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Planz!personal)project)planner!

4)Keeping)found)things)found)(KFTF))project,)University)of)Washington)

•  Jones,)Klasnja,)Civan)et)al.)The)Personal)
project)planner:)Planning)to)organize)
personal)informa(on.)CHI)'08)p.681a684)

•  Civan,)Jones,)et)al.)Beber)to)organize)
personal)informa(on)by)folders)or)by)
tags?:)The)devil)Is)in)the)details.)ASIS&T)
2008.))



5)Managing)health)in)your)life)project)(iMed),)University)of)Washington)

HeathWeaver!informa(on)management)tool))!
•  Prab,)Unruh,)Civan,)et)al.)Personal)

Health)Informa(on)Management.)CACM)
2006)49(1),)51a5.)

•  Civan,)et)al.)Personal)health)informa(on)
management:)Consumers’)perspec(ves.)
AMIA)2006)p.156a60.)

•  Klasnja,)Hartzler)et)al.)HealthWeaver)
mobile:)Designing)a)mobile)tool)for)
managing)personal)health)informa(on)
during)cancer)care.)AMIA)2010)p.392a96.)

•  Klasnja,)Civan)et)al.)Blowing)in)the)wind:)
Unanchored)Pa(ent)informa(on)work)
during)cancer)care.)CHI’10)p.)193a02.)

•  Unruh,)Skeels,)Civan)et)al.)Transforming)
clinic)environments)into)informa(on)
workspaces)for)pa(ents)CHI’10)p.183a92.)

•  Hartzler)et)al.)Sharing)is)caring,)but)not)
error)free:)Transparency)of)granular)
controls)for)sharing)personal)health)
informa(on)in)social)networks.)AMIA)2011)
p.559a68.)

•  Klasnja,)Hartzler)et)al.)Suppor(ng)cancer)
pa(ents’)unanchored)health)informa(on)
management)with)mobile)technology.)AMIA)
2011)p.732a41.)
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My46)personal)genome)portal)

6)Pediatrics,)Biomedical)&)Health)Informa(cs,)Bioethics)
University)of)Washington)and)Seable)Children’s)Research)Ins(tute)

•  Tabor,)Civan)et)al.)My46:)An)
innova(ve)webabased)tool)for)
management)of)results)return)
from)exome)&)whole)genome)
sequencing)studies.)2011)Int)
Congress)of)Human)Gene(cs,)Am)
Soc)Human)Gene(cs.)

•  Anderson,)Hartzler))et)al.)
Personalizing)the)return)of)
genome)sequencing)results:)
Consumer)health)informa(cs)
meets)bioinforma(cs.)2012)AMIA)
Joint)summit)trans)sci.))
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Informa(on)seeking)
•  Visualizing)informa(on)quality)
•  Characterizing)pa(ent)exper(se)
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Informa(on)sharing)in)peer)networks)
•  Who?))

Peer)–)an!equal!!!

•  What?)
Personal,)informal,)experien(al)info)exchange)

•  Why?))
–  Obtain)support)a)emo(onal,)instrumental,)informa(onal))
-  Learn)from)others)and)give)back)

•  What)sekngs?)
–  Professional)–)appren(ceship,)‘water)cooler’,)teacher)induc(on)
–  Domes(c))a)Big)brothers/sisters,)La)leche)league,)AA)groups)

)

)
)

9)



How?)

10)

)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)

Today)

BC)



How?)

•  Tradi(onal)face)to)face)
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Some)specific)interests)in)health)
Approaches*
•  Content)analysis)
•  Ethnographic)field)study)
•  Surveys)
•  Focus)groups)
•  Par(cipatory)design)
•  Automated)processing)&)profiling)
•  Itera(ve)prototyping)(low/high)fidelity))
•  Heuris(c)tes(ng)
•  Usability)tes(ng)
•  Field)tes(ng)
•  Pilot)tes(ng))
•  Field)experiment)
•  Clinical)trial)

Challenges*
•  Nature)of)knowledge))
•  Personaliza(on)
•  Social)recommenda(on)
•  Informa(on)quality)vs.)

misinforma(on))
•  Privacy/anonymity)vs.)

transparency))
•  Various)collabora(on)styles)
)

15)



Core)concepts)
•  Pa(ent)exper(se)
) )Personal!health!knowledge!gained!through!the!experience!of!coping!

with!illness*!
!
•  Pa(ent)exper(se)sharing)
)Processes!through!which!individuals!exchange!personal!health!
knowledge!with!one!another*!

