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Sammendrag

Bakgrunn

Det er et skende fokus pa bruk av medisinsk avstandsoppfelging for & forbedre kvaliteten pé
pasientbehandlingen og eke effektiviteten pa helsehjelpen. Digital skjemabasert losning er en
ny tjeneste for pasienter med epilepsi innenfor medisinsk avstandsoppfelging. Det digitale

skjemaet pasienten har fylt ut brukes som grunnlaget for poliklinisk oppfelging.

Hensikt og problemstilling

Hensikten med dette studiet har vart & bidra med kunnskap til hvordan pasienter med epilepsi
erfarer nytteverdien av medisinsk avstandsoppfelging. Problemformuleringen 1 studiet har
veert; «Hvilke opplevelser, erfaringer og tanker har pasienter med epilepsi om nytteverdien av

medisinsk avstandsoppfolging?»

Utvalg og Metode

Studiet har en kvalitativ metode. Det ble gjennomfort fire semistrukturerte intervjuer av
pasienter med epilepsi, som har tatt i bruk den skjemabaserte avstandsoppfelgingen. Teoretisk
rammeverk for kartlegging og analyse har vert DeLone og McLean (2003) sin Information

System Success Model.

Resultater/Konklusjon

Resultatene viser at det er ulike oppfatninger av digital skjemalesning i medisinsk
avstandsoppfelging. Informantene 1 studiet er stort sett forneyde med behandlingstilbudet.
Redusert bruk av tid pé reisevei og mindre tid pa poliklinisk behandling har mye & si for de
positive opplevelsene informantene har til den digitale skjemalosningen. Alle informantene i
studiet onsker & fortsette bruk av tjenesten, men de er usikre pd hvordan denne
behandlingsmaten vil pavirke deres behandling av sykdom etter & ha brukt tjenesten over tid.
Dette pa bakgrunn av at de forventer & bli fulgt opp regelmessig pd poliklinikk, og at

avstandsoppfelgingen er et supplement til behandlingen.

Nekkelord
Medisinsk avstandsoppfelging, digital skjemalegsning, velferdsteknologi, epilepsi.



Abstract
Background

There is an increasing focus on the use of medical distance monitoring to improve the quality
of patient care and increase the effectiveness of health care. Digital PRO-based solution is a
new service for patients with epilepsy. The digital form the patient fills out is used as the basis

for outpatient follow-up.

Purpose

The purpose of this study is to contribute knowledge to whether patients with epilepsy
experience benefits of medical distance monitoring. The problem statement in the study was:
"What experiences and thoughts do patients with epilepsy have about the utility of medical

distance follow-up?"

Selection and methodology

The study has a qualitative method. Four semi-structured interviews were conducted of patients
with epilepsy, who have used the PRO-based distance follow-up. Theoretical framework for
mapping and analysis has been DeLone and McLean's (2003) Information System Success

Model.

Results/Conclusion

The results show that there are different perceptions of PRO-based solution in medical distance
follow-up. The informants in the study are largely satisfied with the treatment offered. Reduced
travel time and less time spent in treatment impact the positive experiences the informants have
with the digital scheduling solution. All informants in the study want to continue using the
PRO-based solution, but they are uncertain of how this mode of treatment will affect their
treatment over time. This is because they expect to be followed up regularly at the outpatient

clinic, as distance follow-up is only a supplement to the treatment.
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Forord

Fra tidligere er jeg utdannet sykepleier, men allerede tidlig i karrieren interesserte jeg meg for
det tekniske. Det & kunne bidra til & utvikle teknologiske lasninger, som kan gjere hverdagen
enklere for bide helsepersonell og pasienter, er i dag blitt en del av jobbhverdagen min. I
arbeidet mitt har jeg vert vitne til mange teknologiske lasninger som ikke fungerte for hverken
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av pasienter. Tjenesten er fremtidsrettet og ensket om a lykkes med dette er stort. Derfor sé jeg
en mulighet til 4 kunne hjelpe til med a belyse tjenesten fra pasientenes side, slik at foretaket
kan levere en god tjeneste og behandling av god kvalitet til pasienter som er 1 den medisinske

avstandsoppfelgingen.
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1.0 Introduksjon

Norges befolkning lever i dag lenger enn tidligere og forekomsten av kroniske sykdommer oker.
Dette betyr at helsetjenesten star overfor store utfordringer nar det gjelder 4 imetekomme et okt
behov for og etterspoarsel etter helsetjenester (Das, Reitan, Holbg, Boysen & Ausen, 2018).
Veksten i ettersporselen av helsetjenester er storre enn tilbudet innenfor spesialisthelsetjenesten
(Intro International A.S, 2018). Denne utviklingen er ikke barekraftig og pa bakgrunn av dette
ma helsetjenesten gjennomfere endringer, nar det gjelder tilbud og levering av helsetjenester
(Reinertsen et al., 2016). Den gruppen som har sterst behov for oppfelging fra helsetjenesten,
og som star for den sterste andelen av utgifter for helsevesenet, er mennesker med kronisk

sykdom (Melberg & Kjekshus, 2012).

Epilepsi er en kronisk sykdom, og er en av de vanligste lidelsene som rammer nervesystemet.
I Norge er det omtrent 30.000 personer som har denne diagnosen (Syvertsen, Koht & Nakken,
2015). Denne kroniske sykdommen kan oppsta 1 alle aldersgrupper, og 1 mange tilfeller har
pasientene behov for behandling og oppfelging livet ut (Syvertsen, Nakken, et al., 2015). Det &
leve med epilepsi betyr & leve med utrygghet knyttet til plutselige og uforutsette anfall. I denne
pasientgruppen er angst og depresjon overrepresentert og kan ha sterre innvirkning pé
pasientenes livskvalitet og arbeidsevne enn selve anfallene (Agrawal et al., 2016; Brandt &
Mula, 2016). Ifelge nasjonale retningslinjer om epilepsi i Norge ber alle med denne diagnosen
ha en fast kontakt i spesialisthelsetjenesten (Helsedirektoratet, 2016; Pasient- og
brukerrettighetsloven, 2001; Spesialisthelsetjenesteloven, 2001). Ifelge forskning vil trygg og
tilgjengelig kontakt med hjelpeapparatet, god informasjon og innsikt i egen sykdom bidra til
redusering av angst (Mameniskiene, Sakalauskaite-Juodeikiene & Budrys, 2015). Det viser seg
imidlertid at & oppnd fast kontakt i spesialisthelsetjenesten kan veare vanskelig i en presset
klinisk hverdag. I en undersgkelse av unge med epilepsi 1 Vestre Viken, ble det avdekket at
under halvparten av 174 respondenter hadde oppfelging hos spesialist. Det viste seg at 43% av
respondentene ikke hadde oppfelging i det hele tatt, hverken hos fastlege eller spesialist (Moth
& Vasantharajan, 2019).

1.1 Bakgrunn for problemstilling
For a sikre at pasienter med epilepsi 1 Vestre Viken skal ha kontakt med spesialist, har praksisen
til nd veaert a sette opp fast kontroll ved poliklinikken etter et gitt intervall. Disse intervallene er

gjerne seks maneder til ett ar. Dette kan medfere at det ikke alltid er samsvar mellom pasientens
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faktiske behov og tidspunktet for spesialistkontakt, som igjen gir risiko for at pasienten ikke
meter til avtalt time. Videre kan det fore til at det er vanskelig & fa time hos spesialist nar

behovet oppstar, som for eksempel etter et plutselig anfall.

Pé bakgrunn av utfordringen med & imetekomme pasienter med epilepsi sine behov og Vestre
Vikens ansvar for & felge opp denne pasientgruppen, har foretaket fra hosten 2019 igangsatt
medisinsk avstandsoppfelging for pasienter med epilepsi. Ifolge Helsedirektoratet (2019, s. 4)
omfatter avstandsoppfolging;

«..de aktiviteter/handlinger som muliggjor at pasienten, utenfor de tradisjonelle stedene
hvor pasienter moter helsepersonell, kan tilegne seg, registrere og dele klinisk relevant
informasjon om sin helsetilstand elektronisk, med formdl om a gi informasjon eller
veiledning til pasientens egenmestring, og/eller gi beslutningsstotte til diagnostisering,

behandling eller oppfolging for helsepersonelly.

Prosjektet ved Vestre Viken er et innovasjonsprosjekt som har jobbet frem en losning for
behovsprevd og persontilpasset oppfelging av epilepsi, basert pa et digitalt skjema pasientene
fyller ut tre ganger arlig. Pasientene kan ogsd sende inn det digitale skjemaet pa eget initiativ,
utenom den faste rutinen. Basert pa en analyse av mottatte svar vil personer med stabil sykdom
folges 1 skjemalgsningen, mens personer med behov for samtale med spesialist fér tilbud om

det, per telefon eller ved oppmete pa sykehuset.

Som del av forskningsprosjektet for avstandsoppfelging av pasienter med epilepsi, skal det
foretas en evaluering av effektene av losningen pé flere nivaer. P4 oppdrag fra Vestre Viken og
som del av deres prosjekt, vil hensikten med denne masteroppgaven vare & undersoke
pasientenes opplevelser, erfaringer og tanker om nytteverdien av medisinsk avstandsoppfelging

etter pdbegynt bruk.

1.2 Begrepsavklaringer og andre avklaringer

I denne oppgaven vil avstandsoppfelging, telemedisin og velferdsteknologi avgrenses til &
gjelde medisinske helsetjenester til pasienten. Dette omhandler de digitale tjenestene til
pasienten som behandlingsmetode, og ikke som stette eller opplaring til péarerende eller

helsepersonell.



Teoretisk ramme for prosjektet vil vaere DeLone og McLean (2003) sin modell, The Information
System Success Model, som viser at seks ulike faktorer pavirker hverandre og hvordan disse
faktorene kan lede til informasjonssystemers suksess. Det er disse faktorene som legger
grunnlaget og strukturen i den semistrukturerte intervjuguiden, presentasjon av funn (jf. punkt

6.0) og diskusjonskapittelet (jf. punkt 7.0).

I dette studiet forutsettes det at begreper som kliniker, behandler, digital og teknologi er
begreper som er kjent for leseren, og vil med dette ikke begrepsforklares. Begrepene medisinsk
avstandsoppfolging, avstandsoppfolging, digital tjeneste, velferdsteknologiske losninger og
digital skjemalosning vil bli benyttet om hverandre, men ha samme betydning i studiet.
Forkortelser som brukes 1 studiet vil bli forklart ved forste gangs bruk. Begrepsforklaringen
under er begrenset til to begrep som er 1 nart slektskap med begrepet avstandsoppfolging, men
har fatt egne definisjoner. Grunnen til at disse begrepene ogsa defineres er at disse begrepene
ofte benyttes om hverandre, nar man omtaler avstandsoppfelging. Begrepet avstandsoppfolging

er definert 1 punkt 1.1 1 dette studiet og derfor ikke videre gjengitt her.

Velferdsteknologi er av Helse- og omsorgsdepartementet (2013a) definert som:

«Med velferdsteknologi menes forst og fremst teknologisk assistanse som bidrar til okt
trygghet, sikkerhet, sosial deltakelse, mobilitet og fysisk og kulturell aktivitet, og styrker
den enkeltes evne til d klare seg selv i hverdagen til tross for sykdom og sosial, psykisk
eller fysisk nedsatt funksjonsevne. Velferdsteknologi kan ogsd fungere som stotte til
pdrorende og ellers bidra til d forbedre tilgjengelighet, ressursutnyttelse og kvalitet pa
tjenestetilbudet. Velferdsteknologiske losninger kan i mange tilfeller forebygge behov

for tjenester eller innleggelse i institusjon.»

Telemedisin kan defineres som kommunikasjon, informasjon, overvaking og administrasjon av
pasienter ved hjelp av teknologi. Dette gjor det mulig for helsepersonell & evaluere helsestatus,
gi rad, opplering og veiledning og levere helsetjenester til pasientene uavhengig av hvor

pasientene er geografisk lokaliser (Sund, 2020).



1.3 Oppbygging av oppgaven

Kapittel 2 vil innledningsvis gi leseren innblikk i utfordringer til barekraften i helse- og
omsorgstjenesten. Videre i kapittelet legges det frem relevante lover og juridiske bestemmelser
og bindinger, som er gjeldende for helsepersonell og helsevirksomhetene. I kapittelet vil det

fremkomme pasientens lovmessige rettigheter i forbindelse med & motta helsetjenester.

Kapittel 3 tar for seg individuelle, organisatoriske og teknologiske aspekter av betydning for
medisinsk avstandsoppfelging. I kapittelet er det benyttet Leavitt (1965) sin modell fra
organisasjonsteorien for & vise hvordan ulike faktorer henger sammen og pdvirker hverandre.

Til slutt i dette kapittelet presenteres problemformuleringen.

Kapittel 4 vil presentere det teoretiske rammeverket som legges til grunn for kartlegging og

analyse for 4 kunne svare pa problemformuleringen i dette studiet.

Kapittel 5 vil innledningsvis foreta en gjennomgang av valgt metode. Kapittelet inneholder ogsa
en redegjorelse for valg av informanter til intervju, utarbeidelse av intervjuguide og etiske
refleksjoner.

Kapittel 6 er en presentasjon av funn fra intervjuene.

Kapittel 7 gir en diskusjon basert pa funnene fra studien opp mot litteratur i problemanalysen,

for & gi svar pé studiets problemformulering.
Kapittel 8 tar for seg metodiske vurderinger.
Kapittel 9 gir en konklusjon av funn og anbefalinger videre.

Kapittel 10 er en evaluering av studiets prosess og produkt.

2.0 Lover og strategier

I dette kapittelet presenteres utfordringer til barekraften i helse- og omsorgstjenesten. Videre
fremlegges relevante lover og juridiske bestemmelser og bindinger, som er gjeldende for

helsepersonell, helsevirksomhetene og pasientene.



2.1 Utfordringer knyttet til beerekraften 1 helse- og omsorgstjenesten

Ifolge Statistisk sentralbyra (2013) vil Norge i fremtiden mete utfordringer knyttet til
barekraften 1 helse- og omsorgstjenesten. Noen av disse utfordringene er en gkende eldrebelge
pa grunn av bedre levevilkér. Veksten av eldre som ventes fremover skyldes at store fadselskull
fra etterkrigstiden er pa vei inn i alderdommen. P4 grunn av bedre levevilkar i Norge oker
snittalderen pa befolkningen og flere mennesker blir eldre enn for. P4 bakgrunn av dette mener
Statistisk sentralbyra (2013) at helsevesenet ma satse pa etablering av lokale lavterskeltilbud,
forebygging og rehabilitering, okt egenmestring, 1 tillegg til satsing pa innovasjon og gkt bruk
av teknologi. En sluttrapport pa effekter av avstandsoppfelging viser ogsa at forebygging og
egenbehandling blir viktig for & redusere behandlingskostnader rundt sykdomsutvikling og

innleggelse pa institusjon (Intro International A.S, 2018).

Via revidert nasjonalbudsjett bevilget Stortinget i 2013 midler til et nasjonalt program for
utvikling og implementering av velferdsteknologi, der malsetningen var a4 imetekomme
kommunenes informasjons- og kunnskapsbehov for tilrettelegging av velferdsteknologiske
losninger (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013b). Videre fikk Helsedirektoratet i oppdrag
av Helse- og omsorgsdepartementet & vurdere videre innhenting av data pa utpreving av
medisinsk avstandsoppfelging. Bakgrunnen til dette oppdraget var at man ved tidligere
utprevinger av medisinsk avstandsoppfelging ikke har fatt nok kunnskap til & kunne gi
nasjonale anbefalinger om gevinstrealiseringspotensialet og innretning for skalering (@strem et
al., 2017). Rapporten viser at der er behov for mer kunnskap nér det gjelder gevinstrealisering
for de ulike niviene i helse- og omsorgstjenestene, og mer kunnskap om effekter for alle

involverte akterer (Ostrem et al., 2017).

I Stortingsmelding 27 (Kommunal- og moderniseringsdepartementet, 2016) stir det at
regjeringens hovedprioriteringer innenfor digital utvikling er at tjenester som tilbys fra
offentlige virksomheter skal sette brukeren i sentrum og vere enkle i bruk. Videre star det at
losningene skal redusere kompleksitet og risiko, og gevinster skal kunne realiseres. Brukeren
skal ogsa kunne rédde over egne opplysninger i storst mulig grad i trdd med godt personvern og

informasjonssikkerhet (Kommunal- og moderniseringsdepartementet, 2016).

Stortingsmelding 29 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013a) viser at i1 helse- og

omsorgssektoren skal IKT bidra til & forbedre helsetjenester, for & gke effektivitet og individuell
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tilpasning. Innbyggerne skal fa tilgang til informasjon, og systemene skal tilrettelegge for bedre

kommunikasjon (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013a).

Det utarbeides for tiden en felles plan for nasjonal tilrettelegging av medisinsk
avstandsoppfelging. Formaélet er & stimulere til og stette opp om gkt bruk av medisinsk

avstandsoppfelging i primer- og spesialisthelsetjenesten (Helsedirektoratet, 2018).

I Nasjonal e-helsestrategi og mal 2017-2022 (Direktoratet for e-helse, 2017) stir det at
tilgjengelig digital teknologi har potensial til & forandre hvordan helse- og omsorgstjenester
leveres. Teknologien kan redusere behovet for fysisk oppmete og eke kvaliteten pa tjenestene.
Et hovedmadl er at velferdsteknologi skal vaere en integrert del av tjenestetilbudet i helse- og
omsorgstjenestene innen 2020. For & fa til dette er strategien & etablere og gravis innfore en
nasjonal plattform som legger til rette for et gkosystem for raskere spredning, innovasjon og

mer kostnadseffektiv innfering av velferdsteknologi (Direktoratet for e-helse, 2017).

I Sykehustalen 2019 s helseminister Bent Hoie at pasienten skal vare en aktiv partner, bli hort,
sett og forstétt, og bli behandlet som et helt menneske. Han mener det ikke nedvendigvis betyr
at sykehuset skal gi flere helsetjenester, men i mange tilfeller vil individuell tilpasning gi ferre
og mer malrettede tjenester. For & imetekomme dette er blant annet ny teknologi og

digitalisering et av de viktigste verktay for & skape pasientens helsetjeneste (Haie, 2019).

2.2 Norm for informasjonssikkerhet og personvern 1 helse- og omsorgssektoren

Norm for informasjonssikkerhet og personvern i helse- og omsorgssektoren (Normen (2020))
gjelder for de virksomhetene som ved avtale har forpliktet seg til 4 folge den og den skal bidra
til tilfredsstillende informasjonssikkerhet og personvern hos den enkelte virksomhet. I tillegg
skal Normen (2020) bidra til & understotte gode helsetjenester, god pasientsikkerhet, pasientens
helsetjeneste, helsepersonellets opplaering og godt personvern. Dette gjelder 1 stor grad ved
utvikling og innfering av ny teknologi i helsetjenesten. Nar det kommer til tjenester i helse- og
omsorgstjenesten som velferdsteknologi, herunder medisinsk avstandsoppfelging, har det vert
et behov for en veileder rettet mot spesielle informasjonssikkerhetstema som er spesielle for
velferdsteknologi. P4 bakgrunn av dette kom veilederen Veileder i informasjonssikkerhet ved
bruk av velferdsteknologi (Direktoratet for e-helse, 2019b) som et stottedokument under
Normen (2020). Veilederen har fokus pd informasjonssikkerhet i forhold til utpreving,



anskaffelse, drift og avvikling av velferdsteknologiske lgsninger (Direktoratet for e-helse,

2019b).

Pé bakgrunn av Normen (2020) betyr det at bruk av digitale verktey og medisinsk teknologi 1
medisinsk avstandsoppfelging forutsetter at man ivaretar personvern og informasjonssikkerhet,
som beskrevet i Norm for informasjonssikkerhet og personvern i helse- og omsorgssektoren.
De tekniske losningene for medisinsk avstandsoppfelging ma stette krav til tilstrekkelig sikring
av persondata og samtidig mete behovet for brukervennlige lesninger (Direktoratet for e-helse,

2019b).

Normen (2020) dekker ikke alle lovkrav til informasjonssikkerhet, personvern og behandling
av helse- og personopplysninger. Lovgivningen i Norge har flere krav til informasjonssikkerhet,
personvern og behandling av helse- og personopplysninger enn det som er hovedtema for
Normen (2020). Et eksempel pd dette er plikt til og krav til journalfering. Dette betyr at
Normens (2020) krav utdyper og supplerer gjeldende regelverk, men virksomhetene har ogsa

et ansvar ved & folge gjeldene lovverk.

