefulde men ufarlige og gar for det
meste over igen isar hvis smerterne handteres rigtigt.

e Det vigtigste er for langt de fleste, at undga at ligge ned hele dage. Det er bedre at holde sig i gang og hvis
det er nedvendigt sa slappe af en halv time nogle gange om dagen.

e At lave rygevelser og holde sig aktiv sé snart smerterne tillader det ogsé selv om det ger lidt mere ondt.

Foruden leering og formidling, postes ogsa budskaber om projektets bagvedliggende
overbevisninger og veerdiset af mere politisk karakter.
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Figur 32. Budskab om gensidigt samarbejde.

Vi hdber, at 1 vil tage godt imod projektet. Arabisktalende patienter skal have lige mulighed for grundig
information og vejledning trods sprogbarriere. Omvendt er det ogsa vigtigt, at den arabiske rygpatient
forstar hvordan det danske og europceiske sundhedsveesen fungerer i relation til rygsmerter.

De bagvedliggende betragtninger er saledes, at den arabiske minoritetspatient bgr have samme
muligheder for sundhedsmaessig information som majoritetsbefolkningen (gennem SPsINE ryg-app
eksempelvis). Omvendt har patienten sa ogsa et ansvar for, (gennem SPsINE ryg-app
eksempelvis), at have en forstaelse for, at sundhedsvasenet i relation til rygsmerter fungerer pa en
anden made end i Mellemgsten. Det er et gennemgaende tema i de foretagne interviews, at det er et
problemfelt, at patienten med mellemgstlig baggrund kommer med forventninger, der ikke matcher
de kliniske retningslinjer i dansk/europaisk rygbehandling. Dette omhandler iser billeddiagnostisk
udredning, tydelig diagnose, eventuelt operativt indgreb og medicinering. Tilsvarende er denne
patientgruppe i hgjere grad uvant med en aktiv tilgang, hvor de skal foretage rygavelser og holde
sig i bevaegelse frem for en passiv tilgang med sengeleje.

| forleengelse af dette, udarbejdes ogsa en poster, der forklarer flere aspekter af problemfeltet og
dermed ogsa beveaegegrundende til, at udvikle SPSINE ryg-app. De forskellige udtalelser har
perspektiver, der tager udgangspunkt i patientens situation og ligeledes de problemstillinger
sundhedsfaglige star med, sasom fejlagtige myter om rygsmerter.

Figur 33. Poster, der skitserer bade problemfeltet og beveegegrunde for udvikling af SPsINE ryg-
app.
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Hvorfor skal der nu udviklés en app om rygsmerter pi arabisk?

Viden om rygsmerter og viden om hvad man scly kan gor¢ i man har fact rygsmerter har
betydning for hvor hurtig man bliver rask igen.

Hyis sproget er et problem er der megen inforgiation fra lxgen o behandlere man ikke far.
Hvis man ikke har rid til behandling cr der information of radgivaing man fkke far.

Viden om hvad rygsmerter or og hvordan det skal handtergs' giver den enlkeltc magt til at tage
storrc ansvar for sit cget helbred.

Der findes mange myter om rygsmerter der cr forkerte.

Der cr forskel pa hvad cn lge i Mellemosten og en kege i Europa gor nir de moder cn patient
med rygsmerter. Det kan vre frustrerende.

Synes godt om Kommenter Del

() Alan Andersen, Maher Awad Amer og 10 andre

e Der er forskel pa sundhedsveaesenet i

Mellemgsten og Danmark.
Rygsmerter gribes forskelligt an. Det
kan veere frustrerende som patient.

Der findes mange myter om

rygsmerter, der er forkerte og
skadelige.
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De farste 3 uger af Facebook-siden SPsINE eksistens er saledes gaet med bade at vente pa at der
tilmelder sig deltagere til gruppen, sidelgbende med at der pa siden er blevet postet ovenstaende
information, viden og visioner for projektet.

Ifalge UIM handbogen (Kanstrup & Bertelsen 2011) er det netop ogsa en trinvis proces, at formidle
deltagerne med indsigt og visioner omkring det produkt der gnskes designet.

“As a UIM facilitator, you need to facilitate users in tuning into the design challenge”’, “generating
insights and visions to understand the context is a stepwise process”.

Det naste skridt er udvikling og ibrugtagning af PD metoder, der far deltagerne i spil pa baggrund
af de 3 ugers forudgaende facilitering. Der er jvf. figur 26 lagt en plan for hvilken viden, der
efterlyses fra deltagerne.

Udvikling af modificerede PD metoder til brug pa Facebook-siden SPsINE

| den farste uge af brugerinddragelse er planen ifglge figur 26 at udforske hvilken information en
arabisk talende praktiserende leege skal formidle, hvilket er en formidling, der skal indga som et
videoklip pa SPsINE ryg-app.

Ud fra traditionelle metoder inden for PD kunne en face to face workshop med deltagerne have
veeret af en karakter som illustreret nedenstaende:

Workshop I: The future workshop /
fremtidsveerksted:

Kollektiv brainstorm af problemomradet i
hverdagen.

Vender problemer til visioner for fremtiden
og ideer til realisering af visioner.
Kritik/problem-fase -> Visionsfase ->
Realiseringsfase. Skaber ejerskab.

Rationalet bag modificeret Workshop I: The future workshop /fremtidsveerksted:

Deltagerne gives baggrundsinformation, der skitserer problemfeltet og forklarer formalet med de
stille spgrgsmal.

Post-it notes pa en tavle bliver til medlemmernes kommentarer pa Facebook-veeggen.
Kommentarerne kan laeses af andre og igen skabe inspiration og debat.

Inspirationskort erstattes af videoklip med fysioterapeut

Problemomradet og fremtidsvisioner samles i et fremtidsscenarie med en konkret situation, hvor
deltagerne sa&ttes 1 en situation, hvor de har vaeret hos den ’danske” praktiserende lege og faet en
tilbagemelding, der falger anvisningerne fra de kliniske retningslinjer. Anvisninger, der givetvis
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strider imod deltagernes forventninger til mgdet med den praktiserende leege, hvormed
problemfeltet er skabt. Gennem spargsmal udforskes deltagernes reaktioner og uopfyldte behov.
Behovet for tryghed vurderes ud fra klinisk erfaring med rygudredning at veere essentielt.
Herefter udforskes om SPsINE ryg-app kan veere en lgsning.

Post-it notes samlet pa en tavle, bliver til medlemmernes kommentarer pa SPsINE-gruppens veeg.
Kommentarerne kan lzeses af andre og igen tilskynde til inspiration og debat.

Figur 34: Uge 1 20.03 -26.03 Fremtidsveerksted (modificeret til Facebook siden SP$INE )

Der er stor forskel pa, hvordan leger i
Mellemgsten og leeger i Danmark behandler
rygsmerter. Derfor er det relevant pa SPsINE
ryg-app at vise et videoklip pa arabisk med
den information, som en praktiserende leege
typisk giver en patient, der kommer med

Scenarie 1:

Forestil dig at du har faet steerke smerter i
leenden. Du tager til din danske praktiserende
leege der ud fra den leegepraksis der udgves i
Danmark/Europa vil undersgge dig og med
90 % sandsynlighed forteeller dig, at du ikke
fejler noget alvorligt, at de fleste oplever at fa
ondt i ryggen og at det gar over af sig selv i
Izbet af nogle uger. Laegen vil maske anbefale
noget mildt smertestillende medicin (ipren og
panodil) og at du skal holde dig fysisk aktiv.
Der bliver ikke taget rantgenbilleder eller
scanning af din ryg.

rygsmerter. For at den information der gives
pa videoklippet bliver sa brugbart som muligt
har vi som designere af denne app brug for at
vide hvad det er for information, der er vigtig
for Jer at fa.

[@%J w

N

Spargsmal til Facebook-gruppen:

1. Var der noget i den information leegen gav
dig du synes der manglende?

2. Hvilken information havde du brug for, for
at fgle dig tryg og i stand til at handtere din
situation med rygsmerter?

3. Kan du forestille dig at det vil fungere at
legens information gives pa en mobil app i en
videoklip hvor en praktiserende leege pa
arabisk giver information om rygsmerter?
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Figur 35: Skeermfoto fra SPsINE-gruppen med deltagernes respons pa uge 1 brugerinddragelse
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*Seenarie 1: | wanted to hear new strategies that will improve my back pain.

