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Sammanfattning

Tester pd ménniskor, sa kallade kliniska studier, dr en viktig del i utvecklingen av nya
lakemedel och samtidigt en stor kostnad for likemedelsforetag. Framforallt nédr patienterna
finns pa manga olika platser blir processen bade dyr och tidskrdvande. Real time Interaction
Patient Evaluation (RIPE) dr ett koncept och en prototyp till ett Computer Supported
Cooperative Work (CSCW) system, utvecklat av Elof Dimends och Mats Sundgren
(AstraZeneca) i samarbete med IT-universitetet. Systemet ska stddja interaktion med patienter
i effektstudier och att dvervaka medicineringen och dess effekter. Tanken med RIPE ér att
man ska kunna gora effektstudier med symtomskattning med hjélp av mobiltelefoner eller
Internet. Pa sé sitt kan man samla in symtomprofiler i realtid och oberoende av var patienten
befinner sig. Via ett CSCW-system kan patienten svara pa enkéter, skicka in patientdata och
interagera med sin ldkare. Det ar just denna interaktion som dr det nya och banbrytande. Jag
ska 1 den hér uppsatsen utreda hur implementeringen av CSCW-system i virden kan skapa ett
mervirde for patienter. Jag kommer att utveckla en prototyp av RIPE och testkora prototypen.
Mitt mal &r att genom intervjuer med anvéndare av RIPE, utskick av frageformulir och en
workshop pa likemedelsforetaget AstraZeneca kunna avgoéra framtidsutsikterna for att
anvinda CSCW-system inom kliniska studier och véirden i allmidnhet. Kan CSCW-system
skapa virde for patienter och hur bor de i s fall utformas for att skapa detta varde?

Nyckelord: CSCW, telemedicin, design, kliniska studier, patientinteraktion



CSCW-systems — Patient interaction in the future
The use of CSCW-systems in clinical trials and clinical praxis.
MIKAEL ROOS

Applied Information Technology

IT University of Goteborg

Goteborg University and Chalmers University of Technology

Abstract

Human tests, so called clinical trials, are an important and expensive part in the process of
developing new pharmaceuticals. The process of collecting data is expensive and time
consuming, especially when the patients are scattered over many different locations. Real
time Interaction Patient Evaluation (RIPE) is a concept and a software prototype developed by
Elof Dimends and Mats Sundgren at AstraZeneca in collaboration with the IT University to
support patient interaction such as outcomes research and phamarcovigilance. RIPE was
specifically designed for real time capture of symptom profiles of patients, using outcome
research instruments, or symptom rating scales, independently of location. RIPE is a
Computer Supported Cooperative Work (CSCW) system that enables patients to submit their
clinical data as well as communicate and interact with their physician. CSCW-systems are
able to capture symptoms in real time “when they occur” which offers new flexibility in
capturing information and interaction that normally doesn’t take place in traditional clinical
studies. It is this interaction that is new with CSCW-systems. My intention with this thesis is
to evaluate the feasibility for use of CSCW-systems for clinical trials and clinical praxis. I will
develop a prototype version of RIPE and test the program. My objective is to evaluate RIPE
and thus estimate the prognosis for CSCW-systems within clinical trials through a number of
interviews and surveys with the users of my prototype and a workshop at AstraZeneca.

The thesis is written in swedish.

Keywords: CSCW, telemedicine, design, clinical trials, patient interaction
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1. Inledning

1.1 Problemomrade

Vid utvecklingen av ett medicinskt preparat dr den kliniska studien en nddvindig fas for att
ladkemedelsverk, framfor allt det amerikanska ldkemedelsverket (FDA), skall godkdnna
preparatet. Meinert (1986) definierar kliniska studier som ett experiment utformat for att
utvirdera en behandlings eller ett ldkemedels effektivitet pd manniskor. Kliniska studier ska
avgora huruvida preparatet faktiskt fungerar, om sjukdomen botas, hur patienterna reagerar,
vilka biverkningar patienterna upplever och sé vidare (Chow & Liu 2004). Néar det krdvs en
betydande méngd patienter som har en ovanlig sjukdom och det inte 4r mojligt att fa tag pé
tillrackligt ménga patienter pa samma ort behdver likemedelsforetagen engagera personer
som kan bedriva studien pa annan ort och processen blir snabbt betydligt mer komplex och
kostsam (Pocock 2004).

AstraZeneca dr ett av vérldens storsta likemedels- och forskningsforetag. De arbetar aktivt
med att utveckla sina kliniska studier och har lange forsokt anvidnda IT for att forenkla och
effektivisera dessa studier. AstraZeneca har startat ett projekt som heter Real time Interaction
of Patient and Evaluation (RIPE). Projektet skall resultera i en IT-16sning for att ge stod vid
kliniska studier. Det har identifierats tre olika aktorer i kliniska studier, vilka RIPE bor
tillgodose. Om systemet endast forbattrar situationen for en eller tvd aktorer och samtidigt
forsdmrar for ndgon av aktorerna &r det troligt att systemet inte kommer att anvindas. Ser en
av aktorerna inte ndgon egen vinning i att anvdnda systemet jamfort med hur det varit innan
finns det ingen anledning for den aktdren att anvianda sig av RIPE. Skulle det till och med
forsdmra situationen for ndgon av aktorerna dr det inte troligt att den aktdren vill anvidnda
systemet. RIPE och andra CSCW-system kan dven anpassas for att anvéndas i alla former av
sjukvard och inte endast i kliniska studier.

Computer Supported Cooperative Work (CSCW) ér en aktivitet ddr ett antal personer
anvénder ett datorstdd eller system for att na ett gemensamt mal (Allen 2000). Ett CSCW-
system &r séledes ett system som utgor ett datorstod for grupparbete.

Sponsor

Varje klinisk studie har en sponsor, till exempel ett likemedelsforetag, som ansvarar for
genomforandet av studien. Problemen med kliniska studier for sponsorn dr idag framfor allt
kostnadsrelaterade. Vissa kliniska studier kréver stora populationer och det ar svart att fa tag i
tillrackligt manga patienter. Detta blir som tydligast nir preparatet skall testas pa manniskor
som lider av en ovanlig sjukdom. Ofta maste sponsorn rekrytera patienter frdn manga olika
platser, varlden over. Nér sd &r fallet blir naturligt datainsamlingen betydligt mer komplicerad
och sponsorn méiste engagera personal som kan ansvara for studien pa alla de olika platserna.
Ytterligare ett problem &r att det &r bade komplicerat och tidskrdvande att lagra, presentera
och analysera patientdata.

Sjukvdrdspersonal

Sjukvardspersonalen ansvarar for den medicinska behandlingen av patienter. Detta géller dven
1 kliniska studier som dessutom kan vara en del av en patients behandling. Gentemot sponsorn
ar det uppenbart att CSCW-systemen skapar ett virde och det finns ett uttalat intresse fran



sponsorns sida att anvénda systemet. Frigan dr om detsamma géller for sjukvardspersonalen.
Visst finns det mojligheter att med hjilp av ett CSCW-system forbédttra och forenkla for
sjukvérdspersonalen, men det &r inte lika uppenbart att det blir béttre &n vad det 4r idag. Forst
maste det utredas hur situationen dr idag och om systemet kan erbjuda dtminstone en lika bra
situation. I ndsta steg far vi avgora om systemet dessutom kan forbittra situationen. Samtidigt
maste vi tdnka pa att sjukvirden &r pa vég eller bor vara pd vdg att bli mer och mer
tjansteinriktad, mer inriktad pd att erbjuda sjukvérd online och sjukvérd i patienternas hem.
Visar det sig att CSCW-system dr ndgot patienterna, medborgarna och alltsd sjukvardens
kunder vill ha, borde sjukvdrden som tjénsteutdvare diarfor se fordelar med sddana system.

Patient

Eftersom sjukvérden dr till for medborgarna &r det som verkligen &r intressant om CSCW-
system kan skapa mervirde for patienterna eller inte. Den aktéren som det dérfor &r
intressantast att fokusera pa ar patienten. Forst maste det konstateras att sjukvardssituationen
atminstone inte forsdmras med inforandet av ett CSCW-system. Det dr ett minimum for vad
som krdavs om patienterna skall acceptera anvdndande av systemet. Idag tvingas patienterna
resa till sjukvérdens lokaler for att traffa och prata med sin ldkare, det &r besvérligt att fa
mojlighet att kommunicera med ldkaren péd distans och patienter som behdver kontinuerlig
kontakt med sjukvarden tvingas ofta institutionaliseras, (Kulkarni & Oztiirk 2007). CSCW-
system har potential att kunna forbéttra situationen for patienterna, men det maste utredas om
patienterna anser att det blir béttre med systemet dn vad det dr idag. Samtidigt &r det intressant
att fokusera pa patienten dd det finns betydligt mindre forskning pa datorsystem som stddjer
patienten eller relationen mellan patient och sjukvérd jamfort med vad det finns pa
datorsystem som stodjer kommunikationen inom sjukvérden. I den hér studien kommer jag att
lagga mest vikt vid patienterna och att utreda hur de anser att ett CSCW-system skulle
forbéttra deras vardsituation.

Dagens sjukvird gir mer och mer mot kroniska sjukdomar och hemsjukvéird. Kroniska
sjukdomar och &ldersforknippade sjukdomar uppvisar en hogre tillvixt dn akuta sjukdomar.
Detta leder till att varden mdaste forandras fran fokus péd akutsjukvard till behandling av
kroniska sjukdomar och hemsjukvard. De flesta dldre vill inte institutionaliseras, dvs. liggas
in pd dlderdomshem eller sjukhus, utan vill kunna stanna kvar i hemmet. Resultatet blir att
sjukvdrden méste flytta ut ur sjukhusen och in 1 patienternas hem. Ett faktum med det 6kade
behovet av sjukvard for kroniskt sjuka patienter ar att det inte finns tillrdckligt med resurser
inom sjukvédrden for att erbjuda alla patienter ansikte mot ansikte moéten med lékare 1 den
utstrickning som egentligen vore optimalt. Detta betyder enligt en representant for
Sahlgrenska Akademin att det finns enorma mdjligheter och behov for ett system som RIPE.
Ett CSCW-system skulle kunna hjilpa sjukvarden att flytta ut till patientens hem.

1.2 CSCW-system for patientstod

I den hér studien kommer jag delvis att undersoka hur CSCW-system kan forbéttra eller
forenkla utforandet av kliniska studier, men dven hur CSCW-system paverkar patienters
sjukvardssituation mer generellt. Jag kommer att anvinda mig av prototypen RIPE och en
simulering av en klinisk studie som ett scenario for nir ett CSCW-system kan anvidndas inom
varden. Utifran det jag 14r mig frdn det scenariot, litteraturstudier samt empiri fran enkdter,



intervjuer och en workshop kommer jag sedan att diskutera mer generellt hur CSCW-system
kan anvidndas som patientstéd inom vérden.

1.2.1 Visionen med RIPE

AstraZenecas vision med RIPE ir ett remote CSCW-system dir patienten ndr som helst och
var som helst kan rapportera in nya symptom eller akuta problem till ldkaren med hjélp av en
mobiltelefon eller via en webbtjanst. Det har tidigare utforts flera projekt dér det anvénts
CSCW-system som hjélpmedel i varden, till exempel de projekt Kaplan (1997) och Cheverst
et al (2003) skriver om. Projekten inriktar sig oftast pa att antingen samla in och evaluera data
eller pé att skapa samarbetsmdjligheter ldkare emellan. RIPE ska dels samla in data men har
dven som syfte att vara en kommunikationsvidg mellan ldkare och patienter.

1.2.2 Systemet RIPE

Idag finns endast en prototyp av systemet RIPE. I prototypen kan patienten fylla i formulér
och skicka meddelanden till 1dkaren. Lékaren ser information om alla sina patienter, deras
status, vad de svarat pd enkdterna och deras meddelanden. I systemet kan ldkaren svara pa
patientens meddelanden och presentera patientdata i form av grafer och diagram. Om
sponsorn loggar in 1 RIPE ser denne samma sak som ldkaren presenteras med pa forsta sidan,
med den enda skillnaden att uppgifterna dr anonymiserade. I ett fardigt system &ar tanken att
patienter dven ska ha en personlig sida dér det presenteras information om patienten 1 form av
utveckling och fakta om den aktuella sjukdomen.

