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Vurderingsparametre

for vaerktgjer




Behov identificeret hos blgdere
gennem behovsundersggelse:

‘ Hjeelp til egenmestring: Understottelse gennem applikation,

Vurderi
g sdledes blgpderne selv kan hdndtere sygdommen.
p O rq m et re [ 4 Nem registrering af bledning og behandling

g Patientfeedback: Nemt at f& overblik over/indsigt i medicinforbrug og
blgdninger

[ 4 Mindre kompleksitet

Administration af medicin: Bestilling og tracking af udleveret
medicin

Sundhedsfaglig vejledning i hverdagssituationer: Rddgivning til
daglig behandling, og hdndtering af sygdommen i fremtiden

Akutte situationer: Sikring af korrekt information omkring
blgderens sygdom i tilfeelde af uheld

Vurdering af blgdninger: Omgivelsernes vurdering af bladning
hos blgderbgrn

Center for Telemedicin (Maj, 2016), Behovsundersogelse.




Vurderings-
parametre

Udfordringer og behov fra et
klinisk perspektiv:

Ambulatoriebesgg: Overblik over blgderens sygdomsforlgb
mellem ambulatoriebesgg. Understgtte dialog mellem patient
og kliniker, samt sikre individualiseret behandling.

Forberedelse til ambulatoriebesgg: Realtids-registreringer af
medicinadministration og blgdninger, sd kliniker kan fglge med i
sygdom

Akuttelefon: Adgang til patients sygdomshistorik

Kvalitetssikring og forskning: Indsamling og udtraek af data

Transition og overflytning: Deling af data pd tveers af afdelinger

Center for Telemedicin (2016), Behandling af blodersygdom i Danmark.



Metode for

researchproces

Redeggarelse for metodevalg og proces




Metode & empiri

Gennem udformningen af Fase 2 for projektet “Telemedicin i
Blgderbehandling” blev der foretaget en raekke
metodemaessige beslutninger i henhold til at kunne
imgdekomme den madlsaetning, som var fastlagt jevnfer
Projektbeskrivelsesskemaet.

De kendte Igsninger, som blev undersggt gennem fasen bestod
af veerktgjer fundet aof Blgderforeningen, samt yderligere
lesninger fundet af APPlab. Gennem fasen blev de eksisterende
beslutingsveerktgjer indledningsvist udforsket, hvor der @ et
fokus pd& funktionalitet, den intenderede brug, samt
brugergruppen som hver lgsning segte at omfavne. Hertil var
der en reekke praktiske begraensninger, som teamet var
underlagt. Disse fremgdr pd naeste side.

Efterfolgende blev der udfgrt en komparativ analyse af de disse
lesninger, som herefter blev sammenholdt projektets
definerede vurderingsparametre hos blgdere og klinikere.

Gennem fasen var det dermed ngdvendigt at gennemfere
empiriindsamling, gennem studietur og interviews af
eksisterende  lgsninger. Empiriindsamling  bestod  af
nedenstdende data:

Studietur til Manchester d. 26-27 november 2016, hvor
‘ formdlet var at opnd@ kendskab til registreringsveerktojet

Haemtrack, den britiske haemofilidatabase, samt at

opnd generel inspiration til en potentiel ny l@sning.

‘ Interview med Theis Backer fra referencegruppen,
hvilket bestod af demonstration og gennemgang af den
amerikanske I@sning MicroHealth.

‘ Feltarbejde hos Center for Heemofili og Trombose pd
AUH med henblik pd& at afdeekke eksisterende
databaser Malmoregistret og KAPPA, samt at opnd
indsigt i klinikernes behov til en ny lgsning.



Begraensninger

Gennem research og review af eksisterende
beslutningsvaerktejer fremgik der en raekke begrsesninger.
Disse vil blive belyst gennem nedenstdende afsnit.

Da lgsningerne omhandler en sundhedsfaglig kontekst var der
indbygget en kvalitetssikring, hvor man som ny bruger skulle
valideres som haemofilipatient af et Heefomilicenter for at fa
adgang til applikationen. Det var dermed ikke muligt for
APPlab at tilgd den konkrete lgsning. Denne begraesning ses
blandt andet hos Haemtrack og SmartMedication. Review og
vurdering af disse lesninger bygger derfor pd indsigter og viden
fra studieturen til Manchester, samt dokumentation og
materiale fra udviklerne.

Der fremgik yderligere en begraesning i henhold til vurdering
af den side af lgsningen, som var henvendt til klinikerne. Det
har ikke veeret muligt at tilgé den kliniske platform til nogle af
de udvalgte Igsninger. Vurdering af kliniske behov vil derfor
primeert blive belyst gennem Malmoregistret og KAPPA.

De ovennavnte begraensninger skyldtes manglende tilgang til
dele og elementer af lesningerne, hvorfor disse ikke indgdr
som en del af den samlede vurdering.



Introduktion af

vurderede vaerktoje

Beskrivelse af applikationer til blodere




Introduktion til
applikationer

MicroHealth:

Amerikansk registreringssystem udviklet af MicroHealth LLC.
Anvendes af mange danske blgdere til at skabe overblik. Bestér
af to platforme; applikation og website til blgderne.