Forestil dig at du har faet steerke smerter i leenden. Du tager fil din danske o o

praktiserende lzege der ud fra den legepraksis der udaves i Synes godt om - Svar 01 24. marts K. 16:01

Danmark/Europa vil undersage dig og med 90% sandsynlighed fortzeller E ¢Jai s My point of view and my own opinion

dig, at du ikke fejler noget alvorligt, at de fleste oplever o

Its not a normal pain every back pain have several causes by doing tests the
dr can diagnose this cause : ... Se mere
Se oversetelse

atfa ondt i ryggen og at det gar over af sig selv i labet af nogle uger. Leegen
vil maske anbefale noget mildt smertestillende medicin (ipren og panodil)

og at du skal holde dig fysisk aktiv. Der bliver ikke taget rentgenbilleder eller
Synes godt om - Svar - 24. marts kl. 21:13

scanning af din ryg

Spergsmal til Facebook-gruppen: 9 E (hai€ 2o har svaret - 2 svar

1. Var der noget i den information lzegen gav dig du synes der manglende?

2. Hvilken information havde du brug for, for at fole dig tryg og i stand il at ¥ | Lala Hd 1)i think the info wasnt enough 2)the dr should explain to me what
handtere din situation med rygsmerter? i exactly is going on in my body in the most easy way possible 3) yes i think its
3. Kan du forestille dig at det vil fungere at lzegens information gives pa en agdidea

Al s B e Sl LR i i i s b faa il e L i va Qo nueresttalea

Medlemmers respons pa spegrgsmal: Nedenstdende skema viser svar pa metodens spgrgsmal. Der
er syv deltagere der har svaret og ikke alle har svaret pa alle tre spargsmal.

Deltagernes svar fra Spargsmal 1: Spgrgsmal 2: Spergsmal 3:
SPsINE Facebook- Manglende information | Information der skaber Synes du at det er en god
gruppe, uge 1. tryghed ide at have videoklip af
praktiserende leege?
Scenarie med Begrund gerne
praktiserende laege.
”Jeg synes
Deltager 1 praktiserende leeger i Ikke svaret ”Videoklip vil hjelpe
Danmark ikke har meget”.
forstand pa noget som
helst”.
Deltager 2 “Leegerne forteller “Legerne skal lave ”Det vil helt sikkert
mig ikke noget” scan eller rontgen”. vaere godt”.
Deltager 3
”De giver mig ikke ”Vitenker at det er en | “Det er sikkert at
information”. diskus prolaps og vi videoklip vil give

tror ikke pa noget far | mere information til
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l&egen har taget x-ray | patienterne”.
(rentgen).
Deltager 4 ”Lagerne skal ikke ”Jeg vil ha en Ikke svaret
sige at det er normalt”. | behandling der giver
resultater”.
Deltager 5 “Leegen kan ikke vide, | "Leaegen skal bestille ”Der skal vere video
at det er normalt” en scanning for at vise, | med yoga og sport”
at alt er normalt.
Leegen skal forsta
patientens falelser og
bestille en scanning
ellers synes patienten
ikke at leegen ved hvad
han gar.
Deltager 6 ”Informationen er ikke | ”Laegen skal bestille ”Nej en video er ikke
nok og ikke praecis X-ray (rgntgen), nok, leegen skal
nok”. scanning og foretage | forklare det under en
en biopsi (vaevsprgve) | konsultation ogsa selv
0g en neurologisk om det er sveert med
undersggelse sprog”. Alle patienter
er forskellige og de
kan ikke fa den samme
app.
“Laegen skal fortelle
Deltager 7 “Informationen er ikke | mig preecist hvad der | ”Ja videoklip er en

tilstreekkelig”

er galt”.

rigtig god ide”.

Inspiration fra PD metode til design (BIT)

e Der gnskes tryghed gennem pracis information,

tydelige diagnoser og yderligere billed-
diagnostisk udredning

Opmearksomhedspunkter
e Alle patienter er forskellige og skal have

individuel forklaring, det problem kan en ryg-
app ikke lgse.

~
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\
z
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Udvikling af modificerede PD metoder til brug pa Facebook-siden SPsINE
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e | denanden uge af brugerinddragelse er planen ifalge figur XX at udforske deltagernes
feedback pa et i forvejen udviklet og optaget videoklip med en arabisktalende fysioterapeut.
Fysioterapeuten kommer med anbefalinger til konkret handtering af akutte smerter, og
instruerer en patient i relevante rygavelser.

Ud fra traditionelle metoder inden for PD, kunne en face to face workshop med deltagerne have
veeret af en karakter som illustreret nedenstaende

Workshop I1: Inspirationskort,
teknologikort, domanekort:

Kort bruges til at skabe overblik over
muligheder og skabe en dynamisk
ideudviklingsproces, hvor deltagerne
inspireres til at teenke teknologisk og
anvendelsesmaessigt.

Rationalet bag modificeret Workshop I1: Inspirationskort, teknologikort, domanekort

Inspirationskort erstattes her af videoklip, der er udviklet til formalet, hvor en arabisk talende
fysioterapeut der kommer med anvisninger til konkret handtering af akutte smerter samt vejledning
til relevante rygevelser. Hermed skabes et meget konkret rum, hvor deltagerne ikke skal forestille
sig, men i stedet se en realiseret prototype pa ryg-app ideudvikling. Det har til formal at skabe en
konkret kontekst, hvorfra deltagerne kan inspireres til at respondere konkret, dynamisk og direkte
ind i det problemfelt der gnskes udforsket.

Der benyttes igen baggrundsinformation, der forklarer at forskning viser vigtigheden i at holde sig
aktiv og i beveaegelse pa trods af smerte. Indlejret i dette er, at rygtreening ikke er til diskussion.

De stillede spargsmal gnsker at udforske om videoen giver tryghed til i hgjere grad at lave
rygevelser. En relevant problemstilling fra en klinisk hverdag hvor det hyppigt opleves at
instruerede rygevelser af ukendt arsag ikke bliver udfert.

Det sidste spargsmal har til formal at udforske om det blandt medlemmerne vurderes relevant at
udvikle en app med en skridtteller, der har til formal at motivere til gget fysisk aktivitet.
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Figur 36: Uge 2. 27.03-30.03 Inspirationskort/domanekort modificeret til videoklip med
fysioterapeut pa Facebook-siden SPsINE

Al forskning viser, at det er vigtigt at holde sig aktiv og beveege sig nar man har ondt i leenden. Det
er altsa en darlig ide, at blive liggende i sengen. Selv om det ger ondt lige nar man skal ud af
sengen, bliver smerterne mindre af at beveege sig og fa arbejdet musklerne igennem.

Kroppen er faktisk blevet designet til at holde sig meget i beveegelse.

Du har mulighed for at se udkast/prototype til et videoklip med en fysioterapeut. Han vil vise nogle
gode rygavelser og forskellige ting du selv kan gare for at have feerre smerter.

Spgrgsmal til Facebook-gruppen.

1. Giver information fra fysioterapeuten om hvordan gvelserne skal udfares mere tryghed til selv at
starte op med at lave rygevelser?

2. Er der information fra fysioterapeuten du synes der mangler pa videoklippet?

3. Vil du blive mere motiveret til at ga flere ture nar du har ondt i ryggen hvis SPsINE ryg-app’en
indeholder en sensor, der maler hvor mange skridt du tager pa en dag?

Videoklip med fysioterapeut:

Der er i forbindelse med projektet blevet udarbejdet en video med en arabisk talende fysioterapeut.
Fysioterapeuten giver anbefalinger og gode rad i forbindelse med akutte smerter. Herefter er det
ogsa filmet hvordan han instruerer en rygpatient i relevante rygevelser. Det gennemgaende tema i
videoen er saledes en opfordring til fysisk aktivitet.