1.3 Problemstéllning

Hur kan ett CSCW-system skapa mervirde for patienter i sjukvdrden, och vilka
designegenskaper krdivs det for att kunna skapa detta virde?

Fokus 1 mitt examensarbete ligger framfor allt pd hur ett CSCW-system kan forbéttra eller
forenkla sjukvérdssituationen for patienter, men jag berdr dven mycket begransat ldkarna och
sponsorn. Typen av CSCW-system jag syftar pd dr system ddr interaktion och samarbete
mellan patient och ldkare ska mojliggoras. Fragan ar vilka designegenskaper hos dessa system
som kan leda till att mervérde skapas for i forsta hand patienterna men dven ldkarna.

1.4 Syfte

Syftet med den hér studien dr att avgora hur man genom att komplettera sjukvérdens service
med ett remote CSCW-system kan forbéttra eller forenkla for patienter. Jag vill utreda vilken
funktionalitet patienter ser ett behov av att ett CSCW-system skall tillhandahdlla. Systemens
kanske storsta fordel gentemot dagens sjukvard bor vara de nya mojligheter till
kommunikation och interaktion som systemet erbjuder bdde patienter och ldkare. I den hir
studien vill jag utreda om patienter tror att CSCW-system kan forbittra eller forenkla
kontakten mellan dem och deras ldkare. Jag har som mal att i den hér studien visa att IT
fortfarande har manga outnyttjade mojligheter genom att utreda CSCW-systemens majligheter
till att forbéttra patienters vérdsituation och forenkla deltagandet i1 kliniska studier.



Litteraturstudien visar pa en avsaknad av studier dir CSCW-system som kan anvindas for att
hjdlpa patienter diskuteras. Det &dr detta informationsvakuum jag vill bidra till att fylla.
Studien ska ndrmast ses som en pilotstudie som syftar till att ge inspiration och
utgangspunkter till fortsatt forskning inom omradet.
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2. Relaterat arbete

2.1 CSCW - Computer Supported Cooperative Work

Computer Supported Cooperative Work (CSCW) kan definieras som, en aktivitet dir flera
personer anviander nagon form av datorstdd for att uppna ett gemensamt mél (Allen 2000).
Det dr viktigt att poéngtera att datorstddet inte endast kan syfta till datorer utan alla former av
digitala kommunikationsverktyg och teknisk utrustning som kan hjilpa personerna att uppna
sitt mal; video, mobiltelefoner, handdatorer, monitorer et cetera (Allen 2000). Med termen
Work menas inte nodvéndigtvis arbete sd som vi traditionellt ser pa arbete. Det handlar om
alla aktiviteter i vilka flera personer &r involverade i att uppnd ett mal och innefattar alltsé
aven informella, sociala, larande och lekande aktiviteter. CSCW-system forknippas ofta med
sa kallade Groupware, programvaror som anvénds for att hjélpa en grupp né ett specifikt och
gemensamt mal. CSCW-system innefattar Groupware, men ocksd den tekniska utrustning
som anvénds av gruppen for att de skall kunna samarbeta (Allen 2000).

Henrik Fagrell (2000 sid. 23) menar att teorierna for CSCW inte enbart behandlar tekniken
och systemen utan dven andra forhallanden. ... computer supported co-operative work
(CSCW), which is an inter-disciplinary field concerned with issues ranging from highly
technological aspects of groupware technology to sociological studies of collaborative work.”
Fagrell anvénder sig d4ven av Dix et al (1997) som anser att CSCW handlar om “groups of
users — how to design systems to support their work as a group and how to understand the
effect of technology on their work patterns.”

Teorierna kring CSCW behandlar teknisk utrustning och kommunikationsverktyg, sociala
forhallanden mellan aktérerna som samarbetar, aktiviteten aktorerna utfor, hur man ska gora
for att designa ett system som pa bdsta sdtt hjdlper aktorerna och hur aktdrerna paverkas av
systemet. D& CSCW teorierna har ett brett perspektiv och tar upp ménga olika faktorer blir det
mycket komplext att utvérdera ett CSCW-system.

“Groups are dynamic both in composition and behavior, and effective group working is
dependent on the work environment. Because of these and other factors, the study of
groupbehavior, and therefore evaluating groupware, is far more complex than that of single-
user systems.” — Dix et al (2004 sid. 476)

Niar man ska utveckla eller utvdrdera ett CSCW-system maéste man ta hdnsyn till andra
faktorer an vad som géller for single-user system. Hur &r gruppen uppbyggd? Vilka aktorer
bestar gruppen av? Hur paverkas gruppen av systemet?

Genom att uppfatta RIPE som ett CSCW-system markerar man ocksé att relationen lidkare-
patient dr en samarbetsrelation, ndgot som inte alltid varit fallet i en sjukvard med stora inslag
av paternalism, dvs. att sjukvarden ofta uppfattat sina patienter som mindre vetande och
omyndiga. Situationen som uppstar nidr en patient och en likare kommunicerar via ett IT-
system med det gemensamma malet att forbdttra behandlingen av patienten ar ur ett CSCW-
perspektiv ett renodlat samarbete, (Bardram & Bossen & Thomsen 2005). Det betyder att den
typen av [T-system jag diskuterar i mitt examensarbete kan definieras som CSCW-system och
kan séledes forstds med hjilp av teorierna for CSCW-system.
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211  Asynkrona meddelanden

Ett asynkront meddelande &r helt enkelt ett meddelande som mottagaren inte behdver ldsa 1
realtid (Luk et al 2008). Meddelandet ldggs 1 en inkorg hos mottagaren som nir som helst kan
vilja att ldsa meddelandet. De vanligaste formerna av asynkrona meddelanden idag ar
troligtvis post, e-post och sms. Fordelen med ett asynkront meddelande ar just det att
mottagaren inte behdver engageras i realtid. Avsdndaren kan ndr som helst skicka ett
meddelande till en annan person oberoende av om den andra personen ar tillgdnglig vid
tillfallet eller inte. Detta d4r en populdr form av meddelande vid utvecklandet av CSCW-
system, men det finns ocksa problem med asynkrona meddelanden. Bardram et al (2005)
beskriver problemet med att stindigt behdva kolla om det har mottagits ett nytt meddelande. I
dagens ldge behover de flesta personer redan kolla sin post och e-post kontinuerligt. Att
behova kolla ytterliggare inkorgar skulle bara skapa ytterliggare problem. Losningen pé
problemet &r dock vildigt enkel och allt som kridvs dr att CSCW-systemet skickar ut en
notifikation via e-post och/eller SMS nir ett nytt meddelande anlénder. Pa sa sétt kan systemet
anvinda asynkrona meddelanden utan att 6ka behovet av att mottagaren stindigt kollar sina
inkorgar.

2.1.2 Patient-lakare

Oftast anvinds IT-systemen for kontakt mellan ldkare i form av konsultationer eller for
overvakning av patienters symptom. Det har gjorts vildigt lite utveckling av, och forskning
pa, CSCW-system som &r anpassade for interaktionen mellan ldkare och patient (Bardram &
Bossen & Thomsen 2005). Utveckling av system som dr skapta for att stodja
kommunikationen eller kooperationen mellan patient och ldkare skulle kunna innebéra stora
forandringar for sjukvirden. Bardram, Bossen och Thomsen (2005) har studerat en klinisk
provning dér en grupp medverkade fran hemmet med dvervakningssystem och CSCW-system
for kontakt med ldkare samtidigt som en kontrollgrupp medverkade i samma provning enligt
de traditionella metoderna. Deras studie visade att kommunikationen mellan patient och
lakare Okade eftersom det blev lattare att ta kontakt med varandra genom asynkrona
meddelanden som forbisdg hinder som Gppettider och kder. Samtidigt kan det argumenteras
att den okade kommunikationsfrekvensen dven berodde pa att effektiviteten minskade. I en
realtidskonversation dr det betydligt littare att gora sig forstddd och det kan krévas flera
asynkrona meddelanden for att ersétta en dialog mellan en patient och en ldkare som befinner
sig 1 samma rum eller pratar 6ver telefon. Ytterliggare ett problem med meddelandena 1 det
hér fallet var att anvindaren inte fick ndgon notifikation om att ett meddelande hade mottagits
1 systemet. Detta innebar att ldkaren och patienten var tvungna att kontinuerligt logga in 1
systemet bara for att ta reda pd om det fanns nigon ny information eller ndgot nytt
meddelande tillgéngligt. Resultatet av Bardram et als (2005) studie var dock att patienter
kunde acceptera att deras relation med ldkaren minskade till att endast existera i form av dessa
meddelanden forutsatt att det inte rérde sig om sjukdomar patienterna ansag vara allvarligare
an hogt blodtryck.

Studien visade dven att patienternas medvetenhet om sin sjukdomssituation 6kade. Genom att
patienten blev mer delaktig 1 varden och fick tillgang till sina resultat och sin utveckling via
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systemet Okade patientens insikt om sin hilsa. Patienterna involverades i samband med att
mitningar av blodtryck skulle gdras &tminstone tre ginger i veckan. Detta ledde till att
patienterna blev mer engagerade i sin sjukdom. Flera av dem borjade soka pé Internet efter
ytterligare kunskap och alla upplevde ett dkat intresse for sitt blodtryck och sin behandling.
Trots detta hade ingen av patienterna genomfort ndgon betydelsefull fordndring i sin livsstil.
Det forklarar Bardram et al (2005) med att studien inte pagétt sa linge och det krdvs alltid
lang tid for att genomfora storre livsforandringar.

Trots nackdelarna hos de asynkrona meddelandena visade studien att sjukvarden sparade
pengar genom att fiarre ansikte-mot-ansikte-moten behdvde utforas, patienterna blev mer
engagerade och motiverade i sin sjukvard samt ldkare och patienter kunde kommunicera
oberoende av varandra. Sammanfattningsvis var Bardram et al’s (2005) slutsatser att
vardkvaliteten 6kade, patienten slapp transportera sig till sjukhuset for att kommunicera med
sin ldkare, patientens livskvalitet 6kade och att patientens medvetenhet och intresse for sin
sjukvérdssituation 6kade. Samtidigt ar det tydligt att tekniken kan utvecklas betydligt mer och
dirigenom skapa mycket storre fordelar for bade patienter och lékare.

2.2 CSCW-system inom sjukvarden

2.21 Fjarrkonsultation

Det har utforts en forskningsansats (Luk et al 2008) i att mojliggora fjarrkonsultation for
sjukvdrden 1 Ghana. Sjukvérden i1 Ghana &r inte lika vél utvecklad som sjukvarden i
véstvirlden och framfor allt ar sjukvarden vildigt utspridd. P4 grund av framfor allt
begrinsningar i resurser har Ghana ménga sjukhus dir det endast finns en eller ett par aktiva
lakare. Skulle en patient anldnda till sjukhuset som lider av en sjukdom som kriver
behandling frdn en specialistldkare blir situationen mycket problematiskt. Att flytta en patient
till ett annat sjukhus dr allt annat &n latt. Dels ligger ofta det ndrmaste sjukhus dar
specialistvard erbjuds mycket ldngt bort dels dr transportmedlen och infrastrukturen enormt
begrinsad. Néasta problem uppstar nédr patienten vl transporterat sig till specialistsjukhuset.
Systemen for att hantera journaler dr sa outvecklade och fungerar sa daligt att likaren pa det
andra sjukhuset oftast behover borja om fran borjan. Likaren far helt enkelt inte tillgang till
patientens journal och informationen om vad ldkaren vid det forsta sjukhuset har kommit fram
till.

Malet i studien var att lyckas implementera ett CSCW-system som tillhandahéller l&karna
med, den for oss sjdlvklara, mgjligheten att ta del av en patients journal var som helst och
dven funktionalitet for att utfora fjérrkonsultation. Alla sjukhus i Ghana kopplades upp mot
Internet och ett CSCW-system. Via systemet fick ldkarna tillgang till ett socialt nidtverk dar de
sag vilka ldkare som dr tillgdngliga for konsultationer och vilken kompetens de olika ldkarna
besitter. Dessutom valde en grupp ldkare fran USA som foddes i Ghana att koppla upp sig till
systemet for att erbjuda sin experthjélp i form av fjarrkonsultationer. CSCW-systemet erbjod
ladkarna mojligheten att dela med sig av patientjournalen samt ytterliggare information om
patienten till andra ldkare i Ghana samt till de amerikanska ldkarna. Pa sa sitt mojliggjordes
fjarrkonsultation och ett av problemen med sjukvarden kunde avhjélpas.
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CSCW-systemet tillhandaholl dven mojligheterna for en ldkare att skicka en patient till en
annan ldkare pa remiss. Informationen om patienten samt patientens journal sparades i
systemet och gjordes tillginglig till den andra ldkaren nidr patienten anldnde vid
specialistsjukhuset.

