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Forord

"At rejse er at leve” — udtalte H. C. Andersen. Sdledes har dette studie ogsd vaeret
for gruppen. En rejse der er gaet over stejle tinder, gennem dybe dale, ufremkom-
melige jungler for nu til sidst at std ved malet, dette tredje ars master projekt.
Rejsen og malet gennem studiet har veeret at arbejde med den sundhedsinforma-
tiske vinkel i forhold til de oplevelser vi har fra den hverdag, der danner rammen
for vores daglige virke, nemlig det danske sundhedsvaesen.

Projekterne vi har lavet, har saledes taget udgangspunkt i at skulle understgtte pa-
tienter med kroniske lidelser, sdledes at de kan fa en hgjere grad af egenomsorg,
gget livskvalitet og stabilisere deres kroniske lidelser.

Dette masterprojekt tager sdledes udgangspunkt i Regionerne Sundheds-IT's
(fremover RSI) pejlemeaerker - specielt omradet omkring patient empowerment.
Dette finder vi vigtigt da antallet af zldre vokser, dermed ogsa antallet af personer
med kroniske lidelser. Dette sammenholdt med at samfundet og sundhedsvaesenet
ikke har uanede gkonomiske ressourcer, er det vigtigt at kunne understgtte savel
patienten, men lige sd vigtigt det tveersektorielle samarbejde der finder sted om-
kring patienten.

I den forbindelse vil vi gerne takke Kronikerenheden i Nordjylland for at lede os pa
vej, patientforeningerne der sa velvilligt deltog i vores workshop og det efterfglgen-
de arbejde, vores vejleder John Stoltze Madsen for stor talmodighed samt kritisk og
kyndig vejledning. Sidst men ikke mindst vores familier, der gennem hele studiet

har bakket os op, uden deres stgtte var rejsens mal ikke naet.

Lena Y. Pedersen
Henrik Mossing

Anette Mundbjerg
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Resume

Problem - Antallet af zeldre og kronikere stiger, og dermed ogsa presset pa det
danske sundhedsvaesen. Nye og hurtigere diagnosticerings metoder vinder indpas.
Liggetiden pa hospitalerne afkortes, patienterne udskrives til eget hjem, hvilket
gger behovet for et teet tvaersektorielt samarbejde. RSI gnsker stgrre fokus pa pati-
ent empowerment og har offentliggjort en strategi for IT-understgttelse af dette.
Baggrund - Kronikerenheden Nordjylland har arbejdet med udviklingen af en digi-
tal vandrejournal for patienter med kroniske lidelser. Temadage med tvaersektoriel
deltagelse af klinkere, patienter og patientforeninger er afholdt for at fa identificeret
formal, indhold og anvendelse af en fzlles digital vandrejournal. Projektets mal er
at identificere hvilke funktionaliteter og informationsindhold patienterne finder, der
skal vaere indeholdt i en digital vandrejournal for kronikere.

Metode - En socio-teknologisk tilgang er valgt til belysning af problemstillingen.

Der tages udgangspunkt i Nardi & O’'Days Information Ecology, Marc Berg og SCOT.

Metoden anvendt til identificering af funktionaliteterne og informationsindholdet og
tager udgangspunkt i participative metoder. I det aktuelle tilfzelde en workshop,
med visuelt stgttet gruppearbejde, samt plenumdiskussion. Kondensering af empi-
rien, indsamlet i forbindelse med workshoppen er foretaget med udgangspunkt i

Kvales anbefalinger.

Resultat - Patienterne har fundet funktionaliteter og informationsindhold som er
relevant i forhold til den digitale vandrejournal. Specielt ser patienterne potentialet i
at kunne anvende den digitale vandrejournal i relation til deres sociale netveaerk.
Konklusion - Patienterne finder, at den digitale vandrejournal kan forbedre det
tvaersektorielle samarbejde, give et bedre overblik over egne sygdomsdata samt
understgtte deres sociale netveaerk af kronikere med samme lidelser.

Med disse konklusioner, RSI’'s pejlemaerker og patienternes vilje og evne til at be-
nytte de elektroniske medier in mente, findes det at indfgrelse og anvendelse af
den digitale vandrejournal for kronikere i hgj grad vil understgtte patienternes mu-
lighed for egenomsorg og patient empowerment - muligheder der ikke findes i de
eksisterende lgsninger, som i dag er patienterne tilgeengelige.

Den digitale vandrejournal kan ses som et vaerktgj der skal anvendes i forbindelse

med forlgbsprogrammer 0og patientuddannelse til kronikeren.
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1. Indledning

Her beskrives den undren der er baggrund for dette masterprojekt, herunder grup-
pens mgde med Kronikerenheden Nordjylland, samt resultatet af gruppens 2. ars

projekt, "PHR- en mulighed i Danmark”.

1.1 Initierende undren

Temaet pd e-sundhedsobservatoriet 2010 var: Velfungerende e-sundhed for
personale og patienter - en forudseetning for et mere effektivt og

sammenhangende sundhedsvaesen

Regionernes planer inden for det sundhedsinformatiske omrade blev praesenteret.
Regionerne sundheds-IT organisation RSI fremlagde, hvorledes regionerne har

taeenkt at operationalisere de 24 pejlemaerker som regionerne har udarbejdet.

Pejlemaerkerne er centeret om fire emner:
e Optimering af hospitalsdriften
e Den kliniske arbejdsplads
e Samarbejde og sammenhaenge

e Patient empowerment - aktiv patientinddragelse.

Gruppens oplevelse var, at regionerne talte meget om de tre fgrste omrader. Kun
ganske lidt var direkte relateret til “patient empowerment” pa trods af det er vaeg-
tet pd niveau med de andre tre omrader. Nar der blev talt om patienterne, var det i
forhold til deres muligheder for at tilgad data via e-journalen og Sundhed.dk. Den
eneste aktive handling patienten i den forbindelse skal ggre, er at logge p& Sund-
hed.dk med en digital signatur eller Nem-ID. Muligheden for at patienten/borgeren

skal vaere en aktiv medspiller i egen behandling blev ikke yderligere praesenteret.

Velfungerende e-sundhed for personale og patienter — en forudsaetning for et mere

effektivt og sammenhaengende sundhedsvaesen. Valget af dette fokus stod i stor
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kontrast til det som regionerne fremlagde. Derfor er det nzerliggende at stille
spgrgsmalet - er regionerne klar og villige til at inddrage borgerne, patienterne og
klinikerne. Er regionerne gearet til at anvende de muligheder der ligger i

anvendelsen af telemedicinske Igsninger?

Det er i dag muligt at indberette data til politiet hvis en borger har faet stjalet sin
cykel, efterfglgende kan denne borger tage kontakt til sit forsikringsselskab, ved
elektronisk at udfylde skadesanmeldelse om sin stjalne cykel.
Det betyder at anmelderen kan udfgre sine indberetninger nar det passer ind i de-
res hverdag.

Fra Skat.dk modtager borgere i dag deres arsopggrelser og kan indberette andrin-
ger i indkomst osv. Der er i alle tilfeelde tale om personfglsomme oplysninger som
skal behandles med fortrolighed.

Hvis borgerne kan bruge disse funktionaliteter og i den forbindelse indberette data
- s3 kan de vel, hvis muligheden eksisterede, ogsa indberette data af relevant ka-
rakter i forbindelse med behandling af fx kronisk sygdom eller andre kontakter til

sundhedsvaesenet.

1.2 Mgde med Kronikerenheden Nordjylland

I januar 2011 mgadtes en af gruppens medlemmer med en medarbejder fra Kroni-
kerenheden Nordjylland. Formalet med dette mgde var at fa indsigt i de seneste ars
arbejde med udviklingen af den digitale vandrejournal for kronikere. Inden mgde-
tidspunktet blev aftalt, blev der rettet en skriftlig henvendelse til Kronikerenheden
med en raekke spgrgsmal, som gruppen gnskede at afklare. Gruppen var interesse-
ret i at vide, hvilke patientforeninger var inddraget i udvikling af den digitale van-
drejournal for kronikere og hvordan patienternes input blev brugt. Der gnskedes
ogsa muligheden for kontakt til samme patientforeninger, som var involveret i Kro-
nikerenhedens arbejde. Desuden blev der spurgt om muligheden for en adgang til
diverse dokumenter (statusark, skeermdumps af den kommende Igsning).

Det stod hurtigt klart, at arbejdet med en digital vandrejournal for kronikere ikke
var sa langt fremme, som gruppen havde forestillet sig. Udvikling af den digitale

vandrejournal er en del af sundhedsaftaler, indgaet mellem Region Nordjylland og
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de nordjyske kommuner. Kronikerenhedens rolle i denne sammenhaeng er afklaring
af interesse for den kommende Igsning og kortlaagning af gnsker fra de involverede
parter. Selve udviklingen skal foregd i samarbejde med Region Nordjylland og en
endnu ikke udvalgt leverandgr. Det blev derfor ikke muligt at fa adgang til de @n-
skede skarmdumps da udviklingsarbejdet ikke er sd langt fremme. I stedet fik
gruppen adgang til statusark og referater fra de afholdte mgder samt materiale fra
det afholdte seminar, hvor de interesserede parter var inviteret (patientforeninger,

repraesentanter fra de nordjyske kommuner og sygehuse).

1.3 PHR - en mulighed i Danmark

P& master uddannelsens 2. ar, skrev gruppen fglgende projekt “PHR - en mulighed
i Danmark?” (1). Fokus var muligheden for at indfgrer en Personal Health Record
(PHR) i Danmark. Vinklen hvormed der blev set var fra klinikernes synspunkt.
Gruppen ansa det som vigtigt at finde ud af og konstatere om klinikerne fandt an-
vendelsen af en PHR relevant. En PHR vil vaere patientens journal, med patienten
som omdrejningspunkt. Resultatet af sidste ars projekt viste, at klinikerne gerne
ville have en PHR. En PHR som er integreret med EPJ og som klinikerne kan tilgd
fra EPJ. Klinikerne fandt at en PHR skulle indeholde fglgende 4 hovedgrupper med
undergrupper for at vaere et anvendeligt arbejdsredskab:
e Anamnestiske data:
arvelighed, vaccinationer, socialt/livsstil samt tidligere indlaeggelser
e Medicinliste:
Medicin, bivirkninger samt alternativ behandling
e Kommunikation:
Problemliste, Hjemmemonitorerede data, korrespondance mellem kliniker og
patient.
e Undersggelser:

Udfgrte/planlagte procedurer, laboratorietest og diagnostiske test.

Klinikerne udtrykte, at de patientindberettede data de kunne tilgd, skulle veere kor-
te og preecise, gerne opstillet skematisk for at give et hurtigt overblik over patien-

tens tilstand, behandling og pleje.
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Dette drs master projekt tager udgangspunkt i patienten, med fokus pa elektroni-
ske lgsninger for kronikere som beskrevet i RSI’s pejlemaerker. Disse projekter
skal ses som komplementaere, som to sider af samme sag. Sidste ars projekt set

fra klinikerens synsvinkel og dette master projekt set fra patientens side.
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2. Centrale begreber

I dette afsnit beskrives gruppens forstaelse af udvalgte centrale begreber i forhold

til forstdelsen af projektet.

2.1 Patient empowerment

Sundhedspolitikken beskriver hvorledes patienten skal inddrages i egen pleje og
behandling. Ud fra den betragtning vil ngglebegrebet patient empowerment blive
beskrevet.

Patienterne vil stille stgrre og stgrre krav til det danske sundhedsvaesen og patien-
terne forventer at blive behandlet ordentligt og kompetent. Fokus er ikke laengere
kun pa hospitaler, men i hgjere grad pd den pleje og behandling, der ydes i den
primaere sektor (2).

Finn Olesen beskriver i kapitlet "Den forstaerkede patient” i bogen "Viden, virkning
og virke”, at compliance bliver erstattet af empowerment, forstaet pd den made at
compliance har som mal at rette patienten ind efter nogle biomedicinske definerede
behandlingsregimer, hvorimod empowerment understgtter en stgrre autonomi hos
patienten. Finn Olesen beskriver lige ledes patientskolerne og patientuddannelsen
som en vigtigt faktor for at uddanne patienterne og dermed @ge deres egenomsorg.
Finn Olesen sammenligner endvidere egenomsorg med det amerikanske betegnel-
ser self-care, og ser patient empowerment som synonymt med patient-self-
mangement. Patient-self-management haeftes ulgseligt sammen med patientud-

dannelse og patientskolerne. (ibid.)

Patient empowerment betyder i forhold til dette projekt, at patienten er selvstandig
besluttende i forhold til sin egen situation. Patienten deltager i varetagelse af egen
sundheds tilstand og behandling af evt. sygdom. Patienten far, sgger og forstar in-
formation om egen sundhed, sygdom og behandling. Patienten far uddannelse til at
kunne vaelge og varetage egen sundheds- og sygdomstilstand, og selv tage beslut-

ninger om pleje og behandling i forhold til muligheder der opstilles af klinikere.
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Patient empowerment kobles saledes oftest sammen med kronikere (3), (4), (5),
(6).

Om klinikerne ville bruge data leveret af patienterne blev dokumenteret i

"PHR - en mulighed i Danmark” gruppens 2. ars projekt, hvor der blev undersggt
hvad der er der skal til for at klinikere vil bruge en personlig sundhedsjournal, i stil
med Personal Health Record som er kendt i Nordamerika. En workshop arrangeret
af gruppen med klinikere fra reumatologisk afdeling pa OUH, dokumenterede blandt
andet, at klinikerne gerne vil bruge patientens data, safremt de er tilgaengelige pa
en overskuelig og skematisk made (1).

Patienter i AK- behandling, patienter med diabetes og patienter med forhgjet blod-
tryk er nogle af de patientgrupper, der i dag selv indberetter deres data, og der er
evidens for at disse indberetninger giver en bedre behandling for patienterne (7).
Nar patienten i dag skal videregive fx anamnestiske data, taler de ofte med en lee-
ge, som efterfglgende dikterer forlgbet af samtalen til en sekretzer, der derefter
nedskriver dette i journalen. I en MTV fra Odense Universitetshospital vedrgrende
"Web-baseret beslutningsstgtte til patienter i behandling med blodfortyndende me-
dicin”, beskrives det, at jo faerre led der er ved indberetningen, des fzerre fejl op-
treeder der i de indberettede data (8). Hvis patienten havde haft muligheden for at
indberette disse data havde det lettet arbejdsgangen betydeligt, vaere mere praecist
og med faerre fejl til fglge.

Nar patienten/borgeren selv indberetter data betyder det en stgrre grad af inddra-
gelse i egen behandling og dermed en gget livskvalitet, ansvarsfglelse for patienten
og forstaelse for egen situation. Patienten far nedsat antallet af ambulante besgg.
Efter patienten har indberettet malte data digitalt, far patienten efterfglgende svar
tilbage enten via en mail eller en svarfunktion i det anvendte system (9).

Disse skal blot ses som eksempler, hvor patienternes empowerment er synliggjort,
men der kan veere mange andre steder hvor det ogsa er yderst relevant.
Patienterne skal ikke ses som empowerede, blot fordi de har indberettet data - pa-
tienterne er empowerede i kraft af den undervisning de har faet, den forstdelse de
har for deres sygdom, deres evne til at kunne justere deres behandling inden for de
aftalte algoritmer og den kritiske vurdering de er i stand til at tage i forhold til de-

res kroniske sygdom.
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2.2 Applikationer og widgets

Applikation

Definitionen pa en applikation er ifslge websiden SeatchsoftwareQuality (10)

En applikation er et program designet til at udfgre en bestemt funktion direkte til
brugeren eller i visse tilfeelde, for et andet program. Eksempler pa@ applikationer
omfatter tekstbehandlingsprogrammer, databaseprogrammer, web-browsere, ud-
viklingsvaerktgjer, tegneprogrammer, billedredigerings-, og kommunikationspro-
grammer.

Applikationer benytter sig af computerens operativsystem og andre understgttende
applikationer.

Dette projekt ser den digitale vandrejournal for kronikere som en applikation, der
evt. ville kunne bruge widgets i forskellige sammenhaange og til forskellige kroniker

omrader.

Widgets

Ordet widgets er en sammensaetning af Windows og gadget. Windows er et styre-
system til PC'er og gadget betyder frit oversat en smart dims eller en dippedut.
Widgets er sma, smarte dippedutter, altsd programmer til computeren (bade PC og
MAC). Widgets er typisk programmeret til at udfgre en enkelt, lille opgave pa com-
puteren, eller hjemmeside.

En widget er en stand-alone program, der kan blive indlejret i tredjeparts webste-
der af enhver bruger pd en side, hvor de har rettigheder som ophavsmand (fx en
webside, blog eller profil pa et socialt medie site). Widgets giver brugerne mulighed
for at ggre indholdet mere personligt i dynamiske web apps, der kan deles pa
websteder, hvor koden kan installeres. For eksempel, en "Vejrudsigt Widget" kan

rapportere dagens vejr ved at abne data fra DMI (11).

2.3 Klinikere

Klinikere betragtes i dette projekt som alt sundhedsfagligt personale i savel pri-

maer- som sekundeer sektor, der har kontakt med de kroniske patienter.
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2.4 Digital vandrejournal

Kronikerenheden Nordjylland® faciliterer processen omkring udviklingen af den digi-
tale vandrejournal for kronikere. Navnet digital vandrejournal er ikke et begreb der
anvendes som officiel terminologi inden for sundhedsinformatik. Derfor defineres
den digitale vandrejournal her, ud fra den made som Kronikerenheden Nordjylland
har defineret den. Kronikerenheden har valgt navnet ud fra den vandrejournal som
gravide kvinder bruger til deres kontakt med sundhedsvaesnet under graviditeten
fordi:

- Den er opdateret i tid og sted og fglger den gravide til besgg hos egen laege,
jordmoder osv.

- Den gravide kan via vandrejournalen selv fglge med i udviklingen af sin egen gra-
viditet og klinikernes vurdering af den.

- Vandrejournalen kan medyvirke til at skabe kontinuitet i graviditetsforigbet og vae-
re med til at sikre et faelles videns- og datagrundlag mellem den gravide og klinike-

re, samt klinikere imellem.

Kronikerenheden Nordjylland har set pd de eksisterende elektroniske Igsninger, sa
som kliniske databaser, elektronisk patientjournal, omsorgsjournalen, praksissy-
stemer portaler og Personal Health Record, de har ud fra disse defineret den digita-
le vandrejournal som:

Ved digital vandrejournal forst8s en IT-lgsning, som folger patienten p§ tveers

af sektorer i sundhedssystemet, og hvor forskellige parter som praktiserende

laeger, hjemmesygeplejersker og leege/sygeplejersker p8§ sygehuse har adgang

til at se og tilfgje data om patienten i forbindelse med udredning, diagnostice-

ring, behandling, rehabilitering og pleje. Den digitale vandrejournal skal ligele-

des give borgeren/patienten mulighed for at kunne se og tilfgje egne data. Data

defineres som bdde kliniske data og tekst (12)

! Kronikerenheden Nordjylland er et samarbejde mellem de nordjyske kommuner og Region Nordjylland
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3. Problemanalyse

I dette afsnit vil vi bredt analysere forhold der ggr sig geeldende i forhold til at kun-
ne tale om patient empowerment for sluttelig at kunne opsummere og komme frem

til en problemformulering. Emnerne der behandles i ses i figur 1.

Udvikling i
Sundheds-IT

Brugerdreven
innovation

Egenomsorg

Forlgbs-
programmer

Indberetning og
tilgang til data

Patient
Uddannelse

Telemedicin

Fig. 1 - Model af problemanalysen

3.1 Udviklingen indenfor sundheds-IT

Sundhedspolitikken og RSI’s samarbejde seetter dagsordenen for de naeste ars
planlaagning, beslutning og udvikling i forhold til patientens mulighed for deltagelse

i egen pleje og behandling - patientens egenomsorg.

Vi lever i en tid hvor der bliver flere og flere aeldre, og flere og flere kronisk syge
som fglge af livsstilsrelaterede sygdomme (13). Alle kraever at blive behandlet pa
bedste vis og med respekt for dem som patienter og mennesker, samtidig bliver

ressourcerne i det danske sundhedsvaesen fzerre og faerre, bade menneskelige,
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men ogsa gkonomisk. Manglen pa praktiserende laeger eksisterer nu ikke kun i ud-
kantskommunerne, men nu o0gsa i de store byer som Aalborg og Kgbenhavn (14).
Disse to forhold er vaesentlige elementer i de udviklingsstrategier der arbejdes med
i stat og regioner i disse ar. Regionerne fokuserer derfor pa den aktive patient og
telemedicin, hvor patienten ogsa forventes at tage aktiv del i egen behandling.
I regionernes 24 pejlemaerker for sundheds IT 2010 omhandler et ud af fire hoved-
punkter patient empowerment, hvor pejlemaerkerne for dette omrade er:
e Regionerne stiller nu e-Journalen til rddighed for borgerne. Sundhedsjourna-
len vil ligeledes blive stillet til r@dighed for borgerne, ndr denne er faerdigud-
viklet
e Alle regioner vil sende relevante indkaldelsesbreve og gvrige breve til patien-
tens digitale dokumentboks inden udgangen af 2012.
e Alle regionerne vil sende SMS-p8mindelser til patienterne forud for planlagte
aftaler med sygehusene inden udgangen af 2012.
e Regionerne vil gennemfgre et projekt i stor skala vedr. it-understgttelse af en
udvalgt gruppe af kroniske syge inden udgangen af 2011.
e Regionerne vil i en Patienth§ndbog p§ sundhed.dk i lobet af 2011 stille 2500
dansksprogede og evidensbaserede artikler om sundhed, sygdom og behand-
ling til r8dighed for borgere og patienter.
e De 5 regioner vil i for8ret 2011 udarbejde en falles strategi for it-

understgttelse af patient empowerment med fokus p§ feelles indsatser (15).

I National Strategi for digitalisering af sundhedsvaesenet 2008-2012 er der 3 over-

ordnede malsaetninger for digitalisering af det danske sundhedsvaesen:

Malsaetning 1: Digitalisering - et vaerktgj for medarbejderne til at skabe kvalitet og
produktivitet

M3lsaetning 2: Digitalisering - bedre service til og inddragelse af borgere og patien-
ter

M3lsaetning 3: Staerkere samarbejde skal skabe digital sammenhaeng

I malsaetning 2 og 3 er der sat fokus pa den organisatoriske kontekst i sundheds-
vaesenet, seerligt bliver der understreget, at strategien skal skabe et forpligtende

. o .
samarbejde pa alle niveauer mellem aktgrerne og selve opgaveudfgrelsen.
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I den tidligere nationale strategi for digitalisering af sundhedsvaesenet, som nu er
aflgst af RSI’s pejlemaerker, er der er sdledes lagt op til en fleksibel digital kommu-
nikation, som foregdr nar det er relevant for parterne og opleves tilfredsstillende
(16).
Samtidig er det vigtigt for politikerne, at se pa de ressourcer der er til radighed i
sundhedsvaesnet i fremtiden. Vigtigt er det ogsa, at den kvalitet der ydes i sund-
hedsvaesnet lever op til geldende kvalitetskrav. Den aktive patient spiller her en
vaesentlig rolle.
Region Sjzelland er ved at udvikle en kronikerportal og Lars Demant skriver i et op-
leeg omkring den aktive patient at:
Det overordnede m8l med etablering af en internetbaseret portal (Kronikerpor-
tal) er bedre kvalitet i behandling, gget tryghed og livskvalitet hos patienter
med kronisk(e) sygdom(me) og bedre udnyttelse af sundhedsfaglige ressour-
cer, som fglge af:
e Bedre rddgivning af patienter og pdroerende.
e Hurtig og proaktiv behandling af indtrddte aendringer i sygdomsmgnster hos
patienter med egenmonitorering via portalen.
e (Jget videndeling p8 tveers af sundhedsvaesenets sektorer relateret til patien-
ter med kroniske sygdomme
e Bedre kommunikation mellem patienter, borgere og sundhedsprofessionelle.
e Bedre overblik over hele kronikerindsatsen og dens effekt.

e Muligggre gget forskning i hele kronikerindsatsen og patientbehandlingen (17)

Konklusionen er derfor, at det er yderst relevant at medinddrage patienterne i de-
res egen pleje og behandling endvidere er det yderst relevant at bruge og udvikle
konceptet omkring den aktive patient. For det fgrste er der, som det ses af oven-
stdende, stor politisk opbakning til at involvere patienterne og bruge patienternes
egne ressourcer i plejen og behandlingen af dem selv. For det andet giver det pati-
enterne en stgrre tilfredsstillelse i forhold til at tage ansvar for egen sundhed og
sygdom (18).

Ud over at der fra politisk side bliver sat et stgrre fokus pa ngdvendigheden af at
medinddrage patienterne i deres egen pleje og behandling, bliver der ogsa sat fo-
kus pa dette fra andre sider. Innovationsradet og patientforum beskriver i ugebla-

det Mandag Morgen i 2007 et brugerorienteret sundhedsvaesen og de fundamentale

3. Problemanalyse -17 -



Patient empowerment - fra RSI pejlemaerke til handling

vaerdier det skal efterleves (19). Patientinvolvering er en af vaerdierne da dette skal
fremme omsorgen og ikke mindst egenomsorgen.
Egenomsorg betyder ifglge Sundhedsstyrelsen, at patienter tager bedst muligt vare
pd sig selv. I forhold til sundhed betyder det derfor, at patienten bl.a. skal vaere
aktiv i egen behandling, sgge viden og indgad i et samarbejde med sundhedsperso-
nalet (20).
Samtidig udgav regionerne tilbage i 2006 en publikation til debat som hedder "Pati-
enten som et aktiv - den aktive patient”. Her beskrives 11 punkter som argumente-
rer for vigtigheden af at bruge patientens viden og medinddrage patienten i be-
handlingen (21).
I forbindelse med 1. ars projektet arbejdede to af gruppens medlemmer med pati-
enter, der var i antikoagulations behandling® og som deltog i programmer, hvor de
selv malte INR og derudfra styre deres egen behandling. Patienternes udsagn i for-
hold til at vaere selvstyrende i forbindelse med deres behandling var:
e De var mere tilfredse med behandlingen fordi de selv var en del af den
e De tog et stgrre ansvar for deres egen sundhed
e De oplevede en stgrre frihed i forbindelse med rejser mm, da de kunne ind-
berette data fra deres malinger uanset hvor i verden de befandt ved hjeelp af
internettet (22).

Amerikanske undersggelser viser ogsa, at patienters input af data er vaerdifulde og
komplementerer en EPJ, samtidig pdpeger undersggelser vigtigheden af, at data-
indsamling og dokumentation skal forega som et samarbejde mellem patient og
behandler, og de data som patienter ligger ind i en EPJ (i Amerika) er brugbare
(23).

3.2 Egenomsorg

Egenomsorg er en grundlaeggende betragtning i forhold til at kunne vurdere patien-
tens evne og mulighed for at kunne deltage i egen pleje og behandling. Patient em-

powerment er en naturlig udlgber af egenomsorg (24), (25).

2 Antikoagulations behandling er medicinsk behandling saledes blodets evne til at koagulere reduceres. INR méales
pd en blodprgve, vaerdien afggr hvilken dosis medicin patienten skal have.
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Tanken bag egenomsorg er, at hvis patienter bliver bedre til at udgve egenomsorg,
sa kan tilbagefald og genindlaeggelser forhindres og patienten kan opna bedre livs-
kvalitet. Egenomsorg forbindes ofte med patientrettet forebyggelse, dvs. forebyg-
gende indsats til mennesker, der allerede er syge. Egenomsorg er ogsa relevant i
borgerrettet forebyggelse, da god egenomsorg kan forhindre udvikling af livsstils-
sygdomme. At udgve egenomsorg betyder, at det enkelte individ tager bedst muligt
vare pa sig selv. I forhold til sundhed kan det veaere at deltage aktivt i egen behand-
ling, s@ge viden, administrere medicin, male blodsukker, vaere opmaerksom pa
symptomer, have sunde livsstilsvaner, indga i et konstruktivt samarbejde med
sundhedsprofessionelle eller bearbejde destruktive fglelser, der fx kan opsta som
folge af at veere kronisk syg. Egenomsorg handler saledes om at inddrage patienter
i behandlingen og fa dem til at tage medansvar for deres sundhed (18).
Sundhedsvaesenet skal spille en vaesentlig rolle i forhold til at skabe rammer og
samarbejdsrelationer med borgerne. For at give borgerne mulighed for at udgve
god egenomsorg ma sundhedsvaesenet vaere med til at give dem de ngdvendige
kompetencer, viden og faerdigheder, der er essentielle vaerktgjer i relation til deres
sundhed og sygdom.

Politikere og sundhedspersonale skal tage ved lzere af de store sociale teknologier,
som Facebook og Twitter og blive bedre til at fa patienterne til at deltage mere ak-
tivt — det skal krible i fingrene pa kronikerne, patienterne skal indberette og i det
hele taget deltage i deres egne journaler. Patientens egen journal, sundhedsboks
og lign. teknologier kan give bedre forberedte laegebesag (26).

Den amerikanske sygeplejerske Dorothea Orem beskriver egenomsorg som menne-
skets evne til at varetage de funktioner, der er ngdvendige for bade at leve og
overleve. Egenomsorg ifslge Orem er det mal, der skal nds gennem egenomsorgs-
handlinger (27). Er evnen til at oprette og vedligeholde sin egen journal og indbe-
rette data ngdvendig for at patienten i det moderne samfund kunne leve med sin
kroniske sygdom?

Det er veesentligt i forbindelse med begrebet egenomsorg, at det enkelte menneske
bevidst og frivilligt tager initiativ til at udgve egenomsorg. Orems teori fokuserer
derfor pa vaerdier som selvsteendighed og uafhaengighed og anskuer egenomsorg

som et grundlaeggende behov hos mennesker. Selvsteendighed og uafhaengighed
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forbindes med ejerskab af data og medvirken til dataindsamling. Orem udtrykker
tillid til den enkeltes evne til at kunne tage vare pa sig selv, og til at den enkelte vil
sgge hjaelp, hvis det er ngdvendigt. Orem anskuer ogsa egenomsorg som en tilleert
og malrettet aktivitet hos den enkelte. Et menneske kan ifglge Orem udgve egen-
omsorg, hvis det er i stand til at varetage fglgende:

e Understgtte livsprocesser og normal funktion

e Opretholde normal veekst, modning og udvikling

e Forebygge eller kontrollere sygdom og skader

e Forebygge eller kompensere for invaliditet

¢ Fremme velvaere

Orems teori kan inddeles til tre selvstaendige teorier. Den fgrste handler om egen-
omsorg med fokus p@ de malrettede aktiviteter den enkelte person ggr pa eget ini-
tiativ for sig selv eller sit netvaerk. Den anden teori handler om egenomsorgs-svigt
med fokus p&, hvordan det enkelte udvikler sine egenomsorgshandlinger i forhold
til stigende krav om egenomsorg. Den tredje handler om sygeplejesystemer med
fokus pa, hvordan sygeplejersken pa forskellige mader kan kompensere for mang-
lende egenomsorgsevne ved at anvende stgttende og undervisende systemer eller
helt/delvist kompenserende systemer. Udgangspunktet i dette projekt tages i den

farst neevnte teori.

Evnen og viljen til aktivt at bidrage til data indberetning og indsamling hgrer efter
gruppens mening under denne teori. Orem g&r ud fra, at et sundt individ udgver
egenomsorg og ved nar han har behov for hjeelp. Han er i stand til at opsgge infor-
mation og han kan forsta den information han far. Der bliver handlet pa grundlag af
denne information - det er derfor vigtigt, at informationen er nemt tilgaengelig og
relevant for netop denne patientgruppe. Orems tankegang passer fint sammen med
tankerne bag den nuvaerende regerings digitaliseringsstrategi for sundhedsvaese-
net, hvor der som tidligere beskrevet bliver bl.a. sat fokus pa en fleksibel digital
kommunikation, som foregdr nar det er relevant for parterne og opleves tilfredsstil-

lende.
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3.3 Patientuddannelse

Baggrunden for at inddrage patientuddannelsen i problemanalysen, skal ses ud fra
den betragtning at patient uddannelsen er et af omdrejningspunkterne i forbindelse

med patient empowerment og egenomsorg.

Patientuddannelse er et tids aktuelt tiltag, hvor den aktive patient er hovedaktar.
Patientuddannelse er sammen med de gvrige tiltag omkring den aktive patient,
med til at underbygge vigtigheden af, at patienterne har en stor viden omkring sin
sygdom og sundhed. En viden som det ogsa er vigtigt at patienten er i stand til at
dele med de klinikere som han/hun kommer i kontakt med.

Sundhed i Syd beskriver den aktive patient i patientuddannelsen ” Laer at leve med
kronisk sygdom” som omhandler et 11 ugers program med undertitlen “Fra patient
til aktiv medspiller” hvor patienten lzerer at leve med sin sygdom, men ogsa larer
at tage ansvar og blive en aktiv patient (21).

Sundhedsstyrelsen beskrev allerede i 2006 i publikationen "Patient med kronisk
sygdom, selvmonitorering, egenbehandling og patientuddannelse - Et idekatalog”
(18) hvorledes patientuddannelsen er en vigtig faktor i forhold til at handtere fx
kronisk sygdom. Patientuddannelsen bestar bade af en generel og en specifik del.
En veesentlig faktor, der har stor betydning er patientens evne til at handtere og
acceptere sin dagligdag og livssituation med den kroniske sygdom. Patientuddan-
nelsen kan understgtte som et vaerktgj, der medvirker til, at patienten tilegner sig
de ngdvendige kompetencer til at forholde sig aktivt til kronisk sygdom, dens kon-

sekvenser og behandling.