Nedenstaende link giver adgang til, at se videoklippet med arabisktalende fysioterapeut.

https://drive.google.com/folderview?id=0B0bJ3UX4BjX6bHINY 3FKbnJnY Tg&usp=sharing
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https://drive.google.com/folderview?id=0B0bJ3UX4BjX6bHdNY3FKbnJnYTg&usp=sharing

Foto fra video med ryggvelser, der forklares af fysioterapeut.
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Figur 37: Skeermfoto fra SPsINE-gruppen med deltagernes respons pa uge 2 brugerinddragelse
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Skriv et svar ...

Mohammad Saleme | like the video and | think its very important ¢
Se oversattelse

Synes godt om - Svar-10) 1 28, marts K. 20:39

E Ulla Saleme Aya Hiazi
Synes godt om - Svar - 10. april kl. 13:15

 Lala Hd i think the viedo is useful and i would use it when feeling pain but only
 ifitwas shorter
Se oversattelse



Medlemmers respons pa spgrgsmal:
Skema 2 viser svar pa metodens spgrgsmal. Der er 8 deltagere der har svaret og ikke alle har svaret
pa alle tre spargsmal. Der er ingen, der har svaret pa spgrgsmal tre om hvorvidt en skridtteeller vil

motivere til gget fysisk aktivitet.

Deltagernes svar pa Spergsmal 1: Spgrgsmal 2: Spergsmal 3:
SPsINE Facebook- Giver videoen tryghed | Mangler der Vil en skridtteeller i
gruppe, uge 2. til selv at lave gvelser? | information pa app’en motiverer dig
videoen? til at motionerer mere?
Videoklip med
fysioterapeut
Deltager 1 ”ja det er meget Ikke svaret Ikke svaret
brugbart”
Deltager 2 ”Ja det er meget ”Der mangler Ikke svaret
brugbart” information om
hvordan gvelserne
hjaelper 1 kroppen”
Deltager 3 ”Meget flot” ”Der mangler Ikke svaret
information om hvor
meget man skal lave
ovelserne”
Deltager 4 ”"Meget godt” Der mangler Ikke svaret.
information om at det
er gvelser for nemme
smerter, gvelser
hjeelper ikke nar der er
mange smerter”
Deltager 5 ”"Meget godt og meget | Ikke svaret Ikke svaret
vigtigt”
Deltager 6 ”Videoen er rigtig ”Jeg vil bruge den nar | Ikke svaret
god”. jeg har ondt i ryggen,
men den er for lang”
Deltager 7 ”Ja den er meget ”Den skal vere Ikke svaret
nyttig” kennere”
Deltager 8 ”Den er nyttig” ”Jeg kan ikke lide Ikke svaret

hvordan den ser ud”
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Inspiration fra PD metode til design (BIT)

e Det eren god ide med patienten der
instrueres i rygevelser

e Mere detaljeret information om
rygevelserne

Opmearksomhedspunkter
e Skal se anderledes ud
e @velser er til nemme/lette smerter

Udvikling af modificerede PD metoder til brug pa Facebook-siden SPsINE

| den tredje uge af brugerinddragelse er planen ifalge figur 26, at udforske deltagernes feedback pa
prototypeudvikling af SPsINE ryg-app’s menu-side.

Ud fra traditionelle metoder inden for PD kunne en face to face workshop med deltagerne have
veeret af en karakter som illustreret nedenstaende

Workshop I11: Flash workshop samt mock-
up workshop:

Metode, der inddrager brugere og udviklere i
omdannelsen af brugerindsigter til fysiske
lgsningsmodeller.

Rationalet bag modificeret Workshop 111: Mock-up workshop:

Jvt. s. 87 der beskriver, at en app’s succes ikke udgeres alene af indhold, men i lige sd hoj grad af
brugervenlighed og appellerende interfaces, er det relevant at inddrage deltagerne i en proces der
udforsker dette aspekt. Ud fra de tidligere ugers beskedne antal respons udvikles mere lukkede
spargsmal, der kan besvares numerisk samt med mulighed for at svare mere uddybende.
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Figur 38: Uge 3 03.04-09.04. Mock-up workshop -> modificeret prototype af SP¢INE ryg-
app.

Prototyper er de farste udkast til hvordan SPsINE ryg-app kan designes og se ud pa en smart-
phone. Vi har faet udarbejdet flere prototyper bade til forsiden og til menuen.

| kan vaere med til at bestemme hvordan den videre udvikling af prototyperne kommer til at se ud.
Vi bruger jeres feedback og meninger i den videre designproces af hvordan SPsINE ryg-app skal se
ud.

Den farste prototype er forsiden af SPsINE ryg-app. Her kan man klikke sig ind pa videoklip med
lege, fysioterapeut, psykolog og socialradgiver. Cirklen i midten der hedder menu kan der ogsa
klikkes pa og sa kommer man til en ny side der enten kan se ud som prototype 1 eller prototype 2.
| menuen er der som skrevet mulighed for at klike videre pa smertemaling, smertedagbog, fysisk
aktivitet og maling af fysisk aktivitet.

Spgrgsmal til Facebook-gruppen
1. Hvilken menu foretraekker I at skulle benytte: 1 eller 2?
2. Paen skala fra 0-10 hvad synes | om forsiden og forslag til hvad der kan geres anderledes sa
| synes den bliver bedre.

RE | Ulla Saleme
Ulla Saleme B 5. api k. 17:15
NEE ¢ il 1 58, gVl 350l
Ty ) €10 ;o aoMe z3goull 148 gxiwy pS-
1 p8) e3god) anlel o Syl LB o e iy Bl

§ gl doila) | el punci 81 §00Ss [3lo paosill 1id (98 15y eypuids yus Ayl S iriw -
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Figur 39: Skaermfoto fra SPsINE-gruppen med deltagernes respons pa uge 1 brugerinddragelse

Dani Sukkar 3male I5alefeeye lawnen 3m yendemijo bi ba3d...ma7al ma
maktub video iza keno 3d a7la..wl li bl nos bada te8yeer

Synes godt om - Svar - &3 1 - 5. april kl. 17:19

Houssein Moussa 6\10
=< If uchange the color of the background it would be better. Another thing is the
(Bubbles) | thing if it is ( a swipe-design ) it would be better too.

But as usual good efforts i’y
Se overseettelse

Synes godt om - Svar - 5 1 5. april ki. 18:56

Wael Binsham

Synes godt om - Svar - €3 1 - 5. april k. 21:47

-!noﬂ ] Abbas Salame 7 1/2

saichid  Synes godt om - Svar - K9 1 - 6. april kl. 15:18
ﬂ Rita Balout | really like it , but yeah | think u should change the color of the

background ...
Se overseettelse

Synes godt om - Svar - &3 1 - 6. april k. 15:49

'] Mohammad Saleme 7/10
t | didnt like the colors and i think the videos should be in complete circles

Se overseettelse

Synes godt om - Svar - Y 1 - 6. april k. 15:50

s Se overszttelse

Synes godt om - Svar - 6. april kl. 16:22
& Ahmd Bydn 7/10 with more coloring:)

Hadi Awada 7/10 | background. Lezem tkon aktar hayawyi

Medlemmers respons pa spgrgsmal:
Skema 3 viser svar pa metodens spargsmal. Der er 12 deltagere der har svaret og ikke alle har

svaret pa alle spgrgsmal.

Deltagernes svar pa SPsINE
Facebook-gruppe, uge 3

Spergsmal 1:

P4 en skala fra 0-10 hvor 10 er

Spgrgsmal 2:
Hvad kan du ikke lide og hvad

Prototyper det bedste hvor godt er design | foreslar du skal vare
og udseende pa app’en? anderledes?
Deltager 1 Prototype 1 /7 “Flere farver”
Deltager 2 Prototype 1 /7 Ikke svaret
Deltager 3 Prototype 1 /7 Ikke svaret
Deltager 4 Prototype 2 /8 Ikke svaret
Deltager 5 Prototype 1 /9 “meget flot, helt sikkert”
Deltager 6 Prototype 1/8 “mere farve i1 baggrunden”
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Deltager 7 Prototype 2/ 7 Ikke svaret

Deltager 8 Prototype 1 /6 ”God til en start”

Deltager 9 Prototype 1 /8 Ikke svaret

Deltager 10 Prototype 1 /6 Ikke svaret

Deltager 11 Prototype 1 /10 Ikke svaret

Deltager 12 Prototype 1 /5 ”Det er bedre at skifte farverne
ud” boblerne er ikke gode.