De enda problemen Luk et al (2008) stotte pa var Ghanas allt for frekventa stromavbrott och
den begransade uppkopplingen mot Internet manga av sjukhusen upplevde. Losningsforslaget
var att utveckla ett system dér varje sjukhus hade en lokal server. S4 lange servern var online
uppdaterades servern gentemot CSCW-systemet. Nir servern ladg nere sparade den alla
andringar som lékare gjort och uppdaterade dessa nista gang servern gick online. Medelanden
skickades asynkront nir servern lag nere och i realtid nér servern var online, (Luk et al 2008).

2.2.2 Google Health

Google annonserade i februari att de, tillsammans med Cleveland Clinic, kommer att lansera
sitt nya system Google Health. Systemet ska erbjuda anvindarna ett nytt sitt att lagra och
organisera sin hélsojournal. Tanken &r att patienten sjilv skall fordndra innehéllet i och ta
kontroll dver sin journal. Patienten bestimmer vem som kan se journalen och vem som kan
andra 1 journalen. Malet med Google Health ér att patienten skall {4 béttre insikt 1 och 6kad
medvetenhet om sin egen hilsosituation, (Newberger 2008, Yang 2008). Google kommer att
utveckla en EPHR (Electronic Personal Health Record), vilket &r en blandning av en EHR och
en PHR.

EHR — Electronic Health Record

En EHR ér en elektronisk patientjournal. Genom att skapa en journal i elektronisk form finns
den alltid tillgénglig varifrdn &n ldkaren forsoker nd den. Den kan nds via en PDA hos en
patient som &r inlagd pa ett sjukhus eller frdn datorn pa ldkarens kontor. Med hjdlp av EHR
forenklas ldkares och sjukskoterskors arbete genom att de slipper handskas med
pappersjournaler (Di Lima, Sara N 1998).

PHR — Personal Health Record

En PHR ir en personlig, oftast elektronisk, patientjournal. Skillnaden mellan en PHR och en
EHR ér att en PHR kan ses och dndras av patienten, (Demetriades, James E et al 2005).
Tanken med en PHR é&r att patienten och sjukvdrden skall kunna gbra information om
patientens hilsosituation tillgéinglig online béde for patienten, for sjukvardspersonalen och for
de personer patienten viljer att visa sin journal for. Pa sé sitt kan patienten littare folja sin
egen hilsosituation och samtidigt halla den béttre uppdaterad med relevant information som
rokvanor et cetera.

Google Health ér ett av & [T-system inom sjukvérden som &r inriktade pé att stodja patienten.
Kopplingen ér inte helt uppenbar, men det gér att argumentera for att systemet kan ses som ett
CSCW-system. Google Health skall trots alls dven gora patientens EPHR tillginglig for
sjukvérdspersonalen, forutsatt att patienten tillater att de far se journalen d patienten sjdlv ar
agare till journalen och har full kontroll (Newberger 2008). Kanske kan detta innebéra att
trenden haller pé att vinda och forskningen kring CSCW-system for patienter kommer att ta
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fart. Google brukar trots allt vara pionjér och Google Health &r ett nytt projekt. Om resten av
forskningsvérlden véljer att ga 1 Google’s fotspér aterstér att se.

2.3 Telemedicin

Telemedicin, sjukvard pa distans, dr en foreslagen 16sning pa problemen med kostnad, kvalitet
och tillginglighet inom sjukvarden. Att lyckas utfora mer sjukvard pa distans och dérigenom
minska institutionaliseringen av patienter dr nagonting de flesta av vést-linderna forsoker
dstadkomma, (Kulkarni & Oztiirk 2007). Under de senaste aren har det hint mycket i
utvecklingen av tekniken och IT-systemen for telemedicin (Tanriverdi & Iacono 1998).

2.3.1 Kunskapsbarriarer

Trots att utvecklingen har gatt fort framat har inte anvéndningen av systemen Okat sirskilt
mycket de senaste aren. Anledningen till detta kan delvis vara att det finns kunskapsbarriérer,
(Tanriverdi & lacono 1998). For att kunna anvidnda de nya IT-systemen krdvs viss kunskap.
Detta dr i ménga fall kunskap som sjukvardspersonalen inte har och inte heller har tid eller
lust att ldra sig. Det dr darfor mycket viktigt att utveckla system som gér att anvianda med sa
lite utbildning som mojligt och lyckas Overtyga sjukvardspersonalen om att systemet kan
komma att bli ett anvéndbart verktyg 1 framtiden. Man kan jadmfora utvecklingen pa omradet
telemedicin med utvecklingen av anvéndningen av videokonferenssystem i allmént. Trots att
det idag finns relativt enkla system och de flesta verkar 6verens om fordelen med att slippa en
stor del av resandet, sa gar utvecklingen ldngsamt.

2.3.2 Hypertension

Ett vanligt anvindningsomrdde for telemedicin-system dr att overvaka patienters blodtryck.
Detta gors vanligtvis pa patienter med hogt blodtryck eller andra hjart-karlsjukdomar. Idag
kan patienter sjdlva maéta sitt eget blodtryck och skicka in mitvérdet till sin ldkare. Patienten
anvénder sig av en handdator eller ndgon annan teknisk utrustning som ar uppkopplad mot
Internet samt en blodtrycksmaétare som &r kopplad till handdatorn. En fordel med att patienten
mater blodtrycket sjdlv och i sin egen miljo &r att detta leder till att métvirdena blir mer
valida. Ett problem é&r & andra sidan att likaren inte har ndgon direkt kontakt med patienten.
For att fullt ut tillimpa mojligheterna med CSCW-system maste ldkaren ocksé kunna meddela
patienten hur han/hon skall gd vidare med sin behandling, (Bardram & Bossen & Thomsen
2005). Patienten tjdnar inte mycket pa att lakaren vet hans medicinska status och far en béttre
symptombild om ldkaren inte kan agera utifran dessa data. Innebdr den information ldkaren
far tillgéng till via 6vervakningen av patientens blodtryck att en fordndring 1 medicineringen
bor ske finns ingen anledning att patienten och ldkaren skall behova tréffas ansikte mot
ansikte for att gora denna fordndring. Likaren borde helt enkelt kunna meddela patienten
vilken forandring som skall goras via systemet och samtidigt dndra patientens recept hos
apoteket sa att det stimmer Overens med patientens behov. Med hjélp av telemedicin kan vi
minska behovet av att patienter behdver besdka sjukvarden och oka patienters livskvalitet,
(Kulkarni & Oztiirk 2007).
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3. Metod

Arbetet inleds med att genom ett antal intervjuer inférskaffa den nddvidndiga
bakgrundskunskapen savél for kliniska studier som for hur sjukvérden fungerar idag, med
sarskilt fokus péd patientkontakter och patientperspektiv. For att utreda CSCW-systems
forutséttningar att anvéndas for att skapa mervdrde for patienter har jag utfort en studie
inriktad pa att finga ett patientperspektiv pd CSCW-systems mojligheter och begransningar
inom varden. Forsokspersonerna i studien fick testa en prototyp till ett CSCW-system och
genomgd en simulering av en klinisk studie med hjdlp av systemet. Syftet var att
forsokspersonerna skulle fa en djupare forstaelse for vad ett CSCW-system dr och hur det kan
anvindas inom varden. Jag utnyttjade ocksd prototypen som ett praktiskt verktyg for att
distribuera en enkét till mina forsokspersoner och samla in svaren pa enkiten. Syftet med
enkdten var dels att samla in kvantifierbar data som ror evalueringen av CSCW-system dels
att genom en sista Oppen fraga 14ta sd minga forsokspersoner som mdjligt bidra med sina
asikter och tankar kring systemens framtidsutsikter. For att f4 en djupare fOrstdelse for
forsokspersonernas syn pd anviandningen av CSCW-system inom varden genomforde jag dven
langre intervjuer med tva av dem. Slutligen genomforde jag tillsammans med AstraZeneca-
personal en workshop dir ytterligare AstraZeneca-personal samt personer frin Sahlgrenska
akademin och IT-universitetet deltog. Syftet med workshopen var att vicka diskussion kring
CSCW-systems mojligheter inom vérden och for sponsorn. Workshopen tog upp CSCW-
system ur bade virdens och ldkemedelsforetagens perspektiv. Malet var att workshopen skulle
bidra med kunskap kring dmnet och beskriva situationen idag jamfort med framtiden med
CSCW-system.

3.1 Simulering

Vad giller systemet eller prototypen har jag begridnsat mig till att fa den nuvarande prototypen
1 fungerande skick. For att kunna utféra den simulering som é&r en del av min studie och for att
samla in enkdtsvar krdvs det att prototypen av RIPE gér att anvénda. Jag har diaremot inte
forsokt vidareutveckla prototypen till att bli ett fullt fungerande system. Arbetet innebar alltsa
enbart att fa prototypen online och sa pass vél fungerande att mina forsokspersoner kan logga
in 1 systemet och besvara enkdter samt skicka meddelanden till sin lédkare. Enkdtsvar och
meddelanden sparas i prototypens databas.

For att mina forsokspersoner skulle fa en 6kad forstaelse for CSCW-system valde jag att kora
en simulering av en studie med hjdlp av RIPE. I simuleringen agerade mina forsokspersoner
patienter och fick mdjlighet att svara pa enkéter och interagera med en ldkare. Lékaren i
studien agerades av en psykolog for att studien skulle kdnnas s& verklighetstrogen som
mojligt. Elva forsokspersoner deltog som patienter i1 studien. Forsokspersonerna bestod av
individer med blandad IT-kunskap och sjukvérdserfarenhet. Jag valde sjilv ut ett antal
personer som jag tillfragade att vara forsokspersoner i studien. Forsokspersonerna bestod av
tre IT-studenter, ytterligare tvd mycket IT-kunniga personer, en sjukskoterska och fem
personer med normal IT-kunskap och sjukvardserfarenhet i blandade aldrar. Alla
forsokspersoner dr mellan 19 och 55 ar gamla med en medelélder pa strax under 30. Det
faktum att mina forsOkspersoner dr sa pass unga tror jag definitivt paverkar deras syn pa
CSCW-system da de troligtvis dr betydligt mer IT-kunniga &n vad vardtagare generellt &r.
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Syftet med simuleringen ir inte att forsokspersonerna skall utvédrdera prototypen utan att de
skall lyckas skapa sig en bittre bild av vad CSCW-system é&r och skulle kunna bli. Genom att
anvinda sig av prototypen och bli mer engagerade i studien kommer forsokspersonerna att fa
en bittre forstaelse for hur CSCW-system kan komma att anvidndas 1 virden. Samtidigt som
studien 16per fir forsokspersonerna ytterligare information om CSCW-system och projektet
RIPE. Jag beskriver i meddelanden jag skickar till forsokspersonerna syftet med CSCW-
system, kliniska studier, patientkontakt idag och hur CSCW-system kan ténkas se ut i
framtiden. Genom att 6ka fOrsokspersonernas forstdelse, bdde for CSCW-system och for
processerna i sjukvarden idag, fOorvdntas deras svar pa min evalueringsenkdt blir mer
vardefulla. Ju mer kunskap forsokspersonerna har om problemomradet desto mer informerade
svar kan de ge pd min enkét och pé en eventuell intervju.