2.3 Helsepersonelloven

Etter Helsepersonelloven (2000) § 39, jf. § 40 skal den som yter helsehjelp nedtegne eller
registrere relevante og nedvendige opplysninger om pasienten. Dette betyr at enhver som yter
helsehjelp har plikt til 4 fore journal, uansett hvordan man behandler pasienten
(Helsepersonelloven, 2000). Det vil si at dersom en pasient blir henvist fra fastlege til spesialist,
og spesialisten foretar sin vurdering via videokonferanse, vil spesialisten yte helsehjelp og
dermed ha plikt til & fore journal (Helse- og omsorgsdepartementet, 2001). Bruk av digitale
behandlingsmetoder endrer dermed ikke de ordinere ansvarsforhold 1 forhold til

dokumentasjonsplikt.

2.4 Pasient- og brukerrettighetsloven

Etter § 3-1 1 Pasient- og brukerrettighetsloven (2001) har pasientene rett til & medvirke ved
gjiennomforing av helse- og omsorgstjenester. De har rett til & medvirke ved valg gjennom blant
annet tilgjengelige og forsvarlige undersokelses- og behandlingsmetoder. I § 3-1 star det videre
at medvirkningens form skal tilpasses den enkelte pasients evne til & gi og motta informasjon

(Pasient- og brukerrettighetsloven, 2001).



§ 3-51 Pasient- og brukerrettighetsloven (2001) beskriver hvordan informasjonen fra helse- og
omsorgstjenesten skal vere tilpasset mottakerens individuelle forutsetninger. Det betyr at
informasjonen skal veare tilpasset mottakers alder, modenhet, erfaring og kultur- og
sprakbakgrunn. Personellet skal, sa langt som mulig, sikre seg at mottakeren har forstétt

innholdet og betydningen av informasjonen (Pasient- og brukerrettighetsloven, 2001).

2.5 Pasientjournalloven

§ 11 Pasientjournalloven (2015) forklarer lovens formal slik:

«Formalet med loven er at behandling av helseopplysninger skal skje pa en mate som
a) gir pasienter og brukere helsehjelp av god kvalitet ved at relevante og
nodvendige opplysninger pd en rask og effektiv mate blir tilgjengelige for
helsepersonell, samtidig som vernet mot at opplysninger gis til uvedkommende
ivaretas, og
b) sikrer pasienters og brukeres personvern, pasientsikkerhet og rett til

informasjon og medvirkning. »

Etter Pasientjournalloven (2015) § 19 skal den dataansvarlige, innenfor rammen av
taushetsplikt, sorge for at relevante og nedvendige helseopplysninger er tilgjengelige for
helsepersonell ndr dette er nedvendig for & yte, administrere eller kvalitetssikre helsehjelp til
den enkelte pasient. Videre 1 § 19 fremkommer det at det er den dataansvarlige som bestemmer
pa hvilken méte opplysningene skal gjares tilgjengelige. De skal gjores tilgjengelige pa en mate

som ivaretar informasjonssikkerheten (Pasientjournalloven, 2015).

Pasientjournalloven (2015) § 22 forklarer hvordan den dataansvarlige og databehandleren skal
ivareta informasjonssikkerheten. Disse skal gjennomfere tekniske og organisatoriske tiltak for
a oppna et sikkerhetsnivd som er egnet med hensyn i risikoen. Dette gjelder blant annet & sorge

for tilgangsstyring, logging og etterfolge kontroll (Pasientjournalloven, 2015).

2.6 Pasientjournalforskriften
Pasientjournalforskriften (2019) §1 forklarer formalet med forskriften ved at den blant annet

skal bidra til at pasienter, ved hjelp av nedvendig og relevant informasjon, kan gis helsehjelp
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av god kvalitet, inkludert effektive og gode pasientforlep. Personvernet skal ivaretas i tillegg
til  pasientens rett til informasjon og medvirkning 1  behandlingsforlepet

(Pasientjournalforskriften, 2019).

Etter Pasientjournalforskriften (2019) § 5 fremkommer det en oversikt over hvilke
administrative opplysninger det kan vare relevant og nedvendig at fremgéir av pasientens
journal. Her nevnes behovet for opplysninger i journal om nér og hvor helsehjelpen er gitt og
type kontakt. Det vil blant annet si om helsehjelpen er gitt ved ordinar konsultasjon,
videokonsultasjon,  nettbasert  behandling  eller = medisinsk  avstandsoppfelging

(Pasientjournalforskriften, 2019).

2.7 Spesialisthelsetjenesteloven

Etter Spesialisthelsetjenesteloven (2001) § 3-10 skal virksomheter som yter helsetjenester sorge
for at ansatt helsepersonell gis opplering som er pékrevet for at den enkelte skal kunne utfore
sitt arbeid forsvarlig. For eiere og ledere av virksomheter som benytter velferdsteknologiske
losninger, betyr dette at de ma serge for at det er etablert systemer og rutiner som sikrer at dette
foregér pa en forsvarlig méte der ansvarsforhold er avklart (Helse- og omsorgsdepartementet,

2001).

2.8 Personopplysningsloven

Et sentralt krav 1 Personopplysningsloven (2018) er innebygd personvern. Dette betyr at det
skal tas hensyn til personvern i alle utviklingsfaser av et system eller en losning. Videre sorger
dette for at informasjonssystemene oppfyller personvernsprinsippene, og at de ivaretar

brukernes rettigheter (Datatilsynet, 2018).

3.0 Problemanalyse

I dette kapittelet presenteres individuelle, organisatoriske og teknologiske aspekter av
betydning for medisinsk avstandsoppfelging. I kapittelet er det benyttet Leavitt (1965) sin
modell fra organisasjonsteorien for & vise hvordan ulike faktorer henger sammen og pavirker

hverandre. Til slutt vil studiets problemformulering og avgrensninger presenteres.



3.1 Individuelle aspekt

3.1.1 Pasienten

Siden 1980-tallet har pasientrollen endret seg. Tidligere var pasientene mer passive mottakere
av helsetjenester, i motsetning til i dag. Dagens pasient er mer delaktig og involvert i egen helse
og behandling. Bakgrunnen for dette er blant annet teknologisk utvikling, organisatoriske

endringer og politiske foringer (Das et al., 2018).

Okt bevissthet og kunnskap om egen helsetilstand legger til rette for at pasienten kan oppna okt
deltagelse, okt kvalitet og samarbeid med helsetjenesten. Bedre samhandling kan ogsé
tydeliggjore ansvarsplassering og gi et mer sammenhengende pasientforlop, okt likeverdighet

og beslutningsstette (Helse- og omsorgsdepartementet, 2009).

Avstandsoppfoelging tilrettelegger for at brukerne i storre grad kan benytte sine egne ressurser
ved planlegging og gjennomfering av sin behandling og sykdomsoppfelging. Gjennom bruk av
teknologi til & skape koblinger og samspill via helsehjelp pa avstand, er formélet & skape
trygghet for mennesker med helseutfordringer. P4 denne maten kan de fa muligheter til mestring

av eget liv og helse (Direktoratet for e-helse, 2019a).

Forskning gjennomfert av Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer, Thorne, et al. (2018) viser
at medisinsk avstandsoppfelging har potensiale for & la pasienter delta aktivt i egen
helsetilstand. I folge Das et al. (2018) er kunnskap grunnleggende for mer aktive og involverte
brukere. De mener at kunnskap om egen helsesituasjon vil kunne bidra til bedre helse, mestring
og livskvalitet (Das et al., 2018). I rapporten konkluderer de med at det er behov for god
pasientopplaring relatert til sykdom og selvmonitorering ved hjelp av teknologi, for & fa

nytteeffekt av medisinsk avstandsoppfelging (Das et al., 2018).

Nér man ensker a styrke enkeltpersoner slik at de blir bedre 1 stand til 4 ta vare pa eget liv og
helse, brukes ofte begrepet empowerment. I empowerment star mestring, hjelp til selvhjelp og
pasient- og helseopplaring sentralt (Askheim, 2012). I Ottawa-Chartret i 1986 ble begrepet
empowerment lansert og definert som en prosess som gjor folk i stand til & eke kontroll over
egen helsetilstand og forbedre egen helse (Forebygging.no, 2019). Pasienten selv m& motiveres
til endring og involveres i1 egen helsesituasjon, da man har innsett at informasjon og formidling

av ekspertkompetanse ikke er tilstrekkelig (Askheim, 2012). Ifolge Askheim (2012) kan man
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ikke oppna god helse, dersom man ikke er 1 stand til & kontrollere forhold som pévirker helsen.
Han mener videre at empowerment er a oppna denne kontrollen (Askheim, 2012). Som strategi
i folkehelsearbeidet betyr empowerment at folk, ut fra sin egen situasjon, blir i stand til &
definere sine egne problemer og finner sine egne losninger 1 fellesskap med andre (Ellingsen et
al., 1998). Ifelge Ellingsen et al. (1998) er helsefremmende arbeid den forebyggingsstrategien
som antakelig betyr mest, og som pa sikt kan gi best resultater. Empowerment star sentralt i hva

denne helsefremmende innsatsen dreier seg om (Ellingsen et al., 1998).

I en kvalitativ studie gjennomfert av Xi et al. (2013) om pasienters erfaringer ved
avstandsoppfelging ble tilstrekkelig undervisning, egenmestring og motivasjon fremhevet som
suksessfaktorene ved vellykket hjemmebehandling. For pasientene var stette og oppfelging
avgjerende for suksess ved oppstart av avstandsoppfoelging, i tillegg verdsatte de muligheten
for kontakt med helsepersonell gjennom avstandsmonitorering. Helsepersonell var ogsa
tilgjengelig péd telefon, ndr pasientene matte ha behov for & fa kontakt (Xi et al., 2013).
Tilgjengelig helsepersonell kan gi stotte til pasienten, og utveksling av behandlingsinformasjon

gjor at helsepersonell kan falge med pa behandling (Coiera, 2015).

En studie gjennomfort av Eysenbach et al. (2017) viser at pasienter i avstandsoppfelging kan
oppleve usikkerhet knyttet til feerre tilbakemeldinger relatert til behandlingen, pa bakgrunn av
feerre fysiske moter med helsepersonell. En okt risiko for folelse av isolasjon har blitt papekt
ved dialysepasienter 1 avstandsoppfelging, noe som kan fore til okt risiko for angst og depresjon

hos pasientene (Eysenbach et al., 2017).

Det kan vare en utfordring at mange pasienter har flere kroniske sykdommer, og derfor kan ha
et behov for at disse blir sett i sammenheng. Forskningen til Das et al. (2018) viser at initiativene
innenfor medisinsk avstandsoppfelging hovedsakelig har tatt for seg én av pasientens kroniske
lidelser. Studien viser videre at det for en pasient kan oppleves utfordrende og lite
hensiktsmessig & innrapportere og f& oppfelging pa kun én diagnose, nar de ulike sykdommene
kan pavirke hverandre og pasientenes funksjonsniva. En persons helse og behov kan endre seg,
og det kan vaere viktig & fa tilbud om dynamiske lesninger, som kan tilpasses hver enkelt pasient
(Das et al., 2018). I folge Das et al. (2018) kan dette pavirke brukerens nytteverdi og utbytte av
medisinsk avstandsoppfelging. Hvis lesningen ikke tilfredsstiller individuelle behov, kan den
oppleves & vare irrelevant og dermed fore til at brukeren ikke ser nytteverdien 1 tjenesten og

mister motivasjonen til & bruke den (Das et al., 2018).
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En dansk kvalitativ studie gjennomfert av Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer, Thorne, et
al. (2018) om pasienter med epilepsi sine erfaringer ved medisinsk avstandsoppfelging, viser
at det er stor variasjon i hvordan pasientene opplever tjenesten. For noen pasienter ble
avstandsoppfelging oppfattet som en kvalitetsforbedring av poliklinisk behandling. Spesielt
verdsatte de den ekte innflytelsen de kunne ha pa oppfelgingen. De folte skjema-basert
avstandsoppfelging ekte bevisstheten rundt blant annet psykososiale problemer, forbedret
kommunikasjonen med helsetjenesten og okte egen forstdelse av sykdomssymptomer. For
andre pasienter ble tjenesten oppfattet som et darlig alternativ til den eksisterende polikliniske
behandlingen ved at de opplevde folelsen av avvisning, usikkerhet rundt formalet med
tjenesten, at skjemaene var for standardiserte og negative, og at de folte at de manglet tillitt til
egen evne til & vurdere sporsmélene 1 skjemaene (Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer,

Thorne, et al., 2018).

3.1.2 Helsepersonell

Medisinsk avstandsoppfelging er en ny mate & behandle pasienter pd. Ifelge Mejdahl,
Schougaard, Hjollund, Riiskjer og Lomborg (2018) krever denne arbeidsméten kompetanse i
a jobbe med denne typen helseoppfelging. Det vil si andre ferdigheter enn tradisjonell
oppmetebasert helsehjelp (Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer & Lomborg, 2018). Ifelge
Das et al. (2018) sin studie om medisinsk avstandsoppfelging viser det seg at helsepersonell
som har ansvar i 4 ta imot, vurdere og folge opp pasienter pd denne maten, ber ha en solid
helsefaglig grunnkompetanse og sarskilt kompetanse pa den diagnosegruppen som omhandles
1 avstandsoppfelgingen. For & kunne avgjere pasienters behov pd avstand, er det viktig at
helsepersonell har ferdigheter nér det gjelder digital kommunikasjon og telefonbasert

oppfoelging (Das et al., 2018).

Tidligere forskning av Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjaer, Thorne, et al. (2018) og
Miller, Steele, Kuluski og Cott (2015) viser at avstandsoppfelging av pasienter ikke er en
selvgdende mekanisme som automatisk forbedrer kvaliteten pa pasientbehandlingen. For at
potensialet til tjenesten kan realiseres, ma den adopteres av klinikerne og ledelsen i
organisasjonen (Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer & Lomborg, 2018). Ifelge
institusjonell teori blir ikke nye ideer automatisk og ukritisk adoptert og innlemmet i
organisasjoner (Oliver, 1991). De kan bli omformet og endret under implementeringsprosesser

og formet av bade stottende og hemmende krefter og mekanismer i organisasjonen
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(Czarniawska & Sevon, 1996). Eksempler pd disse kreftene kan vere holdninger til ny
teknologi, ekonomiske utfordringer og politikk. For eksempel viser forskning forskjellige
holdninger blant helsepersonell, ndr det gjelder bruk av medisinsk avstandsoppfelging (Boyce,
Browne & Greenhalgh, 2014; Greenhalgh et al., 2017; Schepers, Haverman, Zadeh,
Grootenhuis & Wiener, 2016). Noen mener at avstandsoppfelging gir data som gir et verdifullt
bidrag til klinisk praksis, mens andre imidlertid er skeptiske. Noen klinikere uttrykker at de er
skeptiske til verdien av pasientens vurderinger av egen sykdomstilstand i1 skjemalesningene

(Boyce et al., 2014; Greenhalgh et al., 2017; Schepers et al., 2016).

I en dansk studie gjennomfoert av Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer og Lomborg (2018)
viser det seg ogsa at helsepersonell bruker forskjellige strategier for & lette noen av de opplevde
ulempene ved tjenesten. Dette var blant annet a ta pa seg ekstra oppgaver og jobbe overtid for
a folge opp pasientene 1 avstandsoppfelgingstjenesten. Studien viser at klinikerne mener at
avstandsoppfolging bade kan oke og redusere kvaliteten pd pasientens oppfelging. Ved at
pasienten gjentatte ganger fylte ut skjemaer, fikk helsepersonell mer oversikt over og
kunnskaper om pasientens helse over tid, noe de mente kunne eke kvaliteten pa
pasientoppfelgingen. Klinikerne mente at den digitale oppfelgingen oppfylte enkelte pasienters
onske om tettere oppfelging av helsevesenet. Videre var klinikerne overbevist om at tjenesten
ga pasientene empowerment (Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer & Lomborg, 2018). Pa
en annen side fant noen klinikere ut at bruk av skjemaene, fremfor oppmete, gjorde det enklere
for pasienter 4 svare uriktig pa spersmélene 1 skjemaet om deres helsestatus. Spesielt nér det
kom til antall epileptiske anfall den siste tiden og om de hadde kjort bil den siste maneden.
Klinikerne mente dette kunne redusere kvaliteten pa pasientenes oppfolging ved at
avstandsoppfelging hadde skapt en fysisk storre avstand mellom pasient og kliniker. Siden
pasienten ikke svarte arlig pa spersmalene i1 skjemalosningen, ble relevansen av oppfelgingen

redusert (Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer & Lomborg, 2018).

Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjar, Thorne, et al. (2018) antyder i sin studie at bruk av
medisinsk avstandsoppfelging 1 klinisk praksis kan forbedre kommunikasjon mellom pasient
og kliniker, gitt at avstandsoppfelging kan vere et supplement til pasientsentrert
kommunikasjon. En dansk studie Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer og Lomborg (2018)
giennomforte pa helsepersonell, som har pasienter med epilepsi 1 medisinsk
avstandsoppfelging, viste pa sin side at helsepersonell foler de har mistet det personlige

forholdet til pasientene og at dette ikke alltid er til det beste for hverken kliniker eller pasient.
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3.2 Organisatoriske aspekt

Medisinsk avstandsoppfelging digitalt og per telefon skiller seg fra tradisjonell
pasientbehandling, som stort sett foregar ansikt-til-ansikt. Utfordringene for helsepersonell er
at de kan ha sterre vanskeligheter med 4 kartlegge pasientens situasjon og helsefaglige
endringer ved medisinsk avstandsoppfelging, enn ved tradisjonell pasientbehandling (Mejdahl,
Schougaard, Hjollund, Riiskjer & Lomborg, 2018). Rapporten til Das et al. (2018) viser at det
innen organisasjonen derfor kan vare et stort behov for strukturert dokumentasjon og
prosedyrer rundt hvordan man folger opp pasientene i avstandsoppfelging. Mangelfull
tverrfaglig kommunikasjon kan medfere at pasientene ikke opplever kontinuitet eller foler at

de ikke blir ivaretatt (Das et al., 2018).

Medisinsk avstandsoppfelging vil endre maten helsepersonell jobber pa. Per i dag behandles
pasientene hovedsakelig ansikt-til-ansikt med behandler pa sykehuset. Avstandsoppfelging av
pasientene kan bety at helsepersonell fir mindre ansikt-til-ansiktsoppfelging, men ekt tid med
behandling av pasientene over telefon (Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer & Lomborg,

2018). Dette kan fore til en folelse av mer avstand mellom helsepersonell og pasient.

Det er viktig for en organisasjon & se pd hvordan medisinsk avstandsoppfelging kan pédvirke
arbeidsmengden til helsepersonell. I studien til Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjeer,
Thorne, et al. (2018) om medisinsk avstandsoppfelging av pasienter med epilepsi, sier flere
klinikere at pasientbehandlingen har skiftet fra a se pasientene 1 klinikken, til & snakke med dem
pa telefon. De sier at konsekvensen av dette er at antall telefonkonsultasjoner har gkt drastisk,
og at disse konsultasjonene er like lange som pasientbehandlingene er i klinikken. Videre
opplevde mange klinikere ogsa at arbeidsmengden forte til overbelastning. Til tider kunne det
vare mange vurderinger som matte tas pa pasienter 1 avstandsoppfelging, slik at de nesten ikke
fikk tid til de pasientene som var til behandling pad klinikken. Etter innfering av
avstandsoppfoelging opplevde ogsa klinikerne at de pasientene som kom til behandling i
klinikken hadde mer kompliserte sykdomsbilder og tok lenger tid & behandle (Mejdahl,
Schougaard, Hjollund, Riiskjer & Lomborg, 2018).

I Bergen og Sykehuset Vestfold tilbyr de eMestring til pasienter innenfor psykiatri. Tjenesten

de tilbyr er veiledet internettbehandling til de som sliter med panikklidelse, sosial angst eller
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depresjon (Sykehuset 1 Vestfold, 2019). I motsetning til den danske undersgkelsen til Mejdahl,
Schougaard, Hjollund, Riiskjer og Lomborg (2018) rapporterer Bergen om at hver terapeut
behandler tre til fire ganger sd mange pasienter, sammenliknet med dem som tilbyr ansikt-til-

ansikt-behandling (Heie, 2019).

I Sykehustalen 2019 sa helseminister Bent Haie (2019) at implementering av kunnskap tar for
lang tid. Bakgrunnen til dette er at implementering krever tid og ressurser til opplering og
oppfelging (Heie, 2019). Leavitt (1965) sin diamant er en modell fra organisasjonsteorien som
viser hvordan ulike faktorer henger sammen. Man er avhengig av flere faktorer for & lykkes
med implementering av ny teknologi. Modellen bestér av fire omrider (oversatt fra engelsk);
oppgaver, struktur, teknologi og ansatte. Den viser at endringer pd et omrade vil fore til
endringer pa andre omrdder (Figur 1). P4 den maten synliggjer modellen at innfering av
velferdsteknologi ikke er et isolert fenomen (Paulsen, Vekve, Isaksen & Skarli, 2017). Ved
hjelp av Leavitt (1965) sin modell kan man se bredden av faktorer som trenger & bli ivaretatt,
for at en skal lykkes med & innfere medisinsk avstandsoppfelging som en del av en
behandlingstjeneste. For & kunne lykkes med en slik innfering trenger man bide grundig
planlegging, ressurser, utstyr, opplering og oppfelging (Ausen, Svagérd, @derud, Holbo &
Bothun, 2013).

