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Deltagelse i

Bestyrelsesmgde Colitis-Crohn patientforening gstjylland
Tirsdag d. 4. september kl. 18.30 pa Hoegh-Guldbergs gade 121, 8000 Aarhus

Arbejdsgruppen for digitaliseringsstrategien fik lov at deltage pa bestyrelsesmgdet mhp at fa
patientperspektiv pa den kommende digitaliseringsstrategi. Formen var en 3ben drgftelse om
digitalisering pa patientens pramisser generelt; behov, mangler, perspektiver, input.

Bestyrelsen er positiv ift at blive inddraget og hgrt i regionens arbejde med digitalisering. Ikke
noget konkret behov for at ga tekstnaert ind i strategien, men blot at blive hgrt og involveret
er vaerdsat. Bestyrelsen har tillid til, at it-folkene i regionen er de bedste til at fastlaegge
strategien.

Colitis-Crohn: Patienter i forlgb

Patienterne er ofte i meget lange eller livslange forlgb med sygdommen, hvor de i lange
perioder kan leve et naesten normalt liv med fuldtidsarbejde mv. Sygdommen kan ligge i dvale
og dukke op igen. Patienterne gnsker i hgj grad digitalisering og digitale vaerktgjer til
selvhjulpenhed, understgttet af kontakt til sundhedsfaglige medarbejdere ved forskellige
behov. Digitale vaerktgjer kan aldrig erstatte den menneskelige kontakt og vurdering af fx
symptomer, men udggr et godt supplement, isaer til fx de patienter der er erfarne med egen
sygdom. Foreningen har den laveste gennemsnitsalder ift gvrige danske patientforeninger.
Patientforeningen har en lav grad af fgrtidspensionister ift andre patientforeninger.

Apps og veerktgjer til selvhjulpenhed
Nar vi snakker digitalisering, er det isser gode og smarte apps, der optager gruppen. De er
meget optagede af apps, der kan hjaelpe patienterne i det nsere pa forskellig vis.
Eksempler pa smarte og veerdifulde apps eller veerktgjer fra gruppen:
e Emento - app til gravide, jordemoder-app
e CoRelate - app der understgtter gruppekommunikation, fx samme sygdomme,
pargrende. Skal fa folk ud af facebook-grupperne.
e (UC & me?) 'virtuel pillezceske'-app til hjzelp til at tage de daglige piller pa rette
tidspunkt mv.
e Webbooking far stor ros. "Genialt vaerktgj".
¢ Flush it — app til at finde naermeste offentlige toilet, god til tarmpatienter
e Wayfinding/patien-appen. Udvikl gerne ift hvor naermeste ledige p-plads er, ndr man
har en aftale

Udvikl gerne mere e-learning. Det skal vaere leegen/sygeplejersken/den sundhedsfaglige, der
opfordrer til at bruge det/praesenterer det for patienten. Videoer og billeder, man kan fa inden
man skal pd hospitalet. Skaber tryghed.

Forslag om en app/tjeneste, der giver et overblik over, hvem og hvor man skal kontakte i
hvilke situationer. Der er allerede lavet noget af det, men maske endnu mere vil vaere godt. Fx
er 40% af alle opkald til vagtlaeger nogle, der kan vente til dagen efter, viser undersggelse.
Det er for mange, dem kunne man godt reducere. Veerktgj med et slags 'spgrgetrae’.

Telefonisk kontakt

Man sidder nogengange leenge i kg eller venter pa, den rette laege eller sygeplejerske har tid.
Udvikl gerne smartere Igsninger til telefonisk kontakt, fx 'Bliv ringet op — du beholder din plads
i kgen'. Eller andre bedre kg- og opkaldssystemer med hgjere grad af information/feedback
til/med den der ringer. Godt nar afdelinger pa hjemmesider skriver fx "Vi har mest travit p§
telefonen mellem kil 10-12, s& hvis du ringer efter kl 12 er der mindre ventetid"-lignende info.
Telefonisk kontakt med den rette sundhedsfaglige er vigtigt. Det skal vaere en sundhedsfaglig
person - ikke en sekretaer. En med viden. Det er blevet bedre: nu er det ikke laengere
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sekretaerer, man snakker med, men sundhedsfaglige, og vinduerne for telefontid er udvidet
generelt ift tidligere.

Mailkontakt

Det er rart, ndr man kan kommunikere mailbaseret med de sundhedsfaglige personer (laeger,
sygeplejersker, specialister). Nogle afdelinger har funktionspostkasser, hvilke er godt.
Fordelen er den asynkrone kommunikation: patient kan spgrge, nar det passer, og
sundhedsfaglig kan svare, ndr det passer. E-konsultation gnskes, ligesom praktis. lseger har i
deres systemer.

Forslag om at lave 'Svarer-samme-dag'-funktion, som nogle prakt. laeger har, hvor man kan
spgrge om noget inden kl 14 fx, s& far man svar samme dag.

Sporgeskemaer

Mange spgrgeskemaer er stadig i papirform, hvilket undrer. Hvorfor er de stadig ikke
digitaliserede? Eksempler: hvis man deltager i et projekt og far spgrgeskema i papir pa 15
sider, ndr man skal rygopereres (NBG AUH), sygemelding til Udbetaling Danmark meget
omstaendigt, patienttilfredshedsmalinger sommetider papirbaserede. Vil hellere have det
digitalt.

Udvikl it med involvering og gje for kontekst
Digitale veerktgjer skal udvikles og implementeres med gje for kontekst og sammenhaang.
Involvering af patienterne/bruger er vigtigt. Aspekter fra patientkonteksten, der skal tages
hgjde for i udvikling og brug af digitale hjaelpemidler:
e Erfaring med sygdom vs. ingen erfaring med sygdom. Hvor godt kender patienten sin
sygdom.
e Patienter der mistaenker det mindste som symptomer bliver usikre pa, hvordan de skal
tolke egne symptomer og tilstand
e Bliver veerktgjet brugt til rutinemaessig kontrol eller/og til indikator pa
sygdomsaktivitet? Sidstnaevnte kan vaere usikkert at lade patienten for megen alene
om.
e Patienter der ikke lytter til symptomer og derfor er alt for fremskredne/syge nar de
kommer ind
e Der skal veere en sundhedsfaglig person, der ogsa 'kigger pa tallene'. Patienten ma ikke
lades alene med tolkningen.
Veaerktgjer/apps skal kunne bruges forskelligt lokalt i afdelinger/specialer
Patienter der bor langt vaek fra relevant afdeling/hospital eller taet pa?

Patienterne/foreningen er positive over at indfgre digitale hjaelpevaerktgjer, som kan ggre
sundhedsvaesnet mere effektivt — at personalet pd hospitalerne (heller) ikke spilder deres tid
pa noget, patienten selv kan registrere. De gnsker ogsa at ggre det nemmere for personalet pa
hospitalerne.

Agil udvikling af it er vigtig

Bestyrelsen mener, det er vigtigt, at regionerne mv. bliver hurtigere til at udvikle nye it-
lgsninger. Altsa fra ideen opstar og patienterne hgrer om det til produktet er
feerdigimplementeret opleves det, at det allerede er forzaeldet. Vi ma kunne finde nogle
metoder til at blive hurtigere til at komme ud over rampen med nye Igsninger.

Patienterne er ikke sa optagede af, om man bruger det samme system alle steder, eller
system 1 og 2 forskellige steder, men mere af om systemet hjalper 'mig' (patientens
praemisser).