!
•  Social)matching))

Systems!that!bring!people!together—either!physically!or!in!online!
worlds—for!social!interacDon!and!collaboraDon!around!shared!
interests!or!goals**!
!
!

16)

*Civan.)Understanding)and)facilita(ng)pa(ent)exper(se)sharing.)Disserta(on)thesis)2009)University)of)Washington.)
)

**Terveen)&)McDonald.)Social)matching:)A)framework)and)research)agenda.)Transac(ons)on)CHI)2005)12(3),401a434.)
)
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•  Background)
•  Pa(ent)exper(se)sharing)project))
•  Peer)mentoring)project)
•  Quality)of)life)dashboard)project)
•  Contribu(ons)

17)



Project)1:)Pa(ent)exper(se)sharing))

•  PhD)thesis)
)))))“Understanding!&!facilitaDng!paDent!experDse!sharing”)
•  Mo(va(on)

– Learning)to)manage)health)is)challenging))
– Growing)body)of)selfamanagement)knowledge)
– Fears)about)pa(ent)sharing)–)‘amateur)doctor’)
)
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Personal*Health**
Knowledge*&*Skills*

Healthacare)System)
Biomedical!experDse!!!!!!!!
from)professionals)

• Healthacare)team)
• Researchers)

Learning)to)manage)health)
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Personal*Health**
Knowledge*&*Skills*

Learning)to)manage)health)
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Personal*Health**
Knowledge*&*Skills*

Learning)to)manage)health)
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Biomedical)Exper(se) Everyday)life)outside)
the)clinic)

PaDent!experDse))
from)‘peers’)

• Other)pa(ents)
• Family)&)friends)



Personal*Health**
Knowledge*&*Skills*

Learning)to)manage)health)
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Biomedical)Exper(se) Pa(ent))
Exper(se)



Personal*Health**
Knowledge*&*Skills*

Healthacare)System)
Biomedical!experDse!!!!!!!!
from)professionals)

• Healthacare)team)
• Researchers)

A)focus)on)the)Informal)

Everyday)life)outside)
the)clinic)

PaDent!experDse))
from)‘peers’)

• Other)pa(ents)
• Family)&)friends)
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Research)aims)

•  What)is)the)nature)of)pa(ent)exper(se?))
))))))Aim!1.!!!To!describe!the!characterisDcs!of!paDent!experDse!

•  How)do)pa(ents)share)their)exper(se?))
)))Aim!2.!!!To!describe!the!pracDce!of!paDent!experDse!sharing!

•  How)can)we)facilitate)pa(ent)exper(se)sharing?)
)))Aim!3.!!!To!design!a!paDent!experDse!locator!

)

24)



1.)What)is)the)nature)of)pa(ent)exper(se?)
•  Compara(ve)content)analysis)for)breast)cancer))
•  Characterized)pa(ent)vs.)biomedical)exper(se))

–  Code)topic,)form,)style))
–  Compare)distribu(ons)

25)
Hartzler)&)Prab.)Managing)the)personal)side)of)health:)How)pa(ent)exper(se)differs)from)the)
exper(se)of)clinicians.)JMIR)2011;13(3):e62)))

Type*of*source* Peer* Ask*the*expert* Difference*(X2)*

Topic) Personal))
•  Personal)care)&)life)
•  Home)life))
•  Work)life)
•  Social)network)

Medical))
•  Health)care)delivery)

system)
•  Biomedical)research)
•  Health)professionals’)work)

p)<)0.001)

Form) Ac(onaoriented)advice) Facts)and)opinions) p)<)0.001)

Style) Narra(ve) Prescrip(ve) p)<)0.001)



IdenCfy*who*knows*what* Select*who*to*approach*
xxxx)

Iden(fica(on)strategies)
)

e.g.,)“How!did!you!come!to!know!!
Mary,!the!cancer!survivor?“)

xxxx)

Selec(on)criteria)
)

e.g.,)“What!makes!Mary!a!good!
!!!!!!!!!!!person!to!go!to!for!help?!“)

)

2.)How)do)pa(ents)share)their)exper(se?))
•  6aweek)field)study)with)15)cancer)pa(ents)
•  2aphase)exper(se)loca(ng)framework*)

26)*McDonald)&)Ackerman.)Just)Talk)to)Me:)A)Field)Study)of)Exper(se)Loca(on.)CSCW’98.)



