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Indledning

Patient empowerment er et af fire fokusomrader for Regionernes Sundheds-it
(RSI). Fokusomradet udmgntes i seks pejlemarker, som omhandler bade
flere konkrete projekter og i en konkret udarbejdelse af en fallesregional
strategi for it-understgttelse af omradet. Strategien satter fokus pa udvikling
af muligheder for understgttelse af patientens og pargrendes ressourcer i
samarbejde med sundhedsvasenet.

Strategien for it-understgttelse af patient empowerment er blevet til pa
baggrund af en vision, der illustrerer, hvad vi har opnaet, nar vi har it-
understgttet patient empowerment:

En tilfreds, tryg og involveret patient i det hele
sundhedsvaesen.

Et sundhedsvasen, der samarbejder med patienter og
pargrende og ser dem som aktive og ligeveerdige partnere og
derigennem opnar effektiv drift med hgj sikkerhed og kvalitet.

1.1 Sammenfatning og perspektivering

Den fellesregionale strategi for it-understgttelse af patient empowerment
opstiller overordnede principper for det organisatoriske niveau og for det
operationelle niveau. Strategien er saledes rammesattende for at realisere
potentialet i patient empowerment for bade sundhedsprofessionelle og
patienter og pargrende. Strategiens operationelle principper udggr samtidig et
grundlag for, at empowerment af patienten tenkes ind i fremtidig
planlegning og drift af bade it-projekter og andre indsatser.

Det er strategiens hensigt at sette empowerment af patienten pa dagsordenen,
sa patienter og pargrende bliver aktive medspillere i sundhedsvasenet, for pa
den made bade at gge oplevelsen af tryghed, sikkerhed og sammenhang for
den enkelte patient og pargrende og at gge sikkerhed og effektivitet i
sundhedsveasenet.

For at satte strategien i kraft anbefales fire projekter igangsat:

e En verktgjskasse til it-understgttet patient empowerment, der giver
konkrete redskaber til at implementere strategiens principper.

e Patientens omrade. Et stgrre fallesregionalt projekt, der etablerer et
rum til dialog mellem patienter, pargrende og sundhedsvasenet.

e Felles regionalt projekt med henblik pa at identificere parametre til
benchmarking og effektmaling af patient empowerment samt at
identificere indflydelse og effekt pa de sundhedsfaglige ydelser.

e Evaluering, vurdering og sammenligning af forskellige eksisterende
projekter og indsatser vedr. elektronisk tidsbestilling med fokus pa
patient empowerment. Projektet kan eventuelt veere med til at danne
grundlag for at anvise en felles retning for elektroniske
bookingsystemer.



Strategien lanceres i efteraret 2011 sammen med den fellesregionale strategi
for telemedicin ved en falles lanceringskonference. Projektbeskrivelser
indeholdende gkonomiske estimater for de anbefalede opfglgningsprojekter
foreligger oktober 2011.

Strategien skal evalueres efter et fastsat tidsrum, hvorved det vurderes, om
strategien har faet den gnskede indflydelse pa igangverende og planlagte
projekter og indsatser. Det ma ligeledes vurderes, om strategien har haft
indflydelse pa, hvorvidt patienter i stgrre omfang involveres og oplever sig
som aktive partnere i sundhedsvasenet.

En indsats for at undersgge positive og negative effekter af indsatser for at
styrke patient empowerment bgr ivaerks®ttes ud over det ovennaevnte
evalueringsprojekt. Et forslag kunne vere at skabe et fellesregionalt
videncenter for patient empowerment, som vil kunne samle viden pa omradet
samt medvirke til afgrensning og operationalisering af begrebet.

1.2 Baggrund

Regionerne etablerede i februar maned 2010 samarbejdsforummet
Regionernes Sundheds-it (RSI). RSI organiseres med en styregruppe
sammensat af direktionerne og it-cheferne for de fem regioner samt Danske
Regioners direktion for at styrke det felles, forpligtende samarbejde i
regionerne og mellem regionerne om sundheds-it i det danske sygehus- og
sundhedsvasen.

En af RSI's fgrste opgaver, har vaeret at formulere pejlemarker for de naste
ars indsatser. Pejlemerkerne er inddelt i fire fokusomrader:

» Den kliniske it-arbejdsplads,
»  Optimering af sygehusdrift,

» Sammenhang og samarbejde,
= Patient empowerment.

Grundlaget for formuleringen af pejlemarkerne sker i en forstaelse af, at
sundheds-it ikke bgr ses isoleret, som et klassisk it-projekt, men bredere som
et sundhedsprojekt. It ses pa den made som et middel til at styrke effektivitet
og sammenhange i sundhedsvasenet, som en integreret del af arbejdsgange
og patientforlgb. Udgangspunktet er, at sundheds-it ikke kun handler om
teknik, men nok sa meget om organisering og arbejdsprocesser

Pejlemerkerne skal udstikke kursen for regionernes indsats pa flere niveauer:

De enkelte regioner skal hver is@r realisere ambitigse malsatninger i egen
region, understgttet af feelles anskaffelser eller felles projekter i regi af RSI.

Regionerne skal i feellesskab gennemfgre en rakke initiativer, som gar pa
tveers af regionerne, samt i faellesskab medvirke til at understgtte den
tvaersektorielle kommunikation, — fx pejlemarker vedr. at stille felles
datakilder til radighed for sundhedsvasnets gvrige parter og borgerne, samt
udbredelse af MedCom standarder i regionernes hospitaler.



RSI har formuleret 6 pejlemerker for patient empowerment:

e Regionerne stiller nu e-Journalen til radighed for borgerne.
Sundhedsjournalen vil ligeledes blive stillet til radighed for borgerne,
nar denne er feerdigudviklet

¢ Alle regioner vil sende relevante indkaldelsesbreve og @gvrige breve
til patientens digitale dokumentboks inden udgangen af 2012.

e Alle regionerne vil sende SMS-pamindelser til patienterne forud for
planlagte aftaler med sygehusene inden udgangen af 2012.

e Regionerne vil gennemfgre et projekt i stor skala vedr. it-
understgttelse af en udvalgt gruppe af kroniske syge inden udgangen
af 2011.

e Regionerne vil i en Patienthandbog pa sundhed.dk i Igbet af 2011
stille 2.500 dansksprogede og evidensbaserede artikler om sundhed,
sygdom og behandling til radighed for borgere og patienter.

e De 5 regioner vil i foraret 2011 udarbejde en felles strategi for it-
understgttelse af patient empowerment med fokus pa felles
indsatser.'

2 Vision og definition

Patient empowerment er et rummeligt begreb, der kan tillegges mange
betydninger.

Direkte oversat betyder empowerment at bemyndige eller s&tte i stand til.
Begrebet satter fokus pa processer, hvor igennem mennesker forbedrer deres
evne til at skabe, overskue, kontrollere og handtere deres ressourcer.
Vellykkede empowermentprocesser er gensidigt forsterkende over tid (John
Andersen: Empowerment og socialt arbejde, I: Socialpolitik, 2004)

En made at gribe begrebet definitorisk an pa er at opstille en vision, som
viser, hvad vi har, nar vi har it-understgttet patient empowerment:

En tilfreds, tryg og involveret patient i det hele
sundhedsveasen.

Et sundhedsvasen, der samarbejder med patienter og
pargrende og ser dem som aktive og ligeveerdige partnere og
derigennem opnar effektiv drift med hgj sikkerhed og kvalitet.

