
Hvorfor elsker patienterne ikke din digitale løsning?
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Fordi den kræver noget af dem.
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Mekanismer bag ikke-brug af
digital PRO



Hvad er digital PRO?

Oplysninger direkte fra
patienten

Spørgeskemaer

Digitale – ofte hjemme

Mere end symptomer

Self-management

Ressource-prioritering
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• Modvilje mod at begynde

• Drop-out

• Hvilke mekanismer?

Fokus på patienten: 
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Records identified through 
database searching 

(n = 4175)
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Records after duplicates removed 
(n = 1932)

Abstracts screened
(n = 235)

Records excluded 
(n = 123)

Development of PRO-
concept

PRO solely as outcome
Focus on clinicians

Not digital
Wrong population

Objective 
measurementsFull-text articles assessed for 

eligibility 
(n = 112)

Full-text articles 
excluded, 
(n =   61)

No contact to clinic
No reports on dropout

Studies included in qualitative 
synthesis 
(n = 51)

Records excluded by 
screening of title 

(n=1697)

Nielsen AS, Kidholm K, Kayser L. Patients’ reasons for non-use of digital patient-reported outcome concepts: A scoping 
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De inkluderede studier

Long-term conditions studies patients

Cancer 16 3947

Diabetes 5 2418

Mental health 5 1638

Rheumatoid arthritis 5 2641

Inflammatory Bowel Disease 4 704

Other 16 3364
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Fra daglig indtastning til halvårlig indtastning
Studeret fra 4 uger til 3,5 år
Fra enkelte spørgsmål til lange spørgeskemaer
Forskellige formal med digital PRO; screening, information...
Vidt forskellige drop-out definitioner



Hvorfor?
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Ikke i stand til det

Engagement

Følelsesmæssig 
påvirkning

Brugervenlighed
Tekniske 

udfordringer

Datasikkerhed

Udefrakommende 
faktorer



Følelsesmæssig 
påvirkning

Opmærksomhed 
på symptomer

Sammenligning 
med andre
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Engagement

Ingen eller 
forsvindende 
symptomer

Det bliver 
kedeligt

Glemmer det

Finder det 
ikke nyttigt

Mangler 
motivation

Ser ingen 
personlig 
gevinst

Har for travlt

Bruger for 
meget tid

Fylder for 
meget i 

hverdagen

Gider ikke 
forskning
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Ikke et entydigt
mønster i længde

og omfang



Det ville vi undersøge nærmere...

Spørgeskema
(ReadHy)

Cluster 
analyse

Interview
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The ReadHy Framework. Reproduced under ©Creative Commons from Journal of Medical Internet Research (http://www.jmir.org), 
12.02.2019. 



Interviews
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Group Age Gender Diagnosis Mode PRO 

Gr-1 73 Male CD Telephone N 

Gr-2 39 Male UC Hospital Y 

Gr-2 53 Female CD Telephone Y 

Gr-3 32 Female UC Hospital Y 

Gr-3 40 Female UC Hospital Y 

Gr-3 33 Male UC Hospital Y 

Gr-3 43 Female UC Telephone Y 

Gr-4 44 Female CD Home Y 

Gr-4 58 Female UC Home Y 

Gr-4 61 Male UC Home Y 

Gr-5 64 Female UC Hospital Y 

Gr-5 46 Male CD Hospital Y 

Gr-5 53 Female UC Telephone Y 

Gr-6 29 Male UC Hospital Y 

Gr-6 65 Male UC Telephone Y 

Gr-6 57 Male UC Home Y 

 

Nielsen, A.S., Appel, C.W., Larsen, B.F. et al. Patient perspectives on digital patient reported outcomes in routine care of 
inflammatory bowel disease. J Patient Rep Outcomes 5, 92 (2021).



”
12/10/2021 14

Jeg synes ikke det er nemt... men jeg svarer 
selvfølgelig. Alt er jo... Det gør jo ikke så ondt, 
at man ikke kan gå... og så tænker man... så 
hvordan graduerer man lige der... jeg kan jo 
sagtens arbejde, jeg kan sagtens gå.... så det 
er jo ikke sådan, at det påvirker mig, så jeg 
ikke kan passe mit job. 

Kvinde, 53 år



”
12/10/2021 15

Så spørger de, hvordan har du haft 
det det sidste år, og så sidder jeg og 
siger det kan jeg ikke huske. Jeg 
husker kun ... jeg er meget lige nu... og 
måske i sidste uge også og så ikke ret 
meget længere. 

Kvinde, 43
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Altså... der er da nogle symptomer, jeg aldrig har 
haft på sygdommen, som bare dukker op igen og 
igen i de spørgeskemaer […] når man aldrig har 
prøvet at have det symptom før, så kan det godt 
være, at man har haft det uden at man er klar 
over det […] Det er nok den svære del af det, at 
hvis... nu siger jeg det er den svære del, men det 
er jo også der man er taknemlig, at der er nogle 
symptomer på sygdommen, som jeg ikke har.

Kvinde, 40



Hvad kan vi bruge det til? 1/2

• Design; Vi skal designe til målgruppen (f.eks. ved brug af participatory 
design og med focus på digital sundhedskompetence). 
• Vores spørgsmål skal f.eks. ikke skabe unødig bekymring

• Omfang/længde –hvad er nødvendigt/ønskeligt fra sundhedsfagligt perspektiv og fra
patientperspektiv

• Usability testing; Det skal kunne bruges – også af folk med andre
udfordringen end den primære sygdom.

• Tilpasninger; Vi skal tilpasse både system og omgivelser, hvis patienterne
bliver utrygge eller utilfredse
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Hvad kan vi bruge det til? 2/2

• Dialog; Vi skal skabe rum for dialog omkring hvad indsamlingen af data 
betyder for patienten med patienten. Fokus på: 
• Tidligere erfaringer

• Fordele for patienten

• Patientens udbytte af konsultationen

• Hvad bliver data brugt til – også de knap så sygdomsspecifikke

• Hvad forventes af patientens besvarelser?

• Hvordan påvirkes patienten følelsesmæssigt?

• Hvordan skal patienten agere ved symptomer?
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Husk hvilken opgave, patienten får


