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Forord

Patienter og deres pargrende opfattes i stigende grad som aktive, informationssggende borgere, der
gnsker medinddragelse, og som bade vil og forventes at gere en aktiv indsats for egen sundhed.
Rammerne for denne aktive rolle er dog fortsat under udvikling, og det er stadig uklart, hvilke redska-
ber patienter og pargrende har brug for, nar den aktive rolle skal fremmes, udleves og understgattes.

I 2007 tog Danske Regioner i samarbejde med Diabetesforeningen, Hjerteforeningen, Rigshospitalet,
Lungeforeningen, Region Midtjylland og Sundhed.dk initiativ til at udvikle og afprgve patientnetveerk
pa nettet. Internetbaserede netvaerk for patienter og pargrende kan ses som en brik i skabelsen af
disse rammer.

Dansk Sundhedsinstitut (DSI) har undersggt, hvad brugerne af disse patientnetveerk har faet ud af at
deltage.

Det er dog vigtigt at understrege, at der er tale om en evaluering af et pilotprojekt. Projektet blev
ivaerksat, inden finansieringen var endeligt pa plads. Det var imidlertid sveert at fa finansieret projek-
tet ved hjzelp af eksterne fonde, hvilket har sat sit praeg pa projektforlgbet. Derfor har der i styringen
af projektet ngdvendigvis veeret stort fokus pa finansieringsdelen, hvilket har taget ressourcer fra det
indholdsmaessige. Det har reduceret muligheden for at allokere ressourcer til information og rekrutte-
ring samt for at sendre i funktionaliteterne undervejs. Resultaterne af pilotprojektet skal ses i lyset af
disse udfordringer.

Evalueringen er finansieret af Danske Regioner, og den er blevet til i et samarbejde med styregruppen
for pilotprojektet. Administratorerne for de seks patientnetveerk har beredvilligt bistaet DSI med data-
indsamling og kommentarer til analyserne. Projektleder Jakob Hansen (cand.scient.pol.) har veeret
ansvarlig for at gennemfare projektet i samarbejde med projektleder Mette Lundsby Jensen
(cand.scient.san.publ.). Desuden har forskningsassistent Sasja Kalledsge (stud.scient.soc.) bistaet med
gennemfarelsen af spgrgeskemaundersggelsen og bearbejdningen af resultaterne. DSI’s vicedirektar
Henrik Hauschildt Juhl har stéet for den afsluttende interne kvalitetssikring.

Vi vil gerne rette en stor tak til netvaerksbrugere, der har brugt tid pa at besvare vores spgrgeskema,

og alle samarbejdspartnere der har bidraget med data og kommentarer.

Henrik Hauschildt Juhl
Vicedirektor
Dansk Sundhedsinstitut
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Resumeé

Formalet med evalueringen er at undersgge erfaringerne med oprettelse af seks patientnetvaerk. Eva-
lueringens empiriske grundlag er udtreek fra patientnetveerkene, besggsstatistik fra patientnetveerkene
samt en spgrgeskemaundersggelse blandt de registrerede brugere.

Evalueringen skal vise, i hvilket omfang patientnetveerkene lever op til succeskriterier om at give pati-
enterne gget social og psykologisk statte, mere viden om deres sygdom samt bedre livsstil og egen-
omsorg. Ligeledes skal brugen af og tilfredsheden med de enkelte funktioner pa netvaerkene evalue-
res. En del af formalet var desuden at undersgge, hvor mange brugere der er, og hvor aktive brugerne
er pa netveerkene.

De antalsmaessigt starste netveerk er Diabeteschat og Snakomkol, som havde henholdsvis 626 og 386
registrerede brugere ved evalueringens start. Begge patientnetvaerk er malrettet to af de stgrste syg-

domsgrupper i Danmark. Selvom ingen af de to har tiltrukket en stor andel af disse patienter (mellem

0,1 og 0,2 %), er det kendetegnene for begge, at de har et tilstraekkeligt stort antal registrerede bru-

gere til at veere dynamiske og skabe aktivitet pa patientnetveerket. P& den anden side er der fortsat et
stort rekrutteringspotentiale.

Patientnetvaerkene Gentagneaborter, Hjertekammeret og Livmoderhalskraeftforum er relativt sma net-
veerk for mindre patientgrupper. Derfor vil disse patientnetvaerks succes afheenge meget af, at en
stgrre andel af patienterne motiveres til at oprette en profil pa patientnetvaerket, og at aktivitetsni-
veauet blandt brugerne er relativt hgjt. PA Gentagneaborter er det lykkedes at skabe et hgjt aktivi-
tetsniveau blandt de registrerede brugere. Pa Hjertekammeret er aktivitetsniveauet ret lavt, og det
kombineret med det lave brugertal skaber udfordringer for patientnetveerket. Livmoderhalskreeftforum
har ogsa fa brugere. Her er aktiviteten dog hgjere end pa Hjertekammeret, men for en raekke af funk-
tionaliteterne er det sveert at skabe tilstraekkelig aktivitet til, at de kan understattes. Korttarmsforum
er det klart mindste netveerk med kun 26 registrerede brugere. Det er estimeret, at der i Danmark kun
er 150 patienter med korttarmssyndrom, hvilket faktisk ggr andelen af registrerede brugere til den
hgjeste blandt de seks evaluerede netvaerk. Det samlede antal brugere vurderes dog for lille til, at
patientnetvaerket kan fungere efter hensigten.

Samlet tegner analysen et billede af, at det kun i begraenset omfang er lykkedes at tiltraekke en stor
andel af de potentielle brugere. En yderligere dimension til omfanget af patientnetveerkenes brugere
er, at de registrerede brugere kun udggr mellem 5-22 % af det samlede antal besggende pa patient-
netveerkene. Der er altsa en betydelig aktivitet blandt besggende uden profil, som kan lzese, men ikke
bidrage til indholdet pa patientnetveerkene. Et vigtigt succeskriterium fremadrettet er at skaffe flere
brugere til patientnetveerkene og motivere flere af de besggende til at blive aktive brugere.

Angéende aktiviteten p& netvaerkene er det ca. halvdelen af de registrerede brugere, der ikke har
skrevet indleeg pa debatten, og ca. halvdelen har ikke veeret logget ind de seneste 3 maneder inden
undersggelsen. Det er derfor tydeligt, at en stor andel af de registrerede brugere har et meget lavt
aktivitetsniveau, bade hvad angar frekvensen af besgg pa siden og aktivitet pa siden, nar de er logget
ind.

Analysen viser at de registrerede brugere i hgj grad kommer pa patientnetvaerkene for at fa adgang til
stgtte og viden om deres sygdom. Brugerne vurderer, at patientnetvaerkene i hgj grad giver dem en
indsigt i, hvordan andre med sygdommen har det, og at patientnetveerkene giver dem gget viden om
sygdommen. Det vigtigste formal med at komme pa patientnetvaerket har for brugerne veeret at mgde
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ligesindede. Brugerne vurderer, at patientnetveerkene i hgj grad medvirker til, at de fgler sig mindre
alene. Sammen med den ggede indsigt i andre brugeres liv med sygdommen, giver dette brugerne et
stort udbytte af det mgde med ligesindede, som patientnetvaerkene tilbyder. Enkelte af de dbne be-
svarelser satte dog ogsa fokus pa, at viden ggr ondt og gger bekymring, nar man fra andre patienter
hgrer om barske realiteter og fremtidsudsigterne for patienter med sygdommen. Nogle brugere falte,
at den store fokusering pa sygdommen gjorde dem i darligere humar end ellers.

Undersggelsens resultater tyder ikke pa at patientnetveerkene pavirker flertallet af brugernes behand-
ling eller livsstil neevneveerdigt. Man kan szette spgrgsmalstegn ved, om det er en rimelig forventning,
at et webbaseret patientnetvaerk, hvor der primeert er fokus pd, at patienter og parerende kan dele
erfaringer med hinanden, skal kunne give maerkbare sendringer i behandling og livsstil. Samtidig viser
analysen dog ogsa, at et mindretal af brugerne oplever, at deltagelse i patientnetveerket i hgj grad har
givet dem bedre livsstil, sgede sundhedskompetencer og stgttet dem psykisk i en sveer tid. Hvorvidt
disse selvrapporterede effekter er tilstreekkeligt store til ogsa at sla igennem i systematiske effektma-
linger, kan dog langt fra garanteres.

Blandt funktionerne pa netveerkene er "debatten”, “information”, "sperg en fagperson”, "personlig
side” og "beskedfunktionen” de mest velfungerende funktioner, mens “dagbog” og "chat-funktion” ikke
fungerer tilfredsstillende. Blandt de gode funktioner er det dog ogsa klart, at de er afhaengige af, at et
vist antal brugere benytter dem.

En veaesentlig anbefaling er, at brugerfladen skal ggres nemmere og mere tilgaengelig. Der er stor for-
virring blandt brugerne omkring mange af funktionerne. Det er tydeligt, at en del brugere ikke kender
formalet med de enkelte funktioner, eller hvordan de adskiller sig fra hinanden. Det bgr derfor overve-
jes, om funktionerne pa patientnetveerkene kan forenkles, og om de kan organiseres bedre, sa det
bliver mere intuitivt at bruge patientnetveerkene. Endelig bar brugerne i hgjere grad "tages i handen”,
nar de melder sig til et netvaerk. Der skal veere gode og preecise forklaringer til hver enkelt funktion og
dens formal, og klare anvisninger til hvordan den anvendes.
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1. Indledning

1.1 Baggrund og formal

Danske Regioner tog i 2007 i samarbejde med Diabetesforeningen, Hjerteforeningen, Rigshospitalet,
Lungeforeningen, Region Midtjylland og Sundhed.dk initiativ til et pilotprojekt, der skulle udvikle og
afprgve internetbaserede patientnetvaerk pa en raekke forskellige malgrupper. Projektet skulle lede til
udviklingen af en generisk platform for webbaserede patientnetvaerk samt tilpasning af denne til seks
malrettede patientnetvaerk til specifikke patientgrupper, hvor platformen kunne afprgves.

Malsaetningen med projektet var for det farste at undersgge, om webbaserede patientnetveerk kan
give de positive effekter for de deltagende malgrupper, som blev forventet. For det andet skulle pro-
jektet vise, hvordan patientnetvaerk bedst kan organiseres og styres.

1.2 Evalueringens hovedopgaver og metoder

| forbindelse med projektets opstart bad Danske Regioner Dansk Sundhedsinstitut gennemfgre en
evaluering af det farste formal. Denne evalueringens formal blev formuleret som felger: Dette projekt
har til formal at evaluere erfaringerne med de seks pilotprojekter. Evalueringen skal vise, i hvilket om-
fang patientnetveerkene lever op til succeskriterier om at give patienterne gget social og psykologisk
stotte og mere viden om deres sygdom.

Evalueringens hovedtemaer

Vi har operationaliseret dette spgrgsmal til tre hovedspargsmal, som vi vil besvare i denne evaluering:

1. | hvilket omfang er det lykkedes at skabe patientnetvaerk, som har kunnet tiltreekke tilstreekkelige
brugere fra malgruppen til at fungere som patientnetvaerk?

2. | hvilket omfang har deltagelse i patientnetveerket ledt til gget social og psykologisk statte for
deltagerne, og i hvilket omfang har det ledt til gget sygdomsviden samt bedre livsstil og egenom-
sorg?

3. | hvilket omfang har funktionerne pa patientnetvaerkene bidraget til at opna det udbytte, der har
veeret formalet?

Evalueringens empiriske grundlag

Evalueringen baserer sig primaert pa tre forskellige datakilder:

1. Udtraek fra patientnetveerkene om de registrerede brugere

2. Besggsstatistik fra patientnetveerkene

3. Spgrgeskemaundersggelse blandt de registrerede brugere.

Ad 1) Fra hvert af de seks patientnetveerk har vi modtaget et udtreek om de registrerede brugere pa
det pageeldende patientnetveerk. Det giver os en raekke baggrundsoplysninger om de brugere, som
det er lykkedes at tiltraekke de forskellige patientnetvaerk.

Ad 2) Besggsstatistikkerne er baseret pa alle de netbrugere, som har klikket sig ind pa patientnetveer-
kene. Disse statistikker siger saledes noget om det samlede brugerantal for patientnetveerkene.
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Ad 3) Blandt de registrerede brugere pa patientnetveerket har vi gennemfgrt en email-baseret spgrge-
skemaundersggelse. Den har haft til formal at fortaelle, hvad brugerne har faet ud af at komme pa
patientnetveerket.

Der er ogsa blevet gennemfart en raekke mindre selvevalueringer for hvert af de seks patientnetveerk.
Disse selvevalueringer har dog fokuseret p& de styringsmaessige og organisatoriske aspekter af pro-
jektet og vil derfor ikke blive inddraget i denne evaluering af effekten af patientnetveerkene for de
deltagende brugere.

I appendiks A kan du leese mere udferligt om de metodiske overvejelser i forbindelse med evaluerin-
gen. Her er der ogsa en bortfaldsanalyse, der beskriver de respondenter, som ikke har besvaret sper-
geskemaet.

1.3 Evalueringens genstand: De seks patientnetveerk

Baggrund

Initiativet til skabe en reekke webbaserede fora for specifikke patientgrupper udspringer af en oplevel-
se af, at patienter i stigende grad forventer at blive involveret i deres egen sygdom* og behandling. |
projektbeskrivelsen skriver initiativtagerne, at den traditionelle passive rolle, som patienter har haft i
det behandlende sundhedsvaesen, er ved at blive aflgst af nye og mere aktive patientroller. De web-
baserede patientnetveerk skal imgdekomme denne tendens og give patienterne en bedre mulighed for
at 'gare en indsats, tage initiativ og leere’(1).

Projektet skal udnytte patientnetveerksdannelse som instrument. At benytte patientnetveerk er en
steerk tendens i tiden og et redskab med potentiale til at give patienterne mere viden og bedre hand-
lemuligheder. Det hedder saledes i projektbeskrivelsen, at 'netveerk kendetegnes netop ved at vaere
platforme, hvor patienternes viden og erfaringer deles, og hvor der er mulighed for at skabe relationer
patienterne imellem. Et vaesentligt element i patientuddannelse er netop mulighederne for at leere af
andre patienters erfaringer’. Med den sidste saetning antydes det saledes ogsa, at patientnetveerkene
kan ses som et initiativ, der er med til at uddanne og opleere patienterne i nye aktive roller i stil med
andre tiltag til patientuddannelse (1).

Mere konkret gnsker initiativtagerne, at de ved at skabe webbaserede patientnetveerk kan give patien-
ter mulighed for at respondere pa hinandens indlaeg, skabe debat, dele viden og etablere sociale
relationer’. Det overvejes ogsa at give mulighed for ’individuelle blogs’ samt tilknytning af ‘fagpersoner,
der kan besvare spgrgsmal mv.' (1).

Formél

Projektet er et pilotprojekt, hvor initiativtagerne vil afprgve ideen om webbaserede patientnetveerk ved
at:

1. Udvikle en generisk platform for mere specifikke patientnetveerk malrettet konkrete patientgrup-
per

2. Afprave den generiske platform i seks delprojekter, hvor platformen tilpasses seks forskellige pati-
entgrupper med forskellige karakteristika.

Vi bruger i denne evaluering begrebet 'sygdom’ om de helbredsproblemer, som de ’patienter’, patientnetvaerkene henvender
sig til, har. Bade begrebet 'sygdom’ og begrebet 'patient’ kan dog problematiseres for flere af de brugere, som patientnetvaerke-
ne henvender sig til. Det geelder bl.a. brugerne p& Gentagneaborter.dk, som er mélrettet kvinder, der har veeret ramt af tre eller
flere spontane aborter. Disse kvinder har dog ikke en velafgraenset sygdom. Kronikere med diabetes og KOL opfatter sig ofte
heller ikke som patienter. Vi har alligevel valgt at benytte disse betegnelser konsekvent af pragmatiske grunde.
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Den generiske platform skal give 'patienter (...) nem adgang til stgtte og viden om deres sygdom samt
[sikre] at patienter far en platform til networking med de sundhedsmaessige og personlige fordele, det
indebaerer’. Den skal danne rammen for, at 'alle seks patientnetveerk kommer til at fungere med ud-
gangspunkt i en feelles skabelon pa Sundhed.dk’ (1).

Den forventede effekt for brugerne pa patientnetveerkene er, at den 'kan medvirke til at gge livskvali-
teten for de patientgrupper, der vil komme i bergring med redskabet. Dette bl.a. som fglge af mere og
bedre egenomsorg, som medfarer feerre komplikationer, hvilket er til gavn for bade patienterne og
sundhedssektoren’.

Projektet skal ogsa give praktisk erfaring med at udvikle og drive webbaserede patientnetvaerk. Pro-
jektet skal vise, om ideen med oprettelse af webbaseret patientnetveerker fungerer (ogsa i relation til
malgrupper), hvilke funktionaliteter de ideelt set bgr indeholde, hvorledes adgangen til patientnetvaer-
ket skal veere, samt hvordan det organisatoriske set-up fungerer bedst’ (1).

Projektgruppen

Projektgruppen bestér af repreesentanter fra de involverede samarbejdsparter i projektet: Rigshospita-
let, Diabetesforeningen, Hjerteforeningen, Region Midtjylland, Lungeforeningen, Sundhed.dk og Dan-

ske Regioner. Danske Regioner har haft projektledelsesansvaret for det samlede projekt, men de gvri-
ge parter har hver iseer initieret og drevet deres respektive pilotprojekter og veeret ansvarlige for egen
organisering, drift og budget (1).

De seks delprojekter har veeret:
¢ Diabeteschat (for patienter med diabetes og deres parerende)

¢ Hjertekammeret (for personer med medfgdt hjertefejl samt organtransplanterede og deres parg-
rende)

¢ Korttarmsforum (for korttarmspatienter og deres pargrende)
¢ Gentagneaborter.dk (for kvinder med gentagne aborter og deres pargrende)
¢ Livmoderhalskreeftforum (for kvinder med livmoderhalskraeft og deres pargrende)

¢ Snakomkol (for KOL-patienter og deres pargrende)

Beskrivelse af platformen

I det fglgende beskriver vi den konkrete lgsning, som blev udviklet af projektgruppen. Vi beskriver
primeaert lgsningerne for hvert af de seks patientnetvaerk, men vil dog indlede med en kort introdukti-
on til den generiske platform og dens ramme.

Platformen

Indgangen til patientnetveerk kan ga via Sundhed.dk, hvor der er oprettet en feelles portal for alle
patientnetveerk. Her beskrives, hvad et patientnetveerk er, pa felgende made: " Seks patientnetvaerk
har her til formdl at skabe en internetplatform, der kan sikre patienter mulighed for at fa stotte og
viden om deres sygdom gennem webbaseret kommunikation med pararende, sundhedsfagligt perso-
nale og ikke mindst patienter med samme sygdom”? Disse beskrivelser er baseret p& projektbeskri-

velsen, som er gennemgaet i foregédende afsnit. Det er ogsa fra denne portal, man kan klikke sig ind

2 Laes mere om patientnetveerkene pé:
http://www.sundhed.dk/wps/portal/_s.155/1921? ARTIKELGRUPPE_ID_=1023080110141541
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pa de seks specifikke patientnetvaerk. Hver af disse sider har dog ogsa deres egen hjemmesideadres-
se, saledes at man kan klikke sig direkte ind pa det konkrete patientnetveaerk.

Feelles traek i opbygningen

De enkelte patientnetveerk har en specifik defineret formalsbeskrivelse, og der findes forskellige tilbud
og funktioner pa hvert af de seks patientnetvaerk. Hvert enkelt patientnetveerk tager dog udgangs-
punkt i den samme platform med en reekke mulige funktionaliteter:

¢

Debat: Debatten er den primaere funktion pa alle seks patientnetveerk. Den er centralt placeret
pa alle fora og giver mulighed for, at registrerede brugere kan skrive indleeg og besvare andres
indleeg. Brugere, der ikke har oprettet en profil, kan kun laese indlaeg. Det varierer fra patientnet-
veerk til patientnetvaerk, om og hvordan debatten er opdelt i emner mv.

Personlig side: P4 alle patientnetveerk er det muligt at oprette en personlig side, hvor man be-
skriver sig selv, sin sygdomshistorie eller hvad man som bruger matte gnske at forteelle om sig
selv. Funktionen har forskellige betegnelser pa de forskellige patientnetvaerk (personlig side, din
historie, min historie, min side, din side), men ellers er funktionen stort set identisk pa de seks pa-
tientnetveerk.

Besked: Alle seks patientnetveerk har en beskedfunktion, hvor registrerede brugere kan sende
private beskeder til hinanden. Funktionen har forskellige navne (besked, post, mine beskeder),
men funktionen er med en enkelt undtagelse den samme. Korttarmsforum har som det eneste pa-
tientnetveerk valgt ikke at give direkte adgang til funktionen fra forsiden. Den kan kun findes ved
at ga via brugerlisten, hvor der er mulighed for at sende en privat besked. Det er uklart, hvordan
en bruger kan se, nar vedkommende har faet en besked.

Dagbog/blog: Med undtagelse af Korttarmsforum har alle patientnetveerk en dagbogs-/blog-
funktion. P& Livmoderhalskreeftforum har man dog kun adgang til denne funktion inde fra en kon-
kret brugers side. De gvrige fire patientnetveerk har et link til funktionen direkte fra forsiden. Dag-
bogen/bloggen giver brugerne mulighed for at skrive indlaeg, der far et datostempel. Funktionen
adskiller sig saledes fra den personlige side ved, at hvert indleeg indfgjes i en kronologisk orden.
Det er ogsd muligt for andre brugere at kommentere pa et dagbogs-/blogindleeg.

Chat: Fire af patientnetveerkene (Diabeteschat, Hjertekammeret, Snakomkol og Korttarmsforum)
har en chatfunktion, hvor brugerne kan logge ind med et selvvalgt brugernavn og chatte med hin-
anden. Chatfunktionen er en synkron funktion, som kraever, at brugerne er logget pa patientnet-
vaerket og samtidig er géet ind i chatrummet.

Spearg en fagperson: Fire af patientnetveerkene har en funktion pa selve patientnetveerket, hvor
brugerne kan spgrge en fagperson til rads. Det drejer sig om Gentagneaborter ('Spgrg sygeplejer-
sken’), Livmoderhalskreeftforum ('Spgrg en fagperson’), Snakomkol ('Brevkassen’) og Diabeteschat
('Sperg Kjeld Bruun Jensen’). Det er kun Diabeteschat’s lgsning, hvor svarene fra fagpersonerne
ikke er tilgaengelige for alle.

Information: Alle patientnetveerk har forskellige informations-/baggrundssider, som informerer
om sygdommen, behandlingen, behandlingsstedet eller lignende. Feelles for disse sider er, at af-
senderen af informationen er de ansvarlige for det pageeldende patientnetveerk.

Gaestebog: Alle seks patientnetveerk har en funktion kaldet geestebog. Tre af siderne har direkte
adgang til geestebogen fra forsiden (Diabeteschat, Gentagneaborter, Snakomkol). Pa de gvrige pa-
tientnetvaerk skal man ind pa en brugers personlige side for at finde gaestebogen. | geestebogen
har andre brugere mulighed for at skrive eller kommentere pa en brugers personlige side.
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¢

Wiki: Det er kun Korttarmsforum, der har valgt at benytte muligheden for at have en wiki-funk-
tion. Wiki-funktionen er et brugerredigeret leksikon, hvor brugerne kan oprette leksikonopslag re-
lateret til et emne.

Nyheder: Livmoderhalskreeftforum har en funktion, de kalder 'Nyheder'. Her kan de projektan-
svarlige annoncere forskellige nyheder og tilbud for brugerne.

Forskerblog: Korttarmsforum har som det eneste patientnetveerk en funktion, der kaldes 'For-
skerblog'. Det er tanken med funktionen, at overleege Palle Bekker Jeppesen fra Rigshospitalets
medicinsk gastroenterologiske klinik labende skal skrive blogindleeg om den seneste udvikling pa
forskningsomradet for korttarmspatienter.

I appendiks B findes en mere udfarlig beskrivelse af formal og opbygning for de enkelte patientnet-
veerk.

1.4 Rapportens opbygning

Rapporten er inddelt i fire hoveddele:

¢

| farste del analyserer vi omfanget af brugere, karakteren af de brugere, som har valgt at tilmelde
sig et patientnetveerk, og aktiviteten blandt disse brugere pa patientnetvaerkene. P& baggrund af
denne analyse vil vi vurdere, i hvilket omfang patientnetvaerkene har tiltrukket tilstraekkelige bru-
gere til at fungere og til at have effekt.

I anden del analyserer vi det udbytte, som brugerne har faet ud af at deltage i patientnetvaerke-
ne. Her vil vi se p&, hvad der har faet brugerne til at oprette en profil pa et af de seks patientnet-
veerk. Vi vil se pa, hvad de har faet ud af at komme pa patientnetveerkene, og vi vil undersgge,
hvilke sendringer i deres liv patientnetveerkene har veeret med til at skabe. Pa baggrund af denne
analyse vil vi vurdere, i hvilket omfang patientnetvaerkene er det rette instrument til at opna de
formal, projektejerne gnskede med tiltaget.

I tredje del analyserer vi mere detaljeret de enkelte funktioner pa patientnetvaerkene. Hvad har

brugerne syntes om hver funktion, hvad har de benyttet, og har funktionen bidraget til patientnet-
veerkets overordnede formal. P& baggrund af denne analyse vil vi vurdere, i hvilket omfang indret-
ningen af patientnetveaerket er optimal, og hvilke forbedringer der med fordel kunne gennemfares.

Til sidst samler vi kort op pa de tre delanalyser og konkluderer samlet, i hvilken grad patientnet-
vaerkene har levet op til de opstillede formal.

Da rapporten primeert skal evaluere det samlede billede for de seks patientnetvaerk, vil der veere en
meengde detaljer for de enkelte netvaerk, som vi ikke kan beskrive i rapporten. Vi har dog valgt at give
interesserede laesere mulighed for selv at ga lidt i dybden med nogle af de mere detaljerede resultater
for hvert enkelt netvaerk. Derfor har vi udarbejdet to appendiks, der uddyber resultaterne. Det ene —
appendiks B — beskriver lidt om baggrund, formal og opbygning af de enkelte netveerk. Det er primaert
interessant for laesere, som ikke kender til netveerkene pa forhand, og synes de har brug for en mere
uddybende beskrivelse af de enkelte netveerk. Det andet — appendiks C — beskriver omfang og aktivi-
tet for de enkelte netveerk i flere detaljer.

Desuden har vi valgt at placere de grundige metode- og empiribeskrivelser i appendiks A, da vi for-
venter, at de kun er interessante for de fa leesere, som gnsker at se neermere pa, hvordan rapporten
er blevet til.
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2. Omfang og aktivitet pa patientnetveerkene

I dette afsnit vil vi undersgge, hvor mange brugere der benytter patientnetveerkene, hvem disse bru-
gere er, og hvilken aktivitet de har pa patientnetveerkene. Vi vil dele analysen i to dele. Farst vil vi se
pa de registrerede brugere og deres aktivitet. Dernaest vil vi se pa alle brugere pa netveerket pa bag-
grund af besggsstatistikker for de seks patientnetveerk. Sidstnaevnte analyse kan sige noget om den
samlede aktivitet og noget om, hvor mange af de brugere, der besgger patientnetveerkene, som vael-
ger at registrere sig.

2.1 De registrerede brugere og deres aktivitet

Dette afsnit karakteriserer alle registrerede brugere af patientnetveerkene opdelt pa de seks patient-
netvaerk. Det skal pointeres, at beskrivelsen baseres pa bade de registrerede brugere der har besvaret
spgrgeskemaet, og pa de registrerede brugere der ikke har besvaret spegrgeskemaet. | dette afsnit vil
vi beskrive tendenserne pa tveers af de seks patientnetveerk. | appendiks C kan du laese mere en ud-
farlig gennemgang af resultaterne for de enkelte patientnetvaerk.

Antal

Antallet af registrerede brugere pa de seks patientnetvaerk varierer meget. Som det fremgar af tabel
2.1, havde det starste netveerk, Diabeteschat, ultimo februar 816 brugere, mens det mindste, Kort-
tarmsforum, havde blot 29 registrerede brugere.

Tabel 2.1  Brugerens rolle i forhold til patientnetveerk. Angivet i absolutte tal.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-

Brugerrolle forum
Primo november 2008
Patient 529 165 112 24 81 337 1.244
Pargrende 97 6 27 2 11 48 195
Nysgerrig/ 0 18 17 3 34 33 105
fagperson
I alt 635 171 153 28 109 404 1.544
Ultimo februar 2009
| alt 816 232 187 29 176 498 1.938

For at kunne vurdere, om antallet af brugere er tilfredsstillende, kan man forholde det til det antal, der
kreeves for at fa patientnetvaerket til at fungere. For at fa et community-baseret netveerk som de her
evaluerede til at fungere, kreever det, at der et vist antal brugere. Hvor mange brugere det praecist er,
kan det dog veere sveert at sige entydigt, da det ogsa afhaenger af brugernes aktivitet pa netveerkene.
I afsnittet om aktivitet pa netvaerket vil vi diskutere, i hvilket omfang det er lykkedes at generere den
nedvendige aktivitet for, at patientnetveerket fungerer. Her vil vi komme ind p& sammenhaengen mel-
lem brugertal og aktivitet.

Man kan ogsa forholde antallet af brugere til, i hvilken grad det er lykkedes at tiltraekke en tilfredsstil-
lende stor del af méalgruppen. Alle netveerk henvender sig til en afgreenset patientgruppe og disse
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patienters pargrende. | varierende grad henvender patientnetveerkene sig ogsa til fagpersoner, der
arbejder med patientgruppen, samt nysgerrige. Da malgruppen for de forskellige patientnetveerk vari-
erer i bade starrelse og karakter af sygdommen, er der ogsa stor forskel pa potentialet for deltagertal-
let for de seks patientnetveerk.

Antallet af patienter: Den vigtigste malgruppe for alle seks patientnetvaerk er de patientgrupper, de
henvender sig til. En mulighed for at se i hvilket omfang det er lykkedes at tiltraekke denne del af mal-
gruppen, er ved at se pa praevalensen for de pagaeldende sygdomsgrupper. | tabel 2.2 viser vi antallet
af brugere, der er registreret som patienter pa de seks patientnetvaerk, sammen med praevalensen for
den patientgruppe det pageeldende patientnetveerk henvender sig til.

Tabel 2.2 Registrerede brugere, praevalens og andel registrerede brugere som andel af malgruppen?.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol
chat aborter kammeret forum halskraeft-
Brugerrolle forum
Brugere registreret som 529 165 112 24 81 337
patienter
Preevalens 240.000" 9.982? 25.500° 150* 9.461° 250.000°
Andel af malgruppen 0,2 % 1,7% 0,4 % 16 % 0,9 % 0,1 %

! Dette tal kommer fra det Nationale Diabetesregister 2007 (Sundhedsstyrelsen 2008)(2).

2 Dette tal er baseret p& den kliniske guideline for gentagne aborter (abortus habitualis), hvor det estimeres, at ca. 1 % af alle
kvinder oplever tre eller flere spontane aborter(3). Preevalensen for gentagne af aborter er beregnet ved at tage udgangspunkt i
antallet af kvinder i Danmark i alderen 18-45 ar i 2009 (998.195 kvinder, jf. www.statistikbanken.dk). 18-45 er den aldersgrup-
pe, der kan modtage behandling for ufrivillig barnlgshed. 1 % af 998.195 er 9.882 kvinder.

3 Ved oprettelsen af Hjertekammeret foretog Hjerteforeningen et skan for starrelsen pa brugergruppen. Det blev estimeret, at
der er 25.000 personer i Danmark med medfadt hjertefejl, og der er 500 organtransplanterede eller patienter, der venter pa
organdonation (jf. samtale med Niels Adler, kommunikationschef i Hjerteforeningen).

* Reference: (1).

® Antal personer som lever med diagnosen ved udgangen af 2004 (dvs. bade personer i behandling eller kontrol, og personer
som er pé sa lang afstand af deres sygdom, at de ma betragtes som raske)(4).

® 250.000 er det estimerede antal personer i Danmark, som har diagnosen KOL eller kronisk bronkitis (dvs. selv er klar over
diagnosen). Det estimeres, at der er Danmark reelt er 430.000 personer med KOL. Vi mener dog, at det er mest reelt at forhol-
de antallet af brugere med det antal patienter, som kender deres diagnose(5).

Generelt kan det konkluderes, at patientnetvaerkene kun har tiltrukket en meget lille andel af patien-
terne pa de enkelte sygdomsomrader. Det skal dog understreges, at disse tal kun daekker registrerede
brugere og ikke de brugere, som har besggt netveerket uden at oprette en profil. Arsagen til dette er,
at vi ikke kender brugerprofilen pa de uregistrerede brugere og dermed ikke ved, hvor stor en andel
der er patienter (laes mere om disse brugere i afsnit 2.2).

For KOL og diabetes er det saledes blot omkring 1 eller 2 promille af de potentielle brugere blandt
patienterne, som har registreret sig pa patientnetveerket. Begge er kendetegnet ved at veere sakaldte
folkesygdomme, hvor en meget stor del af befolkningen er ramt af sygdommen. Der er stor variation i,
hvor alvorlige symptomer den enkelte patient oplever, og dermed hvor store konsekvenser sygdom-
men har i folks liv pa et givent tidspunkt. Der er ligeledes stor variation i, hvor meget patienterne faler
sig som en del af en sygdomsgruppe. Disse forhold kan pavirke, om en patient oplever sig som en del
af malgruppen for et patientnetvaerk. Man kan saledes ikke forvente, at alle diagnosticerede ogsa vil
veere potentielle brugere af et patientnetvaerk. Alligevel kan det konstateres, at det er en meget lille
andel af patientgruppen, som registrerer sig som brugere pa patientnetvaerket, og for at leve op til

% Det skal her understreges, at der kan vaere markant flere patienter, som far udbytte af patientnetveerkene, end det fremgar af
disse tabeller, da der ogsa er besggende, som ikke opretter en profil p& patientnetvaerkene. Vi vil se naermere pa disse brugere i
afsnit 2.2. Som det vil fremga af dette afsnit, udggr bessgende med profil kun mellem 8-22 % af det samlede antal besggende.
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formalet med patientnetvaerkene bgr det veere muligt at tiltraekke et veesentligt sterre antal som akti-
ve brugere.

Bade Hjertekammeret og Livmoderhalskraeftforum er malrettet mindre sygdomsgrupper, hvor sygdom-
men er alvorlig og indgribende for alle patienterne. For disse to patientnetveerk er det lykkedes at til-
traekke en lidt starre andel som brugere pa patientnetvaerkene, men dog stadig under 1 %. For livmo-
derhalskraeftpatienternes vedkommende daekker det praevalente tal over patienter, som har haft syg-
dommen for lang tid siden og i dag feler sig helt raske. Ogsa her kan man altsa ikke ngdvendigvis
saette lighedstegn mellem preevalensen og potentielle brugere. Der er omkring 400 nydiagnosticerede
tilfeelde om aret, og disse patienter kan som minimum siges at vaere potentielle brugere. Omvendt er
det hele 4.600 kvinder, der arligt undersgges for celleforandringer ved livmoderhalsen. Selvom denne
gruppe ikke er en del af malgruppen kan man godt forestille sig, at nogle af disse kvinder ogsa er
interesserede i patientnetveerket.

Malgruppen pa Hjertekammeret er derimod patienter med medfadt hjertefejl samt organtransplante-
rede. Det er sdledes en velafgreenset gruppe af kroniske patienter, der skal leve med deres tilstand
hele livet.

Korttarmsforum er det patientnetvaerk, som har tiltrukket feerrest registrerede brugere. Netveerket
havde 26 registrerede brugere ved udsendelsen af spgrgeskemaet i november 2008. Samtidig er det
det patientnetveerk, der har den markant hgjeste andel af malgruppen. Der er nemlig kun ca. 150
korttarmspatienter i Danmark. Det er saledes lykkedes at tiltreekke en meget sterre andel af patien-
terne, hvilket bl.a. kan skyldes, at medicinsk gastroenterologisk klinik p& Rigshospitalet har initieret
patientnetveerket, og stort set alle patienter har en tilknytning til denne afdeling.

I november 2008 havde Gentagneaborter 165 brugere registreret som patienter. Det udger 1,7 % af
det estimerede antal kvinder i aldersgruppen 18-45 ar, som har oplevet tre eller flere spontane abor-
ter. Som det er tilfeeldet med de gvrige sygdomsgrupper, kan det ogsa her vaere sveert direkte at saet-
te lighedstegn mellem de praevalente tal og malgruppen. Der vil saledes vaere kvinder, der har oplevet
gentagne aborter, som ikke oplever det som et stort problem, mens der ogsa kan veere kvinder med
biokemiske graviditeter og kvinder med blot en eller to spontane aborter, som fgler et stort behov for
mere viden om diagnosen.

Som denne diskussion viser, er der stor forskel pa de forskellige malgruppers starrelse. Det fremgar
0gs4, at det for flere af patientnetvaerkenes vedkommende kan veere meget vanskeligt klart at afgere,
hvor stor gruppen af potentielle brugere er. Pa trods af denne usikkerhed er det dog alligevel tydeligt,
at det med undtagelse af Korttarmsforum kun er lykkedes at tiltraeekke en meget lille andel af de po-
tentielle brugere for de gvrige fem patientnetvaerk.

Antallet af pdrarende: Det potentielle antal af pargrende brugere haenger i sagens natur taet sammen
med antallet af patienter, der er potentielle brugere af patientnetvaerket. Da de fleste patienter ma
formodes at have flere paragrende, er antallet af potentielle brugere blandt de pargrende hgjere end
blandt patienterne. Som det fremgar af tabel 2.1, er antallet af pargrende pa patientnetveerkene lavt
pa alle seks patientnetvaerk. De pargrendes behov for at benytte patientnetveerk ma dog formodes at
vaere meget varierende, og det kan ikke forventes, at alle patienter har pargrende, der fgler, at de far
noget ud af at deltage i et patientnetvaerk. Det kan dog konkluderes, at det kun i meget begraenset
omfang er lykkedes at tiltreekke de pargrende som brugergruppe pa patientnetvaerkene.

Antallet af fagpersoner/nysgerrige: Med undtagelse af Diabeteschat var det en mulighed pa alle pati-
entnetveerk, at fagpersoner eller 'nysgerrige’ kunne oprette en profil pa patientnetveerkene. Tabel 2.1
viser, at kun i alt 105 fagpersoner eller nysgerrige har registreret sig som brugere. Hvor stor en del af
disse personer, der er fagpersoner, ved vi ikke eksakt. | spgrgeskemaet er der dog spurgt til, om man
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er ansat i sundhedsvaesenet, hvis man registrerer sig som fagperson/nysgerrig. Her svarer lidt under
halvdelen (42 %), at de er ansat i sundhedsveesenet, og det kan derfor estimeres, at ca. halvdelen af
fagpersoner/nysgerrige er nysgerrige, og ca. halvdelen er sundhedsprofessionelle.

P& minimum to af netveerkene (Livmoderhalskraeftforum og Gentagneaborter) har det veeret et ekspli-
cit formal, at fagpersoner skulle oprette sig pa patientnetvaerket og derved fa adgang til patienters og
pargrendes overvejelser vedrgrende behandlingen og livet med sygdommen. P& disse netveerk og pa
Hjertekammeret er andelen fagpersoner/nysgerrige over 10 %, men det skal bemaerkes, at en andel
af disse altsa ikke er fagpersoner. P& Livmoderhalskraeftforum er andelen fagpersoner/nysgerrige helt
oppe pa 31 % af de registrerede brugere. Det kan konkluderes, at for at patientnetvaerkene ogsa skal
tiltraekke fagpersoner, skal der ske en aktiv rekrutteringsindsats.

Udviklingen i antallet af registrerede brugere: Opbygningen af patientnetveerk er en lgbende proces,
og det er derfor interessant at se pa udviklingen i antallet af brugere over tid. Figur 2.1 viser, hvornar
brugerne pa patientnetveerkene har registreret sig som brugere. Som det fremgar, vokser alle patient-
netveerkene fortsat med undtagelse af Korttarmsforum, hvis brugertal kun har udviklet sig en smule
siden april 2008. Blandt de gvrige fem patientnetvaerk er det mellem 15 og 23 % af brugerne, som
har registreret sig, efter brugerudtraekket til evalueringen blev foretaget (primo november 2008), nar
vi ser pa brugertallet for ultimo februar 2009. Der sker saledes fortsat en lgbende forggelse af bruger-
tallet.

Figur 2.1  Andel nye brugere til forskellige perioder. Opgjort sa hvert netvaerk summerer til 100 %.

Gentagne aborter

Diabetes chat

x~ Hjertekammeret
% Korttarmsforum* E izr;.-Apr.
Z Livmoderhalskraeftforum 0 Maj-Jul.
Snakomkol O Aug.-(Nov.)
Total O (Nov)-27 feb.

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Procent reg. brugere

Det hgrer dog med til dette billede, at nogle brugere ogsa er holdt op med at bruge patientnetveerke-
ne, men stadig teeller med i statistikken, da man ikke selv kan slette sin profil. Vi kan ikke klart sige,
hvor mange brugere det drejer sig om. En indikation kan findes i tallet for de brugere, som ikke har
veeret logget ind pa deres profil i en laengere periode. Det ser vi neermere pa i afsnittet om aktivitet
pa patientnetvaerkene nedenfor.

Brugerkarakteristik

Brugerrolle.: Tabel 2.3 viser de registrerede brugeres rolle p& netveerkene. Som det ses i tabellen, er
langt de fleste registrerede brugere patienter. Samlet for netveerkene er 86,4 % patienter og 13,5 %
pargrende. Den stgrste andel pargrende ses for netveerkene Hjertekammeret, Diabeteschat og Snak-
omkol.
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Tabel 2.3  Brugerrolle opgjort for de forskellige netveerk. Angivet med kolonne procenter og antal i
parentes. Alle registrerede brugere bortset fra nysgerrige/fagpersoner.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
Brugerrolle forum
Patient 84,5 (529) 96,5 (165) 80,6 (112) 92,3 (24) 88,0 (81) 87,3 (337) 86,4 (244)
Pérgrende 15,5 (97) 35 (6)| 19,4 (27) 7.7 (2 12,0 (11) 12,4 (48) 13,5 (195)
Uoplyst 0,0 (0) 0,0 (0) 0,0 (0) 0,0 (0) 0,0 (0) 03 (1 0,1 @)
I alt 100,0 (626) | 100,0 (171) | 100,0 (139) | 100,0 (26) | 100,0 (92) | 100,0 (386) | 100,0 (1.440)

Fordelingen af patienter og pargrende er muligvis ikke afggrende for, hvor meget brugerne far ud af
netvaerket, fordi patienter og pargrende bruger de samme funktioner og dermed ogsa deler viden pa
tveers af brugerrolle. Det meget begraensede antal pargrende pa de mindre netvaerk kan dog betyde,
at de pargrende, der har brug for at diskutere forhold vedrgrende pargrenderollen, ikke far ret meget
ud af patientnetveerkene.

Region: Tabel 2.4 viser, at brugerne fordeler sig pa netveerkene stort set som den generelle befolk-
ning. Tallene er sammenlignet med procent af den samlede danske befolkning, da sygdomsforekom-
sten generelt ikke i seerlig grad er associeret med, hvilken region man bor i.

