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Disposisjon

e Scenarier; samhandling og pasientdeltakelse
— Samhandling med pasient som aktiv deltaker

e Eksempel
— Iterativ design av RarelCT

e Utfordringer - realisere samhandlingsarenaer
— Potensial i dynamiske oppslagsverk - |laeringsressurs
— Deltakelse og personvern
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Samhandling - pasientdeltakelse

Digitalt deltakende Digitalt produserende
pasient pasient
aktiv forbruker - finner - leser. | : kollektiv kunnskapsbygging
nettbasert informasjon virtuelt likemannsarbeid
Digitaliserte pasient Digitalt

portaltilgang - lese EPJ
og samhandle
med helsepersonell

rapporterende ogeer
monitorerte pasient

HELSE «3e SORGST ref. Moen, Smgrdal, Sem & Dreveon, 2010; Oslo universitetssykehus
Hellesg & Moen, 2009, Tjora, 2006
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Eksempel - RarelCT

e Klinisk case; anorektale misdannelser
— Fysiske, praktiske, psykiske og sosiale utfordringer

e RarelCT - iterative designprosess
— Brukermedvirkning, mock-ups og prototyper

e Teknologivalg - Web 2.0 - skrivbare weben
— Wikier; ‘fagressurs’, ‘a leve med’, ‘ordliste” med
rom, sider, kommentar

Oslo universitetssykehus
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lterativ DESIGN - ulike kilder

Eksperiment - pilot

Diskusjon - arbeidsmgter -utvikling

RarelCT pilot

som del www.minJournal.no

Forbedret modell

likemannserfaringer og kunnskap,
Illustrere flere stemmer, temaer, perspektiver

Pasient og familie Helsepersonell

- perspektiver perspektiver
WWW.mInjOUI‘nal.nO Forskere
. t P

Mock-up - farste forslag

Stemmer, temaer, perspektiver

Eksisterende ressurser; “Veilederen”, SSD, NFA
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Forste forslag

Aktivitetsoversikt

Siste bidrag i forum
Siste bidrag - “min gruppe”

Mest aktive forum

Mest aktive forum - “min grupp_,e’"" Everyday S |
experiences | sw=manal _ 44=
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“Norsk Forening for Analatresi”
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atients, their
peers and families
researchers,
developers

Designers,

Keywor‘d tags

N o

. Health care

providers,
content, practice

Description

Informative
explanations
“editorial”
Experiences
every one can
edit, logged

Structured
- topic
- development

Oslo universitetssykehus




Web-basert mock-up

sto map
allabbisk indeks forumtokst
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Forekomst

Ulike typer ARM

409 syns cet or problematisk of vanskelg & biokke Argaker

bamet mi, er det nce siod jeg kan 4 he'p Ii & giee Asosierte missdannelser
d.h?
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Behandiing av anorekiale missdanniser
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Behandingoen avherger av misdannelsens alvorighetsgrec.

Ved for trang endotarmsépning kan det vaere tilstrekkelg & utvide donne, sik at
or det ncen som har noen tanker om hvike peykiske 977N er stor nok 11 at avfarngen kan fares L.
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Min side A leve med Fagressurser  Ordliste  Bidragsytere

FAGRESSURSER

Fordoyelse =
Tilbake | Ny fagressurs

Forstoppelse

Forstoppelse er vanligere i forbindelse med endetarmsmisdannelse enn hos andre. Det kan ogsa by
pa mer problemer, fordi tarmperistaltikken - de bevegelsene den ikke-viljestyrte, glatte muskulaturen
bidrar med for & "drive” tarminnholdet gjennom mage-tarmkanalen - kan vaere darligere, de naturlige
refleksene svakere og muskulaturen i bekken-, buk- og endetarmsomradet svakere eller mindre
utviklet.

