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Evaluering af patientfora pa
sundhed.dk

- Ny service i sundhedsvaesnet og en ny teknologi i

kommunikationen med borgerne (Carlsen, 2007).

- 2008 Pilotforseg i samarbejde mellem Danske

regioner, Diabetesforeningen, Hjerteforeningen,
Rigshospitalet, Lungeforeningen, Region
Midtjylland og sundhed.dk.

- Malsatning i nationale strategi for digitalisering

af sundhedsvaesnet er: "Borgeren og patienten
som et aktiv - den aktive borger/patient” (SDSD,
2008 s5.10)

- Problem: Hvordan en sadan malsaetning skal

realiseres, - endsige hvordan man kan evaluere
det - er uklart.

- Empirisk studie: kommunikationen pa

sundhed.dk/patientnetvaerk



CENT Kommunikation...
REFO

RUSE
RDRI
VENI
NNOV
AT
NL
RN

SIGN

#

e-Learning Lab
n.dk

wuyw.all. za



CENT

REFO

RUSE

RDRI

VENI

NN
AT
NL
R I
G&

Komplekse afsender- og
modtagerforhold

Afsendere

Budskab? ) > Modtagere

National

Digital Strategi
For

Sundhedsvaesnet

Regioner,
Patientforeninger,
Rigshospitalet,

Sundhed.dk

;gmm;uow

S

e-Learning Lab
g ke

wuvw.all. zau.d

Fig. 1 Kommunikationsmodel for tekstproduktion pd www.sundhed.dk/patientfora
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Tre analyseniveauer for brugernes
kommunikation*

Et operationelt niveau

-Brugen betinget af borgerens LASE- og SKRIVE-
feerdigheder, deres brugerrettigheder og web-
sidens funktionalitet

Et handlingsniveau

-Brugerne kommunikere budskaber til hinanden
gennem TEKSTproduktion

Et motivniveau

-Analysen af tekstproduktionen gar det muligt
at udlede noget om betydning af diagnosen
for patientens liv og socialitet

*Wentzer & Bygholm 2001, Bygholm 2001, Bygholm & Boisen 2004, Wentzer og Bygholm 2007
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Evaluering af kommunikative

strateqi

Budskaber pa to
/ patientnetvaerk

-‘Gentagne aborter’,
- Diagnose: hyp. Immunforsvar bekamper

graviditet, behandling bl.a. antistoffer
-‘Snak om KOL’,

85% rygning, livstruende m. udvikling kan
bremses.

-

-Kronisk Obstruktiv Lungesygdom. ‘Rygerlunger’,

~

- Hvilke aktivitet og livskvalitet
kommer til udtryk som betydnings-
0og meningsfyldt?

- Og er den et aktiv for afsender,
sundhedsvasnet?

)

o

~

Evaluering



Dybdeanalyse* af patienternes
tekstproduktion pa 'Gentagne aborter’

Tekst a 631
indlaeg

(.232 Patientbrugere i ) 4 )
. gere i . P35 .
perioden jan.-juli 2008 Pa 7 debatfora: -Hvad kommunikere de
-Blandet debat om?
.Graviditet - | hvilke genré?
- hvilken relation til
-Ome_nheden for gentagne aborter hinanden og til andre?
-Medicinsk behandling

-Succeshistorier Anal
~— - Tanker og folelser eSS |
-Sene aborter sSpgrgsma

*P. Ricoeur 1985, 1986, 2002
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Analyse af 1. "Hvor mange har oplevet
at hcg ikke steg som det skulle?’

Hab om/tab af liv

(. Pernille1975’, A o /. emotionelt dramatisk
Graviditet (12.3- -PoNR: ‘to streger’, dvs. graviditet leesning m.
9.4.08) forkyndes ?paendr]ging - hab,
. . alesesforlgsning,
-!—Iere’fter 25 indlag til om der er sorg, kollektiv folelse,
hcg’, dvs. et graviditetshormon nok katarsis

i blodet til at 'stregen’, dvs.

graviditetens bevares.
NG - To ultralydsscanninger af hjerteblik Virkning: kollektiv
.Klimaks: hjerteblink udebliver renseelse

ikke at miste modet
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2. ’Min historie der endte godt efter mange ars
kamp’

Her et lille indlaeg til alle jer der kcemper og endnu ikke har fdet anskebarnet. Jeg sidder i dag med et lille
levende bevis pa at det nytter...

Jeg er en af dem der har praovet stort set alt i min kamp for enskebarnet og kampen har varet 7 ar.

Det hele startede med at min keereste og jeg besluttede at fa et barn. Da jeg har PCO og ingen aeglasning
vidste vi godt at vi skulle have en eller anden form for hjeelp. Efter 1 1/2 ars behandling lykkedes det
endelig at blive gravid ved hjceelp af ICSI (g ud og ceg op) | 7. uge aborterede jeg dog en tvilling og den
lykkelige tid blev pludseligt forvandlet til et mareridt med mange gentagne bladninger og angst for at
der skulle ske noget med det tilbagevaerende foster.