Tabel 2.4  De registrerede brugeres regionale tilknytning opgjort per netvaerk. Angivet med kolonne
procenter og antal angivet i parentes. Desuden den regionale tilknytning / den generelle
befolkning pa 18 ar og derover.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol 9% af den

chat aborter kammeret forum halskreeft- totale danske

forum befolkning

. 18+ art

Region % (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N)

Nordjylland 10,9 (68) 9,4 (16) 11,5 (16) 0,0 (0) 4.4 (4) 8,3 (32) 10,6
Midtjylland 25,2 (158) 19,9 (34) 23,0 (32) 11,5 (3) 18,5 (17) 20,2 (78) 22,3
Syddanmark 24,6 (154) 18,7 (32) 21,6 (30) 7.7 (@ 15,2 (14) 20,2 (78) 21,7
Hovedstaden 22,0 (138) 36,3 (62) 23,7 (33) 15,4 (4) 41,3 (38) 30,6 (118) 30,5
Sjeelland 13,3 (83) 11,7 (20) 15,8 (22) 15,4 (4) 17,4 (16) 18,4 (71) 14,9
Uden for DK 1,3 (8) 0,6 (1) 0,7 (1) 0,0 (0) 22 (2) 05 (2) -
Uoplyst 2,7 (17) 35 (6) 36 (5 50,0 (13)° 1,1 (1) 1,8 (7) -
I alt 100,0 (626) | 100,0 (171) [ 100,0 (139) 100,0 (26) 100,0 (626) 100,0 (386) 100,0

L www.statistikbanken.dk

2 Arsagen til, at kun 13 brugere af korttarmsforum har registreret hvilken region de bor i er, at de p& korttarmsforum ikke har
indtastet denne oplysning da de tilmeldte sig som bruger, og det er derfor kun de registrerede brugere pa korttarmsforum, som
har besvaret spgrgeskemaet, hvor vi har oplysning om hvilken region de bor i.

Enkelte af netvaerkene er dog overrepraesenteret i Region Hovedstaden, hvilket kan skyldes, at Rigs-
hospitalet har et seerligt ejerskab over nogle af netveerkene. Dette geelder for Gentagneaborter, Kort-
tarmsforum og Livmoderhalskreeftforum. Alle tre behandlingssteder far patienter fra hele landet, sa
det behgver ikke at have en skeev effekt, men i forhold til opreklamering af patientnetveerkene kan det
dog have haft betydning. Det er ikke veesentligt for dynamikken p& netveerkene, at alle regioner er
ligeligt repraesenteret. Derimod kan der argumenteres for, at man skal have samme tiloud om at indga
i patientnetveerk, uanset hvilken region man bor i.

Alder: Tabel 2.5 viser, at aldersfordelingen er noget forskellig i de forskellige netvaerk. Arsagen til dette
er, at de af fleste sygdommene er aldersafhaengige. Aldersfordelingen i den samlede danske befolk-
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ning er derfor heller ikke vist. | dette afsnit vil aldersfordelingen derfor kort blive praesenteret per net-
veerk.*

Tabel 2.5 Aldersfordelingen blandt de registrerede brugere opgjort per netvaerk. Angivet med kolon-
ne procenter og antal angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum

Alder % (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N)
Under 20 ar 6,0 (37) 0,6 (1) 8,6 (12) 0,0 (0) 0,0 (0) 05 (2
20-39 ar 38,5 (238) 85,7 (144) 39,6 (55) 23,1 (3 51,7 (47) 7,8 (30)
40-59 ar 43,9 (272) 12,5 (21) 41,7 (58) 38,5 (5 41,8 (38) 42,2 (162)
60+ ar 11,6 (72) 1,2 (2 10,1 (14) 38,5 (5 6,6 (6) 49,5 (289)
I alt 100,0 (619) 100,0 (168) 100,0 (139) 100,0 (13) 100,0 (91) 100,0 (384)

Den overordnede konklusion i forhold til Diabeteschat er, at de yngre aldersgrupper er meget overre-
preesenteret i forhold til aldersfordelingen for sygdommen generelt. Blandt kvinder med diabetes er
74,7 % over 65 ar gamle, men det er kun 8,2 % af de registrerede kvinder pa patientnetveerket, der
er i denne aldersgruppe. De tilsvarende tal for maend over 65 ar er, at 71,4 % af mandlige diabetikere
er over 65 ar, mens det pa patientnetveerket er 17,3 % af de mandlige brugere, der er over 65 ar (se
appendiks C)3(6). | de senere ar er der set en aldersforskydning blandt diabetikere, saledes patient-
gruppen bliver yngre og yngre. Det kan derved forventes, at internetbaserede netveerk bliver mere
egnede til at tiltreekke en sterre andel af malgruppen i fremtiden.

Det har ikke veeret muligt at finde valide opggrelser over den aldersafhaengige preevalens for gentag-
ne spontane aborter. | vores beregning af praevalensen har vi taget udgangspunkt i, at det er kvinder i
aldersgruppen 18-45 ar, som kan blive udredt og eventuelt behandlet for de gentagne aborter. Der-
med kan vi se, at Gentagneaborter har ramt sin malgruppe aldersmaessigt perfekt.

Over halvdelen af de registrerede brugere pa livmoderhalskreeftforum er imellem 20 og 39 ar gamle,
og en anden stor andel af de registrerede brugere udggres af de 40- og 59-arige. Aldersspecifikke
incidenskurver viser, at sygdommen forekommer i alle aldre, men at den oftest diagnosticeres enten
blandt unge kvinder under 40 ar eller blandt aeldre kvinder over 65 ar(4). Det internetbaserede net-
veerk tiltreekker saledes i hgjere grad den yngre end den eeldre del af malgruppen.

Aldersmaessigt har Snakomkol iseer tiltrukket brugere i alderen 40-79 &r. Det er séledes lykkedes at
tiltreekke bade midaldrende og zeldre op til 79 ar til patientnetveerket. Disse to aldersgrupper er ogsa
vigtige, nar vi ser pa aldersfordelingen blandt KOL-patienter. Til gengaeld er KOL-patienter over 80 ar
underrepraesenteret pa patientnetveerket. Denne gruppe udggar 37,3 % af patientgruppen, mens kun
3,4 % af de registrerede brugere pa patientnetvaerket er 80 ar eller derover (se appendiks C).

Hjertekammeret har ligeledes primaert tiltrukket yngre og midaldrende i aldersgruppen 20-59 ar. Det
har dog ikke veeret muligt at finde opggarelser over aldersfordelingen blandt denne type patienter.

“ Det skal bemaerkes, at alderskategoriseringen er anderledes her end i appendiks C, fordi der i appendiks er taget hgjde for, at
der skal sammenlignes med aldersspecifikke sygdomspreevalenser for hvert netveerk.

5 Opggrelsen er samlet for type 1 og type 2 diabetikere. Aldersfordelingen blandt type 1 og type 2 diabetikere er meget forskel-
lig, i det type 2 diabetes i hgjere grad forekommer blandt zeldre. P& Diabeteschat er der i alt 367 type 1 diabetikere og 162 type
2 diabetikere, hvilket betyder, at patientnetveerket i hgjere grad har tiltrukket type 1 diabetikere. Det betyder, at aldersfordelin-
gen blandt de registrerede brugere i hgjere grad passer til aldersfordelingen i patientgruppen, fordi aldersprofilen blandt type 1
diabetikere er yngre.
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Pa Korttarmsforum har kun de, der har svaret pa spargeskemaet, registreret deres alder. Det betyder,
at 50 % af de registrerede brugere ikke har oplyst alder, og det er derfor vanskeligt at udtale sig om
aldersfordelingen pa dette netveerk.

Overordnet kan man konkludere, at det er lettest at tiltreekke de yngre aldersgrupper til patientnet-
vaerkene. Iszer for de sygdomsgrupper, hvor en stor andel af malgruppen er eldre, kan det vaere en
seerlig udfordring at benytte et internetbaseret forum til at skabe patientnetveerk. P4 Snakomkol kan vi
dog se, at det er lykkedes at tiltraekke en relativ stor gruppe af de 60-79-arige brugere. Det er pri-
meert de 80+-arige, det ikke er lykkedes at fa fat pa. P& Diabeteschat er fordelingen langt mere skeev
i forhold til aldersfordelingen blandt de potentielle brugere. Det er altsa veerd at vaere opmaerksom pa3,
at det ser ud til, at der er seerlige barrierer i forhold til at tiltreekke den zeldre del af malgruppen til de
internetbaserede patientnetveerk.

Kon. Kgnsfordelingen viser, at kvinder i langt hgjere grad end maendene har registreret sig som bruger
pa netveerkene. Der kan derfor med fordel gares en indsats for at fa maendene til at registrere sig pa
netveerkene.

Tabel 2.6 Konsfordelingen blandt de registrerede brugere per netveerk. Angivet med kolonneprocen-

ter og antal i parentes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum
Ken % (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N)
Kvinder 64,1 (401) - 64,0 (89) 423 (11) - 63,5 (245)
Maend 35,9 (225) - 35,3 (49) 11,5 (3) - 36,5 (141)
Uoplyst 0,0 (0) - 07 (1) 46,2 (12) - 0,0 (0)
I alt 100,0 (626) - 100,0 (139) 100,0 (26) - 100,0 (626)
Aktivitet

Indleeg og sidste login

Tabel 2.7 Antal indlaeg pd debatten opgjort per patientnetvaerk. Angivelse af kolonneprocenter og

antal i parentes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum
Antal indlaeg % (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N)
Ingen 49,8 (312) | 49,7 (85) | 61,9 (86) | 69,2 (18) | 56,5 (52) 70,5 (272) 57,3 (825)
1-4 35,9 (225) | 30,4 (225) | 29,5 (41) | 192 (5)| 29,4 (27) | 158 (61) 28,5 (411)
5-9 6,9 (43) 7,0 (12) 50 (7) 7.7 (2 8,7 (8) 4,7 (18) 6,3 (90)
10+ 74 (46) | 12,9 (22) 36 (5 39 (1) 54 (5) 9,1 (35) 7.9 (114)
I alt 100,0 (626) | 100,0 (171) | 100,0 (139) | 100,0 (26) | 100,0 (92) | 100,0 (386) 100,0 (1.440)
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Tabel 2.7 viser, hvor mange indleeg brugerne har skrevet pa debatten. Opgerelsen er taget fra den
elektroniske registrering og er saledes ikke selvrapporteret. Vi har valgt at se pa antal indleeg pa de-
batten som et udtryk for aktivitetsniveauet pa netvaerket. Som tabellen viser, er det overordnet over
halvdelen af de registrerede brugere, der aldrig har skrevet et indlaeg pa debatten. Der er dog relativ
stor forskel mellem netvaerkene, hvor den laveste aktivitet ses pd Snakomkol og Hjertekammeret. Pa
Diabeteschat og Gentagneaborter er der et hgjere aktivitetsniveau end pa de gvrige netveerk, og halv-
delen af brugerne har skrevet indlaeg. Som det senere vil blive diskuteret, er det en vaesentlig kom-
mentar fra brugerne, at aktivitetsniveauet pa netvaerkene skal veere relativt hgjt, for at netvaerket
giver mening. P4 et relativt lille netvaerk som Gentagneaborter er det derfor meget afgerende, at akti-
vitetsniveauet er relativt hgjt. P4 et sa lille netveerk som Korttarmsforum kan det ligefrem diskuteres,
om det overhovedet er muligt at opna tilstreekkelig aktivitet med sa f& brugere. | hvert fald kan det
konstateres, at der pa Korttarmsforum har veeret et meget begreenset aktivitetsniveau.

Tabel 2.8 Sidste login pd patientnetvaerkene opgjort per patientnetvaerk. Angivelse af kolonnepro-
center og antal i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum
Sidste login % (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N)

Mere end 3

anedor siden | 46:0(288) | 46,8 (80) | 489 (68) | 385 (10) | 359 (33) | 415(160) | 444 (639)

Mindre end 3

aneder siden | 540 (338) | 532 (81) | 511 (71) | 615 (16) | 641 (59) | 586(226) | 556 (801)

I alt 100,0 (626) | 100,0 (171) | 100,0 (626) | 100,0 (26) | 100,0 (92) | 100,0 (386) | 100,0 (1.440)

Aktivitetsniveauet kan ogsa undersgges som et udtryk for, hvornar brugeren sidst har veeret logget ind
pa siden. Denne opggrelse er ligeledes baseret p& en elektronisk opgarelse og er saledes heller ikke
selvrapporteret. | den forbindelse skal det bemaerkes, at nogle brugere kan have besggt siden uden at
logge sig ind, men da brugen af langt de fleste funktioner kreever, at man er logget ind, er sidste login
et godt udtryk for, om man er registreret bruger uden at bruge siden.

Lidt under halvdelen af brugerne har ikke veeret logget ind de seneste 3 maneder inden undersggel-
sen. Dette er vel at maerke blandt de brugere, der har besvaret spgrgeskemaet, men som bortfalds-
analysen viser, er der en stgrre andel blandt de, der ikke har besvaret spgrgeskemaet, som ikke har
veeret logget ind de seneste 3 maneder inden undersggelsen.

Opgerelsen viser saledes, at der for ca. halvdelen af brugerne gar mere end 3 maneder imellem, at de
logger ind, og nogle er muligvis registrerede brugere, der aldrig kommer til at benytte siden igen. Den
relativt hgje andel passive brugere kan ses som et potentiale for at skabe mere aktivitet, hvis denne
gruppe ggres mere interesseret i netvaerket. Det kan dog ogsa ses som et problem, idet man ma for-
vente, at brugerne pa registreringstidspunktet forventede at benytte siden oftere, og derfor i en eller
anden grad er blevet skuffede.

Oplysning om netvaerk

De registrerede brugere blev spurgt til, hvor de hgrte om patientnetvaerket farste gang. Spergsmalet
led: "Hvor hgrte du om patientnetveerket fgrste gang?”. Der var en reekke lukkede svarkategorier, og
svarfordelingen per netvaerk ses i nedenstaende tabel.
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Tabel 2.9 Hvor brugerne har hart om patientnetveerket for farste gang opgjort per patientnetveerk.
Angivelse af kolonneprocenter og antal i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Kort- Livmoder- | Snakomkol Total
chat aborter kammeret tarms- halskreeft-
forum forum
Hgrt om netvaerk % (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N) % (N)
Sundhed.dk 26,7 (85) 9,9 (10) 28,2 (20) 16,7 (2) 29,8 (17) 40,9 (92) 28,8 (226)

Avis, tv, hjemmeside eller | o 153y | 277 (28) | 423 30) | 750 @) | 123 (7) | 400 90) | 40,4 317)

andet medie

Leege 0,6 (85) | 10,9 (11) 1,4 (1) 0,0 (0) 1,8 (1) 1,3 3 2,3 (18)
Sygeplejerske 35 (11) | 257 (26) | 0,0 (0) 83 (1) | 21,1(12) | 53 (12) 7,9 (62)
Andet 21,3 (68) | 25,7 (26) | 28,2 (20) 0,0 (0) | 351 (20) | 12,4 (28) 20,6 (162)

Tabellen viser, at flest brugere har hgrt om netveerket via et medie. Herudover er der ogsd mange, der
har svaret 'andet’, og derefter at de har fundet patientnetveerket via sggninger pa nettet. Der er dog
ogsa en stor andel, der har hgrt om patientnetveerket pa Sundhed.dk. Det er kun i meget begreenset
omfang leeger og sygeplejersker, der har oplyst om patientnetveerkene.

Der er relativt stor forskel pd, hvor brugerne har hgrt om netveerket for de forskellige patientnetvaerk.
Over 40 % af de registrerede brugere pa Snakomkol har hgrt om netveerket pa Sundhed.dk, mens
dette tal kun er 28,4 % samlet for alle netveerkene.

Det kan konkluderes, at oplysningskampagner om patientnetveerkene med fordel kan udbredes via
medierne. Desuden ligger der et uudnyttet potentiale i at fa laeger og sygeplejersker til at oplyse om
patientnetvaerkene.

2.2 Al aktivitet pa patientnetvaerkene — registrerede og ikke-registrerede

Spgrgeskemaundersggelsen, som er lavet i forbindelse med denne evaluering, er sendt ud til alle regi-
strerede brugere pa de seks patientnetvaerk. Men det er muligt at besgge patientnetvaerkene og laese
langt det meste af det indhold, som de registrerede brugere har produceret, uden at registrere sig
som bruger. Det er saledes muligt at vaere *bruger’ af et patientnetvaerk uden at lade sig registrere
som bruger. | hvilket omfang en 'besggende’ reelt kan siges at veere 'bruger’ af netveerket, eller om
det blot er en tilfeeldig forbipasserende, kan vi ikke sige noget om.

For at fa et indblik i, hvor mange der har haft mulighed for at 'bruge’ patientnetvaerkene som besg-
gende uden at logge sig ind, har vi gennemfart en analyse af besggsstatistikken for de seks patient-
netvaerk. Vi vil fokusere pa fire nggletal inden for tre omrader.

+ Antal unikke besagende: For det farste ser vi pa antallet af besggende pa hvert af de seks pati-
entnetvaerk. For hver maned har vi opgjort, hvor mange forskellige besggende patientnetveerkene
har haft.®

® For at kunne vide, om en besggende er ny eller har besggt patientnetvaerket far, benytter man sékaldte cookies. En cookie er
et lille stykke kode, som sendes til brugerens browser, hvor den lagres pa brugerens pc. Cookien indeholder nogle veerdier, som
er unikke for den pageeldende bruger og computer. Dermed kan man efterfglgende vide, om en bruger har veeret pa patient-
netveerket for, eller om det er en ny bruger. Dette tal vil overvurdere antallet af nye brugere en lille smule, da det er muligt at
slette sine cookies, og det er ogsd muligt helt at afvise at modtage dem.
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¢ Antallet af besgg. Vi ser dernaest pa antallet af besgg pa patientnetvaerkene. Her vil vi bade se pa
antallet af besgg i alt samt p& hvor stor en andel af disse besgg, der er gengangere.’

+ Antallet af sidevisninger: Endelig ser vi pa antallet af sidevisninger. En sidevisning tzelles som hver
gang en bruger har klikket pa en ny side. Antallet af sidevisninger er saledes et groft tal for den
aktivitet, der har veeret pa siden.

For at kunne sammenligne antallet af ikke-registrerede besggende med antallet af registrerede bruge-
re inddrager vi ogsa oplysninger fra de udtreek, vi har, om de registrerede brugere pa hvert af de seks
patientnetveerk. Her vil vi iseer fokusere pa antallet af registrerede brugere for september og oktober
2008 samt datoen for den sidste gang en bruger loggede ind pa patientnetveerket. Datoen for seneste
login er interessant, fordi den kan give antallet pa de registrerede brugere, som ikke har veeret logget
ind pa patientnetveerket i den pageeldende maned.

Den detaljerede analyse af besggsstatistikkerne for de enkelte patientnetveerk kan findes i appendiks
C. Her vil vi blot preesentere den samlede analyse for de seks patientnetveerk under ét.
Analyse af besogsstatikken for de seks patientnetveerk

Vi har samlet nogle udvalgte resultater fra de seks patientnetvaerk i nedenstadende tabel, og det giver
mulighed for at analysere pa tveers af patientnetveerkene, og se hvilke samlede tendenser der tegner
sig pa baggrund af analysen af besggsstatistikkerne.

Tabel 2.10 Besagstal og sidehenvisninger opgjort per netvaerk. Angivelserne er absolutte tal, hvor

Intet andet er anfort.
Diabetes- | Gentagne- Hjerte- Kort- Livmoder- Snakom- Total
chat aborter kammeret tarms- halskraeft- kol
forum forum

Gennemsmtllgtlantal besg- 100 0 19 5 21 129 314
gende per dag
Andel af besogende der er 820% | 614% | 1022% | 814% | 7-14% | 510%
registrerede brugere
Gennemssnltllgt antal besgg 188 72 26 7 29 248 570
per dag
Andel genbesgg4 60 % 57 % 41 % 40 % 41 % 57 %
Sidevisninger per méned® 35.809 14.120 4737 1013 6282 47.089 109.050
Sidevisninger per besgg® 6,4 6.6 6,2 4,7 7,1 6,3

! Dette tal viser, hvor mange unikke besggene der har veeret pa et patientnetveerk i gennemsnit per dag.

2 Dette tal viser, hvor stor en andel af de unikke besggende pé patientnetveerkene i september og oktober 2008, der har haft en
profil pd netvaerket. Da det er muligt for de registrerede brugere at besgge patientnetveerkene uden at logge sig ind pa deres
profil, kan vi ikke med sikkerhed sige, hvor stor en andel af de besggende pa netveerket der har en profil. Vi kan dog beregne
minimums- og maksimumsandelen, og vi ved, at andelen befinder sig inden for dette spektrum. Hvis du vil lsese mere om,
hvordan vi har beregnet dette, kan du laese mere i appendiks C.

3 Dette tal viser, hvor mange besgg, der har veeret pd patientnetvaerket i gennemsnit per dag. Vi har her divideret det manedli-
ge besggstal med antal dage per maned.

4 Dette tal viser, hvor stor en andel af de samlede besgg, der er genbesgg. Tallene for sével besgg som genbesgg pa de enkelte
netveerk, og dermed beregningsgrundlaget for andelen af genbesgg, kan findes i appendiks C.

5 Dette tal viser det gennemsnitlige antal sidevisninger per méned for hele evalueringsperioden — dvs. september til december.

® Dette tal viser antallet af sidevisninger per besgg. Det har vi beregnet ved at dividere antallet af sidevisninger per méned med
antallet af besgg per maned.

" Et besgg opfattes som afsluttet, n&r en bruger ikke har klikket pa en ny side inden for 30 minutter. Den samme bruger kan
séledes godt gennemfare flere besgg pa siden samme dag, hvis vedkommende klikker sig ind pa siden flere gange i lgbet af
dagen, eller hvis brugeren bruger mere end 30 minutter pa en af siderne under sit besgg. Antallet gengangere baseres pa
cookies, som er omtalt i den foregdende fodnote. Hvis en cookie viser, at brugeren har veeret pa siden far, anses det séledes for
at veere et genbesgg.
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Antallet af besggende

Det er tydeligt, at der er meget stor variation i det antal af besggende, som det er lykkedes de seks
patientnetveerk at tiltreekke. Saledes har Korttarmsforum blot 5 besggende per dag, mens Diabetes-
chat og Snakomkol begge har over 100 besggende per dag. Disse forskelle i antallet af besggende pa
patientnetveerket afspejler fuldsteendig de forskelle, vi sd i antallet af registrerede brugere pa de seks
patientnetveerk (se afsnit 2.1). Antallet af besggende er dog markant hgjere, end antallet af registre-
rede brugere antyder. Nar vi vurderer, hvor mange der har haft gavn af patientnetvaerkene, er det
derfor vigtigt, at vi ogsa estimerer antallet besggende uden profil, og at vi overvejer, hvad denne
gruppe har kunnet fa ud af at besgge patientnetveerkene.

Vi har i denne analyse forsaggt at estimere, hvor stor en andel af de besggende, der ikke har registre-
ret sig med en profil pa de pagaeldende patientnetvaerk, og vi har set, at en meget stor andel af de
brugere, som klikker sig ind pa et af patientnetveerkene, ikke har oprettet en profil. Taet pa 8-9 ud af
10 af de brugere, som besgger et patientnetveerk, har ikke oprettet en profil. Det kan der veere flere
grunde til. Det kan pa den ene side skyldes, at de besggende ikke er interesseret i det, som patient-
netveerket tilbyder, men det kan pa den anden side ogsa skyldes, at brugerne kan fa opfyldt meget af
det, patientnetveerket tilbyder, uden at oprette en profil.

Pa de seks patientnetveerk i denne undersggelse er det muligt at leese langt det meste af indholdet pa
siden uden at oprette en profil. Det er fgrst, hvis man gnsker at deltage aktivt i patientnetvaerket, at
det reelt er ngdvendigt at oprette sig som bruger. Det er saledes muligt for besggende at benytte
forummet til at leese andre brugeres indleeg i debatterne, spgrgsmal og svar til fagpersoner i de pati-
entnetveerk, som tilbyder denne mulighed, og leese om de brugere der har skrevet indleeg. Derimod er
det ikke muligt selv at skrive indleeg i debatterne, stille spargsmal til fagpersoner eller udfylde person-
lige sider, dagbgger mv.

Det er ikke muligt for os at vurdere, hvor mange af de personer, der veelger at besgge patientnetveer-
kene uden at oprette en profil, som reelt er en del af malgruppen (patient eller pargrende i den pa-
geeldende sygdomsgruppe, eller fagperson der arbejder med patientgruppen). Men nar vi ser pa be-
sggstallene, kan vi se, at relativt mange besgg leder til genbesgg. Antallet af genbesgg ligger pa mel-
lem 40-60 %. Omvendt betyder det jo ogsa, at over 40 % af besggene er engangsbesgg. Engangsbe-
sggene kan kun i meget begraenset omfang have faet udbytte af patientnetveerket. Det er dog muligt,
at et engangsbesgg har ledt til svar pa det specifikke spgrgsmal brugeren sggte og dermed har haft
en effekt.

Vi kan ogsa se, at det er de patientnetveerk med flest brugere og mest aktivitet, som har det hgjeste
genbesggstal. Diabeteschat, Shakomkol og Gentagneaborter er de tre patientnetvaerk med flest bru-
gere og med et genbesggstal pa omkring 60 %. For de tre andre patientnetvaerk ligger det pd om-
kring 40 %. Dvs. at hvor der er mange brugere, ser vi ogsa flere genbesgg. Det kunne ogsa tyde pa,
at aktivitet pa patientnetveerket tiltreekker flere ikke-registrerede (og dermed ’passive’) brugere, som
kommer igen for at laese nye indlaeg fra de aktive brugere.

Den 'r&’ aktivitet

Antallet af sidevisninger bruges til at sige noget om den 'rd’ aktivitet pa et website. Det er sdledes et
tal for, hvor meget aktivitet der genereres pa sitet alt i alt. Antallet af sidevisninger fglger nogenlunde
den variation, vi ser i de gvrige nggletal for aktivitet (antal brugere og antal besgg). Der er sdledes
stor variation, hvor de to stgrste — Diabeteschat og Snakomkol — genererer langt starstedelen af akti-
viteten med 75 % af sidevisningerne. De seks patientnetvaerk har tilsammen 109.050 sidevisninger
per maned. Det kan vaere meget sveert at vurdere, hvorvidt dette er meget eller lidt. Vi har sammen-
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lignet dette aktivitetstal med de opggrelser, som findes for netmedier. Netmedier er reklamebaserede
og skal derfor opgive deres trafiktal til FDIM (Foreningen af Danske Interaktive Medier).

Et bredt dagsaktuelt medie som Urban.dk havde i de samme fire maneder gennemsnitligt 130.561
sidevisninger per maned, mens en reekke specialmagasiner som Samvirke, National Geographic og
Euroman alle 1& p& mellem 20.000-50.000 sidevishinger per méned i perioden.®

Antallet af sidevisninger per besgg giver en indikation af, hvor leenge brugerne klikker sig rundt pa
sitet. Vi kan se, at antallet af sidevisninger per besgg er ret ens for de seks patientnetveerk med und-
tagelse af Korttarmsforum, der har lidt feerre end de gvrige patientnetveerk. For de gvrige fem pati-
entnetvaerk er det gennemsnitlige antal sidevisninger per besgg pa mellem 6 og 7. Hvis vi sammenlig-
ner dette med tallene fra FDIM, kan vi se, at nyhedssites, hvor folk kommer ind for at laese noget
afgraenset og derefter forlader sitet igen, typisk har feerre visninger end sites, hvor brugerne 'opholder
sig’ og er i dialog. Hvis ser pd antal sidevisninger for store nyhedssites som politiken.dk, jp.dk og eks-
trabladet.dk ligger de pa omkring 3,5-4,5 sidevisninger per besgg, mens nyhedsmedier, som har et
mere blandet indhold sdsom TV2 og Jubii, har et gennemsnitligt sidevisningstal per besgg pa ca. 8-10.
Et stort community-site som arto.dk, der har en maengde aktiviteter, som brugerne kan benytte sig af,
er helt oppe pé et gennemsnitligt sidevisningstal per besgg pé ca. 55.° Disse sammenligninger kan
indikere, at patientnetvaerkene primaert benyttes til at laese indleeg i afgreenset tid, mens de ikke i sa
hgj grad benyttes til at opholde sig, chatte eller skrive gentagne beskeder frem og tilbage mellem
brugerne.

2.3 Opsummering af omfang og aktivitet

Ultimo februar havde Diabeteschat 816 registrerede brugere, Snakomkol 498 registrerede brugere,
Gentagneaborter 232 registrerede brugere, Hjertekammeret 187 registrerede brugere, Livmoderhals-
kreeftforum 176 registrerede brugere, og det mindste, Korttarmsforum, havde blot 29 registrerede
brugere.

Man kan forholde antallet af brugere til, i hvilken grad det er lykkedes at tiltraekke en tilfredsstillende
stor del af mélgruppen. Vi har defineret mélgruppen ud fra sygdomspraevalensen og sammenlignet
det med antal registrerede patienter pa netvaerkene. Korttarmsforum har tiltrukket den sterste andel
af patientgruppen (16 %), mens de gvrige netveerk har fdet mellem 0,1 og 1,7 % af malgruppen til at
registrere sig pa patientnetveerket. Patientnetvaerkene har kun i meget begraenset omfang tiltrukket
pargrende og fagpersoner/nysgerrige registrerede brugere. Dog har Livmoderhalskraeftforum, Gen-
tagneaborter og Hjertekammeret tiltrukket relativt mange fagpersoner og nysgerrige.

De fleste patientnetvaerk udvikler sig stadig i antal — kun Korttarmsforum ser ud til at veere stagneret i
antal registrerede brugere. P4 Diabeteschat er de yngre patienter overrepraesenteret i forhold til den
generelle population af diabetespatienter, mens de helt aeldre pa 80+ ar er underrepraesenteret pa
Snakomkol. Netveerkene har desuden registreret langt flere kvindelige end mandlige brugere. Over
halvdelen af de registrerede brugere har ikke skrevet indleeg pa debatten, mens under halvdelen af
disse ikke har veeret logget ind i de seneste 3 maneder. En stor andel af brugerne har hgrt om pati-
entnetveerkene via medierne (40,4 % generelt og derudover 28,8 % fra Sundhed.dk).

Udover de registrerede brugere er der en meget stor andel uregistrerede brugere. Kun mellem 8 og
22 % af brugerne er registreret med en profil pd netveerkene. Aktiviteten pa netvaerkene malt ved
antal sidevisninger og genbesgg er relativt hgj.

8 Tallene for disse medier er indhentet pa statistiksiden under www.fdim.dk.
° Disse sammenligninger er baseret pa tal for de pdgaeldende sites fra september og oktober 2008. De er indhentet pa statistik-
siden hos www.fdim.dk.
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2.4 Diskussion af omfang og aktivitet

Det var en del af formalet med patientnetveerkene, at sa stor en del af patienterne med den pageel-
dende sygdom som muligt kunne ggres til aktive brugere af patientnetveerket. Derfor har en del af
formalet med evalueringen vaeret at undersgge, hvor mange brugere der er, og hvor aktive brugerne
er pa netvaerkene.

De antalsmeessigt stgrste netveerk er Diabeteschat og Snakomkol, som havde henholdsvis 626 og 386
registrerede brugere ved evalueringens start. Begge patientnetvaerk er malrettet to af de starste syg-
domgrupper i Danmark. Selvom ingen af de to har tiltrukket en stor andel af disse patienter (mellem
0,1 og 0,2 %), kendetegner det begge, at de har et tilstraekkeligt stort antal registrerede brugere til at
veere dynamiske og skabe aktivitet pa patientnetvaerket. Pa den anden side er det kun en meget lille
del af patienterne med sygdommen, der har udnyttet potentialet i patientnetveerkene, og der er fort-
sat et stort rekrutteringspotentiale. Der er desuden — som vi vil se i analysen af funktionerne pa pati-
entnetveerkene — fortsat for fa brugere til, at alle funktioner fungerer tilfredsstillende.

For patientnetvaerkene Gentagneaborter, Hjertekammeret og Livmoderhalskraeftforum geelder, at det
er relativt sma netvaerk, og at praevalensen i befolkningen ogsa er vaesentligt lavere end for KOL og
diabetes. Derfor vil patientnetveerkenes succes afhaenge af, at en stgrre andel af patienterne motive-
res til at oprette en profil pa patientnetvaerket, og at aktivitetsniveauet blandt brugerne er relativt
hgjt.

Vores analyse viser, at det for Gentagneaborter's vedkommende er lykkedes at skabe et hgjt aktivi-
tetsniveau blandt de registrerede brugere. Det kompenserer i et vist omfang for det relativt lave bru-
gerantal, selvom enkelte funktioner lider under lav aktivitet. P4 Hjertekammeret er aktivitetsniveauet
ret lavt, og det kombineret med det lave brugertal skaber udfordringer for patientnetveaerket. Livmo-
derhalskraeftforum har ogsa meget fa brugere. Her er aktiviteten dog hgjere end pa Hjertekammeret,
men det er vores vurdering, at det i forhold til en reekke af funktionaliteterne fortsat balancerer pa
kanten af at skabe nok aktivitet til, at de kan understgttes.

Korttarmsforum er det klart mindste netveerk med kun 26 registrerede brugere. Det er estimeret, at
der i Danmark kun er 150 patienter med korttarmssyndrom, hvilket faktisk ger andelen af registrerede
brugere til den hgjeste. Det samlede antal brugere vurderes dog for lille til, at patientnetveerket kan
fungere efter hensigten.

Samlet tegner analysen et billede af, at det kun i begraenset omfang er lykkedes at tiltraekke en stor
andel af de potentielle brugere. Som naevnt i forordet er der her tale om et pilotprojekt, og der har
undervejs i forlgbet veeret savel personalemaessige som finansielle udfordringer. Det er sdledes muligt,
at antallet af brugere kunne vaere markant hgjere med en mere systematisk rekrutteringsindsats.
Dette har dog ikke veeret genstand for konkret evaluering og er derfor ikke noget, vi kan klarleegge i
denne analyse.

En yderligere dimension til omfanget af patientnetvaerkenes brugere er, at de registrerede brugere kun
udgar mellem 5-22 % af det samlede antal besggende pa patientnetveerkene. Der er altsd en betyde-
lig aktivitet blandt besggende uden profil, som kan lzese, men ikke bidrage til indholdet pa patientnet-
vaerkene. Det er desveerre vanskeligt at udtale sig om, hvem disse besggende er, og hvad de far ud af
deres besgg. Det er dog vigtigt at pointere, at omfanget af aktiviteten er stgrre end de registrerede
brugeres, og at der ligger et stort potentiale i at gare de uregistrerede besggene mere interesserede,
saledes at de registrerer sig. Det er ogsa en vaesentlig pointe — som vi vil se under analysen af udbyt-
tet af at komme pa patientnetveerkene — at de besggende, som ikke registrerer sig og dermed kun
kan veere passive brugere, fortsat har mulighed for at f& meget ud af at besgge patientnetvaerkene.
Det skyldes, at meget store dele af det, der foregar pa patientnetvaerkene, foregar pa debatterne,
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som er tilgaengelige ogsa for ikke-registrerede besggende. Det er derfor en undervurdering af patient-
netvaerkenes udbredelse kun at se pa de registrerede brugere. Med det valgte undersggelsesdesign er
det blot ikke muligt at vurdere kvaliteten af det udbytte, som ikke-registrerede besggende opnar.

Nar man diskuterer omfanget af brugere pa netveerkene, er det selvfelgelig ogsa vaesentligt at under-
sgge aktiviteten blandt dem for at se, hvor meget de rent faktisk benytter netveerkene. Nar man ser
pa de registrerede brugere, har ca. halvdelen ikke skrevet indlseg p& debatten, og ca. halvdelen har
ikke veeret logget ind de seneste 3 maneder inden undersggelsen. Det er derfor tydeligt, at en stor
andel af de registrerede brugere har et meget lavt aktivitetsniveau, bade hvad angar frekvensen af
beseg pa siden og aktivitet pa siden, nar de er logget ind.

Hvis man ser pa besggende bade med og uden profil, er der pa Diabeteschat og Snakomkol mere end
100 besggende per dag. Dette daglige antal besggende er relativt hgjt og ber vaere nok til at skabe
dynamiske netveerk, hvis man kan aktivere brugerne til at registrere sig og benytte funktionerne. Sam-
let set har de seks patientnetveerk haft sidehenvisninger svarende til 83 % af sidehenvisningerne pa
en side som fx Urban.dk. Det er relativt mange for sider, der er sa specifikke, og det faktum, at 28,8
% havde hert om patientnetveaerket via Sundhed.dk, viser, at placeringen pa Sundhed.dk er meget
gavnlig for patientnetveerkene.

Overordnet kan man konkludere, at de store patientnetveerk fungerer i deres stgrrelse nu, men at der
er et stort rekrutteringspotentiale. De mindre netveaerk kraever en hgj grad af aktivitet for at fungere,
og netveerk for helt sma sygdomme som fx korttarmspatienter har en meget begraenset tilslutning og
aktivitet.
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3. Brugernes udbytte af deltagelse i patientnetvaerk

| dette afsnit afrapporteres bade de lukkede og abne besvarelser fra spgrgeskemaundersggelsen, som
har til hensigt at vise, hvad brugerne har faet ud af at deltage i patientnetvaerkene. Dette tema er delt
op i drsager til registrering pa patientnetveerket, og hvad det giver brugerne at komme pad patientnet-
vaerket. Hvert af disse underemner er i afrapporteringen delt op, saledes at de lukkede kvantitative
beskrivelser bliver preesenteret szerskilt for patienter og parerende, hvorefter de abne, mere kvalitati-
ve beskrivelser praesenteres samlet for alle respondenter.

I beskrivelsen af de lukkede besvarelser vil der i tabellerne vaere rapporteret gennemsnit for vurderin-
gen pa de enkelte spgrgsmal pa en skala fra 1 til 5. | rapporten er det vurderet, at det ikke er ngd-
vendigt for en forstédelse af resultaterne at rapportere et mal for spredningeni svarene. Generelt kan
det dog siges, at der i denne undersggelse er en relativ stor spredning i svarene, og et middel gen-
nemsnit ofte er udtryk for en relativ stor polarisering i svarene.

| tabellerne er gennemsnittene per spgrgsmal vist for hvert patientnetvaerk samt et samlet gennem-
snit for alle seks patientnetvaerk. Desuden er der beregnet et samlet gennemsnit pa de i tabellen af-
bildede spgrgsmal for hvert patientnetveerk (nederste reekke i tabellerne). Kun respondenter for hvert
patientnetveerk, der har svaret pa alle spgrgsmalene i tabellen, teeller med i dette gennemsnit. | tabel-
lerne er antal respondenter, der ligger til grund for gennemsnittet, angivet i parentes efter gennem-
snittet.

I afrapporteringen er kommenteret pa forskelle pd 0,5 % point, eller derover, da mindre forskelle ikke
anses for relevante. Alle spgrgsmalene er krydset med alder, kan, region, samt hvornar man sidst har
veeret registreret pa netveerket, og resultaterne kommenteres kun der, hvor der findes relevante for-
skelle.

3.1 Arsager til at komme pa patientnetvaerket

Patienter

Patienterne er blevet bedt om at vurdere, i hvor hgj grad seks forskellige parametre har motiveret
dem til at komme pa patientnetveerket. Det giver saledes en indikation af, hvad de registrerede bru-
gerne forventer at kunne fa ud af at veere medlem pa patientnetvaerkene.

Spgrgsmalsformuleringen lgd:

Hvad far dig til at komme pé patientnetvaerket? Jeg kommer pd patientnetveerket for at:
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Figur 3.1 Arsager til at komme pa patientnetvaerket opgjort per patientnetveerk. Patienter.  Angi-
velse af gennemsnit pa en skala fra 1 til 5.
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Som det fremgar af figuren, er der blandt patienterne (uagtet hvilket patientnetveerk man er medlem
af) ikke store udsving i vurderingen af de seks udsagn om, hvad der far brugerne til at komme pa
patientnetveerket. De scorer alle et gennemsnit pd mellem 3,0 og 3,9 pa en skala fra 1 til 5.

Generelt er de vigtigste arsager til at komme pa patientnetvaerkene blandt patienterne at sege 'ny
information om sygdommen’, at 'fa gode rad’ fra andre og at 'mgde ligesindede'. Disse tre arsager
scorer alle pa hgjde med eller hgjere end de samlede gennemsnit for hvert patientnetveerk. Den
mindst vigtige arsag til at komme pa patientnetveerkene er at 'fa luft for falelser og oplevelser’. Det
vurderes heller ikke som vaesentlige arsager til at komme pa patientnetveerkene, at man kan 'sparge
fagpersoner til radds’ og 'give gode rad og dele erfaringer.

To af de tre hgjst scorende arsager ('fa gode rad fra andre’ og 'made ligesindede’) er begge kende-
tegnet ved, at formalet er at indgé i en relation til de gvrige brugere og interagere med dem, og det
kunne tolkes saledes, at patienterne isaer kommer for at mgde andre brugere, lzere af dem og leere
dem at kende. Brugerne har i hgjere grad en forventning om at fa gode rad i forhold til at give gode
rad. Denne ubalance i forventninger kan potentielt veere et problem péa patientnetvaerkene. Hvis for fa
deltagere pa patientnetvaerkene gnsker at give gode rad, men blot passivt vil modtage rad fra andre,
vil der ikke vaere sa meget at komme efter pa patientnetvaerkene. Dette kan dog afhjaelpes ved, at de,
der gnsker at afgive gode rad, er meget aktive, samt ved at deltagere, som ikke havde som primaert
formal at radgive, alligevel lader sig inspirere til dette, nar de er pa netvaerket.

Den tredje topscorer er 'sgge ny information om min sygdom’. Patienterne sgger saledes ikke kun et
socialt faellesskab, men forventer ogsa, at deltagelse i patientnetvaerket kan gere dem klogere pa
deres sygdom og livet med den.
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Tabel 3.2 Arsager til at komme pé patientnetvaerket opgjort per patientnetvaerk. Patienter.  Angi-
velse af gennemsnit pd en skala fra 1 til 5. Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum* halskreeft-
forum
Spargsmal Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal)
Sgge ny informa-
tion om min syg- 4,1 (101) 3,7 (258) 3,5 (56) 4,0 (11) 3,7 (50) 4,2 (196) 3,9 (672)

dom

F& gode rad fra

andre 38 (104) | 39 (263) | 34 (53) | 47 (A1) | 36 (48) | 41 (182) | 3,9 (661)

Give gode rad og

dele mine erfarin- 3,4 (106) 3,5 (247) 3,3 (58) 3,7 (10) 3,1 (47) 3,1 (160) 3,3 (628)
ger
Mgde ligesindede 4,2 (104) 3,7 (252) 3,7 (55) 4,6 (10) 40 (52) 3,9 (180) 3,9 (653)

F& luft for folelser

0g oplevelser 35 (100) | 30 (47| 26 (G| 28 (8 | 30 @7)| 27 (161) | 3,0 (614)

Sparge fagperso-

2
ner til rads 3,4 (100) 3,0 (248) - 36 (9 2,9 (49) 3,6 (172) 3,2 (578)

I alt 37 (95) | 3.4 (214)| 33 (46) | 38 (8 | 3.4 (43)| 35 (137) | 3,5 (543)

! F& respondenter har besvaret spagrgsmélene (N=8-11).

2 patienterne p& Hjertekammeret blev ikke stillet dette spargsmal, da dette patientnetveerk ikke har en funktion, hvor fagperso-
ner kan spgrges til rad.

Patientnetveerk: De registrerede brugere p& Snakomkol, Gentagneaborter og Korttarmsforum vurderer
det som vigtigst at 'sgge ny information om sygdommen’. Brugerne pa Hjertekammeret er de, der
vurderer denne funktion som mindst vigtig. Det skal bemaerkes, at brugerne pa Snakomkol vurderer
det at 'spge ny information om sygdommen’ som seerligt vigtigt, ogsa set i forhold til det samlede
gennemsnit for dette patientnetveerk. Denne funktion er det dermed vigtigt at beholde eller udvide pa
Snakomkol. | relation til de gvrige funktioner er det meget ensartet, hvorledes de forskellige arsager
prioriteres for de enkelte patientnetvaerk.

Kon: Nar man analyserer data for kansforskelle (ikke vist i tabel), viser det sig, at kvinder i hgjere grad
end maend kommer pé patientnetveerkene for at fa luft (3,1 vs. 2,6). For de gvrige spgrgsmal, der
vedrgrer arsager til at komme pa patientnetveerkene, er der ingen vaesentlige kansforskelle, nar man
ser pa gennemsnittene samlet for de seks patientnetveerk.

