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Baggrund og formal: Trods europeaeiske anbefalinger
tyder det pa, at mange kvinder med inflammatorisk
tarmsygdom (IBD) oplever at fa utilstraekkelig
information vedrgrende IBD’s pavirkning pa en
graviditet. Denne manglende information kan
medfare gget bekymringer, fejlopfattelser af medicin
og frivillig barnlgshed. Digitale lgsninger har vist
potentiale til at oge viden og understgtte
beslutningstagen, seerligt blandt yngre patienter med
IBD anvendes internettet i stgrre grad som
informationskilde. Formalet med specialeprojektet
var at undersgge informationsbehovet hos kvinder
med IBD i relation til graviditet, samt udvikle et
digitalt informationsmateriale der kunne
imgdekomme disse behov.

Metode: Projektet var et kvalitativt participatorisk
casestudie, som benyttede en brugercentreret
design tilgang. Malgruppen blev identificeret og
derefter interviewet med henblik pa afdeekning af
deres informationsbehov og krav til et digitalt
informationsmateriale. Dernaest blev der udarbejdet
kravspecifikationer, som gennem en workshop blev
prioriteret. Denne prioritering dannede grundlag for
en prototype, som derefter blev testet gennem en
usability test. Testen blev designet med afsaet i ISO
9241-11:2018.

Resultater: Med baggrund i interviewene blev der
udarbejdet 15 kravspecifikationer. Workshoppen
resulterede i, at der blev udvalgt syv
kravspecifikationer, som skulle inkorporeresien
prototype. Usability testen fandt en effectivness pa
93,75%, samt en hgj grad af satisfaction. Der blev
identificeret mulige forbedringsforslag til naeste
iterationer.

Konklusion: Deltagerne i projektet italesatte et
informationsbehov, som ikke blev deekket. Farste
iteration af prototypen blev fundet at veere intuitiv i
anvendelse samt daekkende og relevanti
informationsindhold. Det konkluderes, at en videre
udvikling af prototypen er relevant og et feerdigt
digitale informationsmateriale potentielt kan
understgtte malgruppens informationsbehov.
evidens.
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Background and Aim: Despite European
recommendations, many women with inflammatory
bowel disease (IBD) appear to receive insufficient
information regarding the impact of IBD on
pregnancy. This lack of information may lead to
increased concerns, misconceptions about
medication, and voluntary childlessness. Digital
solutions have shown potential in enhancing
knowledge and supporting decision-making. Younger
patients with IBD, in particular, increasingly rely on
the internet as a source of health information. The
aim of this project was to explore the information
needs of woman with IBD in relation to pregnancy
and to develop a digital information material to meet
these needs.

Method: The project was designed as a qualitative
participatory case study using a user-centered
design approach. The target group was identified and
subsequently interviewed to determine their
information needs and requirements for a digital
information material. Based on this, a set of
requirements was developed and prioritized through
a workshop. The prioritized requirements served as
the foundation for a prototype, which was evaluated
using a usability test. The test design was based on
ISO 9241-11:2018.

Results: Based on the interviews, 15 requirements
were formulated. The workshop led to the selection
of seven requirements to be incorporated into the
prototype. The usability test revealed an
effectiveness of 93,75% and a high degree of
satisfaction. Suggestions for future improvements
were also identified.

Conclusion: The participants articulated a clear
need for information. The first iteration of the
prototype was found to be intuitive to use and
effective in delivering relevant information. It was
concluded that further development of the prototype
is warranted, and a finalized digital information
material may meet the information needs of this
patient group.




Forord

Dette projekt er et kandidatspeciale udarbejdet af projektgruppe 10525 p3a
kandidatuddannelsen Klinisk Videnskab og Teknologi pa Aalborg Universitet. Projektgruppen
bestod af Katrine Stein Holst og Silja Kolling, som begge har en professionsbachelorisygepleje.
Projektet blev udarbejdet i perioden fra primo februar til primo juni 2025, med
afleveringsdatoen vaerende d. 02.06-2025.

Formalet med projektet var, gennem en brugerinddragende tilgang, at undersgge, hvilke
informationsbehov kvinder med inflammatorisk tarmsygdom har i relation til en graviditet.
Derudover var formalet med projektet at udarbejde et digitalt informationsmateriale med
udgangspunkt i kvindernes behov og gnsker. Under tilblivelsen af dette projekt blev der indgaet
et samarbejde med to eksterne samarbejdspartnere pa Aalborg Universitetshospital;
Afdelingen for Medicinske Mave- og Tarmsygdomme og Gynaekologisk-Obstetrisk Afdeling.
Projektgruppen vil gerne takke de to naevnte afdelinger samt de to eksterne kontaktpersoner,
herunder sygeplejersken med klinisk funktion pa Afdeling for Medicinske Mave- og
Tarmsygdomme og udviklingsjordemoderen for graviditetsomradet pa Gynaskologisk-
Obstetrisk Afdeling.

Desuden skal der lyde en tak til de kvinder med IBD og sundhedsprofessionelle som deltog i
projektet.

Endvidere vil projektgruppen gerne takke projektets hovedvejleder og bi-vejleder, lektor
Pernille Heyckendorff Secher og postdoc Sisse Heiden Laursen for kyndig vejledning, feedback
og sparring under projektets tilblivelse. Slutligt vil projektgruppen gerne takke

softwareingenigren Anders Hgjlund Brams for assistance til udvikling af prototypen.
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Leesevejledning

Projektets tilblivelse fulgte en fasedrevet forskningsproces, hvor én fase ikke blev pabegyndt,
for den foregdende var afsluttet. Hver fase indeholdt metodiske tilgange og dertilhgrende
resultater. Dog er selve det skriftlige projekt opbygget efter introduktion, metode, resultater og
diskussion (IMRaD-strukturen) og er opdelt i kapitler med tilhgrende underafsnit (1). Det
anbefales at leese projektet i kronologisk reekkefglge, som illustreret i figur 1. Projektet
indeholder 129 sider, hvoraf 35 sider er bilag.

Der er anvendt referencesystemet Vancouver, hvorfor referencerne fremgar i numerisk
kronologisk reekkefglge (2). Referencelisten kan ses i bunden af projektet.

| projektet bliver der anvendt forkortelser. Fagrste gang en forkortelse fremgar, vil denne vaere
skrevet i ordets fulde l&engde med den pageeldende forkortelse i parentes. Efterfalgende vil
forkortelsen anvendes uden yderligere forklaring. Engelske fagtermer som eksempelvis
usability test er ikke blevet oversat til dansk, men er skrevet med kursiv, for at fremheaeve at det
er et fremmedord.

Citater af deltagernes udtalelser er indskrevet i teksten, hvis disse er under 40 ord og markeres
med anfgrselstegn samt skrives med kursiv. Undladt tekst i et citat er illustreret ved firkantede
parenteser (3). Citater som er laengere end 40 ord skrives i sin egen tekstblok, centreres sa den

ikke er indskrevet i teksten (3).



Problemanalyse
Problemformulering
Forsknings- Forsknings- Forsknings-
sporgsmal 1+2 spgrgsmal 3 + 4 spgrgsmdl 5 + 6
-

Overordnet metode

(—)

Fase I:
Forskningsspgrgsmal 1+ 2:

Metode:
Enkeltmandsinterview

l

Fase 2:
Forskningsspargsmal 3 + 4:

Metode:
Workshop

l

Fase 3:
Forskningssp@rgsmdl 5 + 6:

Metode:
Usability test

l

Resultater

~— Resultatdiskussion

Metodediskussion

Konklusion

—/

Fremtidige iterationer

Figur 1: Figuren illustrerer en oversigt over, hvilken reekkefglge projektet burde leeses i.



Begrebsafklaring

| tabel 1 findes centrale begreber, som er gennemgaende i projektet. Derudover praesenterer

tabellen hvordan begreberne er defineret og skal forstas i projektet.

Tabel 1: Tabellen praesenterer begreber, som bruges i projektet, samt hvordan de er defineret.

Begreber Definition

De eksterne samarbejdspartnere skal forstds som de to
De eksterne afdelinger pa sygehuset, som projektgruppen indgik i et
samarbejdspartnere [samarbejde med for at kunne besvare projektets

problemformulering.

Kontaktpersoner skal forstds som de to

Kontaktpersoner sundhedsprofessionelle, som stod for kontakten mellem de
eksterne samarbejdspartnere og projektgruppen.

Den ene er sygeplejersken med klinisk funktion pa Afdeling for
Medicinske Mave- og Tarmsygdomme.

Den anden er udviklingsjordemoderen for graviditetsomradet

pa Gynaekologisk-Obstetrisk Afdeling.

Kvinder med IBD som potentielt gnsker at bruge et digitalt

Slutbrugere informationsmateriale til at finde viden omhandlende IBD og
graviditet
Det digitale Et digitalt informationsmateriale, hvis indhold og funktioner er

informationsmateriale [tilpasset med afseet i behov og gnsker fra projektets deltagere.




1.0 Indledning

Inflammatoriske tarmsygdomme (IBD), herunder morbus crohns (CD) og colitis ulcerosa (UC),
er kroniske sygdomme kendetegnet ved tilbagevendende inflammation i mave-tarm-kanalen
(4). Antallet af mennesker med IBD er stigende pa globalt- og europaeisk plan, og seerligt i
Nordeuropa er forekomsten hgj. Denne udvikling har betydelige okonomiske og
samfundsmaessige konsekvenser (4). Endvidere kan IBD medfgre en raekke helbredsmaessige
udfordringer i form af fysiske symptomer som feber, blodig affgring og opkast (5). Derudover
kan patienter med IBD opleve en mental belastningiform af bl.a. a&engstelige tanker vedrgrende
konsekvenserne af sygdommen (6).

IBD rammer typisk unge mennesker i den reproduktive alder, og over halvdelen diagnosticeres
for de fylder 35 ar (7). For kvinder i den fgdedygtige alder kan en IBD-diagnose skabe seerlige
bekymringer og dilemmaer i forhold til graviditet, fertilitet og familieplanlaegningen (7). |
forleengelse af dette se det, at kvinder med IBD kan have bekymringer om arveligheden af IBD
og medicinens indflydelse pa et foster. Alle disse bekymringer kan bidrage til den gget
forekomst af frivillig barnlgshed, som ses i denne patientgruppe, til trods for at sygdommen i
sig selv ikke ngdvendigvis reducerer fertiliteten (8).

Der findes klare kliniske retningslinjer fra den europaeiske Crohn og Colitis organisation
(ECCO), som anbefaler, at kvinder med IBD i den fgdedygtige alder modtager information fra
sundhedspersonale om fertilitet, graviditet, arvelighed og medicinbrug (9). Alligevel viser
forskning, at op mod 63% af kvinder med IBD ikke fgler, at de har modtaget tilstraekkelig
information (10). Manglende viden og manglede adgang til sundhedsfaglig vejledning kan fgre
tilungdvendig angst, lav adherence og potentielt pavirke beslutningstagen (7). Med et stigende
antal patienter med IBD og et hgjt brug af internettet som informationsplatform blandt denne
patientgruppe (11), er der et voksende potentiale for at udvikle et digitalt
informationsmateriale, som kan supplere den kliniske information og fremme patienternes

viden om IBD og graviditet.
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2.0 Problemanalyse

| falgende afsnit vil problemfeltet belyses med fokus pa inflammatoriske tarmsygdomme samt
informationsbehovet ved kvinder med inflammatorisk tarmsygdom. Derudover vil
konsekvenserne ved manglende eller misledende information samt potentialet ved digitale

platforme blive praesenteret.

2.1 Incidens og praevalens af inflammatorisk tarmsygdom

Paverdensplan har praevalensen af IBD veeret stigende, og forventes at stige yderligere grundet
en stigende levealder (4). Det anslas, at andelen af europaeere, der lever med IBD er mellem
1,3 millioner og 3,0 millioner svarende til 0,2-0,5% af den europaeiske befolkning (4,12).
Incidensen af IBD er ligeledes stigende bade pa verdensplan og i Europa. | Europa varierer
incidensen mellem 4,1 og 74,0 pr. 100.000 personar afhaengig af landet. | forleengelse af dette
ses, at forekomsten af IBD er hgjest i Nordeuropa (4). | 2023 var ca. 58.000 danskere
diagnosticeret med IBD og arligt ses der en stigning pa 2%, hvilket gar Danmark til et af de lande
i verden med den hgjeste forekomst af IBD pr. indbygger (13).

Med den fortsatte stigning i preevalensen af IBD, forventes bade de direkte og indirekte
gkonomiske byrder forbundet med sygdommen at stige i fremtiden. | Europa i 2021 var de
samlede gkonomiske omkostninger af IBD gennemsnitligt pa 3542 EUR pr. patient om aret for
CD og 2088 EUR pr. patient om aret for UC. Omkostningerne er hgjest i sygdommens farste ar

og falder derefter, men forbliver fortsat en vaesentlig belastning for sundhedssystemet (4).

2.2 Fysiologisk forklaring af inflammatorisk tarmsygdom

Bade CD og UC er kroniske inflammatoriske tarmsygdomme, som er kendetegnet ved
gentagende episoder af inflammation i mave-tarmkanalen grundet atypisk immunrespons pa
tarmens mikroflora. Forskellen imellem CD og UC ses i forhold til placeringen af
inflammationen og hvorvidt betaendelsen rammer alle eller kun dele af tarmvaeggens lag (14).
UC vil medfgre diffus inflammation af slimhinden i tarmen. Denne inflammation kan veere

placeret i hele eller dele af colon, men vil ofte kun involvere rectum eller den nederste del af
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colon (14,15). CD resulterer i transmural inflammation, hvilket er inflammation i flere af
tarmvaeggens lag (14). Inflammationen kan veere placereti hele fordgjelsessystemet, fra oris til

rectum, dog vil der ofte ses pavirkning af den terminale ileum og colon (14,16).

2.2.1 Symptomer ved morbus crohns og colitis ulcerosa

IBD kan resultere i forskellige symptomer i tarmene, herunder oppustet mave, diarré og
smerter i maven som ikke mindskes ved defaekation (5,17). Symptomerne kan derudover
variere alt afhaengig af, hvilken diagnosen patienten har. Patienter med CD oplever ofte
veegttab, mavesmerter, og kronisk diarre (18). Derudover oplever 33-50% af patienter med CD
at fa fistler (19,20). Derimod ses at kun 3% af patienterne med UC udvikler fistler (20). Dog
oplever patienter med UC, symptomer som blodig diarre og rektal bladning, samt i nogle
tilfeelde mavesmerter og faekal inkontinens (18). Derudover fandt et tveersnitsstudie, at udtalt
traethed er et symptom pa IBD. Samtidig ses en sammenhasng mellem treethed og typen af IBD,
som patienten har. Ved patienter med CD opleves treethed i 48-62% af tilfeeldene, hvorimod
42-47% af patienterne med UC oplever treethed (21).

Samtidig kan bade CD og UC resultere i symptomer udenfor tarmene, hvilket kaldes
ekstraintestinale manifestationer (EIM) (17). De mest hyppige symptomer inkluderer
betaendelse i led og udslaet pa huden, men der kan opsta symptomer i flere forskellige organer
og systemer sa som i det muskeloskeletale, kutane, hepatiske, okuleere og vaskuleere (22). Op
mod 50% af alle patienter med IBD oplever at have EIM i deres levetid, hvilket ses som et

problem, idet EIM kan veere en veesentlig arsag til morbiditet og mortalitet (22,23).

2.3 Arsager og diagnosticering af inflammatorisk tarmsygdom

Alle arsager til IBD er endnu ikke klarlagt, men det ses, at sygdommen blandt andet opstar
hyppigere hos individer, som er genetisk disponeret (14,24,25). Derudover ses der i de
europaiske lande og USA en tendens til, at kvinder udvikler CD oftere end masnd, hvorimod
der i de asiatiske lande ses en tendens til, at mandene udvikler CD oftere end kvinderne (26).
Denne forskel i kgnsfordelingen afhaengig af geografi, antyder at forekomsten af CD ikke bare
er afhaengig af genetik men samtidig af ken og miljgmaeessige faktorer sa som for eksempel den
vestlige livsstil (26). | forleengelse af dette ses, at alder og ken kan veere en faktor for hvornar

patienter debuterer CD (26,27). Et kohortestudie fandt, at incidensen ved CD er signifikant
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hgjere ved drenge end piger far 17-ars alderen, hvorimod incidensen bliver signifikant hgjere
for kvinder end maend i alderen 17-39 (27). Ligeledes konstateres det, at piger og kvinder er i
signifikant stgrre risiko for at udvikle UC indtil 39-ars alderen, hvorefter meend er i signifikant
starre risiko for at udvikle UC (27). Dette kan derfor antyde, at de kvindelige kganshormoner kan
veere en faktor for udviklingen af IBD (27,28). Diagnosticeringen af IBD sker ved at
sammenholde flere forskellige undersggelser herunder kliniske fund, inflammatoriske
laboratoriemarkgrer,  billeddiagnostiske fund og endoskopiske biopsier (14).
Diagnosticeringen af IBD sker i 50% af alle tilfeeldene inden 35 arsalderen, hvorfor diagnosen
ofte stilles i den fertile alder, hvilket kan lede til en del bekymringer i forhold til graviditet og i

yderste konsekvens lede til frivillig barnlgshed (29).

2.4 Medicinsk og kirurgisk behandling af inflammatorisk tarmsygdom
Idet CD og UC er kroniske sygdomme er formalet med behandling af CD og UC at bevare

remission (14). Den konventionelle behandling bidrager til at mindske symptomer gennem
farmakoterapived brug af aminosalicylater, kortikosteroider, immunmodulatorer og biologiske
leegemidler (30). Som supplement til den medicinske behandling spiller kirurgi fortsat en
betydelig rolle som behandlingsmulighed i forhold til IBD (30). 20% af alle patienter med UC vil
fa behov for en operation, og op mod 80% af patienterne med CD vil fa behov for en operation
i deres livstid (31). Laparoskopi har vist sig fordelagtigt i forhold til aben kirurgi pa parametre
blandt andet bedre kosmetisk resultat, faerre operationsbrok og feerre adhaerencer. Seerligt
reduktionen i abdominale adhaerencer har vist en signifikant positiv effekt pa graviditetsraten

hos unge kvinder (31).

2.5 Sygdomsaktivitet af Inflammatorisk tarmsygdom og medicinsk
behandling ved graviditet

Nar kvinder med IBD bliver gravide, kan sygdommen og graviditeten have indvirkning pa
hinanden (32). Graviditetens indvirkning pa IBD varierer afhaengigt af syggdommens aktivitet ved
undfangelsen samt typen af IBD (32,33). Et kohortestudie undersggte forskelle i

sygdomsaktivitet mellem gravide med IBD og ikke-gravide kvinder med IBD, hvor begge grupper
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var i remission. Her konstateres, at gravide kvinder med CD oplevede et sygdomsforlgb under
graviditeten og postpartum, der var sammenligneligt med forlegbet hos ikke-gravide kvinder
med CD. Derimod var gravide kvinder med UC i hgjere risiko for sygdomsopblussen bade under
graviditeten og postpartum sammenlignet med ikke-gravide kvinder med UC (33). Endvidere
ses det, at 45% af patienter med UC vil opleve en forveerring i deres sygdom, hvis undfangelsen
forekommer under aktiv UC. Derimod vil kun 33% af patienter med CD opleve en forveerring af
sygdommen, hvis undfangelse sker, mens CD er aktiv (34). Aktiv sygdom i form af opblussen
under graviditet kan medfgre gget risiko for obstetriske komplikationer, herunder praetermin
fadsel, lav fodselsveegt og i sjeeldne tilfeelde fosterded (32,35,36). For at mindske
komplikationerne, grundet aktiv sygdom, vejleder de fleste leeger deres kvindelige patienter til
at blive gravide, imens deres sygdom er i remission (32). Derudover vejledes patienterne til at
fortsaette med at tage deres IBD-medicin under graviditeten for at bevare remissionen og
derigennem undga veerre graviditetsforlgb (32).

Endvidere dikterer retningslinjerne fra den europaeisk Crohn og Colitis organisation (ECCO), at
opblussen i IBD under en graviditet for det meste skal behandles med medicin pa samme vis
som hos ikke-gravide IBD-patienter (9). Trods dette ses der i et tveersnitsstudie, at 36,1% af de
adspurgte patienter troede, at alt medicin mod IBD var skadeligt for deres kommende barn

(37).

2.6 Retningslinjer om informationsformidling

Der udkom nye retningslinjeri 2023 fra ECCO, som fremhaever vigtigheden af, at patienter med
IBD i den fodedygtige alder modtager relevant og tilstreekkelig information om graviditet og
familieplanleegning fra en sundhedsprofessionel som en del af standardbehandling (SoC) (9).
Denne retningslinje underbygges af flere studier, som papeger vigtigheden af malrettet og
fagligt funderet information til kvinder med IBD om emner som fertilitet, arvelighed,
graviditetens pavirkning pa IBD, mulige fadselsformer samt sikkerheden ved IBD-medicin
under bade graviditet og amning (25,29,34,38,39).

Samtale med en sundhedsprofessionel som intervention er blevet pavist til at medfare
statistisk signifikant forbedret viden om sygdom og underbygger patientens adherence (34,40).
Endvidere undersagte et prospektivt studie, virkningen af verbal radgivning til kvinder med IBD

i den fadedygtige alder. De deltagere, som modtog radgivning om IBD og graviditet, fulgte i
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hgjere grad deres medicinske behandling og opnaede bedre sygdomskontrol under
graviditeten (41).

Pa trods af anbefalingen fra ECCO og positive pavisninger af samtale, viser klinisk praksis et
vaesentligt behov for gget fokus pa informationsformidling. En undersggelse rapporterer, at
63% af patienterne svarede, at de ikke havde modtaget information om sammenhaengen
mellem IBD og graviditet (10). Uoverensstemmelsen mellem retningslinjerne, SoC og den
faktiske praksis kan potentielt tilskrives forskellige arsager. En arsag kan vaere manglende
evne til at omseette teoretisk viden til praksis. Dette understgttes af en tvaersnitsundersggelse,
som fandt, at personalet havde en god teoretisk viden om IBD og graviditet. Dog formar
personalet potentielt ikke at overfgre denne viden til praksis, idet personalet scorede lavere
end forventet pa spgrgsmal vedrgrende konkrete kliniske scenarier (42). En anden mulig arsag
kan veere at sundhedsvaesenet er praeget af manglende ressourcer (43). Dette understgttes af
et studie, som fandt, at sundhedsprofessionelle under tidspres har en tendens til at afvige fra
retningslinjerne (43), som blandt andet ECCO, der dikterer vigtigheden af at informere kvinder
med IBD (9). Det ses, at utilstreekkelig viden om IBD og graviditet kan medfgre holdninger til
IBD-medicin, som strider imod medicinske retningslinjer (37). Dette kan veere problematisk,
idet beslutninger taget pa et misinformeret grundlag i forhold til brugen af medicinske
preeparater, kan fgre til opblussen i patienters IBD og derved medfgre mere kompliceret
graviditetsforlgb (44). Dette kan derfor indikere vigtigheden af, at kvinderne er informeret om

IBD og graviditet, for at sikre et ukompliceret graviditetsforlgb (44).

2.7 Konsekvenser af utilstraekkelig information

Manglende eller modstridende information kan resultere i @get mental belastning,
bekymringstanker og usikkerhed vedrgrende behandlingsvalg (6,7). Korrekt og fyldestgagrende
patientinformation er derfor en afggrende faktor for patienters evne til at forsta, handtere og
treeffe informerede beslutninger om deres sygdom og behandling (34,40). Et
interventionsstudie fra 2022 paviste, at kvinder med IBD hgjnede deres self-efficacy efter at
have modtaget information vedrgrende IBD og graviditet (45). Endvidere vurderede deltagerne,
at de havde bedre forudseetninger for at traeffe beslutninger vedrgrende potentielle graviditeter

efter de modtog information (45). Vigtigheden af gget information til patienterne tydeligggres,

6/129



da et studie fandt, at 67% af patienterne gav udtryk for, at de gnskede mere information om IBD
og deres reproduktive sundhed (46). Dog imgdekommes patienternes gnske muligvis ikke i
praksis, da flere undersggelse konstaterede, at omtrent 50% af patienterne med IBD score
“ringe” i viden om IBD og graviditet pa en Chron and Colitis pregnacy knowledge (CCPKnow)
score (44,47,48). Denne score udregnes pa baggrund af et specifik CCPKnow spgrgeskema,

som har til formal at teste viden om IBD og graviditet (47).

2.7.1 Bekymringer om fertilitet og arvelighed ved inflammatorisk tarmsygdom

Litteratur indikerer, at naesten halvdelen af alle kvinder med IBD er bekymret for, om
sygdommen nedsaetter deres fertilitet (37,49).

Imidlertid kan disse bekymringer veere ubegrundet, idet fertiliteten ved kvindelige patienter
med inaktiv IBD, er af samme niveau som ved alderssvarende kvinder uden IBD. Dog kan aktiv
IBD muligvis nedseaette fertiliteten hos kvinder (32,50,51).

En anden bekymring for kvinder med IBD omhandler arveligheden af deres sygdom. Mellem 44-
74,3% af kvinder med IBD italesatte en bekymring i relation til, om deres barn ville arve IBD
(37,52). I relation hertil paviste en tveersnitsundersggelse, at 30% af deltagerne overvejede at
fraveelge barn grundet bekymringer om arveligheden (10). Bekymringerne vedrgrende IBDs
arvelighed underbygges af flere studier, som dokumenterer, en forhgjet risiko for udvikling af
IBD hvis en eller begge foreeldre er diagnosticeret med dette. Hvis én foraeldre har IBD
estimeres barnets risiko for at udvikle sygdommen til 1,6-10,4%. Hvis begge foreeldre har IBD

ses risikoen for barnet udvikler sygdommen at veere estimeret til 33-36% (24,25).

2.7.2 Manglende information og frivillig barnlgshed ved inflammatorisk

tarmsygdom

Bekymringer om bl.a. fertilitet, arvelighed, medicin og IBD’s generelle pavirkning pa graviditet
kan potentielt veere en konsekvens af manglende viden eller modstridende information. Det
understgttes af et studie, som konstaterer, at modstridende information fra sundheds-
professionelle og internettet kan have negative indvirkninger pa kvinders beslutningstagen i
forbindelse med en graviditet (53). Det underbygges yderligere af litteraturen, som

dokumenterer, at kvinder med IBD ofte fraveelger barn pa baggrund af netop forkert information
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(8,54). I relation hertil ses, at 6% af den generelle befolkning fraveelger bgrn, hvorimod mellem
14-18% af patienterne med IBD er frivilligt barnlgse (55). Samtidig paviste en
spargeskemaundersggelse fra 2023, at de kvinder med IBD, som er frivilligt barnlgse, har den
laveste CCPKnow score (10). Dog kunne det ikke konkluderes, hvad den lave score skyldtes.
Studiet papeger to mulige arsager. En potentiel arsag kan veere, at kvinderne ikke gnsker barn
af en arsag, som ikke relaterede sig til IBD og derfor ikke har veeret opsggende i forhold til
information vedrgrende IBD og graviditet. En anden arsag beskrives som om, at kvinderne
oplever ungdvendige bekymringer grundet manglende information om IBD og graviditet og
derfor har fravalgt at fa barn (10). Modsat fandt et andet studie, at der ingen signifikant forskel
var i CCPKnow score mellem kvinder med IBD, som havde bgrn og dem som var frivillige
barnlgse (56). Dog fremhaevede et systematisk review, vigtigheden af at fortsat informere

patienter med IBD om, at sygdommen i sig selv ikke fagrer til nedsat fertilitet (8).