Haemtrack:

Britisk applikation til patient-registrerede oplysninger udviklet
af MDSAS og udbydes kun i UK. Bestdr af tre platforme;
Applikation og website til bladere, samt website-platform til
klinikere.

HemMobile:

Udviklet af Pfizer Inc. Indeholder mulighed for at registrere sig
som “caregiver” eller “patient” (dog er det uklart hvilke
funktioner en “caregiver”-profil medfarer).



Introduktion til
applikationer

MyFactor:

Udviklet af BioRX. Bestdr af et registreringssystem til blederne,
men indeholder ikke en platform til klinikere.

BeatBleeds:

Udviklet af Baxalta Inc. som en hjzelp til at opnd en aktiv livsstil
som blgder. Henvender sig seerligt til unge.

SmartMedication:

Udviklet i samarbejde med Pfizer. Bestdr af tre platforme;
Applikation til patienterne, samt applikation og website til
Heaemofilicentret. Lgsningen er ikke offentliggjort, og fremstdr
pd nuveerende tidspunkt kun til kliniske forseg.




Review af veerktaje




| MicroHealth

Vaesentligste funktioner

Applikation til patienter:

° Kalenderbaseret-interface

e  God visuel formidling

° Registrering af Inhibitor-behandling (ITT)

° Registrering af glemt behandling

° Eksportere oplysninger til email (Email log)

° Indeholder patientfeedback (belyst pd
efterfelgende sider)

No SIM = 17:49

@ Calendar

< Prev January 2016 Next »

Mo Tu We Th Fr Sa Su
28 29 30 A 1 2 3

18 19 20 21 22 23 24

25 26 27 28 29 30 31

([4) Email log




MicroHealth

Vaesentligste funktioner

Applikation til patienter:

° Kommunikationsportal via funktionerne: —
Indeholder socialt aspekt

° Synkroniseres manuelt

° Multi-login

Profylakse kun under remind

eeecO [DC T

A . Kathrine Gade

Calendar
Activity
Reminders
(&) People

Private Messages
Settings

(& Last sync 01/12/16 10.18

90 % ()

12

19

26



MicroHealth

Vaesentligste funktioner

Applikation til patienter:

° Nem og hurtig registrering (1 trin i listeform),
lesningen ikke indeholder stor detaljegrad,
men indeholder umiddelbart de parametre,
som er relevante for blgdere og klinikere.

° Bar scan code

e  Lokation for bledning i listeform — Kontrast

til visuel repreesentationers

eeec0 TDC 4G 12.14 82 %

0 Discard Done

Medication

Dose

Lot number of=
Happened at 13/12/16 11.46
Notes

Registrering af behandling

ee000 TDC 4G 12.14 82 % W

0 Discard Done

Severity Not given
Reason Not given
Body part

Add picture ==

Medication

Dose

Lot number =

Happened at 13/12/16 12.14
Notes

Registrering af bledning




MicroHealth

Vaesentligste funktioner

Generering af
statistik over tre s trannsa

parametre:

Infusions on Medication on

november november
33 146000 units

1. Antal blgdninger pr. dr

| A H
Mes ; Annual Infusions on
edication on 5 eding Rate| novemb
november f 4 i
146000 units ‘ i

2. Antal behandlinger for 3. Antal units for forrige
forrige maned maned



MicroHealth

Vaesentligste funktioner

Webside til patienter:

e  Statistik over tre parametre, differentieret

fra app’en (repraesenteret gennem grafer):

o 1. Antal units over de sidste 12
mdneder.

o 2. Antal blgdninger inden for de
sidste 12 maneder.

o 3. Vurdering af, hvorvidt patienten
har imgdekommet de planlagte
behandlinger. (HIT-Ratio)

) Calendar E LogList Statistios

Log Reports
My Results @ ok
Statistics
8d
Secial
Current hit ratio Days w/o bleeds Infusion streak

Medication infused in the last 12 months

250000

W Kogenate Bayer

200000

160000

100000

0
Dec1s

Private Messages

Care Team

®0

More

Kogenate Bayer : 178000 units

Jni6 Pl Mafls  AprlS  Mays  un16 UM18  Awgls  SeplS  OctTs Novis  DaclE

New bleeding episodes in the last 12 months

H

: | Ann

Dels  JaniE  FevE  MalS  ArIS  MaylS AT 16 W16 S5 Otie  Novis  Decls

How did you meet your planned infusions? it rati - plannsd vs reported inusians
1005

W Hit Ratio
0%
0%
0%
0%
0%

DeciS  lanis  FabiE  MafiE  AiS  MayiS i B AwiE  SeE  Octit  Navie  Dects




MicroHealth

Vaesentligste funktioner

Webside til patienter:

e  Generering af rapporter i liste-format
° Indeholder fglgende parametre:
o Baggrundsviden (diagnose, veegt,
alder etc)
o Behandlinger (dato, medicin, units,

noter)

Report from 11/1/2016 - 11/30/2016

micro

hitps:/fmicrohealth.org

Date Reason Summary Notes

11/10/2016 Infusion Kogenate Bayer 4000 units on-demand (lot:
ITA2RFB, ITAZPSS).

