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Klinisk praksis: \
Patientforlgb funderes pa ambulante beSﬂg og korte mdlaeggelser dermed
x Kortvarige brudte kontakter mellem patienter og sundhedsprofessionelle

Litteraturstudie:

x Patienter savner individuel stgtte og information, og dialog
x Bidrager til utryghed, usikkerhed og manglende kontrol

— Behov for nye tiltag i forhold til information og kommunikation
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Litteraturstudie:
x Patienterne benytter Internettet til at sgge information og stgtte
x Hidtil primaert baseret pa monolog
x Imgdekommer sjeeldent brugernes individuelle behov

— Dialog er essentiel for at generere individuel information og stgatte:
Web 2.0




YAVAT > AR s
I XM NNNLEE avy. DN i :

—_— e !

Klinisk praksis:
Sundheds-it-systemer malrettet systemets (sundhedsveaesenets) behov:
x Skal bidrage til sikker og effektiv behandling

x Patienter tilbydes passiv adgang til en (medicinsk) "historie” om dem
selv, der er vanskelig at forsta og sveer at genkende

x Fremmedggrelse der bidrager til utryghed og manglende kontrol

As described by a patient:
Doctors... they use words they

understand and you often do not...
(DeHart 1996:173)

— Udvikling og implementering af patientens sundheds-it-redskab
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ldeen: Ved en forskningsforankret tilgang

x At udvikle patientens sundheds-it-

redskab i
x Ved at tage afsaet | patienternes behov —
0g ikke systemets
x Afdaekket ved tidligere forskning og aktuelt
Interviewstudie

Online patientbogo

For mael lob med

x Og udvikle ny viden om betydningen af
patientens sundheds-it-redskab
—>

Et redskab, der imgdekommer patientens behov for information og dialog
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www.onlinepatientboqg.dk
— en model for patientens
sundheds-it-redskab
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Metode

Udvikling og implementering af patientens sundheds-it-redskab

Metode:
» Sundheds IT redskabet udvikles innovativt
x Projektet gennemfgres som klinisk interventionsstudie

Deltagere — patientbrugere: 6
x Maend med prostatacancer, der behandles med radikal prostatektomi

Samarbejde Udv;j kling yiden
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Innovation: Fra ide... til veerdi
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Vanskeligheder i forhold til at
iImgdekomme patienternes
behov

Ideer til, hvordan behovene ka
imgdekommes

The idea




Feenomenet: Patientens sundheds-it-redskab udvikles
med afseet i:
x Patienternes behov
x Den Kkliniske kontekst og erfaringer i klinisk praksis
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Online patientboge
Formend, de

- gesnerngar behandiivgsforlo med

Online patientbog
funderes pa viden

Tidligere forskning viser:

» Men stated they did not process much of the detailed pre-operative
teaching... As a result, at discharge, they revealed many knowledge
gaps Moore et al 1999

w Patients are made very insecure by the diagnosis of “cancer” and are

not able to deal with the potential consequences of treatment before
surgery. Benner/Wrubel 2005

Derfor: Lagring af information og kommunikation

x Resumeer efter samtaler og skriftlige dialoger, der genereres og
opbevares fortigbende

x Informationerne kan laeses og genses — igen og igen
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Tidligere forskning viser:

» The perception that everyone is extremely busy deters many clients
from asking questions. Harden 2002

w» Subjects concerns were of major importance to them personally, but they
felt uncomfortable and self-conscious contacting the urologist. As a
result, they suffered in silence and anxiety. moore et al 1999

Interview: Delstudie 1.

» Patienterne gnsker ikke at forstyrre "de travle sundhedsprofessionelle”

Derfor: Asynkron kommunikation

x Dialog kan ske uafhangigt af andre brugeres adgang og anvendelse —
et fleksibelt miljg
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' m;nion: Fra ide... til

- vaerdi—

Klinisk interventionsstudie: Brikkerne udvikles og samles
| samarbejde...

Patie
I3 nt
ook
(/

.7
e IO
aast
. ““.:.gar abi;‘\::r%




14

— Intervention: Fra ide... tD
S TTT—v=rdi

Metode: Bottom-up design
x Genereret fra klinisk praksis
x Grundet pa kliniske problemstillinger
x Funderet pa viden fra litteraturstudie og interview
x Projektansvarlig: Sygeplejerske (og ph.d.-studerende) i klinisk praksis
» Udviklet og opbygget ved involvering af eksperter
x Konstrueret ved inddragelse af kliniske eksperter
x Og 1 samarbejde med systemudviklere

ey

section
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Innovation og intervention
Fraide til veerdi

generel
Personlig Online
patientbog
- via Log Ind
. - -
tizlp Online patientbogo

For mand, der gennemgéar behandlingsforleb med
fiernelse af prostata - radikal prostatektomi

Urologisk afdeling
Aalborg Sygehus

Som model for patientens sundheds-it-
system er Online patientbog:

x Implementeret september 2009

x Anvendt/anvendes som primaere
iInformations- og kommunikationsredskab

x Efter 12 maneder: > 90 patientbrugere

x Drift (fortsat) overtaget af afdelingen,

september 2010
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Evaluering:
Fra ide til veerdi?