IdenCfy*who*knows*what* Select*who*to*approach*
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z)
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)))))))))))))))))))))))))))(‘info)grounds’))

1.  Type)&)level)of)knowledge))

2.  Strength)of)social)(e)

3.  Accessibility)

4.  Common)interests,)lifestyle,)values))

5.  Shared)health)situa(on)

6.  Transparency)

2.)How)do)pa(ents)share)their)exper(se?))
•  6aweek)field)study)with)15)cancer)pa(ents)
•  2aphase)exper(se)loca(ng)framework)

27)Civan)et)al.)Loca(ng)Pa(ent)Exper(se)in)Everyday)Life.)GROUP’09)p.)291a300.)



Ini(a(ng)loca(ng)
•  P1:)“One!of!the!things!that!I!chose!to!do!is!be!very!transparent!

with!people!…!as!a!result!things!came!to!me!without!asking.“!!)
•  P13:)“I!let!people!come!to!me!…!I've!goUen!all!these!comments!

[on!my!blog]”!)

28)Civan)et)al.)Loca(ng)Pa(ent)Exper(se)in)Everyday)Life.)GROUP’09)p.)291a300.)

IniCate*locaCng* IdenCfy*who*knows*what* Select*who*to*approach*

)
)
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Recognized)need)
)
)
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InformaCon*giE*
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Groupings)

1.  Type)&)level)of)knowledge))

2.  Strength)of)social)(e)

3.  Accessibility)

4.  Common)interests,)lifestyle,)
values))

5.  Shared)health)situa(on)

6.  Transparency)



3.)How!to!facilitate!paDent!experDse!sharing?!

•  Limita(ons)of)online)communi(es)
–  Broadcast)iden(fica(on))
–  Fragmented)exper(se)
–  Barren)representa(ons)

•  Par(cipatory)design)of)‘pa(ent)exper(se)locator’)
–  Iden(fy)candidates)through)topic)search)
–  Select)through)detailed)exper(se)profiles)

)

29)CivanaHartzler)et)al.)Bringing)the)field)into)focus:)Useracentered)design)of)a)pa(ent)exper(se)
locator.)CHI’10.)p.)1675a1684.)



Lily)

30)

Should)I)work)through)treatment)or)go)on)disability?)
 

• )Side)effects?)
• )Income?)
• )Insurance?)
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1.  Type)&)level)of)knowledge)
2.  Rela(onship)to)cancer)
3.  Strength)of)social)(e)
)

4.  Interests,)lifestyle,)&)values)
5.  Accessibility)
6.  Transparency)
)
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Design)refinements)
•  Mul(ple)iden(fica(on)routes)

–  Gatekeepers)with)the)most)network)connec(ons))
–  Suggest)profiles)based)on)recent)searches)(‘informa(on)gius’))

•  Profile)changes)
–  Remove)star)award)
–  Add)cancer)connec(on,)geographic)network,)family)status,)
connec(on)strength)

•  Designated)collabora(on)levels)
–  Optain)to)be)recommended)
–  Control)privacy)and)effort)

42)



43)

Profile)–)Refined)design)

Star)awards)are))
too)general)
)
P2:)“Since!every!situaDon!is!
different,!‘Carol’!could!be!great!
when!it!comes!to!mastectomy,!
but!you!could!have!25!people!
that!that!is!not!their!diagnosis.!
So,!it!doesn't!maUer!if!it!is!a!
thumbs!up!or!not,!because!they!
don't!have!to!deal!with!that…!
it's!9!stars!for!those!who!are!
going!through!mastectomy,!but!
its!zero!for![the!others].”))
)

9



Summary))

•  Pa(ent)exper(se)is)personal,)ac(onable,)narra(ve))
•  Pa(ents)locate)peers)through)iden(fica(on,)selec(on,)
‘informa(on)gius’)

•  Exper(se)loca(ng)features)can)enhance)social)media))

•  Pa(ent)exper(se)is)a)valuable)resource)to)share)

44)



Outline)

•  Background)
•  Pa(ent)exper(se)sharing)project)
•  Peer)mentoring)project))
•  Quality)of)life)dashboards)project)
•  Contribu(ons)
)
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Peer)mentoring)project))

•  3ayear)Na(onal)Science)Founda(on)(NSF))grant)
))))))“Matchmaking!for!health:!FacilitaDng!peer!mentoring!!!!
!!!!!!!!!in!online!health!communiDes”)(Prab,)McDonald,)Hartzler))

•  Partnership)

•  Goals))
1.))Profile)community)members)
2.))Develop)social)recommenda(on)tools)
3.))Assess)mentor)recommenda(ons)