Denne vision og definition identificerer en vigtig pointe i begrebet — it-
understgttelse af patient empowerment handler ikke alene om, at
sundhedsvasenet ggr noget for patienternes skyld. At patienter er en aktiv og
ligevaerdig part, ggr en effektiv drift med hgj kvalitet og hgj sikkerhed mulig.

! For yderligere information henvises til ”Pejlemarker for Sundheds-it 2010:
http://www.regioner.dk/Sundhed/Sundheds-
it/RSI/~/media/Filer/IT%200g%20Kvalitet/Pejlemarker%20for%20sundheds %20it.ashx



Udgangspunktet for den fellesregionale strategi er et fokus pa regionernes
indsats for at it-understgtte den enkelte patients muligheder for at vere en
ligevaerdig og aktiv part i eget forlgb. Den helt overordnede og langsigtede
vision er en sammenhangende indsats pa tvars af eksisterende sektorer.
Strategien er i fgrste omgang et fellesregionalt pejlemarke under
Regionernes Sundheds-It, men for patienter ha&nger forlgb mellem sektorerne
i region, kommune og praksis sammen. Dette arbejde ma derfor fglges op
saledes, at strategien far sammenhzng og overensstemmelse med Nationalt
Sundheds-It og strategier for den kommunale sektor og praksissektoren. Det
er en vaesentlig pointe, at strategien ud over et tvaerregionalt sigte ogsa bgr
have en tvarsektoriel forankring, ligesom der fremadrettet ma vere
opmarksomhed pa Nationalt Sundheds-It’s tvaersektorielle strategi for
telemedicin med udgangen af 2011.

Benyttes sundhed.dk’s platform og organisation til etableringen af
borgervendte tiltag, vil den tvaersektorielle inddragelse kunne ske lettere qua
sundhed.dk-organisationens forankring i staten, regionerne og kommunerne
samt dens langvarige samarbejde med praksissektoren. Sundhed.dk vil derfor
veare et naturligt omdrejningspunkt for den fellesregionale strategi for it-
understgttelse af patient empowerment.

Patienter, brugere og borgere vil i denne strategi betegnes patienter.

2.1.1 Patient empowerment i al it

Patient empowerment er ikke et begreb, der lever for sig selv. P4 samme vis,
som principper for fx brugervenlighed finder anvendelse i al it, bgr ogsa
patient empowerment vere en integreret del, der indtankes i it-indsatser.

Anskuer man landskabet af sundheds-it, kan patientens perspektiv ggres
geldende i alt fra administrative bookingssystemer til elektroniske journaler,
operationsplanlegning, diagnostiske- og medicineringssystemer.

Pa engelsk bruges begrebet pervasive (gennemgribende,
allestedsnarverende) tiltagende om vores sundheds-it lgsninger. Det er i det
lys, at den fellesregionale strategi skal ses.

3 Strategiske principper

Den fzllesregionale strategi for it-understgttet patient empowerment
manifesterer sig i to strategiske principper pa organisatorisk niveau:

e Empowerment gennem deling af viden,

e Skab en kultur med aktiv involvering og ligeverdighed.
Og fire strategiske principper pa operationelt plan:

e Udnyt elektroniske muligheder for kontakt,

e Prasenter data og forlgb i kontekst,

e Understgt platforme og netverk,

o Afsgg teknologiske muligheder.



De fire operationelle principper tjener til inddragelse i planlegning og
udfgrelse af it-projekter og andre tiltag. De to organisatoriske principper viser
de rammer, der ggr, at potentialet i patient empowerment kan realiseres for
sundhedsveasenet og patienterne.

Alle strategiske principper kan anvendes til at indtenke patient
empowerment, nar gvrige sundheds-it projekter eller tiltag iverksattes.

3.1 Empowerment gennem deling af viden

Deling af viden mellem sundhedsprofessionelle og patienten og pargrende er
en vigtig faktor for patientens empowerment.

e Nar adgang til sundhedsdata og sundhedsinformationer er let, gges
patientens og pargrendes muligheder for at blive mere vidende om
sygdom og behandling.

e Nar sundhedsprofessionelle bruger patientens og pargrendes viden og
erfaringer, gges patientens empowerment, fordi patienten bliver hgrt
og taget serigst.

e Nar patientens og pargrendes viden og observationer indgar som et
vigtigt parameter, bliver behandlingen mere sikker.

Adgang til sundheds-data ggres mere fleksibel med udbygningen af e-journal
og Sundhedsjournalen, som beskrevet i pejlema@rke nummer et i
fokusomradet for patient empowerment. Dette skal ikke erstatte
dataoverfgrsel til de professionelle it-systemer.

Nar viden skal deles systematisk og sikkert, ma der tages hgjde for en rackke
grundleggende principper:

e Data udfyldes eller indgar i en journal, der er felles med den, de
sundhedsprofessionelle anvender.

e Kilden til data skal klart fremga.

e Der skal vere mulighed for it-baseret dialog mellem patienten og de
sundhedsprofessionelle.

e Anvendelse af it-vaerktgjer skal kunne tilpasses efter patientens
serlige situation og forudsatninger og skal generelt udvikles med
nem og brugervenlig brugergrenseflade, saledes at de kan
understgtte en dialogbaseret behandling.

Patienter er ikke en homogen gruppe, og enhver indsats ma have
opmarksomhed pa forskellighed i:

e Behov,

e Evner (fysik, mentalt, sprogligt, kulturelt),
¢ Eventuelle handicap,

® Viden og forudsatninger,

e Socialt netverk,

® Adgang til viden.



Det er patienten, der skal give tilsagn om, hvem der kan fa adgang til data
blandt pargrende, medpatienter eller patientnetverk, og det vil veere
hensigtsmassigt at afklare udfordringerne om foraldres adgang til ikke
myndige bgrns data og ikke myndige bgrns adgang til egne data. Erfaringer
samt juridiske muligheder og begraensninger fra SKAT’s Igsninger med at
give andre adgang til egne data bgr inddrages.

Sundhed.dk vil med sin sikkerhedsinfrastruktur, adgang til sundhedsdata og
gvrige lgsninger, vaere et oplagt sted for patientens inddateringer, der dog bgr
opsamles i de konkrete journaler. Det kliniske personale skal have nem og
effektiv adgang til de oplysninger, der er ngdvendige for den rigtige
behandling.

3.1.1 Sundhedsvaesenet ud til patienten

Ved hj&lp af telemedicinske indsatser kan flere funktioner tilbydes 1
patientens hjem, frem for pa hospitalet. Herved vil man kunne opna, at:

e Mange patienter vil fgle sig trygge i kendte omgivelser og ved
muligheden for direkte adgang til hjelpefunktioner.

e Patienter vil kunne spares for transport og ventetider i forbindelse
med direkte hospitalskontakt .

¢ Flere patienter vil opsgge og udveksle viden med en let adgang i eget
hjem.

e Sundhedsvasenet vil spare ressourcer, nar patienten forbliver i eget
hjem.

Et vigtigt princip ved ivaerksaettelse af telemedicinske indsatser i patientens
eget hjem er opmarksomheden pa empowerment. De telemedicinske
muligheder skal understgtte patientens muligheder for at skabe, overskue,
kontrollere og héndtere sine egne ressourcer.