2.8 Information gennem digitale platforme

Digitale teknologier abner for en ny tilgang til, hvordan sundhedsinformation formidles.
Denne gget tilgang til sundhedsinformation kan forbedre patienternes viden og engagement
samt fremme deres forstaelse og handtering af egen sygdom (57,58).

En undersggelse paviste, at 73% af personer med IBD under 40 ar bruger internettet til
indhentning af information om sygdommen (11). Grundet det store behov for at sgge
information gennem digitale lgsninger hos yngre patienter med IBD, findes det relevant at
undersgge, hvilken indvirkning digitale informationsplatforme kan have. Et interventionsstudie
undersggte, hvilken indvirkning en digital informationsplatform havde pa IBD-patienters
bekymringer omhandlende IBD og graviditet (59). Det blev fundet, at adgang til den digitale
informationsplatform medfagrte en vedvarende reduktion i bekymringer om reproduktivitet,
gget medicin-adherece og statistisk signifikant forbedret CCPKnow score. Dette pointerer
vigtigheden af, at IBD-patienter i den fertile alder far adgang til troveerdige og forstaelige
informationskilder (59). Effekten af digitale sundhedsteknologier kan dog blive hindret af
brugernes engagement. Derfor er det seerligt vigtigt at designe disse teknologier gennem

brugercentreret principper (58), saledes teknologien skaber vaerdi for slutbrugeren (60).
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3.0 Problemafgraensning

Eksisterende europaeiske anbefalinger understreger vigtigheden af at informere kvinder med
IBD i den fertile alder om, den mulige pavirkning mellem IBD og graviditet. Trods dette, finder
samtlige studier, at mange af disse kvinder ikke modtager tilstraekkelig information, og derved
kan opleve bekymringer vedrgrende graviditetsrelaterede emner. Derudover ses det, at en del
kvinder med IBD har lav CCPKnow score, hvilket potentielt kan resultere i frivillig barnlgs.
Endvidere kan manglende viden medfare fejlagtige meninger om medicin, som kan medfgre
nedsat medicin-adherence. Dette kan veere problematisk, idet retningslinjer og litteraturen
pointere vigtigheden at af forsaette medicinsk behandling under en graviditet for at minimere
risikoen for opblusning.

Selvom sundhedsprofessionelle har en god teoretisk viden om IBD og graviditet, formar de ikke
at videreformidle denne til patienterne. For at understgtte informationsdelingen, kunne der
benyttes digitale informationsteknologier, som har vist potentiale ved at signifikant gge
CCPknow score og mindske graviditetsrelaterede bekymringer ved IBD-patienter. Desuden ses
det, at yngre kvinder med IBD i veesentlig grad sgger sundhedsinformationer pa internettet,
hvorfor en digital informationsteknologi muligvis kan imgdekomme deres informationsbehov i

forbindelse med graviditet med IBD.
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4.0 Problemformulering

Hvordan kan et digitalt informationsmateriale udvikles til kvinder med inflammatorisk
tarmsygdom, der er gravide eller planlsegger graviditet, med henblik pa at informere om

sammenhaengen mellem graviditet og IBD?
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5.0 Case

Projektet blev udarbejdet i samarbejde med to eksterne samarbejdspartnere, herunder
afdelingen for Medicinske Mave- og Tarmsygdomme og Gynaekologisk-Obstetrisk Afdeling pa
Aalborg Universitetshospital.

Afdelingerne er i bergring med patientgruppen, kvinder som er diagnosticeret med IBD og som
potentielt pateenker en graviditet, er gravide eller har veeret gravide.

Inden projektets opstart havde afdelingerne veeret i dialog med projekters vejledere, hvor der
blev italesat en problematik vedragrende nsevnte patientgruppe. Ved projektets begyndelse
madtes projektgruppen med afdelingerne for at fa problematikken forklaret af de respektive
afdelinger. Problematikken gik pa, at kvinder med IBD havde en del bekymringer, spgrgsmal og
frustrationer i relation til, hvordan deres sygdom kan pavirke en graviditet. Dog oplevede
afdelingerne, at der kun findes begreenset informationsmateriale, som de kan udlevere til

patienterne for at forsgge at deekke deres informationsbehov.
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6.0 Metode

| folgende afsnit praesenteres alle de metodiske tilgange, som er blevet benyttet under
tilblivelsen af projektet. Metodeafsnittet er opdelt i seks underafsnit; overordnet metodisk
tilgang i hele projektet, metode til enkeltmandsinterview, metode til udarbejdelse af
kravspecifikationer, metode til workshop, metode til udvikling af prototype og metode til

evaluering. Hvert underafsnit er opdelt i yderligere underafsnit.

6.1 Overordnet metodisk tilgang i hele projektet

| dette afsnit vil de overordnede metodiske tilgange blive preesenteret. Disse tilgange vil veere

gennemlgbende i hele projektet.

6.1.1 Projektdesign
Seks forskningsspgrgsmal er blevet udarbejdet for at belyse problemformuleringen.

Spergsmalene blev undersegt ved brug af forskellige metoder, afhaengig af dets formal.

Oversigt over forskningsspgargsmal, tilhgrende formal og overordnet metode findes i tabel 2.

Tabel 2: | tabellen ses tre kolonner. Den til venstre viser forskningsspargsmalet, kolonnen i midten beskriver
formalet med forskningsspgrgsmalet og kolonnen til hgjre fortzeller hvilken metode, der er brugt i afdeekningen af

det konkrete forskningsspgrgsmal.
Forskningsspgrgsmal Formal Metode
1.Hvilke informationsbehov har kvinder = At afdaekke malgruppens oplevede Interview

med inflammatorisk tarmsygdom, som  behov for information i relation til

er gravide eller planleegger en IBD og graviditet.

graviditet?

2. Hvilke gnsker har kvinder med At afdeekke malgruppens gnsker til = Interview
inflammatorisk tarmsygdom, som er et digitale informationsmateriale

gravide eller planlaegger en graviditet,

til et digitalt informationsmateriale?

3. Hvordan prioriterer slutbrugere og At validere og prioritere de Workshop
sundhedsprofessionelle de identificerede informationsbehov
identificerede informationsbehov? ud fra relevans og vigtighed.
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4. Hvilken digital platform foretreekker
slutbrugere og
sundhedsprofessionelle til formidling

af informationen?

5. Hvordan vurderer slutbrugerne

brugervenligheden af prototypen?

6. Hvordan vurderer slutbrugerne

informationsindholdet i prototypen?

At identificere den mest Workshop
hensigtsmaessige
formidlingsplatform og funktioner
ud fra brugerpraeferencer og
praktiske hensyn.

At undersgge om den digitale Usability test
prototype opleves som intuitiv,
tilgeengelig og nem at anvende.
Atvurdere om Usability test
informationsindholdet i prototypen

opleves som relevant, forstaeligt

og daekkende.

Som det fremgar af tabel 2, var formalet med forskningsspgrgsmal 1 og 2 at fa indsigt i

kvindernes informationsbehov og gnsker til en digital information. Dette spgrgsmal blev

adresseret gennem kvalitative semistrukturerede enkeltmandsinterview.

Forskningsspargsmal 3 og 4 havde begge til formal at fa prioriteret de identificerede

informationsbehov og gnsker til det digitale informationsmateriale, med involvering af

slutbrugere og sundhedsprofessionelle. Forskningsspgrgsmal 5 og 6 havde begge til formal at

evaluere prototypeniforhold til brugervenlighed og informationsindholdet.

Nar alle forskningsspgrgsmalene var afdeekket, kunne problemformuleringen besvares, se

illustration af projektdesign i figur 2.
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Problemformulering --..

Fase I: e
Forskningssporgsmdl1+2: &

et Metode:
Enkeltmandsinterview

.

Udarbejdelse af
kravspecifikationer

Fase 2:
‘**e3 Forskningssporgsmdal 3 + 4:

“e

Metode: T,
Workshop
Udvikling af
prototype
Fase 3:

Forskningsspgrgsmal 5 + 6: ¢

et Metode:
“o"' Usability test
N Besvarelse af
problemformulering

Figur 2: Figuren illustrerer det fasedrevet projektdesign. Det ses, at projektet bestar af en problemformulering.
Derudover er projektet opstillet af 3 faser med dertilhgrende forskningsspegrgsmal og metode. Fase 1 undersgger
forskningsspegrgsmal 1 og 2. Fase 2 undersgger forskningsspgrgsmal 3 og 4. Fase 3 undersgger

forskningsspegrgsmal 5 og 6. Resultaterne fra alle tre faser udmunder i besvarelse af problemformuleringen.

Projektet blev udarbejdet, som et kvalitativt participatorisk casestudie. Et participatorisk
casestudie anvendes generelt, nar der gnskes at lgse en konkret problematik hos den
specifikke malgruppe. Endvidere inddrages malgruppe i saerlig grad i denne type studier (61).
Et kvalitativt design anvendes, nar der gnskes at undersgge meninger, fortolkninger og

perspektiver (62).
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Projektgruppen vurderede, at et kvalitativt participatorisk casestudie var passende, idet
problemformuleringen og forskningsspgrgsmalene sigtede mod et empirisk indblik i
kvindernes informationsbehov og gnsker til et digitalt informationsmateriale. Samtidigt
vurderede projektgruppen, at et kvalitativt design passede, idet der gennem alle forsknings-
spargsmalvar et gnske om atinvolvere brugerne for at opna en dybere forstaelse af kvindernes

perspektiver.

6.1.2 Projektets faser

Projektet var fasedrevet og opbygget af faserne 1, 2 og 3 for at besvare de seks forskellige
forskningsspgrgsmal. For at illustrere projektets forskningsproces blev figur 3 udarbejdet.
Figuren vil veere praesenteret i starten af hvert metodeafsnit for at illustrere, hvor den

pageeldende metode befinder sig i forskningsprocessen.

Forskningsspgrgsmal 1 + 2: Forskningsspgrgsmdl 3 + 4: Forskningssp@rgsmdal 5 + 6:
Udarbejdelse af Udvikling af
Metode: kravspecifikationer Metode: prototype Metode:
Enkeltmandsinterview Workshop Usability test

Figur 3: Figuren illustrerer forskningsprocessen, som i dette projekt bestod af fase 1, 2 og 3. Hver fase bestod af en metode

som muliggjorde besvarelse af de konkrete forskningsspgrgsmal.

6.1.3 Brugercentreret design

Igennem hele projektet blev der anvendt brugercentreret design (BCD), idet denne design
tilgang kan bidrage til et mere brugervenligt produkt, deri hgjere grad imgdekommer brugerens
behov og forbedrer deres oplevelse af produktet (63). BCD fokuserer generelt pa anvendelse af
brugerbehov for at udvikle effektive, brugervenlige og malrettede lasninger baseret pa aktiv

inddragelse af brugerne (63). Et systematisk review konkluderede, at brugercentreret design er

15/129



en af de bedste metoder til at designe brugervenlige brugergraenseflader i softwareprodukter
(64).

En model, som bygger pa BCD, er Double Diamond modellen. Denne model gger chancen for
at udvikle relevante og effektfulde lgsningsdesigns, da slutbrugerne inddrages i forskellige dele
af udviklingsprocessen (65). Projektgruppen gnskede at udvikle et relevant og brugervenligt
digitalt informationsmateriale, hvorfor projektgruppen tog inspiration i Double Diamond
modellen. Modellen beskriver udviklingsprocessen som vaerende inddelt i fire faser; discover,
define, develop og deliver (65). Figur 4 illustrerer, hvordan Double Diamond modellen
anvendes i projektet.

| discover fasen undersgges det konkrete problemfeltet (65). | projektet blev dette gjort ved at
identificere slutbrugerne, hvilket var kvinder med IBD, som pataenker en graviditet eller er
gravide. Efter identificering blev disse interviewet, for at afdaekke deres oplevede
problematikker i forbindelse med informationen omhandlende graviditet og IBD. | relation
hertil blev deres gnsker og behov til det digitale informationsmateriale ligeledes afdaekket.
Naeste fase er define, hvor data fra foregdende fase behandles (65). Projektgruppen
gennemfgrte denne fase ved at analysere interviewene og derefter udvikle kravspecifikationer
med afsaet i analysen. Develop fasen omhandler at evaluere og prioritere potentielle lgsninger
og derefter designe et produkt (65). Dette blev gjort ved at afholde en workshop samt udvikle
en prototype.

Sidste fase deliver omhandler testning af produktet med slutbrugerne, hvor der kan fremfindes
fejl og forbedringsmuligheder (65). Projektgruppen udfgrte en evaluering af prototypen, hvor
testpersonerne bestod af slutbrugere. Derved kan feedbacken fra evalueringen, benyttes i

udviklingen af neeste iterationer af produktet.
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Double Diamond i projektet

DISCOVER DEFINE DEVELOP DELIVER
Indsigt i Fokusomrade Udvikling af Test af
problemet prototype prototype
£ g
9 @
2 3.

3
a @
Primasre metoder: Primaesre metoder: Primaere metoder: Primaere metoder:
» Litteratursggning « Analyse af interviews « Udvikling af « Usability test
« Enkeltsmands- « Kravspecifikationer prototype o Testaf
Interview « Workshop kravspecifikationer

Figur 4: Figuren illustrerer, hvordan Double Diamond modellen anvendes i projektet. Illustrationen bestar af de

fire faser Discover, Define, Develop og Deliver. Under hver fase star beskrevet hvilke metoder, som

projektgruppen har benyttet til gennemfarsel af den konkrete fase.

6.1.4 Forforstaelse

Ifalge grundleeggeren af den moderne hermeneutik Hans-Georg Gadamer har alle mennesker
en forforstaelse og denne vil altid veere til stede i bevidstheden. Forforstaelsen omfatter alt den
viden, som haves om et faenomen (66). Begge medlemmer af projektgruppen har en
sundhedsfaglig baggrund og havde derfor en forforstaelse om potentielle problematikker
patienter kan opleve. Dog havde ingen af projektgruppens medlemmer klinisk erfaring med den
specifikke patientgruppe. Denne begraenset viden medfgrte, at projektgruppen forsggte at
opnd starre forforstdelse gennem en ustruktureret og struktureret sggning forinden

dataindsamlingen, saledes denne kunne udfgres med faglig begrundelse.
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6.1.5 Videnskabsteoretisk stasted

Projektet tog primeert afsaet i hermeneutikken, som er en fortolkende tilgang, hvori ens
forforstaelse anvendes i mgdet med data (62). Et centralt element i hermeneutikken er den
hermeneutiske spiral, som beskriver en iterativ proces, hvor forforstaelsen af et emne udvikles
efter mgdet med et faanomen, med det resultat at en ny forstaelse skabes. Den hermeneutiske
spiral vil forega ved at ens forforstaelse vil danne en forstaelseshorisont hvorigennem data
anskues. Efterfglgende bliver ens forstaelseshorisont i mgdet med data udfordret af en anden
horisont, hvilket resulterer i en horisontsammensmeltning og dermed en ny forstaelse af
emnet. Denne iterative procesvil gentages hver gang et nyt faenomen praesenteres og udfordrer
forforstaelsen af et faeenomen (62).

| udarbejdelsen af projektet blev der udfgrt en usystematisk og systematisk litteratursggning
hvor gruppens forforstdelse blev aktiv inddraget. Derefter anvendt projektgruppen
forforstaelse til fortolkning af eksisterende litteratur, samt til beleeg for de metodiske valg.
Den efterfolgende analyse var indledningsvist faenomenologisk inspireret under
gennemlasningen af transskriptionerne og den initierende identificering af temaer, for at lade
deltagernes perspektiver treede frem. | den videre analyse var hermeneutikken benyttet, idet
forforstaelsen blev anvendt under fortolkningen af data, samt den efterfalgende proces med

udformning og prioritering af kravspecifikationer.

6.1.6 Brug af Al

Projektgruppen benyttede labende kunstigt intelligens i form af OpenAl’s ChatGPT (67). Denne
blev brugt som idégenerator i flere af projekters faser bl.a. til forslag til sggeord til den
strukturerede s@gning, forslag til spargsmal til interviewguiden og billedgenerator, da der ikke
er ophavsret pa billeder fra ChatGPT (68). Endvidere blev ChatGPT brugt til at generere forslag
til overskrifter samt som sparringspartner i forhold til potentielle metodiske tilgange, idet
ChatGPT har vist sig brugbarinetop disse henseender (69). Slutligt har projektgruppen benyttet
ChatGPT til udarbejdelse af det engelske abstract. Denne Al model er blevet fremhavet som
seerligt anvendelig i forskning i forbindelse med udarbejdelse af engelsk tekst, af forskere som

ikke har engelsk som hovedsprog (70). | alle aspekter, hvor ChatGPT blev benyttet, har
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projektgruppen brugt sin faglighed til vurdering af den genererede tekst, saledes Al-modellen

ikke har erstattet egen teenkning.

6.1.7 Litteratursggning

Til udarbejdelsen af problemanalysen blev bade en usystematisk og systematisk
litteratursggning udfgrt. Den usystematiske litteratursggning dannede grundlag for en
forstaelse af problemfeltet.

Efterfalgende blev der udfart en systematisk sggning for at f& en mere dybdegaende forstaelse
og identificere videnshuller. En systematisk litteratursggning kendetegnes ved at veere en
planlagt og struktureret sggning, hvor sggeord, sggemetoder og databaser er bestemt pa
forhand (71).

Til den systematiske litteratursggning blev der anvendt fglgende databaser: Pubmed (72) og
Embase (73). De blev valgt, da disse blev vurderet at indeholde litteratur, som kunne veere
relevant for projektets problemfelt og problemformulering.

For at strukturere den systematiske sggning valgte projektgruppen at foretage en bloksggning,
hvori blokkene med sggeord blev kombineret med boolske operatorer for at preecisere
sggningen (71), se bilag 1 og 2. Sggeordene blev valgt med afsaet i problemformuleringen.
Samtidig blev der valgt at begreense sggningen, saledes artiklerne ikke var eeldre end 10 ar.
Projektgruppen valgte denne begraensning, fordi der var et gnske om at fa den nyeste viden.
Efter sggningen i Embase og Pubmed blev der identificeret 1594 artikler. Efter den endelige
screening blev fem artikler inkluderet. For yderligere information om screening af artikler, se

Flowchartibilag 3

6.1.8 Etiske overvejelser

Under projektet blev der foretaget en reekke etiske overvejelser i forbindelse med bade
malgruppen og anvendelsen af sundhedspersonale.

Det etisk aspekt, omhandlende konsekvenser, fordrer, at forskeren aktivt vurderer, om
deltagerne i projektet kan lide fysisk eller psykisk skade grundet deres deltagelse (74). Det blev

derfor vurderet ngdvendigt at sikre, at projektets metoder ikke medfgrte belastning for
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deltagerne. Projektgruppen forsggte at mindske belastningen for deltagerne ved at tilpasse tid
og lokation for interview og evaluering efter kvindernes gnsker.

Et andet etisk aspekt som er vigtigt at overholde, omhandler forskerens pligt til at beskytte
deltagernes fortrolighed (74). Alle citater medtaget i projektet blev vurderet og forsegt
anonymiseret for at beskytte deltagernes identitet og integritet. Der blev desuden taget hgjde
for risikoen for genkendelighed af deltagere, i interviewene, hvorfor alle transskriptioner blev
gennemgaet og redigeret for potentielt identificerbare oplysninger.

| forskning hvor der indgar menneskelige deltagere, bar forskerne lgbende sikre, at deltagerne
forstar sine rettigheder i forhold til at stoppe deltagelse til en hver tid (75). Derfor blev det
eksplicit italesat flere gange af projektgruppen, at deltagelse var frivillig, og at der altid var
mulighed for at treekke sig fra projektet uden konsekvenser. Derudover blev det overvejet,
hvorvidt det var etisk forsvarligt at anvende ressourcer fra de kliniske samarbejdspartnere. Det
blev dog vurderet forsvarligt at inddrage personalets arbejdstid, da projektet blev igangsat pa

baggrund af et konkret gnske fra netop de to involverede afdelinger.

6.1.9 Deltagerinformation, samtykkeerkleering og datasikkerhed

Forskning, der involverer mennesker, bgr overholde Helsinki deklarationens forsknings-
principper (76). Derfor tilstreebte projektgruppen at efterleve de etiske retningslinjer i
planleegningen og gennemfgrelsen af projektet.

Retningslinjerne italeseetter blandt andet, at deltagere skal have alt relevant information,
saledes at de kan treeffe et informeret valg i forhold til deltagelse eller ej (76). Projektgruppen
valgte derfor, at deltagerne modtog en skriftlig deltagerinformation minimum 24 timer inden
dataindsamlingens pabegyndelse, se bilag 4.

Derudover dikterer retningslinjerne, at patienternes frivillige samtykke dokumenteres
elektronisk eller skriftligt (76). Derfor udarbejdede projektgruppen en samtykkeerkleering som
blev underskrevet af deltagerne inden de kunne deltage i projektet faser, se bilag 5. Endvidere
forsggte projektgruppen, af hensyn til overholdelse af geeldende databeskyttelseslovgivning,
at gennemfgre projekteti overensstemmelse med principperne i EU’s General Data Protection
Regulation (GDPR) (77). Derfor blev lydfiler, transskriptioner og samtykkeerkleeringer

opbevaret i Q-drev, som er et sikkert netveerksdrev, hvor region Nordjyllands medarbejdere
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skal opbevare deres forskning (78).

Selve transskriberingsarbejdet af lydfilerne blev udfgrt af programmet, Good Tape, der
overholder GDPR (79).

Under transskriptionen blev alle informanter forsggt anonymiseret i stgrst mulig udstraekning.
Denne proces bestod i tildeling af identifikationsnummer, samt sletning af informationer i

transskriberingen, som projektgruppen vurderede som identificerbart.
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6.2 Metode til enkeltmandsinterview

For at gennemfare discover og define i Double Diamond modellen samt undersgg de to fgrste
forskningsspgrgsmal, blev der udfert et semistruktureret enkeltmandsinterview med
slutbrugerne.

o Forskningsspagrgsmal 1. Hvilke informationsbehov har kvinder med inflammatorisk

tarmsygdom, som er gravide eller planleegger en graviditet?

e Forskningsspargsmal 2. Hvilke ensker har kvinder med inflammatorisk tarmsygdom,

som er gravide eller planlaegger en graviditet, til et digitalt informationsmateriale?

Metoden til besvarelse af forskningsspgrgsmalene bliver gennemgaet i de nedenstadende
afsnit. Pa figur 5, ses en illustration af hvor i forskningsprocessen denne fase og dets

metodeafsnit befinder sig.

Forskningsspgrgsmdl 1+ 2: Forskningsspgrgsmal 3 + 4: Forskningsspgrgsmdl 5 + 6:
Udarbejdelse af Udvikling af
Metode: kravspecifikationer Metode: prototype Metode:
Enkeltmandsinterview Workshop Usability test

Figur 5: Oversigt over hvor i forskningsprocessen dette metodiske afsnit befinder sig.

6.2.1 Uformelt fgrste mgde

Som start pa farste fase blev der afholdt et indledende mgde med kontaktpersonerne fra de to
eksterne samarbejdsafdelinger. Formalet med dette mgde var at etablere en relation til
kontaktpersonerne og afdeekke deres perspektiver pa de udfordringer, som kvinder med IBD
oplever i forbindelse med informationsmateriale vedrgrende graviditet. For at sikre en dben og
nuanceret dialog blev samtalen bevidst holdt uformel og uden brug af praeudviklet spgrgsmal,
saledes kontaktpersonerne fik mulighed for at preege samtalens retning. Dette gav indsigt i
deres erfaringer med arbejdet med kvinder, samt deres umiddelbare tanker og potentielle

lgsningsforslag.
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6.2.2 Interview og interviewguide

Der blev udfgrt semistrukturerede enkeltmandsinterview med slutbrugerne, for at opna indsigt
i deres informationsbehov vedrgrende graviditet og IBD samt afdaekke deres behov og gnsker
til det digitale informationsmateriale.

Enkeltmandsinterviewet blev valgt, idet denne interviewform er at fortraekke, nar interviewet
omhandler emner, som kan veere foglsomme (74). Derfor valgte projektgruppen denne
interviewmetode, idet graviditet og sygdom begge er fglsomme emner, som deltagerne
muligvis ville veere utilpasse med at tale om i et mere abent forum.

Det semistrukturerede interview giver mulighed for at afdaekke emner systematisk, men
tillader samtidig en fleksibilitet til udforskning af nye perspektiver, der kunne opsta under
interviewet (80). Projektgruppen gnskede at afdeekke konkrete emner, men gnskede samtidig
at vaere aben overfor nye vinkler, som deltageren kunne italeseette.

Forinden udfgrelsen af interviewene, blev en interviewguide udformet, se bilag 6. En
interviewguide er en rasekke spgrgsmal, som intervieweren stiller under interviewet.
Interviewguiden blev lavet for at sikre et struktureret interviewforlgb og gge chancen for at
afdeekke relevante emner (74,80). Interviewguiden bestod af forskningsspgrgsmal samt
interviewspgrgsmal og blev udarbejdet pa baggrund af projektgruppens daveerende viden om
problemfeltet.

Forskningsspargsmal er abstrakte spargsmal og fungerer derfor ikke hensigtsmeessigt i et
interview. Pa denne baggrund udarbejdes der ofte interviewspargsmal, som er mere forstaelig
og ligefremme (74,81). Efter udarbejdelsen blev interviewguiden gennemgaet i samrad med de
to kontaktpersoner, hvorefterinterviewguiden blevredigeret med afsaeti deres feedback. Dette
mgde med kontaktpersonerne blev udfgrt for at validere interviewguiden og gge chancen for at
indsamle brugbare data i interviewene med kvinderne. Interviewguiden indeholdt 22
spargsmal og var opbygget saledes, at interviewet startede bredt, for dernsest at sneevre sig

ind.

6.2.3 Rekruttering af deltagere til enkeltmandsinterviews

Som tidligere beskrevet var det afggrende at inddrage slutbrugerne i overensstemmelse med

principperne for Double Diamond modellen (65).
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Deltagerne i projektet blev derfor rekrutteret med afseet i, at de var slutbrugere, eller besad
viden, som kunne bruges til at undersgge forskningsspgrgsmal 1 og 2.

