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Sammenfatningen omhandler undersegelsens resultater vedrerende de fire elementer;
teknologi, organisation, patientperspektiv og okonomi i form af besvarelse af underse-
gelsens problemstillinger og formal (se kapitel 1.2). Forst folger en prasentation af de
samlede overordnede resultater, hvor der konkluderes i forhold til de opstillede pro-
blemstillinger. Dernzst folger en vagtet ssmmenfatning af underspgelsens resultater.
Afslutningsvis folger en perspektivering af resultaterne i relation til en fremtidig organi-
sering af behandlingen af kroniske patienter, som lever med KOL.

Indledningsvis preciseres her nogle definitioner pa begreber, der anvendes gennemga-
ende i rapporten. Primart handler dette om en sondring mellem ’iltbehandling i hjem-
met’ og ilthjemmebesog’. lltbehandling i hjemmet omhandler det generelle fenomen,
at personer med diverse lungelidelser behandles med ilt i deres eget hjem. Ilthjemme-
besog er et mere afgrenset fznomen, der omhandler, at personer der behandles med ilt
i hjemmet, modtager besog af en fagperson fra sygehuset, i praksis oftest en sygeplejer-
ske, der kan gennemfore kliniske undersegelser af patientens tilstand og monitorere og
justere forbruget af ilt.

Teknologien

Formalet med denne del var at beskrive teknologien, sammenligne omfanget af iltkontrol
pa hospitaler med og uden hjemmebesoagsordning samt belyse, hvilke patienter der bliver
kontrolleret. Der blev primert fokuseret pé patienter med KOL. Endelig var formalet at
redegore for den dokumentation, som findes om den behandlingsmessige effekt.

Grundlzggende bestod teknologien i, at patienter med fremskredne lungesygdomme
som KOL eller lungecancer fik monitoreret deres iltforbrug i hjemmet af en sygeplejer-
ske fra det sygehus, de havde veret indlagt pa. Teknologien bestod derfor primert i en
serlig mde at organisere behandlingen af patienter med lungesygdomme pé. Der er
siledes en snazver ssmmenhang mellem teknologi og organisering ved udferelsen af
kontrollen af patienter med kronisk iltbehandling, da kontrollen dels kan vere organi-
seret som opfelgende ilthjemmebesog gennemfort af specialuddannet sygeplejerske, og
dels kan vere organiseret som ambulante besgg pa sygehuset. Teknologien — den faglige
indsats — er saledes i stort omfang synonymt med organiseringsformen. Traditionelt er
iltkontrollen foregéet ved, at patienten kommer ind til ambulant kontrol pa sygehuset.
Kontrollen har til hensigt at sikre, at patienten fortsat opfylder kriterierne for behand-
lingen og fir storst mulig gavn heraf. Ved disse kontroller er det desuden almindeligt,
at patientens gvrige lungemedicinske behandling optimeres. De forskellige ordninger
med opfolgende ilthjemmebesoag organiserer sig forskelligt. Fx varierer hyppigheden af
opfelgende ilthjemmebesog og adgangen til forskelligt udstyr mellem ordningerne. Det
er ikke muligt at pege pa en ordning med ”best-practice”.

Ilthjemmebehandling anvendes til behandling af kronisk iltmangel (hypoksami) og
sveer dndengd (dyspne) ved terminal sygdom. Ved kronisk hypoksaemi er den tilgrund-
liggende lidelse overvejende KOL. Omtrent 2.200 danske patienter med KOL udvikler
arligt kronisk iltmangel og settes i behandling med ilt i hjemmet, og der er vedvarende
omtrent 3.000 KOL-patienter i behandling. Storstedelen af iltpatienterne starter
behandlingen i ustabil fase i forbindelse med en hospitalsindleggelse. En revurdering af
indikationen for iltbehandling er vigtig, ndr patienterne 1-3 méaneder senere er i stabil
fase, idet omkring 50 % af patienterne sé forventes at have normaliseret deres iltniveau
i blodet. Herefter bar behandlingen kontrolleres mindst en gang arligt med henblik pd
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justering. Flere studier har imidlertid pavist manglende opfelgning. En del af forklarin-
gen pa den manglende ambulante kontrol kan vere afbud fra patienter, der foler sig for
svaekkede til at klare transporten. Derfor kan kontrol af iltbehandlingen i patientens
hjem vere et alternativ til ambulant kontrol med besvarlig patienttransport og en
méde at sikre kontrol af iltbehandlingen.

Der blev gennemfert en primar dataindsamling, herunder en registrering af iltkontrol-
ler i en fire mineders periode pa tre hospitaler med hjemmebesogsordning (Arhus,
Skive og Gentofte) og to hospitaler uden hjemmebesogsordning (Alborg og Hvidovre).
I denne fire maneders periode var 783 og 439 patienter tilknyttet hospitalerne hen-
holdsvis med og uden hjemmebesagsordning. Analysen viste, at signifikant flere patien-
ter blev kontrolleret pa hospitaler med hjemmebesogsordning (51,4 % versus 23,2 %),
og blandt de kontrollerede modtog patienter fra hospitaler med hjemmebesggsordning
i gennemsnit flere kontroller i studieperioden (1,37 versus 1,05). I begge typer af ord-
ninger var det is@r kvinderne, som blev kontrolleret. I ordningerne med ilthjemmebe-
sog blev en storre andel af de drlige og “transport-tunge” patienter kontrolleret.
Blandt nystartede patienter (der bruger ilt i 16-24 timer/dag) blev 26,7 % ikke kon-
trolleret inden for de foreskrevne tre maneder — henholdsvis 40 % af patienter uden
hjemmebesogsordning og 16,7 % af patienterne med hjemmebesagsordning. Det kon-
kluderes sdledes, at ordninger med opfelgende ilthjemmebesog kontrollerer flere af
deres iltpatienter, hvilket iseer gelder for de darlige patienter og de transport-tunge
patienter.

Organiseringen af tilbuddet

Formaélet med den organisatoriske analyse var at beskrive, hvordan ordninger med ilt-
hjemmesygepleje har udviklet sig set i forhold til de oprindelige planer med ordningen
og i forhold til de tolkninger og @ndringer af ordningen, der var indtruffet i ordninger-
nes levetid.

De tre udvalgte ordninger med ilthjemmebesog var placeret i henholdsvis Kebenhavn,
Skive og Arhus. Ordningen i Kebenhavn (ved det davarende Gentofte Amtssygehus)
blev etableret i 1999. Ordningen omfattede to sygeplejersker fra lungeambulatoriet, der
anvendte hhv. fem og seks timer om ugen pd denne funktion. Tilbuddet blev givet til
relevante patienter efter tre maneder med iltbehandling i hjemmet og omfattede besog
i hjemmet hvert halve &r. P4 tidspunktet for undersegelsen var der mellem 50 og 60
patienter tilknyttet ordningen, men det svingede meget, eftersom der var stor udskift-
ning i denne patientgruppe pga. sygdommens fremadskridende karakter.

Ordningen pé Skive Sygehus blev gjort permanent i 2003 efter en forsegsperiode og
omfattede en enkelt sygeplejerske pé fuld tid. I 2003 var der tilknyttet 236 patienter til
ordningen, og brugerne fik tilbudt hjemmebesog hver tredje til fjerde méned. Dette
betod, at iltsygeplejersken i 2003 havde 3-4 besog om dagen.

Ordningen med udgiende iltsygeplejersker pi Arhus Sygehus blev etableret i 1998.
Der blev oprettet én fuldtidsstilling delt p4 to iltsygeplejersker med henblik pa gen-
nemforelse af besog i patienternes hjem. I 2001 blev der afsat en fuldtidsstilling mere,
sd begge iltsygeplejersker blev fuldtidsansatte pd ordningen. Lungepatienter, der blev
udskrevet fra lungemedicinsk afdeling eller fra det medicinske visitationsafsnit (MVA),
blev tilbudst to til tre opfelgende hjemmebesog af disse “lungedistriktssygeplejersker”
efter udskrivelsen. Lungedistriktssygeplejerskerne tog p& hjemmebesog hos patienterne
ca. hver tredje méned athengig af patienternes behov.
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Analysen har vist, at organiseringen af de tre eksempler adskiller sig p& en rekke punk-
ter. Forst og fremmest var ordningerne forskelligt organiseret med hensyn til tilknyt-
ning til lungemedicinsk sengeafsnit eller ambulatorium. Dernzst var der forskelle med
hensyn tl hyppighed af hjemmebesog, brugen af apparatur mv.

Det er vanskeligt at fastsztte entydige anbefalinger for frekvensen i tilbuddet (besoge-
ne). De tre ordninger tilbyder besag hver tredje til sjette méined, men alle tre steder
blev der lagt vagt pa, at besog ogsd finder sted efter behovsvurderinger. Det er ogsé
afgerende for ordningernes omfang, hvordan patientselektionen foregar eller tilrette-
legges.

Endelig var iltsygeplejerskernes transportmuligheder meget forskellige, der var forskel i
patienternes mulighed for telefonisk kontakt til iltsygeplejerskerne, og brugen af skrift-
ligt informationsmateriale til patienterne blev fremhzvet som en forskel.

Iltsygeplejerskerne udferer en specialiseret funktion. Derfor kan det vare relevant at
foresla efteruddannelse og specialiseret sparring. Litteraturen er imidlertid ikke entydig,
hvad angir iltsygeplejerskers behov for efteruddannelse. Da iltsygeplejerskerne udferer
en specialiseret og selvsteendig funktion, er der serlig grund til at veere opmaerksom pa
deres muligheder for faglig sparring.

De tre ordninger med ilthjemmebesag peger pé behovet for yderligere styrkelse af il-
buddene til patienter med kroniske sygdomme set i forhold til beredskabet for behand-
ling af akut sygdom. Organisatorisk set peger udviklingen af ordninger med ilthjem-
mesygeplejen siledes pd en videre tolkning og tilpasning af denne funktions organise-
ring og brug.

Patienternes perspektiv

Oprindelig var formélet med denne del af projektet at fokusere pd, hvordan patienterne
mestrede livet med KOL i forhold til den aktuelle teknologi: Opfelgende ilthjemmebe-
sog. Dette viste sig imidlertid at vaere vanskeligt at belyse, da patienterne ganske vist
havde en positiv opfattelse af ordningen, men ikke kunne pege pa, hvad det positive
nazrmere bestod i. Samtidig havde patienterne vanskeligt ved at skelne det opfelgende
ilthjemmebesog fra ovrige sundhedsrelaterede og ambulante ordninger, som de indgik
i, da de ofte havde andre sygdomme. Vi har derfor valgt at afrapportere denne del af
beskrivelsen i bilagsform (bilag 8).

P4 trods af at patienterne ikke var i stand til entydigt at pege pé fordele ved ilthjemme-
besog sammenlignet med besag pa sygehusets lungemedicinske ambulatorium, syntes
opfattelsen at tendere til det positive. Dette ses pd baggrund af, at patienternes hindte-
ring af konsekvenserne af KOL syntes at vare forenelig med, at iltkontrollen foregik i
hjemmet gennem besog af den samme specialuddannede sygeplejerske.

Der var stor variation i den betydning, patienterne tillagde de regelmassige besog af ilt-
sygeplejersken. Nogle patienter sd besoget som et praktisk kontrolbesog. Andre patien-
ter opfattede dog ogsd besoget som en mulighed for at fi lidt sygdomsinformation og
dialog med sygeplejersken. Endelig var der en gruppe patienter, som ans3 iltsygeplejer-
sken for deres primere sparringspartner i forhold til deres KOL. De havde ofte forbe-
redt sig med sporgsmél og emner, de ville tage op, og tillagde besagene stor betydning.
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Sammenfattende kan der peges pa, at kontrol af ilt i hjemmet havde flere positive kon-
sekvenser for patienterne, der kan fremhaves i en vurdering af ordningernes funktion.

@konomiske konsekvenser

I den gkonomiske analyse var hypotesen, at en opfolgende indsats i form af ilthjemme-
besog kunne reducere antallet af indleggelser, sengedage og omkostninger til behand-

ling i forhold til patienter i ambulant kontrol, og tilsvarende, at ilthjemmebesog kunne
fastholde eller forege patienternes livskvalitet i forhold til patienter i ambulant kontrol.

Formalet med den gkonomiske analyse var siledes at undersege, hvorvidt patienter,
som modtager ilthjemmebesog, forbruger flere ydelser i sundhedssektoren i form af
indleggelser, ambulante besag, konsultationer hos praktiserende leege og speciallege
end patienter, som kommer ind til traditionel ambulant kontrol. Et andet formal var at
undersege, hvorvidt det at modtage ilthjemmebesog frem for at komme ind til almin-
delig ambulant kontrol havde nogen betydning for patienternes livskvalitet. Hypotesen
var, at ilthjemmebesog ville veere en mere skinsom metode, som er forbundet med
mindre besvar og anstrengelser, bl.a. fordi nogle patienter har brug for en liggende
transport og oplever meget stress omkring en sidan situation. Der er sdledes patienter,
som aflyser den ambulante kontrol pa sygehuset, fordi de ikke kan overskue det (se

teknologisk del).

Den gkonomiske del af MTV’en blev gennemfort som et seks méneders opfolgnings-
studie, hvor en gruppe patienter ("interventionsgruppe”) i tilknytning til henholdsvis

Arhus Kommunehospital, Amtssygehuset Gentofte og Skive Sygehus modtog ilthjem-
mebesog af en iltsygeplejerske, mens en anden gruppe ("kontrolgruppe”) af patienter i
tilknytning til henholdsvis Alborg Sygehus og Hvidovre Hospital kom ind til traditio-
nel ambulant kontrol pé sygehuset.

Der blev observeret et mindre antal indleggelser (1,3 versus 1,6 indlaeggelser) samt
lavere totale gennemsnitlige omkostninger (12.000 kr. mindre) for patienter, der mod-
tog ilthjemmebesog. Forskellene var ikke statistisk signifikante, men dette skal ses i
lyset af, at undersogelsen ikke var dimensioneret til at kunne pévise statistisk signifi-
kante forskelle, da dette ville have kravet et langt storre antal patienter, end det ville
have veret muligt at inkludere her.

Med hensyn til livskvaliteten har det ikke veeret muligt at af- eller bekrafte, at patien-
ter, som modtager ilthjemmebeseg, har en hgjere livskvalitet eller en mindre forvarring
deri sammenlignet med patienter i kontrolordningerne, hvor patienterne kommer ind
til traditionel ambulant kontrol. Dette galder for bide det sygdomsspecifikke mal (St.
George Respiratory Questionaire) og det generiske mél (EuroQol 5D).

Konklusion

Undersogelsens resultater inden for de fire elementer i MTV’en peger p4, at ilthjem-
mebesog har en rekke positive konsekvenser i overensstemmelse med formalet med
etablering af sidanne ordninger.

En meget klar fordel ved ilthjemmebesog er, at sygehuse med ilthjemmebesog kontrol-

lerer en storre andel af deres patienter, herunder serligt de dérlige og de transporttunge
patienter. Dette er et af de oprindelige formdl med etablering af ordninger med ilt-
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hjemmebesog. Teknologien “ilthjemmebesog’ er saledes tilgengelig og anvendelig som
et relevant tilbud til KOL-patienter og andre patientgrupper.

En anden fordel er, at monitoreringen af iltforbruget gennem hjemmebesog lod sig
organisere med saerligt uddannede sygeplejersker i de tre ordninger med ilthjemmebe-
sog, som indgik i denne undersogelse. De organisatoriske forhold varierede mellem
ordningerne, hvilket kan tolkes séledes, at anvendelsen af teknologien foregik fleksibelt,
idet den blev brugt i ordninger, som havde varierende normering pr. besog, forskelligt
supplerende udstyr, forskellige korselsordninger mv.

En tredje, dog mere uklar, fordel er, at patienternes tilgang til dette fremskudte tilbud
ikke lod sig aflese direkte i forhold til ambulante besog pa sygehuset. Der var dog posi-
tive erfaringer med, at kontakten foregik i hjemmet, hvilket gav mulighed for en mere
personrettet kontakt.

En fjerde, lidt mindre klar, fordel er, at der blev observeret et mindre antal indleggelser
og gennemsnitlige totale behandlingsomkostninger for patienter tilknyttet ordninger
med opfolgende ilthjemmebesog, men at der ikke var tale om statistisk signifikante
resultater. Dette bor dog ses i lyset af, at undersogelsen ikke var dimensioneret til dette.
Resultaterne peger dog p, at der pa grund af ferre indleeggelser for patienter, der mod-
tager ilthjemmebesag, er positive skonomiske konsekvenser med sddanne ordninger.

Det har ikke varet muligt at pavise nogen forskelle i livskvalitet mellem patienter til-
knyttet henholdsvis ordninger med ilthjemmebesog og ambulante kontroller. Det vides
ikke, hvorvidt et storre antal patienter vil kunne 2ndre pa dette.

Undersogelsen har ikke kunnet pavise nogen negative folger ved teknologiens anven-
delse. Dette kunne fx have bestéet i dirligere iltmonitorering eller utilfredshed blandt
patienterne.

Samlet set peger undersogelsen siledes i retning af, at opfelgende ilthjemmebesog er et
godt tilbud. Dog ma det tilfgjes, at sifremt der er et enske om, at behandlingen eller
kontrollen af patienter med svaer KOL skal udvikle sig pa et evidensbaseret grundlag, er
der behov for storre undersogelser, hvor der er tilstrakkelig styrke til at kunne pévise
statistisk signifikante resultater. Der kunne siledes enskes en kraftigere evidens pa spe-
cielt pkonomisiden.

Fremtidige perspektiver

Ses der pé resultaterne fra de fire delanalyser, peges der i retning af, at en generel udvik-
ling i sundhedsvasenet vedrerende etablering af fremskudte tilbud har fundet en serlig
form i dette tilfzlde. De fremskudte eller decentraliserede tilbud kan organiseres i for-
skellige regi, og det kunne fx have veret tilfldet, at der var etableret ordninger med
KOL-hjemmesygeplejersker med bl.a. ansvar for den ordinerede ilt og @vrige medicine-
ring i den kommunale hjemmesygepleje. I tilfeeldet med ilthjemmesygeplejerskerne er
der imidlertid sket en udlegning af en funktion fra de lungemedicinske ambulatorier.
Det synes at vere tilfzldet, at den sygehusbasering, der gir igen i alle de danske ord-
ninger skyldes, at det har veret et behov fra sygehusside for at f3 et storre overblik over
sdvel forbruget af ilt som patienternes situation. Den udvikling, som serligt nogle af
ilthjemmesygeplejeordningerne har gennemgdet, peger pi en udvidelse af kommunika-
tionen og koordineringen af tilbud mellem de parter, der er involveret i tilretteleggel-
sen af forskellige typer af tilbud til denne patientgruppe. Der kan siledes peges pa en
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begyndende udvikling i retning af "shared care” mellem det specialiserede hospitalsbase-
rede tilbud, iltleverandererne, hjemmesygeplejen og den praktiserende leege.
Spergsmalet er, hvordan man i fremtiden valger at organisere tilbuddene til patienter
med kroniske sygdomme, herunder KOL. Vil ordningerne forblive som hospitalsbase-
rede ordninger, eller vil der ske en specialisering ude i kommunerne?

Resultaterne fra den organisatoriske delanalyse i de tre ordninger med ilthjemmebesog
viser, at der er store variationer mellem ordningerne. Det kan séledes diskuteres, hvor-
vidt det pd denne baggrund kunne vere hensigtsmeassigt at udarbejde et st vejledende
retningslinjer for sidanne ordninger. Disse retningslinjer kan pa den ene side belyse en
rekke forhold, som skal vare opfyldt med henblik pé etablering og drift af en sddan
ordning, og pa den anden side kan de have en karakter, som muligger indarbejdelse af
retningslinjerne med hensyntagen til de szrlige forhold, som gor sig geldende pa de
enkelte sygehuse og pd den enkelte lungemedicinske afdeling. Retningslinjerne kan fx
ogsa indeholde anbefalinger vedrerende ordningernes omfang og bemanding pr.
100.000 @ldre >65 ar, anbefalinger vedrerende den efteruddannelse, som det skal til-
strebes, at sygeplejerskerne gennemgir, og endelig retningslinjer vedrerende sygeplejer-
skernes tilknytning og relationer til hhv. lungemedicinske afdeling, lungeambulatori-
um, praktiserende leeger og hjemmesygeplejen.

En videre diskussion af udviklingen af tilbuddene kunne omfatte tilpasning af, hvilket
diagnostisk og andet apparatur, som ilthjemmesygeplejerskerne skal ride over og
uddannes i at anvende, hvilke uddannelsesmassige rammer, der skal udvikles og anven-
des i denne sammenhang, og overordnet hvilke organisatoriske rammer, der kan anbe-
fales. Dette peger pa igangsetning af yderligere udrednings- og udviklingsarbejde.
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This technology assessment identifies and elaborates on the attempts of implementing
a system of monitoring the oxygen consumption in the homes of patients, who are
undergoing long term oxygen treatment due to chronic disease.

The basis of the technology is that patients with advanced lung diseases, such as
COPD (Chronic Obstructive Pulmonary Disease) or lung cancer, have their oxygen
consumption monitored at home by a nurse from the hospital, at which they previous-
ly have been admitted. The technology therefore mainly focuses on the particular way
in which the treatment of lung disease patients have been organised. Hereby, the tech-
nology (or the professional contribution) to a great extent is synonymous with organi-
sation. Traditionally, the supervision of oxygen consumption has been carried out only
on an outpatient basis at hospital clinics.

A primary collection of data has been carried out, which includes keeping records of
oxygen consumption check-ups during a four month period at three hospitals offering
home visits as well as two hospitals not offering home visits. During this four month
period, 783 patients were connected to the hospitals with home visits and 439 patients
were connected to the hospitals without home visits.

The analysis revealed that, when connected to the hospitals offering home visits, a sig-
nificantly larger number of patients actually received check-ups. Furthermore, it turned
out that among the patients, who did receive check-ups, the patients connected to
hospitals offering home visits on average received a larger number of check-ups during
the four month period.

In addition, in the group of patients connected to the hospitals offering home visits a
larger number of severely ill patients and patients, who require more advanced trans-
port (e.g. transport in lying posture), received check-ups. Thus, it is concluded that
when hospitals offer follow up check-ups of oxygen consumption at the patients’
homes, more check-ups are actually carried out, including even check-ups of the
severely ill and “transportation heavy” patients.

The purpose of the organisational analysis was to describe how three selected arrange-
ments of home visits have evolved 1) when comparing them to the original plans, and
2) with regards to the interpretations and changes, which has occurred in the life span
of the arrangements.

The analysis finds that the organisation of the three arrangements differs in various
ways. Primarily, the arrangements had been differently organised as regards to the affi-
liation of the lung medicine medical ward or outpatient clinic.

Secondly, there were differences in the frequency of home visits, the use of apparatus
etc. The home visits oxygen nurses carry out a much specialised function. Therefore it
may be relevant to suggest further vocational training and specialised sparring. How-
ever, literature in this field is very ambiguous, when it comes to oxygen nurses’ need
for vocational training. As the oxygen nurses carry out a much specialised and inde-
pendent function, it is of outmost importance to give full attention to their possibili-
ties of professional sparring.
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These cases suggest that there is a need for further strengthening the offers to patients
with chronic diseases as opposed to the readiness of emergency treatments. Organisa-
tionally, the development of these home visits arrangements suggest that a further
interpretation and adaptation of this functions” organisation and performance is re-
commended.

In spite of the fact that the patients were not able to precisely point out the advantages
of home visits compared to outpatient check-ups at the hospital outpatient clinic in
the aforementioned patient study, the general opinion shows a tendency towards the
positive. This can be concluded as it became evident that the way the patients handled
the consequences of COPD seemed to be consistent with having the oxygen check-ups
being carried out in the patients’ own homes through visits by the same specially
trained nurse.

There was significant variation in the sense making among the patients as regards the
regular visits of the oxygen nurse. Some patients considered the visits as a practical
check-up visit only. Other patients, however, regarded the visit as an opportunity to
receive information about the disease and a dialogue with the nurse. Finally, a group of
patients considered the oxygen nurse as their primary sparring partner with regard to
their COPD disease. Often they had prepared a number of questions and issues they
would like to bring up during the oxygen nurse’s visits, and they attribute great impor-
tance to the visits. In conclusion, it can be pointed out that check-ups of oxygen con-
sumption in the patients’ own homes had several positive consequences, which should
be emphasised when evaluating the function of the arrangements.

The objective of the economic analysis was to examine whether or not patients, who
receive oxygen check-ups at home consume less resources in the health sector, i.e. hos-
pitalisations, outpatient check-ups, consultations at own GP and specialists, than
patients, who only receive traditional outpatient check-ups at the hospital. The eco-
nomic part of this technology assessment was carried out as a six months follow up
study, where a group of patients ("the intervention group”) received home visits by the
oxygen nurse, while another group received traditional outpatient check-ups at the

hospital.

For the intervention group, it was observed that the number of hospitalisations were
less than the group of traditional hospital check-ups patients (1.3 vs. 1.6 hospitalisa-
tions). Furthermore the intervention group showed a lower total average costs (DKK
12.000 less). The differences were not statistically significant, but as the study had not
been designed to prove statistically significant differences, they were not meant to be.

When it comes to quality of life, it has not been possible to confirm or reject the
hypothesis that patients receiving home visits have a higher quality of life or less
impairment, compared to the patients in the control groups.

All in all, the results show that home visits lead to a series of positive consequences,
and therefore may be considered as a good offer. Nevertheless, stronger evidence, espe-
cially on the economic side, is desirable. The hospitals offering home visits carry out
check-ups on a larger number of their patients, including severely ill patients who
would normally be in need of horizontal transport. This is one of the main purposes of
the establishment of arrangements of oxygen consumption check-up home visits. Thus,
the technology of oxygen home visits is available and applicable as a relevant offer to
COPD patients as well as other patient groups.
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When looking at the results of the four sub analyses, it is suggested that a general
development in the health services regarding the establishment of advanced offers has
taken a special form in this case. It seems that the hospital base, recurring in all
arrangements, is due to a need from the hospital management to obtain an overview of
the oxygen consumption as well as the patients’ situations.

This development points to an improvement in communication and an increase in the
coordination of offers between the parties involved in the planning of different types of
offers for this patient group.

Conclusively, this technology states that this home visits arrangement is the beginning

of a sound development towards “shared care” between the specialised hospital based
offer, the oxygen suppliers, the home nursing system and the general practitioner.
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Laesevejledning

Teknologien kan i denne MTV betragtes som en @ndring i behandlingssystemet ved
monitorering og justering af iltbehandling af KOL-patienter. Andringen udgeres af et
skifte fra ambulante besog pé sygehuset til besog af iltsygeplejerske i patienternes egne
hjem. Derfor er beskrivelserne af teknologi og organisation sterkt sammenknyttede og
indbyrdes overlappende. Dette har betydning for rapportens disposition, der falder i
fire dele:

Kapitel 1 beskriver undersegelsens problemstillinger og formal.

Kapitel 2 beskriver design af undersogelsen, de anvendte metoder mv. Der henvises til
kapitel 9 for en samlet beskrivelse af undersegelsens metodiske svagheder.

I kapitlerne 3 og 4 beskrives teknologien, herunder ogsa tre udvalgte ordninger, hvor

der anvendes opfolgende ilthjemmebesog, samt en beskrivelse af, hvordan patienter
lever med KOL.

I kapitlerne 5-8 ses der pd, hvorvidt og hvordan teknologien virker. Dette afsluttes af
en diskussion og vurdering af de anvendte metoders svagheder i kapitel 9.

Det er tilstraebt, at hver del i princippet kan leses serskilt. En egentlig sammenfatning
af resultaterne og konklusion er prasenteret allerforst i rapporten. Der kan siledes fore-
komme gentagelser pa tvers af de forskellige kapitler, da det kan vare nedvendigt for

forstaelsen.

Litteraturliste og bilag er placeret sidst i rapporten.
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11 Hvad er Kronisk Obstruktiv Lungesygdom (KOL) og konsekvenserne
heraf?

Kronisk obstruktiv lungelidelse (KOL) er en uhelbredelig inflammatorisk tilstand i lun-
gerne. Sygdommen er kronisk og medferer en progredierende reduktion af lungefunk-
tionen og iltoptagelsen. Patienter med KOL oplever i starten ingen symptomer, men
som sygdommen skrider frem, opleves der dndedratsbesvar, som forverres med &rene.
Udover de fysiske symptomer er patienter med KOL praget af angst, fejlernaring,
social isolation og nedsat livskvalitet. Derudover lider KOL-patienter ofte af andre syg-
domme og er derfor en patientgruppe med mange forskellige behov, hvad angér tilbud
i sundhedssektoren. Sygdommen nedsetter livskvaliteten pa en rekke omrader hos op
til 430.000 danskere, som lider af KOL (1). Samtidig er KOL 4rsag til 700 fortidspen-
sioneringer arligt, et stort forbrug af medicin og et stort forbrug af ydelser i sundheds-
sektoren (2). Den primere drsag til KOL er cigaretrygning og det antages, at ca. 90 %
af samtlige KOL-tilfelde skyldes rygning (3). Ifelge et dansk studie fra 2004 der
12.000 hvert r som folge af rygning, og heraf dor 2.500 af KOL (4).

KOL er en af de mest udbredte folkesygdomme béde nationalt og internationalt. Det
skennes, at der internationalt i 2002 var 62,5 mio. KOL-patienter, og at personer med
KOL i 1995 udgjorde 9,3 af 1.000 mend og 7,3 af 1.000 kvinder (alle aldre) (5). I
Danmark er der ca. 200.000 personer, som lever med KOL (2, 6) og KOL medforer
ca. 3.800 dedsfald om dret. Sygdommen rammer ofte socialt darligt stillede og i stigen-
de omfang kvinder (4).

Meget tyder pa, at omfanget af KOL og dermed presset pa sundhedsvasenet vil stige i
de kommende &r. Et hollandsk studium har vist, at alene pa grund af de demografiske
forandringer vil hyppigheden af KOL vere voldsomt stigende og parallelt hermed
omkostningerne til behandling (7). Wouters (2003) (5) estimerer, at KOL i 2020 vil
vere den tredje hyppigste rsag til for tidlig ded og sjette hyppigste érsag til funktions-
nedsettelse. Antallet af rygere i Danmark er faldende', og der foregar en intensiveret
rygeafvenning, men da KOL udvikler sig langsomt, har dette ikke en effekt her og nu.
Eventuelle positive konsekvenser for antallet af KOL-tilfelde vil forst vise sig 20-30 ar
efter en vellykket tobaksafveenningsstrategi. Et andet hollandsk studium har vurderet,
at udgifterne vil stige med 60 % i perioden 1993 til 2010 (9).

Patienterne med sveer KOL udskrives efter en akut forverring som regel direkte til eget
hjem, hvor de modtager hjelp til almindelig pleje fra hjemmeplejen og eventuelle pare-
rende. Et mindretal (ansldet 5-10 %) udskrives til plejehjem. De er jevnligt i kontake
med egen lege pa grund af deres KOL og folgesygdomme til dette. En del patienter
med svaer KOL har tilknytning til medicinsk og lungemedicinsk ambulatorium og ses
1-2 gange érligt (2). Enkelte steder i Danmark (Odense, Fiborg, Holbak og det tidli-
gere Nordjyllands Amt) er der indfert interventioner som opfolgende ilthjemmebesog
af specialuddannede sygeplejersker.

I denne undersogelse fokuseres der pd opfelgende ilthjemmebeseg for patienter med
svaer KOL.
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1.2 Formal og afgreensning

Behandling og pleje af patienter med iser sveer KOL er séledes et ressourcetungt syg-
domsomride, hvor der i dag er implementeret forskellige ordninger — herunder opfol-
gende ilthjemmebesag. Der er séledes et behov for mere viden om funktionen af for-
skellige mader at tilretteleegge tilbuddene til de KOL-patienter, der har behov for per-
manent eller lobende iltbehandling. Set ud fra MTV-tankegangen er det relevant at
vurdere de forskellige typer af tilbud ud fra et teknologisk/behandlingsmaessigt perspek-
tiv, et patientperspektiv, et organisatorisk perspektiv og et ekonomisk perspektiv.
Hensigten er at bidrage til et nuanceret grundlag for beslutningen om, hvordan tilbud-
dene tilrettelegges. Dette er ikke ensbetydende med, at der gives et klart svar pa, hvil-
ken tilretteleeggelse af tilbuddene til KOL-patienterne, der skal valges, men i hojere
grad at der peges pa de problemstillinger, der skal tages hojde for, nér valget treffes.

Teknologien i denne MTV bestir i organiseringen af kendte behandlingsmuligheder i
et alternativt regi. Iltbehandling af KOL-patienter er en gennemdokumenteret behand-
lingsform, ligesom sygehusbaseret iltbehandling af patienter i disses hjem er velbeskre-
vet (10-12). Det unikke i teknologien er siledes det fremskudte element forstdet som et
sygehusbaseret tilbud, hvor patienterne tilbydes monitorering og justering af deres ilt-
forbrug i deres eget hjem. Denne teknologi kalder vi for "opfelgende ilthjemmebesag”.
Det fremskudte element og det forhold, at anvendelsen af en kendt behandlingsform
foregdr pa vesentligt 2ndrede premisser, gor ilthjemmesygeplejerskernes indsats til en
unik og selvstendig teknologi.

Undersogelsen soger at besvare sporgsmélet om, hvorvidt opfelgende ilthjemmebesog
er en bedre eller lige sa god ordning som det traditionelle ambulante besog for patien-
ter med sveer KOL. Dette sker ud fra en rekke spergsmél inden for hver af de fire ele-
menter i MTVen:

Teknologisk perspektiv: Er patienter i ordninger med opfelgende ilthjemmebesog
bedre (medicinsk) kontrollerede? Herunder bide antal ambulante kontroller og andel
af patienter i en ordning, som bliver kontrolleret.

Patientmeessigt perspektiv: Hvilken betydning har opfelgende ilthjemmebesog for
patienternes hdndtering af sygdommen?

Organisatorisk perspektiv: Hvordan har udformningen af ’ilthjemmesygepleje’ varie-
ret med hensyn til fastleggelse af opgavens indhold, hvilke kompetencer har varet
nedvendige for at lase opgaven, og hvorledes er opgavens losning organiseret?

Okonomisk perspektiv: Kan en opfolgende indsats i form af ilthjemmebesog i forhold
til ambulante kontroller reducere antallet af indleggelser, sengedage og omkostninger
ved ovrigt forbrug i sundhedssektoren, og tilsvarende pé effektsiden kan det fastholde
eller oge patienternes livskvalitet i forhold til patienter i ambulant kontrol?

Det er i vores undersogelse vanskeligt eller praktisk umuligt, at inkludere et tilstrakke-
ligt antal patienter til at kunne pévise statistisk signifikante resultater vedrerende kli-
nisk eller behandlingsmassig effekt og omkostninger. Derfor er formaélet, at indsamle
primeare data i et forseg pé at kunne etablere et grundlag for at vurdere, hvorvidt
opfelgende ilthjemmebesog ud fra et behandlingsmeassigt og ekonomisk perspektiv er
en bedre eller lige sd god behandling som traditionel ambulant kontrol. Dette suppleres
med en kvalitativ analyse af de organisatoriske og patientmassige aspekter. Endelig tol-
kes resultaterne af den primare dataindsamling og den kvalitative analyse i lyset af erfa-
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ringer fra litteraturen. Det betyder, at vores undersegelse kan betragtes som en form for
pilotundersogelse i forseget pd, at kunne pege pa nogle tendenser, og siledes se p4,
hvorvidt disse tendenser peger i samme retning som i litteraturen.

Projektet er gennemfort af Dansk Sundhedsinstitut og er finansieret med puljemidler
fra Sundhedsstyrelsens MTV-pulje samt af Dansk Sundhedsinstitut. Rapportens faglige
konklusioner udger faglig radgivning til beslutningstagere i sundhedsvesenet, og rap-
portens konklusioner er ikke udtryk for Sundhedsstyrelsens officielle anbefaling.
Rapporten har gennemgéet redaktionel behandling og peer review i EMTV’s rapport-
redaktion. Rapporten udgives som felles publikation i Sundhedsstyrelsens rapportserie
og som DSI-rapport.

13 Projektgruppe

Projektet har varet organiseret med en projektgruppe og en faglig referencegruppe.
Projektgruppen har bestéet af en reekke medarbejdere fra Dansk Sundhedsinstitut samt
en ckstern overlege fra Hvidovre Hospital. Projekdeder har veret Anne Hvenegaard.
Anne Hvenegaard og Jens Albzk har redigeret og sammenskrevet de forskellige bidrag
til en samlet rapport. Projektgruppen bestir af:

Projektleder Anne Hvenegaard (sundhedsgkonom), Dansk Sundhedsinstitut
Senior projektleder Jens Albak (organisationssociolog), Dansk Sundhedsinstitut
Junior projektleder Jakob Hansen (politolog), Dansk Sundhedsinstitut

Junior projektleder Marie Lund Nielsen (sygeplejerske, politolog), Dansk
Sundhedsinstitut

Junior projektleder Torben Hojmark Serensen (sundhedsgkonom), Dansk
Sundhedsinstitut

Projektleder Marlene Willeman Wiirgler (sociolog), Dansk Sundhedsinstitut
Overlege Thomas Ringbak, Hvidovre Hospital.

Anne Hvenegaard har varet projektleder og deltaget i planlegningen og igangsetnin-
gen af projektet, herunder specifikt den gkonomiske del og livskvalitetsstudiet. Hun
har ligeledes stdet for dataindsamlingen og analysen af gkonomiske data og livskvali-
tetsdata.

Jens Albzk har bidraget med sparring og redigering i forbindelse med gennemforelse
og afrapportering af den organisatoriske og den patientfokuserede del.

Marlene Willeman Wiirgler har stdet for indsamling af data vedrerende patientdelen,
mens Jakob Hansen har stet for analyse af disse data.

Marie Lund Nielsen har stdet for indsamling af data vedrorende beskrivelse af de tre
ordninger med opfoelgende ilthjemmebesog og analyse af organisatoriske forhold. Hun
har ligeledes bidraget med beskrivelse af erfaringer fra litteraturen. Endelig har hun del-
taget i dataindsamlingen for patientdelen (interview af patienter).

Torben Hojmark Serensen har ydet flere bidrag i analysen af ekonomiske data og data
vedrerende livskvalitet.

Thomas Ringbak har stdet for en prospektiv indsamling og analyse af data omkring

hospitalernes omfang af iltkontrol og beskrivelse af, hvilke patienter som kontrolleres,
hvordan og hvor hyppigt. Han har ligeledes bidraget med beskrivelse af nogle relevante
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studier fra litteraturen. Endelig har Thomas Ringbek deltaget i planlegningen og
igangsetningen af projektet, herunder kontakten til afdelingerne.

Eva Thune Jakobsen (ph.d., kultursociolog, tidligere Dansk Sundhedsinstitut, nu
Sundhedsforvaltningen, Kebenhavns Kommune) har deltaget som projektleder i den
tidlige fase af projektet, herunder projektansogning, kontakten til de deltagende afde-
linger og igangsatning.

Derudover har folgende personer pi Dansk Sundhedsinstitut deltaget i dataindsamling
og -analyse:

Anders Rud Svenning
Andreas Bogh

Mathias Hacke

Karen Stage Fritsen

Signe Hongaard Andersen
Signe Steensgaard

Sofie Hartung Hansen.

Direktor og professor Jes Segaard har last internt review pé rapporten. Herudover har
rapporten gennemgiet eksternt review i Sundhedsstyrelsens regi.

Rapporten har desuden veret forelagt den faglige referencegruppe til kommentarer,
men indholdet er alene projektgruppens ansvar.

Den faglige referencegruppe bestar af:

Forskningssygeplejerske Anne Dichmann Sorknas, Sygehus Fyn, Fiborg
Hjemmesygeplejerske Alice Madsen, Faborg Kommune
Afdelingsfysioterapeut Jorgen Jalving, Gentofte Hospital

Afdelingsleege Svend Erik Kindt, Sygehus Viborg

Overlzge, dr.med. Finn Vejlg, Hillerod Sygehus

Direktor, professor Jes Segaard, Dansk Sundhedsinstitut.

Vi takker de eksterne reviewere og projektets referencegruppe for nyttige forslag og
kommentarer, og vi siger tak til de patienter, sygeplejersker og leger, der har gjort pro-
jektet muligt ved at stille sig til ridighed ved interviews og observation samt uddeling
af livskvalitetsskemaer.

Sundhedsstyrelsen vil gerne takke projektgruppen for deres arbejdsindsats. Projekt-
gruppens habilitetserkleringer er tilgeengelige pad Sundhedsstyrelsens hjemmeside.
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2 Undersggelsens design og metoder

I dette kapitel beskrives design af undersogelsen samt de anvendte metoder.

21 Design af undersogelse

Der blev i denne MTV udvalgt tre ordninger med opfelgende ilthjemmebesag organi-
seret i sygehusregi samt to ordninger med traditionel ambulant kontrol. Ordninger
med ambulant kontrol indgik alene i den teknologiske og den gkonomiske del.

211 Udvzelgelse af hospitalsafdelinger

I 2003 undersogte vi, hvilke hospitaler i Danmark, der havde etableret hjemmebesog
til patienter med KOL og iltbehandling, se tabel 2.1. Mange steder var der planer om
snarlig indferelse, og enkelte steder havde man lige pdbegyndt en forsegsordning. I
udvelgelsen af hospitaler blev der primert lagt vagt pd geografisk variation, forskellig-
hed, interesse for deltagelse og endelig forventninger om at skaffe ny viden om ordnin-
gen. Gentofte Hospital, Arhus Kommunehospital og (tidligere) Viborg Amt blev udpe-
get til at deltage. Gentofte Hospital har en hejt specialiseret lungemedicinsk afdeling,
hvor man halvarligt tilbyder hjemmebesog til primzrt de "tungeste” patienter, som
enten ville krave liggende transport eller udeblive fra ambulant kontrol. Arhus
Kommunehospital har ligeledes en hejt specialiseret lungemedicinsk afdeling. Her er
det samtlige patienter, der tilbydes hjemmebesog hver tredje maned. Til forskel fra de
ovrige ordninger, investerede de i en bil og udstyr til analyse af blodprever pé stedet.
Den sidste hjemmeordning foregir i tidligere Viborg Amt, hvor alle fem sygehuse
(Skive, Viborg, Nykebing Mors, Kjellerup og Thisted) kan ordinere iltbehandlingen,
men hjemmebesggene er samlet hos én fuldtidsansat sygeplejerske. Der er tale om et
tyndtbefolket omrade. Patienterne fir besog hver tredje méned, og har desuden 1-2
ambulante besog arligt til legelig vurdering. Som kontrolsteder — dvs. hospitaler med
ambulant kontrol pa hospitalet og uden hjemmebesog til KOL-patienter med iltbe-
handling — blev Hvidovre og Alborg udpeget. Valget af disse kontrolsteder var bl.a.
begrundet i at inkludere ordninger, hvor man ikke havde planer om snarlig indferelse
af hjemmebesog, og at inkludere ordninger med forskellig forekomst af iltpatienter (hoj
i tidligere Nordjyllands Amt og lav i Kebenhavn).
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Tabel 2.1 Oversigt over steder i Danmark med hjemmebesogsordning til
KOL-patienter med kronisk iltbehandling ar 2003

Sted/start Antal patienter og Hvor hyppigt og hvor Transport
andel med KOL

Glostrup/2002 67 af 70 med KOL Hver 6. md. Egen bil

Viborg Amt/ca. 1996 | 240 overvejende KOL | Hver 3. md. Lette patienter ses | Egen bil

evt. ogsa i ambulatoriet

Gentofte/ca. 1999 50 med KOL Hver 6. md. De "transporttunge” | Til Amager i taxi
beszges hjemme ellers egen bil
Faaborg/1995 25-30 overvejende KOL | Hver 3. md. Skiftevis hjemme og | Egen bil
i ambulatoriet
Arhus KH./1997 120 overvejende KOL Hver 3. md. "Iltbil”
Odense/for 1993 Ca. 200 med KOL Hver 3-6. md., samt arlig kontrol | Taxi/egen bil
i ambulatoriet
Bispebjerg/april 2003 | 75 KOL Efter 1 md. i ambulatoriet og Taxi
derefter hjemmebesog hver 6.
md.
Holbaek /ca. 1998 80 bade KOL og cancer |Hver 3-6. md. i sygepleje- Kerer med

ambulatorium. De darligste ilt-leverandgren
beseges i hjemmet (kun ca. to

patienter per md.)

2.2 Teknologien

2.2.1 Metode

Data for de kontrollerede patienter er indsamlet via en prospektiv registrering i de
enkelte ordninger, herunder bade ordninger med ilthjemmebesog og ordninger med
ambulant kontrol. Oplysninger om de ikke kontrollerede patienter — bdde dem med og
uden ilthjemmebesog (fra de udvalgte ordninger) — blev indhentet retrospektivt fra ile-
leverandererne.

2.2.11  Effektparametre
Folgende parametre blev beskrevet og sammenlignet:

= Omfanget af henholdsvis ambulante kontroller og hjemmebesag i forhold til antal-
let af iltpatienter de enkelte steder

Antallet af nystartede patienter med kontrol indenfor tre maneder

Diagnose relateret til iltbehandlingen

Alder

Kon

Behov for transport

Mortalitetsrate.

I bilag 1 ses registreringsskema, som blev anvendt til indsamling af data i de enkelte
ordninger. Qvrige data er indhentet via Dansk Iltregister.

I 4r 2003-2004 blev data fra samtlige iltkontroller i de fem ordninger (tre med hjem-
mebesog og to uden hjemmebesog) indsamlet over fire méneder. Studiet omfatter 821
patienter, der fik iltterapi den 31. december 2003, samt 1.222 patienter, der fik ilt i
studieperioden pa fire maneder. Vital status blev sikret af det Centrale Person Register
frem til den 20. november 2005.

272 lit-hjemmebesag til patienter med svaer kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)



Til at sammenligne grupper blev forskellige analyser af variansen anvendt (t-test,
Mann-Whitney U og chi®). En to-sidet p-vardi <0,05 blev betragtet som signifikant.
Kaplan-Meiers metode blev anvendt til at foretage estimater af overlevelseskurver.

2.3 Organisationsanalyse

Teknologien kan i denne MTV betragtes som en @ndring i behandlingssystemet ved
monitorering og justering af iltbehandling af KOL-patienter — fra ambulante besog pa
sygehuset til besog af iltsygeplejerske i patienternes egne hjem. Denne forandringspro-
ces indbefatter — foruden @ndringen i det kliniske tilbud — ogsd 2ndrede betingelser
for organisationsstrukturen pa sygehuset med pavirkning af fysiske forhold, personale,
rutiner, samarbejdsmenstre mv. Forandringsprocessen er derfor kompleks, og for at
indfange de forskelligartede organisatoriske forandringer ved indferelsen af tilbuddet
om iltsygepleje til KOL-patienter i eget hjem, har det varet relevant at anvende beskri-
vende, fortolkende og kvalitative metoder (13).

I organisationsanalysen er der anvendt kvalitative metoder til dataindsamling i form af
dokumentstudier, deltagerobservation, fokusgruppeinterview og individuelle interview.
Disse metoder blev vurderet som velegnede til at afdekke de strukturelle, processuelle
og kulturelle dimensioner, der skulle belyses — herunder beskrivelse af organisations-
struktur, hverdagsbetingelser, arbejdsrytme og samspilsrelationer (13).