Formalet med patientuddannelsen er saledes at give patienten viden om sygdom-
men og dens forebyggelsesmuligheder og derved styrke muligheden for at kunne
handtere sygdommen bedst muligt i et aktivt samspil med sundhedsvaesenet. Det

kan sammenfattes i fglgende punkter:

e At styrke og understgtte patientens egenomsorg og evne til at kunne mestre
hverdagens forskellige aktiviteter (handlekompetence og autonomi)
o At forbedre livskvaliteten

o At sikre tidlig opdagelse/identifikation af symptomer
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o At gge effekten af behandlingen og forebygge forvaerringer og videreudvik-
ling af sygdommen

o At mindske forbruget af sundhedsydelser (28).

Patientuddannelse indgdr som et centralt element i de forskellige forlgbsprogram-
mer for kronisk sygdom. I et samlet patientuddannelsesprogram vil der indga ele-

menter af bade generel og sygdomsspecifik uddannelse.

Der er sdledes god sammenhaeng mellem definitionen pa patient empowerment

egenomsorg og patientuddannelser.

3.4 Forlgbsprogrammer / pakkeforigb

Forlgbsprogrammer og pakkeforlgb er relevant i forhold til patient empowerment,
da de bygger pa begreber som patient uddannelse, stgtte og egenomsorg til savel
kronikere og patienter med livstruende sygdomme. Dette haeanger sammen med at

det er disse patientgrupper som fylder mest i det danske sundhedsvaesen.

Patientforlgbsbeskrivelser er delt i to, dels i forlgbsprogrammer og dels pakkeforlgb.
Begge er vigtige emner i forhold til planlaegning, kvalitetssikring og effektivisering
af patienternes behandling i sundhedsvaesenet, bade i kommunalt og regionalt regi.
Patientforlgbsbeskrivelser bygger pa patienternes vej gennem sundhedsvaesenet.
Forlgbsprogrammer og pakkeforlgb bygger pa kliniske retningslinjer og reference-
programmer.

De kliniske retningslinjer bygger pa evidensbaserede anbefalinger, ofte klassificeret
i henhold til deres metodologiske styrke.

Referenceprogrammerne er udarbejdet centralt og sigter nationalt. Referencepro-
grammer er evidensbaserede og beskriver systematisk de elementer, der bgr indga.
Elementerne er forebyggelse, undersggelse, behandling, pleje og rehabilitering af
en bestemt sygdom eller et kompleks af symptomer. Kliniske retningslinjer bruges i
det daglige arbejde til vejledning og beslutningsstagtte til klinikerne (29). Opdelin-

gen er forklaret i figur 2.
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Kliniske retningslinjer

Kliniske
retningslinjer
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beskrivelser

Forlghsprogrammer

Fig. 2 Begreberne kliniske retningslinjer og patientforlgbsbeskrivelser (ibid.)

Forlgbsprogrammer anvendes til at beskrive indsatsen i forhold til de kroniske pati-
enter. Sundhedsstyrelsens publikation "Forlgbsprogrammer for kronisk sygdom -
Generisk model og Forlgbsprogram for diabetes” har haft til opgave at beskrive en
generisk model for forlgbsprogrammer. Et forlgbsprogram skal forstds som en sam-
let tvaerfaglig, tveersektoriel og koordineret indsats overfor bestemte grupper af
patienter med fx kronisk sygdom.

Forlgbsprogrammet skal anvende evidensbaserede anbefalinger. Forlgbsprogram-
mer skal sigte pa hgj kvalitet i hele forlgbet samt en hensigtsmaessig udnyttelse af
ressourcerne. Indsatsen i forlgbsprogrammerne skal veere proaktive, systematiske,
monitorere kvaliteten og forebygge progression i sygdommene, samt mindskning af
akutte episoder og komplikationer.

Forlgbsprogrammer handler om koordineret og kontinuerligt samarbejde, stgtte og
optimering af patientens egenomsorgskapacitet, gradueret sundhedsfaglig indsats,
hvilket betyder mest hjzelp til de darligste. Endvidere monitorering af patienternes
behandlings resultater (25).

Den koordinerende tovholderfunktion skal som udgangspunkt varetages af almen
praksis, med orientering fra alle involverede parter i patientforigbet. Patienter med
seerlige behov kan tilknyttes forlgbskoordinering, der kan vaere forankret i savel
primar- som sekundaersektor eller almen praksis. I den nedenstdende figur 3 er

der eksempler pa parter involveret i et patientforigb.
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Almen praksis
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Fig. 3 - eksempler pa involverede parter i et patientforlgb.

Hospitalsindl.

Bade publikationen "Uhensigtsmaessige indlaeggelser - muligheder og perspektiver
for kommunerne” (30) og i "Forlgbsprogrammer for kronisk sygdom - Generisk
model og Forlgbsprogram for diabetes” (25), beskrives vigtigheden af kommunika-
tionen pa tvaers af faglighed og sektorer, med patienten i centrum.

I "Forlgbsprogrammer for kronisk sygdom - Generisk model og Forlgbsprogram for
diabetes” beskrives endvidere vigtigheden af den aktive deltagelse af patienten. I
forhold til dette projekt skal det ses i relation, til indberetning og tilgang af data

elektronisk for patienten og de sundhedsfaglige personer.

Model for behandling af kronisk syge

L Stgtt:nt'sl 2. Sundhedsvaesenets organisering

Sl 3. Sundheds- 4.Beslutnings 6. Kliniske
5, Samfund faglig indsats stotte informations-
ressourcer of systemer

politikker

e
Udbytterigt [ Velforberedt proaktivt
samarbejde

Informeret
aktiv patient

behandlerteam

Forbedrede resultater

Fig. 4 Model for behandling af kronisk syge (25)
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Figur 4 angiver indsatsomrader for en styrkelse af den sundhedsfaglige

kvalitet, patientinvolvering og patienttilfredshed samt en mere effektiv
ressourceudnyttelse.

M3derne hvorpd resultaterne skal nds er ved en @get egenomsorg - patient
empowerment, ved involvering af patientuddannelse, kliniske vejledninger og
informationsteknologier.

Pakkeforlgb derimod anvendes til beskrivelse af patienter med livstruende syg-
domme, fra patienten henvender sig ved praktiserende laege med symptomer der
giver begrundet mistanke om sygdom, gennem udredning og behandling. I neden-

stdende figur 5, fglges patientens vej gennem behandlingen - altid i pilens retning.
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o o wetond [ JESESET" >

p— g I
Foom oy T, TETT
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s smemamacan gy & | s
I e T el .y, >
g Sygdoms 5 EYF H
befolkning/ | L L g | Sveehus behandling Rehabilitering |Terminal
risiko grupper Babarading o Behanding og Genaptraening, syydom
Primasy e sywehus baseret psykosocial Faliativ
forebyugelsel | oohineis | tehabilteing og palistion stutte m.m. indsats
Hicili csporing

Regionale sundhedsvasen

Almen praksis, privat prak- || Sygehuse | Almen praksis, privat prak-
tiserende specialleger m. fl. tiserende speciallager m. fl.

Kommunale sundhedsvaesen ——— " Komimuhale sundhedsvasen

Fig. 5 Model for patientens vej gennem (ibid.)

Pakkeforlgbene er oftest strukturerede i forhold til kraeftsygdomme og hjerte-kar
sygdomme. Der er dog ogsa flere steder hvor man anvender pakke forlgb i forhold
til ikke-livstruende tilstande sdsom udskiftning af hofte og knee.

Fokus i dette projekt vil vaere pa patienter der har kronisk sygdom og derfor i hgje-

re grad vil vaere en del af forlgbsprogrammerne.
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3.5 Telemedicin

Telemedicinen fungerer blandt andet pa basis af den aktive og veluddannede (syg-

domsrelateret) patient, hvorfor det er relevant at belyse dette i problemanalysen.

Telemedicin har veeret anvendt i Danmark i flere ar og inden for forskellige kroniske
omrader. Der er i dag flere omrader, hvor patienter kan indberette data digitalt til
brug for sundhedsvaesnet.

I publikationen “Privat-Offentlig samarbejde om udvikling og udbredelse af teknolo-
gi i Sundhedsvaesenet (31) udgivet af DSI og DI, er der beskrevet to cases, hvor
data fra patienten indberettes til klinikere pa hospitalet.

Den ene case beskriver fjernovervagning af hjertepatienter med rytmeforstyrrelser.
Patienterne baerer et overvagningsudstyr, som via en mobiltelefon transmitterer det
elektriske signal fra hjertet ind p@ en analyseskaerm pa hjerteafdelingen.

I samme publikation er beskrevet CSO/Anticoagulation fra IntraMed. Systemet bru-
ges til at optimere og effektivisere kontrollen og dosisjusteringen af den blodfortyn-
dende behandling af patienter i AK-behandling. I systemet er indbygget beslut-

ningsstgtte til behandlerne for derved at sikre behandlingskvaliteten.

Indenfor reumatologien - (sygdomme i skelet og muskulatur) har der siden oktober
2006, veeret obligatorisk registrering, da DANBIO blev godkendt som kvalitetsdata-
base af Sundhedsstyrelsen. Registreringen omfatter samtlige patienter med kronisk
leddegigt, der behandles med de sakaldte biologiske lsegemidler. Herudover er der i
2006 pabegyndt en registrering af samtlige nydiagnosticerede patienter med ledde-
gigt uanset hvilken behandling, der gives. Sygdommen, der er kronisk, er den hyp-
pigste inflammatoriske ledsygdom.

Oplysninger indsamles pa de behandlende afdelinger ved indtastning pa internettet
(80%) eller ved hjeelp af skemaer (benyttes af 20%), som udfyldes af patienten og
den behandlende lzege. Bade laeger og patienter kan oprettes som brugere af sy-
stemet (32).

Endelig har "Det virtuelle hospital” - den telemedicinske forskningsenhed p& Frede-
riksberg hospital arbejdet med at KOL patienter er “udlagte” i stedet “indlagte” pa
hospitalet. Det betyder at patienten bliver indlagt pa hospitalet, men befinder sig i
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eget hjem. Patienten far installeret det IT der skal til for at kunne vaere "udlagt”.
Patienten far daglig gaet “stuegang” via web-cam, og kan ved samme lejlighed ud-
fore forskellige test med apparatur som er digitale saledes at personalet pa hospita-
let med det samme kan se resultatet af undersggelsen, og efterfglgende regulere i
den behandling der er relevant for patienten. Patienten kan til enhver tid "kalde”
hospitalet hvis der skulle ske en forvaerring. Patienterne har ikke haft problemer

med at anvende udstyret selvom de er ugvede it-brugere (33).

3.6 Indberetning og tilgang til elektroniske data

Udgangspunktet for patient empowerment kan veaere at patienten skal anvende
elektroniske og webbaserede teknologier. En dokumentation af danskernes brug og

tilgang til pc’er og internettet er sdledes relevant og aktuel.

Danskerne har i dag mulighed for at indberette og tilgd et utal af data hos det "of-
fentlige”. Der kan indberettes data til Skat, anmeldelser af tyveri bade til politiet og
forsikringsselskaberne, indberetning af forbrug af strem og vand. Andringer af
mange forskellige slags data, kan indberettes og tilgds elektronisk. I langt de fleste
tilfaelde skal der bruges enten digital signatur eller NemID.

"Befolkningens brug af internettet 2009” (34), er en publikation fra Danmarks Sta-
tistik, hvori befolkningens brug af internettet er opgjort. Undersggelsen bygger pa
tal fra 4303 besvarelser fra respondenter i gruppen 16-74 ar, alle bosiddende i
Danmark.

I denne publikation beskrives, at 83 % af alle familier har adgang til internettet. 91
% har prgvet at bruge en computer. 54 pct. af internetbrugere sggte helbredsmaes-
sige informationer over nettet i 2009 mod 43 pct. i 2008. Denne anvendelsesform
er saerlig populzer hos de kvindelige internetbrugere.

Antallet af laegekonsultationer via internettet er staerkt stigende. I hele Danmark er
antallet af denne form for laegehenvendelser naesten tredoblet fra 2006 til 2008. I
2008 blev der i alt registreret 1,3 mio. laegekonsultationer via e-post.

Tre ud af fire internetbrugere finder informationer fra offentlige myndigheder pa

internettet. 42 pct. downloader skemaer eller blanketter fra fx kommunen. Endelig
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indsender 39 pct. udfyldte skemaer til statslige eller kommunale myndigheder via
internetsider.

Disse tal viser, at det er realistisk at forvente at patienter vil kunne anvende det
elektroniske medie ndr det geelder deres egen sundhed og sygdom.

I forhold til indberetning og tilgang til patientens sundhedsdata, kan det i bilag 1
ses, at der er mange muligheder for patienterne for at kunne tilgd information om
egne sundhedsdata. Hjemmesiderne kan tilgas via NemID eller digitalsignatur. Flest
helbredsmaessige oplysninger findes pa Sundhed.dk, hvor patienten i e-journalen
med 14 dages forsinkelse kan se egne data/notater/kontakter fra indlaeggelser pa
hospitaler. Der er dog ingen steder hvor patienten selv kan ga ind og indberette
sundhedsmaessige informationer, som klinikere s& efterfglgende vil kunne tilgd eller

fa overfgrt til elektroniske patientjournaler.

Sundhed.dk er danskernes sundhedsportal, hvor borgerne via digital signatur eller
NemID kan fa adgang til oplysninger om egne kontakter til sundhedsvaesenet. Op-
lysningerne er relateret til kontakter til hospitalerne. Borgerne har mulighed for at
lzese notater fra indlaeggelser via e-journalen. E-journalen bliver opdateret med
data fra hospitalerne med et delay pd 14 dage. Denne delay skyldes at klinikerne
skal have mulighed for at informere patienterne om en evt. darlig prognose inden
det bliver tilgeengeligt i e-journalen.

Analyse Danmark har i oktober 2010, lavet en undersggelse om borgernes anven-
delse og kendskab til e-journalen. Informanterne var i aldersgruppen 18-74 ar.

Af de 1115 informanter havde 29% kronisk sygdom. 64% af alle kendte ikke til mu-
ligheden for at se sin journal digitalt. Direkte adspurgt “Kender du e-journal pa
Sundhed.dk?” svarer 73% nej, kun 13% har brugt e-journalen en gang eller mere.
3,3% har brugt den mere end 5 gange. 55% af de ad spurgte mener at det vil gav-
ne deres mulighed, for at tage bedre vare pd egen sundhed og sygdom, ved at
kunne se oplysningerne fra sin egen patientjournal.

Af de 144 der har anvendt e-Journalen svarer 45% bekraeftende pa at e-Journalen
har stgttet oplevelsen af, at sundhedsvaesenet gerne vil inddrage borgeren. Af de
144 har 61% ikke faet ydereligere information i forhold til det de havde faet pa ho-
spitalet. Af de 144, mener 25,8%, at e-Journalen har gjort det nemmere for dem at

tage ansvar for sin egen sundhed. 51,6% mener det ikke har nogen indflydelse.
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Blandt de 144, mente 56,1% ikke det der var problemer med at forsta sproget i e-
Journalen, 36,3% mente leegesproget var problematisk.
Ud fra dette kan der konkluderes at kendskabet til e-journalen:
e er forholdsvis lille kun 27% kendte til e-journalen.
e e-journalen kan gavne borgernes mulighed for at tage vare pa egen sund-
hed og sygdom.
e Dem der havde anvendt e-journalen mente det stgttede deres oplevelse af
sundhedsvaesenet ville inddrage borgeren

e At det overvejende var til at forstd det der var skrevet (35).

I rapporten "Gevinstpotentialer. Udbredelse af e-journal”, udarbejdet af Deloitte i
maj 2010 bliver der beskrevet e-journalens gevinstpotentialer og hvordan disse
opleves af de praktiserende laeger, sygehusansatte og borgere (36). For alle tre
parter er der beskrevet en bedre adgang til data fra sygehusene, hurtige adgang og
dermed markant forbedrede muligheder for forberedelsen til samtale og udredning.
De andrede arbejdsgange betyder ifglge rapporten gget patientsikkerhed (ibid.).
De praktiserende lzeger ser e-journal som et stgtteredskab, hvor fglgende gevinst-
potentialer ses som de vaesentligste i forhold til patienterne.

e Fglge op pa egne patienters forlgb pa sygehuset

e Stgtte til dialog med patienterne

e Deaekning for hinanden ved ferie og sygdom hos kollegaer

For sygehusansatte skaber e-journal et overblik over patientens sygehistorie, som
de i en reekke situationer ikke ville kunne fa p& anden vis. E-journal er ofte den
eneste kilde til oplysninger om tidligere forlgb. Desuden naevnes der besparelser i
administration ved fremfinding af patientdata som gevinst.

Borgere benytter e-journal fordi den kan give dem et godt indblik i deres egen situ-
ation i forhold til tidligere og igangvaerende hospitalsbehandlinger. Saledes kan e-

journalen hjzelpe borgeren til at blive "den velinformerede patient” (ibid.).
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3.7 Brugerdreven innovation og patienter

Brugerdreven innovation skal i denne problemanalyse ses som en vigtig del da det

der er patienterne og klinikerne der i sidste ende skal anvende teknologien.

Nar patient empowerment kommer pa tale, er det ngdvendigt at se pa den stigende
involvering af brugere ved udvikling af nye Igsninger og teknologier. Patienter op-
fattes, sammen med klinikere i sundhedsvasnet, som brugere af de digitale Igsnin-
ger og er derfor ngdt til at medvirke ved udvikling af disse nye Igsninger og tekno-
logier, som der blandt andet beskrives i Interactive- og Contextual Design som
begge er software udviklingsmetoder (37), (38).

Innovation handler om at skabe ny viden for derigennem at generere nye og bedre
mader at ggre tingene pa (39).

Artiklen “Patient 2.0 Empowerment” af Bos,L et al beskrives patienten med patient
empowerment. For Patient empowerment er erfaring og udveksling af teorier afgg-
rende, online netvaerk er derfor vigtige platforme.

"Online selv-hjeelpere” er patienter, som typisk kun kender deres egen sygdom,
men nogle vil have en imponerende og up-to-date viden om de bedste kilder,
centre, behandlinger, forskning, og specialister til denne tilstand.

En smart, motiveret, og erfaren selvstaendig online-hjaelper med kronisk sygdom
eller sjelden genetiske sygdom, kan meget vel vide mere om den aktuelle forsk-
ning og behandling af deres sygdom, end deres egen praktiserende lage. Nar det
kommer til aspekter om sygdommen, kan disse patienter give praktiske tips til
handtering af denne, for eksempel ogsa de psykologiske og sociale aspekter, der er
ved at leve med sddanne sygdomme. Nogle af de erfarne selvhjeelpere kan give
andre patienter en sezerlig god og nyttig radgivning. " (4).

Med dette in mente, er det vigtigt at inddrage patienterne nar der skal udvikles nye
lgsninger/teknologier inden for sundhedsvasnet. Der er i patienterne nogle gode
ressourcer, som man er ngd til at tage i brug for at kunne udvikle gode og brugbare

Igsninger til savel klinikere som patienter.

Brugerdreven innovation - brugerinddragelse, er derfor begreber der er relevante

at inddrage.
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I publikationen "New methods for user driven innovation in the health care sector”
editeret af Rolf Rgtnes and Pia Dybvik Staalesen, beskrives Lead Users med inspira-
tion fra Von Hippels teori, som en gruppe af brugere, der er seerligt interesserede i
at bruge tid pa at udvikle en ny Igsning eller et produkt, fordi brugeren selv kan
vinde ved det.
I patientforeningerne vil det veere muligt at finde patienter der har overskud, vilje
og interesse i at bruge tid pa nye lgsninger eller et nyt produkt. Patienterne har
involveret sig i arbejdet i patientforeningen for at hjzelpe sig selv og andre med at
finde nye Igsninger pa behandling og livet som kroniker (40).
Brugerdreven innovation i sundhedsvaesnet er ikke saerlig godt beskrevet i litteratu-
ren. Der er dog mange som har skrevet om brugerdreven innovation i forhold til
industrielle virksomheder, der producerer et produkt som de gerne vil salge.
Pa trods af disse forskelle mener Rgtnes R et al, at der blandt patienter og klinikere
er sa stort et gnske om at forbedre kvaliteten i sundhedsvaesnet og gge kosteffekti-
viteten ud fra et samfundsmaessigt synspunkt, at det er muligt at sammenligne de
forhold der er i den industrielle verden med den sundhedsfaglige verden.
“New methods for user driven innovation in the health care sector” beskriver en
reekke forskelle som der ma tages hensyn til, hvis brugerdreven innovation i sund-
hedsvaesnet skal vinde frem (egen oversaettelse):
e Da sundhedssektoren i mange lande er et offentligt ansvar, er sektoren langt
mindre drevet af markedskraefterne.
e I sundhedssektoren, har brugerne(Patienterne) ingen begraensninger i, hvad
de kan gnske i forhold til gkonomiske anliggender. Brugerne(patienterne) gn-
sker ikke vaere gkonomisk forsvarlig, eller omkostningseffektive, ved investe-
ringer i nye lgsninger. Nye lgsninger kan godt vaere dyre for en aktgr i en sek-
tor, men samtidig veere besparende for andre aktgrer i sektoren
e Incitamenter til at forbedre tingene blandt medarbejderne og patienterne i

sundhedsvaesenet kan mangle, da der mangler innovationskultur (ibid.)

Rgtnes R et al beskriver samtidig, at brugerne i sundhedsveesnet er bade patienter
og klinikere og begge skal vaere en del af den brugerdrevne innovation i forhold til

udvikling inden for sundhedsvaesnet.

3. Problemanalyse -31-



Patient empowerment - fra RSI pejlemaerke til handling

4. Udledte problemomrader

I fglgende afsnit uddybes tre hovedproblemer, som er udledt af problemanalysen

4.1 Brugerinddragelse

Udvikling i
Sundheds-IT

Brugerdreven
innovation

Egenomsorg

Forlﬁbs
programmer

Indberetning og
tilgang til data

Telemedicin

Patient
Uddannelse

Fig. 6 - brugerinddragelse

Det danske sundhedsvaesen kan drage fordel af medinddragelse af patient indberet-
tede data - vil patienten kunne drage fordel af det?

Nar en patient i AK-behandling selv indberetter sin INR, betyder det sa at patienten
er empoweret og aktivdeltagende i behandlingen og plejen af sin egen sygdom?
Hvorledes handteres svage patienter der ikke har kompetencer til at kunne betjene
en pc, eller er afhaengig af andre - skal denne patient afskaeres fra at kunne benyt-
te sig af en telemedicinsklgsning?

Er det patientuddannelsen i kronikerpakken, der ggr at patienten mestrer handte-
ringen af sin sygdom bedre end andre patienter?

Er det pavist, at der er gkonomi i at patienterne far hjeelp via telemedicinske lgs-
ninger eller er aktive i forhold til deres online dagbog?

Handler det ikke snarere om den forggede livskvalitet og frihed individet far nar

man ikke er afhaengig af fremmgde i en konsultation eller et ambulatorium?
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Det er pdvist at patienternes INR ligger mere stabilt ndr det males en gang om
ugen i stedet for hver 3.-6. uge, saledes doseringen af medicin afstemmes efter de
faktiske vaerdier. Udsvingene bliver ikke sa store, hvilket har betydning i forhold til
bivirkningerne af behandlingen. For lav INR gger risikoen for blodpropper og for hgj
INR gger risikoen for spontane blgdninger, begge bivirkninger der kan vaere fatale
og give skader som kan fa samfundsmaessige store konsekvenser (7).

For den svage patient uden kompetencer til at kunne indberette malinger af INR,
blodsukker pga. af diabetes eller har et grimt sar pa benet.

Kan denne patient, pargrende, plejepersonale og samfundet som helhed ikke drage
fordel af telemedicinske Igsninger?

Patienten kan slippe for besvaerlig transport til laegen eller ambulatoriet hvis der
kan sendes billeder af sdret pa benet til ambulatoriet eller slippe for at laboranten
skal befordres rundt med taxa for at tage blodprgver hvis INR eller andre blodprg-
ver kunne tages af en pargrende eller plejepersonalet. S& evnen til at kunne betje-

ne en ny teknologisk Igsning er ikke altid afhaengig af patienten selv kan det hele.

83 % af alle danske familier har internet, 91 % af alle mellem 16-74 har prgvet at
bruge en computer og 54 % har sggt efter helbredsmaessige informationer pa in-
ternettet. Betyder det s& automatisk, at danskeren bliver bedre til at tage vare om
sit eget helbred? Betyder det at danskerne ikke far en fedme epidemi som i USA,
fordi de pa internettet kan laese om, og finde opskrifter pa fedtfattige retter? Ame-
rikanerne har ogsd mulighed for at benytte sig af internettet, alligevel bliver de
overvagtige.

P& Dourun.dk kan man finde Igbeprogrammer, hvis man vil til at Igbe. Fitness stu-
dioer skyder op alle steder, det ene sted efter det andet kan man fa gode tilbud.
Alligevel stiger danskernes BMI, man far desveerre ikke sved pa panden og pulsen
op alene ved at sidde foran computeren eller se sport i fjernsynet.

Er danskerne interesseret i se deres egne sundhedsdata - de kan se dem pa Sund-
hed.dk, men 73 % af danskerne kender ikke til muligheden for at se deres e-
Journal. Er det fordi patienterne reelt set er ligeglade? Bliver der reklameret for lidt
for Sundhed.dk? Er websitet for darlig og svaer at overskue? Hvorfor har s& mange
klinikere haft modstand mod Sundhed.dk?
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Dette kan virke overraskende da 42 % af danskerne gerne downloader skemaer pa
internettet, og 39 % udfylder og indberetter data til statslige og kommunale myn-
digheder.

Skal danskerne underholdes samtidig med de forholder sig til deres sundhed - skal
Sundhed.dk taenke i Facebook retning?

Danskerne betragtes som vidende, men hvorfor er compliance alligevel sa lille i for-
hold til oplysningskampagner og gode rad pa internettet? Hvad mener den kronisk
syge eller den almindelige dansker der skal til for at de mener de far noget ud af at
bruge internettet til indberetning af data og hvad kunne patienterne selv vaere inte-
resseret i at hente af data i forhold til de sundhedsoplysninger sundhedsvaesenet
akkumulerer over tid?

Hvad er det ggr at klinkerne har ca. 73.000 opslag enten via en browser eller et
sygehussystem, borgerne har ca. 49.000 opslag og de praktiserende laeger kun
467, tallene er indhentet af Logica, maj 2010.

Hvad er det der ggr de praktiserende leeger ikke mener de har brug for Sund-

hed.dk, nar andre klinikere anvender Sundhed.dk i stor stil?

4.2 Sundhed.dk og e-journal
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Fig. 7 - Sundhed.dk og e-journal
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Nar tanken falder pa, at den aktive patient skal tage vare pa eget helbred, falder
tanken selvfglgelig pa patienten som en der samler viden om egne forhold i forbin-
delse med sundhed og evt. sygdom. Den aktive patient kan ikke navnes, uden og-
sa at bemaerke, at patienten skal levere en indsats i forhold til plejen og behandlin-
gen af egen sygdom.

Det undrer derfor, at RSI ikke i deres pejlemaerker er mere opmaerksomme pa den
del af patient empowerment, hvor patienten deltager i plejen og behandlingen ved
en aktiv indsats i form af udfgrsel og indberetning af malinger, indberetning af egne
data til EPJ, dialog med sundhedsprofessionelle og aktivt handle i forhold til profy-
lakse.

Sundhed.dk er en portal der kan tilgds bade af sundhedsprofessionelle og borgere.
P& Sundhed.dk kan man finde oplysninger omkring sundhed og sygdom bade for
sundhedsprofessionelle og borgere.

Sundhed.dk indeholder ogsa e-journalen, som indeholder notater fra patienternes
kontakt til hospitalerne. E-journalen kan tilgas af patienterne selv, og af sundheds-
professionelle som matte have behov herfor, det vaere sig egen laege og den be-
handlende sygehusleege, samt gvrigt personale med tilknytning til patienten. For-

malet med sundhed.dk er ifglge sundhed.dk selv:

e at ggre brugere af sundhedsydelser til aktive, engagerede og oplyste

medspillere i et 8§bent og tilgaengeligt sundhedsvaesen.
e at sikre gget kvalitet, effektivitet og sammenhaeng i patientbehandlingen

gennem optimering og deling af det kliniske beslutningsgrundlag

e at facilitere let og sikker adgang til sammenhangende og omkostnings-
effektive IT-lgsninger (41)

Det kan diskuteres om brugerne af sundhedsydelser kan ggres til aktive, engagere-
de og oplyste medspillere i et dbent og tilgaengeligt sundhedsvaesen, ved at lave en
portal hvor man som patient kan se sin egen journal.

Der har laenge vaeret en stor diskussion om hvem der ejer patientdata og det har
tidligere helt og holdent vaeret de sundhedsprofessionelle, der har haft ejerskab
over oplysninger, der har stdet i patientens journal. Det har i de senere ar aendret
sig i takt med at de sundhedsprofessionelle har a&ndret rolle fra at veere en autori-

tet til at vaere en kapacitet der kan hjzelpe patienten med den sygdom som er til-
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stgdt. Det er derfor en helt naturlig udvikling at patienten kan tilga oplysningerne i
sin egen journal, uden den fgrst er blevet redigeret af den laege som har skrevet
den. Det synes at vaere formalslgst at have en strategi der opfordrer patienter til at
veere aktive og tage vare pa egen sundhed og sygdom, hvis man som patient ikke
har mulighed for at se hvad der er skrevet om en i sin sygdomsjournal.

Der er ingen tvivl om at det er til gavn for patienterne at de kan lzese deres syge-
hus journal som e-journal pa sundhed.dk og der er heller ingen tvivl om at det er til
gavn for patienterne at det nu er uredigerede notater der bliver lagt op i e-
journalen. Det kan dog forsat undre at der i forbindelse med at borgere og patien-
ter kan laese deres journal pa sundhed.dk ikke er mulighed for at kommunikere
med de klinikere som har skrevet i journalen.

Det er for patienter ikke muligt at kommentere det de laeser i deres egen journal, €j
heller at rette evt. fejl. Som patient er det ikke muligt at stille spgrgsmal via e-
journalen til sin journal, hvis der er ting der er svaere at forsta. Et problem som
ganske givet opstdr da data i patientjournalen ogsa er skrevet til andre sundheds-
professionelle, og der let kan blive brugt et sprog som patienten ikke forstar.

Derfor kan det forsat undre os, at strategien hvor medinddragelsen af patienter
veegtes hgit, ikke giver patienten mulighed for at respondere pad det som er skrevet
i egen journal. Det samarbejde der kunne etableres mellem patient og sundheds-
professionelle via sundhed.dk og e-journalen kunne blive helt unikt, hvis patienten
havde en plads i sundhed.dk og/eller e-journalen, hvor det var muligt at skrive eg-
ne oplysninger, stille spgrgsmal og kommentere det som klinikerne har skrevet i e-
journalen.

Det er svaert at se hvordan borgere og patienter skal kunne tage vare om deres
eget helbred, hvis de ikke indgar i en dialog med klinikerne i det stgrste IT basere-
de forum i Danmark, som skal danne grundlag for den IT baserede patient empo-

werment beskrevet i regionernes pejlemaerker.
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4.3 Digital vandrejournal for kronikere
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Fig. 8 - digital vandrejournal for kronikere

Sundhedssektoren bliver mere og mere specialiseret med den konsekvens, at pati-
enten i et behandlings eller udredningsforlgb vil mgde mange forskellige sundheds-
professionelle personer, der skal bidrage til undersggelse, behandling, pleje og re-
habilitering. For patienten skal forlgbet opleves som sammenhangende - dvs. fo-
regd i et kontinuerligt system, hvor de mange sundhedsprofessionelle bidrager fra
hver deres vinkel. Patienten ma ikke fgle sig alene, hvor ingen tager ansvar for ko-
ordinering og sikrer det videre forlgb. Patienten ma ikke opleve, at det er patienten
alene, der sidder inde med den samlede information om hele forlgbet og dermed
oplever at vaere den eneste formidler af information mellem de forskellige instan-
ser. Det moderne sundhedssystem skal levere "seamless care” i et sammenhan-
gende servicefallesskab, hvor patienten kan opleve sammenhang og tryghed.