Som tiden gik steg habet og til sidst troede jeg ikke leengere pa at noget kunne ga galt. Ved skanning i uge
20. fik vi at vide at vi ventede en lille pige og alt var skent....

21. uger henne fik jeg pludseligt veer og blev indlagt pa Herlev. Efter 2 dage med veer gik vandet pludseligt
og fadslen var ikke til at stoppe. Jeg fodte den fineste lille pige der blev dobt pa min mave, hvorefter jeg
sad og holdt hende i mine arme til hun dede. Hun fejlede intet og man kunne ikke forklare hvad der gik
galt.

Barnedaben blev i stedet til begravelse !!!

Min verden faldt fuldsteendigt fra hinanden og jeg taenkte kun pa at blive gravid igen. Savnet efter at blive
mor ndr man har veeret sa taet pa var enormt. Efter 3 madneder startede vi atter fertilitetsbehandling
op. Nu fulgte en lang og traumatisk tid. Jeg blev gravid efter flere af behandlingerne, men blev ved at
abortere. Flere gange ndede jeg at se liv, men hver gang jeg lige var ved at tro pa det aborterede jeg.
Til sidst forlod min kaereste mig, da det simpelthen kom til at fylde for meget.

Efter nogle dr madte jeg min nuveerende kaereste. Jeg satte ham ind i situationen og vi blev enige om at vi
ville give det et forseg med hjeelp fra Ole Bjarne Christansen.

dnu engang pa hormoner, g ud ceg op osv. Jeg blev atter gravid, sa liv, men aborterede i uge 9.
Frustrationen var enorm. Da man efter en udskrabning fandt ud af at der var en kromosomfejl pa
fostret og det var derfor at jeg havde aborteret denne gang fik jeg atter hab for at OBC’s behandling
mdske alligevel kunne hjeelpe. Ved nceste behandling fik jeg immuntransfusion hos OBC allerede i
forbindelse med cegoplaegningen.

earni n/gegdhblev atter gravid. | uge 7 begyndte jeg at blade kraftigt og troede at nu var alt hab atter ude............

wrall. aau.di
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Fortolkning: myte* - staerk del af
deres identitet

/ Patientes \

‘motiv’

«” Knus Happeley,

«Aborteret/mistet i uge 5, 11 og uge 21. | gang med udredning hos OBC. Barnlgs i 4 &r og skal i IVF- (']th'gn°d95”ef}’:r'i‘j;eer R
behandling for at blive gravid.” -Synlig identitet
i : -Troesfzllesskab
Patlentbrugerne «“Pernille b;ct)icsjna.ea?ss ab om
S barnet/moderskabet
B . . Lo o o g : ” -Vigtighed f
Der er ikke laenge til vi kgrer pa 6. ar, lad nu vores drgm ga i opfyldelse. b:sgh;%dflfmz"fgr livet
«“Mimi - Barn=livskvalitet
«Udredt af OBC efter 6 spontane aborter! Er abenbart smaekfuld af antistoffer!”

*"Endeligmor:

«Endelig mor efter 7 &r med utallige fertilitetsbehandlinger, 6 aborter fra uge 5-11 og en for tidlig Pat Ien t'
fadsel i uge 21. Behandlet hos OBC".

fellesskab

*"Noemca

emor til 3 -To her p& jorden og én i himlen”

<"Anitten
Qﬂdfgdt drengebarn uge 29, 3 spontane aborter uge 9,8,9, herefter 3 biokemisk aborter. har faet en

behandling med immunglobulin”.

*Betydning der bliver reproduceret



Virkning af 'gentagende aborter

Konstruktion af et trosfaellesskab:

GIVER OBJEKT MODTAGER
Retfeerdigheden born "sosterne”
givet gennem en guddommelig
og en videnskabelig orden

HJZALPER SUBJEKT
MODSTANDER
Troen pa at behandlingerne Patient-brugernes gentagende aborter
og at lidelserne er meningsfulde trosfeellesskabet opgive habet

Fig. Meta-narrative pa patientforum Gentagende Aborter.
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Analyse af ‘Mit hoved har ikke fundet ud af

- BS

-Learning Lab
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(. Patientforfatter:

at min krop er syg

o

- Nu ved jeg hvad mit STORSTE problem
er.. MIT HOVEDE HAR IKKE FUNDET
UD AF AT MIN KROP ER SYG. Og jeg
tror egenlig at det er "ncesten alle
KOL “ers problem. Hvem kender ikke
det " jeg tommer lige opvaskeren ,, 0og
vupti har man temt den i hovedet. men
man har end ikke faet abnet lagen og
har tabt pusten.. andre gange taenker
jeg jeg gor lige det og det, men nej

/-Konﬂikt ml. hvad man tro)
man kan og reelt kan.

- Selvbilled duer ikke...