Dokumentstudierne har omfattet materiale fra de involverede sygehusafdelinger i de tre
cases. Dokumenterne har omfattet planer, modereferater samt forskellig dokumentati-
on af ilthjemmesygeplejens etablering og drift. Deltagerobservationerne er foregdet som
foldage med iltsygeplejerskerne af én dags varighed for hver af de tre ordninger.
Baggrunden for at anvende deltagerobservation var, at det var muligt at supplere og fa
et mere varieret billede af iltsygeplejerskernes handlinger og interaktioner i deres arbej-
de (14). Udover den verbale adfzrd og kommunikation gav det ogs& mulighed for at f3
indblik i den nonverbale adferd og interaktion, som iltsygeplejerskerne havde med
patienterne og deres samarbejdspartnere i lobet af arbejdsdagen. Gennem deltagerob-
servation af det daglige arbejde var det muligt at fi et indblik i organiseringen af ord-
ningen med hjemmeiltbehandling. En yderligere fordel var, at der kunne sporges ind til
konkrete detaljer undervejs, som ellers ikke var blevet synliggjort gennem undersogel-
sen. Deltagerobservation af iltsygeplejerskernes arbejde blev gennemfort forud for gen-
nemforelsen af fokusgruppeinterview eller individuelle interview med de involverede
parter. Observationerne er dermed indgiet som baggrundsviden sammen med resulta-
tet af dokumentstudierne, og er p& den made blevet en del af interviewerens forforstd-
else af ordningerne ved interviewene.

Baggrunden for at supplere deltagerobservation af iltsygeplejerskernes arbejde med
fokusgruppeinterview eller individuelle interview var at udnytte muligheden for at fi
uddybet og diskuteret nogle af observationerne. P4 denne made kunne der samlet
opnds et mere nuanceret indblik i iltsygeplejerskernes arbejde og deres tanker og over-
vejelser om ordningen. Fordelen ved fokusgruppeinterview var sledes iseer muligheden
for at udnytte gruppeinteraktion og -kommunikation. Deltagerne kunne supplere og
udfordre hinandens udsagn, og eventuelle forskelle mellem de interviewede kunne
treede frem.

Der blev gennemfort hhv. fokusgruppeinterview og individuelle interview med iltsyge-
plejersker, ledende personale fra de pagzldende afdelinger (specialeansvarlig, afdelings-
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sygeplejerske og -leger) og med eksterne samarbejdspartnere (praktiserende leger og
hjemmesygeplejersker). Fokusgruppeinterviewene blev opdelt pa de forskellige faggrup-
per med henblik pd at opfange faggruppernes holdninger separat. Grundet praktiske
forhold bestod fokusgrupperne kun af to informanter. Det ledende afdelingspersonale
og iltsygeplejerskerne udgjorde som regel kun to personer hver, og i forhold til samar-
bejdspartnere var det ligeledes oftest relevant at udfore fokusgruppeinterview med to
deltagere. Dette blev foretrukket, hvor omsteendighederne tillod sédanne fokusgruppe-
interviews.

2.3.1 Observations- og interviewguide

Som den e¢vrige dataindsamling har observations- og interviewdelen til formal at belyse
de organisatoriske forhold med tilknytning til strukturering af tilbuddene, samarbejds-
forhold og vedtagne mal og mélsetninger, samt herudover at indsamle erfaringer og
vurderinger af ordningernes organisatoriske kompetence og fleksibilitet. Observations-
og interviewguide forefindes i bilag 2. Det soges desuden belyst, hvorledes kravene til
medarbejder- og kvalifikationskompetencer samt til samarbejdsevner skabes og udvikles
i overensstemmelse med de involverede fagpersoners forventninger og erfaringer.

2.4 Patienten

2.4.1 Interviewpersoner

Udvzlgelsen af interviewpersoner til patientdelen blev udfert i samarbejde med de lun-
geafdelinger, som er indgdet i undersegelsen. De ansvarlige sygeplejersker for interven-
tionen pd hver af de tre afdelinger blev bedt om at udvalge patienter pa baggrund af
nogle kriterier, som blev opstillet af projektgruppen.

Udvelgelseskriterierne var:

= Udvealgelse af bide kvinder og mend: Dette kriterium blev valgt, fordi sundheds-
vasenets indsats ofte vurderes forskelligt af mend og kvinder.

= Udvelgelse af bide aleneboende patienter og patienter, der bor sammen med nogen.
KOL-sygdommen er si invaliderende fysisk, psykisk og socialt, at det daglige liv for
en KOL-patient med eller uden samboende givetvis vil veere meget forskelligt.

= Udvealgelse af “gode informanter”: Med “gode informanter” menes der informanter,
som af sygeplejerskerne blev vurderet som motiverede for at fortelle sygdoms- og
livshistorie som led i en evaluering. Der menes siledes ikke, at “gode informanter”
er patienter som er enten positive eller negative over for hjemmeiltbehandlingen.

= Udvelgelse af patienter, der har veret med i hjemmeiltbehandlingsordningen i
mindst et ar: De helt nye patienter i hjemmebesogsordningen blev séledes fravalgt,
idet onsket var at inkludere patienter, som havde mulighed for at sammenligne med
tiden, for ordningen blev sat i verk. Interviewene blev gennemfort i december 2004
og januar 2005. P4 grund af frafald blandt patienterne blev analysen baseret pa fem
patientinterviews fra hver af de tre udvalgte ordninger.

2.4.2 Interviewguide

Interviewene er gennemfort som kvalitative forskningsinterview inspireret af Steinar
Kvales beskrivelser (15). Det vil sige, at fokus i interviewene er pa en beskrivelse af
informanternes livsverden. Interviewguiden er vist i bilag 3.
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2.5 @konomien

Det gkonomiske studie blev gennemfort som et seks méineders opfelgningsstudie, hvor
en gruppe patienter (“interventionsgruppe”) i tilknytning til henholdsvis Arhus
Kommunehospital, Amtssygehuset Gentofte og Skive Sygehus modtager ilthjemmebe-
sog af en iltsygeplejerske, mens en anden gruppe ("kontrolgruppe”) af patienter i til-
knytning til henholdsvis Alborg Sygehus og Hvidovre Hospital kommer ind til tradi-
tionel ambulant kontrol pa sygehuset. Formélet var at undersege, hvorvidt patienter i
interventionsgruppen, dvs. patienter som modtager ilthjemmebesog, forbruger flere
ydelser i sundhedssektoren end patienter i kontrolgruppen, dvs. patienter, som kom-
mer ind til ambulant kontrol. Afgrensning af omkostninger til sundhedssektor skete pa
grund af, at data uden for sundhedssektoren ikke i samme grad er tilgengelige. Der
blev gjort forseg pa at opgere patienternes forbrug af hjemmehjalp og hjemmepleje,
men det viste sig vanskeligt at opgere eller vurdere, hvorvidt en patient fik hjemme-
hjelp pé grund af KOL-sygdommen eller p& grund af andre konkurrerende sygdomme,
samt hvorvidt det var den pagzldende patient eller eventuel @gtefelle, som var drsag til
det aktuelle forbrug eller 2ndringer heri. Derfor indgir eventuelle omkostninger til
hjemmehjelp og hjemmepleje ikke.

Patienter, som indgar i studiet i interventionsgruppen, blev inkluderet af iltsygeplejer-
skerne i de tre ordninger med ilthjemmebesog. Patienter i kontrolgruppen blev inklu-
deret af en sygeplejerske i ambulatoriet i en af de to ordninger med traditionelle ambu-
lante kontrolbesog pd sygehuset. Iltsygeplejerskerne i ordningerne med ilthjemmebesog
eller i ordning med ambulant kontrol udsendte et introduktionsbrev fra Dansk Sund-
hedsinstitut. Inklusionskriteriet var, at patienten havde sver KOL og var i permanent
iltbehandling (i hele studiets opfelgningsperiode pé seks mineder), og stod umiddel-
bart foran opstart i enten ordning med ilthjemmebesog eller ordning med ambulante
kontrolbesag pa sygehuset. Det var op til iltsygeplejersken at vurdere, hvilke patienter,
der opfyldte disse inklusionskriterier. Sdfremt patienten efterfolgende stoppede med ilt-
behandling, blev patienten ekskluderet fra studiet. Patienterne blev inkluderet over en
periode pd 26 méneder. Det betyder samtidig, at der ikke blev taget noget hensyn til
eventuelle szsonudsving i sygdomsprogression eller -udvikling.

En del patienter har efterfolgende vist sig at vare blevet fejlagtigt inkluderet. Disse
patienter blev derfor ekskluderet og indgir ikke i afrapporteringen. Arsagen var, at ilt-
sygeplejersken ikke altid havde medt patienten forud for inklusion og derved ikke
havde haft mulighed for at vurdere patienten. Det viste sig i 15 tilfzlde, at patienter
efterfolgende fik seponeret deres iltbehandling, og derved ikke var relevante for denne
undersogelse.

Livskvalitet blev mélt ved bide det generelle livskvalitetsmél EuroQol 5D og det syg-
domsspecifikke livskvalitetsmal St. George Respiratory Questionnaire (SGRQ) (se hen-
holdsvis bilag 4 og 5). Livskvaliteten blev malt for start i enten ordning med ilthjem-
mebesog eller almindelig ambulant kontrol og igen efter ca. seks mineder (med iltbe-

handling).

EuroQol skemaet bestar af fem dimensioner med tre svarmuligheder i hver dimension.
De fem dimensioner omhandler bevagelighed, personlig pleje, seedvanlige aktiviteter,
smerter/ubehag og angst/depression. Livskvaliteten males ved at bruge danske prefe-
rencemdl til hver svarkombination. Derudover indeholder EuroQol skemaet ogsé en
termometerskala, hvor patienten selv skal vurdere sin helbredstilstand pé en skala fra 0
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til 100. En positiv forskel i for- og eftermélingen betyder ved EuroQol malingen, at
patienten har oplevet en stigning i livskvalitet.

SGRQ indeholder tre dimensioner; symptomer (symproms), de aktiviteter patienten kan
deltage i (activity) og sygdommens indflydelse pd dagligdagen (impacts). Endelig er der
en samlet score (tozal). En positiv forskel i for- og eftermalinger betyder i SGRQ), at
patienten har oplevet et fald i livskvaliteten. En @ndring pa fire point eller derover er
vurderet til at vere en klinisk relevant forskel.

Patienterne fik tilsendt livskvalitetsskemaerne fra iltsygeplejerskerne forud for hjemme-
besog eller ambulant kontrol. I enkelte tilfelde fik patienten det forst udleveret ved
hjemmebesoget eller den ambulante kontrol.

Ved fejlbesvarelse af spargeskemaerne sendte vi skemaet retur umiddelbart efter modta-
gelse med angivelse af, hvor skemaet ikke var fyldestgorende besvaret. Det viste sig pri-
mert at vere et problem at udfylde det sygdomsspecifikke livskvalitetsskema, hvor ca.
halvdelen af patienterne ikke havde svaret fyldestgorende.

Pa Hvidovre Hospital blev der kun malt livskvalitet pé ti patienter. Dette skyldes, at 35
af patienterne blev inkluderet retrospektivt ved, at en overlage pa afdelingen vurderede,
at disse patienter ville kunne have indgget i studiet. Disse patienter indgér siledes kun i
omkostningsanalysen.

2.5.3 Omkostningsanalyse

Omkostningsanalysen blev gennemfort som en intention-to-treat analyse (IT T-analyse),
hvilket betyder, at safremt en patient forst blev korreks inkluderet, blev omkostninger
medtaget for denne patient, uanset om patienten dede undervejs. Omkostninger for
patienter, der dede undervejs, blev vaegtet i forhold til, hvor lenge de pagzldende
patienter var inkluderet. Der blev gennemfort analyser, der kun omfattede patienter,
der dede undervejs. Dette blev gjort for at undersoge, om der var forskelle i udgifterne
mellem patienter, der dede undervejs, og de ovrige patienter.

I opgorelsen af omkostningerne blev der skelnet mellem to former for direkte omkost-
ninger:

1. Omkostninger til hjemmebesog eller ambulant kontrol (for patienter i kontrol-
grupper).

2. Nettoomkostninger for patienternes forbrug af evrige ydelser i sundhedssektoren
(meromkostninger eller besparelser), som var eller kunne vere afledte konsekven-
ser af, om patienten modtog ilthjemmebesog eller var i ambulant kontrol.

Af afledte omkostninger (pkt. 2) blev der medtaget patienternes forbrug i: a) almen
praksis, b) speciallzegesektor og ¢) sygehussektor (herunder bdde ambulante ydelser og
indleggelser).

I princippet burde alle afledte omkostninger medtages uanset hvem de pafalder, hvilket
betyder, at omkostninger for socialsektor, medicin etc. i princippet ogsé skulle medta-
ges, ligesom patientens egne udgifter ogsd burde medtages. Af praktiske &rsager er dette
ikke sket i dette projekt.
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2.5.3.1 Ressourceforbrug og enhedsomkostninger

Der blev indsamlet data over patienternes forbrug af antal ydelser i primarsektoren
(praktiserende lege og speciallege) samt ydelser i sygehussektor ved antal hjemmebe-
sog, ambulante besog og indleggelser ved udtrek fra Landspatient- og Sygesikrings-
registeret. Antallet af hjemmebesog er indsamlet prospektivt via et spargeskema, som
ilesygeplejerskerne har udfyldt. Oprindelig blev der indsamlet data over forbrug af
hjemmepleje og -hjelp via et sporgeskema udfyldt under ilthjemmebesoget eller i den
ambulante konsultation. Dette blev efterfolgende fravalgt, da der var vanskeligheder
med at indhente valide data. Tilsvarende blev der oprindelig indsamlet data over iltfor-
brug, herunder om patienten havde transportabel ilt mv. Dette er ogsé efterfolgende
blevet fravalgt.

Tabel 2.2 Oversigt over indsamlede data vedr. ressourceforbrug samt
enheds-omkostninger/priser

Pris/enhedsomkostning Datakilde

Primaer sundhedssektor

Ydelser i almen praksis* 6,86 kr. — 6.193,25 kr. Sygesikringsregister

Ydelser i specialleegesektor 10,9 kr. — 9493 kr. Sygesikringsregister

Sygehussektor

Hjemmebesog 1393 kr. Takstkataloget 2006,
ambulant besag

Ambulante besag 1393 kr. Takstkataloget 2006,
ambulant besag

Indlaeggelser 1087 kr. — 471 857 kr. (DRG-priser) Landspatientregister

* Disse priser omfatter alt fra diverse konsultationstyper til priser p& diverse undersegelser og laboratorie-

tests.

Der blev af praktiske hensyn anvendt geldende takster for alle ydelser. For ydelser i pri-
mersektor samt hos speciallege blev der anvendt Sygesikringens takster. Ved ydelser i
sygehussektoren blev der anvendt ambulante takster samt DRG-takster for indleggel-
serne. I tabel 2.2 er vist en oversigt over anvendte enhedspriser og datakilder. De
anvendte enhedspriser (takster) i almen praksis og ved specialleegesektor varierer athan-
gig af, hvilken ydelse den enkelte patient har modtaget. Tilsvarende ved indleggelser
varierer enhedsomkostningen athangig af, hvilken indleggelse (DRG-takst) der har
varet tale om for den enkelte patient. I tabel 2.2 er vist variationen i de enhedsomkost-

ninger, som er anvendt i indevarende analyse. Det betyder, at omkostningen pr. ind-
leggelse varierede fra 1.087 kr. til 471.857 kr.

2.5.3.2 De enkelte ordninger med ilthjemmebesog

Som det er beskrevet i kapitel 3.2 (beskrivelse af tre ordninger med opfelgende ilthjem-
mebespg), er der forskel pé antallet af planlagte hjemmebesag mellem de tre ordninger.
I Skive er der planlagt besag hos patienten hver tredje til fjerde mned, i Arhus fir
patienten besog hver tredje méned og i Genrofte fir patienten et hjemmebesog tre
mdneder efter udskrivelsen og derefter hver sjette maned. Alle tre steder pointeres det,
at patienten kan fi hjemmebesog efter behov.

De tre ordninger med ilthjemmebesog omfatter ogsa patienter uden KOL. Det drejer
sig bl.a. om patienter med kronisk iltmangel (hypoxemi), lungekraftpatienter, fibrose-
patienter og patienter med darligt hjerte, som fir ordineret ilt for en periode. Hvilke
patienter, der indgr i ordningerne, er dog forskelligt fra sygehus til sygehus. Der hen-
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vises til kapitel 3 for yderligere beskrivelse af de tre interventionsordninger. I denne
MTYV er der imidlertid kun fokus pd patienter med sver KOL.

I den gkonomiske del har iltsygeplejerskerne registreret antallet af hjemmebesog og
besogets lengde. Derudover har iltsygeplejerskerne registreret al tidsforbrug i tre dage
for at fi et udtryk for forbrug af indirekte tid, dvs. tid som ikke er direkte henforbar til
den enkelte patient. Indirekte tid omfatter siledes tid til fx transport, pauser, koordine-
ring, kurser etc. Omkostningen for den indirekte tid bor medregnes i omkostningen
for et hjemmebeseg. Det har imidlertid kun veret muligt at indhente registrering af
indirekte tid for to af de tre ordninger. Af denne drsag og pd grund af en del usikker-
hed i opggrelsen valgte vi derfor ikke at se pa forskelle mellem ordningerne.

Det er siledes ikke muligt eller meget vanskeligt ud fra tilgengelige data at sige noget
om, hvorvidt der er forskelle i driftsomkostningerne for de tre ordninger.

Generelt har vi det problem, at omkostningen eller taksten for et hjemmebesog og
ambulant besog ikke er forskellig. Derfor kan der argumenteres for, at vi ikke ber
udregne en omkostning for et hjemmebesag baseret pa driftsomkostningerne for den
enkelte ordning, mens vi anvender en takstbaseret omkostning for ambulante besog.
Da vi samtidig ikke har inkluderet omkostninger for eventuel transport af patienter,
som kommer ind til ambulant kontrol, har vi valgt at bruge den samme omkostning
for et hjemmebesag og et ambulant besog, nemlig taksten for et ambulant besag
(1.393 kr.). Det er samtidig sidan, at en eventuel forskel i omkostningen for et hjem-
mebespg mellem de tre interventioner er af mindre betydning for det samlede resultat.

Vi har imidlertid valgt at vise forskelle i gennemsnitligt tidsforbrug ved et hjemmebe-
sog mellem de tre ordninger. Men pé grund af ovenstiende argumenter og pd grund af,
at det drejer sig om et relativt lille antal patienter og dermed en forholdsvis stor usik-
kerhed, har vi valgt ikke at indregne disse i omkostningen for et hjemmebesog.
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3 Beskrivelse af teknologien

Formalet med dette kapitel er at beskrive teknologien, herunder beskrive tre udvalgte
ordninger som anvender den aktuelle teknologi: Opfolgende ilthjemmebesog for
patienter med sver KOL. Som led i at beskrive teknologien, beskrives hvordan patien-
ter lever med KOL.

31 Introduktion til teknologien

I denne MTV er teknologien en made at organisere kontrollen af patienter med kro-
nisk iltbehandling p& — her i form af opfelgende ilthjemmebesog af specialuddannet
sygeplejerske. Traditionelt er kontrollen foregdet ved, at patienten kommer ind til
ambulant kontrol pé sygehuset. I denne MTV ses der siledes pa sygehusenes organise-
ring af sarlige tilbud til patienter, der lider af sveer KOL, men som ikke er indlagte. De
serlige tilbud kan fx have form af fremskudte ambulante enheder eller serlige udgden-
de funktioner, der flytter indsatsen fra patientens ambulante besog pa hospitalet til
gennemforelse af hjemmebesog. I denne MTV er der sat fokus pd opfelgende ilthjem-
mebesog for patienter med sver KOL.

Hjemmeiltbehandling (pd engelsk: long-term oxygen therapy) anvendes til behandling af
kronisk iltmangel (hypox@mi) og sver dndenod (dyspne) ved terminal sygdom — ofte
med vekslende kronisk iltmangel. Ved kronisk iltmangel er den tilgrundliggende lidelse
overvejende KOL, mens pallierende hjemmeilt primert ordineres ved kraftsygdom. P4
baggrund af resultater fra to randomiserede studier (16) anbefaler de danske og inter-
nationale guidelines for behandling af kronisk iltmangel blandt andet, at patienter med
kronisk iltmangel kontrolleres i klinisk stabil fase 1-3 maneder efter start og derefter
mindst en gang arligt.

Omutrent 2.200 danske patienter med KOL udvikler arligt kronisk iltmangel og settes i
behandling med ilt i hjemmet (16). Nogle patienter stopper behandlingen efter norma-
lisering af blodets iltniveau (P,O,) — typisk efter nogle maneder — mens der for andre er
tale om terminal behandling. Endelig er der nogle, der fir behandlingen i adskillige 4r,
sdledes at den mediane overlevelse er ca. 1,4 ir, og der vedvarende er omtrent 3.000

KOL patienter i behandling (11).

I Danmark starter storstedelen af patienterne iltbehandling umiddelbart efter en hospi-
talsindleggelse, hvor mange af dem ma formodes at vere klinisk ustabile (2). En revur-
dering af indikationen for iltbehandling er vigtig, nir patienterne 1-3 méneder senere

er i stabil fase, idet omkring 50 % af dem forventes at have normaliseret deres iltniveau

i blodet (3).

Manglende opfolgning med revurdering af indikationen er et vasentligt problem.
Blandt 3.442 KOL-patienter, der fik ordineret hjemmeilt af en lungespecialist i
Danmark i perioden 1995-1999, blev 19,6 % ikke kontrolleret indenfor de forste seks
mdneder, selvom de havde ilt i minimum seks maneder. Blandt ikke nystartede iltpa-
tienter med KOL med ilt i minimum ti mneder blev mindre end halvdelen kontrolle-
ret i et ambulatorium i denne periode (10). En del af forklaringen pd den manglende
ambulante kontrol kunne vare afbud fra patienter, der foler sig for svakkede til at klare
transporten. Ifplge data fra Glostrup Hospital, der har aflagt hjemmebesog hos 70 ilt-
patienter, anforte 21 (30 %), at de var for svakkede til at komme i ambulatoriet, og
sygeplejersken skennede, at 26 (37 %) af patienterne métte have liggende transport for
at komme til kontrol pa hospitalet (personlig meddelelse fra Elin Bouve og Susanne
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Vest). Derfor kunne kontrol af iltbehandlingen i patientens hjem vere et alternativ til
ambulant kontrol med dyr og besverlig patienttransport og en méde at sikre kontrol af
iltbehandlingen.

3.2 Beskrivelse af de tre ordninger med ilthjemmebesag

I det folgende er de tre udvalgte ordninger med ilthjemmebesog i henholdsvis
Kobenhavn, Skive og Arhus beskrevet. Ordningerne er beskrevet gennem deres histo-
rik, de aktuelle ordninger og fremtidsperspektiver for de respektive ordninger.
Beskrivelserne er udarbejdet p& baggrund af observationer, de gennemforte interviews,
materiale som de interviewede personer har udleveret, som fx funktionsbeskrivelser,
evalueringer etc., samt gvrigt materiale, der er modtaget om ordningerne. Et skema
over ordningernes forskelle og ligheder indgir som bilag 6.

3.3 Amtssygehuset i Gentofte

3.3.1 Organiseringens historie

En forsagsordning med en iltsygeplejerske blev startet ved Gentofte Amtssygehus i
januar 1999. Afdelingsledelsen fremhavede ved undersogelsen to drsager til indferelsen
af forsegsordningen. For det forste stod det hidtidige tilbud til de iltbehandlede KOL-
patienter ikke mal med de ressourcer, der blev brugt pd patientgruppen. Siledes var der
store gkonomiske omkostninger forbundet med liggende transporter af patienter til
ambulatoriet, selvom den belastende transport og ventetid i ambulatoriet begreensede
patienternes udbytte af besogene. For det andet formodedes gkonomiske incitamenter
til en iltsygeplejerskeordning at eksistere, eftersom der ikke var nogen sarlig kontrol
med, hvordan, om og af hvem den dyre ilt blev brugt.

Med forsogsordningen blev en erfaren ambulatoriesygeplejerske tildelt fem timer om
ugen til den udgdende funktion. Den forventede gevinst ved ordningen viste sig hur-
tigt. Den ogede kontrol med de iltbehandlede patienter forte til bedre udnyttelse af
ilten, eftersom patienter, som ikke behovede ilt, blev stoppet; patienter som havde brug
for ilt, fik tilbuddet; og nogle, som tidligere modtog den dyre baerbare ilt, fik frataget
den, hvis de ikke havde brug for den. Herudover var iltsygeplejerskens kontroller med
til at optimere forretningsgangene hos iltleveranderen (Falck, siden Air Liquid).
Allerede efter et halvt ir som forsegsordning blev ordningen derfor gjort permanent. I
2002 blev der sogt om midler til en fuldtidsstilling for iltsygeplejersken. Direktionen
tildelte dog kun ordningen yderligere seks timer. Disse timer blev effektueret fra 2003.

3.3.2 Organisering af ordningen

P4 undersogelsestidspunktet bestod iltsygeplejerskeordningen af to sygeplejersker med
udgdende funktion hhv. fem og seks timer om ugen. De to sygeplejersker havde hver
deres faste ugedag, hvor de fungerede som iltsygeplejerske. De gvrige dage indgik de i
lungeambulatoriet. Afdelingsledelsen pointerede, at det var et bevidst valg at fordele det
begrensede timetal p to sygeplejersker. Siledes var det en kompleks funktion, de vare-
tog, hvilket gjorde muligheden for indbyrdes sparring nedvendig. Ordningen var orga-
niseret pé folgende vis: Overlegen (eller anden leege pa stedet) visiterede patienter til
monitorering for mulig iltbehandling, hvilket primert skete efter henvisning fra ambu-
latorium eller praktiserende lege. Ved hjlp af méling af saturation og A-punktur blev
det vurderet, om kriterierne for at fa tildelt ilt blev opfyldt. Var det tilfeldet, og var
patienten ikke-ryger, kunne patienten tilbydes ilt.
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Nir en patient skulle pibegynde ilt, fik patienten tilbudt ambulatoriebesog efter tre
méneder. Hvis behandlingen havde positiv effekt og blev administreret efter hensigten,
blev patienten tilbudt hjemmebesog hvert halve ar med supplerende besog ved behov.
Herudover havde patienterne mulighed for at ringe til iltsygeplejerskerne inden for
normal arbejdstid for at f3 rid og vejledning. De fleste patienter takkede ja til tilbuddet
om hjemmebesog. Den ene iltsygeplejerske fortalte sdledes, at hun kun havde haft én
patient, der takkede nej til tilbuddet. Patienten ville hellere ga i ambulatoriet, fordi hun
gerne ville have malt lungefunktion og medicinjusteres, hvilket iltsygeplejerskerne ikke
kunne udfere i hjemmet. Det overordnede billede var dog, at patienterne var glade for
at i tilbuddet. P4 tidspunktet for undersogelsen var der mellem 50 og 60 patienter til-
knyttet ordningen, men det svingede meget, eftersom der var stor udskiftning i denne
patientgruppe pga. sygdommens fremadskridende karakter.

De patienter, som takkede ja til tilbuddet, fik lavet et kartotekskort, som blev arkiveret
under den méned, hvor patienten skulle have besog naste gang. Samtidig beted det, at
patientens journal og iltsygeplejerskernes dokumentation blev opbevaret hos iltsygeple-
jerskerne, sd de hurtigt kunne finde de relevante papirer, hvis de ekstraordinart skulle
besoge en patient. Hjemmebesggene blev planlagt ved opringning til patienterne, og de
relevante papirer blev fundet frem, men man tog sa fi folsomme informationer med
som muligt i patienternes hjem. Derudover tog sygeplejersken saturationsméler, appa-
rat til at méle koncentrators output og diverse brochurer med. Iltsygeplejerskerne blev
transporteret i taxi, som blev bestilt fortlobende.

Flere opgaver blev varetaget hos patienterne. Det fremgik af iltsygeplejerskernes funkti-
onsbeskrivelse, at malene med hjemmebesogene bl.a. var at sikre optimal pleje og
behandling af patienterne, at skabe tryghed og at effektivisere brugen af ressourcer. I
forseget pa at nd denne mélsetning for hjemmebesogene var der udarbejdet en funki-
onsbeskrivelse. Denne omfattede retningslinjer for observation og vurdering af patien-
tens velbefindende; fokusering pd patientens fysiske, psykiske og sociale problemstillin-
ger, som soges lost; observation af symptomer som fx smerter og dyspng; méling af
saturation med og uden ilt; imgdekommelse af patientens behov for information;
ernering og fysisk aktivitet; kontrol af iltapparat etc.

Iltsygeplejerskerne pointerede begge, hvor vigtigt det var, at patienterne var ordentligt
informeret om deres sygdom, for at de kunne tage bedst muligt vare pd sig selv, og for
at de kunne fole sig trygge. Sengeafdelingen havde for sa vidt til opgave at informere
patienter derfra, men det var iltsygeplejerskernes vurdering, at patienterne ofte glemte
de informationer, de fik, mens de var indlagt. Generelt blev indholdet i besagene til-
passet den enkelte patient. Iltsygeplejerskerne fulgte sdledes ikke deres funktionsbeskri-
velse slavisk hos hver enkelt patient, men forsggte at imgdekomme den enkeltes behov.
Fx kunne en skraldespand godt temmes, hvis det var vigtigt for patienten.

Iltsygeplejerskerne navnte helhedsperspektivet pa patienterne som en af fordelene ved
besogene. Ved at komme i patienternes hjem var der mulighed for tettere kontake til
parerende, og for at problemstillinger, som ville blive overset i ambulatoriet, kunne
opfanges (fx manglende hjzlpemidler). Iltsygeplejerskerne lagde deres kort med navn
og telefonnummer i hjemmet, sé andre sundhedsfaglige, der kom i det pagzldende
hjem kunne se, at hun havde varet der og evt. kontakte hende med sporgsmal. Et
besog varede ca. 1,5 time hvis det var en ny patient, ellers ca. tre kvarter. P4 en dag
(hhv. fem eller seks timer) ndede iltsygeplejerskerne to patienter alt inklusiv.
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Nir iltsygeplejerskerne kom tilbage pa hospitalet, blev deres besog dokumenteret ud fra
notater taget undervejs. En reekke forhold dokumenteres: Hoste, ilt-saturation, medi-
cinforbrug, ernring, kontake til primar sektor, samarbejde med Falck, udlevering af
pjecer, kontake til egen lege osv. Dokumentationen blev fort i journalerne, hvilket blev
gjort kortfattet og faktaorienteret, og med henblik pa at det skulle vare anvendeligt ved
naste bespg. Dokumentationen blev lest og kommenteret af overlegen pa afdelingen.
Herefter sorgede sekretererne for, at dokumentationen blev sendt til patienternes prak-
tiserende lzege. To gange om maneden medtes de med overlegen, og der blev sparret
omkring hjemmebesogene alt efter overlegens tid. Iltsygeplejerskerne oplevede, at der
blev vist tillid, og at deres anvisninger blev fulgt pd trods af gkonomi.

Udover hjemmebesog havde iltsygeplejerskerne en rakke tilstodende funktioner. Nar
en KOL-patient i hjemmeiltbehandling blev indlagt, var der ofte sendt bud fra sengeaf-
delingen efter iltsygeplejerskerne. Iltsygeplejerskerne besogte herefter de indlagte
patienter pd afdelingen i det omfang, det kunne lade sig gore. Det var iltsygeplejersker-
nes indtryk, at denne kontinuitet gav patienterne tryghed.

Som skrevet havde patienterne mulighed for at kontakte iltsygeplejerskerne telefonisk
uden en fast telefontid. Begge iltsygeplejersker brugte derfor en del af deres ambulato-
rietid pa at svare pé opkald fra sdvel patienter som pérerende og professionelle (fx
hjemmesygeplejersker). Herudover blev en rekke patienter kontaktet telefonisk en
gang om ugen, hvilket iltsygeplejerskerne vurderede havde stor betydning for patienter-
ne — det gav tryghed og muligvis feerre indleggelser.

Ifolge funktionsbeskrivelsen for iltsygeplejerskerne var det deres opgave at undervise
afdelingens personale om hjemmeiltbehandling. Herudover havde de undervist andre
afdelinger, som havde gnsket det, selvom det var vanskeligt for afdelingerne at afsette
tid til det. De havde ogsa ydet undervisning til primersektoren i forbindelse med et
projeke foretaget af Astma-Allergi Forbundet, hvilket der var stor interesse for.

Iltsygeplejerskerne oplevede, at tilbuddet blev givet til de patienter, som kunne have
glede af det, og de mente ikke, at det var ngdvendigt at tilbyde patienterne besog ofte-
re. Det var nok, at patienterne havde mulighed for at ringe, hvilket skabte tryghed for
patienterne. Iltsygeplejerskerne oplevede ikke, at det var et problem, at de ikke kunne
tage A-punktur.

I modsatning til iltsygeplejerskerne pointerede afdelingssygeplejersken onsket om at
udvide ordningen. Siledes havde de som skrevet ogsd oprindeligt sogt flere timer end
de tildelte. Ifolge afdelingssygeplejersken skulle yderligere timer gi til at udvide tilbud-
det til en bredere patientgruppe, og til at forbedre koordineringen til primarsektoren
og til sengeafdelingerne. I et endnu leengere perspektiv blev der svaret bekraftende pa,
at en udgdende funktion kunne aflese den ambulante behandling. Ogsé ledelsen gav
indtryk af, at ordningen var et godt tilbud til patienterne, og det var deres indtryk, at
det medforte ferre indleggelser, omend ordningen ikke var blevet evalueret. Der var pa
undersogelsestidspunktet ikke planer om at udvide ordningen, eftersom man afventede
strukturreformen og konsekvenserne heraf.

Selvom iltsygeplejerskerne ikke gav udtryk for sddanne forestillinger i forhold til ord-

ningen i fremtiden, s pointerede de dog en rekke forhold, som kunne optimeres. De
efterlyste en lidt mere fast strukcur omkring en rekke forhold: Meder med legen, kri-
terier for at fi ilt, optageomréide osv. Herudover pdpegede de, at man godt kunne satse

Ilt-hjemmebesog til patienter med svaer kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)



mere pa rehabilitering, ernaring og fysioterapi i tilbuddet til patienterne. Begge iltsyge-
plejersker efterlyste et forum for iltsygeplejersker, hvor de kunne medes og udveksle
erfaringer. Slutteligt onskede de sig mobiltelefoner.

3.4 Skive Sygehus — Sygehus Viborg

Sygehus Viborg er etableret gennem en fusion af sygehusene i Skive, Kjellerup og
Viborg foretaget i januar 2003.

Overlegen pa lungemedicinsk afdeling har tidligere arbejdet i Sverige, hvor ordninger
med udgdende iltsygeplejersker har eksisteret lenge. Da hun kom til Skive i 1996 var
behandlingen af iltpatienterne ikke sammenhaengende samt sver at overskue.
Behandlingen var dyr, og der var fokus pa den darlige kvalitet i behandlingen i pressen.
Ogsd iltsygeplejersken navner disse forhold, og navner Sverige og England som inspi-
rationssteder. I 1997 sogte sygehusledelsen om stotte til et forsegsprojekt om en amts-
lig iltsygeplejerskeordning, som blev en konsekvens af et mode atholdt mellem
Sundhedsforvaltningen, overleger fra sygehusenes medicinske og lungemedicinske
afdelinger og den daverende iltleverander, Falck Medico A/S. Formélet var 1) at sikre
og udvikle kvaliteten i indsatsen til patienter med KOL og hypoxami i lengerevarende
iltbehandling, 2) at oge patientgruppens livskvalitet og 3) at reducere amtets omkost-
ninger til iltbehandling i hjemmet.

Ansegningen blev imedekommet, og en to-drig forsegsperiode blev effektueret fra
marts 1998, hvor der blev ansat en amutslig iltsygeplejerske pé fuld tid. Den forste del
af forsegsperioden brugte iltsygeplejersken pa at opbygge indholdet i stillingen. Fra
juni 1998 startede de egentlige hjemmebesog. I lobet af resten af forsegsperioden fore-
tog hun ca. 600 hjemmebesog. Herudover tog hun i oktober 1999, som den eneste af
de tre ordninger beskrevet i denne rapport, initiativ til at oprette en elektronisk databa-
se, hvori alle patienter blev registreret med en raekke data. Databasen lettede planlaeg-
nings- og dokumentationsarbejdet, og blev lobende udviklet.

Forsegsordningen blev midtvejs- og slutevalueret af iltsygeplejersken selv og af amrtet,
og det blev fra politisk side besluttet at gore ordningen permanent. Det har den veret
siden marts 2000. Ifelge overleegen var ordningen siledes med til at give bedre kvalitet
i behandlingen, ferre legebesog, at man blev mere opmaerksom pa, at man kunne tage
ilten fra patienter, som ikke havde brug for den, og at der kunne spares penge pé trans-
porter.

Siden forsegsordningen blev gjort permanent, er der foretaget en rekke vasentlige
@ndringer. Til at starte med var iltsygeplejersken en dag om méneden i ambulatoriet
(sdkaldt iltdag), hvor hun fik sparring og information fra overlaegen. Efterhinden var
der ikke tid til det mere, og ambulatoriedagene gav ogsa mindre og mindre, eftersom
ilesygeplejersken med tiden fik udvidet sin erfaring. Derfor syntes iltsygeplejersken, at
hendes ressourcer var bedre brugt i hjemmene, og dagen i ambulatoriet blev afskaffet.
Udlicitation af iltleverancerne har betydet, at Medical Danmark fra januar 2001 er ilt-
leverander i amtet. Licitationen betod markante prisfald og -&ndringer. Bl.a. betod det,
at flydende ilt kom til at koste det samme som ilt fra koncentrator (andre steder er den
flydende ilt dobbelt si dyr). Det beted, at patienterne nu frit kunne valge, hvad de
helst ville have.
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12001 udarbejdede iltsygeplejersken trykt informationsmateriale, der blev udleveret til
patienterne. I 2002 startede de forste rehabiliteringshold, pa hvilket iltsygeplejersken
var tovholder (notat 2002). Fra 2003 blev iltsygeplejersken suppleret af en person ansat
som KOL-sygeplejerske. Denne sygeplejerske overtog dels noget af undervisningen af
personalet i primer og sekunder sektor om KOL, dels rehabiliteringen af KOL-
patienter.

Ansettelsesmassigt refererede iltsygeplejersken til medicinsk afdelings ledelse, men med
ambulatoriet som tet samarbejdspartner i forbindelse med medicinske og faglige
sporgsmal, ligesom hendes plads var i lungemedicinsk ambulatorium.

Patienter fra sivel ambulatorium som sengeafdelinger kunne visiteres til ordningen.
Visitationen af patienter til hjemmebesagsordningen blev foretaget ud fra kriterierne, at
de skulle vere ikke-rygere med mindst seks ugers rygestop, have ilttryk mindre end
7,3, og at behandlingen ikke gav for hgj kuldioxidkoncentration. I udgangspunktet
blev ordningen kun tilbudt KOL-patienter, ikke kreft- eller andre patientgrupper.
Antallet af KOL-patienter, der modtager ilt, har imidlertid veret faldende, hvorfor til-
buddet blev udvidet til gvrige patientgrupper, der modtog iltbehandling i hjemmet.
Samlet er antallet af modtagere af tilbuddet siledes oget. Af iltsygeplejerskens arsrap-
port for 2003 fremgar det siledes, at antallet af patienter tilknyttet “hjemmebesogsord-
ningen” var 236 — i forhold il 135 i 19982 Iltbrugerne fik tilbudt hjemmebesog hver
tredje til fjerde maned, hvilket beted, at iltsygeplejersken i 2003 havde 3-4 besog om
dagen. Patienter, som blev visiteret til ordningen, startede for de flestes vedkommende i
ambulatoriet, hvor de fik indstillet iltdosis.

Hjemme igen modtog patienten et introduktionsbrev om ordningen fra iltsygeplejer-
sken, bl.a. med billede af hende. Herefter startede hjemmebesogene. Iltsygeplejersken
kom rundt til patienterne i sin private bil. Dette, ssammenholdt med at hun havde
flekstid, beted, at hun de fleste dage ikke medte ind pa sit kontor pd sygehuset i Skive,
men korte direkte ud til patienterne, hvilket sparede transporttid. Ved forste besog
udleverede iltsygeplejersken visitkort og en pjece med information om iltbehandling.
Afslutningsvis skrev iltsygeplejersken i en bog til hjemmeplejen, hvis patienterne ikke
selv var friske nok til at fortelle eventuelle andre sundhedsfaglige, der kom i hjemmet,
om besaget.

Der eksisterede en funktionsbeskrivelse for iltsygeplejerskens arbejde i hjemmet, men
hun havde siden opstarten haft stor indflydelse pd indholdet og udviklingen af det
konkrete tilbud. Hun havde séledes stor selvstendighed i sit arbejde, og tilpassede
hjemmebesogene efter patienternes behov. Men det primere ved nasten alle hjemme-
besag var iltkontrollen: At patienterne fik den ilt, de skulle have, og at de anvendte den
optimalt. Iltsygeplejersken maélte saturation og evt. syrebase med sit medbragte udstyr.
Desuden tjekkede hun op pa patientens medicin: Om de brugte deres devices korrekt,
pé de rigtige tidspunkter etc. Hun gav rdd i forhold til, hvad man kunne gore, hvis
man blev forpustet, og talte med dem om levevis, aktiviteter og ernering. Herudover
fulgte hun op pa patientens sociale situation: Om patienten manglede noget, om kom-
munen eller en ergoterapeut skulle kontaktes etc. Slutteligt blev eventuelle parerende
inddraget. Disse blev informeret om, hvordan de bedst kunne hjelpe patienten.

Udover hjemmebesogene havde patienterne ogsé i denne ordning mulighed for at ringe

til iltsygeplejersken inden for normal arbejdstid. Hun havde siledes en arbejdsmobilte-
lefon med rundt. Ogsd hjemmesygeplejersker, iltleverandor, den specialeansvarlige pa
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sygehuset og iltlegerne ringede pa telefonen, ligesom iltsygeplejersken ringede til dem.
Den 1. august 2003 havde iltsygeplejersken udsendt et informationsbrev til samtlige
praktiserende leger i amtet. I brevet blev der kort informeret om ordningen og mulig-
heden for kontakt. Fra samme dato havde iltsygeplejersken indfert, at hun udsendte
besogsrapport til patienternes praktiserende leege efter besgg i hjemmene og efter aftale
med patienten.

I lgbet af dagen blev der taget notater pa et skema udviklet af iltsygeplejersken, hvilket
var medvirkende til at huske dokumentation af alle vesentlige forhold. Om fredagen
havde iltsygeplejersken administrativ dag, hvor hun var p sit kontor i ambulatoriet pa
Skive Sygehus. Her blev manglende rapportering udfort og sendt til den specialeansvar-
lige overlege eller den leege, der havde med den pigzldende patient at gore, og eventu-
elle sporgsmil blev afklaret. Lagen signerede for at have set rapporten. Patienternes
praktiserende lege fik tilsendt besogsrapport.

Herefter blev de hjemmebesag, der 13 en méneds tid ud i fremtiden, planlagt. Sa vidt
muligt planlagde hun besggene siledes, at de enkelte dage blev samlet i samme omré-
de/by. Den elektroniske database gjorde dette arbejde lettere. Hun sendte breve il
patienter om forestiende besog, og gav mulighed for, at patienterne kunne kontakte
hende, hvis tidspunktet passede dem dérligt. Der var ingen sekretarressourcer knyttet
til stillingen som iltsygeplejerske, hvorfor hun selv foretog al rapportering, planleg-
ningsarbejde og brevskrivning. Herudover holdt iltsygeplejersken en gang om maneden
mede med Medical Danmark. Resultatet var en lobende dialog med Medical Danmark
om deres service og funktion i relation til ordningen i gvrigt. Iltsygeplejersken gav sale-
des Medical Danmark feedback fra patienterne, og havde mulighed for at udtrykke
onsker til forbedringer af deres tilbud.

34.21 Supplerende tilbud, herunder rehabilitering

Udover de ovenfor beskrevne faste goremél, havde den amtslige iltsygeplejerske i
Viborg Amt efterhinden fiet iverksat en rekke tilstodende tilbud til KOL-patienter.
Siden 2002 har der eksisteret et rehabiliteringstilbud ved Skive Sygehus for lungepa-
tienter fra hele amtet. Tilbuddet bestar af undervisning i lungesygdom, behandling og
fysisk trening. Hold af 12 personer modtager over ti uger en ugentlig undervisningsti-
me og to ugentlige treningstimer af 50 minutter. Desuden kommer en ergoterapeut pd
hjemmebesog hos de patienter, som deltager. Der kerer to hold om &ret. Tilbuddet
udfores af et tvarfagligt team bestiende af lege, sygeplejerske, ergoterapeut, socialridgi-
ver, ditist og fysioterapeut. Patienter fra sivel sengeafdelinger som ambulatorier visite-
res til rehabiliteringsholdet.

Efter forste hold blev det erfaret, at det var nedvendigt, at patienterne ikke blot blev
visiteret pa baggrund af deres lungesygdom, men at det ogsi var nedvendigt, at visite-
rede patienter var motiverede og fysisk egnede til at deltage i forlgbet. Det var dog ikke
en kontraindikation, at en patient havde ilt, men iltbrugerne var ofte for dérlige til at
deltage pé rehabiliteringsholdene. Ledelsen pdpegede dog, at det var iltsygeplejerskens
fortjeneste, hvis iltbrugere til trods for dette var med pa rehabiliteringsholdene. Hun
havde veret med til at skabe fokus pd gruppen, og var desuden tovholder pé rehabilite-
ringstilbuddet, da det startede op.

Et andet tilbud var mélrettet den patientgruppe, iltsygeplejersken besagte. Siledes stod
iltsygeplejersken for en sommerudflugt. Sponsorpenge fra medicinalindustrien og en
lille brugerbetaling muliggjorde en sommerudflugt for alle iltbrugere i amtet. I 2004
gik turen til brunkulslejerne i Seby, mens den i 2005 gik Mors rundt med efterfolgen-
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de spisning. Forste udflugt viste sig at blive en lang dag, eftersom der skulle samles
patienter op forskellige steder i amtet, men turen var alligevel en succes.

Herudover har iltsygeplejersken stdet for undervisning i flere forskellige sammenhznge.
Bl.a. har hun veret til mode i de praktiserende leegers tolvmandsforeninger i amtet,
hvor hun har fortalt om sit arbejde, og hun har undervist personale ved Skive Sygehus
om patienternes liv med KOL samt om inhalationsteknik. Endvidere fulgte sygeplejer-
studerende i lungemedicinsk praktik hendes arbejde én dag. Hun har ogsé haft flere
studiebesog fra andre amter.

Efterhinden overtog KOL-sygeplejersken dog en del af denne undervisning, ligesom
hun overtog koordinationen af rehabiliteringstilbuddet. KOL-sygeplejersken igangsatte
initiativer om rygestopkurser. Baggrunden herfor var en KOL-dag, hvor iltsygeplejer-
sken og andet personale fra lungeambulatoriet stod ved boder forskellige steder i amtet,
hvor forbipasserende kunne f& mélt deres lungefunktion. Ved denne lejlighed oplevede
ilesygeplejersken, at det var “for fattigt” bare at gd ud og sige: "I skal holde op med at
ryge”. Der blev derfor iverksat rygestopkurser, hvilket blev betragtet som et forseg pa at
forebygge KOL i fremtiden.

3.4.3 Organisering i fremtiden

Ilesygeplejersken kunne ligesom i Gentofte godt tenke sig et apparat til at lave lunge-
funktionsundersogelser med, som hun kunne have med ud til patienterne. Ledelsen
fortalte, at de havde bestilt det, og hdbede, at den administrerende overlege ville god-
kende det. De vurderede, at det ville spare mange penge, hvis patienter ikke behovede
at komme ind pd ambulatoriet for at fi lavet lungefunktionsundersogelser.