Structure

r

Task [« ¥ Technology

People (Actors)

Figur 1: Leavitts (1965) diamant

Helseminister Bent Hoie (2019) onsker at helsepersonell skal opptre som endringsagenter og
torre & tenke nytt og fremover. Ifelge Hope (2015) er en endringsagent en person som aktivt
bidrar til endring gjennom & pévirke endringsinnhold og/eller prosess. Endringsagenter kan ha
en betydning for en vellykket endringsprosess. Helsetjenesten uttrykker fremtidstro og
optimisme ved & presentere seg som endringsvillige og helhetsorientert (Schultz, 2017). Selv
om tidligere erfaringer er at mange strever med & integrere nytt digitalt utstyr og apparater i
tjienestene, sa mister de ikke troen pd at velferdsteknologien skal fungere bedre og pad mer

hensiktsmessige méter enn for (Jacobsen, Moser & Obstfelder, 2019). Nasjonale helsepolitiske
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tekster som Innovasjon i omsorg (NOU 2011:11, 2011) og Morgendagens omsorg (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2013a) gjenspeiler denne optimismen pa velferdsteknologiske tjenester

i helsevesenet (Jacobsen et al., 2019).

3.3 Teknologiske aspekt

Hensikten med bruk av teknologi 1 samhandling mellom pasienter og helsetjenesten er & gjore
informasjonsutvekslingen tryggere, bedre og mer effektiv (Underland, Sandaunet & Tjora,
2010, s. 195). I Das et al. (2018) sin rapport om avstandsoppfelging av personer med kroniske
sykdommer, har imidlertid vist at avstandsoppfelging kan by pé en rekke tekniske utfordringer
med tanke pa blant annet personvern og sikkerhet. Eksempler pa dette har vart mangel pa to-
faseautentisering for pasientpélogging til applikasjonene og at man benytter eldre versjoner av
teknologi som ikke ivaretar dagens sikkerhetsanbefalinger (Das et al., 2018). Intro International
A.S (2018) har gjort en studie pd avstandsoppfelging av kolspasienter i Stavanger. I studiet
viste det seg at brukerne opplevde en del uforutsette teknologiske utfordringer. Bakgrunnen for
mye av dette 1a 1 at brukerne benyttet eget utstyr, som skapte en del teknologiske utfordringer
med mangel pa to-faktorautentisering fra teknologileveranderen (Intro International A.S,
2018). En to-faseautentisering er et ekstra sikkerhetsniva for innlogging. I praksis fungerer det
slik at du logger inn med noe du vet, for eksempel ditt passord, i tillegg til noe du far tilsendt,

for eksempel en kode pé telefon (Nettvett, 2019).

Det er utfordrende a finne en riktig balanse mellom sikkerhetsanbefalingene og den resulterende
brukervennligheten. Det har vist seg at det er de minst teknologikyndige brukerne som har storst
problemer med bruk av teknologien, og har derfor et storre behov for brukerstatte (Das et al.,
2018). I rapporten til Das et al. (2018) konkluderes det med at dette med tiden trolig vil bli et
mindre fremtredende problem, siden befolkningen vil vare mer erfarne og kjent med

teknologien som benyttes.

De medisinske avstandsoppfelgingstjenestene mater ikke nedvendigvis brukernes individuelle
behov. I Das et al. (2018) sin studie pa avstandsoppfelging av kronisk syke i henholdsvis
Trondheim, Oslo, Sarpsborg og Stavanger, kommer det frem at brukerne synes
avstandsoppfelgningsapplikasjonene er enkle & bruke, men at det er relativt begrenset
funksjonalitet 1 dagens lesninger. Dette gjor at lesningene er standardiserte og mangler

funksjonalitet for individuelle tilpasninger. Avstandsoppfelgningsprosjektene har erfart at det
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er et behov for sterre grad av brukertilpasning med dynamiske teknologiske lasninger tilpasset
den enkelte brukers behov og kompetanse (Das et al., 2018). Ifelge Das et al. (2018) kan dette

gi okt nytteverdi og motivasjon for bruk av tjenesten hos pasientene.

I helse- og omsorgssektoren behandles det store mengder opplysninger om pasienter. Disse
opplysningene mé behandles slik at helsetjenester tilbys pd en forsvarlig méte og samtidig
ivaretar innbyggernes tillitt til sektoren. En forutsetning for digitalisering er god
informasjonssikkerhet og godt personvern (Normen, 2020). For a fi til & digitalisere
helsesektoren ma man bygge og forvalte robust teknologi, organisasjon og sikkerhetskultur.
Normen (2020) er en folge av at helsesektoren har fatt et okt behov for oppdatert veiledning og
en modernisert og oppdatert norm for informasjonssikkerhet og personvern i helse- og

omsorgstjenesten.

Velferdsteknologiske lasninger kan gi pasientene okt selvstendighet, trygghet og mer kontroll
over egen helsetilstand (Datatilsynet, 2014). Velferdsteknologi kan imidlertid ogsé utfordre
personvernet. Eksempler pa dette er for eksempel helseovervaking gjennom kroppssensorer og
overvaking av bevegelsesmonster gjennom smarthusteknologi 1 form av kamera og
bevegelsessensorer. Med dette er det viktig at nytteverdien av teknologien veies opp mot
hensynet til personvernet (Datatilsynet, 2014). Ifelge Datatilsynet (2014) er de som setter
brukeren i sentrum og lytter til deres behov, ogsé de som har lykkes med velferdsteknologi. De
velferdsteknologiske lesningene som viser respekt for brukerens personvern, er ogsa de mest

vellykkede lasningene (Datatilsynet, 2014).

3.4 Presentasjon av problemformulering og avgrensninger

Funn i litteratur, som henvist i problemanalysen (jf. punkt 3.0), viser at det er delte erfaringer
med bruk av medisinsk avstandsoppfelging. Litteraturen viser ogsé at det i helsevesenet satses
pa medisinsk avstandsoppfelging for & kunne mete den ekende pasientmengden. Medisinsk
avstandsoppfelging vil ifelge statlige foringer og retningslinjer bli en del av behandlingstilbudet
i helse- og omsorgstjenesten 1 nar fremtid. Studier og erfaringer fra medisinsk
avstandsoppfelging viser at tjenestene og hvordan denne maten & behandle pasienter pd enna
ikke er optimal. Det er utfordringer for bade pasienter og klinikere. Pasientene opplever
nedvendigvis ikke at de digitale tjenestene kan erstatte den menneskelige kontakten de har med

en behandler pa poliklinikk. Klinikerne stoler heller ikke helt pd pasientens evne til & kunne
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vurdere egen sykdom, for & kunne gi nyttig informasjon til behandler via de digitale tjenestene.
I tillegg til disse utfordringene stiller ogsa lovverket store krav til dokumentasjon, kvalitet i
pasientbehandling, pasientrettigheter og informasjonssikkerhet. For & finne ut hva pasientene
synes om den medisinske avstandsoppfelgingstjenesten til pasienter med epilepsi 1 Vestre
Viken, vil det vere interessant & undersgke hvilke tanker de har om nytteverdien til tjenesten.
Siden dette er en relativt ny tjeneste som ble tatt i bruk ved foretaket hosten 2019, vil det vaere
hensiktsmessig & finne ut hvilke opplevelser og erfaringer pasientene har av den digitale

skjemal@sningen.

Med bakgrunn i dette ensker studenten a forske pa folgende problemformulering:

Hvilke opplevelser, erfaringer og tanker har pasienter med epilepsi om nytteverdien av

medisinsk avstandsoppfolging?

Oppgaven er avgrenset til & gjelde pasientens opplevelser, erfaringer og tanker om nytteverdien
av medisinsk avstandsoppfelging etter pabegynt bruk. P4 grunn av prosjektets omfang er
helsepersonells tilsvarende synspunkter valgt bort. Videre er det foretatt en avgrensning pa at
pasientene skal ha diagnosen epilepsi og vare under behandling pd poliklinikk ved Vestre
Viken helseforetak. Pasientene skal vaere over 18 &r og ha fylt ut minst ett skjema i den digitale

losningen for avstandsoppfelging.

4.0 Teoretisk rammeverk

I denne delen presenteres det teoretiske rammeverket som danner grunnlaget for undersokelsen
av pasienter med epilepsi sine opplevelser, erfaringer og tanker om nytteverdien av medisinsk
avstandsoppfolging 1 spesialisthelsetjenesten. Det er DeLone og McLeans The Information
System Success Model (IS suksessmodell) som er valgt som teoretisk fundament for dette

masterstudiet (DeLone & McLean, 1992, 2003).

4.1 DeLone og McLeans Information System Success Model

De to forskerne William DeLone og Ephraim McLean lanserte i 1992 en modell for
informasjonssystemers suksess (IS suksess) (DeLone & McLean, 1992). Denne modellen
utviklet forskerne med bakgrunn i tidligere forskning pa feltet. Malet med modellen var &

identifisere hvilke uavhengige faktorer som pévirker og leder til IS suksess (Figur 2). I
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forskningsarbeidet fant DeLone og McLean 100 variabler som leder til IS suksess. Ved & sortere
disse faktorene inn i et system, ble de kortet ned til seks kriterier, som DeLone og McLean

mener mé vere til stede for & oppna IS suksess (DeLone & McLean, 1992).

System U
Quality N o .
. 9
\ ’/:\\. | \\-\. I |
b f \\ -‘.'\ .. ! i-\\ - e
¥ Individual N Organizational
S/ % /}" Impact P4 Impact
V4 LY. ! P
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Figur 2: DeLone og McLeans forste IS-suksessmodell (DeLone & McLean, 1992)

11997 kom Seddon ut med en artikkel som pdpekte svakheter som knyttet seg til uklarheter i
forbindelse med suksessfaktoren bruk 1 modellen til DeLone og McLean (Seddon, 1997). Ifelge
Seddon (1997) kan bruk av systemet vere tvungen og kan derfor ikke vere et suksesskriterium,
slik som i modellen til DeLLone og McLean (Figur 2). P4 bakgrunn av Seddons og andre
forskeres innspill til modellen, i tillegg til at mye hadde forandret seg innen
informasjonsteknologi siden 1992, kom DeLone og McLean 1 2003 med en ten-year update og
kalte den nye modellen; The Information System Success Model (DeLone & McLean, 2003).
Oppdateringen var ment & vaere en hjelp til & méle de mange komplekse variablene i et
informasjonssystem. I den nye modellen (Figur 3) har DeLone og McLean blant annet lagt til
en faktor som de velger & kalle tjenestekvalitet og endret faktoren bruk til intensjon om
bruk/bruk, der intensjon om bruk omhandler intensjonen av a bruke systemet og holdninger til
systemet, som ikke ble hensyntatt i den tidligere modellen (DeLone & McLean, 2003). I den
gamle modellen mente DeLone og McLean (1992) at maloppnéelse i hvert ledd ledet videre til
neste ledd. Den nye modellen har en mer komplisert oppbygning for og til slutt kunne male de
samlede effektene (DeLone & McLean, 2003). Den nye modellen viser at ulike faktorer kan

pavirke hverandre og at det ikke nedvendigvis bare er én vei som forer til IS suksess.
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Figur 3: DeLone og McLeans oppdaterte IS-suksessmodell (DeLone & McLean, 2003)

DeLone og McLeans modell (2003) har gjennom arene blitt nagye testet og evaluert. Modellen
blir brukt for a forklare hvilke faktorer som pévirker enkeltvis og som samlet sett gir et
suksessfullt system. Modellen er generisk og gjelder dermed for alle typer

informasjonssystemer (DeLone & McLean, 2003).

4.1.1 Informasjonskvalitet (Information Quality)

Denne faktoren omhandler kvaliteten pa dataene systemet produserer og maler blant annet hvor
viktig og neyaktig informasjonen er, dens relevans, nytteverdi, format, brukbarhet og sikkerhet.
Det vil blant annet si om brukerne opplever nytte og verdi av informasjonen mottatt fra
informasjonssystemet, og at brukernes sikkerhet og personvern blir ivaretatt (DeLone &

McLean, 1992, 2003).

4.1.2 Systemkvalitet (System Quality)

Systemkvalitet fokuserer pa de tekniske aspektene og maler blant annet kvaliteten av systemet
som behandler dataene. Faktoren omhandler brukervennlighet, om systemet er intuitivt,
systemets negyaktighet og responstid, realisering av brukerkrav, tilgjengelighet, fleksibilitet og
palitelighet. Med bakgrunn i dette fokuserer faktoren pa om systemet er lett & leere og & bruke

(DeLone & McLean, 2003).

4.1.3 Tjenestekvalitet (Service Quality)
Faktoren tjenestekvalitet ble lagt til 1 den nye modellen i 2003, og tar for seg om systemet er

palitelig og om brukerne fir god brukerstotte, slik at de kan tilegne seg kunnskap til & bruke
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systemet hensiktsmessig (DeLone & McLean, 2003). DeLone og McLean (2003) mener at

tjenestekvalitet kan vaere den viktigste faktoren som pavirker den totale IS suksessen.

4.1.4 Brukertilfredshet (User Satisfaction)

Brukertilfredshet beskriver hvor forneyde brukerne er med systemet, og av dataene som
kommer ut av det. Faktoren sier noe om hvordan brukerne opplever & bli sett, hert, tatt pa alvor
og mett med respekt. For & male brukertilfredshet kan man for eksempel sjekke om brukerne
er fornayde med systemet, om de er forngyde med informasjonen de fir ut og om de far god
brukerstatte. I tillegg vil holdninger til datasystemer henge sammen med dette, som igjen kan
pavirke hvordan brukeren oppfatter brukertilfredsheten (DeLone & McLean, 1992, 2003). Det
vil igjen si at okt brukertilfredshet kan fore til en mer positiv holdning til systemet og dermed

fore til gkt bruk.

4.1.5 Intensjon om bruk/bruk (Intention to use/use)

Faktoren intensjon om bruk handler om brukernes holdninger til systemet, mens faktoren bruk
beskriver den praktiske bruken av systemet. Det som er viktig med denne faktoren, og som
DeLone og McLean (2003) selv papeker, er at gkt bruk ikke trenger & vaere positivt dersom
bruken ikke er riktig. Det vil si at feil bruk kan fere til negative samlede effekter, selv om bruken

av systemet oker.

4.1.6 Samlede effekter (Net Benefits)

De samlede effektene er et resultat av bruk og brukertilfredshet, og maler hvilken nytte systemet
har. Modellen fra 1992 la opp til at informasjonssystemet kan pavirke individuelle og
organisatoriske nivaer, men 1 2003 endret DeLone og McLean dette til samlede effekter.
Bakgrunnen for dette er at systemet kan pavirke alt fra individ, virksomheter og alle de ulike
nivaene opp til nasjonalt- og internasjonalt nivd (DeLone & McLean, 2003). Ifolge DeLone og
McLean (2003) vil positive samlede effekter bade pavirke og forsterke folgende bruk og

brukertilfredshet, og likesa vil negative samlede effekter lede til redusert bruk av systemet.

4.2 Teori og medisinsk avstandsoppfelging
I medisinsk avstandsoppfelging kan faktoren informasjonskvalitet hjelpe til med & finne ut
hvordan pasientene opplever formuleringen av spersmalene i den digitale skjemalesningen.

Teorien kan bidra til & finne ut om brukerne opplever at spersmalene i det digitale skjemaet
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dekker den informasjonen de har behov for a formidle om sin sykdomstilstand til behandler.
Faktoren kan ogsé si noe om nytteverdien av tilbakemeldingen fra den digitale lgsningen ved

innsendt skjema.

Faktoren systemkvalitet kan 1 medisinsk avstandsoppfelging gi innsikt 1 brukervennligheten til
tjenesten. Systemkvalitetsfaktoren kan si noe om pasientene opplever om tjenesten er lett & laere

og intuitiv a bruke.

Tjenestekvalitet kan 1 medisinsk avstandsoppfelging gi et innblikk i pasientens opplevde
nytteverdi av oppleringen fra sykehusets side bdde for og etter at de tok i bruk tjenesten. Dette
kan gi innblikk i om pasientene har fatt opplering i & bruke tjenesten og om dette var nyttig og
nedvendig. Faktoren kan ogsd fortelle noe om pasientene vet hvor de skal henvende seg, hvis

det oppstar utfordringer rundt & bruke tjenesten.

I medisinsk avstandsoppfelging kan faktoren brukertilfredshet gi mulighet for & finne ut hvor
forneyde pasientene er med tjenesten. Hva er fordeler og ulemper for de med & motta en slik

helsetjeneste?

Faktoren intensjon om bruk/bruk kan i medisinsk avstandsoppfelging gi innblikk i hvor mange
skjemaer pasientene har sendt inn og om de har fétt tilbakemelding pa disse. Er tilbakemelding
forventet? Er pasientene usikre pa hvor ofte de skal fylle ut skjema? Faktoren kan ogsé fortelle

noe om de ensker a fortsette bruken av skjemaet i tjenesten.

Samlede effekter kan 1 medisinsk avstandsoppfelging kan fortelle noe om hvilken betydning en
slik tjeneste har for oppfelging av deres sykdom. Er de forngyde med det digitale skjemaet 1

avstandsoppfelgingstjenesten, eller det noe de ensker kunne vart annerledes?

5.0 Metode

I dette kapittelet gjennomgas den metodiske tilnermingen til studiet. Videre i kapittelet blir det
redegjort for valg av informanter til intervju, utarbeidelse av intervjuguide og etiske

refleksjoner.
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5.1 Valg av metode og forskningsdesign

I dette studiet er det valgt et kvalitativt forskningsdesign for og best mulig kunne svare pa
problemformuleringen. Kvalitative forskningsmetoder benyttes for & undersoke og beskrive
menneskers opplevelse, tanker og erfaringer (Nylenna, 2016). Opprinnelig betyr metode veien
til malet og forskningsrapportens problemstilling er utgangspunktet for & komme dit (Kvale,
Brinkmann, Anderssen & Rygge, 2015). Som metode ble det valgt & gjennomfore individuelle

intervjuer av pasienter med epilepsi som benytter digitalt skjema 1 avstandsoppfelging.

5.2 Utvalg av informanter

Utvalgskriteriene for a delta i studiet var at informantene matte vare eldre enn 18 ar, ha
diagnosen epilepsi og vaere i stand til & betjene den digitale losningen for avstandsoppfelging
selv. Andre utvalgskriterier var at informantene deltar i medisinsk avstandsoppfelging og
allerede hadde fylt ut skjema 1 lesningen. Studiet har kun tatt for seg pasienter som er tilknyttet
tjenesten 1 spesialisthelsetjenesten, og ikke andre helseinstanser som mulig behandler

pasientens eventuelle andre kroniske sykdommer.

Alle pasienter med epilepsi i1 foretaket er tilknyttet den samme avdelingen og poliklinikk,
uavhengig av hvilket sykehus de opprinnelig er tilknyttet. Invitasjon til deltakelse 1 kvalitativt
intervju i forbindelse med dette studiet ble fortlopende presentert for pasienter som tok
losningen 1 bruk. @nsket utvalg var fem til seks pasienter. P4 grunn av at en pasient trakk seg,
ble det totalt gjennomfert fire intervjuer. Pasienter ble rekruttert til undersekelsen ved hjelp av
personalet pé poliklinikken. Det var pasientens behandler som spurte om pasientene ville delta

1 studiet.

5.3 Utarbeidelse av intervjuguide

Det ble utarbeidet en intervjuguide med semistrukturerte spersmal. En semistrukturert
intervjuguide vil si at spersmélene er dpne, men er utarbeidet med tanke pd emner eller
hovedomrdder man ensker & fi4 belyst (Johannessen, Christoffersen & Tufte, 2016).
Spersmadlene 1 intervjuguiden er bygget pé valgt teoretisk rammeverk for prosjektet; DeLone
0g McLeans IS suksess modell (2003) (jf. punkt 4.0). Intervjuene ble innledet ved at
informantene ble bedt om & fortelle om sine opplevelser og erfaringer sa langt med bruk av den
digitale lesningen for avstandsoppfelging. Videre ble det stilt speorsmdl som omhandlet

informasjon, opplering, nytteverdi av tilbakemelding og hvilken betydning medisinsk
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avstandsoppfelging har for oppfelging av deres sykdom. For & fi et innblikk i1 pasientens
opplevelse av tjenesten, ble det valgt & runde av intervjuene med & stille spersmal om hvilke

tanker og forventninger informantene har til losningen ved videre oppfelging.

Intervjuguiden ble testet pa to kollegaer som ogsa er helsepersonell. Tilbakemeldingene var at
to av spersmdlene var for tungt formulerte og det var vanskelig & forstd hva man skulle svare
pa. Disse spersmalene ble da endret og intervjuguiden ble testet pa en tredje kollega som syntes

speorsmalene var forstielige.