3.1.2 Patienten og dennes netveerk som kilde til data

Patienter, pargrende og netvarket omkring patienter kan bidrage med
vasentlig information og viden om patientens tilstand eller forlgb. Dette
princip kan formes som patientens online bog”, hvor patienten har mulighed
for at notere data, blogge og velge hvem, der skal have adgang, samt i hvilke
sammenhange data skal indga. Patientens konkrete tilfgjelser kan f.eks.
indga i journalen som en slags post-it funktion, hvor der ogsa er mulighed for
at supplere med egne kommentarer pa oplysninger i journalen.

I forbindelse med elektive indleggelser kan patienten og dennes netverk
forhandsbidrage med patientoplysninger direkte ind i den feelles journal.
Dette vil fremme udnyttelsen af al tilgeengelig viden samt gge effektiviteten i
sundhedsvasenet.

Er der behov for supplerende informationer i en kontakt eller et forlgb, kan
dette forespgrges elektronisk, sa patienten eller dennes netveerk kan udfylde
det i journalen.



Automatiseret sproglig analyse samt online sprogverktgjer kan yderligere
bidrage til at guide patient og sundhedsprofessionelle i patientens kontakt
eller forlgb. Det er en ledelsesmessig opgave i sundhedsveasenet at sikre en
organisering og kapacitet, sa patienters og pargrendes oplysninger anvendes.

Teknisk vil dette med fordel kunne funderes hos sundhed.dk. Det vil give en
stor sikkerhedsmassig fordel, og det vil skabe én samlet indgang for
patienten og de péargrende.

3.1.3 Shared decision making

En risiko ved den ggede tilgang til viden pa internettet er, at den
ressourcesterke patient, som er aktivt opsggende, oversvgmmes af viden af
forskellig karakter og lgdighed. Shared decision making kan vare en stgtte
for disse patienter, til at sortere i informationerne og opna en mere balanceret
og nuanceret forstaelse af behov og muligheder for behandling.

Shared decision making er en tilgang, hvor patienter og
sundhedsprofessionelle er i dialog om kliniske beslutninger. Den
sundhedsprofessionelle kommunikerer informationer om muligheder,
resultater, prognoser, risici og videnskabelig usikkerhed ved tilgengelige
behandlingstilbud tilpasset patientens personlige situation og sammenhange.
Patienten kommunikerer sine vardier, gnsker og den betydning, han tillegger
fordele og ulemper ved en mulig behandlingsstrategi. Dialogen skal vere
funderet i den bedste kliniske evidens, som den sundhedsprofessionelle deler
med patienten og sammen med patienten forholder sig til dennes aktuelle
situation og viden og erfaring. Shared decision making bygger pa fire
principper:

= Der skal vere mindst to involverede parter, patienten og den
sundhedsprofessionelle.

= Begge parter deler informationer og oplysninger.
= Begge parter sgger konsensus om den foretrukne behandling.
»  Der skal opnas enighed om en strategi for behandling.

Shared decision making er en made at opna et optimalt forlgb for en patient,
hvor behandlingen ikke er umiddelbart indlysende, eller hvor der kan vare
flere muligheder. Det er ogsa en made at sikre, at enhver behandlingsstrategi
tilpasses den enkelte patient. Systematisk arbejde med shared decision
making kan medvirke til fremme af en kultur med aktiv deltagelse og
involvering 1 et organisatorisk perspektiv.

3.1.4 Felles indsatser og best practice i sundhedsvasenet

En vigtig del af en strategi for it-understgttelse af patient empowerment er at
understgtte faelles indsatsomrader, saledes at indsatser afprgves og
iveerkseettes pa tvers af regioner i stil med projektet i RSI pejlemerke 4 for
patient empowerment, som forpligter regionerne til at gennemfgre et projekt i
stor skala vedr. it-understgttelse af en udvalgt gruppe af kroniske syge inden
udgangen af 2011. Malet er at afprgve, vurdere og evaluere klinisk
anvendelse af telemedicinsk hjemmemonitorering i stgrre skala i et antal
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behandlingsforlgb i to regioner pa fire hospitaler indenfor udvalgte
sygdomsomrader. Projektet skal understgtte behandlingsforlgb pa tveers af
sektorer i henhold til personlige forlgbsprogrammer. Det skal understgtte
patientens aktive deltagelse i forberedelse og planlegning af samt opfglgning
pa eget behandlingsforlgb. Endelig skal projektet vurdere den kliniske
sikkerhed ved at anvende patient-malte data til monitorering og justering af
behandling i hjemmet.

Fallesregionale indsatser vil understgtte patienters oplevelse af ensartethed i
behandlingstilbud og i sundhedsvasenet generelt.

Inden en indsats eller et projekt iverkseattes i en region, inddrages viden og
erfaringer fra de gvrige regioner, sdledes at best practice altid bliver
grundlaget for videreudvikling. En arbejdsgruppe i regi af RSI adresserer
dette.

3.2 Skab en kultur med aktiv deltagelse og involvering

Kultur drejer sig om menneskers interaktion med hinanden. En kultur med
aktiv deltagelse og involvering i denne forbindelse drejer sig om patienters,
pargrendes og sundhedsprofessionelles interaktion med hinanden. Sygdom
og behandling er ikke fast forankrede begreber men tillegges forskellig
veerdi og opfattelse afhengigt af den sammenhang, det indgar i. Patienter,
pargrende og sundhedsprofessionelle vil bidrage med forskellige kulturelle
opfattelser, som farver perspektiverne pa konkrete sygdomme og
behandlingsforlgb. Der vil altid vaere grundleeggende forskelle pa opfattelser
af et givent sygdomsforlgb, om man er involveret i et sygdomsforlgb som
patient, pargrende eller behandler. Derfor ma kulturskabelse og
kulturendringer adresseres til bade patienter, pargrende og
sundhedsprofessionelle.

Opgaven omkring udvikling af en patientorienteret organisationskultur er
centreret omkring kommunikation, kommunikationsformer og
forventningsafstemning mellem patient og sundhedsvesen, og mellem
sundhedsprofessionelle ledere og medarbejdere.

3.2.1 Ledelse af patientcentrerede organisationer

Opgaven med at udvikle en patientorienteret organisationskultur ligger hos
ledelse pa alle niveauer. Aktiv involvering og patientsamarbejde forudsetter
en sundhedsfaglig ledelse, der sztter fokus pa endringer og pa patienter og
pargrende som en ressource. Ledelsen skal omsztte strategier og visioner, sa
de kan skabe rammerne for den patientorienterede organisation, pa en made
sa kommunikation hele tiden er i fokus og til debat.

Ambitionen for ledelse ma saledes vere, at medarbejdere pa alle niveauer er
motiverede for opgaverne i forbindelse med it-understgttet patient
empowerment og engagerede i de konkrete tiltag. Der ma iverkszttes
malrettet kompetenceudvikling for involverede medarbejdere. Arbejdet med
it-understgttet patient empowerment vil sandsynligvis kreve en omlegning
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eller forggelse af personaleressourcer, og det kan vare, at den enkelte ledelse
ma vere parat til organisatoriske @ndringer.

3.2.2 Patienter og pargrende som ressource

Béde patienter og sundhedsprofessionelle ma opfatte viden og information
som begreber med ligeverdighed, hvad enten de stammer fra
sundhedsvesenet eller fra patienter og pargrende. Det forudsetter en
opfattelse af patienter som aktive partnere ud fra den enkelte patients
muligheder og forudsetninger. Det fordrer omstillingsparathed hos patienter,
pargrende og fagprofessionelle til at tage og afgive ansvar. Endelig fordrer
det en understregning af, at det sundhedsfaglige ansvar ligger hos de
sundhedsprofessionelle.