Af iltsygeplejerskens arsrapport for 2003 fremgar det, at hovedindsatsomriderne for
2004 var udflugt for iltbrugere, information pa hjemmesiden, denne MTV, informati-
on til praktiserende leger, og at ilt-aftalen skulle i udbud. Dertil forestillede ledelsen
sig, at der pa sigt var behov for endnu en iltsygeplejerske. Funktionen var meget sérbar,
ndr der kun var én sygeplejerske i funktionen. Det hele bred sammen, hvis hun fx
skulle have fri i leengere perioder. De forestillede sig, at KOL-sygeplejersken maske
kunne gi ind og varetage flere af iltsygeplejerskens opgaver i fremtiden.

3.5 Arhus Sygehus

Arhus Sygehus er et resultat af en fusion mellem Arhus Kommunehospital og Arhus
Amtssygehus i januar 2004. Arhus Sygehus er en del af Arhus Universitetshospital.

3.5.1 Organiseringens historie

Tilbage i 1980’erne kom iltpatienterne til kontrol i lungemedicinsk ambulatorium,
uden at der var nogen systematik i kontrolbesagene. I 1989 blev det besluttet i Arhus
Amt, at ordningen skulle placeres i lungemedicinsk afdeling. Det gav mulighed for at
organisere behandlingen, si der blev bedre mulighed for at afgrense gruppen af iltpa-
tienter, samt at give et mere specialiseret tilbud til disse. Der blev afsat to dage om
ugen til iltpatienterne i ambulatoriet. I 1994 blev det besluttet, at iltpatienterne skulle
tilknyttes dagafsnittet, hvor man folger patienterne mere tet gennem forlobet. Dette
var for at undgd indleggelse af patienterne, sd der kunne spares overnatninger.

Inspirationen til efterfolgende at tilfgje sygeplejersker med en udgdende funktion til

denne praksis fik lungemedicinsk afdeling dels fra England (hvor oversygeplejersken
har varet pé studiebesog flere gange), som i en leengere &rreekke har haft forskellige
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ordninger med udgdende iltsygeplejersker, og dels fra Faborg, der ifolge interviewet
med iltsygeplejerskerne var de forste, der iverksatte en sadan ordning i Danmark.
Reorganiseringen af behandlingen af iltpatienter opstod imidlertid ogsa pa baggrund af
et behov for intern omstrukturering. Lungekraftpatienterne skulle overgd til dagafsnit-
tet, hvor iltpatienterne var blevet allokeret til i 1994. Der opstod siledes pladsmangel i
dagafsnittet, hvor iltpatienterne fyldte meget.

I denne sammenhzng kunne iltpatienterne ses som en gruppe, som virkede oplagt at
behandle i hjemmet. For det forste pga. de store anstrengelser forbundet med patien-
ternes transport og ventetid ved ambulant behandling. For det andet fordi det ville
vare mere gavnligt at vurdere patienterne i deres egne omgivelser og teste dem med
deres egne iltapparater i stedet for apparaterne i dagafsnittet, eftersom forskellige iltap-
parater kan vise forskellige resultater. Ordningen opstod saledes bade ud fra et problem
med pladsmangel og et gnske om at gge kvaliteten af behandlingen for iltpatienterne.
Oversygeplejersken og afdelingssygeplejersken pointerede derfor ved interviewet, at det
overordnede formal med etablering af ordningen ikke var, at der skulle spares penge.

I fordret 1998 blev ordningen med udgiende iltsygeplejersker ivarksat. Der blev opret-
tet én fuldtidsstilling som iltsygeplejerske med henblik pé gennemforelse af besog i
patienternes hjem. To iltsygeplejersker delte stillingen mellem sig. Dvs. at deres arbejds-
tid var opdelt halvt ude i hjemmene og halvt i dagafsnittet. I 2001 blev der afsat en
fuldtidsstilling mere, s& begge iltsygeplejersker blev fuldtidsansatte pd ordningen.
Ordningen blev ligeledes udvidet til ogsd at inkludere KOL-patienter uden iltbehand-
ling, hvilket adskiller sig fra de ovrige ordninger. Derfor @ndrede iltsygeplejerskerne
deres titel il lungedistriktssygeplejersker. Deres kontor blev i den forbindelse flyttet fra
ambulatoriet og dagafsnittet til lungemedicinsk afdeling. Lungedistriktssygeplejerskerne
deltog i afdelingens morgenkonferencer pé afsnit Bl og B2, og var séledes vidende om,
hvilke patienter, der var indlagt. De kunne s evt. besoge disse patienter. I 2003 blev
folge-hjem-funktionen tilfgjet som opgave efter at have varet undervejs i et drs tid.
Lungepatienter der blev udskrevet fra lungemedicinsk afdeling eller fra det medicinske
visitationsafsnit (MVA), blev tilbudt to til tre opfelgende hjemmebesog af lungedi-
striktssygeplejerskerne umiddelbart efter udskrivelsen. Fra omkring februar 2004
begyndte lungedistriktssygeplejerskerne at deltage i morgenkonferencen pé det medi-
cinske visitationsafsnit. Forste rehabiliteringskursus startede i februar 2004, og hensig-
ten var at udbyde det fortlebende.

3.5.2 Organisering af ordningen

Den beskrevne ordning havde to fuldtidsansatte lungedistriktssygeplejersker.
Ordningen omfattede bdde KOL-patienter med og uden ilt samt lungekreftpatienter,
fibrosepatienter og darlige hjertepatienter, som fik ordineret ilt for en periode.
Lungedistriktssygeplejerskerne tog p& hjemmebesog hos patienterne ca. hver tredje
mined afhengig af patienternes behov. Ordningen daekkede ikke hele Arhus Amt, men
omriderne Horning, Hinnerup og en hel del af Odder. En patienttilfredshedsunderse-
gelse foretaget af Arhus Amts Service- og Kvalitetskontor viste, at der i perioden maj
1998 til februar 1999 var ca. 108 patienter tilknyttet ordningen. Der var pa undersg-
gelsestidspunktet for denne MTV ca. 72 patienter tilbage fra dengang, men det samle-
de antal patienter varierede. Om vinteren var der lidt feerre patienter end resten af aret,
da det er den periode, hvor KOL-patienterne er mest sirbare’. Forste kontrol af brugen
af ilt efter udskrivelsen foregik altid i ambulatoriet. Dette skete for at sikre, at patien-
terne var stabile iltbrugere, efter at de var blevet sat i iltbehandling, og inden lungedi-
striktssygeplejerskerne tog over.
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KOL-patienterne betrag-
tes som internmedicin-
ske patienter, hvorfor
der er mange KOL-
patienter pa de medicin-
ske afdelinger.
Lungemedicinsk afdeling
samarbejder med det
medicinske visitationsaf-
snit (MVA), hvor den
overvejende del af
patienterne bliver visite-
ret til de medicinske
afdelinger (Medicinsk
endokrinologisk afdeling
M, Medicinsk afdeling V,
Infektionsmedicinsk
afdeling Q og
Lungemedicinsk afdeling
B) efter en CPR-
nummer-fordelingsnagle
(dette svarer til, at de
ovrige medicinske spe-
cialer far visiteret sma
grupper af patienter
med szerlige diagnoser
direkte). Der ligger sale-
des KOL- og andre lun-
gepatienter pa andre
medicinske afdelinger
end lungemedicinsk
afdeling. Det er til gen-
gaeld kun lungepatienter,
som bliver visiteret til
lungemedicinsk afdeling,
der far tilbuddet om
besag af lungedistrikts-
sygeplejerskerne.



3521 Den daglige praksis

Lungedistriktssygeplejerskerne startede deres dag med en halv times telefontid (8.00-
8.30), hvor de skiftevis besvarede telefonopkald og deltog i morgenkonferencen pa det
medicinske visitationsafsnit (MVA) for at holde ¢je med, om der var patienter, der
skulle tilbydes folge-hjem-ordning. Herefter deltog de i morgenkonference pd hver
deres afsnit (B1 og B2) pa lungemedicinsk afdeling. Kl. 9.00 gjorde de klar til at tage
ud til deres forste hjemmebesog. Mandag til torsdag tog de pa hjemmebesog, men om
fredagen opholdt de sig, ligesom i Skive, sd vidt muligt pd sygehuset. De foretog hver
iser tre hjemmebesog pr. dag. Der blev afsat tid til ét besag hos en KOL-patient og ét
besog hos en iltpatient, mens typen af det sidste besog varierede. Det kunne for eksem-
pel udggre et almindeligt patientbesag, en iltdemonstration, deltagelse ved ambulant
kontrol eller deltagelse ved et behovsmede i lungemedicinsk afdeling (mode med hjem-
meplejen, nér en patient skulle udskrives). De tog maksimalt ud til én forstegangspa-
tient pr. dag.

Lengden af hjemmebesogene varierede athengig af, om det var en forstegangspatient,
der tager ca. halvanden time, eller om det var et kontrolbesag, der tager mellem tre
kvarter til en time. Ved forste besog hos en patient blev der udleveret en dagbog,
patientvejledning, patientinformation og visitkort med navn og telefonnummer.
Desuden skulle patienten udfylde et iltsporgeskema om lungesymptomer fra lungeme-
dicinsk afdeling. Patientens medicin blev gennemgaet, og patienten blev instrueret i
inhalation, brug af flgjte mv. Der blev evt. taget forskellige prover. Man talte om even-
tuelle behov for hjemmepleje, og lungedistriktssygeplejersken kunne kontakte hjemme-
plejen. Ved kontrolbesog blev der fulgt op pé eventuelle problemer, der blev evt. taget
nye prover, medicinen blev gennemgiet, og sygeplejersken skrev i kontaktbogen og til
journalen.

Ved hver enkelt patient vurderede lungedistrikessygeplejerskerne, om der var behov for
mobil ilt, eller om patienterne kun havde brug for den stationzre ilt. Det var séledes ikke
alle patienter, der automatisk fik mobil ilt, da gnsket herom ikke altid hang sammen med
behovet. Selvom budgettet 14 i lungemedicinsk afdeling, havde amtet ogsé medindflydel-
se pd, hvilken udbyder, der fik leverancen af ilt (ilten er udliciteret). Air Liquid (tidligere
Falck Medico) var leverandor af ilt i Arhus. Lungedistriktssygeplejerskerne meodtes ca.
hver tredje maned ude ved patienterne med den overordnede konsulent fra Air Liquid
samt med teknikeren.

Lungedistriktssygeplejerskerne skrev om besoget i en kontaktbog, som 14 fast hos
patienten, samt i et undersogelsesskema, der fulgte med journalen tilbage til sygehuset.
Nar hjemmebesogene var afsluttet, tog lungedistriktssygeplejerskerne tilbage til lunge-
medicinsk afdeling og dannede sig et overblik over, om der var nogle patienter, hvor en
lege skulle involveres, eller om der var nogle blodprever, der skulle handles pa. De
kunne ogsd have en samtale med en pargrende til en KOL- eller iltpatient. Lunge-
distriktssygeplejerskerne havde mange funktioner i forhold til pirerende béade i forhold
til at vaere lyttende, stottende, motiverende og eventuelt lose konflikter i hjemmet mel-
lem patient og pérorende. Lungedistriktssygeplejerskerne havde herudover en del prak-
tiske opgaver, de skulle ordne, bl.a. skrive notater samt gennemga og diktere til journa-
len om bespgene og patienterne. De dikterede forst og fremmest, hvordan patienterne
havde det, og hvilke problemer der evt. mitte vare. Herudover dikterede de ogsa diver-
se proveresultater.

Lungedistriktssygeplejerskerne fik lidt sekreterbistand til nogle af de praktiske opgaver.
Séledes skrev sekreterer lungedistrikessygeplejerskernes diktater ind i journalerne, og de
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kunne i nogle tilfelde ogsd hjelpe med henvendelse til hjemmeplejen eller lignende.
Der blev sendt et elektronisk notat om besoget til patienternes praktiserende laege.

3522 Seerligt udstyr

Lungedistriktssygeplejerskerne havde hver en mobiltelefon til kommunikation med
kollegaer og patienter. Sygehuset betalte derudover leasing af to biler, som sygeplejer-
skerne brugte til at kere ud til patienterne. Bilerne var indrettet efter lungedistriktssy-
geplejerskernes funktion med keleskab til blodprever, aflst arkiv til journaler, bord og
skabe til remedier til undersegelse og kontrol i hjemmene. De havde hver et spirometer
til undersegelse af lungefunktion, en saturationsmaler, som maler iltmatning af blodet,
og et blodtryksapparat med sig ud til patienterne. De havde desuden ét apparat til at
analysere arteriepunktur, som de deltes om. Den som ikke havde apparaturet med sig,
mitte kore forbi sygehuset med proverne efter et besog eller evt. sende proven tilbage
til sygehuset med taxa. Nesten alle prover kunne siledes tages i patientens hjem, hvil-
ket var specielt for denne ordning. Rentgen af Brystkassen (thorax) foregik imidlertid
pa sygehuset. Tidligere skulle patienterne til en &rlig kontrol med deres apparatur pd
lungemedicinsk afdeling, men evalueringen fra 1999 viste, at det ikke gjorde nogen
forskel, om patienterne kom til arlig kontrol eller ¢j. Kontrolbesog pa lungemedicinsk
afdeling foregik derfor ad hoc. Lungedistriktssygeplejerskerne havde en jevnlig dialog
med lagerne pd lungemedicinsk afdeling og kunne altid henvende sig akut til en lege.
Det var imidlertid sjeldent, at der var dette behov.

3.5.2.3 Andre funktioner, herunder rehabilitering og undervisning
Lungedistriktssygeplejerskerne varetog en del andre funktioner udover hjemmebesoge-
ne, og omfanget og indholdet af tilbuddene har @ndret sig lobende. I marts 2004
igangsatte lungemedicinsk afdeling et rehabiliteringstilbud til KOL-patienter. Tilbuddet
varede syv uger og bestod af treening og undervisning af patienterne tre timer om ugen
fordelt pd to ugedage. De to lungedistriktssygeplejersker, afdelingssygeplejersken, en
anden sygeplejerske, afdelingslegen samt to fysioterapeuter og en dietist underviste pa
forlgbet. Patienterne leerte om KOL, og om hvordan de kunne leve med og hindtere
deres sygdom. De lzrte endvidere at trene sig op, at hindtere dndened og de leerte om
kostens betydning for sygdomsforlebet. Undervisningen foregik i fysioterapien pa
Arhus Universitetshospital, Arhus Sygehus. Der var syv patienter tilmeldt forste hold,
hvor tyve patienter var pé venteliste. Der var ingen iltbrugere pa forste hold, og lunge-
distriktssygeplejerskerne mente som i Skive, at kun 3 iltbrugere ville vare kandidater
til rehabiliteringstilbuddet. Deltagerne pd holdene skulle selv kunne bevage sig og
transportere sig selv rundt.

Siden 2003 har der veret ivarksat en folge-hjem-funktion for at reducere den forholds-
vis lange indleggelsestid, der er for KOL-patienter, som bliver indlagt med eksacerbati-
on’. Folge-hjem-funktionen indebar, at patienter indlagt med eksacerbation blev
udskrevet tidligt til gengzld for 1-3 opfelgende besog i hjemmet i lobet af de forste 14
dage.

Herudover var sygeplejerskerne primus motor for en rekke undervisningstilbud, hvor
Astma-Allergi Forbundet fik bevilget en halv mio. kr. af Helsefonden til et undervis-
ningstilbud il primarsektoren. Dette forlob over to dage i maj og juni 2004. Bide
lege, fysioterapeut og dietist deltog i undervisningen. Undervisningen blev opdelt efter
faggruppe saledes, at hjemmesygeplejersker og hjemmehjzlpere blev undervist hver for
sig. Reprasentanter fra alle lokalcentre i Arhus blev inviteret.
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3.5.3 Organisering i fremtiden

Overordnet set var begge lungedistriktssygeplejersker tilfredse med tilbuddet og vurde-
rede, at de — indtil videre — havde tid nok til patienterne ude i hjemmene. Det eneste
onske, som lungedistriktssygeplejerskerne umiddelbart havde i forhold til forbedring af
tilbuddet var, at patienterne kunne fi lidt mere brugervenlige iltapparater.

Selvom det betod, at andre ting blev nedprioriteret, syntes lungedistriktssygeplejersker-
ne, at det var positivt, at de lebende fik udbygget deres funktion. De var bl.a. begyndt
at oplare personalet pa lungemedicinsk afdeling i at foretage demonstrationer af iltud-
styr, ligesom de tilbed undervisning af primarsektoren. Siledes blev der arbejdet pa de
forbedringer ledelsen papegede: Optimering af kontakten til hjemmeplejen og sikring

af videreformidling af viden.

Det var et enske fra bide oversygeplejersken, afdelingssygeplejersken og afdelingslegen,
at KOL blev et selvstendigt lungemedicinsk speciale, og at alle KOL-patienter kunne
visiteres til lungemedicinsk afdeling, si de kunne f3 tilbudt besog af lungedistrikessyge-
plejerskerne. En sddan @ndring ville betyde, at det organisatorisk ville blive lettere at
sorge for, at alle KOL-patienter med behov kunne tilbydes besog af lungedistriktssyge-
plejerskerne. Der var pa undersogelsestidspunkeet ca. 23.000 indleggelser pd Arhus
Sygehus om aret pa baggrund af KOL, hvilket i forhold til det akutte indtag p& den
internmedicinske afdeling svarer til ca. 20 % af patientgrundlaget (afdelingslegen), og
afdelingen skulle derfor udvides, hvis alle lungepatienter blev visiteret til lungemedi-
cinsk afdeling (oversygeplejersken).
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4 Hospitalernes iltkontrol: Hvilke patienter
kontrolleres, hvordan og hvor hyppigt?

Formalet med dette kapitel er at sammenligne omfanget af iltkontrol pa hospitaler med
og uden hjemmebespgsordning, samt belyse hvilke patienter, der bliver kontrolleret.
Der er primert fokuseret pa patienter med KOL.

Det forste afsnit (4.1) omfatter alle patienter (dvs. ikke kun patienter med KOL) i de
fem udvalgte ordninger, herunder tre ordninger med opfelgende ilthjemmebesag og to
ordninger med traditionel ambulant kontrol.

41 Alle patienter®

De fem udvalgte ordninger havde tilsammen i alt 821 patienter i iltbehandling pr. den
31.12.2003 (jf. tabel 9.1, bilag 9). Efter et ar var 254 (30,9 %) af patienterne dode
med ens overlevelse i ordninger med og uden hjemmebesog (jf. figur 9.1, bilag 9).
Alder, kon og behandlingsvarighed per 31.12.2003 fremggr af tabel 9.2, bilag 9. I lobet
af studieperioden pa fire maneder var 1.222 patienter tilknyttet ordningerne, og heraf
blev 426 (34,9 %) af patienterne kontrolleret enten i ambulatoriet eller i eget hjem
(tabel 9.3, bilag 9). Sammenlignet med ordninger uden hjemmebesog gennemforte
ordninger med hjemmebesog iltkontroller af en storre andel af deres patienter, ligesom
de hyppigere gennemforte iltkontrol med den enkelte patient (tabel 9.3-9.4, bilag 9).
De kontrollerede patienter adskilte sig fra patienter uden kontrol ved at vere 2ldre,
hyppigere vare en kvinde og ved at have en bedre overlevelse (tabel 9.5 og figur 9.2,
bilag 9).

Overlevelsen for kontrollerede og ikke kontrollerede var ens i ordninger med og uden
hjemmebesog (Log Rank 1,39; p=0,24), og der var en tendens til, at de kontrollerede
patienter i ordninger med hjemmebesog havde en bedre overlevelse end kontrollerede
patienter i ordninger uden hjemmebesog (Log Rank 3,83; p=0,05; figur 9.3, bilag 9).
De kontrollerede patienter i ordningerne med og uden hjemmebesog adskilte sig ikke
fra hinanden, hvad angir alder og arsag til iltterapi, men i begge ordninger var signifi-
kant flere kvinder kontrollerede (tabel 4.1 og 4.3). Blandt 160 nystartede patienter
med kontinuerlig iltbehandling i minimum tre maneder var 43 (26,7 %) ikke kontrol-
leret indenfor denne periode (tabel 4.2). Manglende kontrol var hyppigere hos kontrol-
stederne sammenlignet med ordningerne, hvor der var hjemmebesog (40,0 % versus
16,7 %; Chi* =0,001).

4.2 KOL patienter

KOL var den hyppigste arsag til iltterapi, og de 388 KOL-patienter havde samme frek-
vens af kontrol som patienter uden KOL (tabel 4.1). Gennemsnitsalderen for KOL-
patienterne var 73,9 dr, 64,2 % var kvinder, og 95 (24,5 %) var dede inden et r efter
forste besog (nogle patienter havde mere end et besog). KOL-patienter i ordning med
hjemmebesog adskilte sig fra KOL-patienter uden hjemmebesogsordning ved hyppige-
re at modtage kontrol, oftere at vare en mand, oftere have behov for liggende transport
samt have en tendens til darligere overlevelse (tabel 4.2 og figur 4.1).

I ordningen med hjemmebesog var de besogte KOL-patienter mere “transporttunge” (i
5  Alle tabeller og figurer

hejere grad behov for liggende transport eller solokersel; Mann-Whitney Test =0,002), il kapitel 41 er placeret
var ikke signifikant @ldre (74,2 &r versus 71,4 ar; p=0,07), havde samme keonsfordeling i bilag 9.
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(58,8 % kvinder versus 57,7 % mand; Chi?, p=0,94) og havde hojere mortalitetsrate
(Log Rank 7,26; p=0,007) i forhold til patienter, der blev kontrolleret i hospitalets
ambulatorium (figur 4.2; tabel 4.3).

Tabel 4.1 Karakteristika af patienter med KOL og kronisk iltterapi i hen-
holdsvis ordninger med og uden hjemmebesog i studieperioden pa fire

maneder
Med Uden hjemme-| p-vaerdifor | Alle (n=388)*
hjemmebesog | besog (n=97) forskel
(n=291)*

ﬁf:l:;e;g/ patient 137 (1-5) 1,05 (1-3) <0,001 129 (1-5)
Alder, mean (SD) 739 (8,8) 73,8 (7,6) 099 739 (8,5)
% Kvinder 61,2 73,2 0,032 64,2
Transport — liggende (%) 83(28,6) 10 (10,3) <0,001 115 (23,2)
solo (%) 39 (134) 19 (19,6) 014 80 (16))
Kombi. (%) 123 (42,4) 38 (39.2) 0,58 208 (419)
Ingen (%) 45 (15,5) 30 (30,9) 0,001 93(18,8)

*) Kun inkluderet patienter, der havde mulighed for tre-méneders kontrol indenfor observationsperioden
for de enkelte hospitaler.

Tabel 4.2 Kontrol indenfor de forste tre maneder af nystartede patienter* i
studieperioden (fire maneder) med kontinuerlig iltbehandling (15-24 timer

dagligt)
Med hjemme- | Uden hjemme-| p-veerdi for Alle (n=160)
besag (n=90) | besog (n=70) forskel
Ikke kontrolleret &
ltbeh. 3 mdr. (%) 15 (16,7) 28 (40,0) 0,001 43(269)
Ikke kontrolleret &
ltbeh, < 3 md (%) 39 (433) 30 (42.9) 095 69 (431)
Kontrolleret indenfor
forste 3 md. (%) 36 (40,0) 12(171) 0,002 48 (30,0)

*) Kun inkluderet patienter, der havde mulighed for tre-maneders kontrol indenfor observationsperioden

for de enkelte hospitaler.

Tabel 4.3 Karakteristika af 291 patienter med KOL, kronisk iltterapi og til-
knytning til ordning med hjemmebesog afhaengig af, om de kontrolleres
hjemme, i ambulatorium eller i en kombination af hjemmebesog og ambula-

torium

Alle m. KOL Hjemmebesog Ambulatorium* | Bade hjemmebesag og
(n=228) (n=38) ambulatorium (n=25)

Alder, mean (SD) 74,2 (8,5) 71,4 (10,8) 731(7,8)

% Kvinder 58,8 57,9 88,0

ir?i';zzzge - 74 (32,5) 5 (13,5) 4(16,0)

Solo (%) 31(13,6) 4(10,8) 4(16,0)

Kombi. (%) 94 (41,2) 17 (45.9) 12 (48,0)

Ingen (%) 29 (12,7) 11(297) 5(20)

*) "Transport-tyngden” er ukendt hos én patient.

47 Ilt-hjemmebesog til patienter med svar kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)



Figur 4.1 Overlevelse efter forste kontrol i studieperioden (fire maneder) for
388 KOL-patienter kontrolleret i ordninger henholdsvis med og uden hjem-
mebesog. Log Rank 3,43; p=0,06 (andres ikke ved korrektion for alder og kan)
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Figur 4.2: Overlevelse efter forste kontrol i studieperioden (fire maneder)
for 291 KOL-patienter tilknyttet ordninger med mulighed for hjemmebesog
afhaengigt af, om de er kontrolleret hjemme (n=228), i ambulatoriet (n=38)
eller begge steder (n=25) i studieperioden (mean=1,69 ar; median=2,19 ar)
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43 Diskussion af teknologiens effekt i primaer dataindsamling

Ordninger med hjemmebesag kontrollerer hyppigere deres patienter end ordninger
uden hjemmebesog. Dette gelder ogsi nystartede iltpatienter, hvor revurdering af indi-
kationen for iltterapi er serlig pakrevet. KOL-patienter, der modtog ilthjemmebesog,
var mere svekkede med storre behov for liggende transport eller solokersel samt ten-
dens til hojere mortalitet sammenlignet med KOL-patienter, der blev kontrolleret i
ambulatoriet. Samme monster gjorde sig geldende, nir man betragter ordninger med
hjemmebesag. Her blev de mindst svekkede patienter kontrolleret i ambulatoriet, og
patienter med den dérligste overlevelse blev kontrolleret hjemme. Det skal dog under-
streges, at der ikke er tale om en randomiseret undersggelse, hvor patienterne i de to
ordninger (ambulatorium versus hjemmebesag) har samme svarhedsgrad af sygdom.
Vores undersogelse kan derfor ikke belyse ordningernes indflydelse pd prognosen, men
vi opnér viden om hvilke typer patienter, som bliver kontrolleret i de to ordninger og
omfanget af kontrol.

Resultaterne er ikke reprasentative for hele landet, idet samtlige patienter i de udvalgte
ordninger har fiet ordineret ilt af en lungemediciner, mens denne andel kun er
omtrent 64 % pa landsplan. De resterende patienter har fiet ilt ordineret af interne
medicinere eller praktiserende laeger. Tidligere undersogelser i Danmark har vist, at ilt-
patienter hyppigere kontrolleres, nir en lungemediciner er ansvarlig for behandlingen,
end nér det er en intern mediciner eller praktiserende leege, der er ansvarlig for behand-
lingen (17). Sammenlignet med KOL-patienterne i Danmark ar 1999-2000, var de
kontrollerede KOL-patienter i denne undersegelse i gennemsnit 2,5 ar @ldre, havde
den samme andel af kvinder og havde en bedre median overlevelse (>2,2 ar versus 1,4
ar) (18). Den bedre overlevelse i vores studie kan imidlertid delvist forklares ved, at
ikke kontrollerede patienter med darligere prognose var ekskluderet.

Ligesom i en undersogelse fra Glostrup Sygehus skonnede vi, at omtrent hver tredje
kontrollerede KOL-patient i ordninger med hjemmebesog havde behov for liggende
transport for at komme til kontrol pa hospitalet, og dette tal er formentlig endnu stor-
re, hvis man inkluderer de skrgbelige KOL-patienter, som ikke blev kontrolleret i
denne undersogelse pd grund af blandt andet tidlig ded.

Med mulighed for at kontrollere de mest skrobelige patienter i hjemmet, var der kun f3
nystartede patienter (16,7 %), som ikke blev kontrolleret indenfor de anbefalede tre
méneder, og kontrollen af ikke-nystartede patienter var ogsa god, idet lidt over halvde-
len af samtlige patienter blev kontrolleret indenfor fire maneder. Dette er bedre end
tidligere danske opgerelser, hvor 19,6 % af nystartede KOL-patienter ikke blev kon-
trolleret inden for de forste seks maneder, og mindre end halvdelen af samtlige KOL
patienter med iltterapi i ti maneder var kontrolleret (17).

Da storstedelen af patienterne starter iltterapi i en klinisk ustabil fase umiddelbart efter
en hospitalsindlaeggelse, anbefaler de internationale guidelines for kronisk iltterapi en
revurdering af indikationen for iltterapi 1-3 maneder senere (19-21). Nar patienten
opfylder kriterierne for kronisk iltterapi, er lebende opfelgning nedvendig for at sikre:

Et optimalt iltflow

At behandlingen anvendes mindst 15 timer dagligt
Ikke-ryger status

At patienten har det ngdvendige iltudstyr.
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Spergsmalet om, hvor ofte denne opfelgning ber finde sted, er kun sogt besvaret i et
studie af Cottrell og medarbejdere (22). Ved at studere 50 patienter i et &r fandt de, at
seks-maneders kontrol var mere omkostningseffektivt end kontrol hver anden méined.
De fleste internationale guidelines for kronisk iltterapi har da ogsd anbefalet opfelgning
1-2 gange &rligt (19-21). En @ldre dansk retningslinje for kronisk iltterapi anbefaler
kontrol 2-4 gange arligt (23).

Vi har i denne undersogelse ikke vurderet andre kvalitetsmél som dokumenteret hypo-
xeemi 1 stabil fase, ilttension >8,0 kPa med ilttilskud, anvendelse af ilt i minimum 15
timer dagligt og ikke-ryger-status. En begrensning ved denne undersogelse er, at den
tilgrundliggende hjerte-lungelidelse for iltbehandling kun er kendt hos de kontrollerede
patienter. Det er muligt, at andelen af patienter med lungekreaft er storre blandt de
ikke-kontrollerede, og dette kunne vzre drsagen til den darlige overlevelse og manglen-
de kontrol. Der er dog nappe grund til at forvente, at ordninger med og uden hjem-
mebesog adskiller sig vasentligt fra hinanden, hvad angdr andelen af patienter med
lungekreft. Derfor mé det forventes, at der er en del KOL-patienter, der ikke er blevet
kontrolleret i ordninger uden hjemmebesog.

Vi konkluderer, at ordninger med hjemmebesog kontrollerer en storre andel af deres

patienter — iser de dérligste patienter — sammenlignet med ordninger uden hjemmebe-
s0g.
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5 @konomiske konsekvenser

I dette kapitel undersoges, om opfelgende ilthjemmebesog (herefter ilthjemmebesog) af
specialuddannet lungesygeplejerske til patienter med sveer KOL og i permanent iltbe-
handling kan reducere antallet af indleggelser, indleggelsesdage og omkostninger til
behandling i forhold til patienter i almindelig ambulant kontrol.

I den gkonomiske analyse blev der gennemfort en primar dataindsamling, herunder en
registrering af iltkontroller i en fire mineders periode pa tre hospitaler med hjemmebe-
sogsordning (Arhus, Skive og Gentofte) og to hospitaler uden hjemmebesagsordning,
men med ambulant kontrol pi sygehuset (Alborg og Hvidovre).

Arbejdshypotesen er, at ilthjemmebesog medferer en bedre regulering og vejledning af
patienten, hvilket igen resulterer i, at et vist antal indlaeggelser vil kunne undgas.
Samtidig er det en arbejdshypotese, at patienter, som modtager ilthjemmebesag, har en
bedre livskvalitet end patienter i traditionel ambulant kontrol, idet de slipper for den
stress, som der, for iser de serligt syge patienter uden egen transportmulighed, er for-
bundet med liggende transport. Der er patienter, som aflyser ambulante kontroller,
netop fordi det er forbundet med si stor en anstrengelse og stresspavirkning.
Derudover var det en arbejdshypotese, at der udover stresspavirkning i forbindelse med
transporten er andre afledte positive effekter af at modtage hjemmebesog, som bidrager
til en bedre livskvalitet.

Endelig undersoges, hvorvidt der er tale om forskelle mellem de enkelte ordninger med
ilthjemmebesog, som har betydning for hhv. omkostningerne og/eller livskvaliteten.
Det drejer sig om, hvilken betydning variationen i antal ilthjemmebesog havde, samt
om alder, kon og bostatus dels havde betydning for omkostninger og livskvalitet, dels
varierede tilstreekkeligt pa tvers af ordninger, og derved havde betydning for forskelle
mellem de enkelte ordninger med ilthjemmebesog.

51 KOL-patienters forbrug i sundhedssektoren

12002 kostede det i Danmark i alt ca. tre mia. kr. at behandle KOL-patienter, hvilket
svarer til ca. 10 % af de samlede sygehus- og sygesikringsomkostninger til behandling
af personer pé 40 &r og derover®. Langt hovedparten (97 %) af de omkostninger, der
kan tilskrives KOL i 2002, vedrorte behandling pa sygehus (24).

Patienter med mild og moderat KOL oplever en nedsat lungefunktion, hvilket typisk
behandles medicinsk samt ved rehabilitering’. Patienterne med sveer KOL oplever
imidlertid i gennemsnit 2-4 episoder &rligt med akut forvarring, der leder til hospitals-
indleggelse (26), og omtrent 35 % genindlegges inden for tre méneder (27-30).
Indlzggelse er, udover lgsning pé akut forvarring, ofte losningen, hvis patienten fx er i
iltbehandling, er immobiliseret eller ikke kan sove/spise, har lungebetendelse eller tegn
pa komplicerende sygdom (fx iskeemisk hjertesygdom), er konfus eller har lav respirati-
onsfrekvens og hej puls (GOLD-Guidelines 2005) (20). Seks-méneders mortaliteten
for disse patienter er 15-35 % (31-32).

Udover en sterke forringet livskvalitet og eget risiko for tidlig ded, er behandlingen af
KOL omfattende og udger en stor organisatorisk og ekonomisk belastning for bade
primear- og sygehussektoren. I primarsektoren er det estimeret, at der i en dansk gen-
nemsnitspraksis, med ca. 2.200 tilmeldte patienter, er ca. 140 konsultationer pr. &r pd
grund af KOL (33). I sygehussektoren er KOL den hyppigst indlagte sygdomsgruppe
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Ombkostningerne er en
brutto-beregning, og nar
disse omkostninger sam-
menlignes med de til-
svarende omkostninger
for en kontrolgruppe,
der ikke har KOL, fas en
nettoomkostning, der
kan tilskrives KOL, pa ca.
1,9 mia. kr. om aret.

Rehabilitering er en
samlebetegnelse for
fysisk traening, patient-
undervisning, psykoso-
cial omsorg, eventuelle
livsstilsaendringer som fx
rygestop og vaegttab
samt opfelgning af en
lungesygeplejerske i et
tvaersektorielt samarbej-
de (25).



pa intern medicinsk afdeling med omtrent 21.000 indleggelser om 4ret samt en gen-
nemsnitlig indleggelsestid pa 7,7 dage (2, 34). Disse indleggelser udger ca. 20 % af
samtlige indleggelser pa en medicinsk afdeling (3).

En rakke studier har forsogt at estimere de gkonomiske omkostninger ved behandling
af KOL-patienter. I et internationalt studie® er omkostninger til behandling af KOL-
patienter i 2003 vurderet til mellem 3.177 kr. og 25.075 kr.” om &ret (5). I studier fra
England og Sverige er udgifterne vurderet til ca. 20.000 kr. (35, 36), og i et dansk stu-
die er udgifterne til behandling af KOL-patienter arligt ca. 50.000 kr. (24).

I relation til den aktuelle teknologi (opfelgende ilthjemmebesag) er der flere bade
udenlandske og danske erfaringer med ilthjemmebesog, hvor der rapporteres effekter
pa antallet af indleggelser og indlaeggelseslengde. Et italiensk studie har vurderet effek-
ten af hjemmebesog hos 17 patienter med KOL ved at sammenligne med hhv. en ikke
randomiseret kontrolgruppe og med perioden for iltbehandling. Ordningen synes at
halvere antal indleggelser og antal dage pa hospitalet (37). Senere har et spansk rando-
miseret studie med 122 KOL-patienter ligeledes vist, at hjemmebesog kan reducere
antal indleggelser og sengedage. Ordningen gav en arlig besparelse pa 8.000 kr. pr.
patient (38). Kontrolgrupperne i begge studier er imidlertid ikke pracist beskrevet, og
det er derfor ikke muligt at konkludere, at opfelgende ilthjemmebesog er bedre end
ambulant kontrol. En tilsvarende intervention har ogsa veret gennemfort i Danmark i
Faborg, hvor der sammenlignet med historisk kontrol blev sparet en indleggelse som
folge af hjemmebesog (39). Der henvises desuden til kapitel 8, hvor der ses pd erfarin-
ger fra litteraturen vedrerende opfelgende ilthjemmebesog.

Da behandling af KOL-patienter er relativt dyr, er der behov for eget viden om, hvilke

omkostningseffektive interventioner eller behandlingsstrategier, der findes over for

denne patientgruppe. Interventioner, der netop fokuserer pé at reducere antallet af ind-

leggelser, indleggelsesdage og evrigt forbrug i sundhedssektoren. Baggrunden for at

indfere ilthjemmebesog var for et par af ordningerne et gnske om at reducere brugen af

unedig ilt i hjemmet (se organisatorisk delanalyse i kapitel 6). Dette er ifolge ordning-

erne selv lykkedes. I denne undersegelse ses der ikke narmere pa denne problematik,

men der fokuseres alene pd, hvorvidt behandling eller kontrol ved opfelgende ilthjem-

mebesog medforer, at disse patienter indlegges mindre og koster mindre end patienter it
i ambulant kontrol. Samtidig ses der pa forskelle i livskvalitet. okonomisk analyse af

data fra et internationalt
studie, Confronting

52 Resultater COPD in North America
and Europe. De lande,
5.2.1 Lidt beskrivende statistik Z‘;’:a';:g;r;l'wi:zwli:ﬂ;r
Nedenstiende tabel 5.1 viser, at antallet af inkluderede patienter i interventionsgrup- Holland, Spanien,
pen i alt er 74 fordelt med 30 patienter fra Skive, ti patienter fra Gentofte og 34 Storbritannien og USA.
. . . . . . 9  Omregnet via valutakur-
patienter fra Arhus, mens antallet af inkluderede patienter i alt i kontrolordningerne er cerclk 4. 19:06-05 ( $522

54 fordelt pi 45 patienter fra Hvidovre og ni patienter fra Alborg. og $4119).
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Tabel 5.1 Deskriptiv statistik (standardafvigelser)

Intervention Kontrol P-vaerdi***
(N=74) (N=54)

Gns. alder 749 (93) 73,4 (7,8) 0,31
Andel kvinder (%) 67,6 72,2 ---0,57
Andel der bor alene* (%) 429 412 0,90
Gns. antal konsultationer ved 12,2 (12,2) 14,5 (16,8) 0,40
praktiserende laege**

Gns. antal ydelser ved spec. leege 3,6(99) 6,5(M7) 0,18
Gns. antal hjemmebesog 2,6 (1)) - -
Gns. antal amb. beszg 15(2,2) 23(49) 0,20
Gns. antal sengedage 77 (13,4) 8,8 (13,8) 0,72
Gns. antal indlaeggelser 13(2,0) 1,6 (2,5) 0,44

*Denne variabel er kun registreret for 63 personer i interventionsgruppen og 17 personer i kontrolgrup-
pen.

**Der er her tale om antal konsultationer, inkl. bide telefon- og vagtlegekonsultationer. De efterfolgende
omkostninger i tabel 5.2 er inkl. forbrug af diverse ydelser under konsultationer (fx laboratorietests).
***For alder er der lavet test for ens middelvardi, for ken og "bor alene” er der lavet tests for ens andele og

for de resterende tellevariable er der brugt en negativ binomialfordelingsregression.

I interventionsgruppen var gennemsnitsalderen 74,9 4r, og 50 % var kvinder. Ud af de
63 patienter, hvor bostatus blev registreret, boede 27 patienter eller 42,9 % alene. I
kontrolgruppen var gennemsnitsalderen 73,4 4r, og 72,2 % var kvinder. I kontrolgrup-
pen blev der registreret bostatus for 17 patienter'®, hvoraf 7 patienter (41,2 %) boede
alene.

Tabel 5.1 viser ogsd, at patienter i interventionsgruppen var farre gange ved praktise-
rende leege end patienter i kontrolgruppen. Ligeledes havde interventionsgruppen i
gennemsnit ferre speciallegeydelser, ambulante besog og antal indleggelser sammenlig-
net med kontrolgruppen. Ingen af forskellene var imidlertid statistisk signifikante. 1
bilag 10 vises en yderligere opdeling pd henholdsvis de tre interventions- og to kontrol-
grupper. Denne viser, at der er variationer internt i de to grupper. Det gennemsnitlige
antal hjemmebesag for interventionsgruppen var 2,5 besog i lobet af den seks mane-
ders opfolgningsperiode, men dette varierer fra 2,1 besog i Gentofte til 2,8 i Skive.
Antallet af speciallzgebesog var relativt hgjere i Gentofte og pad Hvidovre.

I bilag 11 ses en opgerelse af hjemmebesogenes gennemsnitlige leengde i de tre inter-
ventionsordninger (tid i hjemmet ekskl. transport). Der er tale om en betydelig variati-
on, idet der gennemsnitligt i alt blev brugt 2,8 timer pr. hjemmebesog i den seks
mineders periode. I Arhus er tidsforbruget hojere end gennemsnittet (3,4 timer),
mens bide Gentofte og Skive ligger under gennemsnittet (henholdsvis 2,4 og 2,6

timer).
5.2.2 Omkostninger 10 Der er ikke indhentet
. . qe . . o - . oplysninger om de gvri-
Tabel 5.2 viser de gennemsnitlige omkostninger pr. patient fordelt pd interventions- og ge patienters bostatus
kontrolgruppen. Samlet ses, at patienterne i interventionsgruppen i gennemsnit er pé Hvidovre Hospital, da
e . . de pagaldende patien-
12.131 kr. billigere end patienter i kontrolgruppen. Den storste forskel mellem de to o o oot vt
grupper ligger i indleggelsesomkostninger. Her koster patienterne 13.481 kr. mindre i spektivt ved, at en over-
interventionsgruppen sammenlignet med kontrolgruppen. Omkostninger for forbrug i lege har vurderet, at de
. ) . ville kunne have indgaet
sygesikringen og ambulante besag er henholdsvis 109 kr. og 1.900 kr. billigere pr. i studiet.
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patient i interventionsgruppen sammenlignet med en patient i kontrolgruppen'’. Dette
mindre ambulante forbrug modsvares imidlertid af omkostninger til ilthjemmebesog.
En patient i interventionsgruppen koster siledes i gennemsnit 3.565 kr. pd hjemmebe-
sog (mod 0 kr. pr. patient i kontrolgruppen). Forskellene i de totale omkostninger er
imidlertid ikke statistisk signifikante.

Der blev i analysen ikke skelnet mellem omkostningen for et hjemmebesog og et
ambulant besgg. Safremt ordningen med hjemmebesog reelt er dyrere end almindelig
ambulant kontrol (heri skal si indregnes eventuelle transportudgifter for patienter) vil
det imidlertid ikke vare relativt dyrere med hjemmebesag, si leenge hjemmebesog
koster maksimalt ca. 12.000 kr. mere i alt i en seks méneders periode svarende il for-
skellen i de gennemsnitlige omkostninger i tabel 5.2.

Tabel 5.2 Gennemsnitlige omkostninger, intervention versus kontrol (stan-
dardafvigelser)

Gns. omkostning (kr.) Intervention Kontrol (n=54) Forskel p-veerdi*
(n=74)

Sygesikringsomkostning 1479 (1527) 1589 (1889) 109 0,82

Hjemmebesog 3565 (1489) --- --- ---

Ambulante besog 1649 (2 478) 3549 (8 372) 1900 0,28

Indleeggelser 44170 (91 046) 57 651 (122 800) 13 481 0,69

lalt 51098 (91 838) 63 230 (124 371) 12131 0,41

*Udregnet vha. en negativ binomialregression.

Transportudgifterne varierede fra ca. 80 kr. (Skive) til 340 kr. (Gentofte), og Arhus 13
ca. midt i mellem de to (ikke vist her). Transportudgifterne indgér ikke i omkostningen
pa et hjemmebesog, da vi antog, at denne svarede til taksten pd et ambulant besog.
Selvom der er store procentvise forskelle mellem ordningerne, ville inklusion af disse
omkostninger ikke have pavirket resultaterne i nzvnevardig grad. Der henvises des-
uden til den organisatoriske analyse i kapitel 6 for beskrivelse af de forskellige trans-
portformer, som anvendes i de tre ordninger.

Figur 5.1 Gennemsnitsomkostninger for dede versus ikke dede, kr.
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Figur 5.1 viser, at patienter, som dede undervejs i den seks méineders opfelgningsperio-
de, i gennemsnit kostede 2.280 kr. mere end patienter, der ikke dede. Dog er de
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patienter, der dode undervejs, marginalt billigere pé sygesikringsudgifter og ambulante
besog. I figur 5.1 er der ikke skelnet mellem interventions- og kontrolgruppen. Dette
skyldes, at der i kontrolgruppen kun var en patient, som dede undervejs. Det bemzer-
kes, at langt hovedparten af de totale omkostninger er omkostninger til sygehusindleg-
gelser.

5.2.3 Regressionsanalyse af omkostninger

Tabel 5.3 viser resultaterne fra en regression (Ordinary Least Square) af de totale
omkostninger pa alle patienter. Der er saledes ikke skelnet mellem interventions- og
kontrolgruppe. Det fremgir, at alder og antallet af ambulante besog (her betragtes
ambulante besog og hjemmebesog som det samme) har betydning for de totale
omkostninger. Jo @ldre patienten er, desto mindre koster patienten. Nar patientens
alder stiger med et 4r, falder de totale omkostninger med ca. 3.500 kr. For hvert ekstra
ambulant beseg eller hjemmebesog patienten forbruger, stiger de totale omkostninger
med ca. 5.800 kr. Hvis patienten dor i den seks maneders periode eller er mand, er der
en tendens til at omkostningerne pavirkes i opadgiende retning. Dog er hverken
variablen dod eller mand statistisk signifikante.

Tabel 5.3 Omkostninger (samlet for alle patienter)

Variable Koeff Std.afv. p-veerdi 95 % konfidensinterval
Konstant 295 289 80 276 0,00 [136 388 — 454 190]
Mand 4172 19 540 0,83 [-34 506 — 42 851]
Alder -3508 1065 0,00 [-5 617 —-1399]
?ﬁ&ﬂi?jsﬁg . 5803 2383 0,02 [1087 —10 519]
Dad 10123 32131 0,75 [-53 478 — 73 724]

Det blev ligeledes undersogt, om de forklarende variable i tabel 5.3 (samt bostatus,
som ikke er afrapporteret her) havde nogen betydning for forskellene i de totale
omkostninger mellem interventions- og kontrolgruppen. Dette var imidlertid ikke til-

feldet.

5.2.4 Livskvalitetsstudie

Patienternes livskvalitet blev malt forste gang ved inklusionsdatoen og anden gang ca.
seks méneder efter. Livskvaliteten blev mélt pa to médder ved hver méling; et generisk
(dvs. ikke sygdomsspecifikt) spargeskema (EuroQol 5D) samt et sygdomsspecifikt
sporgeskema (St. George Respiratory Questionnaire). Ved EuroQol 5D betyder en
negativ @ndring i livskvaliteten, at livskvaliteten forverres, mens det modsatte gelder
for St. George Respiratory Questionaire.