Evaluering: Hvilken effekt har patientens sundheds-it-redskab?

Forskningsspargsmal:
Hvorledes kan Online patientbog, som et eksempel pa patientens
sundheds-it-redskab, have betydning | kontakten?

Metode: Kvalitativ effektmaling: Afdeekke meningen — betydningen af
patientens sundheds-it-system
x Internetbaseret interview

Videnskabsfilosofisk: Hermeneutisk inspireret tilgang:
Fortolke menneskers oplevelser og erfaringer for at forsta

x Afdaekke substansen og kompleksiteten af de oplevede kontakters
kvalitet

x Belyse sammenhange mellem kvaliteten af kontakten, og
patienters oplevelse af tryghed og sikkerhed
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Evaluering:
= N Fra ide til veerdi?

Kvalitativ evaluering:
w» Internetbaseret interview med patientbrugere
w SKriftlig — via Online patientbog: Evalueringsmodul
» 6 abne spargsmal
» Patientbruger inviteres minimum 2 maneder efter operation

— lgangveerende

—> Praesentation af aktuelle fund: Grundlag: 15 patientbrugere
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Patientbruger: Bidrager til tryghed:

Ja, det har helt sikkert gjort mig mere tryg, naesten
som gennem hele forlobet at have en "livline”
jeg ville meget ngdigt have undveeret den!

Online patientbogen har veeret fuldstaendig afgaren-
de for at jeg har fglt mig tryg... jeg har virkelig folt
er der spfargsmal eller oplysnlnger jeg er usikker pa,
jamen sa havde jeg da min patientbog

.. tryghedsskabende... bidrager vaesentligt til, at
man... kan fgle sig tryg | en uvant situation

Det har veeret let at fa svar pa spgrgsmal i

behandlingsforlgbet og har givet tryghed
— har veeret meget effektivt

nnnnnn
ktomi



Patientbruger: Imgdekommer behov for information og 10
kommunikation

Dejligt at kunne sidde i fred og ro og seette sig ind |
tingene nar overskuddet har vaeret der. Det giver
bedst mulig forstaelse af informationerne

Jeg har delt de generelle oplysninger med min kone
og mine bgarn, sa de ogsa kunne se, hvordan mit
sygdomsforlfab kunne udvikle sig. Det har de faet
mere ro | sindet af

Jeg har haft rigtig god brug af Online patientbogen, da
jeg har faet svar pa de spgrgsmal om ting, jeg var
| tvivl om. Desuden at jeg har kunnet spare kgrsel
og tid bade for mit vedkommende og for sygehus-
personalet

Dejligt vaerktgj... meget trygt at vide man ikke skal
vente til naeste aftalte mgde med at fa svar
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Net-interview: Den fleksible kontakt har stor betydning:
Bidrager til frihed:

Det har veeret dejligt. Hvis der har vaeret nogle
spgrgsmal, har man bare kunne gaind og skrive
og ikke teenke pa telefontid, treeffetid m.m.

Da jeqg tit arbejder meget sent, har det vaeret rart ikke
tidsmeessigt at veere afhaengig af andre

Frihed til at kunne sgge oplysninger, nar det passede
Ind i hverdagen

Tror jeg har brugt systemet pa alle tider af dggnet

dddddddddd
fiernelse af
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Net-interview: Den fleksible kontakt ggr det nemmere at
tage kontakt:

Det er mindre forpligtende, man synes ikke at
man forstyrrer sa meget nar det er via
portalen og de kan svare nar de har tid..

Det er dejligt at kunne aflevere sine spargsmal
nar de dukker op, og ikke fgle at man er til
ulejlighed pa afdelingen... Det er nemt og
bekvemt... Det har virket perfekt

Det har veeret let at fa svar pa spgrgsmal i
behandlingsforlgbet og har givet tryghed —
har veeret meget effektivt

Jeg mener bestemt at maden at kommunikere
pa er rigtig, og bar fremmes mest muligt. Det
fﬂles meget naturligt at kommunikere pa
= denne made..
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Net-interview: Den fleksible kontakt giver ro | kontakten:

Nogle gange er det lettere at stille spgrgsmal nar
man har god tid til at formulere det og et skriftligt svar
kan mindske risikoen for misforstaelser og

fejlkommunikation

Det har veeret meget veerdifuldt for mig og har, nar jeg
var usikker pa noget, givet mlg ro at jeg kunne sende
et afklarende spgrgsmal ind..