En metode til at arbejde med patienter og pargrende som vigtige ressourcer er
systematiserede feed back mgder. Patienter, pargrende og sundhedsfagligt
personale mgdes under en struktureret form, hvor patient- og
pargrendeoplevelser er i fokus. Viden fra feed back mgdet samles og
anvendes systematisk af de involverede afdelinger til forbedringer af
kommunikation og arbejdsprocesser.

3.2.3 Patientuddannelse

Et vigtigt princip er at styrke empowerment tanken hos patienter og
pargrende.

Aktiv deltagelse og inddragelse forudsatter en tryg og velorienteret patient.
Det kraever derfor en grundig oplering og instruktion af patienten og
eventuelle pargrende ved en fagperson med indblik i patientens muligheder
og forudsatninger. Undervisning ma omfatte bade den tilgrundliggende
tilstand og de elektroniske hjelpemidler.

Et middel kan vare at benytte kendte platforme som sundhed.dk til
prasentation af storytelling og patientcases. Her kan de gode historier
fortaelles med fokus pa aktiv deltagelse og ansvar, og der kan skabes et
overblik for patienten over hvilke redskaber, der er mulighed for at anvende.

Grundtanken er, at patienter, der er uddannede i deres egen sygdom eller
tilstand, har bedre muligheder for at vere aktivt involverede og medvirke til
at skabe et sikkert og sammenh@ngende forlgb.

Patientuddannelser kan med E-learning programmer i visse tilfeelde
understgtte og forgge viden om behandlingsomrader i sundhedsvasenet. Ved
it-understgttede patientuddannelsesprogrammer bgr sprogvaerktgjer med
mulighed for oversattelse til forskellige sprog inddrages, ligesom der ma
tages hgjde for ikke-leesende og handicappede patienter. Der kan indsattes
links, sa patienten kan sgge yderligere information.

En vigtig pointe i en gget tilgang til viden og informationer er, at selv
ressourcesterke patienter har brug for stgtte til at sortere i informationerne.
Internettet giver adgang til mange og hurtige informationer, som vil vere af
sterkt svingende karakter.
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3.3 Udnyt elektroniske muligheder for kontakt

Der er en lang rekke former for elektronisk kontakt, som kan medvirke til at
flytte patienter fra at vare passive modtagere af breve eller ventende i en
telefonkg til at vaere aktivt involverede i deres udredning, behandling og
opfglgning. Det er vigtigt at understrege, at det altid vil vare det
sundhedsprofessionelle personales ansvar, at patienten modtager den
ngdvendige information. De elektroniske muligheder er et tilbud til patienten.

Sundhed.dk/sundhedsdatanettet vil ud fra sikkerhedsmassige og logistiske
overvejelser vare et oplagt elektronisk knudepunkt i al kommunikation
mellem patient og sundhedssystemet, savel til primarsektoren, som til
sekund@rsektoren. Den aktuelle strategi bgr fglges op af etablering af
fellesregionale retningslinjer for, ad hvilke kanaler kommunikation med
patienter skal forega.

3.3.1 Kontakten til sundhedsvaesenet

Kontakten til sundhedsvasenet kan vare pa e-mail via patient- eller
sundhedsportaler. Der bgr vaere én indgang for patienten, som naturligt kunne
veere sundhed.dk, og brugerfladen bgr vere sa enkel som muligt. Nar en
henvendelse modtages elektronisk, placeres den i et relevant it-system i
sundhedsvesenet, sa patienten og emnet holdes i den sammenhzng, det
indgar i. Skriver patienten om en operationstid, vil henvendelsen fx kunne
placeres i operations-bookingsprogrammet.

Kontakten til sundhedsvasenet kan ogsa inddrage nyere medier som video,
chat eller sms.

Det er en vaesentlig del af princippet, at rette modtagere adviseres og, at
systemet sikrer, via en kvitteringsfunktion, at henvendelser ikke overses.

Henvendelser arkiveres altid, hvor patienten kan se dem, fx pa sundhed.dk.
Det tilstreebes, at patienten i oversigten over henvendelser desuden kan se
svar og fglge processen for svar — hvor er min henvendelse netop nu, og
hvornar kan jeg forvente et svar? Det bgr selvfglgelig altid overvejes, om
svar skal veere tilgengelige uden forudgaende lagesamtale.

3.3.2 Sundhedsvasenets kontakt til patienter

Sundhedsvesenets kontakt til patienter kan efter patienternes valg i langt
hgjere grad baseres pa elektronisk kommunikation. Igen giver det
muligheden for at bevare konteksten — fx kan alle sms-beskeder med
provesvar samles pa sundhed.dk eller en tilknyttet patientportal under
fanebladet “prgvesvar”.

Sms-tjenester kan i vid udstraekning benyttes bade som tryghedsskabende
indsatser for patienter og pargrende, og som arbejdsbesparende indsatser for
hospitalerne. Ved erindrings-sms’er husker patienter f.eks. aftaler med
hospitalet, og man undgar udeblivelser fra ambulatorier og behandlinger.
Mobiltelefoni kan endvidere udnyttes til videndeling og orienteringer i
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bredere netverk. Mobiltelefoni egner sig til dialogvarktgjer mellem
sundhedsfaglige og patienter/pargrende.

Sms-tjenester kan omfatte:
o Aftaler,
e Standardiserede beskeder,
e Kontakt til kontaktpersoner,
¢ Mobilapplikationer,
® Sprogvarktgjer,
e Gruppesms til patient, pargrende, hjemmepleje osv,
¢  Mms funktion — sende billeder.

En elektronisk henvendelse fra sundhedsveasenet har altid en henvisning til,
hvem eller hvor patienten kan sgge uddybning eller fa svar pa spgrgsmal.

Lovkravet om tildeling af kontaktperson kan udvides til at inddrage virtuelle
forlgbskoordinatorer, som et feelles kontaktpunkt til hospitalet eller
sundhedsvasenet i mere generel forstand.

Ved kommunikation i bredere forstand til patientgrupper bgr anvendelse af
sociale medier overvejes.

3.3.3 Kontakt til pargrende

It-understgttelse af pargrendes kommunikation med sundhedsvasenet kan
vere et vasentligt element for patienten, og det kan have betydning for alle
parters oplevelse af sundhedsvasenet. Det er et element i princippet, at de
pargrende ogsa uden for hospitalet kan have mulighed for at fglge med i,
hvad der sker for patienten. I dag foregar orienteringen typisk ved, at
patienten via telefonsamtaler, mail eller mundtligt skal referere, hvad der
skete i dag, og hvad der skal ske i morgen. Hvis patienten ellers kan huske
det hele. Maske er patientens plan ogsé endret undervejs, sé planen er en helt
anden, end den patienten fortalte familien i gar aftes.

Ved at udnytte de teknologiske kommunikationsmuligheder vil pargrende
f.eks. kunne fglge stuegangen via webcam og f.eks. bidrage med information
til sundhedspersonalet.

Det er altid patienten selv, der afggr graden af pargrendes adgang. Der synes
at vaere en del juridiske problemstillinger i gnsket om at inddrage de
pargrende mere i den daglige klinik, der bgr afklares nzermere i forhold til de
tekniske lgsninger. Det kan dreje sig om patienter, som ikke er i stand til at
give samtykke, foraldre til mindrearige samt mindreériges adgang til egne
data.
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3.4 Preesenter data i kontekst og forlab

Den brede adgang og den stgrre datam@ngde fordrer, at data prasenteres i
relevant kontekst. Hvor er jeg i mit forlgb? Hvor er min pargrende i sit
forlgb? — en slags sundhedsvesenets svar pa pakkepostens track & trace.