11/9/2016 Infusion Kogenate Bayer 4000 units on-demand (lot:
ITA2RFB, ITAZP9S).

11/4/2016 Infusion Kogenate Bayer 4000 units on-demand (lot:
ITA2PAL, ITA2PIS).

11/3/2016 Infusion Kogenate Bayer 4000 units on-demand (lot:
ITA2PA4L, ITA2P9S).

logged 4 Infusion on 29 days
B ]

Report from 11/1/2016 - 11/30/2016

Date Reason

11/29/2016

11/28/2016

11/27/2016

11/26/2016

11/25/2016

11/24/2016

11/23/2016

11/30/2016 ITT

3

=

3

3

=

=

=

Summary

hips:imicrohealth.org

Notes

Kogenate Bayer 4000 units for immune tolerance

therapy (lot: ITAZRF8, ITAZP9S).

Kogenate Bayer 4000 units for immune tolerance

therapy (lot: ITA2RF8, ITA2P9S).

Kogenate Bayer 4000 units for immune tolerance

therapy (lot: ITA2RF8, ITA2PAS).

Kogenate Bayer 4000 units for immune tolerance

therapy (lot: [TAZRFS, ITA2P9S).

Kogenate Bayer 4000 units for immune tolerance

therapy (lot: ITAZRF8, ITAZP9S).

Kogenate Bayer 4000 units for immune tolerance

therapy (lot: ITA2RFS, ITA2PSS).

Kogenate Bayer 4000 units for immune tolerance

therapy (lot: [TAZRFS, ITA2P9S).

Kogenate Bayer 4000 units for immune tolerance Genfinding pa Rigshospitalet

therapy (lot: ITA2RF8, ITA2P9S).



MicroHealth

Opsummering

Vurdering af vaerktej ift bledernes behov:

e Nem registrering

o

Nem og hurtig registrering grundet lav detaljegrad, men udelukkende nedvendig information

° Patientfeedback

o

o

Kalenderbaseret-interface skal skabe overblik over tidsforlgbet.
Lesningen indeholder patientfeedback pd app og website-platform
m  App: Grafisk repraesentation af statistik
m  Website: Grafisk repraesentation, samt generering af rapporter i listeform
Lasningens visuelle repraesentation er brugervenlig, da den er simpel og enkel i sit udtryk
Lasningen indeholder et socialt aspekt og fungerer som kommunikationsportal, da den giver mulighed for at
komme i kontakt med klinikere og andre blgdere i patientens netveerk.
Indeholder ikke monitorering af udlgbsdato og tracking af medicin, men kan pdminde om at tjekke egen

beholdning af medicin



MicroHealth

Opsummering

Vurdering af veerktej ud fra et klinisk perspektiv:

° Forberedelse til konsultation: Indeholder mulighed for realtids-registreringer, der kan fungere som retrospektiv data
over blgdninger og behandlinger

° Konsultation: Statistik og rapporter som udgangspunkt for dialog

e  Akuttelefon: Adgang til patients sygdomshistorik

° Forskning: Indeholder ikke database, men mulighed for indsamling og udtraek af data via patienternes profil



Haemtrack

Vaesentligste funktioner

Lesningen bestar aof tre platforme:

Carrier 10:44 AM < -

£ Centre Directions

e  App til patienterne

(¢]

(¢]

(¢]

Kent Haemophilia Centre
Find kontaktoplysninger til 5 neermeste heemofilicentre &

Bar code scan

Kalenderbaseret-interface

e  Webside til patienterne e

(¢]

° Webside til klinikerne

(¢]

Indeholder samme funktioner som applikationen

Telephone ‘ Email ‘ More

Pdmindelse om menster (6 patienter har haft 4 bledninger inden for Kent & Canterbury Hospital, Ethelbert
Road, Canterbury, Kent, CT1 3NG

den sidste mdned)

Liste over registreringer (differentieret gennem farver - overblik)

Kliniker skal godkende/validere hver registrering

Diagram over forbrug af medicin kan vises gennem diagram

(forskellige intervaller)

Carrier ¥

Cancel

Date :

New Bleed

J13949

10:40 AM

Treatment

12 Jun, 1:30 pm

Follow-up Rl ERTGS

Refacto AF

500.0 IU

Ot

Othe

Edit



Haemtrack

Opsummering

Vurdering af veerktgj ift bledernes behov:

e  Nem registrering:
o  App: Hurtig og effektiv proces at registrere behandling og blgdning
e  Patientfeedback:
o Understatter ikke patientfeedback, da den ikke giver mulighed for patienten at se egen data
o Lesningen er tilrettelagt ud fra et klinisk perspektiv og behov, da data udelukkende bestar af afrapportering
o Indeholder ikke reminder funktion, som kan pdminde om behandling

o Indeholder ikke monitorering af udlgbsdato og tracking af medicin



Haemtrack

Opsummering

Vurdering af veerktej ud fra et klinisk perspektiv:

e  Forberedelse til konsultation: Lgsningen sender registreringer i realtid til klinikerne, saledes de er opdaterede og kan
folge med i blgderens sygdom og tilstand