5.2.4.1 EuroQol

Ved EuroQol, TTO-scoren, jf. tabel 5.4, ses, at forskellen p for- og eftermilingen er
negativ for bade kontrol- og interventionsgruppen. Det betyder, at patienternes livskva-
litet blev forvarret fra formélingen til eftermélingen. Dog er ingen af forskellene signi-

fikante jf. tabel 5.4.
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Tabel 5.4 EuroQol — TTO-score (Time-Trade Off)

Gruppe For 6 maneder Forskel

Mean N Std Mean N Std Mean N Std
Intervention 0,58 36 0,19 0,48 36 0,25 -0,10 36 0.22
Kontrol 0,69 |l 0,16 0,51 |l 0,29 -0,18 1l 0.27
P-veerdi 0,32
Note: Der er lavet t-test for ens middelveerdi pa forskellen.
Tabel 5.5 EuroQol — Termometer-score
Gruppe For 6 maneder Forskel

Mean N Std Mean N Std Mean N Std
Intervention 389 40 18]1 414 40 197 2,5 40 197
Kontrol 46,9 14 15,8 55,8 14 19 89 14 151
P-veerdi 0,27

Note: Der er lavet t-test for ens middelveerdi pé forskellen.

Ved EuroQol termometer-scoren i tabel 5.5 ses en positiv forskel mellem for- og efter-
milingen for kontrol- og interventionsgruppen. Dog er ingen af forskellene mellem de
to mélinger statistisk signifikante jf. tabel 5.5.

Korrelationen mellem TTO-score og termometerscore er meget svag ved fermélingen
(0,45), men blev lidt stzerkere ved eftermélingen (0,60) (ikke prasenteret her). Generelt
vurderede patienterne selv, at de havde en bedre livskvalitet (termometer-score) end
den, der blev milt ved TTO-scoren.

Der blev testet for, om livskvaliteten for de to grupper afveg fra hinanden. Ved
EuroQol-malingen var bide for- og eftermilingen og forskellen (zndringen) normal-
fordelte for bide TTO-metoden og termometer-metoden. Det betad, at der kunne
anvendes en T-test til at afggre, om resultaterne for de to grupper var signifikant for-
skellige. Det viste sig imidlertid, at hverken for- og eftermilingen eller forskellen
(endringen) mellem de to malinger var signifikant forskellige for de to grupper. Dette
gjaldt bdde ved TTO-metoden og termometer-metoden.

5.24.2 St. George Respiratory Questionaire
Som det fremgdr af tabel 5.6 (symproms), var der for interventionsgruppen en negativ
@ndring i livskvaliteten mélt ved "symproms” fra formalingen til eftermalingen. Det
betyder, at patienterne fra denne gruppe oplevede en forbedring pé denne dimension.
Patienter i kontrolgruppen oplevede en forvarring af livskvaliteten, idet 2ndringen fra
for- til eftermélingen er positiv. Dog er ingen af forskellene statistisk signifikante.
Zndringen i livskvaliteten for interventionsgruppen er klinisk relevant, da 2ndringen

var storre end fire point.

Tabel 5.6 SGRQ — Symptoms

Gruppe For 6 maneder Forskel

Mean N Std Mean N Std Mean N Std
Intervention 56.7 43 244 527 43 249 -41 43 207
Kontrol 60.7 16 18.8 63 16 26.2 23 16 29.6
P-veerdi 0,35

Note: Der er lavet t-test for ens middelverdi pa forskellen.
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Tabel 5.7 viser, at bade interventions- og kontrolgruppen oplevede en forbedring i livs-
kvaliteten pa parameteren “activizy”, idet @ndringen er negativ. Dog er forskellen mel-
lem for- og eftermélingen hverken statistisk signifikant eller klinisk relevant for nogen

af grupperne.
Tabel 5.7 SGRQ — Activity
Gruppe For 6 maneder Forskel

Mean N Std Mean N Std Mean N Std
Intervention 795 43 193 76.7 43 16 -2.8 43 292
Kontrol 841 16 n9 819 16 109 -2.2 16 123
P-veerdi 0,94

Note: Der er lavet t-test for ens middelverdi p forskellen.

Tabel 5.8 viser, at interventionsgruppen oplevede en forvarring af livskvaliteten pa

parameteren “impacts”, mens kontrolgruppen oplevede en forbedring af livskvaliteten.

Igen er forskellen mellem for- og eftermélingen hverken statistisk signifikant eller kli-

nisk relevant for nogen af grupperne.

Tabel 5.8 SGRQ — Impacts

Gruppe For 6 maneder Forskel

Mean N Std Mean N Std Mean N Std
Intervention 557 43 19.6 56.8 43 217 11 43 197
Kontrol 58.8 16 154 55.6 16 173 -3.2 16 181
P-veerdi 0,45

Note: Der er lavet t-test for ens middelvardi pa forskellen.

I tabel 5.9 (den totale) ses en forbedring af livskvaliteten for begge grupper. Forskellene
er dog igen hverken statistisk signifikante eller klinisk relevante.

Tabel 5.9 SGRQ - Total

Gruppe For 6 maneder Forskel

Mean N Std Mean N Std Mean N Std
Intervention 631 43 15.8 62.2 43 194 -0.9 43 18.4
Kontrol 66.8 16 127 64.8 16 13.5 -2 16 14.8
P-veerdi 0,83

5.3 Diskussion af gkonomiske konsekvenser og livskvalitet

Det har ikke varet muligt at af- eller bekrefte med statistisk signifikans, at opfelgende
ithjemmebesog af specialuddannet sygeplejerske medforer et relative mindre forbrug af
indlaeggelser eller giver en bedre livskvalitet. Der var dog tale om et mindre observeret
forbrug af indlzggelser. Med hensyn til omkostningerne er vores resultater delvist i
overensstemmelse med erfaringer fra litteraturen, hvor der i flere studier er rapporteret
effekeer i form af feerre indlaeggelser og sengedage for patienter i ordninger med opfol-
gende ilthjemmebesog'?. I litteraturen er der mere sparsomme erfaringer mht. effekter
pa livskvaliteten, idet der oftest har veret tale om studier med relativt fi patienter,
hvorfor det ikke har varet muligt at pavise nogen forskelle i hverken den ene eller
anden retning. Vores undersogelse lider af de samme problemer, hvorfor det ikke har
veret muligt at konkludere med statistisk signifikans, hvorvidt der er nogen forskelle i

12 Se afsnit 8.1 Litteratur
om effekten af opfol-
gende ilthjemmebesog.
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omkostninger eller i livskvaliteten for patienter, der modtager ilthjemmebesag, i for-
hold til patienter i ambulant kontrol.

Det observerede mindre forbrug af indleggelser for patienter i ordninger med opfel-
gende ilthjemmebesog indeberer samtidig, at patienter, som modtog ilthjemmebesog, i
gennemsnit koster ca. 12.000 kr. mindre (over en periode pa seks maneder) end
patienter i ambulant kontrol. Undersogelsen var imidlertid ikke dimensioneret til at
kunne pavise signifikante forskelle, hvorfor de observerede forskelle i antal indleggelser
og totale omkostninger godt kan vare interessante. Ligesom i andre lignende studier
fandt vi, at langt hovedparten af de totale omkostninger skyldes omkostninger til syge-
husindleggelser. Der er stor variation i, hvad en indleggelse koster, men gennemsnittet
er ca. 92.500 kr. (for alle patienter, som har varet indlagt, dvs. inkl. patienter i kon-
trolgruppen, i alt 69 patienter). Det betyder, at sifremt der rent faktisk kan spares en
enkelt indleggelse ved denne ene eller anden intervention, s er det med stor sandsyn-
lighed noget, der rykker ved de totale omkostninger.

P4 grund af et relativt lille antal inkluderede patienter i vores undersogelse var det van-
skeligt at opna tilstrakkelig statistisk styrke til at pavise statistisk signifikante forskelle i
forbruget af indleggelser og totale omkostninger. Arsagen til, at patienter, som modtog
opfelgende hjemmebesag, er billigere end patienter i kontrolgruppen skyldes, at der var
to patienter, som var sdkaldte "outliers” i kontrolgruppen, dvs. ekstremt dyre pga. flere
og lange indleggelser, mens der kun var én outlier i interventionsgruppen. Dette for-
hold var nok til at rykke resultaterne siledes, at patienter i interventionsgruppen bliver
billigere, men samtidig var det ogsa en arsag til, at resultatet ikke blev statistisk signifi-
kant. Ses der séledes bort fra disse tre patienter (en i interventionsgruppen og to i kon-
trolgruppen) viste analyser, at patienter i interventionsgruppen var dyrere end patienter
i kontrolgruppen, men dog ikke statistisk signifikant.

Det er siledes et vasentligt problem for undersegelsens resultater, at der ikke blev
inkluderet flere patienter. Det vides ikke, hvor stor en del af dette problem som skyl-
des, at patienterne ikke onskede at deltage, eller at iltsygeplejerskerne ikke fik inklude-
ret alle relevante patienter. Patienterne blev inviteret til at deltage i undersegelsen via et
introduktionsbrev udsendt af iltsygeplejerskerne. P4 grund af livskvalitetsmélingerne
var vi ngdt til at have kontake til patienterne. Safremt vi ikke havde veret athengige af
den direkte kontake til patienterne, kunne vi have gennemfort omkostningsanalysen
som en retrospektiv analyse, hvor vi med klinisk ekspertise kunne have identificeret
patienter og startdato for permanent ilt og ilthjemmebesog, eller ambulant besog i de
pagzldende ordninger. P4 den méde ville det med stor sandsynlighed have veret
muligt at inkludere flere patienter. Det vides dog ikke, hvorvidt vi kunne have inklude-
ret et tilstrekkeligt stort antal patienter.

Ved sammenligning af de ambulante omkostninger (hjemmebesog og ambulante
besog) fremgik, at patienter i interventionsgruppen kostede ca. 1.900 kr. mere end
patienter i kontrolgruppen (jf. tabel 5.2). Denne forskel svarer ca. til, hvad en liggende
transport koster for de patienter, som har brug for dette for at kunne komme ind til en
ambulant kontrol. Det kan derfor diskuteres, om et tilbud om ilthjemmebesog i et
okonomisk snzvert perspektiv (dvs. uden at inddrage indleggelserne) svarer til omkost-
ningerne for en almindelig ambulant kontrol, nir der er tale om serligt tunge patien-
ter, dvs. patienter, som kraver liggende transport.

Livskvalitetsmalingerne viste lidt blandede resultater, men felles for dem var, at der
ikke var tale om statistisk signifikante resultater, men i nogle tilfzlde om klinisk rele-
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vante forskelle. Det er derfor ikke muligt at konkludere, at der er opndet en relativt
bedre (eller veerre) udvikling i livskvaliteten for patienter i interventionsgruppen i for-
hold til i kontrolgruppen. Ligesom ved omkostningsanalysen gezlder, at livskvalitetsstu-
diet ikke var dimensioneret til at kunne pavise statistisk signifikante forskelle. For det
sygdomsspecifikke mél ses der imidlertid en klinisk relevant @ndring i livskvaliteten pd
Gentofte, Skive og Hvidovre i form af en forbedring fra for- til eftermalingen. I littera-
turen er der fundet eksempler pd, at livskvaliteten forbedres ved opfolgende ilthjemme-
besog'®. Der er dog tale om mindre studier, hvor det ikke har veret muligt at pavise
statistisk signifikante forskelle. Derudover har der ogsa veret eksempler pd kvalitative
studier, der ved interviews har konkluderet, at der var tale om en bedre livskvalitet!4.

Alle patienter pd alle sygehuse, uanset om de var i interventions- eller kontrolgruppen,
oplevede en forveerring af livskvaliteten malt ved EuroQol. Ved patienternes egen
(direkte) vurdering (EuroQol termometer-scoren) skete der imidlertid en positiv udvik-
ling i livskvaliteten pd alle sygehuse (med undtagelse af Gentofte). Mélt ved det syg-
domsspecifikke mal (SGRQ) var det generelle billede, at der pd Gentofte, Skive og
Hvidovre kunne méles en klinisk relevant forbedring af patienternes livskvalitet p& de
fleste dimensioner.

Det kan diskuteres, hvorvidt de seks méneder og i gennemsnit 2,6 hjemmebesog er til-
streekkeligt til at kunne male en effekt ved diverse livskvalitetsmdl. Det faktum, at vi
ikke har kunnet méle en signifikant 2ndring eller forskel i forhold til patienter i ambu-
lant kontrol, betyder ikke, at der ikke er nogen effekt. Sporgsmalet er, om livskvalitets-
instrumenterne er fine eller folsomme nok til at opfange de effekter, som der maske er.
Ifolge patientanalysen er patienterne glade for ordningen, men der er ikke tale om, at
det har en afgerende betydning for deres dagligdag. Maske er det de helt tunge patien-
ter, dvs. dem der krever en liggende transport, som har den storste synlige effekt. Der
peges sdledes i den teknologiske delanalyse pd, at det netop er de transporttunge
patienter, som udebliver fra det ambulante besog. Sporgsmalet er ogsd, om de pareren-
de oplever ordningen som et bedre alternativ, idet de mere naturligt bliver involveret.
Dette er ikke noget, som denne rapport behandler.

Det kan diskuteres, hvorvidt det er rimeligt at betragte patienter fra de tre interventi-
onsordninger som en gruppe af patienter (interventionsgruppen). De tre ordninger
med ilthjemmebesog er i princippet baseret p& den samme teknologi (opfelgende ilt-
hjemmebesag), men i realiteten kan det diskuteres, hvorvidt der er tale om forskellige
interventioner, jf. den organisatoriske delanalyse i kapitel 6. Bl.a. afviger antallet af
planlagte hjemmebesgg, hvilket jf. regressionsanalyserne faktisk har en betydning for de
totale omkostninger, men dog ikke for forskellene i omkostninger mellem ordningerne.
Oprindeligt var det ogsa et formdl at undersage, hvorvidt der var tale om forskelle i
patient case-mix mellem de enkelte ordninger med ilthjemmebesog, som havde betyd-
ning for hhv. omkostningerne og/eller livskvaliteten. Det viste sig imidlertid, at der
ikke var tilstraekkelig variation i disse variable (alder, ken og bostatus) mellem ordnin-
gerne til, at disse faktorer havde betydning for forskelle i omkostninger og livskvalitet
mellem de enkelte afdelinger.

Der blev i studiet ikke taget hojde for, hvornar pé aret patienterne blev inkluderet, og

vi ved ikke, om dette ville have haft nogen betydning for resultaterne i indeverende
analyse.
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6 Hvordan udvikles den organisatoriske
praksis?

Formalet med dette kapitel er at belyse, hvordan organiseringen af ilthjemmesygepleje
udviklede sig i tre udvalgte eksempler med opfolgende ilthjemmebesog. Hensigten er at
belyse, hvordan en idé om en fremskudt indsats far forskellig form, nir den anvendes
af iltsygeplejerskerne selv og deres ledelser. Hensigten er videre at identificere tendenser
i udviklingen med hensyn til ilthjemmesygeplejens organisering og funktion.

6.1 Analytisk ramme for organisering af teknologien

Monitorering og regulering af ilt i hjemmet er ikke en teknologi, der kan defineres
entydigt, men et fenomen, der er dynamisk og skabes gennem den organisatoriske

praksis (40).

Med formélet in mente affedes folgende overordnede sporgsmal, der skal forsoges
besvaret gennem den organisatoriske del af den medicinske teknologivurdering;

= Hvordan tolker aktorerne teknologien ind i praksis gennem tolkning af patienternes
behov og tolkning af den eksisterende praksis?

Spergsmalet om, hvordan ordningerne er organiseret, indebearer forst og fremmest en
beskrivelse af de tre ordningers baggrund, udvikling og nuvarende form.

6.1.1 Analysefelt: Specialiserede udgaende tilbud

Udviklingen af specialiserede udgdende tilbud til KOL-patienterne kan ses som et
udtryk for en organisatorisk standard, som til lejligheden kan kaldes: "Den fremskudte
indsats”. Standarden realiseres i lokale organisatoriske reformer (41) som en mere eller
mindre konkretiseret udviklingsidé. Der er tale om en normativ spredning af en “orga-
nisatorisk tendens” eller idé til et specifike felt, hvor feltet primaert kan defineres som
sundhedsvasenet og evt. sekundert som specialet lungemedicin eller lignende. Ideen
optages i en organisation, hvis de relevante aktorer tolker ideen som en mulig lgsning
pa et problem inden for et afgrenset omradde. Omrédet kan i denne sammenhang defi-
neres som et klinisk omréde, som feltet for iltbehandling af kronisk syge patientgrup-

per.

Da organisatoriske standarder netop skal ses som udviklingsideer, skal der foregd en
tolkning af idé og praksis i en organisation, for at den kan finde anvendelse.
Eksistensen af en organisatorisk standard (eller tendens) garanterer derfor langt fra, at
den implementeres eller folges i relevante organisationer (41). Set i dette perspektiv er
”den fremskudte indsats” ikke noget naturgivent udviklingstrak i monitoreringen og
reguleringen af iltforbruget hos KOL-patienter. I stedet er det en idé, som kan optages
og bruges af de relevante sygehusafdelinger og -ambulatorier ud fra en opfattelse af, at
de er stedt pd en relevant lesning, der bevager sig inden for de normer, der gelder for

god klinisk praksis.

Indholdet i arbejdet i den fremskudte indsats spender fra hjemmebesag hos alvorligt
syge mennesker til varetagelse af samarbejdsrelationer til primerkommuner, praktise-
rende leger og ikke mindst sygehusafdelinger. Dette medferer, at der lobende vil blive
stillet 2endrede krav til medarbejdernes kvalifikationer og kompetencer, og dette vil
sammen med udviklingen og kompleksiteten af arbejds- og samarbejdsrelationer vere
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vesentlige elementer i analysen af organiseringens udvikling. Endvidere md det holdes
for gje, at den organisatoriske @ndring, som en fremskudt indsats indebarer, implicerer
revision eller udvikling af en rekke praktiske forhold, sivel som selve indholdet i det
tilbud patienterne modtager. Disse forhold vil derfor ogsa vere genstand for analyse.
Sidst vil der blive set nermere pd en premis, som for s& vide ligger til grund for alle de
andre, nemlig normativ forankring af @ndringerne, idet det forudsattes, at denne er
nedvendig, nir en aktivitet/en praksis rykkes fra sygehuset til patienternes hjem.

6.2 Praktiske forhold i ordningerne

I forbindelse med fremskudte indsatser til forskellige patientgrupper, vil der vare en
rekke organisatoriske forhold af praktisk karakter, som skal lgses. I relation til de tre
ordninger, har vi valgt at fremhave tre omrider: Iltsygeplejerskernes transport mellem
patienterne, da denne opgave er lgst forskelligt de tre steder; patienternes mulighed for
kontake til iltsygeplejerskerne, fordi det fremstir som en meget betydningsfuld faktor
for patienterne og endelig; iltsygeplejerskernes brug af skriftligt informationsmateriale
til patienterne, da dette kan udgere en vesentlig informationskanal mellem iltsygeple-
jerske, patient og samarbejdspartnere i gvrigt.

De tre ordninger har valgt hver deres méde at handtere iltsygeplejerskernes transport
pa. I Gentofte benytter de to iltsygeplejersker taxaer, i Skive bruger iltsygeplejersken sin
egen bil, og i Arhus har de to iltsygeplejersker en leaset bil.

De tre mader har hver deres fordele og ulemper. Eftersom iltsygeplejerskerne i Gentofte
kun fungerer som iltsygeplejersker en dag om ugen, er der kun udgifter til befordring
netop disse dage (hvorimod en leaset bil er ressourcekravende alle dage). P4 den anden
side betyder brugen af taxaer, at iltsygeplejerskerne kun kan medbringe det udstyr, de
selv kan bzre, og at der i nogle tilfzlde kan formodes at vare unedvendig ventetid.
Iltsygeplejersken i Skive, som benytter sin private bil, har den fordel, at hun kan kere
direkte til og fra arbejde (i de private hjem) uden nedvendigvis at skulle mede ind pa
Skive Sygehus, hvilket er tidsbesparende. Iltsygeplejerskerne i Arhus’ leasede bil virker
umiddelbart meget praktisk. Bilerne er siledes indrettet til det aktuelle formal med
aflast boks til journaler, koleboks etc. At bilerne ikke bruges til andre formal betyder
ogsd, at udstyret kan blive i bilerne. Til gengzld md det formodes at vare omkostnings-
tungt at have to leasede biler.

De tre ordninger, der her undersoges, indeholder alle muligheder for, at patienterne
telefonisk kan kontakte iltsygeplejerskerne. Ingen af ordningerne har en afgrenset tele-
fontid, hvilket kan gore det vanskeligt for iltsygeplejerskerne at prioritere deres tid, da
patienterne kan ringe, nir behovet opstr. Dog viser en tidligere omtalt DSI-rapport
om KOL, at de fleste patienter mener, at det er af stor betydning at have telefonisk
kontakt (3), og mere end halvdelen vurderer det af stor betydning at blive ringet op af
projekesygeplejersken. Dette underbygges af oplevelsen af, at det er en god service for
patienterne, at de ndr som helst (inden for normal arbejdstid) kan kontakte iltsygeple-
jerskerne. Det er tilsyneladende meget forskelligt, hvor meget patienterne bruger denne
service, men iltsygeplejerskerne i Gentofte oplever ikke, at patienterne ringer unedven-
digt, idet de ved i hvilken grad, de kan benytte iltsygeplejerskerne. Dog skal det nav-
nes, at iltsygeplejerskerne i Gentofte benytter deres private mobiltelefon, hvilket blev
oplevet som utilfredsstillende for de ansatte i ordningen.

Ilt-hjemmebesag til patienter med svaer kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)



6.2.3 Skriftligt informationsmateriale

Iltsygeplejersken ved Skive Sygehus har udarbejdet en lille pjece til uddeling blandt
patienterne. Som det bliver pdpeget af sygeplejerskerne selv, er det tidskravende at
udarbejde sit eget materiale, hvorfor nogle mente, at man kunne overveje at dele infor-
mationen mellem iltsygeplejerskerne som en del af en lobende vidensdeling. I en rap-
port udarbejdet p& DSI indgik udarbejdelse, brug og udlevering af skriftligt materiale
til patienterne i det samlede udviklingsprojekt (3). Det viser sig, at det skriftlige mate-
riale fungerede som forleenget arm for projektsygeplejersken (42). Dog pointeres, at
patienterne vurderer udbyttet af det skriftlige materiale forskelligt, og at flere papeger,
at det ikke kan erstatte projektsygeplejerskens indsats (42).

6.2.4 Ordningens placering pa afdelingerne

Iltsygeplejerskernes plads er naturligt placeret i forbindelse med lungeambulatoriet, idet
funktionen er at supplere og erstatte ambulante ydelser. Dette kan imidlertid ndres,
hvis funktionerne udvides eller @ndres. Ordningens hjemsted har i Arhus veeret flyttet
rundg, hvilket har afdekket bide fordele og ulemper i forhold til at vere forankret pa
sengeafdelingen frem for i ambulatoriet og dagafsnittet, som det tidligere var tilfzldet.
Det blev fremhavet som en vasentlig fordel at vere orienteret og have kontake, hvis
nogle af deres patienter blev indlagt pa afdelingen. Det samme er tilfeldet med folge-
hjem-funktionen, idet patienterne har medt lungedistriktssygeplejerskerne pa afdelin-
gen. I forhold til iltkontrol” anses det som en ulempe, at lungedistriktssygeplejerskerne
ikke er i ambulatoriet, og at de forst moder patienterne ude i hjemmet. Den optimale
placering ser ud til i hej grad at vare funktionsbestemt, hvilket synes at vare baggrun-
den for ledelsesbeslutningerne om ordningernes organisatoriske placering, hvilket
uddybes yderligere under ledelsesafsnittet.

6.3 Ordningernes omfang

Et vaesentligt og vanskeligt sporgsmal er, hvor greenserne for fremskudte indsatser skal
gd. Holdningerne gér fra, at fremskudte indsatser i sig selv er en forfejlet losning af de
udfordringer, sundhedsvasenet stir over for, til at fremskudte indsatser bor udvides til
at inkludere langt flere patientgrupper end tilfeldet er i dag. Holdningerne afspejler
naturligvis personlige oplevelser hos bl.a. praktiserende leeger, men ogsa forskellige
lokale forhold sasom geografiske eller strukturelle forhold er af vesentlig betydning.

Nedenstdende afsnit vil kunne leses i forlengelse af sidanne diskussioner og vil inde-

holde eksempler hentet fra litteraturen pa forskellige organiseringsformer. Forst vil det

blive diskuteret, hvad ordninger med iltsygeplejersker kan indeholde af tilbud. Dernzst

hvor ofte og hvilke patienter, der bor have besag. Sidst diskuteres to mere radikale 15 Patienter som kommer
punkter: Muligheden for udvidelse af ordningerne med henholdsvis felge-hjem-funkti- til kontrol i ambulatoriet
oner" og forskellige rehabiliteringstilbud. e g et = e

er blevet sat i iltbehand-
ling, inden lungedi-

. striktssygeplejerskerne

6.3.1 Indho!d af tllbl.‘ld . o . tager over

Nedenfor er indholdet i de forskellige studiers interventioner beskrevet. Der er kun 16  Folge-hjem-funktioner i
medtaget eksempler fra studier, hvor interventionen er rettet mod patienter, hvor syg- denne analyse skal for-

. . o . . . . . stas som den opgave,
dommen er i en stabil fase. Sdledes er studier af hjemmebehandling til patienter med specialsygeplejerskerne
akut eksacerbation' ikke medtaget. Tilbud til denne patientgruppe kan have samme varetager, nar de folger
karakteristika som de nedenstdende, men vil formentlig fokusere mere pa behandling og patienten fra sygehus il
eget hjem, og i den

mindre pd undervisning og forebyggelse. Eksemplerne pa omfanget af ordningerne er: anledning sorger for, at
patientens hjem tilpas-

o . . I . ses patientens behov.
= Besog, hvor der fokuseres pa sygepleje, lungeterapi, socialridgivning, fysisk- og S

beskaftigelsesterapi, diztvejledning, besog af frivillige (43) af sygdommen
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= Motivation og/eller intervention i relation til ernering, tobak, alkohol, fysisk aktivi-
tet, psykiske problemer, patientuddannelse og medicinsk optimering (44)

= Uddannelse og stotte med fokus pa sundhed snarere end sygdom. Identifikation af
patienternes problemer i hverdagen og malsztning om patienternes ggede uathan-
gighed (45)

= Fysisk eksamination, funktionsstatus (spirometri etc.), tjek af medicinbrug, frem-

tidsperspektiver for patienterne, information om sygdommen, behandlingsstrategier,

betydningen af den specifikke behandling og kontrol af udstyr (37)

= Undervisning af patient og parerende, monitorering af behandlingskompliance og
optimering af behandling ved at sikre korrekt medicinbrug, monitorering af spiro-
metriresultater og andre symptomer for at undgd eksacerbationer, og endelig funge-
rede sygeplejersken som bindeled mellem primer og sekundar sektor (46)

= Sygeplejersken diskuterer med praktiserende leege patientens behov for madud-
bringning, hjemmepleje, iltbehandling og hjelpemidler. Efter en sidan indledende
evaluering bestar efterfolgende besog af méling af spirometri og oximetri', under-
visning, vejledning i brug af medicin og stette rettet mod patientkompliance og
fysisk trening. Sygeplejersken forsoger desuden at identificere eksacerbationer i
oplebet, og der gives tilbud om rygeafvenning (47).

De tre ordninger prasenteret i denne rapport har ikke det samme omfang som i de
refererede eksempler. Dog er der neppe tvivl om, at der skabes en eller to centrale per-
soner, hvilket skaber fokus p& denne patientgruppes behov og ensker. Iltsygeplejer-
skerne kan siledes komme til at fungere som ”iltsjele” for patienterne og vere med til
at opbygge og udvide det tilbud, patienterne fir. Sdledes har eksempelvis iltsygeplejer-
sken i Skive varet medvirkende til oprettelsen af en KOL-skole, oprettelse af en stilling
som KOL-sygeplejerske, sommerudflugt for patientgruppen, og at de har mulighed for
rehabilitering.

6.3.2 Hjemmebesog

Et af de organisatoriske elementer, hvor der synes at vare stor forskel tilbuddene imel-
lem, er frekvensen af hjemmebesog. Frekvensen af hjemmebeseg til iltbrugere er under-
sogt i et amerikansk studie (22). 24 iltbrugere modtog besog, hvor der blev foretaget
patientevaluering hver anden méned, 26 hvor det var hver sjette mined. Efter et ar
blev de to grupper sammenlignet, og der viste sig ingen signifikante forskelle pa klini-
ske resultater eller skonomi. Det konkluderes derfor, at det umiddelbart er tilstrakke-
ligt med besog hver sjette mined. Dog ma det pointeres, at populationen var meget
lille, og at patientkompliance ikke blev evalueret'.

I Gentofte modtager patienterne besgg tre maneder efter udskrivelse, herefter hver sjet-
te mined. I Skive fir patienterne besag hver 3.-4. mined, og i Arhus hver tredje
méned. De legger dog alle steder vagt pd, at patienterne kan f& besog efter behov.

6.3.3 Valget af patienter

Litteraturen afspejler mange forskellige méider at foretage patientselektion pi. Den
vasentligste faktor synes at vere sygdommens svarhedsgrad. Siledes er nogle tiltag
malrettet patienter med mild til moderat KOL, nogle er malrettet patienter med svar
KOL, mens andre er rettet mod iltbrugere alene. I rapporten udarbejdet ved DSI poin-
teres, at ikke kun patienter i hjemmeiltbehandling skal have hjemmebesog, da svarere
KOL-patienter har samme behov for statte (3).
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Men udover sygdommens svarhedsgrad (3, 22, 37, 46-48) er en lang rekke faktorer
afgorende for patientselektionen, hvoraf nogle er oplistet nedenfor®:

= DPatientens sygdom ma3 ikke vere kompliceret af andre sygdomme og patientens
alder (22, 46-50)

= Patientens gnske om at modtage behandling i hjemmet (37, 38, 51)

= Bopzlens beskaffenhed og beliggenhed, og i hvor hej grad patienten er bundet til
hjemmet (37, 38, 48)

= Hvorvidt patienten tidligere har veret indlagt pd grund af KOL, og parerendes
mulighed for at hjelpe til i hjemmet (37, 52)

= Hvorvidt patienten modtager hjemmehjalp (50).

Der er sdledes mange faktorer, som kan indgd i patientselektionen — en selektion, der
efterfolgende vil have betydning for organiseringen af et givent tilbud. I Skive viser det
sig endda, at iltbehandling er mere afggrende end patienternes diagnose. Saledes er

41 % af patienterne ikke KOL-patienter, men har andre diagnoser som behandles med
ilt (93). Men ogsa i Gentofte og Arhus kommer iltsygeplejerskerne ud til patienter med
andre diagnoser end KOL. Den vigtigste faktor er siledes, at patienterne er i iltbehand-
ling.

6.3.4 Folge-hjem-funktion

Forskellige typer af tilbud om hjemmebesag kan samlet set betragtes som forseg pa at
optimere den behandling, KOL-patienterne modtager. Hjemmebesogene har siledes
flere steder som eksplicit mal, at vare med til at forebygge indlaeggelser, eftersom KOL-
patienter i udgangspunktet er en patientgruppe med hyppige indleggelser. Disse tiltag
betegnes ofte som en folge-hjem-funktion eller som assisteret udskrivelse af KOL-
patienter indlagt med eksacerbation. I Ringbzk et al. (53) beskrives siledes tre organi-
seringsformer: 1) En hjemmebehandlingsenhed, uathengig af forudgiende sygehusind-
leggelse, hvortil patienter henvises fra primarsektoren og/eller sekundersektoren, 2)
hjemmebehandling efter kortvarig evaluering pa skadestue eller akut modtageafdeling
og 3) hjemmebehandling som en méde at afkorte et indleggelsesforlob med nogle dage
pa. Karakeeristisk for folge-hjem-funktioner er siledes ikke, at patienterne nedvendigvis
er eller har veret indlagt. Derimod er det karakeeristisk, at KOL-patienter, som tilbydes
folge-hjem-funktioner, har eksacerbation, i modsztning til de KOL-patienter, iltsyge-
plejerskerne normalt besgger, hvis sygdom er i en stabil fase. Disse karakteristika kan
betragtes som mulige udvidelser af de ordninger, som er i fokus i denne MTV. Siledes
ligger det lige for, at man seger at forkorte indleggelser samtidig med, at man seger at
undgd dem, og at tilbuddet ikke kun galder stabile patienter, men ogsé patienter med
eksacerbationer. Derfor vil folge-hjem-funktionen her blive introduceret kort. Forst vil
nogle internationale erfaringer blive prasenteret, hvorefter folge-hjem-funktionen i
Arhus vil blive beskrevet. Af de tre ordninger, der her er i fokus, har bade Arhus og
Skive et folge-hjem-tilbud.

6.3.4.1 Internationale erfaringer med folge-hjem-funktion
I en artikel fra 2004 medtager Ram et al. resultater fra syv randomiserede kontrollerede 20 iriterier opsat for

studier af tilbud om "hospital i hjemmet” til KOL-patienter med akut eksacerbation, Pa“/e’“;e‘e'“'oln for
der ellers ville vere indlagt (54). Det konkluderes, at antal genindlaeggelser og dodelig- o ru]odj;zg,;sz o
hed ikke @ndres signifikant ved tilbud om behandling i hjemmet. Til gengeld er ensstemmende med kri-

terier, som kan anbefales

sddanne tilbud gkonomisk hensigtsmassige og friger sengepladser pd hospitalet. i almindelig praksis, Fx
Murphy et al. beskriver en ordning fra Irland, hvor en selekteret gruppe (35 %) af er informeret samtykke
. . . . . . ! £ )
KOL-patienter indlagt med eksacerbation udskrives inden for 72 timer (55). Resultatet j;:i:);j:n;zﬁf‘me”
var ifolge undersogelsen, at tidlig udskrivelse af denne patientgruppe er et sikkert og almindelig praksis
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effektivt alternativ til indleggelse. Ordningen reducerede patientgruppens indleggelses-
dage fra 8,00 til 2,6. Burton beskriver udviklingen af Leicesters Respiratory Early
Discharge Scheme, hvor en selekteret gruppe af KOL-patienter indlagt med eksacerbati-
on kan blive udskrevet tidligt (56). Tilbuddet er ikke systematisk undersagt, men det
vurderes, at det forkorter indleggelsestiden for patienterne, og at de generelt er glade
for at blive behandlet i hjemmet. Cotton et al.’s undersogelse er serlig relevant, efter-
som sundhedsvesenet i Skotland ligner det danske (49). Det konkluderes, at en selek-
teret gruppe af KOL-patienter med akut eksacerbation kan udskrives tidligere, hvis der
er mulighed for stotte fra lungesygeplejerske i hjemmet. Hertil kan tilfgjes et lignende
kontrolleret studie foretaget samme sted med data fra 1993-1997, der dog ikke var
randomiseret (57). Det vurderes, at mange patienter med eksacerbation kan modtage
og onsker behandling i hjemmet.

Det samlede indtryk er, at der p.t. er gode udenlandske erfaringer med assisteret
udskrivelse af KOL-patienter (indlagt) med eksacerbation, ligesom der anbefales rap-
portering fra H:S.

6.3.4.2 Erfaringer fra Skive og Arhus med falge-hjem-funktion

Skive Sygehus har fra 2003 udvidet deres funktion med et folge-hjem-tilbud. Tilbuddet
bestar i, at KOL-patienter indlagt med eksacerbation efter udskrivelse folges intensivt
op i hjemmert af iltsygeplejerske med 1-3 besog inden for 14 dage. Patienter, som kom-
mer akut ind med eksacerbation, bliver vurderet i et dogns tid i det medicinske visitati-
onsafsnit. Herefter er iltsygeplejerskerne med til at vurdere, om patienten kan udskrives
pa baggrund af deres tilbud om folge-hjem-ordningen. Ordningen er sdledes ogsa ind-
fort for at reducere indleggelsestiden for patientgruppen. I Arhus har udvidelsen af ilt-
sygeplejerskernes tilbud med en folge-hjem-funktion betydet reorganisering af deres
arbejde. Séledes er de nu ikke leengere tilknyttet lungeambulatoriet, men derimod det
medicinske visitationsafsnit, altsd dagafsnittet og sengeafdelingen. Denne organisatori-
ske reorganisering opleves af iltsygeplejerskerne som en klar fordel i forhold il felge-
hjem-funktionen, fordi de herved har mulighed for at folge patienterne fra forste ind-
leggelsesdag,.

6.3.4.3 Sammenfatning om folge-hjem-funktionen

Ale i alt kan det konkluderes, at det synes at vare en konstruktiv udvidelse af iltsyge-
plejerskernes funktion at tilfgje en form for folge-hjem-funktion. Erfaringer fra udlan-
det tyder séledes pa, at folge-hjem-funktioner til KOL-patienter, som er indlagt med
eksacerbation, kan vare med til at reducere deres indleggelsestid og maske ogsa vere
med til, at indleeggelser undgas. Dette er dog ikke undersegt narmere i de danske ord-
ninger. At etablere folge-hjem-funktioner vil dog ofte betyde, at iltsygeplejerskernes
arbejde skal reorganiseres, da nogle funktioner nedvendigger, at de har deres gang pa
sengeafdelingerne. Til trods for udfordringen giver det ogsd gevinster for bide iltsyge-
plejersker og patienter, da det bliver muligt at give patienterne et mere sammenhen-
gende forlgb i relation til antal kontakter med sundhedspersonale.

I nogle tilfelde er tilbud om rehabilitering knyttet til sundhedspersonale med udgien-
de funktion, hvor rehabiliteringen foregdr i hjemmet (58-61) — altsd den samme type
af tilbud, som vi her undersoger. Omrédet er derfor medtaget som et perifert tiltag
eller muligt supplement til iltsygeplejerskernes tilbud.

To metaanalyser konkluderer, at det er vigtigt, at KOL-patienter modtager rehabilite-
ring (62, 63), og der synes da ogsi at vare solid dokumentation for, at rehabilitering er
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et godt tilbud for patienter og for en reduktion af de gkonomiske omkostninger ved

KOL (64-73).

I dansk sammenhang er rehabilitering af KOL-patienter ogsd kommet staerke pa dags-
ordenen (74-76). En tverfaglig gruppes arbejde skulle danne fundament for indforelse
af lungerehabilitering p& danske sygehuse. Gruppens rapport fra 2003*' fremhzaver, at
mélet med rehabiliteringen ber vare at mindske dndened og ege den fysiske preestati-
onsevne, nedsatte sygeligheden og bedre livskvaliteten (77, 78). Lungerehabilitering
ber omfatte rygeafvenning, erneringsterapi, medicinsk behandling, undervisning i
KOL og copingstrategier, fysisk trening, psykoterapi og psykosocial stotte. Hermed
forudsattes det, at lungerehabilitering tilbydes af et tvarfagligt team. Det anbefales, at
der ber tages udgangspunkt i den enkelte patients tilstand, hvilket kan foretages af en
kontaktsygeplejerske i lungeambulatoriet eller specialsygeplejerske med udgiende funk-
tion i nezrmiljeet (79). Det sidste er sarlig relevant til patienter med svaer KOL, der er i
iltbehandling, da de ofte vil vere for darlige til at modtage standardrehabiliteringspro-
grammer (38). En alternativ mulighed kunne vare at udbygge tilbuddet med rehabili-
tering i hjemmet (58).

6.3.51 Alternativt tilbud om rehabilitering — et eksempel fra Arhus

Som et eksempel pd, at der kan eksistere og etableres sidelobende tilbud, pegede en af
de praktiserende laeger fra Arhus pa, at der i januar 2004 blev oprettet treningstilbud
til lungepatienter rundt omkring pa fysioterapiklinikkerne i byen, der mindede om de
rehabiliteringskurser, som lungemedicinsk afdeling netop havde ivarksat. Det var et
samarbejde mellem privatpraktiserende fysioterapeuter og praktiserende leeger. Der var
blevet samlet nogle hold, som lavede fysisk trening og underviste patienterne i ernz-
ring og sygdomsforstdelse. Patienterne skulle selv betale, men de fleste fik tilskud fra
det offentlige, sd egenbetalingen var meget lille.

6.4 Samarbejdsparter

I beskrivelsen af forholdet til samarbejdsparter er der medtaget samarbejdsparter sével
pa som udenfor sygehuset. Iltsygeplejerskerne har potentielt en stor og kompleks sam-
mensat samarbejdsflade pa lungemedicinsk afdeling og specialafdelinger samt i den pri-
mere sundhedssektors forskellige dele og i socialsektoren.

6.4.1 Kompleksitet i samarbejdsrelationerne

Det er relevant at pege pa den store kompleksitet og den komplekse sammensztning af
interessenter og akterer i de forskellige ordninger. Forholder man sig til de formelle
organisatoriske relationer fremstédr et billede, der i sig selv er meget sammensat, og
dette billede vil blive endnu mere kompliceret, hvis blot et minimum af de lgse og
mere faste relationer og koblinger, der kan tenkes at optreede i denne sammenhzng,
skulle reprasenteres.

I den selvstendige og afgreensede funktion, iltsygeplejerskerne udfylder, indgar de i et

21 Den tveerfaglige arbejds-

stort netverk af forskellige sundhedsprofessionelle omkring patienterne. Disse personer gruppe "KOL ~ Kronisk
indgér pa forskellige niveauer som iltsygeplejerskernes samarbejdspartnere. Internt kan Obstruktiv
d 1 d lei k d . b 1 . 11 o f Lungesygdom” under
er vere tale om andre sygeplejersker og andre ansatte i ambulatoriet eller pa sengeaf- Netvaerk for forebyg-
delingen si som leger, overleger, ledelse og sekreterer. Som eksterne samarbejdspartne- gende sygehuse udgav |
. . . . . 2003 Rehabilitering af
re kan nevnes praktiserende leger, hjemmesygeplejersker, iltleveranderen, patientfor- ik Obetroktiy
eninger som fx Astma-Allergi Forbundet og Lungeforeningen. I dataindsamlingen har Lungesygdom. Fakta,
. o . g . fini fa-
vi dog valgt at fokusere pa den lokale ledelse af ordningerne med ilthjemmesygepleje definitioner og anbefa
. . K K linger, der byggede pa
samt overleger som interne samarbejdspartnere, mens vi har valgt praktiserende leeger en reekke delrapporter.

61 Ilt-hjemmebesog til patienter med svaer kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)



og hjemmesygeplejerskerne som centrale eksempler pd eksterne samarbejdspartnere. I
det folgende vil forst de interne samarbejdspartnere og dernzst de eksterne blive
beskrevet.

6.4.2.1 Ordningernes autonomi

Iltsygeplejerskerne er i alle tre ordninger placeret relative autonomt i forhold til afde-
lingsledelsen, da de i stort omfang selv styrer tilretteleeggelsen af deres arbejdsdag og
indholdet i kontakten til patienterne. Det er generelt opfattelsen blandt de interviewe-
de ledere, at der er gode erfaringer med varetagelsen af denne autonome stilling, bide i
forhold til den gvrige afdeling inkl. ambulatorium og i forhold til patienter og evrige
samarbejdsparter.

Der blev videre peget pa, at det selvstendige ansvar medforer, at iltsygeplejerskerne selv
foretager sken over, hvordan de prioriterer deres tid mellem patienterne. De fir et stor-
re medansvar for afdelingens oskonomi end det, der gelder for afdelingens medarbejde-
re generelt, da forbruget af ilt og sengedage forventes begrenset gennem deres arbejds-
indsats. Den selvsteendige status giver sig ogsd udtryk i, at der er etableret forskellige
ordninger, hvor iltsygeplejerskerne kan kontakte en tilknyttet overlege i tvivlstilfelde,
og at der tales om en egentlig supervision eller audit af iltsygeplejersken for at fastholde
og udvikle den faglige kompetence. At autonomien er stigende, ses ogsé af, at der i et
tilfelde var tale om, at iltsygeplejersken, ved en ordnings etablering, blev ridgivet af en
lege i forbindelse med diktering til journalen, men at iltsygeplejersken derefter diktere-
de til journalen selvstendigt.

Der er valgt forskellige placeringer af ordningerne internt pa afdelingerne, hhv. pd
ambulatorium og pd sengeafsnit, og i ét af tilfzldene har tilknytningen @ndret sig
lobende som folge af afdelingens og ordningens egen udvikling, som fx udvidelse med
folge-hjem-ordning. Placeringen afspejler funktionen, og det fremgar af ledelsesinter-
viewene, at placeringen er sket som folge af bevidste ledelsesbeslutninger om, hvor det
er mest hensigtsmassigt at have korte kommunikationsveje og sammenfald af patienter.
Der er opmerksomhed pd, at det kan vere forbundet med store fordele, at iltsygeple-
jerskerne har god kommunikation til sdvel plejepersonalet i ambulatorier og pa senge-
afdelinger som til legerne, og det ses som en vigtig ledelsesopgave at stotte kommuni-
kationen mellem iltsygeplejersker og det stationzre personale.

P4 undersogelsestidspunktet var der onsker fra flere ledelsespersoner om udbygning af
ordninger til hhv. at varetage flere funktioner og/eller et bredere udsnit af patientgrup-

per.

6.4.2.2 Det tveerfaglige samarbejde internt

At samarbejdet til de forskellige dele af afdelingen er vasentligt, afspejles i et udsagn fra
en afdelingssygeplejerske om, at der var en kloft i samarbejdet mellem iltsygeplejersker-
ne og personalet pd sengeafdelingen, og at dette beted, at de ikke udnyttede hinandens
kompetencer optimalt. At dette samarbejde er vigtigt, understreges i et udsagn fra en
anden afdelingssygeplejerske om det positive udbytte af, at iltsygeplejerskerne i flere
omgange havde oplert plejepersonalet pa lungemedicinsk afdeling, inden en patient
blev udskrevet til hjemmet. Derudover tilbed de plejepersonalet undervisning bade pa
afdelingen i grupper og i patientens hjem. I de ordninger hvor der var to iltsygeplejer-
sker, blev der lagt vaegt pa de fordele, der var forbundet med at kunne rédfere sig med
hinanden, og denne del af samarbejdet blev betragtet som vasentligt. Ud over dette
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blev der peget pa samarbejdet til sivel overleger, andre leger, ambulatoriesygeplejer-
sker, sengeafdeling og sekretzrer. Som led i det interne samarbejde blev der ogsd peget
pd muligheden for at ringe til afdelingens overleger, hvis der var faglige spergsmil
under hjemmebesegene, eller hvis oplysninger skulle bekreftes eller opdateres.

Det var iltsygeplejerskernes opfattelse, at deres faglighed og kompetence blev taget
alvorligt og respekteret bide i plejegruppen og blandt lzgerne. Denne opfattelse omfat-
ter ogsé i nogle tilfelde rollen som patientens advokat over for afdelingerne. Respekten
omkring iltsygeplejerskerne i det tveerfaglige samarbejde illustreres ogsd af ovenstiende
eksempel pa, at der ikke mere blev en leege involveret, nér iltsygeplejersken dikterede til
journalen. Et videre udtryk for respekten omkring iltsygeplejerskerne udgeres af en
afdelingsleeges udsagn om det vasentlige i ordningens varetagelse af de sociale aspekter
ved tilbuddet, hvilket blev betegnet som afgerende. Iltsygeplejerskerne opnéede stor
fortrolighed med patienterne, og patienterne oplevede en storre tryghed. Afdelings-
lzegen mente, at det var vigtigt, at lungedistriktssygeplejerskerne gav patienterne under-
visning, s de lerte at veere opmarksomme pa advarselssignaler.

6.4.2.3 Samarbejdet ud af huset — set fra ledelsernes synspunkt

Det fremfores, at en egentlig koordination med den kommunale hjemmepleje og
hjemmehjelp vil vere for omfattende, antallet af patienter, som er tilknyttet iltsygeple-
jerskeordningerne, taget i betragtning. Tilbuddet betragtes som et specialiseret tilbud,
som ber varetages af specialsygeplejersker med den serlige baggrund, som disse besid-
der. Selvom der sdledes iagttages nogle grenser for omfanget af samarbejdet med den
kommunale sektor, foregdr der dog et samarbejde, ikke mindst gennem den informati-
on, som iltsygeplejerskerne efterlader i patienternes hjem om, at hun yder et tilbud til
pagzldende patient eller i videre udstreekning om iltordinationerne og -behandlingen
samt om andre relevante medicinske forhold. Herudover kan der gennemfores en gene-
rel uddannelsesindsats overfor kommunernes personale. I Arhus har ledelsen i samar-
bejde med iltsygeplejerskerne bevidst valgt at placere iltsygeplejerskernes base i sengeaf-
delingen, hvilket giver plejepersonalet pa sengeafdelingen et kompetenceloft.