5.4 Etiske overveielser

Forskningsrapporten har fulgt universitetets anbefalte retningslinjer for oppgaveskriving. Det
er sokt Norsk Senter for Forskningsdata (NSD) (vedlegg 1) og Fakultetets Etiske Komité
(FEK), der begge instanser har godkjent studiet. Prosjektet i foretaket sendte en seknad til
Regional Etisk Komité (REK), der studiet er innlemmet (vedlegg 2). Informasjonsskriv
(vedlegg 3), samtykkeskjema (vedlegg 3) og intervjuguide (vedlegg 4) ble pa forhdnd godkjent
av veileder ved Universitetet i Agder, for det ble sendt inn til NSD og FEK.

Forskningsstudiet ble presentert for pasienten bdde muntlig og skriftlig, nar vedkommende
startet 1 den digitale skjemalesningen for medisinsk avstandsoppfelging. Det var pasientens
behandler som informerte pasienten om dette. Behandler har stor innflytelse pd pasienten, sé
det er viktig 4 veere observant pa om pasienten foler seg presset til 4 veere med pé en slik studie.
Etter at pasientene ble rekruttert fikk de muligheten til & vurdere deltakelse pé nytt for studenten.
Pasientene fikk mulighet til & vurdere sitt samtykke til studiet 1 enerom/alene, for
samtykkeskjema ble undertegnet. Vedkommende kunne nér som helst trekke sitt samtykke til
at egne data benyttes til forskning. Det ble utarbeidet et eget samtykkeskjema for kvalitativt
intervju. Det er naturligvis mulig for pasientene & benytte den digitale skjemalesningen, uten at
de skulle delta i denne forskningen. Pasientene som samtykket til studiet, godtok at data fra
deres besvarelser kan benyttes i forskning og evaluering knyttet til losningen for medisinsk
avstandsoppfelging. Alle informantene fikk tilsendt informasjonsskriv. med vedlagt
samtykkeskjema for intervjuene (Vedlegg 3). To av informantene skrev under pa
samtykkeskjema og de to andre samtykket muntlig. Det ble ikke innhentet opplysninger fra

pasientens journal. Det ble ikke spurt om pasientens helseopplysninger eller annen sensitiv
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informasjon. Fokuset for intervjuene var pasientenes opplevelser, erfaringer og tanker om

nytteverdien av medisinsk avstandsoppfelging.

Intervjuene ble tatt opp pa opptaksband uten tilknytning til internett og ble fra bandopptakeren
lastet opp pé universitetets sikre skylesning Onedrive rett etter at intervjuene var gjennomfort.

Opptakene pé Onedrive blir slettet nér studiet er avsluttet og levert, senest 31.12.2020.

Pasientene har deltatt i utformingen av oppfelgingsskjemaet som benyttes 1 medisinsk
avstandsoppfelging for personer med epilepsi ved Vestre Viken. Foretaket har holdt
fokusgruppemete med brukere og parerende, samt flere individuelle gjennomganger av
skjemaet med ulike brukere. Pasientenes opplevelser, erfaringer og tanker om nytteverdien av

avstandsoppfelgingen 1 praksis, vil bli vektlagt i denne studien.

5.5 Prosedyre for gjennomfering av intervjuene

Etter & ha innhentet nedvendig godkjenning fra NSD (Vedlegg 1) og FEK til & gjennomfere
studien, ble det gjort nedvendige avtaler med de pasientene som hadde takket ja til & delta 1
studien. Informantene valgte 1 utgangspunktet selv tid og sted for gjennomfering av intervjuet.
Ifolge Johannessen et al. (2016) kan dette gjore informanten tryggere og mer avslappet under
intervjuene. Unntaket ble de to siste informantene, der intervjuene métte gjennomferes over
telefon, selv om det var enskelig fra begges parter 4 ta intervjuene ved og metes fysisk. Pa
bakgrunn av Covid-19 og regjeringens restriksjoner om at man skulle unnga fysisk kontakt i
storst mulig grad, ble det mest hensiktsmessig & gjennomfore intervjuene pa telefon, samtidig
som de ble tatt opp pa bandopptaker. Teorien beskriver at man ved & vare i samme rom kan
man fa en bedre kontakt mellom intervjuer og informant, og man kan lettere lese situasjonen
med blant annet kroppssprak (Kvale et al., 2015). Intervjuet startet med 4 samle inn
underskrevet eller muntlig samtykkeerklering. Deretter ble det gitt litt informasjon om studiet,

at intervjuet ble tatt opp pa band og at intervjuet ville ta mellom 15 til 30 minutter.

Den godkjente intervjuguiden ble benyttet konsistent for alle intervjuene, selv om det var stor
variasjon 1 hvor mye informantene hadde & komme med pa de forskjellige spersmalene. Noen
svarte godt utfyllende, mens med andre informanter matte intervjuer folge opp med
oppklaringsspersmal. I tillegg métte noen av svarene folges opp med oppfolgingsspersmal fra

underpunkter, som var laget pd forhand i intervjuguiden, for & fa svar pa eller ga dypere inn i
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hovedomradene. Dette ble tilpasset hvert enkelt intervju. Etter at informantene hadde svart pa
alle sparsmaélene i intervjuguiden, gjorde intervjuer en oppsummering av informantenes svar.
Dette for & unnga at intervjuer har misforstatt informant, og for at informanten eventuelt far

rettet opp 1 feil eller misforstaelser.

Intervjuene ble tatt opp pé band med en bandopptaker uten tilknytning til internett jamfort med
EUs nye personvernforordning (GDPR) (Datatilsynet, 2019). Rett etter intervjuene ble
lydfilene sa lastet opp pa et sikkert omrade pd Universitetet i Agder sin skybaserte tjeneste
Onedrive. Samtykkeskjemaene og lydfilene ble lagt separat. Undertegnede samtykkeskjemaer
var planlagt overlevert til veileder ved forste mulighet. P& grunn av Covid-19 ble siste samling
ved universitet avlyst og dermed ble det valgt & lase inn samtykkeskjemaene pé arbeidsplassen

til studentens ektefelle.

5.6 Transkribering, behandling og analyse av data

Intervjuene ble transkribert fortlopende etter at de ble gjennomfert. Bakgrunnen til dette er at
forskningslitteratur pd kvalitative studier anbefaler at man analyserer datamaterialet underveis.
Da far man en oversikt over datamaterialet og man kan avgjere om man har tilstrekkelige data
eller avgjere om nye strategier ma til (Graneheim & Lundman, 2004; Polit & Beck, 2018).
Intervjuene ble skrevet pa bokmal og nedtegnet sa presist som mulig. Lyder som latter, sukk,
neling og stillhet ble markert. Navn ble erstattet med Informant 1, Informant 2 og sé videre for

a ivareta anonymiteten.

For & systematisere dataene fra intervjuene og finne frem meningsbarende enheter 1 det
transkriberte materialet, ble dataprogrammet NVivo benyttet. NVivo er et dataprogram som
bistar med & handtere mange av de manuelle oppgavene som er knyttet til kvalitativ analyse.
Deretter ble det foretatt en tematisk deduktiv innholdsanalyse (Johannessen et al., 2016). Det
vil si at dataene ble analysert og systematisert 1 henhold til kategoriene 1 DeLone og McLeans

IS suksess modell.

5.7 Litteratursek og kilder til innsikt
Litteraturseket startet i strukturert form der det ble benyttet norske og engelske sekeord. Ord
som ble benyttet var; velferdsteknologi, telemedisin og avstandsoppfolging. P engelsk ble det

hovedsakelig brukt telemedicine, telecare og e-health, da andre forsegk ga lite treff. Sokeordene
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ble s& kombinert med ord som; helsetjeneste, datasikkerhet, helsepersonell og effekter. Pa
engelsk ble ordene kombinert med blant annet disse ordene; health, clinicians, net benefits,

effects og patients.

Sekeordene og kombinasjoner av disse ble brukt i databaser som PubMed (Medline), Cinahl,
Oria, BIBSYS og Google scholar. Sistnevnte database er studenten kjent med at kan vere
kritikkverdig, sa det har derfor vart sett pa kilder fra denne databasen med et ekstra kritisk
blikk. Etter hvert ble det funnet en database for sek pd universitetets fagsider for helse- og
sosialinformatikk. Denne databasen heter EBSCOhost og er en samledatabase med en del av de
overnevnte databasene inkludert flere. Ved bruk av denne databasen ble det enklere & fa oversikt

over treff og relevante kilder.

Det er ellers benyttet statlige meldinger, lovverk, norske og danske forskningsrapporter og
pensumlitteratur. Det er i tillegg funnet nyttige kilder ved & studere litteraturlisten til
forskningsrapporter og artikler funnet i resultatene av sgkene som nevnt over. Prosjektet i
Vestre Viken har ogsa tilsendt studenten en stor liste med relevante artikler tilknyttet temaet,

der noen av kildene er benyttet i studiet.

Hovedsakelig er det forsekt & bruke mest mulig ny litteratur som ikke er eldre enn fem til atte
ar. Det er benyttet bade norsk og utenlandsk litteratur, men siden skandinaviske artikler stort

sett foreligger pa engelsk har det blitt brukt en del litteratur skrevet pa engelsk 1 studiet.

6.0 Presentasjon av funn

I dette kapittelet blir funnene av intervjuene lagt frem. Det er totalt fire informanter og disse er
spredt 1 bade alder, bosted og kjenn. Alle oppfatter selv at de har god datakompetanse.
Presentasjonen av funnene er strukturert etter de seks kategoriene i DeLone og McLean (2003)

1S suksessmodell (jf. punkt 4.0).

6.1 Informasjonskvalitet (Information Quality)

Tre av informantene mente det digitale skjemaet i avstandsoppfelgingstjenesten dekker den
informasjonen de har behov for & formidle til behandler, med tanke pa sin egen sykdom. En
informant var usikker p4 om skjemaet dekket alt, siden personen ikke trenger s mye oppfelging

med tanke pé sin sykdom.
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Pa et oppfolgingsspersmal om hvordan formuleringen pa spersmalene i den digitale lesningen
oppleves svarte alle informantene at spersmalene var lette & forstd og de forstod hva de skulle
svare pd. Kun en informant syntes skalaen tilherende spersmalene i skjemaet kunne vaere

utfordrende og sa:

«Sporsmdlene var lett d forstd, men jeg matte liksom tenke meg om hvor jeg liksom
skulle sette. *stillhet* For det var jo sanne grader til d veie oppover. Ja, nd husker jeg
ikke hvordan dette skjemaet sd ut, men jeg mdtte tenke liksom hvor jeg skulle sette det

der eller skulle jeg sette det der.» - Informant 1

Kun en av informantene visste med sikkerhet at h*n mottok en bekreftelsesmelding pa dataen
om at skjemaet var sendt inn. To av informantene mente at de ikke fikk noen

bekreftelsesmelding. En informant som var usikker pa om skjemaet var sendt inn sa:

«Ja, nei jeg vet ikke om det er sendt inn. Jeg far ikke noe tilbakemelding om at det er

sendt inn. For a si det sann. Det kunne jeg godt tenkt meg.» - Informant 3

En av informantene ensket at det var mulighet for & se sine egne utfylte skjemaer pa Min side.
Dette for & f4 oversikt over hva man tidligere har svart og hvordan egen sykdom forlaper.

Informanten sa dette:

«For d folge med pd hva jeg egentlig selv har skrevet. Og kunne liksom ndr tid jeg skrev
siste skjema. Og jeg forer jo dagbok, sd jeg har jo notert meg det der. Men hvis en
glemmer d skrive opp det, sd er det fort gjort d glemme ndr tid jeg skrev sist skjema
liksom. Og hva var det egentlig jeg skrev? Den historikken savner jeg. For jeg har ikke

funnet den. Det kan godt hende den ligger der, men jeg har ikke funnet den.» - Informant
1

6.2 Systemkvalitet (System Quality)
Tre av informantene opplevde at systemet er lett & laere og intuitivt & bruke. En informant hadde
delte meninger om dette og opplevde at det ogsd kunnen vere litt vanskelig. Da informanten

fikk oppfelgingsspersmal om a utdype dette sa h*n:
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«Nei, det var mdten a komme inn pa. Og alt man skulle trykke pd da, for og sd komme

dit du skulle.» - Informant 3

En annen informant sa dette om sine opplevelser og erfaringer sé langt:

«Og det tok vel ca ett kvarter d svare pa alle sporsmdlene. Og ja, jeg foler det egentlig
var veldig bra system, litt lettere d kanskje fd svart pa sporsmdlene ndr man sitter alene
ogsd. At du ikke foler noe press d svare til en lege. At det er lettere ndr du sitter litt

alene.» - Informant 4

To informanter la til at det var fint at det er mulighet til & legge til ekstra informasjon i en

rubrikk i skjemaet, selv om de ikke benyttet dette alternativet selv.

En informant skulle enske at skjemaet etter hvert kan bli mer tilpasset enkeltpersoner i forhold
til sin egen sykdom, og opplevde at skjemaene er tilpasset generelt for de som har epilepsi. H*n
oppfatter at epilepsi kan vaere veldig individuelt for hver enkelt person, og det derfor kan vare

hensiktsmessig med mer persontilpassede skjemaer.

6.3 Tjenestekvalitet (Service Quality)

Informantene er stort sett forneyde med informasjonen fra sykehuset, men to informanter hadde
onsket mer opplering 1 selve utfyllingen av skjemaet. De skulle enske at de fikk se hvordan
tjenesten og skjemaet fungerte, for de skulle fylle det ut selv.

En av informantene fikk opplaring pa sykehuset og sd skjemaet for h*n fylte det ut hjemme og

sa dette:

«Jeg er veldig fornayd. Hvis det var noe jeg lurte pd, sd var det bare d ta kontakt. Og
var det noe som manglet og jeg hadde lyst til a tilfoye, sd var det bare d ringe med en
gang. Sd det var ikke noe problem. Jeg hadde en legetime noen uker for og da spurte de
om jeg ville ta a bruke denne tjenesten. Og da gikk vi en kjapp runde gjennom hvordan
det fungerer og da synes jeg det sd veldig greit ut. Sda da takket jeg ja til a bruke denne

tjenesten.» - Informant 4
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En av informantene opplevde manglende informasjon og oppfelging fra sykehuset og sa dette:

«Jo, jeg er jo fornayd. Dem har jo provd d gjore sitt pa sykehuset ogsd. Med min type
epilepsi da. For det er jo mange forskjellige typer av dette her sann. Og jeg har jo hatt
ganske mange anfall, for d si det sann. Men jeg har ikke veert sa mye pd sykehuset til
kontroller. Sa det kunne dem ha gjort noe mer med, for d si det sann. Den informasjonen
jeg fikk var jo det at jeg kunne ta kontakt med dem via, via telefonen da. Og e-mail i
stedet da for d ha komme ned for a ha konsultasjon og ha rekvisisjon og komme ned pa
sykehuset og sitte og snakke da med nevrolog der. Det var liksom den eneste
informasjonen jeg fikk. Eller sa fikk jeg ikke noen annen informasjon, egentlig.» -

Informant 3

Ingen av informantene hadde fétt noen tilbakemelding fra sykehuset pa sine innsendte skjemaer.
Tre av de forventet ikke & fa tilbakemelding pa bakgrunn av egne svar i skjemaet, men én

informant sa:

«Ja, jeg har jo ikke fatt. Jeg har jo meldt ifra, men jeg har jo ikke fatt noen
tilbakemelding. Ingen ting. Det har ikke kommet noe tilbakemelding til meg i forhold til
hva jeg har kontaktet dem med da. Da har jeg ikke fdtt tilbakemelding fra sykehuset i

det hele tatt.» - Informant 3

Ingen av informantene har fatt informasjon av sykehuset i etterkant, noe som to av informantene
skulle enske at de hadde fatt. Samtlige informanter har fatt informasjon om & ta kontakt hvis de
lurer pd noe angdende sin sykdom eller spersmal relatert til skjemalesningen, og alle har mottatt
kontaktinformasjon dit de skal henvende seg. To informanter sa at de foler en viss trygghet i at
det er mulighet til & kontakte sykehuset ved utfordringer rundt skjemaet eller egen sykdom. En
av informantene opplyste om at det & kunne ha en direkte kontakt til sykehuset pd denne maten

er et bedre behandlingstilbud, enn det informanten har hatt tidligere.

6.4 Brukertilfredshet (User Satisfaction)
Samtlige informanter sa at fordelen med skjemalesningen var at de slapp & bruke mye tid pé a

komme seg til behandlingsstedet og & bruke mye tid pa behandling pa poliklinikk. Alle
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informantene sa at de har en lang reisevei for & komme til behandling pa poliklinikk. En av

informantene sa dette:

«Jeg har jo en tre-fire timers reisetid. Og bare det er jo en grunn til d la veere d reise,
fordi det.. jeg har reist til nevrologen og tenkt: Hvorfor skal jeg egentlig reise? For jeg
foler at alt er ganske bra. Det er bare en konsultasjon for en slags sjekk. Ingen fysisk
undersokelse. Derfor er jo disse skjemaene ganske fine. Og kunne bruke de i stedet for

d reise sd langt og bruke en hel dag pd en sann tur.» - Informant 1

Informanten opplevde ogsé at det var positivt & fa lenger tid til 4 tenke gjennom spersmélene

for man svarer, slik som via skjemalesningen. Dette sa h*n:

«Og samtidig sd. Det som var fint det var at en fikk tid til a tenke gjennom, ja, svarene
pd forhdnd. Og, ja. Hvis du er hos nevrolog, sd tar det lenger tid. Eller du glemmer hva
du da skal si. Det er noen ganger jeg kommer ut etterpd og tenker: Soren, jeg glemte d
sporre om det, eller jeg glemte d nevne det. Sd den var veldig fin, synes jeg. Men ellers
var dette det forste skjemaet som jeg har fylt ut. Og derfor sd er jeg spent pd den videre
oppfolgingen. Om det er samme skjema som kommer, eller om skjemaet er endret til

neste gang.» - Informant 1

Ingen av informantene uttrykker noen forelopige ulemper med & bli behandlet via

skjemalosningen.

6.5 Intensjon om bruk/bruk (Intention to use/use)

Samtlige informanter har kun sendt inn ett skjema og venter pa neste skjema. To av
informantene opplyste om at de har kunnskap om at de kommer til & motta tre skjemaer 1 lopet
av ett ar. De andre to informantene visste ikke hvor mange eller nar skjemaene kommer 1 lopet

av aret.

En av informantene sa dette:
«Jo, jeg tenker jo at. Jeg tror dette er riktig, eller at dette er bra. Men jeg md jo gi det
litt tid, kanskje ett ar eller to. Ogsd se om det funker. Hvis de ikke folger opp og, ja, at

det pd en mdte at systemet svikter litt da. Sa vil jeg heller bare kunne tenkt meg a gda
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tilbake og heller bare kunne mote den personen personlig. For da syns jeg heller at det

er bedre.» - Informant 4

Alle informantene ensket & benytte seg videre av skjemalesningen. Flere presiserte at de kun
har fylt ut ett skjema og heller ikke fétt tilbakemelding pa dette, men at de syntes det fungerte

fint. En av informantene formulerte seg slik:

«Jeg har jo veert veldig fornoyd, sa for min del. Det kan jo hende dette ikke passer for
andre, men for min del og min sykdom sd har jeg folt at dette har gatt veldig bra. Og
jeg har fatt den oppfolgingen jeg trenger og jeg har den tryggheten med at hvis det

skulle veere noe, sa kan jeg ta kontakt.» - Informant 2

En annen informant forventet 4 fa tilbakemelding fra sykehuset pd skjemaene sine i lopet av en

periode. H*n sa dette:

«l alle fall en gang i dret da. At de ser pd de tre undersokelsene i lopet av ett dr og at
de ser pd en liten statistikk fra de tre. Og ser om det har endret seg noe fra de tre
undersokelsene og ser sann, ok, skal vi ta kontakt med han d se hva som har skjedd der.
Er det noe vi burde hore med han om? Ogsa ta og ringe ham eller ta kontakt med han
inn til en time og eventuelt hvorfor jeg gjorde som jeg gjorde i skjemaet. Ja, noe sant da
hadde jo veert en losning, tenker jeg da. Meg jeg veit jo ikke hvordan de ser pa sitt

system, eller hvordan de har tenkt ut d gjore det.» - Informant 4

En av informantene opplevde det usikkert rundt hva som skjer hvis h*n trenger endringer i

medisiner og sa dette:

«Sd, men jeg veit jo ikke om dem kan ta avgjorelser i forhold til medisineringer, kanskje
du ma bytte medisin og sanne ting, ikke sant. Det er vel ikke akkurat noe de kan ta over
et skjema. Det ma dem vel ha personlig snakking med lege, for d si det sann.» -

Informant 3
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6.6 Samlede effekter (Net Benefits)

For alle de fire informantene var den sterste positive endringen ved & bruke skjemaleosningen at
de slapp & bruke tid pa a reise til behandlingsstedet og bruke tid hos behandler. To av
informantene folte at skjemalosningen var en trygghet med tanke pa at de er inne i systemet 1

foretaket.