Princippet om at praesentere data i kontekst og i det forlgb, patienten
gennemgar, ggr det i langt hgjere grad muligt for patienten at indtage en aktiv
rolle i1 koordinationen af sit forlgb.

Som eksempel pa princippet kan et patientforlgb f.eks. presenteres virtuelt,
sa patienten far mulighed for at navigere i de ressourcer, der er relevante
netop nu:

ekspertviden pa mit sygdomsomrade,
e forskningsresultater,

¢ international best practices,

e second opinion.

Nar data samles i kontekst og forlgb, abner princippet mulighed for, at
automatiske procesadvarselsflag kan blive hejst. Fx hvis en kontroltid ikke
benyttes, hvis et prgvesvar er patologisk eller hvis patientens egne data giver
tegn til gget udredningsbehov. Et advarselsflag har en indbygget
handlemulighed, ofte som kontakt til sundhedsvesenet. I en elektronisk
kontakt pa baggrund af et advarselsflag medsendes alle relevante data og
observationer.

Nar data-adgang og datamangde séledes vil udvides betragteligt, ma fokus
pa datasikkerhed forstarkes. Sundhed.dk/sundhedsdatanettet bgr derfor vere
det naturlige elektroniske knudepunkt i al kommunikation mellem patient og
sundhedssystemet, savel til primersektoren, som til sekundarsektoren.

3.4.1 Datapraesentation under indlaeggelse

Princippet dbner mulighed for at preesentere data for patienten og de
pargrende under indleeggelse. Dette fordrer en prospektiv samkgring med
sundhed.dk, saledes at patienten ikke blot har adgang til journalnotater fra
tidligere indleggelser.

Patienten vil have mulighed for at papege evt. misforstaelser eller fejl og
dermed sikre en gget dialog mellem patienten og personalet. Patienten kan
saledes kvalificere journalen, genlese information og indtaste relevante
oplysninger, sasom vaskeindtag, plejemassige tiltag mv.

Den indlagte patient kan f.eks. fglge med i sit forlgb pa sengens monitor:
hvilke prgver skal tages i dag, hvad var svarene pa dem i gar, hvornar er
naste stuegang planlagt til, er der ventetid for kontakt til sygeplejersken? Det
bgr selvfglgelig overvejes, hvorvidt tilgeengelige prgvesvar skal forudgas af
en legesamtale.
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Det intelligente udstyr kan f@glge patienten hjem og her give mulighed for at
samle data, billeder, prgver og ggre patienten relativt uathengig af
behandlingstid og -sted.

3.5 Understot platforme og netvaerk

Der eksisterer flere nationale og regionale portaler, platforme og netvark for
patienter og deres pargrende.

Nar sundheds-it projekter igangsettes, eller de nuvaerende lgsninger udvides,
skal integration til relevante platforme og netvaerk inddrages. I
kommunikationen bgr der anvendes abne standarder med MedCom som
grundstenen. Kliniske data bgr kunne sendes og modtages uathangigt af
styresystemerne, og sikkerhedsniveauet bgr vare af mindst samme klasse,
som under sundhed.dk. Sundhed.dk kan derfor vere den naturligt samlende
platform.

3.6 Afseg teknologiske muligheder

Moderne og velkendt teknologi giver en lang r&ekke muligheder for patient
empowerment.

Princippet opfordrer til at afsgge tilgengelige teknologiske muligheder, der
kan virkeligggre de gvrige principper for it-understgttet patient
empowerment.

Ofte er andre servicebrancher en kilde til inspiration: hvordan handteres
kommunikation og medbestemmelse i flybranchen (fx online check-in, sms
ved forsinkelser og eget valg af saede), internettet (annoncer vises pa
baggrund af dine sggninger), banker (overfgr penge direkte fra din
smartphone), eBoks (samlet arkiv af breve, regninger m.v.).

4 Anbefalinger

Strategiens principper understgttes i en anbefaling om igangsattelse af fire
fellesregionale projekter.

Ud over de n@vnte projekter bgr en indsats for at undersgge positive og
negative effekter ivaerksattes. En ramme kunne vare etablering af et
fellesregionalt videncenter i regi af Danske Regioner.

4.1 Veerktojskassen til IT-understattet Patient Empowerment

Det anbefales, at der i regi af RSI udvikles en verktgjskasse for
understgttelse af patient empowerment i IT-projekter og andre tiltag.
Vearktgjskassen operationaliserer strategiens principper i konkret og direkte
brugbar form.

16



Varktgjskassen ggr det nemt at ggre det rigtige, nar patient empowerment
skal inkluderes. Indholdet foreslas narmere defineret, som en del af
udviklingsprojektet, men kan fx vere:

¢ En checkliste med muligheder og krav til patient empowerment i
regionale IT-lgsninger,

e Forslag til behovsanalyse af, hvilke elementer indenfor patient
empowerment, den givne projekt kommer til at bergre,

e Skitse til effektmaling og evaluering af de tiltag til patient
empowerment, som projektet kommer til at indeholde,

¢ Konkret inspiration og best practices til typiske problemstillinger,
e Litteratur og referencer til videre research.

Det anbefales, at verktgjskassen udvikles webbaseret med en grafisk
identitet, der tydeligt prasenterer de enkelte redskaber og deres
sammenh&ng.

4.2 Forslag til faellesregionalt projekt: Patientens omrade
Strategien om it-understgttet patient empowerment vil overvejende udmgntes
i regionernes gvrige it-projekter og tiltag.

Det vurderes dog, at enkelte af strategiens principper ikke naturligt vil blive

lgftet i andet regi.

Derfor anbefales det, at igangsatte et stgrre fellesregionalt projekt med afsat
i strategien.

Projektets fokus skal vare at etablere et rum til dialog mellem
sundhedsveasenet og patienter og pargrende.

Pa samme vis, som sundhed.dk via de gvrige RSI pejlemerker, stiller
regionernes data til radighed for patienterne, anbefales der etableret et
struktureret sted, hvor patienter og pargrende kan oprette, arkivere og dele
information:

® Arkiv over af elektroniske henvendelser til og fra sundhedsvasenet:
e-mails, sms-beskeder, chats, videosamtaler,

e Patientens oplysninger og svar pa fx indleggelsesspgrgeskemaer,
¢ Dagbog over symptomer, behandlingseffekt m.v.,
® Video, foto eller lydoptagelser fra patienten.

Dette patientens omrdde anbefales integreret til gvrig sundheds-it, hvorfor
lgsningen fordrer en felles datamodel og -struktur. Lgsningen vil derfor
naturligt ligge i regi af et RSI projekt, og sundhed.dk bgr vere det
elektroniske knudepunkt.

Projektet vil inddrage, udmgnte og skabe fundament for en lang reekke af
strategiens principper.
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4.3 Evaluering og effektmaling af projekter og indsatser

Igangsattelse af nye indsatser skal indeholde en plan og strategi for
evaluering og maling pa de parametre, man gnsker at opna forbedringer for.
Det er imidlertid ikke enkelt at male en effekt af patient empowerment.

I forlengelse af den fallesregionale strategi for it-understgttelse af patient
empowerment, anbefales et projekt med formalet, at identificere parametre
og metode til evaluering af en indsats effekt pa patientens empowerment.

