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Beslutningsstgtte i blgderbehandlingen X -
Produktudvikling: Workshops i fase 3 e ]

Her fglger referater af workshops i 1. iteration / fase 3

Workshop pa Rigshospitalet d. 4. maj
Deltagere: Haemofililaeger fra hhv. Haemofilicentret og Bgrne Unge Klinikken.
Varighed: kl. 11-13.45.

Workshoppen har til formal, at finde fzelles fodfzeste i forstaelse af registreringsbehov og ud
fra feltarbejde komme med bud pa Igsninger og i afgraensede og definerede gvelser modtage
input og drgfte disse. Den fgrste del af workshoppen var en indledende snak om projektets
oprindelse og gnsker til lgsning.

Der er tale om at 'Haemtrack' daekker naesten alle deres behov.
Se link: http://haemtrack.mdsas.com

En lge vil gerne kunne se alle patienter og ikke bare en patient. Der skal vaere mulighed for,
at non-users af appen kan fa deres data ind.

e Data fra non-users
e Overskue data fra alle patienter.

Det m3 ikke veere selekteret data eller kun dem med hjemmebehandling.
Nogle patienter far behandling pa afdelingen.

En laege efterspgrger et sted, hvor hun kan se det samlede faktorforbrug. Laegen indtaster
udsendt medicin med info fra apotekerne til den europeeiske database.

Man skal kunne oprette alle relevante diagnoser og alle patienter, som ikke er i
hjemmebehandling. De skal have mulighed for at oprette grundsygdomme - outcomes
(haendelser sdsom blgdninger etc.). Haemtrack var synkroniseret med den europaeiske
database.

Der kan vaere andet stgttemedicin, som kan veere relevant at registrere. Det lader til, at det
kan vaere en relevant del af behandlingen af en blgdning.

e Tablet behandling (holder pd klotten/hvordan blodet stgrkner). Kan ggre at man sparer
pa faktoren og opnar faerre stik
Naesespray (kan frigive faktor 8 med kortvarig virkning)
Subkutan (under huden)

¢ Smertestillende (Celebra)

o Praeparat skal ordineres fra laegen, samt forventet dosis, forventet interval og
pamindelse.

o Alle aftaler skal saettes op mellem laege og patient, men skal “pushes” fra
laegen.

e Dosis, der er anvendt skal registreres som én behandling, hvis det f.eks. er 2
forskellige doser, der er kombineret.
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e Lotnummer kan godt vaere “Hidden"”. Lot# er ikke relevant for klinikeren ift.
patientkonsultation eller statistik. Det skal dog altid vaere tilgaengeligt, fordi der skal
veere fuld sporbarhed.

Notifikation

Hvis du “overforbruger”, skal der komme en notifikation. Egentligt er dette geeldende for flere
grenseveardier, som skal alarmeres, hvis de ikke overholdes. Haemtrack havde noget
lignende. Derudfra vil en laege gerne have mulighed for at pushe den relevante besked til,
hvad der skal ggres, ndr alarmen/graenseveerdien overskrides.

Der skal ogsa defineres greenseveerdier for medicinbeholdning ift. estimeret tid, for beholdning
bliver tgmt ud fra behandlingsstrategi modulets indtastninger.

Livsstil og hverdag

En laege foreslar at aktivitet/livsstil (og ogsa som er relateret til livsstil og mere generel trivsel
eller levevis fx skilsmissebgrn eller andre vaesentlige aendringer i hverdag) er relevant at fa
registreret, da blgdere i dag er bedre stillet, hvis de er aktive. Det er meget vigtigt for blgdere
at motionere, derfor vil hun gerne se noget om deres aktivitetsniveau i hverdagen, og hvis det
&ndrer sig.

Fravalg fra skole/arbejde/aktivitet er relevant, fordi de maler pa de dage, hvor man ikke
opfylder sin hverdag som et parameter.

Smerter kan maske registreres under “andet” eller males pa ordineret/brugt smertestillende
medicin.