Forstoppelsesproblematikken varierer mye fra person til person. For mange voksne er dette ikke
lengre noe stort problem, men noe som kontrolleres ved tilpasninger av kostholdet. For
smabarnsforeldre og for barn opp | ungdomsalderen kan forstoppelse vaere et problem man oftere
ma hanskes med, 0g som man ma ta hensyn til og tenke pa naarmest hele tiden.

De aller fleste trenger ogsa en eller annen form for avferende eller regulerende medikamenter eller
kosttilskudd. Og nar man bade spiser fiberrik kost og tar for eksempel laktulose eller andre
avisrende midler, ma man drikke rikelig. ellers vil effekten av disse bli sveert begrenset.

For & forebygoe forstoppelse er det lurt A tilpasse kostholdet, drikke rikelig og ta medikamenter som
laktulose, Lactoberal eller renset parafin. Tiltakene for & unnga forstoppelse er ofte de samme for
mange, men i noen tilfeller ogsa helt individuelle. Dette fordi man reagerer ofte litt forskjellig pa ulike
typer mat, medisiner eller kosttilskudd. For alle er det avgjorende & drikke nok, 2-3 liter, helst mye
vann, er noe av det aller viktigste. A spise fiberrik kost er et annet generelt rad. Se her under
avsnittet om mat og fordeyelse!

profil for anne moen  se  rediger

Kommentarer/Erfaringer

Apr 22

Anne Moen says:

- om forstoppelse - Det kan vaere vanskelig & avgjore om det er snakk
om en forstoppelse hos sma barn, fordi de kan ha en del avfering, ofte
diaréaktig, hver dag oq likevel vaere forstoppet. Har man mistanke om
forstoppelse, gar det an forsiktig & kjenne etter, eller se etter om
endetarmen er fylt opp med avforing. Dette kan man ogsa fa hjelp til &
finne ut av hos fastlegen. Det er altsa viktig at man "holder tarmen i
gang", det vil si at man har en ganske regelmessig temming av tarmen.

Et annet rad som kan veere svaert nyttig, er a forseke & "jobbe pa lag med
kroppen". Det vil blant annet si at man forseker & utnytte, og styrke
refleksene man naturlig har i tarmene. For eksempel vil disse gjore at det
er naturlig & ha avfering en stund etter at man har spist. Ofte er dette
tydeligst etter dagens forste maltid. At man legger opp dagen slik at man
har tid og anledning til 4 ga pa toalettet, er derfor viktig.

Edit | Bemove | Beply
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Likemannsarbeid
Tilhake | Nyttbidrag

RarelCT er et nettsted om endetarmsmisdannelser. Det henvender seq til personer som har dette
selv, eller som har et barn eller sasken som er fodt med dette. Vi inviterer dere il & medvirke, dele
erfaringer, gi tips eller stotte andre som er i lignede situasjoner.

Grunnlaget for RarelCT-prosjekiet er a presentere, systematisere og bidra til mer og lettere
tilgjengelig helsefaglig informasjon. Det innebaerer & kombinere og bygge videre pa typisk
helsefaglig kunnskap, sammen med brukemaer, erfaringsbasert kunnskap, om levd liv med
endetarmsmisdannelse. Netistedet vil veere et eksempel pa en forlepsbasert, og
gruppebasert/individuell kunnskapskilde. At vi presenterer informasjonen forlopsbasert innebzerer at
informasjonen kan presenteres i forhold til antatte utfordringer i ulike perioder av et livslap.

RarelCT er en leerings- og informasjonsressurs utviklet for, og sammen med personer som lever
med endetarmsmisdannelse. Hensikten er & styrke brukermedvirking, deltakelse og innflytelse, i
etablering av nye mater a bidra til lzering, mesfring og oppfelging.

Mettstedet er utarbeidet gjennom et samarbeid mellom Senter for Sjeldne Diagnoserved Oslo
Universitetssykehus avd Rikshospitalet HE og InterMedia. Universitetet | Oslo.Pr. | dag er innholdet
pa nettstedet basert pa informasjon hentet fra Senter for sjeldne diagnosers veileder, " Anorektale
misdannelser, Analatresi og andre endetarmsmisdannelser”, og fra gruppeintervjuer og diskusjoner
med personer som har erfaring med 4 leve med en endetarmsmisdannelse.