Alder: Nar man analyserer data for aldersforskelle, fremkommer der nogle meget interessante forskel-
le pa arsager til at veere pa patientnetvaerket. Der ses en tendens til, at jo aeldre brugerne er, desto
vigtigere vurderer de arsagerne "at fa information” og "at made fagpersoner” til at veere. Omvendt
vurderer de yngre i forhold til de eeldre felgende arsager for vigtigere: "Give gode rad” og "mgde lige-
sindede”. Denne forskel viser en tendens til, at de yngre kommer pa patientnetvaerket for at interage-
re med personer i samme situation, mens zldre i hgjere grad kommer pa patientnetveerkene for at
blive oplyst om deres sygdom.

Pararende

De pargrende er ligeledes blevet bedt om at vurdere forskellige arsager til at komme pa patientnet-
veerket, pa en skala fra 1 til 5.
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Figur 3.3  Arsager til at komme pa patientnetvaerket opgjort per patientnetveerk. Pararende. Angivel-
se af gennemsnit pa en skala fra 1 til 5.
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De pargrende vurderer ogsa 'at sege ny information om min pargrendes sygdom’ og 'at fa gode rad
fra andre’ som de to primaere grunde til komme péa patientnetvaerket. Den mindst vigtige arsag til at
komme pa netveerket som pargrende er at sparge 'fagpersoner til rads’. Der er dog stor forskel pa

gennemsnittet i de to patientnetveerk, hvor det har veeret muligt at beregne et gennemsnit (se neaer-
mere beskrivelse i naeste afsnit).

Tabel 3.4 Arsager til at komme pé patientnetvaerket opgjort per patientnetvaerk. Pararende. Angivel-
se af gennemsnit pd en skala fra 1 til 5. Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum?! halskreeft-
forum

Spargsmal Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) | Gns. (Antal)
Sgge ny informa-
tion om min parg- 3,6 (52) - 3,7 (10) - - (6) 4,4 (19) 3,8 (87)
rendes sygdom
F& gode réd fra 41 (47) - 3,8 (11) - - ® | 42 (0| 40 (84
andre ’ ’ ’ ’
Give gode rad og
dele mine erfarin- 3,4 (46) - 3,2 (10) - - (6) 3,8 (17) 3,3 (79)
ger
Mgde andre parg-

3,4 (48) - 3,8 (11) - - (6) 3,8 (17) 3,5 (82)
rende
F& luft for falelser
og oplevelser 3,4 (47) - 3,4 (11) - - (6) 3,4 (17) 3,3 (81)
Sparge fagperso- _ 2 _ -
ner til rads 27 (49) ® | 41 an | 30 (72
Samlet 3,4 (42) - 3,6 (10) - - (6) 39 (14) 3,5 (72)

! F& respondenter har besvaret spgrgsmélene (N=8-11).

2 De pargrende p& hjertekammeret blev ikke stillet dette spargsmal.
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Patientnetvaerk: Ved sammenligninger af de tre patientnetvaerk fremgar det, at der blandt de pargren-
de ikke er store forskelle mellem patientnetvaerkene. Dog er det saerligt de pargrende pad Snakomkol,
der vurderer, at en meget vigtig arsag til at komme pa patientnetveerket er, at de vil 'sgge ny informa-
tion om deres pargrendes sygdom'. Det styrker blot indtrykket af, at brugerne pa Snakomkol lzegger
seerlig stor vaegt pa muligheden for at fa mere information om sygdommen ved deltagelse pa patient-
netveaerket.

I relation til funktionen 'sperge fagpersoner til rads’, vurderes det af de pargrende pa Snakomkol som
en veesentlig arsag til at komme pa patientnetveerket (4,1), mens det for registrerede pargrende til
diabetespatienter vurderes som den mindst vaesentlige arsag (2,7). Da hverken patienter eller parg-
rende vurderer 'at spgrge fagpersoner til rads’ som vigtig arsag til at komme pa Diabeteschat, kunne
det overvejes at spare funktionen vaek.

Demografi: Resultaterne er ikke undersggt for forskelle i forhold til demografiske faktorer for de parg-
rende grundet for lavt respondentantal.

Abne besvarelser

| spgrgeskemaet gav vi ogsa respondenterne mulighed for at beskrive med egne ord, hvilke grunde
der var til, at de kom pa patientnetveerket. Spargsmalet led: '£r der andre grunde, som far dig til at
komme pa patientnetvaerket? Beskriv her eventuelle andre grunde’ 110 respondenter valgte at udfyl-
de dette abne spgrgsmal, heraf var de 11 pargrende og de resterende patienter. Teet pa halvdelen af
disse er fra Diabeteschat og en fjerdedel fra Shakomkol — de to starste patientnetvaerk. De gvrige
fordeler sig mellem de gvrige patientnetveerk — dog med kun tre fra Korttarmsforum.

Herunder praesenteres de abne svar, der kan ses som en form for uddybning eller konkretisering af de
lukkede svarmuligheder, hvilket geelder de fleste dbne besvarelser. Herefter praesenteres de udsagn,
som ikke direkte relaterer sig til de lukkede spergsmal.

Made andre og dele erfaringer: Et af hovedtemaerne i brugernes abne besvarelser drejer sig om gn-
sket om at mgde andre ligesindede og dele erfaringer. Vi har fundet tre undertemaer, som relaterer sig
til dette hovedtema:

¢ at fa kontakt med andre med samme sygdom
¢ at hgre om andres erfaringer med sygdommen
¢ at dele viden med andre patienter og pargrende.

Feelles for alle disse svar er, at brugerne uddyber deres gnske om at komme pa patientnetveerket for
at mgde ligesindede, dele erfaringer og leere af andre brugeres erfaringer. Helt overvejende afspejler
disse svar et gnske fra brugerne om at udtrykke stor tilfredshed med patientnetveerkene pa dette om-
rade. Fglgende eksempler illustrerer denne tilfredshed:

"Nar man lever med en kronisk sygdom som diabetes igennem mange ar, sa er et tiltag som
Diabeteschat noget af det bedste, man kan lave, da muligheden for at komme i kontakt med
andre diabetikere er stor... Diabeteschat hjaelper mig meget” (mand, patient, Diabeteschat, 40-
59 ar).

"Man faler sig alene, ndr man gang pa gang mister et barn. Og her er vi samlet i gruppe og
ved, at vi bestemt ikke er de eneste. Succeshistorier holder liv i, at det nok skal kunne lade sig
gare!l” (kvinde, patient, Gentagneaborter, 20-39 ar).

“Humoren. For at fa et spark bagi. For at fa et skulderkiap” (kvinde, patient, Snakomkol, 40-59
ar).
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Svarene pa de abne spgrgsmal underbygger pointen fra de lukkede svar om, at de fleste brugere kom-
mer for at lsere om andres erfaringer, spejle sig i disse og fale sig bedre forstaet eller ligefrem mere
'normale’, som flere brugere udtrykker det. Dette kan eksempelvis ses udtrykt i falgende udsagn.

"Oplevelsen af at andre mennesker har de samme tanker og problemer, hjeelper mig meget.
Det er ogsa rart at blive bekraeftet i, at man ikke er alene med sin sygdom, og at man stadig er
normal. Selvom man er syg” (kvinde, patient, Diabeteschat, 0-19 ar).

Det understatter det kvantitative resultat, at gnsket om at leere af andres erfaringer fylder mest, ogsa
i de dbne besvarelser. Dog viser svarene ogsd, at en del patienter og pargrende kommer pa patient-
netveerket for at dele deres egne erfaringer. De fgler sig kompetente inden for deres sygdom og gn-
sker at hjeelpe andre.

"Delagtiggere s& mange sda muligt i, hvor langt man kan komme med traening og rehabilitering.
Det nytter virkeligt at "passe” sin kondi-cykel” (mand, patient, Snakomkol, 60-79 &r).

"Jeg er tidligere udredt patient og bliver ikke igen patient indenfor det patientnetvaerk, jeg er
medlem af. Derfor er mine besvarelser kun baseret pa, at jeg bruger patientnetveerket til at fol-
ge med hos andre samt bidrage med egne erfaringer ved behov” (kvinde, patient, Gentagne-
aborter, 40-59 ar).

Det sidste citat illustrerer, hvordan nogle patienter ligefrem opretter sig pa patientnetveerket flere ar
efter afsluttet behandling kun med henblik pa at dele deres erfaringer og stgtte andre i det forlgb de
er pa vej igennem.

Mere viden: Vi kan ogsa genfinde temaet om, at forméalet med at komme pa patientnetveerket er at fa
mere viden om sygdommen, som vi sa i de lukkede svar. Bade begrundelsen ’at fa mere viden om
sygdommen’ og gnsket om at fa 'nye perspektiver pd sygdommen’ gar igen i en del besvarelser. De
fleste af disse svar bekraefter blot respondentens lukkede svar. Enkelte uddyber med en beskrivelse af,
hvilken viden brugeren mere konkret har gnsket at finde pa patientnetveerket. To brugere fra Gentag-
neaborter forteeller, at patientnetveerket er et af de fa steder, de overhovedet har kunnet finde oplys-
ninger om sygdommen. De brugere, vi har kodet med 'nye perspektiver p& sygdommen’, overlapper i
hgj grad med de brugere, vi beskrev ovenfor, som gnskede at leere om andres erfaringer med syg-
dommen. Her giver respondenterne blot eksplicit udtryk for, at de gnsker mere viden om sygdommen
fra de gvrige brugere.

"Jeg kommer primeaert pa patientnetvaerket for at se, hvilke emner/problemer der diskuteres,
fdet dette viser, hvad brugerne finder vanskeligt ved handteringen af sygdommen (...)” (kvinde,
patient, Diabeteschat, 20-39 &r).

Andre grunde: Vi fandt dog ogsa enkelte grunde, som ikke kan henfares til de lukkede svarmuligheder
i skemaet. En handfuld brugere naevner psykisk statte iseer i forhold til frygt eller angst som en vee-
sentlig arsag til at vaere registreret. Som en af disse brugere skriver:

"Det giver mig ro at have et sted at “sage hen’, ndr feg bliver utryg/bange i forbindelse med 3
maneders/halvarlige tiek” (kvinde, patient, Livmoderhalskraeftforum, 20-39 ar).

Desuden er der en gruppe brugere, som naevner en meget specifik grund til at have oprettet en profil.
Det kan dreje sig om at sgge svar pa et helt konkret spgrgsmal eller gnsket om at finde meget speci-
fikke andre brugere. En bruger pa Diabeteschat er sggt ind pa patientnetvaerket for at finde informa-
tion om 'gastroparese’, en anden fra samme patientnetvaerk har gnsket at diskutere § 100-spgrgsma-
let, mens en bruger pa Snakomkol har villet finde andre med lungefibrose.
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3.2 Hvad er udbyttet ved at komme pa patientnetveerket

Vi har bedt brugerne om at vurdere, hvad de har faet ud af at deltage i patientnetveerket. Vi har stillet
brugerne to typer lukkede spgrgsmal om dette emne — et der gar pa, hvad deltagelse i netveerket har
givet, og et andet om konkrete aendringer som fglge af deltagelse. Desuden har respondenterne haft
mulighed for i &bne besvarelser at beskrive savel positive som negative sendringer ved deltagelse i
patientnetveerkene. Som for det foregaende spargsmal vil vi ferst se pa de lukkede svar for henholds-
vis patienter og paregrende og derefter de dbne besvarelser for brugerne samlet set.

Patienter
Hvad giver det at komme pa patientnetvaerket?

| det farste af de to lukkede spgrgsmal inden for dette emne har vi bedt respondenterne pa en skala
fra 1 til 5 at vurdere, i hvor hgj grad deltagelsen i patientnetveerket har givet dem noget pa ni forskel-
lige omrader. Spergsmalsformuleringen lyder saledes:

1 hvilken grad giver deltagelse i patientnetvaerket dig noget pa folgende omrader? Deltagelse i pati-

entnetveerket ...:

Figur 3.5 Udbytte af deltagelse i patientnetvaerkene opgjort per patientnetveerk. Patienter. Angivelse
af gennemsnit pa en skala fra 1 til 5.

1 hvilken grad giver deltagelse i patientnetvaerket dig noget pa fglgende omrader?
(Patienter)

3.6

3.4 33
3.2

2.7

1.8

Gennemsnit samlet for alle netveerk pa en skal fra 1-5

Giver mig psykisk Ger, at jeg foler  Ggr, at jeg har Ger, at jeg har ~ Giver mig mere  Giver mig gode ~ Ggr mig bedre i Giver mig mere  Ggr mig bedre i

statte til livet med mig mindre faet mindre faet nye viden om min rad til at leve stand til at stille indsigt i, hvordan stand til at tackle
min sygdom alene... min  bekymringer...min bekymringer...min sygdom bedre...min spm. til mine andre... har det mine omgivelsers
sygdom sygdom sygdom sygdom... behandlere reaktioner
Spergsmal

Det mest fremtraedende udbytte af patientnetvaerkene har for patienterne veeret, at de har faet starre
indsigt i, hvordan andre med samme sygdom har det (gennemsnit = 4,0). Desuden vurderer de, at
det har givet dem mere viden om sygdommen (gennemsnit = 3,6). Topscorerne for udbyttet af pati-
entnetveerkene er meget forskelligartede og illustrerer, at patienterne far noget ud af patientnetveer-
kene bade i form af indlevelse i andre patienters sygdom samt mere viden.
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Det positive udsagn, der har faet lavest tilslutning, er, at patienterne har faet mindre bekymringer. Det
ser dermed ikke ud til, at patientnetvaerkene skal oprettes for at fijerne bekymringer. Brugerne skulle
ogsa vurdere, om de har oplevet en negativ effekt af deltagelse i patientnetvaerket. Det vurderes dog
kun til 1,8 pa skalaen, og derfor kan det konstateres, at dette kun i begreenset omfang opleves som et
problem.® Som vi vil se nedenfor i de dbne besvarelser, er det dog et tema, som optraeder, og det er
et vigtigt dilemma at holde sig for gje, ndr man opretter patientnetveerk af denne type.

Tabel 3.6  Udbytte af deltagelse i patientnetvaerkene opgjort per patientnetveerk. Patienter. Angivelse
af gennemsnit pa en skala fra 1 til 5. Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum
Spergsmal Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal)

Giver mig psykisk
stotte til livet med 2,8 (229) 3,5 (92) 2,0 (53) 2,7 (10) 2,7 (51) 3,1 (173) 2,9 (608)
min sygdom

Ggr, at jeg faler
mig mindre ale-
ne... i forbindelse
med min sygdom

32 (246) | 42 (99) | 2,7 (58) | 2,9 (10) | 3.8 (51) | 3.4 (180) | 3.4 (644)

Ger, at jeg har
faet mindre be-
kymringer... min
sygdom

26 236) | 28 (92| 24 (52| 29 (| 26 (50) | 3,0 (174) | 2.7 (613)

Ggr, at jeg har
faet nye bekym-
ringer... min syg-
dom

1

©

(36) | 21 (95)| 16 6)| 1.8 (9| 15 48 | 1

o

(167) | 1,8 (611)

Giver mig mere
viden om min 3,6 (251) 3,7 (100) 2,8 (56) 3,3 (10) 3,5 (52) 3,9 (187) 3
sygdom

o

(656)

Giver mig gode
rad til at leve
bedre med min 3,5 (244) 2,7 (90) 2,6 (54) 2,7 (10) 3,0 (50) 3,8 (182) 3,3 (630)
sygdom i hverda-
gen

Ggr mig bedre i
stand til at stille
spm. til mine
behandlere

31 (236) | 34 (98) | 23 (G4 | 22 © | 29 (@48 | 35 (176) | 3.2 (621)

Giver mig mere
indsigt i, hvordan
andre med syg-
dommen har det

39 (252) | 41 (99| 35 (6) | 39 (9| 42 (50) | 41 (187) | 4,0 (653)

Ggr mig bedre i
stand til at tackle

mine omgivelsers 2,8 (230) 3,1 (92) 2,3 (55) 22 (9 2,3 (47) 3,3 (168) 2,9 (601)
reaktioner
1 alt* 3,5 (80) 3,2 (197) 2,5 (45) - (6) 3,0 (43) 3,5 (145) 3,3 (516)

! Det samlede gennemsnit er udregnet uden spargsmalet "Ger, at jeg har fet nye bekymringer... min sygdom”, da skalaen er
modsatrettet og derved vil treekke det samlede gennemsnit ned.

% penne omvendte formulering tjekker ogsé data for en grad af kolinearitet, der kunne tyde pd, at respondenterne har krydset
af i samme felt hele vejen i spargsmalsbatteriet. Det faktum, at svarene pa dette omvendt formulerede spgrgsmal adskiller sig
s meget fra de gvrige indikerer, at respondenterne har taget stilling til hvert udsagn.
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Patientnetvaerk: Patienterne pa de 6 patientnetvaerk har stort set rangordnet udbyttet af patientnet-
veerket ens. Brugerne pa Gentagneaborter mener dog i langt hgjere grad end de gvrige, at de faler sig
mindre alene med de problemer, de oplever i forbindelse med sygdommen (gennemsnit 4,2). Derimod
vurderer brugerne pa Snakomkol og Diabeteschat ikke dette som et lige sa veesentligt udbytte af del-
tagelse i et patientnetveerk (gennemsnit 3,2 og 3,4). Brugerne af Gentagneaborter er desuden dem,
der far relativt mindst ud af at f& gode rad til at leve bedre med deres sygdom i hverdagen (gennem-
snit = 2,7). Derimod scorer dette spargsmal relativt hgjt for de gvrige patientnetvaerk.*

Kon: Nar data analyseres for kgnsforskelle, viser det sig, at der stort set ikke er forskel pa gennem-
snittene for maend og kvinder. Den eneste faktor, hvor kvinderne har faet mere ud af patientnetveerket
end maendene, er i forhold til, om man faler sig mindre alene, efter man er blevet registreret bruger
pa patientnetveerkene (3,6 vs. 3,0).

Positive aendringer ved at komme pa patientnetvaerket

Vi har spurgt patienterne, i hvilken grad deltagelse i patientnetvaerket har ledt til positive aendringer
pa tre konkrete omréader. Spgrgsmalsformuleringen var:

1 hvilken grad har deltagelse i patientnetveerket ledt til positive aendringer pa falgende omrader: Del-

tagelse i patientnetveerket har ledt til positive &endringer ...:

Figur 3.7  Positive aendringer ved deltagelse i patientnetvaerket opgjort per patientnetvaerk. Patienter.
Angivelse af gennemsnit pa en skala fra 1 til 5.

I hvilken grad giver deltagelse i patientnetveerket dig
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Spegrgsmal

Figuren viser, at nar der bliver spurgt direkte til, i hvilken grad deltagelse i patientnetveerket har ledt til
positive aendringer, svarer patienterne relativt lavt pa 5-punktsskalaen. Gennemsnittene for positive
aendringer ligger samlet pa 2,2, hvilket er det klart laveste samlede gennemsnit, der er fremkommet i
tematiseringerne.

Det er et forholdsvis negativt resultat, at gennemsnittene for positive eendringer ligger sa langt under
de gvrige gennemsnit, og endda ogsa langt under skalaens middelvaerdi pa 3. Dog er det vigtigt at
overveje, om forméalet med patientnetvaerk skal veere, at der skal ske positive andringer i enten be-
handling, livsstil eller det sociale liv som sadan. Dette er nogle meget ambitigse méalsaetninger, og det
er maske mere realistisk at forestille sig, at formalet med patientnetveerkene i hgjere grad skal fokuse-
res pa nogle af de mere specifikke tematiseringer om viden, samhgrighed og empati med andre pati-
enter.

1 Relativt skal i denne forbindelse forstés saledes, at vi har sat svaret i forhold til gennemsnittet for de andre spargsmal for det
pageeldende patientnetveerk.
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Tabel 3.8 Positive sendringer ved deltagelse i patientnetvaerket opgjort per patientnetvaerk. Patienter.
Angivelse af gennemsnit pad en skala fra 1 til 5. Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum
Spargsmal Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal)
I min behandling 2,3 (230) 2,5 (88) 1,6 (50) 1,9 (10) 15 (42) 2,5 (164) 2,3 (584)
I min livsstil 2,4 (237) 1,8 (93) 1,8 (51) 1,8 (10) 1,6 (46) 2,6 (167) 2,3 (604)
I mit sociale liv 2,1 (233) 2,0 (93) 1,8 (50) 1,9 (10) 1,6 (45) 2,4 (161) 2,1 (592)
| alt 2,3 (218) | 2,1 (88) 1,7 (47) 1,9 (10) 1,5 (40) 2,5 (151) 2,2 (549)

Patientnetveerkene: Overordnet set ligger gennemsnittene lavt for alle patientnetveerkene. Der er en
interessant forskel, nar vi ser pa spgrgsmalet om livsstilseendringer. De fire fora, hvor livsstil spiller en
mindre direkte rolle for sygdommens opstaen (gentagne aborter, livmoderhalskraeft, hjertepatienter®
og korttarmspatienter), scorer vaesentligt lavere end de to fora, hvor sygdommen populeert kaldes en
livsstilssygdom’ (diabetes og KOL). Saledes har bade diabetes- og KOL-patienter vurderet livsstilsaen-
dringer til 2,4 og 2,6. Ogsa pa de to andre omrader er det patienter fra disse to patientnetvaerk, som i
hgjeste grad ser positive aendringer som falge af deltagelsen. Patienterne pa Snakomkol ligger hgjest
med et gennemsnit pa 2,5, mens Diabeteschat scorer 2,3.

Kon: Nar man analyserer for kensforskelle i forhold til de positive @endringer af patientnetvaerkene ses,
at meendene, med et gennemsnit pa 2,6, i relation til en positiv andring i livsstilen har faet mere ud
af patientnetvaerkene end kvinderne, der har et gennemsnit pa 2,1.

Alder: Nar data analyseres for aldersforskelle i forhold til positive aendringer af patientnetvaerkene ses,
at de eeldre i hgjere grad end de yngre mener, at patientnetveerkene har fart til positive sendringer i
livsstilen. Gennemsnittet stiger tilnaermelsesvis linezert fra 1,8 til 2,4 fra de yngste til de aldste. Dette
bliver uddybet yderligere i nogle af de dbne besvarelser, hvor bl.a. zldre diabetikere understreger, at
patientnetvaerkene har hjulpet dem til en livsstilseendring, de ikke har kunnet opretholde tidligere. Der
er ikke aldersforskelle i de gvrige gennemsnit for positive sendringer af patientnetvaerkene.

Bag disse tal gemmer sig dog ogsa et mindretal af brugerne, som rent faktisk svarer positivt pa dette
spgrgsmal. Nedenstaende tabeller praesenterer derfor andelen, der svarer 5, opdelt pa netveerk og pa
de 3 spgrgsmal om positivt udbytte.

2 De hjertesygdomme, som patientnetvaerket henvender sig til, er primaert ikke-livsstilsrelaterede hjertesygdomme.
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Tabel 3.9 Positive aendringer ved at komme pa patientnetvaerket opgjfort per patientnetvaerk. Patien-
ter. Angivelse af andel der har vurderet den positive aendring til 5 p4 en skala fra 1 til 5.
Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum
Spergsmal Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal)
I min behandling 7,0 (16) 15,9 (14) 20 (1) 0,0 (0) 24 (1) 11,6 (19) 8,7 (51)
I min livsstil 9,3 (22) 1,1 (1) 20 (1) 0,0 (0) 4.4  (2) 13,8 (23) 8,1 (49)
I mit sociale liv 52 (12) 75 () 40 (2 10,0 (1) 22 (1) 8,7 (14) 6,3 (37)

I det omfang at disse positive svar afspejler reelle og varige sendringer i behandling, livsstil eller socia-
le forhold, vil en effekt hos selv et mindretal kunne ses som en succes. Saledes kan det tolkes som
positivt, at 15,9 % af patienterne pa Gentagneaborter i meget hgj grad har oplevet positive eendringer
i behandlingen. Blandt KOL-patienterne har 13,8 % vurderet, at de i meget hgj grad har oplevet posi-
tive aendringer i livsstilen.

Som vi vil se, viser de abne besvarelser flere eksempler pa brugere, som mener, at patientnetveerkene
har ledt til konkrete positive aendringer pa disse omrader (se mere side 43-47). Det skal dog under-
streges, at det valgte undersggelsesdesign for denne evaluering ikke giver mulighed for at dokumen-
tere, i hvilken grad patientnetveerkene reelt bidrager til bedre livsstil, behandling eller sociale forhold.

Pararende

Hvad giver det at komme pa patientnetvaerket?

Vi har bedt de pargrende, registrerede brugere om at vurdere, hvad de har faet ud af at deltage i
patientnetveerket. Igen har vi bedt respondenterne vurdere pa en skala fra 1 til 5, i hvor hgj grad del-
tagelsen i patientnetveerket har givet dem noget pa ni forskellige omrader. | enkelte af spgrgsmalene
er ordlyden i spgrgsmalet til de pargrende noget anderledes end til patienterne. Spgrgsmalenes gen-
stand er dog det samme, som var geeldende for patienterne.

Spgrgsmalsformuleringen lyder saledes: / Avilken grad giver deltagelse i patientnetveerket dig noget
pa falgende omrader? Deltagelse i patientnetveerket ...:
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Figur 3.5 Udbytte af deltagelse i patientnetvaerket opgjort per patientnetvaerk. Pararende. Angivelse
af gennemsnit pa en skala fra 1 til 5.

I hvilken grad giver deltagelse i patientnetveerket dig noget pa falgende omrader?
(Pargrende)
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Giver mig psykisk Ggr, at jeg feler  Ger, at jeg har  Ger, at jeg har ~ Giver mig mere  Giver mig gode  Ger mig bedre i  Giver mig mere  Giver mig mere
statte til livet mig mindre faet mindre faet nye viden om min  rad til livet med stand til at stille indsigt i, hvordan indsigt i, hvordan
med en alene... min bekymringer...  bekymringer... pargrendes  en syg pargrende  spm. til min deter atleve  andre pargrende
pérgrende der er  pargrendes min pargrendes min pargrendes sygdom pargrendes  med sygdommen har det
syg sygdom sygdom sygdom behandlere
Spgrgsmal

Figuren viser, at det overordnede udbytte for de pargrende bliver vurderet lige s& hgjt som for patien-
terne. De faktorer, som de parerende har faet mest udbytte af, er, at det giver dem mere indsigt i,
hvordan andre pérgrende har det (3,8), og hvordan det er at leve med sygdommen (3,6). Dernaest
har de pargrende prioriteret, at de har faet mere viden om de pargrendes sygdomme og faet gode rad
til livet med en syg pargrende (3,5).
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Tabel 3.10 Udbytte af deltagelse i patientnetvaerket opgfort per patientnetvaerk. Pararende. Angivelse
arf gennemsnit pa en skala fra 1 til 5. Absolutte tal er angivet i parentes.

Spargsmal

Diabetes-
chat

Gentagne-
aborter*

Hjerte-
kammeret

Korttarms-
forum*

Livmoder-
halskraeft-
forum*

Snakomkol

Total

Gns. (Antal)

Gns. (Antal)

Gns. (Antal)

Gns. (Antal)

Gns. (Antal)

Gns. (Antal)

Gns. (Antal)

Giver mig psykisk
stotte til livet med
en pargrende, der
er syg

3,2 (40)

2,4 (10)

- ()

2,9 (19)

3,0 (74)

Ggr, at jeg faler
mig mindre ale-
ne... min pargren-
des sygdom

3,6 (45)

32 (10)

- (©

30 (19)

3,4 (80)

Ger, at jeg har
faet mindre be-
kymringer... min
pérgrendes syg-
dom

3,0 (46)

-

- (®

32 (17)

31 (76)

Ger, at jeg har
faet nye bekym-
ringer... min parg-
rendes sygdom

2,1 (47)

18  (9)

- (6

1,9 (17)

2,0 (79)

Giver mig mere
viden om min
pargrendes syg-
dom

3,4 (47)

31 (9)

- (6

3.9 (20)

35 (82)

Giver mig gode
rad til livet med en
syg pargrende

3,6 (45)

32 (9)

- (6

35 (18)

3,5 (78)

Ggr mig bedre i
stand til at stille
spm. til min parg-
rendes behandlere

2,9 (43)

30 (9)

- (6

36 (18)

3,1 (76)

Giver mig mere
indsigt i, hvordan
det er at leve med
sygdommen

3,6 (45)

32 (10)

- (©)

39 17)

36 (78)

Giver mig mere
indsigt i, hvordan
andre pargrende
har det

39 (48)

4,4 (10)

- (©

38 (19)

3,8 (83)

| alt*

33 (35)

-

- )

3,3 (15)

3,3 (62)

* Det samlede gennemsnit er udregnet uden spgrgsmalet "Ggr, at jeg har faet nye bekymringer... min pargrendes sygdom”, da
skalaen er modsatrettet og derved vil treekke det samlede gennemsnit ned.

Patientnetvaerkene: De pargrende pa Diabeteschat mener i hgjere grad end de pargrende pa Hjerte-
kammeret og Snakomkol, at patientnetveerket giver psykisk stgtte til at leve livet med en pargrende
der er syg — og desuden at de faler sig mindre alene.

De pargrende p& Snakomkol mener derimod i hgjere grad end de pargrende pa Diabeteschat, at pati-
entnetveerket giver viden om den péargrendes sygdom og gar dem bedre i stand til at stille spgrgsmal
om sygdommen til den pargrendes behandler. Igen kan vi se, at forskellene for de paragrende afspejler

de forskelle, vi ogsa sa blandt patienterne.
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Der ses dermed en tendens til, at de pargrende pa Diabeteschat far meget ud af de psykiske stgtte-
funktioner og feler en form for samharighed, mens de pargrende pa Snakomkol far mere ud af pati-
entnetveerket i form af gget viden pd omrédet.

Positive @&ndringer ved at komme pa patientnetvaerket

De pargrende er derefter spurgt, i hvilken grad deltagelse i patientnetvaerket har ledt til positive sen-
dringer pa en reekke omrader. Spgrgsmalsformuleringen var:

1 hvilken grad har din deltagelse i patientnetveerket ledt til positive aendringer for din pararende pa

falgende omrdder: Deltagelse i patientnetvaerket har ledt til positive aendringer for min pararendes.

Figur 3.6  Positive eendringer ved deltagelse i patientnetvaerket opgjort per patientnetvaerk. Pararen-
de. Angivelse af gennemsnit pa en skala fra 1 til 5.

I hvilken grad giver deltagelse i patientnetveerket dig
noget pa falgende omrader? (Pargrende)

2.4

)

I mit sociale liv

2.3

I

I min livsstil

o
PE 75

i

I min behandling

Gennemsnit samlet for
alle netveerk pé en skal

Spgrgsmal

Overordnet viser figuren, at heller ikke de pargrende mener, at patientnetvaerkene i seerlig hgj grad
har medfart positive aendringer i relation til hverken behandling, livsstil eller det sociale liv*.

Tabel 3.11 Positive aendringer ved deltagelse i patientnetvaerket opgjort per patientnetveerk. Pararen-
de. Angivelse af gennemsnit pa en skala fra 1 til 5. Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum
Spargsmal Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal)
I min behandling 2,3 (34) - - (6) - - @ 3,1 (14) 2,5 (58)
I min livsstil 2,2 (36) - 2,1 (8) - -4 2,8 (16) 2,3 (64)
I mit sociale liv 2,2 (36) - 15 (8 - - (5 3,2 (20) 2,4 (69)
| alt 2,1 (31) - - (6) - - 3 3,0 (13) 2,3 (53)

De pargrende pa Snakomkol vurderer dog disse faktorer veesentligt hgjere end de gvrige grupper —
savel patienter som andre pargrende. Det gaelder iseer i forhold til socialt liv og behandling, hvor de
har givet en gennemsnitlig score over 3.

3 Det er dog kun for Diabeteschat og Snakomkol, at der er tilstraekkeligt respondenter til, at vi kan udtale os.
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Abne besvarelser

For at give brugerne pa patientnetveerkene mulighed for med egne ord at beskrive, hvad de har faet
ud af at deltage i de webbaserede patientfora, var der i spgrgeskemaet mulighed for at beskrive savel
positive som negative eendringer som fglge af deltagelsen. Spergsmalet led: Her kan du med egne ord
beskrive, om deltagelse i patientnetvaerket har ledt til andre aendringer — i sdvel positiv som negativ
retning. Derngest var der to abne tekstfelter til henholdsvis positive og negative eendringer. | det fal-
gende vil vi farst analysere de temaer, som traeder frem i forhold til positive effekter af deltagelse i
patientnetveerkene, og dernaest ser vi pa de negative aspekter.

Positive sendringer

179 respondenter har valgt at beskrive positive aendringer ved deltagelse i patientnetvaerket, og heraf
var de 24 pargrende. Som det fremgar af nedenstdende tabel, tilhgrer 71 % af disse respondenter
enten Diabeteschat eller Snakomkol, mens 15 % har en profil pa Gentagneaborter. De tre mindste
patientnetveerk star for de gvrige 14 % af kommentarerne.

Mere viden: Teet pa halvdelen af besvarelserne omhandler forskellige aspekter af en gget viden og
afledte effekter af den nye viden, som brugerne har opndet ved at deltage i patientnetveerket. Det har
vi inddelt i fire undertemaer:

+ Ny viden i forhold til sygdommen eller behandlingen

¢ Ny viden om andre patienter og andre méader at leve med sygdommen
¢ Mere selvtillid og selvsikkerhed i forhold til sygdommen

+ Bedre til at tale om sygdommen.

Det forste undertema handler om, at brugerne har laert nyt om deres sygdom og behandlingen af den.
De fleste af disse besvarelser naevner specifikke emner, som de har leert gennem deltagelse i patient-
netveerket.

"Har faet mod pa at ga i gang med kulhydrattaelling og at tage insulin Rapid i forhold til, hvad
Jfeq har lyst til at spise. Har vaeret diabetiker i 39 4r og har altid taget fast insulindosis og spist
samme maengde mad hver dag, lige godt om jeg havde lyst eller ! Sikken en frihed det gir,
og ideen har jeg faet fra patientnetveerket!” (kvinde, patient, Diabeteschat, 40-59 &r).

“Starre forstdelse af bivirkninger af medicin samt sygdommens forskellige fysiske og psykiske
madder at vise sig pd” (mand, patient, Snakomkol, 60-79 ar).

"Jeg har faet en bedre forstielse for KOL og har derfor bedre kunne stotte min far i hans lange
sygdomsforlob” (kvinde, pararende, Snakomkol, 40-59 ar).

Feelles for mange af disse brugere er, at den nye viden giver dem nye handlemuligheder i forhold til
sygdom og behandling.

Der er ogsa en del brugere (22), der beskriver, hvordan patientnetvaerket har givet dem ny viden om,
hvordan andre brugere lever med sygdommen og tackler hverdagen. Denne viden kan give inspiration
til livet med sygdommen, og hvordan man kan gribe de problemer an, som den forarsager.

"Jeg ved nu, hvordan andre har det med nogle ting, som kan pavirke ens sygdom” (kvinde, pa-
tient, Diabeteschat, 20-39 &r).

"Et starre overblik over voksnes trivsel — problemer som vil veere aktuelt nar min parerende/
syge i familien bliver voksen” (kvinde, pararende, Hjertekammeret, 20-39 &r).
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Vi har fundet to undertemaer, der begge beskriver, hvad gget viden kan give brugerne. Det ene hand-
ler om den ggede selvtillid og selvvaerd det kan give, ndr man kender sin sygdom bedre og har stgrre
forstaelse for den, og det andet handler om de ggede kompetencer, viden kan give, nar man vil tale
med andre om sygdommen. Ser vi farst pa den ggede selvtillid og selvvaerd, sa naevner flere brugere,
hvordan det at laese om andre patienters erfaringer og opdage, at andre har det ligesom dem selv,
giver dem en fglelse af starre selvvaerd/selvtillid.

"Usikkerheden forsvinder, fordi jeg ved andre har det som mig, og det er ok at jeg nogle gange
synes, det er hardt. Det giver mig mere overskud til at veere social udenfor nettet” (kvinde, pa-
tient, Gentagneaborter, 20-39 4r).

"Bekraeftet mig i, at en diagnose kun er en etikette, som ikke forhindrer mig i at veere et fuld-
gyldigt menneske — godt nok med et funktionshandikap. Men det er sa det og ikke mere”
(mand, patient, Snakomkol, 60-79 &r).

"Starre selverkendelse og accept af at min sygdom giver nogen begraensninger, hvilket har
medfart andre prioriteringer” (kvinde, patient, Snakomkol, 40-59 &r).

Enkelte af disse brugere ser ogsa patientnetvaerkene som et sted, der kan give denne selvtillid og
selvvaerd bedre end behandlersystemet. Det kan méaske skyldes, at enkelte brugere far en falelse af
ikke at sl til eller ggre tingene godt nok, nar de taler med deres behandlere.

"Har fdet en ny opfattelse af at det er mig og mit liv det handler om — ikke hvordan behandler-
ne mener, jeg skal opfatte det” (kvinde, patient, Diabeteschat, 40-59 ar).

En anden positiv felge af den ggede viden patienter og pargrende far pa patientnetvaerkene er, at de
bliver bedre til at tale med andre om sygdommen. Flere naevner specifikt, hvordan det gar dem mere
kompetente til at kommunikere med deres behandlere om deres sygdom.

"Jeg er blevet bedre til at redegare min sygdom overfor min behandler” (mand, patient, Diabe-
teschat, 40-59 &r).

"Jeg er bedre i stand til at sparge de professionelle behandlere (laegerne) om rad angdende
min behandling og er bedre i stand til at forstd, hvordan jeg star, og hvad jeg har af handlemu-
ligheder i forhold tif min sygdom, som dermed enten kan give mig hab eller en form for reali-
tet” (kvinde, patient, Gentagneaborter, 20-39 ar).

Men det er ikke kun i forhold til behandlerne, at nogle brugere giver udtryk for, at de bliver bedre til at
kommunikere. Det geelder ogsa i forhold til familie og venner.

Made ligesindede: Et andet overordnet tema som gar igen som en positiv aendring er mgdet med lige-
sindede. Vi har inddelt disse i tre undertemaer:

¢ Feellesskab omkring sygdommen
¢ Fole sig mindre alene
+ Statte, give mod og spejle sig i andre.

De tre temaer overlapper hinanden og er udtryk for forskellige betoninger af det samme tema. Der er
séledes flere udsagn, vi har kodet under flere af disse undertemaer. Det fgrste undertema har vi kaldt
'Feellesskab omkring sygdommen’, og det henviser til, hvordan deltagelse i et patientnetvaerk giver
brugerne mulighed for at blive en del af en gruppe og giver dem en samhgrighedsfalelse, de ikke hav-
de for.

"Det har forst og fremmest givet mig en samharighedstalelse og et forum til at udtrykke mine
folelser i” (kvinde, patient, Gentagneaborter, 20-39 ar).
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"Jeg synes patientnetvaerket giver mig et feellesskab med ligestillede, som ingen andre hverken
familie, venner eller arbejdskollegaer kan det eller skal det! Jeg kan bruge det, nar jeg har
tid/lyst. Jeg kan 14 luftet bekymringer og glaeder. Jeg kan give andre hab, ideer og respons og
det styrker ogsa. Jeg faler mig hfemme her, og jeg bliver forstaet” (kvinde, patient, Livmoder-
halskraeftforum, 40-59 ar).

Som sidstnaevnte citat illustrerer, kan et patientnetveerk tilbyde et feellesskab, der for manges ved-
kommende er kendetegnet ved en umiddelbar forstaelse af faelles problemer og udfordringer. En for-
stdelse, som betyder, at brugerne ikke behgver at forklare deres fglelser pd samme made som over for
andre, der ikke deler diagnosen. Brugeren fra citatet benytter udtrykket 'fgle sig hjemme’, hvilket saet-
ter et godt billede pa den tilegnelse af patientnetveerket, der kan opsta, nar det leder til denne grad af
genkendelighed og umiddelbar forstaelse. Dermed udfylder faellesskabet i patientnetvaerket et behov,
som disse brugere har haft svaert ved at fa opfyldt i deres eksisterende netvaerk. Denne pointe illu-
streres ogsa tydeligt i dette citat fra en bruger pa Gentagneaborter:

"Jeg mader andre, der har forstielse og ved, hvordan jeg har det. Jeg har ikke samme behov
for at snakke med mine omgivelser omkring mine problemer, da jeq kan fa en del af det luftet
via patientnetvaerket. Da jeqg ofte mader uforstaenhed blandt omgivelserne, er det rart at kun-
ne drafte tingen i et forum, hvor man ikke hele tiden skal forkiare sin situation” (kvinde, pati-
ent, Gentagneaborter, 20-39 ar).

Enkelte af disse brugere, som bergrer temaet faellesskab i deres beskrivelse af positive effekter af
deltagelse i et patientnetvaerk, har taget feellesskab et skridt videre — fra patientnetvaerket og over i
deres offline-tilvaerelse. Enkelte brugere beskriver sdledes, hvordan deltagelse i patientnetveerket har
ledt til venskaber, som nu ogsa bliver dyrket uden for patientnetveerket.

"Har madt patienter, som jeg har veeret indlagt med, og som jeg nu mades med privat. Vi
shakker med hinanden om alt fra sygdom, arbejde, livsstil osv.” (kvinde, patient, Hjertekamme-
ret, 20-39 ar).

Et seerligt aspekt af dette feellesskab treeder sa tydeligt frem, at vi har valgt at betegne det som et
seerligt undertema. Det drejer sig om den fglelse af ikke at veere alene, som deltagelse i et patientnet-
veerk kan give brugerne. | 18 besvarelser har brugerne direkte bergrt netop dette aspekt, og det viser
for det ferste, at fglelsen af at sta alene med sit problem er staerk hos en del af de brugere, der har
tilmeldt sig et patientnetvaerk. Det viser ogsa, at webbaserede fora som de her evaluerede kan af-
hjeelpe denne afsondrethed og give brugerne en falelse af, at de ikke leengere er helt sa alene med
deres problemer. Vigtigheden af dette tema er séledes afspejlet bade i de lukkede og dbne besvarel-
ser. Her en raekke overraskende enslydende citater fra fire af patientnetvaerkene:

"Det bedste er at finde ud af, man ikke er alene i verden” (kvinde, patient, Snakomkol, 40-59
ar).

"Jeg har ikke falt mig som den eneste med cancer, men tvaertimod som en blandt mange”
(kvinde, patient, Livmoderhalskraeft, 20-39 &r).

"Oplever ikke at veere alene med problemerne” (kvinde, patient, Gentagneaborter, 20-39 ar).

"Det er rart, nar man foler sig alene om at vaere syg, og man far glaede af andres erfaringer,
de gode sdvel som de dérlige” (kvinde, patient, Diabeteschat, 40-59 ar).

Et andet undertema der kan uddybe, hvad feellesskabet pa et patientnetveerk mere konkret kan give,
har vi kaldt 'stgtte, give mod og spejle sig i andre’. Det er tre af de aspekter, som gar igen, nar bru-
gerne beskriver, hvad de far ud af feellesskabet med de andre brugere pa patientnetveerket. Kommu-
nikationen med de andre brugere kan stgtte deltagerne til bedre at klare dagens problemer, og det

Brugernes udbytte af deltagelse i patientnetveerk | 45



kan give mod og lyst til at konfrontere de udfordringer, som sygdommen giver. En af de helt konkrete
mader dette sker pd, er ved at brugerne sammenligner sig med de andre brugere. De brugere, som
trods sygdommen klarer sig godt, eller hvor behandlingen virker, kan give hab. De brugere, som har
det langt veerre, kan give en fglelse af, at ’jeg har det jo ikke sa slemt’, og brugere, som udviser livs-
lyst og gdpamod trods en darlig tilstand, kan inspirere andre brugere til ogsa at have mod og lyst til at
konfrontere de daglige udfordringer.

"Usikkerheden forsvinder, fordi jeg ved andre har det som mig, og det er ok, at jeg nogle gan-
ge synes det er hardt. Det giver mig mere overskud til at vaere social udenfor nettet” (kvinde,
patient, Gentagneaborter, 20-39 &r).

"Det hjeelper med til at holde modet oppe, nar man er frustreret over at leve med en kronisk
sygdom, som de fleste mennesker ved utroligt lidt om. Rart at hore fra andre der oplever det
samme, og hvordan man kan komme videre i livet” (kvinde, patient, Diabeteschat, 20-39 &r).

"Bliver mere optimistisk af at laese om andre, der har det lige sa darligt og som skriver i en po-
sitiv and. Hjfgelper pd mit humar” (kvinde, patient, Snakomkol, 40-59 ar).