Samme projekt anbefales at identificere parametre til benchmarking og
effektmaling pa de sundhedsfaglige ydelser. Hvordan virker det pa
patientforlgb/behandlingskvalitet/organisation/tilfredshed, at patienten er
empowered?

Resultaterne fra projektet udmgntes i udarbejdelse af feellesregionale
pejlemarker med retningsgivende mal for de kommende ar. Desuden
udmgntes resultaterne i en vejledning til evaluering og effektmaling, som
skal indga i den anbefalede varktgjskasse.

Projektet bgr udvikle en projektbeskrivelse til en kvalitativ undersggelse af
patienters oplevelser med brug af nye muligheder for at afdekke mulige
positive og negative effekter.

Det skal sikres, at de Igsninger, der implementeres og afprgves, bidrager til
serviceforbedringer for borgeren, fremmer patientens egenomsorg og
pavirker patientens livskvalitet, kommunikation med sundhedsprofessionelle
og patientens adfaerd positivt. Den viden, der skabes, kan Igbende bidrage
med ny viden til justering af teknologierne og medvirke til videreudvikling.

4.4 Evaluering af elektronisk tidsbestilling

Elektronisk tidsbestilling satter borgeren/patienten i stand i hgjere grad at
have indflydelse pa sine aftaler uden at bruge ungdig tid pa at vente i
telefonkg. Der er i alle regioner iverksat projekter og indsatser lokalt pa
forskellige afdelinger og hospitaler. Evaluering, vurdering og sammenligning
af forskellige eksisterende projekter og indsatser vedr. elektronisk
tidsbestilling med fokus pa patient empowerment, kan vere med til at danne
grundlag for at anvise en felles retning for elektroniske bookingsystemer.
Evalueringen bgr medtenke det fellesregionale samarbejde vedr. udbud pa
bookingsystem til sygehusene.

5 Evaluering og effektmaling

Der efterspgrges evidens for, hvilke indsatser og typer af information og
viden, der kan skabe empowerment for patienten. Der savnes ligeledes
evidens for, at stgrre patientuddannelsesprogrammer skaber mere
empowerment, end den individuelle behandlerkontakt.

En mulig metode til vurdering af den enkelte patients grad af empowerment
kunne inddrage Sherry Arnstein: A Ladder of Citizen Participation (Journal of
the American Planning Association, Vol 35, No 4, July 1969, pp 216-224). Metoden
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stammer fra borgerinvolvering i amerikansk byplanlegning, men den har
tjent som inspiration i andre sammenhznge, f.eks. empowerment metoder pa
det sociale omrade.

Den fellesregionale strategi for it-understgttelse af patient empowerment bgr
evalueres efter en fastsat periode. Perioden skal vere lang nok til at fa
virkning for kommende it-projekter og -indsatser. Strategien bgr da
evalueres, vurderes og tilpasses. Der bgr, allerede ved strategiens lancering 1
efteraret 2011, leegges en strategi for evaluering.

For at skabe den bedst mulige evidens pa omradet og for at undersgge
positive og negative effekter af indsatser til understgttelse af patient
empowerment, kan det overvejes at etablere et fellesregionalt videncenter for
patient empowerment.

Strategiens samlede succes med patientens perspektiv vil athenge af det
tversektorielle samarbejde, herunder samarbejdet med kommunerne og
praktiserende leger, der udfgrer en stor opgave i forbindelse med patient
empowerment. Kommunernes Landsforening og Praksissektoren bgr
inddrages i en fremtidig dialog om en tvarsektoriel strategi for it-
understgttelse af patient empowerment.
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Bilag 1: Tendenser i it-indsatser i

regionerne, der involverer patient

empowerment

Der er en mangfoldighed af projekter og indsatser i drift og pa tegnebreattet i
de fem regioner. En stor del af projekterne sigter mod bedre kommunikation
og sammenhang mellem sundheds-professionelle og pa tvers af sektorer.
Videokonferencer kan ogsa medvirke til, at patienter kan modtage komplekse
behandlinger i deres nermiljg under supervision af specialafdelinger.
Eksempler pa sadanne indsatser er:

Videokonference mellem Skadeklinik og Horsens Hospital,

Onkologisk behandling. Standardiserede behandlinger foretages i
Herning med specialisten lokaliseret i Arhus, som via telemedicinske
lgsninger sgrger for behandlingen. Saledes kan speciallegerne vare
samlet 1 Arhus,

Padiatri: Bgrneleger i Randers benytter videoudstyr til at undersgge
og behandle bgrn i Horsens og Hedensted,

EKG-transmission fra ambulancer til specialafdeling.

Telemedicinske projekter og indsatser er omfattende. Langt de fleste har til
formal at skabe muligheder for patienterne for at tage aktivt del i deres egen
behandling i deres hjem eller lokalomrade. Eksempler er:

Hjemme- eller selvmonitorering,

Webbaseret dialog mellem patienter og sundhedsprofessionelle,
Webbaserede patientdagbgger,

Patientportaler,

Videoundersggelse- og behandling,

Video-teletolkning,

Stuegang i eget hjem.

20



Bilag 2: Processen

Projektledelsen er forankret i Region Hovedstaden, der blev udpeget til at
facilitere udvikling af strategi for it-understgttelse af patient empowerment
Projektgruppen blev nedsat februar 2011.

Strategi-processen startede med et seminar d. 25. marts 2011, hvor Region
Hovedstaden inviterede de gvrige regioner samt et bredt udsnit af
meningsdannere, beslutningstagere og interessenter pa omradet. Deltagerne
pa seminaret arbejdede konkret med input til strategiens udformning.

Inden seminaret har projektgruppen dannet sig et overblik over igangvarende
projekter og indsatser i alle regioner, og de overordnede tendenser er skitseret
i bilag 1.

Strategien er blevet til pa grundlag af det samlede materiale fra seminaret
som har veret i review til kvalificering blandt udpegede kontaktpersoner fra
de gvrige regioner. De udpegede kontaktpersoner deltog i det forudgaende
seminar. Udkastet har derefter veret i1 faglig hgring og kvalificering 1
regionerne og hos andre interessenter mhp. prasentation og godkendelse i
RSI-styregruppen 6. maj 2011.

Strategien sendes til politisk behandling i regionsradene i juni og august
2011. Den endelige strategi foreligger september 2011.

Seminaret

Til seminaret den 25. marts 2011 blev der inviteret bredt i de fem regioner.
Bade beslutningstagere, stabsmedarbejdere, klinikere og medarbejdere med
erfaring fra arbejde med it-understgttet patient empowerment var
reprasenteret. Endvidere inviterede projektgruppen patientforeninger, faglige
organisationer, statslige myndigheder og andre relevante bidragydere.

Programmet for seminaret var delt, sd formiddagen bgd pa inspirationsoplag
ved internationale og nationale oplagsholdere. Resten af dagen var helliget
arbejdende workshops. For at sikre en proaktiv tilgang til emnet var de fire
workshops planlagt med et patientrettet perspektiv:

e Patienten med en kronisk tilstand,

® Den ressourcesterke patient,

¢ Den serligt udsatte patient,

e Patientnetvaerk og pargrendeinddragelse.

Hver workshop blev faciliteret ud fra et princip om at generere sa mange
ideer som muligt, og derefter arbejde i dybden.