° Konsultation & Akuttelefon: Registreringer giver mulighed for at f& overblik over sygdomsforlgb og giver felles
referenceramme for dialog

° Forskning: Indsamling og udtreek af data - Haemtrack indeholder ikke en database, men kan udtraekke data fra

blgdernes profil



HemMobile

Vaesentligste funktioner

Registrering af blgdning:

° Grafisk repraesentation af
kroppen
e  Velg mellem surface, muscular

eller skeleton

®eee0 Call me & 13.09

Bla Bla @

SelectBleed Site | done |

Surface
Muscular

Skeletal

H W 2 Wized

Safety Info Reports Logging Reminders  Resources

79 74% )

®eeec Callme = 13.09

Bla Bla {@}

9 73 % W) eeee0 Callme = 13.09

Bla Bla» @

Select Bleed Site ‘ done ‘ Select Bleed Site ‘ done f

Surface Surface
Muscular Muscular

Skeletal — Skeletal

Resources Safety Info Reports Logging

Logging

O 73 % W)



HemMobile

Vaesentligste funktioner

Registrering af blgdning:

e  Mulighed for rotation, samt

zoom

®eeec Callme =

Bla Bla

Cancel

13.09

Select Bleed Site

0 73% M)

‘ done ‘

Surface
Muscular

Skeletal

®eee0 Call me & 13.10

Bla Bla

Select Bleed Site

Logging

719 73% M) #0000 Call me & 13.10 @ 73 % W)

& Bla Bla> o)

‘ done ‘

Select Bleed Site

~

Left Wrist Joint

Surface

Muscular

Skeletal

(& M 2 (Ffizeg
Safety Info Reports Logging Re! Resources




HemMobile R

Vaesentligste funktioner

eeee0 Call me = 13.20 @ 72 % my

Bla Bla» {@}

Log Infusion

eee0 ®eec0 Callme = 13.20 @ 72 % my

Bla Bla {@}
Share Report

Registrering af behandling:

Reports

~
Showing All Data

e  Aktivitet registreres separat,

Last Infusion: 2 Hours Ago
ikke som en integreret del af

On Demand
Bleeds

registrering af behandling.

Severe
Bleed

Log Bleed

Last Bleed: 11 Minutes Ago

Moderate
Bleed

Mild
Bleed

No Bleed Location Entered
Cancel Activity Duration
4.0 Hour(s)
3.0 Hour(s)
American Football 2.0 Hourls)

Log Activity

Last Activity: 2 Hours Ago Archery 1.0 Hour(s)
Baseball
American Football ) Basketball
Bowling
U0
IR > >
Safety Info Reports Logging Reminders Resources Safety Info Reports Logging Reminders Resources

H W2 & @

Safety Info Reports Logging Reminders Resources



HemMobile R

Vaesentligste funktioner

®e000 Call me = 13.20 0 72% )
: . . . Bla Bla»
Monitorering af medicin: &
Factor Supply Edit
° Mulighed for at registrere forbrug aof faktor. To start monitoring, enter your crrent factor supply.
e  Pdmindelse om at tjekke faktor-beholdning, samt ( Enter Factor Supply ]

bestiling of ny medicin

31/12/2016 10.54

Reorder Factor

Cancel

Doctor Appointment
Reorder Factor

Other

H W & = @&

Safety Info Reports Logging Reminders  Resources



HemMobile

Opsummering

Vurdering af veerktgj ift bledernes behov:

e  Nem registrering:

o Mulighed for at veelge forskellige typer bledninger i registreringen.

o Mere preecist?
e  Patientfeedback:

o Giver samlet oversigt over fysisk aktivitet, bledninger og behandlinger.
e  Tracking af medicin:

o  Applikationen kan give pdmindelser om at bestille ny medicin, nar beholdningen er lav.



MyFactor

Vaesentligste funktioner

° Startside i listeformat
° Overblik gennem farver
° Patientfeedback via reports: Graf

over blgdninger og behandlinger

Q Event History +

Week of June 5, 2016

June B, 2016, 10:00 AM >
Bleed Event »
June 7, 2016, 9:30 PM
Treatment Infusion »
June 7, 2016, 9:31 PM
June 5, 2016, 9:45 PM >
Week of May 29, 2016
: >
June 4, 2016, 10:46 AM
>
June 3, 2016, 9:02 AM
>

Limn® AAME 398 DL

Startside

eeec0 TDC 4G 97 % W) 4

Right Knee

Lokation af blgdning gennem
visuel repraesentation

Pain Level

Mild Pain < : : >

3

Severity

Moderate
A

Vurdering af smerte, samt
alvorlighed via skala



MyFactor

Vaesentligste funktioner

100 % [ 4

+ Reports

Week of December 4, 2016

December 6, 2016, 10:40 AM

Show: Bleed, Cautionary >
Range: Last 7 Days

From: 11-29-2016, To: 12-6-2016

December 6, 2016, 10:33 AM
Show: All )
Range: Last 60 Days
From: 10-7-2016, To: 12-6-2016
16