Slutbrugerne blev i projektet defineret som, kvinder med IBD der potentielt gnsker at bruge et
digitaltinformationsmateriale til at finde viden omhandlende IBD og graviditet. Heraf vurderede
projektgruppen, at det primaert ville vaere kvinder med IBD, som overvejer eller gennemgar en
graviditet, som er sandsynlige slutbrugere. Dog blev der ligeledes rekrutteret kvinder med IBD,
som havde gennemgaet en graviditet indenfor de sidste 10 ar. Dette blev gjort idet denne
gruppe kunne bidrage med indsigti, hvilke informationsbehov kvinder med IBD hariforbindelse
med en graviditet.

Til rekrutteringen af deltagere til patientinterviews blev der udarbejdet et saet

inklusionskriterier, se tabel 3.

Tabel 3: Inklusionskriterierne brugt til rekruttering af deltagere til interview

Inklusionskriterier
e Veere 18 areller derover
e Veere diagnosticeret med inflammatorisk tarmsygdom

e Overveje graviditet, vaere gravid eller har gennemgaet en graviditet inden for de
sidste 10 ar.

e Kunne forsta dansk eller engelsk
e Veereistand til at give informeret samtykke pa skrift
e Vereistandtil atdeltageietinterview

Disse inklusionskriterier blev udarbejdet for at sikre, at de rekrutterede informanter kunne
bidrage med relevante data til besvarelse af forskningsspargsmal 1 og 2.

Rekruttering blev gennemfgrt ved anvendelse af convenience sampling, som er en nem
anvendelig rekrutteringsmetode, hvor der rekrutteres deltagere, som er let tilgeengelige (82).
Denne rekrutteringsmetode blev valgt idet, de to eksterne samarbejdspartnere, har en daglig
interaktion med kvinder som opfylder inklusionskriterierne. Derfor blev det vurderet at et
rekrutteringssamarbejde med de to afdelinger ville veere fordelagtig.

Kontaktpersonerne samt det gvrige personale pa afdelingerne modtog fysiske kopier af
interessetilkendegivelsen og et informationsdokument, se bilag 7 og 8.

Personalet blev instrueret i at udlevere informationsdokumentet til potentielle deltagere.

Informationsdokumentet indeholdt en kort praesentation af projektet og dets formal, samt
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inklusionskriterierne og hvad en deltagelse ville indebesere. Hvis patienten efter
gennemlaesning af informationsdokumentet fortsat udtrykte interesse i deltagelse til
personalet, blev de bedt om at underskrive interessetilkendegivelsen. Ved underskrivelse af
denne, samtykkede de til, at projektgruppen matte kontakte dem pa telefon eller pa e-mail.
Efterfolgende blev der udleveret en deltagerinformation om deltagelse i interviewet, se bilag 4.
Herefter kontaktede projektgruppen de rekrutterede deltagere gennem sms og
telefonsamtaler. Under telefonsamtalen blev deltageren igen informeret om projektet,

hvorefter tid og lokation for interviewet blev aftalt.

6.2.4 Rammer og rollefordeling under enkeltmandsinterviewet

Enkeltmandsinterviews blev planlagt saledes, at det kunne foregd pa flere forskellige
lokationer herunder: Pa Aalborg Universitet, pa Aalborg Universitetshospital Syd, hjemme hos
det ene projektgruppemedlem, hjemme hos deltageren og telefonisk.

Begge projektgruppemedlemmer var til stede under enkeltmandsinterviewene. Det ene
projektgruppemedlem fungerede som interviewer samt rammesatte interviewet.
Intervieweren praesenterede formalet med interviewet, samt gentog de vigtigste pointer fra
deltagerinformationen - sdsom at deltagelse var frivilligt, og at der ved transskriptionen ville
ske en anonymisering i det omfang, som var muligt. Denne opsummering af punkter fra
deltagerinformationen blev gjort for at skabe tillid mellem interviewer og deltager, hvilket
bidrager til et bedre interview (83). Derudover sikrede denne opsummering, at deltageren
forstod, hvad de samtykkede til, inden de underskrev samtykkeerkleeringen. Derefter
igangsatte og udfarte intervieweren selve interviewet.

Det andet medlem af projektgruppen havde til opgave at optage interviewet via en mikrofon,

som blev koblet til en computer samt, hvis ngdvendigt, at supplere intervieweren.

6.2.5 Transskribering

Enkeltmandsinterviewene blev transskriberet, da dette var ngdvendigt for den videre analyse
(84). Forinden selve transskriptionen blev der udarbejdet en transskriptionsguide, da denne
bidrager til en ensretning af transskriptionsarbejdet (85). Der findes ikke nogen standardregler

for en transskriptionsguide, det er blot vigtigt at tydeliggare, hvilke valg som skal treeffes
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under transskriptionen (85). | dette projekt indeholdt transskriptionsguiden blandt andet en
oversigt over, hvilke sproglige elementer der skulle udlades, herunder fyldord som “gh” og
“hmm?”, da disse blev vurderet analytisk irrelevant, se bilag 9.

Transskriptionen blev udfgrt ved anvendelse af programmet Good Tape (86). Efterfalgende
blev der fortaget en kontrolgennemlaesning af transskriptionen, mens lydfilen blev afspillet.
Det blev gjort for at verificere, at indholdet var korrekt transskriberet, samt var i
overensstemmelse med transskriptionsguiden. Desuden blev der under

kontrolgennemlaesningen tilstraebt en anonymisering i videst muligt omfang.

6.2.6 Dataanalyse

Den refleksive tematiske analysemetode af Virginia Braun og Victoria Clarke blev valgt som
analysemetode, idet metoden er velegnet til at identificere, analysere og fortolke mgnstre af
mening pa tveers af kvalitative datasaet (84). Analysen tog udgangspunkt i en induktiv metode,
hvilket betad, at temaer og subtemaer blev identificeret pa baggrund af selve datasaettet
fremfor en forudbestemt teoretisk ramme. Clarke og Braun beskriver, at de bevist bruger ordet
faser fremfor trin for at fremhaeve at analysen er en flydende proces frem for en rigid opdelt
procedure (84). Dog har projektgruppen alligevel valgt at kalde disse faser for trin i det skriftlige

produkt, for at undga forvirring med projektets faser.

6.2.6.1 Trin 1 - Datafamiliarsering
Farste trin omhandler at transskribere og leese de gennemfgrte interviews. Denne proces

bidrager til gget forstaelse for interviewenes indhold og giver et helhedsindtryk pa tveers af hele
dataseettet (84). Projektgruppen transskriberede og gennemleest alle interviewene som et
samlet dataseet.

6.2.6.2 Trin 2 - Generering af koder

Andet trin omhandler, at forskeren arbejder sig systematisk ned igennem det samlede
dataseet, og identificer citater, som potentielt kan vaere relevante eller meningsfulde. Disse
citater tildeles en specifik kode, som indkapsler meningen i citatet (84).

Efter gennemlaesning af alle transskriptionerne, blev mulige relevante citater identificeret og
kodet individuelt af hvert gruppemedlem. Kodningen blev udfgrt ved at markere de udvalgte
citater med forskellige farver alt afhaengig af meningen i citatet. Citater, som blev vurderet at

indeholde samme mening, blev markeret med samme farve.
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6.2.6.3 Trin 3 — Generering af forelgbige temaer

Tredje trin omhandler at identificere temaer, som gar igen i de forskellige koder. Endvidere
samles alle disse koder i forelgbige temaer og subtemaer (84).

Projektgruppen gennemfgrte dette trin samt de naeste trin sammen.

Hvert citat, som var blevet individuelt identificeret og kodet, blev diskuteret og grupperet i et

tema eller subtema.

6.2.6.4 Trin 4 — Revurdering af temaer
Fjerde trin omhandler at revurdere de fundene forelgbige temaer og subtema, ved at

genbesgge det fulde datasaet, samt sammenholde temaer og subtemaer med koderne (84).

Projektgruppen fortog en feelles gennemlaesning af hele datasasttet, og overvejede om de
forelgbige temaer og subtemaindkapslede essensen af dataseettet. Derefter blev alle citaterne
i hvert tema og subtema laest og vurderet, i relation til om de fortsat understgttede samme
tematiske sammenhang. Hvis ikke blev citatet flyttet til et mere relevant tema elle subtema,

eller der blev dannet et nyt tema eller subtema.

6.2.6.5 Trin 5 — Definering og navngivning af temaer
Femte trin omhandler at finjustere sin analyse. Hvert tema og subtema genovervejes og tildeles

et endeligt navn baseret pa dets indhold (84).
Projektgruppen revurderet og omdgbt igen temaerne og subtemaerne, saledes indhold og

betydning fremstod klart for begge projektmedlemmer.

6.2.6.6 Trin 6 - Fortolkning
Sjette trin omhandler at skriftligt preesentere hvert tema og subtema gennem en analytisk

fortolkning, som understgttes af konkrete citater (84).
Projektgruppen udarbejdede tekst med afsaet i hele den foregaende analyse, hvor essensen af

temaerne og subtemaerne fremgik med brug af citater for at underbygge fortolkninger.
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6.3 Metode til udarbejdelse af kravspecifikationer

For at afslutte fasen define i Double Diamond modellen blev der udarbejdet kravspecifikationer
(KS), da det er en ngdvendig forudsaetning for at kunne pabegynde fase to i projektet.
Metoden til udarbejdelsen af kravspecifikationer praesenteres i nedenstaende afsnit. Pa figur 6

ses en illustration af, hvor i forskningsprocessen denne del og dertilhgrende metodeafsnit

befinder sig.
Forskningsspergsmal 1 + 2: Forskningssp@rgsmal 3 + 4: Forskningsspgrgsmal 5 + 6:
Udarbejdelse af Udvikling af
Metode: kravspecifikationer Metode: prototype Metode:
Enkeltmandsinterview Workshop Usability test

Figur 6: Oversigt over hvor i forskningsprocessen dette metodiske afsnit befinder sig.

6.3.1 Udarbejdelse og prioritering af kravspecifikationer

Kravsspecifikationer danner grundlag for design og valg af funktioner i et system og udarbejdes
med afseet i indsamlet data (87). Derfor udarbejdede projektgruppen kravspecifikationer pa
baggrund af den samlede analyse af enkeltmandsinterviewene, saledes disse krav tog afsaet i
slutbrugerens gnsker og behov. Der findes ikke nogen formelle kriterier til opstilling eller
indholdet i kravspecifikationer (87), men projektgruppen udarbejdede dem med under-
kategorierne funktionelle og ikke-funktionelle krav, acceptkriterier, samt user stories.

Der blev udarbejdet user stories, da disse beskriver i leegmandsord hvad en bruger gerne vil
opna med den specifikke kravsspecifikation (88).

Funktionelle og ikke-funktionelle krav gav en beskrivelse af systemets forventede funktioner og
kvaliteter (88). Ligeledes hjalp disse med bedre forstaelse af kravene og understgtte
udarbejdelse af acceptkriterier.

Acceptkriterierne dikterer, hvilke kriterier et system bgr overholde for den respektive
kravspecifikation vil kunne accepteres (88).

Projektgruppen gjorde acceptkriterierne testbare for at kunne teste disse og derved afggre om

kravspecifikationerne var blevet opfyldt i prototypen.
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Efter udarbejdelse af alle kravspecifikationer blev de prioriteret pa baggrund af den samlede
analyse. Dette blev gjort ved, at projektgruppen laeste hver kravspecifikation for derefter at
undersgge hvor omdiskuteret det specifikke emne var i den samlede analyse. Dette dannede
grundlag for en vurdering af efterspgrgslen og dermed vigtigheden og prioriteringen af
kravspecifikationerne. Vurderingen blev struktureret med udgangspunkt i samme

vurderingsredskab, dot voting, som blev brugt under workshoppen, jf. metodeafsnit 6.4.2.
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6.4 Metode til workshop

For at gennemfgre fasen develop i Double Diamond modellen samt undersgg
forskningsspgrgsmal 3 og 4, blev der udfart en workshop.
e Forskningsspargsmal 3. Hvordan prioriterer slutbrugere og sundhedsprofessionelle de
identificerede informationsbehov?
e Forskningsspargsmal 4. Hvilken digital platform foretreekker slutbrugere og
sundhedsprofessionelle til formidling af informationen?
Metoden til besvarelse af forskningsspgrgsmalene bliver gennemgaet i de nedenstaende
afsnit. Pa figur 7, ses en illustration af hvor i forskningsprocessen denne fase og dets

metodeafsnit befinder sig.

Eorskningsspgrgsmal 1+ 2: Forskningssp@rgsmdl 3 + 4: Forskningssp@rgsmal 5 + 6:
Udarbejdelse af Udvikling af
Metode: kravspecifikationer Metode: prototype Metode:
Enkeltmandsinterview Workshop Usability test

Figur 7: Oversigt over hvor i forskningsprocessen dette metodiske afsnit befinder sig.

6.4.1 Validering og prioritering af kravspecifikationer

Projektgruppen gnskede at validere og prioritere kravspecifikationerne af slutbrugerne.

Projektgruppen gjorde dette, for at sikre at prototypen vil blive udarbejdet pa baggrund af
slutbrugernes egentlig behov og ikke kun pa baggrund af analysen, som kunne indeholde
forkerte tolkninger. En made at validere kvalitative fund kan gares ved member checking, hvor
analysen og udledte fund gennemgas af da deltagere, hvis data dannede grundlag for fundene
(80). Ligeledes er prioritering af kravspecifikationer veesentligt, da det understgtter
beslutningstagen i produktudviklingen. Derudover understgtter prioritering, udviklingen af et
produkt, som skaber veerdi for slutbrugerne, da disse har tilkendegivet hvilke
kravspecifikationer, som de fandt vigtigst i produktet. Prioriteringen kan ske pa flere forskellige
mader, men kan blandt andet udferes af slutbrugerne og andre interessenter (89). For at

validere og prioritere kravsspecifikationerne, blev der afholdt en workshop. Workshops er
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specielt gavnligt, nar der skal udvikles og designes informationsteknologi i sundhedsveesenet,
sa leenge interessenter inddrages (90). Projektgruppen vurderede de relevante interessenter til
workshoppen som vaerende slutbrugerne, i form af kvinderne fra enkeltmandsinterviewene og
sundhedsprofessionelle fra de to samarbejdsafdelinger. De sundhedsprofessionelle blev

inkluderet, idet de havde et fagligt perspektiv og erfaring med patientgruppen.

6.4.2 Vurderingsredskab under workshoppen

Tilworkshoppen blev der anvendt dot voting, som er en visuel vurderingsteknik, som anvendes
til udarbejdelse af prioriteringslister. Denne metode blev anvendt, da den er nem at forsta og
bruge for personer, som ikke har kendskab til formelle prioriteringsmetoder (91).
De 15 kravspecifikationer og deres user stories blev udleveret pa papir, og hver deltager blev
instrueret i at rangere dem ud fra firekategorier, se tabel 4. De fire farver og deres betydning
blev valgt med afseet i MoSCoW-metoden, som projektgruppen efterfalgende ville benytte til
prioritering af de endelige kravsspecifikationer.

Deltagerne blev instrueret i at gennemfgre rangeringen selvsteendigt og uden indbyrdes
droftelse i fgrste omgang, se deltagernes dot voting i bilag 10 og 11.

Efterfolgende faciliterede projektgruppen en dialog, hvor hver kravsspecifikation blev
gennemgaet, og begrundelsen for den tildelte farvekode blev diskuteret. Denne drgftelse blev

noteret og gav indsigt i arsagerne til den valgte prioritering.

Tabel 4: tabellen illustrerer hvilke farver, der blev brugt til dot voting, samt hvilken betydning de havde.

Farve Farve betydning

Vigtigst at have med

Vigtig at have med — men ikke allervigtigst

Fedt at have med — men ikke ngdvendigt

Behgves ikke at veere med

6.4.3 Rekruttering, rammer og rollefordeling til workshoppen

Projektgruppen gnskede at rekruttere deltagere, som havde medvirket i enkeltmands-
interviewet, hvorfor deltagerne efter interviewets afslutning blev adspurgt om de havde

interesse i at deltage i en senere workshop. De af kvinderne som sagde ja, gav derefter verbal
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tillades til, at projektgruppen senere matte kontakte dem pa sms vedrgrende tid og sted for
workshoppen. De sundhedsprofessionelle blev rekrutteret af kontaktpersonen fra mave-tarm
afdelingen. For at tilgodese de sundhedsprofessionelles rammer, blev workshoppens lokation
planlagt til at veere pa Aalborg Universitetshospital Syd.

Projektgruppens medlemmer havde forskellige roller under workshoppen. Det ene agerede
facilitator, som rammessaette workshoppen og stod for den efterfglgende dialog om
prioriteringen af kravspecifikationerne. Det andet projektmedlem havde til opgave at tage noter
undervejs med henblik pa understattelse af senere sammenholdning deltagernes individuelle

dot votinger.

6.4.4 Arbejde efter workshoppen

Efter workshoppen blev de individuelle dot votinger sammenholdt af projektgruppen, som
udarbejdede én samlet dot voting af kravspecifikationerne. Hvis en af deltagerne havde
vurderet en kravspecifikation som veaerende lysergd og en anden deltager havde vurderet
sammen kravspecifikation som grgn. Sa valgte projektgruppen at ga pa kompromis og vurdere
kravet som bla i den samlede prioritering af kravspecifikationer pa baggrund af dot votingerne.
For at udarbejde den endelige prioritering af kravspecifikationerne anvendte projektgruppen
datatriangulering. | en datatriangulering samles data fra forskellige kilder og hgjner
sandsynligheden for korrekt undersggelse af et emne (80).

Projektgruppen datatriangulerede gennem sammenholdning af den samlede prioritering af
kravspecifikationer fra dot votingen, se bilag 12 med de prioriterede kravsspecifikationer, som
projektgruppen selv havde udarbejdet pa baggrund af enkeltmandsinterviews, se bilag 13. Hvis
der var uoverensstemmelser mellem prioriteringerne, vurderede projektgruppen, hvad der var
muligt at udvikle i prototypen samt fagligt forsvarligt.

Dernaest blev de endelige kravspecifikationer opstillet efter MoSCoW-metoden, se bilag 14.
Denne metode er anerkendt og anvendes ofte i systemudvikling og hjeelper med at fokusere
ressourcer pa de vigtigste opgaver farst (88). Derefter blev det med afseet i MoSCow metoden
valgt, at prototypen kun skulle indeholde kravsspecifikationer som blev vurderet som must

have og should have. Disse udvalgte kravspecifikationer blev dernaest valideret af en ekspert i
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form af en softwareingenigr med udgangspunkt i, om de var ladsiggarlige at inkorporere i en
prototype.

MoSCoW-metoden er inddelt i fire niveauer, se tabel 5.

Tabel 5: tabellen preaesenterer de fire kategorier med dertilhgrende betydning i MoSCoW metoden.

MoSCoW

e Must have: Krav som er blevet vurderet essentielle og skal realiseres allerede i farste

iteration

e Should have: Krav som er blevet anset som vaerende vigtige, men ikke vil skade
systemets funktioner, hvis den mangler i fgrste iteration. Men skal inkluderes i senere

iterationer

e Could have: Krav som er blevet vurderet gnskveerdige, men ikke ngdvendige i farste

iteration.

e Won’t have: Krav som ikke skal med i prototypen og heller ikke er ngdvendige at have

med i det endelige system.
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6.5 Metode til udarbejdelse af prototype

For at afslutte fasen develop i Double Diamond modellen blev der udarbejdet en prototype.
Desuden var udviklingen af prototypen en ngdvendig forudseetning for at kunne pabegynde
fase 3 i projektet.

Metoden til udarbejdelsen af prototypen praesenteres i nedenstaende afsnit. Pa figur 8 ses en

illustration af, hvor i forskningsprocessen denne del og dertilhgrende metodeafsnit befinder

sig.

Forskningsspgrgsmal 1 + 2: Forskningssp@rgsmal 3 + 4: Forskningssp@rgsmal 5 + 6:
Udarbejdelse af Udvikling af
Metode: kravspecifikationer Metode: prototype Metode:
Enkeltmandsinterview Workshop Usability test

Figur 8: Oversigt over hvor i forskningsprocessen dette metodiske afsnit befinder sig.

6.5.1 Metode til udarbejdelse af prototype

En prototype udvikles for at afprave konceptet og anvendeligheden af et nyt system og teste
acceptkriterier af kravsspecifikationer, samt for at gge chancen for at det feerdige produkt er
brugbart for brugerne (87). Udvikling af prototypen blev tilrettelagt med to hovedfaser: En
indledende fase med udvikling af en low-fidelity prototype og en efterfglgende fase med
udvikling af en high-fidelity prototype. Formalet med denne tilgang var at designe et
papirbaseret udkast til brugergreensefladen, som derefter kunne danne grundlag for

udviklingen af den endelige prototype.

6.5.1.1 Low-fidelity

Nar der udvikles prototyper, benyttes low-fidelity i form af papirskitser oftest i designfasen af
en brugergreenseflade til atillustrere designidéer og skabe overblik over denvisuelle opseetning
af systemet og dennes funktioner (87). Denne tilgang bliver endvidere ofte valgt, da

papirprototyper muliggar hurtig og omkostningsfri idéudvikling samt evaluering af strukturen
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og indholdet i systemet (87). Low-fidelity prototypen blev udarbejdet af de to
projektgruppemedlemmer, med afsaet i de endelige kravspecifikationer, der blev vurderet som
must have og should have i MoSCoW-metode. Endvidere blev der i designet og opbygningen
inddraget Gestalts centrale principper om designteori (88). Disse principper bruges i daginden
for design af brugergraenseflader (88). Saerligt blev loven om lighed og loven om gruppering
anvendt, i forhold tilhvordan relateret information skulle visuelt grupperes (88). Derudover blev
loven om farver, loven om symmetri og loven om genkendelighed, benyttet til henholdsvis at
skabe en rolig og overskuelig brugergraenseflade, som samtidig er naturlig og intuitiv at
navigere i, grundt genkendeligheden (88). Disse principper stogtter op en brugervenlig
greenseflade og minimere kognitiv belastning hos brugerne (88).

Informationen og kategorierne i prototypen blev bestemt af projektgruppen pa baggrund
kravspecifikationerne og kvindernes udtalelser under enkeltmandsinterviews. Derudover blev
der draget inspiration af et studie, som havde udarbejdet et lignende digitalt
informationsmateriale til samme patientgruppe, som indeholdt kategorierne genetik, fertilitet,
graviditet, medicin, fgdsel og postpartum (92). Til slut skrev projektgruppen den tekst som
skulle indga i prototypen. Denne tekst blev skrevet med anvendelse af ChatGPT (68),

informationen fra danske hospitaler (93) samt sundhed.dk (94).

6.5.1.2 High-fidelity
Efter udformningen af papirprototypen og informationen som skulle indga i prototypen, blev

anden fase af prototypeudviklingen pabegyndt. Anden fase bestod af udviklingen af en high-
fidelity prototype, som senere kunne testes under en evaluering. En high-fidelity prototype
adskiller sig fra en low-fidelity prototype ved at veere softwarebaseret og indeholde en
brugergreenseflade med aktive funktioner, som en bruger kan interagere med (87).

Skitserne af low-fidelity prototypen, dertilhgrende kravsspecifikationer samt et word-
dokument med den information som skulle sta i prototypen, dannede grundlag for udviklingen
af prototypen. Softwareingenigren assisterede projektgruppen under udarbejdelsen af
prototypen. Det digitale designveerktgj Figma, blev valgt til udarbejdelsen, grundet dets
fleksibilitet, muligheder for interaktivitet og dets udbredte anvendelse i professionel design af

brugergreenseflader (95).

35/129



6.6 Metode til evaluering af prototype

For at gennemfgre fasen deliver i Double Diamond modellen samt undersgg
forskningsspgrgsmal 5 og 6, blev der udfart en usability test.
e Forskningsspargsmal 5. Hvordan vurderer slutbrugerne brugervenligheden af
prototypen?
e Forskningsspargsmal 6. Hvordan vurderer slutbrugerne informationsindholdet i
prototypen?

Metoden til besvarelse af forskningsspgrgsmalene bliver gennemgaet i de nedenstaende

afsnit. Pa figur 9, ses en illustration af hvor i forskningsprocessen denne fase og dets

metodeafsnit befinder sig.

Forskningsspgrgsmal 1 + 2: Forskningsspergsmal 3 + 4: Forskningsspgrgsmdl 5 + 6:
Udarbejdelse af Udvikling af
Metode: kravspecifikationer Metode: prototype Metode:
Enkeltmandsinterview Workshop Usability test

Figur 9: Oversigt over hvor i forskningsprocessen dette metodiske afsnit befinder sig.

6.6.1 Metode til evaluering gennem usability testing

Formalet med evalueringen var bade at teste, om prototypen kunne imgdekomme
acceptkriterierne, men samtidig at undersgge, hvordan slutbrugeren vurderede
brugervenligheden og informationsindholdet i prototypen.

Usability testing kan gennemfgres pa forskellige mader, men kendetegnes ved at give en
indsigtsrig og detaljeret beskrivelse af, hvordan slutbrugeren oplever brugervenligheden samt
identificerer problemer med brugergraensefladen (64,96). Usability testing kan gennemfgres
ved, at en bruger udfgrer forudbestemte opgaver i prototypen under observation (64,97).
Derudover er usability testing ofte kombineret med, at slutbrugeren bedes taenke hgjt (think
aloud), saledes der opnas en detaljeret indsigt i brugerens tanker og oplevelser under testen

(97). Pa baggrund af dette valgte projektgruppen at benytte usability testing som
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evalueringsmetode og understgtte denne testform med think aloud. Efterfglgende valgte
projektgruppen at stille opfelgende spargsmal for at fa yderligere information om, hvordan
slutbrugeren oplevede interaktionen med brugergreensefladen.

Desuden blev usability testing valgt for at imgdekomme BCD principperne om

brugerinddragelse (97), samt identificere forbedringsforslag til neeste iteration af prototypen.

6.6.1.1 Test af kravspecifikationer

Projektgruppen forsggte at ulejlige brugerne mindst muligt, hvorfor der blev opvejet hvilke
kravspecifikationer, der var essentielle at fa brugeren til at teste, samt hvilke
kravspecifikationer, som projektgruppen selv kunne teste af. Derfor blev kravspecifikationerne
KS2 og KS3 testet af projektgruppen og de resterende endelige kravspecifikationer blev testet
af slutbrugerne gennem usability testing. For at kunne gennemfare usability testen blev der
udarbejdet forudbestemte opgaver med udgangspunkt i acceptkriterierne for
kravspecifikationerne. Opgaverne blev forsggt udarbejdet saledes, at de afspejlede en
realistisk situation, som kunne forekomme ude i det virkelige liv (97). | tabel 6 ses en oversigt
over, hvilke opgaver der blev udformet, som slutbrugeren skulle udfgre, for at teste
acceptkriterierne.