"Det har veeret fantastisk at made ligestillede, og jeg har meget stor gleede af patientnetveer-
ket. Jeg skriver kun sfaeldent indlaeg, men er inde og laese flere gange ugentligt. Da vi er s3 fa
kvinder, der oplever gentagne aborter, har det veeret meget givende at hare deres beretninger
pa godt og ondt (...)"” (kvinde, patient, Gentagneaborter, 20-39 ar).

Det sidste indleeg viser, at den spejling, der foregar i de andre brugeres historier, ikke ngdvendigvis
forudseetter aktiv dialog og kommunikation. Denne bruger beskriver et stort udbytte og stor samhg-
righedsfglelse blot pa baggrund af at leese andre brugeres indleeg og historier. Det er szerligt interes-
sant at have med, nar man skal vurdere betydningen af de passive brugeres mulighed for at fa et
udbytte af deltagelsen pa patientnetveerkene.

Give og moditage rdd: Det tredje mest dominerende tema, som viser sig i analysen af de abne svar,
har vi kaldt 'give og modtage rad’. Som det ogsa fremgik af de lukkede svar, er der langt flere brugere,
som betoner det at modtage gode rad fra andre end det selv at give rad. Mange brugere faler sig
usikre pa deres egne kompetencer i forhold til sygdommen, og de sgger bl.a. ind pa patientnetvaerket
for at gge disse kompetencer og leere af andre brugere. Det kan vaere en af forklaringerne pa, at sa
relativt f brugere naevner det at give rad som et udbytte ved brugen af patientnetveerket. Selvom
disse brugere ikke selv naevner det, er det i hgj grad muligt, at de faktisk Aarinspireret andre brugere
med deres made at tackle sygdommen pa.

"Man tar sparge om alt, fordi man er anonym. Man far gerlige svar fra nogen, der selv har syg-
dommen. Man kan sparge til enhver tid, nar man har brug for det, og kan skrive sine falelser
0g bekymringer op. Man far trast, statte og forstdelse, hjaelp oma.” (kvinde, patient, Diabetes-
chat, 20-39 ar).

Ovenstaende citat illustrerer denne brug af patientnetvaerket til at f& rdd og vejledning. Brugeren be-
toner ogsa det, at man kan tillade sig at stille alle spgrgsmal — ogsa spgrgsmal man maske synes det
er pinligt at stille til sin behandler. Man kan stille spgrgsmal uafhzengigt af tid — man skal ikke vente, til
man har en aftale. Endelig illustrerer citatet ogsa nogle af de foregdende pointer om spejling, statte
og feellesskab. Der er flere brugere, som specifikt sammenligner den radgivning, man kan fa fra andre
brugere pa patientnetvaerket, med den radgivning professionelle behandlere kan give. Nogle ser det
som et korrektiv, andre som et supplement.

Selvom det at modtage rad klart fylder mest blandt patienterne, er der ogsa brugere, som specifikt
neevner det som udbytterigt at fa lov til at dele deres erfaringer og hjaelpe andre.
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"Som naevnt harer feg til i den gruppe, der er mest ramt (14 %6)*, og har derfor en erfaring,
Jeqg kan dele, det gar mig glad at kunne bruge mine egne negative erfaringer til at andre ma-
ske kommer lettere ‘igennem’ hverdagen” (mand, patient, Snakomkol, 40-59 ar).

En oplevelse vi ogsa sa udtrykt i citatet pa side 45, hvor en kvinde med livmoderhalskreeft forteeller, at
hun kan 'give andre hab, ideer og respons og det styrker ogsa. Hun giver ligeledes udtryk for, at det
at kunne hjeelpe andre giver hende selv en gget styrke til at mgde dagligdagen med sygdommen.

Bedre livsstil og compliance: Et af de eksplicitte mal med oprettelsen af patientnetvaerk har vaeret, at
patienterne i hgjere grad tager ansvar for sygdommen og far mod og lyst til at zendre pa egen adfeerd
i forhold til behandling og livet med sygdommen. En del brugere naevner forskellige mader, hvorpa
deltagelse i patientnetveerket har forbedret deres livsstil eller compliance i forhold til behandlingen.
Langt starstedelen af disse naevner, hvordan livsstilen primeert i forhold til kost, motion og rygning er
blevet forbedret.

"Bekraeftet mine egne fornemmelser/formoadninger omkring kostens virkning pa forvaerring og
hjaelp tif at komme af med mange bivirkninger samt hjulpet med til at se, hvor meget bare lidt
motion bedrer livskvaliteten betydeligt” (kvinde, patient, Snakomkol, 40-59 &r).

"Er begyndt at dyrke mere motion efter at have skrevet sammen med andre” (mand, patient,
Diabeteschat, 60-79 ar).

"Min pararende er beqyndt at motionere x 2 om ugen efter snak med jer” (kvinde, parorende,
Diabeteschat, 40-59 ar).

Som vi diskuterede det ovenfor under gennemgangen af de lukkede svar om livsstilseendringer, er det
med dette evalueringsdesign ikke muligt at sige noget om, i hvilken grad deltagelse i et patientnet-
veerk rent faktisk leder til bedre livsstil. Flere af besvarelserne viser dog, at de pageeldende patienter
og parerende selv oplever, at inspirationen og motivationen til livsstilseendringerne er kommet fra pa-
tientnetveerket.

Beadre statte til den syge pararende: Blandt de relativt fa pargrende brugere, som har besvaret dette
abne spergsmal, er der et enkelt tema, som gar igen i deres beskrivelse af, hvad det giver dem at
deltage i patientnetvaerket, og det er oplevelsen af at fa bedre kompetencer til at kunne statte deres
syge pargrende. Den bedre kommunikation med og statte af den pargrende kommer bl.a. af en gget
viden om sygdommen, men ogsa i hgj grad af en gget forstaelse for den syges situation — en forstael-
se, som gges af at leese om de oplevelser og erfaringer andre syge har med sygdommen. Fokus i de
abne besvarelser stemmer sdledes fint overens med de lukkede besvarelser.

"Jeg far mere viden og kan bedre rdde og vejlede min pararende. Min pararende forszetter
med at ryge mellem 10 og 20 cigaretter dagligt. Jeg bliver ikke si vred og aergerlig mere”
(kvinde, pdrarende, Snakomkol, 40-59 ar).

"Kommunikation der er blevet bedre mellem mig og min sen” (kvinde, pararende, Diabetes-
chat, 40-59 ar).

"Det er faktisk en hjzelp for min far, som er ham, der sparger andre KOL-patienter om rad igen-
nem mig. Han har ikke selv internet og kender ikke andre KOL-ofre, som han selv siger. Han
har veeret glad for den respons, vi har faet, og som jeg har printet uad” (kvinde, pararende,
Snakomkol, 40-59 ar).

4 Brugeren henviser her formentlig til sin lungekapacitet, som blandt KOL-patienter er en méde at forteelle, hvor fremskreden
sygdommen er.

Brugernes udbytte af deltagelse i patientnetveerk | 47



Det sidste citat illustrerer ikke kun den dialog mellem patient og pargrende, som patientnetvaerket har
skabt for de to typer brugere. Det viser ogsa det imponerende samarbejde mellem en patient og en
pargrende, der kan opstd, for at udnytte patientnetvaerkets muligheder. Patienten har séledes ikke de
ngdvendige I1T-faerdigheder til at kunne udnytte et webbaseret patientnetveerks muligheder. Det img-
dekommes af den pargrende, som formidler sin fars spgrgsmal ind pa patientnetvaerket, og de svar,
der bliver givet pa patientnetvaerket, tilbage til sin far. Denne tilgang kan anbefales til andre, der op-
fordres til at bruge patientnetvaerket, men som henviser til de tekniske problemer. Det kan veere en
god idé at henvise til, at bade patienter og pargrende har rapporteret positive effekter af en sddan
lgsning.

Andre temaer: Udover disse tre overordnede temaer er der enkelte andre temaer, som fylder mindre i
materialet, men ogsa skal neevnes. Enkelte brugere som beskriver, hvordan deltagelse i patientnet-
veerket kan give feerre bekymringer. At dette tema ikke fylder meget i brugernes bevidsthed, stemmer
overens med resultaterne af det lukkede spgrgsmal, hvor dette udbytte har scoret lavere end de fleste
gvrige spgrgsmal.

Enkelte brugere beskriver, hvordan patientnetvaerket giver dem en ny indgang til sundhedsvaesenet,
som de mener, er et godt supplement. Det gaelder isaer brugere, som har benyttet muligheden for at
sparge fagfolk til rds via patientnetvaerket.

"Jeg skrev til sygeplejersken en dag og fik svar 10 minutter senere. Nogle gange har man bare
sma spargsmadl, og det er rart man ikke skal ringe til en laege, men bare kan skrive. Det er of-
tere nemmere, end man forst skal til at forklare, hvem man er, hvad man har vaeret igennem
mv.” (kvinde, patient, Gentagneaborter, 20-39 ar).

Endelig beskriver en gruppe brugere, at patientnetveerket kun har haft begreenset effekt for dem,
enten fordi de allerede har det godt, eller fordi tilbuddet er kommet for sent i forhold til deres syg-
domsforlgb. Blandt de sidstneevnte er der dog flere, der roser patientnetvaerkene som idé.

Negative aendringer

| spegrgeskemaet var der en seerskilt opfordring til ogsa at beskrive negative sendringer som fglge af
deltagelse i patientnetveerket. 76 af brugerne har valgt at udfylde denne del af spgrgeskemaet. 10 af
disse var pargrende og de resterende 66 patienter. 72 % af besvarelserne er kommet fra Diabeteschat
og Snakomkol, og 16 % er deltagere pd Gentagneaborter. | alt 13 % af de negative dbne besvarelser
stammer fra brugere fra de gvrige tre patientnetveerk.

Viden gor ondt og ager bekymring: Det steerkeste tema, som traeder frem som en negativ falge af
deltagelsen i et patientnetveerk, er, at den viden, som brugerne far, ofte omfatter barske realiteter,
som ggr ondt og gger bekymringen. Denne viden omhandler fx fremtidsudsigterne for patienter med
den sygdom, som brugeren har. Det kan veere indsigt i senfglger for diabetespatienter eller i de nega-
tive udsigter, som de fleste KOL-patienter ma leve med.

"Man kan ogséd begynde at bekymre sig om ting man ikke taenkte s& meget over for. Falgesyg-
domme for eksempel” (kvinde, patient, Diabeteschat, 0-19 ar).

"Jeg har faet indsigt i flere problemstillinger og er blevet mere bekymret for min fremtid” (kvin-
de, patient, Diabeteschat, 20-39 ar).

Selvom vores analyse af de lukkede besvarelser viste, at dette altsa ikke scorer hgjt og dermed ikke er
et udbredt problem, viser disse besvarelser dog, at det er et reelt dilemma, at gget viden ogsa kan
lede til ggede bekymringer.
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Den spejling i andre brugere, vi ovenfor beskrev som positiv og givende, kan ogsa virke modsat, nar
de brugere, man spejler sig i, har det langt veerre end en selv, og man indser, at det er de udsigter,
man selv kan forvente sig af fremtiden.

"Det som kan veere skreemmende — det er alle dem som virkellg har det skidt: amputation ar
fadder, blindhed osv.! Man bliver klar over sygdommens OMFANG, og hvis man har en darlig
aag, tja, sd kan dette forveerres og man foler sig meget opgivende, vred... fa bare en sorg over
“hvorfor mig”!” (kvinde, patient, Diabeteschat, 20-39 ar).

For nogle brugere har denne ggede bekymring s& negative konsekvenser for deres hverdag og virker
som sa stor en barriere i forhold til behandlingen, at de ikke laengere bruger patientnetveerket.

"Jeg holdt op med at bruge patientnetveerket, da jeg leeste om alle dem, der aborterede, selv-
om de fik behandling. Jeg var gravid og i behandling og blev endnu mere nervas” (kvinde, pa-
tient, Gentagneaborter, 20-39 4r).

Forstaerker sygdomsfalelsen. Et andet tema, som dog kun naevnes i enkelte af besvarelserne, er, at
deltagelse i et patientnetvaerk kan gge ens fokus pa sygdommen og dens konsekvenser og dermed
medvirke til, at man som bruger fgler sig mere syg.

"Har ikke veeret pa patientnetvaerket i laengere tid. Det kan god't blive deprimerende med al
den sygdomssnak” (kvinde, patient, Snakomkol, 40-59 ar).

"Det virker nogle gange som om det er et sted, hvor man konkurrerer om hvem der er mest
syg” (kvinde, patient, Snakomkol, 40-59 ar).

Det sidste citat illustrerer, hvordan det, som er styrken ved patientnetvaerkene — nemlig at brugerne
kan dele deres oplevelser og erfaringer med sygdommen — ogsa kan opfattes negativt, nar feellesska-
bet i for hgj grad kommer til at handle om de darligdomme, man som brugere deler. En dobbelthed,
som nok altid vil karakterisere et feellesskab, der tager udgangspunkt i en sygdomsidentitet.

Dérlige rdd og uvidende brugere: Vi beskrev ovenfor de positive fglger af at kunne give og modtage
rad, men der findes ogsa enkelte brugere, som beskriver den negative side af denne mulighed. Disse
brugere er meget kritiske overfor veerdien af den radgivning, som bliver givet brugerne imellem.

"Overrasker mig hvor lidt nogle patienter ved om deres sygdom og hvordan de vejleder andre i
forskellige situationer. lkke alle deltagere er lige kvalificerede til at give andre rdd, og det synes
Jeq virkelig er et problem i dette patientnetvaerk” (kvinde, patient, Diabeteschat, 20-39 ar).

Denne problemstilling far en del brugere til at overveje, hvilken rolle moderatorerne bar spille, og vi vil
diskutere dette i afsnit 4.6, hvor vi ser pd nogle af de tvaergdende temaer for brugernes vurdering af
funktionerne pa netveerket. Fglgende citat illustrerer denne problemstilling med et konkret eksempel:

"Egentlig kun at der pa et tidspunkt florerede nogle faktuelt forkerte indlaeg, bl.a. omkring at
KOL var kraeft, at organdonorer endte pa Panum, ndr man havde afgivet organer. Det kunne
gare mig ked af det — ogsa at det (formodentlig pa grund af ferie) ikke blev stoppet af admini-
Strator” (mand, patfent, Snakomkol, 40-59 ar).

Darlig tone og negativt syn pa andre brugere: En anden af de positive effekter af deltagelse i et pati-
entnetvaerk vi har beskrevet ovenfor — nemlig mgdet med ligesindede og den genkendelse og spejling,
som det kan give for deltagerne — har ogsa en negativ side. Det er, nar de 'ligesindede’ viser sig ikke
at opfare sig, som man synes de bgr; nar 'spejlet’ viser noget, man ikke kan genkende eller ikke har
lyst til at se. Enkelte brugere giver saledes udtryk for en negativ opfattelse af de gvrige brugere pa
patientnetveerket.
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"Har faet et andet og negativt syn pd KOL-patienter, der i modsaetning til mig er rygere — hen-
synslose rygere” (mand, patient, Snakomkol, 40-59 ar).

"Jeg kan blive meget vred over unge mennesker, som er meget vrede og bitre over ikke at
kunne fa flere born efter en kreeftbehandling, feg synes jo man ma veere taknemmelig over at
leve. Og have en god livskvalitet, som man fo ogséa selv ma gare noget for at have” (kvinde,
patient, Livmoderhalskreeftforum, 40-59 ar).

Der er ogsa brugere, der fokuserer pa den utilbgrlige eller darlige opfersel, som de oplever fra enkelte
andre brugere og som er med til at gdeleegge deres indtryk af stemningen pa patientnetveerket. For
en del af disse brugere er det igen noget, som far dem til at foresla en steerkere moderatorrolle.

"Jeg er meldt ud af SOK [Snakomkol] grundet dérlig debatklima. Nogen syntes, de var mere
syge og derfor skulle bestemme (...)” (mand, patient, Snakomkol, 60-79 ar).

"Meget aevl og kaevl, men sddan er det ... én stiller et spargsmadl, én svarer, 10 kommenterer
svaret, én brokker sig over en kommentar, 100 sviner brokkehovedet til” (kvinde, patient, Dia-
beteschat, 20-39 ar).

3.3 Fagpersoner

Som vi beskrev i afsnit 2.1 om de registrerede brugeres omfang og aktivitet, sd har der ogsa vaeret et
begreenset antal fagpersoner, som har registreret sig som brugere pa patientnetveerkene. Livmoder-
halskraeftforum og Gentagneaborter har decideret sggt at ramme denne malgruppe som et sekundaert
formal.

Vi har generelt faet meget fa besvarelser fra denne brugergruppe. De lukkede svar har veeret s fa, at
vi ikke har kunnet bryde resultaterne ned pa denne gruppe alene. Ogsa nar det kommer til abne be-
svarelser, har vi fdet meget f&, og det er begreenset, hvad vi kan konkludere pa den baggrund.

Pa trods af disse forbehold er det dog muligt at beskrive nogle temaer, som traeder frem i de besvarel-
ser, vi har faet. For det fgrste kan vi se, at nogle fagpersoner benytter patientnetveerkene til at fa et
nyt indblik i deres patienters liv og syn pa deres sygdom. Dette nye blik kan bistd dem i den made, de
gar til patienterne pa, og i den made de informerer og kommunikerer med patienterne. En fagperson
fra Livmoderhalskraeftforum beskriver saledes muligheden for at eendre pa arbejdsgange og informati-
onsgivning som fglge af sin deltagelse i patientnetvaerket.

"Fokus pa arbejdsgange vedrarende information i gynaekologisk kiinik. Opmaerksomhed pa
brugernes behov for viden. Deltagelse i netvaerket tydeliggor den manglende viden, vi som be-
handlende hospital fortsat har om, hvordan vi kan hjaelpe patienterne bedst” (kvinde, fagper-
son, Livmoderhalskraeftforum, 40-59 &r).

Den samme positive erfaring med patientnetvaerket genfindes hos en af brugerne fra Gentagneabor-
ter. Hun beskriver en helt konkret sendring i arbejdsgangen, der blev foranlediget af viden opnaet fra
brugerne pa patientnetveerket:

"Vi har aendret nogle arbejdsgange, da vi via netvaerket opdagede, at der var information om
behandlingsplan, en patient var i tvivi om. Nu far alle patienter udleveret en kopi af det be-
handlingssamtykke, patienten har underskrevet” (kvinde, fagperson, Gentagneaborter, 40-59
ar).
Besvarelserne viser dog ogsd, at nar fagpersoner involveres, sa gger det kravene til dem. Det bliver en
ny aktivitet, som stiller yderligere krav i en travl hverdag. Patienter far nye behov, fx brug for hjzelp
med at logge ind, eller nar noget pa patientnetvaerket ikke virker. Dette geelder primzert de patient-
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netveerk, som er oprettet med tilknytning til konkrete klinikker (Livmoderhalskreeftforum, Gentagnea-
borter og Korttarmsforum).

"Har faet flere henvendelser angaende login, brugernavn osv., dvs. mere arbejde” (kvinde, fag-
person, Gentagneaborter, 20-39 &r).

"Flere administrative henvendelser og mere arbefde med hjemmesiden naturligvis” (kvinde,
fagperson, Livmoderhalskreeftforum, 20-39 ar).

Undersggelsen viser, at patientnetvaerkene har et potentiale til at kunne give fagpersoner og behand-
lingssteder ny information om patienterne og deres syn pa behandlingen. Om end det er anekdotisk,
sa kan vi ogsa se, at denne information i flere tilfaelde har ledt til konkrete eendringer i den praksis,
man har pa behandlingsstederne. De fa besvarelser kunne dog tyde pa, at det fortsat er staerkt be-
greenset, hvor meget patientnetveerkene bliver benyttet pa denne made.

3.4 Opsummering af udbytte for patienter og pargrende

Generelt er de vigtigste arsager til at komme pa patientnetveerkene blandt patienterne at sgge 'ny
information om sygdommen’, at 'fa gode rad’ fra andre og at 'mgde ligesindede’. De pargrende vurde-
rer ogsa 'at sgge ny information om min pargrendes sygdom’ og 'at fa gode rad fra andre’ som de to
primzere grunde til komme péa patientnetvaerket. Et af hovedtemaerne i brugernes abne besvarelser
drejer sig om gnsket om at mgde andre ligesindede og dele erfaringer. Temaet om, at formalet med at
komme pa patientnetvaerket er at fA mere viden om sygdommen, kan ogsa genfindes i de dbne be-
svarelser.

Vi har ogsa bedt brugerne om at vurdere, hvad de har faet ud af at deltage i patientnetveerket. Det
mest fremtraedende udbytte af patientnetveerkene for patienterne har vaeret, at de har faet en stgrre
indsigt i, hvordan andre med samme sygdom har det. Desuden vurderer de, at det har givet dem
mere viden om sygdommen. Det positive udsagn, der har faet lavest tilslutning, er, at patienterne har
faet mindre bekymringer. De faktorer, som de pargrende har faet mest udbytte af, er, at det giver dem
mere indsigt i, hvordan andre pargrende har det, og hvordan det er at leve med sygdommen. Der-
naest har de pargrende prioriteret, at de har faet mere viden om de pargrendes sygdomme, og at de
har faet gode rad til livet med en syg pargrende. De abne besvarelser omhandler i hgj grad forskellige
aspekter af en gget viden og afledte effekter af den nye viden, som brugerne har opnaet ved at delta-
ge i patientnetveerket.

Patientnetvaerkene har ikke i seerlig hgj grad ledt til positive eendringer i hverken behandling, livsstil
eller det sociale liv for hverken patienter eller pargrende. Det steerkeste tema der traeder frem som en
negativ fglge af deltagelsen i et patientnetveerk er, at den viden, som brugerne far, ofte omfatter bar-
ske realiteter, som ggr ondt og gger bekymringen.

3.5 Diskussion af udbytte for patienter og pargrende

| dette afsnit vil vi samle op pa den detaljerede analyse af, hvad patienter og pargrende har faet ud af
at deltage i et af de seks patientnetveerk. | diskussionen af udbyttet er det vigtigt at tage hgjde for, at
de brugere, der har besvaret spgrgeskemaet, er mere aktive pa netveerkene end de brugere, der ikke
har besvaret spgrgeskemaet (se bortfaldsanalysen i appendiks A). Dette kan betyde, at de brugere,
der har besvaret spgrgeskemaet, er mere positive overfor netvaerkene, hvorfor den positive effekt er
overestimeret i denne undersggelse. Det er dog ikke sikkert, at aktivitet er associeret med udbytte,
hvorfor vi ikke kan sige dette med sikkerhed.
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Far vi diskuterer det samlede udbytte ved deltagelse i et patientnetvaerk er det veerd at gentage, hvad
der var forméalet med at oprette disse patientnetveerk.

I projektbeskrivelsen stod saledes:
1. Patientnetveerket skal give 'patienter (...) nem adgang til statte og viden om deres sygdom'.

2. Patientnetveerket skal sikre, 'at patienter far en platform til networking med de sundhedsmaessige
og personlige fordele det indebeerer’.

3. Patientnetveerkene 'kan medvirke til at gge livskvaliteten for de patientgrupper, der vil komme i
bergring med redskabet. Dette bl.a. som fglge af mere og bedre egenomsorg, som medfgrer feer-
re komplikationer, hvilket er til gavn for bade patienterne og sundhedssektoren’.

Vores analyse dokumenterer, at i forhold til det farste formal — at give brugerne adgang til statte og
viden om deres sygdom — er det i vid udstreekning lykkedes patientnetveerkene at leve op til formalet.
Brugerne vurderer, at patientnetveerkene i hgj grad giver dem en indsigt i, hvordan andre med syg-
dommen har det, og i lidt mindre, men stadig hgj grad vurderer de, at patientnetvaerkene giver dem
gget viden om sygdommen.

Disse resultater blev bekraeftet i analysen af de &bne besvarelser, som desuden gav et bud p&, hvad
denne ggede viden har af positive resultater. For det farste nsevnte en del patienter, hvordan viden om
andre patienters made at tackle sygdommen p& og muligheden for at spejle sig i andre brugere giver
gget selvtillid i forhold til sygdommen. For det andet betyder denne selvsikkerhed og falelse af gget
kompetence i forhold til sygdommen, at en del brugere er blevet bedre til at tale om sygdommen med
bade familie, venner og bekendte og med behandlere. Enkelte af de abne besvarelser satte dog ogsa
fokus pa, at gget viden kan vaere et tveaegget sveerd. Nogle brugere blev kede af de udsigter, de mat-
te se i gjnene, og andre brugere felte, at den store fokusering pd sygdommen gjorde dem i darligere
humer end ellers. Det er dog vigtigt at papege, at disse negative felger af sget viden fylder markant
mindre end de positive tilkendegivelser, og for nogle af de brugere, som naevner dem, er de ogsa
mere tvetydige. En beskriver sdledes, at det kan veere hardt, men at det ogsa er godt og ngdvendigt
at matte se realiteterne i gjnene.

Det vigtigste formal for brugerne med at komme pa patientnetvaerket har veeret i forhold til at mede
ligesindede. Dette kan ses som en opfyldelse af det andet formal, som projektejerne havde i forhold til
oprettelse af patientnetveerk.

I de lukkede spargsmal vurderer brugerne, at det at mgde ligesindede og f& gode rad fra andre er to
af de absolut vigtigste grunde til at oprette en profil p& et patientnetveerk. | forhold til udbytte viser
analysen, at brugerne vurderer, at patientnetveerkene i hgj grad medvirker til, at de fgler sig mindre
alene. Sammen med den ggede indsigt i andre brugeres liv med sygdommen, som vi beskrev ovenfor,
giver dette brugerne et stort udbytte af det mgde med ligesindede, som patientnetveerkene tilbyder.

Nar vi ser pd gennemgangen af de dbne besvarelser, styrkes denne opfattelse af, at patientnetvaerke-
ne giver en stor del af brugerne en fglelse af at blive en del af et faellesskab, som kan statte dem og
give dem mod og inspiration til livet med sygdommen.

I forhold til det sidste mal om gget egenomsorg og hgjere livskvalitet er det langt sveerere at svare
entydigt pa, om patientnetveerkene har kunnet leve op til malseetningen. For at kunne dokumentere
denne type af effekt ville det kraeve et andet undersggelsesdesign, som reelt gik ind og malte pa out-
come pa disse omrader.”® Nar vi ser p& de spgrgsmal, som specifikt gar pa, i hvilken grad deltagelsen
har ledt til positive eendringer i behandling, livsstil eller socialt liv, er brugernes vurdering markant

5 Eksempelvis kunne man have malt, om brugernes livskvalitet var gget gennem en sf36-maling blandt brugere kontrolleret
med en gruppe patienter, der ikke deltog i netveerket.
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lavere end pa de gvrige omrader. Man kan saette spgrgsmalstegn ved, om det er en rimelig forvent-
ning, at et webbaseret patientnetvaerk, hvor der primaert er fokus pa, at patienter og pargrende kan
dele erfaringer med hinanden, skal kunne give meerkbare aendringer i behandling og livsstilsadfeerd.
Brugerne giver udtryk for, at deres udbytte pa dette omrade er markant lavere end pa de gvrige pa-
rametre. Samtidig viser analysen dog ogsa, at et mindretal af brugerne oplever, at deltagelse i pati-
entnetvaerket har givet dem bade bedre livsstil, gget sundhedskompetencer og har stgttet dem psy-
kisk i en sveer tid. For Gentagneaborter er det 16 % af patienterne, som vurderer, at deltagelse pa
patientnetveerket i hgj grad har ledt til positive sendringer i deres behandling, mens det 14 % af pati-
enterne pa Snakomkol mener, at deltagelsen i hgj grad har ledt til positive endringer i deres livsstil.
Hvorvidt disse selvrapporterede effekter er store nok til ogsa at sla igennem i systematiske effektma-
linger, kan dog langt fra garanteres.
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4. De enkelte funktioner

| det fglgende afsnit vil vi evaluere de enkelte funktioner pa de seks patientnetveerk. Som beskrevet i
afsnit 1.3 bestar patientnetveerkene af fglgende funktioner:

¢ Debat

¢ Personlig side

¢ Besked

+ Dagbog/Blog

¢ Chat

¢ Spgrg en fagperson
+ Information

¢ Gaeestebog

& Wiki (link til wikipedia.dk om sygdommen)
+ Nyheder

¢ Forskerblog.

De tre sidstnaevnte funktioner — wiki, nyheder og forskerblog — har kun ét af patientnetvaerkene, og vi
vil derfor ikke ga ind i en detaljeret evaluering af disse. Gaestebogsfunktionen blev frasorteret ved
udarbejdelsen af spargeskemaet, da der blev givet udtryk for, at det var en funktion, som meget fa
brugere benyttede. De resterende syv funktioner vil vi i det fglgende beskrive og evaluere med bru-
gernes perspektiv pa deres nytte og mulige forbedringsmuligheder.

I de kvantitative opgerelser over tilfredsheden med funktionerne er resultaterne blevet krydset med

alder, kan, region, om man har brugt funktionen samt aktiviteten pa den pageeldende funktion, hvor
det er muligt (fx antal indleeg pa debatten). Kun de steder, hvor der ses relevante forskelle (>0,5) vil
sammenhaengen blive kommenteret.

4.1 Debatten

Beskrivelse af debatfunktionen

Debatten er den dominerende funktion pa alle de seks patientnetvaerk. Den er placeret centralt pa
forsiden, og det er her, alle brugere kommer ind ferst. Det er saledes ogsa den funktion, som bliver
brugt mest, og som flest brugere har kendskab og en holdning til.

Debatten fungerer saledes, at alle brugere kan starte en ny debattrdd. Man skriver et nyt indlaeg, som
eksempelvis kan veere et spgrgsmal, et godt rad eller en kommentar. Andre brugere kan s kommen-
tere pa de indlaeg, der er skrevet, og det vil optraede som en kommentar til de oprindelige debatind-
leeg. P4 den made kan debattraden forseette med nye kommentarer og reaktioner fra andre brugere.

Fra administratorernes side er alle debatter pa forhand inddelt i visse overordnede emner. Men det
varierer meget, hvor mange og hvor detaljeret disse emneopdelinger er (se mere i appendiks B for en
beskrivelse af de enkelte patientnetvaerk).
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Nar man klikker sig ind pa et konkret emne pa debatten, kan man se alle debattradene. For hver de-
battrdd kan man se, hvor mange indleeg der er, og hvornar det seneste indlaeg blev skrevet. Det er
muligt at lsese debatten, selvom man ikke er logget pa. Det er saledes ikke ngdvendigt at oprette en
profil for at kunne leese alle indleeggene pa debatten. Hvis man selv vil skrive et indleeg, skal man dog
farst oprette sig som bruger.

Aktivitetsniveau

Den selvrappporterede aktivitet pa debatten rapporteres i tabellerne nedenfor.

Hvor tit laeser du andres indlaeg pa debatten?

Tabel 4.1 Hvor ofte respondenten laeser andres indlzeg pa debatten opgjort per patientnetvaerk.
Angivelse af kolonneprocenter opgjort henholdsvis for patienter og pararende. Absolutte
tal er angivet i parentes.

om méaneden

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)
Patienter
Aldrig 6,5 (18) 29  (3) 33 @ 250 @ | 135 @ 4,9 (10) 6,1 (43)
<1 pr. mdr. 37,9 (105) | 39,8 (41) | 433 (26) | 41,7 (5) | 442 (23) | 412 (84) | 40,1 (284)
>=1gang pr. mdr. | 55,6 (154) | 57,3 (59) | 53,3 (32) | 333 (4 | 423 (22) | 53,9 (110) | 53,8 (381)
Pararende
Aldrig 1,9 (D) - 0,0 (0) - - @ 0,0 (0) 21 (2
ée?]agﬁ’e‘r’rgﬂ”;f‘e”e' 50 (27) - 182 (2) - - 0 | 522 @2 | 436 (41)
Mindre end 1 gang | g5 (5g) ; 81,8 9) - e | 78 an | sa3 G

Hvor tit skriver du selv indleeg pa debatten?

Tabel 4.2 Hvor ofte respondenten selv skriver indleeg pa debatten opgjort per patientnetveerk. Angi-
velse af kolonneprocenter opgjort henholdsvis for patienter og pararende. Absolutte tal er

angivet i parentes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)
Patienter
Aldrig 34,7 (96) | 21,6 (22) | 39,0 (23) | 50,0 (6) | 42,3 (22) | 50,3 (100) | 38,4 (269)
<1 pr. mdr. 46,6 (129) | 58,8 (60) | 49,2 (29) | 50,0 (6) | 53,9 (28) | 32,7 (65) | 45,2 (317)
>=1gang pr.mdr. | 18,8 (52) | 19,6 (20) | 11,9 (7) 0,0 (0) 39 (2 | 171 (34) | 16,4 (115)
Pérarende
Aldrig 32,1 (17) - 27,3 3) - - (4] 39,1 (| 35 (33
1 gang om mane- ) ) )
den eller oftere 49,1 (26) 546 (6) © [ 522 (12) | 473 (44
Mindre end 1 gang | 154 (10 - 182 (2 - - @ 87 @] 172 @e)

om méaneden
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Tabellerne viser for det fagrste, at der er en langt hgjere frekvens af at leese indlaeg i forhold til at skri-
ve dem. Dette geelder bade patienter og pargrende. Desuden viser tabel 4.1, at det er meget fa regi-
strerede brugere, der aldrig har leest et indleeg (6,1 % blandt patienterne). Blandt de, der har leest
indleeg, er det over halvdelen, der lzeser indleeg én gang om maneden eller mere.

Korttarmsforum og Livmoderhalskreeftforum adskiller sig ved, at en lavere andel end pa de gvrige
netveerk leeser indlaeg, og blandt de, der leeser indlaeg i disse grupper, er der faerre, der laeser dem én
gang om maneden eller mere.

Patienterne pa Gentagneaborter er de, der skriver langt flest indlaeg. Hele 78,4 % af patienterne pa
skriver indlaeg en gang imellem, og naesten 20 % skriver indlaeg én gang eller mere om maneden. Til
gengeeld har Korttarmsforum, Livmoderhalskraeftforum og Snakomkol den hgjeste andel af brugere,
som aldrig har skrevet et indleeg pa debatten.

Tilfredshed

Bade patienter og pargrende blev bedt om at vurdere debatfunktionen pa patientnetveerkene pa en
skala fra 1 til 5, hvor 1 var déarlig og 5 var god.

Spargsmalet lad:

Hvad er din overordnede vurdering af debatfunktionen?

Tabel 4.3 Overordnet vurdering af debatfunktionen opgjort per patientnetvaerk. Gennemsnit pa en
Skala fra 1 til 5 for henholdsvis patienter og pararende. Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum
Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal)
Patienter 3,8 (232) 4,0 (91) 3,0 (40) 2,8 (8 3,9 (39 3,8 (171) 3,8 (581)
Pargrende 3,9 (45 - 32 (9 - - (5 3,4 (18) 3,7 (77)

Tabellen viser, at brugerne generelt vurderer debattens funktion meget positivt. Dette geelder bade
patienter og pargrende. Det kunne forventes, at debatten ville fungere bedre pa de starre netveerk,
fordi der er flere at diskutere de forskellige emner med. Denne hypotese er kun i nogen grad eftervist.
Korttarmsforum og Hjertekammeret er to af de patientnetveerk, der har faerrest registrerede brugere,
og det er ogsa disse to fora, hvor debatfunktionen vurderes som mindst velfungerende. Gentagne-
aborter har dog veesentligt feerre brugere en Diabeteschat og Snakomkol, og her vurderes debatten
som mest velfungerende. Der ses sdledes en tendens til, at netvaerket skal have en vis starrelse — og
endnu vigtigere skal der veere en vis aktivitet pd debatforummet — for, at debatfunktionen fungerer
tilfredsstillende. Nar dette er tilfeeldet, er brugerne i form af bade patienter og pargrende meget posi-
tiv over for funktionen.

Abne besvarelser

Der er rigtig mange brugere, som benytter muligheden for med egne ord at skrive, hvad de synes om
debatfunktionen. Da debatfunktionen i s& hgj grad dominerer patientnetvaerkene, betyder det ogsa, at
de kommentarer, vi ser her, i meget hgj grad afspejler de generelle holdninger til, hvad der er godt og
skidt pa patientnetveerkene, som vi analyserede i afsnit 3.2.

De temaer, der saledes treeder frem i analysen af brugernes kommentarer, er i vid udstreekning de
samme, som vi tidligere har beskrevet. Pa den positive side drejer det sig om:
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+ Det positive mgde med ligesindede

+ Ny viden om andre brugere og deres pespektiv
+ Ny viden om sygdommen

¢ Muligheden for at give og modtage rad.

Og pa den negative side drejer det sig om:

¢ Dérlige rad

+ Negativ tone.

Da disse temaer er velbeskrevet i analysen i afsnit 3.2, vil vi ikke her gentage de pointer, der knytter
an til dem. Der er dog to nye temaer, som knytter sig mere konkret til debatten som funktion. Vi har
givet disse temaer overskrifterne:

¢ F& aktive
¢ Graden af 4benhed.

F4 aktive: En del brugere oplever, at der enten er for f& brugere til, at der er gang nok i debatten,
eller at debatten er domineret af de samme fa brugere. Begge dele er problematisk, da det mindsker
interessen for at komme tilbage, og dermed er det med til at forstaerke den negative tendens.

"Det er som regel de samme personer, der er aktive. Det er lidt dumt, da jeg ikke har noget ud
ar at hare og leese om den bestemt meget aktiv persons meninger og dette og hint” (kvinde,
patient, Diabeteschat, 40-59 ar).

"Der er desvaerre for fa, der benytter siden til at der kan veere en egentlig debat og dialog”
(kvinde, patient, Gentagneaborter.dk, 20-39 ar).

Enkelte brugere vender ansvaret for dette mod dem selv og benytter muligheden i spgrgeskemaet til
at undskylde deres egen manglende aktivitet.

"Jeg har dérlig samvittighed over, at feq ikke deler mine egne erfaringer med andre. Jeg tror
det haenger sammen med, at jeg har faet stor stotte fra venner og familie” (mand, patient,
Hfertekammeret, 60-79 ar).

Graden af dbenhed: Et andet tema, som en del brugere kommer ind pa, er dilemmaet mellem at lade
patientnetveerkene vaere sa dbne som muligt, sa flere kan fa gavn af dem, og s& beskytte de folk der
veelger at veere med og skabe et trygt og intimt rum, de kan udveksle erfaringer i. | forhold til de fle-
ste funktioner er dette et tema, som bergres.

Nogle brugere er saledes utilfredse med, at der er adgang for alle til debatterne.

"Det er ikke en rar folelse, at jeg ved, at alle udefra kan ga pa siden og laese indlzeg, svar osv.
Man BURDE veaere oprettet pa siden for at kunne 13 adgang (...)” (kvinde, patient, Diabetes-
chat, 20-39 ar).

"Det er lidt irriterende, at debatindlaegget popper op, ndr man sager pa Google” (kvinde, para-
rende, Diabeteschat, 20-39 ar).

Det sidste citat belyser den problemstilling, at patientnetvaerkene er sa abne, at sggemaskiner indek-
serer indholdet. Dermed kan ens indleeg dukke op i sggninger pa nettet, som relaterer sig til det, man
har skrevet om. Selvom ingen brugere fremhaever dette som positivt, er det dog muligt ogsa at se det
som en fordel. Det er med til at udbrede kendskabet til patientnetveerket, at man pa den made kan
'dumpe ind’ pa det i en sggning pd emnet. Desuden betyder denne abenhed, at brugere, der synes,
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det er for stor en barriere at oprette en profil, stadig vil kunne fa gavn af at laese indleeg pa patient-
netveerket.

Forslag til forbedringer

Brugerne bliver ogsa bedt om at skrive eventuelle forslag til forbedringer af debatfunktionen. Vi har
inddelt forslagene i nogle underemner

Mere brugervenlighed: Mange brugere oplever, at funktionen er forvirrende og ikke seerlig brugerven-
lig. Ikke alle kommer med konkrete forbedringsforslag, men efterlyser blot en bedre og mere bruger-
venlig opbygning.
"Som ny bruger laeste jeg samtlige svar igennem. Dette var dog yderst besveerligt. Her mang-
lede virkelig brugervenlighed. Jeg oplevede det som et meget stift system” (patient, kvinde,
Diabeteschat, 40-59 &r).

Opdeling i underemner: En del brugere mener, at debatterne er forvirrende at finde rundt i, og det
ville veere en fordel, hvis man i hgjere grad fra administratorernes side inddelte debatten i underem-
ner.

"Mere organisering af emnerne. Der er ingen system, udover de fire undergrupper. En form for
struktur — fx ved afkrydsning, ndr man laver indlzeg (...)” (kvinde, patient, Diabeteschat, 40-59
ar).

"Mere konkrete/overordnede emner frem for at hver enkelt kan saette nye emner ind” (kvinde,
patient, Gentagneaborter, 20-39 ar).

Dette problem varierer med de forskellige patientnetvaerk, da de har foretaget disse underopdelinger
pa forskellige mader. Ingen af patientnetvaerkerne har dog lavet emneinddelingen som et felt, man
skal krydse af i forbindelse med, at man skriver sit indleeg.

Sogefunktion: Det samme problem med forvirrende opbygning og problemet med at finde rundt i
emnerne foreslar nogle brugere afhjulpet med bedre sggefunktioner.

"Mulighed for sageordsfunktion. Sa hvis jeg gerne vil leese indlaeg omhandlende ‘immunglobu-
lin, sd kan jeg fa alle de indlaeg op. Nu vil det vaere MEGET uoverskueligt for en bruger at fin-
de information om dette/et aktuelt emne. Debatten kan virke rodet; madske der skal flere over-
ordnede overskrifter at skrive under” (kvinde, sundhedsprofessionel, Gentagneaborter, 40-59
ar).

“Sagefunktioner pd kryds og tveers” (kvinde, patient, Snakomkol, 60-79 &r).

Underopdeling af brugere: Nogle af brugerne oplever, at de tilhgrer en subgruppe blandt brugerne, og
de har sveert ved at finde deres ligesindede. De foler, at meget af det, som foregar, ikke vedkommer
dem. Disse brugere efterlyser en underopdeling blandt brugerne, s& de har nemmere ved at finde det
og dem, som interesserer dem. De konkrete forslag til underopdelinger gar bade pa sygdomsgruppe,
aldersgruppe, landsdel mm.

Opsummering. Debatten

Det kan konkluderes, at debatfunktionen er meget populeaer blandt bade patienter og pargrende pa
patientnetveerkene. Generelt er funktionen bedre, jo hgjere aktivitet der er, dog er det vigtigt, at der
bliver holdt en ordentlig og saglig tone. Det kan anbefales, at der opfordres mere til, at alle skriver
indlzeg pa debatten for at hgjne aktivitetsniveauet. Der kan eventuelt refereres til denne undersggel-
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se, sa brugerne er klar over, at andre seetter pris pa det, der bliver skrevet. Desuden ma det anbefa-
les, at brugerfladen pa debatten ggres mere brugervenlig.

Personlig side
Beskrivelse af personlig side

Pa alle patientnetvaerk er det muligt at oprette en personlig side, hvor man beskriver sig selv, sin syg-
domshistorie, eller hvad man som bruger matte gnske at forteelle om sig selv. Funktionen har forskel-
lige betegnelser pa de forskellige patientnetvaerk (personlig side, din historie, min historie, min side,
din side), men ellers er funktionen stort set identisk pa de seks patientnetveerk.

Pa alle seks patientnetvaerk kraeves, at man opretter en profil for at kunne lave en personlig side. Man
kan dog godt oprette en profil uden at lave en personlig side, hvilket mange af de registrerede bruge-
re har gjort. Nar man opretter en personlig side, kan man selv veelge, om den skal kunne leeses af alle
brugere pa patientnetvaerket, eller om der kun skal veere adgang for brugere, som ogsa har oprettet
en profil.

Pa fem af de seks patientnetveerk kan man fra forsiden ikke se, at funktionen findes. Farst efter man
har logget ind pa sin pa profil er der link til funktionen. P& Snakomkol har man valgt at placere en
boks i venstre side med overskriften ‘Log ind for at bruge:. Herunder findes link til alle de funktioner,
som kraever profil. Hvis man klikker pa et af disse link uden at veere logget ind, kommer man til login-
siden.