B W T A @ % B W T A @ %

0.925 0.95 0.975 i 1.025

' Dec.6

eeec0 TDC 4G 10.41

Report View

Event Report

100 % [ 4

10-7-2016 to 12-6-2016

Quantity

100 200 300
Dosage

@B Cautionary Infusion
® Mucosal (Moderate)

° Patientfeedback via generering af reports

° Formidling af data over blgdninger og behandlinger

° Eksportering af data (send til kontakter)

400

1.05

500

eee00 TDC 4G 11.00 100 % ) 4

Schedule List 4

Week of December 4, 2016

Single Infusion

Advate® )
Begins: December 6, 2016, 11:10 AM

Ends: December 6, 2016, 11:10 AM

Recurring Interval

Recurring: Every 3 Days

Advate® )
Begins: December 6, 2016, 11:10 AM

Ends: December 6, 2016, 11:10 AM

Recurring Days

Recurring: Mo, We, Fr

Advate® )
Begins: December 6, 2016, 10:55 AM

Ends: No End Date

B W T A @ % B W T A @ %

eee00 TDC 4G 11.01

{ List Scheduled Dates

Week of December 4, 2016

Tue Dec 6, 2016, 11:10 AM
Single Infusion
Advate®

Tue Dec 6, 2016, 11:10 AM
Recurring Interval

Recurring: Every 3 Days

Advate®

Wed Dec 7, 2016, 10:55 AM
Recurring Days

Recurring: Mo, We, Fr

Advate®

Fri Dec 9, 2016, 10:55 AM
Recurring Days

Recurring: Mo, We, Fr

Advate®

Week of December 11, 2016

Mon Dec 12, 2016, 10:55 AM
Recurring Days

Recurring: Mo, We, Fr

Advate®

° Liste over reminders, b&de i overordnet liste

og liste over hver enkelt reminder ud fra dato

100 % () 4

>



MyFactor

Opsummering

Vurdering af vaerktej ift bledernes behov:

e Nem registrering

o Detaljeret og langsommelig registrering, hvor brugeren skal igennem syv trin

o Home screen i liste-format (infusion log), hvor aktiviteter er differentieret gennem farver

o Reminders om fremtidige behandlinger (indgdr ikke i startsiden, men Infusion Log, som er en selvstaendig liste
e  Patientfeedback

o Indeholder generering af reports ud fra parametre patienten selv bestemmer. Hgj grad af patientfeedback, da

patient selv bestemmer data. Reports kan ses pd telefon eller eksporteres via email
Vurdering af veerktej ud fra et klinisk perspektiv:

e  Forberedelse til konsultation: Realtids-registreringer, som kan anvendes til at skabe sygdoms-historik over
patienten
° Konsultation & akuttelefon: Reports kan anvendes som samtalevaerktej under konsultation, samt akuttelefon

° Forskning: Indsamling og udtreek af data, ikke via database men patientens profil



BeatBleeds

Vaesentligste funktioner

e  Annual Bleeding Rate Goal giver mulighed for at seetet
et mal for antal bledninger per ar

° Estimated Bleeding Rate giver mulighed for at se det
estimerede antal blgdninger per ar, og dermed en
indikation for hvorvidt brugeren evt. skal veere forsigtig

for at nd sit arlige mal

o Call me = 12.12 9 78 % )

Set ABR Goal

Cancel Save
Default User

Your annual bleed rate (ABR) is the number of bleeds you
experience over the course of a year.

Enter your ABR Goal*
# of Bleeds/Year

*Work with your clinician to determine your individual
treatment plan.

eeee0 Call me =

9 79 % m)

= ABR Goal

Default User

ABR Goal

(Annual Bleed Rate)
Your ABR goal is:

Bleeds per year

® 7

Estimated ABR
(Annual Bleed Rate)

You are tracking to:

Bleeds per year

® 7




BeatBleeds

Vaesentligste funktioner

Registrering af blgdning:

° Ikke farmaceutisk behandling (is, kompression,

elevation)

000 Call me 12.07

Add Bleed

< Back
Default User

5 pate* 13. dec. 2016 12.06

Bleed Type* Select...

Cause of Bleed* Select...

Activity at the Time of Bleed

Select...

Pain Scale

©@ @ 0 B

4 5

Select a pain level

Photo of Bleed

@ Takea photo

How Was the Bleed Treated?

Select...

Notes

eeee0 Call me ¥ 12.07 9 80 % W)

Bleed Treatment

< Back
Default User

Bleed Was Treated With (Select one only)

None
One Factor Infusion
Two Factor Infusions

More Than Two Factor Infusions

Other (Select all that apply)
Rest

Ice

Compression

Elevation




BeatBleeds

Vaesentligste funktioner

Registrering af blgdning:

Aktivitet i forbindelse med blgdning

Indeholder smerteskala visualiseret gennem smileys

000 Call me T 12.07

Add Bleed

< Back
Default User

5 pate* 13. dec. 2016 12.06
Bleed Type* Select...