Som et kvalitetsforbedringsprosjekt kan RarelCT gi viklige og verdifulle bidrag til 4 videreutvikle
interaktiv teknologi som eksempel pa nye, fleksible tilnsrminger for likemannsarbeid,
informasjonsdeling, og deltakelse i nettverk. Dette kan vaere nyttig for brukere og deres familier, men
ogsa for helsepersonell pa ulike tienesteniva med ulike ansvarsomrader og/eller utdanningsforlap.

profil for anne moen se  rediger  tilbake til minjournal | Sok

Kommentarer/Erfaringer

Apr 21

Mads Bierke says:

| sdkalt "likemannsarbeid” er hovedfokuset erfaringsutveksling mellom
brukere/pasienter med samme diagnose.

Remove | Reply

Leqq til kommetar
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blokking =
Tilbake | Myttord

Blokkingen gjeres vanligvis morgen og kveld til endetarmsapningen er tilstrekkelig stor for at
avfaringen skal kunne komme ut. Dette kan ta alt fra noen maneder til ett ar

Som regel er det de neermeste pararende, det vil si mor og/eller far som utforer blokkingen. Flere
kan fole dette som en utfordrende oppgave. Bamet har vondt nar det blir gjort, og kan grate mye. En
mar sier, at det 4 skulle pafere sitt eget barn smerte pa denne maten, oppleves bade vondt og
unaturlig. Man er der for & beskytte baret, ikke for & pafore det smerte. Saledes kan det foles som
at det strider mot de naturlige falelsene en har overfor egne barm.

Foreldre kan oppleve blokkingen forskjellig. Moen sier at det & utfere blokking har feltes traumatisk
for dem selv, s traumatisk at de kunne trengt 4 fa snakke med andre om det. A snakke med
psykolog er en mulighet, enten pa hjemstedet, eller nar man er til kontroll med barnet pa
Rikshospitalet. Husk da & sperre om muligheter for & samtale med noen i god tid fer kontrollen, slik
at det kan ordnes. Ofte kan det vaere nok & snakke med andre foreldre som har opplevd det samme
eller noe lignende. Det aller viktigste er kanskje at man snakker med noen om det som oppleves
vanskelig!

Bidrag fra Ole Smerdal , sist endret 01 Jul, 2009 | Rediger
add labels?

profil for anne moen  se  rediger

Kommentarer/Erfaringer

Leqgq til kommetar

filbake fi

minjournal

3

-

4]

k



Tjenesterepertoar - minJournal
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Utfordringer

e Potensial i dynamisk oppslagsverk

— Systematisere og akkumulert kvardagserfaring og
helsefaglig eller bio-medisinsk kunnskap

— Presentasjonsformer av innholdet nar
spgrsmal, fokus og mottakelighet varierar

e Deltakelse og personvern

— Arena for deltakelse, interaksjon og likemannsarbeid der
den kollektive innretningen utfordrer tillit og ansvarlighet
— Konfidensialitet og sikkerhet

oo SOROST Oslo universitetssykehus
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Realisere samhandlingsarena

e FEtablere nye rom for spesielle erfaringer -
— Foreldre og sgsken
— Voksne
— Fremmedspraklige

e Samarbeid og kollektiv kunnskapsbygging

— Betingelser for og erfaringer med deltakelse i en
virtuell arena

oo SOROST Oslo universitetssykehus
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.. kommentarer - spgrsmal..

Takk til

e Deltakerne i arbeidet
Personer med diagnosen

Senter for sjeldne diagnoser, Kontakt oss
Rikshospitalet

InterMediaLab, UiO anne.moen@medisin.uio.no

minJournal.no sissel.jor@rikshospitalet.no
¢ Finansiering fra

KP-Lab (EU prosjekt no 27490)

MedInnova
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