Aktivitetsniveau
Den selvrappporterede aktivitet pa den personlige side rapporteres i tabellerne nedenfor.

Hvor tit leeser du andres personlige sider?

Tabel 4.4 Hvor ofte respondenten leeser andres personlige sider opgjort per patientnetvaerk. Angivel-
se af kolonneprocenter opgjort henholdsvis for patienter og pararende. Absolutte tal er

angivet i parentes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)
Patienter
Aldrig 66,9 (180) 6,7 (7) 37,5 (21) 9,1 () 16,0 (8) | 34,5 (69) | 41,6 (286)
<1 pr. mdr. 25,7 (69) 53,9 (55) | 48,2 (27) 63,6 (7) 56,0 (28) | 42,0 (84) | 39,2 (27)
>=1 gang pr. mdr. 7,4 (20) | 39,2 (40) 143 @) | 27,3 (3 28,0 (14) | 23,5 47) 19,2 (132)
Pararende
Aldrig 71,2 (37) - 9,1 (1) - - 31,8 (7) | 49,5 (45)
1 gang om mane-
den eller oftere 192 (10) B 2713 () - - 36,4 (8) | 24,2 (22
Mindre end 1 gang
om maneden 9,6 (5) - 636 (7) - - 31,8 (7)) | 26,4 (24)
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Hvor tit skriver du selv pa din personlige side?

Tabel 4.5 Hvor ofte respondenten selv skriver pa sin personlige side opgjort per patientnetvaerk.
Angivelse af kolonneprocenter opgjort henholdsvis for patienter og pararende. Absolutte
tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)

Patienter
Aldrig 81,5 (216) 55,3 (57) | 68,4 (39) 63,6 (7) 50,0 (26) 71,1 (140) 70,8 (485)
<1 pr. mdr. 18,1 (48) 37,9 (39) 29,8 (17) 36,4 (4) 42,3 (22) 24,4 (48) 26,0 (178)

>=lgangpr.mdr. | 04 (@ | 68 @| 1.8 @| 00 ©| 77 @| 46 ©| 32 (2

Pérarende

Aldrig 78,9 (41) - 50,0 (5) - - 68,4 (13) | 71,3 (62)
1 gang om mane- ) ) )

don oller oftere 17,3 (9) 40,0 (4) 31,6 (6) | 241 (21)
Mindre end 1 gang 39 () _ 10,0 (1) - - 0,0 (0) 46 (4)

om méneden

Tabellerne for aktivitetsniveauet pa den personlige side viser ligesom ved debatten, at langt flere bru-
gere laeser i forhold til at skrive indlaeg. Der er forholdsvis stor forskel p&, hvor mange der benytter
funktionen i form af at laese andres personlige sider i de forskellige netveerk. Gentagneaborter er det
forum, hvor patienterne i langt den sterste grad laeser andres sider. Der er ogsa en forholdsvis hgj
grad af aktivitet i forhold til at udfylde den personlige side. Saledes har 44,7 % pa et eller andet tids-
punkt skrevet noget pa deres personlige side. Dette skal ses i forhold til, at det fx p& Diabeteschat kun
er 18,5 % af patienterne, der har oprettet en personlig side.

| forhold til aktivitetsniveau er det desuden vigtigt at overveje, at det i spgrgeskemaet ikke er obliga-
torisk, at man skal besvare alle spgrgsmal. Der er i alt 536 registrerede brugere, som har besvaret
spgrgsmalet om aktivitetsniveau pa den personlige side. Dette svarer til, at 65 % af de respondenter,
der har besvaret spgrgeskemaet, har besvaret dette spargsmal. Dette er en relativ lav svarprocent for
et spgrgsmal, og til sammenligning var det 97 %, der besvarede spgrgsmalet omhandlende aktivitet
pa debatten. Dette kan tolkes som et udtryk for, at de, der ikke benytter funktionen, ikke besvarer
spgrgsmalet, hvilket betyder en vaesentlig lavere aktivitet. Dette kan dog ikke med sikkerhed konklu-
deres, da der kan veere andre arsager til, at spergsmalet ikke er besvaret.

Tilfredshed

Bade patienter og pargrende blev bedt om at vurdere, hvad de synes om muligheden for at oprette en
personlig side pa patientnetvaerkene. Spargsmalet lgd:

Hvad er din overordnede vurdering af funktionen 'personlig side’?
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Tabel 4.6 Overordnet vurdering af funktionen personlig side’ opgjort per patientnetveerk. Gennem-
snit pa en skala fra 1 til 5 for henholdsvis patienter og pararende. Absolutte tal er angivet i

parentes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum

Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal)

Patienter 37 @) | 44 @) | 37 @1 39 @) | 44 (39| 39 (87)| 40 (316)
Pargrende 3,3 (14) - 41 (8) - - | 37 @o| 37 @

Tabellen for tilfredsheden med den personlige side viser, at patienter og pargrende generelt vurderer
funktionen positivt. Det er interessant, at patienterne vurderer denne funktion mere positivt end de
vurderer fx debatten. Dette ma dog nok i hegj grad ses i lyset af de mange, som ikke har besvaret
spgrgsmalet. Det er sandsynligt, at de, der er negativt indstillet, i hajere grad ikke har besvaret
spgrgsmalet.

Patienterne pa Gentagneaborter og Livmoderhalskreeftforum er de, der vurderer funktionen mest posi-
tivt, hvilket stemmer overens med, at det er pa disse patientnetveerk, der er mest aktivitet i forhold til
bade at laese andres personlige sider og selv oprette en. Blandt de pargrende er det pa Hjertekamme-
ret, de er mest positive overfor funktionen.

En antagelse kan veere, at de, der har benyttet funktionen personlig side, er mere positive end de, der
aldrig har benyttet den. Derfor har vi kigget p& den gennemsnitlige vurdering af den personlige side
kun for de, der har brugt den, men der er ingen vaesentlige afvigelser fra ovenstdende resultater.

Det skal bemaerkes, at kun 42,9 % af de, der har besvaret spgrgeskemaet, har besvaret dette spgrgs-
mal. Dette kan skyldes, at de, der aldrig har benyttet den, ikke har vurderet den. Det skal de dog
have mulighed for, da der kan veere nogle, der ikke har benyttet funktionen, fordi de synes, den er
darlig, og hvis dette er tilfaeldet, skal dette indga i vurderingen.

Kvinderne vurderer funktionen mere positivt end meend. Saledes er gennemsnittet for kvinder pa 4,2
og for maend pa 3,5, nar man ser pa resultaterne pa tveers af netveerk og brugerprofil.

De helt unge under 20 ar vurderer funktionen personlig side lidt mere negativt end de gvrige alders-
grupper med et gennemsnit pa 3,3 i forhold til 3,9-4,2.

Abne besvarelser

Omkring 100 brugere har valgt at kommentere denne funktion i de abne tekstfelter. Det mest markan-
te, som treeder frem, nar man leeser disse kommentarer, er, at det er en af de funktioner, som bruger-
ne har sveert ved at finde, eller som de ikke benytter. Saledes er 18 af kommentarerne, at 'denne
funktion bruger jeg ikke’, mens 12 brugere skriver, at de slet ikke vidste, at funktionen fandtes. Dette
stemmer fint overens med det forholdsvist lave aktivitetsniveau, som blev afdeekket i de lukkede be-
svarelser.

For lidt aktivitet og for fa brugere: Det kan derfor heller ikke overraske, at en af de mest gennemga-
ende kommentarer til funktionen fra de brugere, som kender og bruger den er, at der er for lidt aktivi-
tet, og at for fa brugere har udfyldt den. Dette far flere af brugerne til at overveje, om man burde
tvinge brugerne til at udfylde deres personlige side.

"Man skulle veere tvunget til at skrive lidt om sig selv for at kunne blive en del af patientnet-
vaerket (...)” (kvinde, patient, Gentagneaborter, 20-39 &r).
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"Det ville veere rart, hvis folk kom med lidt flere oplysninger om dem selv, selv om det jo dar-
ligt er noget | kan tvinge dem til ;-) (...)” (kvinde, patient, Diabeteschat, 20-39 ar).

Viden om andre brugere: Det er dog ogsa tydeligt i kommentarerne, at disse personlige sider har et
positivt potentiale. Mange brugere beskriver, hvordan de personlige sider er en af de funktioner, som
giver dem et blik ind i de gvrige brugeres liv. Vi beskrev i afsnit 3.2, hvordan et vigtigt udbytte ved
deltagelse i patientnetveerket er den spejling i de andre brugeres liv og made at klare sygdommens
udfordringer pa. Netop den personlige side er en af de funktioner, som giver brugerne mulighed for at
fa det indblik i andre brugeres liv og foretage denne spejling.

"Det er en god funktion. Nar jeg leeser andres historier; foler jeg en slags feellesskab med dem,
selvom det er mennesker jeg ikke kender. Man deler oplevelser og erfaringer og foler med hin-
anden. Og man bliver bekreeftet i, at det ikke kun er én selv, der er og reagerer som man gor”
(kvinde, patient, Livmoderhalskreeft, 20-39 &r).

En del brugere naevner ogsa den fordel, det er at kunne ga ind pa en side og laese lidt om, hvem per-
sonen er. De bruger det til at kvalificere det, der bliver skrevet andre steder eksempelvis i debatterne.
De mener, at det er en fordel at vide lidt baggrund om den person, der siger noget.

Dette stemmer ligeledes overens med de kvantitative opggrelser over tilfredsheden, hvor de, der har
vurderet funktionen, har veeret relativt positive.

Fortzelle om sig selv: Det at skrive sin egen historie kan ogsa have en terapeutisk virkning for bruger-
ne. Det er en made at fa styr pa sine tanker, og det kan hjzelpe at fa lov til at forteelle andre om, hvor-
dan man har det.

"Jeg synes, at de personlige historier er meget vigtige. Her har man mulighed for at beskrive
sin sygdom og livet med den samt at leese om andres historier” (kvinde, patient, Hjertekamme-
ret, 40-59 ar).

"Bare at komme af med det til personer, der ved hvad man taler om” (kvinde, patient, Hjerte-
kammeret, 20-39 ar).

Sveert at udlevere sig selv: Pa den negative side naevnes primeert, at det kan veere sveert at udlevere
sig selv over for en masse mennesker, man ikke kender. Det er dog kun to brugere, som selv har be-
skrevet denne barriere, selvom det er muligt, at flere oplever den, siden sa fa har valgt at udfylde den
personlige side.

"Jeg har ikke rigtig brugt den, fordi feg synes, det kommer meget tzet pa, at andre kan laese
om ens sygdoms forlab. Nok fordi mit har vaeret meget hardt” (kvinde, patient, Hjertekamme-
ret, 20-39 ar).

Forbedringer

Der bliver kun naevnt relativt fa forbedringsforslag specifikt til denne funktion. De handler primaert om
at fa flere brugere til at benytte funktionen. Som beskrevet ovenfor foreslas det, at det geres obligato-
risk at udfylde den personlige side, ndr man opretter en profil. Nogle naevner, at funktionen ikke er
synlig nok, og at det er derfor, sa fa bruger den.

"Gor det til en betingelse for at deltage i forummet, at man har beskrevet sin sygdom — kort —
og tx hankan/hunken, hvor i landet man bor, om man er ryger eller ef (...)” (kvinde, patient,
Snakomkol, 60-79 &r).

"Jeg ville meget gerne laese andres historier og ogsa bidrage med min egen historfe. Synd at
funktionen er sveer at finde” (kvinde, patient, Livmoderhalskraeftforum, 20-39 ar).
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Opsummering. Personlig side

Overordnet kan man konkludere, at der er et uudnyttet potentiale i funktionen Personlig side. Neesten
halvdelen leeser andres personlige sider, men kun ca. 30 % har en personlig side. Vurderingen af
funktionen er overordnet positiv, men flere kommenterer, at den kunne blive endnu bedre, hvis flere
havde en personlig side. Saledes er den primaere udviklingsmulighed at gare den personlige side obli-
gatorisk eller opfordre til, at den udfyldes. Dog skal der tages hensyn til bAde anonymitet og diskreti-
onshensyn, og hvis den personlige side gares obligatorisk, skal det kun vaere meget neutrale oplys-
ninger, som er obligatoriske at udfylde.

Beskedfunktionen
Beskrivelse af beskedfunktionen

Alle seks patientnetveaerk har en beskedfunktion, hvor registrerede brugere kan sende private beskeder
til hinanden. Funktionen har forskellige navne (besked, post, mine beskeder), men funktionen er med
en enkelt undtagelse den samme.

Brugerne skal veere logget ind for at fa adgang til funktionen. Korttarmsforum har som det eneste
patientnetveerk valgt ikke at give direkte adgang til funktionen fra forsiden. Den kan kun findes ved at
ga via brugerlisten, hvor der er mulighed for at sende en privat besked. | spgrgeskemaundersggelsen
er brugerne fra Korttarmsforum saledes ikke blevet spurgt til denne funktion. Pa de gvrige patientnet-
veerk findes der link til at se egne beskeder. P4 alle fora er der adgang til at sende en besked til en
anden bruger, ndr man er pa brugerens profilside eller pa et debatindleeg skrevet af den pagaeldende
bruger.

Aktivitetsniveau
Den selvrappporterede aktivitet pa den personlige side rapporteres i tabellerne nedenfor.

Spargsmalene lgd:
Hvor tit modtager du personlige beskeder fra andre brugere?
Tabel 4.7 Hvor ofte respondenten modtager personlige beskeder fra andre brugere opgjort per pati-

entnetvaerk. Angivelse af kolonneprocenter opgjort henholdsvis for patienter og parerende.
Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)
Patienter
Aldrig 61,5 (169) | 64,4 (65) | 68,3 (41) - 62,3 (33) | 61,3 (125) | 62,5 (433)
<1 pr. mdr. 331 (91) | 248 (25) | 250 (15) - 264 (14) | 28,4 (58) | 29,3 (203)
>=1lgang pr.mdr. | 55 (15) | 10,9 (11) 6.7 (4) - 11,3  (6) | 10,3 (21) 82 (57)
Pdrarende
Aldrig 44,4 (24) - 364 (4) - - 455 (10) | 46,2 (42)
3egnagﬁ‘e‘:'2ﬂ"e‘f‘e”e' 352 (19) - 36,4 (4) - 455 (10) | 37,6 (35)
m“:;gnee”dderll 9ang | 554 (11 ; 273 (3) ; ; 91 (2 | 172 @6)
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Hvor tit skriver du en personlig besked til andre brugere?

Tabel 4.8 Hvor ofte respondenten selv skriver en personlig besked til andre brugere opgjort per pati-
entnetveerk. Angivelse af kolonneprocenter opgjort henholdsvis for patienter og pararende.
Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)
Patienter
Aldrig 61,0 (166) | 66,7 (68) | 71.2 (42) - 62,3 (33) | 60,7 (122) | 62,7 (431)
<1 pr. mdr. 338 (92) | 265 (27) | 27,1 (16) - 264 (14) | 29,4 (59) | 30,3 (208)
>=1gang pr.mdr. | 52 (14) 6,9 (7) 1,7 (D - 11,3 (6) | 10,0 (20) 7.0 (48)
Pdrarende
Aldrig 46,3 (25) - 50,0 (5) - - 50,0 (10) | 48,9 (44)
3egnagﬁ‘e‘:'2ﬂ"e‘f‘e”e' 352 (19) - 400  (4) - - 450 (9) | 367 (33)
m“:;gnee”dderll gang | 155 (10 ; 10,0 (1) ; ; 50 (1) | 144 (13)

Tabellerne viser, at der ikke er et saerligt hgjt aktivitetsniveau pa beskedfunktionen. 92,8 % af de pati-
enter, der aldrig har skrevet en besked, har heller aldrig modtaget en (ikke vist i tabellen). Andelen af
patienter, der nogensinde har modtaget en besked, er 37,5 %. Den hgjeste aktivitet blandt patienter,
bade i forhold til at skrive og modtage beskeder, er pa Hjertekammeret. Aktivitetsniveauet pa besked-
funktionen er noget hgjere blandt de pargrende i forhold til patienterne.

Igen skal der tages hgjde for, at ikke alle har besvaret spgrgsmalet. Svarprocenten er 71,1 %, og hvis
det er et udtryk for, at man ikke har benyttet beskedfunktionen, at man ikke har svaret pa spgrgsma-
let, sa er aktivitetsniveauet endnu lavere.

Tilfredshed

Bade patienter og pargrende blev bedt om at vurdere, hvad de synes om muligheden for at skrive en
personlig besked pa patientnetveerkene. Spgrgsmalet lgd:

Hvad er din overordnede vurdering af beskedfunktionen?

Tabel 4.9 Overordnet vurdering af beskedfunktionen opgjort per patientnetvaerk. Gennemsnit pa en
skala fra 1 til 5 for henholdsvis patienter og pararende. Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum
Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal)
Patienter 3,9 (140) 4,1 (61) 3,5 (26) - 4,1 (21) 3,0 (72) 3,7 (320)
Pérgrende 4,0 (32) - - - - 3,1 (9 3,8 (53)

Ovenstéende tabel viser, at de patienter, der har vurderet beskedfunktionen, har vurderet den til gen-
nemsnitlig 3,7 pa skalaen fra 1 til 5. Brugerne pa Snakomkol er dem, der er mindst tilfredse med be-
skedfunktionen. Her er vurderingen pa 3,0 og 3,1 for henholdsvis patienter og pargrende.

De enkelte funktioner | 65



En overordnet vurdering pa 3,7 er et positivt resultat i en undersggelse som denne, og det ser derfor
ud til, at de brugere, der benytter funktionen, er meget glade for den.

Hvis man udelukkende ser pa de patienter, der har benyttet beskedfunktionen, er det kun patienterne
pa Diabeteschat, der vurderer beskedfunktionen mere positivt (4,2 — ikke vist i tabellen), end nar man
ser pa alle, der har besvaret spagrgsmalet (3,9).

Abne besvarelser

Omkring 100 brugere har valgt at skrive noget i fritekstfelterne om denne funktion. Heraf er det ca. en
tredjedel, som blot vil fortzelle, at de enten ikke bruger funktionen eller ikke har kendskab til den.

Privat kontakt: Den suveraent vigtigste funktion ved at kunne skrive private beskeder til hinanden er,
at det giver brugerne mulighed for en privat kontakt, som ikke alle kan leese. Langt de fleste af kom-
mentarerne roser denne mulighed, og man er glad for, at det kan lade sig gere.

"Der kan méske vaere ting, man gerne vil drafte med en bestemt person, men som man ikke
har lyst til, at alle og enhver kan laese. Derfor er det fint, at man kan vaelge” (kvinde, patient,
Diabeteschat, 60-79 &r).

Det betyder, at brugerne kan skrive mere intime ting specifikt til andre brugere, som de har tillid til.

"Visse personer faler man sig mere tryg ved end andre, og er maske tryg ved at stille ved-
kommende spargsmal, som man ikke onsker alle skal se” (kvinde, patient, Snakomkol, 40-59
ar).

Den direkte kontakt til én betyder ogsa, at mere teette relationer mellem brugerne kan opsta. Flere
brugere beskriver, hvordan de har faet kontakt med andre brugere, som de nu har tillid til, og hvor et
venskab er ved at udvikle sig.

"Jeg har meget glaede af den. Har skrevet med en kvinde siden begyndelsen. Og vi nyder det
begge meget. P4 en made far jeg tit aflob for mine tanker og bekymringer der. Jeg skal méske
huske at skrive lidt i bloggen sd andre ogsa kan leese vores erfaringer og bekymringer” (kvin-
de, patient, Livmoderhalskraeft, 40-59 ar)

Kvindens afsluttende kommentar afslgrer dog ogsa faren ved denne funktion — nemlig at kommunika-
tionen flyttes over i et privat forum, hvor feellesskabet med de andre brugere og deres deltagelse gar
tabt. Det er dog tydeligt fra flere brugeres kommentarer, at de emner, der tages op i direkte kontakt
med andre brugere via beskedfunktionen, formentlig ikke ville veere blevet formuleret pa patientnet-
veerket, hvis det skulle have foregaet i det bredere offentlige rum som debatten, bloggen eller den
personlige side.

Forbedringer

Brugerne har meget fa forslag til aendringer af beskedfunktionen. En del finder den dog forvirrende at
benytte og gnsker en forenkling. Det geelder, at den er sveer at finde, og at det er sveert at gennem-
skue, hvordan den fungerer. En helt konkret forbedring, som to brugere foreslar, er, at det bliver mu-
ligt at fa tilsendt en e-mail til ens private mailadresse, ndr man har modtaget en besked pa patient-
netvaerket. Saledes kan man hurtigt ga ind og se og svare beskeden, ndr man har faet den. Denne
mulighed findes allerede pa flere netveerk, men det er ikke sikkert, at alle brugere er opmaerksomme
pa muligheden. Det kan her vaere nok blot at informere bedre om, hvordan funktionen skal benyttes.
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Opsummering. Beskedfunktionen

Beskedfunktionen er ikke en saerlig hyppigt anvendt funktion pa netveerkene. Under en tredjedel af de
registrerede brugere har benyttet denne funktion. Dog er de brugere, der benytter funktionen, relativt
positive overfor den. Brugerne udtrykker, at de er glade for den fortrolighed, som funktionen giver
mulighed for. Det kan anbefales at gare beskedfunktionen mere brugervenlig og tilfgje en applikation,
der sender en e-mail, nar der er sendt en personlig besked.

Det skal dog samtidig overvejes, at bagsiden ved gget brug af beskedfunktionen kan veere, at bruger-
ne sa skriver mindre i de offentlige fora. Da vores undersggelse viser, at der rigtig mange brugere har
gavn af at kunne lzese andre brugeres indleeg, kan det ogsa overvejes, om private beskeder skal
fremmes aktivt.

4.2 Dagbog/blog

Beskrivelse af dagbog/blog

Med undtagelse af Korttarmsforum har alle patientnetveerk en dagbogs-/blogfunktion. P& Livmoder-
halskraeftforum har man dog kun adgang til denne funktion inde fra en konkret brugers side. Derfor er
brugerne pa disse to patientnetvaerk ikke blevet spurgt til denne funktion i spgrgeskemaet. De gvrige
fire patientnetvaerk har et link til funktionen direkte fra forsiden, nar man har logget sig ind som bru-
ger. Dvs. at bloggen/dagbogen er en af de funktioner, man kun har adgang til som indlogget bruger. |
spgrgeskemaundersggelsen er der kun spurgt til denne funktion pa de fire netveerk, hvor funktionen
ligger pa forsiden.

Dagbogen/bloggen giver brugerne mulighed for at skrive indleeg, der hver far et datostempel. Funktio-
nen adskiller sig saledes fra den personlige side ved, at hvert indleeg indfgjes i kronologisk orden. Det
er ogsa muligt for andre brugere at kommentere pa et dagbogs-/blogindleeg.

Aktivitetsniveau

Den selvrappporterede aktivitet pad dagbogen/bloggen rapporteres i tabellerne nedenfor.

Spegrgsmalene lgd: Hvor tit lseser du andres dagbeger?

Tabel 4.10 Hvor ofte respondenten laeser andres dagbager opgjort per patientnetveerk. Angivelse af
kolonneprocenter opgjort henholdsvis for patienter og pararende. Absolutte tal er angivet i

parentes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)
Patienter
Aldrig 77,6 (204) | 505 (52) | 67,8 (40) - - 57,3 (114) | 65,7 (410)
< 1 pr. mdr. 16,0 (42) | 359 (37) | 23,7 (14) - - 31,7 (63) | 25,0 (156)
>=1 gang pr. mdr. 6,5 (17) | 136 (14) 85 (5 - - 11,1 (22) 9,3 (58)
Pérarende
Aldrig 80,0 (40) - 18,2 (2 - - 63,6 (14) 67,5 (56)
1 gang om méne- - - -
den eller oftere 14,0 (7) 455 (5) 18,2 (4) | 19,3 (16)
Mindre end 1 gang - - -
om maneden 60 @ 36,4 (4 18,2 (4 | 13,3 (11)
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Hvor tit skriver du selv indleeg pa din dagbog?

Tabel 4.11 Hvor ofte respondenten selv skriver indleeg sin dagbog opgjort per patientnetvaerk. Angi-
velse af kolonneprocenter opgjort henholdsvis for patienter og pararende. Absolutte tal er

angivet i parentes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)
Patienter
Aldrig 93,2 (245) | 83,5 (86) | 82,8 (48) - - 88,8 (175) | 89,2 (554)
<1 pr. mdr. 6,1 (16) 12,6 (13) 13,8 (8) - - 8,6 (17) 8,7 (54)
>=1 gang pr. mdr. 0,8 (2 39 4 35 (2 - - 25 (5 2,1 (13)
Pdrarende
Aldrig 92,2 (47) - 54,6  (6) - - 95,0 (19) | 87,8 (72)
1 gang om mane-
den eller oftere 59 B 2713 (3 - - 50 (1) 85 (7)
Mindre end 1 gang 2.0 @ _ 18,2 ) - - 0,0 (0) 3,7 (©))

om méneden

Tabel 4.10 viser, at aktivitetsniveauet pa dagbogen afhaenger meget af netveerk. P& netvaerkene Gen-
tagneaborter og Snakomkol er det lidt under halvdelen af patienterne, der har laest andres dagbgager.
Pa Diabeteschat er det derimod mindre end 1/4 af patienterne, der har leest andres dagbgger. Der er
ikke ret mange pargrende pa Hjertekammeret, men af de, der har besvaret dette spargsmal, er der et
meget hgijt aktivitetsniveau, og kun 18,2 % har aldrig leest andres dagbager.

Det er en mindre andel, der skriver indleeg pa egen dagbog, og i alt 89,2 % har aldrig skrevet et ind-
leeg. Pa Diabeteschat er aktiviteten endnu lavere, og kun 6,8 % af patienterne har skrevet indleeg pa
dagbogen. Pa de gvrige patientnetveerk er det en lidt hgjere andel, der skriver indleeg p& dagbogen,

men generelt er der flere, der lseser end skriver indlaeg.

Igen skal der tages hgjde for, at ikke alle har besvaret spgrgsmalet. Svarprocenten er 84,1 %, hvilket
er en forholdsvis hgj svarprocent for et spgrgsmal af denne karakter i denne undersggelse, men aktivi-
tetsniveauet kan stadig godt veere overvurderet.

Tilfredshed

Bade patienter og pargrende blev bedt om at vurdere, hvad de synes om muligheden for at skrive i
dagbogen pa patientnetvaerkene. Spargsmalet lad:

Hvad er din overordnede vurdering af dagbogen?

Tabel 4.12 Overordnet vurdering af dagbogen opgjort per patientnetvaerk. Gennemsnit pa en skala fra
1 til 5 for henholdsvis patienter og pararende. Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum
Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal)
Patienter 3,5 (44) 3,5 (27) 23 (9 - - 3,0 (47) 3,2 (127)
Pargrende - - - - - - 3,6 (20)
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Ovenstaende tabel viser ferst og fremmest, at meget fa brugere har vurderet funktionen. Kun 127
patienter, svarende til 17,4 % af de, der har gennemfgrt undersggelsen, har vurderet dagbogsfunktio-
nen. Kun 20 pargrende havde vurderet funktionen, og resultaterne er derfor ikke vist seerskilt for net-
veerkene.

Vurderingen af funktionen er forholdsvis lav sammenlignet med fx debat- eller beskedfunktionen. Bru-
gerne pa Hjertekammeret adskiller sig igen ved at have den laveste vurdering (2,3).

Abne besvarelser

Omkring 80 brugere har skrevet kommentarer til dagbogs-/blogfunktionen i de frie tekstfelter. Af disse
er det teet pa halvdelen, som skriver, at de enten ikke bruger funktionen eller ikke kender den. Der er
meget fa positive kommentarer til denne funktion, og det er tydeligt, at det er en af de funktioner,
som ikke fungerer optimalt.

Positive kommentarer: De brugere, som roser funktionen og synes, de far noget ud af at bruge den,
naevner farst og fremmest, at det er en af de funktioner, som kan give viden om de andre brugere og
dermed medvirke til at give indsigt og forstaelse for dem. Ligesom den personlige side er det saledes
en af de funktioner, som kan stgtte den spejling og identifikation brugerne imellem, som er et af for-
malene med patientnetvaerkene. Enkelte brugere naevner ogsa, at funktionen kan gavne én selv, fordi
det er en positiv proces at gennemga at skulle forteelle ens egen historie.

"l perioder, hvor sygdommen fy/lder meget, skriver jeg meget mere i bloggen end ellers. Det
hjgelper at 14 ord pa det hele, og sa er det jo helt frivilligt for andre, om de vil bruge tid pa at
leese det. Desveerre bruger nogle debatten til den slags indlaeg” (kvinde, patient, Snakomkol,
40-59 ar).

Som denne bruger naevner, sa kan en af forklaringerne p&, at dagbogen/bloggen ikke benyttes af

mange brugere skyldes, at de ikke kender funktionen eller forstar, hvordan den skal bruges. En del
brugere har formentlig kun lzert at bruge debatten, og den bruges sa som bade til at beskrive den
personlige historie og som dagbog.

Negative kommentarer: De negative kommentarer gar farst og fremmest pa det lave antal brugere,
som benytter sig af funktionen. En del af disse brugere mener, at funktionen kunne veaere god, hvis
blot flere brugere benyttede sig af den. Et andet aspekt, som afholder en del brugere fra at benytte
dagbogen/bloggen, er, at de synes, det er greenseoverskridende at beskrive sig selv i et s relativt
offentligt forum. Kommentarerne afspejler dog ogs4, at der er en del forvirring om, hvornar det, man
skriver, er &bent for alle, og hvornar det kun er abent for registrerede brugere. Saledes kritiserer flere
af disse brugere, at andre end medlemmerne pa patientnetveerket kan leese deres dagbogs-/blogind-
leeg, men funktionen tillader faktisk brugerne at begraense adgangen, séledes at det kun er andre
medlemmer, der kan leese deres blog/dagbog.

Forbedringer

De fa& brugere, som foreslar forbedringer, fokuserer primaert pa, at det skal ggres mere klart, at funkti
onen findes, hvad den kan bruges til, og hvordan den virker. Den forvirring og utryghed omkring bru-
gen af funktionen, som nogle brugere giver udtryk for, kunne ogsa indikere, at der er behov for en
langt bedre beskrivelse af funktionen og hvordan den virker.

Opsummering. Dagbog/blog

Aktiviteten pa dagbogen er relativt lav. Ca. 1/3 af brugerne har laest andres dagbgger, og kun ca. 10
% har selv en dagbog. Der er ogsa en relativt lav tilfredshed med funktionen, der gennemsnitligt sco-
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rer 3,2 blandt patienterne. Mange brugere ved ikke, at funktionen findes, eller har sveert ved at finde
den. Der er ogsa flere brugere, som udtrykker tvivl, om oplysningerne pa dagbogen er tilgeengelig for
alle — ogsa ikke-registrerede brugere. Overordnet bgr det overvejes, om denne funktion kan forbed-
res, eller om brugerne fx kan bruge den personlige side til denne type oplysninger. Hvis den bevares,
ber det beskrives langt bedre, hvad formalet med den er, og hvordan den bruges.

4.3 Chat

Beskrivelse af chatfunktionen

Fire af patientnetvaerkene (Diabeteschat, Hjertekammeret, Snakomkol og Korttarmsforum) har en
chatfunktion, hvor brugerne kan logge ind med et selvvalgt brugernavn og chatte med hinanden.
Funktionen kraever, at man ferst logger sig ind pa patientnetvaerket med sin profil. Nar man er logget
ind, kan man veelge at logge sig ind p& chatfunktionen. Chatfunktionen er en synkron funktion. Dvs.
at brugerne — for at kunne kommunikere med hinanden — skal veere logget pa patientnetveerket og
have valgt at logge sig ind i chatrummet pa samme tid.

Aktivitetsniveau

Den selvrapporterede aktivitet pa chatten vises i tabel 4.13 nedenfor. Kategoriseringen i dette svar var
noget anderledes end i de foregdende vedrgrende aktivitetsniveauet. | dette spargsmal var svarkate-
gorierne "Aldrig”, "1-5 gange”, "6-10 gange”, "Flere end 10 gange”. Kun i alt 44 svarede mere end 6
gange, hvorfor kategorien er kodet dikotomt "Aldrig” og "Mindst én gang”.

Spegrgsmalene lad:

Hvor mange gange har du deltaget i chat pa patientnetveerket?

Tabel 4.13 Hvor ofte respondenten har deltaget i chat opgjort per patientnetveerk. Angivelse af kolon-
neprocenter opgfort henholdsvis for patienter og parorende. Absolutte tal er angivet i pa-

rentes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)

Patienter
Aldrig 65,5 (175) - 66,1 (37) | 63,6 (7) - 89,6 (180) | 74,6 (399)
Mindst 1 gang 34,5 (92) - 339 (19 | 364 (4 - 10,5 (21) | 25,4 (136)
Pararende
Aldrig 62,8 (32) - 72,7 (8) - - 63,6 (14) | 64,3 (54)
Mindst 1 gang 37,3 (19) - 27,3  (3) - - 36,4 (8) 35,7 (30)

Tabellen viser, at ca. 1/4 af patienterne har deltaget i chatten mindst én gang. P& Diabeteschat, Hjer-
tekammeret og Korttarmsforum er det dog ca. 1/3, mens det for Snakomkol er helt nede pé ca. 1 ud
af 10. Ca. 75 % af de, der har gennemfert undersggelsen, har svaret pa spgrgsmalet, hvorfor aktivite-
ten kan veere endnu lavere.

Tilfredshed

Bade patienter og pargrende blev bedt om at vurdere, hvad de synes om muligheden for at chatte pa
patientnetveerkene. Spgrgsmalet lgd:
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Hvad er din overordnede vurdering af chatten?

Tabel 4.14 Overordnet vurdering af chatten opgjort per patientnetvaerk. Gennemsnit pa en skala fra 1

til 5 for henholdsvis patienter og pararende. Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum
Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal)
Patienter 3,7 (106) - 2,3 (21) - - 2,9 (45 3,3 (175)
Pargrende 3,8 (23) - - - - 35 (12) 3,6 (38)

Vurderingen af funktionen er forholdsvis lav sammenlignet med fx debat- eller beskedfunktionen. Det
eneste forum, hvor chatten ser ud til at fungere, er pa Diabeteschat. Her vurderer patienterne chat-
funktionen til 3,7 og de pargrende den til 3,8. Dette resultat skal dog tages med betydelige forbehold.
For det farste er der meget fa, som har vurderet, hvor god funktionen er. Kun omkring 40 % af de,
der har svaret pa, hvor tit de benytter chatten, har ogsa vurderet dens kvalitet. Specifikt for brugerne
pa Diabeteschat er der den yderligere fejlmargin, at nogle brugere muligvis ikke har opfattet, at der
blev spurgt til funktionen 'chat’, men har troet, at der blev spurgt til netveerket mere generelt. Denne
misforstdelse har kunnet opsta, da patientnetvaerket for diabetes netop har faet navnet 'Diabeteschat’.
I de abne besvarelser kan vi se, at en del respondenter formentlig omtaler Diabeteschat generelt og
ikke chatfunktionen specifikt.

De pargrende p& Snakomkol er ogsa positive over for chatten med et gennemsnit pa 3,5 — bemaerk
dog det lave respondenttal. P4 Snakomkol og Hjertekammeret vurderer patienterne funktionen relativt
negativt.

Abne besvarelser

Omkring 80 brugere har kommenteret chatfunktionen i de abne tekstfelter i spgrgeskemaet. Ca. 1/3 af
disse skriver, at de enten ikke bruger funktionen eller ikke kender den.

For fd brugere: Blandt de gvrige kommentarer fremtreeder det som det suvereent starste problem ved
chatfunktionen, at for fa bruger den. Da det er en funktion, som kreever samtidighed, er det ogsa
ngdvendigt at have et vist brugerantal for at fa en chatfunktion til at fungere. Som vi sa i afsnit 4.3,
har to af de fire af patientnetveerk en chatfunktion med under 19 daglige brugere. Mellem 80-95 % af
disse brugere har ikke registreret sig med en profil, hvilket er en forudseetning for overhovedet at
kunne logge sig ind pa chatfunktionen. Dermed giver det sig selv for disse fora, at spontan brug af
chatfunktionen har meget trange kar. For de to gvrige er brugertallet vaesentligt hgjere med omkring
100 daglige brugere, men hvis kun 1/10 har oprettet en profil, er det stadig meget fa brugere til at
kunne understgtte en synkron funktion som chatten.

ldeen er god: Enkelte brugere roser ideen, men konstaterer, at den endnu ikke har virket i praksis. En
enkelt af disse er ret skuffet over det, da det netop var denne funktion, han havde set mest frem til at
benytte.

Ros: De fa brugere, som roser funktionen, har primaert benyttet chatten i en skemalagt session. Bl.a.
Hjertekammeret har i laengere tid haft planlagte tirsdagssessioner, hvor et specifikt emne tages op, og
her ved brugerne, hvornar de skal logge sig ind, hvis de vil deltage i denne chat.
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Forbedringer

Farst og fremmest efterspgrger brugerne aktivitet i chatten. Dvs. at man fra administratorernes side
skal gare mere for at fa folk til at bruge funktionen. Den skal vaere mere synlig, og brugerne skal op-
fordres til at bruge den. Flere brugere naevner netop muligheden for at skemaleegge chatsessioner
som en made at fremme brugen af chatten. Disse chatsessioner kunne geres ekstra interessante ved
at invitere seerligt kompetente folk til at deltage. Behandlere eller andre kunne inviteres til at chatte
om et seerligt emne.

”S4 skulle man mdske forsage sig med at have bestemte tidsrum hvor man diskuterer bestem-
te emner — gerne med en prof eller semiprof! Eller aftale med nogle brugere, at de skal vaere
pa i bestemte tidsrum for at andre kan se, at der sker noget derinde. Ellers er det en ded sild!”
(kvinde, patient, Diabeteschat, 20-39 4r).

Opsummering: Chatten

Der er et meget lavt aktivitetsniveau pa chatten, og de fleste brugere har ikke vidst, hvordan de skulle
vurdere funktionen. Blandt de, der har vurderet funktionens kvalitet, er det tvetydigt, hvordan resulta-
tet skal forstas. Den kvantitative vurdering er samlet pa 3,3, men da kun meget fa har besvaret
spgrgsmalet, og vi er usikre p&, om spargsmalet er opfattet korrekt, tager vi forbehold for denne vur-
dering. En chatfunktion kraever et vist antal brugere for at kunne fungere optimalt, da man kun kan
benytte den med andre brugere, som er logget pa samtidig. Det daglige brugertal blandt registrerede
brugere er selv for de starste netveerk for lavt til at understgtte en velfungerende chatfunktion, der
skal fungere opportunt — nar brugerne gnsker det. Derfor foreslar flere brugere ogsa, at man pa net-
veerk, hvor funktionen findes, bar benytte den til skemalagte aktiviteter, hvor brugerne lokkes til med
spaendende emner og eventuelt ogsa seerligt interessante debattgrer. Bdde pa Hjertekammeret og
Snakomkol har man allerede benyttet sig af muligheden for at skemalaegge chatsessioner. Netop Hjer-
tekammerets brugere er dem, der vurderer chatten mest negativt. Det er derfor ogsa veerd at overve-
je, om denne funktion helt bar udga. Det vil i hvert fald kraeve en indsats at fa den til at fungere til-
fredsstillende, og analysen viser, at en funktion, som fungerer darligt, skaber irritation og skuffede
forventninger.

4.4 Spgrg en fagperson

Beskrivelse af spoarg en fagperson

Fire af patientnetveerkene har en funktion pa selve patientnetvaerket, hvor brugerne kan spgrge en
fagperson til rads. Det drejer sig om Gentagneaborter ('Spgrg sygeplejersken’), Livmoderhalskraeftfo-
rum ("Spgrg en fagperson’), Snakomkol ('Brevkassen’) og Diabeteschat ('Spgrg Kjeld Bruun Jensen’).
Hjerteforeningen har et link pa forsiden af Hjertekammeret til en radgivningstjeneste pa Hjertefor-
eningens egen hjemmeside.

Af de fire lgsninger, hvor funktionen er integreret i patientnetveerket, er det kun Diabeteschats lgs-
ning, hvor svarene fra fagpersonerne ikke er tilgaengelige for alle. P& alle fire patientnetvaerk er det er
en forudsaetning for at kunne benytte funktionen, at man har oprettet en profil pa patientnetveerket.
Brugerne pa Diabeteschat er ikke spurgt til denne funktion.

Aktivitetsniveau

Den selvrappporterede aktivitet pa sperg en fagperson rapporteres i tabellen nedenfor.

Spegrgsmalene lad:
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Hvor mange gange har du selv stillet spargsmal til ... (afheengig af netvaerk)?

Tabel 4.15 Hvor ofte respondenten har stillet spargsmaél til en fagperson via netvaerket opgjort per
patientnetvaerk. Angivelse af kolonneprocenter opgjort henholdsvis for patienter og pare-
rende. Absolutte tal er angivet i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)

Patienter
Aldrig - 57,0 (57) | 78,6 (44) - 66,7 (34) | 69,9 (139) | 67,5 (274)
Mindst 1 gang - 43,0 (43) | 21,4 (12) - 33,3 (17) | 30,2 (60) | 32,5 (132)
Pdrarende
Aldrig - - 81,8 (9) - - 61,9 (13) | 658 (25)
Mindst 1 gang - - 18,2 (2 - - 38,1 (8 34,2 (13)

Det er vigtigt at bemzerke, at kun 53,8 % har besvaret ovenstaende spargsmal. Dette betyder for-
mentlig, at aktivitetsniveauet er meget lavere end angivet. Saledes kan vi konkludere, at maksimalt
1/3 af de registrerede brugere har benyttet funktionen mindst én gang.

I relation til spgrgsmalet "Hvor mange gange leeser du svarene pa andres spgrgsmal til ... (afhaengig
af netveerk)?”, havde ikke ret mange besvaret spegrgsmalet, sa det giver derfor et meget fejlbehaeftet
billede af aktiviteten og er ikke vist i tabellen.

Tilfredshed

Bade patienter og pargrende blev bedt om at vurdere, hvad de synes om muligheden for at skrive og
spgrge en fagperson pa patientnetveerkene. Spgrgsmalet lgd:

Hvad er din overordnede vurdering af funktionen spgrg ... (afheengig af netveerk)?

Tabel 4.16 Overordnet vurdering af funktionen sporg en fagperson opgjort per patientnetveerk. Gen-
nemsnit pa en skala fra 1 til 5 for henholdsvis patienter og péarerende. Absolutte tal er an-

givet i parentes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-

forum

Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) [ Gns. (Antal)

Patienter - 44 (14| 34 (@18) - 42 (30) | 4,3 (144) | 4,2 (266)
Pargrende - - - - - 42 (14) -

Tabellen viser, at selvom aktivitetsniveauet er meget lavt, er brugerne meget begejstrede for funktio-
nen. Den samlede vurdering er 4,2, hvilket er en meget positiv vurdering. Kun brugerne pa Hjerte-
kammeret er ikke lige s& begejstrede (3,4).

Abne besvarelser

Omkring 80 brugere har benyttet muligheden i spargeskemaet for at komme med frie kommentarer til
muligheden for at sparge fagpersoner til rads. | modseetning til de foregaende funktioner er det her
kun et lille mindretal, som giver udtryk for, at de enten ikke kender eller ikke har brugt funktionen. Det
kunne tyde pa, at synligheden og kendskabet til funktionen er veesentligt bedre end for en del af de
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gvrige funktioner pa patientnetvaerkene. Saledes er det isaer brugere fra Hjertekammeret, som ikke
har opdaget funktionen, og det skyldes formentlig, at netop Hjertekammerets lgsning blot bestar i et
link ud af patientnetveerket til Hjerteforeningens egen radgivningsservice.

Hurtig og nem adgang til fagpersoner: En del brugere fremheever, at denne funktion er en rigtig god
mulighed for at komme hurtigt og nemt i kontakt med fagpersoner, som kan give rad til konkrete pro-
blemstillinger. Flere af dem sammenligner det med deres alternativer, som ville vaere at vente pa et
skemalagt besgg, anmode om et besgg eller ringe til deres behandlere. | forhold til disse indgange til
den samme radgivning opfattes denne mulighed, som virkelig mange brugere.