Da der i slutningen af uge 3 er et momentum hvor i alt 10 personer sgger om medlemskab, afpreves
med en ekstra uge med PD spgrgsmal. Det antages ud fra den ggede sggning om medlemskab og
antallet af deltagere, der er aktive i ugens spgrgsmal, at der enten er en primeer interesse blandt
medlemmerne for design og prototyper. Der er dog ogsa den mulighed, at det appellerer til
deltagerne at spgrgsmalene er lukkede og kortfattede. Det vurderes derfor hensigtsmaessig at
fortsaette med brugerinddragende lukkede spgrgsmal omhandlende prototyper.

Rationalet bag modificeret Workshop 111 (2 uge): Mock-up workshop:

Medlemmerne af SPsINE gruppen er ifglge svar pa spgrgeskemaet yngre og relativ veluddannede.
App’en er malrettet en storre diversitet af brugere end hvad medlemmerne repraesenterer. Indirekte
sgges der med de nye spgrgsmal udforskning af den &ldre generation gennem de yngre deltagere.

PD spgrgsmal til gruppen:

Hvad mener du er det vigtigste af nedenstaende muligheder for at SPsINE ryg-app udvikles sa den
er nyttig for den eldre bruger

At sproget der benyttes er nemt forstaligt?

At farverne relaterer sig til bestemte faggruppe?

At der geres brug af mange tegninger og videoer?

At app’en kan benyttes uden brug af internet?

At der udvikles en app for mand og en for kvinder?

At der er mange menuer

ocouakrwhE
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Medlemmers respons pa spgrgsmal:

Skema 4 viser svarrespons fra de 12 aktive medlemmer:

Spgrgsmal Prioriteret

At sproget der benyttes er

nemt forstaligt? 91 %
At der gares brug af

mange tegninger og 83 9
videoer?

At app’en kan benyttes

uden brug af internet? 330,

At der er mange menuer?

16 %
At der udvikles en app
for maend og en for 0
kvinder? 0%

At farverne relaterer sig
til bestemte faggruppe? 0%

Inspiration fra PD metode til design (BIT)

e Sprogbrug spiller en vaesentlig rolle
e Brug af illustrationer og videoklip er

relevant
e Brug af ryg-app uden adgang til
internet.
Opmearksomhedspunkter

e Valg af farver og brug af farver kan optim
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Koncept i UIM processen:

Koncept

prcesenter

Samarbejde

Kontekst Koncept

prcesenter

Diskussion af indsamlet data forud for BIT model:

Health literacy:

Interviews med den praktiserende leege, teamet af fysioterapeuter og den reumatologiske
specialleege har alle adresseret et problemomrade, der omhandler Health literacy. Der er enighed
om, at det vil vaere fordelagtigt, at malgruppen besidder en stgrre viden om basal ryganatomi. Det
italesaettes som et ngdvendigt fundament for yderligere forklaringer angaende diagnosticering og
behandling af l&enderygsmerter. Som en kontrast til dette, fremkommer det i interviewet med den
syriske kvindelige rygpatient, at ”Araberne ved alt, de ser alt pa de programmer pa tv”’. ”Hvis de vil
kan de godt forstd”.

Det ligger uden for dette projekt, at komme med mulige forklaringer pa de forskellige opfattelser af
malgruppens vidensniveau. En realisering af SPsINE ryg-app, der indeholder materiale til
formidling af anatomi, vil give mulighed for en mere ensartet forventning og forstaelse af hvor
malgruppens vidensniveau ligger. Det kan have betydning for de forventninger og krav om
samarbejde som den sundhedsfaglige stiller patienten.

Samstemmende fra interviews med de sundhedsfaglige fremgar det ligeledes, at de
sundhedskompetencer malgruppen besidder i hgj grad er preeget af hvordan leenderygsmerter
handteres i en privat klinik i Mellemgsten. Den mellemgstlige tilgang med tydelig arsagsdiagnoser
og tydelig passiv behandlingsstrategier som piller og operation er ifglge de sundhedsfaglige en
udfordring. De mange nuancer og problemstillinger i relation til smertearsag er komplicerede at
forklare bade sprogmassigt og forstaelsesmaessigt. De sundhedsfaglige giver da ogsa udtryk for at
”de kommer til kort” og at patienterne mister respekten for dem.

e-Health literacy er ligeledes et aspekt der fylder blandt de sundhedsfaglige. Den praktiserende leege
forklarer her hvordan 2-3 generations efterkommere af indvandrere sgger pa internettet, men at
problemet her er hvorvidt de kan vurdere om den sggte information er af god eller darlig kvalitet.
Fra interviewet med den syriske patient fremgar det, at ”man selvfoelgelig ikke kan tro pa alle”..
han skal vaere hojt uddannet og komme fra USA eller méske Europa”. Efterfolgende forklarer
informanten om en sadan leege, der pd Facebook viste hvordan der skulle gnidres peber pa ryggen.
En anbefaling, der ikke er overensstemmende med danske anbefalinger.
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e Det vurderes relevant, at SPsINE ryg-
app har mulighed for formidling af
basal ryg-anatomi og i kombination
med dette forklarer smerte-
mekanismer

e Evidenshaseret ryg-information pa en
ryg-app kan lgse problemstilling med
inadeekvat e-Health Literacy, da al
information er samlet i en pakke.

Inspiration til udformning af videoklip fra youtube:

https://www.youtube.com/watch?v=vOU2q7DUZLw

https://www.youtube.com/watch?v=RWMKucuejls

PD deltagernes behov og de sundhedsfagliges behov angaende diagnose og billeddiagnostisk
udredning:

Det er et gennemgaende tema fra bade sundhedsfaglige og patienterne, at fa tydeliggjort emnet
”diagnosticering” og dermed arsagen til sSmerterne.

Ud fra PD deltagernes perspektiv vurderes leegens undersggelse som veerende utilstreekkelig, hvis
den ikke suppleres med udredning som rgntgen eller MR scanning. Forklaring eller tydeliggerelse
af hvad der er arsag til smerterne kan anskues som varende eksistentiel og udgangspunktet for alle
gvrige tiltag. Mere preecist tolkes det som fundamentet for at gge self-management og self-efficacy
hos deltagerne. Hvordan kan den sundhedsfaglige fremsta som autoritet og fa falgeskab af
patienten, hvis patienten ikke har tillid til at den sundhedsfaglige er kompetent, nar denne ikke kan
stille en diagnose og ikke fremstar handlekraftig og ikke henviser til billeddiagnostisk udredning.
Det fremkommer da ogsé fra en deltager ”’jeg synes praktiserende leeger i Danmark ikke har
forstand pd noget som helst” 0g tilsvarende fra en anden deltager “legerne forteller mig ikke
noget”.

Omvendt er de sundhedsfagliges perspektiv denne, at det kreever megen kompliceret
kommunikation fra den sundhedsfaglige, at kunne fastholde sin position som kompetent
sundhedsfaglig pa trods af manglende mulighed for, at stille en preecis diagnose. “det er ikke nemt
det her, vi er oppe mod noget”, “sd synes de, at man har knald i ldget” eller "din forklaring falder
til jorden”.

Ud fra PD deltagernes svar pa spgrgsmalet om information der skaber tryghed, fremgar det, at dette
for de flestes vedkommende er undersogelse med enten rentgen eller MR scanning, Vi tror ikke pa
noget for leegen har taget x-ray/rantgen”, “legen skal forstd patientens falelser og bestille en
scanning”’.
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https://www.youtube.com/watch?v=vOU2q7DUZLw
https://www.youtube.com/watch?v=RWMKucuejIs

| udvikling af SPINE ryg-app bar
diagnosticeringsproblematikken derfor veere
et omrade, der har hovedfokus.

Det er relevant at udarbejde et videoklip med
en radiolog. Radiologens opgave er her, at
forklare aspekter af rgntgen og MR scanning,
der kort fortalt, meget ofte ej heller giver den
forjeettede diagnose

Fysisk aktivitet:

Den syriske patient, leegen af mellemgstlig oprindelse og imamen, er alle enige om at budskabet om
fysisk aktivitet skal adresseres ganske kontant og direkte. Som patient-informanten udtrykker det:
“budskabet skal gentages igen og igen”. Den interviewede imam legitimerer denne tilgang ved at
tilkendegive, at det er ok, at blive opdraget af en laege. Laegen har en autoritet og ma gerne treede i
karakter.