En av informantene sa dette:
«Samtidig sa syns jeg det er slik, hvordan skal jeg si det, slik betryggende at man er i
systemet. At du pd en mate ikke faller ut siden alt gdr sd greit. Sa blir. *Stillhet* Det har
Jjeg nd opplevd med en annen kronisk sykdom at man blir bortglemt fordi alt gar greit.
Og dette tenker jeg som sd at her er du kanskje med hele tiden. Sa hvis det er forandring,
sd kommer det da frem i skjemaet. Sd vil du bli fanget opp. Det syns jeg hores, ja,

betryggende ut pa en mdte.» - Informant 1

En av informantene uttrykte at det var bade fordeler og ulemper med bruk av det digitale
skjemaet 1 avstandsoppfelgingstjenesten. H*n mente det kan oppsté et behov for & snakke med
nevrolog fysisk pé poliklinikken, for & forklare problemer og utfordringer rundt egen sykdom.

H*n sa ogsé dette:

«Det er jo ikke sa mye negativt sann sett. Det er jo bare det maten du kan forklare deg
pa og utdype deg mere, nar du prater med en nevrolog da, i seg selv. Det er jo ikke, men
skjemalosningen er ogsd. Du kan jo ogsd forklare deg godt der med a skrive et godt
referat da, til nevrologen. Og da kan jo dem ogsa kontakte deg igjen antakeligvis, hvis

dem ser behovet for d gjore det. Absolutt.» - Informant 3

Informant 4 syntes det var en fordel & gjennomfore skjemalgsningen hjemme, enn & mete opp
til poliklinisk time pa sykehuset, siden skjemalesningen tar kortere tid & gjennomfere. H*n sa
forelopig ikke noe negativt med 4 bruke skjemalesningen, men sa dette pa
oppfelgingsspersmalet om hva skjemalesning, kontra oppmete pa poliklinikk, har noe 4 si for

sin behandling:

«I hvert fall ikke pa det stadiet jeg er na. For na gar det jo veldig bra med meg. Hadde

det veert. *stillhet* Hadde situasjonen min veert verre, sd tror jeg at jeg heller hadde
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hatt lyst til d mote henne (legen) enn og tatt sanne prover over nett. Sd, ja.» - Informant

4

To av informantene uttrykte at de folte det trygt & folges opp 1 skjematjenesten. En av

informantene sa dette:

«Det passer meg veldig godt og jeg foler egentlig at du far den hjelpen du trenger da.
At det pd en mdte sd er det. Du har ikke de lange periodene mellom. Altsa sdann et halvt
dar eller ett ar, men du far egentlig jevnlig oppfolging sann sett. Og dersom det skulle
veere noe annet, sd tar man kontakt. Sd man foler jo egentlig at man blir veldig passet

pd da.» -Informant 2

De to andre informantene opplyste ogsd at de felte seg trygg pé tjenesten, men uttrykte en
forventning om at sykehuset folger opp skjemaene og tar kontakt ved henvendelser, eller ved

endringer i svarene i skjemaloesningen. En av informantene sa dette:

«Ja, det haper jeg de i alle fall gjor. At de folger det noye opp. At det ikke er noen
papirer som pd en mdte ikke havner i en haug pd en mdte, med masse annet. At du
fremdeles er like viktig da. Selv om det gar over nett. Sa det haper jeg de folger opp, pd

en madte.» - Informant 4

7.0 Diskusjon

Hensikten med dette studiet har vaert & undersgke pasienter med epilepsi sine opplevelser,
erfaringer og tanker om nytteverdien av medisinsk avstandsoppfelging. Det vil si resultat av
intensjon om  bruk/bruk og brukertilfredshet (DeLone & McLean, 2003).

Problemformuleringen 1 dette studiet har veert;

«Hvilke opplevelser, erfaringer og tanker har pasienter med epilepsi om nytteverdien av

medisinsk avstandsoppfolging? »

Diskusjonen av resultatene er strukturert etter de seks kategoriene 1 DeLone og McLean (2003)

sin IS suksessmodell (jf. punkt 4.0).
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7.1 Informasjonskvalitet (Information Quality)

Informantene i dette studiet mener i hovedsak at det digitale skjemaet i lasningen dekker den
informasjonen de har behov for & formidle til behandler, med tanke péa egen sykdom. Dette kan
vere viktig med tanke pd hva behandler mottar av informasjon og hvordan videre behandling
av pasienten vil vere. Tilbakemeldingen fra informantene viser ogsa at informasjonskvaliteten
1 skjemaet er sikret i henhold til Pasientjournalforskriften (2019). Ved utvikling av skjemaet 1
Vestre Viken var brukerne involvert. Det virker som dette har hatt en positiv effekt, siden
informantene bade forstir og ser nytten av spersmalene 1 skjemaet. Hvis det digitale skjemaet
ikke dekker pasientens behov for & formidle informasjon angéende sin sykdomstilstand til
behandler, sd kan det fore til at pasienten ikke nedvendigvis far helsehjelp av god kvalitet. Dette
fordi helsepersonell ikke far tilstrekkelig informasjon om pasientens sykdomstilstand og det pa
den méten kan bli mangelfull dokumentasjon 1 pasientens journal. Videre kan det fore til at
behandler mangler nedvendig og relevant informasjon om pasientens sykdomstilstand, som
igjen kan fore til at pasienten ikke mottar riktig og nedvendig behandling. Hvis den digitale
skjemalasningen ikke gir pasienten mulighet til & formidle den informasjonen de har behov for
a formidle til behandler, kan pasienten ha sterre utbytte og bedre kvalitet av behandling ved

fysisk oppmete pa poliklinikk med behandler.

Selv om de fleste informantene 1 dette studiet foler de kan gi en fullverdig tilbakemelding om
sin sykdomstilstand til behandler pd skjema 1 skjemalesningen, kan det vare vesentlig at
mottaker av denne informasjonen legger den inn i pasientens journal. Dette for at informasjonen
skal komme frem til behandler, siden det ikke nadvendigvis er behandler som mottar skjemaene
og ser tilbakemeldingene fra pasientene. Her spiller ogsd individuelle faktorene hos
helsepersonell inn med tanke pd dokumentasjon- og informasjonsutveksling. Selv om
helsepersonell ifelge Pasientjournalforskriften (2019) har plikt til & dokumentere 1 pasientens
journal at det er mottatt informasjon fra pasienten via medisinsk avstandsoppfelging, kan
individuelle faktorer pavirke hvilke opplysninger som registreres. Det kan derfor vaere vesentlig
at organisasjonen har strukturert dokumentasjon og prosedyrer rundt medisinsk
avstandsoppfolging. De fleste digitale pasientlosningene er 1 dag ikke integrert i
pasientjournalen. Derfor er det viktig & legge informasjonen fra den digitale lesningen over i
pasientjournalsystemet. At systemene ikke er integrert med hverandre vil si at det er to systemer
som er uavhengige av hverandre og informasjonen fra den medisinske avstandsoppfelgingen
ma legges manuelt inn 1 pasientjournalsystemet av helsepersonell. Er denne dokumentasjonen

mangelfull, vil det ogsd kunne gi pasienten mangelfull helsehjelp. Da vil ikke medisinsk
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avstandsoppfelging gi pasienten helsehjelp av god kvalitet og heller ikke vare et effektivt eller
godt pasientforlep.

En av informantene i dette studiet opplevde skalaen tilherende spersmélene i1 skjemaet
utfordrende & vurdere med tanke pa egen sykdom. Ifelge informanten gjaldt dette spesielt hvis
man var litt midt-pd-treet pa skalaen. Informanten mente det var lett & vurdere veldig hoyt eller
veldig lavt péd skalaen, men folte det var vanskelig & vurdere seg selv midt pé skalaen. For
informanten kan dette skape en usikkerhet pd hvor stor betydning det har for videre behandling.
I tillegg kan dette fore til at skjemaene til informanten kan vare litt ulike fra gang til gang, selv
om sykdomstilstanden er uendret for vedkommende. Helsepersonell som tar imot, vurderer og
folger opp pasienter i medisinsk avstandsoppfelging ber derfor ha en solid helsefaglig
grunnkompetanse og serskilt kompetanse pa den diagnosegruppen som omhandles i
avstandsoppfelgingen. Dette samsvarer med Das et al. (2018) sin studie om medisinsk
avstandsoppfelging. Hvis helsepersonell som tar imot skjemaene til informanten i dette studiet
innehar denne kompetansen som nevnt over, s kan de smé endringene i skalaen til informanten
ikke ha sa stor betydning for vurdering av behandlingen. Hvis helsepersonellet innehar den
kompetansen og har kunnskap om helsetilstanden til informanten, sa vil de kunne se at disse
smi endringene i skjemaet ikke gjor slik at man ma endre behandlingen til informanten. Pa en
annen side kan det vaere viktig at helsepersonell far med seg disse sma endringene i skjemaene,
siden det kan tyde pa at noe er endret og at pasienten trenger a fa en konsultasjon via telefon
eller fysisk oppmete pé poliklinikk. Noen klinikere kan vare skeptiske til verdien av pasienters
vurderinger av egen sykdomstilstand i skjemalesningene, som samsvarer med studier gjort av
Boyce et al. (2014), Greenhalgh et al. (2017) og Schepers et al. (2016). Dette kan bety at det
ikke bare er skalaen i1 skjemalosningen i seg selv som kan vare utfordrende & fylle ut for
pasienten. A vurdere egen sykdomstilstand kan ogsa henge sammen med hvor lenge pasienten
har hatt sykdommen og hvor godt de kjenner til hvordan denne pavirker pasientens liv og helse.
For mange pasienter kan dette vaere veldig forskjellig, derfor kan det ogsé vere utfordrende for
helsepersonell & motta disse skjemaene hvis de ikke kjenner til pasientene fra for. P4 bakgrunn
av dette er det forstaelig at helsepersonell kan vare skeptiske til verdien av resultatene i

skjemal@sningen.

Kun en av informantene i dette studiet visste med sikkerhet at h*n hadde mottatt en
bekreftelsesmelding pa dataen om at skjemaet var sendt inn til behandlingsstedet. De andre

informantene var imidlertid sikre pa at skjemaet var sendt inn til behandlingsstedet, selv om de
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ikke husket at de fikk en bekreftelsesmelding eller var sikre pé at de ikke mottok en slik
melding. Siden kun en av informantene i dette masterstudiet kunne vite med sikkerhet at
skjemaet var sendt inn, hvordan kan de andre informantene fole seg trygge pa at
behandlingsstedet har mottatt skjemaet de har fylt ut? Ingen av informantene har mottatt
tilbakemelding fra behandlingssted, og ingen av dem har sett det utfylte skjemaet sitt i etterkant.
Siden en av informantene er helt sikker pa at h*n fikk en bekreftelsesmelding ved innsending
av skjema pa datamaskinen, sa er sannsynligheten veldig stor for at de andre informantene ogsa
mottok denne meldingen. Dette kan veare grunnen til at de i ettertid er sikre pa at
behandlingsstedet har mottatt skjemaet, bare at de har glemt at de fikk denne meldingen ved
innsendt skjema. Det virker som om alle informantene har stor tillitt til helseinstansen, siden de
foler seg trygge pé at det digitale skjemaet er mottatt av behandlingssted. Dette samsvarer med
Underland et al. (2010) sine meninger om at hensikten med bruk av teknologi i samhandling
mellom pasienter og helsetjenesten er & gjore informasjonsutvekslingen tryggere, bedre og mer
effektiv. Bakgrunnen til at informantene foler seg trygge pa tjenesten kan ogsa vere at de har
kjennskap til at helsevesenet er pliktig til & folge lover og reguleringer knyttet til personvern og
sikkerhet. Det er derfor vesentlig for videre bruk av medisinsk avstandsoppfelging at pasientene
har tillitt til at helsetjenesten utvikler tjenester pa en forsvarlig mate med god
informasjonssikkerhet og godt personvern. Datatilsynet (2014) stotter oppunder dette og mener
ogsé at de som viser respekt for brukerens personvern, har de mest vellykkede lgsningene. Hvis
pasientene ikke har tillitt til at helsetjenesten ivaretar personvern og informasjonssikkerhet 1 de
digitale avstandsoppfelgingstjenestene, kan dette fore til at de ikke ensker & ta 1 bruk slike
tjenester. Dette vil igjen kunne fore til utfordringer for heletjenesten med & behandle pasienter

mer effektivt og med god kvalitet i fremtiden.

I dette studiet var det én informant som ensket en forbedring av lesningen. Dette gikk pé at
informanten ensket at innsendte skjemaer 14 tilgjengelig pa Min side i
avstandsoppfelgingssystemet. Informanten ensket & ha en oversikt over hvordan egen sykdom
forleper. Bakgrunnen til dette kan veare at pasienten ensker & bli mer delaktig og involvert 1
egen helse og behandling. Dette samsvarer med Samhandlingsreformen (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2009) som viser at gkt bevissthet og kunnskap om egen helsetilstand
kan legge til rette for at pasienten kan oppna ekt deltakelse, okt kvalitet og samarbeid med
helsetjenesten. Informanten i1 dette studiet kan med bedre samhandling med helsetjenesten
oppnd et mer sammenhengende pasientforlep, okt likeverdighet og mer beslutningsstette 1 sin

helsebehandling. Det a ha tilgang til skjemahistorikk pad Mine sider, kan derfor gi informanten
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trygghet og mer kontroll over eget sykdomsforlep. Dette stottes av Stortingsmelding 27
(Kommunal- og moderniseringsdepartementet, 2016) der det kommer frem at brukeren skal
kunne rade over egne opplysninger i storst mulig grad. Datatilsynet (2014) stotter oppunder at
velferdsteknologiske lesninger kan gi pasientene gkt selvstendighet, trygghet og mer kontroll
over egen helsetilstand. Hvis helsetjenesten ikke moter dette okende behovet fra pasientene til
a delta mer aktivt i egen helse og behandling, kan man f& mer passive mottakere av
helsetjenester. Det kan da bli vanskeligere & f4 disse passive mottakerne til & ta i bruk nye
teknologiske losninger, da de kanskje ikke har nedvendig innsikt i egen helsetilstand til 4 kunne

gi ngdvendig og nyttig informasjon til behandler.

For at helsetjenesten skal imgtekomme disse selvstendige, delaktige og involverte pasientene i
medisinsk avstandsoppfelging, kan det vere viktig at helseorganisasjonen ogsé er forberedt.
For at den enkelte kliniker kan gi forsvarlig helsehjelp, ber virksomheten serge for at de har fatt
opplaering i samsvar med Spesialisthelsetjenesteloven (2001). Hvis helsepersonell ikke har fatt
den nedvendige opplaringen til 4 ta imot og tolke den digitale informasjonen pasienten leverer,
kan det hende at pasienten far en dérligere behandling. Dette stottes av studien til Mejdahl,
Schougaard, Hjollund, Riiskjaer og Lomborg (2018) der det kommer frem at en av utfordringene
til helsepersonell kan vaere at det er vanskeligere & kartlegge pasientens situasjon og
helsefaglige endringer ved medisinsk avstandsoppfelging, enn ved tradisjonell
pasientbehandling. I verste fall kan det fore til feil behandling av pasienten. I tillegg kan
manglende kvalitet pd pasientbehandlingen fore til at pasienten ikke stoler pd eller har

motivasjon til videre bruk at den digitale tjenesten.

Informantene i dette studiet er usikre pd om de fér tilbakemelding og eventuelt hvordan
tilbakemeldingen fra behandler kommer til & bli. Usikkerheten rundt dette kan vaere mangelfull
informasjon fra behandlers side, men det kan ogsa vare at behandlingsstedet ikke har noen
prosedyrer rundt dette og at «veien blir til mens de gar». Helsepersonell ber ha prosedyrer for
hvordan de skal felge opp og behandle pasientene i den digitale lesningen. Dette samsvarer
med studien til Das et al. (2018) som kom frem til at helsepersonell kan ha et stort behov for
strukturert dokumentasjon og prosedyrer rundt hvordan man felger opp pasientene i
avstandsoppfelging. Hvis det ikke foreligger noen prosedyre for hvordan behandler folger opp
pasientene i den digitale skjemalosningen, kan det fore til stor usikkerhet hos pasientene og de
kan oppleve at de ikke far en kvalitetssikret behandling av sin sykdom. Resultatene 1 dette

studiet indikerer at det er behov for tilstrekkelig med informasjon om hvordan tjenesten
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pavirker behandlingen til pasientene. Denne kunnskapen kan gi pasientene gkt motivasjon til &

fortsette bruk av tjenesten.

7.2 Systemkvalitet (System Quality)

En av informantene i studiet hadde delte meninger om systemet var lett & laere og intuitivt &
bruke. Informanten hadde mett pa utfordringer med tanke pd innlogging og & finne frem til
skjemaet 1 lasningen. For noen pasienter kan sikkerheten, med tanke pa innlogging 1 tjenesten,
ga utover brukervennligheten. Det vil si at det 1 systemet kan legges inn en tofase-autorisering,
som for eksempel passord og autentisering med BankID, for & kunne logge seg inn i systemet.
Dette kan for noen brukere vere utfordrende, spesielt hvis brukerne er lite teknologikyndige.
Disse brukerne kan ha ekt behov for brukerstotte 1 oppstartsfasen av & ta i1 bruk tjenesten.
Resultatet samsvarer med studiet til Das et al. (2018) der det kommer det frem at det kan vere
utfordrende a finne balansen mellom sikkerhetsanbefalingene til den teknologiske tjenesten og
den resulterende brukervennligheten. Ut ifra dette kan det tenkes at informanten i dette studiet,
som selv mener h*n har god datakompetanse, hadde hatt behov for brukerstette ved oppstart
eller blitt vist hvordan man logger inn 1 systemet pa forhand. Det samsvarer med studien til Das
et al. (2018) som viser at det ofte er de minst teknologikyndige brukerne som har sterst
problemer med bruk av teknologien, og derfor har sterst behov for brukerstotte. Okt
brukerstotte eller opplaring 1 tjenesten kunne gitt pasienten en form for mestringsfolelse og
dermed okt lyst til & bruke systemet videre. Hvis det tar lang tid for pasientene & logge seg inn
i tjenesten eller de foler at de ikke forstdr hvordan de logger seg inn i den, kan det fore til at
pasientene opplever systemet som tungvint. Da er det store muligheter for at pasientene ikke er
motivert til videre bruk. Hvis de i tillegg opplever manglende respons fra behandlingsstedet, sa
vil pasientene kanskje oppleve at de fir en storre avstand til behandler. Dette kan igjen fore til

at de ikke opplever trygghet i maten de behandles pa.

Resultatene fra studiet viser at det er en informant som skulle enske at skjemaet i
avstandsoppfelgingen kan bli mer persontilpasset. Informantens enske samsvarer med studien
til Das et al. (2018) der det kommer frem at brukerne synes avstandsoppfelgingsapplikasjonene
har relativt begrenset funksjonalitet. Informanten i studiet oppfatter at epilepsi kan vaere veldig
individuelt for de som har sykdommen, og at det derfor kan vare hensiktsmessig & ha
persontilpassede skjemaer. Fordelen med dette er at pasienten kan fa en bedre tilpasset

behandling av sin sykdom og kanskje ogsa vare mer delaktig i sin behandling. Informanten 1
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studiet far stotte av Stortingsmelding 29 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2013a) der det
fremgar at IKT skal bidra til blant annet individuell tilpasning. Mer delaktighet i egen
behandling kan fore til gkt mestring av egen sykdom og ogsa ekt mestring av eget liv og helse.
P& denne maten jobber helsepersonell og pasient sammen for & oppnd empowerment hos
pasienten. Dette kan styrke pasienten til & oppna kontroll over sin egen helsetilstand og hva som
eventuelt pavirker den, slik at pasienten er bedre i stand til & definere egne problemer og kan
finne losninger pd disse i fellesskap med for eksempel behandler. Persontilpassede skjemaer
kan gi pasienten gkt nytteverdi av tjenesten fordi behandlingen pasienten mottar pa bakgrunn
av dette kan vere av hoyere kvalitet. Resultatet av dette kan vere gkt motivasjon for bruk av
tjenesten hos brukeren. Bent Hoaie (2019) stotter at pasienten skal vere en aktiv partner, bli hort,
sett og forstitt. Han mener videre at individuelle tilpasninger kan gi faerre og mer mélrettede
tjenester (Hoie, 2019). Det kan bety at jo mer tilpasset den medisinske avstandsoppfelgingen
er, jo mer malrettet kan behandlingen av pasienten bli. Dette kan igjen gi pasienten bedre
kvalitet og oppfelging av sin helsetjeneste. Pa en annen side kan persontilpassede skjemaer fore
til at det blir mer utfordrende & lage de teknologiske losningene til medisinsk
avstandsoppfelging. Det kan ta lenger tid & utvikle avstandsoppfelgingsapplikasjoner med
storre grad av brukertilpasning med teknologiske losninger tilpasset den enkelte brukers behov
og kompetanse. Dette kan resultere i at & utvikle slike lgsninger blir dyrere og dermed ikke vil

vare kostnadsmessig like besparende for helseforetakene.