Idet acceptkriteriet for kravspecifikation, KS2, dikterede, at lixtallet skulle veere under 44,
testede projektgruppen dette gennem en online lixtalsberegner (98). Lixtallet 44 var blevet valgt
pa baggrund af en analyse af sundhedsinformation udarbejdet til patienter, som viste, at
lixtallet i Danmark gennemsnitligt er 44 for denne type af information (99). Derudover er tekst
med et lixtal pa 44 og derunder kategoriseret som let til middel i laesbarhed (98).
Kravspecifikation, KS3, blev testet ved, at projektgruppemedlemmerne dbnede prototypen pa

bade mobiltelefon og computer.
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Tabel 6: oversigt over hvilke opgaver, der blev udformet til udfgrsel under usability testing.

Kravspecifikation

biologiske laegemiddel infliximab i forhold til
Morbus Crohn. Og du vil gerne vide hvor
hjemmesiden har sin information om

Infliximab fra”

Opgave | Opgavebeskrivelse som testes: Testperson:

1 “Du har Morbus Crohn og er i fgrste trimester | KS1 Slutbruger
og vil derfor gerne finde noget generel
information om det”

2 “Nu vil du gerne undersgge hvordan det er | KS1 Slutbruger
med amning efter fadsel med Morbus Crohn”

3 “Du vil gerne have lidt mere overordnet | KS4 Slutbruger
information og derfor gerne vil finde de ofte
stillede spargsmal”

4 “Du vil gerne have konkret information om | KS5 Slutbruger
amning. Og du skal finde denne information
ved at sgge pa den”

5 “Du vil gerne hgre en podcast om IBD og | KS10 Slutbruger
graviditet. Du vil gerne hgre del 1 af 3”

6 “Du vil gerne finde information om det | KS14 Slutbruger

6.6.1.2 Test af brugervenlighed og tilfredshed gennem usability test

Usability testing bliver primeert anvendt med det formal at vurdere brugervenligheden og

tilfredsheden af et system (97). Usability kan ifglge ISO 9241-11 vurderes ud fra de tre centrale

begreber effectiveness, efficiency og satisfaction (100,101), se tabel 7.
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Tabel 7: i tabellen ses en definition af de tre centrale begreber effectiveness, efficiency og satisfaction

Begreb Definition

Effectiveness Fokuserer pa om brugeren opnar det specificerede mal/den specificerede

opgave med fuldsteendighed (100,101).

Efficiency Fokuserer pa ressourceforbruget som bliver brugt for at opna det

specificerede mal/den specificerede opgave (100,101).

Satisfaction Fokuserer pa, om brugerens fysiske, kognitive og emotionelle reaktioner i

relation til om deres behov og forventninger opfyldes(100,101).

Litteraturen dikterer at indsamling af bade kvalitativt og kvantitativt data er favorabelt i en
usability test, da disse to typer data kan supplere hinanden i vurderingen af brugervenligheden
(97). Med baggrund i dette, samt ovennaevnte ISO-standard, blev det valgt at teste prototypen
pa effectiveness, efficiency og satisfaction med anvendelse af bade kvantitative og kvalitative
maleparametre.

Litteraturen naevner, at et maleparameter for effectiveness kan veere antallet af succesfuldt
gennemfarte opgaver indenfor en estimeret tidshorisont. Derudover kan efficiency males ved
registrering af antal klik med computermusen (klik) samt tidsforbrug pa hver opgave (97,102).
Projektgruppen valgte derfor at falge litteraturen og male effectiveness og efficiency pa samme
made. Projektgruppen supplerede den kvantitative data med kvalitativt data, ved at vurdere
satisfaction gennem think aloud og opfelgende spgrgsmal. Dette kvalitative data blev derneest
analyseret efter samme metodiske tilgang som ved enkeltmandsinterviewene, jf. metodeafsnit
6.2.6.

Til at dokumentere det under usability testen, blev der udarbejdet et observationsskema,
udkast af skemaet pa tabel 8. For at se hele observationsskemaet se bilag 15.

Den estimerede tidshorisont blev bestemt med afsaet i et studie, som fandt, at det tager 2,6
sekunder at orientere sig pa en hjemmeside fgr de kan fokusere pa specifikke elementer (103).
Endvidere kan brug af think aloud gore, at deltageren er langsommere i udfgrslen af opgaver
(97). Derfor valgt projektgruppen at fordoble de 2,6 sekunder og afsaette 5 sekunder til hver klik.
Dette betad at den estimerede tid for udfgrelsen af alle opgaverne var pai alt 75 sekunder.
Det accepterede antal klik blev defineret, som det minimum antal klik, som skulle bruges for

at fuldfgrelse af opgaven. Dette resulterede i at det minimale antal klik som skulle benyttes til
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udferelse af alle opgaverne samlet, var pa 15 klik.

Der blev accepteret en difference pa ét eller to klik ved opgaver, som minimalt skulle bruge
henholdsvis to eller tre klik til fuldfgrelsen.

Satisfaction blev vurderet pa baggrund af observationer under testen, analyse af det optagede
data, som indeholdt think aloud og den efterfalgende samtale, som tog udgangspunkt i de

opfalgende spargsmal efter udfarslen af opgaverne.

Tabel 8: udkast af observationsskemaet som blev brugt til at dokumentere under usability testen.

Fuldfarelse af
Estimeret opgave N Klik under " Observationer og
RREEEE tidshorisont indenfor el el test LG deltagerudtalelser
tidshorisont
Accepteret: 2 klik
Opgave 1: 10 sekunder (difference +1
accepteres)
Accepteret: 2 klik
Opgave 2: 10 sekunder (difference +1
accepteres)

6.6.2 Rekruttering og rollefordeling til evalueringen

Efter enkeltmandsinterviewet blev kvinderne adspurgt, om de havde interesse i at deltage i en
evaluering af prototypen. De kvinder sagde ja, fik udleveret en deltagerinformation til
evalueringen og gav verbalt samtykke til, at projektgruppen matte kontakte dem pa sms
vedrgrende planlaegning af tid og sted for evaluering.

Begge projektgruppemedlemmer var til stede under usability testen. Under testen var det ene
projektgruppemedlem facilitator og introducerede deltageren til evalueringens formal, forklare
testen, praesentere think aloud og stille opgaverne. Derudover havde facilitatoren til opgave at
falge en forudbestemt arbejdsplan for evalueringen. Det andet medlem agerede observatgr og
tog tid samt noterede antal klik brugt pa hver opgave. Derudover nedskrev observataren noter
i forhold til, om acceptkriteriet blev mgdt og noterede observationer af deltageren under
usability testen. Desuden havde observatgren til opgave at holde gje med, at arbejdsplanen

blev fulgt. Efter udfarslen af opgaverne stillede facilitator de opfalgende spargsmal.
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6.6.3 Arbejdsplan

Til udfarslen af usability testen blev der udarbejdet en arbejdsplan. Denne blev udarbejdet for
at sikre strukturering af testen, samt have en standardiseret vejledning til usability testen.
Arbejdsplanen indeholdt et manuskript, opgavebeskrivelser og et observationsskema, se bilag
16. Manuskriptet indeholdt en introduktion til evalueringens formal, praesentation af selve
testen, samt en praesentation til think aloud metoden. Ydermere indeholdt arbejdsplanen alle
seks opgaver med dertilhgrende opgavebeskrivelse og de syv opfglgende spagrgsmal som

skulle stilles efter opgavelgsningerne.

6.6.4 Behandling af evalueringsresultater

6.6.4.1 Kvalitativ data

Det kvalitative data, i form af deltagernes udtalelser under evalueringen og svar pa de
opfelgende spargsmal, blev optaget. Data blev herefter transskriberet og analyseret efter
samme metode som ved enkeltmandsinterview, se metodeafsnit 6.2.5 og 6.2.6 for uddybelse
af den metodiske fremgangsmade.

Analysen af transskriptionerne og de nedskrevne notater udgjorde det samlede grundlag for
vurderingen af satisfaction af den fgrste prototype af det digitale informationsmateriale.
Derudover udgjorde analysen en veaesentlig komponent i undersggelsen af deltagernes
oplevelser af informationsmaterialets funktioner og indhold og kan benyttes til at udvikle nye

kravsspecifikationer til naeste iteration.

6.6.4.2 Kvantitativt data

Det kvantitative data i form af tidsbrug, antal klik og antallet at udfarte opgaver, som overholdt
tidshorisonten, blev behandlet ved brug af Microsoft Excel (104). Programmet blev brugt til at
udregne gennemsnittet for tidsforbruget i alt og pr. opgave, samt visuelt at fremstille det
gennemsnitlige tidsforbrug pr. opgave i forhold til den estimerede tidsforbrug pr. opgave.
Ligeledes blev Excel brugt til udregning af det gennemsnitlige antal klik som blev brugt i hele

usability testen.
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7.0 Resultat

I falgende afsnit vil resultaterne for enkeltmandsinterview, udarbejdelsen af

kravspecifikationerne, workshoppen, udvikling af prototype og evalueringen blive

praesenteret.

7.1 Enkeltmandsinterview

Der blev udfgrt ni interviews som varede mellem 20-54 minutter med en gennemsnitlig

varighed pa 35 minutter.

Interviewene foregik pa tre forskellige lokationer: Pa Aalborg Universitet, pa Aalborg

Universitetshospital Syd og hjemme hos det ene projektgruppemedlem. Endvidere blev der

udfart ét interview over telefonen.

7.1.1 Demografisk data pa deltagerne fra enkeltmandsinterviews

Til interviewene blev der rekrutteret ni kvindelige deltagere. Demografisk data for deltagerne

ses i tabel 9.

Tabel 9: Tabellen illustrerer demografisk data pa deltagerne i de semistrukturerede enkeltmandsinterviews. Den

venstre kolonne beskriver kategorien af demografisk data. Den hgjre kolonne angiver antal eller ari den respektive

kategori.

Demografisk data

Deltagere, n 9

Alder, ar (gennemsnit) 27-34 (30)
Morbus Crohn, n 6

Colitis Ulcerosa, n 3

I medicinsk behandling, n 9

Antal ar med IBD, ar (gennemsnit) 1-17 (8,33)
Har barn, n 4
Ergravid nu, n 3
Overvejer et barn, n 2
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7.1.2 Fund fra enkeltmandsinterview

De ni interviews resulterede i fire temaer og 14 subtemaer. Disse er alle praesenteret i
nedenstaende kodetree, se figur 10.

De temaer og subtemaer, som blev vurderet udenfor projektets formal, er ikke medtaget i det
skriftlige projekt, og er derfor ikke preesenteret i dette afsnit. Pa figuren er de ekskluderede

temaer og subtemaer markeret med X.

]

Manglende

information
om IBD og @
graviditet @ Modstridende
information
Information
fra sundheds-
Selv opsagt vaesenet

information

Figur 10: pa figuren ses et kodetrae af de fire teamer og 14 subteamer, som udsprang af analysen af de ni
enkeltmandsinterviews.

7.1.2.1 Information
| dette tema “Information” vil felgende subtemaer blive preesenteret:

e Manglende information om IBD og graviditet

e Selvopsggtinformation
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7.1.2.1.1 Manglende information om IBD og graviditet
En del af deltagerne oplevede at mangle konkret information om, hvilken indvirkning IBD kan

have pa en graviditet. “jeg tror for at veere helt zerlig, at jeg sidder bare med det indtryk, at jeg
ikke rigtig har faet noget information. Sa jeg tror, at jeg manglede lidt det hele”-PT9. Af citatet
fremgar, at deltageren ikke har faet tilstreekkelig information fra de sundhedsprofessionelle
eller det nuveerende informationsmateriale. | relation til det beskrev deltagerne, at
informationsmaterialet ofte praesenterer IBD og graviditet hver for sig.

“Jeg teenker ogsa kobling, det er ogsa blandt sygdom og graviditet. Det er den, jeg synes, der
mangler meget. [...] Det er i hvert fald meget min oplevelse, at det er et seaet briller den ene vej
og den anden vej”-PT1.

Citatet kan tolkes som, at deltageren savner informationsmateriale, hvori den gensidige
pavirkning mellem graviditet og IBD er beskrevet.

En anden deltager oplevede at fa diffuse svar, nar hun sggte information. “Og der far man hele
tiden lidt diffuse svar, indtil man reelt star i situationen.”-PT1. Det kan indikere, at deltageren
har veeret opsggende i sin informationssggning, men at de svar, som blev givet af
sundhedspersonalet, ikke har veeret konkrete nok til at deekke hendes informationsbehov, for
hun stod i den konkrete situation.

Ydermere gav en del deltagerne udtryk for, at de ikke fglte sig tilstreekkeligt informeret om IBD-
medicins potentielle pavirkninger pa graviditet og fosteret. “om jeg ma fa medicinen, mens jeg
er gravid, om det kan have nogen som helst negativ indvirkning pa fosteret og sa ogsa om man
kan amme, nar man far medicinen.”-PT2. Citatet kan antyde, at deltageren har gjort sig en
masse bekymringer i relation til brug af IBD-medicin under en graviditet.

Opsummerende peger dette subtema pa, at deltagerne generelt efterlyser mere malrettet

information, hvori den gensidige pavirkning mellem graviditet og IBD er praesenteret.

7.1.2.1.2 Selv opsggt information
Flere af deltagerne havde selv veeret opsggende i forhold til at sgge information om IBD og

graviditet. “Google er min bedste ven. Men ellers er det jo ogsa at ga ind pa sadan noget som
PubMed eller Cinahl og sa ga ind og se om man kan finde noget derinde”-PT5. Citatet indikerer,
at deltageren har haft et behov for yderligere information og derfor har forsggt at finde det

gennem internettet. | forleengelse af det beskrev en del af deltagerne, at de opsggte information
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ved sundhedspersonalet. “Da jeg sa blev gravid, der opsagte jeg selvinformation ved at sparge
sygeplejerskerne om de spargsmal, der nu var”- PT2. Det kan tolkes som om, at kvinden ikke
har oplevet at veere informeret i tilstraekkelig grad og derfor selv matte opsege det. Enkelte af
deltagerne beskrev, at de ikke opsggte information. “Nej. Jeg er virkelig gaet med skyklapper
pa”-PT9. Citatet kan indikere, at deltageren ikke havde et behov for at fa information om IBD og
graviditet.

Subteamaet indikerer, at deltagerne har opsggt yderligere information gennem bade

internettet og sundhedspersonalet, fordi deres informationsbehov ikke var daekket.

7.1.2.2 Bekymringstanker
I temaet “bekymringstanker” vil fglgende subtemaer blive praesenteret:

e Bekymringer om IBD-Medicins indvirkning pa graviditet

e Frygtforindbyrdes pavirkning af IBD og graviditet

7.1.2.2.1 Bekymringstanker om IBD-medicins indvirkning pa graviditet
En del af deltagerne gav udtryk for at have gjort sig tanker om brugen af IBD-medicin under en

graviditet. “Nej, selvfalgelig ogsa om medicinen kunne ga ind og skade fosteret. Det har jeg da
ogsa gjort mange tanker omkring”-PT5. Det fremgar af citatet, at deltageren har gjort sig en del
forskellige bekymringer om brugen af medicin, samt hvilke potentielle konsekvenser det kunne
have. Derudover beskrev en deltager, hvordan hun havde faet information om medicinbrug
under en graviditet. “Hvor at der havde barnene ikke taget nogen skade. Sa det er egentlig den
der, hvor det kunne jeg maerke, selvom det var det de sagde, sa var der stadig lidt tvivl inde i
mig”-PT1. Det kan tolkes som, at deltageren var blevet informeret om medicinbrug under en
graviditet, men fortsat oplevede en skepsis overfor brugen. | relation til det beskrev hun
ligeledes, hvad hun fglte om at seponere medicinen:

“har skulle falge lidt egen mavefornemmelse omkring det, hvor vi ogsa snakkede om den der
med, at hvis man tager risikoen og siger, at der kommer uro i sygdommen, sa er
sandsynligheden for, at man fader for tidligt og sadan nogle ting. Og det vil vi godt nok synes
ville veere treels at sta i. Sa vivurderer ogsa, at sa er det bedre, at jeg fortsaetter pa behandling.”-

PT1
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Der kan tolkes, at deltageren samtidig oplevede en del bekymringer ved at stoppe pa
medicinen, grundet de konsekvenser som det kan have.
Opsummerende antyder dette subtema, at deltagerne har brug for mere dybdegaende

information om brugen af IBD-medicin under en graviditet.

7.1.2.2.2 Frygt for indbyrdes pavirkning af IBD og graviditet
En deldeltagerne gav udtryk for bekymring om, hvorvidt en graviditet havde indvirkning pa deres

IBD. “Det gjorde jeg bestemt. Frygten for om sygdommen ville blusse op, nér jeg endelig havde
faetro pa. Det gjorde jeg med rigtig mange tanker omkring”-PT5. Det kan indikere, at deltageren
bekymrede sig for om en graviditet ville resultere i opblussen i hendes IBD. | relation til det
beskrev en anden deltager, hvordan risikoen for opblussen var en ofring for hende.

“Ogsa fordi for mig er det en keempestor risiko at labe, hvis det nu var, at der var hgjere risiko
for opblussen under graviditeten. Og man ikke rigtig kunne give mig mere medicin. [...] Og det
synes jeg er en meget, meget stor ofring at give for mig, fordi jeg har prevet at veere sa syg, som
jeg har veeret.”-PT8

Citatet kan antyde, at deltageren havde gjort sig bekymringer om, hvilken betydning en
opblussen i sygdommen ville have for hende. Derudover kan det tolkes som om, at kvinden
vurderede, hvorledes en graviditet var en mulig opblussen veerd.

En stgrre andel af deltagerne gjorde sig ligeledes tanker om, hvorvidt deres IBD ville have
indvirkning pa en graviditet. “Og det der med risiko for abort, risiko for tidlig fedsel, risiko for lav
fodselsveegt, alle de der ting.”-PT4. Det peger pa, at deltageren gjorde sig bekymringer om,
hvorledes hendes IBD kunne have negative konsekvenser pa en graviditet. | relation til det
naevnte en deltager, hvordan hun teenkte pa barnets fremtidige kar. “Nej, omkring at min fysiske
tilstand skulle veere med til at skabe darligere kar for barnet. Jeg er ikke sa bange for, at vores
barn far IBD. Det er jeg ikke bange for. Nej”-PT1. Det synes at antyde, at deltageren ikke er
bekymret for den potentielle arvelighed af sygdommen, men snarere hvordan hendes IBD
kunne have indvirkning pa barnets vilkar i livet.

Subtemaet peger pa, at deltagerne oplever at have bekymringer i forhold til den gensidige

pavirkning, som IBD og graviditet kan have pa hinanden.
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7.1.2.3 Det digitale informationsmateriale
I temaet “Det digitale informationsmateriale” vil fglgende subtemaer blive praesenteret:

e Platformsvalg
e Struktur og funktioner
e @nsker til informationsindholdet

e Tillid

7.1.2.3.1 Platformsvalg

En digital lasning til formidling af information som kobler IBD og graviditet blev taget positivt
imod af alle de interviewede deltagere. Feelles for mange af dem var et udtalt gnske om, at
informationen blev gjort let tilgeengelig og i et medie, som passede ind i deres hverdag. “Jeg
synes jo, det skal veere lidt nemmere tilgaengeligt i hvert fald, end det er” - PT1. Dette citat kan
tolkes som en frustration over den nuveerende made, hvorpa informationen gives pa i dag. |
relation hertil ytrede flere af deltagerne et gnske om en platform, hvor informationen er samlet.
En af deltagerne sagde i den sammenhaeng “Sa ville det vaere fint, hvis der var en hjemmeside
eller en app eller et eller andet, hvor man kunne finde al sin information pa én gang” - PT5. Det
kan indikere, at deltageren ikke havde en praeference til platform, men for nuvaerende

manglede et sted hvor alt information var samlet.

Podcast som platform
En andel af deltagerne fortrak podcast som platform. “Jeg tror der er fint hvilket format, det jeg

fortreekker, vil veere lyd [...] Jeg har nemmere ved at fordybe mig i lyd en ord. Ord er ikke min
steerkeste” - PT6. Det kan her tolkes som om, at podcasts er seerligt velegnet til mennesker,
som ikke er interesseret i at modtage informationen pa skrift. Dog mgdte podcastformatet
ligeledes modstand. Nogle af deltagerne udtrykte en bekymring for, at det ikke er hurtigt eller
effektivt til at fremfinde konkret information, hvis informationen er pa lydformat “Nogle gange
sa ligger man jo bare lige og maske skal finde noget hurtigt[...] Sa skal det ikke veere en podcast
jeg skal sidde og begynde at lytte til.” - PT5. Det kunne tyde pa, at podcast ses som et godt
medie til at erhverve generel information, men ineffektivt hvis deltagerne sgger konkretet svar

pa konkrete sprogspgrgsmal
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Hjemmeside som platform

Tekstbaseret medie som hjemmesider fremstod som veerende en nem platform. “Jeg er lidt old
schoole, tror jeg. Jeg synes hjemmesider [...] det er det nemmeste” - PT1. Den holdning deles
af flere af deltagerne, seerligt dem som ville benytte det digitale informationsmateriale som en
form for opslagsveerk, hvilket endvidere underbygger, at materialet skal vaere tekst fremfor
lydbaseret. Derudover gnsker flere af deltagerne at have mulighed for at vende tilbage til
information senere “...atjeg selv kan sidde og leese det, og kan genlaese det, du ved, i en anden
sindstilstand, hvis jeg er sadan lidt for bekymret.” - PT6. Fra citatet kan der tolkes, at deltagerne
kan sidde med bekymringstanker vedrgrende IBD og graviditet, hvor et digitalt tekstbaseret

informationsmateriale potentielt ville kunne hjeelpe.

App som platform

App var en anden mulig platform, som deltagerne naevnte. Udtalelserne om en app, var dog lidt
mere nuanceret end dem for hjemmeside. En af kvinderne papegede at, apps er smarte og
lettilgeengelige. “App, det synes jeg er en god lgsning. Det synes jeg er noget man altid har ved
handen”-PT2. Dog udtrykte en deltager at hun nok ville glemme at bruge det digitale
informationsmateriale hvis det var en app “Jeg kan godt downloade appen, men sa glemme at
ga ind og kigge den”-PT4. Denne modvilje mod app som platformsvalg sas ligeledes hos en af
de andre deltagere “[...] jeg ville fortreekke ikke at have endnu en app”-PT6. Dog neevnte flere
af deltagerne, at hvis information om specifikt IBD og graviditet gares tilgeengelig, sa ville de
bruge det uanset hvilken platform “[...] og sa ville det vaere fint, hvis der var en hjemmeside eller

en app eller et eller andet”-PT5.

Baseret pa fundene i dette subtema, s tolkes det, at deltagernes praeference til platformsvalg
var preeget af deres individuelle digitale vaner. Det fremgik ikke entydigt, hvilket platformsvalg

der var bedst, idet deltagerne udtrykte sig positivt om bade tekst- og lydbaseret platforme.
7.1.2.3.2 Struktur og funktioner

Deltagerne udtrykte at typen af information, som de havde behov for, &endrede sig afhaengig af,

hvor de befandt sigi et graviditetsforlgb. “Man har ikke brug for den samme information pa det
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samme tidspunkt”-PT6. Dette kan tolkes som et gnske om at kunne tilgd informationen
gradvist, som behovet for den opstar. Endvidere italesatte samme deltager ”Det vil gore det
nemmere for mig at laase om det rigtige pa det rigtige tidspunkt [...] Sa ville jeg gerne laese en
masse om det”- PT 6. Det kan tolkes, at adgangen til et digitale informationsmateriale, som
udelukkende omhandler IBD og graviditet, potentiel ville understgtte deltagerne i at finde
specifik information pa et konkret tidspunkt.

| forhold til opbygningen af informationsmaterialet italesatte flere af deltagerne den samme
struktur som veerende ideel. “[...] byggede den op om, for graviditet til under fadsel”-PT4. En
anden deltager bakkede op om denne idé med at inddele informationen tematisk og
kronologisk sé den ville deekke hele perioden fra far graviditet til postpartum. ”[...] hvad skal du
vaeere opmeerksom pa i forste trimester... anden trimester, er der noget her? [...] og sa
selvfolgelig tredje trimester, fodsel og sa efter fadsel. Ma jeg amme? ” - PT9. Det kan tolkes, at

deres bekymringer om IBD’s pavirkning pa graviditet omhandler alle faser af en graviditet.

Delevenlig
Flere deltagere efterlyste desuden, at det digitale informationsmaterialet skulle veere

tilgeengeligt for andre end dem selv. Pargrende, iseer partnere blev neevnt som nogle, det ville
vaere rart at kunne dele informationen med “Sa det ville vaere en ret vigtig parameter for mig, at
det var nemt for mig at dele med ham. Og for ham at laese, lytte, se “ - PT6 ”. Det indikerer, at
deltageren har et stort behov for, at hendes partner har mulighed for at kunne tilga

informationen om IBD og graviditet.

Leesbart

Deltagerne udtrykte klare forventninger til, hvordan det digitale informationsmateriale skulle
designes i forhold til sprogvalg og kompleksiteten heraf. Et gennemgaende krav fra alle
deltagere var, at informationen skulle formidles via almindeligt sprog, hvor der ikke bgr indga
mange fagtermer. “Jeg har en meget klar preeference om at jeg hellere ville forsta hvad der star
fremfor at der er brugt ord, jeg ikke forstar”- PT3. Det kan antyde, at forstaeligheden af
informationen er noget af det vigtigste for deltagerne. Deltagerne udtalte eksplicit, at de
gnskede almindeligt sprog, sa de ikke skulle bruge tid pa at finde forklaringer pa fagtermer “Jeg

skal ikke ind og google ord bagefter”-PT7. Kun en enkelt deltager mente, at fagtermer kunne
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bidrage med at hgjne troveerdigheden og derfor var at fortreekke i sundhedsinformation.

Sociale elementer

De fleste deltagere gnskede ikke sociale elementer i platformen. Fysiske arrangementer og
chatrum blev overvejende afvist. ”Det har aldrig vaeret mig. Jeg er ikke sa god til at leve i min
sygdom pa den made,” -PT7. Det kan udledes, at deltageren bevidst undgar at bruge sin
sygdom som grundlag for socialt feellesskab. Lignende tendenser kan potentielt ses i
deltagernes holdning til patientforteellinger. Mange havde ikke noget behov for at hgre andres
oplevelser. “Vores sygdomme er meget forskellige. Sa det har jeg faktisk ikke behov for at hare
fra andre.” - PT9. Det tolkes, at deltagerne oplever stor forskel i sygdommen og
patientforteellinger derfor blev opfattet som veerende irrelevante, da historierne ikke var
sammenlignelige med deltagerens sygdom. Hvis patientforteellinger skulle inkluderes i det
digitale informationsmateriale, sa gnskede deltagerne, at det skulle veere en balance mellem
de darlige og de gode fortaellinger. ”Sa hvis der skulle veere sadan et element af nogle
beretninger [...] der var en god fordeling. Der er lidt negativ og sa noget positivt” — PT6. Heraf
kan det muligvis antyde, at deltagerne potentielt har haft darlige erfaringer med negative
patientforteellinger pa andre platforme.