Medicin registrering ved app

Ny registrering

Medicin

Profylakse

On demand

Forebyggende

Hzendelse

Bledning

Der er 2 forskellige typer af patientbehandlings-flows. Enten er man on-demand ellers er man
profylakse. Lagen skal definere, hvilket app-flow patienten skal have adgang til.
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En patient, der er i profylakse, vil altid behandle sig selv med en forudbestemt fast dosis
uanset andre aktiviteter. Hvis patienten skal til tandlaege eller far et traume, der kraever
“ekstra” faktormedicin, vil patienten skulle registrere en “handelse”, der giver forklaring pa,
hvorfor der er foretaget behandling uden for profylakse-rytmen. Dette har vi i fgrste
prototype-udkast kaldt for on-demand, men det kraever et andet ord, da on-demand er navnet
pa et andet patientbehandlingsforigb.

On-Demand er et andet patientbehandlingsforlgb. Dette er f.eks. i tilfaelde med Von Willebrand
eller moderat/let blgdersygdom. Dvs. at patienten kun tager medicin ved traume eller hvis
andre blgdninger opstar, men de kgrer ikke med en fast profylakse-rytme. En on-demand
patient skal have angivet en maengde faktor, som han/hun skal tage ved enten et
alvorligt/kritisk traume (hgj maengde) eller et mindre alvorligt traume (lille maangde)

. Spe)rgsmé’llet er herefter; Hvilke ord skal vi bruge til at beskrive f.eks. en profylakse-

patient, der bliver udsat for et traume og skal tage ekstra medicin? I egne termer
kaldte vi fgr dette for “on-demand”, men det viser sig at veere misvisende/ukorrekt.

Rettigheder var et omfattende spgrgsmal. De mener, der ikke kun er 2 lag af rettigheder. Der
er kun en behandler.

Rent juridisk ma laegerne ikke se de samme patienter, medmindre der er givet samtykke.
Patienter skal veere synlige for laegen, fordi hun indtaster i den europaeiske database. Der skal

vaere en samtykke erklaering pa “centerniveau” Og patienter skal kunne overga fra bgrne- til
voksenafdelingen.

Find patient
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Screen - “general information”

Diagnose modul
Der skal vaere en kasse med hvilken Mutation, de har. Altsa genfejl.

Familie information (hvilket nummer i reekken af blgdere man er i familien) er ikke relevant.
Det kraever en laengere forklaring, og der findes nogle genetikere, som har det i en database.
Det tidligere system udsprang fra papirjournaler og er gdet tabt eller mangelfuldt.

De omtaler i hgj grad en funktion i systemet, der giver mulighed for at specificere patientens
opseetning.
Behandlingsstrategi modul

Ugedage skal indtastes med ngjagtig dosis pr dag. Dosis kan godt variere gennem ugedagene.
f.eks. tirsdag og fredag har en dosis p& 4000 ui og

Det lzengste interval de kan forestille sig lige nu er 3 maneder.

Ved dokumentation fra patienten kan en “haendelse” veere et traume.

NYT MODUL - opret behandlingsstrategi modul
Fx On demand => definér dosis ved lille blgdning og ved stor blgdning

Reaktionen pa en haendelse bliver i hgj grad afgjort ud fra, om haendelsen eller blgdningen er
“farlig” og alvorlig. Dette udlgser, om der skal gives lille dosis eller stor dosis. Men det hele
besluttes ud fra et helhedsbillede af patientens situation.

Medicinforbrug modul

En lsege udtaler, at de kun har ét faktor produkt hver. Altsd en patient kan ikke vaere i
besiddelse eller veaere ordineret en behandling, der indebaerer, at han/hun skal anvende
forskellige praeparater i sin daglige behandling.

i g) Nancy Berggren

Patientoverblik

General

4 Patient data
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Screen - “udvikling”

Der var positive kommentarer og generel tilfredshed omkring visualiseringen af patient
overblikket ift. grafer og tabeller. De gnsker at kunne se radata i tabelform og eksportere data
til excel.

Der skal vaere mulighed for at parre alle sggeparametre, der kan traekkes ud som rene tal ikke
som diagrammer.

Der gnskes at kunne kigge pa ugebasis.

Der blev snakket om at visualisere andre parametre fx andet medicin og et gnske om, at det
skal visualiseres under x-aksen.