For noen pasienter kan et persontilpasset skjema fore til at det er vanskeligere &4 vurdere egen
sykdomstilstand. Dette kan fore til at klinikerne ikke stoler pa resultatene i skjemaene. Dette
kom frem i en dansk studie gjennomfert av Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer og
Lomborg (2018) der det viste seg at ikke alle behandlere mener at avstandsoppfelging gir data
som er et verdifullt bidrag til klinisk praksis. Noen av klinikerne 1 den danske studien var
skeptiske til verdien av pasientenes vurderinger av egen sykdomstilstand i skjemalesningene.
Har pasientene utfordringer med & vurdere egen sykdomstilstand kan det fore til at
informasjonen i skjemaene blir mindre verdifulle for helsepersonell som behandler pasienten.
Et standardisert skjema kan pa generell basis vare lettere for pasienten a fylle ut, uansett hvilken
datakompetanse de innehar. Ved at pasienten far det samme standardiserte skjemaet over tid,
kan helsepersonell fi mer oversikt over og kunnskap om pasientens helse over tid. Dette kan
igjen fore til okt kvalitet pd pasientoppfelgingen. Er det forskjellige individuelle skjemaer

pasienten fyller ut hver gang, sd kan det vere en sterre utfordring for helsepersonell &
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sammenlikne informasjonen. Hvis pasienten synes det er vanskelig a vurdere egen helsetilstand,

kan de fole det ekstra utfordrende a fa forskjellige skjemaer til enhver tid.

7.3 Tjenestekvalitet (Service Quality)

Resultatene 1 dette studiet viser at informantene stort sett er forneyd med informasjonen og
oppleringen fra sykehuset, for de tok i1 bruk skjemalesningen i medisinsk avstandsoppfelging.
P& en annen side viser ogséd resultatene at to av informantene opplevde et behov for mer
opplaring 1 hvordan skjemaet ble fylt ut og fungerte 1 praksis, for de skulle fylle det ut selv.
Dette samsvarer med resultatene fra forskning gjennomfort av Xi et al. (2013) og Ausen et al.
(2013) som viser blant annet at tilstrekkelig og grundig planlegging, opplaring og oppfelging
fremheves som en av suksessfaktorene ved vellykket behandling av pasienter i
avstandsoppfoelging. Det kan da vare mulig at den digitale skjemalegsningen har vart mer
utfordrende & gjennomfere for noen av informantene i denne studien, pa grunn av manglende
opplaering i hvordan skjemaet skal fylles ut. Dette kan fore til at pasientene blir mindre motivert
til & fortsette videre bruk av lesningen, pd bakgrunn av manglende opplaring og stette av
behandlingsstedet ved oppstart av tjenesten. Som forskningen til Xi et al. (2013) viser, kan
stotte og oppfelging vaere avgjerende for at pasientene i den medisinske avstandsoppfelgingen
1 Vestre Viken kommer til & oppleve nytteverdi av tjenesten og & fi motivasjon til & fortsette

bruken av den.

En av informantene til dette studiet opplyste om at h*n fikk en legetime pd poliklinikk med
opplaering og giennomgikk skjemaet der, for h*n gjennomferte det hjemme senere. Det vil si at
opplaringen har vart ulik for informantene 1 denne undersgkelsen. Noen pasienter har fétt
grundigere opplering og gjennomgang av tjenesten enn andre. Hva kan vere grunnen til at
informantene 1 denne studien har fétt forskjellig opplering fra sykehuset? Ifolge Pasient- og
brukerrettighetsloven (2001) har pasientene rett til at informasjonen fra helse- og
omsorgstjenesten skal vare tilpasset deres individuelle forutsetninger. 1 tillegg skal
helsepersonell vere sikre pa at pasientene har forstatt innholdet og betydningen av
informasjonen. Hvis det er mangel pé rutiner og prosedyrer rundt opplaring av pasientene i
helseforetaket, kan dette vare grunnen til at oppleringen av informantene har veart ulik.
Resultatene fra dette studiet viser at noen informanter skulle enske de fikk mer opplaring for
de tok 1 bruk tjenesten. Hvis opplaringen fra sykehusets side er gitt med tanke pa pasientens

individuelle forutsetninger, kan det ogsé bety at behandler kan ha gjort en feilvurdering av
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pasientens evne til & forstd informasjonen for & ta 1 bruk den digitale skjemalesningen. Med
bakgrunn i at en av informantene i dette studiet ikke opplever at h*n har fatt tilstrekkelig med
informasjon og opplaring for a bruke den digitale skjemaleosningen, kan dette blant annet fore
til at brukeren ikke forstdr hvordan man skal bruke tjenesten eller hensikten med den. Disse
pasientene kan miste motivasjonen til & bruke tjenesten og i tillegg ikke se nytteverdien av en
slik tjeneste. De kan dermed fole at en medisinsk avstandsoppfelgingstjeneste ikke foles som

en utfyllende pasientbehandling med god kvalitet.

En av informantene 1 dette studiet opplyste om at h*n ikke har vart til s& mange kontroller pa
sykehuset og mener at sykehuset burde gjort noe med det. Selv om h*n fikk informasjon om a
ta kontakt via telefon eller E-mail ved behov, uten & gé via henvisning fra fastlege. Det kan
hende at pasienten har fatt for liten opplering ndr det gjelder & bli kjent med egen
sykdomstilstand og hvordan dette pavirker informantens liv og helse, siden h*n fortsatt sitter
med inntrykk av at h*n ikke er helt tilfreds med méten & bli behandlet p4, altsa via den digitale
skjemalosningen. En kan undre pd om at informanten kanskje ikke er helt forneyd med
konseptet medisinsk avstandsoppfolging og heller skulle hatt flere besgk pé sykehuset?
Rapporten til Das et al. (2018) stotter at det er behov for god pasientopplering relatert til
sykdom, for & fi nytteeffekt av medisinsk avstandsoppfelging. Det kan vere av betydning at
pasienten er kjent med egen sykdom, for man tar i bruk medisinsk avstandsoppfelging der

pasienten selv skal rapportere pa egen sykdom.

Samtlige informanter i studiet fikk informasjon om at de kunne ta kontakt pa telefon ved behov
og alle mottok kontaktinformasjon. Selv om det var et par av informantene som hadde ting de
lurte pd og spersméil rundt tjenesten, s& var det ingen av de som hadde tatt kontakt med
behandlingsstedet som de hadde fatt beskjed om. Hvorfor er det slik? Kan det hende at
informantene opplever at det de lurer pa ikke er viktig nok til &4 kontakte behandlingsstedet?
Eller kan det hende at de forventer a bli kontaktet av behandler i naer fremtid, slik at de kan ta
opp det de lurer pa rundt tjenesten da? Har informantene sa stor respekt for behandlernes tid at
de ikke onsker & forstyrre dem med ting som kan anses som mindre viktig? Hvordan
informasjonen om at pasienten kan ta kontakt ved behov for hjelp formidles, kan ha noe a si for
om pasienten faktisk tar kontakt nir det er behov. Hvis pasienten ikke har mye kjennskap til
behandlingsstedet, kan det vare en terskel for & ta kontakt for hjelp. Har helsepersonell
formidlet at tjenesten er sd enkel at det ikke vil vare behov for & trenge hjelp, kan det foles

nedverdigende a be om akkurat denne hjelpen. Andre informanter i dette studiet uttrykte at det
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var en viss trygghet i at man bare kunne kontakte behandlingsstedet nar som helst ved behov,
ogsa hvis det gjaldt sykdomsrelaterte spersmal utenom den digitale skjemalesningen. Dette kan
for noen oppleves som et bedre behandlingstilbud, enn de som ikke har den muligheten for
direktekontakt med behandler, som samsvarer med resultatene fra Xi et al. (2013) sin studie.

Dette fordrer da at pasienten faktisk tar kontakt, nir det oppstér et behov.

7.4 Brukertilfredshet (User Satisfaction)

En informant 1 dette studiet uttrykte at h*n folte det var lettere & svare pa spersméilene i
skjemalosningen. Dette fordi man fikk svart pa spersmaélene alene, og at man da ikke folte noe
press ved & svare til en lege ansikt-til-ansikt pa poliklinikken. Gjennom skjemalesningen foler
informanten at det er lettere & svare riktig pd spersmalene og at ikke noe informasjon blir
uteglemt, da h*n har god tid til & svare pa skjemaet. I en stresset situasjon hos en behandler pé
poliklinikk, kan informasjon bli uteglemt. I motsetning til dette viser den danske undersekelsen
gjort av Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjaer og Lomborg (2018) at klinikerne opplevde at
skjemalasningen gjorde det lettere for pasientene & svare uerlig pa spersmélene i skjemaet om
deres helsestatus. Dette gikk da pa hvor mange anfall pasienten hadde hatt den siste tiden og
om de hadde kjort bil den siste mineden. En av grunnene til motsetningene her kan vere
forskjellige sparsmél i skjemaet. Det kan hende at skjemaet til informantene i dette studiet ikke
inneholder spersmal om anfall og kjering av bil. Det kan 1 tillegg vare at informasjon om &
svare urlig pa spersmél ikke er lett & innremme overfor andre under ett intervju. Informanten
1 dette studiet folte at h*n fikk tenkt mer gjennom spersmélene og eventuelle svar, for det ble
sendt inn til behandler. Det & kunne fi mer tid til & kunne svare og reflektere pa spersmél om
egen sykdom og helsetilstand, kan fore til mer utfyllende og oppklarende svar for helsepersonell
som mottar informasjonen. En annen informant i dette masterstudiet syntes det 1 tillegg var
positivt & fa lenger tid til & tenke gjennom spersmalene via skjemalosningen. P4 denne maten
kunne informanten huske alt h*n ensket & videreformidle til sin behandler. En poliklinisk time
har en viss oppgitt tid, og det kan hende man glemmer & informere eller sporre om ting man
lurer pa. Det kan dermed vere lettere & f4 med all informasjon 1 en skjemalegsning. Den digitale
skjemalgsningen kan pd denne méten fore til en fysisk mindre avstand mellom pasient og
helsepersonell, og pasienten kan fa bedre kvalitet pd oppfelgingen fra behandler. Dette igjen

kan fore til mer forneyd bruker, som kan fore til gkt motivasjon i bruk av tjenesten.
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Samtlige informanter 1 dette studiet trekker frem at en av de storste fordelene med den digitale
skjemalosningen var at de slapp & bruke tid pa & komme seg til behandlingsstedet, og & bruke
mye tid hos behandler pé poliklinikk. Dette kan bety at de foler den digitale skjemalesningen
dekker store deler av behovet de har for behandling av sin epilepsi. Det & bruke mindre tid pa
reisevei og pa behandlingen i sin helhet kan ha en del a si for de som er yrkesaktive. Potensielt
kan de med time pa poliklinikk risikere & bruke en hel dag pa en 15 minutter konsultasjon hos
behandler. Hvis pasientene i tillegg foler at konsultasjonen ikke er hensiktsmessig pd det
tidspunktet den er, s kan det ogsd vare en risiko for at pasienten ikke meter opp til avtalt time.
At informantene 1 studiet ser en fordel med reduserte meter pa poliklinikk stettes opp av
Nasjonal e-helsestrategi og mél 2017-2022 (Direktoratet for e-helse, 2017) der et av malene er
at digital teknologi kan redusere behovet for fysisk oppmete i behandlingssituasjoner. For at
medisinsk avstandsoppfelging skal kunne redusere dette behovet, ber man levere losninger som
pasienten foler gir nytteverdi til behandlingen av sin sykdom. Informantene 1 dette masterstudiet
er som nevnt veldig forneyd med & slippe & bruke mye tid pa reisevei til behandler. Det kan
hende pasientene kan oppleve storre nytteverdi av & motta behandling ndr man har behov for
det, og ikke nedvendigvis nar det er satt opp time pa poliklinikk. Medisinsk avstandsoppfelging
kan legge mer til rette for at pasientene kan oppleve et mer sammenhengende

behandlingsforlep, nir de trenger det.

7.5 Intensjon om bruk/bruk (Intention to use/use)

Samtlige informanter i studiet har kun sendt inn ett skjema i1 den digitale skjemalesningen. Det
var usikkert for et par av informantene hvor mange skjema de skulle fylle ut i lopet av aret. Kan
denne usikkerheten skyldes at de ikke har fatt informasjon om dette fra sykehusets side? Eller
kan det veere at det er informasjon de har mottatt, men i etterkant har glemt at de har mottatt?
For en del pasienter kan det vere utfordrende & starte med en ny teknologisk lasning. Det &
motta informasjon om dette ved en konsultasjon med behandler eller over telefon er ikke
nedvendigvis nok. Det kan derfor vare hensiktsmessig at informasjon om tjenesten ligger inne
1 selve avstandsoppfelgingstjenesten, slik at den er tilgjengelig for brukerne hele tiden. Dette

vil 1 tillegg kunne lette brukerstotte.

Flere av informantene i studien presiserer at de ikke har fatt tilbakemelding pa skjemaet, men
de forventet heller ikke & f4 det. Bakgrunnen til at de ikke forventer tilbakemelding fra

behandler pa skjemaet, kan vere at de selv vet at de har hatt en rolig sykdomsperiode og ikke
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noe utover det vanlige. Det kan ogsa hende at informantene har kunnskap om hvilke endringer
i egen sykdom som gjor at behandler tar kontakt med dem pa bakgrunn av svarene i
skjemalosningen. To av informantene opplyser at de har gatt til behandling ved samme
poliklinikk 1 flere ar og er kjent med sin behandler. P4 bakgrunn av dette kan det hende at de
har mer tillitt til at behandler tar kontakt hvis noe skulle vare utenom det vanlige, og at
behandler enklere legger merke til endringer i skjemaet med tanke pa at de kjenner til pasientens
helsetilstand fra for. De andre informantene hadde ikke dette bekjentskapet til sin behandler, og
de var mer usikre pd hva som skjer etter at skjemaet er sendt inn, og var usikre pa hvordan
helsepersonell behandler opplysningene i skjemaet. En av informantene uttrykker usikkerhet
pa hva som eventuelt skjer hvis det viser seg at h*n trenger endringer i for eksempel
medisinering. Informanten regner med at man da kommer inn til en konsultasjon med behandler
fysisk pa poliklinikk, men er svert usikker. Usikkerheten rundt dette kan vere manglende
informasjon fra helsepersonells side angdende lgsningen. Det kan ogsé vare informantens evne
til 4 forstad den informasjonen som er blitt lagt frem for h*n. Det kan hende at informanten 1
dette studiet ikke har fatt informasjonen tilpasset sin alder, modenhet, erfaring eller kultur- og
sprakbakgrunn. Det kan pd en annen side vare at pasienten uttrykker forstielse, uten a
nedvendigvis ha forstatt informasjonen. Det kan vere utfordrende & motivere pasienter til &
bruke en tjeneste som de eventuelt ikke forstar, eller foler at de ikke far tilstrekkelig og

tilfredsstillende behandling.

Samtlige informanter 1 studiet ensker & fortsette bruken av skjemaet, selv om noen av den har
utfordringer eller ensker endringer i den skjemabaserte losningen. Et par av informantene er
usikre pa hvor nyttig tjenesten vil bli for de i fremtiden etter mer bruk. Dette omhandler blant
annet tilbakemeldinger fra helsepersonell pa skjemaene og et behov for & treffe behandler
ansikt-til-ansikt. Resultatene fra dette studiet samsvarer med resultatene fra danske studien
utfort av Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjaer, Thorne, et al. (2018) som viser at det er stor
variasjon i hvordan pasientene opplever skjematjenesten ved medisinsk avstandsoppfelging.
For noen kan medisinsk avstandsoppfelging bli oppfattet som en kvalitetsforbedring av den
polikliniske behandlingen. Pasienter kan oppleve 4 fa tettere oppfelging av helsepersonell, okt
innflytelse pa behandlingen og ekt forstielse av egen sykdom ved den skjemabaserte tjenesten.
Pa en annen side kan andre oppleve at medisinsk avstandsoppfelging er et darligere alternativ
enn den eksisterende polikliniske behandlingen. Dette fordi de kan ha manglende tillitt til selve
systemet og at helsepersonell faktisk tar imot informasjonen i skjemaene og dokumenterer dette

og gir tilbakemelding til pasienten. Pasienten kan fole manglende tillitt til & selv vurdere egen
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evne til & vurdere spersmalene 1 sporreskjemaet, som igjen kan fore til at helsepersonell blir
feilinformert og pasienten kan motta uriktig eller manglende behandling. Som en av
informantene 1 dette studiet opplever, sa kan pasientene fole at de digitale skjemaene i losningen
er for standardiserte og at de ikke er tilpasset pasientens behov. Standardiserte skjemaer kan
fore til at pasientene ma legge til mye ekstra informasjon 1 kommentarfelt, som kan resultere 1
at lesningen kan virke tidskrevende og lite konstruktiv for pasienten. Dette kan fore til misneye
hos pasienten og dermed uteblivende bruk av tjenesten. Dette stattes opp av studien til Das et
al. (2018) som viser at lasninger som ikke tilfredsstiller individuelle behov kan oppleves som
irrelevante, og dermed fore til at brukeren ikke ser nytteverdien av tjenesten og dermed kan

miste motivasjonen til 4 bruke den.

7.6 Samlede effekter (Net Benefits)

Informantenes tilbakemeldinger i dette studiet er at de forventer at de i lopet av ett ar i
skjemalosningen ogsa har en poliklinisk time med behandler ansikt-til-ansikt. Dette samsvarer
med studien til Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer, Thorne, et al. (2018) som antyder at
bruk av medisinsk avstandsoppfelging kan forbedre kommunikasjon mellom pasient og
kliniker, gitt at avstandsoppfelging kan vaere et supplement til pasientsentrert kommunikasjon
som for eksempel fysisk oppmete pa poliklinikk. En av grunnene til denne forventningen kan
vere at tjenesten er ny for pasientene og at de ikke vet om eller hvordan medisinsk
avstandsoppfelging pédvirker behandlingen av sin sykdomstilstand. Det kan ogsd vare
varierende grad av epileptiske anfall og alvorlighetsgraden av disse som kan pavirke
informantenes oppfatning i om medisinsk avstandsoppfelging kan erstatte den tradisjonelle
behandlingen pé poliklinikk. For noen pasienter med stabil sykdom, kan det & felges opp kun
via medisinsk avstandsoppfelging vare en trygghet. Andre pasienter kan igjen oppleve
usikkerhet knyttet til manglende direkte kontakt med behandler via fysisk oppmete pa
poliklinikk.

Noen av informantene i1 dette studiet uttrykker en usikkerhet knyttet til tilbakemeldinger fra
behandler relatert til behandlingen. Dette samsvarer med resultatene i studien til Eysenbach et
al. (2017) som viser at pasienter i avstandsoppfelging kan oppleve usikkerhet knyttet til ferre
tilbakemeldinger fra helsepersonell, pd bakgrunn av ferre fysiske moter med behandler. For et
par av informantene 1 dette studiet kommer den medisinske avstandsoppfelgingen til & fere til

at de folges tettere opp 1 skjemalesningen, enn ved oppmete pd poliklinikk. Det vil si at det for
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noen kan resultere i1 flere tilbakemeldinger fra helsepersonell relatert til behandling av sin
sykdom, enn de har hatt tidligere. Dette med forbehold om at de faktisk far tilbakemelding enten
skriftlig 1 den digitale skjemale@sningen eller per telefon fra helsepersonell. For informantene 1
studiet er det for tidlig & si om de opplever en tettere oppfelging, enn de har gjort tidligere.
Bakgrunnen til dette er at de kun har fylt ut ett skjema, hvorpa det er planlagt at de skal fylle ut

tre skjema i aret.