En mulig chatfunktion fik ej heller stor opbakning fra deltagerne. “Hvis vi snakker sadan noget
i chatgruppe i forhold til det der Facebook-fis der, sa siger jeg paent nej tak. [...] Det var jo til at
blive idiot af. - PT7. Denne udtalelse kan indikere, at deltagerne har haft darlige erfaringer med
Facebook og derfor ikke gnsker en chatfunktion, som efterligner den, der eksisterer pa
Facebook. En mulig chatfunktion blev kun omtalt som relevant, hvis det var en sundhedsfaglig,
som der kunne skrives til. ”Kun hvis den person der svarede mig, havde et eller andet fagligt
baggrund” — PT6. Det kan antyde, at deltagerne ikke var interesseret i en platform, hvor de
kunne skrive med andre patienter, men sa det fordelagtigt, hvis det i stedet var en

sundhedsfaglig de kunne skrive til.

Individuel information

Flere af deltagerne fremhaevede et gnske om funktioner, der kunne understgtte individuel

information, saledes at der indtastes personlige oplysninger for efterfalgende at fa
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skreeddersyet indhold tilbage. Det blev omtalt som “dremmescenariet” — PT1. Muligheden for
at afkrydse sin konkrete sygdom, medicin, og symptomer blev naevnt som et direkte
designforslag. “Maske afkrydse sadan, at jeg har den her sygdom, far det her medicin, og sa
kommer der et eller andet frem omkring det” — PT8. Det kan derfor tolkes, at muligheden for at

fa praecis og individuel information veegtes hgijt.

Q&A

Pa trods af gnsket om individualiseret information blev generel og faktabaseret information
ligeledes fremhaevet som vaerende vigtigt. “Jeg tror, at der er nok typen, der gerne vil have det
faktuelt.”-PT9. Citatet indikerer, at deltageren har en praeference for information som er
baseret pa fakta og derved ikke oplevelser eller antagelser. Q&A-formatet blev fremhaevet som
en potentiel made at formidle faktuel information pa. “Der vil jeg gerne have noget faktuelt, og

maske sadan nogle Q&As, altsa sadan noget spagrgsmalsvar” - PT3.

Subtemaet viser, at der en udbredt enighed blandt deltagerne om det digitale
informationsmateriales struktur, leesbarhed samt at der ikke gnskes sociale elementer. Dog

ses der naermest to modsatrettet gnsker i form af generel og individuel information.

7.1.2.3.3 Onsker tilinformationsindhold
Deltagerne efterspurgte bade at fa et samlet overblik over, hvordan sygdommen kunne pavirke

en graviditet, men efterspurgte samtidig information om konkrete emner. Et centralt emne var
medicin. Flere udtrykte usikkerhed om brugen af leegemidler for, under, og efter en graviditet,
og snskede materiale, der adresserede netop dette emne. “Det gor noget for mig, at der star
det jeg far er okay, fremfor at der kun star det der ikke er okay. Jeg har brug for en bekraeftelse”
— PT6. Dette udsagn antyder, at informationen kan og skal have en beroligende effekt og aktivt
afhjeelpe nogle af de mange bekymringer, som denne patientgruppe kan have.

For flere var det vigtigt, at informationsmateriale skulle tage hgjde for det enkelte
medicinpreeparat og dettes pavirkning pa amning. "Ma du amme pa det her medicin? Hvilke
mediciner ma du sa amme pa?” - PT9. Denne radvildhed kan muligvis opsta pa baggrund af

uoverensstemmelser mellem information fra hospitalet og kliniske anbefalinger. "Hvorfor skal
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jegignorere, hvad der star pa indlaegssedlen, nar jeg far biologisk medicin?” - PT3. Disse citater
vidnede om, at patienterne fagler utryghed og forvirring over anbefalinger og sikkerheden ved

medicin indtag i forbindelse med en graviditet.

Kobling af IBD og graviditet

I relation til selve fgdslen efterspurgte deltagerne viden om, hvordan IBD kunne have
indflydelse pa denne. Og netop det der med, at de gerne vil have at jeg far kejsersnit, men
hvorfor? Det kan jeg maske vaere i tvivlom.” — PT4. Udtalelsen viser, at deltageren har et behov
for at forsta baggrunden for de beslutninger, somtages. Her kan der tolkes, at deltagerne sidder
med spgrgsmal, som de har et gnske om at fa besvaret, men muligvis ikke ved hvordan eller
hvor de skal finde svarene. Denne tolkning bakkes op af, at flere deltagere gav udtryk for, at de
manglede koblingen mellem IBD og graviditet. ”Det kunne veere rart af leese noget, der er koblet
sammen” — PT1. Heraf kan det tolkes, at informationen om IBD og graviditet opfattes som
separat, hvor der enten er fokuseret pa information vedrgrende IBD eller som information

vedrgrende graviditet.

Opsummerende indikerer dette subtema, at deltagerne havde et gnske om, at det digitale
informationsmateriale skulle koble IBD og graviditet og beskrive den potentielle gensidige
pavirkning. Desuden havde deltagerne et gnske om information omhandlende brugen af

medicin fgr, under og efter en graviditet.

7.1.2.3.4Tillid
Det digitale informationsmateriale skulle gerne komme fra de rette steder og veere udarbejdet

af en troveerdig kilde, for at deltagerne ville stole pa det. Mange gav udtryk for, at
troveerdigheden i hgj grad opbygges pa baggrund af, hvem der er formidler af
informationsmaterialet. ”“De ma godt give mig en folder, eller sige, ga ind pa den her
hjemmeside. [...] hvis bare det kommer fra tarmafdelingen, sa stoler jeg blindt pa det.” — PT9.
Dette indikerer et klart behov for, at det skal veere sundhedsprofessionelle, som aktivt henviser
til det digitale informationsmateriale og gerne sundhedspersonale, som deltagerne allerede

har tillid til.
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Forfatterne til selve indholdet i materialet blev ligeledes draftet af deltagerne. Det skulle helst
veere udviklet af fagpersoner og med tydelige referencer. “Jeg tror, det skal nok helst komme
fra en laege, s& man ved, at det er fra nogen som ved noget om det,” — PT2. Det kan tolkes, at
deltageren anser en laege som vaerende en troveerdig informationskilde. | forleengelse af dette
ses det, at referencer kan bidrage til at hgjne tilliden til indholdet. "Hvis jeg ved, at det er
baseret pa noget valid information, og at jeg kan laese det et sted, eller det star der, eller et eller
andet.” - PT6. Heraf tolkes det, at dokumentation af, hvor informationen kommer fra, sds som
veerende et vigtigt element i informationsmateriale og kan potentielt opbygge tillid til

materialets indhold.
Opsummerende papeger dette subtema at trovaerdighed til informationsmaterialets indhold

skabes gennem formidleren af materialet, hvem der har udarbejdet materialet, samt brugen af

referencer.
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7.2 Resultater af alle kravsspecifikationer

Den refleksive tematiske analyse af de ni interviews, resulterede i 15 kravsspecifikationer, se tabel 10.

Det ses, at hver

kravspecifikation bestar af et krav, en user-story, et funktionelt krav, et ikke-funktionelt krav og et acceptkriterie.

Tabel 10: | tabellen ses alle kravspecifikationerne som blev udformet. En kravspecifikation indeholder et krav, en user story, funktionelle krav, ikke-funktionelle

krav, acceptkriterier.

Krav

User-story

Funktionelle krav

Ikke-funktionelle krav

Acceptkriterie

KS1: Systemet skal veere et
digitalt informationsmateriale
om IBD og dennes indvirkning
pé de forskellige faserien
graviditet

“Som bruger vil jeg gerne kunne tilga
den rigtige information pa det rigtige
tidspunkt.”

Systemet skal have en tekstbaseret information
som kobler IBD og faserne far, under og efter en
graviditet.

Systemet skal veere brugervenligt

Nar brugeren kan finde information, om hvordan
IBD har indvirkning under en graviditet samt
postpartum ved at fglge navigationen pa
hjemmesiden indenfor 2 klik (difference pa +1
accepteres)

KS2: Informationsmaterialet
skal veere let zeseligt og
forstaeligt

“Som patient vil jeg gerne kunne
finde information om IBD og
graviditet som er til at forstd”

Systemet skal veere udformet i et let forstaeligt
sprog med korte afsnit.

Sproget i informationsmaterialet skal veere pa
dansk og vurderet som veerende let eller middel
pa en lix-skala.

Nar 5 udpluk af informationsmaterialet kan
indseettes i en lixtals-beregner og har et
gennemsnitligt lixtal under 44.

KS3: det digitale
informationsmateriale skal
tilgdet via en hjemmeside

“Som bruger vil jeg kunne tilga
informationsmaterialet via en
hjemmeside uanset om det er pa en
computer eller en mobiltelefon”

Systemet skal kunne informere brugeren
gennem en hjemmeside.

Systemets funktioner skal opretholdes pa bade
pa computere og mobiltelefoner og have en
have en responsiv graenseflade, som
bibeholder sin struktur

Nar hjemmesiden kan dbnes pa bdde computer
og mobiltelefoner med internetadgang og
strukturen og funktionerne pa hjemmesiden
opretholdes.

KS4: Systemet skal indeholde
Q&A’s

“Som bruger vil jeg kunne finde svar
pa typiske stillede spgrgsmal”

Systemet skal have en Q&A-funktion, hvor der
fremgar ofte stillede spargsmal som er blevet
besvaret af sundhedsfaglige.

Q&A funktionen skal veere brugervenlig

Nar brugerne kan finde svarene pa de ofte stillede
svar, inden for 1 klik (difference pa +1 accepteres)

KS5: Systemet skal indeholde
en sggefunktion

“Som bruger vil jeg gerne nemt
kunne fremsgge de konkrete
informationer jeg skal bruge”

Systemet skal kunne fremsgge information.

Systemet skal have en sggefunktion

Nar det er muligt for brugeren at finde specifik
information via sggefunktionen.

KS6: Systemet skal indeholde
patientfortaellinger

“Som bruger vil jeg gerne kunne
leese andres oplevelser med en
graviditet som IBD-patient”

Systemet indeholder patientforteellinger hvor
det er tydeligt at det er subjektive fortaellinger

Der skal veere en tydelige maerkering af at
patientforteellingerne er subjektive og let
adskillelige fra andet faktuelt tekst.

Nar brugerne kan finde og identificere
patientfortaellinger.

KS7: Systemet skal kunne
deles med parerende

“Som bruger vil jeg gerne let kunne
dele informationen pa hjemmesiden
med mine neermeste”

Teksten i systemet skal kunne deles med
andre.

| systemet skal det vaere muligt at markere
teksten pa hiemmesiden og kopiere denne,
samt at kopiere linket pa tveers af hele
hjemmesiden og dennes underkategorier.

Nar brugeren kan kopiere brgdtekst og links pa
tveers af de forskellige underkategorier pa
hjemmesiden.
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KS8: Systemet skal
inkorporere visuelle
elementer

“Som bruger vil jeg gerne kunne
benytte figurer, billeder og m.m. til
at underbygge teksten.”

Systemet skal kunne vise visuelle komponenter
som skal relatere sig til den konkrete tekst og
underbygge denne.

Systemets visuelle komponenter skal vaere
billeder, figurer eller tabeller og veere
understgttet af figurtekst som forklarer den
specifikke visuelle komponent

Nar brugeren synes at de visuelle komponenter
understgtter deres forstdelse af selve
bradteksten.

KS9: systemet skal give
mulighed for individualiseret
information

“Som bruger vil jeg gerne kunne
besvare spgrgsmal med
udgangspunkt i min egen sygdom og
fa& individuel information tilbage”

Systemet skal kunne give individuel information
til patienterne med udgangspunkt i deres
situation.

Systemet skal have en underkategori hvori der
er opstillet ja-/nej-spargsmal, som patienterne
kan besvare, hvorefter der popper individuel
information op, som er tilpasset patientens
svar.

Nar brugeren kan udfylde spegrgsmalene og en
individuel information popper op.

KS10: det digitale
informationsmateriale skal
kunne tilgas via en podcast

“Som bruger vil jeg kunne tilga
informationsmaterialet via en
podcast uanset om det er pa en
computer eller en mobiltelefon”

Systemet skal kunne informere brugeren
gennem en podcast.

Systemet skal veere uafheengigt af den brugte
digitale enheder og dermed veere kompatibel
med bade mobiltelefoner og computere.

Nar brugeren kan abne og lytte til podcasten pa
en mobiltelefon og en computer.

KS11: det digitale
informationsmateriale skal
kunne tilgas via en app

“Som bruger vil jeg kunne tilga
informationsmaterialet via en app”

Systemet skal kunne informere brugerne
gennem en app.

Systemets skal have en have en responsiv
graenseflade, og bibeholder sine funktioner og
struktur pa bade android og IPhone.

Nar brugeren kan dbne appen pa en mobiltelefon
og strukturen og funktionerne pa hjemmesiden
opretholdes.

KS12: Det digitale
informationsmateriale skal
indeholde en funktion hvor
brugerne kan arrangere
fysiske mader med andre
brugere.

“Som bruger vil jeg kunne oprette en
begivenhed hvor jeg bestemmer tid
og sted for et fysiske mgde. Det skal
veere muligt for andre at trykke
deltager ”

Systemet skal tillade at brugere som er logget
in, kan opretter en begivenhed hvor brugeren
selv kan indtaste; Titel, Dato, Tid, Sted og kort
beskrivelse.

Systemet skal kunne vise den oprettede
begivenhed for andre brugere som er logget in
og disse brugere har mulighed for at trykke
deltag, maske eller ikke deltage.

Systemet skal kunne understgtte oprettelse af
begivenheder samt at disse er tilgaengelige for
andre brugere som er logget in. Oprettelsen og
til-/framelding af begivenheder skal vaere
intuitivt for brugerne

Nar en bruger som er logget in i systemet, kan
oprette en begivenhed, samt trykke deltage,
maske eller ikke deltage til andre begivenheder.

KS13: Det digitale
informationsmateriale skal
indeholde en chatfunktion
med andre patienter

“Som bruger vil jeg kunne chatte
med andre patienter med IBD for at
sparre med dem om deres
oplevelser”

Systemet skal kunne muliggere at brugeren kan
sende og modtage beskeder i realtid igennem
et chatforum.

Chatfunktionen skal overholde GDPR og
datasikkerhedsstandarder og dermed skal al
kommunikation krypteres for at sikre
fortrolighed.

Nar brugeren kan finde chatfunktionen, sende og
modtage beskeder.

KS14: Det digitale
informationsmateriale skal
have referencer

“Som bruger vil jeg gerne kunne have
tillid til det jeg laeser”

Systemet skal kunne informere patienterne om
hvor den pageeldende information kommer fra.

Systemet skal i hver brgdtekst have referencer,
séaledes der i bunden af hver side kan findes en
referenceliste.

Nar brugeren kan finde ud af, hvilken reference
der er brugt ved brgdteksten om det biologiske
leegemiddel Infliximab

KS15: Det digitale
informationsmateriale skal
have en login-funktion, som
tillader interaktion med andre
patienter

“Som bruger vil jeg gerne kunne
logge ind for at have kontakt med
andre patienter”

Systemet skal kunne lade patienten oprette en
konto, samt logge ind for at kunne se chat- og
begivenhedsfunktion.

Brugerdata skal krypteres og opbevares i
overensstemmelse med GDPR.

Nar brugeren kan oprette en konto og se chat- og
begivenhedsfunktion
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7.2.1 Prioritering af kravspecifikationer ud fra enkeltmandsinterviews

Efter udarbejdelsen blev de 15 kravspecifikationer, prioriteret af projektgruppen med afseaet i
analysen af enkeltmandsinterviewene. Prioriteringen af alle 15 kravspecifikationer kan ses i
bilag 13.

Prioriteringen resulterede i fem kravspecifikationer, som blev vurderet som vaerende grgnne og
tre kravspecifikationer blev vurderet som veerende bla, se tabel 11.

Dot votingens farver og betydningen af disse findes i tabel 4 i metodeafsnit 6.4.2.

Tabel 11: Tabellen illustrerer de kravspecifikationer, som projektgruppen med afseet i analysen vurderede som

grenne og bla.

Farve |Kravspecifikationer

KS1: Systemet skal veere et digitalt informationsmateriale om IBD og dennes
indvirkning pa de forskellige faser i en graviditet

KS2: Informationsmaterialet skal vaere let laeseligt og forstdeligt

KS3: Det digitale informationsmateriale skal tilgaet via en hjemmeside

KS10: det digitale informationsmateriale skal kunne tilgas via en podcast

KS14: Det digitale informationsmateriale skal have referencer

KS4: Systemet skal indeholde Q&A’s

KS5: Systemet skal indeholde en sggefunktion

KS9: systemet skal give mulighed for individualiseret information
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7.3 Resultat af workshop

Workshoppen havde to deltagere og varede af én time.
Det var ikke muligt at fa nogle af kvinderne fra de ni interviews til at deltage i workshoppen.

Demografisk data og resultater fra workshoppen vil blive preesenteret i nedenstaende afsnit.

7.3.1 Demografisk data pa deltagere i workshop

Deltagerne i workshoppen var begge sundhedsprofessionelle fra Afdelingen for Medicinske

Mave- og Tarmsygdomme. Demografisk data ses i tabel 12.

Tabel 12: Demografisk data pa deltagere til evalueringen. Den venstre kolonne beskriver kategorien af

demografisk data. Den hgjre kolonne angiver antal eller ar i den respektive kategori.

Demografisk data
Deltagere, n 2
Alder, ar (gennemsnit) 38-59 (48,5)
Erhvervserfaring indenfor specialet, ar 14-16 (15)
Erhverv

e Sygeplejerske, n 2

7.3.2 Workshoppens prioritering af kravspecifikationer

Workshoppen resulterede i, at de sundhedsprofessionelle individuelt prioriterede alle 15
kravspecifikationer ved brug af dot voting, se bilag 10 og 11.

Efter udfgrelse af workshoppen bearbejdede projektgruppen de to dot votinger fra de
sundhedsprofessionelle, se den metodiske tilgang jf. metodeafsnit 6.4.4. Dette resulterede i
en samlet prioritering af de 15 kravspecifikationer, som blev baseret pa de
sundhedsprofessionelles prioriteringer, se bilag 12.

| tabel 13 ses de kravspecifikationer som, i den samlet prioritering, blev vurderet som grgnne
og bla. Det ses, at fem kravspecifikationer var vurderet gregnne og yderligere fem blev vurderet
som veerende bla.

Dot votingens farver og betydningen af disse findes i tabel 4 i metodeafsnit 6.4.2.
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Tabel 13: de kravspecifikationer som blev vurderet grenne og bla i den samlet prioritering med afsaet i de

sundhedsprofessionelles prioritering under workshoppen.

Farve |Kravspecifikationer

KS1: Systemet skal veere et digitalt informationsmateriale om IBD og dennes indvirkning pa
de forskellige faser i en graviditet

KS2: Informationsmaterialet skal vaere let leeseligt og forstaeligt

KS5: Systemet skal indeholde en sggefunktion

KS11: Det digitale informationsmateriale skal kunne tilgas via en app

KS14: Det digitale informationsmateriale skal have referencer

KS3: Det digitale informationsmateriale skal tilgaet via en hjemmeside

KS4: Systemet skal indeholde Q&A’s

KS6: Systemet skal indeholde patientfortaellinger

KS7: Systemet skal kunne deles med pararende

KS15: Det digitale informationsmateriale skal have en login-funktion, som tillader
interaktion med andre patienter

7.3.3 Efter workshop — Udarbejdelse af de endelige kravspecifikationer

For at udarbejde de endelige kravspecifikationer til prototypen blev resultatet fra workshoppen
sammenholdt med de kravspecifikationer, der tidligere var prioriteret pa baggrund af analysen
af enkeltmandsinterviewene, se den metodiske tilgang jf. metodeafsnit 6.4.4.

Detresulterede i, at alle 15 endelige kravspecifikationer blev prioriteret, se bilag 14. Disse blev
opstillet efter MoSCoW-metoden. Idet kun must have og should have blev taget med i
udviklingen af prototypen, resulterede det i syv endelige kravspecifikationer. Seks af

kravspecifikationerne var must have og én var should have, se tabel 14.

Tabel 14: Kravspecifikationerne som udkom ved sammenholdning af workshoppens prioritering og de
kravspecifikationer, som projektgruppen havde prioriteret med afseet i analysen af enkeltmandsinterviewene.

Opstillet i MoSCoW-metoden.

MoSCoW | Kravspecifikationer

Must have KS1: Systemet skal veere et digitalt informationsmateriale om IBD og dennes
indvirkning pa de forskellige faser i en graviditet

Must have KS2: Informationsmaterialet skal vaere let leeseligt og forstaeligt

Must have KS3: Det digitale informationsmateriale skal tilgaet via en hjemmeside
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Must have KS5: Systemet skal indeholde en sggefunktion

Must have KS10: Det digitale informationsmateriale skal tilgas via en podcast
Must have KS14: Det digitale informationsmateriale skal have referencer
Should have KS4: Systemet skal indeholde Q&A’s
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7.4 Resultat af prototype

Der blev udviklet en interaktiv prototype af det digitale informationsmateriale. Prototypen blev
opbygget som en hjemmeside, hvor det overordnede indhold er praesenteret i tabel 15.
Prototypen blev designet, sa det var muligt at teste de endelige kravsspecifikationer.

Der er udvalgt tre skeermbilleder fra prototypen, som illustrerer dele af dens design og
opbygning.

Billede 1 illustrer forsiden af prototypen. Der er sat cirkel omkring de elementer, som var aktive,
og derved fgrte til nye skeermbilleder i prototypen. De elementer og kategorier som ikke er
markeret med en cirkel, var derfor ikke aktive i prototypen og var dermed hverken klikbare eller
kunne fagre til nye skeermbilleder.

Billede 2 illustrer menuen, som foldede sig ud ved klik pa Morbus Crohn i bjeelken. | denne
menu ses forskellige kategorier sa som fgr graviditet, 1. trimester, 2. trimester, 3. trimester,
efter fgdsel og medicin mod crohn med dertilhgrende underkategorier. Her er ligeledes sat
cirkel omkring de elementer, som var aktive.

Billede 3 illustrer et eksempel pa, hvordan informationen blev fremstillet i prototypen.

Tabel 15: Tabellen viser det overordnede indhold i prototypen.

Prototypens indhold
e Enforside
e En menu for Morbus Crohn
o Tre interaktive informationskategorier, hvor der kunne findes tekst om disse
specifikke emner
En side med fiktive ofte stillede spgrgsmal
En side med linkes til podcast tilgeengelig pa Spotify omhandlende IBD og graviditet
En sggefunktion med en praeindtastes sggning pa amning
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Gravid med IBD

Gravid
med IBD

Billede 1: Billedet viser, hvordan forsiden i prototypen sa ud. De sorte cirkler er sat omkring de elementer i
prototypen, som var aktive og ville fare til et nyt skeermbillede i prototypen.

ravid med IB! Morbus Crohn  Colitis ulcerosa

For graviditet 1. trimester 2. trimester 3. trimester Efter fadsel Medicin mod Crohn

Konsekvenser af > @ Generel information Generel information Generel information Kortikosteroider v
Morbus Crohn

Medicin Medicin Medicin Medicin Immunhaemmende

Sygdomsaktivitet v midler
Kost Kost Kost @
Medicin

Undersagelser og Undersogelser og Undersagelser og Kost
Informer samtaler samtaler samtaler Sma molekyler
sunhedspersonale Undersegelser og
Fodsel samtaler Antibiotika
Parerende

Opsummering

dover er der mulighed for at hare tre pot
tet og IBD

tid, hvor der

Billede 2: Billedet viser, menuen som foldede sig ud ved klik pa Morbus Crohn. De sorte cirkler er sat omkring de
elementer i prototypen, som var aktive og ville fare til et nyt skeermbillede i prototypen.
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Gravid med IBD Morbus Crohn  Colitis ulcerosa  Ofte stillede spergsmal  Podcast

Medicin mod crohn - Biologiske laegemidler

Infliximab

Planlaegning af graviditet

Tal med den afdeling du er tilknyttet eller din leege, hvis du far tilbudt eller allere
nfliximab og ensker at stifte familie. De kan hjzlpe dig med at trzeffe en informeret beslutning om
din behandling og dit barns sikkerhed

Hvis du allerede tager infliximab skal du ikke stop uden ferst at tale med din lage. At stoppe
behandlingen kan oge risikoen for et sygdomsudbrud (1)

Infliximab anses generelt for at vaere sikker at tage under graviditet. Langtidseffekter p& helbred,
nfektionsrater og udvikling synes ikke at vaere pavirket hos barn, hvis foraelder tog anti-TNF'er som
nfliximab under graviditet (2

Mange vil blive radet af deres sundhedspersonale t e behandlingen med infliximab
gennem hele graviditeten. Det kan hjselpe med at holde mmen i ro og mindske risikoen for
udbrud. Udbrud eger risikoen for komplikationer under graviditet.

t barn og levende vacciner

Informer dit barns sundhedspersonale, hvis du har taget infliximab under graviditeten. Behandling
med infliximab under graviditet kan pavirke, hvornar dit barn kan f& levende vacciner - sasom
otavirus-vaccinen og BCG-vaccinen mod tuberkulose.

BCG gives ikke rutinemzessigt i det danske vaccinationsprogram, men anbefales i visse tilfaelde.
@vrige vacciner pavirkes ikke.

Hvis du tager infliximab under graviditeten, kan du f& besked p4, at barnet ikke bar f& levende
vacciner, fer det er blevet @ldre. Nationale retningslinjer foreslar, at man venter til barnet er

Billede 3: Billedet viser, et udsnit af hvordan informationen var fremstillet i prototypen.
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7.5 Resultat af evaluering af prototype gennem usability test

Resultater fra evalueringen vil blive praesenteret i nedenstaende afsnit.

Evalueringen havde to deltagere og foregik pa to lokationer. Den ene evaluering blev fortaget i

den ene deltagers eget hjem. Den anden evaluering blev fortaget hos det ene projektmedlem.

Begge deltagere i evalueringen havde tidligere deltaget i projektets enkeltmandsinterview.

Evalueringerne, i form af opgavelgsning med opfelgende spgrgsmal, varede mellem 12-21

minutter, med en gennemsnitlig varighed pa 16 minutter og 30 sekunder.

Opgavesessionen bestod af opleesning af opgavebeskrivelserne, deltagernes lasningerne af

opgaven og mundtligt feedback. Denne varede imellem 2 minutter og 54 sekunder og 4

minutter og 39 sekunder. Derved havde selve opgavesessionen en gennemsnitlige varighed pa

3 minutter og 47 sekunder.