Patientforlgbet skal veere preeget af gennemsigtighed og kontinuitet, sdledes at
hver deltagende professionelle medspiller har det ngdvendige overblik og saledes at
patienten ogsa er fuldt informeret om forlgbet. Dette vil bidrage til, at patienten i
hgjere grad selv aktivt kan tage del i behandlingen og selv kan veaere med til at
treeffe beslutninger igennem forlgbet. Anvendelse af IT kan vaere med til at ggre
behandler-systemet mere gennemsigtigt for den enkelte borger og give mulighed

for mere effektiv information og dermed understgtte denne inddragelse.
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I forbindelse med den nye sundhedslov er kommunerne blevet en del af sundheds-
vaesenet. Flere regioner indgik sundhedsaftaler for kronikerindsatsen - f.eks. i Re-
gion Nordjyllands aftale er det beskrevet, at der skal arbejdes for udvikling af en
digital vandrejournal for kronikere. Formalet med vandrejournalen, som den er

teenkt i Region Nordjylland er, at den blandt andet skal:

. Vaere et redskab for behandler og patient

. Understgtte tovholder og forlgbskoordinatorfunktionen
. Levere data til den kliniske beslutningsstatte

. Understgtte at kliniske data fglger behandleransvaret

= Understgtte at patienten selv kan bidrage med mél og mélsaetning/veere

et veerktgj for patienten til at styrke egenomsorg (42)

En digital vandrejournal/patientbog vil med andre ord abne mulighed for informati-
ons- og vidensdeling i forbindelse med udredning, diagnosticering, behandling, re-
habilitering og pleje, hvor aktgrer fra forskellige sektorer bidrager. Det vil vaere et
vaesentligt redskab for tovholder og forlgbskoordinator og et led i en styrket elek-

tronisk kommunikation mellem almen praksis og kommunerne.
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5. Afgraensning og problemformulering

Afgraensning og indsnaevring i forhold til problemanalysen samt konkretisering af
den problemformulering, der skal danne baggrund for det videre arbejde med pro-

jektet.

Brugerdreven
innovation

Egenomsorg

2nt empowerment

Fig. 9 - projektets valgte fokus

5.1 Afgraensning

Patienten far tilbudt at deltage i patientuddannelse via centralt planlagte forlgbs-
programmer og pakkeforlgb, saledes som en del af politiske udledte initiativer.
Patientuddannelse, forlgbsprogrammer og pakkeforigb er vigtige del elementer i

forhold til patient empowerment, men er ikke initieret af patienten i fgrste omgang.

Egenomsorg som sadan er ikke et sundhedsinformatisk emne. En vis egenomsorgs
kapacitet er dog en forudseaetning for at tale om patient empowerment.

Sundhedspolitikken og de politiske initiativer skaber rammerne for den sundhedsin-
formatiske udvikling. Den sundhedspolitiske vinkel vil ikke blive yderligere beskre-

vet, dog er der i gruppen en klar bevidsthed om betydningen af, i hvilken retning
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de politiske vinde bleeser i Danmark. Via RSI's "24 pejlemaarker" ses det, at Patient
empowerment er et af de politiske buzz-words.

Patient empowerment skal opfattes som projektets overordnede forstaelsesramme.
Projektet handler sdledes ikke om en videre uddybning af patient empowerment.
Patient empowerment skal derfor blot std8 som en definition.

En af konklusionerne i "Uhensigtsmaessige indlaeggelser"(30) drejer sig som om
vigtigheden af kommunikationen mellem patienten, primaer- og sekundaersektor.
Vigtigheden af denne kommunikation findes saerdeles essentiel i samarbejdet mel-
lem patienten og sundhedsvaesenet.

Sundhed.dk med adgang til e-journalen giver patienterne mulighed for at laese de-
res notater fra hospitalerne, men giver ikke patienterne mulighed for at kunne
kommunikere med klinikerne, ej heller at indberette data der kunne vaere relevante
for klinikerne at have kendskab til forud for evt. kontroller.

Som tidligere beskrevet, kan det undre, hvor patienten og patientforeningerne er
henne ndr der skal planlaegges nye initiativer inden for IT i sundhedsveaesnet. Der er
i gjeblikket flere projekter under opsejling, hvor kronikere skal have mulighed for at
kommunikere med sundhedsvaesnet via en eller anden form for kronikerportal. I
Nordjylland arbejder Kronikerenheden lige nu med den digitale vandre journal for
kronikere og Region Sjeelland er i gang med et lignende tiltag. Ser man pa plan-
lzegningen af disse kronikerportaler og sammenstiller dette med deltagelsen af pa-
tientforeninger pa E-sundhedsobservatoriet, ser det ud til at hverken patienter eller
patientforeningerne er medinddraget i udviklingen af disse. Ses der pa teorier om
softwareudvikling i dag, for eksempel Contextual Design og Interaktive Design, er
det en vaesentlig del af disse teorier, at slutbrugerne inddrages i udviklingen. Dette
fordi de som brugere af systemet skal have mulighed for at tilkendegive, hvad de
mener, ggr systemet anvendeligt og hvilke funktioner de forventer at have behov
for. Patienterne har erfaring med sundhedsvaesenet i forhold til deres kroniske li-
delse, dette kendskab giver patienterne muligheder for at deltage i beskrivelsen af
lgsninger der kan understgtte deres pleje og behandling.

P& baggrund af de muligheder der er for det fremtidige sundhedsvaesen, er det vig-
tigt at medinddrage de kroniske patienter, ikke bare som en ressource i behandling
og plejen, men ogsd som en stor ressource ved udviklingen af nye IT initiativer.

Fokus for dette projekt, er at se pd hvilke krav og muligheder kroniske patienter i
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region Nordjylland ser i forhold til udviklingen af en digital vandre journal til kroni-
kere.

I forhold til udviklingen af en Igsning, der skal anvendes af bade patienter og klini-
kere, er der en klar bevidsthed om den manglende tilstede vaerelse og involvering
af klinikerne som brugere. Da gruppen sidste ar lavede et projekt vedrgrende Per-
sonal Health Record (PHR), hvor udgangspunktet var at undersgge, hvad klinikerne

fandt vigtigt i en PHR skulle indeholde, for at de ville bruge den (1).

PHR skal i den forbindelse ses som klinikernes side af en digital vandre journal, dog
skal det bemaerkes at den PHR som der blev taget udgangspunkt i ikke kun var
mgntet pd kroniske patienter, men alle potentielle patienter. "Digital vandrejournal
for patienter med kroniske lidelser — en litteraturgennemgang” af Birthe Dinesen et

al. bruger ogsd PRH som tilgang til beskrivelse af den digitale vandrejournal (12).

Da projektet er under en tidsmaessig ramme og der pd@ nuvaerende tidspunkt ikke
findes en faerdiglavet kronikerlgsning, danner applikationen udviklet af Logica, til
ICD-patienter grundlaget for den visuelle stgtte til workshoppens gruppearbejde (se
bilag 9). Projektet tjener udelukkende til formal at veere inspirationskilde til samar-
bejdet med patientforeningerne og de patienterne der deltager i projektet. ICD-

projektet er sdledes ikke en kronikerlgsning.

5.2 Problemformulering

Danske regioner og RSI har lavet 24 pejlemarker, som skal lede sundhedsvaesenet
ind i en ny sundhedsinformatisk sfaere. De 24 pejlemaerker er centeret om 4 emner,

hvoraf patient empowerment er en af dem.

Patientempowerment er ensbetydende med en aktiv patient, der er velinformeret
om sin sygdom, har sggt information pa internettet, stiller krav, er aktiv, deltagen-
de, autonom og kompetent. Den empowerede patient har en stor egenomsorgska-
pacitet og har faet patientuddannelse, der er en del af forlgbsprogrammerne. Den
aktive og empowerede patient er maske selvstyrende i sin behandling via en tele-

medicinsk Igsning, som fx patienter i AK-behandling, hvor patienten selv maler sin
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INR og ud fra bestemte skemaer doserer sin medicin. Data, observationer og
spgrgsmal indrapporteres via internettet til et ambulatorium, hvor patienten er til-
knyttet.

Organiseringen og strukturen pa patientbehandlingen har andret sig i takt med at
nye behandlingsformer er kommet til. Indlaeggelser er blevet vaesentlig forkortede,
patienterne udskrives sd snart tilstanden er diagnosticeret og behandlingen er op-
startet, hvilket ggr at pleje i kommunalt regi ogsa har sendret karakter. Kommuni-
kation mellem primaer og sekundaer sektor er derfor meget vigtig i forhold til den
videre patientpleje og behandling.

Antallet af kronikere er stigende. Der bliver skaret pa personaleressourcer i bade
den sekundeere og primaere sektor (43).

Uddannelse og kompetenceniveau i den primaere sektor er ikke tilstraekkelig til at
varetage opgaver pa baggrund af de staerkt komprimerede behandlingsforlgb i den
sekundaere sektor (30). Patienterne er ganske enkelt mere syge nar de udskrives,
end de har veeret tidligere.

Forudsaetningen for at Igse opgaven er at der bliver et veerktgj, en teknologi der
kan understgtte sdvel det kliniske personale, men ikke mindst patienterne sd de
kan fa et redskab til at tage hand om deres kroniske sygdom og dermed gge deres
egenomsorg. Vigtigt er det at patienterne er med til at beskrive dette i udviklingen

af nye tveersektorielle it-lgsninger.

Undersggelser viser at den danske befolkning godt kan og gerne vil anvende pc’er
og internettet. Danskerne indberetter data til kommunerne, regionerne og staten
via internettet. Der kgrer reklame spots i bedste tv-tid for Borger.dk.

Der er mange muligheder for danskerne, via Nem-ID eller digitalsignatur at tilegne
sig viden om egne sundhedsrelaterede data

P& baggrund af ovenstdende problemanalyse og den initierende undren leder det

videre til at stille fglgende problemformulering:

Hvilke funktionaliteter og hvilket informationsindhold set med patienter-
nes gjne skal vaere indeholdt i en digital vandrejournal for kronikere, sdle-
des den understotter patienternes egenomsorg?

5. Afgraensning og problemformulering -42 -



Patient empowerment - fra RSI pejlemaerke til handling

Med fglgende underspgrgsmal:

1. Hvilke funktionaliteter skal der vaere i en digital vandrejournal for kronike-
re?

2. Hvad skal der til for at disse funktioner er synlige og overskuelige?

3. Hvad skal der til for at der er konsistens i en digital vandrejournal for kro-
nikere og hvad skal der til for at disse funktioner er indlysende at bruge?

4. Vil der vaere nogen begraensninger i en digital vandrejournal for kronikere?

5. Hvilken betydning har det for jer som patienter at vaere med i udviklingen

af en applikation?

5. Afgraensning og problemformulering -43 -



Patient empowerment - fra RSI pejlemaerke til handling

6. Metode

I det fglgende kapitel beskrives metoderne der anvendes i projektet.

6.1 Litteratursggning

Gruppen har i dette projekt ikke lavet en enkel systematisk sggning, litteraturen er
i stedet blevet indsamlet Igbende gennem hele projektet, der er overordnet anvendt
tre metoder til litteratursggningen:
e Sggning af litteratur gennem tidsskrifter og databaser ved hjaelp af sggeord
e Sggning af litteratur gennem tidligere erfaring og med hjeelp fra vejleder og
undervisere pa AAU

o Litteratur fundet i laeste artiklers referencelister

Saggningen er fortaget ud fra devisen: systematisk, tilstreekkelig og veldokumente-
ret.

Litteratursggningen har veeret en iterativ proces i disse fem faser:

1. Projektstart — brug den information du har

. Orientering - skab overblik via “hurtig” info.

. Fokusering - strukturer og kombinér din info.

. Uddybning - understgt dit fokus med detaljerede sggninger

o ~h W N

. Perspektivering - sgg ud fra den viden du har nu (44)

Litteratursggningen er foretaget i Google, Google Scholar, Pubmed og Cinahl. Star-
tende med en bred sggning, og snaevret ind efterhdnden som problemformulering
blev mere klar.

Sggeordene har veeret koncentreret om:

Patient empowerment, PHR and patient empowerment, user innovation and patient
empowerment, SCOT, information ecologies, Bonnie Nardi, Marc Berg, STS,
Participatory design, user driven innovation, ICD and implant and depression and

anxiety.
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Endvidere er der benyttet litteratur fra tidligere erfaringer med bruger involvering i
egen pleje og behandling, bade fra erfaringer i hverdagen og fra projekter skrevet
tidligere pa studiet. Gruppen har ikke foretaget en enkel systematisk sggning, men
set litteratursggningen som en iterativ proces, hvor der hele tiden er vendt tilbage
og lavet nye sggninger, afhaengig af hvor i processen projektet har veeret. Pa denne
made er der fundet meget litteratur, som er gennemgaet og lagt i en RefWorks da-
tabase

Fig. 10 viser denne iterative proces, hvor gruppen hele tiden er vendt tilbage til ud-

gangspunktet og foretaget nye sggninger afhangig hvor i processen projektet har

q

veeret.

Google
oar LG pubves

e

Fig. 10 - processen for litteratursggning

Har gruppen fundet alt tilgaengelig relevant litteratur i forhold til emnet? Det er
svaert at give et entydigt svar pa, da der pga. internettet, dets muligheder og de
efterhanden mange videnskabelige databaser er rigtig meget litteratur tilgaengeligt.
Litteratur er sggt gennem hele processen, der har i sggningen varet sammenfald
pa forfatternavne og artikler ved anvendelse af forskellige sggninger, hvorfor grup-
pen vurderer at emnerne er tilstraekkelig afdaekket.

I forhold til danske patienters medvirken til udvikling af IT-Igsninger i Danmark, har
det ikke vaeret muligt at finde relevante artikler. Gruppen har haft adgang til nota-

ter udarbejdet af Kronikerenheden Nordjylland. Med udgangspunkt i dette er der
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kigget pa de generelle modeller inden for udviklingen af IT Igsninger og deres syn

pd brugerinvolvering. Der er endvidere trukket paralleller til den amerikanske PHR.

6.2 Participatory design

Til besvarelse af problemformuleringen “"Hvilke funktionaliteter og hvilket in-
formationsindhold set med patienternes gjne, skal vaere indeholdt i en digi-
tal vandrejournal for kronikere, sdledes den understotter patienternes
egenomsorg?” afholdes en workshop, hvor deltagerne kommer fra forskellige pa-
tientforeninger der repraesenterer de kroniske patienter. Udgangspunktet for work-
shoppen, er en endnu ikke helt faerdigudviklet sundheds journal til patienter der har
faet indopereret en ICD-pacemaker. Denne sundhedsjournal er udgangspunktet for
gruppearbejde, hvor “Taenke hgjt testen” anvendes.
Marc Berg beskriver i bogen "Health information management”:

"Methods need to be participativ: since the relevant knowledge necessary to

solve a complex problem and also the relevant resources necessary to imple-

ment the solution are distributed among many professional and independent

individuals, the methods must incorporate the active involvement of people

with an interest or stake.” (45).

Da sundhedsvaesenet ses som en komplekst organisation og den digital vandre
journal skal udvikles til understgttelse af arbejdsgange i denne organisation, ses

den participatoriske tilgang som relevant for udviklingsprojektet. (ibid.)

Da der gnskes en dynamisk proces med deltagerne, er tilgangen til samarbejdet
med patientforeningerne inspireret af moderne design teorier, som saetter brugeren
i centrum og egne erfaringer fra afholdelse af workshops i forbindelse med tidligere

projekter.

Participatory design workshop beskrives af G. Gaffney som en workshop, hvor ud-
viklere, repraesentanter fra erhvervslivet og brugere arbejder sammen om at desig-
ne en lgsning, der giver slutbrugerne mulighed for at have en stemme i designpro-

cessen. Dette gger sandsynligheden for et brugbart design. Disse workshops be-
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skrives som meget produktive og som en mulighed for en ligevaerdig aktivering af

deltagere med vidt forskellige tekniske forudsaetninger (46).

6.2.2 Forberedelse af workshop

Grundig forberedelse af en Participatory Design Workshop er ifglge Gaffney vigtig,
og der kan naevnes flere punkter, som bgr overvejes inden workshoppen finder sted
Disse punkter er:

e Indgaende kendskab til problemet - hvilke systemer er i gjeblikket i brug
og hvad er arbejdspladsens (kundens) spgrgsmal/gnske. I dette projekt
er det gennem den problemorienterede analyse (problemanalysen)
synliggjort, at der er et behov for en Igsning, der tilgodeser patienternes

mulighed for selv at indberette data.

e Overvejelse af mindst én mulig Igsning, som kan prasenteres i lgbet af
workshoppen, afhaengigt af forlgbet. Ved den workshop, som afholdes i
forbindelse med dette projekt, vil der blive preesenteret en Igsning fra
Logica som har lavet et projekt til ICD patienter, hvor de har en
sundhedsjournal som er malrettet netop denne gruppe patienter. ICD-
projektet kan dog bruges som en inspirationskilde for deltagerne ved

vores workshop.

e En klar dagsorden samt information til deltagere om tid, sted og evt.
workshoppens forlgb. Deltagere i den ovennaevnte workshop vil ca. 14
dage inden f& en skriftlig information om dagsorden, tid, sted og

workshoppens forlgb.

e De ngdvendige materialer skal veere tilgeengelige. 1 forbindelse med
workshoppen er der booket et lokale, hvor det er muligt at bruge en
projektor og whiteboard samt et stort bord, s3 deltagerne har mulighed

for at sidde i sma grupper og arbejde uden at blive forstyrret af de andre

grupper.
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e Egne erfaringer fra afholdelse af workshops understgtter overstdende,
hvorfor forberedelserne til workshoppen i dette projekt har hgj prioritet.

Denne forberedelse beskrives i det fglgende. (ibid.)

6.2.3 Rollefordeling

Ledelse af en workshop, hvor der gennem dialog og brainstorm udvikles ideer, er
en balancegang mellem styring og plads til at "teenke ud af boksen”. Egen erfaring
er, at det kan vaere ngdvendigt at veere opmaerksom pa de forskellige kulturer
blandt de forskellige patientgrupper, for at sikre, at alle far plads i processen.

Derfor vil gruppens medlemmer, alle deltage i workshoppen. To personer vil veere
facilitatorer i workshoppen og sikre at processen skrider frem som planlagt og
dermed sikre et resultat, der er anvendeligt i forhold til projektet. Disse to personer
sidder ogs@ sammen med grupperne i forbindelse med gruppearbejdet.
Facilitatorerne tager noter og skriver deltagernes udsagn ned samtidig med

grupperne arbejder.

Den tredje person skal dokumentere processen og resultaterne ved dels at skrive
referat og tage noter som de to gvrige ikke kan registrere under gruppearbejdet.
Den tredje person tager “snapshots” af situationer som kan vaere med til at
illustrere workshoppens proces og resultat. Personen med denne opgave skal
optraede som “fluen pa vaeggen”.

Disse notater og billeder der tages af gruppen er vigtige, da de skal danne
baggrund for det videre arbejde med designet af den digitale vandrejournal for

kronikere.

Workshoppen skal forega i et lokale pa “neutral grund”, for at sikre, at deltagerene
har arbejdsro og mulighed for at fordybe sig i workshoppen. Det er vigtigt at sikre,
at der i workshoppens forlgb ikke er forstyrelser i form af dagligdagens almindelige
afbrydelser, s& som telefoner og mennesker der skal have fat i deltagerene.
Gruppen valgte derfor at lsegge workshoppen i et mgdelokale pa et af

gruppemedlemmernes arbejdsplads.
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6.2.4 Sikring af aktiv deltagelse

Deltagernes aktive deltagelse i workshoppen er vigtig, og det er derfor vigtigt at
folgende forudsaetninger er pa plads (se bilag 3 - Praesentationen fra
workshoppen):

e Deltagerne skal gives en overordnet viden om indholdet af ICD projektet

e Kort gennemgang af tidligere temadage.

e Der skal faciliteres en proces, hvor deltagerne er aktive

Tilgangen til workshoppen er som tidligere beskrevet participatorisk, i den
forbindelse har det betydning for den aktive deltager at der praesenteres en mulig
lgsning for deltagerne, saledes at de har noget at hente inspiration i. Baggrunden
for at inddrage ICD-projektet er derfor, at det skal fungere som visuel stgtte i
forbindelse gruppearbejdet workshopdeltagerne skal lave. Endvidere er det vigtigt
at give deltagerne en overordnet viden om baggrunden for ICD projektet samt
indholdet i applikationen, hvilket gives ved en kort gennemgang af ICD-projektet.
Baggrunden for ICD-projektet er et forskningsprojekt fra Rigshospitalet, hvor nogle
laeger i samarbejde med Logica har udarbejdet en elektronisk lgsning som kan
sammenlignes med en digital vandrejournal til patienter som har faet indopereret
en lille hjertestarter, en ICD. Denne hjertestarter overvdger hjertes rytme.
Observerer den at hjertet sldr over i ventrikelflimmer, stgder ICD’en. Dette svarer
til det som sker, nar en patient med hjertestop bliver stgdt. Hjertet skal sdledes
starte med at sld igen. Litteraturen har vist at mellem 30-40% af disse patienter
lider af angst som fglge af at have faet indopereret ICD’en da de ikke ved hvornar
den evt. vil stgde (47), (48), (49), (50). Endvidere er der et stort tvaersektorielt
samarbejde omkring disse patienter. Med udgangspunkt i disse to problemstillinger
har man som forsgg lavet denne applikation, som et arbejdsredskab til stgtte for
patienterne og klinikerne sdledes der er mulighed for at dele relevante og vigtige
data.

Applikationen bestar af nogle widgets som patienter kan tilga nar de har logget sig
pd applikationen. Til workshoppen bliver deltagerne praesenteret for fglgende

widgets og deres funktioner:

6. Metode -49 -



Patient empowerment - fra RSI pejlemaerke til handling

e Min Profil

Else Jensen
Eediger profil

Lopud

¢ Medicinliste

Medicinliste

_ | iediciniste | [ Tiifa) medicis ||

=

Forberedelse

»
B
o
Forberedelse
| [ peorguma |

[ Towe | [Status |[Rossume] |

e Beskeder

Logbog

|

.Louboa

_ [ wenmter | [ oyt mota ||

o Aftaler

-
=

Lite | Wy ifEls || Ealirdar |

e Ikoner/genveje til ovenstaende funktioner

mlei] /]2 j=lo

widgets. Her medicinlisten som eksempel.

@ health box

mlEE) 1/ Julo)

Gvedag Gon 23 s 2071

Fig. 11 - eksempel fra ICD applikationen

Fig. 11 viser hvordan start siden ser ud og hvor man derfra kan tilgd de enkelte
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Workshopdeltagerne bliver preesenteret for alle ICD projektets widgets og
funktionaliteter for at kunne diskutere, hvilke funktioner de mener er relevante for
dem i en kommende digital vandrejournal.

De anvendte slides med funktionaliteterne kan ses i bilag 9 som er vedlagt pa en

Cd-rom.

Udover introduktion til ICD-projektet far workshopdeltagerne en kort gennemgang
af resultatet af temadagen, som blev afholdt for ca 2 ar siden af Kronikerenheden i
region Nordjylland. Dette for at genopfriske hukommelsen og for at fa deltagerne til
at komme videre i processen, og ikke gentage sig selv fra de forudgaende

temadage. (se bilag 3)

Til at facilitere en proces med aktive deltagere anvendes impuls teknik og visuel
teknik. Impulsteknik er velegnet til videreudvikling af eksisterende ideer, og tager
udgangspunkt i spgrgsmal og udsagn, som workshopdeltagerne kan lade sig
inspirere af. Visuel teknik anvender billeder til inspiration. Begge teknikker er
dynamiske, kan anvendes i bade stgrre og mindre grupper, og fordrer stort
engagement fra deltagerne. Metoden kraever grundig forberedelse og styring af

processerne (51).

6.2.5 Selve workshoppen

I dette projekt udarbejdes der spgrgsmal og udsagn (impuls teknik) p& baggrund af
ICD-projektet som er udviklet af Logica og som er blevet venligst udlant til
lejligheden. Sp@rgsmalene kategoriseres i forhold til de applikationer ICD projektet
indeholder, og workshopdeltagerene far til opgave at Igse en raekke spgrgsmal
vedrgrende ICD journalen. Spgrgsmalene skal virke som katalysatorer for
workshopdeltagerne, for derigennem at give dem mulighed for at tzenke hgijt i
forbindelse med gruppearbejdet. I forbindelse med gruppearbejdet, sidder en
facilitator ved hver gruppe og tage notater af gruppens tanker omkring ICD-

applikationerne.
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Billede 1 - viser materiale til visualisering fra ICD-projektet, anvendt i workshoppen

6.3 Taenke hgjt testen

Metoden som anvendes i forbindelse med gruppearbejdet er "Taenke hgjt testen”
(52).

Patienterne bliver sat sammen to og to og skal derefter udforske forskellige
funktionaliteter, som er essentielle i forbindelse med anvendelsen af applikationen.
Patienterne skal lgbende "tzenke hgjt” - beskrive hvad de taenker, tror, forventer,
fortolker og er usikker pa.

Denne variation af "Taenke hgijt testen” kaldes ogsa “Tandem”. Styrken ved denne
variant er at personerne sidder sammen og kan tale om Igsningen af deres
opgaver, dette virker naturligt, da mange arbejdsgange ofte Igses i samarbejde og
endvidere kan det vaere med til at nedtone det uvante i gruppearbejdet. Ulempen
kan dog veere hvis den ene person er mere dominerende end den anden - maske
den mest dominante eller rutinerede far sagt mest. Det kan ogsa veere vanskeligere
at skelne mellem deres udsagn. Den mindre rutineredes udsagn kan godt blive

overhgrt i denne forbindelse.

Der er forskellige mader at opsamle data pa under gruppearbejdet. Den simpleste
er at notere pa et stykke papir, hvad deltagerne siger og ggr. Man kan optage
testen pa band eller video, hvilket bl.a. ggr det lettere senere at huske, hvad der

egentlig skete. Men det kan virke heemmende pa gruppen, da deltagerne maske
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ikke fgler sig tryg ved udstyret. Desuden kan der opsta problemer undervejs med
udstyret, sa der opstar forstyrrelser, som er til gene for workshoppen, sdsom

videooptagere, der ikke virker, som de bgr (53), (54).

Opsamlingen af data vil i forbindelse med workshoppen ske ved at notere pa papir,

ved at skrive pa tavle, og ved brug af fotografi.

“The strength of the thinking-aloud method is to show what the users are doing
and why they are doing it while they are doing it in order to avoid later

rationalizations.” (55)

Som naevnt i ovenstaende citat er den stgrste fordel ved teenke-hgijt testen, at man
kan se, hvad brugerne ggr, og hvorfor de ggr det, mens de ggr det. Andre metoder,
som f.eks. interviews, vil kun vise, hvad brugerne siger de ggr, hvilket ikke

ngdvendigvis er det samme, som de i virkeligheden ggr.

En af fordelene ved teenke-hgijt testen er, at man pa grund af gruppearbejdets
lengde og intimitet hurtigt far samlet en stor maengde data p& kort tid, som kan
bruges til den videre bearbejdning. Ved at deltagerne taenker hgjt, kan man citere
dem i den afsluttende rapport. En anden fordel, er at metoden hjzlper deltagerne
til at fokusere og koncentrere sig om specielle funktionaliteter. Ved at inddrage
brugere i stedet for eksperter, ser man, hvordan applikationen kan bruges eller

teenkes brugt.

Efter gruppearbejdet med ICD applikationerne, er der en kort pause. Efterfglgende
er der en plenum diskussion, med udgangspunkt i underspgrgsmalene der er
knyttet til gruppens problemformulering. En facilitator styrer diskussionen, der
bliver vist et spgrgsmal af gangen - spgrgsmalet bliver diskuteret i plenum,
deltagernes svar bliver noteret pd et stort whiteboard. Saledes bliver alle
underspgrgsmal gennemgaet. Efter hver spgrgsmal er afdebateret bliver der taget

billeder af whiteboardet - sa der efter folgende kan transskriberes.

6. Metode - 53 -



Patient empowerment - fra RSI pejlemaerke til handling

6.4 Validering

For at sikre tolkningen af deltagernes input, valideres resultaterne efterfglgende af
de patienter der har deltaget i workshoppen. Det optimale vil vaere at mgdes med
deltagerne endnu engang og drgfte gruppens fortolkning af workshoppens
resultater. Men da b3de workshopdeltagerene og projektgruppen har en snaever
tidsramme, blev dette fravalgt.

Det er derfor aftalt med deltagerne af workshoppen at gruppen sender de ren-

skrevne noter til validering kort efter workshoppen.

6.5 Antal workshopdeltagere

Workshop er en kvalitativ metode, og det kan vaere sveert at afggre, hvor mange
deltagere, der skal veere med, for at man er sikker pa at fa data nok. I fgrste om-
gang blev de patientgrupper som deltog i temadagen hos Den Nordjyske kronike-
renhed for ca. 2 ar siden inviteret. Patientforeningerne havde tidligere veaeret invol-
veret i arbejdet med den kroniske vandrejournal, og kunne derfor indgd i work-
shoppen med en stor viden herom. Gruppen vurderede, at for at kunne lave en
workshop med indsamling af en rimelig maengde data, skulle der deltage 8 - 10

patienter fra mindst 4 forskellige patientforeninger.

Workshop er en dynamisk proces, hvorfor det er vigtigt at antallet af deltagere er
sa stort, at der kan opstd en vis dynamik, men samtidig ikke stgrre end alle kan
deltage aktivt i processen. Da det kan vaere svaert for patienter i patientforeninger-
ne at forlade det daglige arbejde, kan det blive problematisk at fa det gnskede an-
tal deltagere til workshoppen. Dette betyder, at henvendelsen til dem skal ske i god

tid, ligesom de skal kende formalet med at deltage i workshoppen.

For at workshopdeltagerne har forudsaetning for at deltage aktivt i processen,
laegges der ved udveelgelsen af deltagerne vaegt pa, at deltagerene kender til Den
kroniske Vandrejournal, og har deltaget i de tidligere naevnte temadage.

For at fa8 en dynamisk og styrbar proces og nuancerede data, skal der gnskeligt

deltage 8 -10 personer. Da det er vigtigt at workshopdeltagerene er aktive under
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hele workshoppen, og kan bevarer koncentrationen under hele seancen, skal

varigheden af workshoppen begrzaenses til omkring 2 timer.

6.6 Lead user

Arsagen til valget af patienter fra de store patientforeninger med kroniske syg-
domme til deltagelse i workshoppen er taget ud fra to arsager:
Dels har disse patientforeninger deltaget i Kronikerenheden Nordjyllands temadage
i forbindelse med opstarten af den digitale vandrejournal og dels ses disse kroniske
patienter fra patientforeningerne som lead usere, ud fra Eric Von Hippels definition.
Eric Von Hippel, er professor i “technological innovation” og “engineering system
division” ved MIT, arbejder og skriver meget om brugerinnovation. Von Hippel har
introduceret begrebet lead use til at beskrive mennesker, der er pa forkant med
markedsudviklingen og som nogle der ogsa selv drager fordel af nye Igsninger. De
har derfor et stort incitament til at finde disse nye lgsninger.
Laed usere er mennesker eller firmaer der har disse to karakteristika:
1. Lead usere ser nye produkter og tjenester, der vil vaere almene pa markedet
ud i fremtiden. De ser dem maneder eller ar fgr de er almene pd markedet.
2. Lead usere forventer at drage fordel af at finde en Igsning pa deres behov.
Derfor udvikler de nye produkter/tjenester selv, fordi de ikke kan eller vil

vente pa at de bliver tilgeengelige kommercielt pa det almene marked.

Lead usere ser produkter/tjenester der endnu ikke findes pa markedet. De er eks-
perter inden for et omrade, men kan godt findes andre steder end lige der hvor de
er malrettet et marked. Von Hippel giver et eksempel med sikkerhedsselen som
skulle ggres bedre. Her finders lead usere i rumindustrien, hvor udviklingen af sik-
kerhedsselen har vaeret anderledes og bedre end i bilindustrien, og pa den made
kan lead usere godt findes et andet sted end, der hvor man mangler et program
eller en tjeneste.

Von Hippel beskriver tre forskellige typer af lead usere:

1) lead users in the target application and market;

2) lead users of similar applications in advanced “analog” markets;
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3) Lead users with respect to important attributes of problems faced by users
in the target market
(56)

I forhold til de tre forskellige lead usere som Von Hippel beskriver i det oven-
stdende, ma patienter i patientforeningerne betragtes som ” lead users in the tar-
get application and market” da de stdr meget taet pd der hvor tingene sker, og er i
kontakt med bade andre patienter, sundhedsfaglige og politikere. Lead useren er
forud for sin tid og er ham, der laver opfindelser selv, fordi han er stgdt pa et prob-
lem. Han Igser problemet med Igsninger der er nye og endnu ikke findes pa det
kommercielle marked

Nedenstdende figur 12 viser, hvor i udviklingsprocessen af nye teknologi-
er/lgsninger, lead useren befinder sig. Lead useren er med til helt fra start at have

ideer om hvordan et nyt produkt eller en ny teknologisk Igsning skal se ud.

Lead users have product or service needs that
are ahead of all other user groups in a given market.

Routine

Lead

VSEFS

commercial
products/services
do not yet exist (56)

Early |
Adopters

Users

i Laggards .
time

Fig. 12 - udviklingsproces af nye teknologier/lgsninger

Lead userne er nogle af de fgrste, der er inde over et nyt projekt, da det er dem
der kommer med ideerne og er i stand til at se frem i tiden og beskrive hvad der
bliver brug for. Lead userne er ikke ngdvendigvis faglige eksperter, men ved meget
om deres felt og er interesserede i at udvikle nye produkter og tjenester som kan
veere til gavn for dem selv og andre.

Relateret til Von Hippels definition af lead usere, skal deltagerne fra patientforenin-
gerne ses som kroniske patienter, der har engageret sig yderligere i deres egen
sygdom og derfor har et ekstra overskud og en yderligere viden i forhold til andre
patienter. Via deres engagement i patientforeningerne viser de, at de har interesse

for at forbedre forholdene for patienter, som lider af samme sygdom som dem selyv,
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eller patienter med andre kroniske lidelser. Patienterne/lead usererne far derved en
status som mennesker, der er interesserede i at forbedre forholdene for dem selv
og andre patienter. Disse lead user-patienter har ofte funktion som igangsaettere,
vejledere, undervisere eller som organisatorer i deres patientforeninger.