At have muligheden for at kunne stille spgrgsmal...
bidrager til, at man oplever stgrre sikkerned og hen
ad vejen bliver mere kompetent til at takle
situationerne, der opstar...
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Net-interview: Bidrager til overblik og kontrol

Let adgang til at fa et overblik ..

.0g let tilgeengelig

... var medvirkende til at fa ro og klarhed om min
kraeft sygdom. Derfor var mine personlige oplysninger
ogsa af stor betydning....

Intet bliver glemt, og kan hurtig deles med aegte-
feelle... Du kan hurtig finde det frem, du gnsker at
vide noget om, og det fylder ikke en masse og bliver

evt. borte... God made at se flere informationer...

Det har givet mig bedre muligheder for at forsta og
vurdere de beskeder jeg fik pa hospitalet. Det har
givet mig starre tryghed

Er jeg i tviviom, hvad der blev sagt og det videre forlgb,
det nemt lige at tjekke



Net-interview: En mulig elektronisk forlgbskoordinator? #

Jeg har anvendt patientbogen som et opslagsveerk, til
at fa indblik I hele forlgbet og til efterfglgende at sla
op pa enkelt emner efterhanden som de er dukket op i
forlobet... De personlige informationer har jeg igen
brugt til at fastholde navne, aftaler mv... Muligheden
for at lave personlige notater anvendte jeg lige |
starten af forlabet, hvor alt var usikkert og meget
forvirrende, til at fastholde det forlgb jeg havde
haft... altsé en form for log-/dagbog om, hvad og
hvorn&r havde | jeg veeret igennem de forskelllge
forundersggelser

Godt at kunne kontrollere, faglge med... Det har veeret
vigtig for mig se samtaler/behandlinger i forlgbet, det
giver tryghed og mulighed for god kommunikation
til eegtefaelde/familien

Dejligt vaerktgj... meget trygt at vide man ikke skal
m vente til naeste aftalte mgde med at fa svar
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Net-interview: Muligt ressourcebesparende?

Jeg tror samtidig der er et godt rationelt element
heri, idet afdelingen far meget lettere ved at
svare, nar der er tid til det, i stedet for at blive
forstyrret af telefonen

Det har veeret godt, og har i hvert fald sparet
afdelingen for nogle opringninger, og har givet
mig tryghed

Jeg ved godt at det er et spgrgsmal om ressourcer,
men maske behgver det ikke at koste ekstra, hvis
det modsat resulterer i en opringning som mange
gange koster ekstra ressourcer

r mand,
fiernels

[[[[[[[[
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Online patientboge

— //PerSpektD
P

Patientens sundheds-it redskab? Onlinepatientbog

Patientens egen elektroniske "forlabskoordinator”, der giver patienten
mulighed for at veere aktiv og involveret, og dermed overblik og
kontrol, i eget forlgb

x understgtter kontakten mellem patient og sundhedsprofessionelle

x understgtter den personorienterede information og stagtte

x understgtter patientens aktive involvering

x reducerer utryghed og usikkerhed

x gger fleksibiliteten i kontakten mellem patient og sundhedsprofessionelle
x forbedrer patientforlgbet

x Skaber sammenhaengen i patientforlgbet? (alternativ til kontaktperson?)
x hedseetter risiko for genindleeggelse?

Anbefaling: Udvikling af ”patientens sundheds-it-system”!
— frem for (blot) at give patienterne adgang til de stigende mangder
af patientdata, der produceres...
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Mere info
Charlotte D. Bjgrnes
www.onlinepatientboq.dk
chbj@rn.dk

Online patientbogoe

or ma 4d, der gennemgar behandlingsforlob med
fiel Ise af prostata - radikal prostatektomi

Tak for gkonomisk stgtte: Forskningsinitiativet RN,
IT Afdelingen RN, Novo Nordisk Fonden,
Obelske Familiefond, Sygehusledelsen Aalborg

Sygehus, Ideklinikken Aalborg Sygehus,
Sygeplejerskernes Forskningsfond
Tak for | gvrigt tak til:
: Aalborg Universitet og Aalborg Sygehus
Jeres g g g oYdg

Interesse!
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AALBORG HOSPITAL

AARHUS UNIVERSITY HOSPITAL
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