- Refleksion af diagnose ud
fra dagligdagserfaring

luften folger sku ikke med.. Gu "ved
ulvor ndr din hjerne fatter det. J

Fortaelle
strukturer



Analyse af ‘Rygestop igen’

4 \

- Hej Alle
Ja, og hvordan gik det sa med rygestoppet.????
Jo tak, det gik ikke denne gang @V @9V 9V

(. !Datientforfatter gczglérflt man er sa dum..Taende en smag, efter /'r‘gﬁ'éﬁgi%ﬂsfé,i%ﬂ?"
Ad. 1. af BS Men pd'den igen.. Har nu veeret ragfri i 3 dage ‘og nnsomme sken
Puha.. - £ndring af vaner
Og jeg har roget i smug, ingen har opdaget - Tragisk komik
det, og ved i hvad, det er temmelig
— anstrengende.. (Ikke KS ??) Fortelle
Bruger garanteret mere energi ved at holde strukturer

rygning hemmeligt, end jeg ville bruge af
energi pa at lade vaere med at ryge..
Krydser fingre for at det lykkes denne gang..

Jeg havde jo lige faet det sa godht..... Tumpe
\glimpe tumpe... (skeelder altsa bare mig selv/
)

Vi er altsa lidt maerkelige - vi mennesker, en
gang i mellem.

-Learning Lab
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Analyse af ‘Et godt rad’

4 N

(. Pargrende (. Tage ansvar for
forfatter: Kirsten sit _ _
W.N. - Jeg ville onske, der fandtes et sted, hvor helbredssituation

mennesker som min mand kunne komme under ﬂgaetlage imod
kyndig behandling, for en periode. Et sted, hvor J&IP

- forstaelsen for - HYAD man selv skal gore for at

komme videre, et sted der kunne se om Budskab
medicinen blev taget rigtigt.

-Svar: "din mand ma komme i gang med at tage
et ansvar for sig selV".

- )
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CENT Samlet fortolkning af KOL
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N |— Efﬂ\ / De|tage|se i A / \ / Udseette dﬂden/fa\
behandling et lengere liv

_ T , _ . _ - Skab tivati
I aeangder:T;\\/lgrrnade - Konstruktiv kritik fra patientfallesskabet til 1&%3&‘ on
GaDE -Bekendelser, selvrefleksioner, selv-ironien vaner/selvbillede

. og humor
SIGN - (RIP (Rest In Peace))

-Rygestop, motion, kostandringer

- /
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Virkning af 'Snak om KOL

Konstruktion af motivation

GIVER OBJEKT MODTAGER
Behandling livsforlaenglse KOL-medlemmet
selv- ansvar

HJZALPER SUBJEKT MODSTANDER
Bekendelser Patient-brugerne Nedsatte lungefunktion
Hinandens forstdelse og skeen Dad, darlige vaner, raqg...

Fig. Meta-narrative pa patientforumet 'Snak om KOL’.
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- National
strategi: aktiv

- Sundhed.dk:
livskvalitet

—
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Sammenhang ml. strategimal og

brugernes bhudskacer?

/ budskaber \

-Livskvalitet:

- Gentagne aborter: Ja, v. skabe tro pa
behandling/projekt barn, mindre isolation,
meningsgivende at fortalle sin historie*.

-Snak om KOL: Konflikt ml. behandling og
opretholdelse af livskvalitet, herunder ryge-,
spise- og motionsvaner. Er livsforl&ngelse en
kvalitet i sig selv, eller oppe imod tab af
vante selvbillede og sociale relationer?

- AKktiv:
-Gentagne aborter: Sveart at svare pa. Ironisk

pa andre livskvaliteter, som udelades |
projektbarn (ex. Aktivt motions-, seksual- og
rejseliv)

-KOL: Ja, signal om at tage ansvar + skaber

bevidsthed hos sig selv og hinanden om /

betydning af deres sygdom/motivation

nok virker et som om patienten bliver ‘passiv’

-

- Kritisk refleksion:
Spargsmalet om
“aktiv”: - ja, til at
deltage i
behandling.

- Nej ift. alternative
livsprojekter, f.eks.
Ikke at fa barn, eller
at leve med f.eks.
reg som livskvalitet

;e

*Arendt 1958, Mattingly 1998




Evaluerings-loop: er budskaberne et aktiv for
afsender/sundhedmyndighed?

Nye spgrgsmal...........
Aktivering af
patienter til
‘Borgeroplysning’ - N
. Fa

- Skabe forstaelse i befolkn.

- Evt. forbyggende

- ‘Patient-komplience’,
mentalt indstillet pa at

patientforfatter
er ift. Laesere:

-Registeret brugere udger kun

ml. 5-22 % af laeserne* deltage i behandling
- Patienthistorierne laeses af . ’patient-skole’; informativt
mange borgere uden direkte
L tilknytning til - -
behandlingssystemet Ny, interaktiv
. y sundhedsoplysning

* Hansen & Jensen (2009): Evaluering af patientnetveerk. DSI, s.7



Er ‘Det gode budskab’ et aktiv for

sundhedmyndighed?

Sparge tilbage til afsender.......

Ny
sundhedsydelse?

sundhed.dk/patient

- Evalueringsstudie til
netvaerk

N

- Dialogiske patientfortallinger

s B\
- Et aktiv for
sundhedsaktarer/
-instanser?

)

E-obs.-Panel