En lzege vil gerne have en mulighed for at fa praesenteret forskellige beregnede tal, sdsom
samlet forbrug af praeparat pa@ den enkelte samt en stgrre defineret gruppe

[} ﬁ) Nancy Berggren

Patientoverblik

View 1

Patient data

|....||.I|...|.I| |H‘|II

Registrations

secsng (@) surgery Prophyasis

Events
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Workshop AUH d. 5/5:

Deltagere:
¢ Haemofililzege, Center for Haemofili og Trombose, AUH Skejby
e Haemofilisygeplejerske, Center for Heemofili og Trombose, AUH Skejby
¢ Hamofililaege, Bgrn og Unge klinikken, AUH Skejby

Varighed: kl. 11-14

Registreringsparametre:
to grupperinger: forebyggende og behandling

Forebyggende: (brug ikke formuleringen profylakse, men forebyggende)
o fast forebyggende
e Ekstra forebyggende: ekstra ved gget risiko (sport, fritidsaktiviteter)

Behandling ved:
e Dblgdning:
o Kontekst: hjemmebehandling
e Indgreb (kirurgi/tandlaege/undersggelse)
o Kontekst: Hospital

Batch: Den samlede gruppe
Lot: Den enkelte gruppe

—> FOKUS PA BARKODE & BAR Code scan, s patienterne ikke skal indtaste manuelt

e iv/faktor
e Anden form: tablet/mundskyl

Medicin: Mulighed for at indtaste medicin, som ikke er iv-form: tabletter, mundskyl

P& nuvaerende tidspunkt registrerer patienterne kun anvendelsen af faktor (iv-form).
Muligvis: ikke indtastning af dosis, men blot angive at man tager det —> Aktivere on/off
—> Hos nogle patienter er det tilstraekkeligt at modtage tabletter eller mundskyl. = Ofte hos
Mild haemofili A patienter

Oplysninger: (relation til blgder ID)
e Diagnose
e Produkt
e Kontaktoplysninger til Heemofilicentret

—> Muligheden for at implementere disse informationer pa telefonen (genvej via ngdopkald),
fremfor lokalt pa app’en.

—> Det skal ogsa ligge i app’en, saledes det er samlet, og man ved at det i hvert fald er
tilgeengeligt der. Det andet er maske for usikkert.

e Hvordan handterer vi, ndr der kommer nye produkter pa markedet?

e Andet behandlingsprincip:

o Difference mellem behandlingsplanen: intravengs (iv) og subkutant: bevidst om at der
kan veere en sndring i mgnsteret for behandling og behandlingsplanen.
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o —> Industrien er i fremgang, hvor den nye medicin maske kun skal tages hver
30. dag i stedet for hver anden.

o Fremtidssikring, sd lgsningen imgdekommer nye behandlingsformer og forlgb.

o Skyggemodul

Smerte:

Bruger nogle gange smerte som en vurderingsparameter, eks gennem rédgivning i
telefon.

Er ikke ngdvendigt at registreres, hvis ikke det kan knyttes op til en blgdning.
Kobles op til at skulle registreres i forbindelse med en blgdning —>
Vurderingsparameter under blgdning.

Nice-to-have, ikke need-to-have.

1. Type:

Spontan (flest spontane blgdninger) —> Blgdning kan ikke relateres til en
haendelse/aktivitet. —> Relevant for grundlag for medicinering: Kan veere et udtryk for
for lav forebyggelse af medicin eller behov for forebyggelse.

Traume: kommer til skade (forekommer hos ogsd hos “raske”).

Aktivitetsudlgst: Symptom i forbindelse med aktivitet, hvor man ikke er kommet ud for
en skade. Blgdning, som ikke ville finde sted, hvis de ikke var blgdere (det burde de
kunne ggre) —> Relevant for grundlag for medicinering: kan vaere et udtryk for for lav
forebyggelse eller behov for forebyggelse.

I forbindelse med operation

Body mapping/placering:

. Type:

brud pa huden
muskel, led
o Andet:
= Slimhinder (tis, mundhule/naeseblgdning, menstruation, affgring) —>

Hoved-hals (Indregistreres af kliniker)
Mave-tarm (Indregistreres af kliniker)

Specifikt for kvinder: Vaginalblgdning/menstruation
Vigtig information i henhold til outcome af behandling —> Specifikt

1. Aktivitet:

Arsag til registrering af den parameter, er for at samle op pa, om der er nogle steder,
man skal give ekstra forebyggelse —> Skaber opmaerksomhed hos lzegen, og ligeledes
fokus p@ egenmestring hos patienten.