46)



1.)Profile)community)members)
•  Community)data)dump)(~1400)members))

–  User)profiles)a)demographics,)log)in,)group)memberships)
–  Posts)a)status)updates,)forum,)blog)
–  Friend)connec(ons)
–  Search)text)

•  How)can)we)detect)member)characteris(cs?))
–  Health)interests)
–  Personal)quali(es))
– Mentoring)needs/skills)

)
47)

Automated))
text)extrac(on)

VS.) Direct))
user)survey)

)



2.)Develop)social)recommenda(on)tools)

Goal:)Augment))discovery)of)candidate)mentors))))))))))))))
))))))))))with)matched)circumstances))

)
•  Social)matching)strategies))

–  Similarity)match–)“Homophily”)
–  Difference)match))–)“Weak)(es”)
–  Useradefined)match))

•  Mentoring)contexts)
–  Buddy)
–  One)shot))
–  Campaign))

48)

Rapid)prototyping)

Usability)tes(ng)

•  Profiles)&)query)forms))
•  Matching)algorithms)
•  Presenta(on)interfaces)



3.)Assess)mentor)recommenda(ons)

•  Live)field)experiment))
–  Performance)a)mentor)ra(ngs)
– Userasa(sfac(on)survey)

)

•  Select)follow)up)interviews)
–  Poten(al)&)barriers)for)uptake)
–  Poten(al)for)impact)

)

49)

3)Matching)strategies)
X)

3)Mentoring)contexts)



Summary)
)

•  Understand)cri(cal)features)of)peer)mentorship)
•  Demonstrate)value)of)social)matching)in)health)
•  Offer)tested)designs)for)online)sekngs)
•  Status)

–  Currently)profiling)health)interests)
–  Next)step)is)profiling)personal)quali(es)(e.g.,)sen(ment))

50)



Outline)

•  Background)
•  Pa(ent)exper(se)sharing)project)
•  Peer)mentoring)project))
•  Quality)of)life)dashboard)project)
•  Contribu(ons)
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Quality)of)life)(QOL))dashboard)project)

•  2ayear)Na(onal)Cancer)Ins(tute)(NCI))grant)
))))“Understanding!&!promoDng!health!literacy!through!a!QOL!dashboard!of!!!!!!
!!!!!!!!prostate!cancer!symptoms!following!treatment!”)(Gore,)Hartzler,)Dalkin))

•  Visual)dashboard)to)track)QOL)
•  Prostate)cancer)support)groups))
•  Goals)

–  Focus)group)to)iden(fy)dashboard)elements)
–  Pa(ent)&)clinician)tes(ng)for)concordance)
–  Pilot)tes(ng)in)clinic)

52)
Hartzler)et)al.)Enhancing)communica(on)auer)treatment:)What)cancer)pa(ents)want)from)a)quality)of)life)dashboard.)
AMIA)2011.))



Line)graph)
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Bar)chart)
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Pictograph)
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Summary)

•  What)pa(ents)want)from)a)QOL)dashboard)
•  Differences)in)pa(ent)vs.)clinician)preference)
•  Insights)into)clinical)integra(on))
•  Status)

– Currently)preparing)for)pilot)tes(ng)
– PCORI)proposal)under)review)
– Next)step)is)submikng)R01)

56)



Outline)

•  Background)
•  Pa(ent)exper(se)sharing)project)
•  Peer)mentoring)project))
•  Quality)of)life)dashboard)project)
•  Contribu(ons)
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Summary)of)Projects)

1.  Pa(ent)exper(se)sharing)
))))))))Nature)of)pa(ent)exper(se)&)how)pa(ents)share)it)

2.  Peer)mentoring)project)
))))))))Facilitate)peer)mentoring)through)social)matching)

3.)))Quality)of)life)dashboard)project)
)Share)quality)of)life)data)in)meaningful)ways)

58)



Contribu(ons)
•  Value)of)pa(ents’)experien(al)wisdom)
•  Range)of)designs)to)facilitate)sharing)in)peer)networks)
•  Interdisciplinary)reach)

–  Expands)knowledge)on)breadth)of)pa(ents’)needs)
–  Bridges)understanding)across)domains)(eg,)exper(se)sharing,)mentoring))

–  Fuels)efforts)to)leverage)social)support))through)peer)matching)

•  Helping)people)help)each)other)empowers)

59)
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)
Andrea)Civan)Hartzler)
andreah@uw.edu)
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