6.5 Samarbejdet ud af huset — set fra samarbejdsparternes perspektiv

I en tidligere udgivet rapport, udgivet af Dansk Sundhedsinstitut, omtales et forsags-
projekt i Frederiksborg Amt, hvor patienternes vurdering af betydningen af samarbejde/
kontakt mellem hjemmepleje, praktiserende leege og projektsygeplejersken beskrives
(3). Det vurderes i rapporten, at en sygeplejerske kan fungere som brobygger i samar-
bejdet mellem sygehusafdeling, egen leege, hjemmepleje og KOL-patient (3). Endvidere
pointeres det, at det ber overvejes, hvordan der kan samarbejdes med det Palliative
Team pd baggrund af den heje dedelighed i patientgruppen (3). Patientgruppens
behov for palliativ omsorg er endvidere underbygget af Gore et al., der sammenligner
behovet for pleje og palliativ omsorg med behovet hos patienter med lungekraft* (80).
Sammenfattende er der et stort potentiale for, at iltsygeplejerskerne indgér i samar-
bejdsrelationer i den primeare sundhedstjeneste mv.

Gennemgdende er det de praktiserende leegers oplevelse, at der mangler tilbud til KOL-
patienterne, specielt i den terminale fase. Endvidere er det de praktiserende legers ople-
velse, at mange af patienterne i gruppen har store vanskeligheder med at tage deres
medicin. Enten fordi de ganske enkelt ikke kan holde styr pa de mange forskellige
devices, de bruger, eller fordi de ikke er trenede nok i at bruge dem korreke. Legerne
er dog knap sa enige om, hvorvidt ordninger, som fx iltsygeplejerskernes, udger fornuf-
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tige losningsmodeller i forhold til KOL-patienternes forskellige behov. Iltsygeplejer-
skernes udgiende arbejde ses pa den ene side som et tiltag, der fjerner en holistisk til-
gang til patienterne og forskubber de praktiserende lzgers "arbejdsomrade”, forstiet
bredt som ”patienter i eget hjem”. P& den anden side kan fremskudte, specialiserede
indsatser betragtes som nedvendige tiltag, der netop er med til at bevare et helhedssyn
pa patienterne, fordi de sundhedsprofessionelle meder patienterne i disses eget hjem.
Dette er en holdning, der genfindes hos iltsygeplejerskerne. Som et eksempel pd, hvilke
formodninger der kan eksistere om ordninger med iltsygeplejersker, fremforte en laege,
der var positivt indstillet over for ordningen generelt, at han forestillede sig, at den var
dyr — pa trods af at ordningen flere steder bl.a. er indfort i et forseg pa at spare.

Det overordnede indtryk er dog, at de praktiserende leger betragter iltsygeplejerskernes
hjemmebesog som en god idé, specielt set i lyset af patienternes ofte vanskelige situation.
Dette kan sammenholdes med udsagn fra nogle af de interviewede iltsygeplejersker om,
at de oplevede et storre fokus pA KOL-patienterne fra de praktiserende leger, og i sam-
menheng med dette et storre gnske om samarbejde. Det er forholdsvis gennemggende,
at de praktiserende leger efterlyser mere information fra iltsygeplejerskerne om deres
arbejde. P4 undersogelsestidspunktet var der til gengzld opmarksomhed pa dette blandt
ilesygeplejerskerne, som enten havde eller var opmarksomme pa behovet for at udarbe;j-
de rapporteringssystem til patienternes praktiserende lzger. Samarbejdsrelationen mel-
lem iltsygeplejerskerne og de praktiserende laeger skal dog ses i lyset af, at den enkelte
praktiserende lege pa et givet tidspunke kun har ganske f8 KOL-patienter med hjemme-
ilt i sin praksis (som regel 1-2), og flere beskriver (derfor) ogsa deres kendskab til iltappa-
rater som mangelfuldt.

Der kan videre peges pa, at kendskabet til patientgruppen er meget forskelligt alt efter
leegernes interesseomrdde. Ogsé legernes kendskab til ordningerne er meget forskelligt,
hvilket tilsyneladende netop henger sammen med leegernes egne interesscomrider og
ilesygeplejerskernes forskellige informationsniveau. Nogle har et indgdende kendskab il
ordningerne, andre har ikke veret opmarksomme pé deres eksistens. Gennemgaende
onskes der dog mere information og gerne rapporteringer fra iltsygeplejerskernes besog.

Alle de interviewede hjemmesygeplejersker kender til KOL-patienter, men har kun
ganske fi, der er i behandling med ilt. I de fleste tilfzlde én eller to. Som med de prak-
tiserende leger athanger hjemmesygeplejerskernes kendskab til de respektive ordninger
tilsyneladende af iltsygeplejerskernes informationsniveau. Der er variation mellem ord-
ningerne med hensyn til information af hjemmeplejen. I ordningen i Arhus anvender
ilesygeplejerskerne kontaktbeger, der placeres i patienternes hjem, og som de skriver i,
ndr de er pa besog. I Gentofte og Skive er der kun begranset information, og kommu-
nernes iltsygeplejersker har kun lidt eller et meget begrenset kendskab til ordningerne,
og efterlyser som folge heraf information. Det foreslas af de interviewede hjemmesyge-
plejersker, at informationen om de enkelte besog gerne ma vere elektronisk, og evt.
kunne besogene annonceres pa forhdnd, sddan at hjemmesygeplejerskerne kunne forsg-
ge at veere til stede. Specielt vurderes det, at den skriftlige information er vigtig i for-
bindelse med meget darlige borgere eller borgere med demens.

Hjemmesygeplejerskerne er generelt meget positive overfor ordningerne og har indtryk
af, at de udger et loft i behandlingen af patientgruppen og giver oget livskvalitet. Ogsa
i forhold til deres egen arbejdsfunktion betragter de iltsygeplejerskernes arbejde som
kerkomment. Flere af hjemmesygeplejerskerne giver sdledes udtryk for frustration over
deres arbejdsforhold. De oplever, at de er pressede tidsmassigt, og den manglende tid
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betyder, at de ikke kan n at sette sig ind i alt. De kommer ud til mange forskellige
borgere, og der er derfor ogsa mange omrider, som de ikke har et uddybet kendskab
til, selvom de som udgangspunkt gerne vil "folge med” og efteruddanne sig. De fleste
foler sig sdledes darligt klaedt pa til at hdndtere de brugere, som er i iltbehandling med
sveer KOL. Flere har oplevet, at de savner konkret kompetence, nir de stdr i hjemmet
hos disse patienter, og patienternes iltapparater fx ikke lader til at virke optimalt. I
sidanne tilfelde oplever de hjemmesygeplejersker, som har kendskab til den lokale
sygehusbaserede ordning med iltsygeplejersker, at det skaber tryghed, at de kan kontak-
te iltsygeplejerskerne telefonisk. Hjemmesygeplejerskerne lader saledes ikke til at opleve
ilesygeplejerskerne som invaderende eller konkurrerende, men som kerkomne speciali-
ster, der kan treede til i de vanskelige tilfelde, som kan forekomme i patientgruppen.
Det foreslas, at iltsygeplejerskerne meder op og prasenterer sig selv og deres arbejde pa
hjemmesygeplejerskernes moder. En sidan informationsindsats skulle dog mélrettes, da
en generel orientering af hjemmesygeplejen ville blive omfattende med den decentrale
organisering af hjemmeplejen. @nsket om gget orientering og et generelt storre fokus
pa gruppen af KOL-patienter i kommunerne er generelt blevet observeret.

Det var oprindeligt ikke planlagt at inkludere iltleverandererne i evalueringen, men det
har vist sig, at iltsygeplejerskerne samarbejder med disse, da de stér for levering af iltud-
styr og efterfolgende servicering af iltapparaterne i de private hjem. Da en del af bag-
grunden for etableringen af ordningerne med iltsygeplejersker netop var at monitorere
og styre forbruget af ilt bedre, er det naturligt, at der er lobende samarbejde med leve-
randgrerne. Iltleverandgrerne har samtidig en interesse i samarbejdet, da iltsygeplejer-
skerne har stor indflydelse pa, om ilt ordineres eller seponeres. Gennemgiende fis der-
for det indtryk, at iltsygeplejerskerne udger en vigtig samarbejdspartner til iltleverande-
rerne. Iltsygeplejerskerne er i en position, hvor de har et godt kendskab til omradet og
patientgruppens generelle problemer med udstyret, hvilket bringes videre til iltleveran-
dererne. Flere af iltsygeplejerskerne har faste meder med iltleverandorerne, hvilket
beskrives som en gevinst for begge parter. Deres position kan formodes at have varet
med til at skabe fokus pa den service, iltleverandererne tilbyder. Ikke desto mindre er
der fortsat stor forskel pd de aftaler, amterne har med de forskellige iltleverandorer,
bade hvad angir service og pris, og hvor opdaterede de leverede produkter er.

Selvom iltsygeplejerskerne saledes alle indgér i et stort netveerk af samarbejdspartnere,
kan det overvejes, om det ber udvides. Herunder kunne palliative teams vare en
mulighed. Herudover nzvner iltsygeplejerskerne i Arhus selv de kommunale visitatorer
og den mobile laboranttjeneste som samarbejdspartnere i den betydning, at iltsygeple-
jerskerne nogle gange inddrager disse personer/funktioner i tiltag overfor patienterne.
Herudover kunne man overveje, om man, som i England, skal bruge farmaceuter
noget mere (81).

6.6 lltsygeplejerskerne — uddannelse og sparring

Eftersom iltsygeplejerskernes funktion er ganske specialiseret, er det ogsd gennemgien-
de, at de har brug for efteruddannelse og gode muligheder for sparring. Et andet for-
hold, der giver forskellige muligheder for at udvide ordningen eller udvide kombinati-
onsanszttelser i udgiende og stationare stillinger, udgeres af, om sygeplejerskerne er
fuldtids- eller deltidsansatte. Her er der forskellig praksis i de tre undersogte ordninger.
En undersegelse fra England peger p4, at varetagelse af denne type funktioner i nasten

90 % tilfeelde sker pd deltidsbasis (57).
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6.6.1 Specialisering og kompetence

Der er fundet flere studier, der beskeftiger sig med funktionen som iltsygeplejerske
som en specialiseret indsats forbundet med serlig trening mv. Der er dog kun fundet
et enkelt studie, som har til formal at undersege effekten af specialiseret lungesygeple-
jerske i forhold til ikke-specialiseret sygeplejerske til behandling af KOL-patienter
(nogle iltbehandlede) i hjemmet (50). Studiet er et sdkaldt pretest-posttest studie med
kontrolgruppe®, hvor 115 patienter blev fulgt over et &r fra 1992-1993. Nar patienter
blev udskrevet, blev de enten indskrevet i kontrol- eller interventionsgruppen. Kontrol
gruppen modtog besag af hjemmesygeplejerske, mens interventionsgruppen modtog
besog af specialsygeplejerske. Besagene bestod i individuel tilpasset radgivning og vej-
ledning. De fleste patienter modtog besog 1-2 gange i perioden. Resultatet er, at der
ikke findes signifikante forskelle de to grupper imellem, hvad angr livskvalitet, mest-
ringsstrategier, kompliance og indleggelser. Til gengeld udtrykte patienter, som mod-
tog besog af specialsygeplejersken, signifikant storre tilfredshed med plejen end patien-
terne, som modtog pleje af ikke-specialiseret sygeplejerske.

1

Denne konklusion — at der ikke kunne méles forskelle i livskvalitet, valg af mestrings-
strategi, kompliance og indleggelser — synes at underbygges af en delkonklusion i et
andet studie (48). Her vurderes det, at der ikke er beleg for, at en uselekteret gruppe af
KOL-patienter gives pleje af en specialsygeplejerske (lunge-) i stedet for af en alminde-
lig sygeplejerske.

En amerikansk undersegelse har dog modsatrettede indikationer (82). 30 iltbehandlede
patienter med sveer KOL modtog i en periode pa et &r besog i hjemmet af en ikke-spe-
cialuddannet sygeplejerske. Det efterfolgende r modtog samme patientgruppe besog af
en sygeplejerske tilknyttet et team af specialuddannede lungesygeplejersker. Patienterne
havde i denne periode mulighed for at kontakte sygeplejerskerne hele degnet, og hejri-
siko-patienter havde mulighed for at blive fulgt intensivt i perioder. Det konkluderes,
at for denne lille, selekterede gruppe af KOL-patienter resulterede tiltaget i mindre
brug af akutservices og eget brug af services i hjemmet. Samlet beted denne @ndring
en pkonomisk besparelse. Dette skal ses i lyset af sygdommens progressive karakter,
hvilket principielt set burde have betydet oget ressourceforbrug i anden periode. Hertil
skal legges, at det i rapporten udgivet af Dansk Sundhedsinstitut flere gange fremhzaves
som vasentligt, at projektsygeplejersken af patienterne opleves som en menneskekender
(3), en person med store menneskelige egenskaber, sdgar som en veninde (3).
Projektsygeplejerskens personlighed lader siledes til at have afggrende betydning for

patienternes oplevelse af interventionen (3).

I de tre beskrevne ordninger er der forskel pa rekrutteringen og den vagt, der bliver
lagt pa efteruddannelse og specialisering i lungesygdomme og iltbehandling. I alle ord-
ningerne er der ansat sygeplejersker, der er valgt ud fra deres kliniske kompetence,
deres interesse for omrédet, og med erfaring med arbejdet i lungeambulatoriet og med
patientgruppen. Ud over dette synes der dog at vare forskelle, idet sygeplejerskerne i
Gentofte selv leegger stor vagt pd deres tidligere erfaring fra ansattelser i hjemmeplejen,
og der bliver peget p4, at dette har stor betydning for lesningen af patienternes behov i
hjemmet. Der er ikke foretaget nogen serlig uddannelse af sygeplejerskerne, og ledelsen

legger i interviewet vagt pa, at leringen sker som ”learning by doing”. 23 Patienter i savel kontrol-

gruppe som interventi-
. o ° . onsgruppe er blevet
I litteraturen findes ogsa eksempler pd, hvorledes uddelegering af opgaver styrker funk- testet ved indleggelse
tionen som udadgdende sygeplejerske, der varetager en del af den lungemedicinske og udskrivelse og under
behandling. Eksemplet, der stammer fra Wigan i England, omhandler en begraenset nierventionen ved fire
A : . L. : . og ni maneder efter
uddelegering af ordinationen af medicin og medfelgende dispensering og omfatter en udskrivelse
ddelegering af ordinat f med g medfolgende disp g og omfatt
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sygeplejerskeledet KOL-service, hvor KOL-patienter (hovedparten med sver KOL) til-
bydes hjemmebesog (83). I Arhus blev der ligeledes lagt stor vagt pa lungedistriktsyge-
plejerskernes erfaring inden for lungemedicin og udviklingsforlebet omkring iltbehand-
ling og KOL-patienter. Herudover er der dog ogsé blevet lagt vaegt pa deltagelse i serlig
efteruddannelse, idet de begge har fulgt satellitkurser fra England om "Asthma Care”
og "COPD” (Chronic Obstructive Pulmonary Disease).

Der legges siledes forskelligt indhold i, hvilke forhold der er vasentlige i dannelsen af
ilesygeplejerskernes serlige kompetence, og de to nzvnte eksempler kan evt. pege pa, at
der findes forskellige udviklingsretninger. I det ene eksempel legges der vegt pa en
autonom opbygning af serlig kompetence i en lereproces, der er baseret pa losning af
konkrete opgaver, mens der i det andet eksempel indferes formaliseret lering gennem
kursusdeltagelse, som har vegt pa den kliniske del af sygeplejen.

Mulighederne for sparring og brugen af netvark er organiseret pé forskellige mader i de
tre ordninger. Forskellene skyldes bl.a., at det er af afggrende betydning, om ordningen
omfatter én eller to udgiende iltsygeplejersker. Bide i Gentofte og Arhus giver de sle-
des udtryk for, at det er et bevidst valg at have to sygeplejersker i funktionen, for at de
herved kan drage gavn af hinanden i forhold til erfaringer og sparring. I modsztning
hertil er iltsygeplejersken i Skive alene om sin funktion. Hun nzvner derfor sygehusle-
gerne som sine primare sparringspartnere i det daglige arbejde, hvor iltsygeplejerskerne
i Gentofte og Arhus blot nzvner dem som vasentlige. Alle iltsygeplejerskerne har sle-
des mulighed for at ringe til afdelingens leeger i tvivistilfeelde, hvilket de benytter sig af.
Herudover har de i Kebenhavn mede med den administrerende overlege to gange om
mdneden. Han har varet med til at starte ordningen op og har derfor varet engageret.
P4 mederne lerer de af hinanden og om medicin samt gennemgér hjemmebesogene.
Ilesygeplejerskerne verdsatter moderne og den faglige sparring, de giver mulighed for,
og beklager derfor, at mgderne nogle gange nedprioriteres pa grund af overlegens tids-
pres. I Skive og Arhus er der ikke strukturerede moder mellem iltsygeplejerskerne og
legerne, men i Skive konfererer iltsygeplejersken med den specialeansvarlige overlage,
ndr hun har dokumenteret sine hjemmebesog, og i Arhus har de ogsé jevnligt dialog
med leegerne pd lungemedicinsk afdeling.

Iltsygeplejerskerne fra Gentofte, der har den korteste og mindst intensive erfaring som
ilesygeplejersker, er dem, som starkest efterlyser strukturerede muligheder for faglig
sparring og netverksgrupper med andre iltsygeplejersker. Iltsygeplejerskerne fra Skive
og Arhus, som har flere irs og mere intensive erfaringer som iltsygeplejersker, syntes i
hgjere grad at fole, at deres behov for sparring imedekommes. Netop en sidan mulig-
hed for faglig sparring med iltsygeplejersker fra andre sygehuse og amter efterlyser iltsy-
geplejerskerne i Gentofte.

I relation til faglig sparring med andre iltsygeplejersker giver iltsygeplejerskerne i Skive
og Arhus udtryk for, at det har stor betydning for udbyttet i deres ERFA-gruppe, at
ordningerne de to steder startede nesten samtidigt. Séledes har de stor glade af at
udveksle erfaringer fortlobende, efterhnden som tilbuddet i de to ordninger udvikles.
Med tiden som iltsygeplejerskernes erfaring og specialisering vokser, bliver det tilsva-
rende vanskeligere at finde kompetente sparringspartnere. Sledes er flere af dem inde
pd, at det i sparringssituationer ofte bliver dem, som udgser af deres erfaring, mens der
ikke er s& meget at hente den anden vej. Det gelder fx i nogle situationer i forhold il
sparring med ambulatoriesygeplejerskerne, men ogsd indbyrdes mellem iltsygeplejer-
skerne. Séledes nzvner iltsygeplejersken i Skive det forskellige erfaringsgrundlag som en
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grund til, at de indtil nu har veret tilbageholdende med at dbne deres ERFA-gruppe
for nye, uerfarne iltsygeplejersker. Til gengzld har bide Gentofte, Skive og Arhus stillet
deres erfaringer til ridighed i forhold til andre sygehuse, der har onsket at tilbyde lig-
nende funktioner. Iltsygeplejersken i Skive fortaller, at hun har haft mange sygeplejer-
sker med ude, som hun har lert op til at indfere ordninger andre steder i landet, og
hun indledte i sin tid med selv at besoge iltsygeplejersken i Odense. Saledes er det spe-
cielt i opstartfasen, at man higer efter erfaringer og faglig sparring. Da ordningen fx
blev startet op i Kebenhavn, var der kun en iltsygeplejerske ansat, og hun oplevede at
have et stort ansvar og f& rammer i forhold til at starte ordningen op.

Udover andre iltsygeplejersker, ambulatorie- og afdelingsleger og ERFA-gruppe nevner
iltsygeplejerskerne i Skive og Arhus den faglige ssmmenslutning FS18 for lungesygeple-
jersker som en mulighed for sparring. Sammenslutningen holder landskursus hvert ar,
hvor der er mulighed for at mgdes med andre, som arbejder inden for samme omride.

Opsamlende kan det konkluderes, at iltsygeplejerskernes vasentligste sparringspartnere
er ambulatorie- og afdelingsleeger samt andre iltsygeplejersker, hvad enten disse er fra
samme sygehus eller en del af en netvarksgruppe. Den sparring, iltsygeplejerskerne har
brug for, er iser kendetegnet ved to forhold. For det forste at der er behov for den i
forhold til etableringen af ordninger med udgdende iltsygeplejersker. Siledes er det en
forholdsvis smal og specialiseret funktion, som man hurtigt kan std meget alene om.
For det andet har det betydning, at funktionen er sd specialiseret, eftersom den spar-
ring, man har brug for, skal vere tilsvarende specialiseret. Derfor er netvarksgrupper
kun for iltsygeplejersker enskvardige, om end der ogsa her er fare for, at de enkelte
meget erfarne iltsygeplejersker ikke fir den nedvendige sparring, men i storre grad
videregiver erfaring.
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7 Teknologiensetfrapatientensperspektiv

I dette afsnit besvares forst sporgsmalet vedrorende patienternes syn pa sygdommen,
dens baggrund og érsager. Efterfolgende analyseres patienternes syn pd behandlingen.
Fokus er her pa patienternes syn pd interventionen med hjemmebesog af iltsygeplejer-
sker.

71 Sygdomsforstaelse og behandling

711 Patienternes sygdomsforstaelse

KOL udvikler sig langsomt med indledende symptomer, der forveksles med bronkitis
og astma. Det lange forlgb og de diffuse symptomer synes at have medvirket til, at
patienterne udviklede selvsteendige forklaringer pa sygdommens baggrund. Det var
langt fra alle de interviewede patienter, der var fortrolige med betegnelsen KOL.

Selv om det betragtes som videnskabeligt bevist, at &rsagen til udvikling af KOL i langt
overvejende grad skal findes i rygning, var det igjnefaldende, at den storste del af de
interviewede patienter ikke primeart oplevede deres sygdom som fordrsaget af dette.
Det var siledes kun fire af de 15 interviewede, der klart gav udtryk for, at rygning var
hovedarsagen til deres lungeproblemer. Nogle af patienterne gav rygning en vis rolle,
men henviste til, at KOL var blevet udlgst af andre faktorer som fx lungebetendelse i
barndommen eller udsettelse for stov eller andet pd arbejdspladsen. Endelig var der
nogle i af patienterne, der ikke kunne finde en klar &rsag.

Alle patienterne pa ner én oplyste, at de havde reget i storre eller mindre omfang, men
alle var stoppet pa tidspunktet for interviewet. De patienter, der havde roget meget,
forbandt deres rygestop med sygdommen, selv om de var stoppet pa forskellige tids-
punkeer i sygdommens forlgb. Nogle af patienterne folte skyld, da de forbandt deres
tilstand med, at de havde roget. Det var i den forbindelse vigtigt for flere af patienterne
at undskylde sig med forklaringer p, hvorfor de havde reget. Fx gennem at pege pa,
hvordan de var begyndt at ryge i en tid, hvor det blev anset for et modenhedsstempel.

Mange af patienterne gjorde sig dog overvejelser over den athengighed af rygning, som
de havde varet underlagt, siden de ikke kunne stoppe med at ryge pa et tidligere tids-
punke, selv om symptomerne var tiltagende.

71.2 Behandlingen

Der var stor variation i udstrekningen af den periode, hvor patienterne havde fiet ilt i
hjemmet — det strakte sig fra 8-9 dr til omkring ét &r. De fleste af de interviewede
patienter brugte ilt 24 timer i degnet, og ingen i mindre end 15 timer pr. dogn. Der
var til gengeld forskel pa, hvilket apparatur patienterne ridede over: Fra iltkoncentra-
torer* til iltflasker, og fra stationare apparater til mobile. Nogle patienter rddede over
bide stationzrt og mobilt apparatur. Som det fremgér af kapitlet om de organisatoriske
forhold vedrerende ordningerne, har ilthjemmesygeplejerskerne medvirket aktivt til at
@ndre og forbedre den betjening af apparatur, som de firmaer, der leverede iltapparatu-
ret, ydede.

Alle patienterne havde erfaringer fra indleggelser péd sygehus, og de fleste udsagn var

generelt positive i retning af imodekommende sygeplejersker og kompetente leger. De 0 o e
kritiske kommentarer vedrorte langt overvejende de mere systemiske forhold som fx rerer ilt fra den atmos-
overbelegning og det forvirrende ved kontakt til mange forskellige leeger og sygeplejer- faeriske Luft, og sender

ilten til patienten gen-
SkCI'. nem en slange
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71.3 Konkurrerende lidelser — og behandling

Stort set alle patienterne led af flere sygdomme samtidig. Et flertal af patienterne fortal-
te om konkurrerende lidelser, som de ogsa var i behandling for. Mange af patienterne
adskilte ikke de forskellige sygdomme og deres konsekvenser skarpt. De forholdt sig
nermere til deres samlede helbredssituation. Konsekvensen af dette var, at mange af
patienterne ikke havde noget serligt forhold til iltsygeplejersken. De kunne have svert
ved at adskille iltsygeplejerskens rolle fra resten af behandlingen. Iltsygeplejerskens 2-4
arlige besog blev af de fleste patienter ikke tillagt den store betydning i dette samlede
billede.

En stor del af observationerne i den gennemforte undersegelse har derfor i sagens natur
omhandlet patienternes samlede helbredssituation. Dette har séledes gjort det svart at
beskrive patienternes mestring af KOL isoleret set.

71.4 Indsatsens betydning

Det er interventionen med hjemmebesog af en iltsygeplejerske, som er i centrum i
denne undersogelse. Flere gange i lobet af de forskellige interviews drejede interviewe-
ren derfor samtalen ind pa dette emne, og patienterne blev stillet en rekke forskellige
sporgsmal om deres oplevelser med besagene. Men som det blev beskrevet ovenfor,
havde mange af patienterne en kompleks helbredssituation med mange konkurrerende
lidelser. Derfor modtog de en del forskellig behandling og hjelp. Ofte var bide kom-
mune (med hjemmehjelp, hjemmesygeplejerske, dagcenter, hjelpemiddelcentral m.m.),
hospital (ofte forskellige hospitaler og forskellige afdelinger) og egen lge indblandet i
behandlingen. Konsekvensen af dette var, at mange af patienterne ikke havde noget
serligt forhold til iltsygeplejersken.

Patienterne har dog — med en enkelt undtagelse — alle et godt indtryk af, hvad inter-
ventionen gir ud pa. En af patienterne havde kun haft besog af iltsygeplejersken en
enkelt gang. Det var tydeligt, at han ikke helt kunne adskille hjemmeiltbesogene fra
den anden kontakt, han havde med det offentlige. Eksempelvis begyndte han at omtale
hjemmehjelpen, da han blev spurgt til iltsygeplejerskens besog.

De ovrige 14 patienter var helt bekendt med ordningen. Helt overordnet kan det kon-
kluderes, at patienterne havde en nzrmest entydigt positiv indstilling til interventio-
nen. Kun en enkelt havde lidt kritik af iltsygeplejersken, som skyldes en konkret ople-
velse af, at hun ville tage den mobile ilt fra hende.

714.1  Interventionens formdl
Selvom nasten alle patienter var positive over for interventionen, var der forskellige
oplevelser af, hvad formélet med hjemmebesogene var.

Et kontrolbesag: En gruppe af patienterne oplevede hjemmebesagenes funktion som
udelukkende en kontrol af iltbehandlingen. Der skulle gennemfores nogle test, og sa
skulle ilttilferslen justeres. Alle patienterne i denne gruppe udtrykte stor tilfredshed
med besogene, men de fyldte ikke serlig meget i deres bevidsthed.

Kontrol og sygdomsvejledning: En mindre gruppe af patienterne syntes ogsa, de fik
lidt information og vejledning i forbindelse med iltsygeplejerskens besog. Men de lagde
ikke sd stor veegt pd denne vejledning. Patienterne i denne gruppe gav udtryk for, at de
som regel vidste tingene i forvejen.
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Iltsygeplejersken som sparringspartner: Endelig var der en gruppe af patienterne,
som oplevede, at de kunne bruge iltsygeplejerskerne som en vigtig sparringspartner i
forhold til deres sygdom. For enkelte af patienterne var iltsygeplejersken den absolut
foretrukne informations- og vejledningskilde. I denne gruppe var besegene sdledes ikke
primert et sporgsmal om kontrol, selvom det nok var den oprindelige anledning. Her
handlede bespgene om at fi talt om alt, hvad der vedrorte sygdommen og patientens
tanker omkring den.

714.2  Sygeplejersken som menneske

Kendetegnene for nesten alle patienternes oplevelse — uagtet hvordan de oplevede
besogenes funktion — var, at de s besegene som behagelige og hyggelige. Et emne, som
gik igen i flertallet af interviewene, var, hvordan sygeplejerskerne opforte sig som med-
menneske. I forskellige vendinger var det et flertal af patienterne, som fremhzvede
nogle meget positive menneskelige egenskaber hos sygeplejerskerne.

714.3  Hjemmebesog vs. ambulatoriebesog

Patienterne blev ogsd bedt om at forholde sig til hjemmebesoget som alternativ il
ambulatoriebesog. Flertallet af patienterne havde provet begge dele, og af dem der
havde provet det, var det ca. halvdelen, som havde negative oplevelser med ambulato-
ricbesogene.

Alle patienterne tilkendegav, at de foretrak at f3 besog i hjemmet. Det gjaldt ogsé de
patienter, som ikke havde noget negativt at sige om ambulatoriebesagene. Dette skyld-
tes flere forhold. For det forste slap de for transporten, og for det andet fandt de det
mere behageligt at fa tjekket deres ilt i eget miljo. Endelig fremkom det vasentlige
argument, at monitoreringen af patientens situation og iltforbrug er af en hgjere kvali-
tet, ndr den foregér i det miljo, hvor patienten tilbringer sin daglige tilveerelse.
Patienternes situation er sterkt péavirkelig over for stress, transport og andre @ndringer i
den daglige adfzerd. Derfor er situationen under ambulatoriebesogene ofte langt fra
reprasentativ for patientens tilstand i det daglige.

72 KOL-patienterne og deres mestring — hvilke konsekvenser kan
drages?

En analyse af KOL-patienters mestring af livet med sygdommen medforer en rekke
indsigter, som med fordel kan inddrages, nir behandlingen af patienter med KOL
planlegges. Mestringsanalysen indgdr i rapporten som bilag 8. Det var ideelt set forma-
let med denne analyse, at den skulle munde ud i en beskrivelse af en rekke idealtypiske
mestringsstrategier, som kunne danne udgangspunkt for en diskussion af den sygepleje-
faglige indsats. Materialet har dog vist sig at indeholde en s mangfoldig og varieret
form for mestring, at vi ikke har ment det forsvarligt pd denne baggrund at klassificere
patienterne i serlige typer. Dette ma dog i sig selv siges at vare et interessant resultat.
Blandt andet kan man siledes ikke konkludere, at specifikke fysiske mestringsstrategier
hanger sammen med den made, hvorpa patienten psykisk forstir og giver mening til
sygdommen. Det forer videre til en antagelse om, at behandlerne ber have en dben til-
gang til hver enkelt patient og forholde sig konkret til, hvordan patienten forstar de
forskellige aspekter af sygdommen.

Nir vi anskuer patienternes mestring mere tematisk, tegner der sig til gengzld mere
klare tendenser i analysen, selv om det er klart gennem hele materialet, at der er en tat
forbindelse mellem de enkelte mestringstemaer. De enkelte aspekter i mestringen
afspejler hinanden, men den gensidige afspejling synes at vere unik for hver af de
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interviewede patienter. Hvilke der er de vigtigste og mest relevante aspekter af mestrin-
gen, kan siledes kun afggres med udgangspunke i den konkrete patients situation.

I forhold til patienternes fysiske mestring af sygdommen, bestdr den overvejende pro-
blemstilling i at tilvejebringe strategier, som kan stotte patienten i at lose de store
mobilitetsproblemer. Ved hjelp af kreativ brug af hjelpemidler og brug af hjlp fra
familie, bekendte og offentlige tilbud er det i en vis udstreekning muligt at mindske
mobilitetsproblemerne, som er forbundet med sygdommen. Dette skal dog geres i rela-
tion til de onsker, som patienten selv udtrykker, for eksempel med hensyn til at
komme mere ud af sin bolig. I forhold til behandlingen er det tankevakkende, hvor
komplekse lgsninger der ofte kraeves for at lgse disse problemer. Siledes forudsetter en
losning ofte et samspil mellem aktorer fra sivel familie, kommune og sygehus. Om ilt-
sygeplejersken i denne forbindelse skal spille en koordinerende rolle, er et sporgsmal,
som kan overvejes i forbindelse med planlegningen af interventionen.

I relation til den sociale mestring er det tydeligt, at der er en dobbelthed i patienter-
nes behov. P4 den ene side onsker patienterne opmarksomhed, og leegger meget stor
veegt pd de sociale relationer — iser til den nare familie — maske endda en storre vegt
end for sygdommen. P4 den anden side viser analysen ogsa, at socialt samver er kra-
vende og er nedt til at organiseres pd patientens pramisser og tilpasset patientens for-
méen. Ud over at behandlerne for en del af patienterne udger en vigtig del af det
sociale netvark, mé det generelt siges, at den sociale mestring primert foregar i den
private sfere, hvor behandlersystemet vil have svert ved at spille en central rolle. Der
var dog flere af patienterne, som udtrykte et specifikt enske om at lere andre KOL-
patienter at kende, og som navnte muligheden for, at patienterne kunne stotte hinan-
den. Det var méiske muligt, at denne type sociale tiltag kunne organiseres fra behand-
lersystemets side.

P4 det psykiske plan viser analysen, at patienterne har mange forskellige strategier i for-
hold til at forstd deres liv med KOL. Dog var der ogsd nogle klare fellestrek. Vi fandt
en udstrakt accept af den relativt darlige fysiske tilstand, hvor en del af mestringen
bestod i at forbinde tilstanden med alderdom. Analysen indikerer ogsa, at miden at
tackle sygdommen pé psykisk i vid udstrekning handler om individets made at tackle
modstand pd mere generelt. Det er siledes ikke primert selve sygdommen, som er
afgorende for, hvilken mestringsstrategi som velges. Herudover indgar sygdommen i et
komplekst set af udfordringer, hvor tab af nzre pirerende, konkurrerende lidelser og
andre udfordringer spiller ind i den enkeltes situation. Dette betyder, at behandlerne
md mede den enkelte patient som et individ, og patientens behov ma forstds holistisk,
idet der ikke fokuseres pd enkeltstdende karakteristika ved sygdommen eller behandlin-
gen. Analysen viser ingen tendenser til, at den psykiske mestring p& nogen made folger
direkte af bestemte fysiske eller sociale forhold.

Patienternes forhold til viden er af sarlig betydning for behandlernes rolle i den psyki-
ske mestring. Analysen viser siledes, at viden om sygdommen ikke i alle tilfeelde kan
siges at vaere en ressource til en mere konstruktiv mestring af sygdommen. Der er gene-
relt en positiv opfattelse af viden pa det praktiske niveau, som omhandler konkrete
metoder til losning af hverdagsproblemer, som opstér i forbindelse med sygdommen.
Til gengeld kan viden om sygdommens méde at pavirke kroppen p4, og de negative
langtidsudsigter i forbindelse med sygdommens udvikling, ofte have en mere negativ
pavirkning af patienternes psykiske mestring af sygdommen. For nogle af patienterne
gelder det om at fortreenge, “glemme” eller ignorere denne type viden, da den kun kan
bruges til at blive i darligt humer af. Det er vigtigt, at behandlerne forstdr denne tvety-
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dige rolle, viden spiller i patienternes mestring, og at information til patienterne gives,
sd det udfylder pracis det behov for viden, som den konkrete patient giver udtryk for.

Hyvis vi ser pd denne analyse i relation til den organisatoriske analyse i denne MTV, er
det interessant at se, om de forskellige formal, som oprindeligt 13 bag ordningernes
etablering, har betydning for interventionen. I gennemgangen af det skriftlige materiale
og de gennemforte interview i den organisatoriske analyse fremgér det, at der har varet
forskellige primzre motiver til etableringen af ordningerne, spandene fra et enske om
at gennemfore en grundig revision af ordination og administration af ilt til de hjemme-
boende patienter ud fra et skonomisk perspektiv, til gnsker om at forbedre omsorgen
for og behandlingen af en overset patientgruppe, der traditionelt har lav status i det
behandlende sundhedsvesen.

Som det er fremget af denne delanalyse om patientperspektivet, er det tydeligt, at
patienterne har vanskeligt ved pracist at udskille den indsats, som ilthjemmesygeplejer-
skerne har stdet for, fra den gvrige indsats og de mange andre behandlingsydelser, som
disse patienter har modtaget. Ikke desto mindre er det vores tolkning, at interventio-
nen opleves som en forbedring i forhold til ambulatoriebesogene. I hvor hej grad inter-
ventionen leder til bedre omsorg og behandling er det dog svart at vurdere pi bag-
grund af nerverende undersogelse.

Et af de serlige forhold, vi fokuserer pa her, er patienternes forhold til ilten, hvor et
refereret studie gennemfort af Cornford peger pd, at patienterne kan have betenkelig-
heder ved eller frygter brugen af ilt (89). Dette er ikke tilfzldet i nzrverende underse-
gelse, og det forekommer relevant at antage, at de sarlige muligheder, det giver, at
patienterne kan instrueres i brugen af iltapparaturet i deres eget hjem af ilthjemmesyge-

plejerskerne, har haft en positiv effekt.

Tilsvarende er der mange positive udmeldinger fra patienterne om iltsygeplejerskernes
indsats, ndr det gelder opnaelse af relevant og/eller onsket viden og information om
sygdommen og dens behandling. Patienternes meget positive indtryk af sygeplejersker-
ne og deres tilfredshed med hjemmebesogene kunne indikere, at der er skabt en forbin-
delse mellem patient og behandler, som kan bruges konstruktivt til at bidrage til
patientens mestring af sygdommen p3 forskellige omrader.

Nir studiet viser, at KOL-patienterne ikke blot udger en homogen gruppe af menne-
sker med alvorlige problemer med respirationen og medfelgende funktionsnedsattelser,
men tvertimod er en gruppe af mennesker med vidt forskellige mader at hindtere
deres liv og sygdommen p4, sa indikerer dette nogle vigtige rammer for iltsygeplejer-
skernes opgaver. De mange forskellige mader at mestre sygdommen pa kan ikke undgd
at stille krav til ilthjemmesygeplejerskernes indsats, nir opgaven bl.a. bestar i at trede
ind i den enkelte patients hjem og opna en kontakt, der medforer, at patienten folger
de anvisninger om brugen af ilt, som er korrekt og forsvarligt vurderet pa et klinisk
grundlag.

Dokumentationen af disse svart syge patienters forskellige mestring af sygdom og til-
vearelse sztter siledes nogle rammer for indholdet i eventuelle kommende ordninger
med monitorering af iltforbruget i patientens hjem specifikt, og i det hele taget
behandlingen i eget hjem af svart syge patienter generelt.
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I dette afsnit beskrives erfaringer fra litteraturen vedrerende ilthjemmebesog for patien-
ter med KOL. Det er meget begreenset med veldokumenteret litteratur, som beskefti-
ger sig med den aktuelle teknologi; opfelgende ilthjemmebesog for patienter med sveer
KOL. Der er derfor medtaget en reekke mindre studier med varierende dokumentation
inden for kliniske, skonomiske og livskvalitetsmassige effekter eller konsekvenser.
Patientanalysen i vores undersogelse viste, at det ikke var muligt at relatere patienternes
oplevelser i forhold til den aktuelle teknologi. I dette afsnit har vi derfor valgt at relate-
re patienternes oplevelser i forhold til det at leve med KOL og vere iltbruger, og séle-
des ikke til den aktuelle teknologi. Det har derfor, i modsetning til erfaringer vedre-
rende effekter af den aktuelle teknologi, veret muligt at finde noget mere relevant litte-
ratur, som diskuteres narmere i forhold til vores resultater fra patientanalysen.

81 Litteratur om effekten af opfelgende ilthjemmebesag

Der er primert to studier, der ligner interventionen i vores undersegelse mest. Det dre-
jer sig om to udenlandske studier, som har vurderet effekten af hjemmebesog til KOL-
patienter med kronisk iltbehandling ved at sammenligne med konventionel kontrol.
Gennem anvendelse af historisk sammenligning (retrospektivt studie) vurderede et ita-
liensk studie effekten af hjemmebesog startet umiddelbart efter indleggelse hos 17
patienter (37, 84). I en periode med ménedlige besog havde patienterne halvt s mange
hospitalsindleeggelser i forhold til en tilsvarende historisk periode uden hjemmebesog.
Supervisionen i hjemmet bestod i vejledning i fysiologi, beskaftigelse og diet. Dette
blev fulgt op, dels ved at programmet skulle udgere et link mellem hospitalet, hjemme-
pleje, praktiserende lege og sundhedscentre, dels ved et manedligt hjemmebesog af
lzege til kontrol og vejledning. Ordningen syntes at halvere antal indleggelser og antal
dage pd hospitalet.

Det spanske randomiserede studie med 122 KOL-patienter viste ligeledes, at hjemme-
besog hver tredje maned kunne reducere antallet af indlzggelser og sengedage (38, 84).
Dette studie har flere ligheder med interventionen i vores undersogelse. Der er tale om
et nyere et-arigt studie af et spansk sygehusbaseret behandlingstilbud i patientens hjem.
Interventionen bestod i et ménedligt telefonopkald, hjemmebesog hver tredje maned
plus hjemme- og/eller hospitalsbesog efter behov. Dette tilbud blev sammenlignet med
sedvanlig behandling. Alle patienter havde sveer KOL og var iltbrugere. Forfatterne
konkluderer, at hospitalsbaseret behandling i hjemmet er gkonomisk hensigtsmassigt,
idet hjemmebesog reducerede antal indleggelser og sengedage, og gav en mindre arlig
besparelse pd 8.000 kr. pr. patient. De vurderer, at det i hgj grad er det hospitalsbasere-
de design, hvor behandling i hjemmet knyttes til hospitalets ressourcer og personale,
der har optimeret programmet, bl.a. fordi det samme personale gér igen, hvilket giver
kontinuitet i behandlingen.

Den konventionelle kontrol er imidlertid ikke praciseret i hverken det italienske eller

spanske studie, sa effekten af hjemmebesog kunne vere i forhold til ingen kontrol, og
vi ved derfor reelt ikke, om hjemmebesog er et godt alternativ til ambulant kontrol pa
hospitalet.

Ligeledes har der varet gennemfort en tilsvarende intervention i Danmark i Fiborg,

hvor der blev sammenlignet med historisk kontrol. Her blev der sparet en indleggelse
som folge af hjemmebesag (39).
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Respi-Care var et hospitalsbaseret behandlingsprogram i Connecticut, der beskrives i
en mindre undersogelse fra 1991 (85), som ligeledes sogte at evaluere effektiviteten af
interventionen®. Respi-Care bestod i et tvarfagligt tilbud koordineret af en specialud-
dannet sygeplejerske med en lungelaege som supervisor. Sygeplejersken tilbed ugentlige
hjemmebesog tilpasset efter behov, fysisk- og beskeftigelsesterapi og diztvejledning.
Endvidere var der mulighed for besog af frivillige hjzlpere, og der var dognbemandet
telefonservice. Tilbuddet blev givet til terminale patienter med svaer KOL (men ikke
nodvendigyis iltbrugere) med gentagne indlaeggelser bag sig og helst med agtefelle eller
anden parerende. Resultatet af programmet var et signifikant fald i antal sengedage og
indleggelser, herunder ogsé akutte indleggelser.

Fra slutningen af 1980’erne gennemfortes et fem-arigt studie i Canada, hvor 16 KOL-
patienter modtog besag af sygeplejerske i hjemmet (86). De (mindst) ugentlige besog
bestod i professionel supervision om medicin, motivation, undervisning, stette, erna-
ringsridgivning osv. Besogene var et supplement til patienternes ugentlige ambulante
besog i lungeklinik. Interventionen medforte en reduktion i antallet af indlaeggelser hos
ca. halvdelen af patienterne. P4 grund af det spinkle datagrundlag var det dog ikke
muligt at pavise signifikante resultater. Interviews viste, at tilbuddet ogede livskvaliteten
hos patienterne. Endvidere blev der fremhavet den positive effekt, at patienterne beva-
rer deres tilknytning til og integration i familiens hverdag.

Et amerikansk et-drigt randomiseret studie, beskrevet i 1998 (48), sammenligner tre
typer af interventioner: En population pd 301 uselekterede KOL-patienter (nogle ilt-
brugere, andre ikke) inddeltes i tre ca. lige store grupper, hvor gruppe A modtog tradi-
tionel behandling i ambulatorium, B modtog behandling i hjemmet af sygeplejerske,
mens C modtog behandling i hjemmet af lungesygeplejerske. Patienter behandlet i
hjemmet modtog besgg mindst en gang om méneden. Der var ingen signifikante for-
skelle i dedelighed, lungefunktion, velbefindende eller funktionalitet i ovrigt mellem de
tre grupper. Derimod var hgjere omkostninger forbundet med de to grupper, der mod-
tog behandling i hjemmet i forhold til gruppen, der modtog ambulant behandling

I et zldre randomiseret studie fra England (46) blev en undersogelse af effektiviteten af
lungesygeplejersker, der tilbed hjemmebesag til KOL-patienter (ikke nodvendigyis ilt-
brugere), foretaget. 152 patienter blev randomiseret i to grupper, hvor patienterne i
den ene gruppe modtog traditionel ambulant behandling, mens interventionsgruppen

modtog behandling af lungesygeplejerske i hjemmet®. I hjemmet modtog patienterne 25 Undersogelsen er kun
undervisning og monitorering af behandling, ligesom der blev arbejdet med patient- baseret pa 17 individer,

. ; . . hvorfor den ikke |
kompliance, spirometriresultater og andre symptomer. Lungesygeplejerskerne fungere- ciges at udgore et statis
de som forbindelsesled mellem andre faggrupper. Studiet konkluderede, at den generel- tisk grundlag af betyd-
le sygelighed ikke syntes at mindskes pd baggrund af interventionen. Dog anfores, at ning. En del patienter

. . L. 2 | der under interventions-
dette kan skyldes, at der er mindre dodelighed og sterre medicinforbrug i interventi- perioden, ligesom en del

onsgruppen — altsd at lungesygeplejerskerne er bedre til at holde skrgbelige patienter i ﬂamf‘lde:; FZ'd' de EO”"

. mer il at Indga | andre

live. tilbud. Over den fire-ari-
ge interventionsperiode

er patienterne i gennem-

Et randomiseret australsk studie (47), foretaget i 1999, undersogte ligeledes tilbud til anit tilmeldt tilbuddet i
patienter med sveer KOL, hvoraf det dog kun var 26 %, der modtog ilt. De 98 patien- 19 maneder. Desuden lig-
. . ger selve interventions-
ter blev delt i to lige store grupper, hvoraf kontrolgruppen modtog ambulant behand- erioden s3 langt tilbage
ling, mens interventionsgruppen udover den traditionelle behandling modtog besog af som 1985. Endvidere er
der ikke tale om et kon-

lungesygeplejerske i hjemmet hver 2.-4. uge. Denne lungesygeplejerske fungerede som
bindeled mellem sygehus og praktiserende leege. Studiet fandt, at der ikke var nogen

trolleret studie.