Reference til type: hvor man kategoriserer det indledningsvist, ndr man starter
registrering af blgdning

Efterregistrering/opfelgning pa blgdning (tidsmaessigt aspekt):
Smerte: Kan evt. knyttes op til smerte, hvilket kan give en indikation til blgdningens
progression.
o Er relevant hos ledblgdninger: hvis smerten falder, er det indikator for at
blgdningen er stoppet.
Afslutning af blgdningsforlgb: er ikke ndr man er symptomfri, da man stadig kan have
smerter og symptomer selvom blgdningen faktisk er stoppet.
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L 2

e Afslutning: Nar man ikke tager ekstra behandling/faktor lsengere, men man kan stadig
have symptomer.

e Dosis:
o Skal kunne modificeres —> Man skal have mulighed for at kunne angive dosis -
det skal veere for-udvalgt, men de skal kunne andre det (op og ned).
e P3mindelse om medicin: baseret pa aftale om fast forebyggelse
o Fgr eller efter

e Ikke kun registrering af én dosis, men flere, da nogle blgdninger er s store at det
kreever flere doser (bade flere p& én dag eller over en periode pa flere dage). Man tager
ekstra behandling i dagene efterfalgende, hvilket skal g& under samme blgdning (forlgb
over blgdning) —> Behandling og forlgb for blgdning er afsluttet —> Patient gar tilbage
til fast forebyggelse.

e Registrering af medicin, som gar ud over den saedvanlige behandling.

¢ Valg af “behandling af blgdning” indledningsvist —> Saerskilt behandlingsforlgb, som er
udenfor seedvanlig medicin.

e Vigtigt at kategorisere at behandlingen finder sted i forbindelse med en blgdning —>
Knyt registrering af behandling og blgdning sammen.

1. Enkelt patient - Patientoverblik (General):
Hoveddiagnose: blgderdiagnose:
o Valg af diagnose: Tag den liste af diagnoser som optraeder i Malmg
e Tillzegsdiagnoser:
o Preedefineret: HIV, hepatitis
o Fritekst: hjertekarsygdomme , kreeft etc.
= Tilleegssygdomme: Det star i EPJ, s3 det kan godt undvaeres, men det
ville veere rart hurtigt at kunne skabe sig et overblik, da det har en
indvirkning p&, hvordan de doserer medicin —> De bruger alle diagnoser
til at navigere igennem behandling.

SLET: Reason for visit.

Enheder: (faktor, tabletter, mundskyl)
e Units, mg, mikrogram,

Medicinmodul: —> justeres i forhold til registrering, som finder sted pa app.
e Dosis til forebyggende: Praeparat (mulighed for flere typer), maengde, interval
e Dosis til behandling af blgdning: Praeparat (mulighed for flere typer), maengde
o Skel mellem stor og lille blgdning

Forebyggende: Interval
¢ Angivelse af 2-3 gange om ugen og ugedagene (mandag, onsdag, fredag etc).

Profylakse/forebyggelse og Recommended dose —> Er det samme, kobles sammen

Pa@mindelse:
o Interval pd 2-3 dage imellem og tidspunkt p& dagen, men skal vaere dbent for
fleksibilitet.

Medicinbeholdning:
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e Udleveret, udigbsdato —> Patientens beholdning nedtzelles pba. registrering af
medicinforbrug
o Difference I udlgbsdato, og Ul —> Er specifik for hvert praeparat
e Information til medicinbeholdning:
o Preaeparat
o Ul/enheder
o Udlgbsdato —> Knytter sig op til lot-nummer

Visualisering af patienters sundhedsdata:
Parametre: Lokation for blgdning
e Skal fremgd umiddelbart, og ikke kun gennem mouse-over.

Forslag til visualisering: bodymapping —> Selvstaendig visning, som man kan vaelge udover
diagram.
e Fokus pa at finde target-joint —> tre blgdninger ét led over ét ar.
e Periode kan justeres, figur viser antal blgdninger (tal) og lokation.
e Parametre:
o Tidsakse, antal blgdninger, lokation.