Ingen af deltagerne i den brugerinddragende metode forholder sig til det stillede spgrgsmal om
hvorvidt en skridttzeller vil gge motivationen for fysisk aktivitet. Det er uvist om spgrgsmalet er for
abstrakt, om der er manglende kendskab til hvad en skridttaller er, eller om deltagerne ikke gnsker
at forholde sig til spargsmalet. Ifglge Ulla (den arabiske oversatter i projektet) er det besveerligt, at
finde steder at ga ture i eksempelvis Beirut grundet billarm, kvinder gar ikke ture alene og maend
karer i bil grundet prestige.

Alle deltagerne i videoklippet med fysioterapeuten giver dog udtryk for, at videoen er nyttig og
vigtig. Der gives udtryk for, at der mangler detaljer om hvordan gvelserne hjalper, hvor pa kroppen
gvelserne har effekt og hvor mange gentagelser der skal udfares.

Der gives ogsa udtryk for at videoen ikke er kan og at de ikke kan lide dens visuelle udtryk. ”Den
skal veere konnere”, "jeg kan ikke lide hvordan den ser ud” Der er ikke yderligere detaljer om hvad
det mere preecist er indeholdt i dette.

Der gives ogsa udtryk for, at klippet er for langt og at der mangler information.

\ / e e Da der findes mange treningsvideoer
pa youtube af ’pling” kvalitet,
vurderes det relevant at de udviklede
videoklip kan matche dette.

e Det er relevant, at der fra app’en er
adgang til en side med gvelserne der

e Videoklip med fysioterapeut kan med illustreret de dele af kroppens muskler
fordel deles op i to adskilte videoklip. der treenes. Pa denne made behgver
Et videoklip med generelle rad og videoen ikke at blive gennemgaet
anbefalinger, og et andet klip der, mange gange

udelukkende indeholder gvelser.



Eksempler fra exorlive.dk der illustreret ryggvelser samt markering af involverede muskler og
forklaring (der skal overseettes til arabisk)

§o= m { Lie down on a mat with your arms along your
Y=t )k sides and with straightened legs. Bend your
Pelvic raise 3 7 \ knees and place your feet just below your
) { knees. Activate the abdominal muscles and
/ A 4 | lift your pelvis up unlilﬁYou have a straight
. \\ \ line through the body from knees to
= z - / N\ \ shoulders. Lower yourself slowly back down
= ) ) LT Il and repeat.
(
[ )
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1653 noviamient f il together. Allow your legs to fall to the side in
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& > (47 & 4 1)
</ X ‘

Individet og kollektivet. Kan det bruges til fysisk aktivitet?

Der blev i interviewet med et team af fysioterapeuter foreslaet, at kvinder kollektivt treener sammen
i grupper i naerheden af deres boligomrader. Det vurderes at dette vil skabe respekt og prestige. Ud
fra erfaring med malgruppen, benytter kvinder af mellemgstlige oprindelse sjeldent fitnesscentre og
de anbefalede hjemmegvelser, der gives til denne patientgruppe er der ligeledes erfaring med ikke
bliver foretaget.

Tilsvarende fremkommer den praktiserende laege, der som omtalt selv er af mellemgstlig
oprindelse, med en betragtning om at der i Danmark hersker en individualistisk
sygdomsopfattelse, hvor sygdom er den enkeltes eget ansvar. Ud fra leegens betragtning er det
anderledes i Mellemgsten. Der er en kollektivistisk tilgang fremherskende. Det betyder, at det
er gruppen der bestemmer, individet har som person intet ansvar og at ansvaret ligger i
gruppen. Maske ggr det sig tilsvarende geeldende, at traening og fysisk aktivitet i hgjere grad
vil blive foretaget, hvis det ikke er den enkelte men grupper af eksempelvis kvinder, der
treener sammen i lokalomradet. Sdledes kan motivationen for fysisk aktivitet bringes ind i en
kollektiv kontekst.

Ud fra dette perspektiv, er valg af teoriramme til adfaerdsaendring inden for sundhedsfremme

ikke optimal. Tougas et al (2015) guidelines af aspekter til at fremme self-management/self-
regulation har i udpraeget grad en individualistisk tilgang som illustreret i figur 15 s. 41.
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SCT kunne med fordel veere teoritrianguleret med en anden teoriramme, der har et mere kollektivt
fokus. En teoriramme som Supersetting — tilgangen, der er en teoriramme, som bygger pa
mobilisering af lokalsamfundets ressourcer, social interaktion og lokalt medejerskab som
drivkraefterne for forandring (Bloch et al. 2014, Bloch & Jensen 2016).

e Huvis ordet "self” i relation til fysisk \ /
aktivitet nu bliver erstattet af ordet i ~
kollektiv. Kollektiv monitorering, [ ‘IP_E;EE —
kollektiv bedemmelse og kollektiv
evaluering, rammer det muligvis bedre
ind i malgruppens kulturelle ophav.

Det vurderes derfor oplagt, at SPsINE ryg-app har fokus pa treeningsmotivation ud fra bade en
individualistisk tilgang, men ogsa en felles kollektiv motivation af eksempelvis kvindegrupper.

SPINE ryg-app kan saledes ogsa indeholde en peer-video af en gruppe, der traener sammen til
inspiration og motivation for andre. Tilsvarende kan app’en have den funktion, at den fungerer som
platform for organisering og oprettelser af sadanne grupper. Teknisk kan dette designes gennem
geographic co-location. En etableret gruppe kan oprette sig pa app’en og gennem et log in, samle
data om gruppens samlede traeningsindsats. En sadan kollektiv online treeningsdagbog for gruppens
samlede treeningsperformance kan eventuelt konkurrerer og sammenlignes med tilsvarende andre
gruppers performance.

SPuINE ryg-app kan med fordel samarbejde med den borgerrettede forebyggelse i det kommunale
sundhedsvasen om etablering af konkrete fysiske aktiviteter i de enkelte omrader. Den
borgerrettede forebyggelse i eksempelvis Kabenhavn har i stigende grad fokus pa, at fysisk aktivitet
og sundhedsfremmende tiltag skal finde sted i borgernes boligomrade. Viceverter i sociale
boligbyggerier ses som en medaktar i dette arbejde. Det har i evalueringer vist sig, at
ressourcesvage borgere ikke i tilstraeekkelig grad mader op til sundhedsfremmende tiltag i de
etablerede sundhedshuse.

Sundhedspadagogik.

PD deltagernes prioritering (83 %) af brug af videoklip og illustrationer stadfeester, at den
oprindelige ide er hensigtsmassig.

PD deltagerne prioriterer hgjest (91 %) at det sprog, der bruges til formidling i en ryg-app er nemt
forstaligt. Ifglge Ulla (fra projektteamet), skal arsagen til dette findes i en kulturel kontekst, hvor
den gvre akademiske social-klasse taler et sprog “folket” ikke forstar.

Data der relaterer sig til sundhedspaedagogiske input mere end indhold, har ud fra de foretagne
interviews givet interessant information. Den mest opsigtsvaekkende ide har veeret udvikling af en
ryg-app for kvinder og en anden der er malrettet til maeend som anbefalet af imamen. Ideen blev
derfor efterfglgende lagt ud til deltagerne i den brugerinddragende proces. Ideen blev ikke blev
prioriteret som veerende vigtig ej heller, hvis deltagerne forestiller sig den &ldre generation som
brugere af ryg-app’en.
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Der er fra interviews kommet forslag til nuancer i den sundhedspaedagogiske vinkel, hvor der er
blevet anbefalet, at benytte humor, metaforer, simple tegneserier og “pling” effekter samt at afsta
fra inddragelse af religigse aspekter. En PD deltager efterlyser information om, hvordan gvelserne
hjeelper i kroppen.

e Humor vil givetvis vere et veesentligt

S \ / virkemiddel til, at gare formidling
7 spaendende og mere vedkommende.
— (WEAS ) — Det er givetvis 0gs en udfordring; at

inddrage humor som virkemiddel.
Udfordringen bliver, at ramme den
’rigtige” humor, der bade rammer
malgruppens form for humor, forsta
hvor graensen gar og sidst men ikke
mindst, at fa den implementeret pa en
sundhedsdigital platform.