Nir jag borjade mitt utvecklingsarbete fanns alltsd redan prototypen RIPE. Hade jag haft
mojlighet att utveckla ett fardigt CSCW-system och lata mina forsokspersoner testa det
kanske jag hade kunnat fi @nnu béttre svar pd hur funktionaliteten i systemet fungerar.
Samtidigt dr projektet 1 ett for tidigt stadium och tanken med den hér studien &r delvis att ta
reda pd vilka funktioner och egenskaper som bor implementeras i CSCW-system. Genom att
inte utveckla alla funktioner utan istidllet endast presentera och beskriva dem for mina
forsokspersoner tror jag ocksad att det ldmnas utrymme till deras innovationsformaga. Ser
forsokspersonerna redan alla funktioner framfor sig har de lattare att utvdrdera hur bra
funktionerna fungerar och vilken nytta de skapar, men kanske svédrare att se ytterligare
mojligheter med CSCW-system 1 varden. Nér forsokspersonerna endast fir en beskrivning av
hur systemet kan komma att se ut och samtidigt far testa pd ett semiutvecklat system tror jag
att deras uppfinningsrikedom och initiativformaga stimuleras till att sjdlva skapa sig en bild av
hur systemet skulle kunna se ut. Dessutom tror jag att det leder till att forsokspersonerna blir
mer motiverade och engagerade 1 att ldmna konstruktiv och utforlig feedback. Nér
forsokspersonerna endast testar en prototyp och fOrstar att systemet skall vidareutvecklas tror
jag att deras kénsla av att de faktiskt kan péverka okar. Om forsokspersonerna fétt ett fardigt
system 1 handen hade de sékert upplevt att det skulle vara svérare att pdverka hur systemet
skall fordndras &n vad de upplever nir de ser att det 1 dagens lidge endast utvecklats en
prototyp av systemet.

For att mina forsokspersoner skulle kunna bli sd engagerade som mdjligt 1 studien och i
anvindandet av prototypen RIPE valde jag ett formulir om PGWB (Personal General Well
Beeing, Allmént Vilbefinnande) for att frdgorna &r tillimpbara pa alla typer av patienter.

3.1.1 Information om CSCW-system och bakgrundsinformation

Infor bade simuleringen och evalueringsenkéten har jag skickat ut information till mina
forsokspersoner. Den forsta informationen som var infor simuleringen inkluderade ocksd min
forfragan om att mottagaren skulle medverka i min studie. Informationen innehdll vad en
klinisk studie &r, vad ett CSCW-system é&r och dess syfte samt vad det skulle innebéra att vara
forsoksperson 1 min studie. Syftet med att skicka ut den hér informationen var helt enkelt att
vicka personens intresse for studien sa att hon skulle vilja delta och att ge henne detaljerade
instruktioner om vad som forvédntades av henne i studien, dvs. att hon skulle ldmna rapport om
sitt hdlsoldge vid bestdmda tillfallen under studiens géng.
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Nasta information skickade jag ut innan det var dags att svara pa evalueringsenkéten. Den hir
gingen var syftet istdllet att ge forsokspersonen underlag infor evalueringsenkiten. Jag
forklarar 1 informationsutskicket lite mer om kliniska studier och patientkontakt idag och
framfor allt mer om CSCW-system. Meddelandet beskriver hur det system de hittills har testat
endast dr en prototyp och varfér de skulle testa prototypen. Sedan ger jag en bild av hur
CSCW-systemen kan tdnkas se ut imorgon. Anledningen till att jag vill forklara mdjligheterna
med systemen &r att jag tror att forsokspersonen ndr hon ldser det borjar tinka pa hur CSCW-
system skulle kunna se ut i framtiden och vilka funktioner forsokspersonen sjélv hade velat se
1 systemen. Syftet ar att stimulera forsokspersonens fantasi och inbillningsforméga. Pa sa sitt
skall forsokspersonen borja tinka i nya banor och komma med feedback i enkéten.

Vidare poédngterade jag i informationsmeddelandet att forsokspersonen inte skulle svara pé
evalueringsenkiten endast efter hur prototypen ser ut och vilka funktioner den har.
Forsokspersonen skall istdllet svara efter den bild jag skapat av hur RIPE och andra CSCW-
system kan komma att se ut. P4 sé sitt kan jag med min enkit utreda om CSCW-system kan
komma att skapa vérde fOr patienter. Samtidigt introducerar jag naturligtvis osdkerhet i
utvirderingen. I stéllet for att utviardera en bestimd prototyp vill jag f4 synpunkter pé ett tankt
system.

3.1.2 Evalueringsenkat

Syftet med evalueringsenkiten &r att finga prognosen for och evaluera CSCW-system utifrdn
ett patientperspektiv. Evalueringsenkiten skickas ut till mina 11 forsokspersoner som far
mojlighet att svara pa enkidten via RIPE. Dessa forsokspersoner dr alltsd patienterna i
simuleringen av RIPE. Jag viljer att anvinda mig av evalueringsenkiten av flera olika
anledningar. Eftersom mina forsokspersoner redan svarar pA PGWB-enkiter via RIPE krivs
det vildigt lite extra anstrangning for dem att d&ven svara pé en evalueringsenkét via RIPE. Pa
sa sdtt kan jag f& in svar dven pé evalueringen av CSCW-system fran alla eller i stort sett alla
mina forsokspersoner. Det hade varit betydligt mer svargenomfort och tidskrdvande att utfora
intervjuer med alla 11 forsokspersoner. Samtidigt tror jag att en sddan hér enkét kan ge mig
mycket virdefull empiri som dessutom inte tar lika ldng tid att analysera som 11 intervjuer
hade gjort. Kvalitativa intervjuer innebér ett omfattande och tidskrdvande arbete i form av
transkribering och analys av empirin, (Patel & Davidsson 2003). Dessutom fér
forsokspersonerna lugn och ro nér de svarar pd enkidten och kan ténka igenom sina svar
ordentligt. Genom att 1ata alla mina forsdkspersoner evaluera CSCW-system kan jag fa ett lite
bredare underlag for de mer specifika frigorna som enkéten mestadels ticker upp. Samtidigt
ger jag forsokspersonerna mojlighet att fritt klargdra for deras asikter och forvintan pé
CSCW-systems framtidsutsikter.

Evalueringsenkiten innehdller 14 fragor. Till de forsta 13 frdgorna dr det flervalsalternativ
med en skala frén ett till sju. Skalan ar en likert-skala dér ett &r ”Inte alls” och sju dr I hogsta
grad”. Den sista fragan &r istéllet en 6ppen fraga dér forsokspersonen far mojlighet att skriva
fritext. Har nedan har jag delat in frdgorna 1 kategorier och beskriver och motiverar varfor
varje kategori dr intressant.
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Kategorier

Anvindarvinlighet

Vad ir forsdkspersonens uppfattning om hur anviindarvinlig prototypen 4r. Aven om det inte
ar ett mél 1 min studie att avgdra hur vil prototypen fungerar utan hur vil CSCW-system
skulle kunna fungera kan svaren pd fragan vara en referenspunkt nir vidare utveckling av
CSCW-system sker. Systemen kommer sdkert att likna prototypen till viss del och det kan
dérfor vara intressant att veta hur anvandarvénlig prototypen upplevdes.

I den hir kategorin tar jag dven upp ett utvecklingsforslag och utreder om forsékspersonen
tror att CSCW-system kan 0ka patientsamverkan med hjélp av att integrera funktionalitet for
sociala ndtverk. D4 detta dr ett utvecklingsforslag jag tror mycket pa vill jag veta vad
forsokspersonernas prognos for funktionaliteten éar.

Kommunikation/Kontakt

Har vill jag ta reda pd om forsokspersonerna tror att CSCW-system ér ett bra verktyg for att
hélla kontakt med sjukvarden samt om de tror att deras kommunikation med sjukvarden hade
forbattrats med hjédlp av ett CSCW-system. Syftet dr att ge mig en bild av huruvida
forsokspersonerna anser att CSCW-system skapar ett mervirde genom att kinslan av att
sjukvérden dr kontaktbar okar dd de ndr som helst kan skicka ett meddelande till sin ldkare
eller till annan sjukvérdspersonal. Jag vill dven utreda om forsokspersonen ser ett virde i form
av att flexibiliteten bade for honom/henne sjélv och for lakaren/sjukvardspersonalen okar da
de kan interagera med varandra asynkront (oberoende av tid), om forsdkspersonen tror sig fa
en 0kad kdnsla av omhindertagande med hjélp av ett CSCW-system.

Det omrdde dér jag ser storst potential hos CSCW-system dr kommunikation/interaktion
patient-ldkare. Darfor dr det av stort intresse att ta reda pa om forsokspersonen delar denna
uppfattning.

Kunskap/medvetenhet

Vad édr forsokspersonens uppfattning av om CSCW-system skulle kunna f{orbittra
sjukvérdspersonalens bild av en patients symptom. Tror forsokspersonen att ett CSCW-system
kan hjdlpa denne att skapa sig en bittre forstaelse for sin sjukdom/medicinska situation och/
eller sin utveckling. Alltsd om systemet kan 0ka patientens medvetenhet. Ser forsokspersonen
nagot problem med att hans/hennes EHR (elektroniska patient journal) integreras i ett CSCW-
system och att den pa sé sitt gors tillgidnglig bdde for en patients sjukvirdspersonal men dven
for patienten sjélv.

En del av systemens tankta funktionalitet dr att 6ka kunskapen och medvetenheten hos béade
lakare och patient. Detta skall goras genom att patienten fér tillging till en sida med sin EHR,
information om sin sjukdom och upplysningar om sin utveckling. Samtidigt far ldkaren snabbt
reda pa fordndringar 1 patientens tillstdind via enkétsvaren och kommunikationen med
patienten. Den hér kategorin syftar till att utreda om fOrsokspersonen ser att dessa
forbattringar kommer att ske genom inforandet av ett CSCW-system.
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Acceptans/Integritet

Anser forsokspersonen att det dr troligare att han/hon skulle delta 1 klinisk forskning via ett
CSCW-system eller om forsokspersonens engagemang skulle kunna okas av att ett CSCW-
system anvindes 1 den kliniska forskningen. Skulle forsokspersonen sjidlv vilja anvinda
systemet for att kommunicera och interagera med sjukvarden. Det jag vill fa besvarat dr helt
enkelt om forsokspersonen skulle vilja anvinda ett CSCW-system om det erbjods som en
mojlighet vid framtida vérd.

Givetvis ar det viktigt att forsokspersonerna accepterar och kan ténka sig att anvidnda
systemet. Om forsokspersonerna ser att de hellre vill anvdnda de traditionella metoderna for
att kommunicera med sjukvérden finns det ingen anledning att utveckla ett CSCW-system for
samarbete patient-ldkare da det aldrig skulle kunna bli ett framgangsrikt projekt.

Evaluering/Prognos

Vad tror forsokspersonen om CSCW-systems fOrutsdttningar for att bli ett betydelsefullt
verktyg inom virden. Om CSCW-system skall komma att anvdndas inom varden krévs det att
patienterna vill anvdnda systemet. Det finns for patienten ingen anledning att anvidnda
systemet om han/hon inte tror att systemet som verktyg tillfor sjukvarden négot. Hér har jag
dven med en Oppen fraga dér forsokspersonen sjédlv far skriva fritt om hur han/hon ser pa
CSCW-systems framtidsutsikter.

I den hér kategorin vill jag fa reda pa vilka mgjligheter och begransningar forsdkspersonen ser
med CSCW-system. Alltsd vilken prognos forsdkspersonen stiller for att ett sidant system
skall kunna bli ett anvidndbart verktyg.

3.2 Intervjuer

3.2.1 Sjukvardspersonal

Forsoksperson B dr en erfaren sjukskoterska som har arbetat inom mestadels svensk, men
aven norsk och brittisk sjukvard 1 6ver 20 ar. Hon har arbetat inom béde privat och offentlig
sjukvérd. Den frimsta anledningen till att jag intervjuar Forsoksperson B ir for att undersoka
hur patientkontakten gar till idag. For att avgoéra om ett CSCW-system kan forbéttra eller
forenkla patientkontakten dr det viktigt att jag vet hur situationen ser ut idag. Jag fokuserar
intervjun pa patientkontakt mellan kroniskt sjuka patienter och sjukvarden. Samtidigt passar
jag dven pa att hora mig for vilka funktioner Forsoksperson B gérna ser i ett system som RIPE
och vad Forsoksperson B tror om CSCW-systemens framtid. Jag véljer att halla intervjun
ganska informell och forsoker fa Forsoksperson B att berdtta si mycket som mojligt utan att
jag behover stiélla fragor. Endast da forsokspersonen borjar sviva iviag och har svart att halla
sig till &mnet eller nér det blir tyst stéller jag nya fragor eller deltar sjilv i intervjun. Infor
intervjun har jag stakat upp ett antal punkter eller nyckelord pé vad jag vill fa reda pa. Istillet
for att ha en strukturerad eller ens semistrukturerad intervju stéller jag helt enkelt fragor som
jag formulerar allt eftersom intervjun I6per for att lyckas beta av mina nyckelord och fa ut all
den information jag vill ha. Tanken var att jag genom att halla intervjun ostrukturerad och
informell skulle fa forsokspersonen att pa ett avslappnat och naturligt sitt berdtta hur
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situationen ser ut idag. Sa hér 1 efterhand tycker jag ocksa detta lyckades och jag fick pa ett
enkelt och smidigt sitt svar pd alla de fragor Forsoksperson B kunde besvara.