Visualisering af data:
e Blgdning er indikeret gennem graf —> her skal antal UI i faktor ogsa vises, samt type:
spontan, traume eller aktivitetsudlgst.
o Arsforbrug faktor (IU) + Type

e Behov: Sammenhold mellem profylakse og blgdning

Annual Bleeding Rate (antal blgdninger pr ar)
Total forbrug af faktor pr ar UI

Antal UI profylakse

Antal UI behandling af blgdning

Antal UI til indgreb

Parametre:
Grundleeggende parameter (kan knyttes sammen med de andre parametre):
e Diagnose (Haemofili A)
o Sveerhedsgrad: Mild, moderat, svaer

e Alder

e Kgn

e Produkt/preeparat

e Inhibitor / tidligere inhibitor

e Behandling ved behov

o Fast forebyggelse

o Foretagelse af indgreb (i Igbet af et ar)
e Hepatitis A og B /tidligere hepatitis

e HIV

e Blgdning:

o Hoved-hals blgdning
o Mave-tarm blgdning
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Workshop AUH d. 17/5

Formalet med workshoppen var at afklare feasibility ift. den igangvaerende retning pa
registreringsforlgb og visning af registrerede blgdninger og medicinforbrug. Med dette for gje,
blev workshoppen designet med udgangspunkt i det fysiske rum. Dette for at deltagerne skulle
aktiveres mest muligt gennem en modificeret think-aloud-test gvelse med udgangspunkt i
designforslag, som foregik pa gulvplan. Workshoppen blev afholdt hos Journl i deres studie.

Deltagere: I alt 5 patienter/pargrende
3 patienter med Haemofili A svaer grad og 2 pargrende til patienter Haemofili A svaer grad.

2 eldre patienter (50+3ar) = hold 1, on demand behandlingsspor (og har lzert at mestre deres
sygdom).

1 patient (18 &r) og 2 pargrende (11 &r) = hold 2, fast profylakse behandlingsspor.

Varighed: kl. 16-18

e Der snakkes om at man gerne vil have, at medicin er indgangen til registrering af
blgdning og dermed udfordres raekkefalge.

e Der ggres opmaerksom pa, at man ved registrering af medicin skal have mulighed for,
at fglge op pa en behandling ved blgdning.

e Der ggres opmaerksom pa, hvem der har registreringspligten under et saerskilt
behandlingsforlgb.

e Der stilles spgrgsmalstegn ved, om man skal angive stgrrelse pa en blgdning, hvilket
gav anledning til en tydelig definition af hvv. en stor og en lille blgdning. Bl.a. naevnes
hastighed, nedsat bevasgelighed, alvorsgrad som parametre i denne definition fra
patienter/pargrende.

e Der ggres opmaerksom pa, at der i forbindelse med registrering af medicin (behandling)

ved blgdning, skal vaere en fleksibilitet i forhold til medicin form (IV, tablet, spray etc.)
0g meengde.

e Fast profylakse
Hold 2 er enige i registreringsforigbet. I den forbindelse fremfgres mulighed om registrering
gennem notifikation, hvor det ikke er ngdvendigt, at ga ind i app'en, hvilket ogsa bliver
modtaget positivt, da det minimerer interaktionen hgjst muligt.

e Ekstra profylakse

Hold 2 er enige i det fremlagte registreringsforigb.

Registreringsforlgb gennemgang vurderes godkendt, men med forskellige forslag og gnsker.

e Skeermbillede m. bodymap

Pargrende 1 synes, det er god idé og en fin visualisering.
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e Skeaermbillede m. bleed day count

En pargrende synes, at det er at foretraekke, at man viser progression og de positive aspekter
ved, hvordan man har det som blgder. Derfor vil denne helst have skaermbillede med bleed,
som det fgrste, men vil ogsa at skaermbillede med bodymap kan tilgds samt i gvrigt flere
uddybende informationer.

To zeldre patienter vil umiddelbart ikke have denne visualisering aktiv, da de selv mener, de
har godt styr pa deres sygdom.

Begge skaermbilleder vurderes godkendt.

Hold 2 er begejstrede for mulighed for automatisk registrering og bestilling af medicin.
Skaermbillede vurderes godkendt.

Det er en generel opbakning omkring app'en og idéen om en teet tilkobling mellem patient og
behandler gennem app'en/desktop.

Der er uenighed mellem hold 1 og hold 2 omkring registreringsforlgbet mht. praeferencer ift.
manuel indscanning af streg for hver pakke af medicin, som patient tager hjem.

Der er en generel enighed i at registrering gennem notifikation vil aflaste registreringsbyrden

meget, hvilket vakte stor begejstring - slutteligt er begge hold enige i, at app’en skal veaere s
nem og hurtig som overhovedet i alle brugsscenarier.
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Billede af workshop setup
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