PROJEKTBESKRIVELSE

1. 0 Baggrund

Udpviklingen inden for mobil informationsteknologi de seneste 8-10 ar har medfort, at det er blevet
muligt at lave personlig dataindsamling af en art og i et omfang, som ikke er set tidligere. Denne form
for dataindsamling - eller ’self-tracking’ — kendes maske isxr fra slanke- og treeningssammenhange,
hvor man eksempelvist registrerer kalorieindtag, kostsammensatning, motionsform og traeningsomfang.
Den globale bevegelse Quantified Self samler folk med interesse i at anvende self-tracking og de
derved frembragte data til f.eks. at forbedre deres prastationer eller opna sterre indsigt i egen livsforelse
(1-4). Indenfor bevagelsen er der efterhanden flere, der har brugt self-tracking til at fa
sundhedsproblemer bragt under kontrol. Det er ofte sket pa baggrund af at have folt sig svigtet af det
etablerede behandlingssystem og galder i sarlig grad individer med komplekse, kroniske
sundhedsproblemer, der ytrer sig ved ukarakteristiske symptomer, og som det traditionelt har veret
svart at fa greb om. Gennem self-tracking har disse mennesker faet indsigt i arsagssammenhzange og
har enten kunnet @ndre eller fjerne de faktorer, der har vist sig at have en negativ indflydelse pa
helbredet (1,2,5,6). Afprovninger har endvidere peget pa en hensigtsmaessig virkning af at lade coaches

stotte patienterne og drive processen med I'T-stottet self-tracking (7,8).

Indeverende projekt skal undersoge, hvordan self-tracking kan anvendes i udredningen af komplekse
sundhedsproblemer, samt til at finde mader at reducere symptomer og oge livskvalitet pa via et forlob,
som er tilpasset den enkelte patient. Dette gores via en teknologistettet og lerende proces, og

udredningen foregir i et teet samarbejde mellem patient og en coachende behandler.

2.0 Formal
Pilotprojektet har til formal at undersoge,
e hvorledes patienters self-tracking kan anvendes til data-guidet sundhedscoaching
1 en klinisk afdeling
e hvorledes self-tracking kan medvirke til at stotte og medinddrage patienter med alvorlige og
kroniske sygdomme i deres behandlingsforlob
e hvilke sporgsmal der skal afklares med henblik pa at kunne planlegge et storre studie
Hypotesen er for det forste, at patienterne far en oget forstaelse for deres helbredssituation og egne

muligheder for at pavirke den. For det andet, at data vil bidrage til at skabe en oget folelse af kontrol og
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gore det lettere at leve med kronisk sygdom, sasom prostata-cancer 1 et sakaldt watchful waiting-forleb.

3.0 Metode

To patienter udvzalges (én med nyresten og én med prostatacancer) og de folger et individuelt
tilrettelagt coachingforlob med henholdsvist en speciallege og projektsygeplejerske i Urologisk
Ambulatorium, SLB. Varigheden af forlobet vil vere omkring tre méaneder.

Patienterne skal vaere udstyret med en smartphone eller et smartwatch, hvorpa TOTTI-app og
-softwarekomponenter installeres. TOTTI-softwarens primare funktion er patienternes
selvmonitorering (self-tracking) af relevante subjektivt erfarede fanomener og aktiviteter, sisom
maltider, vaeskeindtag, adferd, fysiske- og psykiske symptomer. Udvzlgelsen af, hvilke fanomener og
aktiviteter, der registreres, aftales pa forhand mellem den individuelle patient og behandler, og tilpasses

lobende efter behov.

Inklusionskriterier:
e Patienter med ukarakteristiske symptomer

e Patienter med komplekse sundhedsproblemer

Eksklusionskriterier:
e Patienter med demens eller andre kognitive problemer.
e Patienter, der har vanskeligt ved at forsta dansk.

e Patienter uden smartphone

3.1 Self-tracking og coachingforlab

For hver enkelt patient vil der i forbindelse med en indledende afdakning af dennes situation blive
defineret ét eller flere personlige basisfenomener, som skal registreres af patienten under

hele dennes self-tracking-forleb. Disse basisfenomener vil blive track’et for interventionen mhp. at
fastlaegge patientens individuelle baselines. Hvis et basisfaenomen udever en negativ pavirkning pa
patientens livskvalitet, f.eks. treethed efter maéltider, vil det individuelle mal blive at nedbringe
forekomsten. Hvis et basisfeanomen pavirker patientens situation positivt, f.eks. folelse af vigor, vil
mialet blive at oge forekomsten. Vurderingen af enten negativ eller positiv vardi af de enkelte
basisfenomener fastlaegger coachen sammen med patienten.

Data indsamlet af patienten anvendes til at identificere mulige underliggende faktorer, der affoder

dennes sundhedsproblemer. Disse indsigter indgar i processen med at finde de enkleste og mildeste
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interventioner, patienten kan fa gavn af. Opsatningen af, hvad den enkelte patient foretager
registreringer af, vil blive defineret individuelt og tilpasses lobende.

For de patienter, hvor det kan lade sig gore, vil der ogsa blive foretaget sammenligninger af
blodpreveresultater for og efter self-tracking-forlebet for at fastsla, om der er sket vasentlige

andringer 1 relevante biomarkorer.

Til forste coachingsession skal patienten installere relevante TOTTI-softwarekomponenter.
Opsatningen af softwaren er individuel og tilpasses patientens sygdom og behov. Derfor vil
selvmonitoreringsapp’ens kategorier blive aftalt mellem patient og behandler.