I trad med Von Hippels karakteristik af lead userne, ses de engagerede kroniske
patienter i patientforeningerne, som nogen der kan vaere med til at se ud i fremti-
den. Dette i kraft af deres store interesse for deres egen patientgruppe, og i kraft af
at de som organisation har mulighed for indbyrdes at drgfte de problemstillinger
der opstar. Disse drgftelser bevidstggr patienterne og herigennem star de staerkere
i forhold til at se ind i kommende Igsninger for fremtiden. Dette understgttes blandt

andet af Diabetesforeningen, som skriver pa deres hjemmeside:

Diabetesforeningen er en interesseorganisation, der siden 1940 har stottet diabe-
tikere. I dag har vi ca. 75.000 medlemmer og er dermed en af Danmarks stgrste

patientforeninger.

I Diabetesforeningen kaemper vi diabetikernes sag. Vi arbejder for at forbedre
livsvilk8rerne for mennesker med diabetes og seette diabetes p8 den politiske

dagsorden.
Vi arbejder inden for tre indsatsomrSder:

e At forebygge diabetes

e At leve godt med diabetes

e At helbrede/forske i diabetes

(57)

P& stort set alle patientforeningernes hjemmesider bade pa diabetesforeningens
hjemmeside men ogsa pa bla. hjerteforeningens og lungeforeningens hjemmeside,
stdr der at de arbejder for at forbedre forholdene og vilkdrene for deres patienter.
Virkemaden er i samarbejde med andre professionelle grupper, som lseger, og vi-
denskabsfolk at medvirke til at diskutere og skabe fremtidige Igsninger. Dette bade
for at finde Igsninger, der kan helbrede den aktuelle sygdom, men ogsa for at finde

lgsninger til at nedsaette de gener og komplikationer som patienterne ma leve med.
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6.7 Etiske overvejelser

Patientforeningerne der havde deltaget i tema-dage 2 ar forinden blev alle kontak-
tet via mail (se bilag 2). Hvor projektet og workshoppens indhold er beskrevet.,
Mail adresserne fandtes pa de respektive foreningers hjemmesider. Udgangspunk-
tet var at deltagerne havde vaeret med pa Kronikerenhedens temadage, da der ikke
var mulighed for at fa adgang til navnene pa temadagenes deltagere, valgets oven-

staende.

Efter at have faet respons pa den fgrste henvendelse, blev der sendt en endelig in-

vitation (se bilag 3) med naermere detaljer om workshoppen.

Gruppens krav har vaeret at deltagerne skulle have tilknytning til patientforeningen.
Der har ikke veeret stillet nogen krav i forhold til de deltagende patienters alder,
sygdom eller lignende.

Gruppen gnsker at afdeekke patienternes forventninger til en kommende digital
vandrejournal og ser medlemmerne af patientforeningerne som lead usere. @nske-
ligt er det at deltagerne ogsa var med i temadagene afholdt af Kronikerenheden
Nordjylland. Kan det ikke lade sig ggre er det vigtigt, at workshoppens deltagere
kom fra patientforeninger der deltog i disse temadage.

Deltagernes navne kendt af projektgruppen, men holdes anonyme i projektet.
Transskriberingen vil ikke vaere person specificeret. Medvirken i workshoppen har
ingen personlige eller behandlingsmaessige konsekvenser for deltagerne.

Der vil blive taget billeder under workshoppen, som efterfglgende skal anvendes
illustrerende i projektet. Der bliver ikke taget billeder, som kan identificere delta-
gerne. Deltagerne orienteres og der indhentes mundtligt accept om dette, ved
workshoppens start.

I forbindelse med projektets endelige rapportering?® bliver workshoppens deltagere
informeret om, at resultater vil blive fremlagt og diskuteret ved den mundtlige ek-
samination, samt at projektet vil blive tilgaengelig via AAU’s projektsamling. Kroni-
kerenheden samt de deltagende patientforeninger vil fa udleveret en elektronisk

kopi af projektet efter afsluttende eksamen.

3 Rapportering betyder hvordan undersggelses resultater og de anvendte metoder kommunikeres i en form, der
lever op til videnskabelige kriterier, tager undersggelses etiske aspekter i betragtning og som resulterer i et laese-
ligt produkt (65)
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7. Teori

I dette afsnit beskrives teorien, der anvendes i forhold til dette master projekt. Fgl-
gende beskrives: socio-teknologisk perspektiv, Informations gkologi, Marc Berg og
SCOT.

7.1 Socio-teknologisk perspektiv

Den teoretiske tilgang til dette projekt har sit udgangspunkt i de “Science and
Technology Studies” (STS). Denne tilgang er valgt da den ville kunne befordre en
analyse af, teknologiens pavirkning af de mennesker, systemer og strukturer den
skal interagere med.

Folgende teoretikere er fundet relevante at inddrage: Bonnie Nardi & Vicki L O’Day,
Marc Berg og SCOT. Disse teorier tilsammen, ser pa den socio-teknologiske tilgang
med forskellige vinkler, der dog komplementerer hinanden.

Nardi og O'Day ser p& strukturer, Marc Berg pa processerne og SCOT pa udviklin-
gen af teknologien.

Der beskrives i "IT in Health Care: Sociotehnical Approches “Too Err is System”
hvorledes det sociale og tekniske er ulgseligt ssammenvavet og skal betragtes lige
vigtige i forhold til design af nye IT-systemer. Endvidere papeges det i samme
artikel, hvorledes den socio-teknologiske tilgang kan gge forstdelsen af, hvordan
informationssystemer og andre nye teknologier udvikles, indfgres og blive en del af
den sociale praksis (58).

Baggrunden for at veelge den socio-teknologiske tilgang skal blandt andet findes i
den konstatering at sundhedsvaesenet med, de kerneydelser der gives, den store
tveerfaglighed, beslutninger der treeffes pa tvaers af faggraenser og den vigtige
koordinering og kommunikation bade indenfor den enkelte sektor, men i lige sa hgj
grad tveaersektorielt. Den kompleksitet der findes i sundhedsvaesenet kraever at
metoderne og tilgangen til udviklingen af nye IT-systemer til sundhedsvaesenet
bygger pd en forstdelse og indsigt af netop denne. Ved at valge den socio-
teknologiske tilgang, findes der redskaber og metoder til at kunne udvikle sddanne

teknologier (45).
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7.2 Informations gkologi

Nar Bonnie Nardi og Vicki L. O'Day taler om Information Ecologies, skal det forstas
som et system bestdende af mennesker, handlinger, vaerdier og teknologier i af-
graenset lokalt miljg. Nardis og O’Day’s fokus er hovedsagligt pa relationerne mel-
lem redskaber og mennesker og de aktiviteter der bliver resultatet.

En gkologi responderer pa lokale aendringer i miljget og lokal indgriben. Som men-
nesker deltager og tilhgrer vi alle dele af forskellige gkologier.

Det lokale miljg er sveert at afgreense i forhold til den digitale vandre journal. Del-
tagerne i workshoppen fandt den digitale vandrejournal saerdeles velegnet i forbin-
delse med deres kontakter til sdvel primaer som sekundaer sektor. Hvilket er med at
underbygge afgraensningen af det "lokale miljg” i forhold til informationsgkologien.
Publikationen "Uhensigtsmaessige indlaeggelser” taler om tidlig opsporing, der hand-
ler om at have seerlig fokus p& forandringer hos patienten. Dette kraever systema-
tik, struktur, og arbejdsdeling altsa samarbejde pa tveers. Dette understgttes af

fglgende uddrag fra publikationen:

"En af 8rsagerne er, at forebyggelse af indlaeggelser er en proces, som kraever
hurtigt og koordineret samarbejde og samspil mellem flere faggrupper spredt
pé flere sektorer. Centrale aktorer hjemmehjaelpere under sociallovgivningen
med kort eller ingen wuddannelse, kommunale sygeplejersker med
sundhedsfaglig vurderings- og plejekompetence og almen praksis, der kan
behandle og fungere som gatekeeper til resten af sundhedsveaesenets ydelser.
Det vil veere fejlagtigt at tro, at nogen af de centrale aktorer kan lgse opgaven

alene - eller at nogen af dem kan undveeres” (30).

Den digitale vandre journal skal derfor ses som en del af gkologien, der defineres
som forlgbsprogrammer for kronisk syge patienter. Det tveerfaglige samarbejde
omkring den enkelte borger.

I forhold til forlgbsprogrammerne er der en raekke aktgrer involverede, heriblandt
ogsa patienterne. Se figur 13 hvor der illustreret nogle af aktgrerne i forlgbspro-

grammerne.
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Hjemmepleje
Ambulatorie Patientfolgb

Speciallaege
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-

Fig. 13 - eksempler pa involverede parter i forlsbsprogrammerne.

Nardi og O’Day definerer informations gkologi sdledes:

“An information ecology is a complex system of parts and relationships. It ex-
hibits diversity and experiences continual evolution. Different parts of an ecol-
ogy coevole, changing together according to the relationships in the system.
Several keystone species necessary to the survival of the ecology are present.

Information ecologies have a sence of locality” (59).
Definitionen indeholder nggleord som er vigtige at fa praeciseret.

System - systemet er karakteriseret ved staerke interrelationaere band og afhaen-
gigheder mellem systems forskellige dele. Enkelte dele kan vaere meget forskellig
artede, men alligevel teet forbundne. Andringer i en gkologi er systemisk, hvilket

betyder at selv sma aendringer et sted vil have effekt hele vejen rundt i gkologien.

Diversity — en gkologi er praeget af mangfoldighed. Mangfoldigheden er meget vig-
tig at pleje. En sund gkologi kendetegnet ved nicher, hvor nye muligheder far mu-
lighed for at spire og gro, men ogsa saetter naturlige graenser, dette for at bevare
balancen i gkologien. I velfungerende og sunde informations gkologi arbejder men-

nesker og redskaber/systemer sammen og bliver komplementaere. De understgtter
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saledes hinanden i at blive steerke. Mangfoldigheden er ogsa en del af gkologiens

made at overleve den evige forandring og maske til tider kaotiske forandring.

Coevole - overseettes til “medudvikle”. I Informations gkologi skal dette forstds
som den vedholdenhed og handlekraft der ligger i den konstante udvikling og mi-
grering, der er blandt gkologiens mangeartede eksistenser. Denne evne til udvikling
er ogsa det der ggr, at gkologien kan sendre sig. Disse sendringer giver systemet
nye muligheder for at kunne udvikle sig i form af bade begraensninger, men ogsa
nye muligheder. En gkologi ma ikke blive statisk — det vil vaere ensbetydende med
dens endeligt. Nar nu en gkologi skal vaere forandringsklar, betyder det ogsa at de
individer der findes i systemet ma vaere parate til at indgd aktivt i disse aendrings-
processer. I forbindelse med udviklingen er det vigtigt at kende til systemets fortid

for at kunne skabe dets fremtid.

Keystone species — er svaer oversaetteligt. Nardi og O’'Day overseetter det selv med
mediators — en slags maeglere, ngglepersoner eller specialister, der er i stand til at

bygge bro mellem forskellige grupper og derved skabe kontakt og samarbejde.

Locality - lokal kendskab er urolig vigtigt i forhold til information gkologi. Dette lo-
kal kendskab er ikke tilgaengeligt for udenforstdende, denne viden giver ogsa bru-
gerne en stor mulighed for at fa indflydelse pa systemet videre udvikling. For ek-
sempel kan navnet pa et system forteeller noget om, hvilken betydning det har for
brugerne, elektronisk patient journal (EPJ]) - patientens journal er elektronisk — der
er intet papir, den er elektronisk og derfor ma den veere tilgaengelig, hvis der er en
computer der er pa hospitalets netveerk. Et andet eksempel er booking systemet
BookPlan - her handler det om book-ing af patientens aftaler og plan-laegning af
programmer og forskellige ressourcers kalendere, navne der leder pd vej til anven-

delsen af systemet.

Nggleordenes definitioner giver god mening i relation til dette projekt i betragtning
af udviklingen af den digitale vandrejournal. Den digitale vandrejournal er et ny

system, der prgver pa at komme ind i gkologien af patienter og klinikere, en gkolo-
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gi der i dag fungere og der er nogle staerke interrelationaere band pa trods af der
ikke eksisterer en digital vandrejournal.
Der er en stor diversitet — bade blandt patienterne og klinikerne, forstaet saledes at
der er patienter pa hele skalaen - fra den meget velfungerende patient, til patien-
ten der er dyb afhaengig af hjalp. Diversiteten kan dels ses af aktgrerne i figur 13,
men ogsd i uddraget fra publikationen “Uhensigtsmaessige indlaeggelser” der er an-
fort pa side 61. De kliniske medarbejdere findes sdledes bade i den primaere, som
sekundaere sektor. Veerdifuldt er det at alle er interesseret i at vaere med til at ud-
vikle en ny Igsning til gavn for det faelles samarbejde. I udviklingen og brugen af
systemet vil der kunne veaere forskellige rettede gnsker i forhold til funktionaliteter
og indhold. I den forbindelse kan der veere behov maeglere (keystone species) der
kan bygge bro mellem de forskellige grupper der er involveret i processen. Keysto-
ne species relation til forlgbsprogrammerne kunne veaere tovholdere fra primaer- og
sekundaersektor og patienter, men ogsa repraesentanter fra regionerne. Regionerne
er relevante at inddrage, pd vegne af det ansvar de har i forhold til deres politiske
ansvar. Sidst men ikke mindst er det vigtigt at der er locality - lokalt kendskab,
hvilket har vaeret sveert at afgraense i forhold til dette projekt. Locality i dette pro-
jekt er patientforigbene som beskrevet tidligere.
Et kardinalpunkt er brugernes direkte involveres i processerne. Brugerne besidder
en enorm viden som udenforstdende ikke har en chance for at tilegne sig, en viden
der kan veere med til at beskrive de sammenvavede interaktioner og relationer,
der vil veere i brugen af teknologien og omgivelserne, hvor i teknologien skal an-
vendes. Denne viden er essentiel i udviklingen af nye teknologier, der skal adapte-
res i gkologien.
Nardi og O’'Day udtrykker det meget tydeligt i det dette citat

"... An Information Ecology begins with our own efforts to influence the shape

and direction of the technologies we use and the setting in which we use them.”
(ibid.)

Vigtigt er det, at brugerne af den kommende teknologi ser teknologien som et red-
skab, dette fordi et redskab er noget brugeren kan kontrollere brugen af. Ser bru-
geren i stedet teknologien som et system, vil brugeren se dem selv som blevet fan-
get i systemet, og lysten til at anvende det vil vaere vaesentligt reduceret, og im-
plementeringen i fare for at fejle. (ibid.)
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Nardi og O'Day karakteriserer en sund informations gkologi ved at det er et system
der understgtter de ydelser, normer og aftaler der eksisterer gkologien. Dette un-
derstreger endnu en gang vigtigheden af brugerinddragelsen i forbindelse med ud-
viklingen nye teknologier. Foruden de kroniske patienter er det veere szerdeles rele-
vant at have repraesentanter fra de omrader der er beskrevet i figur 13 for pa den
made at komme omkring s mange aspekter som muligt i den gkologi hvor i tekno-

logien skal anvendes.

7.3 Marc Berg

Marc Berg (MB) har i sin forskning arbejdet med udviklingen af sundhedsinforma-
tiske Igsninger. MB har i sin forskning papeget den divergens der ofte er i udvikler-
nes linezere opfattelse af opgavernes varetagelse og det kliniske arbejde som MB
ser som komplekst i forhold til planleegning, handling og beslutninger. Sundheds-
vaesenet og det kliniske arbejde foregar i et miljg som er kendetegnet ved stor

kompleksitet og indeholdende mange "wicked problems”.

7.3.1 Kompleksitet

Sundhedsvaesenet er komplekst fordi der er mange problemstillinger indenfor
samme organisation, problemerne er meget vaevet ind i hinanden - de har kraftig
relation og afhaengighed. Ved lgsning af et problem opstar der automatisk et nyt
osv. Denne karakteristik findes for netvaerk der har mange interessenter som ikke
er neutrale i forhold til hinanden. Denne kompleksitet er den samme som ses i for-
bindelse med wicked problems (45), (60).

Dette har betydning for de udviklingsprocesser der vil veere i forbindelse med ud-
vikling af nye teknologier til sundhedsvaesenet. Det kliniske arbejde i sundhedsvee-
senet er i hgj grad praeget af tilfaeldighed, afbrydelser og sendringer i beslutninger i
situationen. Netop denne kompleksitet ser MB det som szerdeles vigtigt at have fo-
kus pa i udviklingsgjemed, nar det handler om sundhedsinformatiske teknologier
(45).
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Til udvikling af IT-teknologier til sundhedsvaesenet kan der som tidligere beskrevet
ikke anvendes traditionelle linezere udviklingsmetoder. Metoder der er egnede i for-
hold til udvikling af teknologier, der skal anvendes i komplekse miljger som sund-
hedsveesenet skal veaere:

e Participative — inddragende - relevante ressourcer og interessenter inddrages

e Adversarial - @benhed og gennemsigtighed og mulighed for at tilkendegive
forskellige meninger fra sdvel tilheengere som modstandere.

e Integrative - skal bringe de gvrige metoder sammen. Strategier skal veere
dannet af organisationen ikke blot accepteret. Det er derfor vigtigt at inddra-
ge al relevante viden, selvom denne viden kommer fra mange forskellige si-
der af organisationen.

e Managerial mind supporting - ikke kun fokus pa beslutninger, men i hgj grad
0ogsa pa selve processen i forbindelse med tankegangen omkring ledelses-

maessige beslutninger

Den digitale vandre journal til kronikere skal anvendes i et sundhedsvaesen, som er
karakteriseret ved sin kompleksitet. Med baggrund i dette, er det fundet relevant at
inddrage participatory design i forbindelse dette udviklingsprojekt. Den participato-
riske tilgang med workshoppen som omdrejningspunkt, skal sikre en hgj grad af
brugerinvolvering, mulighed at diskutere funktionaliteter, anvendelses- og Igs-
ningsmuligheder. Dette fremfor den tradiotionelle tilgang med udvikling af da-
taflow-diagrammer, ER-diagrammer og klasse-diagrammer (61).

Deltagernes forskellige tilkendegivelser kan ses i transskriberingen af workshoppen,
hvor henholdsvis diabetesforeningen og lungeforeningen havde forskellige vinkler

pa @nsker til nogle af funktionaliteterne. (se bilag 6).

7.3.2 Wicked problems

Rittel og Webber var de fgrste til at beskrive wicked problems, de 10 karakteristik-
ker til at forklare deres opfattelse af wicked problems. MB har i sin karakteristik af
wicked problems reduceret de 10 til 6. Wicked problems afgraenses ikke til sund-

hedsvaesenet, men kan anvendes universelt.
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Publikationen "Uhensigtsmaessige indlaeggelser” handler om et wicked problem. I
denne sgges afklaring og Igsning pa problematikken i forhold til de uhensigtsmaes-
sige indlaeggelser, der koster samfundet mange penge. Det wicked problem handler
om at der er sket store andringer i behandlingerne i den sekundzere sektor, hvoraf
fglger at patienterne bliver hurtigere og tidligere udskrevet til eget hjem. Her krze-
ver patienterne mere specialiseret pleje, ressourcer i hjemmeplejen er knappe og
besidder ikke altid alle relevante kompetencer, endvidere er der mangelfuld mulig-
hed for vidensdeling og kommunikation pa tvaers af sektorerne (30).
MB's definition pa wicked problems er valgt til dette projekt, da MB ser det i forhold
til den sundhedsmaessige vinkel.
MB definerer "wicked problems” som problemstillinger der sveere eller umulige at
Igse, fordi de er:
e Interconnectedness: steerkt forbundne griber ind hinanden.
e Complicatedness: indeholder vigtige elementer der et taet forbundne.
e Uncertainty: eksisterer i miljger hvor der er stor dynamik og dermed ogsa ri-
siko for usikkerhed - der accepteres visse risici.
e Ambiguity: tvetydighed - afhangig af hvilken optik der anvendes pa proble-
met.
e Conflicts: interesse konflikter mellem personer eller organisationer.
e Societal constraints: sociale, organisatoriske, tekniske o0g politiske
.begraensninger der kan have indflydelse pd@ gennemfgrelsen af forskellige
lgsninger (45)

En tredje made at definere wicked problems pa kan ses i Johanna Westbrook et al
artikel “Multimethod Evaluation of Information and Communication...... " hvor pro-
blemerne beskrives som (oversat til dansk):

e Darligt definerede.

e Tvetydige.

e Problemer der ofte er i forbindelse med stzerke etiske, politiske og professio-

nelle spgrgsmal (62).

Wicked problems i forhold til dette projekt kan betragtes som klinikernes og patien-

ternes forskellige syn pa, hvad der er vigtigt at have med i en digital vandrejournal.
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Konflikterne kan ogs% veere klinikere i mellem, der kan vaere stor forskel pa hvad
de forskellige klinikere finder relevant at have fokus pa. Mellem sektorer pri-
maer/sekundeer kan der ogsa veere konflikter, den digitale vandrejournal er taenkt
som et redskab, der skal vaere med til at understgtte kommunikationen mellem
sektorerne, et behov der er beskrevet i publikationen "Uhensigtsmaessige indlaeg-
gelser” (30). Endeligt kan der vaere nogle krav fra regionalt og nationalt plan som

der skal tages hensyn til i udviklingsgjemed.

7.4 SCOT

SCOT (Social Construction of Technology) opstod i starten af 1980’erne, hvor vi-
denskabssociologerne Trevor Pinch og Wiebe Bijker gennemfgrte casestudier af
teknologiudvikling. Pinch og Bijker havde oplevet, at man havde studeret nye tek-
nologier og lavet sociologiske studier, men aldrig kombineret disse.

SCOT kom som en reaktion pa at antagelsen af at teknologien er autonom og ud-

vikler sig uafhaengigt af samfund og sociale relationer.

SCOT argumenterer for en “opblgdning af graenserne mellem “det teknologiske” og
“det sociale” og fremhaever at “det sociale” i vid udstreekning ogsa former “det tek-
nologiske”. Granserne flytter sig i forhold til hvem der anvender data, tidligere var
det kun klinikerne. Dette andrer sig i forbindelse med at teknologier er udviklet
saledes at nogle patienter selv kan foretage visse malinger, fx diabetes patienter
der maler blodsukker eller AK-patienter der maler INR. Disse patientgrupper har
mulighed for at indberette deres data elektronisk. Teknologien udvikler sig i forhold
til de sociale grupper, der over tid vil skulle anvende den digitale patientjournal.
Deltagerne i workshoppen kunne se anvendelsen af widgets i den digitale vandre-
journal som en mulighed for at sammenholde data som for dem er relevante, fx
diabetes patienter der i samme visning kan se dosis af insulin og malte blodsukker
vaerdier, oplysninger som er vigtige for denne patientgruppe i deres pleje og be-
handling af deres sygdom.

SCOT mener teknologiudvikling skal forstds som multidirektionel.

“En undersggelse udfgrt ud fra SCOT-perspektiv vil sdledes vise, hvordan flere

“udgaver” af et artefakt har konkurreret, og at specifikke historiske omstaen-
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digheder har veeret afggrende for, at et design har "vundet over” et andet.
(64).

Erfaringer fra anvendelsen af teknologier der anvendes i dag kan inddrages i dette
projekt. Det veere sig elektroniske patientjournaler, e-journalen, elektroniske in-
strumenter til maling af forskellige veerdier, Sundhed.dk og andet. Teknologier som
ikke ngdvendigvis anvendes i sundhedsveesenet i dag kan hentes ind til inspiration,
hvor baggrunden for anvendelsen teknologien kan overfgres til funktioner i sund-
hedsvaesenet. Det kan fx vaere anvendelsen af sociale medier, som nogle at delta-
gerne i workshoppen pointerede. De sa@ den digitale vandrejournal som et medie,
hvor man kan kommunikere med andre i sit netveerk og dermed hjaelpe hinanden
til en gget livskvalitet og behandling af sin sygdom. En betragtning som ogsa be-
skrives i artiklen “The Spread and behavior in an online Social Network Experi-
ment”. I denne artikel beskrives den positive effekt det har pa patienterne nar de
har et taet netveerk, hvor i information bliver hurtig spredt og gentaget. Dette har
en positiv indflydelse pd deres adaption af aendringer i forhold til deres sygdom
(63).

SCOT fremhaever at tidligere undersggelser har vaeret “asymmetriske”. Dette skal
forstas saledes at teknologier bdde kan vaere succeser og fiaskoer, det har altid vae-
ret succeserne der har vaeret fokus omkring. SCOT-perspektivet tager udgangs-
punkt i, at der kan lzeres af begge dele bade succeserne og fiaskoerne, modsat ”li-
neaer udvikling” hvor tidligere versioner og afvigelser fra hovedlinjen betragtes som
"vildskud” det ikke arbejdes videre med. I relation til dette projekt vil det veere re-
levant at tage udgangspunkt i de erfaringer primaert patienterne har og sekundaert
klinikerne. Erfaringerne kan veere sdvel positive som negative, erfaringerne behg-
ver ikke ngdvendigvis at have direkte med den digitale vandrejournal at ggre. Et
eksempel var diskussionen pa workshoppen, om den digitale vandrejournal skulle
vaere webbaseret eller om den skulle installeres pa@ en given pc. Har patienten en
internetadgang med god kapacitet, er det fint at arbejde pa en web-access, men
har man en langsom forbindelse, kan der veere mere rationale i at have den digitale
vandrejournal installeret pa sin pc. Til gengaeld er man afhaengig af altid at have sin

pc med sig, det ikke veere ngdvendigt hvis der var via en web-access.
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SCOT i relation til Marc Berg og informations gkologi er indlysende, da alle tre har
stort fokus pa at der skal arbejdes pa flere plan. Der skal veere fokus p& funktionali-
teterne, men i hgj grad ogsad pa det miljg, kultur og arbejdsmetoder der skal inter-
ageres med, endvidere kan der ogsa veere nogle politiske interesser der skal til go-

de ses.

7.4.1 Centrale begreber i forhold til SCOT

SCOT arbejder med nogle centrale begreber, der i det fglgende bliver praeciseret,
dette for lettere sluttelig at kunne drage konklusioner.
Begreberne er:

e Relevante sociale grupper.

e Fortolkningsstabilitet.

e Lukningsstrategier.

e Teknologisk ramme.

7.4.2 Relevante sociale grupper:

Pinch og Bijker definerer den relevante sociale gruppe som:
“Brugen af begrebet relevant social gruppe er forholdsvis ligetil. Termen bruges
til at betegne institutioner og organisationer svel som organiserede eller uor-
ganiserede grupper af individer. Hovedkravet er, at alle medlemmer af en given

social gruppe deler det samme saet af meninger om et specifikt artefakt” (64).

Sociale grupper bestar af aktgrer, aktgrerne kan vaere medlem af forskellige sociale
grupper. Aktgrerne kan veere mere eller mindre centralt placeret i forhold til den
teknologiske ramme. Ifglge Bijker kan en aktgr have hgj eller lav inklusion. Hgj in-
klusion betyder at aktgren taenker, handler og interagerer ud fra den teknologiske
ramme. Lav inklusion betyder at aktgren mangler kompetence og er Igsere tilknyt-
tet den teknologiske ramme. Fordelen ved den lave kompetence kan ifglge Bijker
dog ogsa veere at aktgren bedre er i stand til at komme med nye Igsningsforslag til
teknologi rammen (ibid.).

Sociale grupper i forhold til dette projekt ses som patienterne, klinikerne, udviklere/

leverandgrer og politikere. Klinikeren ser pa vandrejournalen som et vaerktgj der
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kan hjeelpe med at arbejde pa tveers af sektorer, Kronikerenheden Nordjylland ser
pd journalen som et stykke udviklingsarbejde der skal udfgres i forhold til de politi-
ske beslutninger, der er truffet. Leverandgrerne ser pa vandrejournalen som et
produkt, de kan tjene penge pa i fremtiden og regioner ser pa vandrejournalen som
en teknologi, der kan vaere med til at afhjeelpe de manglende ressourcer der er i
sundhedsvaesnet, samtidig med at de gerne vil Igfte kvaliteten. De sociale grupper
synes at kunne sammenlignes med det som Nardi betegner diversitet, der beskriver

mangfoldigheden af arter i gkologien og oversat til SCOT - de sociale grupper.

7.4.3 Fortolkningsstabilitet:

Artefakter/teknologier konstrueres forskelligt afhaengig af, hvilke sociale grupper
der er del af processen. Begrebet fortolkningsstabilitet peger pa at teknologier hvis
betydning og udformning i dag tages for givet, men som der tidligere har veeret
omdrejningspunkt for stor uenighed mellem sociale grupper. Disse uenigheder har
over tid taget af og teknologien finder en stabil betydning og udformning. Denne
proces betegnes i SCOT som stabilisering eller lukning. Da der ofte indgar flere so-
ciale grupper i en stabilisering eller lukning, og der ikke altid opnas absolut enig-

hed, er det relevant at tale om grader om af stabilisering (64).

Teknologien i dette projekt er pa udviklingsstadiet, hvor der forsat diskuteres og er
problemer i forhold til hvordan den digitale vandrejournal skal se ud. Tale om luk-
ning, eller stabilisering er derfor ikke mulig. Diskussionen om hvor vidt der overho-
vedet skal veaere en digital vandrejournal i Nordjylland er lukket, da der fra politisk
side er dikteret, at der skal vaere en elektronisk Igsning, som skal sikre stgrre kvali-
tet og bedre tvaersektorielt samarbejde. Der er endvidere blevet undersggt og dis-
kuteret hvilke alternativer der kunne veere til en sddan Igsning (12).

Ved undersggelse af eksisterende Igsninger, er man pa tvaers af de sociale grupper
kommet frem til at der skal etableres en digital vandrejournal. Konklusionen pa det
store arbejde, der har veeret over de sidste to ar, hvor markedet er undersggt og
der er afholdt tema dage for klinikere og patienter, har fgrt til en lukning af
spgrgsmalet “Skal vi have en elektronisk lgsning?”, svaret er enslydende fra de en-

kelte sociale grupper. Der skal laves en digital vandrejournal i Nordjylland. Spgrgs-
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malet er hvad den skal indeholde og hvordan den skal se ud for at bade klinikere og
patienter kan arbejde med den. De spgrgsmal diskuteres stadig og kan derfor ikke

betragtes som lukkede.

7.4.4 Lukningsstrategier:

Til lukning af kontroverser peger Pincher og Bijker pa to strategier, "Retorisk luk-
ning” og "Redefinering af problemet”.

Retorisk lukning betyder at en social gruppe forsgger at overbevise en anden social
gruppe om at en given teknologi er uproblematisk.

Redefinering af problemet handler om at se pa teknologien med andre gjne og der-
ud fra se hvad teknologien kan have af betydning for den sociale gruppe (64).

I forhold til den digitale vandrejournal, argumenterer klinikerne for en retorisk luk-
ning da funktionerne beskrevet i "PHR - en mulighed i Danmark” er dokumenteret
brugbare for klinikerne (1).

Patienterne derimod argumenterer for en redefinering af problemet, da patienterne
ogsa gnsker at kunne bruge den digitale vandrejournal til understgttelse af deres
sociale netvaerk inden for deres patientforening/patientgruppe.

Fra projektet "PHR - en mulighed i Danmark” fandtes det, at klinikerne ville have
preecise og skematiske data fra patienterne, sdledes at de hurtigt kan danne sig et
overblik over netop denne patient. Hvordan ser klinikerne pd data i den digitale
vandrejournal, hvor patientens logbog/dagbog er tilgaengelig, hvor patienten kan
kommunikere med det sociale netvaerk, hvor patienterne har mulighed for at skrive
lange forklaringer? Spgrgsmalet er om det over hovedet skal ses af klinikerne eller
om det bare skal vaere for patienten. Er der klinikere der vil lzese patientens logbog
og bruge disse data i prosa til sit kliniske arbejde? Mange spgrgsmal skal besvares
og mange diskussioner skal tages fgr den digitale vandrejournal er designet, en
realitet og saledes understgtter alles behov. Fgrst da kan teknologien betragtes
som lukket.

Lukningsstrategi og mediatorerne i keystone species i informations gkologien kan
ses som to sider af samme sag. Mediatorerne skal ses som de maeglere, der vil

kunne bygge bro i eventuelle konflikter, for eksempel ved en retorisk lukning hvor
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en gruppe vil préve at overbevise en anden om en mulig Igsning, men ogsa i di-

skussioner i forbindelse med nggleproblemer og problemigsningsstrategier.

7.4.5 Teknologisk ramme:

Den teknologiske ramme defineres saledes i “Introduktion til STS”:
"teknologiske rammer saetter s8ledes fokus p8 de problemer og muligheder
som forskellige grupper knytter til en given teknologi, og dermed p& gruppens
kriterier for, hvorn8r en given teknologi virker og hvorndr den ikke virker.”
(64).
Den teknologiske ramme giver saledes mulighed for at forklare, hvorfor sociale

grupper konstruerer en bestemt teknologi pa en bestemt made.

Nedenstaende er en liste Bijker har opstillet af elementer der bgr indgd i en tekno-
logisk ramme:

e Mal for teknologien.

e Teknologiens nggleproblemer.

e Problemlgsningsstrategier.

e Eksisterende teorier.

e Tavs viden i forhold til teknologien.

e Testprocedurer omkring teknologien.

e Designmetoder.

e Eksempler pa eksemplariske artefakter.