"Det er guld veerd frem for at skulle ringe pé telefon!” (kvinde, patient, Gentagneaborter, 20-39
ar).
"Et relativt hurtigt svar/rdd i stedet for at skulle stille spargsmadlet til naeste konsultation hos

speciallaege (der ikke er hyppig for mig, dvs. ca. hver 6. maned). Synes sygeplejerskerne har
en stor relevant viden” (kvinde, patient, Gentagneaborter, 20-39 ar).

Giver ro og fierner bekymring: Et andet tema, som gar igen i flere af brugernes kommentarer, er, at
funktionen kan veere med til at give ro og fjerne bekymringer. Ved at kunne give hurtige svar pa en
del af de bekymringer, man som patient gar rundt med, er funktionen med til at aflive eller afmystifi-
cere problemstillinger, som ellers kunne vokse sig starre og fylde meget i brugernes liv.

"Helt fantastisk, det giver en tryghed at man kan komme i kontakt med nogle der kender til
ens problem” (kvinde, patient, Gentagneaborter, 20-39 &r).

"En uundveerlig funktion — er supergodt til at sikre, at der ikke kommer historier i omlgb” (kvin-
de, patient, Gentagneaborter, 20-39 ar).

Andres spargsmal og svar en stor hjaelp: Den kommentar, som flest brugere naevner, er, at de har stor
gavn af at leese andres spgrgsmal og svar. Det er sdledes en vigtig pointe, at mange brugere har stor
gavn af at kunne se, hvad andre brugere har spurgt om og laese de svar, de har faet fra fagpersoner-
ne.

"Det er en fantastisk funktion, der gor, at man foler man kan komme i kontakt med en leege,
hvis man har spargsmaél eller bekymringer. At leese andres spargsmal og svar er ogsa gavnligt,
fordli det tit er det samme vi tumler med” (kvinde, patient, Livmoderhalskraeftforum, 20-39 ar).

"Kan laese svar fra kvalificerede pad spergsmal, jeg ogsa selv bokser med” (kvinde, patient,
Snakomkol, 40-59 &r).

"Brevkassen er rigtig god, fordi der stilles relevante spargsmal, som kan hjzelpe andre end
spargeren” (kvinde, patient, Snakomkol, 40-59 &r).

Forbedringer

For lang ventetid: Det aspekt, som flest brugere kritiserer ved funktionen, er, at der gar for lang tid,
fra et spergsmal er stillet, til der bliver givet svar. Det er sdledes tydeligt, at nar man opretter en funk-
tion som denne, sa skaber det en forventning hos brugerne om, at der kommer svar relativt hurtigt
tilbage. Flere af brugerne naevner, at en ventetid pd mere end nogle dage er for meget. Andre brugere
foreslar, at man bliver mere eksplicit med, hvor hurtigt man kan forvente et svar. Hvis det kan tage
flere uger, skal det std meget tydeligt, sa man ved det pa forhand.

Andre fagpersoner: Et andet forslag fra brugerne er, at man udvider servicen, séledes at der er flere
forskellige fagpersoner at spgrge til rads. Det vil ggre det muligt at fa mere preecise svar.
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At man kunne veelge om man ville stille spargsmadlet til en fysioterapeut, sygepleferske, laege,
socialrddgiver, ergoterapeut eller psykolog. Nu er det blot administrationen, som svarer” (kvin-
ade, patient, Snakomkol, 60-79 &r).

Ansigt p4: Endelig er der enkelte brugere, som foreslar, at man far sat ansigt pa de fagpersoner, som
star for besvarelserne.
Opsummering: Fagpersoner

Der er en relativt lav aktivitet pa funktionen "Spgrg fagpersoner”, men de, der benytter funktionen, er
meget positive overfor den. De abne besvarelser efterlader ogsa et indtryk af, at brugerne er meget
begejstrede for denne funktion. Det bgr dog papeges pa siderne, hvor lang ventetid man skal forven-
te, far man far svar. En funktion som denne giver forventninger om, at der kommer et hurtigt svar.

4.5 Information

Beskrivelse af information

Alle patientnetveerk har forskellige informations-/baggrundssider, som informerer om sygdommen,
behandlingen, behandlingsstedet eller lignende. Feelles for disse sider er, at afsenderen af informatio-
nen er de ansvarlige for det pagaeldende patientnetvaerk. Men bortset fra dette feellestraek er der me-
get stor variation i, hvilken information de forskellige patientnetveerk udbyder, og hvor og hvordan det
er placeret pa patientnetvaerket.

Aktivitetsniveau

Den selvrappporterede aktivitet pd dagbogen/bloggen rapporteres i tabellerne nedenfor.
Spgrgsmalene lgd:

Hvor tit besgger du de sider pa patientnetveerket, der har fokus pa information om sygdom og be-

handling?

Tabel 4.17 Hvor ofte respondenten besoger informationssider opgjort per patientnetvaerk. Angivelse
af kolonneprocenter opgjort henholdsvis for patienter og parerende. Absolutte tal er angi-

vet i parentes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-

forum

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)

Patienter

Aldrig 204 (78) | 180 (18) | 232 (@3) | 182 (@ | 204 (@5 | 123 (25) | 22,0 (150)
<1 pr. méned 41,1 (109) | 50,0 (50) | 42,9 (24) | 54,6 (6) | 47,1 (24) | 43,4 (88) | 43,9 (301)
;élnggng pr- 29,4 (78) | 320 (32) | 339 (19 | 273 (3 | 235 (12) | 443 (90) | 34,1 (234)
Pararende

Aldrig 23,5 (12) - 100 (1) - - 91 (2| 169 @5)
1 gang om mane- ) ) i

rivink Al 52,9 (27) 50,0 (5) 50,0 (11) | 49,4 (44)
Mindre end 1 gang | 55 (15 ; 400 (4) ] ; 209 (9 | 337 (30

om méaneden
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Tabellen viser, at rigtig mange benytter informationssiderne. Disse sider er — sammen med debatten —
den mest benyttede funktion, og hele 94 % af de, der har gennemfart spgrgeskemaundersgagelsen,
har besvaret dette spgrgsmal. Hele 78 % af patienterne har besggt en af informationssiderne mindst
én gang.

Ogsa de pargrende benytter i hgj grad informationssiderne.

Informationssiderne er ikke helt s& benyttede pa Diabeteschat og Livmoderhalskraeftforum som de
gvrige netveerk.

Tilfredshed

Bade patienter og pargrende blev bedt om at vurdere, hvad de synes om muligheden for at finde in-
formation om sygdommen pa netveerket. Spagrgsmalet lad:

Hvad er din overordnede vurdering af informationssiderne?

Tabel 4.18 Overordnet vurdering af informationssiderne opgjort per patientnetvaerk. Gennemsnit p&
en skala fra 1 til 5 for henholdsvis patienter og parorende. Absolutte tal er angivet i paren-

tes.
Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskraeft-
forum
Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) [ Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal) | Gns. (Antal)
Patienter 4,0 (166) 4,1 (80) 3,8 (38) 34 (9 4,3 (32) 4,5 (173) 4,2 (498)
Pargrende 3,8 (32) - 39 (9 - - 4,2 (20) 3,9 (67)

Ovenstaende tabel viser, at brugerne er meget positive i deres vurdering af siderne. Patienterne vur-
derer informationssiderne til 4,2 pa en skala fra 1 til 5. Patienterne pa alle netvaerkene, bortset fra
Korttarmsforum, er meget positive overfor denne funktion. Vurderingen af informationssiderne er lidt
lavere blandt de parerende, med et gennemsnit pa 3,9.

Vurderingen af informationssiderne er sdledes pa hgjde med debatten og den personlige side.

Abne besvarelser

Omkring 100 brugere har kommenteret de sider med information, som ligger pa patientnetveerkene.
Overordnet set viser kommentarerne, at der er stor tilfredshed med informationssiderne. Over 1/3 af
kommentarerne gar pa, at brugerne er glade for at fa mere relevant viden, der relaterer sig til syg-
dommen. En del brugere kunne godt teenke sig endnu mere information.

Nogle af brugerne forholder sig til selve indholdet af informationen og efterlyser helt konkret informa-
tion, de mangler. For enkelte brugere drejer det sig om, at den information, der bliver givet, ikke re-
flekterer deres holdning til sygdommen.

Forbedringer

Opdatering: En del brugere papeger, at der er brug for at opdatere informationen lgbende. Det skal
gares for at sikre, at informationen stadig er korrekt og relevant, men ogséa for at gamle brugere far
lyst til at komme tilbage er det vigtigt, at der lgbende bliver lagt ny information ud.

Links. En del af informationen bestar af links til andre sider. Nogle af brugerne er kede af dette. De
ville foretraekke, at informationen |& integreret pa& patientnetvaerket. Ved links bliver ovenstaende poin-
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te omkring opdatering seerlig relevant, da man lgbende ma sikre sig, at linkene fortsat dur, fordi een-
dringer pa de sider, der bliver linket til, kan lede til 'dgde links".

Opsummering. Information

Informationssiderne er meget benyttede af brugerne. Samlet er det kun 22 % af patienterne, der
aldrig har veeret pa en informationsside pa netveerket. Vurderingen er positiv med et gennemsnit pa
4,2 for patienterne. Denne vurdering stemmer overens med de tidligere resultater, der viste, at mange
registrerede sig som brugere for at fa yderligere information om sygdommen. Denne funktion kreever
dog en relativ stor administrativ indsats, idet brugerne forventer, at siderne er opdaterede og dynami-
ske.

4.6 Tveergaende temaer

I vores analyse af brugernes dbne kommentarer til de forskellige funktioner fremtreeder en raekke
temaer, som gar pa tveers af den enkelte funktion og har mere generel karakter for hele patientnet-
veerket. Vi vil her treekke disse overordnede temaer frem.

Moderatorrollen

Moderatorrollen er sveer og fyldt med dilemmaer. Det viser de mange kommentarer, som brugerne er
kommet med til moderatorernes rolle pa patientnetveerket. Dilemmaerne handler farst og fremmest
om, i hvor hgj grad moderatorerne skal veere aktive i at skabe og styre aktiviteten. For det forste ef-
terlyser en del brugere en mere aktiv organisator pa debatten. De mener, at administratorer og mode-
ratorer i hgjere grad skal definere og organisere emner i debatten. | forhold til chatten efterlyses en
moderator, som arrangerer debatter p& bestemte tidspunkter med et specifikt emne og med inviterede
debattarer. | forhold til de personlige sider, dagbgger med videre bgr moderatorerne ifglge nogle bru-
gere i langt hgjere grad opfordre brugerne pa patientnetvaerket til at anvende mulighederne. Der ef-
terlyses altsa en moderator, som i langt hgjere grad fungerer som igangseetter, vejviser og organisator.

For det andet er en del brugere utilfredse med enten tonen i debatten eller kvaliteten af de rad, som
bliver givet pa patientnetvaerket. Disse brugere efterlyser ofte en mere aktiv moderator, som ikke blot
medbvirker til bedre organisering og overblik, men ogsa patager sig en rolle som en slags linjedommer
og iretteszetter. Dvs. en moderator der skrider ind over for forkerte pastande og szetter folk, der ikke
opfarer sig ordentligt, pa plads.

Samtidig med at disse to moderatorroller efterlyses af en del brugere, er der andre brugere, som er
utilfredse med moderatorernes konkrete indgriben, og der er brugere, som er utilfredse med den sty-
ring, de oplever af patientnetveerket fra aktgrer — patientforeninger eller behandlersystemet — de er
uenige eller utilfredse med.

Det er sdledes en balancegang, samtidig med at det naturligvis ogsa er et ressourcespgrgsmal at fin-
de den rette moderatorrolle. Det billede, der tegner sig pa baggrund af brugerkommentarerne i denne
undersggelse, er, at moderatorerne pa de seks patientnetveerk kunne overveje at patage sig en lidt
mere aktiv rolle, end de hidtil har gjort.

Flere brugere og mere aktivitet

Et gennemgaende treek i rigtig mange af de kommentarer, der bliver givet til patientnetveerkene, er, at
der er for f& brugere og for lidt aktivitet. Derfor efterlyser mange brugere en langt mere malrettet ind-
sats for at fa flere brugere til at benytte patientnetveerket. Flere af disse brugere beskriver, hvordan
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det var tilfeeldigt, at de selv faldt over patientnetveerket, og at patientnetveerkene ikke har veeret syn-
lige nok.

Bedre design

Et sidste emne, som gar igen i mange af de d&bne kommentarer, brugerne er kommet med, er, at pati-
entnetveerkenes design er rodet og sveert at finde rundt i. Det faktum, at s& mange brugere har ud-
trykt manglende kendskab til flere af de centrale funktioner pa patientnetveerkene, indikerer ogsd, at
udformningen af siderne kan gares bedre og mere tilgeengelig. Et andet element i at ggre patientnet-
veerket mere tilgaengeligt er at forbedre de forklaringer og hjeelpetekster, der findes rundt omkring til
de forskellige funktioner. Disse kommentarer kunne tyde pa, at brugerne i langt hgjere grad skal tages
i handen og vises rundt, nar de kommer ind pa patientnetveerket. For mange brugere er det et frem-
med univers, og de har brug for at f& forklaret, hvor de forskellige funktioner findes, og hvad preecis
der er forméalet med hver enkelt.

4.7 Delkonklusion: Funktionerne

Overordnet kan det konkluderes, at debatten, information, spgrg en fagperson, personlig side og be-
skedfunktion er de mest velfungerende funktioner, mens dagbog og chatfunktion ikke fungerer til-
fredsstillende. Blandt de gode funktioner er det dog ogsa klart, at de er afhaengige af, at et vist antal
brugere benytter dem. Blandt de velfungerende funktioner er der desuden en raekke seerlige forhold
for enkelte af funktionerne:

+ Personlig side: Det lave aktivitetsniveau ggr, at den personlige side ikke fungerer optimalt. Et for-
slag kunne veere at ggre det obligatorisk at oprette en personlig side ved tilmelding til patientnet-
vaerket. Eventuelt kunne den personlige side slds sammen med profilsiden for en bruger for der-
med at forenkle siden og ggre alle oplysninger om en bruger tilgeengelig pad en samlet side.

¢ Beskedfunktionen: Det er mere tvivisomt, om man decideret skal ga ind og opfordre brugerne til
at benytte funktionen yderligere. Det skal sa vidt muligt forbeholdes det strengt private, da aktivi-
tet i denne funktion ikke kan komme andre til gavn end de to brugere, som udveksler beskeder.
Mange brugere mener dog, at funktionen er uklart designet og sveer at benytte, og det kunne ud-
bedres.

+ Sparg en fagperson: En af de meget populeaere funktioner er spgrg en fagperson. Analysen viser,
at mange har gavn af at leese andres spgrgsmal og svar, og derfor burde Diabeteschat overveje,
om de kan andre funktionen, sdledes at de ger spgrgsmal og svar tilgeengelige for alle. Analysen
viser desuden, at spgrg en fagperson er en kraevende funktion at drifte, og at det stiller krav til
administratorerne om at sta til radighed og kunne svare hurtigt.

En anden veesentlig pointe er, at brugerfladen skal ggres nemmere og mere tilgeengelig. Det er tyde-
ligt, at en del brugere ikke kender formalet med de enkelte funktioner, eller hvordan de adskiller sig
fra hinanden. Hvad skal skrives pa den personlige side, hvad p& dagbogen, hvornar skal man skrive en
besked direkte, og hvornar er det bedre at skrive i gaestebogen? Mange brugere ender med at skrive
det meste som indleeg pa debatten, da det er den funktion, de har opnaet fortrolighed med. Det ska-
ber til gengaeld en let rodet debatfunktion, og blandt en del brugere skaber det irritation, at nogle
indleeg burde veere skrevet andre steder pa patientnetveerket.

For at imgdega denne forvirring bar det overvejes, om patientnetveerkene kan forenkles i forhold til de
valgte funktioner og kan organiseres bedre, sa det bliver mere intuitivt at bruge. Endelig bgr brugerne
i hgjere grad tages i handen, nar de melder sig til siden. Der skal vaere gode og preecise forklaringer
til hver enkelt funktion og dens formal, og klare anvisninger til hvordan de anvendes.
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5. Konklusion

I forhold til succeskriteriet om at skaffe tilstreekkeligt med brugere til at fa patientnetveerkene fungere
kan vi konkludere, at de to stgrste patientnetveerk (Diabeteschat og Snakomkol) fungerer i deres nu-
veerende stgrrelse, men at der er et stort rekrutteringspotentiale i forhold til at tiltreekke yderligere
brugere. De mindre netvaerk kreever hgj grad af aktivitet for at fungere, og netveerk for helt sma pati-
entgrupper som fx korttarmspatienter har en meget begraenset tilslutning og aktivitet — og fungerer
dermed ikke efter hensigten. Det er dog vigtigt at pointere, at omfanget af aktiviteten er starre end de
registrerede brugere, og at brugerne med den nuveerende indretning af patientnetveerkene har mulig-
hed for at fa et udbytte som passive laesere. | hvilket omfang disse brugere far et sadan udbytte, og i
hvilket omfang de tilhgrer malgruppen, kan vi dog ikke sige noget om. Der ligger desuden et stort
potentiale i at ggre de uregistrerede brugere mere interesserede, séledes at de registrerer sig og bi-
drager mere aktivt til patientnetveerkene.

I forhold til det udbytte de brugere, der kommer pa netvaerket, har faet ud af deltagelsen, viser vores
analyse, at i forhold til det farste formal — at give brugerne adgang til stgtte og viden om deres syg-
dom — er det i vid udstraekning lykkedes patientnetveerkene at leve op til formalet. Brugerne vurderer,
at patientnetveerkene i hgj grad giver dem en indsigt i, hvordan andre med sygdommen har det, og i
lidt mindre, men stadig hgj grad vurderer de, at patientnetveerkene giver dem gget viden om syg-
dommen.

Det vigtigste formal for brugerne med at oprette en profil pa et patientnetveerk — og der hvor udbyttet
for brugerne har veeret stgrst — har veeret i forhold til at mgde ligesindede. Brugerne vurderer, at det
at mgde ligesindede og at fa gode rad fra andre er to af de absolut vigtigste grunde til at oprette en
profil pa et patientnetvaerk. Brugerne vurderer, at patientnetvaerkene i hgj grad medvirker til, at de
fgler sig mindre alene. Sammen med den ggede indsigt i andre brugeres liv med sygdommen, som vi
beskrev ovenfor, betyder dette, at mange brugere oplever deltagelse i patientnetvaerket som et reelt
feellesskab med andre patienter. Et faellesskab der giver dem mere mod pa livet med sygdommen, og
stgtter dem i sveere tider.

Det er langt sveerere at svare pd, om patientnetveerkene har fart til gget egenomsorg og hgjere livs-
kvalitet. Man kan szette spargsmalstegn ved, om det er en rimelig forventning, at et webbaseret pati-
entnetveerk, hvor der primeert er fokus pa, at patienter og pargrende kan dele erfaringer med hinan-
den, skal kunne give maerkbare gendringer i behandling og livsstilsadfeerd. | hvert fald tyder analysen
pa, at patienterne kun i meget begraenset udstraekning oplever positive aendringer i livsstil, behandling
og det sociale liv. Analysen viser dog, at enkelte brugere oplever, at deltagelse i patientnetveerket har
givet dem bade bedre livsstil, sget sundhedskompetencer og har stgttet dem psykisk i en sveer tid.
Hvorvidt disse selvrapporterede effekter er tilstraekkeligt store til ogsa at sla igennem i systematiske
effektmalinger, kan dog langt fra garanteres.

Analysen viser desuden, at der er visse forskelle netvaerkene imellem. Der er saledes en klar tendens
til at de tre starste netveerk ogsa er de tre, hvor brugerne far mest udbytte (Diabeteschat, Snakomkol
og Gentagneaborter). Der er sdledes en klar sammenhaeng mellem antallet af brugere og det udbytte,
som brugerne kan fa af at deltage.

| forhold til de enkelte funktioner og den generelle tilfredshed med patientnetveerkets opbygning og
design kan det overordnet konkluderes, at debatten, information, spagrg en fagperson, personlig side
og beskedfunktion er de mest velfungerende funktioner, mens dagbog og chatfunktion ikke fungerer
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tilfredsstillende. Blandt de gode funktioner er det dog ogsa klart, at de er afhaengige af, at et vist antal
brugere benytter dem.

En anden veesentlig pointe er, at brugerfladen har stort forbedringspotentiale. Det skal overvejes, om
patientnetveerkene kan forenkles i forhold til de valgte funktioner, og om det kan organiseres bedre, sa
det bliver mere intuitivt at bruge. Det bgr gares nemmere og mere tilgaengeligt at bruge systemet, og
der skal veere gode og praecise forklaringer til hver enkelt funktion og dens formal, samt klare anvis-
ninger til hvordan den anvendes.
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Appendiks A: Metode og empiri

| dette appendiks beskrives, hvilken empiri vi har benyttet til evalueringen, og hvilke metoder vi har
benyttet til analysen af datamaterialet. Til grund for undersggelsen ligger tre former for empiri:

¢ Spgrgeskema
+ Besggsstatistikker
¢ Brugerudtreek.

De selvevalueringer, som er blevet udarbejdet af de enkelte netvaerk, har primaert fokuseret pa de
organisatoriske aspekter af projektet, og vi har derfor ikke inkluderet dem som datamateriale i denne
evaluering.

Spegrgeskema

Spgrgeskemaundersggelsen er den primaere datakilde, som ligger til grund for denne evaluering. Vi vil
i det fglgende beskrive malgruppeudvaelgelsen, spgrgeskemadesignet og databearbejdningen. Endelig
har vi foretaget en bortfaldsanalyse af de brugere, som ikke har besvaret spgrgeskemaet.

Malgruppe
Registrerede brugere versus alle brugere

Evalueringen skal belyse brugernes erfaringer med deltagelse i et webbaseret patientnetveerk. Da
malgruppen skulle afgraenses var overvejelsen, om vi skulle fokusere pa de brugere, der har oprettet
en profil pa et af de seks patientnetvaerk, eller om vi skulle lave en undersggelse, der sggte at ramme
alle de brugere, som besgger et af patientnetveerkene i en afgreenset periode. Af gkonomiske grunde
var der kun mulighed for at gennemfare en enkelt spgrgeskemaundersggelse, og det var saledes ngd-
vendigt at veelge en af disse to malgrupper. En undersggelse af de registrerede brugere kunne udfor-
mes som en email-baseret undersggelse med opfglgning, og en undersggelse blandt alle brugere mat-
te udformes som en pop-up undersggelse pa selve sitet.

Af tre grunde valgte vi at fokusere spgrgeskemaundersggelsen pa de registrerede brugere:

+ En stor del af patientnetveerket er kun tilgaengeligt for registrerede brugere, og da en stor andel
af spgrgsmalene ville omhandle disse funktioner pa patientnetveerket, ville dele af spargeskemaet
ikke veere relevant for andre brugere.

¢ Vivar bekymrede for, at det ville blive vanskeligt at fa en hgj svarprocent, hvis undersggelsen var
udformet som et pop-up skema. Denne metode giver ofte meget lave svarprocenter. Vi ville ogsa
have sveert ved at beregne svarprocenten og svaert ved at vide, hvor repraesentative besvarelser-
ne var i en sadan undersggelse.

+ Vi forventede desuden, at vi ville fa en hgjere kvalitet i besvarelserne, da vi kun ville sende spar-
geskemaet ud til brugere, som aktivt havde besluttet at oprette en profil pa et af de seks patient-
netveerk. Dermed ville vi undga besvarelser fra brugere, som kun havde et flygtigt kendskab til pa-
tientnetveerkene.

Det giver dog ogsa nogle begraensninger kun at sparge de registrerede brugere. For at kunne sige
noget om omfanget af brugerne pa patientnetveerkene har vi foretaget en analyse af besggsstatistik-
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kerne (se mere nedenfor), og denne analyse har vist, at en meget stor andel af brugerne ikke har
registreret sig med profil. Det er derfor en begreensning i undersggelsens design, at vi ikke har haft
adgang til alle brugere.

Selvom det er sandsynligt, at de forskellige grunde til at komme pa patientnetvaerket — og det udbytte
vi har konstateret hos de registrerede brugere — vil veere tilsvarende hos ikke-registrerede brugere, sa
kan vi ikke vide det med sikkerhed, da det ikke er blevet undersggt.

Brugertyper

Nar en bruger registrerer sig pa et patientnetvaerk, har vedkommende mulighed for at vaelge mellem
en reekke brugertyper. | spgrgeskemaundersggelsen blev disse forskellige brugertyper konkretiseret til
fire grupper:

¢ Patienter

¢ Pérgrende

¢ Sundhedsprofessionelle
+ Nysgerrige.

Spargeskemaet blev udformet sdledes, at det ville veere muligt at fa besvarelser fra alle disse grupper.
Dog blev spgrgsmalene malrettet den sidste gruppe 'nysgerrige’ reduceret til to abne spgrgsmal, om
hvilket formal og hvilket udbytte brugeren havde faet ud af at oprette en profil pa siden.

Sporgeskemadesign

Spgrgeskemaundersggelsen blev udfgrt som en elektronisk undersggelse, hvor skemaerne blev ud-
sendt som e-mail til alle registrerede brugere. | e-mailen havde brugerne mulighed for at klikke pa et
link, som &bnede undersggelsen i brugerens default browser.

Spagrgeskemaet blev udformet af to af evaluatorerne, projektleder Jakob Hansen og forskningsassi-
stent Sasja Kalledsge fra DSI i samarbejde med styregruppen for de seks patientnetveerk. Udgangs-
punktet for spgrgeskemaudformningen var for det farste en raekke diskussioner om mal og gnskede
effekter af patientnetveerkene mellem projektlederen og styregruppen, og desuden blev der hentet
inspiration fra et spgrgeskema udarbejdet af et af medlemmerne fra styregruppen i forbindelse med
en tidligere privat undersggelse af et internationalt online patientnetvaerk.

Selve udformningen af spgrgeskemaet foregik i tre faser. Farst udarbejdede evaluatorerne en raekke
overordnede temaer, som spgrgeskemaet skulle deekke ind. Disse blev kommenteret af styregruppen.
Pa denne baggrund udarbejdede evaluatorerne et forslag til et spergeskema, som styregruppen fik
mulighed for at kommentere. Disse kommentarer blev indarbejdet i et endeligt forslag til et spgrge-
skema, som dernaest blev testet bade blandt styregruppens medlemmer og blandt seks udvalgte bru-
gere pa patientnetvaerkene.* Ud fra denne sidste testning blev spgrgeskemaet feerdiggjort.

Af praktiske grunde var det ngdvendigt at udforme spgrgeskemaet i seks forskellige udgaver, da varia-
tionerne i patientnetvaerkene gjorde det umuligt at benytte det samme spgrgeskema. Langt de fleste
spgrgsmal er dog de samme — eller ordlyden er aendret, saledes at der benyttes den korrekte termino-
logi fra det pageeldende patientnetvaerk.”

'8 De seks patienter var tilfeeldigt udvalgt blandt brugere, som havde veeret aktive p& patientnetveerket, dvs. havde udarbejdet
indlaeg.

7 Det geelder iseer i spgrgsméalene omkring funktionerne, hvor nogle af de samme funktioner har forskellige navne i de forskelli-
ge patientnetveerk.
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Spgrgeskemaets temaer
¢ Spergeskemaet bestar af falgende fire overordnede temaer med tilhgrende undertemaer:

- Baggrundsspgrgsmal

- Kan, alder, region, uddannelse

- Internetbrug og brug af patientnetvaerkene
- Definition af brugerrolle

¢ Spgrgsmal til udbytte af patientnetveerket (malrettet hver af de fire brugertyper)

- Grunde til at komme pé patientnetveerket
- Hvad har det givet at benytte patientnetveerket
- /Endringer som fglge af patientnetveerket

¢ Funktioner pa patientnetveerket (for hver af de syv evaluerede funktioner)

- Vurdering af funktionerne
- Brug af funktionerne

- Forslag til forbedringer.

I appendiks D findes et eksempel pa et af de seks spgrgeskemaer — spargeskemaet fra Snakomkol.
Databearbejaning

Lukkede besvarelser

De lukkede besvarelser blev trukket ud fra internetapplikationen og behandlet i Excel, SAS og STATA.
Dette afsnit beskriver dataoprensning og -bearbejdning frem til analyserne.

Der var i alt 1.561 observationer i datamaterialet, og dette er det samlede antal brugere, der fik til-
sendt et spgrgeskema. Oprindelig var spegrgeskemaet ogsa rettet mod brugere, der havde registreret
sig som nysgerrige eller sundhedsprofessionelle. Der var dog kun 86 nysgerrige og 21 sundhedsprofe-
sionelle, hvoraf under 40 havde besvaret undersggelsen, hvorfor denne malgruppe blev trukket fuld-
steendig ud af analysen og ikke indgar i malgruppen for undersggelsen. | alt 14 administratorer, mode-
ratorer og evaluatorer blev slettet fra materialet. Derfor udger totalteellingen 1.440 observationer.

Spargeskemaet er designet, sdledes at langt sterstedelen af spargsmalene ikke er obligatoriske at
besvare. Saledes skulle det besluttes, hvornar et spgrgeskema kunne anses som udfyldt. Det var en
forudseetning, at brugeren besvarede spargsmalet “brugerrolle”. De brugere, der havde besvaret mi-
nimum tre vurderingsspargsmal, blev herefter medregnet i brugere, der har gennemfart undersggel-
sen. Det betyder, at der er relativt mange spgrgsmal, der ikke er besvaret af nogle af respondenterne,
hvorfor antallet besvarelser i de enkelte spgrgsmal far en selvstaendig betydning.

Kategoriseringerne af variablene blev genereret ud fra de oprindelige variable, og efter genereringen
af en ny variabel blev denne altid krydstjekket med den oprindelige for at sikre, at alle observationer
var i de rigtige kategorier.

Analyse

De kvantitative opgarelser i denne evaluering tager udgangspunkt i en totalundersggelse blandt de
registrerede brugere pa patientnetvaerkene. Det kan diskuteres, om signifikanstests skal og kan benyt-
tes i totalundersggelser i afgraensede populationer. Signifikanstests kan defineres som en formel pro-
cedure, der er blevet brugt til at overfgre viden om en population p& baggrund af statistikker fra en
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sample af populationen. Hvis man tager udgangspunkt i denne definition af signifikanstests, er det
ungdvendigt at benytte signifikanstests ved totalundersggelser, da man ikke skal udtale sig om sand-
synligheden for at generalisere resultaterne fra en sample til hele populationen (7). | denne rapport
har vi derfor valgt ikke at lave signifikanstests pa resultaterne, men i stedet koncentrere os om hvilke
forskelle der er store nok til at veere beslutningsrelevante.

Abne besvarelser

Analysen af de abne besvarelser er blevet gennemfart ved hjzelp af softwarepakken Nvivo, som er
beregnet til at statte emnekodning af kvalitativt datamateriale. Alle bne besvarelser er blevet lagt ind
i Nvivo. Besvarelserne er dernaest blevet kodet. Ved kodning tildeles hvert udsagn et eller flere rele-
vante emneord. Der har vaeret tale om en fokuseret kodning, da besvarelserne pa forhand har veeret
inddelt i de relativt praecise spergsmal, der er blevet svaret pa. Efter den ferste kodning blev alle te-
maer set igennem, og dele af materialet blev kodet om med de valgte temaer. Dermed opstod den
endelige struktur for analysen.

Bortfaldsanalyse

I en spgrgeskemaundersggelse er det relevant at overveje, om de, der har besvaret undersggelsen, er
de samme som de, der ikke har besvaret undersggelsen. Denne form for respons bias skal overvejes i
forhold til resultaternes generaliserbarhed.

Denne undersggelse er en totalundersggelse blandt registrerede patienter og pargrende pa patient-
netveerkene. Bortfaldet kommer derfor til at veere af endnu stgrre betydning. Hvis de, der har besvaret
spargeskemaet, ikke afviger fra de, der ikke har besvaret spgrgeskemaet, kan undersggelsens resulta-
ter tolkes som geeldende for hele populationen af brugere pa patientnetvaerkene.

I brugerundersggelser er det i ofte vanskeligt at lave bortfaldsanalyser, da man i sagens natur ikke har
oplysninger om de, der ikke har besvaret spgrgeskemaet. | denne undersggelse har vi dog en reekke
oplysninger, som brugerne indtastede, da de tilmeldte sig patientnetveerkene.

Undersggelsen har en raekke baggrundsoplysninger om brugerne pa patientnetveerkene. Disse oplys-
ninger er ligeledes selvrapporteret, men er oplyst, da brugerne tilmeldte sig et af patientnetvaerkene
(benavnes brugerudtreek).

Som forklaret ovenfor, udregnes der ikke statistiske tests og forskellene skal anses som reelle forskel-
le. Det skal derfor naermere vurderes, om bortfaldet har betydning for, om resultaterne fra de brugere
som har svaret pa spgrgeskemaundersggelsen, kan betragtes som generelle for alle brugerne af pati-
entnetvaerkene.

E-mail til i alt 134 registrerede brugere kom retur ved udsendelsen af spgrgeskemaet. | denne bort-
faldsanalyse er de 134 brugere medregnet som “ikke gennemfarte”. Arsagen til, at de er medregnet
som en del af bruttostikprgven og dermed er med til at forringe svarprocenten, er, at flere af dem har
en personlig side, skriver indleeg og i det hele taget er aktive pa patientnetveerkene. Dette betyder, at
de er en del af malgruppen, og selvom de ikke reelt har haft mulighed for at besvare spargeskemaet,
er formalet med bortfaldsanalysen derfor ogsa at undersgge, om resultaterne kan generaliseres til
denne del af de registrerede brugere. Ved analyser af sammenhaengen mellem, om e-mailen kom
retur og forskellige demografiske (ken, alder, patientnetveerk og region) samt adfeerdsmaessige for-
hold (personlig side og antal indleeg pa siden), viste det sig, at de brugere, hvor e-mailen kom retur,
ikke adskiller sig vaesentligt fra de brugere, der ikke har besvaret spgrgeskemaet.

For de oplysninger, hvor vi har information fra bade brugerudtraekket og spgrgeskemaet, er det under-
sggt, om det samme er oplyst. Der er 5 brugere har i brugerudtraekket oplyst, at de er maend, men i
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spagrgeskemaet har oplyst, at de er kvinder. | alt 6 i brugerudtraekket registrerede kvinder har i spar-
geskemaet oplyst, at de er maend. | disse tilfaelde tager vi oplysningerne fra spgrgeskemaet for paly-
dende, idet det kan dreje sig om, at 2 individer deler brugerprofil.

Nedenstaende tabeller viser bortfaldet i forhold til de variable, hvor vi har oplysninger om brugeren,
uanset om der er svaret pa spgrgeskemaet. | tabellerne er kolonneprocenterne angivet, dog er raekke-
procenterne angivet i den nederste reekke, som opsummerer andelen for de forskellige kolonnekate-
gorier.

Patientnetveerk
Nedenstaende tabel viser gennemfgrelsesstatus i forhold til hvilket patientnetveerk brugeren er regi-

streret under:

Tabel 5.1 Status for gennemfiarsel af spargeskemaet opgjort per patientnetveerk. Angivelse af kolon-
neprocenter og absolutte tal i parentes.

Diabetes- Gentagne- Hjerte- Korttarms- Livmoder- Snakomkol Total
chat aborter kammeret forum halskreeft-
forum
% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)
Gennemfort 62,0 (106) 54,2 (339) 52,5 (73) 50,0 (13) 66,3 (61) 60,1 (232) 57,2 (824)
Ikke gennemfart 38,0 (65) 45,9 (287) 47,5 (66) 50,0 (13) 33,7 (31) 39,9 (154) 42,8 (616)
I alt (reekke %) 11,9 (171) 43,5 (626) 9,7 (139) 1,8 (26) 6,4 (92) 26,8 (386) N=1.440

Ovenstaende tabel viser, at den overordnede svarprocent er pa 57,2 %. En overordnet svarprocent pa
57,2 % er tilfredsstillende i en undersggelse af denne art. Det skal bemaerkes, at hvis vi havde valgt at
ekskludere de 134 brugere, hvor e-mailen kom retur, ville svarprocenten have veeret 60,9 %.

Tabellen illustrerer, at Livmoderhalskraeftforum, Gentagneaborter samt Snakomkol ligger over gen-
nemsnittet for svarprocenten. Specielt Livmoderhalskraeftforum har en hgj svarprocent pa 66,3 %.
Korttarmsforum, Hjertekammeret samt Diabeteschat har en svarprocent under gennemsnittet. Dette
kan betyde, nar man ser pa de samlede resultater for alle patientnetveerk, at Livmoderhalskraeftforum,
Gentagneaborter og Snakomkol vil influere forholdsmaessigt mere pa resultaterne. Dette problem vil
selvfalgelig ikke veere geeldende, nar man ser pa resultaterne for de enkelte netveerk.

Kgn

Tabel 5.2  Status for gennemfiorsel af spargeskemaet opgjort efter kon. Angivelse af kolonneprocen-
ter og absolutte tal i parentes.

Kvinder Meend Total
% (Antal) % (Antal) % (Antal)
Gennemfart 58,4 (576) 55,1 (236) 57,4 (812)
Ikke gennemfart 41,6 (411) 449 (192) 42,6 (603)
I alt (reekke %) 69,8 (987) 30,2 (428) N=1.415

N missing=25

Ovenstadende tabel illustrerer, at en tilnaermelsesvis lige stor andel blandt kvinder og maend har gen-
nemfgrt undersggelsen. Dog ses en tendens til, at kvinder i hgjere grad end maend har udfyldt spar-
geskemaerne. Saledes har 55,1 % af de registrerede mandlige brugere udfyldt spergeskemaet, mens
58,4 % af de registrerede kvindelige brugere har udfyldt det.
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Alder

Tabel 5.3  Status for gennemfiarsel af spargeskemaet opgjort efter alder. Angivelse af kolonneprocen-
ter og absolutte tal i parentes.

<20 ar 20-39 ar 40-59 ar 60-79 ar 80+ ar Total
% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)
Gennemfart 34,4  (31) 55,6 (286) 59,7 (329) 63,6 (173) 45,5 (5) 57,3 (824)
Ikke gennemfart 65,6  (59) 44,4 (228) 403 (222) 36,4 (99) | 54,6 6) | 42,7 (614)
I alt (reekke %) 6,3  (90) 357 (514) 38,3 (551) 18,9 (272) 0,8 (11) N=1.438

N missing=2

Tabellen ovenfor viser, at der er stor forskel pa svarprocenten i forhold til alder. Overordnet kan man
sige, at de yngre i mindre grad end de midaldrende og eldre har svaret p& spargeskemaet. Dog er
svarprocenten ogsa relativt lav blandt personer pa 80 ar og derover, men de udger en meget lille del
af malgruppen. Svarprocenten er hgjest (63,6 %) blandt de 60-79 arige og lavest blandt de helt unge
under 20 ar (34,4 %). Det skal bemaerkes, at ydergrupperne, der har den laveste svarprocent, ogsa
udger en meget lille andel af malgruppen, og den lave svarprocent i disse grupper pavirker derfor ikke
resultaterne veesentligt.

At der er relativ stor forskel p& svarprocenten i forhold til alder betyder dog, at hvis svarene i de en-
kelte spergsmal varierer mellem aldersgrupperne, vil et samlet estimat over svarfordelingerne ikke
vaere repraesentativt i forhold til hele malgruppen af registrerede brugere pa patientnetveerkene.

Region

Tabel 5.4  Status for gennemfiorsel af spargeskemaet opgjort per region. Angivelse af kolonneprocen-
ter og absolutte tal i parentes.

Nordjylland Midtjylland Syddanmark Hovedstaden Sjeelland Total

% (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal) % (Antal)
Gennemfart 60,3 (82) 59,0 (190) 56,5 (175) 58,8 (231) 61,6 (133) 58,9 (811)
Ikke gennemfart 39,7 (54) 41,0 (132) 43,6 (135) 41,2 (162) 38,4 (83) 41,1 (566)
I alt (reekke %) 9,9 (136) 23,4 (322) 22,5 (310) 28,5 (393) 15,7 (216) N=1.377

N missing=63

Tabellen over bortfaldet i relation til region viser, at der ikke er vaesentlig forskel pa svarprocenten i
forhold til, hvilken region brugerne bor i. Dog ses den hgjeste svarprocent i Region Nordjylland (60,3
%), og den laveste svarprocent ses i Region Syddanmark (56,5 %). Denne forskel skal tolkes pa sam-
me made som forskellen i svarprocent i forhold til alder: Hvis svarfordelingerne i spgrgsméalene afhaen-
ger af, hvilken region brugeren kommer fra, vil svarfordelingerne ikke veere fuldsteendig repreesentati-
ve for hele malgruppen af registrerede brugere.
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Antal indleeg pa patientnetvaerkene

Tabel 5.5 Antal indlaeg pad patientnetvaerkene i forhold til gennemfarselsstatus. Angivelse af det gen-
nemsnitlige antal indlaeg.

Gennemsnit
Gennemfort 5,13 indleeg
Ikke gennemfart 1,56 indleeg

N missing=0

Ovenstéende tabel viser en tydelig adfeerdsforskel pa patientnetveerkene i forhold til svarprocent. De
registrerede brugere, der har besvaret spgrgeskemaet, har gennemsnitligt langt flere indlaeg pa pati-
entnetvaerkenes sider (5,13 indleeg) i forhold til de registrerede brugere, der ikke har besvaret spgrge-
skemaet (1,56 indleeg).

Denne forskel viser, at de registrerede brugere, der har besvaret spgrgeskemaet, er langt mere aktive
pa patientnetvaerkets sider i forhold til de registrerede brugere, der ikke har besvaret spgrgeskemaet.
Dette betyder formentlig meget for generaliserbarheden af undersggelsens resultater, da aktivitets-
niveauet pa patientnetvaerkene ma formodes at vaere associeret med opfattelsen og vurderingen af
patientnetveerkene. Dette differentierede frafald i forhold til antal indleeg pa patientnetveerkene bety-
der, at undersggelsens resultater er gaeldende for de mest aktive registrerede brugere, og resultaterne
kan formodentlig ikke umiddelbart generaliseres til alle registrerede brugere.

Personlig side

Tabel 5.6 Status for gennemfarsel af sporgeskemaet opgjort efter om respondenten har en personlig
side eller ef. Angivelse af kolonneprocenter og absolutte tal i parentes.

Nej Ja Total
% (Antal) % (Antal) % (Antal)
Gennemfart 52,3 (589) 74,8 (235) 57,2 (824)
Ikke gennemfart 47,7 (537) 25,2 (79) 42,8 (616)
I alt (reekke %) 78,2  (1.126) 21,8 (314) N=1.440

N missing=63

Ovenstadende tabel viser, at ogsé de registrerede brugeres tendens til at have en personlig side er
associeret med svarprocenten. Blandt de, der har gennemfart undersggelsen, har 74,8 % en personlig
side, mens 52,3 % ikke har en. Denne sammenhang bekraefter tendenserne beskrevet i ovenstaende
afsnit.

Seneste login pa patientnetveerket

Tabel 5.7 Status for gennemfarsel af spargeskemaet opgjort efter sidste log-in pa patientnetvaerket.
Angivelse af kolonneprocenter og absolutte tal i parentes.

For september 2008 September 2008 eller derefter Total
% (Antal) % (Antal) % (Antal)
Gennemfart 53,2 (340) 60,4 (484) 42,8 (616)
Ikke gennemfart 46,8 (299) 39,6 (317) 57,2 (824)
I alt (reekke %) 44,4 (639) 55,6 (801) N=1.440

N missing=0
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Ovenstaende tabel illustrerer en tendens til, at de, brugere der har logget sig p& patientnetvaerket i
lgbet af de seneste 3 maneder fgr undersggelsen, i hgjere grad har besvaret spargeskemaet (60,4 %)
i forhold til de, der ikke var logget ind i den pagaeldende periode (53,2 %).

Forskellen er dog ikke lige sa stor som i de foregaende tabeller, hvilket kan tolkes som et udtryk for, at
aktiviteten pa patientnetveerkene i hgjere grad end hyppigheden af brugen af patientnetveerket er
associeret med bortfaldet. Det skal bemaerkes, at tallene over seneste login illustrerer, hvornar bruge-
ren sidst var logget ind med brugernavn. Derved kan brugerne godt have besggt siderne uden at vee-
re logget ind, uden det er registreret i denne analyse.

