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Disposisjon 

• Scenarier; samhandling og pasientdeltakelse

– Samhandling med pasient som aktiv deltaker 

• Eksempel 

– Iterativ design av RareICT

• Utfordringer - realisere samhandlingsarenaer

– Potensial i dynamiske oppslagsverk - læringsressurs

– Deltakelse og personvern 



Samhandling - pasientdeltakelse

Digitalt

rapporterende og/eller

monitorerte pasient

Digitaliserte pasient
portaltilgang - lese EPJ 

og samhandle 

med helsepersonell

Digitalt produserende

pasient
kollektiv kunnskapsbygging

virtuelt likemannsarbeid 

Digitalt deltakende

pasient
aktiv forbruker - finner - leser

nettbasert informasjon

ref. Moen, Smørdal, Sem & Dreveon, 2010; 

Hellesø & Moen, 2009, Tjora, 2006



Eksempel - RareICT 

• Klinisk case; anorektale misdannelser 

– Fysiske, praktiske, psykiske og sosiale utfordringer 

• RareICT - iterative designprosess 

– Brukermedvirkning, mock-ups og prototyper

• Teknologivalg - Web 2.0 - skrivbare weben

– Wikier; ‘fagressurs’, ‘å leve med’, ‘ordliste’ med 

rom, sider, kommentar 



Eksisterende ressurser; “Veilederen”, SSD, NFA

Stemmer, temaer, perspektiver

Mock-up - første forslag

www.minjournal.no

Pasient og familie 

perspektiver

Helsepersonell 

perspektiver
Forskere

RareICT pilot 
som del www.minJournal.no

likemannserfaringer og kunnskap, 

illustrere flere stemmer, temaer, perspektiver
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Forbedret modell



wikiblog

Description;
- Informative 

explanations
- “editorial”

- Experiences  
- every one can

edit, logged

ResourceDiscussionAktivitetsoversikt

Contribution;
- question

- discussion forum

Structured  

- alphabetic

- time 

Keyword tags
(correspondence

with discussion)

Keyword tags 

for contributions 
(correspondence

with knowledge base)

Siste oppdatering - kunnskap  

Siste oppdatering - likemenn”

Site map

Alfabetisk index forum - kunnskap

ORDLISTE
-----------------------------------------------

Søk

-----------------------------------------------

Siste bidrag i forum

Siste bidrag  - “min gruppe”

Mest aktive forum

Mest aktive forum - “min gruppe”

“Norsk Forening for Analatresi” 

Structured  

- topic

- development

Første forslag



Web-basert mock-up
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Sikker melding / epost

Forandre /

avbestille time

Familie - verge

Epikrise

Forum
SmartDiet

Blood trace

RareICT

Tjenesterepertoar - minJournal

Mine reßßsepter

Min Helse

MinDagbok

SmartDiet

Blodspor



Utfordringer

• Potensial i dynamisk oppslagsverk
– Systematisere og akkumulert kvardagserfaring og 

helsefaglig eller bio-medisinsk kunnskap 

– Presentasjonsformer av innholdet når 
spørsmål, fokus og mottakelighet varierar

• Deltakelse og personvern
– Arena for deltakelse, interaksjon og likemannsarbeid der 

den kollektive innretningen utfordrer tillit og ansvarlighet

– Konfidensialitet og sikkerhet 



Realisere samhandlingsarena

• Etablere nye rom for spesielle erfaringer -

– Foreldre og søsken

– Voksne

– Fremmedspråklige  

• Samarbeid og kollektiv kunnskapsbygging

– Betingelser for og erfaringer med deltakelse i en 
virtuell arena 



.. kommentarer - spørsmål..

Takk til
• Deltakerne i arbeidet

Personer med diagnosen

Senter for sjeldne diagnoser, 
Rikshospitalet

InterMediaLab, UiO

minJournal.no

• Finansiering fra
KP-Lab (EU prosjekt no 27490) 

MedInnova

Kontakt oss
anne.moen@medisin.uio.no

sissel.jor@rikshospitalet.no