Vaegtningen af elementerne som beskrives i den teknologiske ramme afhaenger af
stadiet for udviklingen af teknologien.
Folgende elementer anses som relevante i forhold til nuveerende udviklingsstadie af
den digitale vandrejournal til kronikere:

e Mal for teknologien.

e Teknologiens nggleproblemer.

e Problemlgsningsstrategier.

e Tavs viden i forhold til teknologien.
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Projektet tager udgangspunkt i udviklingen af den digitale vandrejournal. Kronike-
renheden har opsat falgende mal:
M8let med en vandrejournal for den kronisk syge er at skabe sammenhaeng,
kvalitet og det bedst mulige beslutningsgrundlag for en effektiv, sikker og koor-

dineret behandlingsstrategi for den enkelte patient (12).

Set ud fra workshoppens resultater er et af nggleproblemerne ved oprettelse af
en digital vandrejournal, at de forskellige sociale grupper pa nuveerende tidspunkt
ikke har en fzelles tilgang til brugen af en sddan Igsning.

Patienterne fra workshoppen ser vandrejournalen som et redskab til kommunikati-
on med klinikerne, laese klinikernes notarer, se undersggelsesresultater, samt at
bruge den digitale vandrejournal til at kommunikerer med andre kronisk syge. Kli-
nikerne, en anden social gruppe ser den digitale vandrejournal som et redskab til
overblik over den enkelte patient samt mulighed for at kunne kommunikere tvaer-
sektorielt. Et af de store spgrgsmal er hvor meget klinikerne vil leese af det patien-
terne skrive og laegger op af data. Ifglge "PHR- en mulighed i Danmark” vil kliniker-
ne gerne have en enkel og skematisk journal, hvor det er let og hurtigt at skabe sig
et overblik over patientens situation. Det kan ikke forventes, at patienten skriver
sine data pa en praecis og skematisk made. Det ma forventes at patienterne vil
bruge almindelig prosa til at beskrive deres situation. Ifglge “PHR - en mulighed i
Danmark” tilkendegiver klinikerne, at den megen tekst i prosa ikke er relevant, at
det er for tidskraevende at laese det som patienten har beskrevet. Et nggleproblem i
forhold den digital vandrejournal er, at den skal understgtte bade klinikernes behov
for korte praecise data, der giver et hurtigt overblik, samt patienternes behov for at
fgre dagbog/logbog og understgtte deres sociale netvaerk i forbindelse med deres

kroniske sygdom.

De store forskelle i hvordan de sociale grupper ser pa brugen af en digital vandre-
journal, ggr det vigtigt at se pa mulige problemlgsningsstrategier. P& nuvaren-
de tidspunkt er udviklingen af den digitale vandrejournal pa et stadie, hvor klinikere
og patienter ikke har praesenteret deres synspunkter for hinanden, det er derfor
sveert at beskrive hvilke strategier der skal fglges. Vigtigt er det at de to sociale
grupper far mulighed for at diskutere deres holdninger med hinanden og sammen

med udviklere og designere der skal kode vandrejournalen nar den tid kommer. Det
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er ngdvendigt at diskutere sig frem til hvad der er vigtigst for alle parter, for at
kunne naerme sig en lukningsstrategi. Vigtigt er det at se p& magtbalancen mellem
de sociale grupper. Traditionelt har klinikernes (laegernes) ord vejet tungere pa
vaegtskalen i forhold til patienterne, ndr medicinske og teknologiske artefakter er
blevet udviklet, denne forskydning i magtbalancen er vigtig at have med nar ud-
formningen af vandrejournalen skal diskuteres. Samtidig er b&de klinikere og pati-
enter (og udviklere) ngdt til at have in mente, at den digitale vandrejournal er no-

get nyt og anderledes.

Den tavse viden er svar at beskrive. Inden for den sociale gruppe som de kroni-
ske patienter er, findes der en stor mangde tavs viden som ikke kommer til udtryk
med mindre der forsgges at dykke ned i patienternes viden. P& trods af patienterne
tilhgrer en gruppe af kronisk syge mennesker, har de hver iseer en viden og nogle
kompetencer, der kan ggres brug af i forhold til udviklingen af en digital vandre-
journal. Et af grundlagene for at lave en workshop med patienter fra patientfor-
eningerne er blandt andet at skabe et dynamisk forum, hvor patienterne far mulig-
hed for at give udtryk for den viden og erfaring de sidder inde med i forhold til den
digitale vandrejournal. Patienterne har en bred erfaring bade indenfor patientarbej-
det i foreningerne, men ogsa fra deres uddannelse og daglige arbejde. Den viden
og de kompetencer som deltagerne har, er tydeligvis en kombination af involverin-
gen i patientarbejdet og deres daglige arbejde, hvilket ggr dem til kompetente del-
tagere i workshoppen. Den participative tilgang til workshoppen, hvor deltagerne
hgrte om ICD-projektet og blev instrueret i "Taenke hgjt metoden”, udmgntede sig i
at deltagerne, kunne give udtryk for deres tanker og ideer. Efterhdnden som det
visuelt stgttede gruppearbejdet skred fremad kom den tavse viden deltagerne var i

besiddelse af, til udtryk igennem "Teenke hgijt metoden”.
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8. Praesentation af analyse

I dette afsnit beskrives analysemetoden der er anvendt i forhold til materialet der

blev indsamlet i forbindelse med den afholdte workshop.

8.1 Meningskondensering

Som beskrevet I afsnit 6.2.3 Rollefordeling, blev der i workshoppens forlgb taget
noter af deltagernes udsagn (nedskrevet ordret) og situations billeder. Der blev
endvidere udarbejdet et referat af hele forlgbet samt taget billeder af de udsagn,
som blev noteret pa whiteboard.

Efter workshoppen blev noter, referatet og billeder fra whiteboard transskriberet.
Transskriberingen fra mundtlig (deltagernes udsagn, noteret ordret) til skriftlig
form, strukturere materialet i en form, der er tilgeengelig for naermere analyse. Det
letter overblikket og er i sig selv begyndelsen til en analyse, som er med til at sikre
gruppen en mulighed for hensigtsmaessig og rationel analyse og tolkning af de
indsamlede data (65).

Udgangspunktet for workshoppens visuelt stgttede gruppearbejde var ICD-
projektet, hvor deltagerne blev praesenteret for 6 forskellige funktionaliteter. Meto-
den til opsamling af data i forbindelse med taenke hgjt metoden, var at tage noter
af deltagernes udsagn. Til noteopsamlingen var der udarbejdet strukturerede ske-
maer (se strukturen i bilag 5). Der blev sdledes anvendt et skema pr. funktionalitet
i forbindelse med gruppearbejdet, og gennemgangen af de seks forskellige funktio-
naliteter.

Der var sdledes pa forhand fastlagt nogle betydningsenheder i form af de 6 funktio-
naliteter. I forbindelse med plenumdiskussionen kom deltagerne frem til de funk-
tionaliteter de fandt relevante i forhold til en digital vandrejournal for kronikere.
Funktionaliteterne blev saledes gget fra 6 til 9 funktionaliteter, hvor af der i funkti-
onaliteten "Prgve resultater" ogsa var indeholdt to andre funktioner, nemlig "Prgve-
resultater" og "Egne malinger". Med kondensering skal forstas at patienternes ud-
sagn samles, der laves udtraek af de essenser der findes. Kondenseringen leder til

at resultaterne kan praesenteres. Dette skal ses i forhold til Kvales metode til analy-

8. Praesentation af analyse -75 -



Patient empowerment - fra RSI pejlemaerke til handling

se af de kvalitative data. Hvor data fgrst gennemlaeses saledes at meninger og
holdninger bliver fremtraedende. Efterfglgende bliver data struktureret i de 6 forud
benaevnte funktionaliteter, i hver af disse funktionaliteter bliver udsagn kategorise-
ret og tematiseret ud fra de transskriberede data. Data blev efterfglgende konden-
seret (se bilag 6) og sammen med udsagn fra transskriberingen (se bilag 5) an-
vendt til at beskrive resultaterne i afsnit 9.

Kvales udgangspunkt, for tolkning af kvalitative data har sit afsaet i interviewet.
Workshoppen kan ikke direkte sammenlignes med et interview. Inspirationen til
bearbejdningen af data fra workshoppen er dog hentet i Kvales beskrivelse af bear-

bejdningen af kvalitative data (65).
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9. Praesentation af resultater

I dette afsnit, praesenteres resultatet de indsamlede data fra workshoppen med

kroniske patienter fra patientforeninger i Region Nordjylland.

9.1 Workshoppens forlgb

Der blev i fgrste omgang rettet henvendelse via mail (se bilag 2) til de patientfor-
eninger, der to ar tidligere havde deltaget i Kronikerenheden Nordjyllands temada-
ge, i forbindelse med opstarten af deres projekt.
Folgende havde deltaget:

e Diabetesforeningen.

e Lungeforeningen.

e Hjerteforeningen.

e Osteoporoseforeningen.

e Lungeforeningen Boserup Minde.

e Gigtforeningen.

Da der desveerre ikke blev givet tilsagn til deltagelse fra flere end 5 patienter fra to
af foreningerne (Lungeforeningen og Diabetesforeningen), tillod vi os at rykke de
resterende foreninger for svar ved telefonisk henvendelse for at forsgge at fa delta-
gelsen op pa de 8 til 10 patienter der var planlagt med fra starten.

Da dagen for workshoppen oprandt var der desveaerre fortsat kun 5 tilmeldte patien-
ter og da workshoppen gik i gang var kun 4 patienter mgdt op. Workshoppen var
sat til at vare 2 timer og den blev afholdt i et lokale hos Region Nordjyllands IT af-
deling. Af de fire patienter der mgdte op, havde to deltaget i temadagene to ar tid-

ligere.

Fglgende plan var lagt for den 2 timer lange workshop:

e Velkomst og oplaeg 20 min
e Taenke hgjt test 45 min
e Pause 5 min
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e Diskussion i plenum 45 min

e Afslutning 5 min

Som beskrevet i afsnit 6.2.4 Sikring af aktiv deltagelse, blev patienterne fra pati-
entforeningerne fgrst introduceret med et kort indleeg om projektet, for at give del-
tagerne et indblik i malet for workshoppen. Efterfglgende blev der givet en kort in-
troduktion til ICD-projektet med oplysning om, at dette “kun” var en Igsning til in-
spiration.

Herefter blev deltagerne opdelt i to grupper, deltagerne i grupperne var fra samme
patientforening. Deltagerne arbejdede med "taenke hgjt metoden” omkring de Igs-
ninger, de blev praesenteret for gennem ICD-projektet. Deltagerne gennemgik for-
skellige funktioner i ICD-projektet, og reflekterede over hvorledes de kunne anven-
des i forhold til de krav og gnsker deltagerne selv havde til den digitale vandrejour-
nal. Hos hver gruppe var der under “"Taenke hgjt metoden” en af projektdeltagerne
tilstede, vedkommende tog Igbende notater - deltagernes udsagn, meninger og
input, positive som negative (se bilag 5).

Efter gruppearbejdet samledes alle til plenumdiskussion, hvor problemformulerin-
gens underspgrgsmal blev praesenteret et ad gangen. Deltagernes svar pa spgrgs-
malene blev skrevet pa whiteboard. Inden der blev gdet videre til neeste spgrgsmal,
blev der taget billeder af tavlen til senere transskribering (se bilag 6). Fordelen ved
denne metode er at deltagerne umiddelbart kan respondere pa det skrevne og sa-
ledes validere deres svar. Spgrgsmalene skulle hjaelpe deltagerne til at forestille sig
hvordan den digitale vandrejournal skulle se ud med deres gjne.

Under workshoppen blev det taget billeder, hvoraf et er brugt i projektet (se billede
1, side 53).

9.2 Besvarelse af problemformuleringens underspgrgsmal

Herunder besvares underspgrgsmalene fra problemformuleringen. Svarene er udar-
bejdet pa baggrund af patienternes udsagn fra workshoppen. (se transskriberingen
i bilag 5)
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9.2.1 Hvilke funktionaliteter skal der vaere i en digital vandrejournal for

kronikere

Deltagerne var blevet praesenteret for funktionaliteterne indeholdt i ICD-projektet.

Deltagerne fandt alle funktionaliteterne i ICD-projektet relevante. Ud over ICD-

projektets funktionaliteter, fandt deltagerne der var brug for yderligere funktionali-

teter for at den digitale vandrejournal, var fyldestggrende til de formal deltagerne

har i forhold til deres kroniske lidelser.

Tabel 1 viser de funktionaliteter som deltagerne gnsker i den digitale vandrejournal.

Funktion

Indhold

Medicinliste

Medicinlisten skal indeholde fglgende to
funktionaliteter:

e den traditionelle medicinliste.

« medicin efter skema, som insulin

eller marevan.

Logbog Skal kunne fgres som en dagbog af pati-
enterne.

Aftaler Skal indeholde en kalender hvor aftaler
med klinikere og andre patienter i det
sociale netvaerk kan indskrives.

Beskeder Mulighed for kommunikation med klini-

kere og andre patienter i det sociale

netveerk.

Forberedelse

Mulighed for at forberede sig til mgde

med klinikere.

Din profil

Skal indeholde personlige oplysninger og
oplysninger om pargrende.

Skal derudover indeholde oplysninger
om hvem patienten deler sine oplysnin-

ger med.
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Prgve resultater Skal indeholde fglgende to funktionalite-
ter:
. mulighed for at skrive egne ma-
linger ind.
« prgvesvar og resultater fra alle

undersggelser.

Socialt netvaerk Skal veere en funktion hvor der er mu-
lighed for at styrke sit sociale netveerk i

forbindelse med egen kroniske sygdom.

Tabel 1 - oversigt over funktioner og indhold i en digital vandrejournal

Funktionaliteterne deltagerne fandt, der skal vaere i en digital vandrejournal ud
over dem de blev praesenteret for i ICD-projektet er:

Skema-medicin: Patienterne sagde om medicinlisten fra ICD-projektet: “Listen er
overskuelig og giver de oplysninger som er relevante” - "Bedst til medicin i faste
doser - kan ikke bruges til insulin som tages pn”. Derfor gnskede patienterne mu-
lighed for at linke fra funktionaliteten "Medicinliste” med oversigten over patientens
medicin til funktionaliteten “Skema-medicin”. “Skema-medicin” skal give patienter-
ne mulighed for at kunne fgre et skema over medicin som tages afhsengig af malte
vaerdier fx insulin som injiceres afhaengig af blodsukker koncentrationen eller mare-

van som doseres afhaengig af INR-malinger.

Prgve resultater: Er en funktionalitet patienterne efterspurgte, skal indeholde op-
lysninger om alle prgvesvar, samt resultater fra undersggelser. Endvidere skal det
veere muligt at anfére egne malinger, folgende udsagn kom fra patienterne: “Alle
prover, som er en del af en kronisk sygdom skal "bare” g8 direkte i “journalen””,
“Svar der g8r i Sundhed.dk skal ogs§ g§ i “journalen””, "Prgveresultater sammen-
holdt med referenceveerdier”. Patienterne havde fglgende gnsker til funktionaliteten
"Prgve resultater” - "God ide at f§ en advisering om at der er kommet svar, fx mail
eller SMS” og "Ved resultater uden for referenceveerdien skal der komme en pop-up
ved klinikerne — advarsel” — "Kunne generelt godt taenke sig nogle pop-up advarsler
fx hvis noget ikke er som det skal veere, s popper der et forslag op til hvad man

kan gore ved det”
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Socialt netvaerk: en ny funktionalitet som skal understgtte patienternes sociale
netveerk. "Mener generelt at det er vigtigt med netveerksgrupper. Det hjeelper nr
man er 2 eller flere, man kommer mere ud, hjeelpe hinanden med medicin og an-
det, samveer, foredrag - diaetist, apotek, aeldre sagen mm.” Der skal vaere mulig-
hed for at kommunikere med andre patienter med samme kroniske lidelse. Delta-
gerne fandt dette en vigtig funktion i forhold til at hjeelpe og stgtte hinanden i
spgrgsmal omkring deres kroniske sygdom, og dermed understgtte og gge deres

egenomsorg.

I publikationen "Digital vandrejournal for patienter med kroniske lidelser” af Birthe
Dinesen et al. gennemgas de eksisterende Igsninger. I disse Igsninger er der ikke
taget stilling til patienternes mulighed for at understgtte deres sociale netvaerk.
Den digitale vandrejournal er forsat pd et tidligt stadie i udviklingen. IT udvikler sig
hurtigt, ideen om at patienterne skal kunne understgtte sit sociale netvaerk igen-
nem den digitale vandrejournal kommer fra patienternes viden og brug af de socia-
le medier pa internettet.
Artiklen “Dansk sundheds-IT skal leere af Facebook” skriver:

"Sundhedsveaesenet skal leere at bruge de nye sociale teknologier. Det skal

krible i fingrene p8 kronikere og andre patienter, der benytter sig af

sundhedsvaesenets it-systemer - p§ samme mdde som det kribler i fingrene p&

de unge mennesker, der bruger Facebook. De skal veere i gang hele tiden, og

de skal have lyst til at bruge hinandens ressourcer” (26).

Dette understreger det, patienterne i workshoppen udtrykte i forhold til gnsket, om
at kunne bruge den digitale vandrejournal i socialt gjemed.

Denne viden om, og brug af sociale medier p& internettet kan patienterne se over-
fgrt til den digitale vandrejournal og se veare til gavn for dem selv. Patienterne
kommer her ind som lead usere, og vil gerne udvikle et nyt produkt de finder til
gavn for dem selv og andre i samme situation.

Set i lyset af SCOT viser denne nye tilgang fra patienternes side, at der i teknologi-
en, den digitale vandrejournal, er en ny tilgang til teknologien, hvilket betyder der
endnu ikke kan tales om at teknologien gar mod en lukning eller stabilisering jaevn-
fgr afsnit 7.4.3 og 7.4.4.
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9.2.2 Hvad skal der til for at disse funktioner er synlige og overskuelige

Synlighed og overskuelighed er vigtigt, hvilket kommer til udtryk i fglgende udsagn
"Keep it simple - f& funktioner - intuitivt! KISS “keep it simple stupid””, “Konse-
kvens I ordvalg og handlinger”.

Workshopdeltagerne fandt det nyttigt, hvis der pa forsiden var muligt at tilga nogle
hjeelpefunktioner, fx "Introduktion til systemet - e-Tutorials” eller "Evt. vejledning
ved hjeelp af toolbox”. Dette kunne veere i form af sma videosekvenser, eller via
toolboxe i forbindelse med anvendelse af de forskellige funktioner, s& brugeren hur-
tigt kan fa hjzelp.

De ovenstdende udsagn er vigtige at tage i betragtning, da workshop deltagerne
havde fglgende kommentarer vedrgrende overskueligheden til ICD-projektet.
Medicinlisten blev meget grundigt gennemgaet da denne er vigtig for patienterne.
Der var lidt forskel pd hvorledes grupperne vurderede medicinlisten. Den ene grup-
pe fandt "let at se hvordan man finder funktionen”, men "medicinlisten virker kom-
pliceret”. Den anden gruppe fandt at "det ser lidt kedeligt ud”, "farver pd medika-
ment og pé linjerne s§ det er lettere at skelne produkterne”, "for svaer at overskue

/4 /7,

hvis man er aldre”, "kender ikke ikoner”, "patienter som ikke har netvaerk omkring

7”7,

sig far problemer”, “optimalt hvis medicinlisten kan blive opdateret af alle i netvaer-
ket, fra pdrorende til sundhedsfaglige”, "ideen er god specielt til yngre patienter”,
"hvis du er 75 8r og ikke har pc-erfaring og ikke har kendskab til egen sygdom, kan
hjemmeplejen hjeelpe med at ajourfgre medicinen”.

Ellers fik funktionaliteten meget rosende ord.

Logbogen: - "let at finde”, “ret genialt og rigtig smart”, “god ide at kunne skrive
noget, som man ikke ngdvendigvis vil ringe til laagen/hospitalet om > da det kan
vaere svaert at huske datoer pd forskellige haendelser”, "hjemmeplejen kan laese nér
de er i hjemmet".

Aftaler: - "god ide med aftale oversigten”, “forvirret oversigt over aftalerne, lidt
lille at se pd”, “let at finde - smart”, “godt med en kalender — b8de til sundhedsaf-
taler og til egne sygdomsrelaterede aftaler fx motion”

Beskeder: “let og overskueligt”, “fint med mulighed for at kunne svare og skrive til

klinikerne”
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Forberedelser: - ” lige ud af landevejen”, “fint at man kan gemme og forseette >
mindre stress. Fint med mulighed for at redigere”, “bliver p§ en mde guidet igen-

7”/,

nem?”, "meget fin stotte for at sikre at man kommer omkring alt inden fx leegebesgg
=2 BORG-skala”, "fint udgangspunkt for konsultation hos laegen”, “rigtig godt”, "kan
godt lide forberedelsesfunktionen og muligheden for at skrive det man vil snakke
om ved fx en laegekonsultation”.

Din profil: - "rigtig fint. Hurtigt at finde pdrgrende”, “mener de relevante oplysnin-
ger indeholdes her”. Det er her patienterne finder det relevant at kunne fra- og til-

veelge widgets der er relevante for deres egen sygdom.

9.2.3 Hvad skal der til for at der er konsistens i en digital vandrejournal for
kroniker og hvad skal der til for at disse funktioner er indlysende at bruge

Nogle af workshopdeltagerne fandt i ICD-projektet, steder hvor den samme funkti-
on havde forskellige navne, "I Beskeder en “"Gem” knap, I Forberedelser en “Fortryd
og Fortsaet senere” knap. To knapper med samme funktion som hedder noget for-
skelligt. Det er ikke godt for forstdelsen”. "Der skal ikke veere to knapper der kan
det samme - men hedder noget forskelligt”. Dette udlgste et stort krav om, at sa-
dan noget ikke forekom i en kommende digitale vandrejournal. Der var stor enig-
hed om, at for at fa s mange som muligt med ved brugen af vandrejournalen, er
det yderst vigtigt at der er konsistens i opbygningen, sa8 det man som bruger lige
har lzert, ogsa kan bruges ved andre funktioner.

ICD-projektet er opbygget med brug af widgets, der ligger som ikoner gverst pa
startsiden og kan abnes efterhanden som der er brug for det. Denne made at de-
signe en elektronisk journal pa faldt meget hurtigt i workshopdeltagernes smag. De
mente at det giver journalen et godt overblik, at der kun er de widgets abne, der er
aktuelle pd et givent tidspunkt. Der er potentiale for at give et individuelt preeg i
forhold til patientens kroniske sygdom - "det vil vaere godt med widgets der g&r
specifikt p§ ens egen sygdom”, “mulighed for at skifte widgets ud afhaengig af hvil-
ken kronisk sygdom man lider af”.

Deltagerne s&@ muligheden for i “Min profil” at vaelge relevante widgets i forhold til

deres kroniske sygdom og eventuelle komplikationer. Nogle sa det ogs&, som at der
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frit kunne veelges mellem forskellige widgets og sa bygge sin digitale vandrejournal

op sammen med sin egen laege eller andre klinikere.

9.2.4 Vil der vaere nogen begraensninger i en kroniker vandrejournal?

Deltagerne i workshoppen mente, at den mulighed der ligger i, at der kun behgves
at "8bne de widgets der er brug for”, giver en vandrejournal et godt overblik. Dette
fordi man som bruger abner og lukker de enkelte widgets fra samme side, og derfor
ikke bliver praesenteret for en masse undermenuer som kan skabe forvirring. Det at
der skal en aktiv handling til for at abne de widgets, der er behov for, skal betrag-
tes som en slags begraensning. Det skal ogsd ses som en begraensning at Medicinli-
sten skal abnes for at kunne tilga "Skema-medicin”.

Under dette punkt kom deltagerne ind pa, at de gerne vil have at alle prgvesvar
kommer direkte ind i vandrejournalen med samme forsinkelse som i e-journalen pa
sundhed.dk, “alle praver som er en del af en kronisk sygdom skal "bare” g8 direkte
i “journalen””, “svar der g8r i Sundhed.dk skal ogs8 g8 journalen”, "ved resultater
udenfor referenceveerdierne skal der vaere pop-up ved klinikerne — advarsel”.

Det var vigtigt for deltagerne at fglsomme svar, der kunne indeholde ubehagelige
beskeder kom med forsinkelse for at sikre at relevante klinikere have haft tid til at
laese og handle pd svarene, dette kom til udtryk med fglgende udsagn "forsinkelse
p& svar fx fra biopsier”. Dette er ikke en del af begraensningen, men noget som |3
deltagerne pa sinde og kom frem under dette punkt.

I forhold til hvem patienterne skal kunne dele data, med vil patienterne gerne vaere
medbestemmende “mener det vil vaere godt hvis man kan veelge hvilke klinikere
der skal kunne se hvad”. Et spgrgsmal deltagerne stillede var "skal alle sundheds-
personaler kunne se det samme. Skal fysioterapeuten have mulighed for at se det
samme som laegen?”, "fint med, hvem man vil dele med".

En helt anden betragtning er hvorledes den digitale vandrejournal skal veere til-
geengelig, deltagerne mente at det skal veere "bdde en webbaseret og en statio-
naerinstallation”. Muligheden for en stationaer installation fordi ikke alle patienterne
har en lige hurtig internetforbindelse, i de tilfaelde vil en stationzer installation veere

bedre.
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9.2.5 Hvilken betydning har det for jer som patienter at vaere med i udvik-

lingen af en applikation

Patientforeningerne finder det meget positivt at vaere med i udviklingen af den digi-
tale vandrejournal, “det er nemmere at forholde sig til de oplaeg” som fremkommer
i forbindelse med udviklingen. At vaere en del af udviklingen, mener deltagerne er
med til at give den digitale vandrejournal flere vinkler, deltagerne vil dog gerne at
der havde veeret flere deltagere “en stor flok giver flere vinkler”. Deltagerne fra pa-
tientforeningerne ser sig selv som “professionelle” og "eksperter” i deres egen kro-
niske sygdom og finder det derfor og naturligt, at de er med til at planlaegge og
udvikle den kommende digitale vandrejournal. Deltagerne finder det “fint at have
en med som har computer kundskaber”. Patientforeningerne ser sig selv som dem
der, kan veere med til at stgtte op om brugen af den nye digitale vandrejournal, nar
lgsningen er klar til preesentation. Dette skal ske ved “spredning i sm& (netveerks-
grupper) og store grupper”, ved at lave arrangementer, hvor systemet bliver pree-
senteret for patienterne og patientforeningerne, samt ved at stgtte op og “reklame-
re” for den digitale vandrejournal p@ deres hjemmesider.

Set i et SCOT perspektiv er det et must, at alle sociale grupper deltager i udviklin-
gen. Den sociale gruppe som patienterne er, er med til at pavirke udformningen af
den digitale vandrejournal, da de som social gruppe har nogle krav og gnsker til
hvordan de ser den digitale vandrejournal. Her ses tydeligt, at det sociale miljg er
med til at pavirke teknologien og teknologien bliver pavirket af alle de sociale grup-
per som er interessenter omkring teknologien. Der er heller ikke tvivl om at tekno-
logien kommer til at pavirke patienterne ndr den endelige Igsning er feerdig. Det ma
forventes at patienterne vil f8 en anden made at kommunikere med klinikerne p3,
de vil uden tvivl blive i stand til sgge og finde oplysninger om dem selv som de ikke
tidligere har kunnet se, og derigennem have mulighed for at tage et stgrre ansvar i
forhold til pleje og behandling, men ogsa forebyggelse af komplikationer i forbindel-
se med deres kroniske lidelse. Praecist hvordan den nye teknologi vil pavirke pati-
enternes hverdag er umuligt at spa om, men der er ikke nogen tvivl om at indfars-
len af en digital vandrejournal for kronikere vil zendre en masse i forhold til, hvorle-

des patienten ser pa sig selv og sin sygdom, pd& hvordan kommunikationen til
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sundhedsvaesnet vil vaere og, hvordan patienten vha. sit sociale netveerk kan styrke

sin egenomsorg.

9.3 Opsummering

De IT Igsninger der i gjeblikket bliver udviklet pd kronikeromradet, kraever ikke ba-
re at professionelle klinikere skal kunne arbejde med dem, de kraever ogsa at pati-
enter med mange forskellige forudsaetninger skal kunne bruge og arbejde med den
samme Igsning. Dette stille store krav til udviklingsprocessen som skal genere en-
delige design, for at Igsningen kan understgtte alle brugere af systemet.

MB mener der skal laves "reverse engineering”. Reverse engineering overscettes
med, at der tages udgangspunkt i et faerdigt produkt som skal transformeres til no-
get elektronisk i dette tilfeelde. Fortolket i forhold til MB betyder det at der skal ta-
ges udgangspunkt i de vaerktgjer der anvendes i dag fx den gammeldags papirjour-
nal og sygeplejekardex, der med sine primeere funktioner akkumulerer data og ko-
ordinerer handlinger og aktiviteter.

Traditionel software udvikling har som analyse redskaber meget brugt flow-, ER- og
klasse diagrammer til beskrivelse af funktionerne. MB beskriver, at der de seneste
ar er sket et skift i retning af ogsa at se pa fglgende synsvinkler:

Enterprise viewpoint: fokus er forretningsmiljget hvor systemet skal fungere.
Information viewpoint: informations vej gennem miljget hvor systemet skal anven-
des.

Use case view: beskrivelser af brugsmgnstre der vil vaere relevante i forhold til sy-
stemet (61).

I forhold til det ovenfor beskrevne skal der ses pa, hvordan de forskellige sociale
grupper spiller sammen, og pa hvordan samspillet mellem de sociale grupper skal
kunne ggres brugbart i forhold til en digital vandrejournal for kronikere.

Der er ingen tvivl om at patienterne ser den digitale vandrejournal som et staerkt
veerktgj til det tvaersektorielle samarbejde, hvilket understreges af udsagn fra
workshoppen som: "hjemmehjeelpen kan leese nér de er hjemmet” "hvis klinikerne
kan folge med (i vandrejournalen), kan de ogs8 sparge ind til patienten ved fx am-

bulante besgg, da klinikeren kan se hvordan patienten har det og veere forberedt”,
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4 /7,

“medicin ajourfores af bdde laege/sygeplejerske/patient”, “optimalt hvis medicinli-
sten kan blive opdateret af alle i netvaerket fra pdrorende til sundhedsfaglige”.

I de sociale grupper omkring vandrejournalen er der mennesker der kan optrade i
flere sociale sammenhange. Det er muligt at vaere kliniker og diabetespatient. Det
er vigtigt at fa kortlagt de sociale grupper og finde deres behov for Igsninger for

efterfglgende at diskutere disse behov og lgsninger grupperne imellem.

Hvis den digitale vandrejournal skal blive til en naturlig og indarbejdet del af det
informations gkosystem, som eksisterer rundt om de kroniske patienter og deres
forlgb, skal alle have mulighed for at komme til orde i diskussionen og der skal ar-
gumenteres til den ene gruppe har overbevist den anden om rigtigheden af deres
argumenter, eller der er opnaet en enighed om hvordan alle gruppers gnsker kan
understgttes.

Kravene fra patienterne til den digitale vandrejournal, er med til at ggre en luk-
ning/stabilisering af teknologien svaerere, da det her viser sig at fortolkningsfleksi-
biliteten er meget stor, de sociale grupper har forskelligt udgangspunkt for at bruge

den digitale vandrejournal.

Den digitale vandrejournal skal ses som en del af et sundt gkosystem, hvor menne-
sker og systemer arbejder sammen og bliver komplementaere. Det indebaerer at
mennesker og systemer understgtter hinanden, hvorfor der skal arbejdes videre pa
udviklingen af den digitale vandrejournal i samarbejde med Kronikerenheden Nord-
jylland samt patienter og klinikere.

Der er mange abne spgrgsmal der skal besvares inden den digitale vandrejournal
kan sendes i udbud. Hvordan skal den digitale vandrejournal understgtte bade Kkli-
nikerne og patienterne, sdledes kan den veere med til at skabe overblik, blive et
staerkt veerktgj til brug i det tveersektorielle samarbejde, men ogsd patienternes
mulighed for at kommunikere med klinikere, laese om og bidrage til deres behand-

ling og pleje, og understgtte deres sociale netvaerk, kronikere imellem.

Diversiteten er en del af gkologiens made at overleve den evige og til tider kaotiske
forandring. Diskussionerne fgrer til, at bade klinikere og patienter vil opleve den

fremtidige digitale vandrejournal som et godt redskab til at lgse problemer omkring
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de kroniske patenter, bdde mellem klinikere, mellem patienter og klinikere og mel-
lem patienter.

Disse diskussioner er vigtige at kunne rumme for udviklingsorganisationen, for som
MB skriver s@ skal metoderne til udvikling af IT-teknologier til sundhedsvaesenet
vaere Adversarial, hvilket gruppen har fortolket som ” @benhed og gennemsigtighed
og mulighed for at tilkendegive forskellige meninger fra savel tilhaangere som mod-
standere”. Det kraaver blot at der er en steerk ledelse der kan facilitere disse pro-

cesser, da de ellers kan vaere draebende for udviklingen (45).