Cause of Bleed* Select...

Activity at the Time of Bleed

Select...

Pain Scale

©@ @ 0 B

4 5

Select a pain level

Photo of Bleed

@ Takea photo

How Was the Bleed Treated?

Select...

Notes

eeee0 Call me ¥ 12.07 9 80 % mm)

Select Activity

< Back
Default User

Aerobics
Aquatics
Archery
BMX Racing
Baseball
Basketball
Bicycling
Body Sculpting
Bowling
Boxing
Canoeing

Cardio Kick-Boxing




BeatBleeds

Opsummering

Vurdering af vaerktgj ift bledernes behov:
Nem registrering:

° Behandling kan indtastes ved registrering af bladning

. . VVelcome:
o Ermaske for upraecis? Thank you for choosing BEAT \

BLEEDS. Let's get started!

Patientfeedback:

e  ABR Goal og Estimated ABR giver lebende overblik over antal bledninger
og indsigt i
o  Giver dog ingen information om hvor bledningerne er opstdet, i

hvilken sammenhaeng osv.

Set Schedule

e  Aktivitet figurerer ikke efter indtastning



| SmartMedication

Vaesentligste funktioner

Applikation til patienter:

Elektronisk dagbog til optegnelse af data over behandling (detaljer for injektion):

o Tidspunkt, dato, maengden af koncentrat anvendt

o Arsag (profylaske eller on-demand)

o Patientens faktiske vaegt

o  Lokation for blgdning
Mulighed for at kontakte lzegen via opkald eller tekstbesked
Rapporter om hospitalsindleeggelse og billede af blgdning, som sendes til haemofilicentret med
en tekstbesked
Database: Ndr data er indtastet sendes det gjeblikkeligt til en central server, hvor det bliver
analyseret i real-time og sendt videre til lsegen. Hvis der ikke er internetforbindelse, gemmer
applikationen data og sender det automatisk, ndr der igen er forbindelse.
Der ikke indgdr nogen form for feedback til patienten. Applikationen fungerer udelukkende som

et veerktgj til afrapportering ud fra et klinisk perspektiv.

e
Priiparat wiihies.
Charge .
main menu trearment data
(rechts) W, ik}
aheit
S :
i d
@
Erlaunenung .
- Aasins
a e

bleeding locations

Photograph e.g. of
a bleeding

Fig. 3. The electronic substitute diary
“TreatmentDocumentation™.




SmartMedication
Vaesentligste funktioner
Latee Sl e il

. . I Login Hepriem)
Applikation til kliniker: e
- ; olm e
e Interface hos applikationen kaldet “Medicine Dispense”. Klinikeren kan veelge den e
- -1 Py
relevante patient og faktor-koncentration fra en liste, gennem scan af bar code 4\
gennem brug af kamera og indtaste maengden. e
[
A
login main menu
E—

Medismpnt
Priipaeak: PIN-60S2953 |

Charge: ALMISESSE |

Angabl:| 70

Summary

medicine dispense

Fig. 4. Application for medication management called

“MedicineDispense”™.



| SmartMedication

Vaesentligste funktioner

Webside til kliniker:

° Et real time rapporteringssystem gennem en FeTTaees ()
hjemmeside .
e  Homepage giver et overblik over alle patienter, som er i /
i

tilknyttet haemofilicentret; deres registrerede

behandlingsdata, antallet af events, dato for sidste

event, produkt, antallet af bledninger, blgdninger inden

for de sidste 3 mdneder og inden for de sidste 7 dage

e  Laegen kan vaelge bestemte analyser og grafer af

behandlingen og bledninger. Ud fra disse grafer kan ~ :':I I Z-'_; Z}- ;

leegen se om patienten felger den anbefalede

behandling, ud fra om antallet af bledninger er aget. T
Hvis der forekommer anomaliteter, kan laegen kontakte

patienten og tilpasse behandlingen



Smart Medication

Opsummering

Vurdering af veerktgj ift bledernes behov:

e Nem registrering
o Umiddelbar nem proces at registrere behandling og bledning (bar code scan)
e  Patientfeedback
o Understatter ikke patientfeedback, da den ikke giver mulighed for patienten at se egen data.
o Mulighed for direkte kontakt til kliniker via applikationen.
o Registreringer sendes direkte til heemofilicenter via tekstbesked eller til central server
o Indeholder informationer om hospitalsindlaeggelse
o Indeholder ikke reminder funktion, som kan pdminde om behandling.
e  Monitorering af medicin:

o Indeholder ikke monitorering af udlgbsdato og tracking af medicin.



Smart Medication

Opsummering

Vurdering af veerktej ud fra et klinisk perspektiv:

° Forberedelse til konsultation: Real-tids-registreringer, som sendes direkte til leegen.
° Konsultation: Steerk ift udtraek af data: Analyser og repraesentation af data
. Forskning: Lesningen indeholder ikke en database, men sender data til en centralserver, som videresender til

hamofilicentret.