Dato for fgrste registrering

Tabel 5.8 Status for gennemfarsel af sporgeskemaet opgjort efter dato for farste registrering pa
patientnetveerket. Angivelse af kolonneprocenter og absolutte tal i parentes.

Fer september 2008 September 2008 eller derefter Total
% (Antal) % (Antal) % (Antal)
Gennemfart 56,8 (684) 59,3 (140) 42,8 (616)
Ikke gennemfart 43,2 (520) 40,7 (96) 57,2 (824)
I alt (reekke %) 83,6 (1.204) 16,4 (236) N=1.440

N missing=0

Ovenstéende tabel illustrerer, at der ikke er veesentligt forskel pa svarprocenten i forhold til, hvornar
brugeren registrerede sig pa et af patientnetvaerkene for fgrste gang. Der er en lidt hgjere svarprocent
blandt de brugere, der har tilmeldt sig patientnetvaerket i september 2008 eller derefter (59,3 %) i
forhold til de brugere, der meldte sig til inden september 2008 (56,8 %).

Besggsstatistikker

For at kunne sige noget om omfanget af det samlede brugerantal — savel registrerede som ikke-regi-
strerede brugere — har vi foretaget en analyse af besggsstatistikker fra de seks patientnetveerk. Til
denne analyse har vi benyttet et statistikprogram ved navn Site-Catalyst, som Sundhed.dk bruger pa
alle deres undersider. | samarbejde med Incident Manager pa Sundhed.dk, Bruno Brgsted, har vi fore-
taget en reekke udtreek fra besggsstatistikkerne pa de seks patientnetveerk. Vi har valgt at fokusere pa
fire nggletal fra besggsstatistikken:

+ Antal unikke brugere
¢ Antal besgg

+ Antal genbesgg

+ Antal sidevisninger.

Det er Bruno Brgsted, som har foretaget udtreekkene og gjort data klar til analyse. | den forbindelse
har vi i samarbejde vurderet, hvor palidelige de udtrukne statistikker er. Trafikstatistikker fra internet-
tet er per definition beheeftet med en raekke ungjagtigheder. Det skyldes for det forste, at en del af
trafikken pa internettet er computergenereret (spam- og sggerobotter) og dermed ikke skyldes bruge-
re af de pageeldende sider. For det andet er de malemetode, som anvendes til at opgere trafikken,
ofte upreecise.

I forhold til det farste problem er den eneste made, man kan afslgre starre ungjagtigheder pa, ved at
analysere data for uforklarlige variationer i trafikken. Vi har ikke fundet nogen starre ungjagtigheder i
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den forbindelse og vurderer derfor, at trafikdataene er relativt palidelige. Helt generelt vil der dog
formentlig vaere en mindre andel af trafikken, som skyldes computergenereret aktivitet.

I forhold til de upreecise malemetoder har vi i noter angivet de forbehold, der ma tages i forbindelse
med de fire mal for trafikken, vi benytter i analysen. Vi har valgt at placere disse forbehold i selve
rapportteksten, da vi mener, de er vigtige for alle lsesere at veere opmaerksomme pa.

Selve analysen af trafikstatistikken er foretaget af DSI's projektledere.

Brugerudtreek

Administratorerne for hvert af de seks patientnetveerk er blevet bedt om at foretage et brugerudtraek
blandt alle de registrerede brugere pa de respektive patientnetvaerk. | disse brugerudtraek far vi en
reekke oplysninger om de registrerede brugere. De fleste er oplysninger, som brugeren selv har givet i
forbindelse med sin oprettelse. Det drejer sig om:

¢ Fadselsdato og ar

¢ Postnummer

¢ Mailadresser

¢ Brugerrolle (fx patient, pargrende eller nysgerrig).

Desuden far vi enkelte oplysninger om brugerens aktivitet pa patientnetveerket:

+ Personlig side oprettet (ja/nej)

+ Blog oprettet (ja/nej)

¢ Gaestebog oprettet (ja/nej)

+ Antal debatindleeg

¢ Seneste besgg

¢ Oprettelsesdato.

Disse udtraek har givet mulighed for at tegne en karakteristik af brugerne for de seks patientnetvaerk.
Vi har ogsa kunnet sige noget helt begraenset om de registrerede brugeres aktivitetsniveau. Endelig
har brugerudtraekkene dannet grundlag for spgrgeskemaundersggelsen. At vi har haft sa fyldig bag-

grundsviden om brugerne, som indgar i spergeskemaundersggelsen, har desuden betydet, at vi har
kunnet lave en grundig bortfaldsanalyse (se side 86-90).
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Appendiks B: Beskrivelse af de enkelte patientnetvaerk

Diabeteschat

Formé/

Diabeteschat henvender projektet sig til personer med diabetes og deres pargrende. Som szerlige
begrundelser for at etablere et patientnetveerk for denne gruppe neevner projektbeskrivelsen, at 'pati-
enter lader til at veere radvilde i perioden lige efter diagnosticering, og her kunne en tidlig indsats
hjeelpe dem til at handtere deres sygdom bedre’ (1). For diabetespatienter er patienternes adfeerd i
hgj grad styrende for sygdommens udvikling, og egenomsorg er derfor yderst vigtig. Det hedder i
projektbeskrivelsen, at denne ... evidente sammenhaeng mellem livsstil og sygdomsudvikling, hvor
egenomsorg bade kan forebygge og helbrede, ger diabetes type 2 til en oplagt malgruppe for et in-
ternet-baseret patientnetveerk’ (1). Der er en malseetning om, at Diabetesforeningen stiller en bred
skare af professionelle til radighed, som kan svare pa spgrgsmal og levere information til brugerne af
patientnetveerket. Siden skal derfor indeholde et debatforum for at sikre kommunikation erfaringsud-
veksling mellem brugerne og muligheden for at radfere sig med professionelle.

Malgruppe

| farste omgang var det planen, at Diabeteschat primeert skulle henvende sig til type 2 diabetikere og
pargrende. Senere har man dog besluttet at udbrede malgruppen til ogsa at omfatte diabetes type 1.

Opbygning

Nedenstaende billede er et skeermprint af Diabeteschats forside, som den tager sig ud, nar man er
logget pa som bruger. Som man kan se, er den mest igjefaldende funktion debatfunktionen, som er
placeret i midten af siden. Her er en oversigt over de overordnede debatemner, hvor mange indlaeg
der er, og hvornar det nyeste er skrevet. Der er en overordnet debat for type 1 diabetes og type 2
diabetes. Der er ligeledes en debat for pargrende til type 1 diabetikere og en gruppe for pargrende til
type 2 diabetikere. Derudover er der et debatemne, der hedder Skoleliv, som omhandler, hvordan man
far skolelivet til at fungere for bgrn med diabetes. Endelig er der en debatgruppe om diabetes pa job-
bet.

I hgjre side har Diabetesforeningen en informationsboks, hvor man kan trykke pa et link til
www.diabetes.dk eller f& information om diabetes og generel information om siden.

I venstre side er menuen, som hele tiden er synlig, lige meget hvad man trykker sig rundt pa. Her er
genveje til de enkelte debatomrader og til forsiden. Det er ligeledes her, man logger sig ind. Som ind-
logget har man mulighed for at trykke sig ind pa de forskellige muligheder, der er pa Diabeteschat.
Her kan man 'spgrge Keld Bruun-Jensen’, se sine beskeder, sin side, dagbog/blog, gaestebog, sin egen
profil, ga ind pa chatten eller se oversigter over de andre brugere og grupper.
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Figur 1. Skaermbillede af forsiden pd diabeteschatten
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Gentagne aborter

Formal

Initiativet til patientnetveerket for gentagne aborter kommer fra Rigshospitalets fertilitetsklinik, som
har specialiseret sig i behandlingen af denne patientgruppe. Det er klinikkens erfaring, at kvinder, der
har oplevet gentagne aborter, oplever stor ensomhed og har stort behov for kontakt med ligesindede.
De formulerede formal er derfor, at patientnetveerket skal kunne forbedre patienternes mulighed for
kontakt med andre, erfaringsudveksling og mulighed for opna mere viden om deres sygdom. Det skal
lede til en oplevelse af gget livskvalitet og andre personlige fordele. Fokus er iszer pd, at det skal veere
et sted, hvor brugerne kan sgge viden om deres sygdom, fa svar pa spgrgsmal, men ogsa et sted hvor
sundhedsprofessionelle kan blive klogere pa patienternes behov for information og forbedre kontakten
og kommunikationen med patienterne.
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Malgruppe

Malgruppen er den forholdsvis lille gruppe kvinder, som er ramt af gentagne spontane aborter, og
deres pargrende. Gruppen er geografisk spredt, men de gennemgar naesten alle sammen udredning
og behandling pa Rigshospitalet. Yderligere er det et erkleeret mal, at patientnetveerket skal kunne
fungere som et sted, hvor sundhedsprofessionelle kan danne sig overblik over patienternes behov for
information. Hensigten er, at de sundhedsprofessionelle kan forbedre deres kontakt til patienterne og
forbedre afdelingens informationsgivning til patienterne.

Opbygning

| gverste venstre hjgrne er boksen menu, hvor der er links til fakta om siden, links til relevante artikler
og referencer, ris og ros til hjemmesiden og login. Herunder er der en boks med debatemnerne. Tredje
boks i venstre side hedder 'Personlig’ og indeholder '~ Din historie’, 'Andres historier’, 'Beskeder’, 'Din
dagbog/, 'Din gaestebog’ og 'Din profil. Herunder i den nederste boks, som hedder 'Praktisk og diver-
se’, finder man praktiske informationer om hjemmesiden, og her er mulighed for at kontakte admini-
strator. @verst i midten er der et billede og en lille velkomsttekst. Herunder er der som pa de andre
sider debatten, som pa Gentagneaborter er opdelt i en raekke underemner sasom graviditet, medicinsk
behandling, succeshistorier, tanker og falelser m.fl. Under debatten findes link til 'Sparg sygeplejerske’,
'Ris og ros til siden’ og en side med 'Nyheder'. | hgjre side er en boks med sidste nyt, de sidste nye
indleeg og spgrgsmal samt de sidst opdaterede personlige sider.
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Figur 5.1. Skaermbillede af forsiden pa Gentagneaborter
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Hjertekammeret

Formal

I projektbeskrivelsen beskriver Hjertekammeret, at malsaetningen med patientnetveerket er, at det skal
skabe personlig og sundhedsmaessig veerdi for brugerne, og at det skal blive forum for leering, erfa-
ringsudveksling, dannelse af patientnetvaerk og derved motivere patienter til en bedre egenomsorg.
Med etableringen af patientnetveerket er det ”... forhdbningen, at konceptet kan medvirke til bedre
egenomsorg samt mere vidende og motiverede patienter”. (1). Specifikt om unge hjertepatienter hed-
der det, at de star med nogle problemstillinger vedrarende deres hverdagsliv og fremtid, som det kan
veere sveert at involvere foraeldre, behandlere og venner i. Der er sdledes en forventning om, at pati-
entnetvaerket kan stgtte denne malgruppe med dens szerlige problemstillinger.

Malgruppe

Hjertekammerets malgruppe bestar af en raekke meget specifikke diagnosegrupper. De sgger at ram-
me unge og voksne med medfagdte hjertefejl og mennesker, der er organtransplanterede eller venter
pa en organtransplantation, og pargrende til disse. Denne gruppe patienter lever med en sygdom,
som har betydelig indvirkning pa deres liv og livsfgrelse. Gruppen er lille og spredt ud over landet (1).

Opbygning

Det er Hjerteforeningen, som er projektansvarlig for Hjertekammeret, og det fremgar tydeligt, nar
man besgger patientnetvaerket. Foreningens logo star centralt gverst pa siden. | hgjre side er der
desuden en boks, der hedder Aktuelt, som indeholder links til aktuelle artikler pa Hjerteforeningens
hjemmeside. Under den boks er der en boks med overskriften ’'Indleeg i debatten’. Den viser de sidste
nye indlzeg og de mest leeste indleeg pa debatten. | venstre side er der gverst en boks, som hedder
menu. Her logger man ind og ud, tilmelder sig, opretter sin profil, dagbog, blog og historie, eller klik-
ker sig ind pa andres historier. 1 bunden af boksen finder man de praktiske links med information om
siden, de andre brugere mv. Herunder er der en boks med links til viden og radgivning. Her er pati-
entnetveerket ogsa integreret med Hjerteforeningens hjemmeside, og linkene leder brugeren til Hjer-
teforeningens hjertepanel og leksikon. Centralt og dominerende midt pa siden er debatten placeret.
Den er delt op i en reekke forskellige debatemner. Her kan man debattere om organtransplantation,
studie og arbejdsliv, der er et emne for pargrende, og sa har Hjertekammeret som det eneste patient-
netveerk en debatgruppe malrettet en specifik undergruppe — brugere under 25 ar, som er lukket for
alle andre brugere. Som det fremgar af nedenstaende skaermprint, er listen af forskellige debatemner
lang. Det betyder, at man er ngdt til at scrolle en del for at kunne overskue det fulde indhold af forsi-
den.
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Figur 5.2. Skaermbillede af forsiden pd Hjertekammeret
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Korttarmsforum

Formal

Formalet og hensigten med etableringen af Korttarmsforum var fgrst og fremmest at yde patienterne
let og hurtig adgang til viden om deres sygdom og facilitere kontakt og erfaringsudveksling mellem
patienterne. Et universitetsspeciale fra IT-Universitetet fra 2006 viste pa baggrund af en kvalitativ mal-
gruppeanalyse, at denne patientgruppe efterlyste lettere adgang til informationer og kontakt med
andre patienter i hjemmebehandling. Malet blev at imgdekomme disse gnsker og give mulighed for, at
patienter og pargrende kunne blive mere velinformerede og trygge i deres liv med sygdommen (1).

Malgruppe

Malgruppen for projektet er korttarmspatienter. De tilbydes egenbehandling og behandles derfor
hjemme. Der er omkring 150 patienter i denne gruppe. Den parenterale behandling, de modtager i
hjemmet, og deres sygdom kan gere det meget vanskeligt at opretholde sociale patientnetveaerk, ga pa
arbejde, deltage i sport og familieliv mv. P4 den baggrund ansas det for at vaere en spaendende mu-
lighed at tilbyde disse patienter mulighed for at f& kontakt med ligesindede via et online patientnet-
veerk (1).

Opbygning

Pa forsiden af Korttarmsforum er forsiden domineret af et stort billede af to smilende damer. Herunder
er links til de forskellige funktioner, man kan bruge pa siden: Debathjernet, forskerbloggen, chatrum-
met og leksikonet. Lige nedenunder er debathjgrnet, som har ét overordnet emne: debatten. | hgjre
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side er igen en henvisning til debathjgrnet, hvor man kan se de sidste nye og de mest lseste indleeg.
Nedenunder er en boks, hvor man kan ga ind i chatrummet. Nederst i hgjre side er en boks med et
link til leksikonet, som er et link videre til wikipedia, som er et online leksikon. I venstre side er der
gverst en boks med information om klinikken pa Rigshospitalet og om korttarmsygdommen. Herunder
er der en boks med forskerbloggen, hvor man kan laese indleeg lavet af en forsker fra Rigshospitalet.
Tredje boks i venstre side indeholder login og funktionerne min historie, andres historie og min profil.
Herunder i den sidste boks er der de praktiske oplysninger om siden, mulighed for at give siden ris og
ros eller sgge blandt de andre brugere.

Figur 5.3. Skaermbillede af forsiden pd Korttarmsforum
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Livmoderhalskraeftforum

Formé/

Det er formalet med Livmoderhalskraeftforum, at det skal vaere et sted, hvor patienter kan udveksle
viden, information og erfaringer med hinanden. Det er klinikkens erfaring, at patienterne generelt er
meget informationssggende og har ‘et stort behov for identifikation og mulighed for diskussion af
sveere tabuiserede emner sdsom seksualitet, barnlgshed, adoption mv.’ (1). Samtidig s@ger gruppen,
der har modtaget en fertilitetsbevarende behandling, et sted med mulighed for erfaringsudveksling, da
de ofte oplever misforstaelser i kontakten med sundhedsveesenet. Siden skal indeholde information,
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debatforum, et chatrum og et fagligt panel til besvarelse af spgrgsmal omring adoption og kriseforlgb
mm. (1). | det endelige design er det dog blevet besluttet ikke at medtage en chatfunktion.

Malgruppe

Malgruppen for dette patientnetveerk er kvinder med livmoderhalskraeft, nyhenviste, nuvaerende og
tidligere patienter. Gruppen udgar arligt ca. 400 nydiagnosticerede kvinder. Sygdommen forekommer i
alle aldre, men den diagnosticeres oftest enten blandt unge kvinder under 40 ar eller blandt seldre
kvinder over 65 ar. Dette bevirker, at en del af patienterne befinder sig et sted i livet, hvor de er i
gang med uddannelse og etablering af familie mv. Siden er sekundaert teenkt som vidensdelingsrum
for pargrende og sundhedsfaglige.

Opbygning

Centralt og dominerende midt pa siden er der en velkomst til patientnetveerket, og nedenunder denne
findes de tre helt centrale funktioner: 'Debat og erfaringer’, hvor brugerne har mulighed for at spgrge
andre brugere og leese om andre brugeres erfaringer; 'Spgrgsmal og kommentarer’, hvor der er mu-
lighed for at spgrge en fagperson og give ris og ros til siden, og endelig 'Nyheder og kurser’, der, som
navnet antyder, giver adgang til kursustilbud og seneste nyt om behandling, sygdom og patientnet-
vaerket selv. | boksen gverst i venstre hjgrne kan man fa direkte adgang til de samme emner. Herun-
der er boksen 'Personligt’, hvor man kan trykke sig videre til sine personlige sider, sin profil og historie,
men ogsa leese de andre brugeres sider eller skrive til dem. Derunder findes en boks med titlen 'Prak-
tisk, som indeholder informationer og hjeelp til brug af siden. | hgjre side er den gverste boks en in-
formationsboks med links og information om livmoderhalskraeft, behandling og nye artikler. Herunder
er boksen med det sidste nye, som viser overskrifterne pa de sidste nye debatindlaeg og navnene pa
de brugere, der senest har skrevet pa deres personlige side.

Appendiks B | 101



Figur 5.4. Skeermbillede af forsiden pé Livmoderhalskreeftforum.
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Snakomkol

Formal

Det fremgér af projektbeskrivelsen, at det overordnede formal med patientnetveerket Snakomkol er 'at
skabe bedre stgtte til KOL-patienter og deres pargrende’. ... 'Det er hensigten, at patientnetveerket skal
understgatte erfaringsudveksling og leering for KOL-patienter og pargrende, der kan medvirke til bedre
egenomsorg og mere motiverede patienter’ (1). Det er Region Midtjylland, som i samarbejde med
Lungeforeningen har taget initiativ til patientnetveerket for KOL-patienter. P4 Snakomkol's egen side
beskrives formélet sdledes: 'Med Snak om KOL vil vi give dig mulighed for at udveksle erfaringer, gode
rad og dele dine tanker med andre i samme situation som dig selv’.

Malgruppe

Malgruppen er KOL-patienter generelt. Det er séledes hverken afgreenset til szerlige svaerhedsgrader
af KOL, til seerlige aldersgrupper eller til Region Midtjylland specifikt. Snakomkol er dermed ogsa et af
de patientnetveerk, der har den klart bredeste malgruppe.
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Opbygning

Som man kan se i nedenstaende skaermprint, har debatten faet den centrale placering midt pa siden.
Debatten er delt ind i underemner som 'Blandet debat’, 'Debat for pargrende’, 'Rygestop’ m.fl. Under
debatterne findes brevkassen, hvor man kan stille spgrgsmal til en KOL-sygeplejerske og en projekt-
koordinator fra Lungeforeningen. @verst i venstre hjgrne er hovedmenuboksen med login, fakta om
KOL og fakta om patientnetveerket. Herunder er en boks med endnu et link til brevkassen samt link til
'Andres historier’ og 'Mine sider’, der indeholder profil, dagbog, og beskeder. Det er ligeledes her, man
kan trykke sig ind pa et chatroom eller se en liste over de andre brugere. | hgjre side kan man gverst
se en boks med mere information om KOL med links til andre relevante hjemmesider. Herunder er en

boks med informationer om de sidst nye indleeg pa debatten og de mest laeste.

Figur 5.5. Skaermbillede af forsiden pd Snakomkol.
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Appendiks C: Omfang og aktivitet for de enkelte patientnetvaerk

Diabeteschat

De registrerede brugere

Antal

Diabeteschat er det patientnetveerk, som har tiltrukket det starste antal brugere. Patientnetveerket
havde 635 registrerede brugere ved udsendelsen af spegrgeskemaet i november maned 2008. Patient-
netveaerket vokser fortsat og havde 816 registrerede brugere per 27. februar 2009.

Dette tal kan saettes i relation til det samlede antal danskere med diagnosticeret diabetes. Ifglge SU-
SY-undersggelsen fra 2005 havde i alt 14.566 danskere konstateret diabetes i 2005. Diabeteschat har i
alt 529 registrerede diabetespatienter, hvilket svarer til, at i alt ca. 3,6 % af alle diabetikere havde
tilmeldt sig patientnetvaerket i november 2008.

Brugerprofil: Brugerne pa Diabeteschat har kunnet registrere sig som henholdsvis type 1 eller type 2
diabetikere. Desuden har de kunnet angive, om de er patienter eller pargrende. Som det fremgar af
tabellen, er det primeert lykkedes patientnetveerket at tiltreekke patienter med type 1 diabetes. Over
halvdelen af brugerne i patientnetveerket har angivet denne brugerrolle. Godt 1/4 af brugerne er type
2 diabetikere, mens under 1/5 er pargrende — primaert til type 1 diabetikere.

Tabel 1. Opgarelse over angivet brugerrolle pd diabetesnetveerket. Angivelse af procent og absolutte

tal i parentes.
Brugerrolle % (N)
Pargrende til type 1 diabetes 12,3 77)
Pargrende til type 2 diabetes 3,2 (20)
Patient type 1 diabetes 58,6 (367)
Patient type 2 diabetes 25,9 (162)
I alt 100,0 (626)

Region: De registrerede brugere fordeler sig relativt jeevnt pa de forskellige regioner i Danmark i for-
hold til den samlede danske befolkning pa 18+ &r. Det er saledes lykkedes at tiltraekke brugere fra alle
dele af landet. Tallene er sammenlignet med procent af den samlede danske befolkning, da diabetes-
forekomsten ikke er associeret med hvilken region man bor i(8).
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Tabel 2. Opgarelse over region pa diabetesnetveerket og i den samlede befolkning generelt. Angivelse

af procent og absolutte tal i parentes.

Region % (N) % af den samlede danske befolkning 18+ &r*
Nordjylland 10,9 (68) 10,6
Midtjylland 25,2 (158) 22,3
Syddanmark 24,6 (154) 21,7
Hovedstaden 22,0 (138) 30,5
Sjeelland 13,3 (83) 14,9
Uden for Danmark 1,3 (8) -
Uoplyst 2,7 an -
I alt 100,0 (626) 100,0

* www.statistikbanken.dk

Alder: Aldersmaessigt har Diabeteschat primeert tiltrukket yngre og midaldrende i aldersgruppen 25-64
ar. Blandt de kvindelige registrerede brugere udger denne aldersgruppe 84,1 %.

I alt 8,2 % af de kvindelige registrerede brugere er 65 ar eller derover. Dette skal sammenlignes med,
ati alt 74,7 % af diabetikerne i Danmark er 65 ar eller derover. Denne sammenligning viser, at diabe-
tesbrugernetveerk pa nettet har en meget begraenset tilslutning blandt en stor del af patienterne,

nemlig de eeldre.

Det samme mgnster tegner sig blandt maendene, hvor den samlede andel mandlige brugere i alderen
65+ ar er 17,3 %, mens i alt 71,4 % af de mandlige diabetikere i Danmark er 65 ar eller derover.

Denne problematik bliver formodentlig mindre i fremtiden, fordi alderssammenseetningen blandt dia-
betikere udvikler sig mod flere yngre.

Tabel 3 Opgarelse over alder pa diabetesnetvaerket saerskilt for kvinder og maend. Desuden angivel-
se af aldersfordelingen i den danske diabetes population. Angivelse af procent og absolutte

tal i parentes.
Alder Kvinder % (N) Kvinder % af samlet Maend % (N) Maend % af samlet
antal diabetikere i den antal diabetikere i den
danske befolkning* danske befolkning(8)
Under 25 &r 7.7 (31) 4,2 49 (11 3,1
25-44 ar 41,7 (167) 5,6 31,6 (71) 4,7
45-64 ar 42,4 (170) 15,4 453 (102) 20,8
65-79 ar 8,2 (33) 38,3 17,3 (39) 40,8
80+ ar 0,0 0) 36,4 0,0 0) 30,6
Uoplyst 0,0 (0) - 0,9 2) -
I alt 100,0 (401) 100,0 100,0 (225) 100,0

Kon: Nar vi ser pa kensfordelingen, er det tydeligt, at det iseer er lykkedes at tiltreekke kvinder som
brugere. 2/3 af brugerne er kvinder, mens 1/3 er meend. | den samlede population af diabetikere er
der en lille overvaegt af mandlige i forhold til kvindelige diabetikere. Derfor kan man konkludere, at
diabetespatientnetveaerket er bedst til at tiltreekke de kvindelige diabetikere.
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Tabel 4. Opgarelse over kansfordelingen pad diabetesnetvaerket. Desuden angivelse af kensfordelingen
/ den danske diabetes population. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Kgn % (N) % af samlet antal diabetikere i den danske befolkning
Kvinder 64,1 (401) 43,6
Meend 35,9 (225) 56,4
Uoplyst 0,0 0) -
I alt 100,0 (626) 100,0
Aktivitet

Antal indlaeg pa siden: Nedenstdende tabel viser, at ca. halvdelen af de registrerede brugere har skre-
vet indleeg pa siden. Den starste andel af de, der har skrevet indleeg, har skrevet mellem et og fire
indleeg. | alt 7,4 % har skrevet 10 eller flere indlaeg. Dette betyder, at andelen der skriver indleeg pa
Diabeteschat, er stgrre end for de seks patientnetveerk generelt.

Tabel 5. Opgarelse over antal indleeg pd diabetesnetvaerket. Desuden angivelse af antal indlaeg sam-
let for alle patientnetvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Antal indleeg % (N) % (N) samlet for alle patientnetveerk
Ingen 49,8 (312) 57,3 (825)
1-4 35,9 (225) 28,5 (411)
5-9 6,9 (43) 6,3 (90)
10+ 7.4 (46) 7.9 (114)
I alt 100,0 (626) 100,0 (1.440)

Sidste login pa siden: Lidt under halvdelen af de registrerede brugere pa Diabeteschat har ikke veeret
logget ind pa siden i minimum 3 maneder inden brugerudtreekket. Dette indikerer, at nogle registrere-
de brugere kun benytter patientnetveerket i et meget begreenset omfang.

Tabel 6. Opgarelse over sidste login pd diabetesnetvaerket. Desuden angivelse af sidste login samlet
for alle patientnetvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Sidste login % (N) % (N) samlet for alle patientnetvaerk
Mere end 3 maneder siden 46,0 (288) 44,4 (639)
Mindre end 3 méneder siden 54,0 (338) 55,6 (801)
I alt 100,0 (626) 100,0 (1.440)
Alle besggende

Antal besggende

Diabeteschat har haft mellem 2.755 og 3.282 unikke besggende om maneden i lgbet af de sidste fire
maneder af 2008. Det giver et gennemsnit pa 2.999 unikke besggende om maneden eller ca. 100
besggende per dag. Oktober var topscoren og december den maned med faerrest besggene. Der er
saledes ikke klare tegn pa hverken stigning eller nedgang i brugerantallet.

For september og oktober maned 2008 har vi mulighed for at analysere forholdet mellem antallet af
registrerede brugere og besggende uden profil. Som det fremgar af tabellen, var det mellem 80 % og
91 % af de unikke besggende i september og mellem 81 % og 92 % i oktober, der ikke havde opret-
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tet en profil. Saledes udggr de registrerede brugere kun et mindretal af det totale antal besggende,
der har veeret pa diabeteschat.

Tabel 7. Opgarelse over antal besagende pa diabeteschatten. Opgjort per maned og som gennem-

snit.
September Oktober November December Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal unikke brugere 2.799 3.282 3.160 2.755 2.999 100

Antal registrerede brugere (antal 552 (264) | 623 (273)
indloggede registrerede brugere)*

Antal ikke-registrerede brugere Min. 2.247 | Min. 2.659
(minimum og maksimum)? Max. 2.535 | Max. 3.009
Andel ikke-registrerede brugere Min. 80 % | Min. 81 %
(minimum og maksimum)? Max. 91 % | Max. 92 %

! Antal registrerede brugere er det antal brugere, som har oprettet en profil pa patientnetveerket inden udgangen af den pé&-
geeldende maned. Antal indloggede registrerede brugere er antallet af registrerede brugere for den pageeldende maned fratruk-
ket det antal brugere, som ikke har veeret logget ind pa profilen efter den farste i den pageeldende maned.

2 Vi har beregnet minimumstallet for ikke-registrerede brugere ved at traekke antallet af registrerede brugere fra antallet af
unikke brugere. Vi har beregnet maksimumstallet for ikke-registrerede brugere ved at fratraekke antallet af indloggede brugere
fra antallet af unikke brugere. Det ogsé er muligt for registrerede brugere at besgge et patientnetvaerk uden at logge sig ind p&
deres profil. Vi kan derfor ikke udelukke, at der blandt de registrerede brugere, som ikke har veeret indlogget, er nogle, som har
besggt patientnetveerket og dermed teeller med i statistikken over unikke brugere. Da vi ikke ved, hvor mange af de registrere-
de brugere der ikke har veeret indlogget, men som alligevel har besggt patientnetveerket, kan vi ikke praecist angive antallet og
andelen af ikke-registrerede brugere. Men vi ved, det ligger imellem de minimums- og maksimumsangivelser, vi har fundet.

3 Andelene er beregnet ved at beregne procentandelen, som henholdsvis maksimums- og minimumsantallet af ikke-registrerede
brugere udger af det samlede antal unikke brugere.

Antal besgg

Hvis vi dernaest ser pa antallet af besgg pa sitet, kan vi se, at der i gennemsnit har vaeret 5.638 besgg
hver maned i de sidste fire maneder af pilotfasen. Det giver et samlet antal besgg pa 22.553. Af disse
har det gennemsnitligt veeret 3.391, som er genbesgg. Det giver mulighed for at se pa andelen af de
besggende, som vender tilbage til Diabeteschat, og det ligger helt oppe pa 60 %. Saledes leder en
stor del af de besgg, som bliver foretaget pa Diabeteschat, til nye besgg.

Tabel 8. Opgarelse over antal besag pa Diabeteschat. Opgjort per maned og som gennemsnit.

September Oktober November December I alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal besgg 5.175 6.135 5.843 5.400 22.553 5.638 188
Antal genbesgg 3.030 3.644 3.436 3.454 13.564 3.391 113
Andel genbesgg 59 % 59 % 59 % 64 % 60 % 60 % 60 %

Sidevisninger

Endelig kan besggsstatistikken sige noget om, hvor mange sidevisninger patientnetveerket genererer.
Diabeteschat har i lgbet af de fire analysemaneder haft 143.236 sidevisninger. Det giver et gennem-
snitligt antal sidevisninger per maned pa 35.809. Hvis vi ser det i forhold til antallet af besgg, sa giver
det et gennemsnitligt antal sidevisninger per besgg pé 6,4.%

18 Antal sidevisninger divideret med antallet af besgg.
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Tabel 9. Opgarelse over antal sidevisninger pd Diabeteschat. Opgjort per maned og som gennemsnit.

September Oktober November December I alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal sidevisninger 32.382 41.444 36.449 32.961 143.236 35.809 1.194

Gentagne aborter

De registrerede brugere

Antal

Netveerket for patienter, der har oplevet gentagne spontane aborter, havde pa tidspunktet for bruger-
udtraekket (november 2008) 171 registrerede brugere. Patientnetvaerket er per 27. februar 2009 vok-
set til 232 registrerede brugere. Dette patientnetveerk er kendetegnet ved, at der ikke findes en pati-
entforening, som har staet for formidlingen af patientnetvaerket. Derimod har en overleege pa Rigs-
hospitalet formidlet kontakterne mellem patientnetvaerket og patienter udsat for gentagne spontane

aborter.

Brugerprofil: Tabellen herunder viser, at langt de fleste registrerede brugere p& Gentagneaborter er
patienter. Kun 3,5 % af de registrerede brugere er pargrende til patienter for gentagne spontane abor-

ter.

Tabel 10. Opgarelse over angivet brugerrolle pa Gentagneaborter og samlet for alle patientnetvaerke-
ne. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Brugerrolle % (N) % (N) samlet for alle patientnetveerk
Patient 96,5 (165) 86,4 (1.244)
Pargrende 3,5 (6) 13,5 (195)
Uoplyst 0,0 (0) 0,1 1)
I alt 100,0 (171) 100,0 (1.440)

Region: De registrerede brugere pa Gentagneaborter fordeler sig relativt jeevnt pa de forskellige regi-
oner i Danmark i forhold til den samlede danske befolkning p& 18+ &r. Der ses dog en overrepraesen-
tation af brugere i Region Hovedstaden, hvilket er forventet, fordi Rigshospitalet aktivt har formidlet

kontakten til deres patienter.

Tabel 11. Opgarelse over region pda Gentagneaborter og i den samlede befolkning generelt. Angivelse
af procent og absolutte tal i parentes.

Region % (N) % af den samlede danske befolkning 18+ ar
Nordjylland 9,4 (16) 10,6
Midtjylland 19,9 (34) 22,3
Syddanmark 18,7 (32) 21,7
Hovedstaden 36,3 (62) 30,5
Sjeelland 11,7 (20) 14,9
Uden for Danmark 0,6 1) -
Uoplyst 3,5 (6) -
I alt 100,0 (171) 100,0
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Alder: Aldersmaessigt har Gentagneaborter primeert tiltrukket kvinder i aldersgruppen 30-39 ar. Det
har ikke vaeret muligt at finde opggrelser over aldersfordelingen blandt patienter, der oplever gentag-

ne spontane aborter.

Tabel 12. Opgarelse over alder pd Gentagneaborter. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Alder % (N)

Under 25 ar 5,3 9)
25-29 &r 9,4 (16)
30-34 &r 32,2 (55)
35-39 &r 35,1 (60)
40-44 &r 14,6 (25)
Over 45 ar 3,5 (6)
I alt 100,0 (171)

Aktivitet

Antal indlaeg pa siden: Nedenstdende tabel viser, at naesten halvdelen af de registrerede brugere ikke
har skrevet indleeg pa siden. Den starste andel af de, der har skrevet indleeg, har skrevet mellem et
og fire indlaeg. Dette minder meget om aktiviteten pa Diabeteschat, dog har en lidt stgrre andel pa
Gentagneaborter (12,9 %) skrevet 10 eller flere indlaeg. Dvs. at andelen af registrerede brugere pa
Gentagneaborter, der skriver indleeg, er stgrre end for de seks patientnetveerk samlet.

Tabel 13. Opgarelse over antal indlaeg pd Gentagneaborter. Desuden angivelse af antal indlaeg samlet
for alle patientnetvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Antal indleeg % (N) % (N) samlet for alle patientnetveerk
Ingen 49,7 (85) 57,3 (825)
1-4 30,4 (225) 28,5 (411)
5-9 7,0 (12) 6,3 (90)
10+ 12,9 (22) 7,9 (114)
I alt 100,0 (171) 100,0 (1.440)

Sidste login pa siden: Lidt under halvdelen af de registrerede brugere pa Gentagneaborter har ikke
veeret logget ind pa siden i minimum 3 maneder inden brugerudtraekket i november 2008. Dette indi-
kerer, at nogle registrerede brugere kun benytter patientnetvaerket i meget begraenset omfang.

Tabel 14. Opgarelse over sidste login pd Gentagneaborter. Desuden angivelse af sidste log-in samlet
for alle patientnetvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Sidste login % (N) % (N) samlet for alle patientnetvaerk
Mere end 3 maneder siden 46,8 (80) 44,4 (639)
Mindre end 3 méaneder siden 53,2 91) 55,6 (801)
I alt 100,0 (171) 100,0 (1.440)
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Alle besggende
Antal besggende

Gentagneaborter har haft et meget stabilt antal unikke besggende i de sidste fire maneder af pilot-
fasen. Mellem 1.189 og 1.214 forskellige personer har besggt patientnetvaerket per maned. Det giver
et gennemsnit p& 1.200 unikke besggende om maneden eller 40 om dagen.

Nar vi ser pa forholdet mellem unikke besggende og registrerede brugere, ser vi, at mellem 86 % og
94 % af de besggende pa Gentagneaborter ikke har oprettet en profil pa patientnetveerket. Det er
séledes en meget stor andel af de besggende, som kun benytter patientnetveerket som 'leesere’.

Tabel 15. Opgerelse over antal besogene pa Gentagneaborter. Opgjort per maned og som gennem-

snit.
September Oktober November December Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal unikke brugere 1.199 1.199 1.214 1.189 1.200 40

Antal registrerede brugere (antal 163 (83) | 170 (72)
indloggede registrerede brugere)

Antal ikke-registrerede brugere Min. 1.036 | Min. 1.029

(minimum og maksimum) Max. 1.113 | Max. 1.127

Andel ikke-registrerede brugere Min. 86 % | Min. 86 %

(minimum og maksimum) Max. 93 % | Max. 94 %
Antal besgg

Antallet af besgg pa Gentagneaborter har svinget mellem 2.065 og 2.241 manedlige besag fra sep-
tember til december 2008. Heller ikke her er der nogen Klar udvikling i hverken stigende eller faldende
retning. Det gennemsnitlige besggstal per maned har veeret 2.152, og det totale besggstal for de fire
maneder er 8.608. Det fremgar ogsa af tabellen, at 57 % af de besggende var gengangere. Dvs. at
ca. seks ud af ti besgg genererer tilstraekkelig interesse hos den besggende til, at vedkommende ven-
der tilbage.

Tabel 16. Opgarelse over antal besag pd Gentagneaborter. Opgjort per maned og som gennemsnit.

September Oktober November December I alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal besag 2.207 2.095 2.241 2.065 8.608 2.152 72
Antal genbesgg 1.257 1.155 1.336 1.197 4.945 1.236 41
Andel genbesgg 57 % 55 % 60 % 58 % 57 % 57 % 57 %

Sidevisninger

Gentagneaborter har fra september til december 2008 haft 56.408 sidevisninger. Det giver et gennem-
snitligt antal sidevisninger for de fire maneder p& 14.120 eller 471 om dagen. Set i forhold til antallet
af besgg, sa giver det et gennemsnitligt antal sidevisninger per besgg pa godt 6.
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Tabel 17. Opgarelse over antal sidevisninger pd Gentagneaborter. Opgjort per maned og som gen-

nemsnit.
September Oktober November December I alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per méned per dag
Antal sidevisninger 15.538 11.859 15.263 13.820 56.408 14.120 471

Hjertekammeret

De registrerede brugere
Antal

Hjertekammeret havde i november 2008 i alt 153 registrerede brugere, og til den 27. februar 2009 var
netvaerket vokset til 187 registrerede brugere. Hjertekammeret er det eneste patientnetveerk, der klart
har afgreenset brugergruppen. Denne er defineret ved unge og voksne med medfgdte hjertefejl, or-
gantransplanterede, der venter pa en transplantation, og disse patientgruppers pargrende. Det er
vanskeligt at opgere preevalensen af denne malgruppe i den danske befolkning.

Brugerprofil: Hjertekammeret er et af de patientnetveerk, der har relativt mange pargrende som regi-

strerede brugere. | alt 19,4 % af de registrerede brugere pa hjertekammeret er sdledes pargrende.

Tabel 18. Opgerelse over angivet brugerrolle pd Hjertekammeret og samlet for alle patientnetveerke-
ne. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Brugerrolle % (N) % (N) samlet for alle patientnetveerk
Patient 80,6 (112) 86,4 (1.244)
Pérgrende 19,4 27 13,5 (195)
Uoplyst 0,0 0) 0,1 1)
I alt 100,0 (139) 100,0 (1.440)

Region: De registrerede brugere pa Hjertekammeret fordeler sig relativt jeevnt pa de forskellige regio-
ner i Danmark i forhold til den samlede danske befolkning pa 18+ ar. Det er saledes lykkedes at
tiltraekke brugere fra alle dele af landet. Dog ses en lille underrepreesentation i Region Hovedstaden i
forhold til den samlede danske befolkning.

Tabel 19. Opgerelse over region pd Hjertekammeret og i den samlede befolkning generelt. Angivelse
af procent og absolutte tal i parentes.

Region % (N) % af den samlede danske befolkning 18+ &r
Nordjylland 11,5 (16) 10,6
Midtjylland 23,0 (32) 22,3
Syddanmark 21,6 (30) 21,7
Hovedstaden 23,7 (33) 30,5
Sjeelland 15,8 22) 14,9
Uden for Danmark 0,7 Q) -
Uoplyst 3,6 ©) -
I alt 100,0 (139) 100,0

9 www.statistikbanken.dk
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Alder: Aldersmaessigt har Hjertekammeret primaert tiltrukket yngre og midaldrende i aldersgruppen
20-59 ar. | alt 39,6 % af de registrerede brugere er mellem 20 og 39 ar, mens 41,7 % af de registre-
rede brugere er 40-59 ar gamle. Det har dog ikke veeret muligt at finde opgarelser over aldersforde-

lingen blandt denne type patienter.

Tabel 20. Opgarelse over alder pa Hfertekammeret. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Alder % (N)

Under 20 ar 9,4 (13)
20-39 ar 39,6 (55)
40-59 &r 41,7 (58)
60-79 ar 9,4 (13)
80+ ar 0,0 0)
Uoplyst 0,0 (0)
I alt 100,0 (139)

Kon: Nar vi ser pa kensfordelingen, er det tydeligt, at det iszer er lykkedes at tiltreekke kvinder som

brugere. 2/3 af brugerne er kvinder, mens 1/3 er maend.

Tabel 21. Opgarelse over kansfordelingen pd Hjertekammeret. Angivelse af procent og absolutte tal i

par entes.
Kegn % (N)
Kvinder 64,0 (89)
Meaend 35,3 (49)
Uoplyst 0,7 Q)
I alt 100,0 (139)
Aktivitet

Antal indlaeg pa siden.: Nedenstdende tabel viser, at over 60 % af de registrerede brugere ikke har
skrevet indlaeg pa siden. En mindre andel p& Hjertekammeret har dermed skrevet indlaeg i forhold til
de registrerede brugere pa de andre patientnetveerk. Den stgrste andel af de, der har skrevet indlzeg,
har skrevet mellem et og fire indleeg. Kun 3,6 % har skrevet 10 eller flere indlaeg.

Tabel 22. Opgerelse over antal indleeg pa Hjertekammeret. Desuden angivelse af antal indleeg samlet
for alle patientnetvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Antal indlaeg % (N) % (N) samlet for alle patientnetvaerk
Ingen 61,9 (86) 57,3 (825)
1-4 29,5 (41) 28,5 (411)
5-9 5,0 ©) 6,3 (90)
10+ 3,6 5) 7,9 (114)
I alt 100,0 (139) 100,0 (1.440)

Sidste login pa siden: Lidt under halvdelen af de registrerede brugere pa Hjertekammeret har ikke
veeret logget ind pé siden i minimum tre maneder inden brugerudtreekket. Dette indikerer, at nogle
registrerede brugere kun benytter patientnetveerket i meget begreenset omfang.
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Tabel 23. Opgarelse over sidste login pa Hjertekammeret. Desuden angivelse af sidste log-in samlet
for alle patientnetvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i/ parentes.

Sidste login % (N) % (N) samlet for alle patientnetveerk
Mere end 3 maneder siden 48,9 (68) 44,4 (639)
Mindre end 3 maneder siden 51,1 (71) 55,6 (801)
I alt 100,0 (626) 100,0 (1.440)
Alle besagende

Antal besggende

Hjertekammeret har haft mellem 499 og 621 unikke besgg om méaneden i de sidste fire maneder af
pilotfasen. Oktober har haft det stgrste antal og december det laveste. Det giver et gennemsnit pa
583 unikke besggende om maneden eller 19 om dagen.