Ifglge MB’s definition pa Wicked problems kan uoverensstemmelse mellem patien-
ter og klinikere i forhold til hvad der er vigtigt i den digitale vandrejournal, godt ses
som et sadant wicked problem. Det skal alle parter veere opmaerksomme pa i for-
bindelse med udviklingsprocessen, det vil give en stgrre forstdelse for de situatio-
ner der kan opsta, men ogsa stgrre forstaelse for de processer der er ngdvendige at
gennemga. Det kan vaere med til at opnd et stgrre partnerskab mellem patienter og
klinikere, det er vigtigt at begge parter er klar over de forskelle, der er i deres syn
pa pleje og behandling og at man ikke negligerer de wicked problems som er tilste-
de, men tager dem op og diskuterer dem pa saglig og faglig vis. MB beskriver
sundhedsvaesnet som komplekst, med mange ikke-linsere arbejdsgange, hvilket
0gsa gor sig geeldende i forhold til arbejdet med kroniske patienter. Arbejdsgange-
ne i en digital vandrejournal skal understgtte klinikerne, ved at give overblik, konti-
nuation og kvalitet i den tvaersektorielle pleje og behandling. Samtidig skal patien-
terne have et redskab, som bade understgtter det kliniske arbejde, men ogs§ deres
egen og pargrendes mulighed for aktivt at tage del i plejen og behandlingen. Pati-
enterne udtrykte dette i workshoppen, i form af fglgende udsagn: "optimalt hvis
medicinlisten kan blive opdateret af alle i netvaerket fra prorende til sundhedsfag-
lige”, "foler sig ansvarlige og privilegeret. Vil gerne at hjemmehjeelpen er med séle-
des at svage patienter ogsa fér gavn af systemet”.

Kompleksiteten i omradet den digitale vandrejournal skal understgtte, er en sveer
opgave at lgse.

Til lukning/stabilisering af dette problem skal der holdningsaendringer til fra alle
parter. Klinikerne skal se pa patienterne som en samarbejdspartner, og patienterne

skal generelt se sig selv i et nyt lys i forhold til sin egen behandling og pleje. Noget
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der kan vaere sveert for mange patienter i dag, tendensen peger imod at patienter-
ne skal yde en stgrre indsats i forhold til egen pleje og behandling. Deltagerne sa
det dog ikke som et problem, da de kom med fglgende udtalelse "det er os der er

nm

de "professionelle” - "eksperter””. Udsagnene fra deltagerne i workshoppen tyder
pa at de ikke er i tvivl om, at det er vejen frem.

Birgit Brunsted beskriver den 6. maj 2001 i fagbladet “Sygeplejersken” hvordan
patienten Dave deBronkart ser sig selv som e-patient, fordi han ser internettet som
et redskab til at skabe stgrre gennemsigtighed mellem patienter og behandlere, og
fordi han mener at patienter skal have et stgrre partnerskab med lzeger og sygeple-

jersker (66).
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10. Diskussion

I dette afsnit diskuteres fgrst den anvendte metode, efterfglgende den teoretiske

tilgang og sluttelig resultatet.

10.1 Metode

Med den socio-teknologsike tilgang til udviklingen af den digitale vandrejournal be-
skriver MB hvorledes der anbefales at anvende participative metoder. Dette under-
stgttes af Thomas Riisgaard Hansen der i artiklerne “Pervasive Interaction - Desig-
ning interactive pervasive systems for complex work environments” beskriver:

”

.. @ number of participatory design events e.g. the use of scenarios, mock-

ups, prototypes and similar techniques.”(67)

Thomas Riisgaard Hansen og Jakob Bardram beskiver i “Applying Mobile and Perva-

sive Computer Technology to Enhance Coordination of Work in an Surgical Ward”:
"The designed system was developed in close participating with doctors and
nurses........ Several workshop and early mockup and prototypes were used to

test out early ideas and get instant feedback”(68)

Ovenstdende leder til en bekreeftelse af den participative til gang, der er valgt til
besvarelse af projektets problemformulering:

Hvilke funktionaliteter og hvilket informationsindhold set med patienternes djne
skal veere indeholdt i en digital vandrejournal for kronikere, sdledes den understot-
ter patienternes egenomsorg?

Workshoppen var participativ, havde en hgj grad af bruger involvering, i kraft af det
visuelt understgttede gruppearbejde, hvor der kan drages paralleller med det at
anvende en tillempet form for mockup.

Den participative metode er vigtig at bruge, for at fa en dynamiske proces, frem for
at lave interview.

Valget af workshop imgdegar enkelt personers dominans, da der arbejdes i mindre
grupper (af 2 deltagere), hvor begge deltager lige aktivt og har mulighed for at

komme med deres meninger uden at veere domineret af andre. I plenumdiskussio-
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nen havde facilitatoren stort fokus pa at alle deltagerne kom til orde sdledes der
ikke var en deltager, som blev toneangivende.

Anvendelse af workshop hanger sammen med det er en kendt metode for gruppen,
og derfor forventes at kunne give et brugbart resultat. Den tidsmassige ramme har
vaeret stram da projektet har en ultimativ deadline, det ville ikke veere muligt at
afholde endnu en workshop, hvis den fgrste workshop ikke gav resultat. Derfor val-

get af den kendte metode.

Anvendelsen af “Taenke hgjt metoden” fungerede rigtig godt i forhold til de deltage-
re der var til workshoppen. Der er ogsa ulemper ved metoden. F.eks. kan man ikke
via gruppe arbejde male ydeevnen, dvs. hvor hurtigt en deltager kan Igse
specifikke opgaver, da det seenker hastigheden at skulle seette ord pa sine tanker.
Desuden kan deltagerne f& en fglelse af nederlag, hvis man ikke kan finde ud af at
lgse de stillede opgaver, det kan have indflydelse pa deres vurdering af
applikationen, og ggre at de bliver haammet i at taenke ud af boksen.

Det kan ogsa for mange fgles unaturligt og forstyrrende at skulle saette ord pa sine

tanker, da det sjeeldent er noget man gar.

Jakob Bardram beskriver i "Collaboration, Coordination, and Computer Support”,
metoder anvendt i forhold til udvikling af software til sundhedsvaesenet som vee-
rende af empirisk, eksperimentel og teoretisk art. De empiriske metoder indbefatter
kvalitative metoder som interview og etnografiske arbejdspladsundersggelser. De
eksperimentelle metoder var afprgvning af prototyper og den teoretiske tilgang in-
kluderede litteraturstudier (69).

I forhold til dette projekt kunne det vaere relevant at lave nogle etnografiske under-
sggelser af de miljger hvori den digitale vandrejournal er taeenkt anvendt. Der kunne
laves yderligere litteratur sggninger i forhold til hvorledes der er arbejdet med pro-
blematikken andre steder, endelig kunne der udvikles en prototype der kunne kgre
i et pilotprojekt indenfor en snaever afgraenset gruppe af kronikere for at fa nogle
erfaringer at arbejde videre med i udviklingsarbejdet.

I metodeafsnittet beskrives, at det gnskede antal deltagere i workshoppen er 8-10
deltagere fra 4 patientforeninger. Den afholdte workshop endte ud med at have 4

deltagere fra to patientforeninger. Det kan diskuteres om det lille fremmgde har
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givet et resultat, der er brugbart og kan generaliseres. Set i lyset af, at deltagerne
fra patientforeningerne betragtes som lead usere i henhold til Eric Von Hippels defi-
nition samt Kvale og Kennedys betragtninger om generaliserbarhed i forhold til
"Single case studies", vurderes resultatet, at give et godt billede af, hvad patienter i

patientforeningerne har behov for i en digital vandrejournal for kronikere.

Generalisering pa baggrund af en enkelt workshop med fire involverede deltagere
indebzerer en velovervejet bedgmmelse af, i hvilken grad resultaterne kan veere
vejledende for, hvad en stgrre gruppe af kroniske patienter med vidt forskellige
forudsaetninger forventer af den kommende digitale vandrejournal. Denne form for
generalisering kaldes ifglge S. Kvale for en analytisk generalisering (65).
I forhold til projektet forsgger gruppen at generalisere den tilegnede viden om pati-
enternes (workshoppens deltageres) syn pa funktionaliteter i den kommende digi-
tale vandrejournal. Generaliseringen er baseret pd en analyse af ligheder og for-
skelle mellem de kommende brugere af den kommende vandrejournal. Generalise-
ringens holdbarhed afhaenger af, hvor relevante de sammenlignende kendetegn er,
hvilket afhaenger af hvor detaljeret sagen er beskrevet (ibid.).
I forhold til projektet, hvor gruppen skal tage stilling til, om der kan generaliseres
ud fra en enkelt workshop, er det derfor vigtigt at se pa resultaterne. Kan disse an-
vendes i forbindelse med beskrivelsen af de generelle krav til den kommende van-
drejournal, som skal tilgodese de fleste kroniske patienters behov, ogsa fra de pati-
entforeninger, som ikke var medvirkende i den beskrevne workshop? Nar et enkelt-
stdende studie (i dette tilfeelde en workshop) bruges til at konkludere noget gene-
relt, er der tale om en induktiv metode (70). Ofte skal holdninger og de erfaringer,
der bliver bragt frem pa en workshop, ses som et udtryk for personlige holdninger.
Det bgr derfor undlades at generalisere disse holdninger ukritisk. Workshop resulta-
terne giver sadledes en indikation af, hvilke funktionaliteter i den kommende digitale
vandrejournal deltagere af netop denne workshop laegger vaegt pa.
Ovenstdende generalisering og validering styrkes af Mary M Kennedy der i "Genera-
lization of Findings From Single Case Studies” beskriver at der kan generaliseres fra
sma enkelt stdende undersggelser.

“More important are the kinds of units observed, that is, the range of character-

istiscs of the units investigated and the range og conditions under which obser-

vations occurred”. (71).
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Hvilket betyder, at der i udvaelgelsen af deltager skal tages hensyn til, at deltager-
ne repraesenterer kommende brugere, har kendskab til de problemstillinger de mat-
te have og at processen anvender kendte og respekterede metoder til forsk-
ning(71).
Videre beskriver Kennedy:

..., the judgment should not be made by the evaluator. Instead it should be

made by those individuals who wish to apply the evaluation findings to their

own situations. ......, but the receivers of the information must determine

whether it applies to their own situation.”(ibid.)

Dette leder til at resultatet, der er fremkommet i forbindelse projektet, skal ses
som generaliserbar. Vi lader det vaere op til lzeserne af projektet at vurdere om re-

sultatet er anvendelig i forhold til deres situation.

10.2 Teori

Valget af Nardi & O’Day, Marc Berg og SCOT er sket for at kunne betragte den so-
cio-teknologiske fra flere sider.

Marc Berg er valgt da han meget har fokus pa processerne i forbindelse med udvik-
lingen af teknologier til sundhedsveaesenet, der er andre teoretikere der arbejder
med samme problemstillinger, men Marc Berg har vaeret toneangivende, hvorfor
valget faldt p& ham.

Nardi & O'Day er valgt da de i deres teoretiske tilgang har stort fokus pa struktu-
rerne i de “gkologier” - lokaliteter, hvor i den nye teknologi skal anvendes. Metafo-
rerne de anvender, er meget sigende, hvilket ggr at det har lettet visualiseringen af
de problematikker der har skullet beskrives i forhold til dette projekt.

Sidst men ikke mindst blev det fundet som tidligere beskrevet i afsnit 7, sa kom-
plementerer Nardi & O’'Day, SCOT og Marc Berg meget fint hinanden.

SCOT kan anfgres i "Introduktion til STS” blot som en "“udspecificeret opskrift” som
skal fglges, hvor forskeren ikke taenker selvstaendigt. (64).

I forhold til dette projekt er SCOT ikke blevet betragtet som en opskrift, men en
tilgang til at beskrive den digitale vandrejournal. Derfor er der valgt omrader i
SCOT, som er fundet relevante for at kunne beskrive processerne omkring udviklin-

gen af teknologien.
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Der skal i anvendelsen af SCOT vaere seerligt fokus pa ogsa at fa inddraget aktgrer
fra de sociale grupper der har lav inklusion i grupperne. Dette da disse marginalise-
rede aktgrer reelt kan bibringe med meget i forhold til udviklingen af teknologien,
da de ikke pd samme made er "indsovset” i de problemstillinger der fremstar, men i
visse tilfzelde kan se problematikker i et andet perspektiv.

Magtstrukturer behandles ikke i forhold til SCOT. Som det flere gange er beskrevet
i projektet, kan der pa grund af kompleksiteten og de identificerede wicked pro-
blems i sundhedsvaesenet let opsta uenigheder i forhold til hvorledes Igsningsbe-
skrivelsen af den digitale vandrejournal skal se ud.

Ved pa forhand at fokusere p@ bestemte aktgrer i en social gruppe, kan symmetrien
i fokusset vaere sveer at bevare. Symmetrien er vigtig i forhold til SCOT, da det er
af stor betydning at teknologi og sociale grupper beskrives med lige stor veegtning.
I forhold til dette projekt vaegtes teknologien og de sociale grupper ligevaerdigt.
Inden for de sociale grupper er der dog ikke symmetri da fokus er pa patienterne.
Der er dog en klar bevidsthed at der i forhold til udviklingsprocessen, skal alle soci-
ale grupper ogsa veegtes ligeligt.

Der er andre teorier og tilgange der kunne have vaeret anvendt i forhold til dette
projekt. Aktgr-netvaerks teorien (ANT) kunne have varet anvendt, denne tager ud-
gangspunkt i netvaerket af aktgrer og handler om processerne blandt disse. Dette
gor ANT seerdeles brugbar ved undersggelsen af detaljer i de udvalgte handlinger,
f.eks. patienternes forskellige reaktioner og meninger i forbindelse med praesenta-
tion af ICD-projektets applikationer.

Havde projektet inkluderet en designfase - ville det have vaeret relevant at inklude-
re Interaktions design i forhold til den digitale vandrejournals brugergraenseflader,

indhold, samt afprgvning af prototyper, fx ved hjeelp af usability test.

10.3 Resultater

Er resultatet fundet ved vores empiri anvendelig i forhold til at kunne besvare pro-
jektets problemformulering:

Hvilke funktionaliteter og hvilket informationsindhold set med patienter-
nes gjne skal vaere indeholdt i en digital vandrejournal for kronikere, sdle-

des den understgotter patienternes egenomsorg?
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Havde projektets empiriske grundlag vaeret bredere, hvis var lykkedes at samle
flere deltagere i workshoppen? Havde der vaeret afholdt en tilsvarende workshop
med klinikerne - havde det givet en anden indsigt? Havde det vaeret pa sin plads at
afvikle en workshop, hvor bade klinikere og patienter deltog, ville det have givet
flere perspektiver i forhold til krav til funktionaliteterne end dem der foreligger i
resultat "PHR - en mulighed i Danmark”?

Klinikerne der deltog i workshoppen i forbindelse med "PHR - en mulighed i Dan-
mark” havde ikke ICD-projektet til visuel stgtte, hvorfor deres resultat ikke er helt
at sidestille med det resultat der er fremkommet i forbindelse med dette projekt.
Trods det lille antal af deltagere i workshoppen findes der god spredning i deltager-
nes baggrund. Der var deltagere der var yngre og erhvervsaktive, samt deltagere,

som var helt afhaengig af kontinuerlige hjaelpemidler og behandling.

Havde rammen for studiet og projektet vaeret stgrre, kunne det have veeret rele-
vant at undersgge de fysiske miljger, hvori den digitale vandrejournal er taenkt an-
vendt.

En udviklet prototype kunne have veeret interessant at fglge i en pilotfase, for at
finde ud af i hvilke omrdder den digitale vandrejournal er velfungerende og hvor
der er potentiale for udvikling inden der kan idriftseettes en mere moden

teknologi.

I forhold til generalisering af projektets resultat findes det, at det er muligt at sige
hvilke funktionaliteter deltagerne finder relevante og hvorledes de ser muligheden
for at anvende den digitale vandrejournal for kronikere og muligheden for at an-
vende denne teknologi i det vigtige tvaersektorielle samarbejde. Deltagerne i work-
shoppen opfattes som lead usere der har en stor indsigt i de behov der findes for

gruppen de repraesenterer.
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11. Konklusion

I dette afsnit besvares projektets problemformulering og underspgrgsmalene der er

med til at underbygge problemformuleringen.

11.1 Problemformulering og underspgrgsmal

Til besvarelse af projektets problemformulering:
Hvilke funktionaliteter og hvilket informationsindhold set med patienter-
nes gjne skal vaere indeholdt i en digital vandrejournal for kronikere, sdle-

des den understotter patienternes egenomsorg?

Der henvises til afsnit 9 hvor resultater fra workshoppen med patienterne beskri-
ves. Der konkluderes, at patienterne fra patientforeningerne, der deltog i work-
shoppen gerne vil have en digital vandrejournal. Patienterne finder, at den digitale
vandrejournal kan:

e Forbedrer det tveersektorielle samarbejde.

e Give et bedre overblik over egne sygdomsdata.

e Understgtte deres sociale netvaerk af kronikere med samme lidelser.

Med disse konklusioner, RSI’'s pejlemaerker og patienternes vilje og evne til at be-
nytte de elektroniske medier in mente, findes det at indfgrelse og anvendelse af
den digitale vandrejournal for kronikere i hgj grad vil understgtte patienternes mu-
lighed for egenomsorg og patient empowerment - muligheder der ikke findes i de
eksisterende lgsninger, som i dag er tilgaengelige for patienterne.

Den digitale vandrejournal kan ses som et vaerktgj der skal anvendes i forbindelse

med forlgbsprogrammer og patientuddannelse af kronikeren.
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Hvilke funktionaliteter skal der vaere i en digital vandrejournal for kronike-
re?

Resultatet af workshoppen har vist, at patienterne gnsker fglgende funktioner i en
digital vandrejournal: Medicinliste, Logbog, Aftaler, Beskeder, Forberedelse, Din
profil, Prgveresultater og Sociale netveerk.

Medicinlisten skal dels indeholde en traditionel medicinliste med alle oplysninger i
forhold til patientens aktuelle ordinationer, samt mulighed for at kunne tilga en
funktionalitet hvor dosering og indtag af skemalagt medicin kan anfgres.
Prgveresultater skal dels indeholde prgvesvar fra undersggelser foretaget i sund-
hedsvaesenet samt en mulighed for at tilga en funktionalitet, hvor patienten kan

angive egne mélinger.

Hvad skal der til for at disse funktioner er synlige og overskuelige?

Blandt nogle af patienterne i workshoppen er der usikkerhed omkring hvorvidt zel-
dre og svage patienter vil kunne hdndtere en digital vandrejournal. Der er derfor
bred enighed om, at vandrejournalen skal bygges op pa en let og overskuelig ma-
de. Dette saledes at s& mange som muligt vil finde den intuitiv at bruge, og dermed
flest mulige som vil tage den i anvendelse. Dette uanset om der er tale om patien-

ter, personer der skal hjeelpe patienterne eller klinikerne.

Hvad skal der til for at der er konsistens i en digital vandrejournal for kro-
nikere og hvad der skal til for at disse funktioner er indlysende at bruge?

For patienterne i workshoppen er det vigtigt, at der er konsistens i brugen af ter-
mer i forhold til samme funktion forskellige steder i applikationen. Deltagerne fandt
pa et tidspunkt i gennemgangen af ICD-projektet, et sted hvor funktionen “gem
uden at sende” ogsa hed "Afbryd og forsaet senere”. Denne mangel pa konsistens i
programmet er efter deltagernes udsagn med til at forvirre og er med til at applika-

tionen bliver sveer at forsta.

Vil der vaere nogen begraensninger i en digital vandrejournal for kronikere?
Brugen af widgets i en applikation som den digitale vandrejournal, ser deltagerne
pa workshoppen som et godt redskab, der er med til at give overblik over det pati-

enten arbejder med. At man i den digitale vandrejournalen kan ngjes med at abne
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de funktionaliteter der er behov for, giver et stgrre overblik over de data der gnskes

set og arbejdes med, dette skaber en stgrre overskuelighed i applikationen.

Hvilken betydning har det for jer som patienter at vaere med i udviklingen
af en applikation?

Patienterne udtrykker stor positivitet over at vaere med i udviklingen af den digitale
vandrejournal. Patienterne finder at jo flere patienter der deltager, jo flere vinkler
kan der belyses. Patienterne finder det er vigtigt, at de inddrages i udviklingspro-
cessen da patienterne ser sig selv som professionelle og eksperter i forhold til deres
liv som kronikere. Patienterne finder, at de sammen med patientforeningerne skal
vaere med til at sprede viden om anvendelsen af den digitale vandrejournal.

Praecist hvordan den nye teknologi vil pavirke patienternes hverdag er umuligt at
forudsige, der er dog ikke nogen tvivl om, at indfgrslen af en digital vandrejournal
for kronikere, vil vaere med til at aendre hvorledes patienten ser pa sig selv og sin
sygdom, samt hvorledes kommunikationen til sundhedsvasnet kan vaere og, hvor-

dan patienten vha. sit sociale netvaerk kan styrke sin egenomsorg.

11.2 Use Case Model

For at opsummere hvordan den kroniske vandrejournal skal se ud set med patien-
ternes gjne, er der fremstillet en use case model, som viser strukturen af vandre-
journalen. En use case er en metode der anvendes i softwareudvikling, det er en
made at beskrive de brugsmegnstre, der forventes systemet indeholder.

Se figur 14, use casens brugsmgnstre beskrives i det efterfglgende.
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Den Digitale Vandrejournal |
Abn
Din Profil
Abn
Forberedelse
Abn __«includen Abn
f i Medicinliste skema medici
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Aftaler
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Proveresultater

Abn

ocialt Netvasrk
Abn
Beskeder
Abn logbog

Patient
(Aktiv)

__«includey - Abn
Egne malinger.

Fig 14 Use case model over den digitale vandrejournal set med patienternes gjne

Beskrivelse af use case

Use case modellen beskriver systemfunktionaliteterne, der er indeholdt i den digita-
le vandrejournal set med patienternes gjne.

Det er patienten, der er den aktive aktgr, der logger pd den digitale vandrejournal
via en sikker logon.

Notationerne der er anvendt i use-case modellen er UML 2,0 notationer.(72)
Modellen bestar af 8 use cases hvoraf de 2 er stam use-cases. En stam use case er
en use-case der inkluderer andre use cases. Det at use casene er inkluderede bety-
der at use-casen ikke kan std alene, fordi stam-use casene skal vare initieret, for
at de inkluderede use-cases kan initieres. Som eksempel forudsaettes det at Medi-
cinlisten er initieret, for at Skema-medicin kan initieres.

En forudsaetning for, at systemet skal have vaerdi for patienter og klinikere, er at
der er integration fra den digitale vandrejournal med de systemer som bruges i
sundhedsvaesnet, EP]J, Omsorgssystemer, Praksissystemer mm. (Er ikke illustreret i
use casen)

Det er patienten der bestemmmer, hvem han/hun vil dele sine oplysninger med.
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12. Perspektivering

Dette afsnit indeholder perspektiveringer i forhold til de udledte problemstillinger

der fandtes i forhold til problemanalyse.

Udvikling i
| Sundheds-IT

l-- owerment

Brugerdreven
innovation

Egenomsorg

Forlgbs-
programmer

Indberetning og
tilgang til data

Patient
Uddannelse

Telemedicin

Fig 15 - samlede udledte problemer

12.1 Brugerinddragelse

o forlgbsprogrammer
e patientuddannelse

e telemedicin

I det moderne sundhedsvaesen er der fokus pa at seette patienten i centrum, pa
patientforlgb, pa ventetider, pa god kommunikation samt inddragelse af patienter
og pargrende. Bade organisatorisk og specielt gennem IT-understgttelse arbejdes
der pa at ggre sundhedsvaesenet mere sammenhangende og brugerorienteret.

Desuden er der et stigende gnske og pres fra patientforeningerne om inddragelse af

patientperspektivet i organisering og udvikling af sundhedsvaesenet.
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Der bliver flere zeldre og flere kronikere i en tid, hvor sundhedsvaesenets midler
ikke er ubegraensede. Der er evidens for at brugerinddragelse i form af patient-self-
management og patient-self-testing, kan vaere med til at gge behandlingernes gen-
nemslagskraft og dermed nedbringer komplikationer, der kan tilstgde patienterne.
Der er pa nationalt plan beskrevet forlgbsprogrammer for en raekke kroniske syg-
domme, hvori der indgar mange tiltag i forhold til kronikerne. I den forbindelse er
der en tradition for tveersektorielt samarbejde, som gruppen finder, vil kunne un-

derstgttes i den digitale vandrejournal for kronikere.

I forhold til de telemedicinske lgsninger arbejdes der pa regionalt plan med strate-
gier indenfor netop dette felt. Et omrade hvor der i de kommende ar vil ske store
tiltag. De forskellige telemedicinske Igsninger vil, hvis de skal vaere tilgaengelige for
alle relevante klinikere, skulle integreres til en Igsning, som ggr det muligt at samle
patientrelaterede data et sted. Gevinsten derved vil veere, at klinikerne har alle re-
levante data til radighed, saledes der i hgjere grad kan udfaerdiges individuelle be-

handlingsplaner for patienterne.

12.2 Sundhed.dk og e-Journal

e e-journal
e egenomsorg
¢ indberetning og tilgang til data

Som beskrevet i problemanalysen har danskerne ikke set lyset i Sundhed.dk og e-
Journalen. Undersggelser viser, at de borgere, der har fundet derind ogsé’l oplever,
at data er relevante og vedkommende.

Hvordan kan patienterne ggres mere opmaerksomme pa Sundhed.dk, e-Journalen
og den digitale vandrejournals eksistens, samt de muligheder patienten vil fa ved at
kunne tilgd disse data? Hvis patienterne ikke bruger Sundhed.dk og e-Journalen i
dag, vil det sa veere realistisk, at de pa sigt vil anvende den digitale vandrejournal
for kronikere?

Gruppen er sikker pa, det vil vaere muligt at fa patienterne til at anvende den digi-

tale vandrejournal. Workshop deltagerne finder den digitale vandrejournal meget
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vedkommende og anvendelig. Det offentlige Danmark gnsker at danskerne anven-
der elektronisk indberetning. Der kgrte i en lsengere periode reklamespots pa TV for
Borger.dk, der er endvidere set enkelte reklamer for Sundhed.dk i aviser. Der krae-
ves en stor indsats, for at gore opmaerksomhed pa disse services. Reklamerne skal
have stor gennemslagskraft og der skal informeres massivt via mange forskellige

medier, for at nd ud til flest mulige borgere.

Det er gruppens holdning, at der kun skal vaere én vej ind til patientens sundheds-
oplysninger og den digitale vandrejournal - ellers bliver det for kompliceret, hvilket
stemmer overens med gruppens og workshop deltagerens holdning til at det skal
holdes enkelt.

Adgangen til den digitale vandrejournal skal ske via Sundhed.dk, det skyldes at der
i forvejen er en raekke relevante integrationer til Sundhed.dk, som ogsa skal veere
integreret til den digitale vandrejournal. Sundhed.dk er en etableret hjemmeside
som kendes af mange, om end den er udskeeldt pga. sin manglende overskuelig-
hed.

Gruppen finder, at pa trods af Sundhed.dk’s eksistens, er der et behov for den digi-
tale vandrejournal.

Behovet skal ses i lyset af den enkelte borgers/kronikers behov for at kunne se,
indberette og arbejde med egne relevante data pa en let og intuitiv made samt dele

data med alle tveersektorielle samarbejdspartnere.

12.3 Digital vandrejournal for kronikere

e Udvikling i sundheds-IT

e Brugerdreven innovation

Udviklingen af nye sundhedsinformatiske Igsninger tager tid, er ekstrem komplice-
ret og indeholder et utal af wicked problems. Der er mange interessenter med
modsatrettede interesser, der skal involveres i processerne.

Udviklingen af en digital vandrejournal skal have opmaerksomhed fra hgjeste sted -
i dette tilfeelde skal den p& den nationale dagsorden. RSI’s pejlermaerker resulterer

i fokus pa ”“patient empowerment”. Et er fokus, noget andet er handling. Udvik-
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lingsprocessen i forbindelse med en sadan teknologi er lang, og faren er, at tekno-
logien kan veere lettere forzeldet inden idriftsaettelsen bliver en realitet. Det er et

fokus, der er vigtig for udviklerne at have med i udviklingsprocessen.

Der er en skandinavisk tradition i forhold til brugerinvolvering, hvilket typisk sker
igennem hgringer. Samarbejdet foregar oftest med patientforeninger, men i forhold
til de konkrete patientforlgb er der ogsa en raekke formelle krav til inddragelse af

patienter og pargrende.

Der kan naevnes flere ad-hoc praegede lokale initiativer, som sigter pa direkte bru-
gerinddragelse i forandringsprojekter. Det er dog fortsat sundhedsvaesenets perso-
nale, som er den vigtigste garant for brugernes gnsker. Med etablering af RSI er
der gget fokus pa koordinering af disse lokale initiativer, sa udvikling af nye IT-

lgsninger foregar i samarbejde mellem regioner.

Forarbejdet lavet af Kronikerenheden Nordjylland er vigtigt, da udviklingen af en sa
revolutionerende teknologi skal starte i det sma, for efterfslgende at skaleres op.
Vigtigt er det dog stadig at have in mente, at teknologien skal kunne integreres til
systemer, der er landsdaekkende, ellers er den digitale vandrejournal ikke aktuel i

forhold til RSI's pejlemaerker.

Arbejdet med den digitale vandrejournal for kronikere er et eksempel pa et lokalt
initiativ, hvor patientinddragelsen er i fokus. Projektet fortsaetter nu i et bredere
samarbejdes regi af UNIK Konsortiet - “Use of New Technologies in Innovative So-
lutions for Chronic Patients” omkring udvikling af en generisk model for digital van-
drejournal for kronikere.

Danmark er i front pa IT-anvendelsen i almen praksis. Projektet “Digital vandre-
journal for patienter med kroniske lidelser” sammenkaader IT-anvendelsen i almen
praksis med de gvrige sektorer, der er involveret i kronikerindsatsen. Det er me-
ningen, at patientrelaterede data fra de eksisterende IT-lgsninger i de forskellige
sektorer skal sendes til den kommende falles journal. Kronikerjournalen er et ge-
nerisk produkt, som vil give mulighed for hurtig levering af nye specifikke journaler
til gavn for de forskellige patientgrupper.

Den kommende fzlles kronikerjournal skal danne baggrund for indberetning til det

Nationale Indikatorprojekt og for opsamling af kliniske data til kvalitetsudvikling af
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behandlingen. Via kronikerjournalen kan diverse referenceintervaller opstilles og
behandlings kvaliteten kan monitoreres. Kvalitetsdata vil altid veere til radighed for

behandleren, uanset sektor.

Den nuvarende udvikling indenfor patient empowerment affgder andre tanker. Skal
en teknologi, som den digitale vandrejournal kun vaere forbeholdt patienter med
kronisk sygdom? Kunne det taenkes, at en almindelig borger med interesse i egen
sundhed og maske arbejde malrettet med fx vaegttab, kunne have glaede af den
digitale vandrejournal? Eller patienten, der skal have foretaget et elektiv indgreb,
som hjemmefra udfylder flere sider med anamnestiske data? Disse skemaer bliver i
forbindelse med ambulante besgg afleveret pa hospitalet og indscannet, sa de kan
findes i den elektroniske patientjournal. Disse data kunne patienterne have indta-
stet via en digital vandrejournal der har integration til elektroniske patientjournaler.

Patienten kan efterfglgende vedligeholde data i takt med dette er ngdvendigt.

Brugerdreven innovation er et buzz-word. Vigtigt er det, at det ikke kun bliver ord,
men at der ogsd ligger handlinger bag - direkte bruger involvering. I forhold til det-
te projekt er der rigtig mange interessenter - dette projekt tager saledes kun afseaet
i patienterne. Den digitale vandrejournal er stadig i afklaringsfasen, Kronikerenhe-
den Nordjylland har startet processen med temadagene. Dette projekt skal saledes
0gsa ses som en del af denne afklaringsfase.

De neeste steps i processen vil vaere at etablere nogle tvaersektorielle grupper, hvor
patienter og udviklere ogsa er part.

Sidelgbende hermed er det ngdvendigt at lave observationsstudier af de miljger,
hvori den digitale vandrejournal skal anvendes, dette for at sikre udformningen og
teknologien tilpasses, sdledes den bliver anvendelig i de miljger hvori den skal in-
teragere.

Efterfglgende skal der udvikles en prototype, der skal afprgves i det rigtige miljg.
Der skal gennemspilles nogle scenarier, hvori prototypen anvendes. Deltagerne i
gennemspilningen af disse scenarier, er de brugere teknologien er tiltaenkt. Det vil
sige deltagerne skal b&de vaere patienter, men ogsa klinikere fra det tveaersektorielle

samarbejde. Gennemspilning af disse scenarier kan give vigtige informationer i for-
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hold til teknologiens funktionaliteter og synligggre, hvor teknologien er stzerk og
hvor der skal ske forbedringer inden den kan pilottestes.

I forbindelse med pilottestningen er det vigtigt at have fokus pa hvilke punkter der
skal danne grundlag for evalueringen af teknologien, hvilke endpoints der eventuelt
matte vaere, problemstillinger som ggr at teknologien ikke kan seettes i drift. En

evaluering der skal sige “go” eller “no go” til en endelig idriftsaettelse.

12.4 Udfordringer

Nar en ny teknologi er under udvikling, affgder det naturligt en raekke udfordringer
som det er vigtigt at forholde sig til inden teknologien kan idriftseettes og skaleres
op pa nationalt plan.