7.5.1 Demografisk data pa deltagere fra evalueringen

Demografisk data pa deltagerne fra evalueringen ses i tabel 16.

Tabel 16: Demografisk data pa deltagerne til evalueringen. Den venstre kolonne beskriver kategorien af

demografisk data. Den hgjre kolonne angiver antal eller ar i den respektive kategori.

Demografisk data

Deltagere, n 2

Alder, ar (gennemsnit) 27-30 (28,5)
Morbus crohn, n 2

Colitis ulcerosa, n 0

I medicinsk behandling, n 2

Antal ar med IBD, ar (gennemsnit) 4,5-11(7,75)
Har barn, n 1

Ergravid nu, n 1

Overvejer et barn, n 0
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7.5.2 Resultat fra test af kravsspecifikationer

Prototypen blev udarbejdet pa baggrund af syv endelige kravsspecifikationer, hvorfor der var

syv forskellige acceptkriterier, som blev testet. Under usability testen blev der testet for fem

acceptkriterier. Resultaterne af testen viste, at alle brugertestede acceptkriterier blev

accepteret, hos begge af deltagerne som udfarte evalueringen, se tabel 17.

Tabel 17. Tabellen illustrerer de fem brugertestet kravspecifikationer, acceptkriterier, antallet af klik brugt ved

testen og om acceptkriteriet accepteres eller afvises.

Accept eller

Klik under

Krav afvisning af Acceptkriterie
L test
acceptkriterie
KS1: Systemet skal veere et Accepteret: 2 klik
digitalt informationsmateriale om | V. (difference pa op til +1 klik | 2 klik (PT1
IBD og dennes indvirkning pa de accepteres). og PT2)
forskellige faser i en graviditet
KS4: Systemet skal indeholde Accepteres: 1 klik
08A’s v (difference pa op til +1 klik | 2 klik (PT1)
accepteres). 1 klik (PT2)
KS5: Systemet skal indeholde en Finde amning gennem
sogefunktion v sggefunktionen indenfor 3 | 3 klik (PT1
klik (difference pa op til +2 | og PT2)
klik accepteres)
KS10: Det digitale Nar brugeren kan abne og
informationsmateriale skal kunne v tytte il podcgsten - 2 klik (PT1
computeren indenfor 2 og PT2)
tilgas via en podcast klik (difference pa op til +1
klik accepteres).
KS14: Det digitale Information om biologisk
. . . v leegemiddel infliximab og | 3 klik (PT1
informationsmateriale skal have .
find referencen brugt og PT2)

referencer

Accepteres: 3 klik
(difference pa op til +2 klik
accepteres).
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Kravspecifikationerne, KS2 og KS3, blev testet af projektgruppen, og blev begge accepteret, se

tabel 18.
Tabel 18. Tabellen illustrerer kravspecifikation, KS2 og KS3, dertilhgrende acceptkriterie samt om acceptkriteriet

accepteres eller afvises.

Accept eller

Krav afvisning af Acceptkriterie
acceptkriterie

KS2: Informationsmaterialet Nar fem udpluk af informationsmaterialet
v kan indseettes i en lixtals-beregner og har

skal veere let lzeseligt og et gennemsnitligt lixtal under 44.

forstaeligt
KS3: Det digitale Nar hjemmesiden kan abnes pa bade
. . . computer og mobiltelefoner med
informationsmateriale skal .

v internetadgang og strukturen og

tilgaet via en hjemmeside funktionerne pa hjemmesiden
opretholdes.

Resultaterne fra test af kravspecifikation, KS2, i form af lixtallet for de frem tilfaeldigt udvalgte
tekststykker kan ses i tabel 19. | tabellen fremgar det hvor i prototypen tekststykkerne blev
udplukket.

To tekststykker havde et lixtal, som var hgjere end det accepterede niveau pa 44. De tre andre
tekststykker havde alle et lixtal under 44. Dog blev kravspecifikation, KS2, stadig accepteret,

da det gennemsnitlige lixtal af de fem tekststykker var pa 43,8 og derved under 44.

Tabel 19: Tabellen illustrerer lixtallet for hver af de fem testede tekststykker. Endvidere ses, hvor i prototypen

tekststykkerne er udplukket fra.

Udpluk Lixtal
Udpluk 1 (Forside) 43
Udpluk 2 (Generel information) 42
Udpluk 3 (Ofte stillede spargsmal) 38
Udpluk 4 (Infliximab) 47
Udpluk 5 (Amning) 49
Gennemsnit 43,8
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7.5.3 Resultat af Effectiveness og Efficiency

Ud fra resultaterne fra usability testen fremkom det, at prototypen havde en effectivness pa
93,75%. Kun én opgave blev hos den ene deltager, ikke fuldfgrt inden for den estimerede
tidsramme, hvorfor den blev noteret som fejlede i effectivness. Dog blev denne opgave stadig
fuldfert indenfor det accepterede antal af klik hvorfor opgaven som helhed blev accepteret.

| forhold til efficiency udfgrte deltagerne alle opgaverne med en gennemsnitlig tid pa 50,5
sekunder, hvilket var 24,5 sekunder mindre end den estimerede tid pa 75 sekunder. Tiden pa
50,5 sekunder bestar kun af selve tidsforbrug pa udfgrslen af opgaverne og er derfor eksklusiv
oplaesning af opgavebeskrivelse og eventuel mundtlig feedback.

Dertil sas det, at det gennemsnitlige tidsforbrug var 6,3 sekunder pr. opgave. Figur 11 viser
fordelingen af den gennemsnitlige brugte tid pa udfgrelse af hver opgave sammenlignet med
den estimerede tid.

Deltagerne anvendte i gennemsnit 15,5 klik under hele testen, hvilket er 0,5 klik mere end det

minimale antal klik muligt pa 15,0 for udfgrslen af alle opgaver.

Efficiency
16
14
12
10
> 8
=
6
4
| I I
0
opgave 1 opgave 2 opgave 3 opgave 4 opgave 5 opgave 6 opgave 7 opgave 8

M Estimerettid M Gennemsnitlig tid

Figur 11. Figuren viser efficiency i forhold til gennemsnitlige tidsforbrug pr. opgave i relation til den estimerede tid.
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7.5.4 Resultat af Satisfaction

Prototypen blev vurderet til at have hgj satisfaction blandt deltagerne. Grundlaget for denne

vurdering var kvalitativt data indsamlet under usability testen i form af noter, deltagernes

udtalelser fra Think Aloud metoden, samt deltagernes feedback pa de opfalgende spgrgsmal.

| tabel 20 ses et udsnit af noterne fra usability testen, for at se alle noter i observationsskemaer

se bilag 17 og 18.

Tabel 20: Udpluk af noter fra usability test

Noter fra usability test

Smilede.
“Det var nemt” -PT1

”Meget intuitivt” -PT1
PT virker sikker i navigationen

PT trykker med et samme pa hjemmesidens titel

PT trykker med det samme pa podcast knappen.

o

”den far man ret hurtigt gje pa”-PT1

Finder med det samme informationen (PT2)

” Ja, ogsa overskueligt.”-PT2

Gar med det samme til sggefeltet.
”Det teenker jeg er her.” - PT2

PT trykker med det samme pa podcast knappen.
”Det var det”-PT2

Udtalelserne fra think aloud og de opfglgende spargsmal blev optaget, og derefter analyseret

hvilket resulterede i 5 temaer. Disse er alle preesenteret i nedenstaende kodetreeet, se figur 21.

67/129



Yt

Kodetree

® o

Figur 21: Figuren illustrerer et kodetrae over de temaer, som udsprang af analysen af det kvalitative data fra

evalueringen.

7.5.4.1 Opbygning og brugervenlighed
Evalueringen af prototypen viste en gennemgaende positiv brugeroplevelse i forhold

brugervenligheden. Begge deltagere fremhavede, at prototypen fremstod intuitiv og
overskuelig. ”Det var meget lige til. [...] Meget overskueligt. Ikke for meget tekst.” — PT1.

Dette kan tolkes som en oplevelse af balance mellem den strukturelle opbygning og
informationsmaengden i prototypen. Dette understgttes yderligere af den anden deltager, som
udtaler: ”Ja, og overskueligt, som det er lavet her, synes jeg. Det er delt op i trimester, efter
fodsel, mediciner, for- og graviditet og sadan nogle ting.” — PT2. Det kan pa baggrund af citatet
antages, at denne form for tematisk og kronologisk strukturering af indholdet, bidrog til en
intuitiv navigation i prototypen. Denne opbygning gav endvidere deltageren mulighed for at
filtrere i hvilken information de ville leese og derved kun tilegne sig viden, som er relevant i
forhold til netop deres situation.

”Plus, jeg er ogsa en keempe fan af, at jeg herinde, .feks. nar jeg sa kigger pa medicin, sa kan jeg

ga ind og kigge pa min medicin. Jeg behaver heller ikke at forholde mig til alt det vedrerende
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colitis, eller jeg behgver heller ikke at forholde mig til ting, hvis jeg kan meerke det, er ikke lige i
dag, at jeg har lyst til at laese det.” - PT1.

Det kan desuden tolkes, at opbygningen kan give en form for kontrol over informationsflowet i
forhold til at fa rigtig information pa det rigtige tidspunkt.

Astetikken i prototypen blev ligeledes omtalt positivt. ”Jeg synes, det er nogle varme, gode
farver, | har valgt. Beige den gar man aldrig helt galt med.” — PT2. Denne holdning blev delt af
PT1 som mente at prototypen “den er ogsa rolig. Gode farver.” — PT1. Dette kan tolkes som, at

farvevalget understgtter en rolig og potentielt tryg oplevelse med prototypen.

7.5.4.2 Informationsindhold
Indholdet i prototypen blev vurderet som veerende relevant, idet deltagerne kunne genkende

konkrete elementer i informationer som var nyttige i netop deres situation. "Og jeg kan se, den
medicin jeg far, den er der ogsa, sa det var dejligt. - PT1. Endvidere blev der udtrykt tilfredshed
med meengde af informationsmaengden som var samlet i prototypen. "Det her er jo mere end
hvad jeg har kunne finde nogen som helst steder.”- PT2. Heraf kan det tolkes, at PT2 har haft
vanskeligheder med at finde information, som netop kobler graviditet med IBD, og det antydes
at prototypen potentielt formar at imgdekomme denne problematik.

Den tilgeengelige information blev vurderet som fyldestggrende og samtidig blev den beskrevet
af PT2 som ”konkret” og “grundigt”. Endvidere blev maengden ligeledes italesat af begge
deltagere.”/...] hvis man bare bliver overloadet af information sa kan man tsenke, at det er
kompliceret det her. Det er slet ikke det indtryk, nar man sidder og kigger pa jeres.” — PT1. Dette
kan tolkes som at informationsmeengden synes overkommelig og tilstraekkeligt deekkende i

forhold til deltagernes behov.

7.5.4.3 Platformsvalg
Deltagerne udtrykte en preeference for hjemmeside som platformsvalg, da dette blev vurderet

som nemt tilgeengeligt ”[...] jeg synes egentlig hjemmeside, for det synes jeg ogsa er mere
tilgengeligt for alle.” — PT2. Endvidere blev der italesat frustration over traditionelt
informationsmateriale s& som pjecer, som sygehuset benytter, idet en af deltagerne har
erfaringer med at disse papirbaserede informationer bliver vaek. ”Sa googler jeg det alligevel,

hvis jeg smidt det der papir vaek” — PT2. Disse to udtalelser kan pege pa, at trykte
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informationsmateriale ikke er hensigtsmaessigt og integrerbart i deltagernes hverdag, i samme
omfang som et digitalt informationsmateriale. Denne mening bakkes op af den anden deltager
som beskrev hendes farste tanker om det nye informationsmateriale.

”Jeg tror, at min forste tanke var, at jeg ville nok hellere have haft en folder. Men nu nar jeg har
set hjemmesiden og ser, hvor overskuelig den er, sa er jeg faktisk virkelig fan af den
hjemmeside. For sa kan man altid sla op. [...] Og ikke skal til at finde den der folder, man har
smidt et eller andet sted.” - PT1.

Det tolkes at deltageren oplever et skift i holdning fra en initial preeference for det kendte og
fysiske informationsmateriale til en digital hjemmeside.

Den ene deltager italesatte at med en hjemmeside, sa er man fri for nogle af de problematikker,
som kan opsta ved an app. ”Sa opstar der ikke sadan noget med, at man ikke har plads pa sin
telefon” — PT2. Der kan tolkes, at tilgeengeligheden var et kriterie for, om deltagerne potentielt
vil benytte informationsmaterialet. Lasningen med at lave en form for hybridlgsning med bade
en skriftlig hjemmeside og mulighed for at hgre podcast, blev taget positivt i mod.

”[...] deterfint at hare lidt om en podcast. Men inden jeg havde noget viden og havde leest noget
om det, sa synes jeg podcasten var lidt malplaceret. Sa jeg synes det er godt, at det er koblet
sammen i hvert fald. At begge ting er tilgaengelige.” — PT2.

Her kan det tolkes, at deltageren synes en podcast er god, men fagrst efter at man har viden om

IBD og graviditet.

7.5.4.4 Forbedringsmuligheder
En deltager beskrev, hvordan opstillingen under elementet “Ofte stillede spargsmal” skabte

tvivl. “I...] en som hedder ofte stillede sporgsmal. Sé kan jeg jo veere i tvivl om, at det bade
gaelder for mig og Colitis”-PT1. Det kan tolkes som, at deltageren gnsker en mere tydelig
beskrivelse af, om spargsmalene og svarene er geeldende for bade UC og CD.

Derudover udtrykte deltageren tvivl ved opgaven hvor hun skulle finde en specifik type medicin
i prototypen:

“Og jeg vil ogsa vaere i tvivl, for det var jeg faktisk lidt dengang jeg skulle ga ind pa medicinen.
Fordi den medicin jeg far, det er det der adalimumab, og sa vidt jeg har forstaet, at det ogsa er
en immunhaemmende medicin. Sa jeg vil vaere i tvivl om jeg skal trykke pa immunhaammende

medicin, eller om jeg skal trykke pa biologiske leegemidler”-PT1
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Det kan derfor antyde, at opdelingen af medicin i underkategorier i relation til hvilken
medicingruppe der er tale om, ikke fungerede som tiltaenkt. Dermed kan det indikere, at
fremtidige l@sninger ikke skal veere opstillet med samme underkategorier under medicin. Et
lgsningsforslag kunne potentielt veere at have alle preeparaterne synlige uden at der skal

trykkes pa underkategorierne farst.

7.5.4.5 Behov og potentiale
Flere kvinder gav udtryk for entusiasme: “Ja, jeg sidder bare og taenker, om den er tilgeengelig

endnu. Ja, for sgren da. Kan | ikke fa dem til at lave den i morgen.”-PT1 Det kan tolkes som om
deltagerne vurderede det som et redskab der kunne gagre en forskel for dem i hverdagen. |
relation til det gav den ene deltager udtryk for, at hun mente, at den kunne give ro.“ Ja, det er jo
en sarbar tid, hvor man er bekymret, og nu er det ogsa farste gang. Ja, megetro [...].”-PT2. Det
kan indikere, at deltageren mener, at sddan et digitalt redskab potentielt kunne have mindsket

nogle af alle de bekymringstanker, som der kan veere under en graviditet med IBD.
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8.0 Diskussion

Projekt havde til formal at besvare falgende problemformulering:

Hvordan kan et digitalt informationsmateriale udvikles til kvinder med IBD, der er gravide eller
planlaegger graviditet, med henblik pa at informere om sammenhaengen mellem graviditet og
IBD?

Problemformuleringen blev forsegt besvaret med udgangspunkt i seks forskningsspeargsmal. |
foregaende afsnit blev projektets resultater praesenteret. Overordnet fandt projektet at,
deltagerne havde et informationsbehov vedrorende IBD og graviditet, som ikke altid
imadekommes. Desuden viste det sig, at kvinderne snskede et digitalt informationsmateriale,
hvor alt relevant information, som kobler graviditet og IBD, var samlet.

Prototypens forste iteration blev vurderet som brugervenlig og med relevant
informationsindhold, men med plads til forbedring.

I det folgende afsnit vil udvalgte resultater og metode diskuteres.

8.1 Diskussion af fund af enkeltmandsinterviews

8.1.1 Er manglende information arsagen til bekymringerne?

Projektets fund viste, at deltagerne oplevede, at deres informationsbehov ikke blev daekket i
klinisk praksis eller af nuvaerende informationsmateriale. Dette er i uoverensstemmelse med
ECCO-retningslinjerne, hvori det beskrives, at de sundhedsprofessionelle proaktivt skal
informere kvindelige IBD-patienter om graviditet (9). Dog er sundhedsveesnet preeget af
manglende ressourcer, i form af bl.a. tidsmangel, hvilket kan resultere i at sundhedspersonalet
afviger fra ECCO’s retningslinjer som informationsformidling (43). Hvis en sadan afvigelse i
retningslinjerne og informationsformidling finder sted, kan det medfare, at patienterne ikke far
den information, som de har behov for. Dog kan det modsatte samtidig veere tilfaeldet, hvor de
sundhedsprofessionelle muligvis har informeret for meget og deltagerne ikke har formaet at
tage informationen ind. Et studie fandt, at patienter i stigende grad udseettes for
informationsoverload af bade sundhedspersonale og internettet.

Informationsoverload kan det have den konsekvens at patienten slet ikke formar at bearbejde

noget information overhovedet (105).
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8.1.2 Platformsvalg

| forhold til det digitale informationsmateriale, sa viste fundene, at deltagerne havde en
praeference for hjemmeside frem for en app. Dette er i modsaetning til et studie fra 2020, som
fandt, at 65,5% af generation Z og millenniers fortrak app fremfor hjemmeside (106). Arsagen
til projektets fund kan muligvis veere et udtryk for, at deltagerne oplever app-fatigue som er et
nyere faenomen, som beskriver en tendens til, at mennesker bliver overveeldet og udmattet af
apps (107). Der ses et voksende forbrug af apps (108) og derfor kan det argumenteres for, at
projektets fund om platformspreeference, muligvis ikke afspejler hele patientgruppen, men
kun ses i kraft af det begraenset antal deltagere. Havde projektgruppen interviewet flere kvinder

med IBD, havde platformspraeferencen maske veeret en anden.

8.2 Diskussion af resultater fra usability test

8.2.1 Usability test

Resultaterne af usability testen blev fundet pa baggrund af test med to deltagere. Et studie
fandt, at der skal bruges minimum fem deltagere til en usability test for at kunne identificere
80% af systemets problemer (109). Pa baggrund af dette kan der derfor saettes spagrgsmalstegn
ved validiteten af evalueringsresultaterne i forhold til, om de er retvisende for patientgruppen.
Desuden havde resultaterne muligvis haft en anderledes karakter, hvis der var blevet
identificeret flere potentielle problematikker og forbedringspunkter ved prototypen.

Usability testen viste, at prototypen har en effectivness pa 93,75%. Dette kan pa den ene side
antyde, at prototypen i hgj grad understgtter brugerne i effektiv navigation pa
brugergraensefladen. P4 den anden side kan det overvejes, om det hgje antal af succesfulde
lgste opgaver, kunne veere et udtryk for, at opgavernes kompleksitet ikke var tilstraekkelig, da
en procentsats pa 93,75% ligger vaesentligt hgjere end resultater fra et lignende studie, som
testede usability (100). | studiet blev brugervenligheden af en brugergreenseflade testet med
ISO 9241-11:2018 og den gennemsnitlige effectiveness blev fundet til 74%. Arsagen til denne

store forskel i effectivness kunne potentielt veere at studiet havde ti deltagere i deres usability
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test, hvorimod projektgruppen kun havde to. Endvidere sas det i samme studie, at
effectiveness blev pavirket negativt nar, at brugerne havde vanskeligheder ved at lokalisere,
hvor pa greensefladen de skulle klikke, hvilket resulterede i, at tidsforbruget oversteg det
estimerede. Dette sas ligeledes i projektets resultater idet den opgave, som ikke overholdte
tidsestimeringen, skyldtes forvirring hos deltageren i forhold til, hvor vedkommende skulle
klikke for at udfgre opgaven.

Dog ses det i data om efficiency, omhandlende antal af klik brugt pr. opgave, at der kun var en
afvigelse pa 0,5 klik mellem det optimale antal klik til det gennemsnitlige brugte antal. Dette
resultat samt at tidsforbruget var 24,5 sekunder lavere end det estimerede tidsforbrug,
understgtter tolkningen af, at deltagerne fandt prototypen nem og intuitiv at navigere .
Derudover tyder det pa, at informationsindholdet og forskellige funktioner er placeret, sa de
understgtter deltagernes interaktion med prototypen. Dertil blev alle syv testede
acceptkriterier accepteret, hvilketindikerer, at disse syv kravspecifikationer er opfyldt. Dog kan
disse positive resultater muligvis skyldes, at opgaverne var for trivielle eller
opgaveformuleringen for ledende, saledes deltagerne i evalueringen ikke fik testet prototypen
tilstreekkelig. Dog er det vigtigt i en usability test at stille opgaverne fri for ungdvendig
kompleksist for at gge satisfaction (110).

| resultaterne for satisfaction blev det vurderet, at deltagerne i evalueringen mente, at
prototypen levede op til deres forventninger, da de fandt den overskuelig og nem at navigere i.
Disse fund er i overensstemmelse med et systematisk review, der paviser, at en
brugergraenseflade skal veere forstaelig og nem at anvende for at give starst mulig veerdi for

brugerne (64).

8.2.2 Prototypens opbygning og brugervenlighed

Deltagernes tilfredshed med prototypen fremgik i analysen af det kvalitative data fra
evalueringen. Her blev elementer som opbygning, navigationen og aestetikken fremhaevet som
veerende styrker ved prototypen. Dette antyder, at de anvendte designprincipper var blevet
inkorporeret korrekt i prototypen og bidrog til en oplevelse af brugervenlighed hos deltagerne.
Blandtandet kan designprincipperne omhandlende det aestetiske udtryk veere saerligt vellykket

i prototypen. Denne antagelse bakkes op af litteraturen, somviser, at bl.a. brugergreenseflader,
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som er visuelt attraktive, vurderes til at have hgjere brugervenlighed (111). Dette sammenspil
mellem aestetik og brugervenlighed er et dokumenteret feenomen kaldet aesthetic-usability
effect, som beskriver, hvordan et aestetisk design gger opfattelsen af brugervenligheden,
selvom strukturen pa graensefladen er identisk med strukturen pad en mindre eestetisk
greenseflade (111,112). Derved kan brugertilfredsheden af prototypen bl.a. veere grundet
elementer som farvevalg, typografi og billeder, som alle bidrag til den aestetisk opfattelse af
brugergreensefladen. Tilfredsheden med prototypen kan desuden vaere grundet opbygning,
som synes at understgtte en nemhed med at finde konkret information, PT1 beskriver
prototypen som “overskuelig”. | litteraturen ses det, at findable — altsd dét at kunne finde
specifikke oplysninger, er et vigtigt element i et systems opfattede brugervenlighed (113). Nar
der ses konkrete positive udtalelser fra deltagerne om opbygningen og der samtidig ses en hgj
effektivness og effeciency sa kunne dette muligvis antyde, at prototypens opbygningen gar
informationen findable. Dog havde de positive resultater fra evalueringen i form af effectivness,

effeciancy og satisfaction sandsynligvis set anderledes ud med en stgrre testgruppe.

8.2.3 Platformsvalg

Valget af hjemmeside, som platform for informationsmaterialet, blev vurderet som vaerende
positiviforhold til, hvis informationsmaterialet havde veeret et fysisk materiale, en app eller en
podcast. Denne praeference for hjemmeside fremfor blandt andet apps ses ligeledes i et RCT-
studie, som sammenlighede brugen af en sundhedsapp og en sundhedshjemmeside (114). Her
paviste studiet, at hjemmesiden blev vurderet mere brugbar end appen. Ligeledes blev det
fundet, at den gruppe, som fik tildelt hjemmesiden, havde en lavere frafaldelsesrate, end den
gruppe som fik tildelt appen. Dette indikerer, at hjemmesider kan veere en fordelagtig platform,
i relation til sundhedsinformation, samt fordre mere langsigtet brug. Dette bakkes op af et
andet studie, som fandt, at apps opfattes som vaerende et midlertidigt redskab og ikke
ngdvendigvis anvendeligt pa lang sigt (115). Pa baggrund af dette samt de positive resultater
fra usability testen fremstar valget af hjemmeside som platformsvalg til prototypen som

veerende meningsfuldt og potentielt en langsigtet lasning for deltagerne.
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8.2.4 Forbedringsmuligheder

Under evalueringen papegede deltagerne nogle potentielle forbedringsomrader.
Underkategorierne ved medicin mod Crohn blev oplevet som forvirrende, seerligt hvad
forskellen var mellem “immunhammende” og ”biologiske” leegemidler. Dette kan potentielt
skyldes, at der var for stor brug af medicinske fagtermer i prototypen. Det kunne ligeledes
indikere, at teksten i de neeste iterationer skal veere mere laesbar og stgtte brugeren bedre til at
finde den rigtige information, seerligt information, som omhandler medicin. Denne antagelse
stogttes op af projektets resultater vedrgrende lixtallet af informationen i prototypen. Test af
tekstudsnittene gave et gennemsnitligt lixtal pa 43,8, hvilket er teet pa acceptgraensen pa 44.
Endvidere resulterede udplukket fra tekst omhandlede medikamentet infliximab et lixtal pa 47.
Sa til trods for at prototypen overholdt kravspecifikationen om laesbarhed, s indikerer lixtallet
og deltagernes forvirring om medicinen, at der er behov for at revidere og forenkle teksten, for

at sikre at informationen er let forstaelig.

8.3 Metodediskussion

8.3.1 Rekruttering af deltagere og datamaetning

Rekrutteringsstrategien for rekruttering af deltagere til enkeltmandsinterview tog afsaet i
convenience sampling, hvilket muliggjorde en hurtig og malrettet tilgang til rekruttering i teet
samarbejde med sundhedspersonalepersonalet (82). Denne tilgang blev valgt, idet
rekrutteringen foregik pa de to samarbejdsafdelinger, da dette sikrede let tilgeengelighed til et
udsnit af malgruppen. En typisk svaghed ved denne rekrutteringsmetode er dog en hgj risiko
for selektionsbias, hvilket kan have pavirket projekters fund. Ved selektionsbias er deltagerne
ikke et bredt udsnit af populationen og derfor kan dette bidrage til at projekters overfarbarhed
seenkes (116). Rekrutteringen til evalueringen blev ligeledes gjort gennem convenience
sampling, idet projektgruppen erhvervede deltagere ved at spgrge deltagerne til
enkeltmandsinterviewene. Det ses, at projektgruppen kun formaede at rekruttere to deltagere
til evalueringen, hvilket med sandsynlighed har pavirket projektets resultater. Derfor kunne der
med fordel veere brugt andre rekrutteringsmetoder. Projektet kunne have sggt at rekruttere via

opslag pa sociale medier, szerligt i de allerede eksisterende IBD-grupper pa Facebook.
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Endvidere kunne der veere forsggt at lave en ny rekruttering pa de eksterne
samarbejdsafdelinger.