3.2.2 Patienter

For att fa en djupare forstaelse av patienternas dsikter utforde jag dven intervjuer med tva av
mina forsokspersoner. Kvalitativa intervjuer dr mycket vdl ldmpade for att finga
forsokspersonens uppfattningar och dsikter om nédgot, (Patel & Davidsson 2003). Intervjuerna
var semistrukturerade och jag forsokte ga igenom samma kategorier som jag har specificerat
for evalueringsenkdterna. Malet med intervjuerna var att lata forsokspersonerna framfora sina
asikter om CSCW-systemens framtidsutsikter. Till skillnad fran néir de svarar i enkédterna har
de dock mdjlighet att svara fritt pa alla fragor och beskriva hur de tinker. Jag uppmanade dem
att alltid motivera varfor de tror pd ett visst sdtt for att pd sd vis fi djupare och battre
beskrivningar dn vad som var mojligt 1 enkéten.

3.3 Workshop

Elof Dimends, ansvarig for den kliniska enhetens informationsstrategi, Mats Sundgren,
forskningschef inom informatik, och jag holl en workshop pd AstraZeneca vid vilken
mestadels AstraZenecapersonal nidrvarade, men dven personer som respresenterade
Sahlgrenska akademin och IT-universitetet. Syftet med workshopen var att finga sponsorns
och sjukvérdens syn pd CSCW-system samt att diskutera mdjligheter och begransningar med
CSCW-system. Detta seminarium gav i forsta hand indikationer och idéer/uppslag for
framtida forskning. Utifran diskussionen under workshopen fick jag mycket nya idéer och ny
kunskap. Upplédgget pa workshopen var att Dimends och Sundgren presenterade RIPE, jag
presenterade mitt exjobb och sedan hade vi en 6ppen diskussion. Efter en tids diskussion
presenterade jag empirin fran mina patientstudier och pratade om vidareutvecklingsforslag for
RIPE. Efter detta avslutades workshopen med ytterligare en diskussionsdel. Da de flesta
medverkande vid workshopen var AstraZenecapersonal och 6vriga var inbjudna som gister
till AstraZenecas lokaler dr det svért att anvdnda resultatet av workshopen som objektiv
empirisk data. Bade detta och det faktum att Dimenéds och Sundgrens presentation av RIPE
var vildigt siljande gor att workshopen blir fiargad och delvis subjektiv och partisk. Aven om
man hade velat blir det svért att vara alltfor kritisk till RIPE i nirvaro av dem som driver
projektet. Samtidigt tycker jag att det finns en del &sikter jag kan ta med mig fran
workshopen. De asikter och uttalanden jag di syftar pa ar dels de negativa som uttryckte
problem med CSCW-system dels de positiva som uppbackades med tillrdcklig motivering. Da
jag inser att uttalanden i workshopen kan vara fiargade eller subjektiva eftersom workshopen
utfors 1 AstraZenecas lokaler vill jag vara forsiktig med att ldgga for stor vikt vid de positiva
asikterna som uttalades under workshopen. Av samma anledning samt pd grund av att
personerna som deltog vid workshopen dr mycket sakkunniga anser jag att de negativa
asikterna dr relevanta och viktiga att ta hinsyn till. Samtidigt véljer jag att ta med ett par av de
positiva uttalanden som yttrades av icke AstraZeneca personal och som var vil motiverade.
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3.4 Metoddiskussion

Min studie priglas av stor osikerhet. Aven nir man gér en utvirdering av ett existerande
system med ett litet antal forsokspersoner maste man naturligtvis behandla resultatet med
forsiktighet. Eftersom jag ber mina forsokspersoner uttala sig om ett system som inte finns,
utan snarare om ett system jag ber dem forsoka forestélla sig, dr det inte létt att veta riktigt
vad det dr de uttalar sig om. And4 #r detta ett viktigt inslag i all prototyping, dir vi ju ber
anvdndarna uttala sig om prototyper for att pa sa sitt fa vdgledningen i utvecklingen av
systemet. Min studie kan uppfattas som ett sddant tidigt steg i en utvecklingsprocess med
prototyping som metod. Den dr darfor ndrmast att betrakta som en pilotstudie och syftet &r
forst och framst att ge inspiration och utgédngspunkter for vidare forskning och utveckling.
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4. Resultat

I det hdr avsnittet presenterar jag resultatet frdn mina patientintervjuer, evalueringsenkéterna
samt workshopen. Jag har valt att strukturera resultaten efter de kategorier som jag
strukturerade mina frdgor 1 evalueringsenkéten och intervjuerna enligt. Hér tar jag upp
Tillgdnglighet, Kommunikation, Medvetenhet, Acceptans och Flexibilitet.

Simuleringen av systemet RIPE gick sdmre dn véntat. Endast 7 av 11 forsokspersoner svarade
pa samtliga enkéter vid utsatta tillfdllen. Anledningen till detta har delvis varit att prototypen
hade vissa tekniska problem och dess tillginglighet var till en borjan begransad. I dvrigt gick
simuleringen smidigt d& forsokspersonerna sjélva forstod hur de skulle anvénda funktionerna 1
systemet och tyckte att prototypen var anvindarvénlig.

4.1 Tillgénglighet

Genom intervjun med personen frin sjukvarden ville jag f4 en uppfattning om hur kontakten
mellan sjukvard och patienter gér till idag. En patient som &ar kroniskt sjuk eller har en
sjukdom under mycket ldng tid och som kréver kontinuerlig kontakt med sjukvarden har i
dagens lidge sjdlv mycket ansvar for kontakten med sjukvarden. Fran vardens sida sker
kontakten 1 stort sett enbart i form av kallelser till &terbesok och givetvis under sjilva
besoken. Vid besokstillfdllet undersdker ldkaren patienten genom att ta prover och stilla
fragor. Utanfor dessa rutinbesok sker ingen kontakt frén sjukvérdens sida. Skulle patienten bli
samre eller uppleva nya symptom é&r det upp till henne sjdlv att initiera kontakten med
sjukvarden. I dagens lidge sker detta oftast genom ett telefonsamtal till sjukhusets vixel,
varifran patienten kopplas vidare till sin specialistskoterska eller sin ldkare. En
specialistskoterska eller personlig ldkare har patienten endast om han eller hon redan &r
integrerad 1 specialistsjukvarden. En kroniskt sjuk patient som inte dr under specialistvard och
som vill kontakta sjukvarden far vanligtvis vdnda sig till sin lokala vardcentral. Det blir alltsd
problematiskt att kontakta sjukvarden antingen da patienten saknar specialistvard eller da
specialistskoterskan/lakaren inte ar tillgangliga. I dessa fall far den kroniskt sjuka patienten gé
samma vig som en ny patient.

En forsoksperson utvecklade ett mycket intressant resonemang. Forsokspersonen ifragasatte
varfor han maste ta sig till sjukhuset for att utfora enkla prover, ndr sd mycket andra
rutindrenden som till exempel bankédrenden kan utféras av honom sjdlv. “Dessa
rutinundersokningar som dndd dr sd automatiserade att vem som helst kan utfora dem borde
jag inte behova ta mig till sjukhuset for att genomga. Allting hade varit sa mycket enklare om
Jjag sjdlv hade fatt mojlighet att utfora undersékningen i hemmet. Vem har egentligen tid att
aka till sjukhuset for att de skall ta ett blodprov ndr jag lika gdrna hade kunnat géra det
sjalv?”

4.2 Kommunikation

Alla forsokspersonerna anser att kommunikationsmdjligheterna och kontaktbarheten skulle
oka jimfort med idag vid anvindande av RIPE. 86 % av forsokspersonerna ansag att RIPE
hade potential att forbattra interaktionen med sjukvérden i hog grad. Samtidigt ansédg 71 % att
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RIPE kan leda till en betydande forbéttring och/eller forenkling av deras sjukvardssituation
genom att de genom RIPE kan kontakta sjukvarden nér som helst.

Dock uttryckte en av forsokspersonerna en oro eller en komplikation som kunde hidmma
RIPE’s mojligheter att forbéttra kommunikationen. “Férvdntningar pd snabbare respons
kanske inte inforlivas da tolkningen av vad som dr ‘akuta symtom’ kanske skiljer sig mellan
patient och likare”

En av forsokspersonerna trodde inte att kontakten med ldkaren skulle bli béttre eftersom RIPE
later lakaren bestdmma sjdlv nér det ar lampligt att besvara meddelanden. Mojligheten att
skicka asynkrona meddelanden forenklar kanske kontakten och okar flexibiliteten for patient
och ldkare, men det behover inte betyda att kontakterna blir fler och battre. Denna fordel sag &
andra sidan resten av forsokspersonerna varav 50 % ansag att det skulle leda till en avsevird
forbattring.

En forsoksperson som sdg forbéttringar med att kontakten med ldkare skulle bli mer flexibel
uttalade sig sa hdr. “Bra att ldkaren inte dr begrdnsad till viss tidpunkt for kontakt.”

Samtidigt uttryckte en av forsokspersonerna att det kunde finnas ett problem vid anvindande
av RIPE. "Tror ett problem dock kan vara att med tanke pd placebo etc sa tror jag att den
personliga kontakten med ldkaren dr vdldigt viktig. Att man far kdnna att det finns ndagon som
tar hand om mig och bryr sig om mitt problem.”

En intressant podng som en forsoksperson gjorde var att pdpeka hur CSCW-system kunde
forbattra kommunikationen mellan ldkare och speciellt patienter som inte talar svenska som
modersmal. "I fororter som till exempel Angered, dir det nu upprdttas ett nytt sjukhus, dr det
vanligt att patienterna inte kan kommunicera tillfredsstillande med sin likare eftersom de
inte forstar spraket. Vissa av dem har ldttare for skriven svenska dn talad svenska, sen kan
man tinka sig att man skulle utveckla funktioner for att oversdtta meddelanden mellan
patienter och likare.”

Drygt hilften av forsokspersonerna ansdg ocksd att RIPE kan komma att leda till en 6kad
patientsamverkan genom bland annat inférandet av funktionalitet liknande dagens sociala
ndtverk dir patienterna alltsd &ven kan kommunicera och interagera med varandra via RIPE.

4.3 Medvetenhet

Forsokspersonerna uttryckte entydigt att kunskapen och medvetenheten hos bade lédkare och
patient hade potential att forbattras. Storre delen av patienterna ansag att det var mycket
troligt att RIPE skulle kunna forbédttra patienternas kunskap och medvetenhet om sin
sjukvardssituation genom till exempel en personlig sida med information om sjukdomen och
eventuellt dven patientens utveckling. Samtidigt hade 43 % av forsokspersonerna starkt
fortroende for att RIPE skulle kunna ge dven ldkaren en battre fOrstdelse for patientens
sjukdomssituation genom till exempel forbéttrad symptombild.
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4.4 Acceptans

Min enkét innehdll en fraga dir forsokspersonen fick ange i vilken grad han/hon anser sig
vilja anvinda RIPE om systemet blir en del av sjukvardens utbud. Resultatet var att 29 % av
forsokspersonerna till viss del vill anvdnda RIPE medan 71 % av forsokspersonerna mycket
girna anvinder RIPE.

En av frdgorna i evalueringsenkéten var: ”Anser du att fordelarna med RIPE (t ex okad
flexibilitet och tillgidnglighet) dverviger nackdelarna med RIPE (t ex att information om dig
skickas elektroniskt)?”. Samtliga forsokspersoner svarade pa den fragan ”Ganska mycket” - I
hogsta grad”.