I det fglgende praesenteres nogle af de udfordringer gruppen finder relevante at

saette fokus pa.

Privacy
e Hvem er det etisk forsvarligt at dele data med?
e Hvordan kan data beskrives og udveksles pa tvaers af sektorer sdledes bade
klinikere og patienter finder dem relevante og forstaelige?
e Skal patienterne have "kgrekort” til anvendelse af den digitale vandrejour-

nal?

Juridiske og sikkerhedsmaessige problematikker
e Hvordan deles data?
e Hvem har adgang til data?
e Hvem bestemmer hvem der har adgang til data?
e Hvem ejer data i den digitale vandrejournal?

e Hvilken betydning har det hvis patienterne ejer data?

Organisering af data
e Hvilke data @nsker klinikerne pa tvaers af sektorer at have adgang til?

e Hvilke "Egen malinger” finder klinikerne relevante at have adgang til?
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Interoperationalitet
o Afklaring af standarder for udveksling af data mellem den digitale vandre-
journal og klinikerne i det tvaer sektorielle samarbejdes elektroniske Igsnin-
ger fx EPJ.
o Afklaring af standarder for udveksling af data og kommunikation mellem pa-

tienterne og klinikerne i det tvaersektorielle samarbejde

Dette projekt har vist at patienterne ser et stort potentiale i den digitale vandre-
journal. Klinikerne i sidste ars projekt “PHR - en mulighed i Danmark?” fandt an-
vendelsen af en PHR yderst relevant. Gruppen finder derfor at der er basis for at
arbejde videre med udviklingen af en digital vandrejournal for kronikere, dog skal
de ovenstaende udfordringer afklares og defineres inden den digitale vandrejournal
kan skaleres op.
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Abstract (English)

Patient empowerment - fra RSI pejlemaerke til handling

Patient empowerment — from RSI milestone to action

Lena Y. Pedersen®®, RN, Henrik Mossing® ¢, RN, Anette Mundbjerg® 9, RN
?Institut for sundhedsvidenskab og teknologi, Aalborg Universitet, Aalborg, Danmark
b Region Nordjylland
‘Region Syddanmark, Sygehus Lillebeelt, Middelfart
9Region Midt, Hospitalsenheden Horsens

Problem:

The number of elderly and chronic
patients are increasing and hence the
pressure on the Danish healthcare
system. New and faster diagnostic
techniques are gaining ground. The time
the patient is hospalitized will be
shortened, patients are discharged from
hospital earlier which increase the need
for close intersectoral collaboration. RSI
wants larger focus on patient
empowerment and has published a
strategy for IT support of this.

Background:

“Kronikerenheden Nordjylland” has
worked on the development of a digital
health record for patients with chronic
diseases. Seminars with inter-sectoral
participation of clinicians, patients and
patient societies are held to identify the
objectives, content and use of a common
digital health record. This project aims to
identify the functionalities and content of
information which, patients expects to be
contained in a digital health record for
patients with chronic diseases.

Method:

A socio-technological approach has been
chosen to illustrate the problem with basis
in Nardi & O'Day Information Ecology,
Marc Berg and SCOT.
The method used to identify the functions
and content of information is based on
participatory methods. In this case a
workshop with visually supported group
work and plenary discussion.
Condensations of the empirical data,

gathered during the workshop are made
with reference to Kvale's
recommendations.

Result:

Patients pointed out the functionalities
and the content of information which is
relevant to the digital health record. In
particular the patients see the potential of
being able to use the digital health record
in relation to their social networks.

Conclusion:

The patients is of the impression that the
digital health record can improve cross-
sectoral collaboration, provide a clearer
view of the data from their own diseases,
which can support their social networks of
chronic patients with similar diseases.
With basis in these conclusions, RSI's
milestones and with the patients
willingness and ability to wuse the
electronic media in mind, it is expected
that the introduction and use of the digital
health record of chronic patients will to a
large degree extend the patients ability to
self-care and patient empowerment -
opportunities not found in the existing
solutions that are currently available for
the chronic patients.
The digital travelling health record can be
considered as a tool to be used in
conjunction with trajectory programs and
the patient education for patients with
chronic diseases.

Abstract - english
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Bilag 1 - Undersggelse af hjemmesider

Hjemmeside

Malgruppe

Formdl - Dbag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

Sundhed.dk

Borgere og sund-
hedsfaglige. En stor
portal for alle dan-
skere, der vil vide
noget om sundhed
og sygdom.

At borgere og sund-

hedsfaglige kan
finde information
om sundhed og

sygdom og via digi-
tal signatur fa ad-
gang til sundheds-
data som f.eks.
medicinoplysninger,
e-journal og labora-
toriesvar. Alle dan-
skere, der logger pa
sundhed.dk med en
digital signatur, har
en personlig side,
"Min  sundhed.dk”,
som fremhaever
relevante kontakt-
oplysninger pa egen
lege, og giver
overskuelig adgang
tii opslag i egen
Medicinprofil og
andre selvbetje-
ningslgsninger.

En bred vifte af mulig-
hed for information
omkring sundhed og
sygdom, samt forskel-
lige tiltag omkring
f.eks. patientnetvaerk
og e-journal. Der kan
sgges pa emner
omkring sundhed,
sygdom, behandling og
undersggelser,
medicin, rettigheder,
kvalitet, sund-
hedsvaesnet og andre
ting. Det er forholdsvis
information man kan
tilgd men det er ogsa
muligt at tilgd en ap-
plikation der hedder
"vil du veere doner”

P& sundhed.dk kan
man ikke kommuni-

kerer direkte med
andre. Det er en
portal hvor det er

muligt at f& informa-
tioner om sundhed
og sygdom. I funkti-
onen patientnetvaerk
er det mulig for en-
kelte patientgrupper
at kommunikerer
vha. indlaeg til en
debat eller en trad.

Nordjysk kro-
niker model

Den Nordjyske Kro-
nikermodel - en digi-
tal vandrejournal, som
skal udvikles for pati-
enter med en kronisk
lidelse. Der gnskes, at
den elektroniske jour-

Der eksisterer ikke
en demo da projek-
tet kun er i en afkla-
ringsfase.
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Hjemmeside Malgruppe Formdl - bag- | Hvad indeholder sy- | Kommunikationen | Andet: Opslag,
grund for at lave | stemet, beskriv ind- | og integration, er | evaluering, andre
systemet holdet i form af ap- | det muligt at ind- | interessante

plikatio- berette data ting...

ner/funktioner

nal har samme funk-
tionaliteter, som papir
vandrejournal. Journa-
len vil dbne mulighe-
den for informations og
vidensdeling i forbin-
delse med udredning,
diagnostisering, be-
handling, rehabilitering
og pleje, hvor aktgrer
fra forskellige sektorer
deltager. Journalen vil
benyttes som et vee-
sentligt redskab for
tovholdere og forlgbs-
koordinatorer og et led
i styrket elektroniske
kommunikation mellem
almen praksis og
kommuner. Det er
samtidigt besluttet
eksplicit at tilfgje pati-
enten som aktgr. Dette
falder i forleengelse af,
at SST anbefalet IT-
understgttelse af kro-
niske patienters egen

omsorg.

e-Journal I ”"Min e-journal” | At give borgerne| Man kan i ”“Min E- | oplysningerne bliver | et sted hvor patien-
kan man se per- | mulighed for at se | journal” se: Forlgb og i | genereret direkte fra | ter kan se hvad der
sonlige journalop- | oplysningerne i Min | de enkelte forlgb er det | den elektroniske | er skrevet om dem
lysninger fra de | e-journal, som | muligt at se: procedu- | patientjournal med | i sygehusets EPJ.
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Hjemmeside

Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

offentlige sygehuse
i Danmark.
Malgruppen er alle
der har veeret ind-
lagt, eller har vee-
ret i forbindelse
med de offentlige
sygehuse

stammer fra regio-
nernes elektroniske
patientjournaler og
-administrative sy-
stemer

re, diagnose, kontakt,
ordinationer, med ord.,
rekvisitioner, givet
medicin, anamnestiske
oplysninger, observati-
oner og fund, prgvere-
sultater, administrative
oplysninger, og per-
sonoplysninger. Sa-
fremt der er skrevet
noget pa de enkelte
forlgb.

en max ventetid pa
14 dage.

Borger.dk

Alle borgere i Dan-
mark. Hvor dan-
skerne kan hente
information om alt
vedrgrende det
offentlige.

Formalet med Bor-
ger.dk er at give
borgerne mulighed
for at skaffe sig
overblik over oplys-
ninger og svar pa
spgrgsmal der skal
hentes i det "offent-
lige". Borger.dk har
eksisteret siden 1.
januar 2007 og blev
til efter et grundigt
analyse arbejde,
som viste et resul-
tatet der pegede at
udbuddet af offent-
lige hjemmesider og
digitale  selvbetje-
ningslgsninger var
omfangsrige, og at

Borgerne kan finde
oplysninger om alt lige
fra skat, pension, SU,
familie og bgrn, dan-
skere i udlandet, vejsi-
tuationen i Danmark
pa8 nuveerende tids-
punkt, specielt til de
unge, sko-
le/uddannelse, sam-
fund og rettigheder,
sundhed og sygdom,
ldre, udlendinge i
Danmark, miljg og
energi, og meget an-
det. Det er muligt at
melde flytning, oplys-
ninger om hvordan
man far nyt pas osv..
P& "min side" kan man

Der er ikke mulighed
for direkte at taste
data ind. I forhold til

SKAT bliver man
sendt videre til
SKAT's hjemmeside

hvor der er mulighed
for at benytte sig af
tast-selv funktion.
Det er muligt at sen-
de en kontakt-mail
til Borger.dk. Det er
endvidere muligt at
chatte med en ansat
ved Borger.dk, det
fremgdr nederst pa
forsiden af BOr-
ger.dk om chatten er
tilgaengelig eller €j.
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Hjemmeside

Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

mange borgere
manglede og efter-
spurgte overblik.
Analysearbejdet

baserede sig pa
kvalitative inter-
views, samt en
rundspgrge til ca.
500 danskere.

I november 2007 fik
Borger.dk en inter-
nationalpris for at
veere et e-produkt
med seerlig jhgj
kvalitet - vandt i
kamp med 650 del-
tagere fra 150 lan-
de.

logge pa med digital
signatur eller NEM-id
og der fa overblik og
logge ind i CPR-
registeret, BBR - ejen-
domsvurderinger og
SKAT - hvor man kan
finde opggrelser over
indbetalinger osv. Der
er under Sundhed og
sygdom mulighed for
at linke sig over il
Sundhed.dk og Apo-
tek.dk. Ideen om at
lave en borgerportal
bygger pa et analyse-
arbejde af borgernes
digitale kontakt med
det offentlige. Alle ap-
plikationer er aktive og
leder borgeren videre i
sin s@gen pa viden.

Medicin-IT.dk

Alle borgere i Dan-
mark, der har inte-
resse i at se hvil-
ken medicin der er
opfgrt pd det Fzel-
les Medicinkort og
den Personlige
Elektroniske Medi-
cinprofil

Ud over FMK og
PEM, kan der opnds
adgang til Interakti-
onsdata-basen.dk

samt mulighed for
at melde en bivirk-
ning observeret i
forbindelse med
brug af et leegemid-

Der logges pa via digi-
talsignatur eller NEM-
ID. Herefter er der
adgang til Medicinprofi-
len, FMK og en log.
Medicinprofilen  inde-
holder oplysninger om
receptkgb, ordinatio-
ner, medicinskab, me-

P& Interaktionsdata-
basen kan der sgges
pa kombinationer
med et preeparat
eller flere praepara-
ter i kombination.
Der kontaktdata il
telefon og mail. End-

videre er det muligt
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Hjemmeside Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

del. Denne anmel-
delse af bivirkninger
sker til Laegemid-
delstyrel-sens net-
sted.

dicintilskud og cave.
FMK indeholde infor-
mation om tilgaengeli-
ge recepter, tidligere
medicin samt en log
der viser hvem der har
veeret inde pd ens pro-
fil. Det kreever dog
ikke log in at anvende
Interaktionsdatabasen

at melde en birvirk-
ning til Leegemiddel-
styrelsen via et link.
Anmeldelsen af bi-
virkningen sker via
en vejledning hvor
der bestemte
spgrgsmal der skal
besvares. Der er pa
Leegemiddelstyrel-

eller anmeldelsen af | sens hjemmeside
bivirkninger til Laege- | ogs@ angivet kon-
middelstyrelsen. taktdata til telefon
og mail.
Babysnart.dk Babysnart.dk - en | Brugere kan skrive i
portal, som ifglge stif- | portalens gravidi-

teren, indeholder seri-
gs vejledning og infor-
mation om graviditeten
for kvinder og maend.

Portalen indeholder
artilker, blog, dagbg-
ger, FAQ, leksikon.

Nogle af de servicer,
der tilbydes, er person-
lige. En bruger kan
derfor velge, hvem
der m@ se og bruge
disse oplysninger - det

tetsforum og falge
med i aktive diskus-
sioner. Det skal lige
bemaerkes, at fo-
rummets sidste ind-
laeg er dateret d. 20.
februar 2009. Der er
dog jordemoderens
blog, som bliver op-
dateret jeevnligt. Jeg
ved ikke, hvordan
den online vandre-
journal fungerer og

galder f.eks. for online | om denne bliver
vandrejournal. Der er | brugt af laeger og
mulighed for at oprette | jordemgdre.
forskellige profiler -
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Hjemmeside Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

som gravid, @nsket
gravid eller partner.
Brugernavnet veelger
brugeren selv, der kan
oplyses cpr.nr. (ikke
obligatorisk felt) ved
oprettelse af profilen
"gravid" - dette bruges
til at give laeger og
jordemg@dre adgang til
den gravides online
vandrejournal.

Sundhedsve- Nybagte foraeldre i
jen.dk Langelands  kom-
mune.

Med Sundhedsve-
jen.dk far familierne
mulighed for at fal-
ge barnets udvikling
via nettet. Familier-
ne kan selv sld op i
barnets journal og
laese sundhedsple-
jer-skens notater
samt udskrive gra-
fer omkring barnet.
Derudover kan fa-
milierne  kommuni-
kere elektronisk
med sundhedsple-
jen og far derved
flere muligheder for
at komme i dialog
med deres sund-
hedsplejerske.  P3

E-mail korrespondance
mellem foreeldre og
sundhedsplejersken.
Forzeldres mulighed for
at se barnets data.

Der er kommunika-
tion til sundheds-
plejersken via sikker
E-mail. Der er inte-
gration fra sund-
hedsplejerskens sy-
stem til Novax som
er det system som
sundhedsvejen er
bygget op omkring.
De notater og mails
der bliver lavet bliver
automatisk overfgrt
til Novax sa forael-
drene kan se dem pa
Sundhedsvejen.dk.

Det er nemt og en-
kelt for sundhedsple-
jersken, da mail
mod-tages og be-
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Hjemmeside Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

Sundhedsvejen.dk
kan de via sikre e-
mails stille spgrgs-
mal til sundhedsple-
jersken omkring
sundhed, erneaering,
trivsel og udvikling.
Og sundhedsplejer-
sken kan svare ud-
dybende ndr tiden
er til det. Forzaeldre-
ne kan ogsd se og
udskrive  “Barnets
bog”

svares direkte fra

journalen.

Apotek.dk Alle borgere i Dan-

mark der sgger
information om
diverse medika-
menter.

Apoteket.dk er Dan-
marks Apotekerfor-
enings hjemmeside
til borgerne om in-
formation, rad og
vejledning om apo-
teksrelevante em-
ner. Apoteket.dk
har fokus pa& den
information, rdd og
vejledning, der kan

Apotek.d's forside in-
deholder forskellige
delelementer hvor man
som bruger kan laese
om forskellige ting. Der
er mulighed for at til-
melde sin forskellige
tjenester som fx. SMS
erindringer om hvornar
man skal huske at tage
sin medicin. Der er

Det er muligt via en
kontaktformular at
stille spgrgsmal il
Apotek.dk. Der er
ingen steder, hvor
patienten ellers kan
indberette eller skri-
ve noget til Apo-
tek.dk - der er e€j
heller integration til
andre systemer ud-

fa pa et apotek. Der | mulighed for at bestille | over  Receptserve-
kan laeses om em- | sin medicin dosispak- | ren.

ner, der spaender | ket. Der kan logges pa

fra personlig pleje, | med digitalsignatur

leegemidler og prae- | som giver adgang til

vention til rygeaf- | bestille receptpligtig

vaenning og slanke- | medicin  direkte  pa

kurser. Apotek.dk. Der er mu-
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Hjemmeside Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

lighed for at handle pa
web-shop. Lave opslag
i sygdomsleksikon.
Sgge pa laegemidler,
vejledning i rygestop,
medicin- og slankerad-
givhing blot for at
naevne nogle. Der er
mulighed for at teste
sig selv fx i form af
vaegt-, energi- og ry-
geberegner. Der er e-
learningsprogram-mer
af 15 minutters varig-
hed om fglgende em-
ner: Forebyggelse af
slidgigt, Unge og mis-
brug samt Lzer om
kost. Sidst men ikke
mindst er der et afsnit
hvor love og regler
gennemgas i forhold til
sygesikring, laegemid-
ler, medicintilskud,
rettigheder og pillepas.
Pillepasset skal anven-
des hvis man far medi-
cin  som indeholder
euforiserende stoffer.

Aftalebogen

Aftalebogen - tidsbe-
stilling pa nettet. Hvis
der gnskes adgang til

Det er kun muligt at
foretage tidsbestil-
linger - dvs. portalen

Bilag 1 - Undersggelse af hjemmesider
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Bilag 1 - Undersggelse af hjemmesider

Hjemmeside Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

aftalebogen, skal egen
leege kontaktes. Huvis
patientens laege har
givet tilladelse, kan der
automatisk oprettes en
bruger.Som bruger har
man fglgende mulighe-
der: automatisk udfyl-
delse af oplysninger
ved tidsbestilling, over-
sigt over tidligere og
fremtidige tidsbestillin-
ger, oversigt over sta-
tus for fremtidige tids-
bestillinger.

er ikke teenkt som
kommunikationsred-
skab. Jeg sggte pa
laegepraksis i Region
Nordjylland - der er
16 lzeger, som er
tilmeldt.

Besgglaegen.dk | Besggleegen.dk er
et produkt prakti-
serende laeger kan
anskaffe. Den pri-
maere bruger af
Besgglaegen.dk il
saledes vaere pati-
enten/borgeren og
personalet i lzaege-
praksis.

Besgglaegen.dk er
et helt nyt strate-
gisk  produkt fra
Profdoc. Besgglae-
gen.dk er en sam-
menlaagning af det
bedste fra web-
leegen.dk og min-
laege.dk.

Med Besggleegen.dk
har patienterne
mulighed for at
kommunikere med
den praktiserende
laege via internettet
pd en let og sikker
made.

Der er pa forsiden mu-
lighed for at sgge efter
sin laege. Det er dog
kun de lzeger der an-
vender Besgglaegen.dk
der er kan fremfindes.
Patienterne har mulig-
hed for at logge sig pa
- det fremgar dog ikke
af hjemmesiden prae-
cist hvilke funktioner,
der findes nar man er
logget ind.

Med den adgang
som der er umiddel-
bart er pa hjemme-
siden, er der ingen
mulighed for at ind-
berette nogen form
for data til den prak-
tiserende laege. Der
findes ikke yderlige-
re applikationer pa
hjemmesiden.
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Bilag 1 - Undersggelse af hjemmesider

Hjemmeside

Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

til-
bl.a.

Besgglaegen.dk
byder

Direkte tidsbestilling
Receptfornyelse
E-konsultation
Notifikationer til
patienter
Vejledning til
enten
Elektroniske formu-
lare

pati-

Kronikerporta-
len Region
Sjeelland

Kronikere i Region
Sjeelland. Sund-
hedsprofessionelle i
Region Sjeelland
som plejer og be-
handler kronikere.
Det er Sygehusper-
sonale, privatprak-
tiserende lzeger og
hjemmeplejen

1) demografiske og
sundhedsmaessige
udfordringer herun-
der stor arealmaes-
sig spredning af
borgere, landets
laveste  uddannel-
sesniveau, laveste
middellevealder og
hgjeste andel af
overvaegtige borge-
re,

2) problemer med
rekruttering af
praktiserende lae-
ger, praktiserende
speciallaeger, syge-
huslaeger og syge-

e E-learning til kroni-

ske patienter.
. Hjemme-
monitorering af ud-
valgte kroniske lidel-
ser.

e Elektronisk vandre-
journal for patienter
med kronisk lidelser.

e Udarbejdelse af per-
sonlige  handleplaner
for patienten med mu-
lighed for elektronisk
kommunikation mellem
patienten og behandle-
ren.

e Internetbaseret rad-
givhing for borger,

Det skal veere muligt
for bade patienter og
klinikere at skrive i
kronikerportalen.
Der skal samtidig
vaere mulighed for
netveerk mellem
kronikere i portalen

Det er ikke en per-
sonlig sundheds-
journal men en
portal hvor patien-
ter kan skrive om
deres sygdom
hvor sundhedspro-
fessionelle kan
skrive om patien-
ternes sygdom. Det
er meningen at
patienter og sund-

hedspersonale fra
sygehuse, privat
praktiserende lae-

ger og kommunen
skal kunne kom-
munikerer. Sund-

Bilag 1 - Undersggelse af hjemmesider

-123 -




Patient empowerment - fra RSI pejlemaerke til handling

Bilag 1 - Undersggelse af hjemmesider

Hjemmeside Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

plejersker, da man-
ge er taet pa eller
allerede har naet
pensionsalderen, og
det kan veere sveert

at tiltreekke nye,
iseer i udkantsom-
raderne.

Sundhedsstyrelsen
fastslar i "Patienten
med kronisk syg-
dom”,2006, at der
foreligger tilstraek-
kelig evidens for, at
en storgruppe pati-
enter kan varetage
egenbehandling.
Egenbehandling
medfgrer mindre
sygeligggrelse, fordi
patienterne  opnar
uafhaengighed ved
at kontrollere deres
sygdom hjemmefra
i stedet for hos lae-
ge eller pd hospital,
og det bidrager til
gget livskvalitet.
Samtidig medfgrer
selvmonitorering og
selvstyring af medi-
cin en forbedret
sygdomskontrol,

patient og sundheds-
professionelle.

e Informationer og
retningslinjer om kro-
niske sygdomme
e Adgang til netveerk
for patienter med kro-
niske sygdomme.

hedsprofessionelle
skal kunne dele
oplysninger om
kroniske sygdom-
me, for derigennem
at lave bedre ret-
ningslinjer for kro-
nikere.
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Hjemmeside Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

mindre behov for
laege besgg og ind-
laeggelser samt
stgrre velbefinden-
de.

Bedre radgivning af
patienter og parg-
rende.

e Hurtig og proaktiv
behandling af ind-
tradte eendringer i
sygdomsmgnster
hos patienter med
egenmonitorering
via portalen.
e (get videndeling
pa tveers af sund-
hedsvaesenets sek-

torer relateret til
patienter med kro-
niske sygdomme

e Bedre kommuni-
kation mellem pati-
enter, borgere og
sundhedsprofes-
sionelle

e Bedre overblik
over hele kronike-
rindsatsen og dens
effekt.

e Muligggre gget
forskning i hele
kronikerindsatsen

Bilag 1 - Undersggelse af hjemmesider
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Hjemmeside Malgruppe

Formdl - bag-
grund for at lave
systemet

Hvad indeholder sy-
stemet, beskriv ind-
holdet i form af ap-
plikatio-
ner/funktioner

Kommunikationen
og integration, er
det muligt at ind-
berette data

Andet: Opslag,
evaluering, andre
interessante
ting...

og patientbehand-
lingen.
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Bilag 2 - 1. kontakt til patientforeningerne

Kaere Patientforening

Vi er tre studerende fra Aalborg Universitet, som leeser master i sundhedsinformatik
pa 3. ar. Vi har gennem hele uddannelsen interesseret os patienternes og brugernes
muligheder for at interagerer med de IT systemer der inden for sundhedssystemet der
kommer s mange af i disse ar.

Vi har tidligere lavet projekt om patienter i AK-behandling der selv administrer deres
medicin og selv maler og indberetter deres INR-vaerdier via elektroniske medier. Sid-
ste ars projekt handlede om muligheden for at lave en Personlig sundhedsjournal
(PHR) i Danmark

Patienternes og patientforeningernes mulige involvering i udviklingen af tvaersektoriel-
le IT-lgsninger er omdrejningspunktet for vores master speciale i ar. Via kontakt til
Kroniker Enheden i Nordjylland, er vi blevet gjort bekendt med at der har veeret af-
holdt temadage med oplaeg fra blandt andet den Fynske Diabetes Database. Vi har
fra Kroniker Enheden ligeledes faet oplyst hvilke patientforeninger der har vaeret re-
praesenteret pa temadagene. Da det er to ar siden disse teamdage blev afholdt, er det
ikke sikkert at disse personer stadig er tilknyttet patientforeningerne. Det er dog vo-
res gnske at fa kontakt til personer/patienter, der har veeret eller kunne veere interes-
serede i at deltage i et m@de, hvor vi gerne vil stille nogle spgrgsmal samt vise en
preesentation af en konkret tvaersektoriel IT-lgsning. For derigennem at diskutere om
Igsningen er som patienterne og patientforeningerne kunne gnske sig. Opfylder |Igs-
ningen de krav som patienterne og patientforeningerne pa nuvaerende tidspunkt fin-
der relevante og vigtige. Lgsningen der medbringes skal betragtes som oplag til de-
bat. Kroniker enheden ikke har vaeret involveret i denne konkrete lgsning.
Regionernes pejlemarker handler blandt andet om “patient empowerment”, optime-
ring af behandlingen, plejen og ressourcerne omkring kronikere i Danmark. Det er
vores antagelse at involvering af patienterne og patientforeningerne forventes at have
en gunstig indflydelse pd de tveersektorielle IT-lgsninger der udvikles. Vi finder det
interessant, at finde ud af, hvor meget patienterne og derigennem patientforeninger-

ne er medinddraget i udviklingen af disse nye portaler.
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Vi forventer at afholde en workshop med en varighed af 2 timer. Fgrste del af work-
shoppen vil bestd af lidt gruppearbejde, anden del af workshoppen vil veere en pree-
sentation af den navnte tveersektorielle IT-lgsning. Dele af workshoppen kan blive
optaget med diktafon, endvidere vil der ogsd blive taget fotos. I den efterfglgende
bearbejdning af data fra mgdet, vil alle deltagere blive anonymiseret.

Det vil ikke vaere muligt at give deltagerne nogen form for kompensation, men der vil
blive serveret kaffe/the og brgd.

Mgdet bliver i sidste halvdel af marts 2011. Sted, dato og tidspunkt fglger snarest,
men det bliver et sted i Aalborg. Det vil vaere optimalt hvis der kan deltage 1-2 perso-
ner fra hver patientforening. Deltagerne skal gerne vare potentielle brugere af en

tveersektoriel IT-Igsning.
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Bilag 3 - Invitation til workshop den 31.3.2011

NV
Cor~

til workshop om digital vandrejournal for kronikere

Hermed inviteres du til workshop.

Dato: torsdag den 31.3.2011,

Tidspunkt: kl. 14.00 - 16.00

Adresse: Hadsundvej 190, 9000 Aalborg.

Lokale: madet foregar i IT-huset Region Nordjylland, vi vil tage imod dig

med hovedindgangen til IT-huset.

I vores henvendelse fra den 22.2.2011, beskrev vi lidt om baggrunden for vores projekt og

vores tanker i forhold til den forestdende workshop.

I forbindelse workshoppen vil vi preesentere dele af en mulig tvaersektoriellgsning. Malet med
workshoppen er at arbejde os frem til beskrivelser af funktionaliteter og applikationer, som
den kroniske patient har brug for i en digital vandrejournal for kronikere.

Der vil blive serveret kaffe og kage.

Af hensyn til forplejning, vil vi gerne have svar pa om du har mulighed for at deltage senest

torsdag den 24.3.2011.

Tilmelding kan ske til en af de nedenstaende mailadresser. Skulle du ligeledes have brug for at
stille uddybende spgrgsmal er du ogsd velkommen til at kontakte os.

Lena Y. Petersen - depanel@gmail.com
Henrik Mossing - Mossing@youseepost.dk
Anette Mundbjerg - anette@mundbjerg.dk

Med venlig hilsen

Lena, Henrik og Anette
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Bilag 4 - Praesentation — workshop den 31.3.2011

| GET EASTER MODEN,MIGHER

Workshop
Torsdag den 31.3.2011

Patient empowerment

'\ SPEED INTERNET ACCESS THAN

-'r_'\'_»\_e -PP\?ENTS KNOW MORE AROUT |
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Program

+ Velkommen
— praesentation
* Projekt - Patient empowerment
+ Opsummering af temadage
+ Praesentation af ICD-projektet
« Spergsmal og gruppearbejde
« Fremlaeggelse af gruppearbejde
+ Afrunding af workshoppen
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Bilag 4 - Praesentation — workshop den 31.3.2011

Kort om projektet

+ Patient empowerment

— Engagement i egen sygdom, pleje og behandling
» Sidste arsprojekt
+ Kilinikernes konklusionen fra sidste ar

fTi»\E PATIENTS KNOW MORE AROUT
THEIR DISEASES THAN NE . \ MWST
GET FASTER MODEN, HIGHER

Resultat af temamgde for
patientforeninger

e Overblik og indsigt i egen situation, der kan
vaere med til at styrke egenomsorgen.

e @get tryghed for bade patienter og
behandlere.

e En bedre koordinering af indsatserne, og
dermed stgrre kontinuitet i patientforigbet
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Bilag 4 - Praesentation — workshop den 31.3.2011

Resultat af temamgde for
patientforeninger

e (@get egenomsorg

e Samarbejde mellem patient og
sundhedsfaglige ud fra fzelles mal / aftaler.

e Koordinering af samarbejdet pa tvaers af
sektorer. Sikre efterbehandling — d.v.s. at
patienterne ikke tabes mellem to sektorer.

e Mere individuelt tilrettelagt behandling.
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Resultat af temamgade for patientforeninger

e Patienten
e Praktiserende lzeger
e Speciallaeger
e Sygehuse
e hjemmeplejen,
e praktiserende fysioterapeuter
e Tavshedspligten bgr i den forbindelse
indskeaerpes. v RTINS Ko MORE ABoUT
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Resultat af temamgde for patientforeninger

e Fordele;

- Bedre overblik for den enkelte.
Mulighed for at fglge effekt af egenomsorg.
Mulighed for gget livskvalitet.
Mulighed for at forebygge overforbrug af medicin.
Mere effektiv behandling.
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Resultat af temamgde for
patientforeninger

e Ulemper;
Spredning af information til for mange.
@get tidsforbrug.

- Fare for at den personlige samtale med laegen
nedprioriteres.
Fare for at patientskoler nedprioriteres.
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|CD-projektet

e Historien bag ICD-projektet
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Gruppearbejde

Teenke hgijt test
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Diskussion i plenum

Hvilke funktionaliteter skal der veere i en
vandrejournal for kronikere.

Hvad skal der til for at disse funktioner er
synlige og overskuelige

Hvad skal der til for at der er konsistens i en
kroniker vandrejournal og hvad der skal til for
at disse funktioner er indlysende at bruge

Vil der vaere nogle begraensninger i en kroniker
vandrejournal. s el |

T\«E\R DISEASES THAN ME . \ MWST
FASTER MODEN, MGHER

Hvilken betydning har det for jer som patienter. smm;;m;waﬁ“; /
e’ -

s

at veere med i udviklingen af en applikation?

Tak for i dag
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Bilag 5 - Transskribering — workshop den 31.3.2011

Dette er en sammenskrivning af noterne i forbindelse med “Taenke hgjt testen”.
Der er anvendt to farver for at have mulighed for at skelne mellem de to patientforeninger.

Rgd skrift er lungepatienterne. Sort skrift er diabetespatienterne.

Medicinliste

Emne

Kommentar

Generel

- orienter dig om
hvor du kan finde
din medicinliste

Samlet

"Det ser lidt kedeligt ud”

"Farver pa hver medikament og pa
linerne, sa det er lettere at skelne
produkterne ”

Let at se hvordan man finder funk-
tionen

"virker logisk”
"Medicinlisten virker kompliceret”
"\i gerne have en liste med al me-

dicinen, s& man ikke selv skal skri-
o
ve sa meget”

"For sveert at overskue, hvis man
er aldre”

"Kender ikke Ikoner”

- du skal tilfgje
medicin til listen

“Ideen er god, specielt til yngre
patienter”

"Det er vigtigt at det er det aktive
stof, som star pa listen og ikke kun
navnet, da navnet zndres hele
tiden, pga. parallel import”

"Ved "Tilfgj” kan man slette -
haenger ikke sammen. Kunne evt.
hedde "Rediger”

“Det kan veaere sveert at beskrive
bivirkninger for at enkelt praepa-
rat, hvis man far flere forskellige
preeparater”

"Hvis du er 75 &r og ikke har PC-
erfaring og ikke har kendskab til
egen sygdom, kan hjemmeplejen
hjeelpe med at ajourfgre medici-
nen”

Pt ved ikke hvordan de skal bruge
siden.

- du skal redigere
et medikament i
listen

"Staerke / svage patienter

Hvis man har aftalt med laegen
man skal ophgre med et medika-
ment, kan de s3 finde ud af det?”

