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Sp@rsmalet framover vil kanskje bli:

Vil pasientene ta oss (helsepersonell) med pa laget?

Eller i hvert fall: i hvor stor grad vil de ta oss med?
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Agenda

e Hvem er vi?
e Hva jobber vi med?

e Hva gj@r pasientene?

e Brukerinvolvering!

e Oppsummering og utfordring
e Spprsmal og diskusjon
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Specialists, GPs, nurses

Troms@ Research Park
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Vi er:

Pasienter selv (noen av oss)
Forskere

Utviklere

Helsepersonell

Studenter
(Internasjonale) samarbeidspartnere

Fokus pa diabetes, med overfgringsverdi
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Brukererfaringer
er viktig!

(henter inspirasjon
utenfor Norge ogsa)
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*s16HY SOMETIMES
BEING CONNECTED TO
THIS THING 24/7 cAN

BE SO EXHAUSTING...
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ANOTHER MORNING, ANOTHER DAY TO MANAGE




Eksempel:

THE NIGHTSCOUT PROJECT:

#WeAreNotWaiting




" Pasientene vil ikke vente pa industrien
og helsevesenet lenger!

NIGHTSCOUT AN

#WeAreNot\Waiting
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http://www.nightscout.info/

Sosiale media grupper
som denne vokser raskt &

" @ Lukket gruppe

Mai 2014: 0 .
Nov. 2014: 8.000 medlemmer
Nov. 2016: 21.000 medlemmer

Dvs. veldig aktive medlemmer som lager egne stgttegrupper.
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Andre eksempler,

ALS, (amyotrophic lateral
sclerosis)

There's a new model of
medicine in my opinion.
You see these DIY
programs where patients
are deciding, after doing an
Internet search, that this is
what they want to do; they
go get the medicine; they
take it; and they log their

own output measures.

— Richard Bedlack,
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The Scientist » March 2013 Issue » Features

Do-lt-Yourself Medicine

Patients are sidestepping clinical research and using themselves as guinea pigs to test new
treatments for fatal diseases. Will they hurt themselves, or science?

By Jef Akst | March 1, 2013
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n August 10, 2011, Joan Valor
0 Butler diluted a solution of 5
percent sodium chlorite in 1 gallon of
slightly salted water, and slowly
injected 1 liter of the mixture into her
42-year-old son's feeding tube, at his
request. Sodium chlorite is a chemical
commonly used in low concentrations in
camping water-purification kits and for
municipal water treatment. Many also
believed it to be the active ingredient of
a promising drug in clinical trials for
amyotrophic lateral sclerosis (ALS)—a
disease Eric Valor has lived with for the
better part of the past decade.

As the disease gradually paralyzed his
entire body, Valor became an avid
student of ALS, a degenerative disorder
commonly known as Lou Gehrig's
disease and characterized by a
deterioration of motor neurons. He had
first learned about the intravenous
drug, called NPOO1, in 2010, when its



Pedro Oliveira and
Helena Canhao: The
online innovation hub

(PT)

Pedro and Helena set up Patient Innovation,
an organisation that works to share DIY
medical solutions with a worldwide audience
and supports patients and carers to launch
businesses based on their ideas.

Photo credit: Angela Moore

Source: http://sparksproject.eu/content/beyond-lab-diy-science-revolution
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Sara Riggare: The expert
patient (SE)

customise her treatments of Parkinson's
disease. Then she shares her experiences
with other patients online and encourages
them to take control of their own healthcare.

hoto credit: Angela Moore

Source: http://sparksproject.eu/content/beyond-lab-diy-science-revolution
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1= Vi prgver ut det pasientene lager _

For a forsta pasientenes behov bedre

© E. Arsand, 3. nov. 2016




Involverer brukerne i FoU av

selvhjelpssystemer

*| alle fasene
* Fra ide til evaluering

e Forskning

va gnskes,
va fungerer, og
va fungere over tid

e Effekter
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~ Prosessen
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Tilgjengelig tjeneste