En av mina forsokspersoner uttryckte trots detta att ett problem med RIPE troligtvis blir just
att personlig information skickas elektroniskt. “En nackdel dr nog for mdnga att personlig
information skickas éver ndtet”

De allra flesta, 71 %, av forsokspersonerna menade att deras engagemang i att delta i en
klinisk studie skulle 6ka avseviart om mojlighet att delta via RIPE erbjods. Resterande
forsokspersoner ansag att inforandet av RIPE till viss del skulle 6ka deras engagemang och en
enda forsoksperson sag ingen forbéttring med RIPE.

Storsta motstdndet motte jag nér fragan om forsdkspersonerna tyckte att det var en god idé att
integrera deras EHR (elektroniska hilsojournal) i RIPE stélldes. Forvisso var fortfarande
drygt tva tredjedelar starkt positiva och ség stora fordelar med att integrera EHR 1 RIPE. Dock
tyckte resterande del av forsokspersonerna inte alls om idén och sdg antingen ingen fordel
med att EHR integrerades eller var rent av emot det.

4.5 Flexibilitet

Ett bekymmer flera av mina forsokspersoner och dven en av de anstdllda frdn AstraZeneca
uttryckte var att ildre personer kommer ha problem med att anvinda tekniken. Aldre
minniskor har generellt mindre teknikvana och hénger inte med i utvecklingen s& som de
yngre generationerna gor.

En av mina forsokspersoner uttryckte sig 1 enkidten som fOljer. “Inte troligt att dldre
mdnniskor kommer anvinda det. Men jag skulle!” Det verkade som att den uppfattningen
delades av flera personer. En annan forsoksperson beskrev det istillet sd har. “Svdrt att na
vissa grupper ex dldre, det dr ju de som dr sjukast.”

De tre forsta aktorerna dr givna, sponsorn som respresenterar likemedelsforetaget, sjukvarden
som representerar samhillet och den offentliga sektorn samt patienten som respresenterar
medborgarna. Under workshopen framfordes podngen att det finns ytterligare en grupp
aktorer som fortjdnar att uppmirksammas, ndmligen de anhoriga. Framfor allt nér det géller
vard av éldre sker ofta en stor del av kommunikationen med den nérmast anhorige. Genom att
dven ldta den anhorige logga in 1 RIPE kan det skapas stora mojligheter att forenkla dven for
honom/henne. Den anhdrige skulle till exempel kunna fa tillgdng till funktionalitet for att
kommunicera med sjukvarden, dvervaka patientens utveckling och ldra sig om patientens
sjukdom. Pa sé sitt kan RIPE komma att bli ett anvéndbart verktyg &ven i de fall d& patienten
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sjdlv av en eller annan anledning inte kan anvénda systemet sjdlv, till exempel pa grund av
otillracklig teknikvana eller demens. Aktorsperspektivet &ar varierande beroende pa
sjukdomen, séledes maste ett CSCW system kunna anpassas till ett varierande antal aktorer.
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5. Diskussion

5.1 Design av CSCW-system fér patientinteraktion

Ett av problemen som beskrevs av mina forsokspersoner var att dldre manniskor skulle ha
svart for att anvénda tekniken. Det finns en svaghet i forsokspersonernas argumentation. Idag
har dldre svart for att anvénda tekniken, ja, men hur ser det ut imorgon? Tittar vi framét i tiden
kommer snart alla pensiondrer vara vana vid att anvénda Internet, e-mail, SMS, MSN och
Facebook. Redan idag &r fler dn hélften av Sveriges pensiondrer Internetanvindare (Findahl
2007).

Under workshopen pépekade en av deltagarna att CSCW-systemet inte bor begrinsas till de
tre aktorerna; sponsor, ldkare och patient. Deltagaren beskrev situationen diar en anhorig
skoter varden av en patient som av nagon anledning adr oformdgen att ta hand om sig sjdlv.
Detta betyder att det i vissa fall finns en fjdrde aktor och systemet maste vara flexibelt s att
det kan hantera varierande antal aktorer. Det dr onskvirt att systemet har funktionalitet dven
for den anhorige. Nér till exempel patienten sjélv inte kan kommunicera med ldkaren far den
anhorige ta denna roll och skdta kommunikationen med ldkaren at patienten.

En annan nackdel kan vara att patienten har svart att uttrycka sig i ord och skrift. Det dr endast
en del av kommunikationen som sker via tal eller skrift ndr tvd ménniskor triffas ansikte mot
ansikte. Kommunikation sker dven via kroppssprak och att, i detta fall, ldkaren
uppmirksammar beteenden hos patienten. Aven om patienten inte kan uttrycka det i tal har
lakaren vid ett ansikte mot ansikte mote mojlighet att uppfatta olika saker om patientens
tillstdind pa hur patienten agerar. Av denna anledning anser jag att CSCW-system inte &r
lampliga att anvdnda ndr en ldkare stiller diagnoser av patienter. Systemen kommer istéllet till
anvindning vid, som en av mina forsokspersoner foreslog, uppfoljning av en undersékning
och kanske framfor allt vid kroniska sjukdomar dir ansikte mot ansikte moten inte &r
realiserbart pd grund av bristande resurser hos sjukvarden.

Ett argument for att sjukvardssituationen skulle forsdmras genom anviandandet av ett CSCW-
system dr att relationen mellan patienten och ldkaren skulle bli lidande. En av mina
forsokspersoner menade att kidnslan av omhéndertagande skulle minska i och med att man
kommunicerade med ldkaren via ett CSCW-system istéllet for via ansikte mot ansikte moten.
Detta ar givetvis ndgot man maéste ta hinsyn till. Vi maste skilja pd tvd typer av
kommunikation. A ena sidan har vi kommunikationen som skapar en relation till liikaren och
fir patienten att kidnna sig omhéndertaget och & andra sidan har vi kommunikationen som
leder till att behandlingen forbéttras och patienten kan bli botad. Jag tror att det 4r omojligt att
via ett CSCW-system uppritta en personlig kontakt pd samma sétt som vi som manniskor kan
ndr vi triffas pa samma plats, pa en ldkares kontor eller i ett undersokningsrum. Malet far
istéllet vara att hjédlpa de patienter accepterar att inte uppritta denna personliga kontakt utan
endast ser kommunikationen som “a means to an end”’ (ett verktyg for att uppna ett resultat).

Hur mina forsokspersoner sdg pd CSCW-systemens inskridnkningar i deras integritet var
mycket tvetydigt. Samtliga forsokspersoner ansag att fordelarna som systemen ger dverviger
nackdelarna, dér inrdknat att personlig information skickas elektroniskt. Trots det papekade en
av mina forsokspersoner att just detta var ett problem. Eftersom fordelarna viger tyngre én
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nackdelarna dr trots allt samtliga forsokspersoner intresserade av att anvdnda systemet. Om
den personliga information som skickas via CSCW-systemet skulle anvinda lika hog sékerhet
och kryptering som den som till exempel bankdrenden har jag svért att se att detta kommer att
bli ett problem. Det dr ddremot viktigt att endast rétt personer har tillgang till och mojlighet att
se informationen. Precis som nér det giller Google Health (Newberger 2008) bor patienten
behova godkénna alla som skall ta del av den personliga informationen.

Forsokspersonerna var som mest skeptiska till att integrera EHR 1 CSCW-systemet. Forvisso
var dven hér overvigande del av forsokspersonerna klart positiva, men nirmare en tredjedel
sdg ingen nytta med att integrera EHR eller var rent av negativa till att géra det. Daremot &r
jag inte dvertygad om att forsdkspersonerna var tillrdckligt vil medvetna om vad EHR ir eller
hur den elektroniska journalen skulle behandlas 1 systemet. Férmodligen blir det snarare
aktuellt att integrera en EPHR i CSCW-systemet, precis som i Google Health, (Newberger
2008). Kanske ser resultatet helt annorlunda ut om idén presenteras som en 16sning for att
gora patientens EPHR tillgéinglig for patienten och att patienten sjélv dger och kontrollerar
journalen.

5.2 Vardeskapande

Med ett CSCW-system kan vi 6ka ldkarens tillgdnglighet gentemot patienten. I dagens ldge
kan det vara svart att nd en ldkare. For att nd en likare med ett telefonsamtal, och saledes i
realtid, maste ldkaren finnas tillgédnglig for att svara i1 telefon. CSCW-system kan erbjuda
patienten och ldkaren mgjligheten att kommunicera asynkront via bland annat meddelanden i
systemet. Det finns méanga patienter, och ldkare f6r den delen, som &ar uppbokade med méten
et cetera dagarna i enda och som hade uppskattat att kunna kommunicera via ett CSCW-
system. Det dr just det faktum att kommunikationen kan ske asynkront som leder till storst
fordel vad giller 6kad flexibilitet och tillgédnglighet.

CSCW-system erbjuder patienten och likaren mdjligheten att kommunicera och interagera pé
distans. Detta leder till o6kad flexibilitet for bada parter och kan forenkla denna
kommunikation. Ett problem som beskrevs av Bardram et al (2005) &r hur kommunikationen
minskar i effektivitet. Det kan krdvas manga meddelanden via ett CSCW-system for att ersitta
en dialog i ett mote ansikte mot ansikte eller for den delen via telefon. Bland annat av den
anledningen anser jag att vi inte bor ersitta de traditionella kommunikationsvigarna med ett
CSCW-system utan istdllet anvdnda det som ett komplement. De storsta fordelarna med
CSCW-systemen ér istillet att flexibiliteten, kontaktbarheten och kommunikationsalternativen
oOkar.

CSCW-systemet kan genom att erbjuda patienten en personlig sida med information om
patientens sjukdom och utveckling fordjupa patientens kunskap och medvetenhet om sin
sjukdomssituation. Den personliga sidan erbjuder patienten en portal varifran kunskap om
sjukdomen, kontaktvdgar till stodorganisationer och information om hur patientens egen
sjukdomssituation utvecklas kan inhdmtas. Sjilvklart kan en patient &ven utan en sédan sida
ga online och leta reda péd information om sin sjukdom. Bardram et al (2005) visar dock att
patientens engagemang i sin sjukvérdssituation okar vid anvdndandet av CSCW-system. I takt
med att engagemanget och intresset Okar dgnar patienten mer och mer tid och kraft at att
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samla in kunskap och ldra sig om sin sjukdom och hélsosituation. Ett resultat av att patienter
anvinder CSCW-system, atminstone 1 det hdr fallet, var saledes att patientens medvetenhet
och kunskap om sin hélsosituation 6kade.

Anvinder patienten ett CSCW-system och kontinuerligt rapporterar in symptom till 1dkaren
kan en effekt bli att likaren far en béttre symptombild 6ver patienten. Patienten skickar in
enkitsvar till sjukvarden och i bdsta fall &ven métvirden i form av blodtryck, PT/INR osv. I
normala fall far ldkaren ingen information alls fran patienten mellan de rutinkontroller som
genomfors. Forutsatt sjdlvklart att patienten inte blir mer akut sjuk och av den anledningen tar
kontakt med sjukvarden. Genom att ldkaren fér tillgang till betydligt mer patientdata,
frekventare métningar av till exempel blodtryck och dessutom har méjlighet att kommunicera
med patienten via systemet dr det mycket sannolikt att ldkaren far en béttre uppfattning om
patientens symptom. En tydligare symptombild kan leda till 6kad mdjlighet for lidkaren att
diagnostisera patienten.

En av mina forsokspersoner bidrog med den intressanta idén att det med hjdlp av CSCW-
system kan bli ldttare att kommunicera nér likaren och patienten inte talar samma sprak.
Forsokspersonen pdpekade att vissa invandrare som inte talar svenska som modersmal dven
kan ha lattare for skriven svenska 4n talad, kanske eftersom patienten da far mojlighet att lasa
1 lugn och ro. Genom att utveckla idén framstar mojligheter att med hjélp av CSCW-system
dven erbjuda att kommunikationen Oversitts till valfritt sprdk. Systemet kan tillhandahalla
information, den personliga sidan, bokningssystem et cetera pa flera olika sprak. Utover detta
kan systemet anvinda sig av en funktion liknande den Google har utvecklat for att oversitta
de asynkrona meddelanden som skickas mellan patient och ldkare, (Google 2008). Pa sa sitt
kan systemet skapa virde genom att 6ka inkluderingen av patienten.