Youtube klip med tegner, der forklarer samtidigt med at det der tegnes har et humoristisk element,
der skaber inspiration.
https://www.youtube.com/watch?v=RWMKucuejls

Prototyper:
Jeevnfar forskningsartiklen, der viser at brugervenlighed er lige sa vigtigt som indhold i en

sundheds-app, har der i projektet ogsa veeret fokus pa SPsINE ryg-app’s interface og udseende.
Den indsamlede data om de udviklede prototyper viser, at 40 % af PD deltagerne i den
brugerinddragende metode mener, at farverne skal skiftes ud med andre farver og at der generelt
skal benyttes flere farver. Gennemsnitlig score pa designskala fra 0-10 = 6,9. Det kan saledes
konkluderes at der er behov for at arbejde mere med udvikling af prototyper, der layoutmaessigt
falder i deltagernes smag.

App udvikleren i projektet angiver, at han har faet brugbar feedback, der hjaelper ham videre i
designudvikling af interfaces.

App udvikleren giver ligeledes udtryk for, at den nordiske designudvikling gar i retning af
simplicitet og minimal brug af farver. Omvendt vurderer han, at denne udvikling ikke gar sig
geeldende pa samme vis hos brugere af app’s med mellemestlig oprindelse.

e Det har fungeret godt med SPsINE-
\ / s gruppens feedback pa prototyper. Ved
‘ng;" — en realisering af SP&INE ryg-app, kan
——— den brugerinddragende feedback med
fordel fortseettes pa en sadan platform.
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https://www.youtube.com/watch?v=RWMKucuejIs

Typer af app’s:

At en mobil-app skal kunne benyttes uden brug af internet er en veesentlig information, der ikke har
veret teenkt ind farend Ulla kom op med problemstillingen. | Danmark er der taet pa fuld
mobildaekning. Det kan ikke tages for givet, at det er tilfeeldet i andre lande. PD deltagerne har det
som deres tredje prioritering (33 %)

e Jvf. Afsnit om typer af app’s s. 23 kan

\ / der med fordel ved en realisering af
i ® o SPsINE ryg-app udvikles en native
o ‘DE;\Q“ — app (single purpose), der fungerer

uafheaengigt af internet-forbindelse.

Afslutningsvis: Hvad sker der nu med SPSINE Facebook-gruppe?

| det tilfeelde at SPSINE ryg-app gar fra konceptuel til reel udvikling, kan Facebook-gruppen
omdannes til "Facebook-page”, der er mélrettet virksomheder, brands og organisationer med det
formal, at have en platform for kommunikation, marketing og feedback pa udviklede prototyper.

For nuveerende holdes medlemmerne orienteret om det videre forlgb.

Der kommer dagligt anmodninger om medlemskab globalt.

Da deltagerne anbefalede, at farverne skiftes ud pa de udviklede prototyper, aftales det med App-
udvikler Nico, at der udvikles en ny forside til app’en med andre farver samt mere brug af farver.

Dette har primert til formal, at vise gruppen, at der er handling bag ordene

”Alle jeres meninger, feedback og ideer er guld veerd for os. Det er vigtigt for den videre
udvikling af SPINE ryg-app. Jeres feedback og ideer bliver taget ind i det videre design.
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Ny udarbejdet prototype af Nico.

Der takkes afslutningsvis for deltagelse og feedback pa SPsINE Facebook-gruppen.

- Ulla Saleme
5 .\‘a 13. april k. 17:31
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THANK YOU

for your participation!
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BIT model omsat i praksis (3 metode):

Malgruppens
nuvarende situation
/problemfeltet

App teknologiske komponenter
og muligheder

Malgruppens gnskede fremtidige
tilstand gennem interventionens
adferdsendrende strategier

Sprogbarriere

Alt talt og skreven information er
pa arabisk

Formidle viden, information og
anbefalinger pa eget sprog som
forudseetning for lering.

Lav grad af skolegang,
grad af analfabetisme

Videoklip frem for skreven tekst.

Tekst i menu kombineres med
illustration af den pageeldende

faggruppe.

(Brugerbestemt raekkefglge, hvor
brugeren selv bestemmer valg af
videoklip)

Adgang til gnsket information
trods laesevanskeligheder.

Viden som forudsztning for self-
management

Information kan tilgas i trygge
omgivelser og gentages.

Lav grad af e-health
literacy, herunder at
bedgmme kvaliteten af
sggt information

SPINE ryg-app samler al
relevant og evidensbaseret
information et sted.

Tryghed og sikker retning for
brugeren da der er en rgd trad i
gentagelser af budskab i al leveret
materiale..

Lav grad af health
literacy

Lav grad af viden om
ryggens anatomi

Videoklip om ryggens anatomi

Videoklip med animated learning
med voice-over speaker

Brugerbestemt raekkefalge)

Basal viden om ryggens opbygning
giver mulighed for, at skabe
mening i information om
rygsygdom og behandling.

Bidrager til self-efficacy

Urealistiske forventninger

til mgdet med den
praktiserende laege i en
situation med
leenderygsmerter

Video med information om
hvordan den praktiserende laege
vil agere i mgdet med en patient
med nyopstaede leenderyg-
smerter, ud fra de kliniske
retningslinjer

Forebyggelse af frustration og
nederlag relateret til forventninger,
der ikke blev opfyldt
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Videoklip med en praktiserende
lzege der undersgger og
kommunikerer med en patient

med nyopstaede lenderyg-
smerter

Brugerbestemt raekkefalge)

Anden sygdomsopfattelse
0g behandlingskultur
baseret pa
forteellinger/erfaringer
med speciallaeger i
Mellemgsten

Video med leegeautoritet der
italeseetter forskelle mellem de to
sundhedssystemer

Videoklip med lege/forsker
autoritet

Brugerbestemt raekkefglge)

Bidrager til forstaelse/information
om egen frustration

Sterre grad af accept af
sundhedsvaesenets handtering af
rygsmerter

Forventning om
billeddiagnostisk
udredning( rentgen, MR
scanning)

Video med speciallaege i
radiologi, der tydeligger pa
hvilket grundlag der foretages
billeddiagnostisk udredning

Videoklip med radiolog

Brugerbestemt reekkefalge

Starre accept, mindre frustration af
at der ikke foretages
billeddiagnostisk udredning.

Bekymring om alvorlig
tilstand, dramatisering.

Bekymring skaber angst,
stress, nedtrykthed, vrede,
etc.

Video med specialleege fra

hospitalsenhed der informerer
om farlige symptomer, der kan
indikerer alvorlig ryg-sygdom

Videoklip med speciallzge fra
hospitalsenhed

Brugerbestemt reekkefalge

Bidrager til gget tryghed, der kan
betyde gget fysisk aktivitet.

Self-monitoring og self-evaluation
af leenderygsmerter pa et
informeret grundlag

Hyppig forekomst af
psykisk problematik

Mekanisk opfattelse af
skade som arsag til
smerter

Video med psykolog der
forklarer om stres, angst,
depressions og darlig nattesgvns
pavirkning pa smerter

Videoklip med psykolog

Mulighed for gget forstaelse af
egen situation og justering af
outcome expectations.

Self-judgement
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Brugerbestemt raekkefglge

Manglende indsigt i
hvordan det sociale
system fungerer i relation
til sterke
leenderygsmerter og hvor
sygemelding skannes
ngdvendig

Videoklip med socialradgiver der

informerer om, hvordan man
sygemelder sig i det sociale
system/fra

arbejde/sygedagpenge/rettigheder

Videoklip med socialrddgiver

Brugerbestemt reekkefglge

Har til hensigt at nedseette uvished
og utryghed i relation til indkomst.

Skaber mulighed for, at treeffe
beslutninger pa et informeret
grundlag.

Bidrager til self-efficacy

Oplevelse af manglende
kontrol over smerter og
egen situation.