Den storste positive endringen for informantene i dette studiet med bruk av den digitale
skjemalgsningen, har vert redusert bruk av reisetid til behandlingssted og bruk av tid hos
behandler. Det & bruke tid pé reisevei og hos behandler kan fore til at enkelte pasienter ma bruke
en hel dag pa dette. Det vil da si at de som er i jobb ma vere borte fra jobb en hel dag. En av
informantene 1 dette studiet opplyste om at h*n fikk den hjelpen h*n hadde behov for i
skjemalgsningen og at man kan ta kontakt med behandlingsstedet ved behov. Dette har lettet
informantens mate & fa behandlet sin sykdom, ved & bruke mye mindre tid og oppleve a fa
behandling av god kvalitet. Informanten folte heller ikke pé et behov for & komme til behandler
pa poliklinikk. Dette er det ulik oppfatning av mellom informantene i dette studiet. En av
informantene mente det kunne vare enklere & utdype seg mer til en behandler, enn i skjemaet.
Dette kan vare individuelle forskjeller i hva den enkelte foler er mest naturlig. Noen kan
oppleve det & snakke med en behandler som tryggere, fordi man kan f& en direkte
tilbakemelding pé for eksempel sporsmél om helse. Informanten 1 dette studiets oppfatning av
behovet for og noen ganger kunne snakke med behandler, samsvarer med opplevelsen til noen
av pasientene i den danske studien til Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer, Thorne, et al.
(2018). I den danske studien oppfattet noen av pasientene den digitale skjemalesningen som et
darlig alternativ til den eksisterende polikliniske behandlingen. Pasientene opplevde blant annet
usikkerhet rundt fermalet med tjenesten, at skjemaene var for standardiserte og at de manglet
tillitt til egen evne til & vurdere sperreskjemaene (Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjeer,
Thorne, et al., 2018). En av informantene i dette studiet deler ogsa noen av pasientene i den
danske undersegkelsens oppfatninger om den digitale skjemalesningen. Bakgrunnen til
informantens oppfatninger kan vare usikkerhet rundt egen helsetilstand som ikke er avklart,
eller at informanten kanskje skulle hatt mer oppfelging pa poliklinikk, for det ble tatt 1 bruk

medisinsk avstandsoppfelging?

For dette studiet er det for tidlig for informantene & kunne si noe om den totale nytteverdien av

tjenesten per nd, siden informantene nettopp har startet 1 losningen. Forelopig sd er det delte
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meninger og forventninger blant informantene om hva tjenesten kan tilby dem. For et par av
informantene samsvarer deres forventninger med studien til Mejdahl, Schougaard, Hjollund,
Riiskjer, Thorne, et al. (2018) om at den medisinske avstandsoppfelgingen kan vaere et
supplement til den tradisjonelle polikliniske behandlingen. Mens for de resterende
informantene 1 studien, si ser de forelepig ikke noen utfordringer med at den medisinske
avstandsoppfelgingen ikke kan erstatte de polikliniske besgkene i storst mulig grad. En av
grunnene til at det er sa delte oppfatninger og forventninger til oppfelging og behandling rundt
medisinsk avstandsoppfelging, kan vare at dette er en ganske ny tjeneste og 1 tillegg er helt nytt
for alle informantene i1 dette studiet. Noen av informantene kan i tillegg vere tryggere og mer
kjent med sin egen sykdom. De kan ha hatt epilepsi lenger enn de andre informantene, eller
vaere mindre preget i hverdagen av sin sykdom. Det kan som nevnt vare flere forskjellige
grunner til at pasienter opplever medisinsk avstandsoppfelging forskjellig, men uansett kan det

vare veldig viktig med tilstrekkelig tilbakemelding og oppfelging fra behandler.

8.0 Metodiske vurderinger

I dette kapittelet blir forskerrollen klargjort og dreftet i tillegg til at studiens styrker og svakheter

ogsé droftes.

8.1 Forskerrollen og pavirkning under studiet

Ifolge Dalland (2017) starter man sjelden med blanke ark nar man skal gd les pad en
forskningsrapport, men man har en viss forforstdelse av temaet som er valgt. Han mener videre
at hvis man er bevisst denne forforstielsen en bringer med seg, sa kan det bli lettere & skille den

fra den nye forstdelsen man etter hvert far (Dalland, 2017).

Som forsker innebarer det at man skal serge for full anonymitet og konfidensialitet for
informantene som deltar i undersgkelsen. Ved kvalitative undersekelser er det vanlig med
detaljerte beskrivelser av enkeltpersoner, og i disse tilfellene skal informantene sikres
anonymitet ved a for eksempel bruke pseudonymer i stedet for faktiske navn (Johannessen et
al., 2016). Dette ble opprettholdt i studiet ved at det ikke ble samlet inn opplysninger som alder,
kjonn, yrke eller bosted. Navn ble anonymisert med pseudonymer ved transkribering. Foretaket
hvor informantene er under behandling er ikke anonymisert, da foretaket er veldig stort og
bestar av fire somatiske sykehus spredt over flere fylker og kommuner. Alle pasienter med

epilepsi behandles ved den samme poliklinikken ved ett av sykehusene i1 foretaket, uansett om
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de til daglig tilherer ett av de andre sykehusene. Derfor vil det ikke vare mulig & indentifisere
informantene 1 dette studiet, selv om foretaket ikke er anonymisert. Av hensyn til informantene
er deler av intervjuer eller sitater med mulig sensitivt innhold utelatt fra oppgaven. Dette ble

ogsé informantene informert om for intervjuene ble gjennomfert.

Forskningsarbeidet ble utfort i samsvar med forskningsetiske retningslinjer (De nasjonale
forskningsetiske komiteene, 2014). P4 grunn av Covid-19 ble siste samling ved universitetet
avlyst og samtykkeerklaring, navn og kontaktinformasjon kunne derfor ikke overleveres til
veileder. Dette ble da inneldst i et personlig skap pé arbeidsplassen til studentens ektemann etter

at intervjuene var gjennomfort.

Studenten er ansatt i Vestre Viken og jobber i staben 1 Avdeling for Teknologi. Dette innebarer
at hun har fatt kjennskap til prosjektet gjennom arbeidsplassen og har kunnskaper om hvordan
tilsvarende prosjekter utvikles og innferes i foretaket. Studenten har ikke hatt kjennskap til
personer fra foretaket knyttet til lasningen for medisinsk avstandsoppfelging fra tidligere. Pa
grunn av at studenten har hatt kunnskaper om og kjennskap til klinikernes side under innforing
av tilneermede losningen, ble det valgt at det i dette studiet skulle forskes pa pasientenes
opplevelser, erfaringer og tanker om lesningen. Bakgrunnen til dette er ogsé at prosjektet i
Vestre Viken onsket mer kunnskap om hva pasientene tenker rundt en slik losning og om det
eventuelt kommer frem noen punkter til forbedring av lesningen. Manglende direkte kjennskap
til pasientene det skulle forskes pa 1 den digitale skjemalesningen for avstandsoppfelging av
pasienter med epilepsi i Vestre Viken, ble ansett som en fordel. Det kan vere en fordel og ikke
ha mye kjennskap til de det forskes pa, siden man da kan veare objektiv og ikke la sin egen
forforstaelse pavirke resultatene 1 studien (Dalland, 2017). Ifelge Johannessen et al. (2016) vil
man som utenforstaende 1 mindre grad kunne pavirke informantene eller deres svar. Kjennskap
til prosjektet 1 Vestre Viken og klinikerne som deltok i prosjektet har vaert en fordel med tanke
pa tilgang til informanter til dette studiet. Uten kjennskap til prosjektet i foretaket, hadde det

vert vanskelig 4 finne og 4 motivere informanter til & delta i studiet.

Informantene 1 studiet fikk i utgangspunktet velge tid og rom for intervjuene. P4 grunn av
restriksjonene samfunnet innforte rundt viruset Covid-19, métte en del av intervjuene utfores
pa telefon. Ifelge Johannessen et al. (2016) kan informasjonen som kommer ut av intervjuet
vere avhengig av relasjonen mellom intervjuer og informanten. Et av forholdene som kan

pavirke et intervju er blant annet rammen eller situasjonen rundt intervjuet, og dreier seg forst
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og fremst om stedet der intervjuet foregar (Johannessen et al., 2016). En informant valgte a
intervjues pd en kafé hvor informanten var godt kjent, og var det eneste intervjuet i denne
studien som ikke foregikk pé telefon. En ulempe masterstudenten opplevde med & gjennomfere
intervjuene pé telefon var at hun ikke sa kroppsspréket til informantene. Det kan 1 tillegg vare
demotiverende og lite interessant for informanten & bli intervjuet over telefon. Dette kan igjen
fore til at informantene forter seg med & svare for 4 bli ferdig med intervjuet, og svarene man
da far kan vaere upresise. Men pa en annen side kan telefonintervju vare en fordel for mange
informanter, siden det tar relativt kort tid. Selv om intervjuene i hovedsak ble gjennomfert over
telefon, ble det tilstrebet & vise interesse og & opptre neytralt i intervjusituasjonen. Studenten
opplevde ikke store utfordringer knyttet til intervjuene over telefon, men savnet & kunne meote

informantene personlig og ogsa observere kroppsspraket deres under intervjuene.

8.2 Verifisering
Ifolge Morse, Barrett, Mayan, Olson og Spiers (2002) refererer verifisering i kvalitativ
forskning til mekanismene som brukes gjennom forskningsprosessen for & sikre reliabilitet og

validitet, og dermed bidra til strenge rammer for forskningsstudier.

8.2.1 Reliabilitet og validitet

Reliabilitet betyr palitelighet og har ifelge Kvale et al. (2015) med forskningsresultatenes
konsistens og troverdighet & gjore. Det vil si at reliabilitet er tilknyttet noyaktigheten av dataene
1 en undersokelse, hvilke data som benyttes og hvilken mate dataene samles inn og bearbeides
pa. Reliabiliteten sier noe om hvorvidt et resultat kan reproduseres pa andre tidspunkter av
andre forskere (Kvale et al., 2015). Forskerens bakgrunn og forforstaelse av temaet vil ha
innvirkning pa paliteligheten til studiet (Dalland, 2017). P4 bakgrunn av dette er det i beskrevet
i kapittel 5 hvordan studenten har samlet inn data til undersgkelsen og gjort rede for eventuelle
faktorer som kan ha hatt pavirkning pd resultatet, slik at leseren har mulighet til & vurdere

paliteligheten i studiet.

Validitet betyr gyldighet og handler om hvorvidt en metode er egnet til & underseke det den skal
underseke, altsd om den méler det den skal méle (Kvale et al., 2015). Ifelge Johannessen et al.
(2016) skiller man mellom forskjellige former for validitet. Disse er; begrepsvaliditet som
handler om hvor godt data representerer fenomenet. Intern validitet som omhandler i1 den grad
det er mulig & pavise arsakssammenhenger. Y¢re validitet som handler om 1 hvilken grad

resultater fra en undersegkelse kan overfores i tid og rom (Johannessen et al., 2016).
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8.2.2 Tematisering

Det ble gjennomfert en grundig problemanalyse (jf. punkt 3.0) for & tilegne seg
bakgrunnsinformasjon om valgt tema. Medisinsk avstandsoppfelging innebearer en del
endringer bdde for pasientene som mottar tjenesten og helsepersonell som behandler pasientene
pa denne méten. Det var derfor viktig & avgrense med tanke pd hva som har vert relevant
(validitet) og ha fokus pa dette i forhold til valgt tema og problemformulering. Prosjektet i
Vestre Viken var interessert 1 & fa en kvalitativ studie der opplevelsene til bade pasienter og
helsepersonell inngikk. P4 bakgrunn av tid og omfang av denne studien ble det valgt & ha et
pasientperspektiv i studiet, selv om helsepersonell inngér som et aspekt i oppgaven. For & holde
fokus pa valgt tema og problemformulering er det gjennom hele forskningsperioden gjort

gjentatte verifiseringsarbeid underveis.

Medisinsk avstandsoppfelging er et relativt nytt behandlingstilbud i helsetjenesten. Det har pa
bakgrunn av dette tatt en del tid & fa tak i relevant litteratur. Det har ikke vert funnet mye
litteratur spesifikt for avstandsoppfelging av pasienter med epilepsi. Derfor er det noe forskning
som oftere blir brukt i studiet enn andre, siden disse stort sett er meget sammenlignbare til dette
studiet. I tillegg er det noen forfattere som har publisert flere forskjellige artikler innenfor
samme fagfelt. Dette viser seg gjennom flere referanser fra de samme forfatterne. Store deler
av litteraturen brukt i studiet er av nyere dato, det vil si maksimalt rundt fem til syv ar gamle.

Litteratur av eldre dato er benyttet til teori og forskningsmetode.

8.2.3 Metoder og verktoy for datasamling

Studiet var et onske fra Vestre Viken helseforetak, men problemformulering var ikke bestemt
pa forhdnd. Det var hensiktsmessig for foretaket & fd dybdekunnskap til eventuelt en senere
kvantitativ undersgkelse. P4 bakgrunn av dette ensket man & forske mer pa pasientenes
opplevelser, erfaringer og tanker om nytteverdien av medisinsk avstandsoppfelging 1 foretaket.
For studiets troverdighet er det viktig at det er samsvar mellom forskningsspersmaélet og valgt
metode (Johannessen et al., 2016; Morse et al., 2002). Design og metode for dette studiet var
delvis gitt av Vestre Viken pé forhdnd, da de ensket dybdekunnskap om brukernes erfaringer
med systemet. Pa bakgrunn av tid og omfang ble det valgt a forske pa pasientperspektivet i

dette studiet. Det var ogsad hensiktsmessig & gjore en kvalitativ studie fordi den medisinske
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avstandsoppfelgingstjenesten kun har vert 1 bruk ved foretaket siden hesten 2019, og det kunne

derfor vert storre utfordringer med & gjennomfore en kvantitativ studie.

8.2.4 Utvalg

For & kunne si noe om pasienter med epilepsi sine opplevelser, erfaringer og tanker om
nytteverdi av den digitale skjemalosningen er det, ifelge Johannessen et al. (2016), mest
hensiktsmessig & trekke et tilfeldig utvalg av pasientene som benytter tjenesten. For & fa et
representativt utvalg, som gjor det mulig 4 beregne at sannsynligheten fra et utvalg befinner seg
1 nerheten av resultatet 1 populasjonen av pasienter med epilepsi 1 digital skjemalegsning, gjor
man et sannsynlighetsutvalg (Johannessen et al., 2016). I dette studiet er informantene valgt ut
av behandler ved poliklinisk avdeling. Det er i hovedsak gjort en ftilfeldig utvelgelse blant
pasientene 1 digital skjemalesning for avstandsoppfelging, men det ble tilstrebet at
informantene hadde spredning i kjonn og alder. Ifelge Johannessen et al. (2016) kan denne
méten a velge ut informanter pé i de aller fleste tilfeller gi utvalg som ligger forholdsvis naer

fordelingen i populasjonen.

I en slik studie hadde det optimale vert og hatt opptil 15-20 informanter. P4 grunn av at
studenten skrev alene, har det ikke veert tid eller mulighet til & ha flere informanter i studiet.
Utvalget av informanter kan pa bakgrunn av dette ikke nedvendigvis gjenspeile fordelingen i
populasjonen. De som har takket ja til 4 veere med 1 denne studien kan vere personer som gnsker
a uttrykke seg enten positivt eller negativt til den digitale skjemalesningen. Personer som er
mer likegyldige til tjenesten tar seg kanskje ikke bryet med & bli med i slik forskning. Dette kan
gjore at man fér personer i en av endene av skalaen, men at midtsjiktet mangler. Det kan ogsé
vare at de som er veldig usikre pd den digitale skjemalesningen ikke tor 4 stille opp til intervju
for & eventuelt avdekke sine egne manglede ferdigheter feil og/eller. Det kan vaere mye a kreve
av en person 4 vare helt @rlig om eventuelle feilvalg man gjor, slik som i den danske studien
til Mejdahl, Schougaard, Hjollund, Riiskjer og Lomborg (2018) der pasienter svarte uarlig nar
det gjaldt antall anfall og om de hadde kjort bil.

8.2.5 Bearbeiding og presentasjon av data
Studenten transkriberte selv intervjuene og bearbeidet resultatene 1 dataprogrammet NVivo.

Ulempen med & gjore dette arbeidet selv, spesielt med tanke pa transkriberingen, er at det var
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tidkrevende. Fordelen ved & utfore dette arbeidet selv, var at man fikk en narhet til og mer

oversikt over dataene 1 studiet.

Resultatene fra intervjuene er sortert ut ifra faktorene 1 valgt teoretisk fundament, DeLone og
McLeans (2003) IS suksessmodell. 1folge Morse et al. (2002) er det & tenke teoretisk ved &
plassere data i forhold til kategorier/aspekt av en helhet, viktig for troverdigheten til en studie.
Resultatene er videre diskutert og underbygget i forhold til vitenskapelig litteratur (jf. punkt
7.0).

Troverdigheten i studiet avhenger av hvor godt data og analyse samsvarer med valgt
problemstilling (Morse et al., 2002). Studenten har tilstrebet dette ved at kategoriene i valgt
teoretisk rammeverk (jf. punkt 4.0) er brukt som grunnlag i intervjuguiden og som struktur i
bade presentasjon av resultatene (jf. punkt 6.0) og diskusjonskapittelet (jf. punkt 7.0). I tillegg
til dette er det tilstrebet at dataene og dataanalysen samsvarer med valgte problemformulering,

ved 4 representere funn fra studiet med tanke pa & gi svar pd problemformuleringen.

8.2.6 Generalisering

Generalisering handler ifelge Kvale et al. (2015) om hvorvidt resultatene av en
intervjuundersekelse kan overferes til andre intervjupersoner, kontekster og situasjoner. I dette
studiet er det et begrenset utvalg av informanter. Resultatene fra dette studiet kan derfor ikke
anses som representative for hele populasjonen av pasienter med epilepsi som benytter
medisinsk avstandsoppfelging. Selv om dataene ikke kan generaliseres kan de allikevel gi et
bilde pa pasienter med epilepsi sine opplevelser, erfaringer og tanker om nytteverdien til
medisinsk avstandsoppfelging. En del av dataene samstemmer i tillegg med annen forskning

gjort pd pasienter i avstandsoppfelging.

I kvalitativ forskning kan det vare utfordrende & etterprove resultatene fra en undersgkelse, pé
grunn av forskerens personlige egenskaper og kunnskaper kan vere avgjerende for resultatet
(Kvale et al., 2015). Ifelge Kvale et al. (2015) kan kvalitativ forskning vaere utfordrende a

etterprove, siden det er vanskelig 4 gjennomgé neyaktig den samme prosessen i en ny studie.
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9.0 Konklusjon

Gjennom studiets kartlegging og analyse av pasienter med epilepsi sine opplevelser, erfaringer
og tanker om nytteverdien av digitalt skjema i medisinsk avstandsoppfelging, fir man en
bekreftelse pa at de stort sett er forngyde med tjenesten og ensker & bruke den videre. Studiet
viser at informantene har behov for & bruke det digitale skjemaet over tid, for & kunne vurdere
hvordan denne behandlingsmetoden pévirker behandlingen og selvinnflytelsen de har pa

behandlingen.

Resultatene 1 dette studiet kan tyde pd at alle faktorene 1 Delone og McLeans (2003) IS
suksessmodell samlet sett viser at den digitale skjematjenesten er et suksessfullt system. Selv
som resultatene viser at systemet er brukervennlig og alle informantene ensker & bruke tjenesten
videre, er det delte meninger nar det gjelder opplearing i bruk av skjemaet og forventninger og

usikkerhet rundt tilbakemeldinger pé skjemaene fra behandler.

De samlede effektene i studiet viser at informantene foler at det er trygt & bli behandlet via en
medisinsk avstandsoppfelgingstjeneste, men flere av dem forventer at dette er en tjeneste som
er et supplement til dagens polikliniske behandling. Dette samsvarer ogsa med tidligere
forskning av digital skjemalesning pa pasienter med epilepsi (Mejdahl, Schougaard, Hjollund,
Riiskjeer, Thorne, et al, 2018). Resultatene viser at informantene hadde noen
forbedringspunkter til tjenesten, som a fa tilgang til egne ferdig utfylte skjemaer og & f& mer

persontilpassede skjemaer.

Det oppfordres til videre forskning rundt nytteverdien av digital skjemabasert
avstandsoppfoelging, nar tjenesten har veert i bruk over lengre tid i foretaket. Spesielt med tanke
pa 4 fa til en kvantitativ undersokelse med flere deltakere som vil gi et sikrere og bedre resultat
pa tilbakemeldingene til den digitale skjemabaserte avstandsoppfelgingen. Det kan ogsa vere
verdifullt for foretaket & se pa egne rutiner nar det gjelder opplaering av pasientene, med tanke
pa at samtlige informanter i studiet opplevde usikkerhet rundt tilbakemeldinger pa de innsendte

skjemaene.
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10.0 Prosess og produktevaluering

I dette kapittelet vil leseren fa innsikt i studentens utfordringer underveis og kritikk til eget

arbeid.