Datameetning er gnskvaerdig indenfor kvalitativ forskning og det vurderes at projektet ikke har
opnaet dette. Denne vurdering bygger pa, at hver deltager til enkeltmandsinterviewene
italesatte pointer, som ikke var omtalt i tidligere interviews. Derfor kan det antages, at der ved
interviews af flere deltagere var udsprunget nye perspektiver og potentielt nye temaer.

Endvidere er to deltagere ikke nok til at udfgre en deekkende usability test.

8.3.2 Validering og prioritering af kravsspecifikationerne

Projektgruppen gnskede at validere de 15 kravsspecifikationer gennem workshoppen, hvorfor
de ni deltagerne fra enkeltmandsinterview var inviteret. Dog kunne ingen deltage, og
kravsspecifikationerne blev derfor kun valideret og prioriteret af to sundhedsprofessionelle.
Der kan derfor saettes spgrgsmalstegn ved, om kravspecifikationernes indhold er korrekt, idet
de kan veere preeget af projektgruppens tolkning. Denne manglende validering og feedback fra
slutbrugerne kan betyde, at prototypen potentielt ikke blev designet ud fra et korrekt grundlag
og derved kan brugbarheden vaere nedsat. For at sikre indholdet af kravsspecifikationerne
kunne projektgruppen have valgt en anden metode til validering. Projektgruppen kunne have
sendt alle kravsspecifikationerne til de ni deltagere via e-mail og faet deres skriftlige feedback.
Modsat workshoppen kraever denne metode ikke, fremmgde pa et bestemt tidspunkt og
lokation. Dog gnskede projektgruppen at fa en diskussion af kravsspecifikationerne, hvorfor en
workshop blev valgt som metode.

Under workshoppen blev der anvendt dot voting til prioritering af kravsspecifikationer. Denne
metode er seerligt velegnet i workshops med begraenset tid og ressourcer, da den muliggar
hurtig visualisering af deltagernes praeferencer (91). Dog er dot voting ikke uden
begraensninger. En veesentlig udfordring er risikoen for social bias, hvor deltagernes stemmer
pavirkes af andres valg (91). Dette kan fare til gruppepres og konformitet, hvilket underminerer
metodens formal om at indsamle individuelle preeferencer. Endvidere medfarer dot voting at
alle elementer vaegtet ens, hvis de far tildelt prioritetskategori (91). | stedet for dot voting kunne
projektgruppen have valgt at benytte weighted dot voting (117). | denne metode tildeles

deltagerne et antal stemmer, som de skal fordele ud pa kravsspecifikationerne efter veegtning.
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Dette giver stgrre mulighed for, at deltagerne kan udtrykke graden af deres preeferencer.
Derefter ville alle 15 kravsspecifikationer veeret listet fra 1 til 15 ud fra prioritering fra den
enkelte deltager. Denne indsigt kunne ligeledes have veeret nyttig til projektgruppens post-

workshop arbejde, hvor kravsspecifikationer blev prioriteret efter MoSCoW metoden.

8.3.3 Metode til usability test

Der findes flere forskellige mader at vurdere brugervenligheden af et digitalt system (118).

En af dem er System Usability Scale (SUS), og projektgruppen kunne have benyttet denne til
testing af saticfaction. SUS er et kvantitativt spgrgeskema, som muligger at fa et indblik i
brugerens vurdering af brugervenligheden i systemet. Spgrgeskemaet fungerer saledes at
slutbrugeren vurderer 10 spgrgsmal pa en fem punkt likert-skala fra “meget uenig” til “meget
enig” (119). Et scoping review fandt, at SUS var det mest brugte spgrgeskema til at vurdere
brugervenligheden af sundhedsapp (118). Dermed kan det argumenteres for, at
projektgruppen med fordel kunne have anvendt SUS til vurdering af satisfaction under usability
testen. Anvendelse af SUS havde bidraget til malbare resultater af satisfaction, som kunne
sammenlignes med andre videnskabelige studier. Dog er der samtidig begraensningerved SUS.
Et studie beskriver, hvordan SUS kan skabe frustrationer ved deltageren, hvis de ikke kan
identificere sig med de fem svarmuligheder som SUS tillader (120). Studiet italeseetter
midlertidigt, at dette kunne imgdekommes ved at lave en syv punkt-skala som svarmulighed i
stedet for den oprindelige fem punkt-skala. Derudover beskrives det, hvordan SUS ikke kan give
information om, hvor slutbrugeren oplevede problemer med brugergraensefladen (121).
Dermed kan SUS kun give information om hvorvidt brugergreensefladen er let at anvende.
Projektgruppen formaede at fa specifik information om hvor slutbrugeren oplevede problemer
ved at anvende think aloud og de opfalgende spargsmal, saledes mulige italesatte problemer
kunne lgses til naeste iteration af prototypen.

| projektet havde projektgruppen malt effectiveness og efficency ved at dokumentere antallet
af gennemfgrte opgaver indenfor en estimeret tidshorisont, registrere antal klik samt notere
tidsforbrug pa hver opgave. Dette valg af usability metrics understgttes af et review, som
undersggte de mest brugte usability metrics til maling af blandt andet effectiveness og

efficiency under usability testing (102).
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Heri blev det beskrevet, at en af de mest brugte mader, at male effectiveness pa, var ved at
undersgge, om opgaven blev udfgrt korrekt eller ej. Derudover blev der beskrevet, at de mest
brugte mader, at male efficiency pa, var gennem tiden det tog at udfgre en opgave og
brugsfrekvensen herunder blandt andet klik.

Inden usability testen kunne projektgruppen med fordel have fortaget et pilotstudie. En fordel
ved pilotstudier er blandt andet, at vurdere om forsggsprotokollen er realistisk at udfere i
praksis (122). Dermed ville projektgruppen ved brug af et pilotstudie potentielt have haft et
mere realistisk bud pa den estimerede tidshorisont for udfgrsel af hver opgave under usability

testen.

8.3.4 Test af kravspecifikationerne
Kravspecifikation KS2 og KS3 blev testet af projektgruppen uden inddragelse af slutbrugeren.

Dette er en veesentlig metodisk afvigelse i projektets brugerinddragende tilgang, og kan
resultere i, at videre iterationer af prototypen vil bygge pa en blanding af reel feedback fra
brugerne og antagelser udledt af projektgruppen. Derfor kan det argumenteres for, at
projektgruppen burde have designet acceptkriterierne, sa de i hgjere grad afhang af og kunne
testes af slutbrugeren. Vurdering af KS2 blev gjort pa baggrund af lixtal, men kunne i stedet
veere udfaert ved, at fa deltagerne i evalueringen til at laese teksten i prototypen og give deres
feedback. Dette kunne have givet vigtig indsigt i, om informationerne reelt set opfattes som
leesbar for den konkrete patientgruppe. Vigtigheden af laeesbar information pointeres i
litteraturen, idet preecist og forstaeligt sundhedsinformation kan understgtte
sundhedsrelateret beslutningstagen (123).

KS3 blev ligeledes testet uden inddragelse slutbrugeren. Acceptkriteriet omhandlede, at
systemet skal kunne abnes og bruges pa bade en computer og en mobiltelefon. Dette er nemt
at teste for alle personer med adgang til disse to teknologier, hvorfor projektgruppen selv
udfarte testen af acceptkriteriet. Dog kan der argumenteres for, at slutbrugere burde veere
blevet involveret. Nar en hjemmeside abnes pa en mobiltelefon, sd ber dens opbygning
a&ndres, saledes det er tilpasset til en mindre skaerm (124). Dette indikerer, at i fremtidige
iterationer skal der leves to forskellige designs - et til en computerskeerm og et til en

mobiltelefon. Derfor havde det veaere relevant at inddrage slutbrugerne til test af KS3, for at fa
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deres feedback pa prototypens opbygning, nar den blev tilgdet fra en mobiltelefon.
Slutbrugerne ville muligvis have italesat vigtige perspektiver og potentielle opbygnings-

muligheder, som kunne inkorporeres i senere iterationer.

8.3.5 Kvalitetskriterier

Projektgruppen forsggte at hgjne kvaliteten af projektet ved at medtaenke Egon G. Guba og
Yvonna S. Lincolns fire kvalitative kvalitetskriterier: Troveerdighed, palidelighed,
bekreeftelighed og overfgrbarhed (125,126).

Kvalitetskriteriet troveerdighed omhandler, om metoden stemmer overens med det egentlig
formal, og forskeren dermed far undersggt feenomenet korrekt (125). For at forsgge at opfylde
dette kriterie, forsggte projektgruppen at veelge metoder, som stemte overens med det
egentlige formal. En made at potentielt styrke troveerdigheden er gennem datatriangulering
(125). Derfor benyttede projektgruppen sig af datatriangulering, saledes emnet blev afdeekket
fra flere perspektiver. Endvidere er en made at styrke troveerdigheden ved at validere fund
gennem member checking (125,127). Dog formaede projektgruppen ikke at erhverve
slutbrugere til workshoppen hvorfor kravspecifikationer, som udsprang af analysen af
enkeltmandsinterviewene, ikke blev valideret. Dette er med til at seenke projektets
troveerdighed. Projektgruppe kunne potentielt have opnaet validering af fund fra
enkeltmandsinterviewene samt af kravspecifikationerne, ved at have tilsendt disse til de ni
kvinder, som deltog i interviewene. Dette ville have bidraget til en hgjere troveerdighed.
Palideligheden omhandler tydeligggrelse af den metodiske tilgang (126). Dette sggte
projektgruppen at imgdekomme, ved at veere transparente i relation til hvilke og hvordan de
forskellige metoder er blevet anvendt til dataindsamlingen og -behandlingen. Der er ligeledes
vedlagt relevante dokumenter i bilag, som giver konkret indsigt i, hvordan metoderne er blevet
brugti projektet.

Overfgrbarheden af et projekt relaterer sig til, om resultaterne er overfarbare til en anden
kontekst, end hvor den er fremfundet (125). Nar et projekt er af kvalitativ karakter, er formalet
ikke at resultaterne i sig selv skal veere overfgrbare, men at nogle at delkomponenterne kan

veere overfgrbare (125). For at leeseren kunne vurdere om nogle af elementerne var overfgrbare
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tiL en anden kontekst, blev projektets fremgangsmade, deltagere og metodiske tilgang
beskrevet dybdegaende.

Bekreefteligheden handler om at fa bekreeftet ens resultater (125). Dette kan enten ggres
gennem member checking eller ved at fa kollegaer eller eksperter til at tjiekke ens fund igennem
for at mindske risikoen for bias (128). Der kan argumenteres for at nogle af resultaterne blev
delvist bekraefte, idet de to sundhedsprofessionelle til workshoppen gave deres feedback pa
kravspecifikationerne som var udarbejdet med afseet i de ni enkeltmandsinterview. Dog kunne
bekraefteligheden potentielt have veeret styrket yderligere, hvis analyseresultaterne havde
veeret tilsendt til deltagerne i de ni enkeltmandsinterviews eller en ekspert havde gennemgaet

analysen og dertilhgrende fund.
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9.0 Konklusion

| falgende afsnit preesenteres projektets konklusion med baggrund i projektets resultater og

diskussion. Projektet havde til formal at besvare falgende problemformuleringen:

Hvordan kan et digitalt informationsmateriale udvikles til kvinder med inflammatorisk
tarmsygdom, der er gravide eller planleegger graviditet, med henblik pa at informere om

sammenhaengen mellem graviditet og IBD?

Projekters resultater indikerer, at der eksisterer et informationsbehov som denne
patientgruppe ikke far deekket, hvilket blandt andet kom til udtryk gennem bekymringer.
Deltagerne havde et gnske om, at det digitale informationsmateriale skulle samle alt relevant
information om den mulige indbyrdes pavirkning mellem IBD og graviditet. Deltagerne havde
en preeference for hjemmeside frem for app, men kunne bade lide tekst- og lydbaseret
information. Derfor endte prototypen med at veere en hybridlgsning bestdende af en
hjemmeside som blandt andet indeholdt links til podcasts.

Resultaterne fra evalueringen af prototypen viste, at prototypen havde en hgj grad af
brugervenlighed samt levede op til deltagernes forventninger og gnsker til et digitalt
informationsmateriale, idet prototypen scorede hgjt pa bade effectivness, efficiency og
satisfaction, samt at alle syv acceptkriterier kunne accepteres. Derudover kan der med afsaet
i analysen af det kvalitative data fra evalueringen konkluderes, at selve informationsmaengden
og formidlingen imgdekom deres informationsbehov. Projektet havde dog nogle
begraensninger i form af, at to af de syv kravspecifikationer blev testet af projektgruppen og at
usability testen blev udfgrt med to deltagere. For at udbedre denne metodiske afvigelse, bar
fremtidige iterationer af det digitale informationsmateriale usability testes med flere deltagere,
samt inkludere test af alle kravspecifikationerne med deltagerne, for at fa et mere retvisende

billede af brugervenligheden og funktionaliteten i det digitale informationsmateriale.
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Bilag 3: Flowchart over litteraturscreening
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Bilag 4: Deltagerinformation til interview

Deltagerinformation til patienter

Projektets forelgbige titel:
Graviditet hos kvinder med kronisk tarmsygdom: En kvalitativ brugercentreret analyse af
kvinders behov og gnsker til nyt teknologisk informationsmateriale.

Keere deltager

Tak fordi du har vist interesse i at deltage i vores projekt udfgrt af to kandidatstuderende fra
Aalborg Universitet. Inden du beslutter, om du vil medvirke i projektet, beder vi dig laese
denne deltagerinformation grundigt.

Hvis du efter gennemlaesningen af dette dokument gnsker at deltage i projektet, vil du blive
bedt om at underskrive en samtykkeerklaering pa selve interviewdagen.
Det er frivilligt at deltage i projektet, og du vil til enhver tid kunne traekke dit samtykke tilbage.

Formal med projektet:

Formalet med projektet er at kortlaegge informationsbehov hos kvinder med kronisk
tarmsygdom i forbindelse med graviditet og identificere omrader, hvor deres behov for
information ikke opfyldes. Derudover er formalet at undersgge, hvilke gnsker disse kvinder
har til informationsmateriale om inflammatorisk tarmsygdom og graviditet med henblik pa
udarbejdelse af nyt materiale, der kan ggres tilgaengeligt gennem en teknologisk lasning.
Denne lgsning kan potentielt stgtte kvinder med kronisk inflammatorisk tarmsygdom under
fremtidige graviditeter.

For at deltage i projektet skal du:

e Veere 18 areller derover

e Veere diagnosticeret med en kronisk tarmsygdom

e Overveje graviditet, veere gravid eller tidligere have gennemgaet en graviditet.
e Kunne forsta dansk eller engelsk

e Veereistandtil at give informeret samtykke pa skrift

e Vereistandtil atdeltageietinterview

Hvad indebaerer deltagelse i projektet?

Interview

Du vil deltage i et lydoptaget interview pa en varighed af max 30 minutter. Interviewet vil
omhandle dine holdninger og oplevelser i forbindelse med information vedrgrende graviditet
og kronisk tarmsygdom. Lokationen for interviewet afheenger af, hvad der passer dig bedst.
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Interviewet vil kunne forega i et lokale pa Aalborg universitet, Sygehus Syd, Online eller
hjemme ved dig.

Oplysninger om gkonomiske forhold

Du vil ikke modtage gkonomisk kompensation ved deltagelse.

Projektgruppen har ingen gkonomisk interesse i projektet og modtager ingen gkonomisk
stgtte til udarbejdelse af projektet.

Adgang til data og resultater

Du har til enhver tid ret til at fa indsigt i dine egne optagede data og resultater af projektet.
Efter interviewet vil dine lydoptagelser blive omdannet til tekst, og i denne proces vil der blive
tilstreebt anonymisering i det omfang at navn, alder og andet identificerbart data vil blive
fiernet under transskriberingen af interviewet og vil derfor ikke fremga nogen steder i projektet.
Projektet vil veere tilgeengelig online pa Aalborg Universitets projektbibliotek, som
udelukkende er forbeholdt medarbejdere og studerende pa universitet. Du kan fa tilsendt det
faerdige projekt med resultater pa mail ved interesse. Her bedes du rette henvendelse til de
projektansvarlige via mailadresserne under afsnittet “projektansvarlige”.

Efter projektets afslutning vil indsamlet data muligvis blive videregivet til forskere som
arbejder pa projekter, der sigter mod at forbedre patienters vilkar og patientbehandling bl.a.
gennem videreudvikling pa det teknologiske informationsmateriale.

Ret til sletning

Du kan anmode om at fa slettet dine personoplysninger ved at kontakte de projektansvarlige i
dette projekt eller Region Nordjylland. Se kontaktoplysninger laengere nede.

Anmodningen kan dog afvises, hvis sletning umuliggar eller hindrer projektets gennemfgrelse,
jf. databeskyttelsesforordningens artikel 17, stk. 3, litra d., eller hvis Region Nordjylland efter
anden lovgivning er forpligtet til at behandle personoplysningerne.

Afslutning

Vi haber, at du med denne deltagerinformation har faet indblik i, hvad denne undersggelse
indebaerer, samt hvordan dine personoplysninger bliver behandlet og dermed fgler dig
tilstreekkelig informeret til at tage beslutningen om, hvorvidt du gnsker at deltage. Du har ret
til mindst 24 timers betaenkningstid, fgr du afgiver samtykke.

Hvis du gnsker mere information eller har yderligere spargsmal, er du meget velkommen til at
kontakte projektansvarlig.

Med venlig hilsen,
Katrine og Silja

Projektansvarlig
Projektmedlemmer og studerende pa klinisk videnskab og teknologi ved Aalborg universitet:
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Katrine Stein Holst og Silja Kolling
Kontakt pa: kholst23@student.aau.dk og skolli23@student.aau.dk

Personoplysninger
Fordi der bruges personoplysninger om dig, far du nedenstaende information. Informationen
skal hjeelpe dig til at forsta, hvilke personoplysninger der bruges, hvad der er formalet mv.

Retsgrundlaget for behandling af dine personoplysninger

Et retsgrundlag er den eller de paragraffer i lovgivhingen, som ggr det lovligt at bruge
personoplysninger.

Retsgrundlaget for behandling af almindelige personoplysninger i forskningsprojektet, f.eks.
dit navn, er Databeskyttelsesloven § 6, stk. 1, jf. databeskyttelsesforordningen artikel 6, stk.
1, litra e samt databeskyttelsesloven § 10, stk. 1 (behandling af falsomme personoplysninger,
fx helbredsoplysninger til brug for forskning), jf. databeskyttelsesforordningen artikel 9, stk. 2,
litra j (behandling af falsomme personoplysninger, fx helbredsoplysninger til brug for
forskning), jf. databeskyttelsesforordningen artikel 6, stk. 1, litra e (udferelse af en opgave i
samfundets interesse eller offentlig myndighedsudgvelse)

Hvor kommer dine personoplysninger fra?
De personoplysninger, som indsamles i forbindelse med projektet, kommer udelukkende fra
dig som patient.

Kategorier af personoplysninger
Hvis det er relevant for projektet, kan vi muligvis bruge fglgende kategorier af
personoplysninger om dig:

Almindelige oplysninger

e Identifikationsoplysninger fx navn, adresse, telefonnummer, mailadresse
e Uddannelsesniveau

e Arbejdsmaessige forhold

Fglsomme oplysninger

e Race eller etnisk oprindelse
e Seksuelle forhold

e Helbredsforhold

e Sociale forhold

Kontaktoplysninger til Region Nordjylland
Region Nordjylland er dataansvarlige for de personoplysninger, som vi bruger om dig. Det
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betyder, at Region Nordjylland har ansvar for bl.a. sikkerheden omkring den made
oplysningerne bruges og opbevares.

Kontaktoplysninger er:

Region Nordjylland
Niels Bohrs Vej 30
9220 Aalborg @st

CVR-nr.: 29190941
Telefon: 97 64 80 00

Mail: region@rn.dk

Kontaktoplysninger pa Region Nordjyllands databeskyttelsesradgiver
Hvis du har spargsmal til vores brug af dine oplysninger, er du altid velkommen til at kontakte
vores databeskyttelsesradgiver. Kontakt kan ske pa falgende mader:

e Pae-mail: Skriv til Region Nordjyllands databeskyttelsesradgiver med Digital Post

(login med NemlD) eller via link pa www.rn.dk/dpo
e Ved at sende et brev til Region Nordjylland, Niels Bohrs Vej 30, 9220 Aalborg Jst
Klage til Datatilsynet
Du har ret til at klage til Datatilsynet, hvis du er utilfreds med den made, regionen behandler

dine personoplysninger pa. Du kan laese mere pa Datatilsynets hjemmeside her:
https://www.datatilsynet.dk/borger/klage.
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Bilag 5: Samtykkeerkleering til interview

Samtykkeerklaering til interview, dansk

Informeret samtykke til deltagelse i et sundhedsvidenskabeligt projekt

Projektets forelgbige titel:

Graviditet hos kvinder med kronisk tarmsygdom: En kvalitativ brugercentreret analyse af
kvinders behov og gnsker til nyt teknologisk informationsmateriale.

Erkleering fra deltager:

Jeg har faet mundtlig og skriftlig information om min deltagelse i projektet og er indforstaet
med, hvad min deltagelse i interviewet indebeerer.

Jeg ved pa baggrund af deltagerinformationen nok om formal, metode og opbevaring af
personoplysninger til at sige ja til at deltage i dette projekt.

Jegved, at der er frivilligt at deltage, og at jeg altid kan traekke mit samtykke tilbage uden at
miste mine nuvaerende eller fremtidige rettigheder til behandling.

Jeg giver endvidere samtykke til, at indsamlet data efter projektets afslutning muligvis blive
videregivet til forskere, som arbejder pa projekter, der sigter mod at forbedre patienters vilkar
og patientbehandling bl.a. gennem videreudvikling pa det teknologiske informationsmateriale.

Deltager navn:

Dato: Underskrift:

@nsker du at fa tilsendt det faerdige projekt?
Ja (seetx) Nej (seet x)
E-mail (hvis ja):

@nsker du at fa tilsendt eventuelle publikationer?
Ja (seetx) Nej (seet x)

Erkleering fra den, der afgiver information:

Jeg erkleerer, at deltageren har modtaget mundtlig og skriftlig information om projektet  Efter
min overbevisning er der givet tilstraekkelig information til, at der kan treeffes beslutning om
deltagelse i projektet.

Navnet pa den, der har afgivet information:

Dato: Underskrift:
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Bilag 6: Interviewguide
Indledning

Hej X tak for at du vil deltage i vores interview. Fgr vi gar i gang, forklarer vi lige kort om
interviewet.
Vioptager alt hvad der bliver sagt fra nu af (taender for mikrofon). Efter interviewet vil dine

lydoptagelser blive omdannet til tekst, og i denne proces vil der blive tilstraebt anonymisering i
det omfang at navn, alder og andet identificerbart data vil blive fjernet under transskriberingen
af interviewet og vil derfor ikke fremga nogen steder i projektet.

Vivil bruge dit og andres interview til at afdeekke informationsbehovet hos kvinder med IBD i
forhold til graviditet og pa den baggrund udvikle noget nyt informationsmateriale.
Du kan til enhver tid traeekke dit samtykke tilbage.

Interviewet har en varighed pa ca. 30 minutter. Vi vil stille dig nogle spargsmal og du besvarer
blot efter bedste evne. Det er vigtigt at sige, der ikke er nogle rigtige eller forkerte svar. Vier
interesseret i dine meninger og holdninger og du er ekspert i din sygdom og din potentielle

fremtidige graviditet.

Har du nogle spargsmalinden vi garigang?

Baggrundsinformation (demografisk data)

Alder

Familieforhold (barn, single, gift osv.)

Uddannelsesniveau

Hvornar fik du diagnosticeret IBD?

Hvilken sygdom er du diagnosticeret med?
(Crohns sygdom/Colitis ulcerosa)

Hvilken sveerhedsgrad er din IBD pa
nuvaerende tidspunkt (mild, moderat, sveer, i
remission)?
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Er du i medicinsk behandling for din IBD?

Har du veeret igennem kirurgisk behandling
for din IBD?

Er du gravid?

Har du bgrn?

Overvejer du at blive gravid?

Indhentning af information om IBD
Forskningsspgrgsmal: Hvordan oplever kvinder med IBD at varetage egen sygdom?

1. Hvordan er det for dig at leve med IBD?

2. Hvad har veeret mest hjeelpsomt for dig i forhold til at leere at leve med IBD?

3. Erder situationer, hvor du har fglt dig seerlig udfordret i forhold til at handtere din
sygdom?

Tanker om graviditet om IBD
Forskningsspargsmal: Hvilke tanker gar kvinder med IBD sig om fremtidig graviditet?
4. Hyvilke tanker gor du dig om en graviditet med IBD?
o Hvad har pavirket dine tanker mest omkring at blive gravid — fx familie,
sundhedspersonale, online information eller andet? (followup)

5. Ggr dudig nogle bekymringer forbindelse med en graviditet med IBD?
o Huis ja, Hvilke? (followup)
o Hardu oplevet at bekymringerne aendrer sig over tid — fx i takt med din
sygdomstilstand? (followup)

Nuveerende informationskilder
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Forskningsspargsmal: Hvordan oplever kvinder med IBD den tilgeengelige information
omkring graviditet med sygdommen?

6. Hvilken information har du faet om IBD og graviditet?

7. Hvordan har du faet information om, hvordan IBD kan pavirke graviditet?
o Sundhedspersonale (leege, sygeplejerske, jordemoder)
o Egenresearch (hjemmesider, sociale medier, patientforeninger)
o Andet?
o Harikke faet information

8. Hvordan oplevede du forstaeligheden og tilstreekkeligheden af den information, som
du fik?
o Hvordan kunne informationen have veeret formidlet bedre efter din mening?
9. Harderveeret information, du fgler, at du mangler i forhold til IBD og fremtidig
graviditet?

Hvilke? eks

Fertilitet og chancer for at blive gravid

Medicinbrug under graviditet

Fadsel

Risiko for komplikationer hos dig eller barnet

Amning og IBD

Efterfodselsperioden (IBD-symptomer, medicin, babypleje)

Hvis ja, hvordan har den manglende information haft indflydelse pa dig?

O O O O O O O

10. Har du oplevet forskel pa information givet fra forskellige sundhedspersoner (fx
forskel pa leege og jordemoder)?

11.Har du oplevet at information fra sundhedsfaglige er modstridende information pa
nettet eller pa apps?
o Hvisja, uddyb?
o Huvis ja, har det haft nogen indflydelse pa dig?

12. Hvilke kilder har du fundet mest troveerdige?
o Hvorfor?
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Forskningsspargsmal: Hvordan forestiller kvinder med IBD sig at en digital
informationsplatform kunne se ud?