"I stedet for kun laegens navn vil vi
gerne have laegens funktion, da
det er vigtigere at vide det er
f.eks. en specialleege der har ordi-
neret medicinen, end kun navnet”

"Patienter som ikke har netveerk
omkring sig far problemer”

"Optimalt hvis medicinlisten kan
blive opdateret af alle i netveerket,
fra pargrende til sundhedsfaglige”

Listen er overskuelig og giver de
oplysninger som er relevante.

"Bedst til medicin i faste doser -
kan ikke bruges til insulin som
taget pn”

Bilag 5 - Transskribering - workshop den 31.3.2011
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Logbog

Emne

Kommentar

Generel

- orienter dig om
hvor du kan finde
logbogen

"God ide at kunne skrive noget,
som man ikke ngdvendigvis Vil
ringe til la=agen/hospitalet om -> Da
det kan veaere sveert at huske dato-
er for forskellige haandelser”

"Let at finde”

- Laes et notat

"Virker logisk — overskueligt at se
et notat”

"Hvis pt er depressiv kan de blive
for fokuserede pa det de ikke kan”

“"Det kunne veere fint om hjemme-
plejen laeste logbogen”

"Ret genialt - rigtig smart”
Det at opdelingen er i kategorier
og det at kunne filtrerer.

- opret et nyt notat

"Virker logisk”

"Fint hvis patienten dagligt skriver
status pa helbredet”

"Hjemmehjeelpen kan laese ndr de
er i hjemmet”

- rediger et notat

"Er det ngdvendigt at redigerer
tilbage i tiden?”
"Ja, hvis man vil rette en fejl”

"Ordvalget er vigtigt - Det skal
vaere sigende”

Vil gerne have at man bare klikker
pa det notat man vil redigerer - i
stedet for en "Rediger” knap.
Specielt ndr man har en "Gem”
knap

(For at der ikke skal veare for
mange forskellige knapper)

Bilag 5 - Transskribering - workshop den 31.3.2011
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Aftaler

Emne

Kommentar

Generel

- orienter dig om
hvor du kan finde
dine aftaler

“Forvirret oversigt over aftalerne,
Oy

lidt lille at se pa

Let at finde
"Smart”

God ide med aftale oversigten.

"Godt med en kalender - bade til
sundhedsaftaler og til egne syg-
domsrelaterede aftaler f.eks moti-
on”

Kalenderen kunne godt bruges
som en generel kalender, men
gruppen mener at det er vigtigt at
den bruges sygdomsrelateret.

- vis dine afta-
ler

"Meget fint at resultaterne bliver

tilsendt”
"Overskueligt”
"Udmeerket”

"Fornuftigt”

Vil gerne have At klinikerne kunne
se hvordan/laese med, hvad der
star i aftalerne.

- opret en ny aftale

"Logisk”

"Giver mening nok”

Foler sig ansvarlig og privilegeret.
Vil gerne at hjemmehjzlpen er
med saledes at svage patienter
ogsa far gavn af systemet.

- annuller en aftale

Foler sig ansvarlig og privilegeret.
Vil gerne at hjemmehjzlpen er
med saledes at svage patienter
ogsa far gavn af systemet.

Spring til en af de
andre bokse

Mener ikke denne funktion er rele-
vant for andre end ICD-patienter.

Og s& maske alligevel kan det godt
bruges af andre!!

Hvis klinikerne kan fglge med (i
vandrejournalen), kan de ogsa
spgrge ind til patienten ved f.eks
ambulante besgg, da Kklinikeren
kan se hvordan patienten har det.
(og veere forberedt)
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Beskeder

Emne

Kommentar

Generel

- orienter dig om
hvor du kan finde
dine beskeder

"Fint med mulighed for at kunne
svare og skrive til klinikerne

Genkendeligti au (?)
Let at finde
Mener at det var her de sagde at

det er genkendeligt fra andre sy-
stemer fx outlook og word.

- se din modtagne

beskeder og svar | “Fint” "God ide at fa en advisering om at
evt pa en besked der er kommet et svar.

"Godt nok” F.eks. mail eller sms.”
- skriv en besked

"Fint” Diskuterer om man skal kunne

gemme en ikke sendt besked.

Kan godt bruge “Gem” knappen
hvis man bliver afbrudt

- se dine sendte
beskeder

“Let og overskueligt”
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Forberedelser

Emne

Kommentar

Generel

- orienter dig om
hvor du kan finde
boksen “forberedel-
se”

“Lige ud af landevejen”

"Fint at man kan gemme og fort-
saette -> mindre stress.

Fint med mulighed for at redige-
rer”

Let at finde

I beskeder en "Gem” knap

I forberedelser en "“Fortryd og for-
saet senere” knap.

To knapper med samme funktion
som hedder noget forskelligt.

Det er ikke godt for forstaelsen.

"Foretraekker "Fortryd og forsaet
senere” knappen

- Typer af forbere-
delse

Meget fin stgtte for at sikre at man
kommer omkring alt inden f.eks.
laegebesgg

"Fint udgangspunkt for konsultati-
on hos laegen”

-status - BORG - skalaen "Rigtig godt”
-resume
-symptomer "Kan godt lide funktionen med at
-evt. spgrgsmal ga videre vha. "Naeste” knap”
"Bliver pa den made guidet igen-
nem
- guidning til udfg- "Kan godt lide forberedelses-

relsen af forbere-
delserne

funktionen og muligheden for at
skrive det man vil snakke om ved
f.eks. en laege konsultation.
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Din profil

Emne Kommentar Generel
- orienter dig om | "Rigtig fint.
hvor du kan finde | Hurtigt at finde pargrende”
din profil
“Lidt sveer at finde i hjgrnet, ndr
man lige har veennet sig til ikoner-
ne midt pa siden”
- personlige oplys- | Mener at de relevante oplysninger
ninger indeholdes her.
- pargrende "Vigtigt”
- deling - hvem ma | "Rigtig fin” "Skal alle sundhedspersonaler

se mine data

"Fint med hvem man vil dele med”

kunne se det samme. Skal fysiote-
rapeuten have mulighed for at se
det samme som laegen”

Mener at det vil veere godt hvis
man kunne valge hvilke klinikere
der skulle kunne se hvad.

- oplysninger om fx
ICD

"Tkke relevant”

" Det ville vaere godt med widgets
der gik specifikt pa ens egen syg-
dom”

Mulighed for at skifte widgets ud
afhaengig af hvilken kronisk syg-
dom man lider af.

Kunne generelt godt taenke sig
nogle Pop-up advarsler. F.eks.
hvis noget ikke er som det skal
veere sa popper der et forslag op
til hvad man kan ggre ved det.
Mener generelt at det er vigtigt
med netveaerksgrupper. Det hjael-
per ndr man er 2 eller flere.

- Man kommer mere ud

- Hjeelpe hinanden med me-

Bilag 5 - Transskribering - workshop den 31.3.2011
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dicin og andet
- Samveer
Foredrag (lzering) Diaetist, apotek,
ldresagen, mm
(Journalen understgtter dette)

Transskribering af billeder fra Workshop torsdag den 31.3.2011

(Se billeder der er taget i bilag 6)

Spgrgsmalene blev diskuteret i plenum et ad gangen, deltagernes svar blev umiddelbart efter
skrevet pa tavlen saledes deltagerne kunne kommenterer pa ordvalget der blev noteret.

Folgende spgrgsmal blev diskuteret.

Ad 1.

Hvilke funktionaliteter skal der vaere i en vandrejournal for kronikere.

Hvad skal der til for at disse funktioner er synlige og overskuelige
Hvad skal der til for at der er konsistens i en kroniker vandrejournal og hvad der skal

til for at disse funktioner er indlysende at bruge

. Vil der veaere nogle begransninger i en kroniker vandrejournal.

Hvilken betydning har det for jer som patienter at vaere med i udviklingen af en ap-

plikation?

Hvilke funktionaliteter skal der vaere i en vandrejournal for kronikere.

Ad 2.

Prgveresultater sammenholdt med reference vaerdier
Medicin ajourfgres af bade laage/sygeplejerske/patient
o Reference til FMK
o Patienten ajourfgrer selv handkgbsmedicin, naturmedicin og kosttilskud
o ACT-nr - indtastes > medikament dukker op
Krydstjek hvis der er flere kroniske sygdomme
o Sen komplikationer (fx diabets - tilfgjet ifm transskriberingen)
Ved resultater uden for referenceveerdierne skal der vaere pop-up ved klinikerne - ad-
varsel
Logbog - fx psykisk,.... (Kan I huske nogle af de andre punkter der blev givet udtryk
for?) Forskellige punkter der skal vejlede patienten
Aftaler - gjenleege, fodterapeuter mm.
Forberedelse til konsultation/undersggelse

Hvad skal der til for at disse funktioner er synlige og overskuelige

Introduktion til systemet - e-Tutorial

Konsekvens i ordvalg og handlinger (Design og GUI)

Evt. vejledning ved hjalp af toolboks

"Keep it simple” - fa funktionsgrupper - intuitivt! KISS “Keep it simple stupid!”
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Hvad skal der til for at der er konsistens i en kroniker vandrejournal og hvad der skal til for at

disse funktioner er indlysende at bruge

Ad 4.

Der skal ikke vaere to knapper der kan det samme - men hedde noget forskelligt
Tilveelge flere widgets

I min profil > veelge din sygdom + evt. komplikationer - relevante widgets vises

Det kan veere patienten eller klinikerne, der kan veaelge/veelger tillaegs komplikatio-
ner/sygdomme

Vil der veere nogle begraensninger i en kroniker vandrejournal.

Ad 5.

Abne de widgets der er brug for

Forsinkelse pa svar fx fra biopsier

Alle prgver som er en del af en kronisk sygdom skal "bare” ga direkte i “journalen”
Svar der gar i Sundhed.dk skal ogsa ga i “journalen”

Hvilken betydning har det for jer som patienter at vaere med i udviklingen af en applikation?

Positiv — det er nemmere at forholde sig til et oplaeg.
En stor flok giver flere vinkler

"det er os der er de "professionelle” — "eksperter
Fint at have en med som har computer kundskaber

Bade en webbaseret og en stationaerinstallation.

Spredning i sma (netvaerksgrupper) og store grupper.

Vigtigt at patienterne er involveret

Demonstration af systemet ved faelles arrangementer - skabe gentages mange for at
skabe effekt.

Patientforeningerne skal stgtte op ved at bakke op om systemet fx via hjemmesiderne.

mnr

Tidsplan for workshop den 31.3.2011

Til radighed 120 min
Velkomst og oplaag 20 min
Taenke hgijt test 45 min
Pause 5 min
Diskussion i plenum 45 min
Afslutning 5 min
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Applikation Svar fra patienter Kondensering
Medicinliste Kedelig, svaert at skelne medi- | Medicinlisten skal vaere overskuelig.
kamenterne, svaer at overskue. | Ikonerne skal vaere genkendelige og
Ikonerne virker ikke bekendte. | entydige.
Virker kompliceret.
"Ideen er god, specielt til yngre | Medicinlisten er en vigtig funktion,
patienter” som skal med i en vandrejournal. Pati-
enterne vil ikke have ansvar for at
Steerke/svage patienter. "Patien- | opdaterer den medicin som er ordine-
ter som ikke har netvaerk om- | ret af egen laege eller sygehuslage.
kring sig far problemer”. Patienterne gnsker der skal vaere inte-
Ved mangle pc-erfaring - kan | gration til sundhedsveaesenets elektro-
hjemmeplejen/sundhedsfaglige, | niske systemer.
pargrende eller andre i netvaer-
ket hjeelpe med at ajourfgre | Medicin ajourfores af bade lae-
medicinen. ge/sygeplejerske/patient/pargrende,
kan ske i savel primaer som sekundaer
Diabetes patienterne finder me- | sektor.
dicinlisten overskuelig, indehol-
dende relevante oplysninger. | Patienterne finder det vigtigt at der er
Bedst til medicin i faste doser - | reference til det kommende fzlles
ikke insulin som tages efter be- | medicinkort (FMK)
hov.
Patienterne ajourfgrer selv handkgbs-,
Liste med al medicinen, s& man | naturmedicin og kosttilskud.
ikke selv skal skrive sa meget.
Listen skal indeholde bdde navn | Patienterne gnsker funktion som bade
og indholdsstoffet pa medika- | viser medikamenternes generiske
mentet. Beskrivelse af laegens | navn og indholdsstoffet.
funktion, da det er vigtigt at
vide om det er en speciallaege | Specielt patienterne fra lungeforenin-
der star bag ordinationen. gen er bekymret for de "svage” pati-
enter, men ser dog alligevel den digi-
Det kan veere sveert at beskrive | tale vandrejournal som et potentiel
bivirkninger for at enkelt praepa- | redskab til tvaersektorielt samarbejde
rat, hvis man far flere forskellige | ogsa omkring den “svage” patient.
preeparater.
Forvirring i forhold til "tilfgj”
knappen.
Logbogen Denne findes logisk og let til- | Log-/dagbogen er en vigtig del af den

gaengelig af begge grupper.

"God ide at kunne skrive noget,
som man ikke ngdvendigvis vil
ringe til laegen/hospitalet om ->
Da det kan veere sveert at huske
datoer for forskellige haendelser”
Det at opdelingen er i kategorier
og det at kunne filtrere - ggr det
let at genfinde noter.

Det kunne veere fint om hjem-
meplejen lzeste logbogen. Ord-
valget er vigtigt — det skal veere

digitale vandrejournal da patienten
kan bruge den til at beskrive sin hel-
bredstilstand fra dag til dag, bade nar
det gar godt, men ogsa nar der er dar-
lige perioder.

Log-/dagbogen kan bruges af patien-
ten ndr han/hun skal i kontakt med
sundhedssystemet.

Dette understgtter i hgj grad patien-
tens engagement og egenomsorg.
Samtidig kan det veere en vigtig med-
delelses metode i forbindelse med pa-
tientens samarbejde fx med hjemme-
plejen.
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Applikation

Svar fra patienter

Kondensering

sigende.

Aftaler

Begge patient grupper finder
oversigten for aftaler “smart”
,"god ide” og "logisk”.
Lungepatienterne udtaler fgl-
gende:

"Forvirret oversigt over aftaler-
ne, lidt lille at se p&”, ” Vil gerne
have at klinikerne kunne se
hvordan/laese med, hvad der
star i aftalerne”.

Begge grupper finder ogsa at:
Godt med en kalender - bade til
sundhedsaftaler og til egne syg-
domsrelaterede aftaler f.eks
“motion”

Kalenderen kunne godt bruges
som en generel kalender, men
gruppen mener at det er vigtigt
at den bruges sygdomsrelateret.
Hvis klinikerne kan fglge med (i
vandrejournalen), kan de ogsa
spgrge ind til patienten ved f.eks
ambulante besgg, da klinikeren
kan se hvordan patienten har
det. (og veere forberedt)

Lungepatienterne udtaler:

"Fgler sig ansvarlig og privilege-
ret.

Vil gerne at hjemmehjaelpen er
med sdledes at svage patienter
ogsa far gavn af systemet”.

Aftale delen er en god ide som skal
vaere med i en digital vandrejournal.
Den skal veere let tilgeengelig og kun-
ne bruges til at overskue aftaler med
sundhedssystemet, men ogsa sociale-
og helbredsrelaterede aftaler med an-
dre patienter fx i forhold til aktiviteter
i forbindelse med den kroniske syg-
dom.

Det er vigtigt for patienterne, at ka-
lenderen understgtter begge dele og
dermed indirekte ogsa patientens
egenomsorg.

Beskeder

Begge patientgrupper finder
denne funktionalitet relevant og
anvendelig.

"Fint med mulighed for at kunne
svare og skrive til klinikerne”.

"God ide at fa en advisering om
at der er kommet et svar.
F.eks. mail eller sms.”

"Let og overskueligt”.

En funktion som skal veere med i den
digitale vandrejournal, da den giver
patienterne mulighed for at kommuni-
kerer med klinikerne om behandlings-
relaterede spgrgsmal.

Derved behgver patienten ikke at rin-
ge eller mgde op hos klinikeren, i til-
feelde af enkelte spgrgsmal.

Patienterne vil adviseres via sms eller
mail, nar der kommer beskeder eller
svar i indbakken, da patienten ikke
har den digitale vandrejournal ikke er
aben hele tiden.

Kan ogsa bruges til at kommunikerer
med sit eget netvaerk, for det igennem
at holde kontakt med andre og hjalpe
hinanden.

Forberedelse

En funktion som patienterne

Forberedelses funktionen er ny for
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Applikation

Svar fra patienter

Kondensering

mener de kan have meget gavn
af, nar man som patient forbe-
reder et ambulant bes@g eller
besgg af hjemmeplejen.
"Lige ud af landevejen”

Meget fin stgtte for at sikre at
man kommer omkring alt inden
f.eks. lzegebesgg

- BORG - skalaen

"Kan godt lide funktionen med
at ga videre vha. "Naeste” knap”

"Bliver pa den made guidet
igennem”

"Fint at man kan gemme og
fortsaette -> mindre stress.

Fint med mulighed for at redige-
rer”

Kan godt lide den skematiske
opbygning, s& man fgler man
kommer igennem alle ting og
derved ikke glemmer noget af
det man gerne vil tale med klini-
kere om.

patienterne, men de mener alle at det
er en funktion som skal med i den di-
gitale vandrejournal.

Funktionen skal veere overskuelig og
let at bruge.

Den skal veere skematisk opstillet sa
patienten bliver praesenteret for alle
spgrgsmal til forberedelsen.

Spgrgsmalene skal vaere afhaengige af
patientens kroniske sygdom og den
kontrol patienten skal forberede sig til.

Spgrgsmalene skal preesenteres et ad
gangen, men patienten skal kunne
folge med i fremdriften af processen.

Din profil

En selvfglge, at der skal veere en
profil en beskrivelse af patien-
ten.

"Rigtig fint.

Hurtigt at finde pargrende”

“Lidt sveer at finde i hjgrnet, nar
man lige har vaennet sig til iko-
nerne midt pa siden”.

"Mener at det vil vaere godt hvis
man kunne valge hvilke klinike-
re der skulle kunne se hvad”.
Begge patientforeninger er enige
om fglgende:

Fint at man selv bestemmer,
hvem der ma se ens vandre-
journal.

Skal indeholde:
e Personlige oplysninger
e Pargrende
e Sygdomsoplysninger
e Deling med sundhedspro-
fessionelle

"Det ville veere godt med

"Din profil” skal indeholde patientens
personligedata, oplysninger om syg-
dom, samt pargrende.

Patienterne finder det vigtigt, at de
kan veaelge hvem de vil dele deres data
med.

Denne deling skal vaere specifik sale-
des, at det for patienten er muligt at
differentiere klinikernes tilgang patien-
tens data.

Denne differentiering geelder ogsa i
forhold til andre patienter i fx patien-
tens neere netveerk.

Patienterne ser brugen af widgets som
et stor potentiale ved udviklingen af
den digitale vandrejournal. Brugen af
widgets giver muligheder for stgrre
overskuelighed og mulighed for indivi-
dualisering og journalen.

Patienterne kan 3&ben en eller flere
widgets og alligevel bevarer overblik-
ket.

Patienterne ser mulighed for at der
kan laves og tilfgres widgets som ggr
at deres vandrejournal bliver individu-
aliseret.
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Applikation Svar fra patienter Kondensering
widgets der gik specifikt pa ens | Diabetikere kan for eksempel have en
egen sygdom” widget i deres journal hvor de kan
fglge deres blodsukker sammenholdt
Mulighed for at skifte widgets ud | med brugen af insulin. Behovet kan
afhaengig af hvilken kronisk syg- | veere anderledes hos en lungepatient
dom man lider af. eller en gigtpatient.
Kunne generelt godt taenke sig | Hvilke widgets den enkelte patient
nogle Pop-up advarsler. F.eks skal/kan anvende aftales ifglge patien-
" 7777 | terne i et samarbejde mellem klinikere
hvis noget ikke er som det skal | og patienten.
vaere s& popper der et forslag op Patienterne ser derfor udviklingen af
widgets i vandrejournalen som et godt
til hvad man kan ggre ved det. og brugbart design.
Spgrgsmal Svar fra patienter Kondensering

Hvilke funktionali-
teter skal der vee-

re i en vandre-
journal for kroni-
kere?

e Prgveresultater sammen-
holdt med reference veer-

dier
e Medicin ajourfgres af ba-
de lae-

ge/sygeplejerske/patient
o Reference til FMK
o Patienten ajourfg-

rer selv hand-
kgbsmedicin, na-
turmedicin og
kosttilskud

o ACT-nr - indta-
stes 2> medika-

ment dukker op
e Krydstjek hvis der er fle-
re kroniske sygdomme
o Sen komplikatio-
ner (fx diabets -
tilfgjet ifm trans-
skriberingen)

e Ved resultater uden for
referenceveerdierne skal
der veere pop-up ved Kkli-
nikerne — advarsel

e Logbog - fx psykisk,....
(Kan I huske nogle af de
andre punkter der blev
givet udtryk for?) For-
skellige punkter der skal
vejlede patienten

e Aftaler - gjenlaege, fodte-
rapeuter mm.

e Forberedelse til konsulta-
tion/undersggelse

e Mener generelt at det er

Vil gerne have en funktionalitet der
hedder “Prgver-resultater”, hvor alle
prgvesvar og resultater fra undersg-
gelse kommer ind. Gerne med angi-
velse af referencevaerdier pd de prgve-
resultater hvor det er relevant.

Funktionaliteten Prgveresultater er
vigtig for patienterne og skal veaere en
del af vandrejournalen.

Patienterne gnsker fglgende funktiona-
liteter i en digital vandrejournal:
e Prgveresultateter

o Hjemmemalinger og
malinger foretaget af
klinikere

e Medicinliste
o Medicin efter skema, fx
insulin eller marevan
Logbog
Aftaler
Forberedelse
Beskeder
Socialnetveaerk
Din profil
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Spgrgsmal

Svar fra patienter

Kondensering

vigtigt med netveaerks-
grupper. Det hjzelper nar
man er 2 eller flere.
- Man kommer mere ud
- Hjeelpe hinanden med
medicin og andet
- Samveer
Foredrag (leering), dieetist, apo-
tek, aeldresagen, mm
(Journalen understgtter dette)

Hvad skal der til
for at disse funkti-
oner er synlige og
overskuelige

e Introduktion til systemet

- e-Tutorial

e Konsekvens i ordvalg og
handlinger (Design og
GUI)

e Evt. vejledning ved hjaelp
af toolboks

e "Keep it simple” - f3

funktionsgrupper - intui-
tivt! KISS "Keep it simple
stupid!”

"Hvis du er 75 ar og ikke ha PC-
erfaring og ikke har kendskab til
egen sygdom, kan hjemmeple-
jen hjexlpe med at ajourfgre
medicinen”

Der kunne godt i systemet vaere nogle
hjelpe funktioner som kunne give
svar pa de mest almindelige spgrgs-
mal (FAQ)
Patienter fandt det vigtigt at der i den
digitale vandrejournal var indbygget
hjaelpefunktioner, for at flest muligt
far mulighed for at benytte det.
Det kunne vaere hjeelp som:

e Tutorials

e Toolboks

Det er vigtigt for patienterne at van-
drejournalen designes saledes at den
en overskuelig og logisk

opbygget, sa flest muligt har evner og
kompetencer til at benytte den.

Det mener patienter bla. kan ggres
ved at benytte widgets i opbygningen
og laver dropdown lister s& mange
steder som muligt, frem for at man
som patient skal skrive ind i fri tekst.
Et eksempel var medicinlisten hvor
patienterne gerne ville have dropdown
lister over al medicin i stedet for at
skulle sidde og skrive sin egen medicin
ind i systemet.

Patienter vil gerne have vandrejourna-
len s& simpel som mulig.

Det er vigtigt med overskuelighed i
vandrejournalen. Flere at workshop-
deltagerne kunne se en fare i at aeldre
kroniske patienter ikke kunne finde ud
af at mangvre rundt i en elektronisk
vandrejournal.

Hvad skal der til
for at der er konsi-
stens i en kroniker
vandrejournal og
hvad der skal til

e Der skal ikke veere to
knapper der kan det
samme - men hedde no-
get forskelligt

e Tilveelge flere widgets

For at ggre systemet brugbart for flest
muligt er det vigtigt for patienterne, at
der ikke er forskellige benzevnelser for
samme funktion.

Patienterne fandt i ICD systemet ud
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Spgrgsmal

Svar fra patienter

Kondensering

for at disse funkti-
oner er indlysende
at bruge

e I min profil > veelge din
sygdom + evt. komplika-
tioner > relevante
widgets vises

e Det kan vere patienten
eller klinikerne, der kan
veelge/veelger tillaegs
komplikatio-
ner/sygdomme

af, at der var flere benavnelser for
den funktion at Gemme noget uden at
udfgre det. Ved beskeder kunne man
gemme uden at sende og ved forbere-
delse hed det afbryd og forsaet senere.
Det forvirrede patienterne.

For at ggre systemet mest muligt
overskueligt er det vigtig at der er
konsisten i den made systemet er
bygget op pa. Da der blandt kroniker-
ne er mange aldre og nogen uden den
stor IT erfaring skal systemet bygges
op sa der ikke er tvivl om hvad der
sker nar man klikker et sted.

Vil der vaere nogle
begreensninger i
en kroniker van-
drejournal. Skal
man f.eks kunne
tilgd alle funktio-
naliteter pa alle
tider.

o Abne de widgets der er
brug for

e Forsinkelse pa svar fx fra
biopsier

e Alle prgver som er en del
af en kronisk sygdom
skal "bare” g& direkte i
“journalen”

e Svar der gar i Sund-
hed.dk skal ogsa ga i
"journalen”

Da patienterne gerne vil have syste-
met s3 simpelt og overskueligt som
muligt, ser de ogsa den begreensning
som widgets giver i form af at man
kun abner det man har brug for som
et stor plus ved en elektronisk vandre-
journal.

Det er vigtigt for patienter at systemet
er simpelt og det er derfor vigtigt for
patienterne at der ikke er mere aben
end det man skal bruge her og nu. En
vandrejournal, hvor man kan se alle
ting pa en gang, mener patienterne
ikke giver den overskuelighed de ef-
terspgrger.

Hvilken betydning
har det for jer som
patienter at veere
med i udviklingen
af en applikation?

e Positiv - det er nemmere
at forholde sig til et op-

laeg.

e En stor flok giver flere
vinkler

e "det er os der er de "pro-
fessionelle” "eksper-
ter””

e Fint at have en med som
har computer kundskaber

e B3de en webbaseret og
en stationaerinstallation.

e Spredning i sma (net-
veerksgrupper) og store
grupper.

e Vigtigt at patienterne er
involveret

e Demonstration af syste-
met ved feelles arrange-
menter - skabe gentages

Patienterne gar meget op i deres
egenomsorg og vil gerne kunne klarer
sa meget som muligt selv. Det er der-
for

vigtigt for patienterne at der i vandre-
journalen er en funktionalitet der un-
derstgtter deres sociale netvaerk, sa
de har mulighed for at danne net-
vaerksgrupper inden for deres egen
sygdomsgruppe som kan hjzlpe hin-
anden med at komme ud og ga stav-
gang oa.

Det sociale netvaerk er vigtigt for pati-
enterne. Det er ligeledes vigtigt at de
har mulighed for at hjalpe og stgtte
hinanden og derigennem udvide deres
egenomsorg. Dette ligger patienterne
meget pa sinde. De vil gerne kunne
hjelpe hinanden med alt lige fra at
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Spgrgsmal Svar fra patienter Kondensering
dmange for at skabe ef- | danne grupper der gar stavgang
fekt. sammen, rad og vejledning i forhold til

e Patientforeningerne skal | sygdom og medicinering, til at stgtte
stgtte op ved at bakke op | hinanden psykisk i det at veere kronisk
om systemet fx via patient.
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Use Case Model

Den Digitale Vandrejournal

A

Patient
(Aktiv)

Abn
Din Profil

Abn _ _«includen. Abn
Medicinliste skema medici

Abn logbog

_ _«include. Abn
Egne malinger

Betingelser og garantier for use cases

Betingelser og garantier for use casen Abn Din Profil

Praebetingelser

Patienten skal veere logget ind pa den

digitale vandrejournal med sikker logon

Minimalgaranti

Patienten g@res opmaerksom pa fejl der
hindrer abning af Din Profil
Patienten ggres opmaerksom pa hvis der

ikke er registreret data i Din Profil

Succesgaranti

Din Profil initieres

Primaer scenarie

Patienten kan abne og tilga Din profil

Bilag 8 — Use case model
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Betingelser og garantier for use casen Abn Forberedelse

Praebetingelser Patienten skal veere logget ind pa den

digitale vandrejournal med sikker logon

Minimalgaranti Patienten ggres opmeerksom pa fejl der
hindrer abning af Forberedelse
Patienten ggres opmaerksom pa hvis der

ikke er registreret data i Forberedelse

Succesgaranti Forberedelse initieres
Primaer scenarie Patienten kan abne og tilga Forberedel-
se

Betingelser og garantier for Stam use casen Abn Medicinliste
Stam use casen Abn medicinliste inkluderer use casen Abn Skema-medicin fordi

denne altid skal udlgses sammen med Stam use casen.

Praebetingelser Patienten skal veere logget ind pa den

digitale vandrejournal med sikker logon

Minimalgaranti Patienten g@res opmaerksom pa fejl der
hindrer abning af Medicinliste
Patienten ggres opmaerksom pa hvis der

ikke er registreret data i Medicinliste

Succesgaranti Medicinlisten abnes

Abn Skema-medicin initieres

Primaer scenarie Patienten kan abne og tilga Medicinliste

Betingelser og garantier for use casen Abn Skema-medicin

Praebetingelser Succesgaranti for Stam use casen Abn

Medicinliste er indfriet

Minimalgaranti Patienten ggres opmeerksom pa fejl der
hindrer abning af Skema-medicin
Patienten ggres opmeaerksom pa hvis der

ikke er registreret data i Skema-
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medicin

Succesgaranti

Abn Skema-medicin initieres

Primaer scenarie

Patienten kan abne og tilga Skema-

medicin

Betingelser og garantier for use casen Abn Aftaler

Praebetingelser

Patienten skal veere logget ind pa den

digitale vandrejournal med sikker logon

Minimalgaranti

Patienten ggres opmeerksom pa fejl der
hindrer abning af Aftaler
Patienten ggres opmaerksom pa hvis der

ikke er registreret data i Aftaler

Succesgaranti

Abn Aftaler initieres

Primaer scenarie

Patienten kan abne og tilga Aftaler

Betingelser og garantier for Stam use casen Abn Prgveresultater

Stam use casen Abn Prgveresultater inkluderer use casen Abn Egne madlinger

fordi denne altid skal udlgses sammen med Stam use casen

Praebetingelser

Patienten skal vaere logget ind p@ den

digitale vandrejournal med sikker logon

Minimalgaranti

Patienten ggres opmaerksom pa fejl der
hindrer abning af Abn Prgveresultater

Patienten ggres opmaerksom pa hvis der
ikke er registreret data i Prgveresulta-

ter

Succesgaranti

Prgveresultater abnes og Abn Egne

malinger initieres

Primeaer scenarie

Patienten kan abne og tilgd Prgveresul-

tater

Betingelser og garantier for use casene og

Abn Egne malinger

Praebetingelser

Succesgaranti for Stam use casen Abn

Bilag 8 — Use case model
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Prgveresultater er indfriet

Minimalgaranti Patienten ggres opmaerksom pa fejl der
hindrer abning af og Egne malinger
Patienten ggres opmaerksom pa hvis der

ikke er registreret data i og Egne malin-

ger

Succesgaranti Abn Egne malinger initieres

Primaer scenarie Patienten kan abne og tilga Egne malin-
ger

Betingelser og garantier for Abn Socialt Netvaerk

Praebetingelser Patienten skal veere logget ind pa den

digitale vandrejournal med sikker logon

Minimalgaranti Patienten ggres opmeerksom pa fejl der
hindrer abning af Socialt Netvaerk

Patienten ggres opmaerksom pa hvis der
ikke er registreret data i Socialt Net-

vaerk

Succesgaranti Abn Socialt Netvaerk initieres

Primaer scenarie Patienten kan abne og tilgd Socialt Net-
vaerk

Betingelser og garantier for Abn Beskeder

Praebetingelser Patienten skal vaere logget ind p@ den

digitale vandrejournal med sikker logon

Minimalgaranti Patienten g@res opmaerksom pa fejl der
hindrer abning af Beskeder
Patienten ggres opmaerksom pa hvis der

ikke er registreret data i Beskeder

Succesgaranti Abn Beskeder initieres

Primaer scenarie Patienten kan abne og tilga Beskeder
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Betingelser og garantier for Abn Logbog

Praebetingelser

Patienten skal veere logget ind pa den

digitale vandrejournal med sikker logon

Minimalgaranti

Patienten ggres opmeerksom pa fejl der
hindrer abning af Logbog
Patienten ggres opmaerksom pa hvis der

ikke er registreret data i Logbog

Succesgaranti

Abn Logbog initieres

Primaer scenarie

Patienten kan abne og tilga Logbog

Bilag 8 — Use case model

- 161 -




Patient empowerment - fra RSI pejlemaerke til handling

Bilag 9 - CD-rom

CD-rom med slides, der viser ICD-projektets funktionaliteter. Er udleveret til censor, vejleder

og universitet. Ikke tilgaengeligt for andre.
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