26 Det er uklart, hvorvidt

signifikant forskel i indleggelser, sengedage, forebyggelse af excerbationer eller akutte interventionen var et
. .. . . alternativ eller et sup-
ydelser i det hele taget. En spergeskemaundersegelse i interventionsgruppen viste en lement €1 den traditi-

oget livskvalitet efter 12 méneder, men da der ikke foreligger en tilsvarende undersegel- nelle behandling.
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se for kontrolgruppen, er det dog ikke muligt at konkludere, at hjemmebesog giver en
bedre livskvalitet end ambulant behandling.

Et snart 20 &r gammelt randomiseret studie (45) fra England undersogte patienternes
livskvalitet, antal og varighed af indleggelser samt antal dedsfald hos 75 kroniske lun-
gepatienter (ikke ngdvendigvis iltbrugere), hvoraf 42 patienter modtog manedlige
besog af lungesygeplejerske, mens de resterende 33 patienter ikke modtog hjemmebe-
sog.

De fire ovenstiende studier (45-48) udger de studier, der indgir i et Cochrane review
fra 2004 (87). Heri var inkluderet randomiserede kontrollerede undersogelser af KOL-
patienter, hvor interventionen bestod i en udgéende sygeplejerskefunktion, hvor
patienter blev besggt i hjemmet og tilbudt stette, undervisning og monitorering af syg-
dommen. Det konkluderes, at patienter med moderat KOL muligvis kan have gavn af
interventioner af den beskrevne type i relation til dedelighed og livskvalitet. Disse
mulige positive resultater gor sig dog (tilsyneladende) ikke geldende for patienter med
svaer KOL.

Vores resultater peger i samme retning som mange af erfaringerne fra litteraturen, nem-
lig at hjemmebesog ofte medferer et mindre antal indleggelser. Der er rapporteret om
en bedre livskvalitet i flere studier som folge af hjemmebesoag. Vores resultater viste, at
patienterne var glade for ordningen, men de kunne ikke pege pé, hvad de var glade for.
I det hele taget havde patienterne vanskeligt ved at skelne interventionen fra andre
interventioner, som de ofte modtog pa grund af andre sygdomme end KOL. Det var
derfor ikke muligt hverken at relatere patienternes oplevelse af det at leve med KOL til
den aktuelle teknologi eller at male signifikante forskelle i livskvaliteten.

8.2 Erfaringer vedrgrende patientperspektivet

I dette afsnit perspektiveres erfaringer fra litteraturen vedrerende sygdomsmestringen
blandt patienter med KOL i forhold til resultaterne i vores undersogelse. Vi har udvalgt
tre undersegelser. De tre artikler er valgt, fordi de alle benytter kvalitative tilgange, og
belyser problemstillingen omkring patienternes mestring af sygdommen. Alle tre artik-
ler tager udgangspunkt i interviews med patienterne og lader deres syn p& behandlin-
gen og deres mestring af den std i centrum.

8.2.1 Ring & Danielson: “Patients’ experiences of long-term oxygen therapy”
Ring og Danielson har i et svensk studie fra 1997 undersogt ti KOL-patienters erfarin-
ger med selvadministration (se/fFmanagement) af iltbehandling og deres syn pa, hvordan
de handterer deres kroniske lungesygdom (88). I studiet blev der anvendt kvalitative
interviews og en fznomenologisk tilgang til at belyse formalet. Patienterne i studiet
kommer fra Nordsverige og bruger ilt mindst 16 timer i dognet. I alt blev der intervie-
wet ti patienter, som havde haft ilt i hjemmet fra 1-10 ar. Deres alder var i snit 72 &r.

I lighed med nerverende studie fandt Ring og Danielson, at patienter, der er athengi-
ge af lang tids iltbehandling, oplever sveere mobilitetsproblemer. Iser viser studiet, at
det er iltmaskinerne og héndteringen af behandlingen, som er en stor hindring.
"Patients who are dependent on long-term oxygen treatment suffer from deficiency in mobi-
lity. Handling the equipment can be an obstacle in several ways. The patient is not free to
go anywhere” (88).
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Ring og Danielson beskriver, hvordan patienterne udvikler en raekke strategier for at
hindtere mobilitetsproblemerne. En af disse strategier omtales som ”puffing stations” —
det kan vare en bank eller lignende, hvor patienten kan holde pause og fa luft. En
anden strategi er at planlegge udflugter ngje og eventuelt medbringe iltgeneratoren.

Blandt Ring og Danielsons patienter er der ingen beskrivelse af mobile iltlosninger. Til
sammenligning har flertallet af patienterne i nzrverende studie en eller anden form for
mobil iltlesning, og det forekommer sandsynligt, at selve den tekniske losning kan
have stor betydning for omfanget af mobilitetsproblemerne.

Mangden af praktiske strategier, som er blevet fundet i patientanalysen i denne MTYV,
er betragteligt storre end hos Ring og Danielson. Det skyldes maske i hej grad den
udbredte brug af mobile iltlesninger. Ved hjalp af rollatorer, el-scootere m.m. kommer
patienterne i dette studie ud af huset til forskellige aktiviteter. Analysen har desuden
vist, at de praktiske strategier ofte er indlejret i et storre netveerk med flere aktorer end
patienterne selv. En patient forteller, at han kun kan komme ud ved at kontakte
brandvasenet. Andre omtaler forskellige kommunale eller regionale former for handi-
capkersel. En del patienter forteller desuden, hvordan afthengigheden af hjelpemidler
kan pavirke disse praktiske strategier. Det gelder eksempelvis Anne, som med stor fru-
stration m4 opleve ikke at kunne komme ud pa grund af problemer med at i den rig-
tige korestol. Denne athengighed af hjelpemidler bidrager ligeledes til dette netvark af
aktorer, som er involveret i patienternes praktiske mestring af sygdommen. I det dan-
ske system er det sdledes den kommunale hjelpemiddelcentral, Anne ma slis med, nir
hun ikke mener, at det er den rette korestol, hun har fiet. Felles for disse strategier er,
at de krever en hej grad af planlegning. Dette resultat genfinder vi hos Ring og
Danielson: "I order to follow vital routines, planning in advance is essential when visiting
relatives or going somewhere in the evening”. Spontaniteten i det sociale liv er sdledes
sterkt begrenset som en konsekvens af de store mobilitetsproblemer.

I forhold til den psykiske accept af behandlingen fandt Ring og Danielson, at pa trods af
den store begransning i udfoldelsesmuligheder, som athangigheden af iltmaskinerne
udever over patienternes liv, s var accepten af behandlingen stor. Bevidstheden om
kroppens behov for ilt hjelper patienterne til at acceptere behandlingen. De kan mearke,
ndr deres indre organer behover ilt, og de kan se, nar fingre og negle bliver bld. Oplevel-
sen af velbefindende i forbindelse med behandlingen er af stor betydning for deres
accept af denne. Samtidig kan deres athengighed af behandlingen blive opfattet som
sveer, idet patienterne foler, at iltapparatet bestemmer over deres liv.

Denne dobbelthed i relationen til behandlingen kan tydeligt genfindes i narvarende
studie. P4 den ene side beskriver patienterne en lyst og vilje til at ville fi ilt. Bdde Lene,
Lars og Hanne beskriver, hvordan de har méttet keempe for at f3 lov dil at f3 ilt pa trods
af modstand fra behandlingssystemet. I Hannes tilfzlde er dette dog kombineret med
fortellingen om, hvor ked af det hun er over at veere domt til at leve med iltapparatet,
som hun kalder et >monstrum”, og som hun mener, stigmatiserer hende. Lignende for-
tellinger om iser den generende iltslange og besverlighederne ved at fi ilten med sig
viser, hvordan patienterne p& samme tid kan fele sig bundet til og frastedt af den
behandling, de modtager.

Ring og Danielson beskriver, hvordan et meget udbredt tema i samtalerne med patien-
terne om deres made praktisk at mestre sygdommen pa er nedvendigheden af at tage

tingene stille og roligt. De kalder det living in ones own life rhythm”, og det er en stra-
tegi, som ogsé har vist sig meget udbredt blandt patienter i vores studie. Som Ring og
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Danielson skriver, bliver patienterne let stakindede og mangler luft ved minimal fysisk
aktivitet og har derfor brug for lange og hyppige perioder med hvile for at genvinde
deres begrensede iltreserver. At gore tingene i deres eget tempo er derfor vigtigt. Men
det kan vere problemfyldt, hvis nogen venter eller skynder pd dem (88).

Som analysen viser, kan dette behov for selv at sette tempoet genfindes blandt patien-
terne i dette studie. Mange af patienterne papeger ligeledes betydningen af de daglige
rutiner som en vigtig del af indholdet i tilverelsen. Mange af patienterne legger stor
vagt pa stille og roligt at kunne komme ud af sengen, i tgjet, fi morgenkaffen etc.

I forhold til den psykiske mestring af sygdommen er der vasentlige forskelle pa Ring
og Danielsons studie og resultaterne af vores analyse. Felles for patienterne i begge stu-
dier er det, at sygdommen har medfort tydelige 2endringer i livsstil sisom at opgive
visse aktiviteter. Ring og Danielsons patienter omtaler eksempelvis at fiske eller vandre
i bjergene som aktiviteter, der har mattet opgives. Disse livsstilsendringer kraver, at
patienterne ogsa psykisk md tilpasse sig den nye livssituation. I Ring og Danielsons stu-
die tilskrives det iseer den udbredte "lyst til livet” som udgangspunktet for at acceptere
tilstanden: "7he desire to go on living makes it necessary to tolerate the situation as there is
nothing else. As a consequence the individual has to change attitudes and become more
humble towards everything” (88). Iser i forhold til fremtiden volder dette store problem-
er for patienterne i Ring og Danielsons studie: “Zalking about the future aroused the
greatest amount of feelings. They found it difficult at first but when the patients had
thought about it for a while they expressed many thoughts and feelings. Some expressed anx-
iety about what would happen to them and sometimes they did not dare to think ahead”
(88).

I dette studie forbindes accepten i langt hejere grad med alderdom, end det beskrives i
Ring og Danielsons undersogelse. Den udbredte accept af den fysiske tilstand, som vi
har fundet i dette studie, blev ogsé forbundet med ngdvendighed, som Ring og
Danielson beskriver. Men mere eksplicit blev accepten af mange af patienterne begrun-
det med deres hgje alder. Pa den ene side mente patienterne, at de allerede havde faet
sd meget af livet og derfor métte affinde sig med problemer til sidst, og pd den anden
side begrundedes accepten med, at man i deres alder métte forvente genvordigheder. Pd
denne médde naturaliseres den darlige fysiske tilstand, og patienterne behaver ikke i
samme grad at fole sig som serligt besverlige og syge patienter, men nermere som rela-
tivt normale for deres aldersgruppe.

Sarligt den angst og frygt for fremtiden, som patienterne i Ring og Danielsons studie
giver udtryk for, er det sveert at genfinde i nzrvarende studie. Det skal understreges, at
vores analyse baseres pd et ca. en time langt interview med patienten, og det kan ikke
forventes, at man kan komme i dybden med den psykiske tilstand hos en patient pd
denne tid. En stor del af forklaringen p4, at vi i vores studie ikke oplever den samme
grad af angst for fremtiden, kan derfor blandt andet skyldes, at patienterne ikke opnie-
de den dybde og fortrolighed til at snakke om disse emner.

I hvert fald mad det konstateres, at der blandt patienterne var et overraskende fraver af
angst for deden og fremtiden i samtalerne. Heller ikke et emne som den sidste tid for

deden, hvor mange patienter ligger helt immobile pé et sygehus, blev berort i nogle af
interviewene. Kun en enkelt patient nzvner, at et af hans hdb for fremtiden er at f3 en
verdig ded. Men ellers bergres emnet ikke. Der forekommer at vare en meget udbredt
accept af, at livet gdr pa held, og at det naturligvis snart mé slutte. Mange af patienter-
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ne udtrykker en mathed med livet, som dog kun hos en enkelt patient giver sig til
udtryk i en lyst til at dg, men som hos flertallet ses i en accept af, at livet snart slutter.

8.2.2 Cornford: “Lay beliefs of patients using domiciliary ozygen”

I et engelsk studie fra 2000 har Charles Cornford undersegt, hvordan opfattelserne til
iltbehandling konstrueres blandt patienter, som modtager iltbehandling i hjemmet
(89). Gennem interviews med 24 patienter blev det undersogt, hvilke ideer og hold-
ninger patienterne havde til behandlingen. 13 af de 24 patienter var kvinder, og gen-
nemsnitsalderen var 69,7 ir.

I forhold til patienternes praktiske mestring fandt Cornford, at patienterne iser fokuse-
rer pd de mobilitetsproblemer og begrensninger i handlingsrummet, som sygdommen
skaber (89). Séledes nzvner patienterne vanskeligheder med husholdningsarbejde,
havearbejde, at komme ud til sociale aktiviteter og at handle. For nogle fa patienter
skaber aktiviteter som badning, barbering og samtaler med andre ligeledes problemer.
Iltbehandlingen opleves i sig selv delvis som en begraensning, idet maskinen larmer, og
det at gd ud med store cylindre er umuligt. I Cornfords studie omtales ogsd mobile los-
ninger, men smd cylindre fungerer ifelge patienterne ikke fuldt tilfredsstillende (89).
Denne beskrivelse af de praktiske udfordringer i livet med KOL svarer godt til de

beskrivelser, vi har set i nervaerende studie.

Patienterne mestrer disse begrensninger ved at @ndre deres aktiviteter og de méder,
hvorpd de lever deres liv. "Many coped by changing their activities and the ways in which
they lived their lives. Therefore, they went out using cars, other people carried out jobs for
them, they found various aids to help or used different methods and routines to help with
activities such as shopping or housework” (89). Cornford beskriver, som det fremggr, ikke
patienternes strategier indgiende. Men de overordnede strategier, som nevnes i dette
citat, gar alle igen i den analyse, som vi har gennemfort i denne undersogelse.

Patienterne i Cornfords analyse bruger ilten mindre end patienterne i narverende ana-
lyse. Kun syv af patienterne bruger ilten i mere end 15 timer i degnet. Det giver nogle
forskelle i deres méde at handtere ilten pa, hvor den i hgjere grad bruges til at athjelpe
symptomer i form af dndedratsbesvar. En del patienter i Cornfords studie nevner
ogsd, at blot tilstedeverelsen af ilt kan athjzlpe dndenedsanfald, da bevidstheden om,
at der er ilt tl stede, er nok til, at indenoden ikke forvarres.

I narvarende studie er det kun fire af patienterne, som ikke benytter ilt dognet rundt.
Dermed er det ikke aktuelt for denne patientgruppe at benytte ilten symptombehand-
lende. Den ene af patienterne, som benytter ilten mindre end 15 timer i dognet,
bekrafter dog Cornfords pointe om, at bevidstheden om at have ilt kan afhjelpe &nde-
nedsanfald.

I Cornfords undersegelse er der desuden mange patienter, som udtrykker bekymring
omkring brug af ilt. De er bange for, at ilten kommer til at beherske eller styre dem i
stedet for, at det omvendt er dem, som far hjelp af behandlingen. Desuden var der en
udbredt frygt for at blive athengig af ilten. Disse resultater fir Cornford til at konklu-
dere, at der er brug for at tage disse opfattelser af iltbehandlingen med i overvejelserne,
nar der ordineres ilt (89).

Vi har 1 dette studie ikke kunnet bekraefte Cornfords resultater. Der har siledes vaeret

en langt storre accept af iltbehandlingen. Mange af patienterne henviser til iltsygeple-
jerskerne, ndr de forklarer, hvor meget ilt de skal have, og det virker som om, sygeple-
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jerskerne har en stor del af @ren for, at patienterne i nazrverende studie ikke har
samme frygt for iltbehandlingen som i Cornfords studie.

8.2.3 Nicolson & Anderson: “Quality of life, distress, and self-esteem”

Den sidste artikel, vi har valgt at perspektivere til, er skrevet af Paula Nicolson og
Pippa Anderson (90). Artiklen er fra 2003 og gennemgir resultaterne fra en underse-
gelse af, hvilke subjektive faktorer, som patienter med kronisk bronkitis mener, har en
indflydelse pa deres livskvalitet og folelse af personlighed. Desuden underseges patien-
ternes fortellinger om deres tilpasning til sygdommen, iser i relation til deres selvveerd
og emotionelle relationer. Undersogelsen anvender fokusgruppemetoden, og inkluderer
i alt 20 informanter (ti mand og ti kvinder) fordelt pa fire fokusgruppeinterviews med
hver fem deltagere. Deltagerne var alle diagnosticeret til at have en kronisk tilstand.
Gennemsnitsalderen i de fire grupper 18 mellem 58,8 ar og 71,4 ér. Selvom der er
nogle markante forskelle pd den patientgruppe, som Nicolson og Anderson undersoger,
og patienterne i nzrverende analyse, har vi alligevel udvalgt denne artikel. Det skyldes,
at Nicolson og Anderson beskaftiger sig med pracis den samme problemstilling, som
ogsd er 1 centrum i vores analyse, nemlig de fysiske, sociale og psykiske effekter af at
leve med en alvorlig lungesygdom. Det er dog vigtigt ogsa at holde sig de centrale for-
skelle pa de to patientgrupper for gje, hvoraf den vigtigste er, at patienterne i Nicolson
og Andersons artikel ikke modtager ilt, men behandles med inhalatorer.

I forhold til patienternes fysiske mestring af sygdommen er der i sagens natur ferrest
paralleller mellem de to grupper. Patienterne i Nicolsons og Andersons artikel har vejr-
trekningsproblemer, og oplever i den forbindelse et stort behov for at tilpasse deres
aktivitet til dette problem. Men da deres problemer ikke har niet samme niveau, som
patienterne i nervarende studie, vil de konkrete strategier afvige.

I forhold til den sociale mestring beskriver patienterne i Nicolsons og Andersons arti-
kel en udbredt athengighed af omgivelserne. Iser for de patienter, som bor sammen
med en samlever, foles denne athengighed sterkt. Patienterne beskriver en tendens til,
at athengigheden af de allernzrmeste medforer en nedgang i samvaret med andre i det
sociale netvaerk. Det skyldes til dels de fysiske problemer forbundet med socialt sam-
ver, men det er i hej grad ogsd pd grund af den folelse af flovhed og skam, som syg-
dommen bringer med sig: "Embarrassment at both being ill and its social consequences
and the symptoms of the illness (...) added to the loss of confidence and social isolation”
(90).

Den manglende fysiske kapacitet, som sygdommen medferer, 2ndrer respondenternes
opfattelse af deres familie og deres sociale rolle. Deres manglende fysiske evne til at
handtere mange af de hverdagsaktiviteter, som de tidligere deltog i, var tilsyneladende
en stor hemning. At give afkald pa sociale og familizre relationer udover de nare part-
nere pévirkede deres selvverd sivel som deres livskvalitet negativt.

Mange af disse resultater kan genfindes i den analyse, som er gennemfort i dette studie.
Alle patienter omtaler den stigende athengighed af hjelp fra de nere relationer. Mange
omtaler de ogede problemer med at opretholde det sociale samvar med venner og
bekendte. Et serligt tema i den forbindelse har i nerverende studie varet rygning og
de sociale problemer, det medferer ikke at kunne opholde sig i regfyldte rum.

Det forekommer dog, at der i den patientgruppe, som er blevet studeret i nerverende

studie, har veret en langt mere udbredt accept af den fysiske tilstand. Det har derfor
veret et mindre tema, at patienterne er flove eller pinlige over deres fysiske tilstand.
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Det er faktisk kun Hanne, som omtaler problemer med social stigmatisering i forhold
til sin sygdom.

I relation til patienternes psykiske mestring fandt Nicolson og Anderson, at patienter-
ne begyndte at opleve sig selv som anderledes fra den person, de var eller forventede at
vere, for de blev syge. Det beskrives som en folelse af, at det tidligere selv er blevet
reduceret til en syg person. Dette "tab” af det "rigtige selv” er et staerkt tema i data,
fordi det reprasenterer frustrationen over den uundgielige fysiske og emotionelle svaek-
kelse, som sygdommen forer med sig. De aktiviteter, der for havde givet mening i livet,
og gennem hvilke dele af selvet er defineret, mé& opgives, og det medforer en dramatisk
folelse af tab. Ofte folges folelsen af tab af en folelse af skyld over at vere til besver.
Patienterne ser sig selv som byrder for deres omgivelser og foler, at de ma serge for, at
de skaber s3 lidt besveer som muligt bade for sig selv og for andre (90).

Nicolson og Anderson beskriver forskellige strategier for at mestre denne folelse af tab.
For det forste beskriver de en mekanisme, hvor patienten foretager en form for ”body-
mind-split”. Saledes adskilles krop og tanke pd en méde, som tillader patienten at bibe-
holde selv-folelsen i tanken som det ”gamle selv”, der kunne udfere alt det, som
patienten plejede. Kroppen opleves som svigtende og eksisterer i skarp kontrast til den
normative krop, som forbindes med tanken: "One way of coping is by separating or split-
ting the body and the mind: the body that has failed’ and the mind that, while vulnerable,
is still the old, capable ‘me” (90).

Denne tendens til at mestre sygdommen ved at adskille krop og tanke kan der ogsd ses
eksempler pa i nervaerende analyse. Vi har ikke fundet eksempler pd, at patienterne
eksplicit foretager et sidan skel, men der er en udbredt tendens til, at patienterne ikke
@ndrer selvopfattelse i forhold til deres 2ndrede fysiske formden. Den forhenverende
spejderleder ser fortsat sig selv som spejderleder. Patienterne navner ofte aktiviteter,
som de har méttet opgive, nér de skal forklare, hvad de godt kan lide at lave. I disse til-
feelde har de saledes ikke @ndret selvopfattelse til en person, som ikke leengere kan
udfore disse aktiviteter.

Men denne brug af body-mind-split er sterke forbundet med brugen af alderdom som
en psykisk mestringsstrategi. Det er siledes en meget udbredst strategi, hvor kroppens
svigt ikke betyder, at patienten skal revidere synet pa dem selv, og hvem de er.
Sygdommen leder saledes ikke til en folelse af, at patienten ikke leengere kan “vare sig
selv”. Funktionshemningen er derimod en naturlig udvikling i deres livsbane. Dette
behgver ikke vere udtryk for en form for body-mind-split, hvor patienten fortsat ser sig
selv som det gamle kompetente selv med en rask krop, der blot er blevet gammel og
derfor ikke kan det samme leengere. Det kan maske bedre forstds som en accept af en
syg og hemmet krop med udgangspunke i en form for ”evolutions-jeg”, hvor patienten
stadig ser sig selv som sit “gamle jeg”, men nu blot i en zldre udgave, der ikke kan s3
meget. Det er séledes ikke med udgangspunke i et "split”, men mere med udgangs-
punke i et syn pa tilstanden som naturlig eller forventelig, at selv-folelsen bevares. Disse
to méder at benytte alderdommen pd udelukker dog ikke hinanden, og de er begge pa

spil i patienternes psykiske mestring.

Denne tendens til, at det er nemmere at mestre sygdommen psykisk, jo zldre man bli-
ver, kan genfindes hos patienterne i Nicolsons og Andersons undersogelse. De konklu-
derer sdledes: "Adaptation and adjustment to having this disease comes more easily with

being older” (90). De foretager dog ikke nogen nermere analyse af, hvad dette skyldes.
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En anden form for split spiller ogsa en stor rolle i den psykiske mestring af sygdom-
men. Her gér adskillelsen ikke specifikt pd at skille krop fra tanke — men mere pé at
adskille forskellige dele af tilvarelsen i "kasser”, séledes at for eksempel sygdommen
forvises til en serlig kasse, som der investeres en del i. Dette skal influere s3 lidt som
muligt pa indholdet i de ovrige kasser — der kan bestd af forskellige dele af et hverdags-
liv: At komme udenfor, at se familien etc. Siledes ser patienten kun sig selv som syg pa
det praktiske plan, nér forskellige aktiviteter forbundet med sygdommen skal udferes.
Men resten af tiden er “sygdomskassen” lukket, og livet handler om andre emner.

Som beskrevet ovenfor fandt Nicolson og Anderson en udbredt tendens blandt patien-
terne i deres studie til at se sig selv som en byrde for deres omgivelser (90). Dette tema
gdr ogsd igen i vores analyse. Dog ma det igen pdpeges, at tendensen er langt mindre
tydelig end i Nicolson og Anderson. Det skyldes formentlig den sterre accepr af tilstan-
den, som er beskrevet flere gange.
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9 Undersggelsens metodiske
begraensninger

I dette kapitel beskrives undersogelsens metodiske begrensninger, herunder valg af
design, anvendte metoder og datagrundlag,.

91 Design af undersogelse

Undersogelsen er gennemfort som et observationsstudie med deltagelse af tre ordninger
med ilthjemmebesog og to ordninger med traditionel ambulant kontrol. Ordninger
med ambulant kontrol indgik alene i den teknologiske og okonomiske del. Den gkono-
miske del er desuden gennemfort som et seks méneders opfolgningsstudie. Udvelgelsen
af ordninger er foretaget gennem en proces, hvor der blev gennemfort en kortlegning af
levering og monitorering af ilt i hjemmet fra samtlige lungemedicinske afdelinger i
Danmark. Ved udvelgelsen blev det vagtet at opnd sd stor variation som muligt med
hensyn til geografiske karakteristika og sygehusenes storrelse og specialiseringsgrad.
Endelig har det haft indflydelse pa den endelige udvelgelse, hvilken indstilling og inte-
resse de enkelte afdelinger udviste i forhold til projektet. Der kan ikke ses bort fra, at
der kan have varet en selektionsbias i, at de afdelinger, som viste storst interesse i at del-
tage i projektet, overvejende havde positive erfaringer med monitorering af iltbehand-
lingen i hjemmet pa forhind.

9.2 Observation og interview

Der er anvendt observation og interview i undersogelserne vedrerende det organisatori-
ske perspektiv og patientperspektivet. Begrensningerne i de anvendte metoder bestir
primert i selektionen af de ordninger og de personer, der er blevet hhv. observeret og
interviewet. Sekundert bestdr begrensningerne i fokusering af undersogelsernes per-
spektiv.

Selektionsbias

Den organisatoriske analyse har anvendt den udvalgelse af ordninger med ilthjemme-
besog, som er felles for projektet. Dette er sket ud fra en formodning om, at de valgte
ordninger representerede en diversitet i typer af ordninger i Danmark. Dette er sket pd
baggrund af kortfattede beskrivelser af de forskellige regimer vedrerende gennemforel-
sen af monitorering af iltbehandlingen i hjemmet, men der er ikke foretaget en loben-
de opdatering af disse oplysninger, hvorfor mulige eksempler pa ordninger med et
andet indhold ikke er medtaget. Samlet vurderes det dog, at de ordninger, som er med-
taget i analysen, reprasenterer organiseringstyper af ilthjemmebesag, som adskiller sig
pa en rekke vasentlige punkter, hvorfor valget af disse tre ordninger anses som relevant
for analysen.

Et andet forhold vedrerende den organisatoriske analyse vedrerer det forhold, at der
alene er medtaget ordninger, hvor der gennemfores ilthjemmebesog, men der er ikke
medtaget sammenlignende ordninger baseret pd patientbesog i sygehusets lungemedi-
cinske ambulatorium. Dette ville have medvirket til udvidelse af perspektiveringen af
analysen, men blev fravalgt af finansieringsmassige arsager. Endelig er der ikke set pd
forskelle i ydelsen af supplerende tilbud til den omhandlede patientgruppe, herunder
ikke mindst rehabiliterende tilbud.
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I patientanalysen har ilthjemmesygeplejerskerne stdet for udvelgelsen af de interviewe-
de patienter, hvilket kan have fort til en vis selektionsbias. En formodning om, at ilt-
hjemmesygeplejersken skulle have udvalgt serligt positivt indstillede patienter, kan dog
ikke genfindes i patientanalysen, hvor synspunkterne vedrorende tilbuddene fra ilt-
hjemmesygeplejerskerne ikke har en ensidigt rosende eller positiv karakter.
Ordningerne beskrives som en hjalp af de interviewede patienter, men ikke som et til-
bud, der har medfert en afggrende ®ndring af patienternes liv.

Fokusering af undersogelsernes perspektiv

I den organisatoriske analyse var det formodningen, at ilthjemmesygeplejersken ville
have udvidet perspektivet med ordningen i forhold til et teet samarbejde med praktise-
rende leger og kommunerne, siledes som det er set i tilsvarende fremskudte tilbud fra
sygehusside. Dette perspektiv har vist sig at veere overdrevet i undersogelsens tilrette-
leggelse, idet et sidant samarbejde nok var etableret, men ikke i det forventede
omfang. I stedet viste undersogelsen, at ilthjemmesygeplejerskerne havde udviklet deres
egen indsats til at omfatte en bredere vifte af tilbud end den tekniske monitorering af
patientens tilstand og dosering af ilt. Dette har dog ikke varet en fokusering, som har
@ndret veesentligt pd undersegelsens indhold.

I patientundersogelsen var der pa forhind forventninger til, at ilthjemmesygeplejersker-
nes indsats ville have afggrende indflydelse p& patienternes mestringsstrategier i forhold
til sdvel fysisk som mental mestring af deres situation. Fokuseringen pd mestring var
relevant, idet de interviewede patienter udviste mange forskellige mestringsstrategier,
men det viste sig samtidigt, at der ikke var en entydig sammenhang mellem tilbuddet
fra ilthjemmesygeplejen og valget af mestringsstrategi. Denne fokusering har ikke haft
stor indflydelse pa relevansen af patientundersogelsen, som synes at vere baseret pi et
relevant udvalg af patienter med forskellige livssituationer og perspektiver pd deres syg-
dom.

93 Livskvalitetsstudie

Livskvalitetsstudiet blev gennemfort som en for- og eftermiling, saledes at patienter fik
tilsendt livskvalitetsskemaerne umiddelbart for det forste hjemmebesog eller ved hjem-
mebesoget, mens patienter i ambulant ordning fik skemaet tilsendt umiddelbart for det
ambulante besog eller under det ambulante besog. Der var primert to overordnede
metode- eller datamassige problemer med livskvalitetsstudiet. Det ene er, at vi ikke fik
inkluderet et tilstreekkeligt antal patienter, siledes at vi kunne opna tilstreekkelig stati-
stisk styrke. Det andet problem er validiteten af patienternes besvarelse af livskvalitets-
skemaerne.

Det er et vasentligt problem for undersogelsen, at der ikke blev inkluderet et storre
antal patienter. Vi var pd forhind klar over, at det kunne blive et problem at f3 nok
patienter inkluderet, specielt i de ambulante ordninger (kontrolordninger). Det blev
lobende droftet i den faglige referencegruppe, hvad der kunne gores for at fa flere
patienter inkluderet (dette gelder ogsa for omkostningsanalysen). Der var overvejelser
om at inkludere flere ordninger, men det blev fravalgt, og i stedet blev inklusionsperio-
den udvidet. Dette har dog efterfolgende vist sig ikke at veere tilstrakkeligt. I den for-
bindelse bor bemarkes, at vi fik inkluderet en rekke patienter, som efterfolgende fik
seponeret deres ilt og derved ikke opfylder inklusionskriteriet om at veere i permanent
ilt. For patienter, som modtog hjemmebesog, 13 en del af det indbygget i den méde,
hvorpa patienterne blev inkluderet i en ordning med hjemmebeseg. Dette skyldes, at
iltsygeplejersken ofte sendte livskvalitetsskemaerne ud til patienten umiddelbart for et
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hjemmebesog uden at kende patienten og patientens nejagtige tilstand. Samtidig havde
vi ikke pé forhand sikret os en mekanisme, som gjorde, at vi blev orienteret, nir en
patient fik seponeret ilten, og derved ikke burde have veret inkluderet. Derfor troede
vi fejlagtigt, at der var flere patienter inkluderet, end der faktisk viste sig at veere efter
afslutning af studiet.

Det er iser i de ambulante ordninger, at det ikke er lykkedes for de ansvarlige sygeple-
jersker at fa sendt skemaerne ud til patienterne, nér der blev inkluderet nye patienter.
Vi har ikke kendskab til, hvilke patienter, som fik skemaerne tilsendt, men som ikke
onskede at deltage. Vi har derfor ikke kunnet lave en bortfaldsanalyse.

Problemet med validiteten af patienternes besvarelse drejer sig primart om, at en del af
patienterne ikke havde besvaret alle spergsmil, og sekundart om, at nogle patienter fik

hjelp af iltsygeplejerskerne til udfyldelse.

Omkring halvdelen af patienterne svarede ikke fyldestgorende pa alle sporgsmalene i
livskvalitetsskemaerne. Det var iser et problem med det sygdomsspecifikke mal St.
George Respiratory Questionnaire. Vores vurdering er, at skemaet var for svert og for
omfattende for patienterne, og de derved nogle gange sprang undersporgsmal over.
Dette beted, at de beregnede livskvalitetsscorer muligvis blev steerkt misvisende eller
ubrugelige. Vi valgte derfor som en nodlesning at sende skemaerne tilbage til patien-
terne med en nejagtig angivelse af, hvor de ikke havde svaret pa sporgsmalet. Det dre-
jede sig typisk om nogle underspergsmal. Vi bad samtidig patienterne om at svare ud
fra, hvordan de havde det, da de besvarede skemaet forste gang. Det er selvfolgelig et
problem, at patienterne pa den made har svaret pa to forskellige tidspunkter, men vi
vurderede, at det ikke havde afggrende betydning for undersagelsen, og alternativet var,
at vi ville i nogle endnu mere misvisende eller ubrugelige resultater.

Nogle patienter, som havde vanskeligt ved at besvare livskvalitetsskemaerne, fik hjelp
af iltsygeplejerskerne til udfyldelsen. Denne problemstilling var dreftet forud med iltsy-
geplejerskerne og mélet var, at deres hjelp til udfyldelse alene skulle fokusere pé at fa
patienterne til at forstd spergsmalet, og at iltsygeplejerskerne ikke skulle hjelpe patien-
ten til at vurdere, hvordan de havde det i forhold til de enkelte sporgsmél. Det er dog
klart, at det ikke kan afvises, at der faktisk har veret ydet hjelp til mere end selve for-
stielsen, men det er dog ikke vores vurdering, at dette er tilfeldet. Vi har ikke noget
npjagtigt overblik over hvor mange patienter, som fik hjlp til udfyldelsen. Det er
umiddelbart vores vurdering, at det primart var patienter, som modtog hjemmebesog,
som fik hjelp og siledes ikke patienter i ambulant ordning.

9.4 Omkostningsstudie

Der er overordnet tre metodemassige problemer med omkostningsstudiet. Det storste
problem er, at der ligesom i livskvalitetsstudiet ikke er inkluderet et tilstreekkeligt antal
patienter, samt sekundert, at der er benyttet takster i stedet for reelle enhedsomkost-
ninger. Det tredje problem er, at der kun blev medtaget omkostninger for patienternes
forbrug af ydelser i sundhedssektoren, og at der sdledes ikke blev medtaget omkostnin-
ger for medicin, kommunal sektor mv.

Inklusionen af patienter i omkostningsstudiet skete gennem iltsygeplejersken ved, at
nye patienter fik tilsendt et brev om, hvorvidt de ville deltage i undersogelsen (herun-
der ogsa livskvalitetsstudiet). Vi har ikke et overblik over, dels hvor mange patienter,
som ikke gnskede at deltage og dels hvor mange patienter, som iltsygeplejerskerne af en
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eller anden arsag ikke udsendte invitation om deltagelse til. Vores indtryk er, at proble-
met med udsendelse til patienterne var sterst i kontrolordningerne. Derfor valgte vi
retrospektivt at lade en overlaege pé det ene hospital (Hvidovre Hospital) gennemgi en
liste over nye patienter for at vurdere hvilke patienter, som kunne have veret inklude-
ret. Disse patienter indhentede vi s3 efterfolgende registerdata for over forbrug af ydel-
ser i sundhedssektoren. Patienterne indgik siledes i omkostningsstudiet, men ikke i
livskvalitetsstudiet.

Det er sledes et vasentligt problem for undersegelsen, at det ikke lykkedes at f& inklu-
deret flere patienter. Men uanset om det var lykkedes at inkludere flere patienter, ville
det i en undersogelse som denne ikke vere prakeisk muligt at inkludere et tilstreekkeligt
antal patienter. Det relativt lille antal patienter betyder samtidig, at de sakaldte ouzliers
— dvs. serligt dyre patienter — pévirker resultaterne signifikant. Vi kan derfor ikke med
statistisk signifikant sikkerhed konkludere, hvorvidt patienter, der modtager ilthjemme-
besag, koster mere eller mindre end patienter i ambulant kontrol.

Et andet problem med analysen er, at patienterne i kontrolgruppen ikke er tilstrekkelig
beskrevet. Det drejer sig fx om, hvorvidt patienterne i kontrolgruppen rent faktisk far
supplerende tilbud om rehabilitering og derved adskiller sig fra nogle af patienterne fra
interventionsordningerne.

Med hensyn til brugen af takster i stedet for omkostninger for hhv. et ilthjemmebesog
og et ambulant besog er det sidan, at taksten ikke skelner mellem de to former for
besog, og at det ikke er praktisk muligt pa det foreliggende datagrundlag at udregne en
egentlig omkostning for de to former for besag. Det betyder, at vi valgte at anvende en
takst, der ikke skelner mellem, hvad der er forbundet af ressourcer ved de to forskellige
former for besog. Vi vurderede imidlertid, at dette ikke havde nogen afggrende effekt
pa undersogelsens resultater, da det er indleggelserne og forskellene i disse, som havde
afgorende betydning for undersogelsens resultater.

Der blev af praktiske drsager alene medtaget omkostninger for sundhedssektoren.
Oprindelig provede vi at generere omkostninger for hjemmepleje og hjemmehjelp.
Dette viste sig imidlertid meget vanskeligt, da en del patienter ikke vidste, hvorvidt de
fik fx hjemmehjelp pga. deres ®gtefalle eller pd grund af deres KOL etc. Vi valgte der-
for at udelade dette. Vi har ikke indsamlet data over patienternes egne udgifter til fx
medicin, transport mv. Vi vurderede, at der var store praktiske problemer i at gore
dette, og at det ikke ville have en afggrende betydning for undersegelsens resultater og
formalet om at undersege, hvorvidt opfelgende ilthjemmebesog havde betydning for
antallet af indleggelser og antallet af sengedage.
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Bilag 1: Registreringsskema

Oversigt over iltdata til MTV-projektet
Hospital:

Iltkontake (efter d. 01.09.2003) d. - -200_.
Hjemmebesog  Ambulant_

Cpr.nr.

Dato start iltbehandling: 1. iltkontakt

Senere iltkontrol
Diagnose relevant for iltbeh. KOL

Cancer Mb.cordis Hortons hvp. Anden

Nedenstaende skal kun udfyldes, hvis patienten har KOL
Ved hjemme-besog:
Hyvis patienten skulle komme i ambulatoriet, ville det krave:
Liggende transport___
Solokersel

Kombi-kersel
Ingen korsel

Hyvis det er forste hjemmebesog udleveres sporgeskema vedr. livskvalitet (EURO-QOL
og SGRQ), og dette udfyldes igen ved hjemmebesog efter 3-9 méneder.

Ved ambulant-beseg:
Behov for hjelp til transport?
Liggende transport Solokersel

Kombi-kersel Ingen korsel
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Bilag 2: Observations- og interviewguide (organisation)

Iltsygeplejersker — interviewskema

1. Intervention
» Indledende beskrivelse

Hvornar er ordningen etableret?
Hvem er involveret i ordningen?
Hvor kommer ideen fra?
Hvem var initiativtager?

» Formail

Hvad er det overordnede mal med tilbuddet — hvilket problem skulle tilbuddet
lose?

Hvilke patienter er tilbuddet rettet imod?

Hvem/hvordan besluttes, hvilke patienter, der skal vere en del af tilbuddet?
Hvorfor forventes netop disse patienter at ville drage fordel af tilbuddet?

2. Proces
= Tilbuddet som en del af iltsygeplejerskens arbejdsdag

Hvordan forbereder du et besag hos en patient (hvordan aftaler laves, hvilke reme-
dier som medbringes, og hvornir journalen leses)?

Hyvilke sygeplejefaglige sdvel som ikke sygeplejefaglige funktioner udfores i forbin-
delse med et besag?

Hvilken medicinering stir du for? Hvem ordinerer? Hvem justerer?

Hvornér, hvordan og hvad rapporteres?

Hvilke opgaver varetager du? Laver du hjemmehjelp? Og har du nogen funktio-
ner overfor de pargrende?

= Krav tl kompetencer og ressourcer hos personale

Hvordan er du blevet iltsygeplejerske?

Har du (brug for) specielle kompetencer i relation til din funktion i tilbuddet om
hjemmeiltbehandling?

Huis ja, hvordan opnés disse kompetencer sa?

Er der mulighed for efteruddannelse eller lignende?

Vidensdeling?

Er der nogen som sparer/superviserer dig?

= Valgfrihed, autonomi og beslutningskompetence

Hvilken beslutningskompetence har du?
Har du fiet mere eller mindre beslutningskompetence nu i forhold til tidligere?

» Samspil og kommunikation

Hvem er dine samarbejdspartnere?

Hvilke erfaringer med samarbejde 1a forud for etableringen af den nuvarende
ordning?

Hvordan er samarbejdet i dag?

Eksisterer der forvaltningsmassige, juridiske eller faglige barrierer, som vanskelig-
gor samspil eller kommunikation?

Oplever du, at der er en forskel pd den méde iltsygeplejerskeordningen bliver
tolket?
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3. Strukturering
Hvem har ledelse og ansvar?
Er der eksisterende rutiner eller traditioner, som underbygger/nedbryder tilbuddet
(fx tidligere ansvarsfordeling)?

4. Kultur
Attitude og normer blandt de professionelle
Hvad er dit indtryk af [andre personalegruppers] holdning til tilbuddet (accepte-
res det eller mgdes modstand)? Hvorfor?

Giver tilbuddet fordele/ulemper for forskellige personalegrupper (fx bedre
arbejdsforhold)?

5. Erfaring
Kan behovet for tilbuddet impdekommes (eller ma man sige nej til patienter, som
onsker hjemmeiltbehandling pga. kapacitetsproblemer)?
Stemmer dine forventninger overens med de nuvarende erfaringer, eller har de
mactet korrigeres?
Hvad er din holdning til tilbuddet som helhed — hvilke fordele/ulemper er der ved
tilbuddet i forhold til tidligere tilbud?

Betragter du noget af din funktion som terminalpleje?

6. Fremtidsperspektiver og udfordringer
Hvad ville du have gjort anderledes, hvis du skulle gennemfore tilbuddet?
Hvilke udfordringer ser du for tilbuddet i fremtiden?

Iltsygeplejersker — observationsskema
Overordnet: Hvordan ser en normal dag ud (i forhold til det observerede)?

1. Forberedelse
Hvordan arbejdes der med kvalitet?
Hvilke muligheder gives der for tverfagligt samarbejde til daglig?
Kvalitetsstandarder/dokumentation/overdragelse — hvorledes foregér dette?

2. Observation
Hvad gor personalet sygeplejefagligt og legefagligt, og gor de noget, som ikke er
der?
Hvilke funktioner udferes tvarfagligt?
Hvilken rolle har legen/sygeplejersken/sosu-assistenten i forbindelse med medi-
cin/stuegang/behandling/pleje?
Hvor meget gir hun ind i en patientkonsulent rolle (personlig vejleder funktion,
personlig rddgivning, netverksrollen)?
Hvordan er koordinationen mellem parterne omkring det, der tilbydes?

3. Kvalitetsstandarder, dokumentation, patientinformation, ernering, forebyggel-
se, funktionsniveau
Hvorndr dokumenteres...?
Hvordan dokumenteres...?
Hvad dokumenteres...?
Hvor stor vagt/hvilken verdi tillegger leger/sygeplejersker/sosu-assistenter doku-
menteringen?
[Hvad med sparring, supervision etc.?]
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Hjemmesygeplejersker

1. Intervention
Indledende beskrivelse
Hvad er din rolle i forhold til KOL-patienter?
Hvad er din rolle i relation til tilbuddet om hjemmeiltbehandling til KOL-
patienter?
Hvem er involveret i ordningen?

Formal
Hvad er det overordnede mal med tilbuddet — hvilket problem skulle tilbuddet
lose?

2. Proces (tilbuddet som en del af hjemmesygeplejerskernes arbejdsdag)
Patienterne (arbejdsflow)
Hvad henvender de hjemmeiltbehandlede KOL-patienter sig til dig om?
Er din kontakt til hjemmeiltbehandlede KOL-patienter anderledes end til KOL-
patienter generelt? Hvis ja, hvordan er kontakten s& anderledes (er det fx nedven-
digt med hjemmebesog til de hjemmeiltbehandlede, fordi de generelt er dérlige-
re)?
Er det de rigtige patienter, der fir hjemmeiltbehandling og har du nogen indfly-
delse pa det?
Ringer du nogensinde til afdelingen for at ridfere dig eller komme med input til
en patient?
Bliver patienternes behov dekket?

Krav til kompetencer og ressourcer hos de professionelle
Stiller din kontake til de hjemmeiltbehandlede KOL-patienter serlige krav om
faglige kompetencer eller personlige ressourcer hos dig?
Er der nogen vidensdeling, sparring eller supervision mellem dig og andre, som
ogséd har kontakt til patientgruppen?

Samspil og kommunikation
Hvilke erfaringer med samarbejde 13 forud for etableringen af tilbuddet om hjem-
meiltbehandling — hvis nogen?
Hvordan er samarbejdet i dag? Hvem samarbejdes der med og hvordan?
Hvem har ansvaret og beslutningskompetencen i samarbejdsrelationerne (fx mel-
lem iltsygeplejerske og praktiserende lege)?
Eksisterer der forvaltningsmessige, juridiske eller faglige barrierer som vanskelig-
gor samspil eller kommunikation?

3. Struktur

Hvem har ledelse og ansvar?

4. Kultur
Attitude og normer blandt de professionelle

Hvad er dit indtryk af [andre personalegruppers] holdningen til tilbuddet (accep-
teres den eller megdes modstand)?
Giver tilbuddet fordele/ulemper for forskellige personalegrupper (fx bedre
arbejdsforhold)?
Er der eksisterende rutiner eller traditioner, som underbygger/nedbryder tilbuddet
(har legen fx skullet @ndre syn pd, hvornir KOL-patienter skal indlegges)?
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5. Erfaring
Har du indtryk af, at ordningen med hjemmeiltbehandling til KOL-patienter
belaster dig (i form af fx flere henvendelser til den privatpraktiserende lege, fordi
patienter som tidligere blev indlagt, nu ikke indlegges)?
Er det dit indtryk, at tilbuddet om hjemmeiltbehandling har nedbragt antallet af
indleggelser for denne patientgruppe?
Er det dit indtryk, at tilbuddet om hjemmeiltbehandling har nedbragt antallet af
indlaeggelsesdage for denne patientgruppe?
Hvad er din holdning til tilbuddet — hvilke fordele/ulemper er der ved tilbuddet
i forhold til tidligere tilbud?
Stemmer forventningerne overens med de nuverende erfaringer eller har de mac-
tet korrigeres?

6. Fremtidsperspektiver og udfordringer
Hvilke udfordringer ser du for tilbuddet i fremtiden?
Hvad ville du have gjort anderledes, hvis du skulle gennemfore tilbuddet?

Den alment praktiserende lege

1. Intervention
Indledende beskrivelse
Hvad er din rolle i forhold til KOL-patienter?
Hvad er din rolle i relation til tilbuddet om hjemmeiltbehandling til KOL-
patienter?
Hvem er involveret i ordningen?

Formal
Hvad er det overordnede mal med tilbuddet — hvilket problem skulle tilbuddet
lose?