Strategiens overordnede principper er udarbejdet med afs®t i seminarets
mange idéer og input. De konkrete forslag er beskrevet i bilag 2.
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Bilag 3: Idékatalog fra workshops om it-
understottelse af patient empowerment

Den ressourcestarke patient

Intelligent udstyr

- robotter f.eks. iltudstyr der er programmeret med patientens parametre og
kan advare hvis noget gar galt, kan evt. sende besked til hospitalssystemer.

Sprogligt analyse verkstgj til analyse af mundtlig/skriftlig patientberetning
og database med medicinsk viden — diagnoseforslag til patient/legestgtte

Ngdvendig hardware/det rigtige software, som skal understgtte tvaerfagligt og
pa tvers af sektorer.

Fra patienten er henvist fra egen lege til undersggelse/behandling, skal man
kunne fglge sin henvisning/prgvesvar i forlgbet. Som track and trace i
postvaesenet. Er henvisningen visiteret? Hvor ligger den henne? Hvornar
bliver man kaldt ind? osv

Virtuelt call-center pa tvers af hele sundhedssektoren. Pointe: nem, ens
adgang til sundhedsydelser uafthangigt af, om det er i primer eller sekunder
eller privat sektor.

Patientsite til alle borgere i Danmark. Mulighed for at logge ind pa
sundhed.dk. Fgje egne data/behandling til og mulighed for at supplere med
egne observationer og malinger.

En side pa internettet med relevant info for den enkelte patient:
- info om kontaktperson,
- behandlingstidspunkter,
- forventet forlgb,
- p — billet,
- info om patientrettigheder,

- 0. lign.

Undervisning i selvmonitorering.

Digital formidling af undersggelsesresultater under indleggelse (digital
fleksibel stuegang).

Patient koordinator: Ved fgrste kontakt til hospitalet skal man have oplyst
navn, telefon, e-mail pa sin forlgbskoordinator.

Forberedelse patient/sygehus inden 1. kontakt ved ambulant behandling.
Hospitalet modtager digital henvisning fra egen l&zge med mange data pa
symptomer og klinisk undersggelse.
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Mulighed for at have overblik over sit eget sygdomsforlgb.
Overblik over behandlingsforlgbet.

Jeg ser samme data som de sundhedsprofessionelle.

Far ejerskab af eget sygdomsforlgb.

Fglge booking forlgb samt mulighed for at &ndre disse.
Mulighed for at tilpasse behandlingsforlgbet til eget liv.
Del i egen behandling.

Egenomsorg/medansvar.

Tilgeengelighed (sundhedspersonalet).

Retlighed.

Medinddragelse.

Formidling til pargrende samt inddragelse.

Egne visuelle behandlingsforlgb og efterbehandlingsforlgb inkl. score.
Patientens forlgb pa smartphone.

Patienten far udleveret (tilsendt) en iPAD med apps, der indeholder relevante
emner til patientens forlgb. iPad’en fglger patienten i hele forlgbet.

Sms-svar.

Web konsultation via Skype eller Messenger el. lign., f.eks. med
praktiserende l&ge FOR indlaeggelse, f.eks. med psykolog eller genoptrening
EFTER indleggelse.

Patienten selv kan beskrive egen sygdom. Dele viden med
sundhedsprofessionelle og fa overblik.

Via dagbog interagere med sundhedsprofessionelle.
Reflektere over forlgb, give klarhed.

Elektronisk plan for opfglgning efter udskrivelse — omfattende tidspunkter
for kontroller, genoptreningsindhold og — steder, psykologstgttemuligheder,
patientundervisning, mm.

Patientens dagbog.

Patienten skal have mulighed for at komme af med egne data og dele disse
med sundhedsveasenet. Patientdagbog bgr etableres i tilknytning til
sundhedsjournalen, som er tilgengelig for borgeren pa sundhed.dk og for
klinikeren via EPJ/legepraksissystemet.

Stil data til radighed for patienten om eget forlgb bade fgr, under og efter
indleggelse. kunne se aktuelle behandlingsplan + status pa skarm under
indleggelse, herunder plan for medicin, trening. Ogsa oplysning plus billede
om hvem, der er hovedansvarlig for gennemfgrelse af planen, evt. link til
informations materiale om sygdom og fremtidsudsigter + andre patienters
historier med lignende forlgb.

E-learning.
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Elektronisk hjemmeassistent/sygeplejerske.

RFID (radio frequency identifikation: en slags stregkoder med radio, som kan
aflaeses over (kort) afstand; red.).

Intelligent medico-teknisk udstyr. Maskinen fodres med pt-information, den
overvaget (ilt, blodsukker, INR, genoptraning, cancerpt’s hjemmemedicin,

intelligent seng....). Kan melde gr@nseoverskridelser, regelmassig status til
hospital eller vagtcentral. Ggr patienten mere uathangig af behandlingssted
og tid i det daglige. Patienten kan selv afl@se/overvage/regulere behandling.

Den kroniske patient

”Min bog” et softwarebaseret verktgj. En portal hvor man kan modtage,
uploade, se, l&se og kontakte sundhedspersonale, relevante
behandlere/aktgrer/sundhedsprofessionelle,

Elektronisk patientbog, som kan anvendes af l&ger og patienter f@r, under og
efter behandlingsforlgb.

Et synkront patientrelateret it-baseret vaerkstgj til understgttelse af
patientforlgb og hverdag gennem en coachende/superviserende tilgang med
sammenha&ng og transparens i sundhedsydelserne.

Adgang til kommunikation med sundhedsprofessionelle pa nettet.
Netverksportal for alle patienter uanset sygdom pa nettet. For alle hospitaler.
Information malrettet den enkelte.

Efter — kronikercyklus.

Et system med sma tests, quizzer. Det skal fungere med sma apps, som kan
kgre pa iPad, iPhone eller android phone. Skal kunne sende data til
praktiserende leger, sygehus, hjemmepleje, etc. Indbygget advarsel i
systemet.

Udfordre de sundhedsprofessionelle til abenhed og videndeling.

Patientens behov for at mestre kronisk sygdom opfyldes. Patienten far
mulighed for at vide, hvilke data der er tilgengelige.

Der skal arbejdes med patientrollen, sa patienten er klar over de krav,
systemet stiller. De sundhedsprofessionelle skal agere som coach og stille
erfaring til radighed.

Der tages udgangspunkt i patientens behov.
Patienten anerkendes som menneske.
Patienten mgdes med ligevardighed og samarbejde.

Patientens ressourcer anerkendes, bade personlige ressourcer og
netveerk/pargrende.

Patienten er medbestemmende om kommunikation og information i relation
til sygdommen, og bestemmer hvem der skal inddrages.

Motiveres til mestring af egen sygdom, sa behandling og forebyggelse ikke
er adskilte faktorer.
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Sundhedspadagogisk fokus som indgangsvinkel til at understgtte patienten i
at realisere egenomsorg.

Data fra hjemmemonitorering integreres i patientjournal — enten fortlgbende
eller ved indlaeggelse.

Forlgbskoordination — forandringskultur — opgaveglidning — oplgse
faggranser — agile organisationer.

Oplysning til borgeren/patienten om empowerment.
Oplare patienten 1 kontrolprogrammer, it-baserede.

Open source data fra sundhed.dk (e-journal). Fri adgang til data, standarder
fra sundhedsvesenet (alle sektorer).

Pargrende skal kunne inviteres til at se patientens data, pargrende skal
uddannes. Integrere sociale medier i behandling/rehabilitering/forebyggelse.

Information og oplysning, viden, motivation og engagement.
Sikre individuel feed back.

Sende data til egen lege.