Oplevelse af hablgshed
0g at der ikke sker en
bedring

Smertedagbog herunder
forveerrende og forbedrende
faktorer i relation til smerter

Rating-scale NRS smerteskala
(0-10) * (uden brug af tal) der
illustreres pa en 4 ugers graf

Datalogs gennem log in: data
samles og illustreres grafisk

Brugerbestemt reekkefalge

Bidrager til at se mgnstre og fa
kontrol over, hvad der forveerrer og
forbedrer leenderygsmerter.

@get grad af tro pa, at der kan
skabes smerte-kontrol

Bidrager til self-monitoring
(kontrol og feedback)

Self-judgement (self-comparison)

Lav grad af erfaring med
self-management og aktiv
treening skaber behov for
Statte

Video af "mensterpatient” peer
stgtte/rollemodel der forteeller
om egen kamp, adfeerd, tanker,
folelser, sejre og hvad der er
svert, etc.

Videoklip med peer-rollemodel

Brugerbestemt reekkefalge

Bidrager til stgtte og opmuntring

Bidrager til social comparison,
modeling,

Information/viden gennem
ligesindede

Passiv strategi

Lav grad af fysisk

Video med fysioterapeut der
illustrerer en patient i relevante
rygevelser og forklarer hvordan

Leering, viden og tryghed der
skaber gget tro pa egne evner

. 2, @

1
1 4214 s

<
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aktivitet

Uvant med traening og
rygevelser

og hvorfor gvelserne hjaelper

Videoklip med fysioterapeut

Brugerbestemt reekkefglge

Bidrager til self-efficacy

Det er aparte at treene

Manglende motivation for

treening

Treeningsdagbog ud fra
illustration af ryggvelser, der kan
vise udvikling over tid (exorlive)

Datalogs gennem log in: data
samles oq illustreres grafisk

Bidrager til self-incentives, self-
evaluation, self-satisfaction,
motivation, self-judgemet, self
comparison

Lav grad af motivation
for pa egen hand at
opstarte fysisk aktivitet

”Det er aparte at dyrke
idreet”

Social kontrol, man gar
ikke noget nyt pa egen
hand.

Interaktiv komponent der ger det
muligt, at oprette kontakt med
andre i neeromradet og etablere
lokale grupper af treenings-
partnerskaber, eventuel
etablering af kontakt med
kommunale sundhedsfaglige i
lokalomrader, der har til formal,
at facilitere fysisk aktivitet

Messaging elements
links/Geographic co-location

Gruppe-skabt motivation, gruppe-
judgement, gruppe-satisfaction,
gruppe incentives, gruppe-
evaluation,

Glaede ved social samvar med
ligesindede

Med egen fysisk indsats bidrager
man til gruppens samlede
treeningsindsats.

Manglende ideer til hvad
en traeningsgruppe kan
lave i lokalomradet

Video med andre lokale
treeningsgrupper, der giver
inspiration til hvad en gruppe kan
lave og viser/fortzller hvordan
det inspirerer at veere en gruppe,
der treener sammen.

Videoklip med peer trenings-
gruppe

Modeling

Lav grad af individuel
motivation kan smitte af
pa den kollektive
motivation i gruppen

Kollektiv treenings-dagbog fra
lokale treeningsgrupper, der kan

legges op pé app’en og
konkurrerer med andre lokale

grupper

Bidrager til at det bliver mindre
aparte at dyrke idreet

Prestige

Sjovt og konkurrerende
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Datalogs gennem log in: data fra
gruppen samles oq illustreres

grafisk

Manglende motivation for

generel fysisk aktivitet

Skridtteeller indbygget i app, der
teeller skridt og illustrerer grafisk

Datalogs gennem passiv data-
collection fra phone-sensor

Bidrager til motivation, self-
comparison, self-monitoring

Bidrager til at gore det sjovere at
ga ture

O

=

-

1
—=

—

-
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Konklusion:

Dette projekt har ud fra en litteraturgennemgang, kvalitative undersggelser og en
efterfglgende syntese, kommet med forslag og anbefalinger til en konceptuel udvikling af
SPSINE ryg-app.

Der er i projektet taget afseet i teorirammerne Participatory Design i de brugerinddragende metoder og
Social Cognitive Therapy som teoriramme for de anbefalede adfeerdseendrende interventioner.

Der har gennem hele projektet veeret et gnske om brugerinddragelse af malgruppen. Det har veret ud fra en
erkendelse af, at malgruppen er mangfoldig, og at livet som minoritetsbefolkning og mulig flygtning giver andre
og for projektforfatteren ukendte perspektiver pa levet liv og behov.

Problemformuleringens farste spargsmal tager afset i gnsket om, at udforske malgruppens problemstillinger og
dernzst finde relevante lgsningsforslag inden for en teknologisk ramme af en mobil ryg-app.

Hvordan kan en mobil ryg-app designes til den arabiske
minoritetspatient med leendesmerter sa det imgdekommer
problemstillinger, der kendetegner malgruppen?

Der er ikke et enkelt svar pa ovennavnte spagrgsmal. Ud fra problemanalysen bliver det tydeliggjort at
problemstillingerne er komplekse, multifacetterede og veevet teet sammen i et net, hvor hver enkel problemstilling
udger en del af de andre problemstillinger. Det betyder igen, at lgsningsforslag skal adressere en lang reekke
problemstillinger for om muligt at have en synergieffekt.

Udvikling af en ryg-app, der imgdekommer sprogproblematik og manglende leesefeerdigheder ved primeert at
formidle gennem videoklip og illustrationer, er SPSINE ryg-app’s beaerende designelementer. Hermed skabes
mulighed for, at malgruppen kan tilga information pa eget sprog ad flere omgange og i vante omgivelser.

Data opsamlet fra PD metoden viser, at formidling af hvad der er arsag til uspecifikke leenderygsmerter og den
efterfalgende anbefalede handtering ud fra de kliniske retningslinjer, ikke er overensstemmende med deltagernes
behov. Deltagerne giver udtryk for at det, der skaber tryghed for dem i en situation med leenderygsmerter, er en
preecis diagnosticering pa baggrund af billeddiagnostisk udredning.

I design og udvikling af SPSINE ryg-app vurderes det relevant, at denne problemstilling imgdekommes og
adresseres. Konkret anbefales det i den konceptuelle udvikling at der udarbejdet en video, der tydeligggr
forskelle mellem det mellemgstlige sundhedsvaesen og det danske sundhedsveesen i forhold til udredning
og behandling af uspecifikke leenderygsmerter. Yderligere er det relevant at der udarbejdes en
informationsvideo med en radiolog, der forklarer hvorfor de kliniske retningslinjer ikke anbefaler
billeddiagnostisk udredning fra debut af l&enderygsmerter.

Den udarbejdede interventioner samlet i BIT modellen er Igsningsangivende forslag, der tilsammen vurderes at
imadekomme en bred vifte af problemstillinger, der kendetegner malgruppen.
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Problemformuleringens andet spgrgsmal, der gnskes udforsket er:

Hvilke erfaringer kan der drages ud fra projektets eksplorative
metode hvor Facebook er platform for online brugerinddragelse?

Metoden i relation til sprogbarriere:

| forhold til, at der er en sprogbarriere i kommunikation med malgruppen, har metoden vearet meget
brugbar. Der er paFacebook og andre sociale medier en asynkron kommunikationsform, hvilket vil
sige at kommunikationen er forsinket. Denne forsinkelse i kommunikation er i projektet blevet
benyttet til i hele processen, at oversette deltagernes respons og i fellesskab med den arabiske
oversatter, at udforme tilbagemeldinger pa arabisk. Saledes har det béret prag af naturlig og
flydende” Facebook kommunikation.

Metoden i relation til at hverve deltagere:

At fa de gnskede deltagere til projektet har veeret en stgrre udfordring end forventet. Jvf. s 50-51 i
interviewet med den syriske kvinde skabes ideen om netop at benytte Facebook, da denne kvinde i
forvejen ivrigt seger og finder sundhedsinformation pa denne platform. Der har fra starten af veeret
en forventning om, at patienter fra undertegnedes egen arbejdsplads med mellemgstlig baggrund
ville deltage. Denne gruppe har da ogsa givet tilsagn om egen deltagelse og facilitering af
netvaerkets deltagelse. | praksis har dette ikke fundet sted, hvoraf arsagen til dette er uvis. Lige dele
manglende selvtillid, forlegenhed, preestationsangst og generelt manglende ressourcer og uvanthed
kan vare en forklaring. Intern kollektiv social kontrol og ’snakken i krogene om andres adfzerd”
kan ogsa vaere en faktor. Det kan ogsa helt simpelt veere fordi, at metoden ikke giver mening eller er
for fremmedartet for den tilteenke malgruppe.