2. Proces (tilbuddet som en del af de praktiserende legers arbejdsdag)
Patienterne (arbejdsflow)

Hvad henvender de hjemmeiltbehandlede KOL-patienter sig til dig om?
Er din kontake til hjemmeiltbehandlede KOL-patienter anderledes end til KOL-
patienter generelt? Hvis ja, hvordan er kontakten s anderledes (er det fx nedvendigt
med hjemmebesog til de hjemmeiltbehandlede, fordi de generelt er dérligere)?
Er det de rigtige patienter, der fir hjemmeiltbehandling, og har du nogen indfly-
delse pa det?
Ringer du nogensinde til afdelingen for at ridfere dig eller komme med input til
en patient?
Bliver patienternes behov daekket?

Krav til kompetencer og ressourcer hos de professionelle
Stiller din kontake til de hjemmeiltbehandlede KOL-patienter serlige krav om
faglige kompetencer eller personlige ressourcer hos dig?
Er der nogen vidensdeling, sparring eller supervision mellem dig og andre, som
ogsa har kontake til patientgruppen?

Samspil og kommunikation

Hvilke erfaringer med samarbejde 14 forud for etableringen af tilbuddet om hjem-
meiltbehandling — hvis nogen?
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Hvordan er samarbejdet i dag? Hvem samarbejdes der med og hvordan?

Hvem har ansvaret og beslutningskompetencen i samarbejdsrelationerne (fx mel-
lem iltsygeplejerske og praktiserende lege)?

Eksisterer der forvaltningsmassige, juridiske eller faglige barrierer, som vanskelig-
gor samspil eller kommunikation?

3. Struktur

Hvem har ledelse og ansvar?

4. Kultur
Attitude og normer blandt de professionelle

Hvad er dit indtryk af [andre personalegruppers] holdningen til tilbuddet (accep-
teres den eller modes modstand)?
Giver tilbuddet fordele/ulemper for forskellige personalegrupper (f.eks. bedre
arbejdsforhold)?
Er der eksisterende rutiner eller traditioner, som underbygger/nedbryder tilbuddet
(har legen fx skullet @ndre syn pd, hvornir KOL-patienter skal indlegges)?

5. Erfaring
Har du indtryk af, at ordningen med hjemmeiltbehandling til KOL-patienter
belaster dig (i form af fx flere henvendelser til den privatpraktiserende lege, fordi
patienter som tidligere blev indlagt, nu ikke indlegges)?
Er det dit indtryk, at tilbuddet om hjemmeiltbehandling har nedbragt antallet af
indleggelser for denne patientgruppe?
Er det dit indtryk, at tilbuddet om hjemmeiltbehandling har nedbragt antallet af
indlaeggelsesdage for denne patientgruppe?
Hvad er din holdning til tilbuddet — hvilke fordele/ulemper er der ved tilbuddet
i forhold til tidligere tilbud?
Stemmer forventningerne overens med de nuverende erfaringer eller har de mac-
tet korrigeres?

6. Fremtidsperspektiver og udfordringer
Hvilke udfordringer ser du for tilbuddet i fremtiden?
Hvad ville du have gjort anderledes, hvis du skulle gennemfore tilbuddet?

Speciallege, afdelingsygeplejerske, overlege og oversygeplejerske

1. Intervention
Indledende beskrivelse

Hvorndr er ordningen etableret?
Hvem er involveret i ordningen?
Hvor kommer ideen fra?
Hvem var initiativtager?
Indledningsvist vil jeg bede dig kort beskrive, hvad tilbuddet om hjemmeiltbe-
handling bestér i?
Var andre tilbud pa tale, og hvorfor valgte man i givet fald netop tilbuddet om
hjemmeiltbehandling?
Er tilbuddet blevet @ndret/tilpasset siden etableringen?
Hvad er din rolle i relation til tilbuddet om hjemmeiltbehandling til KOL-

patienter?

Ilt-hjemmebesag til patienter med sveer kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)



Formal
Hvad er det overordnede mal med tilbuddet — hvilket problem skulle tilbuddet
lose?
Er der nogle sundhedsmssige eller skonomiske formal, nir de sparer ambulante
besog?
Har de en strategi om at specialisere tilbuddene?
Hvem har ledelse og ansvar?
Hvilke patienter er tilbuddet rettet imod?
Hvordan besluttes det, hvilke patienter der skal tilbydes at vere med i ordnin-
gen?
Hvorfor forventes det, at netop disse patienter vil drage fordel af tilbuddet?

2. Proces (tilbuddet som en del af de professionelles arbejdsdag)
Patienterne
Huilke kriterier skal en patient opfylde for at blive visiteret til hjemmeiltbehand-
ling? (Hvad er fx begrundelsen for, at rygere ikke fir tilbuddet?)
Hvorfor forventes netop disse patienter at ville drage fordel af tilbudder?
Hvad har det hidtidige tilbud bestdet i til disse patienter?

Onsker alle patienterne at modtage tilbuddet, nir de bliver tilbudt det? Hvorfor/
hvorfor ikke?

Krav til kompetencer og ressourcer hos personale
Stiller din kontake til de hjemmeiltbehandlede KOL-patienter serlige krav om
faglige kompetencer eller personlige ressourcer hos dig?
Er der nogen vidensdeling, sparring eller supervision mellem dig og andre, som
ogséd har kontakt til patientgruppen?

Samspil og kommunikation
Hvem er dine samarbejdspartnere i relation til tilbuddet?
Hvilke erfaringer med samarbejde 13 forud for etableringen af tilbuddet om hjem-
meiltbehandling?
Hvordan er samarbejdet i dag?
Hvem har ansvaret i samarbejdsrelationerne?
Har beslutningskompetencer flyttet sig (fx fra overlege og oversygeplejerske til
ilesygeplejerske)?
Eksisterer der forvaltningsmassige, juridiske eller faglige barrierer, som vanskelig-
gor samspil eller kommunikation?

3. Struktur

Se under forma4l.

4. Kultur
Attitude og normer blandt de professionelle

Hvad er dit indtryk af [andre personalegruppers] holdningen til tilbuddet (accep-
teres den eller mgdes modstand)?
Giver tilbuddet fordele/ulemper for forskellige personalegrupper (fx bedre
arbejdsforhold)?
Er der eksisterende rutiner eller traditioner, som underbygger/nedbryder tilbud-
det?
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5. Erfaring
Er det dit indtryk, at indlagte KOL-patienter udskrives tidligere, fordi der nu er
mulighed for hjemmeiltbehandling?
Er det dit indtryk, at der undgas indleggelser fordi KOL-patienter har mulighed
for hjemmeiltbehandling?
Hvad er din holdning til tilbuddet — hvilke fordele/ulemper er der ved tilbuddet
i forhold til tidligere tilbud?
Stemmer forventningerne overens med de nuvarende erfaringer, eller har de mat-
tet korrigeres?
Er der behov for yderligere kapacitet — har I nogle tal for besparelserne?

6. Fremtidsperspektiver og udfordringer

Hvilke udfordringer ser du for tilbuddet i fremtiden?
Hvad ville du have gjort anderledes, hvis du skulle gennemfore tilbuddet?
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Bilag 3: Interviewguide (patienter)

Formalet med interviewet er ifelge projektbeskrivelsen at afdeekke patienternes opfattel-
se af betydningen af indsatsen i relation til deres mestring af dagligdagen. Betydningen
af indsatsen skal belyses pd et fysisk, psykisk og socialt niveau. Analysen af dette skal
lede til en vurdering af, hvorvidt der kan peges pé differentierede interventionsindsatser
rettet mod forskellige patientprofiler.

Baggrundsdata og livssituation
Navn, alder og civil status
Born og bernebern
Boform og sted. Fordele og ulemper ved at bo her i relation til din sygdom?
Uddannelse og erhverv/tidligere erhverv

Forstielse for egen sygdomssituation
Hvad fejler du?
Hvad er det for en sygdom?
Hvilke gener/symptomer har du?
Hvor lang tid har du brugt ile?
Hvad tror du er drsagen til, at du har fiet denne sygdom?
Hvordan pavirker sygdommen dit liv?
Fysisk
Psykisk
Socialt
Hvor meget hjelp har du behov for (fra familie og venner, sundhedsvasenet, social-
vaesenet)?

Hvor meget hjalp fir du rent faktisk og til hvilke ting?

Handlinger relateret til sygdom og behandlingsforleb
Hvad gjorde du, da du begyndte at blive syg (gik til lege, holdt op med at ryge,
hjelp fra socialt netverk)?
Hvad sagde legen, og forstod du, hvad der blev sagt?
Har du varet meget indlagt? Hvordan var det — hvad var godt og skidt mht.
behandling og information?
Kan du fortelle om de konkrete rdd og den konkrete vejledning, du har fiet af
leeger og sygeplejersker? Hvad synes du om dette — og folger du dem?
Fortel om hvordan du i hverdagen klarer at have KOL/vare syg:
Hvad ger du for at holde dig i gang?
Hvad gor du, ndr du ikke har det sd godt?

Indsatsens betydning
Hvordan var din hverdag, for du fik ilt i hjemmet?
Hvordan var din hverdag, for hjemmeiltordningen blev sat i vark? Hvad synes du
om, at skulle til kontrol pd ambulatoriet?
Hvilken betydning har hjemmeiltordningen haft for din hverdag?
Storre viden om sygdom
Sygdommens drsager
Handtering af angst
Indtag af medicin
Handtering af hosteanfald
Héndtering af dndenod
Livsstilsendringer (kost, motion, rygning og alkohol)
Bedre til at udnytte hjelp fra familie, venner, social- og sundhedssystem.
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Hvor ofte skal du pa hospitalet nu (efter hjemmeiltordning)?

Hvor lang tid bruger du ilt om dagen? Er det den mangde/dosis, sygeplejersken
anbefaler?

Hvordan synes du, at din kontakt med iltsygeplejersken er?

Folger du hendes rdd og vejledning (fx rygestop, korrekt brug af ilt og medicin)?
Hvad er det bedste ved hendes besog?

Er der noget, som er knap s godt ved hendes besog?

Synes du, at du fir nok information om din sygdom?

Socialt netvaerk og interesser

Hvordan er dit forhold til din ®gtefelle/samlever?

Hvordan er dit forhold til dine bern og evt. berneborn?

Hvordan er dit forhold til dine sgskende?

Fortal lidt om dine interesser. Hvad interesserer du dig for?

Fortzl om dit sociale liv. Hvor ofte ser du andre mennesker?

Hvornar ser du andre mennesker? Hvem ser du?

Synes du, at du har nok kontakt med andre mennesker?

Hvordan har din sygdom @ndret dit forhold til familie, venner og naboer?

Folelser og tanker relateret til sygdommen

Hvad er det verste ved din sygdom?
Gor du dig nogle bekymringer?
Hvad gor dig glad nu?

Hvad ger dig ked af det nu?

Har der vaeret nogen positive oplevelser forbundet med at vare blevet syg?

Sygdomsstrategier

Hvordan reagerer du, nir du fir éndened?

I hvilke situationer bliver du angst/bange?

Hvad ger du, nér du bliver angst/bange?

Hvad ger du for at i din hverdag til at fungere (endnu) bedre (sover til middag,
laver aftaler, ringer til nogen, ignorerer min sygdom, far fat i sygeplejersken)?

Har du behov for mere hjelp?

= Fra din familie og venner?

= Fra det offentlige?

Hvad tenker du om dit liv det naste halve &r frem? Hvordan vil det forme sig — og
hvad vil du gere — fysisk, psykisk og socialt?
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Bilag 4: EuroQol 5D spergeskema
Sporgeskema: Helbredstilstand
1. maling

Sygehus:

CPR-nummer:

Dato:

(EuroQol 5D)
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Angiv, ved at sette kryds i en af kasserne i hver gruppe, hvilke udsagn, der bedst
beskriver din helbredstilstand i dag.

Bevagelighed

Jeg har ingen problemer med at g& omkring []

]

Jeg har nogle problemer med at gi omkring

Jeg er bundet til sengen L]
Personlig pleje
Jeg har ingen problemer med min personlige pleje L]

]

Jeg har nogle problemer med at vaske mig eller kleede mig pd

Jeg kan ikke vaske mig eller klede mig pd L]

Sedvanlige aktiviteter (fx arbejde, studie, husarbejde, familie- eller fritidsaktiviteter)

Jeg har ingen problemer med at udfore mine sedvanlige aktiviteter L]
Jeg har nogle problemer med at udfere mine seedvanlige aktiviteter L]
Jeg kan ikke udfore mine sedvanlige aktiviteter L]
Smerter/ubehag

Jeg har ingen smerter eller ubehag D

]

Jeg har moderate smerter eller ubehag

Jeg har ekstreme smerter eller ubehag L]
Angst/depression
Jeg er ikke @ngstelig eller deprimeret L]

]

Jeg er moderat @ngstelig eller deprimeret

Jeg er ekstremt @ngstelig eller deprimeret L]
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For at hjelpe dig med at sige, hvor god en helbredstilstand du har, har vi tegnet en
skala (nasten ligesom et termometer).

Den bedste helbredstilstand er markeret med 100, og den verst tenkelige helbredstil-
stand er markeret med 0.

Vi beder dig angive pd denne skala, hvor godt eller darligt du mener, at dit eget hel-
bred er i dag. Angiv dette ved at tegne en streg fra kassen nedenfor til et hvilket som
helst sted pd skalaen, der viser hvor god eller dérlig din helbredstilstand er i dag,.

Bedst taenkelige

sundhedstilstand

100

Din egen helbredstilstandi dag

Veerst taenkelige
sundhedstilstand
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Bilag 5: St. George Respiratory Questionnaire
Sporgeskema om livskvalitet
1. maling

Sygehus:

CPR-nummer:

Dato:

Dette sporgeskema er udarbejdet for at hjaelpe os til at lzere mere om, hvordan dine
luftvejsproblemer pavirker dit liv.

Vi vil gerne bruge sporgeskemaet til at finde ud af, hvad det er ved din sygdom, som

generer dig mest. Prov at svare umiddelbart pa spergsmalene og undlad at tenke for
leenge over, hvilken svarmulighed, der er bedst.
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1. Spergsmal om hvor store luftvejsproblemer, du har haft i det sidste halve ar
Husk: Kun ét kryds for hvert sporgsmal.

De fleste  Flere  Enkelte Kunved — Slet
afugens dage dage om luftvejs-  ikke
dage om ugen mdneden infektion

(1) I det sidste halve r

har jeg hostet: m] 0 m] 0 0
(2) I det sidste halve ar har

jeg hostet slim op: 0 0 m] 0 0
(3) I det sidste halve ar har

jeg haft dndened: 0 0 0 0 O
(4) I det sidste halve &r har

jeg haft pibelyd i brystet: m] 0 m] ] 0

(5) 1lgbet af de sidste 6 mineder: hvor mange gange har du veret plaget af alvorlige
eller meget ubehagelige luftvejsproblemer?

Mere end 3 gange
3 gange

2 gange

1 gang

Slet ikke

aaaaaQ

(6) Hvor lang tid varede det verste anfald?
(G4 til naste spergsmal, hvis du ikke har haft alvorlige anfald)

En uge eller mere
3 eller flere dage

1 til 2 dage

Mindre end en dag

aaaa

(7)  Hvor mange gode dage (med 2 luftvejsproblemer) har du haft
inden for de sidste 6 maneder pd en almindelig "gennemsnitsuge”?

Ingen gode dage
1 til 2 gode dage
3 til 4 gode dage
Nesten hver dag
Hver dag er god

aaaaan

(8) Hovis du har pibelyd i brystet, er det s& varst om morgenen?

Ja
Nej

aad
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2. Hvordan vil du beskrive dine luftvejsproblemer? St et kryds:

(9)  Det er det storste problem, jeg har
(10) Det giver mig mange problemer
(11) Det giver mig nogle problemer
(12) Det giver mig ingen problemer

aaaa

3. Hyvis du har veret i arbejde, sa afkryds en af folgende muligheder:
(13) Mine luftvejsproblemer har betydet,

at jeg har méttet holde op med at arbejde 0
(14) Luftvejsproblemer har hemmet mig i mit

arbejde eller har tvunget mig til at skifte arbejde d
(15) Mine luftvejsproblemer har varet uden

betydning for mit arbejde 0

4. Spergsmal om, hvilke aktiviteter der s@dvanligvis giver dig andened
St kryds i den boks (Sandi/Falsk), som passer pé dig i netop disse dage:

Sandt Falsk

(16) Sidde eller ligge stille

(17) Vaske mig eller klede mig pa
(18) G4 omkring hjemme

(19) Spadsere udenders i jevnt terren
(20) G4 én etage op ad trapper

(21) G4 op ad bakke

(22) Sport og idret

aaaoaaaa
I U O R

5. Spergsmil om din hoste og andenod
Swt kryds i den boks (Sandt/Falsk), som passer pi dig i netop disse dage:

Sandt Falsk

(23) Jeg har ondt, nér jeg hoster

(24) Hosten gor mit tret

(25) Jeg fir dndened, ndr jeg taler

(20) Jeg fir dndened, nir jeg bejer mig frem

(27) Min hoste eller vejrtrekning forstyrrer min sovn
(28) Jeg bliver let udmattet

aaoaaad
aaaaad
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6. Sporgsmil om hvordan dine luftvejsproblemer pavirker dig
St kryds i den boks (Sandt/Falsk), som passer pi dig i netop disse dage:

Sandt  Falsk

(29) Min hoste og vejrtrekning er pinlig i samvaer med

andre mennesker a a
(30) Mine luftvejsproblemer irriterer min familie, venner eller naboer O a
(31) Jeg bliver bange eller panikslagen, nér jeg ikke kan 3 vejret a a
(32) Jeg foler, at jeg ikke kan kontrollere mine luftvejsproblemer m) m)
(33) Jeg forventer ikke, at mine luftvejsproblemer bliver bedre m] m]
(34) Jeg er blevet svag eller invalideret af mine luftvejsproblemer a m)
(35) Fysisk anstrengelse er risikabelt for mig m) m)
(36) Alt synes at vere en for stor anstrengelse a a

7. Spergsmal om din medicinske behandling
Huis du ikke fir medicin, gi da direkte til bagsiden.
St kryds for hver mulighed i den boks (Sandi/Falsk), som passer pé dig:

Sandt Falsk

(37) Min behandling hjelper mig ikke meget a a

(38) Jeg foler det pinligt at skulle behandle mig i samver
med andre mennesker

(39) Min behandling giver mig ubehagelige bivirkninger

(40) Min behandling griber en hel del ind i mit liv

adaa
adaa

7. Spergsmal om hvordan din vejrtreekning pavirker din dagligdag
For hvert sporgsmdl afkryds "Sandt” hvis en eller flere dele af sporgsmilet passer pé dig med
hensyn til din vejrirakning. Ellers afleryds “Falsk’:

Sandt Falsk

(41) Det tager lang tid for mig at vaske mig eller fa toj pa a a
(42) Jeg kan ikke gd i bad eller tage brusebad eller det tager lang tid O m]
(43) Jeg gar langsommere end andre mennesker, eller jeg

stopper for at hvile 0 0
(44) Arbejde, fx rengering af huset, tager lang tid, eller jeg ma

stoppe for at hvile 0 0
(45) Hyvis jeg gér op ad trapper, md jeg gi langsomt eller stoppe op m] m]
(46) Hyvis jeg skynder mig eller gir hurtigt, ma jeg stoppe

op eller sette tempoet ned m] m]

(47) Min vejrtrekning gor det vanskeligt for mig at gore

ting som fx at gd op ad bakke, bare ting op ad trapper,

danse, bowle, spille golf eller let havearbejde sdsom at luge ) )
(48) Min vejrtrekning gor det vanskeligt for mig at gere ting

som fx at bere noget tungt, grave have eller skovle sne,

jogge eller gd i rask tempo, spille tennis eller svomme m] 0
(49) Min vejrtrekning gor det vanskeligt for mig at gere ting

som fx meget hardt manuelt arbejde, at lobe, cykle,

svemme hurtigt eller dyrke fysisk anstrengende sport ] 0
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8. Vi vil gerne vide, hvordan dine luftvejsproblemer i almindelighed pévirker din
dagligdag

St kryds ved enten “Sands” eller “Falsk”. Husk, at "Sandt” kun passer pad dig, hvis der er
noget, du ikke kan gore pi grund af din vejrrakning.

Sandt Falsk

(50) Jeg kan ikke deltage i sport eller idret a a
(51) Jeg kan ikke gé i biografen, teateret eller deltage i anden

form for adspredelse 0 O
(52) Jeg kan ikke g& ud at handle m] 0
(53) Jeg kan ikke lave husligt arbejde a m)
(54) Jeg kan ikke bevege mig langt fra min seng eller stol m) m)

Nedenfor er en liste over andre aktiviteter, som dine luftvejsproblemer muligvis
forhindrer dig i at udfere. Du behover ikke at markere noget her (det er kun for at
give ideer til omrider, hvor din dndened kan spille en rolle).

Spadsere eller g& tur med hunden

At gore ting i hjemmet eller i haven

Samleje

G4 i kirke, pa bar eller i foreninger

G4 ud i dérligt vejr eller ind i tilregede lokaler Besoge familie, venner eller lege med
barn.

Noter andre vigtige aktiviteter, dine luftvejsproblemer evt. atholder dig fra at gore:

9. Til slut bedes du afkrydse den boks (kun én), som bedst beskriver, hvorledes
dine luftvejsproblemer pévirker dig:

(55) Det atholder mig ikke fra at gore noget, jeg har lyst til a
(56) Det atholder mig fra at gere nogle fi ting, jeg ellers gerne ville 0
(57) Det atholder mig fra at gore de fleste ting, jeg ellers gerne ville a
(58) Det atholder mig fra at gore alle de ting, jeg ellers gerne ville gore m]
Tak for hjelpen
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Bilag 6: Oversigt over ordningernes forskelle og ligheder

Tabel 6.1 De tre ordninger som de p.t. tager sig ud (ultimo 2004)

Ordning ved: Amtssygehuset i Viborg Sygehus Arhus Sygehus
Gentofte

Forsggsordning Januar 1999 Marts 1998

Permanent ordning | Juli 1999 Marts 2000 Forar 1998

Personaleressourcer | To med hhv. fem og seks | En fuldtid To fuldtid

pt. timer/uge

Patienter 50-60 236 110-170 patienter.

KOL-patienter bade med
og uden ilt, samt
patienter med en raekke
andre diagnoser med ilt.

Ordningens omfang

Besog tre maneder efter
udskrivelse, herefter hver
sjette maned. Supple-
rende efter behov.

Bes@g hver 3.-4. maned,
ellers ved behov.

Besog hver tredje maned,
ellers ved behov.

Udstyr til radighed

Taxaboner
Saturationsmaler
Apparat til maling af
koncentrators output
Brochure

Privat bil
Mobiltelefon
Saturationsmaler
A-punktur
Brochure

To leasede biler udstyret
med koleskab til
blodprover, aflast
arkivskab til journaler,
bord og skabe til
remedier til underse-
gelse og kontrol i
hjemmene. Spirometer,
saturationsmaler,
blodtryksapparat.
Apparat til analyse af
arteriepunktur (deles om
det). Naesten alle prever
kan saledes tages i
hjemmet, med undta-
gelse af rentgen.
Mobiltelefon

Patienternes

Patienterne kan ringe til

Iltsygeplejersken har

Lungesygeplejerskerne

mulighed for ambulatoriet, hvor mobiltelefon med sig, har mobiltelefon med
kontakt iltsygeplejerskerne er de | hvorpa hun kan treeffes. |sig, hvorpa de kan

fleste dage. treeffes.
Dokumentation I journal og sygeplejerap- | I journal, som leeses,

port, som laeses og kommenteres og

kommenteres af signeres af overleege pa

overlaegen pa afdeling | afdelingen.

og sendes til patientens | Besagsrapport sendes til

praktiserende leege. patienternes praktise-

rende laege.

Sekretaerressoucer |Ja Nej Ja
Iltleverander Air Liquid Medical Danmark Air Liquid
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Ordning ved: Amtssygehuset i Viborg Sygehus Arhus Sygehus
Gentofte
@vrige tilbud Undervisning af Undervisning af kollegaer | Undervisning af

afdelingens personale og
primaersektoren

og primaersektor.

Tilbud om rehabilitering
af ti ugers varighed, tre
timer pr. uge. Baseret pa
tveerfagligt samarbejde.
Arlig en-dags sommerud-
flugt for alle iltbrugere i
amtet. Delvist brugerbe-
talt.

KOL-sygeplejerske.
Rygestopkurser.

primaersektor.

Tilbud om rehabilitering
af syv ugers varighed, tre
timer pr. uge. Baseret pa
tveerfagligt samarbejde.
Folge-hjem-funktion,
hvor patienter udskrevet
fra lungemedicinsk
afdeling eller MVA
tilbydes 2-3 opfelgende
hjemmebesog af
lungedistriktssygeplejer-
skerne umiddelbart efter
udskrivelse.

Tilbud om rehabilitering.
Deltagelse pa morgen-
konference pa B1 og B2.
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Bilag 7: Praesentation og beskrivelse af patienter

De interviewede KOL-patienter prasenteres her med henblik pé at skabe en forstielse
af personernes samlede tilvarelse. Personerne er anonymiserede med hensyn til navn og
serlige faktuelle karakeeristika for at forhindre genkendelse.

Birgit: Birgit er en kvinde pé ca. 80 &r, som bor alene i et dejligt rekkehuskvarter med
mange gronne omréder i Nordsjelland. Birgit har arbejdet med administration og har
veret gift, men hendes mand dede for en del ér siden. Birgit har en datter og tre ber-
nebern. Sygdommen er kommet meget langsomt, men hun har fiet ilt i fire ar, og far
det nu degnet rundt. Birgit er usikker pd, hvorfor hun har KOL, for hun har kun reget
meget lidt gennem sit liv. Hun kommer kun sjeldent ud af huset. Hun far hjelp til
rengering fra det offentlige, ellers klarer hun sig selv eller med hjelp fra familien.

Jan: Jan er en @ldre mand pd omkring 80 4r. Han bor alene i et parcelhus i
Nordsjelland. Han er akademisk uddannet, og har haft en lederstilling i en virksom-
hed. Jan har veret gift, men hans kone dede for f3 &r siden. Han har en datter, som
bor i Jylland. Jan fir ilt hele dognet og begyndte iltbehandlingen for ca. fire ar siden.
Indtil da havde Jan roget ca. en pakke cigaretter om dagen, men det stoppede han med
ved samme lejlighed. Han er ret dérlig og har ikke meget luft. Han sidder derfor hele
interviewet og kigger ned i gulvet, fordi han bedst kan trekke vejret sddan. Ca. 40
minutter inde i interviewet siger han, at han ikke kan klare mere, sd derfor er intervie-
wet relativt kort. Jan fir besog af hjemmehjelpen fire gange dagligt, og magter ikke
leengere andet end at sidde i kokkenet og lese, hore radio og lose kryds og tvers.

Kirsten: Kirsten er en zldre kvinde pa 87 ar, der bor alene i en beskyttet bolig lidt
uden for Kgbenhavn. Hendes mand dede for mange ar siden, s& hun har boet alene i
mange &r. Kirsten har arbejdet en del &r efter sin mands ded. Kirsten har en stor fami-
lie med fire bern, syv berneborn og ti oldebern. Kirsten har fiet ilt i fem ar og er nu
oppe pé at fi det dognet rundt. Kirsten har kun reget en gang i sit liv, og hun forstdr
ikke, hvorfor hun har fiet KOL. Kirsten leeser meget og interesserer sig meget for
historie. P4 trods af at Kirsten stadig deltager i en del, er hun meget utilfreds med sin
tilstand. Hun undskylder flere gange, at hun er si negativ at hore pé.

Lars: Lars er en 2ldre mand pa over 80 &r, der sammen med sin kone bor i en lille lej-
lighed nord for Kebenhavn. Lars har flere born og desuden bide bernebern og et olde-
barn. Lars har modtaget ilt i to ar. Han har fiet at vide, at han er lige pé graensen til at
behgve ilt, men nu hvor han har fiet det, bor han tage det mindst 15 timer i degnet.
Lars er tit indlagt, og han feler sig tryg pd hospitalet. Lars far hjelp hver dag fra det
offentlige til personlig pleje, og hans kone md std for det huslige. Han foler sig som en
byrde for sin kone. Ellers er Lars meget socialt anlagt. Han elsker at fi besog og er lun
og humoristisk og kan godt lide at fortelle historier.

Anne: Anne er en kvinde midt i 80’erne, der bor alene i en beskyttet bolig i udkanten
af Kobenhavn. Hun har en lille lejlighed med terrasse. Anne har flere born og mange
bernebern og oldeborn. Annes mand dede for mange ar siden. De sidste tre &r af hans
liv passede hun ham, mens han var syg. Anne har arbejdet med forskelligt kontorarbej-
de. Mens bernene var sm, gik hun hjemme i en drreekke. Anne har fiet ilt i otte 4r, og
fir det nu hele degnet. Anne kan kun komme ud, hvis hun bliver kert i kerestol. I for-
bindelse med hendes bolig er der adgang til daglig hjelp og en rekke fellesfaciliteter.
Anne er meget aktiv i beboergrupperne.
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Hanne: Hanne er en kvinde i starten af 70’erne, der bor sammen med sin mand i et
lille rekkehus. Hun har mange born og bernebern. Hanne har levet et liv med hardt
fysisk arbejde og lider af mange sygdomme. Hanne har veret i iltbehandling for KOL i
fire &r. Hun bruger ilten ca. 20 timer i dognet. Hanne har roget en del og har haft
sveert ved at holde op. Hun har store skyldkomplekser over sin sygdom. I dag kan hun
slet ikke vere i rum hvor der ryges. Hanne og hendes mand tilbringer nasten al deres
tid i deres store kgkken. Sammen klarer de sig uden offentlig hjzlp. Hanne laver en del
handarbejde, ellers gir tiden med daglige sysler og fjernsynet.

Poul: Poul er en ldre mand pé over 70 dr, der bor alene efter at have mistet sin hustru
for snart ti &r siden. Poul har et enkelt barn, men ingen bernebern. Poul har arbejdet
som gartner og er en begejstret havemand, som pé trods af sin sygdom passer en stor
have. Poul har diabetes, og han gir meget op i at leve sundt og selv dyrke og tilberede
sd meget af sin mad som muligt. Poul har kun modtaget ilt i et r, og han kan klare sig
med ilt ca. 18 timer i degnet. Poul modtager kun lidt renggringshjelp fra det offentli-
ge. Han har venner, der kommer og besager ham og tager ham med ind i byen.

Lene: Lene er en @ldre kvinde omkring de 80 &r, der bor sammen med en gammel
veninde i hver sin ende af et stort hus med have. Der er en hyggelig atmosfare med
mange gamle ting som billeder og mebler. Lene har flere born og en del bornebern.
Lene har, indtil hun blev syg, veeret meget fysisk aktiv i foreninger og klubber. Lene har
fiet ilt i to perioder af et dr, og hun tager det nu degnet rundt. Lene kommer meget
sjeldent ud, og hun fir hjemmehjelp hver dag. Hun har haft nogle dérlige oplevelser
med indleggelser, som har pavirket hende meget.

Michael: Michael er sidst i 70’erne og bor sammen med sin hustru i en lejlighed uden
for byen. De flyttede derud for mange r siden pa opfordring af leegerne, som ikke
mente, at Michael kunne klare at bo inde i byen. Michael har siledes haft lungeproble-
mer i halvdelen af sit liv, og er meget kompetent omkring sin sygdom. Han har nu
modtaget ilt i seks ar, og far det ca. 16-18 timer i dognet. Der er meget pant og
ordentligt i hjemmet, hvilket hustruen serger for. Michael kan ngjes med offentlig
hjelp til bad en gang om ugen og til lidt renggring hver 14. dag. Michael har fiet flere
bern og bernebern. Michael har altid veret aktiv med forskellige fritidsaktiviteter og
en masse rejseaktivitet, men efterhinden er det blevet for svart at folge med pga. syg-
dommen. Venner ser de, nir Michael er mest frisk — nemlig midt pa dagen.

Mette: Mette er forst i 70’erne og bor alene i et gammelt hus med en flot stor have
efter at have mistet sin gtefalle for et par &r siden. Mette er stadig meget pavirket af
at have mistet sin mand. Hun har to born og flere bornebern. Mette har veret i iltbe-
handling i fire 4r, og hun fir ilt degnet rundt. Mette kan stadig selv komme ud. Hun
far lidt hjelp til det huslige af hjemmeplejen. Hun vil helst klare sig uden familiens
hjelp. Mette har et godt socialt netvark, men hun er s vant til at have folk omkring
sig, at hun alligevel godt kan fole sig lidt ensom til tider. Hun er nogle gange utryg ved
at vare alene.

Grete: Grete er en glad kvinde midt i 50’erne med et positivt syn pa tilverelsen. Hun
bor i et parcelhus i en lille landsby i det nordvestlige Jylland. Hun har veret gift, men
bor nu med et af sine voksne bern. Hun har mange bern og berneborn. Grete har
modtaget ilt i et ar og fir det 24 timer i degnet. Hun skal have hjelp til det meste, og
hjemmehjelpen kommer flere gange om dagen. Hun er alligevel meget aktiv, og kom-
mer stadig meget ud. Hun ser det ikke som et problem at komme rundt med sin
mobile ilt. Grete er ved at undersoge, om det kan lade sig gore at fi en lungetransplan-
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tation, men hun er meget i tvivl om, hvordan hun skal tackle risikoen i den forbindel-
se.

Jens: Jens er over 70 ér og bor i et hus i nzrheden af Viborg og Randers med sin kone.
Jens er hjertelig og meget snakkesalig. Han har to born og flere bornebern. Jens har
haft arbejde med tilknytning til landbruget gennem hele sin tid pa arbejdsmarkedet.
Jens har veret i iltbehandling i to r og far nu ilt degnet rundt. Han fir offentlig hjalp
til et bad om ugen, ellers klarer han sig med hjalpen fra sin hustru. Jens kan selv kore
bil og kan stadig komme en del ud. Ellers fir Jens tiden til at g& med at lese, se fjern-
syn og lese kryds og tvars.

Karen: Karen er en zldre kvinde i midten af 70’erne, som bor alene i en lille lejlighed
ikke langt fra Limfjorden. Hun har en sgn og flere bornebern, men de bor i den anden
ende af landet. Karen blev alene med sit barn for mange ar siden. Karen fir ilt dognet
rundt og har veret i iltbehandling i 5-6 ar, men hun kan stadig selv komme rundt, og
hun har egen bil. Hun klarer sig med offentlig hjelp til renggring og tojvask. Karen
synes, det kan vere svart at fastholde det sociale netvark, og hun kan godt savne per-
soner, som hun kan dele kulturoplevelser med. Karen ville ogsd gerne leere andre KOL-
patienter at kende.

Peter: Peter er pensioneret landmand pd snart 80 ar. Han bor i et lille hus i en jysk
landsby med sin kone. Han har flere born og en del bernebern. Peter har modtaget ilt
i ni &r og fir det nu degnet rundt. Ved hjelp af sin lille bil kan Peter komme omkring.
Peter far meget hjelp af sin kone, og sammen klarer de sig uden offentlig hjalp. Det
sociale liv stir Peters kone primert for. Det er han godt tilfreds med. Peter er en stille
person, som ikke siger sa meget. Han bruger det meste af tiden pd at lese og se fjern-
syn.

Pia: Pia er midt i 60’erne. Hun bor i et hus langt ude pa landet sammen med sin
mand, der er frisk og rerig. Parret har en son og flere bornebern. Pia har arbejdet som
padagog i en bernchave. Pia har modtaget ilt i fem &r og fir det nu degnet rundt. Pia
har bil og kan komme godt omkring. Hun og manden klarer sig uden offentlig hjelp.
Pia virker som en glad person, der stadig kommer en del ud og ser andre mennesker.
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Bilag 8: Mestring

I dette bilag beskrives, hvordan patienterne lever med sygdommen KOL, herunder
hvordan de mestrer sygdommen ud fra en fysisk, psykisk og social vinkel. Bilaget er
baseret pa resultaterne af 15 interviews af patienter med svaer KOL.

I bilag 7 findes en prasentation og beskrivelse af de patienter, som er blevet intervie-
wet.

Introduktion til begrebet mestring

Mestringsbegrebet kan som videnskabeligt begreb spores tilbage til 50’erne og er siden
blevet brugt inden for mange forskellige forskningsomrader med forskellige videnskabs-
teoretiske udgangspunkter (91). Heraf folger, at der findes mange forskellige definitio-
ner af begrebet. I en leerebog om medicinsk sociologi er mestring (“coping”) blevet defi-
neret som ‘adferdsmassige ogleller mentale reaktioner pi belastninger, trusler, tab og udfor-
dringer. Belastningerne kan vare i forhold til omgivelserne eller i personen selv” (92).
Definitionen indebearer, at der kan vare tale om sivel individuelle som sociale belast-
ninger, som giver sig udtryk i sivel psykiske som adferdsmassige reaktioner.

Fysisk mestring af sygdommen

En af de helt generelle konsekvenser ved at leve med sveer KOL er, at ens fysiske udfol-
delsesmuligheder begraenses vesentligt. Patienterne bliver meget hurtigt treette, har
dndedratsbesver og bliver let forpustede. Selv smé hverdagsaktiviteter, si som at
komme i tgjet om morgenen eller hente en bog i reolen, kan blive en stor udfordring,
nir man lider af KOL. I dette afsnit belyses det, hvordan patienterne mestrer denne
fysiske side af sygdommen.

Mobilitetsproblemer

De fysiske problemer, som folger med KOL, indeberer for en meget stor del af patien-
terne, at de har problemer med at komme omkring. Deres mobilitet begrenses vold-
somt af de fysiske gener, som sygdommen indebarer. Der er dog ogsi store variationer
i, hvordan dette opleves.

Bundet til hjemmet

Knap halvdelen af patienterne oplever, at generne fra sygdommen er s voldsomme, at
det stort set forhindrer dem i at forlade deres hjem. De forteller, hvordan tretheden og
dndedretsbesveret, selv med iltbehandlingen, melder sig efter f skridt.

Birgit: "Jeg kan ikke gi mere end fem skridt, s kan jeg ikke komme videre,
sd har jeg ikke luft til mere.”

Interviewer: "Er det fordi du ikke kan have din ilt med eller?”

Birgit: “Jamen det hjalper ikke noget sidan at have ilten med.”

Denne gruppe af patienterne har i vid udstreekning resigneret over for det at komme
ud ofte. De beskriver det som et tab og en frustration, men pa den anden side virker
det uoverkommeligt at gore noget ved. Lene fortaller her om frustrationen ved ikke
leengere at kunne tage med veninden til dans pé& den lokale skole.

Lene: "Og den tirsdag eftermiddag hver uge der, hvor hun er af sted, jeg ved klok-
keslattet, jeg kender jo hele rytmen og alt det der igennem, fordi man selv har stiet
for det, der vil jeg nok sige, den tid der, hvad man si har oplevet gennem drene,
der korer det jo altsi igennem hovedet pd mig med de ting der. Og der kan jeg da
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godt tenke, det er fandme ogsi trels det der, du ikke kan vare med eller deltage pa

en eller anden made ikke.”

For enkelte af patienterne er resignationen over mobilitetsproblemerne s udtalte, at de
selv inden for hjemmet er begransede i deres bevaegelse. Jan benytter efterhdnden kun
kekkenet i sin lille lejlighed. Han har opgivet at komme ind i stuen og se fjernsyn.

Jan: "Der er ret langt ind. Der er 15-20 meter, hvis jeg skal ind, der hvor jeg ple-
Jede at vare i gamle dage.”

Med undtagelse af Jan kommer de fleste patienter i denne gruppe dog stadig ud ind
imellem. Men det kreever megen planlegning og hjelp. Lars forteller fx, at han en
sjelden gang imellem kommer ud i frisk luft med sin datter.

Flere fra denne gruppe patienter forteller om udflugter til familiebesog eller lignende,
men udflugterne er sjeldne, og de er ofte forbundet med store gener.

Hjaelpemidler kan dbne doren

En del patienter har dog fundet lgsninger, som betyder, at de pé trods af alle
mobilitetsproblemerne fortsat kan komme omkring. Syv patienter har bil, og de fleste
af dem korer den fortsat selv. Enkelte kan kun komme rundt, hvis deres zgtefeller
kerer bilen. Tre af patienterne har en el-scooter, som kan give en tilsvarende frihed.
Selvom det for de fleste af patienterne er forbundet med et vist besvar at komme ud i
bilen eller scooteren — den mobile ilt skal bares derud, ofte skal rollatoren ogsa flyttes
ud i bilen, og el-scooteren skal bares ud p& gaden — sa beskrives den af alle som en stor
befrier i forhold til at komme rundt.

Jens: "Vi var lige ude at kore en bette tur i gir formiddag, vi korte til Skjals. Det
er sjovt, ndr jeg korer i bil, det er snart det sted, jeg har der bedst.”

Men brugen af disse hjzlpemidler kraever ogsd et vist overskud og krefter. P4 et tids-
punke kan det blive for krevende, og s& ma man opgive. Birgit forteller her om den
tunge beslutning om at matte opgive sin bil.

Birgit: "Nu havde jeg varet pd hospitalet, hvor jeg var giet i sort ikke, de kaldte
det for at gi i sort. Swt hvis det pludselig kom, ndr jeg korte bil. Og si tankte jeg,
nej du ma af med bilen. Og sd solgte jeg min lille bil. Og det var den sorteste dag i
mit liv lenge, det kan jeg godt fortalle dig.”

Rollatorer og andre smé keretgjer til at have den mobile ilt monteret pd kan ogsd hjel-
pe patienterne til en storre mobilitet. Men der opstar en stor athengighed af forskellige
hjelpemidler, som er pakrevet for en rekke aktiviteter i patienternes liv. P4 den ene
side kan det betyde en stor frustration, ndr hjelpemidlerne af den ene eller anden
grund svigter. Anne forteller med stor irritation om problemerne med at i en ordent-
lig kerestol, som tillader hende at komme ud af huset.

Anne: “Jeg har en [korestol] stiende derude, jeg har ikke brugt den siden april
maned. Og det er sorgeligt, nér der er stillet et koretoj il disposition for en, og si
man ikke kan bruge den, fordi, det kan jo ikke nytte noget, at jeg bruger den, ndir
Jeg s far mere gigt og dirlige arme af det.”

Annes frustration er rettet mod kommunens hjelpemiddelcentral, som hun er athen-
gig af, ndr det kommer til at f3 stillet de rette hjelpemidler til ridighed. Annes prakti-
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ske strategier er siledes indlejret i et mere komplekst netvark med flere aktorer og er
ikke nogle, hun blot selv kan kontrollere.

Afhengigheden af hjelpemidler kan pd den anden side ogsd pavirke den psykiske
mestring af sygdommen. Der er forskellige mader, hvorpd patienterne kan give mening
til de hjelpemidler, som de skal leve med. Dette belyses i afsnittet om psykisk
mestring.

Nar man er sd begrenset i sin fysiske forméen, som patienterne med sver KOL er, er
det nedvendigt med en del hjelp. Men ogsd her svinger behovet en del, her belyst gen-
nem patienternes behov for hjalp.

Familien klarer det

Tre af patienterne har det stadig godt nok til, at de selv kan klare den personlige pleje,
mens husholdning og rengering kan klares med deres @gtefelle (Pia, Peter og Hanne).
De fir saledes ingen hjelp udefra til at klare hverdagen. De horer alle tre til den del af
patienterne, som har det relativt bedst fysisk, og som er nogenlunde mobile. De fortal-
ler om det samarbejde, som er opstiet med deres samlever, hvor de alt efter deres for-
méen hjelper til med de opgaver, som skal lgses i hjemmet.

Pia forteller, hvordan hendes mand har méttet lere at std for det meste af det huslige.
Selvom hun ikke synes, mend er helt s& grundige med den slags, som hun selv var det,
verdsetter hun hejt hans indsats, og hun mener, at han ville opfatte hjelp udefra som
en fornermelse.

Pia: "Nej, men der er si meget andet, altsi sddan nogle kroge, man ikke kommer 1.
Tenk sig dem, hvis mand slet ikke ville hjelpe dem, de begge to er blever pensionister,
han sidder derinde i en stol. Si er det her smiting. (...) Jeg [vil] godt have hjalp til,
at der bliver gjort rigtig godt rent, for somme tider kan (manden) godt beklage sig, for
det er da ogsi ham, der skal gore det hele. Men det er jo en fornermelse. At sige: Vi
kunne lige tage hjelp til ar gore rigtig godt rent en dag. Det er en fornarmelse mod
ham. Fordi han synes selv, han gor det si godt.”

Lidt hjemmehjzelp er nok

Fire af patienterne klarer sig med lidt renggringshjelp fra hjemmeplejen en gang om
ugen eller hver 14. dag athengig af deres tilstand (Karen, Mette, Poul og Birgit). Disse
fire patienter horer ogsa til i den gruppe, som klarer sig bedst fysisk. De er blot alle fire
enlige, og har derfor ikke en samlever, som kan bistd dem i hverdagen. Flere af dem fir
dog lidt hjelp af deres bern og bernebern til enkelte opgaver i hjemmet.

Poul formdr pa trods af sin sygdom stadig at passe sin have, kobe ind og lave mad hver
dag. Han fir lidt rengering en time hver 14. dag, og si har han en ung mand til at
hjzlpe sig med hakken. Han er godt klar over, at det er en stakket frist, men han
nyder at kunne gore tingene selv, s leenge han kan.

Poul: “Jeg vil sige, for hver dag der gir godt, der er lykke. Der her med at skulle vare
afhangig af andre mennesker, det er jo ikke lige det, man onsker.”

Lidt hjaelp til den personlige pleje nadvendig

Jens og Michael kan klare sig med hjalpen fra deres samlever, renggringshjelp fra
hjemmehjelpen og sa lidt hjlp til at komme i bad en gang om ugen. De understreger
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begge to, at nir det kommer til den personlige pleje, kan de selv det meste — det er blot
det med at komme i bad, som kan vare en uoverkommelig udfordring. Derfor kom-
mer der en fra hjemmeplejen en gang om ugen, og hjelper dem med at fi et bad.

Hjaelp til det hele

De ovrige seks patienter (Grete, Lene, Anne, Lars, Kirsten, Jan) har stort set brug for
hjelp til alt. Med undtagelse af Grete horer de alle til den gruppe af patienter, som
stort set har resigneret i forhold til at komme ud af huset. De har brug for hjelp til at
komme op og i tejet om morgenen, og til den personlige pleje med hensyn til at blive
vasket og badet. De far alle hjelp hver morgen, flere fir ogsd hjelp om aftenen med at
komme i seng. Mange af disse patienter har ogsd forskellige ordninger med deres fami-
lie, som kan hjzlpe dem. Eksempelvis kommer Kirstens ene datter hver morgen og
drikker kaffe og hjelper med den mobile ilt, hvis Kirsten vil ud p4 sin el-scooter, mens
den anden datter tager sig af vasketgjet.

P4 trods af den store athengighed af hjelp udefra er der dog flere af patienterne, som har
fundet losninger, som tillader dem alligevel at kunne fi en del ud af hverdagen. Grete er
et eksempel pa en sddan patient. Hun forteller her om den hjelp, hun modtager.

Grete: “Jeg har min lille rengoringsdame, ja hun hjelper jo, nir jeg skal til vejrs og
sddan noget, det er si hende, der ordner det. Men ellers, i jordhojde, der er der
mig, og det hygger jeg mig med. Og sd har jeg min vinduespudser og en havemand,
og sd har jeg jo mine sode piger hver dag til ar hjelpe mig med at komme i bad og
komme i tojet og sadan noget. [...] Og sd har jeg min Lisbeth, hun kommer en
gang om ugen, 4-5 timer til at gore rent.”