Data tilgengelige og et integreret forlgbsprogram (e-journal).
Integrerede elektroniske systemer mellem sektorerne.

Berbar pa alle stuer, tradlgst netveerk.

Den sarlige udsatte patient (rgd)

At blive forstaet uanset sprog dggnet rundt.
Sikret korrekt information til patienten.
Integritet (undga at formidle - skal tolke)
Altid nem adgang til hjelp.

Behov for hjelp (information om hvornar jeg skal noget bestemt, vejledning,
komme 1 kontakt med andre).

Individuel tilpasset sms-besked (sprog mv.).

Tilga information 24-7.

Kommunikation athengig af tid og sted.

Information til bade patientnetvark (i en arbejdsgang).

”Alarm” funktion - mulighed for at patienten kan tilkalde hjelp/statte.
Pamindelse om aftaler - fastholdelse af behandling.

Skal kunne leses hgjt (af tIf.) f.eks. analfabeter.

Rettidig hjelp.

Netvarksdannelse — sms mellem patienter.

Visuel stuegang plejeredskab for patienter (intensiv) uden
kommunikationsmuligheder.
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Oplysning til patient om egen tilstand via medier evt. billeder.
Kommunikationsmuligheder uden tale.

Oplysning til pargrende om forlgbet.

Den sidste samtale med dgende — pa trods af intubering.
Kommunikation under lange intuberingsforlgb.

Smertestillelse, fgrst mv.

SMS-kommunikation, der er individuel tilpasset i forhold til sprog mv.

Visuel stuegang for den intensive patient, som er intuberet og uden evne til at
kommunikere verbalt.

Sundhedsvasenet ud til patienten:
Videokonference,
E-mail,
Sms-besked.
Fokus pa at ggre forebyggelse lystbestemt.
SMS-tjenester.
Nem internetadgang til hjelpecenter.
Brug TV-skerm og enkel "Rgd-knap” om halsen (som alarmknap).
Ingen PC adgang ngdvendig.

Formidling af indhold pa portal ved hjelp af tekst, videoer, animationer,
illustrationer, lyd, 3D illustrationer (kan ramme et bredt segment af bruger
ogsa udsatte).

I-pod med information.
TV-skerme med information.
Bgger med illustrationer.

Oplyse om, hvordan systemet fungere og hvordan man som indlagt handtere
det.

Bruge sms’er noget mere.
Bruge patientforeningerne mere/bedre.

Udgaende funktion/mulighed for it-anvendelse i boligomrader med serligt
udsatte + adgang + understgttelse af sundhedspersonale.

Central tolkevideo for alle regioner (en feelles central for hele DK).
Gennemgaende kontaktperson.

Film og videorum/malerum “fortzel din historie” via lyd og billeder til nettet
—Videoblog”.

Fysisk mgdegrupper pa afdelingen (samtale, stgtte, hjelp, ligesindede).

Mulighed for at male, lese, digte, tale, fortelle, udveksle erfaringer og
oplevelser via IT-varktgjer.
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Lettilgeengelig brugergreenseflade pa patientportaler.

Patienten og pargrende

Pargrendeportal.
Understgtte netvaerk rundt om patienterne.
Skabe mulighed for netverk.

Mulighed for at udnytte ressourcer i netvark, aktivere ressourcer hos
patienter via pargrende.

Da&kke informationsbehov.

Kilde for sundhedsvasen til at se hvilke spgrgsmal, bekymringer mv.
pargrende har.

Bidrage med oplysninger om pt.
Pargrende/portal:
Generel del.
Adgang til patientoplysninger pa specifik del (kraever samtykke).

Adgang til behandlingsplan v. hospitalssengen og hospital rette sig mod
pargrende.

Give den pargrende mulighed for at deltage/blive involveret, fa et grundlag at
handle pa.

Ejerskab af data, a adgang til data for pargrende.
Inviter en ekspert ind i forum.

En made at lave “on demand”.
Patientuddannelse.

Min gruppe legger et emne ud. En sundhedsfaglig byder ind og vi holder et
online seminar/mgde om emnet.

Patientuddannelse — e-learning for pargrende.

Lease online netvaerk giver pargrende mulighed for at mgde ligestillede pa
egne pra&misser.

Deres behov er stgrre og deres problemstillinger bliver italesat og modtaget.

Behandlingssystemet kan understgtte diverse, netverk med information mv.,
men kan ogsa vere om denne gruppe om imgdekomme dem bedre.

Patient og frivillig dating.
Ikke at opleve ensomhed.
Stgtte.
Give omsorg og intimitet (kan afkobles for den frivillige).
Have en ven.
En skraddersyet udvalgt.

Den frivillige har ikke en direkte relation til patienten.
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Hjelp til at fa adgang til, bruge og forsta den information der er til radighed.
Nye typer patient-netverk.

Patientforlgb i forandring.

Telemedicin — patienter mg@des i nye fora a’la facebook.

Ejerskab af data, asynkron adgang til data for pargrende.

IT-besggsvenner pa hospitalet.

Unge it-mindede besgger indlagte patienter og hjelper dem til at bruge de it-
varktgjer/websider, der kunne vare relevante for dem.

Uddannelse, information og inddragelse af pargrende fordi behandlingsforlgb
forbedres, patienters tryghed gges.

Klade den pargrende pa til at varetage de opgaver de palagges og gnsker at
patage sig.

Mindske fejl og klager.
Patient-frivillig dating.

It-understgttelse, der sikre match mellem patienter, der gnsker kontakt med
en reserve pargrende, der kan rekvirere fra et screenet pulje af udvalgte og
uddannede frivillige.

Incitament via konkurrencen.

At facilitere netvaerksdannelse og hgste viden. Fokus pa at forbinde patienter,
som ikke ngdvendigvis er forbundne, men som gruppe kan rumme vasentlig
viden vedr. behandling, sundhedsveasenets organisering.

Pargrende it-indgang for pargrende og primarsundhed
Patient Smileys :0)

Gor det til en fast rutine, at lger/andre behandlere opfordrer patienterne til
at sgge viden og finde stgtte pa nettet.

Find Stgtte.
Lav differentierede patientbegreber.
Mundtlig/skriftlig opfordring til informationsggning.
Opfordring til informationsansggning (mundtlig skriftligt).
Telekonference, leege-patient-pargrende.
Webcam Messenger ved patient/l®gesamtale.
Chip-kaldebrik.
Mere forskning indenfor omradet?

Skabe et godt grundlag for beslutning/investering.

Se pa eksisterende erfaringer.

Patient — sundhedspersoner — overordnede.
Web-kamera (pargrendes behov) ved patient/legesamtale.

Pargrende kan fglge med i vigtige samtaler med lage/specialisten.

28



Afset for samtale/anledning.
Ligeverdigt forhold, man kan have samtalen hjemmefra.
Tidsbesparende (+co2) kan sidde i hver sin ende af landet eller verden.

Dokumentation/kvalitet — af det blev sagt.

Sundhedsvesenet ud til patienten:
Skype/video.
Sms.
E-mail.
Vere i lokalmiljget.
Svage patienter som har barrierer imod at opsgge sundhedsvasenet.
Dem som ikke kan vente eller planlegge tiden.
Tryghed, bl.a. kultur og sprog.
Mere modtagelig for selv at ggre.
Nemmere fastholdelse.
Udnytte eksisterende institutioner hvor de er i forvejen.
Behov for stgtte og verificeres.
Behov for enkelthed.
Behov for tilgengelighed.
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