Tekniske muligheter



I~ Forskning i tett samarbeid med brukerne
owecspos

ter, og on-line “meter”

1| __,[ [\. [y =

Fysiske mg

Support:

Nasjonalt senter for e-helseforskning. Kontakt oss: diabetesdagboka@telemed.no

Diabetesdagboka er et selvhjelpsverktgy for deg som har diabetes, utviklet av Nasjonalt
center far e-heleefarcsknina i Trames  Infarmasinnen enm nithliceres na disse nettcidene <kal
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Diabetesdagboka

toed

Startside
Oom
Bilder
Likerklikk
Videoer
Innlegg

Administrer faner

Varsler B Innsikt Publiseringsverkisy

i Likt = Melding + Mer »

Diabetesdaghboka

\y Publisert av Eirik Arsand 23. septemberkl. 1343 - €

Har du diabetes type 2 eller type 17 Hjelp 0ss med @ lage bedre systemer
for a diskutere dine helseutfordringer pa i ditt mate med helsepersongll,
ved 4 anonymt svare pa fire spersmal fra linken nedenfor — tusen takk for
hjelpen!
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Sperreskjema om diabetes og bruk av helsevesenet

Informasjon om personvernDenne undersekelsen besvares ananymtLagring av
din besvarelse i denne undersgkelsen vil ikke inneholde informasjon om deg, med
mindre et spersmal i undersekelsen spasielt har spurt deg om noe slikt. Hvis du...

n Eirik  Startside

Diabetesdar
som har diat
e-helsefarsk

Svarer vanli

Iittp:/Favwew.di
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i+ Metoder

* Fokusgruppemgter (a 5-8 personer)

e Papir-prototyping

* Hpyt-tenking under test
e Spgrreskjema

* Intervju

 Automatisk logging

* Prototyping — (re)testing
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- Gjgre konsepter fra forskningen tllgjengellg
for tilbakemelding fra “alle” G

+ « a0 Diabetesdagboka
- . "#DiaQUIZ
'Dianet

Fordeler:

e Raskt tilbakemelding

e Nar mange

* Forskningsbasert utvikling

| (Gratis apper for
telefoner og
smartklokker)

e dvs, vi gnsker a gi mer enn forskningsresultater tilbake til
samfunnet
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1*  Var forskningsplatform Diabetesdagboka
(pa 4 media — der pasientene er/kommer)

* Android, siden april 2013:

ANDROID APP ON
3.297 nedlastinger (Norge, US, Tsjekkia) P> Google play

¢ i0S, siden januar 2014:
3.100 nedlastinger (Norge, Tsjekkia)

Available on the
D App Store pebble

Diabetes Share Live  Editparameters  Retrieve data for period~

* Pebble Smartklokke, siden sept. 2014
565 nedlastinger (internasjonalt)

All data
k>  <-day Showada

nnnnnnnnnnnnn
22222222222

ac
L L] tes
 Web, «Diabetes Share Live
’ (( )) -u- Blood glucose Insulin [l Carbohydrates [l Physical activity
k b kt ° t d ° Grams carbohydrates per insulin unit @ 8.33 glu
u n r u I S u I e r Grams carbohydrates per insulin unit (the 500 rule) (@
Insulin correction factor (the 100
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i« Brukerne vil ha det enkelt!

Fysisk aktivitet
registreres automatisk

é 34 30

4 hr 5hr

15978

[}
* today 15 min

18:22

Check your blood
alucose level

¢ Cycling

Pebble smartklokke,
med app
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Fra studie: Arsand; Muzny; Bradway; MuZik; Hartvigsen. Performance of the first Combined Smartwatch to
Smartphone Diabetes Diary Application Study. Journal of Diabetes Science and Technology 2015 ;Volum 9.(3) s. 556-563