P4 trods af sin darlige tilstand kommer Grete alligevel meget ud. Hun bruger sin rolla-
tor meget. Desuden har hun en kerestol, hvis det er mere end blot en lille gatur. Grete
har ogsd sin egen bil, som hun dog ikke selv kan lide at kore. Men det er der til gen-
gzld flere folk i hendes netverk, som kan, og det benytter hun til at komme ud af
huset. Her remser Grete op, hvor tit hun er pé tur.

Grete: Jeg er i Skovparken om fredagen. Og sid kommer Hanne om tirsdagen, si
er vi altid pd snoldetur [...] i Nykobing og Vadsund og nede i Brugsen og jo jo jo.
Sd mine born korer ogsd med mig, og min son Frederik korer med mig.”

Men mere typisk for denne gruppe er det dog, at de har meget svaert ved at foretage sig
ret meget, og at selv sma hverdagsgoremal krever store anstrengelser og megen hjelp.

Aktiviteter i hverdagen

KOL-patienterne i denne undersogelse oplever alle sammen, at deres sygdom begren-
ser deres udfoldelsesmuligheder voldsomt. Det har derfor konsekvenser i forhold til de
aktiviteter, som de kan foretage sig. Som vi s& ovenfor, er der stor forskel pd, hvor
meget patienterne er hemmet fysisk, og det ses ogsé pd de aktiviteter, som de kan
udfore. Enkelte af dem kan stort set ikke foretage sig noget fysisk, mens andre stadig
kan deltage i en del ting. Felles er dog folelsen af, at mitte opgive tidligere interesser,

fordi fysikken ikke lengere tillader dem.

Typiske aktiviteter

Der er mange aktiviteter, som gr igen, nir patienterne skal fortelle, hvad de far dagen
til at g& med. Det som kendetegner aktiviteterne er, at de kan udferes stillesiddende.
Det drejer sig om at lese — bide beger, ugeblade, aviser m.m.
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Radio og tv fylder ogs& meget i patienternes liv. De taler nasten alle meget om forskel-
lige tv-programmer, som de godt kan lide at se. Pia omtaler en del af de oplevelser, hun
fir pa tv, som helt livagtige. Hun er iser begejstret for naturfilm og rejseprogrammer.

Pia: "Vi har parabol, si vi er somme tider béde i, hvor var vi, vi var i Himalaya
Jor mylig, det var en valdig tur vi var pd (smil i stemmen).”

Handarbejde er en af de sysler, som iser kvinderne i interviewene navner. Men det er
ogsé en af de aktiviteter, som en del af patienterne har mattet opgive. En meget stor del
af patienterne nzvner kryds og tvers, som en af de aktiviteter, som fylder meget.
Enkelte nzvner det som noget af det vigtigste, og som de kan fi mest tid til at gd med.

Helt ordinare dagligdags opgaver, som at komme ud af sengen, tage toj pd, spise mad,
etc. fylder meget i patienternes liv. Det er store og ind imellem udfordrende opgaver pa
grund af de fysiske begrensninger patienterne har, og disse opgaver kan tage en meget
stor del af patienternes tid.

Disse dagligdags aktiviteter pipeges af flere af patienterne som vigtige ikke kun fordi de
tager lang tid, men ogsa fordi det er blevet en tilfredsstillelse selv at kunne udfere den
type aktiviteter. Det er et vigtigt indhold i tilverelsen stadig selv at kunne bidrage til at
fore husholdningen og tage vare pd sig selv — ogsa selvom det efterhinden kun er i
begraenset omfang og med hjelp udefra. For at kunne udfere disse aktiviteter kraver
det dog, at det skal gi langsomt, og i det tempo som patienten fastsetter.

Ellers er de aktiviteter, som patienterne leegger mest vagt pa, sociale aktiviteter, hvor de
er sammen med iser familie, men ogsd venner. Det belyses narmere i afsnittet om den
sociale mestring af sygdommen.

Aktiviteter ma opgives

Alle patienterne deler ogsd den oplevelse at mitte opgive interesser eller aktiviteter, som
de ellers har brugt en stor del af deres liv pd. Mange af patienterne har haft et meget
aktivt liv med en masse forskellige interesser og hobbyer. Kirsten har dyrket en masse
idret og varet spejderleder i mange dr. Karen interesserer sig meget for blomster, mens
Jens og Poul er begejstrede havemennesker. Michael har veret med i en videoklub,
hvor de optog og redigerede deres egne film. I storre eller mindre grad har disse interes-
ser vaeret med til at definere, hvem de var som personer.

Enkelte af patienterne beskriver det som en stor sorg, at de ikke leengere kan foretage
sig det, som de kunne forhen. Det gelder eksempelvis Lars, som er dybt frustreret over
oplevelsen af ikke at kunne nogen ting mere.

Lars: "Vi havde et dejligt sommerhus i Asserbo, men det har vi mdtte salge. Jeg
kunne ikke hugge brande, jeg kunne ikke male, jeg kunne ingenting. Jeg kan ikke
skrue en skrue i uden at tabe vejret. Mit liv er smadret kan man sige, det er utro-
ligt, som man indordner sig.”

Men de fleste af patienterne accepterer funktionstabet. Selvom de nok kan rgre sig
over det, beskriver de det som noget, der mé accepteres, nér det ikke kan vare anderle-

des.
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Fysisk traening

Gennemgdende for nasten alle patienterne er det, at de for at holde sig fysisk i gang,
pé trods af de mange gener sygdommen medferer, forseger at udfordre sig selv fysisk.
Det kan enten ske ved, at der er bestemte ritualer eller opgaver, som skal gennemfores,
eller gennem deciderede treningsprogrammer, som de folger. Fire af patienterne gér til
gymnastik pé serlige lunge- eller KOL-hold eller folger treeningshold p& dagcentret
eller plejehjemmet. Falles for patienterne er, at de foler en forpligtelse til at holde sig i
gang. Disse ovelser tillegges stor betydning af flere af patienterne.

Den daglige fysiske treening kan ogsé bestd i at give sig selv serlige udfordringer. Nér
det kan vere s svert at fi kroppen til at makke ret, er det nodvendigt ind imellem at
lave enkle regler, der skal presse en til at bruge kroppen. Hanne fortaller eksempelvis,
hvordan hun skal op hver dag, men hvis hun har en dérlig dag, kan hun give sig selv
lov til at blive i nattgjet. Jens har en regel om, at han skal ned og se til gasfyret i keelde-
ren hver dag.

Jens: "En tur ned i kelderen hver dag, jeg skal ned og se til fyret, ja, det er si godt nok
et gasfyr, men det hele skal kontrolleres. Si jo, jeg gdr meget rundt i huset.”

Social mestring af sygdommen

En af de allervigtigste ressourcer i patienternes mestring af sygdommen er de sociale
relationer. Kontake til og samvaer med andre mennesker er vigtigt for de flestes trivsel.
dette afsnit ses der nermere pd en rekke af de temaer, som kom frem i interviewene
vedrgrende den sociale mestring af sygdommen.

Analysen af den sociale mestring af KOL afslorede et stort dilemma for flere af KOL-
patienterne. Efterhinden som det kniber med de fysiske aktiviteter, og en del af de
gamle interessefelter har méttet opgives, er det iszr de sociale relationer til familien,
som er i hojszdet for mange af patienterne. Men samtidig er det en stor fysisk belast-
ning at fi — eller endnu mere — at aflegge besog. For flere af patienterne er iser telefo-
nen en vigtig strategi for at overkomme dette dilemma. Analysen viste ogsa, at det for
flere patienter er anledning til stor frustration, at relationen til de nermeste er preget
af athengighed. Der er dog en stor del af patienterne, som anskuer dette som en natur-

lig udvikling, som skyldes alder og som derfor ikke giver anledning til skyld.

En ledsager i hjemmet

Omkring halvdelen af patienterne bor sammen med enten deres zgtefelle eller en
anden ner pirorende (Lene bor sammen med sin veninde, og Grete med sin son). Alle
disse patienter beskriver forholdet til deres samlever som meget tet. Iser de fem patien-
ter, som lever sammen med deres zgtefzlle, betoner sterkt den store betydning, som
samleveren har for deres mestring af sygdommen i hverdagen. Alle disse patienter har
levet sammen med deres @gtefelle i et langt liv, og flere af dem beskriver et samliv, som
er preget af en stor gensidig forstielse.

Ofte forteller disse patienter om, hvordan de foler, at det ville vare svart at undveare
deres samlever. P4 den ene side giver det en tryghed og et fellesskab at bo sammen
med en, men dette forsterkes af det behov for stotte og hjelp, som patienterne har.

Hanne: "Nej jeg ved ikke, hvis jeg skulle sidde her alene, si ville jeg forlange at

komme pa et plejehjem. Huvis han dode for mig. Jeg vil ikke sidde her alene. (...)
sé ville jeg I HVERT FALD fole mig utryg.”
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Denne utryghed kan Mette bekrefte. Hun mistede sin mand to ar tilbage og beskriver,
hvor hardt det kan vere at skulle venne sig til livet uden en zgtefelle, som man pi
denne made har veret tet knyttet til. Bdde pa det psykiske plan, hvor felelsen af
ensomhed og tomhed kan ramme, men ogsé pd det praktiske plan, hvor felelsen af
usikkerhed over at vare alene og skulle klare det hele selv, gor mestringen til en udfor-
dring.

Iser i nodsituationer kan det foles ekstra voldsomt at vaere alene, og frygten for at std
alene i sddan en situation kan komme til at fylde meget. Mette forteller om en oplevel-
se, hvor strommen gik i hendes hjem, og iltgeneratoren derfor ikke virkede. Den slags
oplevelser er langt mere angstfyldte nu, hvor hun er blevet alene.

Mette: “Jeg vil ikke kore tor, fordi si gar der panik i mig. Si bliver jeg bange. For det
er det samme, ndr jeg ikke kan fi luft og har det rigtig dirligr. Si bliver jeg bange,
igen fordi jeg er alene.”

Familie og venner er alfa og omega

Det er et tilbagevendende tema i langt de fleste af interviewene, at de nere relationer
til venner og familie er det som forst og fremmest giver mening og indhold i tilveerel-
sen. Iser er det familien, som betones, nir patienterne skal fortelle om deres sociale liv.
Flertallet af patienterne har bide born og bernebern. Flere af dem har endda mange af
slagsen, og enkelte har desuden oldebern. Efterhdnden som det kniber med de fysiske
aktiviteter, og en del af de gamle interessefelter har mattet opgives, er det iser de socia-
le relationer til familien, som er i hgjsedet for mange af patienterne. Her er det Birgit,
som fortller smittende om glaeden ved at fa besog af familien.

Birgit: “Jeg er da altid glad for at fi besog (...), nar Thomas [barnebarnet] kom-
mer hen og giver mig et kampe knus, eller nir vi sidder og ser en fodboldkamp
sammen (...) si lagde han hinden over min hind og si sagde han: Tank ar have
en mormor pd 80, der gider at sidde og se en fodboldkamp med mig.”

Jens er et typisk eksempel pa en patient, som netop fremhaver familien, som det der
giver ham glade i hverdagen.

Interviewer: "Hvad kan gore dig glad nu?”
Jens: "Det er sadan mest ndr bornene de kommer hjem, (...) béide born og borne-

bornene, for det er flinke born alle sammen, og ogsd flinke svigerborn, det er helr
sikkert.”

Det sociale liv belaster

Selvom patienterne leegger endog meget stor veegt pa det sociale liv, ndr de skal forklare,
hvordan de mestrer livet med sygdommen, s kan det dérlige helbred ogsd betyde, at
det sociale liv bliver en udfordring. Flere af patienterne forteller, hvordan det kan vere
en belastning at fi besog og i endnu hejere grad at tage pd besog. Selvom patienterne
siledes onsker og vardsetter den sociale kontakt, giver flere af dem udtryk for, at de
ogsé kan f3 for meget eller ma begrense det. Kirsten er kontant i sit svar pd, hvad syg-
dommen har betydet for hendes forhold til venner og familie.

Kirsten: "Den har gjort sidan, at jeg ikke er si meget for at se dem mere (griner

lidt), men altsd hvis de skal komme, skal de ikke blive her for lenge.”
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I den forbindelse er der flere af patienterne, som navner telefonen som et godt redskab
til at holde kontakt med familien, uden at det belaster for meget. Der er ogsd enkelte
som navner e-mail som en made at holde forbindelsen ved lige pi. Lene bide skriver
og modtager mails fra familien med hjelp fra sin bofelle og veninde.

Lene: “Jamen altsd, jeg er i kontakt med dem. De emailer og de ringer osv. Si det
er flere gange om ugen telefonen jo gloder altsd. Hvor de si skal ringe og hore hvor-
dan, hvad si gamle, og hvordan gér det.”

Det sociale liv som en ressource for mestringen handler siledes ikke kun om at fi beso

g g
jevnligt, men lige s& meget om folelsen af, at familien er der og teenker pa en, og at
man kan felge lidt med i deres liv.

Afhaengighed og folelsen af at vaere en byrde

Som beskrevet ovenfor er der en del af patienterne, som beskriver en markant folelse af
athengighed af de nermeste parorende. Men det er de ferreste, som omtaler den
athengighed som et storre problem. For de fleste er det en konstatering af noget, som
ikke kan vare anderledes.

Jens: "Dem [konen, familien og vennerne] er jeg blevet meget afhangig af. (...)
Det er ikke si rart, det er ikke sd skont, men det ma man altsd finde sig i.”

Lars giver som den eneste klart udtryk for, at denne athengighed gir ham pd. Han
foler, at han er en byrde for sin kone og forhindrer hende i at udfolde sig frit, som hun
gerne vil. Det giver ham en slags skyldfolelse.

Lars: "Sd har jeg den psykiske gene, hedder det, at jeg foler mig ...at jeg belaster,
og det er jo ikke sjovt for min kone. Jeg foler hele tiden, at jeg ogsi belaster hende,
og det er en meget stor gene, fordi der er si mange smd goremdl, som hun mad gore
(...). Jeg vil hellere vare den, der yder noget, ikke. Si synes jeg, det er synd for
hende, at hendes liv jo ogsd i nogen grad smadres pa grund af mig (...), jeg ved
ikke, om man kan kalde det en skyldfolelse, men altsi det er noger i den retning
thke.”

Mette, der som ovenfor beskrevet har mistet sin mand for nylig, er ogsd bekymret for
pa den mdde at blive opfattet som en byrde for sin familie. Det forhindrer hende i at
bede om opmarksomhed og hjelp, selvom hun giver udtryk for, at hun savner selskab
med sin familie. Her forklarer hun selv sin holdning til dette sporgsmal om at vere en
byrde for de pargrende.

Mette: “Jeg har det princip (...), at de ikke skal marke, at jeg er alene. (...) De har
travlt de unge mennesker. Og venner og sidan, si skal de da ikke vere afhengige af
mig. Det synes jeg ikke.”

Psykisk mestring af sygdommen

I den psykiske mestring af sygdommen viste netop forstdelsen af alder sig som en af de
mest anvendte strategier. De fleste af patienterne er over 70 ir, og mange henviser til
deres fremskredne alder, nér de skal forklare deres situation. Saledes opfattes sygdom-
men ikke som et unaturligt og uretfeerdigt brud med deres tidligere tilvarelse, men

nzrmere som en naturlig udvikling, som mé forventes og derfor accepteres i “deres
alder”.

124 lt-hjemmebeseg til patienter med svaer kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)



Syn pa livet

Et vigtigt parameter i forhold til, hvordan patienterne mestrer sygdommen psykisk er,
hvordan de ser pa livet. Om de har mod pa livet, fortsat finder glade i hverdagen, og
kan opretholde et godt og positivt humer. Eller om de begrensede udfoldelsesmulighe-
der og mange gener medvirker til, at livsmodet svinder. Det er dog et meget sveert
sporgsmal at arbejde med, da de holdninger til livet, som patienterne giver udtryk for i
de forskellige interview, ikke er statiske. De kan variere med humeret den péigzldende
dag, maden der bliver spurgt pi mv. Desuden athanger livssynet af patientens samlede
opfattelse af sit liv og ikke specifikt af oplevelserne med sygdommen. Man kan derfor
ikke konkludere noget om, i hvilket omfang det livssyn, som kommer til uderyk i
interviewet, skyldes sygdommen. Det er dog muligt — med disse forbehold in mente —
at inddele de fortallinger, patienterne kommer med om deres syn pa livet, i tre forskel-
lige grupper, alt efter hvor positivt de ser pa livet.

Man ma fi det bedste ud af livet

Over halvdelen af patienterne forteller en entydigt positiv historie om deres syn pd
livet. De giver udtryk for, at de har en positiv indstilling til livet pd trods af sygdom-
men. Gennemgaende for disse fortellinger er, at patienterne ser sig selv som personer
med et lyst sind, en positiv indstilling til tingene og et generelt godt humer.

Interviewer: "Du er stadigvak i godt humor eller?”

Birgit: 7Ja, det siger de fleste jo ogsd til mig. De kan ikke forstd, jeg er i godr
humaor, men det er jeg. Det er der ikke nogen, der skal tage fra mig. (...) Man kan
da godt have dage, hvor man mdske ikke lige er pi toppen, men som regel er jeg i
godt humor. Det er jeg. Jeg har si meget at vare glad for.”

De ovrige patienter i denne gruppe fortaller en tilsvarende historie. Det er meget ens-
lydende fortellinger, hvor patienten fokuserer pa de muligheder, som livet stadig tilby-
der, og udtrykker tilfredshed med disse. Nér patienterne skal forklare baggrunden for
denne positive indstilling, henviser de ofte til, at de er en sarlig "type person”, som
ikke bekymrer sig, eller som har et lyst sind. Her er det for eksempel Anne, som forkla-
rer, hvordan hun kan holde humeret oppe, selv nir sygdommen giver problemer.

Anne: "Ved at have et lyst sind. Og det er ikke blever mindre med drene i hvert
Jald. Si det har hjulpet mig igennem meget. Det er der ogsd mange, der beundrer

mig for, ved jeg.”

Hos Peter kommer det positive livssyn til udtryk ved, at han har meget sveert ved at
forholde sig negativt til tingene. Nér intervieweren sporger til, hvad der er slemt, og
hvad der kan gore ham ked af det, har han meget svart ved at svare.

Det gir op og ned

Omkring en tredjedel af patienterne fortaller en overvejende positiv historie om deres
syn pé livet, men de prasenterer ogsd modfortellinger eller kommer med udsagn, som
udfordrer denne historie.

Hanne forteller, at hendes humer kan svinge meget op og ned. Hun prever at holde
humeret oppe, men ind imellem er det svert. Dog synes hun selv, at hun for det meste
er en glad person. Igennem interviewet forteller hun bdde om oplevelser, hvor hun har
veret virkelig glad, og andre, hvor hun har varet helt nede i kulkalderen.
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Interviewer: "Hvad med psykisk?”

Hanne: "Ah, der kan jeg godt mdske vare langt nede. Nu med sidan et vejr som i
dag, det er jo dejligr. Hvis det er gravejr hele dagen, sd er jeg psykisk nede i kalde-
ren. Det siger jeg ogsi til min mand: Ab nej, jeg er ikke til at holde ud i det her
vejr.

Mette og Lene fortaller begge, hvordan de synes, at man skal se positivt pa tilvarelsen.
Det er noget, de begge bestraber sig pd. Men de forteller ogsé begge, hvor svart det
ind imellem kan vere. De er begge praget af angstanfald, som dukker op ind imellem.
Mette er bange for at veere alene i en farlig situation, og Lene er bange for igen at skul-
le pa hospitalet. For begge betyder frygten, at det ind imellem kan vere svert at holde
livsmodet oppe.

Mette: “Ja. Det er sidan, jeg har haft det her, hvor jeg ikke har kunnet sidde en
halv time pd roilettet, for jeg kunne ga tilbage. Og jeg har somme tider siddet her
og ikke vidst hvordan jeg skulle fi mine tender borster og fi mit toj af. Og si er jeg
bange (hvisker, med grid i stemmen).”

Livet har mistet betydning

To af patienterne giver udtryk for et meget pessimistisk syn pé livet. Deres historie om
dem selv og deres syn p4 livet er, at livet har mistet mening og indhold. Der er ikke
noget at leve for mere, eller ogsa er det surt at komme igennem hverdagen. Kirsten for-
teller om en del aktiviteter og et rigt socialt liv, men alligevel giver hun ogsé udtryk for
at veere traet af livet. Det er et emne, hun ofte vender tilbage til.

Kirsten: "Ja, jeg synes ikke, jeg har noget liv, rent ud sagt. Jeg siger jo hver morgen:
Ab, nej, ikke en dag til. [...] Ja, eller for mine borns skyld. De vil jo gerne have
jeg lever videre, men wrligt talt, jeg har ikke spor lyst. [...] Jeg onsker faktisk ikke,

mit liv skal vere meget lengere.”

Lars giver udtryk for, at livet har mistet sin kvalitet. Alle de ting, som han godt kunne
lide at deltage i, er gledet ham af hende.

Lars: Ja fordi du kan ikke deltage i noget, du kan ingenting. Du kan kun tage
neering til dig [...] men ob ... man kan sige, at livskvaliteten den er jo ... om den
er lig nul, det er jo lidt meget sagt, men ...~

Jan er den eneste af de 15 patienter, som ikke udtrykker et serligt syn pa livet. Jan
reflekterer meget lidt over tingene. Han giver hverken udtryk for positive eller negative
tanker om livet. Han forteller, at han jo m3 affinde sig med, at han ikke leengere kan
andet end sidde i sit kokken og vente.

Jan: “Jeg kan ikke foretage mig andet end og sidde og vente og kigge ud af vinduer,
og se hvor tulipanerne kommer op osv.”

Interviewer: "Men du klager ikke over det synes jeg.”

Jan: "Nej. Sidan er livet jo. Det hjalper heller ikke noger.”

Alderdoms betydning for mestring

Et tema, som har fyldt meget, nir patienterne har skullet fortelle om deres syn pa livet,
og hvordan de mentalt forstdr sygdommen, er patienternes alder. Med enkelte undta-
gelser er alle patienterne over 70 &r gamle. En stor del af dem omtaler den hgje alder
som noget, der spiller en rolle i den méide, de forstdr funktionstabet i forbindelse med
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sygdommen. Det er tydeligt, at patienternes heje alder medvirker til, at de bedre kan
acceptere deres tilstand. De opfatter det darlige helbred som naturligt og forventeligt.

Jens: "Men man tanker da somme tider, nir man har det sidan, ja si er der ikke
noget at gore ved det, men nu har jeg ogsi den alder, hvor man ikke kan forvente
en hel masse jo.”

Flere af dem forbinder holdningen til livet i dag med det lange gode liv, de har haft.
De giver udtryk for, at de ikke kan tillade sig at vere utilfredse, ndr nu de har oplevet
sd mange gode ting. S& ma de finde sig i, at der er bovl og problemer til sidst.

Birgit: “Jeg har si meger ar vare glad for. Jeg har haft et dejligr liv. Og sd skulle jeg
selvfolgelig lige fi det her lige til allersidst, det er jo ikke si sjovt, men si jeg tanker
pd, hvor mange unge der sidder og er dirlige, si synes jeg, det er meget varre, si er

mit ingenting.”

Et tredje aspekt, hvor den heje alder bruges af patienterne som en strategi i den psyki-
ske mestring af sygdommen, er i relation til den athngighed, som det dérlige fysiske
helbred medforer. Flere af patienterne henviser i den sammenhzng til deres alder og
forklarer, at det foles legitimt ikke at kunne klare sig selv mere. Her er det Birgit, som
forklarer sin reaktion pa ikke at kunne lave mad til sine gaster.

Birgit: "Alrsd, man md bare se i ojnene, at jeg kan ikke mere, sd, si er den ikke lenge-
re. Sd md andre tage over. Men herregud jeg er 80 dr!”

Accept som strategi

En meget stor del af patienterne udtrykker en form for accept af deres tilstand. De har
ikke nogen illusioner om, at det skal blive bedre. Accepten bruges af flere af patienter-
ne som en positiv strategi i mestringen af sygdommen. Det kommer til udtryk i den
tankegang, at det man ikke kan @ndre, kan man lige sd godt acceptere. S& ma man
koncentrere sine krafter pa det gode, og det man kan gore noget ved.

Michael: “Sygdommen spekulerer jeg aldrig pa. (...) Jeg ved, at jeg kan ikke blive
anderledes, og det har jeg accepteret.”

Grete giver klart udtryk for tankegangen om, at fokusere pé det hun kan og ikke
bekymre sig om det hun ikke kan. Faktisk mener hun, at man kan vende det til noget
positivt og teenke, at det man ikke kan, er man jo sé fri for at bekymre sig om.

Grete: "Nu for eksempel, jeg skal ikke gi og bekymre mig, om mit hjem er rent
eller ej, det har jeg folk til at bekymre sig om. Si det bekymrer jeg mig overhovedet
ikke om. Jeg bekymrer mig om at have det godt, og lave de ting jeg elsker at lave og
komme ud og snakke og hygge mig med min familie. Det er det, jeg bruger mine
krudt og kugler pd.”

Denne accept kan dog ogsd komme til udtryk som en form for opgivende eller resigne-
rende attitude. Blandt de patienter, som beskriver accepten i opgivende vendinger, er
der en tendens til, at det ikke pd samme méde kobles til en strategi, der muligger et
fokus pa mere positive emner. Allermest udbredt er denne opgivende attitude hos Jan,
Lars og Kirsten. Her er det Lars, som forteller om fremtidsudsigterne og om mulighe-
derne for at gore sin hverdag bedre.
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Lars: "Jeg kan ikke gore noget. Jeg kan ikke gore andet end at tage medicin, og den
hjelp jeg kan fi, og si tage en dag ad gangen. Andet kan jeg ikke gore. [...] Der fin-
des ikke noget, der kan fi den til at fungere bedre. Der er ikke nogen muligheder.”

KOL og fremtiden

Nér man lever med KOL i sveer grad er deden kommet tet pd. Alle patienterne er godt
klar over, at sygdommen er alvorlig, og at det formentlig kun bliver varre. Pd den bag-
grund er det overraskende, sd lidt deden fylder i patienternes bevidsthed. Generelt
udtrykkes der ikke en voldsom frygt for fremtiden, eller for hvordan den sidste del af
livet skal forme sig. Accepten over for den fysiske tilstand, som vi si ovenfor, omfatter
ogsé en accept af konsekvenserne af sygdommen i forhold til patienternes fremtid.
Langt storstedelen af patienterne giver i forskellige formuleringer udtryk for at leve i
nuet og ikke ville bekymre sig om fremtiden. Ligesom vi si ovenfor med hensyn til den
fysiske tilstand, forbindes ogsé synet pa fremtiden med den heje alder.

Nar der sporges til patienternes fremtid, er det kendetegnende, at patienterne ikke har
de store forventninger til fremtiden. De onsker og forventer, at livet skal fortsette
nogenlunde som nu, selvom flere af dem godt er klar over, at det pa et tidspunke bliver
verre.

Emnet "deden” blev stort set ikke berort ved samtalerne med patienterne, hvilket kan
skyldes dette emnes starke private karakter. Enkelte af patienterne omtalte dog selv
deden. Kirsten talte en del om deden, men ikke som noget hun frygter. Hun er den
eneste af patienterne, som klart giver udtryk for at vere tret af livet, sd nir hun omta-
ler deden, beskriver hun det som noget, hun ser frem til.

Kirsten: “Jeg regner ikke med at have et liv et halvt dr frem (...) men det har jeg
ikke gjort de sidste to dr. Jeg onsker faktisk ikke, mit liv skal vare meger lengere.”

Lars er en anden af de patienter, som omtaler doden. Men som det fremgér af neden-
stidende citat, bliver det ikke prasenteret som noget angstfyldt. Derimod overvejer Lars
ligesom Kirsten ind imellem, om livet er vard at leve, med de genvordigheder det brin-
ger. I modsetning til Kirsten giver Lars udtryk for, at han egentlig gerne vil leve lidt
leengere, men det virker ikke som om, selve deden skremmer ham. Han legger mere
veegt pa, at deden bliver verdig.

Interviewer: "Men hvad tenker du om dit liv det naste halve dgr frem?”

Lars: "Puba, si tanker jeg sommetider, si lenge lever jeg sgu ikke. Men det har jeg
Jjo sagt sé tit. (...) Huis jeg lever, sd har jeg det ligesom nu, det tror jeg.”
Interviewer: "Men har du lyst til at leve videre?”

Lars: "Ja, det har jeg sidan set. Jeg siger jo sd tit, at bare jeg snart kunne fi et
hjerteslag, men si mener jeg inderst inde, at jeg vil egentlig ... jeg holder jo fast
ved det alligevel ikke?”

Interview: "Du vil gerne opleve lidt mere?”

Lars: “Ja, og si vil jeg gerne have en ordentlig dod, nir de brender mig.”

Ellers bliver der talt meget lidt om deden i de 15 interview. Fremtidsudsigterne bliver

generelt beskrevet positivt eller neutralt, og patienterne udtrykker ikke i udtalt grad
angst og nervesitet i forbindelse med talen om fremtiden.
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Et gennemgiende tema igennem interviewene har varet patienternes viden om syg-
dommen. Denne viden om sygdomme er bide kommet til udtryk implicit i patienter-
nes mide at tale om sygdommen pé, hvor nogen har haft meget svert ved at pracisere
forskellige aspekter af sygdommen, mens andre har kunnet omtale sygdommen med
alle de korrekte tekniske begreber. Men ogsd mere eksplicit er der blevet talt om patien-
ternes viden om sygdommen.

Udgangspunketet for at snakke om denne viden har veret, at jo mere patienterne ved
om deres sygdom, jo bedre kan de mestre den. Der er derfor blevet spurgt til, om
hjemmebesogene fra iltsygeplejersken har eget deres viden om sygdommen, og i den
forbindelse er patienternes forhold til viden om sygdommen flere gange blevet diskute-
ret.

Generelt er patienternes vidensniveau om sygdommen fokuseret pa det praktiske
niveau. De fleste af patienterne giver udtryk for god viden om, hvordan de skal tackle
de svere situationer, som kan opstd — eksempelvis med dndened. Flere patienter beskri-
ver meget konkrete strategier for disse praktiske problemstillinger, som kan opstd med
sygdommen.

Det er dog flertallet af patienterne, som har en begranset viden om den teoretiske side
af sygdommen. Som vi sd i afsnittet om sygdomsforstdelse, er der mange af patienterne,
som har et uklart forhold til, hvad sygdommen hedder. Den samme uklarhed gér igen,
ndr forskellige aspekter af sygdommen skal beskrives.

Omkring en tredjedel af patienterne udviser omvendt en stor viden om sygdommen,
ogsé pd det mere tekniske plan. Jens er et eksempel pa en af de patienter, som gr til
sin sygdom med stor professionalisme.

Jens: "Vi blev enige om at prove at kore pd tre, og det ser ud som om, at iltprocen-
ten den holder sig pd fem-seksoghalvfems med tre liter ilt. Sd derfor har vi trappet
det ned, ogsd pd grund af at man kan komme bedre af med kultveilten. Det skal
passe sammen jo. Nu er jeg heldigvis god til at omsatte ilten.”

For Jens er det en stor ressource, at kunne benytte denne viden til at mestre sin syg-
dom. Men for Lars, som ogsd udviser stor teknisk viden om sin sygdom, har det ikke
haft den samme konstruktive effekt. Her forklarer Lars paedagogisk, hvordan tjerestof-
ferne fra cigaretterne har pavirket hans lunger.

Lars: "Man nedbryder lungerne af al den tjare ikke. Det er ikke nikotinen som
sddan, det er tjwrestofferne, ikke. Si alle de der smi ... hvad skal man sige ...
ujevnheder i lungerne, det som giver et stort areal, hvis det var foldet ud, de bliver
jo nedbrudt. Sa har man ikke det store areal mere.”

Temaet om viden om sygdommen er ogsa berort i flere af interviewene mere eksplicit,
hvor patienterne blev spurgt, om de havde fiet viden nok, og om de folte, at de godt
ville have mere information. Det helt dominerende svar pa dette sporgsmdl var, at
patienterne folte, at de vidste nok om sygdommen, og at de ikke behovede mere viden.
Flere gav ogsé udtryk for, at hvis der var noget, de var i tvivl om, vidste de jo, hvor de
kunne sporge.

Ilt-hjemmebesag til patienter med svaer kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL)



Men méske en smule overraskende viser interviewene, at viden om sygdommen ikke p&
forhdnd kan udpeges som noget, der hjzlper patienterne med mestringen. Saledes giver
flere af patienterne eksplicit udtryk for, at de ikke gnsker viden om sygdommen, eller
at ndr de fr mere viden, gor den dem blot mere kede af det.

Lene: "Og det er ogsi svart. For mange gange kan man vare for oplyst om tingenes
tilstand.”

Interviewer: “Sd nogle gange kunne du godt undvere nogle informationer?”

Lene: “Ja. Pd en mdde.”

Ligesom mange af de ovrige patienter henviser Karen til medlemsbladene fra de
patientforeninger, som findes, som et af de steder, hvor hun henter information om
sygdommen. Men hun kommer ogsa ind p4, hvordan det ikke altid hjlper at leese om

det.

Karen: "Det varste det er, nu har jeg lige fiet et tidsskrift fra Danmarks
Lungeforening, og der stir noget om fibrose, og det var ikke rart at lase, si kan

man godt blive lidt ked af det. (...) Men ja, jeg skyder det fra mig. Fordi jeg kan
ikke bruge det til noger alligevel, si det er bedst at gore det.”

Man kan saledes ikke pa forhind gi ud fra, at information om sygdommen vil hjlpe
patienterne. P4 det praktiske plan, hvor det handler om viden i forhold til, hvordan
konkrete situationer skal tackles, er informationer meget nyttige for patienterne. Men
det er ikke npdvendigvis vigtigt for patienternes trivsel, at de forstar, hvordan sygdom-
men pavirker deres krop rent teknisk.

Den psykiske strategi overfor hjelpemidler og behandlingsteknologier

Alle patienterne er i vid udstrekning athengige af hjelpemidler eller forskellige former
for behandlingsteknologier for at kunne leve med sygdommen. P4 forskellige mader
kan disse hjelpemidler og behandlingsteknologier forbedre tilvarelsen for patienterne.
Men der er store forskelle pa, hvordan patienterne forholder sig til dem rent psykisk.

Alle patienter modtager ilt, og er derfor athengige af forskellige former for iltmaskiner
i deres hverdag. Langt de fleste af patienterne forholder sig til de forskellige iltmaskiner
som et ngdvendigt onde. Uden ilten vil de ikke kunne klare sig, men maskinen er
besverlig og en stor hindring i hverdagen. Mange af patienterne taler om problemerne
pé det praktiske plan i forhold til at fi ilten med sig rundt. Disse problemer kan lede
til irritation vendt mod selve iltmaskinen. Her forteller Pia eksempelvis om irritationen
over iltmaskinen — og iser iltslangen — som svar pd, hvad der er det varste ved sygdom-
men.

Pia: "Det skulle du prove, hvis du far sidan en ledning pa. Og somme tider hvis
Jeg lige kan falde ned, si tager jeg lige og drejer den anden vej en tre gange. Huis
de stir ude og kigger der, s tror de, hun stir og danser rundt om en enebarbusk.”

For Hanne er det ikke kun pa det praktiske plan, at iltmaskinen er et problem. Hun
ser iltmaskinen som et symbol pa en sygdom, hun selv er skyld i. Derfor bryder hun
sig ikke om at have den med rundt. Her forteller hun om oplevelsen med at fa stillet
iltbehandlingen i udsigt.

Hanne: "Sé jeg skulle fi sidan et iltapparat i hjemmet. Det blev jeg utrolig ked af
at skulle vere afhangig af; sidan et monstrum. Men det er man jo, uanset om man
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vil det eller ¢j. (...) Folk de glor. Jeg kan ikke tage det. Der er nogen, der siger, at
det er jo deres problem, men s siger jeg, nej, det er ogsa mit problem, nir man

bliver gloet pad.”

Som det fremgdr af citatet, er det svert for Hanne at tackle konfrontationen med andre
mennesker med iltmaskinen. Hun betegner den som et "monstrum” og foler, at den er
med til at stigmatisere hende, som en der selv er ude om sin sygdom. Hun udtrykker
en vis accept af nedvendigheden af iltbehandlingen, at sidan ma det jo veere. Men hun
forteller ogsd, at ndr hun er ude og handle ind, foretreekker hun at klare sig uden ilten,
selvom det er hérdt, netop for at undgd konfrontationen med andre mennesker.

Grete er en interessant kontrast til Hanne. For Grete er hjzlpemidler og behandlings-
teknologier ikke blot redskaber, der forbedrer hendes tilvarelse. Hun betegner dem
narmere som “venner’, der hjelper hende med at klare sig pa trods af sygdommen.
Hun personificerer dem eller vender deres hindringer til noget positivt.

I modsatning til Hanne, der betegner iltmaskinen som et monstrum”, omtaler Grete
iltbeholderen som sin "tro felgesvend”. Hun ser ilten som livgivende og mulighedsska-
bende. Uden ilten ville hun ikke kunne klare sig, og derfor er den en ven i neden.

& 0g

Mens Hanne opfatter ilten som noget, der stigmatiserer hende, og derfor ensker at
undgi konfrontationen med andre mennesker, ser Grete tvertimod iltbehandlingen
som en anledning til at snakke med sine omgivelser om sin situation. Den opmrk-
somhed, som behandlingen tiltrekker, er for Grete positiv. Hun ser ligesom Hanne ilt-
behandlingen som et symbol pd en sygdom, der er forérsaget af rygning, men hun
opfatter den symbolik som en kerkommen lejlighed til at give sin erfaring videre og
som en positiv kontaktskaber.

Grete: "Mange gange si sporger de jo ogsd: Hvorfor har du sidan noget pi dame?
Og sd giver jeg mig tid til at forklare dem, hvorfor jeg har det. Og at det blands
andet er fordi, jeg har roget mange cigaretter. Og det synes jeg, er noget dumt
noget, det skal man lade vare med, hvis man kan, for det er ikke SA rart at have
sddan en i nasen for at kunne fi vejret, det er bedst, nir man selv kan trekke vej-
ret. Det giver jeg mig egentlig meget tid til at forklare dem.”

Denne psykiske strategi med at personificere hjelpemidlerne er endnu mere tydelig,
nir Grete omtaler sin rollator, som hun bruger til at transportere ilten rundt pa.

Grete: “Og ndr jeg skal ud, s har jeg min lille taske der med flasken i, og den lig-
ger oppe i kurven pi Marie, min folgeveninde der, som jeg kalder hende. Det gir
ganske udmerket.”

"Marie” er Gretes rollator. "Hun” bliver ogsé kaldt "Rullemarie” andetsteds i intervie-
wet. "Hun” omtales med stor varme af Grete. Uden “hende” ville Gretes liv vare meget
besverligt, og hun verdsetter derfor meget den hjelp, som "Marie” yder. Ved pa denne
méde at give hjzlpemidlerne og behandlingsteknologierne en identitet vender Grete
athangigheden til et positivt samver. For Grete fungerer dette som en effektiv strategi
til psykisk at mestre den athangighed af hjelpemidler, som sygdommen skaber.

Minder og gamle dage som ressource

Et sidste tema, som vi vil behandle her, er brugen af fortiden som en ressource i den
g
psykiske mestring af tilverelsen med KOL. Det er tydeligt, at mange af patienterne
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nyder at fortelle om gamle dage. Enkelte af patienterne forteller ogsa eksplicit, at de
fir en stor del af tiden til at gd med at tzenke tilbage pa oplevelser, de har haft gennem
livet.

Jan er en af de patienter, som selv kommer ind pd emnet. Han har haft et dejlige liv,
forteller han. Men dette gode liv er i vid udstreekning et overstdet kapitel. Hans kone
dede et par ér tidligere, og han selv magter ikke det store mere. Han lever sit liv i sit
kokken og med meget fi goremil. Men til gengeld bruger han en del tid pa at tenke
tilbage.

Jan: 7Ja, nu har jeg jo ikke andet end og sidde og spekulere lidt pa tilverelsen og
minderne fra gammel tid (...).”

Lene synes ogsd, at det efterhdnden er meget begranset, hvad hun kan deltage i. I lobet
af interviewet fortaber Lene sig flere gange i levende fortellinger om oplevelser fra hen-
des lange liv. Hun forklarer, hvordan disse minder kan opveje alle de dérlige oplevelser,
hun har haft med sygdommen.

Lene: "Jeg vil sige, at de lyse minder og alt det jeg har oplever, for jeg har virkelig
oplever utrolig meget, de opvejer det morke, hvis man kan sige det, ar morket skulle
komme ind over.”

P4 denne méde kan minderne og oplevelserne fra tidligere i livet bruges som en res-
source, der kan bringe glade i hverdagen, nu hvor det er blevet svarere at komme ud
og f nye oplevelser.

Hovedparten af patientanalysen fokuserede pé patienternes fysiske, sociale og psykiske
mestringsstrategier i forhold til livet med KOL i sveer grad. I forhold til den fysiske
mestring af sygdommen viste analysen, at alle patienter er praget af de mobilitetspro-
blemer, som KOL forédrsager. Omkring halvdelen af de interviewede patienter har i vid
udstrekning resigneret i forhold til mobiliteten. De foler sig bundet til hjemmet og ser
det som en stor udfordring blot at komme rundt i eget hjem. De ovrige patienter
beskriver, hvordan en rekke hjelpemidler kan fungere som “derdbner”. Men samtidig
opstar der en stor athengighed af de forskellige hjelpemidler. Det kan lede til stor fru-
stration, ndr hjelpemidlerne af den ene eller anden grund svigter, eller blot er besverli-

ge at benytte.
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Bilag 9: Tabeller og figurer til kapitel 4.1

Tabel 9.1 Patienter med kronisk iltterapi, der er kontrolleret i en fire-mane-
ders periode i henholdsvis ordninger med og uden hjemmebesog

Med Uden p-veerdi | Alle (n=426)
hjemmebesag | hjemmebesog | for
(n=324) (n=102) forskel

Anta.ll kontroller i labet ‘.af fire mdr. 436 108 544 (346 8 198)
— (hjemme & ambulatorium)
é)”rt:lr:‘::;;o(lrl:i;%zf)'em inden 1135 (15) 106 (1-3) 0,001 128 (1-5)
KOL (%) 291(89,8) 97(95]) 388 (91/)
Cancer (%) 3(09) 1(1,0) 4(09)
Hjerte (%) 2(0,6) 0 2(0,5)
Andre (%) 28 (8,6) 4(39) 32(75)

Tabel 9.2 Karakteristika af patienter med kronisk iltterapi per 31.12.2003 i
henholdsvis ordninger med og uden hjemmebesag (standard afvigelse)

Med Uden p-vaerdi | Alle (n=821)
hjemmebesog | hjemmebesog | for
(n=521) (n=300) forskel
Gennemsnitlig alder, ar 71,5 (1,8) 70,5(M,2) 0,23 71,2 (1,6)
Kvinder, % 57,0 63,7 0,06 594
Behandlingsvarighed per 3112.03,
maneder, median (minimum- 1,2 (0-10,8) 13 (0-1,2) 0,40 13 (0-11,2)

maximum)

Tabel 9.3 Karakteristika af patienter med kronisk iltterapi i en fire-maneders
studieperiode afhangig af, om de var tilknyttet en ordning med og uden
hjemmebesag (standard afvigelse)

Med Uden p-vaerdi | Alle (n=1.222)
hjemmebesog | hjemmebesag | for
(n=783) (n=439) forskel
Gennemsnitlig alder, ar 71,6 (11,9) 70,5 (11,5) on 71,2 (17)
Kvinder, % 56,3 631 0,021 58,8
Andel kontrolleret i 324 (514) 102 (232) 0,001 426 (349)

studieperioden, (%)
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Tabel 9.4 Patienter med kronisk iltterapi, der er kontrolleret i en fire-mane-
ders periode i henholdsvis ordninger med og uden hjemmebesag

Med Uden p-vaerdi | Alle (n=426)
hjemmebesog | hjemmebesag | for
(n=324) (n=102) forskel

Antgl kontroller i labet faf fire mdr 436 108 544 (346 8 198)
— (hjemme & ambulatorium)
?O”rtglr:f’:;:’(lrfi;f’_:nzf)'e”t inden 1 135 (15) 1,06 (1-3) 0,001 128 (1-5)
KOL (%) 291(89,8) 97 (95,) 388 (91))
Cancer (%) 3(09) 1(1,0) 4(09)
Hjerte (%) 2(0,6) 0 2(0,5)
Andre (%) 28 (8,6) 4(39) 32(75)

Tabel 9.5 Karakteristika af patienter med kronisk iltterapi i en fire-maneders
studieperiode afhaengig af, om de var tilknyttet en ordning med og uden
hjemmebesag, og om de var blevet kontrolleret i perioden (standard afvi-

gelse)
Med Uden p-veerdi for Alle (n=1.222)
hjemmebesog | hjemmebesag forskel
(n=783) (n=439)
Kontrol- Ingen Kontrol- Ingen Kontrol- Ingen Kontrol- Ingen p-veerdi
leret kontrol leret kontrol leret kontrol leret kontrol

(n=324) | (n=459) | (n=102) | (n=337) (n=426) | (n=796)
Gns. alder, ar 733(94) | 705(12) | 733(85) | 697(12) | 099 080 | 733(92) | 701(127) | <0,001
Kvinder, % 614 52,7 72,5 60,2 0,04 0,035 64] 559 0,006

Figur 9.1 Overlevelse af patienter med kronisk iltterapi pr. 31.12.2003 i ord-
ninger henholdsvis med og uden hjemmebesog (Log Rank 0,93; p=0,33)
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Figur 9.2 Overlevelsen for 1.222 patienter med iltterapi i studieperioden
afhangig af, om de modtog kontrol i pag=ldende periode (Log 32,];
p<0,0001)
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Figur 9.3 Overlevelse efter start af studieperioden indtil 20.11.05 for 1.222
patienter tilknyttet ordninger med og uden hjemmebesog afhaengigt af, om
der blev foretaget kontrol i studieperioden
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Bilag 10: Opdeling pa tre interventionsordninger og to kontrolordninger

Tabel 10.1 Oversigt over interventions- og kontrolordningerne

Intervention (n=74)

Kontrol (n=54)

Skive Gentofte Arhus Hvidovre Alborg

(n=30) (n=10) (n=34) (n=45) (n=9)
Gns. alder 72,3 (8)) 792 (3,2) 759 (7,8) 734 (99) 732 (57)
Andel kvinder (%) 733 70,0 61,8 71,0 7738
Andel der bor alene (%) 333 0 50,0 6,7 444
Srr;itlfferz:zt;;z ved 95 (12,0) 147 (14,3) 13,8 (117) 15,2 (18]) 109 (6,6)
fpfc'ﬁ;bmg Ve 17(88) | 102083) | 3363 | 75026 | 1607)
Gns. antal hjemmebesag 2,8(13) 21(09) 2,5(09)
Gns. antal amb.besog 19 (27) 13(2)) 12(19) 2,6 (53) 8 (14)
Gns. antal indlaeggelser 13 (2,3) 14 (1,6) 14 (2,0) 1,8 (2,7) 09 (1))

Note: parenteser indeholder standardafvigelser.
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Bilag 11: Oversigt over tidsforbrug ved ilthjemmebesag

Tabel 11.1 lltsygeplejerskernes tidsforbrug ved ilthjemmebesog

Gns. Minimum |Maximum |Gns. Minimum |Maximum
tidsforbrug | tidsforbrug | tidsforbrug | tidsforbrug | for 6 for 6
pr. hj.besag |pr. hj.besog | pr. hj.besog |i alt for 6 |maneder |maneder
maneder |ialt ialt
Arhus (n=23) 13t 025t 2t 34t 151t 6t
Gentofte
(n=10) 1,04 t 075t 15t 241t 1251t 475t
Skive (n=27) 08t 0,2t 15t 26t 1t 58t
lalt* 11t 1t 2t 281 1t 6t

*Vagtet gennemsnit
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