10.1 Utfordringer underveis

Dette studiet er den forste oppgaven studenten har skrevet alene og det har vert etter eget enske.
En av fordelene ved & skrive oppgaven alene har veert at studenten har stétt fritt til & disponere
egen tid, uten 4 tilpasse arbeidet etter andres tidsskjema. En svakhet med & skrive alene har veert
at man ikke far refleksjoner og diskusjoner, som man far ved 4 vere del av en gruppe. Pd en
annen side foler studenten at mye av behovet for innspill og forslag til ulike tilneerminger til
temaet har vert dekt av en dyktig veileder fra universitetet, Hege Mari Johnsen, og gode og
hjelpsomme kollegaer. Studenten har kollegaer som har tilsvarende arbeidsoppgaver som
studiet omhandler og har mye kunnskap om temaet, sa det har vaert en trygghet og hjelp. Studiet
og deler av det har blitt sendt til veileder ved flere anledninger for rad og tilbakemeldinger.
Disse tilbakemeldingene har vert konstruktive og gode, og har fort til en bedre studie. Det har
ogsé vert digitale mater med veileder og veiledningen har vert konstruktiv og god gjennom

hele prosessen.

Prosessen med a skrive dette studiet alene har vert spennende og lererik, men til tider ogsé
svert utfordrende. Pa grunn av covid-19 og delvis nedstenging av samfunnet, resulterte det i at
studenten har hatt to barn fra barneskolen i hjemmeundervisning over flere uker. Dette resulterte
1 mindre tid enn planlagt pd & kunne jobbe med studiet. Tross dette er studenten forneyd med

innsatsen og arbeidet som er lagt ned 1 studiet og er ogsé forneyd med sluttresultatet.

Til slutt vil studenten meddele at nytten av studiet og leeringsverdien av a utfore dette studiet
har vert hey. Innsikten og kompetansen studenten har fitt ved 4 fa pasientenes opplevelser,
erfaringer og tanker om nytteverdien av medisinsk avstandsoppfelging, vil kunne vere til stor
hjelp for henne 1 arbeidsrelaterte situasjoner. I tillegg til dette har studenten ogsé lart at det er
utfordrende a vere alene under intervjuer og at det er ekstra utfordrende & utfere intervjuer pa
telefon. Dette er noe hun kunne enske at ble annerledes. Etter disse tre &rene med utdanning har
studenten lert & se pa forskning med mer kritiske oyne, men ogsé fatt en mer ydmyk holdning

til forskning.
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10.2 Kritikk til eget arbeid

Selv om det ble arbeidet godt med utvikling og testing av intervjuguiden, ser studenten i
etterkant at det under et par av intervjuene var utfordrende til 4 holde seg til rekkefolgen og
intervjuguiden. Dette forte til at det ble utfordrende & transkribere og sortere funnene i
programmet NVivo. De intervjuene der spersmalene i intervjuguiden kom tydelig frem og i

tilnaermet kontinuerlig rekkefolge medferte en del mindre jobb i etterkant.

En annen ting 4 ta med seg videre er at selv om spersmélene i1 intervjuguiden etterspor
forskjellige aspekter av pasientens opplevelser, erfaringer og tanker om nytteverdien av den
medisinske avstandsoppfelgingen, sa svarte noen av informantene en del likt pa spersmaélene. I
de aller fleste situasjonene fikk informantene et oppfelgingsspersmal, for a fa frem flere sider
rundt svarene deres. I tillegg var det ett spersmaél i1 intervjuguiden som ble misforstatt av et par
av informantene, og dette var om de opplevde nytteverdi av tilbakemeldingen de fikk fra den
digitale losningen ved innsendt melding. Med dette var det meningen om de kunne svare pa om
de fikk en bekreftelsesmelding pa data/nettbrett/telefon, da de sendte inn skjemaet. De fleste
informantene tolket dette som om de fikk tilbakemelding fra behandler péa skjemaet som var
sendt inn. I etterkant ser studenten at dette kunne vert skrevet om, slik at det kom bedre frem
hva det var som ble spurt om. Informantene kunne blitt spurt om de fikk en bekreftelsesmelding,
da de sendte inn skjemaet. Og deretter et oppfelgingsspersmal om hvordan de opplevde

nytteverdien av denne.
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trekke filbake.

Lovlig snmmlag for behandlingen vil dermed vare den registrertes uttrykkelige samiykde, jf
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Vedlegg 2 — Tilbakemelding REK

C\ REGITINALE MOWITERR FOR RATDISINGKE D6 HELSERAGLIG FORSIN INGAETIHE

Region: Sakabehandler e ) i dato; Vi referanss:
REW sar-8st G Anders Sirand ’ 23102013 J08az
Derss refaranss:

30892 Medisinsk avstandsoppfolging forr pasienter med epilepsi
Forskningsansvarlig: Vestre Viken HF

Soker:

Sokers beskrivelse av formal:

Epilepsi er vanligvis en kronisk diagnose. Nasjonale retningslinjer anbefaler at personer
med epilepsi bor ha oppfoleing hos spesialist. I praksis skjer defte giemnom fevnlige
kontroller, vanligvis arlig eller oftere. Vestre Viken HF innforer en elektronisk losning som
skal giore kontrollene persontilpasset og behovsstyrte. Pasientene fir tilsendlt et sijema
vedrorende sin helsetilstamd tre ganger arlig. Videre oppfaiging og kontroll avhenger av
basvarelsen.

Forskningsbasert evaluering av prosjektet er plamlagt giennom en fredelt filnmrming:
-Ragisterbasert: Antall konsultasjoner, reisefosinader, fidshruk eic.

-Klinisk og pasienmaert: Sykdomsforlap og livsivalitet

-Kvalitativt: Dybdefrverviuer med utvalgt helsepersonell og pasienter som bemyitter
lasningen

REKs vurdering

Komiteen mener at det omsekte prosjektet vil kunne fremskatfe verdifull kunnskap om den
beskrevne eleldromiske lasningen for oppfolging av personer med epilepsti, som det
opplyses at innfares ved Vestre Viken HF. Komiteen mener at prosjektet fremstar som
helsetjenesteforsining, med elementer av kvalitetssikring. og dermed ikcke faller innenfor
helseforskningslovens virkeomrade, jfr. helseforskningsloven §2 og §4. Prosjektet kan
derfor gjennomfares uten forhandsgodkjenning fra REK.

Alle skriftlige henvendelser om saken ma sendes via REK-portalen
Du finner informasjon om REK pa vare hjemmesider rekportalen.no
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Prosjektet soker om fritak fra lovpalagt taushetsplikt for utlevering og bruk av
helseopplysninger fra Norsk pasientregister (INPR). Variabler fra NPE er:

1 Institusjonsnummer/organisasjonsmummer 2 Omsorgsniva (angir somatisk/poliklinisk)
3 Dato for behandling 4 Liggedager > Hoveddiagnose 6 Bidiagnose 1-7 (7 variabler)

7 Prosedyrekoder 1-10 (10 variabler) 8 DRG-kode Og fra KUHR databasen: 1. Dato for
konsultasjon 2. Diagnosekoder (ICPC) 3. Behandleridentifikasjon 4. Takster/ Takstkoder.

REK kan mnvilge fritak fra taushetsplikt for bruk av helseopplysninger 1 annen tyvpe
forskning med hjemmel 1 helsepersonelloven §29 med tilharende forskrift «Delegening av
myndighet til den regionale komiteen for medisinsk og helsefaglio forskningsetikk etter
helsepersonelloven § 29 forste ledd og forvalmingsloven § 13d forste ledd». Komiteen
mener at dette er en samfunnsnyttig studie. Scker opplyser at koblingsnalde] ke skal
utleveres til prosjektet, men Iagres hos S5B. Komiteen mener at deltagemes integritet er
ivaretatt med en slik lesning. og finner derfor grunniag for 3 innvilge dispensasjon fra
lovpalagt taushetsplikt slik at de omsekte opplysninger kan utleveres fra NPE_ jfr.
hielsepersonelloven §29 Eomiteen har ingen forskningsetiske innvendinger mot at disse
sammenstilles med de omsekie opplysninger fra KUHR og FD Trygd

Komiteen gjor oppmerksom pa at tilgangsspersmalet avgjores av ansvarlig for registeret,
o0gsa 1 lys av registerets formal, og at REK ikke har mandat til 3 gi fritak fra taushetsplikt
for de beskrevne opplysninger fra KUHR databasen og fra FD Tryvgd (S5B), utlevering av
disse opplysningene ma avklares med de respektive registrene.

Vedtak

Godkjent

Komiteen konkluderte med at studien ikke har til formal a skaffe til veie ny kunnskap om
sykdom og helse. slik dette forstas 1 helseforskningslovens § 4. Prosjekiet er derfor ikke
fremleggelsespliktig. if helseforskningslovens §§ 2 og 4. Studien kan gjennomfores uten
REE-godkjenning.

Komiteen innvilger fritak fra lovpalagt taushetsplikt slik at de omsokte opplvsninger fra
Norsk pasientregister (INPE) kan brukes 1 prosjeltet, jft. helsepersonelloven §290.

Eomiteens avgjerelse var enstemnug.
Komiteens vedtak kan paklages til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og

helsefag. if helseforskningsloven § 10, tredje ledd og forvaltningslovens § 28 En
eventuell Klage sendes til REK Sor-Ost. Klagefristen er tre uker fra mottak av defte brevet,

Alle skriftlige henvendelser om saken ma sendes via REK-portalen
Du finner informasjon om REK pa vare hjemmesider rekportalen.no
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i forvaltningsloven § 20,

Britt Ingjerd Nesheim
professor dr. med.
leder REXK ser-ost C

Anders Strand
Radgiver

Dokumentet er elektronisk signert

Kopi av vedtak: Vestre Viken HF Universitetet 1 Oslo, Universitetet 1 Apder
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Vedlegg 3 — Informasjonsskriv og samtykkeskjema

Vil du delta i forskningsposjektet — « Digital
avstandsoppfelging av pasienter med epilepsi»?

Dette er et spersmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & uvndersoke pasienter
med epilepsi sine opplevelser og erfaringer etter pabegynt bruk og deres tanker om oytteverdien av
digital avstandsoppfalging. I dette skrivet gir vi deg informasjen om prosjekiet og hva deltakelse il
imebaere for deg.

FORMAL

Vestre Viken ensker gjennom et innovasjonsprosjeld 4 prove ut avstandsoppfelging av pasienter med
epilepsi ved bruk av digitalt skjema. Skjemaet er warbeidet § samasbeid med pasienfgruppen og
helsepersonell og skal fylles ut av pasientene tre ganger 1 aret.

Som del av forskningsprosjeltet for avstandseppfelging av pasienter med epilepst, skal det foretas en
evaluering av effektene av den digitale losninsen pa flere nivder. Hensilten med dette prosjeldet er 4
undersole pasienter med epilepsi sine opplevelser og erfaringer etter pabegynt bruk. og deres tanker om
oytteverdien av digital avstandsoppfolping. Vi ensker i den forbindelse & foreta personlige intervjuer
med pasienter som benytter denne tjenesten

HVEM ER ANSVARLIG FOR FORSENINGSPROSJEKTET?

Dette forskmingsprosjeltet gjepnomfores av en masterstudent ved Helse- oz sosialinformatildestudiet
ved Universitetet i Agder (UiA) pd oppdrag fra Vestre Viken Studenten er ansatt ved Awvdelins for
Telmologi ved Vestre Viken og utferer prosjeldet pa vegne av sin arbeidsgiver. Universitetet { Agder er
ansvarlig for giemmomfaringen av forsbningsprosjeltet.

HVORFOR FAR DU SPORSMAL OM A DELTA?

Grunnen til at du blir spuat om 4 delta 1 prosjektet er at du har sagt deg villig til & preve ut den digitale
lesningen for avstandseppfolging av epilepsi ved Vestre Viken

HVA INNEBERER DET FOR DEG A DELTA?

Hvis du velger d delta i prosjeliet, innebeerer det at du deltar 1 et intervju. Intervjuet varer omirent 30
munutter of glemmomfores pd sykehuset eller hjemme hos deg etter avtale. Det vil bl benyttet en
mtervipgnide med spersmil som er godljent av bade veileder ved UiA og WNSD (Norsk senter for
fordmingsdata AS). Interviuet vil folmsere pa dine opplevelser, erfaringer og nytteverdi av losningen i
bruk Interviuvet blir tatt opp pa band. Det vil ilde bli spurt om personlige helseopplysninger eller annen
sensitiv informasjon. Det skal ikke imnhentes opplysnimger fra din pasientjoumal og prosjeldtet vil ikdee
pavirke din ordinzre oppfolzing og behandling.

Informasjonen duo bidrar med under intervjuet blir registrert elebfromisk og bruld 1 studentens
mastervapport. Informasjonen fra deg blir anooymusert.

Fordeler ved & delta i intervjuet er at du vil ha nwlighet il 4 gi en direlte og utfyllende tilbakemelding
vedrorende losningen for digital avstandsoppfolging av pasienter med epilepsi. En ulempe er at du ma
avsette tid til & delta 1 intervjuet. For & minske denne ulempen, vil intervjuet giennomfares der hvor det
er mest hensildfzmessig for deg.

DET ER FRIVILLIG A DELTA

Diet er frivillig 4 delta i prosjeltet. Hvis du velger & delta, kan dn nér som helst treldee samitviceet tilbale
uten 4 oppgi noen gronn. Det vil ikdee ha noen negative konselkvenser for deg hvis du dide vil delta eller
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senere velger & trekke deg. Om du onskeer 4 trebdee tilbake samityldeet. vil dldee dette £ konselovenser for
din videre behandling.

Dersom du treldeer deg, kan du kreve i £5 slettet innsamlede opplysninger. @nsker du senere 4 trekie
deg eller har spersmal til prosjeltet, kan du kontakte masterstudent Tome Sofie Tovmo (Mail:
tobjoelaestrevilen no  if 90613115).

DITT PERSONVERN - HVA SKJER MED OPPLYSNINGENE OM DEG?
Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formélene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi behandler
opplysningens konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

Intervjuene, som er tatt opp pa band, blir registrert eleltronisk og analysert av den som wtforer infervjuet.
Opptakene slettes senest 30.12.2020. De som vil ha tilzang til intervjuopptakene og samtykkeskjemaene
er masterstudenten og veileder ved UiA. Opptakene vil ligge lagret pa et siklcert onwade pd nniversitetets
servere, der kun student og veileder har tilgang. I tillegg +il navnet oz kontaldopplysningens dine bh
erstattet med en kode som lagres pa egen navneliste adskilt fra ovrige data.

Deet er masterstudent Tonje Sofie Tovme som er databehandler og samler in repistrerer, lagrer og
bearbeider dataens fra intervjuene. Bearbeiding av dataene foregér i samarbeid med veileder fra UiA
Deltakerne 1 stodien vil ikike Junne identifizeres eller gjenlgennes 1 masterrapporten, med unntak av at
de selv kan kjenne igjen enkelte sitater.
DINE RETTIGHETER
54 lenze du kan identifiseres 1 datamaterialet, har du rett til:

- innsyn i bwville personopplysninger som er registrert om deg,

- &5 rettet personopplysninger om deg,

- faslettet personopplysninger om deg,

- fautlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og
& sende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger.
HVA GIR OS5 RETT TIL A BEHANDLE PERSONOPPLYSNINGER OM DEG?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samivide.

Pi oppdrag fra UiA har N5D virdert at behandlingen av personopplvsninger i dette prosjeldet er i
samsvar med personvernregelveriet

HVOR KAXN JEG FINNE UT MER?
Huvis du har zporsmal til studien, eller onsker 4 benytte deg av dine reftipheter, ta kontakt med:

Tonje Sofie Tovmo, Vestre Viken/student universitetet i Aoder tonje sofie tovmolavestrevilten no |
mob: 90613115

Hege Mari Johnsen, Veileder/Forsteamammensis THA: hege man johnsen/amia no . mob: 87515773

N5D — Norsk senter for forskningsdata AS. pa epost (personverntjenester@nsd no) eller telefon: 55 58
21 LT
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J{ Vestre Viken HF

JIEG SAMTYKKER TIL A DELTA | INTERVIU

FOR PASIENTER MELD-EPILEPSI

VEDR@RENDE DIGITAL AVSTANDSOPPFOLGING

Sted og dato

Jeg bekrefter 3 ha gitt informasjon om prosjektet

Deltakers signatur

Deltakers mavn med trykte bokstaver

Sted og dato

Signatur

Rolie i prosjektet
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Vedlegg 4 — Semistrukturert intervjuguide

Spgrsmal DeLone & McLeans
modell for
informasjonssystemer
Kan du fortelle om dine opplevelser og erfaringer sa Intensjon om
langt med bruk av den digitale lgsningen for bruk/bruk
Systemkvalitet

avstandsoppfelging?

e Brukervennligheten: lett & lzere og a bruke?

e Intuitivt & bruke? (Ev.t be om a utdype)

e Hvordan oppleves formuleringen av spgrsmalene du
skal svare pa i den digitale lgsningen?

e Hvordan opplever du at spgrsmalene i det digitale
skjemaet dekker den informasjon du har behov for a
formidle med tanke pa din sykdomstilstand? (Evt. be
om 3 utdype)

Informasjonskvalitet

Hvordan er du forngyd med informasjonen og
opplaeringen fra sykehusets side angaende lgsningen
bade for og etter du tok i bruk tjenesten? (Ev.t be om a

utdype)

Tjenestekvalitet

Hvordan oppleves nytteverdien av tilbakemeldingen fra
den digitale Igsningen ved innsendt melding? (Ev.t be om

a utdype)

Informasjonskvalitet

Kan du beskrive hvilken betydning bruk av en slik form
for oppfelging (i stedet for ordinaer oppfelging) har for
deg personlig? (evt. positive /negative effekter eller

fordeler/ulemper)

Samlede effekter

Hvilke tanker og forventninger har du til Ilgsningen, nar
det gjelder videre oppfelging av din sykdom?
e Hvor forngyd er du med den digitale lgsningen for
avstandsoppfglging sa langt? (Hvorfor/hvorfor
ikke?)

e (nsker du a fortsette bruk av skjemaet?

Brukertilfredshet

Intensjon om
bruk/bruk
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Har du eventuelt noe i tilfgye som jeg ikke har spurt

om?
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Vedlegg 5 — Problemformuleringslogg

Dato
8/9-19

8/9-19

11/10-
19

11/10-
19

2/12-
19

5/1-20

Problemformulering

Hvilken nytteverdi

har epilepsipasienter

av elektronisk
avstandsoppfglging?

Hva trenger
epilepsipasienter for
a oppleve nytteverdi
av elektronisk
avstandsoppfelging?

Hvordan kan
epilepsipasienter fa
nytteverdi av
elektronisk
avstandsoppfglging?

Hvilke tanker,
opplevelser og
nytteverdi har
epilepsipasienter av
elektronisk
avstandsoppfelging?

Hvilke opplevelser,
erfaringer og tanker
har pasienter med
epilepsi om
nytteverdien av
avstandsoppfelging?

Hvilke opplevelser,
erfaringer og tanker

Hypotese

Ulik opplevelse
av hvordan det
er a endre
oppfglging av
egen sykdom
fra polikliniske
besgk til
skjemalgsning.
Ulik opplevelse
av hvordan det
er a endre
oppfelging av
egen sykdom
fra polikliniske
besgk til
skjemalgsning.
Ulik opplevelse
av hvordan det
er a endre
oppfalging av
egen sykdom
fra polikliniske
bespk til
skjemalgsning.
Ulik opplevelse
av hvordan det
er a endre

Metode
Kvalitativ

Kvalitativ

Kvalitativ

Kvalitativ

Kvalitativ

Kvalitativ

Hvorfor ikke?
For lite spesifikk

Dette kan veaere for
tidlig i prosessen a
sp@grre om, og jeg kan
sta i fare for a ikke fa
noen seerlig
sammenlignbare
resultater.

Dette kan det veere for
tidlig @ spgrre om, som
kan gi en darlig studie.

Bar ikke kalle gruppen
«epilepsipasienter»,
men «pasienter med
epilepsi».

Denne passer ikke helt
med det som ligger i
informasjonsskriv og
prosjektbeskrivelse.

Sier mer om hvilken
type
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har pasienter med
epilepsi om
nytteverdien av
digital
avstandsoppfelging?

Hvilke opplevelser,
erfaringer og tanker
om nytteverdien har
pasienter med
epilepsi av digital
avstandsoppfelging?

Hvilke opplevelser,
erfaringer og tanker
har pasienter med
epilepsi om
nytteverdien av
digital
avstandsoppfelging?

oppfelging av
egen sykdom
fra polikliniske
besgk til
skjemalgsning.

Ulik opplevelse
av hvordan det
er a endre
oppfalging av
egen sykdom
fra polikliniske
bespk til
skjemalgsning.
Endret etter
tilbakemelding
pa samling uke
32020.

Kvalitativ

Kvalitativ

avstandsoppfglging det
er snakk om.

Denne passer ikke helt
med det som ligger i
informasjonsskriv og
prosjektbeskrivelse.
Bedre formulering enn
den forrige
problemformuleringen.

Her kommer det
tydeligere og tidligere
frem at det er
pasienter med epilepsi
det gjelder. Fortsatt en
«tung» problemstilling,
men budskapet
kommer frem.
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