http://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=0CCIQtwIwAA&url=http://www.youtube.com/watch?v%3DUKZMLdlZ9i8&ei=wmlcVNSPLYPTPZbQgLgC&usg=AFQjCNHObjPCjN8WlWqTDxVjygRElBYuzA&sig2=7J-nXn9ZDEvSFpYnZ7F2Lw&bvm=bv.79184187,d.ZWU
http://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=0CCIQtwIwAA&url=http://www.youtube.com/watch?v%3DUKZMLdlZ9i8&ei=wmlcVNSPLYPTPZbQgLgC&usg=AFQjCNHObjPCjN8WlWqTDxVjygRElBYuzA&sig2=7J-nXn9ZDEvSFpYnZ7F2Lw&bvm=bv.79184187,d.ZWU
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- Knytte sammen ulike verktgy brukerne allerede bruker
Eksempel: Runkeeper app = Diabetesdagboka

05 2 Q% .l 1723 08 Q% il 17.23
(}’ Sunday Hike o < = (W Q i
‘\ I"“ e T T 1w

NOV 3, 2013 12:11 PM
i ﬂ é 10,6 mmol/l 14:15
5.76 )

i ﬂ 20 gr Hvetebolle, kaffe  13:15
DURATION E
2:03:01 é 4,9 mmol/ 13:11
AVG MIN/KM q
21:21 E ﬂ 20 gr cruslibar 12:28
) i 6 mmon 1210
784 oogle .
NOTES Y3 ‘ 123‘min ‘ 3nov. | 12:11 ‘ X

Movika, opp til link.

R: Hiking (5763m)
Notater: Movika, opp til link.

('9' Splits

Charts
N\ 50E 09:43
ﬂ 40 gr brodskiver x 3 09:42
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fo
= Hva vil du fglge med p3?
Skreddersgm av Ovekt? O Fysiskaktivitet?
. (O Kalorier? (O Medisiner?
paSIentSVStem O K:rf)oﬁydrater? QBlsdsSukEer?

La hver enkelt bestemme hva og
hvordan man vil fglge med sin helse!

(Vi starter en studie pa dette innen
Diabetes type 2 om noen uker)

© E. Arsand, 3. nov. 2016



1= Deling av data ma vaere pa brukernes
premisser

Kan du se
pa noen
data for

Ja,
selvfglgelig!

© E. Arsand, 3. nov. 2016



Monitorering?

e Generelt tror vi IKKE pa “monitorering”
* Unntak for barn og elder med spesielle behov
» Konflikter med “patient empowerment”

*\itror pa “Egenmonitorering”,
med opsjon for a dele data

© E. Arsand, 3. nov. 2016



I Pasienten i sentrum

->
" Sensorer A Personlig
helsejournal

Foto-

Y 844 30 ] .

Wiy 2 dokumentasjon  Pargrende

Smartklokker g3 RuUnK eeper ,ir,eﬁmwhnmi
RunKeepe R

., +andr er . £ = Helseperson '
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12 Oppsummering og utfordring

1. Involver pasienten i all ledd (i F&U)
O 2 g -Ansett pasienter, bruk slekt/venner, sosiale media, m.m.

for a diskutere dine helseutfordringer pa i ditt mate med helsepersonel,
ved & anonymt svare pa fire sparsmal fra linken nedenfor — tusen takk for

= 2. Forholde oss til hva pasientene gjgr selv
A) Relevante diskusjoner pa sosiale media
B) Egne lgsninger (bade programvare og enheter)

Lage I@sninger som er pa pasientenes premisser

La tjenestene vaere fleksible, ulike pasienter
| ulike faser trenger ulike funksjoner

Utfordring: hvordan integrerer vi pasientlgsninger
med helsetjenestene
(Blir mer og mer viktig framover!)

© E. Arsand, 3. nov. 2016



. ® Nasjonalt senter for
e-helseforskning

Sporsmal/kommentarer?

Kontakt:
Eirik. Arsand@ehealthresearch.no
+47 992 43 592

Mer info:
www.diabetesdagboka.no
www.facebook.com/diabetesdagboka

www.youtube.com/user/telemedisin/videos E’é

u..a-r—-"'p:
#n-ﬂ-“
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