Efter forste coachingsession vil patienten track’e sine data som aftalt til medet. Projektsygeplejersken
vil én gang om ugen folge op og evaluere patienternes data sammen med patienten. Dette vil forega til
en ugentlig coachingsession og patienterne vil derudover blive tilbudt et manedligt besag hos

speciallegen.

3.2 Evaluering og databehandling
Som led i evalueringen, vil der blive gennemfort interviews med patienter, projektsygeplejerske,
speciallege og reprasentant fra TOTTI Labs, Thomas Blomseth Christiansen. Til formalet udarbejdes
en sporgeguide.
Alle parter vil blive interviewet for og efter self-tracking-og coachingforlebet med henblik pa at
afdekke og dokumentere folgende (pkt. 2 gelder udelukkende patienterne):

1. Afdzkning af forventninger til — og efterfolgende erfaringer med - forlobet og brugen af

teknologien

2. Sporing af @ndringer i forstaelse af egen situation

3. Personligt udbytte af deltagelse i projektet
Desuden vil Blomseth og projektsygeplejersken evaluere patienternes data én gang ugentligt, og
Blomseth vil derudover lobende evaluere coachingprocessen med projektsygeplejersken. Projektet

vejledes og evalueres desuden lebende 1 samarbejde med professor Jette Ammentorp.

4.0 Lobende databehandling og -analyse

I det lobende kliniske arbejde med deltagerne vil de indsamlede self-tracking-data blive fremstillet og
analyseret gennem anvendelse af den behandlervendte del af I'T-systemet, der stiller en rekke
standardvisualiseringer til radighed.

Herudover vil der efter behov blive afprovet mader at analysere og fremstille de indsamlede data, der
understotter patientens og coachens arbejde med at udvikle en forstaelse af patientens sundhedstilstand

og de afgorende hverdagslige faktorer i relation til den.
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4.1 Slutbehandling af data

Analysemetode til slutbehandling af de track’ede data vil blive besluttet senere i processen.

4.2 Kvalitativ analyse af fokusgruppeinterviews

Alle interviews optages, transskriberes og analyseres efterfolgende i henhold til Kvales
meningskondenserende metode (9) og Malteruds systematiske tekstkondensering (10). Begge metoder
giver overblik over tekstmaterialet og hjzlper med en strukturering af empirien. Den systematiske

tekstkondensering anvendes til deskriptive tvargaende analyser af de fremkomne feenomener

5.0 Etik

Pilotprojektet vil blive anmeldt til De Videnskabsetiske Komitéer for Region

Syddanmark og til Datatilsynet med henblik pa godkendelse. De patienter, der inkluderes vil
blive informeret om projektet, og at de til enhver tid kan trackke sig fra projektet uden
konsekvenser for behandling og pleje. De vil ligeledes blive orienteret om, at data anonymiseres,
og at de vil blive bedt om at underskrive en samtykkeerklering, sifremt de onsker at deltage 1

projektet.

6.0 Publikationer
Der forventes at blive udarbejdet mindst én artikel pa baggrund af pilotprojektet. Et eksempel pa en

mulige titel kunne vare: ”From active surveillance to active survivor — Self tracking in prostate cancer.”

7.0 Perspektivering

Pa samfundsplan er der behov for omkostningseffektive og skalérbare losninger pa
udfordringerne, kronisk sygdom giver. IT-og coachstottet selftracking udger ogsa i det
perspektiv et lovende bud, der er verd at forfelge nermere. Summen af forbedringer opnaet for
individuelle patienter vil bidrage til at nedbringe de samfundsmassige omkostninger ved disse

lidelsert.

8.0 Tidsplan
o Marts/ april 2016:
- Inklusion af patienter
o  April 2016:
- Indledende moder mellem patienter, projektsygeplejerske og speciallaege
o Maj, juni & juli 2016:
- Indledende interviews gennemfores

- Selftracking- og coachingforlebet pagar.
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Aungust 2016:

- Afsluttende interviews gennemfores
Aungust-september 2016:

- Slutbehandling af aggregeret datasat

- Transskribering & analyse af interviews
Oktober-december 2016:

- Udarbejdelse af artikel

9.0 Organisering

Projektet udgar fra Enhed for Sundhedstjenesteforskning og Urologisk Forskningsafdeling, som

organisatorisk er tilknyttet Center for Sundhedsvidenskabelig Forskning og Uddannelse / Institut for

Regional Sundhedsforskning, Syddansk Universitet.

Pilotprojektet styres af en arbejdsgruppe, nedsat af Enhed for Sundhedstjenesteforskning, bestaende af:

Ivarksetter, cand.it. Thomas Blomseth Christiansen, TOTTI Labs og Konsulent Blomseth
Professor, ph.d., forskningsleder Jette Ammentorp,

Enhed for Sundhedstjenesteforskning, Sygehus Lillebzlt / Syddansk Universitet

Professor, forskningsleder Palle Sloth Osther, Urologisk Afdeling, Sygehus Lillebaelt / Syddansk
Universitet

Projektsygeplejerske, cand.cur. Louise Faurholt @bro, Urologisk Afdeling, Sygehus Lillebzlt
Forskningsassistent, cand.scient.san. Karin Yde Waidtlow,

Enhed for Sundhedstjenesteforskning, Sygehus Lillebelt / Syddansk Universitet

10.0 Okonomi

Pilotprojektet indgar som en del af InterReg-projektet "Prometheus’, og henter siledes skonomisk

stotte herigennem. Prometheus er et EU-finansieret projekt og et samarbejde mellem partnere fra bade

Tyskland og Danmark. Narmere beskrivelse af projektet, samarbejdspartnere og formal kan leses her:

http:/ /www.interreg5a.cu/dk/projekte-ergebnisse/ projektuebersicht/prometheus/
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