Mprob

Vaesentligste funktioner

Lasningen adskiller sig ikke vaesentligt fra de andre udvalgte

veerktgjer med hensyn til registrering af behandling og bl@dning.

Lasningen tilbyder funktioner inden for monitorering af medicin,
hvilket ikke er set p&d samme mdde hos de andre vaerktgjer.

Lesningen er det staerkeste bud, der er set pd hvorledes

monitorering af medicin, udlgbsdato og bestilling, kan udformes.

Denne funktion fremhaeves, da blederne kan administrere sin

lagerbeholdning af medicin.

Stock Check:

° Bar code scan (Barcode number, batch number og date).

Stock Check

Advate 250 IU (2ml)
Vial Sigw: 50
Advate 500 U {2ml)

Vial Suzw '8

Stock Check

Advate 250 IU (2ml)

Date

[LETE 1
Badch LEOY L S40A
Date: 31

Barcode: 107 )0
Batche LEOTLS43A0
Cate: 310772017

Barcade 100
Batche LEOTLS43A0

Diste: 3107




Evalueringstabel ove

vaerktgjer




| Behov hos bladere

Registrering af

bladning

Patient-feedback

Anatomisk placering (listeform),
severity

Bar code scan, glemt behandling,

inhibitor-behandling, pdmindelse
om behandling
— Nem registrering

Statistik over blgdninger,
behandlinger og units via app og
website, samt HIT-ratio

Ikke udlgbsdato for medicin, men
pdmindelse om at tjekke egen
beholdning

Hurtig og effektiv registrering
grundet f@ parametre

Bar code scan
— Nem registrering

Indeholder ingen
patient-feedback

Indeholder ikke mulighed for
monitorering af
medicinbeholdning

MicroHealth HemMobile

Anatomisk placering (grafisk - hgj
detaljegrad), flere typer bledninger

Mulighed for at gemme navnet pd
produktet

Log over blgdninger og
behandlinger (statistik), samt log
over aktiviteter - alle separate

Indtastning af medicinforbrug,
samt Reminder for bestilling, nér
beholdning er lav



| Behov hos bladere

Registrering af
bledning

Patient-feedback

Anatomisk placering (grafisk),
smerteskala og severity
— Tidskreevende registrering

Pdmindelse om behandling.
— Tidskraevende registrering

Patientfeedback via reports; data
over blgdninger og behandlinger

Indeholder ingen mulighed for
monitorering af medicinforbrug
og beholdning

Anatomisk placering (grafisk),
flere typer blgdninger,
smerteskala, non-farmaceutisk
behandling, aktivitet

Relativ nem registrering, dog
ingen bar code scan

Log over blgdninger og
behandlinger

Indeholder ingen mulighed for
monitorering af medicinforbrug
og beholdning

Indeholder umiddelbart samme
parametre ift. registrering, som
resterende Igsninger

Samme som ovenstdende

Indeholder ikke patient-feedback,
men data er tilgeengelig for
klinikere via website tilknyttet
haemofili-centret

Indeholder ingen mulighed for
monitorering af medicinforbrug og
beholdning



@vrige funktioner

MicroHealth

Startside Kalenderbaseret interface

Login til flere

brugere via
samme app

Kommunikations-portal (people,

messages)

Ja

Haemtrack HemMobile

Registrering af bledning,

e behandling eller aktivitet

Kontaktoplysninger til fem

nsermeste haemofilicentre Ingen mulighed for kommunikation

Ja Ja

Synkronisering af data fra
Sundhed-app (i0S) og Google Fit
(Android).



@vrige funktioner

Login til flere

brugere via
samme app

MyFactor

Startside i listeformat

Ingen mulighed for
kommunikation

Nej

BeatBleeds

Viser Annual Bleed Rate Goal

Ingen mulighed for
kommunikation

Ja

Annual Bleed Rate Goal (ABR)
og Estimated ABR.
Aktivitet figurerer ikke efter
registrering

SmartMedication

Manglende kendskab

Kommunikationsportal via
beskeder eller opkald til lzegen

Manglende kendskab



| Behov hos klinikere

Under rapporten for behov hos klinikerne blev der
identificeret tre brugssituationer hvor en lgsning kunne
bidrage til forbedret behandling, samt dialog mellem kliniker
og bleder. Disse indgdr som vurderingsparametre for
eksisterende Igsninger;
Ambulatoriebesag, perioden mellem ambulatoriebeseg og
akuttelefon.

De tre brugssituationer kan imgdekommes gennem udforskning
og udvikling af visualisering af patientdata, da dette vil kunne
skabe overblik over patientens situation og vil derfor kunne
fungere som samarbejdsveerktej for dialog under ambulation,
samt perioden imellem og akutte situationer. P& baggrund af
dette vil kliniske behov, i overvejende grad, kunne
imgdekommes gennem udvikling af patientfeedback.