Ett forslag till vidareutveckling av systemet RIPE &r att utveckla det med funktionalitet likt
sociala ndtverk. Denna utveckling hade inneburit att patienter skulle kunna skapa relationer
med varandra, kommunicera med varandra om sina problem, stddja varandra och hjélpa
varandra med att forkovra mer kunskap och medvetenhet om deras sjukvardssituation. En
majoritet av mina forsokspersoner uttryckte att de trodde att ett CSCW-system med sadan
funktionalitet skulle kunna vara nyttigt och betydelsefullt for patienterna. Jag hade dessutom
velat fora in bade ldkarens och de anhdrigas roll i det sociala nidtverket. Nar lakare kan svara
pa fragor bade till enskilda patienter och i diskussionsforum dir flera patienter medverkar
samt ndr patienters anhoriga har mdjlighet att nd information tror jag att den totala
kunskapsnivan och medvetenheten hos alla parter kan 6ka.

Genom inforandet av CSCW-system kan framfor allt utforandet av kliniska studier, men dven
sjukvarden 1 allminhet, effektiviseras avsevirt. Nér kliniska studier som krdver stora
populationer och dir patienterna dr spridda 6ver ménga olika platser skall utféras finns det
stora fordelar med CSCW-system. Patienterna skickar in sina data elektroniskt, systemet
lagrar automatiskt patientdata och ger likaren och sponsorn mgjlighet att ta del av relevant
data via olika grafer och diagram. CSCW-systemen har potential att effektivisera hanteringen
av patienter, datainsamlingen, datainlagringen och dataanalysen vid kliniska studier. Samtidigt
kan systemen bidra till att automatisera administrationen inom bade sjukvard och kliniska
studier.
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En mojlighet till vidareutveckling av CSCW-system &r att integrera verktyg for att dvervaka
patienter. Detta kan vara apparatur for métning av till exempel blodtryck, blodsocker eller for
PT/INR (tiden det tar for blodet att koagulera), (Wikipedia 2008). CSCW-system har visats
vara anvéndbara vid hemsjukvérd av patienter med hogt blodtryck (hypertension), (Bardram
& Bossen & Thomsen 2005, Kulkarni & Oztiirk 2007). Problemet dir var att likaren och
patientens kommunikationsmdjligheter via systemet var mycket begriansade. Genom att
anvinda CSCW-system med kommunikationsgranssnitt tillsammans med funktionaliteten for
overvakning kan systemet formodligen komma att bli mycket anvéndbart vid hemsjukvard.
Likaren far tillgdng till patientens data 1 form av miétvirden, svar pd enkédter och
meddelanden. Med hjélp av det kan ldkaren diagnostisera patienten och se patientens
utveckling. Direfter kan ldkaren kommunicera med patienten och foresld fordndringar 1
behandlingen. Léikaren kan i dagens ldge dven skriva elektroniska recept till patienten som
foljaktligen kan ta del av den nya behandlingen, forutsatt att det géller ny medicinering, utan
att komma i kontakt med ldkaren ansikte mot ansikte. Vid kroniska sjukdomar dir
utvecklingen gér langsamt och oforutsedda fordndringar sillan eller aldrig sker kan detta bli
mycket virdefullt. CSCW-systemet erbjuder dven patienten mojligheten att sjélv folja sin
utveckling, om medicineringen fungerar eller inte. Samtidigt kan ldkaren passivt Gvervaka sin
patient. Nar det géller vard av dldre betyder detta att de anhoriga kan skota behandlingen av
patienten frdn hemmet. P4 sa vis slipper patienten institutionaliseras och kan bo kvar 1 sitt eget
hem. Resultatet bor bli att sjukvardens kostnader minskar samtidigt som patientens
livskvalitet 6kar. Bade patienter som lider av, till exempel, oregelbunden hjértrytm och deras
lakare kommer att gynnas mycket av att patienterna far mojlighet att utféra PT/INR-test i
hemmet, (CMS 2008). Det samma géller formodligen alla former av hemvard via CSCW-
system. Med tanke pa vad representanten for Sahlgrenska Akademin sa om att det i framtiden
kommer att bli omdjligt att 1dgga in alla kroniskt sjuka och behandla dem ansikte mot ansikte
dé resurserna inte ricker till héller jag med honom om att det hér finns enorma mojligheter for
ett CSCW-system. Dock kréaver detta vidare forskning som dven behandlar kostnader for den
apparatur som kravs for att utfora Overvakningen i hemmet. For att hemsjukvarden av
kroniskt sjuka skall vara fordelaktig kravs det att metoden dr kostnadseftektiv och palitlig.
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6. Slutsats

Hur kan ett CSCW-system skapa mervirde for patienter i sjukvdrden, och vilka
designegenskaper krdvs det for att kunna skapa detta virde?

CSCW-system skapar mervirde, dvs. lyckas, genom att komplettera den befintliga sjukvérden
med oOkad tillgédnglighet, mgjlighet att inkludera fler aktorer sdsom anhdriga, men dven dela
med sig information i ndtverk eller information om sjukdomen. Personens integritet och
systemets anvindarvinlighet kvarstdr som kritiska faktorer for att uppnd en hog acceptans
bland patienter.

Studien visar att CSCW-system kan skapa mervérde for patienter genom bland annat att 6ka
lakarens tillgdnglighet gentemot patienten, 6ka flexibiliteten och forldnga vdrden in 1 hemmet.
For manga kroniskt sjuka som behdver kontinuerlig kontakt med sjukvarden skulle dessa
system innebdra att de inte behover forflytta sig till sjukhuset utan kan kommunicera med
lakaren elektroniskt. Genom att koppla samman dvervakningsutrustning med CSCW-systemet
kan patienten skota sin egen vird frdn hemmet. Resultatet blir att patienten blir vardad i
hemmet samtidigt som kostnaden for sjukvérden sjunker avsevirt. Detsamma géller vid
deltagandet 1 kliniska studier.

Jag tror att det storsta virdet CSCW-systemen kan bidra med ar okad livskvalitet for
patienten. Detta sker delvis genom att patienten far mojlighet att bli virdad 1 sitt eget hem
eller fir o6kad flexibilitet genom nya kommunikationsvégar till sin ldkare, men d&ven genom en
okad kunskap. Systemet blir en kommunikationsvég, en kunskapskilla och ett sitt att finna
stod, ett nitverk for en béttre vardsituation och en 6kad livskvalitet. Vi gar hela tiden mer och
mer mot att bli ett tjdnstesamhille och nu dr det dags att sjukvirden hinger med. Vill
patienterna inte laggas in méiste sjukvarden erbjuda vérd 1 patientens hem. Finns det inte
resurser att skicka ut personal till patienterna méste varden kunna ske elektroniskt.

I den hir studien har jag frimst fokuserat patienternas anvdndning av CSCW-system, men
studier behover naturligtvis ocksd goras som snarare undersdker anviandningen av siddana
system frén ldkarens och sjukvardens perspektiv. Studier maste ocksd ta upp ekonomiska
aspekter, lonsamhet for sjukvéarden, l16nsamhet for ldkemedelsindustrin som bedriver kliniska
studier, osv. Samtidigt behdvs det ytterligare studier for att tdcka upp patientperspektivet
betydligt mer dn jag gjort 1 den hir studien.

Utdver detta behdvs forskning kring CSCW-system for kontakt mellan patienter och ldkare i
allménhet. Det finns i dagens ldge vildigt lite forskning pd det omradet och jag tror att vi
inom en snar framtid kommer att se ett betydligt storre behov av system for distanssjukvard.
Aven forskning pé hur relationen mellan patienter och likare paverkas dr viktig. Om det i
framtiden skall bli mojligt att utfora vard online maste vi trots allt lyckas upprétthélla eller
Oka den kinsla av omhindertagande och den livskvalitet patienterna idag fir ut av sin relation
med lékaren.
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8. Appendix A, Brev till forsoksperson

CSCW-system — Framtidens patientinteraktion

Tester pd manniskor, s& kallade kliniska studier, d4r en viktig del 1 utvecklandet av nya
lakemedel och samtidigt en stor kostnad for likemedelsforetag. Framforallt nédr patienterna
finns pd ménga olika platser blir processen bdde dyr och tidskrdvande. Real time Interaction
Patient Evaluation (RIPE) é&r ett koncept och en prototyp av ett CSCW-system (Computer
Supported Cooperative Work), utvecklat av Elof Dimenéds och Mats Sundgren i1 samarbete
med IT-universitetet. Systemet ar utvecklat for att stodja interaktion med patienter i
effektstudier, for att virva patienter till sddana studier och for att 6vervaka medicineringen
och dess effekter. RIPE utvecklades for att man skulle kunna gora effektstudier med symtom
skattning med hjdlp av mobiltelefoner eller Internet. Pa sd sdtt kan man samla in
symtomprofiler i realtid och oberoende av var patienten befinner sig. RIPE erbjuder patienter
mojligheten att skicka in sina kliniska data via en mobiltelefon eller via Internet. Patienten
kan med samma mobiltelefon eller webbtjinst &ven kommunicera och interagera med lékaren
via RIPE. Det ér just denna interaktion som dr det nya och banbrytande med RIPE. Jag ska i
den hér uppsatsen utreda om RIPE som koncept fungerar, om RIPE skapar ett virde for
patienter och/eller ldkare. For att skapa underlag for min utredning av hur bra RIPE fungerar
kommer jag att utveckla en prototyp for RIPE och testkdra prototypen med ett antal
anviandare som ocksa blir respondenter for min studie. Mitt mal &r att genom intervjuer med
anviandare av RIPE, utskick av frageformuldr och nidra arbete med ldkemedelsforetaget
AstraZeneca kunna avgora framtidsutsikterna for att anvdnda framforallt RIPE men &dven
andra CSCW-system inom omrédet kliniska studier. Kan ett CSCW system skapa virde for
patienter/ldkare och hur bor det designas for att kunna skapa detta varde?

Syftet med den hér studien &r att avgora huruvida RIPE fungerar som koncept eller inte samt
for- och nackdelar med att komplettera den vanliga metoden for kliniska studier med ett
CSCW-system. Jag har som maél att 1 den hér studien pavisa att [T-tekniken fortfarande har
manga outnyttjade mdjligheter genom att utreda RIPEs mojligheter till att forbattra varden for
patienter och effektivisera arbetet med kliniska studier. Syftet med RIPE-projektet &r att
effektivisera kliniska studier, bdde genom att fOrbdttra patientens vdrd och genom att
rationalisera sjidlva arbetet med studierna. RIPE skall; forbattra och forenkla interaktionen
mellan patient och lidkare, ge patienten mdjlighet att f6lja upp sin egen utveckling och jaimfora
sin utveckling gentemot en kontrollgrupp, erbjuda patienten mdjlighet att komma 1 kontakt
med andra patienter som lider av samma sjukdom och mycket mer, mdjligheterna for
vidareutveckling &r nist till odndliga. Samtidigt skall RIPE effektivisera sjukvardspersonalens
arbete genom att erbjuda; en rationalisering av arbetet med att samla in data for den kliniska
studien, en IT-tjdnst for bokning av mdten med patienter och ett helt nytt sitt att interagera
och kommunicera med patienterna. Lyckas projektet och min studie visar pa att RIPE
framgingsrikt kan anvéndas 1 kliniska studier kan denna studie komma att bli del av det som
leder till att RIPE realiseras.

I min studie skall jag utfoéra en simulering av en klinisk studie med hjélp av RIPE. Studien

innebédr att ett antal respondenter (formodligen 15 st) svarar pad en enkét vid 3 tillféllen.
Enkéten jag har tidnkt anvdnda &r en validerad och vélanvdnd enkdt som heter PGWB
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(personal general well being) och handlar alltsd om allmént vilbefinnande. Anledningen till
att jag har valt just den enkéten dr att vem som helst kan svara pa frdgorna till skillnad fran
om enkiten hade varit riktad till patienter med en specifik sjukdom. Jag skulle gidrna vilja att
du var respondent 1 min studie. Det innebér att du behdver svara pd enkédten om allmént
vilbefinnande vid 3 tillfallen. Forsta tillfallet ar vid studiens start, andra tillfdllet en vecka
senare och tredje tillféllet ytterliggare en vecka senare. Enkéten bestar av 22 frdgor som alla
besvaras med flervalsalternativ 1-6. Efter den 3e enkit dr besvarad kommer jag att be dig att
besvara en evalueringsenkdt som behandlar vad du tycker om systemet RIPE, om du hade
kunnat tinka dig att anvinda det om du sjdlv blev sjuk osv. Frdgorna i den sista enkéten
kommer ocksa att besvaras med flervalsalternativ (likert-skala) och berdknas bestd av ca 20
frdgor. Jag kommer sedan att fridga ett par av er respondenter om ni kan ténka er att bli
intervjuade av mig, men det dr hogst frivilligt och absolut inget alla respondenter kommer att
gora.