Forholdet mellem besggende og brugere med profil er for Hjertekammeret lidt mere usikkert end for
de gvrige patientnetveerk. Det skyldes, at Hjertekammeret har en stor andel af de registrerede bruge-
re, som ikke har vaeret indlogget pa patientnetveerket i de sidste 3 maneder inden undersggelsen. Det
er mellem 78 % og 90 % af de besggende pa Hjertekammeret, som ikke har oprettet en profil pa
siden.

Tabel 24. Opgarelse over antal besagende pa Hjertekammeret. Opgjort per maned og som gennem-

snit.
September Oktober November December Gennemsnit [ Gennemsnit
per méned per dag
Antal unikke brugere 608 621 604 499 583 19

Antal registrerede brugere (antal 128 (60) | 138 (61)
indloggede registrerede brugere)

Antal ikke-registrerede brugere Min. 480 | Min. 483

(minimum og maksimum) Max. 548 | Max. 560

Andel ikke-registrerede brugere Min. 79 % | Min. 78 %

(minimum og maksimum) Max. 90 % | Max. 90 %
Antal besgg

Antallet af besgg pa Hjertekammeret har ligget pad mellem 619 og 831 i de fire maneder, som indgar i
denne analyse. Det giver et gennemsnitligt besggstal pd 767 om maneden eller 26 om dagen og et
total besggstal for de fire maneder pa 3.069. Af disse var ca. 41 % gengangere.

Tabel 25. Opgarelse over antal besag pa Hjertekammeret. Opgjort per maned og som gennemsnit.

September Oktober November December I alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal besgg 831 866 753 619 3.069 767 26
Antal genbesgg 371 369 276 231 1.247 312 10
Andel genbesgg 45 % 43 % 37 % 37 % 41 % 41 % 41 %
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Sidevisninger

Hjertekammeret har fra september til december 2008 haft 18.948 sidevisninger. Det giver et gennem-
snitligt antal sidevisninger for de fire maneder pa 4.737 eller 158 om dagen. Set i forhold til antallet af
besag, sa giver det et gennemsnitligt antal sidevisninger per besgg pa ca. 6.

Tabel 26. Opgarelse over antal sidevisninger pa Hjertekammeret. Opgjort per maned og som gen-

nemsnit.
September Oktober November December I alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal sidevisninger 6.539 5.499 3.891 3.001 18.948 4.737 158
Korttarmsforum

De registrerede brugere
Antal

Netveerket for korttarmspatienter er det patientnetvaerk, som har tiltrukket faerrest registrerede bruge-
re. Patientnetveerket havde 28 registrerede brugere ved udsendelsen af spgrgeskemaet i november
maned. Fra november 2008 til februar 2009 har kun én ekstra bruger registreret sig, saledes der per
27. februar 2009 var 29 registrerede brugere. Ifglge Sundhedsstyrelsens specialeplanleegning fra 2001
er der en incidens pa 10-15 patienter med korttarmssyndrom arligt (9). Ved projektets igangsaettelse
estimeredes det samlede antal korttarmspatienter i Danmark til omkring 150(1). Denne lave incidens
indikerer, at Korttarmsforum ikke kan opna et hgjt brugerantal.

Brugerprofil: Brugerne pa Korttarmsforum er primaert patienter. Hele 92,3 % af de registrerede bruge-

re er patienter, mens kun i alt 2 registrerede brugere er pargrende.

Tabel 27. Opgarelse over angivet brugerrolle pd Korttarmsforum og samlet for alle patientnetveerke-
ne. Angivelse af procent og absolutte tal i/ parentes.

Brugerrolle % (N) % (N) samlet for alle patientnetveerk
Patient 92,3 (24) 86,4 (1.244)
Pérgrende 7,7 2) 13,5 (195)
Uoplyst 0,0 (0) 0,1 Q)
I alt 100,0 (26) 100,0 (1.440)

Region.: Nedenstaende tabel viser, at halvdelen af de registrerede brugere ikke har registreret, hvilken
region de bor i. Arsagen til, at kun 13 brugere af Korttarmsforum har registreret, hvilken region de bor
i, er, at de ikke har indtastet denne oplysning pa Korttarmsforum, da de tilmeldte sig som brugere, og
det er derfor kun de registrerede brugere, som har besvaret spgrgeskemaets oplysning om bopaels-
region.
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Arsagen til at ingen registrerede brugere er fra region Nordjylland, kan skyldes en tilfeeldighed, da der
er sa fa registrerede brugere, men det kan ogséa skyldes, at de, der bor i Region Nordjylland, er blevet
opereret p& Aalborg sygehus og derfor ikke har faet oplyst, at patientnetveerket eksisterer, da dette
primzert er formidlet pa Rigshospitalet.

Antallet af brugere, der har registreret, hvilken region de bor i, er sd lille, at undersggelsens resultater

for Korttarmsforum af anonymitetshensyn ikke vil blive nedbrudt pa region.

Tabel 28. Opgarelse over region pa Korttarmsforum og i den samlede befolkning generelt. Angivelse
af procent og absolutte tal i parentes.

Region % (N) % af den samlede danske befolkning 18+ ar
Nordjylland 0,0 0) 10,6
Midtjylland 11,5 ®3) 22,3
Syddanmark 7,7 2) 21,7
Hovedstaden 15,4 4) 30,5
Sjeelland 15,4 4) 14,9
Uden for Danmark 0,0 0) -
Uoplyst 50,0 (13) -
I alt 100,0 (26) 100,0

Alder: Angéende registreringen af de registrerede brugeres alder er det ligeledes kun de, der har sva-
ret pa spgrgeskemaet, der har registreret deres alder. Dette betyder, at 50 % af de registrerede bru-
gere ikke har oplyst alder, og det er derfor vanskeligt at udtale sig om aldersfordelingen pa patientnet-
veerket. Resultaterne af spgrgeskemaundersggelsen vil derfor heller ikke blive nedbrudt pa alder.

Tabel 29. Opgarelse over alder pd Korttarmsforum. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Alder % (N)

Under 20 ar 0,0 0)
20-39 &r 11,5 3)
40-59 &r 19,2 5)
60-79 &r 19,2 5)
80+ &r 0,0 ©)
Uoplyst 50,0 (13)
I alt 100,0 (26)

Kon: Nar vi ser pa kensfordelingen i Korttarmsforum ses det, at ogsa naesten halvdelen af de registre-
rede ikke har oplyst, hvilket ken de er. Blandt de, der har registreret deres kan (og dermed dem der
har besvaret spgrgeskemaet), er der dog en klar overvaegt af kvinder. Der er sa fa mandlige registre-
rede Korttarmsforum-brugere, at resultaterne heller ikke vil blive nedbrudt pa ken.
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Tabel 30. Opgarelse over kansfordelingen pd Korttarmsforum. Angivelse af procent og absolutte tal i

parentes.
Kan % (N)
Kvinder 42,3 (11)
Meend 11,5 3)
Uoplyst 46,2 (12)
I alt 100,0 (26)
Aktivitet

Antal indlaeg pd siden.: Nedenstdende tabel viser, at de registrerede brugere pa Korttarmsforum gene-
relt skriver feerre indlaeg end brugerne pa de andre patientnetveerk. Neesten 70 % af de registrerede
brugere har aldrig skrevet et indleeg. Det er vigtigt at bemaerke, at denne funktion er registreret for
alle, idet det er en automatisk registrering pa sitet.

Tabel 31. Opgarelse over antal indleeg pa Korttarmsforum. Desuden angivelse af antal indlaeg samlet
for alle patientnetvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i/ parentes.

Antal indleeg % (N) % (N) samlet for alle patientnetveerk
Ingen 69,2 (18) 57,3 (825)
1-4 19,2 5) 28,5 (411)
5-9 7,7 @) 6,3 (90)
10+ 3,9 @ 7.9 (114)
I alt 100,0 (26) 100,0 (1.440)

Sidste login pa siden: Nedenstaende tabel viser, at brugerne pa Korttarmsforum i hgjere grad end péa
de andre forummer har veeret logget ind i Igbet af de seneste maneder. 61,5 % af de registrerede
brugere har saledes veeret logget ind i Igbet af de seneste 3 maneder inden undersggelsen. Dette
viser, at brugerne pa Korttarmsforum i hgjere grad end p& de seks patientnetvaerk generelt har vaeret
logget ind indenfor de seneste maneder.

Tabel 32. Opgarelse over sidste login pa Korttarmsforum. Desuden angivelse af sidste log-in samlet
for alle patientnetvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Sidste login % (N) % (N) samlet for alle patientnetveerk
Mere end 3 maneder siden 38,5 (10) 44,4 (639)
Mindre end 3 maneder siden 61,5 (16) 55,6 (801)
I alt 100,0 (26) 100,0 (1.440)
Alle besagende

Antal besggende

Korttarmsforum har haft et begreenset antal unikke besggende, nar vi ser pa de sidste fire maneder af
pilotfasen. Mellem 137 og 183 personer har besggt patientnetveerket, hvilket giver et gennemsnitligt
antal unikke besggene pa 162 per maned og svarer til blot 5 unikke besggende om dagen.

Korttarmsforum har i september og oktober 2008 haft 24 og 25 registrerede brugere, hvoraf 14 har

veeret indlogget p& forummet i de tre maneder inden undersggelsen. Det betyder, at mellem 86 % og
92 % af de besggende ikke har haft en profil pa patientnetveerket.
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Tabel 33. Opgarelse over antal besagende pa Korttarmsforum. Opgjort per maned og som gennem-

snit.
September Oktober November December Gennemsnit [ Gennemsnit
per méned per dag

Antal unikke brugere 175 183 137 154 162 5
Antal registrerede brugere (antal 24 (14) 25 (14)

indloggede registrerede brugere)

Antal ikke-registrerede brugere Min. 151 | Min. 158

(minimum og maksimum) Max. 161 | Max. 169

Andel ikke-registrerede brugere Min. 86 % | Min. 86 %

(minimum og maksimum) Max. 92 % | Max. 92 %

Antal besgg

Antallet af besgg pa Korttarmsforum har ligget pad mellem 191 og 246 manedlige besgg fra september
til december 2008. Det giver et gennemsnitligt besggstal pa 216 om maneden eller 7 om dagen og et
total besggstal for de fire maneder pa 862. Af disse har 40 % veeret genbesgg pa patientnetveerket.

Tabel 34. Opgerelse over antal besog pa Korttarmsforum. Opgjort per maned og som gennemsnit.

September Oktober November December I alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal besgg 227 246 198 191 862 216 7
Antal genbesgg 78 108 77 79 342 86 3
Andel genbesgg 34 % 44 % 39 % 41 % 40 % 40 % 40 %

Sidevisninger

Der har vaeret 4.052 sidevisninger pa Korttarmsforum i perioden fra september til december 2008. Det
giver et gennemsnitligt antal sidevisninger for hver maned pa 1.013. Set i forhold til antallet af besgg
sa giver det et gennemsnitligt antal sidevisninger per besgg pa knap 5 sider og dermed det laveste
antal gennemsnitlige sidevisninger for de seks patientnetveerk.

Tabel 35. Opgarelse over antal sidevisninger pa Korttarmsforum. Opgjort per maned og som gen-

nemsnit.
September Oktober November December I alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per méned per dag
Antal sidevisninger 984 1.165 1.033 870 4.052 1.013 34
Livmoderhalskreeftforum

De registrerede brugere
Antal

Netvaerket for patienter med livmoderhalskraeft er det patientnetveerk, der har neest faerrest registre-
rede brugere. | alt var der 109 registrerede brugere pa patientnetvaerket i november 2008. Dette pati-
entnetveerk er vokset relativt meget siden november — saledes var der 176 registrerede brugere den
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27. februar 2009. Til sammenligning er incidensen for livmoderhalskraeft i Danmark pa ca. 450 nye
registrerede tilfeelde af livmoderhalskreeft arligt®°.

Registrerede brugeres profil: | alt 88 % af de registrerede brugere pa livmoderhalskraeftforum er pati-
enter. Dermed er 12 % pargrende til patienter med livmoderhalskraeft. Andelen af patienter pa pati-
entnetveerket er dermed lidt hgjere end generelt for de seks patientnetveerk.

Tabel 36. Opgarelse over angivet brugerrolle pad Livmoderhalskreeftforum og samlet for alle patient-
netvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Brugerrolle % (N) % (N) samlet for alle patientnetvaerk
Patient 88,0 (81) 86,4 (1.244)
Pargrende 12,0 (11) 13,5 (195)
Uoplyst 0,0 (0) 0,1 Q)
I alt 100,0 (92) 100,0 (1.440)

Region. Der er en overrepraesentation af registrerede brugere livmoderhalskraeftforum i Region Ho-

vedstaden. En af arsagerne til dette kan vaere, at det er Rigshospitalets gynaekologiske klinik, der star
for patientnetveerket.

Tabel 37. Opgarelse over region pa Livmoderhalskraeftforum og i den samlede befolkning generelt.
Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Region % (N) % af den samlede danske befolkning 18+ ar
Nordjylland 4,4 4) 10,6
Midtjylland 18,5 17) 22,3
Syddanmark 15,2 (14) 21,7
Hovedstaden 41,3 (38) 30,5
Sjeelland 17,4 (16) 14,9
Uden for Danmark 2,2 2) -
Uoplyst 1,1 @) -
I alt 100,0 (626) 100,0

Alder: Over halvdelen af de registrerede brugere pa livmoderhalskreeftforum er imellem 20 og 39 ar

gamle, og en anden stor andel af de registrerede brugere udgeres af de 40- og 59-arige. Aldersspeci-
fikke incidenskurver viser, at sygdommen forekommer til alle aldre, men at sygdommen oftest diagno-
sticeres enten blandt unge kvinder under 40 ar eller blandt aeldre kvinder over 65 ar?. Det internetba-
serede netveerk tiltraekker saledes i hgjere grad den yngre end den zldre del af malgruppen.

20 http://www.si-folkesundhed.dk/upload/kap_6_kr%C3%A6ft.pdf
2 http://www.cancer.dk/Alt+om-+kraeft/kraeftsygdomme/livmoderhals/livmoderhalskraeft-+i+tal.htm
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Tabel 37. Opgarelse over alder pa Livmoderhalskrzeftforum. Angivelse af procent og absolutte tal i

,0&/'6’/71‘6’5.

Alder % (N)

Under 20 ar 0,0 0)
20-39 ar 51,1 A7)
40-59 ar 41,3 (38)
60-79 ar 6,5 (6)
80+ &r 0,0 ©)
Uoplyst 1,1 Q)
I alt 100,0 (92)

Kon: Da livmoderhalskraeft kun forekommer blandt kvinder, vises kansfordelingen mellem de registre-
rede brugere ikke. Det skal dog bemaerkes, at der er fire mandlige registrerede brugere, som alle er

pargrende.

Aktivitet

Antal indlaeg pa siden.: Nedenstdende tabel viser, at over halvdelen af de registrerede brugere pa liv-
moderhalskraeftforum ikke har skrevet indleeg pa siden. Den stgrste andel af de, der har skrevet ind-
leeg, har skrevet mellem et og fire indlaeg. | alt 5,4 % har skrevet 10 eller flere indleeg. Denne aktivi-
tet er gennemsnitlig for samtlige patientnetveerk.

Tabel 38. Opgarelse over antal indleeg pd Livmoderhalskraeftforum. Desuden angivelse af antal ind-
leeg samlet for alle patientnetveerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Antal indlaeg % (N) % (N) samlet for alle patientnetveaerk
Ingen 56,5 (52) 57,3 (825)
1-4 29,4 @7 28,5 (411)
5-9 8,7 8) 6,3 (90)
10+ 5,4 5) 7.9 (114)
I alt 100,0 (92) 100,0 (1.440)

Sidste login pa siden: Kun ca. 36 % af de registrerede brugere pa livmoderhalskraeftforum har ikke
veeret logget ind pa siden i minimum tre maneder inden undersggelsen. Dette indikerer, at de registre-
rede brugere af dette patientnetvaerk relativt ofte er logget pa siden i forhold til de seks patientnet-

veerk generelt.

Tabel 39. Opgarelse over sidste login pad Livmoderhalskraeftforum. Desuden angivelse af sidste log-in
samlet for alle patientnetveerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Sidste login % (N) % (N) samlet for alle patientnetvaerk
Mere end 3 maneder siden 35,9 (33) 44,4 (639)
Mindre end 3 méneder siden 64,1 (59) 55,6 (801)
I alt 100,0 (92) 100,0 (1.440)
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Alle besggende
Antal besggende

Livmoderhalskraeftforum har haft mellem 549 og 660 unikke besggende om maneden i de sidste fire
maneder af pilotfasen. Det giver et gennemsnit pa 623 unikke besggende om maneden eller 21 per
dag.

Forholdet mellem registrerede brugere og besggende uden profil har pa Livmoderhalskraeftforum vee-
ret ca. 1:10. Det er saledes mellem 86 % og 93 % af de besggende, som ikke har oprettet en profil.

Tabel 40. Opgarelse over antal besggene pa Livmoderhalskraeftforum. Opgjort per maned og som

gennemsnit.
September Oktober November December Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag

Antal unikke brugere 642 642 549 660 623 21
Antal registrerede brugere (antal 86 (53) 92  (47)

indloggede registrerede brugere)

Antal ikke-registrerede brugere Min. 556 | Min. 550

(minimum og maksimum) Max. 589 | Max. 595

Andel ikke-registrerede brugere Min. 87 % | Min. 86 %

(minimum og maksimum) Max. 92 % | Max. 93 %

Antal besgg

Livmoderhalskraeftforum har haft mellem 758 og 934 besgg om maneden i perioden september til
december 2008. Det giver 3.517 besgg i alt, et manedligt gennemsnit pd 879 og et dagligt gennem-
snit pa 29. Gennemsnitligt 41 % af disse besgg har veeret gengangere.

Tabel 41. Opgarelse over antal besag pa Livmoderhalskraeftforum. Opgjort per méned og som gen-

nemsnit.
September Oktober November December | alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal besgg 899 934 926 758 3.517 879 29
Antal genbesgg 352 401 369 319 1.441 360 12
Andel genbesgg 39 % 43 % 40 % 42 % 41 % 41 % 41 %

Sidevisninger

Livmoderhalskreeftforum har fra september til december 2008 haft 25.129 sidevisninger. Det giver et
gennemsnitligt antal sidevisninger per maned for de fire maneder pa 6.282 eller 209 per dag. Set i
forhold til antallet af besgg giver det et gennemsnitligt antal sidevisninger per besgg pa godt 7.

Tabel 42. Opgarelse over antal sidevisninger pa Livmoderhalskraeftforum. Opgjort per maned og som

gennemsnit.
September Oktober November December I alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal sidevisninger 6.891 6.796 6.019 5.423 25.129 6.282 209
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Snakomkol

De registrerede brugere
Antal

Snakomkol er det patientnetvaerk, der har neestflest registrerede brugere. Patientnetvaerket havde i
november 2008 i alt 404 registrerede brugere. Dette patientnetvaerk vokser ogsa stat — saledes var
der 498 registrerede brugere den 27. februar 2009.

Dette tal kan seettes i relation til det skennede antal danskere med KOL, som er 250.000 danskere?®?.
Det svarer dermed til, at Snakomkol har mindre end 0,1 % af patienterne med KOL som registrerede
brugere af patientnetveerket.

Brugerprofil: | alt 87,3 % af de registrerede brugere pa Snakomkol patientnetveerket har registreret
sig som patienter. Denne andel er tilnaermelsesvis gennemsnitlig for andelen af patienter blandt de
registrerede brugere samlet for de seks patientnetveerk.

Tabel 43. Opgarelse over angivet brugerrolle pd Snakomkol og samlet for alle patientnetvaerkene.
Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Brugerrolle % (N) % (N) samlet for alle patientnetvaerk
Patient 87,3 (337) 86,4 (1.244)
Pargrende 12,4 (48) 13,5 (195)
Uoplyst 0,3 Q) 0,1 Q)
I alt 100,0 (386) 100,0 (1.440)

Region: De registrerede brugere pa Snakomkol er fordelt tilnarmelsesvis som i den generelle danske
befolkning pa 18 ar +.

Tabel 44. Opgarelse over region pd Snakomkol og i den samlede befolkning generelt. Angivelse af
procent og absolutte tal i/ parentes.

Region % (N) % af den samlede danske befolkning 18+ ar
Nordjylland 8,3 (32) 10,6
Midtjylland 20,2 (78) 22,3
Syddanmark 20,2 (78) 21,7
Hovedstaden 30,6 (118) 30,5
Sjeelland 18,4 (71) 14,9
Uden for Danmark 0,5 2) -
Uoplyst 1,8 7 -
I alt 100,0 (386) 100,0

Alder: Aldersmaessigt har Snakomkol primeert tiltrukket en starre proportion af yngre og midaldrende i
forhold til aldersfordelingen blandt KOL-patienter i den samlede danske befolkning. P4 dette netvaerk
er det dog helt op til aldersgruppen 65-79 arige, der er repraesenteret i patientnetveerket i tilsvarende
grad som blandt KOL-patienter generelt. Det er primaert de 80+ &rige, der er underrepraesenteret pa
patientnetveerket. Disse udggr 37,3 % af patientgruppen, mens kun 3,4 % af de registrerede brugere

22250.000 er det estimerede antal personer i Danmark, som har diagnosen KOL eller kronisk bronkitis (dvs. selv er klar over
diagnosen). Det estimeres, at der er Danmark reelt er 430.000 personer med KOL. Vi mener dog, at det er mest reelt at forhol-
de antallet af brugere med det antal patienter, som kender deres diagnose(5).
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pa netvaerket er 80 ar eller derover. Denne sammenligning viser, at det kun er de zeldste KOL-patien-
ter pa 80 ar og derover, der i meget lille grad har registreret sig som brugere pa patientnetveerket,
mens de udger en relativ stor andel af den samlede sygdomsgruppe.

Tabel 45. Opgarelse over alder pd Snakomkol. Desuden angivelse af aldersfordelingen i den danske
population af KOL patienter. Angivelse af procent og absolutte tal i/ parentes.

Alder % (N) % af samlet antal KOL-patienter i den danske befolkning*
Under 49 ar 19,2 (74) 10,2
50-64 ar 42,5 (164) 19,5
65-79 ar 34,5 (133) 33,0
80+ Ar 3,4 (13) 37,3
Uoplyst 0,5 2 3
I alt 100,0 (401) 100,0
*(10)%

Kan: Nar vi ser pa kensfordelingen, er det tydeligt, at det iseer er lykkedes at tiltreekke kvinder som
brugere. 2/3 af brugerne er kvinder, mens 1/3 er maend. | den samlede population af KOL-patienter er
der en lille overvaegt af mandlige i forhold til kvindelige patienter. Derfor kan man konkludere, at KOL-
patientnetveerket er bedst til at tiltraekke de kvindelige patienter.

Tabel 46. Opgarelse over kansfordelingen pd Snakomkol. Desuden angivelse af kensfordelingen i den
danske diabetes population. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Kgn % (N) % af samlet antal diabetikere i den danske befolkning*
Kvinder 63,5 (245) 45,2
Maend 36,5 (141) 54,8
Uoplyst 0,0 0) 3
| alt 100,0 (626) 100,0
*(10)%
Aktivitet

Antal indlaeg pd siden: Nedenstéende tabel viser, at hele 70,5 % af de registrerede brugere pa KOL-
patientnetveerket ikke har skrevet indlaeg. Dette betyder, at andelen, der skriver indlaeg pd Snakomkol,
er langt mindre end for de seks patientnetvaerk generelt.

Tabel 47. Opgarelse over antal indleeg pa Snakomkol. Desuden angivelse af antal indleeg samlet for
alle patientnetvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Antal indleeg % (N) % (N) samlet for alle patientnetveerk
Ingen 70,5 (272) 57,3 (825)
1-4 15,8 (61) 28,5 (411)
5-9 4,7 (18) 6,3 (90)
10+ 9,1 (35) 7,9 (114)
I alt 100,0 (386) 100,0 (1.440)

2 Udregnet ud fra totalt antal (n/N) og omregnet til 100 %.
2 Udregnet ud fra antal (n/N) for henholdsvis maend og kvinder og omregnet til 100 %.
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Sidste login pa siden: Lidt over 40 % af de registrerede brugere pa Snakomkol har ikke veeret logget
ind pa siden i minimum tre maneder inden undersggelsen. Dette indikerer, at nogle registrerede bru-
gere kun benytter patientnetveerket i et meget begreenset omfang. Dog er der faerre pa patientnet-

veerket Snakomkol i forhold til de seks patientnetveerk generelt, der ikke har veeret logget ind i Igbet

af de seneste méaneder.

Tabel 48. Opgarelse over sidste log-in pd Snakomkol. Desuden angivelse af sidste log-in samlet for
alle patientnetvaerkene. Angivelse af procent og absolutte tal i parentes.

Sidste login % (N) % (N) samlet for alle patientnetvaerk
Mere end 3 maneder siden 41,5 (160) 44,4 (639)
Mindre end 3 méneder siden 58,6 (226) 55,6 (801)
I alt 100,0 (386) 100,0 (1.440)
Alle besggende

Antal besggende

Snakomkol har i perioden september til december 2008 haft et manedligt antal besggende pa mellem
3.592 og 4.028. Det giver et gennemsnitligt manedligt antal besggende pa 3.876 og et dagligt antal

besggende pa 129.

Snakomkol har 349 registrerede brugere i september og 380 i oktober 2008. Heraf var der 189 i sep-
tember og 185 i oktober, som loggede sig ind pa deres profil. Det betyder, at andelen af besggende
uden profil pa Snakomkol udgar mellem 90 % og 95 % af det samlede antal besggene.

Tabel 49. Opgarelse over antal besagene pa Snakomkol. Opgjort per maned og som gennemsnit.

September Oktober November December Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag

Antal unikke brugere 4.028 3.968 3.592 3.914 3.876 129
Antal registrerede brugere (antal 349 (189) | 380 (185)

indloggede registrerede brugere)

Antal ikke-registrerede brugere Min. 3.679 | Min. 3.588

(minimum og maksimum) Max. 3.839 | Max. 3.783

Andel ikke-registrerede brugere Min. 91 % | Min. 90 %

(minimum og maksimum) Max. 95 % | Max. 95 %

Antal besgg

Besggstallet pa patientnetveerket har svinget mellem 6.673 og 7.865 manedlige besag fra september
til december 2008. Det giver et gennemsnitligt besggstal pd 7.427 om maneden eller 248 om dagen
og et total besggstal for de fire maneder pa 29.707. Af disse var ca. 57 % gengangere.

Tabel 50. Opgarelse over antal besag pa Snakomkol. Opgjort per maned og som gennemsnit.

September Oktober November December | alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per maned per dag
Antal besag 7.363 7.865 7.533 6.673 29.707 7.427 248
Antal genbesgg 4.333 4.591 4.248 3.781 16.953 4.238 141
Andel genbesgg 59 % 58 % 56 % 57 % 57 % 57 % 57 %
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Sidevisninger

Snakomkol har fra september til december 2008 haft 188.356 sidevisninger. Det giver et gennemsnit-
ligt antal sidevisninger for de fire maneder pa 47.089. Set i forhold til antallet af besgg giver det et

gennemsnitligt antal sidevisninger per besgg pa godt 6.

Tabel 51. Opgarelse over antal sidevisninger pd Snakomkol. Opgjort per maned og som gennemsnit.

September Oktober November December I alt Gennemsnit [ Gennemsnit
per méned per dag
Antal sidevisninger 56.421 48.617 47.065 36.253 188.356 47.089 1.570
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Spogrgeskema til brugere pa patientnetvaerk

Denne undersggelse henvender sig til brugere af ét af de seks patientnetvaerk, som er blevet etableret
i et samarbejde mellem Rigshospitalet, Diabetesforeningen, Hjerteforeningen, Region Midtjylland,
Lungeforeningen, sundhed.dk og Danske Regioner.

Det vil tage ca. 15 minutter at udfylde skemaet. Programmet gemmer lgbende de indtastede svar.
Hvis du ikke ndr at blive feerdig, eller hvis du ved et uheld far lukket siden ned, skal du blot klikke p&
linket i mailen igen, og skemaet 8bnes der, hvor du var ndet til.

Hvis du vil tilbage i skemaet for at se, hvad du har svaret, eller for at @ndre et svar, skal du klikke pa
knappen 'Forrige'. Du ma ikke bruge tilbageknappen i din browser.

Husk at klikke pa 'Faerdig!' pa sidste side i skemaet, s registreres dit svar som endeligt.
Tusind tak fordi du vil tage dig tid til at besvare spgrgsmalene i denne undersggelse!
Med venlig hilsen

Jakob Hansen

Projektleder i Dansk Sundhedsinstitut

jah@dsi.dk
352984 16

Generelle spgrgsmal

| Kgn

Mand/dreng

Kvinde/pige

2 Alder

Veelg her...

Hvilken region bor du i?

(0%

Veelg her...

4 Hvad er den hgjeste uddannelse, du har gennemfart?

Folkeskole

Gymnasial uddannelse (student, HF, HTX el. HHX)
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Faglig uddannelse (fx EFG, leerling)
Kort videregdende uddannelse (under 3 ar)
Mellemlang videregdende uddannelse (3-4 &r)

Lang videregdende uddannelse (over 4 ar)

Andet. Beskriv:

5 Gar du pa internettet hjemmefra?

Ja - VIDERE TIL SPM 7

Nej

Page 2 of 15

& Hvilke steder er du, ndr du besoger [

patientnetveaerket (fx bibliotek, familie,
venner)?

'F Hvor ofte gdr du p8 internettet?

5 eller flere gange om ugen
2-4 gange om ugen
1-4 gange om maneden

Mindre end 1 gang om méneden

R Hvor ofte besgger du patientnetvaerket?

5 eller flere gange om ugen
2-4 gange om ugen
1-4 gange om maneden

Mindre end 1 gang om méneden

“ Hvor hgrte du om patientnetvaerket forste gang?

Jeg fandt patientnetvaerket pd sundhed.dk
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Jeg horte om patientnetveerket i en avis, tv, hjemmeside eller et andet medie

Hvilket medie (fx Helse, Sondagsavisen, Lungeforeningens hjemmeside el.lign.):

l

Jeg horte om patientnetveerket fra en laage

Hvilket behandlingsted (fx hospitalsafdeling eller praktiserende lage):

Jeg harte om patientnetvaerket fra en sygeplejerske

Hvilket behandlingsted (fx hospitalsafdeling):

Andet

Beskriv, hvor du harte om patientnetvasrket forste gang:

\C Er du medlem af andre online patientnetveerk?

Ja

Beskriv hvilke(t):

Nej

Brugerrolle

N&r man tilmelder sig patientnetvaerket, har man mulighed for at veelge mellem forskellige

Page 3 of 15

brugerroller. De falgende spgrgsmal vil afhange af, hvilken brugerrolle du valgte, da du tilmeldte dig.

|| Hvilken brugerrolle har du pd patientnetveerket?

Patient —4 VIDERE TIL SPM |4
P8rorende —% \/IDERE TIL SPM 20

Nysgerrig/sundhedsprofessionel

i 2 Er du ansat som sundhedsprofessionel i sundhedsveaesenet?

Ja

T
=
r
94
v
<
|
L

Nej —p NIDER
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14 Hvad er din profession?

Sygeplejerske

Leege

Andet
Beskriv din profession:

PATIENTER

'Y Udbyttet ved at deltage i patientnetvaerket

VIDERE TiL SPM

Page 4 of 15

26

I det folgende vil vi stille dig en raekke spergsmal, som handler om, hvad du har faet ud af at deltage i

patientnetvaerket.

Vi benytter betegnelsen 'sygdom' som feellesbetegnelse for de helbredsproblemer, som patienter pa

patientnetveerket har.

|5 Hvad far dig til at komme p3 patientnetvaerket?

Jeg kommer p8 patientnetveerket for at:

Ilav
grad

I hgj
grad

Ved ikke

Sage ny information om min
sygdom

F3 gode rdd fra andre

Give gode rdd og dele mine
erfaringer med andre

Mgde ligesindede

F& luft for folelser og oplevelser

Sporge fagpersoner til r&ds

|t Er der andre grunde, som far dig til at bruge tid pa patientnetvaerket?

Beskriv her eventuelle andre grunde:

|'}1 hvilken grad giver deltagelse i patientnetvaerket dig pa felgende omrader?

Deltagelse i patientnetvaerket:
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Ilav
grad

I hgj
grad
5
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Ved ikke

Giver mig psykisk stotte til livet
med min sygdom

Gor, at jeg foler mig mindre alene
med de problemer, jeg oplever i
forbindelse med min sygdom

Gar, at jeg faler mig mindre
bekymret over fremtiden med min
sygdom

Gor, at jeg har fdet nye
bekymringer i forhold til livet med
min sygdom

Giver mig mere viden om min
sygdom

Giver mig gode rdd til at leve
bedre med min sygdom i
hverdagen

Gor mig bedre i stand til at stille
sporgsmal til mine behandlere
(fx lz2ge og sygeplejerske)

Giver mig mere indsigt i, hvordan
andre med sygdommen har det

Gor mig i bedre stand til at tackle
mine omgivelsers reaktion p&
min sygdom (fx venner og familie)

Deltagelse i patientnetvaerket har ledt til positive andringer:

'® I hvilken grad har deltagelse i patientnetvaerket, ledt til positive zendringer pd folgende omrader:

Ilav
grad
1

I haj
grad

Ved ikke

I min behandling

I min livsstil (fx kost, rygning og
motion)

I mit sociale liv (fx hvor ofte og
hvordan jeg modes med familie og
venner)

Her kan du med egne ord beskrive, om deltagelse i patientnetvaerket har ledt til andre 2@ndringer - i

sdvel positiv som negativ retning:

Beskriv positive eendringer

[a]

[*]

Beskriv negative sndringer
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[»]

1«

VIDERE TIL SPM. 34
PARGRENDE
Udbyttet ved at deltage i patientnetvaerket

7e 1 det folgende vil vi stille dig en raekke spargsmal, som handler om, hvad du har fiet ud af at deltage i
patientnetvaerket. Spgrgsmalene er henvendt til partnere og pargrende til patienter.

Vi benytter betegnelsen 'sygdom' som faellesbetegnelse for de helbredsproblemer, som malgruppen for
patientnetvaerket har.

| Hvad far dig til at komme p§ patientnetvaerket?

Jeg kommer pé& patientnetvaerket for at:

I lav I hgj
grad grad | Ved ikke
1 2 3 4 5

Sage ny information om min
pérorendes sygdom

F& gode rad fra andre

Give gode rad og dele mine
erfaringer som padrorende med
andre

Mode andre pdrorende

F3& luft for folelser og oplevelser

Sporge fagpersoner til rids

)9 Er der andre grunde, som far dig til at bruge tid pa patientnetvaerket?

Beskriv her eventuelle andre grunde: [a]

271 hvilken grad giver deltagelse i patientnetvaerket dig noget pa folgende omrader?

Deltagelse i patientnetvaerket:

I lav I hgj
grad grad Ved ikke
1 2 3 4 5
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Giver mig psykisk stette til livet
med en pdrorende, der er syg

Gor, at jeg foler mig mindre alene
med problemer, jeg har med min
prorendes sygdom

Gor, at jeg feler mig mindre
bekymret over fremtiden med min
p8rorendes sygdom

Gor at jeg har faet nye
bekymringer i forhold til min
p&rorendes sygdom

Giver mig mere viden om min
pdrerendes sygdom

Giver mig gode rdd til livet med en
syg p8rorende

Gor mig bedre i stand til at stille
sporgsmal til min pdrprendes
behandlere (fx. lazgern eller
sygeplejersken)

Giver mig mere indsigt i, hvordan
det er at leve med sygdommen

Giver mig mere indsigt i, hvordan
andre pdrerende til personer med
sygdommen har det

2¢| I hvilken grad har din deltagelse i patientnetveerket ledt til positive 22ndringer for din pargrende
pd folgende omrader:

Min deltagelse i patientnetvaerket har ledt til positive aandringer | min p&rorendes:

Ilav I hgj
grad grad Ved ikke
1 2 3 4 5

Behandling

Livsstil (fx kost og motion)

Sociale liv (fx hvor ofte og hvordan
hun/han medes med familie og
venner)

25 Her kan du med egne ord beskrive, om deltagelse i patientnetvarket har ledt til andre sendringer - i
savel positiv som negativ retning:

Beskriv positive sendringer E]

Beskriv negative sendringer
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(a]

[¥]

—y \VIDERE TiL 3PM. 24

Udbyttet ved at deltage i patientnetvaerket

2¢ 1 det folgende vil vi stille dig en raekke spergsmal, som handler om, hvad du har fdet ud af at deltage i
patientnetvaerket.

Vi benytter betegnelsen 'sygdom' som fzellesbetegnelse for de helbredsproblemer, som patienter pa
patientnetvaerket har.

7t I hvilken grad giver deltagelse i patientnetvaerket dig noget pa fglgende omrader?

Deltagelse i patientnetveerket giver mig:

Ilav I hgj
grad grad Ved ikke
1 2 3 4 5

Mere viden om patienternes
perspektiv p§ deres sygdom

Mere viden om de pdrorendes
perspektiv pd sygdommen

Z% I hvilken grad har patientnetvaerket ledt til positive @ndringer i dit arbejde:

Deltagelse i patientnetvaerket har ledt til positive aendringer i:

Ilav I hgj
grad grad Ved ikke
1 2 3 4 5

Indholdet af den mundtlige
information, jeg giver patienter og
pdrorende

indholdet af den skriftlige
information, jeg giver patienter og
pdrorende

Md&den, jeg giver den mundtlige
information til patienter og
p8rorende

Md4den, jeg giver den skriftlige
information til patienter og
parorende

24 Her kan du med egne ord beskrive, om deltagelse i patientnetveerket har ledt til andre zendringer - |
savel positiv som negativ retning:
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Beskriv positive sendringer E|

Beskriv negative andringer

[] [

%o Hvor mange personer inden for felgende kategorier har du henvist til patientnetvaerket?

Flere

0 1-5 6-10 end 10

Patienter

PSrorende

Andre sundhedsprofessionelle/fagfolk

4} Har etableringen af patientnetvaerket pavirket omfanget af henvendeiser i afdelingen?

Jeg mener, at netvaerket har @get antallet af henvendelser
Jeg mener, at netvaerket har mindsket antallet af henvendelser
Jeg mener ikke, at netvaerket har pdvirket antallet af henvendelser

Ved ikke

29 Har etableringen af patientnetvaerket pavirket typen af og indholdet i henvendelser i afdelingen?

Ja

Beskriv hvordan henvendelserne har sndret sig:

(4]

[+

Nej

Ved ikke

NYSGERRIGE
373 Her har du mulighed for at fortzelle, hvorfor du har tilmeldt dig patientnetveerket, og hvad du har faet
ud af det.
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Med hvilket formal har du oprettet din profil [a]
pa patientnetvaerket?

[] [«]

Hvad har dit udbytte vzeret ved at benytte
patientnetveerket?

Funktioner pad patientnetveerket

2t Her kommer der en raekke spgrgsmal, der omhandler de forskellige funktioner pa patientnetvaerket.

Spgrgsmalene i denne del af skemaet er de samme for alle brugere pa patientnetvaerket - hvadenten
du er patient, pargrende, sundhedprofessionel eller nysgerrig.

Debatfunktionen

Darlig God
Ved ikke
25 1 2 3 4 5
Hvad er din overordnede
vurdering af debatfunktionen?
3 eller 2-4 1-4 Mindre
flere ange ange end 1
gange gang gang Aldrig
ith om &om gaang om
- ugen ugen |maneden|madneden

Hvor tit Izeser du andres indlaeg p8
debatten?

Hvor tit skriver du selv indlseg pd
debatten?

Hvis du har yderligere kommentarer, kan du her med egne ord beskrive, hvad du synes om
debatfunktionen:

N7 Hvad f8r du ud af at bruge debatfunktionen?
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(] [«]

Har du forslag til forbedringer?

Beskedfunktionen ('"Mine beskeder')

Darlig God
Ved ikke
2R 1 2 3 4 5
Hvad er din overordnede
vurdering af beskedfunktionen?
SﬂZ'r'gr 2-4 1-4 Mindre
gange gange gange end 1 Aldrig
om om gang om
om
ugen |méneden | maneden
X ugen

Hvor tit skriver du en personlig besked til
andre brugere?

Hvor tit modtager du personlige beskeder
fra andre brugere?

9% Hvis du har yderligere kommentarer, kan du her med egne ord beskrive, hvad du synes om
beskedfunktionen:

Hvad f8r du ud af at bruge [a]
beskedfunktionen?
[~]
Har du forslag til forbedringer? Ei
[+]
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Dagbog (blog)

Darlig God
Ved ikke
4 1 2 3 4 5
Hvad er din overordnede
vurdering af dagbogsfunktionen?
celler 1 24 1-4 Mindre
e ange ange end 1
gange gang 9 Aldrig
om om gang om
on ugen |méneden|mdneden
111 ugen

Hvor tit laeser du andres dagboger?

Hvor tit skriver du selv indlaeg pé din
dagbog?

<3 Hvis du har yderligere kommentarer, kan du her med egne ord beskrive, hvad du synes om
dagbogsfunktionen:

Hvad far du ud af at bruge [a]
dagbogsfunktionen?

(] [«

Har du forslag til forbedringer?

'Min side' og 'Andre brugeres side'

Darlig God
Ved ikke

LJ 4,]

Hvad er din overordnede
vurdering af funktionen min/andre
brugeres side?
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SﬂZIl!:r 2-4 1-4 Mindre
gange gange gange end 1 Aldrig
om om gang om
om
e ugen |maneden| maneden
4b ugen

Hvor tit laeser du andre brugeres sider?

Hvor tit skriver du selv p& din side?

“4& Hvis du har yderligere kommentarer, kan du her med egne ord beskrive, hvad du synes om
funktionen din/andre brugeres side:

Hvad fdr du ud af at bruge funktionen [a]
din/andre brugeres side?
(]
Har du forslag til forbedringer? [a]
[~
Brevkassen
Darlig God
Ved ikke
43 1 2 3 4 5
Hvad er din overordnede
vurdering af brevkassen?
Flere
i 0 1-5 6-10 | ong 10
Hvor mange gange har du stillet spergsmal ti/
brevkassen?

Lig
) Hvis du har yderligere kommentarer, kan du her med egne ord beskrive, hvad du synes om
brevkassen:
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Hvad far du ud af at bruge brevkassen? [a]
[+
Har du forslag til forbedringer? @
[+
Chatfunktionen (‘Chatroom’)
Darlig God
Ved ikke
s 1 2 3 4 5
Hvad er din overordnede
vurdering af chatfunktionen?
Flere
51 . ke 6-10 | end 10
Hvor mange gange har du deltaget i chat p§
patientnetveerket?
DZHvis du har yderligere kommentarer, kan du her med egne ord beskrive, hvad du synes om
chatfunktionen:
Hvad far du ud af at bruge chatfunktionen? [a]
=
Har du forslag til forbedringer? E]
[+]

Information om sygdom og behandling

SnakomKOL indeholder en reekke sider med fakta om KOL og links, der informerer om
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sygdommen og dens behandling. I de fglgende spgrgsmal vil vi bede dig vurdere disse sider
samlet,

Darlig God
Ved ikke
5% 1 2 3 4 5
Hvad er din overordnede
vurdering af sider med information
om sygdom og behandling?
Sﬂeeli!:r 2-4 1-4 Mindre
gange gange gange end 1 Aldrig
om om gang om
om
ugen |mdaneden|mdneden
5 L_il ugen

Hvor tit bespger du de sider pd
patientnetveerket, der har fokus pd
information om sygdom og behandling?

e
““Hvis du har yderligere kommentarer, kan du her med egne ord beskrive, hvad du synes om de
sider, der har fokus p& information om sygdom og behandling:

Hvad far du ud af at lzese sider med fokus [a]
pa information?

(] [«]

Har du forslag til forbedringer?

Du har nu udfyldt hele skemaet. Husk at klikke pd 'Feerdig!’ for at afslutte og sende din besvarelse.

Tak for din hjzelp!
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