En ny lIgsning skal ydermere indeholde et aspekt ift.
kvalitetssikring og forskning, hvilket stiller bestemte krav til
udformning af en database. Hos de eksisterende lgsninger har
det ikke wvaeret muligt at tilgd information omkring
infrastrukturen bag lasningen, og vi kan derfor ikke udtale os
om hvorvidt de har implementeret en database. De
eksisterende lgsninger, som indeholder en grad aof
patient-feedback kan dermed indsamle og generere statistikker
over data, men denne data ligger kun lokalt hos brugeren.

Haemtrack indeholdt funktioner ift. den kliniske platform, som

kan veere relevant hos en ny Igsning:

‘ Pdmindelse om megnstre og anomaliteter (gget antal aof
blgdninger i en periode)

‘ Liste over registreringer i real-tid, som skal valideres af
kliniker fra Heemofili-centret.



Udviklingspotentiale hos vurderede lgsninger
(Applikationer)

Registrering af bledning og behandling:

Detaljegraden under registreringer:  Udelukkende
registrering af nedvendig data. Balance mellem
detaljegraden af information og motivation hos
blgderne. Sgg inspiration fra MicroHealth.

Anatomisk placering for bladning gennem listeform
eller grafisk repraesentation.

Smerteskala: Skal Igsningen indeholde subjektiv data,
og hvorledes kan det knyttes til reel data?

Arsag til bledning: Mulighedsrum ift. at skabe relation
mellem drsag og bledning, hvilket kan styrke
egenmestringen.

Opfelgning af registreret bledning, sdledes det ikke kun
fremstdr som et nutids-scenarie.

Patient-feedback:

Udforskning og udfordring af ngdvendig data hos
blgdere og klinikere, samt hvorledes det preesenteres
for at skabe maksimalt udbytte og veerdi for blgdernes
egenmestring og skabe overblik over sygdomshistorik
for klinikerne.

Overordnet struktur:

Startside i kalender-baseret format eller liste.

Visuel fremstilling skal veere enkel og overskuelig, da
patientgruppen varierer fra 8-80 dr.

Det generelle antal af funktioner skal begraenses til
udvikling af implementering af ferste applikation.



Bedste eksempel:
MicroHealth

Registrering af bledning og behandling:
Nem og hurtig registrering grundet lav detaljegrad

Lasningen indeholder patient-feedback pd app og
website-platform

Mindre kompleksitet: Lasningens visuelle repraesentation er
brugervenlig, da den er simpel og enkel i sit udtryk

Kommunikationsportal mellem kliniker og blgder, samt
kontakt til andre blgdere

Indeholder ikke monitorering af udlgbsdato for medicin, men
kan pédminde om at tjekke egen beholdning af medicin

Klinisk perspektiv:

‘ Statistikker over patientdata, hvilket kan fungere som
samarbejdsvaerktgj i perioden mellem og under
ambulatoriebesag

[

apr.

——ea o T NN

Annual
ieeding Rate

Medication on

november
G 146000 units




| Databaser

Eksisterende lgsninger:

‘ Malmo-registret:

Ikke web-baseret og kraever derfor licens, som er
[ 4 tilknyttet specifik computer. Kan derfor kun anvendes
pd de f& computere, som har licens

W «apPa:

Videreudvikling af Malmoé-databasen

Er en del af et tre-drigt studie, der s@ger at anvende
relevant data til forskning

Fungerer udelukkende til afrapportering af data fra
patienterne

Indeholder data, som klinikerne finder mere relevant
sammenlignet med Malmo. Desuden finder de KAPPA
mere brugervenligt

Krav til ny Igsning:

Generering af rapporter og statistikker pd tvaers af al data

Fokus pé @get brugervenlighed

Holistisk tilgang til behandling, hvor en lgsning kan
indeholde vurdering af patientens livskvalitet (blgde
parametre)

Evt. webbaseret, sd det kan tilgds fra alle computere



| Innovationspotentiale og konklusion

Innovationspotentiale

Hos flere af de adresserede lgsninger indgik der i mindre grad
eksempler pd nedenstdende funktioner, hvorfor disse, i den
folgende proces, md undersgges naermere:

‘ Visualisering af blgdernes data, hvilket kan skabe
grundlag for egenmestring hos blgderne, samt vaerdi
hos klinikerne til at opnd indsigt i blgderens tilstand

(b&de for, under og efter ambulatoriebesaqg)

‘ Kommunikationsportal mellem blader og kliniker, hvor
visualisering af blgderens data kan fungere som
samarbejdsvaerktgj for dialog

‘ Administration af medicin, sdledes der opnds mulighed
for @get kontrol og overblik over medicinforbrug, samt
bestilling og udlgbsdato

Konklusion

Dette review af eksisterende Igsninger har vist at ingen af de
unders@gte beslutningsveerktgjer imgdekommer de behov, som
stdr beskrevet i behovsundersggelsen. Derfor anbefales
udviklingen af en ny lgsning, som kan inddrage relevante og
potentielle erfaringer og eksempler fra eksisterende lgsninger,
som blev identificeret under fase 2.