Det har saledes ikke vaeret en succes, at benytte Facebook som platform til at opna deltagelse fra
den tiltzenkte malgruppe. Dette er dog ikke ngdvendigvis fordi platformen ikke er hensigtsmaessig,
og ideen om brug af Facebook vurderes fortsat at veere relevant. Set i bakspejlet kunne
nedenstaende tiltag muligvis have bidraget til gget deltagelse:

Mere bindende alliance med et sprogcenter, der kan benytte initiativet i dette projekt som en del af
undervisningen. Der indgdr mulighed for sproglering, og muligheder for deltagelse i en
demokratiseringsproces, Health literacy og leering om hvordan det danske sundhedsvesen fungerer.
Alliance med en lederskikkelse/klanleder blandt den mellemgstlige minoritetsbefolkning, der kunne
facilitere falgeskab. Den interviewede imam gnskede ikke, at patage sig denne rolle direkte
adspurgt.

Uddybende kendskab til Facebook-grupper eventuelt af sundhedsfaglig karakter, der benyttes af
danske muslimer med mulighed for promovering af projektet og invitation til deltagelse.

Starre kendskab til kommunikationsmekanismer og timing pa Facebook. | skrivende stund og
naesten 2 maneder efter at SPINE-gruppen har varet aktiv, ansgger mange danskboende muslimer
om medlemskab.
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Metoden i relation til udvelgelse og selektering af deltagere:

| forhold til traditionelle face to face PD metoder med platform pa Facebook en langt mindre
kontrolleret made, at udvaelge deltagere. Der postes en invitation om deltagelse ind i Facebook’s
virtuelle rum og hvem der i sidste ende valger at deltage, ma i hgj grad tillegges tilfeeldigheder.

Har udformning af metoder og spgrgsmal fungeret efter hensigten?

Spergsmalene er blevet udviklet undervejs i den brugerinddragende proces. Det har veret en
inkrementel udvikling ud fra deltagernes reaktioner pa de stillede spgrgsmal. De udviklede
spgrgsmal er gaet fra at opfatte deltagerne som falles partnere i de farste metoder, til i hgjere grad
at opfatte dem som feedback informanter pa de udviklede prototyper. Der har efter den farste uge
med brugerinddragelse veret en bekymring for, om spargsmalene var for komplicerede og at det
kunne forklare det lave antal af deltagere. Der var eksempelvis ingen af deltagerne, der svarede pa
spargsmalet om en skridtteeller i app’en vil motivere dem til at motionerer mere. Det kan skyldes, at
spgrgsmalet ikke er blevet forstaet eller ingen har kendskab til en skridttzeller. Det er ogsa muligt, at
spgrgsmalet er for abstrakt. Det kan jvf. Coyne et al. (2007), betragtning af, at brugerne sjeldent
selv er i stand til at identificere latente behov, eller komme op med lgsninger, som ikke tager
udgangspunkt i allerede eksisterende lgsninger. Deltagerne kan saledes have haft svaert ved, at
forestille sig om en ikke eksisterende ryg-app med en skridtteeller vil motivere dem. Tendens har
veeret, at flere har deltaget de sidste uger, hvor spagrgsmalene i hgjere grad var simplificerede og
enkle.

Kan den benyttede metode reelt karakteriseres som participatory design?

Det bliver i lgbet af projektet tydeliggjort, at definitionen af hvad der reelt er indeholdt i begrebet
inddragelse i PDmetoder er centralt for, at besvare spargsmalet. Den lgbende diskussion inden for
PD forskning om hvornar der er tale om reel brugerinddragelse giver nu mening i en praktisk
kontekst. Som beskrevet i det tidligere afsnit, er de udviklede spgrgsmal gaet fra at opfatte
deltagerne somfaelles partnere tili hgjere grad at opfatte dem som feedback informanter pa de
udviklede prototyper.

Dette flytter metoden i Sanders landskab (jvf. s. 37) fra hgjre mod venstre. Dette kan i Sanders design landskab
ses som et skridt i retning af usability testing.

Design-Lod
design-led design-led
with with
expert mindset ‘participatory mindset
==
informars)
research-led research-led
with with
expert mindset participatory mindset
Research-Led

Ud fra Belangers definition af patient inddragelse jvf. s. 35, har metoden givet plads til og mulighed
for, at patienterne/deltagerne er blevet spurgt til om eksempelvis den designede video med
fysioterapeuten og de udviklede prototyper er noget, deltagerne finder nyttigt og anvendeligt.
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Omvendt har den udviklede metode ikke formaet at skabe et fundament for patient innovation (jvf.
s. 35 af Kanstrup et al’s) definition.

Har brugerinddragelsen pa Facebook &ndret pa det oprindelige designkoncept?

Brugerinddragelsen gennem SPsINE-gruppen har ikke @ndret pa konceptet. Metoden har i hgjere
grad stadfaestet, at konceptet med videoklip og illustrationer er en relevant retning.
Brugerinddragelsen har tydeliggjort, at det netop ikke alene handler om indhold, men at deltagerne
0gsa har en stor interesse i hvordan en ryg-app ser ud layoutmaessigt.

Problemformuleringens tredje spgrgsmal, der gnsket besvaret er:

Hvad skal en mobil ryg-app indeholde af information sa
det opleves som et nyttigt og supplerende veerktgj for
den sundhedsfaglige?

Sammenfattende ud fra de foretagne interviews, fremgar det at der er anbefalinger om, at brugerne
af SPINE ryg-app informeres om basal ryg-anatomi. Viden om ryg-anatomi ses af de
sundhedsfaglige som fundamentet for yderligere formidling af hensigtsmassig handtering og
forstaelse af egen situation.

Anbefalinger om fysisk aktivitet og beveaegelse som en aktiv behandling for uspecifikke
leenderygsmerter er det essentielle budskab, der gnskes formidlet.

Der er ligeledes enslydende anbefalinger om, at information om smerteforstaelse er essentiel, da det

skaber tryghed og hensigtsmassig smertehandtering i en situation hvor en patient lider af
leenderygsmerter.
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Perspektivering og anbefalinger:

Det er relevant, at udforske om sundhedsdigitale lgsninger kan indga i innovative lgsninger, der
sammen med andre tiltag kan bremse den eskalerende ulighed i sundhed. Der er saledes et potentielt
udviklingsfelt mellem sundhedsdigitale lgsninger og social ulighed i sundhed som
projektforfatteren anbefales yderligere udforskning.

Det er dog relevant forud for yderligere udvikling af sundheds-app’s mélrettet minoritetspatienter,
at der undersgges nermere hvordan, der kan etableres et udbytterigt samarbejde mellem
sundhedsfaglige, software udviklere og patientgruppen. Brugerinddragelse vil i hgjere grad sikre, at
slutproduktet opleves som nyttig af brugerne.
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Bilag:

Bilag 1: interview med arabisk (kurdisk-syrisk kvinde) med leendesmerter gennem mange ar.
https://sites.google.com/site/app4spine/system/app/pages/search?scope=search-
site&q=interview

Bilag 2: primo november 2015. Interview med et team af rygbehandlende fysioterapeuter i det
kommunale sundhedsvaesen
https://sites.qoogle.com/site/app4spine/system/app/pages/search?scope=search-
site&qg=interview

Bilag 3: Interview 01.03 2016: med praktiserende leege af mellemgstlig oprindelse:
https://sites.google.com/site/app4spine/system/app/pages/search?scope=search-
site&q=interview

Bilag 4: Interview 02.03 2016 med dansktalende imam:
https://sites.google.com/site/app4spine/system/app/pages/search?scope=search-
site&q=interview

Bilag 5: Interview med specialleege pa hospitalsenhed:
https://sites.qooqgle.com/site/app4spine/system/app/pages/search?scope=search-
site&Qg=interview
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