Preeferencer for digital formidling af information
13. Hvilke tanker gagr du dig om at have information om IBD og graviditet tilgaengelig
gennem en digital platform? Informationen skal ikke erstatte samtaler med en
sundhedsprofessionel men veere et supplement dertil
o Hvadville ggre dig tryg ved at bruge en digital platform til sygdomsrelateret
information?
o Hvadville ggre dig utryg ved at bruge en digital platform til sygdomsrelateret
information?

14. Har du tidligere anvendt digitale platforme eller apps til at indhente information om din
sygdom?
o Hvisja, hvilke og hvordan har din oplevelse veeret?
o Hvisja, harinformation veeret tilstraekkelig og troveerdig?
o Hvis nej, hvorfor har du ikke benyttet dem?

15. Hvordan vil du foretraekke at modtage information om IBD og graviditet?
o Hjemmesider

o Apps

o Videoer/webinarer

o Sociale medier (FB, Insta)

o Enkombination af flere? Hvilke?

16. Hvilke faktorer gar, at du stoler eller ikke stoler pa information pa digitale platforme?

17. Hvis du kunne veelge, hvordan skulle et digitalt informationsmateriale veere opbygget
for at veere mest brugbart for dig?
o Mulighed for at stille spargsmal til sundhedspersonale?

o Chat med andre patienter?
o Patientforteellinger?
o Teksttungt?
o Videoer?
o Billeder? Figurer?
o Linktilvidenskabelige artikler?
o Tydelige Referencer?
o Mulighed for tilmelding til fysiske arrangementer? Meet and greet med andre
patienter
= Ville dufinde det relevant, at platformen indeholdt indhold til
pargrende/partnere?

= Ville du foretraekke at informationen blev tilpasset dine svar eller din
sygdomsstatus (fx individualiseret indhold)?
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18. Hvilken information i forbindelse med graviditet og IBD kunne du godt teenke dig at den
digitale lgsning afdeekkede?

Afslutning

19. Har du nogle gnsker til, hvordan sundhedspersonale kunne stotte dig bedre i dine
overvejelser om graviditet?

20. Hvis du skulle give et godt rad til en anden kvinde med IBD, der overvejer graviditet —
hvad ville det veere?

21. Er der noget, vi ikke har talt om, som du synes er vigtigt at naevne?
22.Vildu veere interesseret i at deltage i evaluering af en prototype af et digitalt

informationsveerktaj, som vil blive udviklet pa baggrund af patientinterviews?
o Hvisja-underskrivinteressetilkendegivelse

Tak for din tid og deltagelse!
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Bilag 7: Interessetilkendegivelse

Interessetilkendegivelse
Projekttitel: Graviditet hos kvinder med kronisk tarmsygdom: En kvalitativ brugercentreret analyse af

kvinders behov og gnsker til nyt teknologisk informationsmateriale.

To specialestuderende fra studiet klinisk videnskab og teknologi pa Aalborg Universitet tilstraeber at
undersgge, hvilke behov og @gnsker kvinder med kronisk tarmsygdom har til teknologisk
informationsmateriale om graviditet. Hvis du gnsker at hgre mere om undersggelsen og maske kunne have

interesse i at deltage, kan du give projektgruppen tilladelse til at kontakte dig for yderligere information.

Deltagelse er frivillig og din interessetilkendegivelse betyder ikke, at du forpligter dig til at deltage — kun at

projektgruppen ma kontakte dig.

Jeg giver samtykke til, at mine kontaktoplysninger videregives til projektgruppen, sa de kan kontakte mig.
Jeg er indforstaet med, at de studerende herefter vil kontakte mig for at give mig mere information om
projektet og om, hvad en eventuel deltagelse vil indebaere. Derudover vil jeg her fa mulighed for at stille
spprgsmal. Forst derefter treeffer jeg beslutning om, hvorvidt jeg gnsker at deltage i projektet.

Jeg giver samtykke til, at de studerende ma kontakte mig:

Ja

Nej

Kontaktoplysninger

Fulde navn

Telefonnummer

Traeffetid

E-mailadresse

Dato:

Patientens underskrift:

Sygeplejerskens fulde navn (laesbart):
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Bilag 8: Informationsdokument til sundhedsprofessionelle

Information som du (sundhedsprofessionel) skal give til patienter
inden underskrivelse af interessetilkendegivelse

Projektet udfgres af to kandidatstuderende fra Sundhedsteknologistudiet pa Aalborg
Universitet.

Formalet med projektet er at kortlaegge informationsbehov hos kvinder med kronisk
tarmsygdom i forbindelse med graviditet og identificere omrader, hvor deres behov for
information ikke opfyldes. Derudover er formalet at undersgge, hvilke gnsker disse kvinder
har til informationsmateriale om inflammatorisk tarmsygdom og graviditet med henblik pa
udarbejdelse af nyt materiale, der kan ggres tilgeengeligt gennem en teknologisk lasning.
For at deltage i projektet skal patienten:

e Veere 18 areller derover

e Veere diagnosticeret med en kronisk tarmsygdom

e Overveje graviditet, veere gravid eller tidligere have gennemgaet en graviditet.
e Kunne forsta dansk eller engelsk

e Veereistandtil at give informeret samtykke pa skrift

e Vereistandtil atdeltageietinterview

Hvad indebeaerer deltagelse i projektet?

Deltagelse i projektet indebeerer et interview. Interviewet vil have en varighed af max 30
minutter. Interviewet vil blandt andet omhandle dine holdninger og oplevelser i forbindelse
med information vedrgrende graviditet og kronisk tarmsygdom, samt gnsker til en ny
teknologisk l@sning, som kan varetage informationsbehovet.

Lokationen for interview afhaenger af dine gnsker og vil kunne forega pa Aalborg Universitet,
Sygehus Syd i Aalborg, online eller hjemme hos dig.

Interessetilkendegivelse

Hvis du underskriver interessetilkendegivelsen, siger du ja til, at de to kandidatstuderende ma
kontakte dig, med henblik pa at give dig mere information om projektet og eventuelt aftale tid
og sted for et interview, hvis du stadig er interesseret i at deltage.

Hvis du underskriver interessetilkendegivelsen, vil du fa udleveret en deltagerinformation,
hvor der star mere information vedrgrende projektet og din deltagelse.

Det er frivilligt at deltage i projektet, og du vil til enhver tid kunne traekke dit samtykke tilbage,
selv efter du har medvirket i et interview eller en evaluering.
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Bilag 9: Transskriptionsguide

Fra lydoptagelse Transskriberes I analysen
Interviewer SPEAKER A N/A
Deltager1,2,3,4 ... SPEAKER B Pt1, Pt2, Pt3 ...
Backup interviewer SPEAKER C N/A
Identificerbart data Slettes N/A

Fyldord som “eh” og “gh” | Undlades Undlades

Uforstaelig tale

(...)

(...)
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Bilag 10: Individuelle dot voting fra deltager 1

Prioritering af de forskellige kravspecifikationer

KS1: Informationsmaterialet skal
informere om IBD og dennes
indvirkning pé de forskellige faser i
en graviditet

“Som bruger vil jeg gerne kunne tilga
den rigtige information om IBD og
graviditet pa det rigtige tidspunkt.”

KS2: Informationsmaterialet skal

“Som patient vil jeg gerne kunne finde

vaere let laeseligt og forstaeligt information om IBD og graviditet som er
til at forstd"

KS3: Informationsmateriale skal “Som bruger vil jeg kunne tilgd

tilgds via en hjemmeside informationsmaterialet via en

hjemmeside uanset om det er pd en

computer eller en mobiltelefon™

KS4: Informationsmaterialet skal
indeholde Q&A's

“Som bruger vil jeg kunne finde svar pa
typiske stillede spargsmal”

KSS: Informationsmaterialet skal
indeholde en segefunktion

“Som bruger vil jog gerne nemt kunne
fremsege de konkrete informationer,
som jeg skal bruge”

KS6: Informationsmaterialet skal
indeholde patientfortellinger

“Som bruger vil jeg gerne kunne laese
andres oplevelser med en graviditet

som IBD-patient”

¢
¢
d
\
&
{
:

KS7: Informationsmaterialet skal
kunne deles med parerende

“Som bruger vil jeg gerne let kunne dele

informationen med mine na@rmeste”
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KS8: informationsmaterialet skal

"Som bruger vil jeg gerne have figurer,
billeder og m.m. som underbygger
teksten.”

KS9: Informationsmaterialet skal | “Som bruger vil jeg gerne kunne besvare
give mulighed for personliggjort sporgsmal med udgangspunkt i min
&‘ information egen sygdom og f4 individuel
“ information tilbage"”
KS10: Informationsmaterialet skal | "Som bruger vil jeg kunne tilgd
kunne tilgds via en podcast informati ialet via en podcast

uanset om det er p& en computer eller

\t en mobiltelefon”
KS11: Informationsmaterialet skal | “Som bruger vil jeg kunne tilgd
kunne tilgds via en app informationsmaterialet via en app”

KS12: Informationsmaterialet skal
indeholde en funktion, hvor

brugerne kan arrangere fysiske
mader med andre brugere.

“Som bruger vil jeg kunne oprette en
begivenhed, hvor jeg bestemmer tid og
sted for et fysiske mode. Det skal veere
muligt for andre at trykke deltager "

KS13: Informationsmateriale skal
indeholde en chatfunktion med
andre patienter

“Som bruger vil jeg kunne chatte med
andre IBD-patienter for at sparre med
dem om deres oplevelser”

KS14: Informationsmaterialet skal
have referencer

“Som bruger vil jeg gerne kunne have
tillid til det jeg leeser"

= |, =,

KS15: Informationsmaterialet skal
have en login-funktion, som tillader
interaktion med andre patienter

“Som bruger vil jog gerne kunne logge
ind for at have kontakt med andre
patienter"
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KS1: Informationsmaterialet skal
informere om IBD og dennes
indvirkning pé de forskellige faser i
en graviditet

Bilag 11: Individuelle dot voting fra deltager 2

Prioritering af de forskellige kravspecifikationer

“Som bruger vil jeg gerne kunne tilga
den rigtige information om IBD og
graviditet pa det rigtige tidspunkt.”

KS2: Informationsmaterialet skal

“Som patient vil jeg gerne kunne finde

veere let [seligt og forstaeligt information om IBD og graviditet som er
til at forsta”

KS3: Informationsmateriale skal “Som bruger vil jeg kunne tilga

tilgds via en hjemmeside informationsmaterialet via en

hjemmeside uanset om det er pa en
computer eller en mobiltelefon”

KS4: Informationsmaterialet skal
indeholde Q&A’s

“Som bruger vil jeg kunne finde svar p4

typiske stillede spergsmal”

KSS: Informationsmaterialet skal

indeholde en segeft

“Som bruger vil jeg gerne nemt kunne
fremsege de konkrete informationer,
som jeg skal bruge”

KS6: Informationsmaterialet skal
indeholde patientfortaellinger

“Som bruger vil jeg gerne kunne lese
andres oplevelser med en graviditet

som IBD-patient”

KS7: Informationsmaterialet skal
kunne deles med pararende

“Som bruger vil jeg gerne let kunne dele
informationen med mine nermeste”

113/129



KS8: Informationsmaterialet skal
inkorporere visuelle elementer

“Som bruger vil jeg gerne have figurer,
billeder og m.m. som underbygger
teksten.”

KS9: Informationsmaterialet skal
give mulighed for personliggjort
information

“Som bruger vil jeg gerne kunne besvare
spergsmal med udgangspunkt i min
egen sygdom og 14 individuel
information tilbage™

KS10: Informationsmaterialet skal
kunne tilgds via en podcast

“Som bruger vil jeg kunne tilga

informati ialet via en pod

uanset om det er pa en computer eller

en mobiltelefon”
KS11: Informationsmaterialet skal | “Som bruger vil jeg kunne tilg
kunne tilgds via en app informationsmaterialet via en app”

KS12: Informationsmaterialet skal

“Som bruger vil jeg kunne oprette en

indeholde en funktion, hvor begivenhed, hvor jeg tid og
brugerne kan arrangere fysiske sted for et fysiske mode. Det skal vaere
meder med andre brugere. muligt for andre at trykke deltager *
KS13: Informationsmateriale skal | “Som bruger vil jeg kunne chatte med
indeholde en chatfunktion med andre IBD-patienter for at sparre med
andre patienter dem om deres oplevelser”

KS14: Informationsmaterialet skal

“Som bruger vil jeg gerne kunne have

/ have referencer tillid tit det jeg leeser”
‘ KS15: Informationsmaterialet skal | “Som bruger vil jeg gerne kunne logge
l," have en login-funktion, som tillader | ind for at have kontakt med andre
interaktion med andre patienter patienter”
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Bilag 12: Samlet dot voting for de to sundhedsprofessionelle

Krav

KS1: Systemet skal veere et digitalt informationsmateriale om IBD og dennes indvirkning

pa de forskellige faser i en graviditet

KS2: Informationsmaterialet skal vaere let laeseligt og forstdeligt

KS5: Systemet skal indeholde en sggefunktion

KS11: det digitale informationsmateriale skal kunne tilgas via en app

KS14: Det digitale informationsmateriale skal have referencer

KS3: det digitale informationsmateriale skal tilgdet via en hiemmeside

KS4: Systemet skal indeholde Q&A’s

KS6: Systemet skal indeholde patientforteellinger

KS7: Systemet skal kunne deles med paragrende

KS15: Det digitale informationsmateriale skal have en login-funktion, som tillader

interaktion med andre patienter

KS8: Systemet skal inkorporere visuelle elementer

KS10: det digitale informationsmateriale skal kunne tilgas via en podcast

KS12: Det digitale informationsmateriale skal indeholde en funktion hvor brugerne kan

arrangere fysiske mgder med andre brugere.

KS13: Det digitale informationsmateriale skal indeholde en chatfunktion med andre

patienter

KS9: Systemet skal give mulighed for personliggjort information
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Bilag 13: Projektgruppens prioritering af kravspecifikationer med afsaet i
analysen

Krav

KS1: Systemet skal veere et digitalt informationsmateriale om IBD og dennes indvirkning

pa de forskellige faser i en graviditet

KS2: Informationsmaterialet skal vaere let laeseligt og forstdeligt

KS3: det digitale informationsmateriale skal tilgdet via en hiemmeside

KS10: det digitale informationsmateriale skal kunne tilgas via en podcast

KS14: Det digitale informationsmateriale skal have referencer

KS4: Systemet skal indeholde Q&A’s

KS5: Systemet skal indeholde en sggefunktion

KS9: Systemet skal give mulighed for personliggjort information

KS11: det digitale informationsmateriale skal kunne tilgas via en app

KS7: Systemet skal kunne deles med paragrende

KS8: Systemet skal inkorporere visuelle elementer

KS12: Det digitale informationsmateriale skal indeholde en funktion hvor brugerne kan

arrangere fysiske mgder med andre brugere.

KS13: Det digitale informationsmateriale skal indeholde en chatfunktion med andre

patienter

KS15: Det digitale informationsmateriale skal have en login-funktion, som tillader

interaktion med andre patienter

KS6: Systemet skal indeholde patientforteellinger
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Bilag 14: Den endelige prioritering af kravspecifikationer

MoSCoW | Kravspecifikation

Must have KS1: Systemet skal veere et digitalt informationsmateriale om IBD og

dennes indvirkning pa de forskellige faser i en graviditet

Must have KS2: Informationsmaterialet skal vaere let laeseligt og forstdeligt

Must have KS3: det digitale informationsmateriale skal tilgdet via en hiemmeside
Must have KS5: Systemet skal indeholde en sggefunktion

Must have KS10: det digitale informationsmateriale skal kunne tilgas via en podcast
Must have KS14: Det digitale informationsmateriale skal have referencer

Should have KS4: Systemet skal indeholde Q&A’s

Could have KS7: Systemet skal kunne deles med paragrende

Could have KS8: Systemet skal inkorporere visuelle elementer

Could have KS9: systemet skal give mulighed for personliggjort information

Could have KS11: det digitale informationsmateriale skal kunne tilgas via en app
Won’t have KS6: Systemet skal indeholde patientforteellinger

Won't have KS12: Det digitale informationsmateriale skal indeholde en funktion hvor

brugerne kan arrangere fysiske mgder med andre brugere.

Won’t have KS13: Det digitale informationsmateriale skal indeholde en chatfunktion
med andre patienter
Won’t have KS15: Det digitale informationsmateriale skal have en login-funktion, som

tillader interaktion med andre patienter
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Bilag 15: Observationsskema til evaluering

Fuldfarel
Estimeret ze a;’ve ik undor Tid (C))bservatloner
Opgave tidshoris | . P& Acceptkriterie under g
indenfor test deltagerudtale
ont . . test
tidshoris lser
ont
Accepteret: 2
10 klik
Opgave 1: sekunder (difference +1
accepteres)
Accepteret: 2
10 klik
OGS 2 sekunder (difference +1
accepteres)
Accepteret: 1
5 klik
Opgave 3: sekunder (difference +1
accepteres)
Accepteret: 1
5 klik
Opgave 4: sekunder (dlffgrencg pa
op til +1 klik
accepteres).
Accepteret: 3
15 klik
Opgave 5: (difference pa
sekunder op til +2 klik
accepteres)
|10 Accepteret: 2
Opgave 6. sekunder klik
(difference pa
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op til +1 klik
accepteres).

Accepteret: 1
klik

5 . o
Opgave 7: sekunder (dlffgrencg pa
op til +1 klik
accepteres).
Accepteret: 3
15 klik
Opgave 8: (difference pa
2t Clells op til +2 klik
accepteres).
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Bilag 16: Arbejdsplan til evalueringen
Arbejdsplan

Manus:

Tak fordi du ville deltage. Der er intet rigtig eller forkert svar, vi er blot interesseret i dine tanker
omkring den her prototype. Bade i forhold til opbygningen, brugervenlighed, indeholder og
hvad du eller har af observationer og feedback.

Vi har jo udarbejdet den her prototype, hvilket vil sige at det hele er lavet i et program som
simulerer en hjemmeside, men det er ikke en hjemmeside og derfor er der ogsa nogle
begraensninger som du muligvis vil opdage.

Vivil stille dig nogle opgaver som du skal forsgge at lgse. Efter du har lgst opgaven, skal du
ikke klikke mere rundt men blot vente til du far den naeste opgave. Der er 8 opgaver i alt.
Undervejs i hele testen og under opgavelgsningen vil vi meget gerne at du prgver at seette ord
pa hvad du teenker og mener i forhold til oplevelsen, brugervenligheden, farver opbygning
m.m. vi er interesseret i alt feedback.

Feedbacken fra disse evalueringer skal bruges til at forbedre den endelige hjemmeside. | og
med at vi gerne vil have at du taler under hele evaluering, s kommer vi ogsa til at optage
testen. Datasikkerhed er pa samme made som ved interviewet. Vi vil opbevare lydfilen og den
efterfalgende transskription efter GDPR. Og under transskriptionen bliver du anonymiseret i
det omfang som er muligt.

Hvis du stader i store problemer undervejs, er du velkommen til at spgrge om hjeelp. Men
ellers er pointen med evalueringen, at du skal forsgge dig frem.

XX vil sidde her og observere dig og skrive lidt noter. Hende skal du bare ignorere.

Efter testen vil vi have en kort dialog hvor du kan give noget mere feedback og hvor vi kan
snakke om hvad du synes der fungerede godt og hvad der fungerede darligt. Og om du har
nogle gnsker til det endelige produkt, som ikke er med her.

Har du nogle spargsmalinden vi begynder?

Opgavebeskrivelse:

Opga Kr.avspecifik
Opgavebeskrivelse ation som Testperson:

ve testes:

1 “Du har Morbus Crohn og er i farste trimester KS1 Slutbruger
og vil derfor gerne finde noget generel
information om det”

2 “Nu vil du gerne undersgge hvordan det er med | KS1 Slutbruger
amning efter fadsel med Morbus Crohn”
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3 “Du vil gerne have lidt mere overordnet KS4 Slutbruger
information og derfor gerne vil finde de ofte
stillede spargsmal”
4 “Du vil gerne have konkret information om KS5 Slutbruger
amning. Og du skal finde denne information
ved at sgge pa den”
5 “Du vil gerne hgre en podcast om IBD og KS10 Slutbruger
graviditet. Du vil gerne hgre del 1 af 3”
6 “Du vil gerne finde information om det KS14 Slutbruger
biologiske leegemiddel infliximab i forhold til
Morbus Crohn. Og du vil gerne vide hvor
hjemmesiden har sin information om Infliximab
fra”
Observationsskema:
Fuldfarel
Estimeret | S€ af Observationer
. . opgave Acceptkrit | Klik under | Tid under | og
Opgave tidshoris | . .
indenfor | erie test test deltagerudtale
ont . .
tidshoris lser
ont
Acceptere
t: 2 klik
. |10 (difference
Opgave 1: sekunder +1
acceptere
s)
Acceptere
t: 2 klik
|10 (difference
Opgave 2. sekunder +1
acceptere
s)
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Opgave 3:

5
sekunder

Acceptere
t: 1 klik
(difference
+1
acceptere
s)

Opgave 4:

5
sekunder

Acceptere
t: 1 klik
(difference
pa op til +1
klik
acceptere
s).

Opgave 5:

15
sekunder

Acceptere
t: 3 klik
(difference
pa op til +2
klik
acceptere
s)

Opgave 6:

10
sekunder

Acceptere
t: 2 klik
(difference
pa op til +1
klik
acceptere
s).

Opgave 7:

5
sekunder

Acceptere
t: 1 klik
(difference
pa op til +1
klik
acceptere
s).
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Acceptere
t: 3 klik
(difference
pa op til +2
klik
acceptere
s).

15

CACRIE S sekunder
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Bilag 17: Udfyldt observationsskemaer fra usability test med deltager 1

Opgave Estimeret | Fuldfgrel | Acceptkrit | Klik under | Tid under | Observationer
tidshoris | se af erie test test og deltager
ont opgave udtalelser

indenfor
tidshoris
ont

Opgave 1: Acceptere

Generel 10 v t: 2 klik 2 klik 8 Smilede.

informatio | sekunder (difference sekunder “Det var

n, 1. pa op til +1 nemt”

trimester, klik

Crohn acceptere

s).

Opgave 2: Acceptere

Amning 10 v s: 2 klik 2 klik 7 ”Meget

efter sekunder (difference sekunder | intuitivt”

fodsel med pa op til +1 PT virker

Crohn. klik sikker i

acceptere navigationen
s).

Opgave 3: Acceptere

Ofte 5 - s: 1 klik 2 klik 7 PT trykker

stillede sekunder (difference sekunder | fgrst pa

sporgsmal pa op til +1 Morbus

og svar. klik Crohn.

acceptere Opdager dog

s). med det
samme at der
er en knap
som hedder
Ofte stillede
sporgsmal

Opgave 4: Acceptere

Find 5 v s: 1 klik 1 klik 5 PT trykker med

forside sekunder (difference sekunder | etsamme pa

pa op til +1 hjemmesiden
klik s titel
acceptere

s).
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Opgave 5: Finde
Soge efter | 15 amning 3 klik 10 Gar med det
amning sekunder gennem sekunder | samme til
sggefunkti sggefeltet.
onen ”Oppe til hgjre
indenfor 3 erderet
klik sggefelt”
(difference
pa op til +2
klik
acceptere
s)
Opgave 6: Nar
Find 10 brugeren 2 klik 10 PT trykker med
podcast sekunder kan abne sekunder | detsamme pa
og lytte til podcast
podcasten knappen.
pa ”den far man
computer ret hurtigt gje
en pa”
indenfor 2
klik
(difference
pa op til +1
klik
acceptere
s).
Opgave 7: Acceptere
Forside 5 s: 1 klik 1 klik 2 sekund PT gor det
sekunder (difference med det
pa op til +1 samme
klik
acceptere
s).
Opgave 8: Opgave 8:
Informatio | 15 Informatio | 3 klik 15 Finder med
nom sekunder nom sekunder | det morbus
biologisk biologisk crohn. Bruger
leegemidde leegemidd lidt tid pa at
Linfliximab el orientere sig i
ogfind infliximab menuen.
ogfind Finder
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referencen
brugt

referencen
brugt
Acceptere
s: 3 klik
(difference
pa op til +2
klik
acceptere
s).

biologiske
leegemidler og
infliximab.
Finder med
det samme
referenceri
bunden
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Bilag 18: Udfyldt observationsskemaer fra usability test med deltager 2

Opgave Estimeret | Fuldfgrel | Acceptkrit | Klik under | Tid under | Observationer
tidshoris | se af erie test test og deltager
ont opgave udtalelser

indenfor
tidshoris
ont

Opgave 1: Acceptere

Generel 10 v t: 2 klik 2 klik 6 Finder med

informatio | sekunder (difference sekunder | detsamme

n, 1. pa op til +1 informationen

trimester, klik

Crohn acceptere

s).

Opgave 2: Acceptere

Amning 10 v s: 2 klik 2 klik 5 ” Ja, ogsa

efter sekunder (difference sekunder | overskueligt.”

fodsel med pa op til +1

Crohn. klik

acceptere
s).

Opgave 3: Acceptere

Ofte 5 v s: 1 klik 1 klik 2 PT virker

stillede sekunder (difference sekunder | sikker og

sporgsmal pa op til +1 navigere rundt
og svar. klik i prototypen
acceptere uden
s). problemer.

Opgave 4: Acceptere

Find 5 v s: 1 klik 1 klik 3 PT trykker med

forside sekunder (difference sekunder | et samme pa

pa op til +1 hjemmesiden
klik s titel
acceptere

s).

Opgave 5: Finde

Soge efter | 15 v amning 3 klik 5 Gar med det

amning sekunder gennem sekunder | samme til

sggefunkti sggefeltet.
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onen
indenfor 3
klik
(difference
pa op til +2
klik
acceptere
s)

”Det teenker
jeg erher.”

Opgave 6:
Find
podcast

10
sekunder

Nar
brugeren
kan abne
og lytte til
podcasten
pa
computer
en
indenfor 2
klik
(difference
pa op til +1
klik
acceptere
s).

2 klik

7
sekunder

PT trykker med
det samme pa
podcast
knappen.
”Det var det”

Opgave 7:
Forside

5
sekunder

Acceptere
s: 1 klik
(difference
pa op til +1
klik
acceptere
s).

1 klik

2 sekund

PT gor det
med det
samme

Opgave 8:
Informatio
nom
biologisk
leegemidde
Linfliximab
ogfind
referencen
brugt

15
sekunder

Opgave 8:
Informatio
nom
biologisk
leegemidd
el
infliximab
ogfind
referencen
brugt
Acceptere
s: 3 klik

3 klik

7
sekunder

Klikker med
det samme pa
den mest
direkte ve;j.
Finder med
det samme
referenceri
bunden
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(difference
pa op til +2
klik
acceptere
s).
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