Om du kan tdnka dig att delta i min studie vill jag att du skickar ett e-mail till mig pa adress:
mikael@roos.nu

Mailet bor innehalla: Namn, mail-adress, personnummer och postadress for att jag skall kunna
skapa en anvindare it er. Ni fir sedan ett mail med era inloggningsuppgifter samt lank till
systemet RIPE.

Tack!

Med Vinliga Hilsningar,
Mikael Roos
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9. Appendix B, Information till forsoksperson

CSCW-system — Framtidens patientinteraktion

Kliniska studier idag

En klinisk studie &r kort sagt en studie dir man testar hur vil ett preparat fungerar pa
manniskor, samt vilka biverkningar preparatet eventuellt ger. Jag har intervjuat en person som
varit med i ett par kliniska studier for att ta reda pa hur en klinisk studie gér till. Foljande text
beskriver hindelse forloppet 1 de tva studier respondenten tidigare medverkat i.
Telefonkontakt med rekryteringsenheten dar man anméler sig till studien. En forsta
lakarundersokning diar man blir friskforklarad och godkénd for att medverka 1 studien.
Inldggning dér man spenderar ett antal dagar isolerad 1 sponsorns lokaler och testar preparatet.
Under inldggningen har man alltid mojlighet att prata med den ansvarige ldkaren eller annan
sjukvardspersonal och det tas kontinuerligt prover for att bekréfta att man inte reagerar
negativt pa preparatet. Tva veckor senare dr det en sa kallad ’follow up” unders6kning dér
man tréiffar 1dkaren igen och gar igenom en kontrollunders6kning. Ndgra méinader senare
itereras utforandet med ytterliggare en inldggning och en “follow up”. Slutligen tar de
telefonkontakt med respondenten ett par veckor efter sista ”follow up” undersdkningen for att
bekréfta att respondenten fortfarande mér bra samt meddela att studien nu ar avslutad.

Patientkontakt idag

En patient som &r koniskt sjuk eller har en sjukdom under mycket l&ng tid och som kriver
kontinuerlig kontakt med sjukvérden har i dagens ldge sjdlv mycket ansvar for kontakten med
sjukvarden. Fran vardens sida sker kontakten i stort sett enbart i form av kallelser till
aterbesok och givetvis under sjilva besoken. Vid besokstillfallet undersoker likaren patienten
genom att ta prover och stélla frdgor. Utanfor dessa rutinbesok sker ingen kontakt fran
sjukvérdens sida. Skulle patienten bli sémre eller uppleva nya symptom ar det upp till honom/
henne sjdlv att initiera kontakten med sjukvarden. I dagens ldge sker detta oftast genom ett
telefonsamtal till sjukhusets véixel, varifrdn patienten kopplas vidare till sin specialistskoterska
eller sin ldkare. En specialistskoterska eller personlig ldkare har patienten endast om han eller
hon redan &r integrerad i specialistsjukvéarden. En kroniskt sjuk patient som inte dr under
specialistvard och som vill kontakta sjukvirden far vanligtvis vénda sig till sin lokala
vardcentral. Det blir alltsé problematiskt att kontakta sjukvarden antingen da patienten saknar
specialistvard eller da specialistskoterskan/ldkaren inte &r tillgédngliga. I dessa fall fir den
kroniskt sjuka patienten gd samma vig som en ny patient.

RIPE - prototypen

Det ar viktigt att du tinker pé att det system du hittills har sett och anvént endast ar en vildigt
forenklad prototyp av RIPE. Tanken med prototypen ér att du ldttare skall kunna skaffa dig en
uppfattning av hur RIPE hade kunnat se ut. Prototypen har i dagsldget vildigt lite
funktionalitet och inte speciellt tilltalande design gentemot vad det fardigutvecklade systemet
RIPE sa smaningom kommer att ha. I prototypen kan du bara svara pa enkdter, skicka ett
meddelande till din ldkare och dndra ditt [6senord. Dessutom syns en del funktionalitet som
annu inte fungerar, s som till exempel SMS-paminnelser, men tanken &r trots allt bara att du
skall lyckas skapa dig en forstaelse for hur RIPE skulle kunna se ut.

RIPE i framtiden
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Om och nidr RIPE realiseras i framtiden kommer systemet att erbjuda oerhort mycket mer
funktionalitet. Givetvis kommer systemet ha den funktionalitet prototypen har idag, med
skillnaden att den &r betydligt béttre och snyggare paketerad. RIPE kommer dven att erbjuda
funktionalitet for; bokning av ldkarbesok och andra tider med sjukvardspersonal, fler och
bittre sitt att kontakta/interagera med ldkare och annan sjukvardspersonal samt en personlig
sida for dig med information om din sjukdom och din medicinska situation.

I bokningssystemet kommer du online (via bade webbtjénst och mobiltelefon) att kunna boka
tider med just din ldkare samt vid behov interagera med administrativ personal pa sjukhuset.
Alla lediga tider for ldkarbesok kan goras tillgédngliga for dig via ett granssnitt med kalender
och all annan funktionalitet som vanligtvis finns vid bokning av till exempel flyg- eller
tagbiljetter. P4 sa sdtt far du mdjligt att se en dverskadlig bild pd vilka tider som é&r lediga och
du kan sjdlv avgdra ndr det passar dig bést att traffa din 14kare.

RIPE kommer dven att erbjuda nya sitt for dig att interagera med din sjukvérdspersonal. Via
RIPE kommer du ha mgjlighet att kontakta bdde din ldkare och din eventuella
specialistskoterska. Dessa kontakter sker i form av meddelanden som skickas i RIPE. Nér
lakaren, skoterskan eller du sjdlv fétt ett meddelande 1 RIPE fér du dven ett e-mail och/eller ett
SMS som notifierar dig om att du fétt ett meddelande 1 RIPE. P sa sitt slipper man sjilv
logga in 1 RIPE for att kontrollera detta. Kontakten sker asynkront och ldkaren/skoterskan
behover alltsé inte vara tillgdnglig vid det tillféllet d4 du kontaktar denne. Personen fir dndé
meddelandet och kan svara sd fort han/hon har mojlighet. Via RIPE kan du dven skicka akuta
meddelanden och dessa ldses direkt, antingen av lakaren/specialistskdterskan du forsoker
kontakta eller av annan sjukvéirdspersonal som &r tillganglig, for att sjukvarden skall kunna
agera sd snabbt som mgjligt. RIPE erbjuder dessutom sjukvéarden nya mojligheter att sjilva
initiera kontakten med patienten, badde genom att patienten uppmanas att kontinuerligt
rapportera in sin hilsosituation med hjilp av online-enkéter och genom att patientens ldkare
eller specialistskoterska enkelt kan skicka meddelanden till patienten.

Inom RIPE kommer du dven att kunna finna en personlig sida dér information om just din
sjukdom och din utveckling gors tillgédnglig for dig. Pa din personliga sida kommer det att
finnas information om din sjukdom, med lénkar till externa webbsidor, forum och
Communitys, referenser till artiklar och bocker samt en FAQ (Frequently Asked Questions)
dér du finner svar pd de vanligaste frdgorna. Via din personliga sida kommer du dven att se
din utveckling i form av dina tidigare enkétsvar, dina provsvar samt din PHR! (Personal
Health Records, en elektronisk personlig hédlsojournal). Din PHR ir alltsé en personlig journal
och skiljer sig fran din vanliga journal genom att du sjdlv bade kan se och dndra
informationen i journalen. Tanken &r att du genom din personliga sida skall bli mer engagerad,
medveten och delaktig i din medicinska situation.

Evalueringsenkiit

Jag vill nu att ni skall svara pé en evalueringsenkédt om RIPE. Tanken &r att enkéten skall
utvdrdera framforallt RIPE som koncept och idé, men dven RIPE som system. Ett par fragor
handlar om systemet och prototypen RIPE och dess anvdndarvanlighet och funktionalitet.
Resterande fragor syftar till att utvirdera RIPE’s framtidsutsikter och om du tror att ett system
som RIPE kan skapa négot virde for dig och/eller for sjukvarden. Nar du besvarar fragorna i
enkéten vill jag att du besvarar dem utifrdn den bild du har fétt av hur RIPE skulle kunna se ut

I AHIMA e-HIM Personal Health Record Work Group. (2005). The Role of the Personal Health Record in the
EHR. Journal of AHIMA. 76 (7), p64A-D.
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och inte utifrén prototypen du hittills har testat. Tanken é&r att vi skall utvirdera om RIPE eller
liknande system dr ndgot som bor utvecklas for sjukvarden, om de kan tillféra patienter eller
sjukvardspersonal ndgot och i sé fall hur de kan tillfora detta.
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10.Appendix C, Evalueringsenkat

Evalueringsenkat

1. Ivilken grad anser du att det var létt att forstd hur man anvinde de olika funktionerna i
RIPE?

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

I hogsta grad

ooooOoooa

2. Tvilken utstrackning tror du att RIPE kan bli ett betydelsefullt komplement till
sjukvérdens serviceutbud?

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

I hogsta grad

ooooooaa

3. Ténk dig att RIPE édr en del av sjukvardens serviceutbud. Tror du att du hade tyckt det
var ett enkelt sétt att halla kontakt med sjukvéardspersonal med hjilp av RIPE och att
det hade lett till att din interaktion med sjukvérden forbéttrats?

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

I hogsta grad

OooooOooOooOod
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ooooooaa oooooOooad

ooooooaa

00O

4. Tvilken grad anser du att RIPE forbéttrar for dig genom att du sténdigt har mgjlighet
att vara 1 kontakt med sjukvarden genom att vara uppkopplad mot RIPE?
(Realtidsrespons sker endast vid akuta symptom).

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

I hogsta grad

5. Med hjélp av RIPE kan du skicka meddelanden till din ldkare som kan svara nér han/
hon har mdjlighet. Hade du ként att det var léttare att ta kontakt med sjukvarden nér du
vet att ditt meddelande inte stor din ldkare 1 hans/hennes 6vriga arbetsuppgifter?

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

I hogsta grad

6. Anser du att RIPE kan bidra till ditt engagemang att delta i en klinisk studie jaimfort
med det traditionella séttet?

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

[ hogsta grad

7. Tror du att RIPE skulle kunna hjélpa sjukvarden att uppticka symptom tidigare dn
annars?
Inte alls

Lite
Ganska lite
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ooooooaa ooooOoooao

oooOoooao

En del

Ganska mycket
Mycket

I hogsta grad

8. Tror du att RIPE skulle kunna hjilpa dig att bli mer medveten om och lira dig mer om
din hélsosituation?

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

I hogsta grad

9. Skulle du kunna ténka dig att din elektroniska patientjournal gjordes tillgdnglig via
RIPE si att bdde du och din ldkare nir som helst och var som helst kan n journalen
via systemet?

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

[ hogsta grad

10. RIPE kan utvecklas till att integrera funktioner som brukar finnas i sociala nétverk,
patienter kan lira kinna och finna stdd hos varandra samt dela med sig av sin kunskap
om deras sjukdom. Anser du att RIPE har potential att bidra som ett socialt nitverk for
patienter?

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

[ hogsta grad

11. Anser du att RIPE kan forbattra kvalitén pa den behandling du far i sjukvarden?
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ooooooaa oooooOooad

ooooooaa

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

I hogsta grad

12. Anser du att fordelarna med RIPE (t ex dkad flexibilitet och tillgdnglighet) Gverviger
nackdelarna med RIPE (t ex att information om dig skickas elektroniskt)?

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

I hogsta grad

13. Ténk dig att RIPE dr en del av sjukvérdens serviceutbud, skulle du dé vilja anvinda
RIPE?

Inte alls

Lite

Ganska lite

En del

Ganska mycket
Mycket

[ hogsta grad

14. Beskriv i ord vilka mojligheter respektive begriansningar du ser med RIPE.

4



