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Forord

Telemedicinske projekter er i de seneste ar blevet stadig mere
udbredte i det danske sundhedsvaesen. Szerligt i forbindelse
med behandling af kroniske sygdomme og styrkelse af pa-
tienters egenomsorg ses telemedicin som én af fremtidens
lgsninger pad de demografiske og omkostningsmaessige ud-
fordringer, sundhedsvaesenet star overfor. Indtil nu har tele-
medicinske lgsninger primaert taget form af mindre, lokale
projekter, men i den kommende tid satses der pa at drifte
lgsninger i starre skala, bl.a. til behandling af kronisk obstruk-
tiv lungesygdom (KOL). Det er derfor relevant at samle op pa
eksisterende erfaringer pa omradet pa tvaers af flere lokalite-
ter og legsninger for at kvalificere videre udvikling og beslut-
ningsprocesser.

Formalet med projektet er at belyse, hvordan telemedi-
cin til patienter med KOL organiseres og tages i brug af pa-
tienter og sundhedsfagligt personale for derigennem at bely-
se faktorer, der har betydning for implementering til drift. Det
er vores hab, at rapportens analyser kan stgtte laeger og syge-
plejersker ved etablering af nye tilbud og bidrage til udvikling
af strategier for drift i starre skala. Rapporten er del af pro-
grammet for Velfeerd og Sundhedsteknologi ved KORA, Det
Nationale Institut for Kommuners og Regioners Analyse og
Forskning.

Vi vil gerne sige stor tak til overlaege Frank Andersen og syge-
plejerske Sanne Lindegaard Bgrgesen fra Regionshospitalet
Silkeborg, til overlaege Tina Brandt Sgrensen og sygeplejerske
Anne Friis Jgrgensen fra Hospitalsenheden Horsens samt til
oversygeplejerske Jette Krgjgaard Skelmose og sygeplejerske
Kirsten Hald Nielsen fra OUH Svendborg Sygehus for jeres
abenhed og hjaelpsomhed. Vi vil ogsa sende en stor tak til alle
jer, der har dbnet jeres hjem og delt jeres oplevelser med os.
Projektet er finansieret af Danske Regioner og KORA (tid-
ligere Dansk Sundhedsinstitut). Rapporten har gennemgaet
internt review ved undertegnede, projektchef Charlotte Bre-
dahl Jacobsen fra KORA samt eksternt review ved Eva Sejersdal
Knudsen, Aarhus Universitetshospital og Lotte Huniche, Syd-

dansk Universitet.

Charlotte Bredahl Jacobsen
Projektchef
KORA
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Resumeé

Telemedicinske projekter har vundet indpas i sundhedsvaese-
net gennem de senere ar, og der satses nu strategisk pa im-
plementering til drift i starre skala. Rapporten samler op pa
eksisterende erfaringer med telemedicinske Igsninger til pa-
tienter med kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL) bade na-
tionalt og internationalt. Formalet er at belyse, hvordan hjem-
memonitoreringslasningerne tages i brug af sundhedsfagligt
personale og hjemmepatienter med henblik pa at identificere
faktorer, der har betydning for implementering til drift — ogsa
i starre skala. Rapporten beskriver den organisatoriske ram-
mesatning og belyser sygeplejersker og laegers arbejdsopga-
ver og arbejdsgange, som knytter sig til hjemmemonitore-
ringsforlgbene. Desuden udfoldes samarbejdsrelationer bade
tvaersektorielt og mellem personale og patienter. Der fokuse-
res saerligt pa, hvordan de teknologiske lgsninger pavirker
sundhedsfagligt personales og hjemmepatienters oplevelse af
sygdom og behandling, samt hvilke muligheder for leering og
egenomsorg de forskellige lasninger fordrer. Undersggelsen
bygger pa et litteraturstudie samt pa etnografiske studier af
hjemmemonitoreringslgsninger pa tre forskellige danske ho-
spitaler, hvor ogsa 12 patienter inddrages og felges over en
periode pa fem maneder.

Rapporten er relevant for sundhedsfagligt personale og
beslutningstagere pa hospitaler, som tilbyder telemedicinske
lzsninger til patienter med KOL eller star overfor at skulle ud-
vikle nye telemedicinske tilbud. Endvidere kan rapporten veere
af interesse for hjemmeplejen i kommuner, som beskaeftiger
sig med telemedicin, samt for politiske beslutningstagere. Un-
dersggelsen peger pa en raekke opmaerksomhedspunkter og
valg, som personale og beslutningstagere skal tage stilling til
i udarbejdelsen af telemedicinske lasninger. Den komparative
analyse af de tre lgsninger udfolder kompleksiteten og tyde-
ligger implikationer af de valg, som treeffes i forhold til tekno-
logi og organisering. Kapitel 6 og 7 peger afslutningsvist pa
en raekke opmaerksomhedspunkter og valg, som er vaesentli-
ge i forbindelse med udarbejdelsen af telemedicinske tilbud.
Konklusionen, som kan laeses selvsteendigt, samler op pa cen-
trale analytiske pointer og giver i den forbindelse en raekke
anbefalinger. De vaesentligste pointer og anbefalinger prae-
senteres kort her:

Veje til sammenhang samt transformation af patient-
roller og faglige kompetencer

De tre hjiemmemonitoreringslasninger i det etnografiske studie
indgar i en bred vifte af eksisterende behandlingstilbud til pa-
tienter med KOL. Hensigten med hjemmemonitoreringen er
saledes ikke at erstatte andre tilbud, men at @ge kvaliteten af
den samlede behandlingspakke ved at udvikle nye mader at
organisere behandlingen pa, og ved at involvere patienten i
behandlingen pa nye mader. | rapporten peger vi pa, hvilke
implikationer dette har for sammenhaeng og samarbejde, saer-
ligt i forhold til organisering pa hospitalerne, samt for hjem-
mepatienterne og for de sundhedsprofessionelle.
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Arbejdsgange og sammenhangskraft
Det sundhedsfaglige personale er stolt af deres Igsninger, som
de faler giver et vaesentligt kvalitetslaft og bidrag til det sam-
lede behandlingstilbud til patienter med KOL. Hjemmemonito-
reringslgsningerne skal forstas som vaerende bygget op af bade
teknologi og organisatoriske praksisser. Analysen viser, at et
hjemmemonitoreringsforlgb indeholder en kaede af opgaver
og arbejdsgange, som raekker udover selve det at gennemfare
en videokonsultation eller gennemga data fra hjemmepatien-
terne. Eksempelvis udger identificering og inkludering af pa-
tienter en central opgave. Sundhedsfagligt personale har op-
bygget en raekke redskaber til at statte dem i disse nye
arbejdsgange. Disse nye arbejdsgange og statteredskaber er
centrale, for at hjemmemonitoreringslgsningen i sin helhed
kan haenge sammen og eksistere. Det er i udformningen af
disse arbejdsgange og redskaber, at meningen med hjemme-
monitoreringen forhandles, konkretiseres og praktiseres. Der
sker saledes Igbende en justering af eksempelvis malgruppe,
formadl og organisering af lgsningen, fx varighed af et forlgb
udvides eller indskraenkes, eller tidspunktet, hvor patienten far
udstyret hjem, rykkes en dag.

Undersggelsen identificerede en grazone mellem ind-
laeggelse og udskrivelse, mellem sektorer og specialer. Grazo-
nen opstar, idet hjemmemonitoreringen giver hospitalsperso-
nale informationer og stiller krav om handlinger, der ligger
uden for deres ansvarsomrade. Eksempelvis kan tele-sygeple-
jersken fra hospitalet blive gjort opmaerksom pa uhensigts-
maessigheder i praktiserende laeges ordinationer, som effek-
tures via hjemmesygeplejersken. | denne grazone er sammen-
hangskraften minimal, og bade sundhedsfagligt personale
og hjemmepatienter ma i de enkeltstaende situationer arbej-
de pa at inddrage relevante aktarer og sgrge for at lave for-
ventningsafstemning.

| konklusionen peger vi pa en raekke anbefalinger, der
kan hjaelpe til at sikre sammenhangskraften bade i den interne
organisering og i grazonen. De vigtigste anvisninger i den for-
bindelse er:

e Det bar overvejes, hvordan der kan skabes rum til
refleksion over status og fremtidig udvikling, og i den
forbindelse hvordan man kan fastholde motivation og
ledelsesmaessig opbakning. Hiemmemonitorering er en
vedvarende indsats, hvor samarbejdsrelationer hele tiden
skal fornys, hvor formal og malgruppen for indsatsen
lgbende forhandles bade eksplicit og implicit gennem
sma forandringer i udvaelgelse og inkludering af patien-
ter, udformning af arbejdsgange, stotteredskaber eller i
fordeling af opgaver og ansvar.

e Det bgr overvejes, hvordan samarbejdet mellem sektorer
forbedres — seerligt i forhold til afklaring af ansvarsomra-
der og rollefordeling. Her kan formelle samarbejdsaftaler,
fx i form af forlgbsbeskrivelser, overvejes. Udbredelse af
kendskab til tilbuddet, fx gennem den lokale dagspresse,
kan ligeledes overvejes.
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Hjemmepatienter

Alle hjemmepatienterne er glade for hjemmemonitoreringen,
uanset hvilken lgsning de har anvendt. De faler sig inddraget
i deres behandling og er trygge ved hjemmemonitoreringen.
Med henblik pa at @ge hjemmepatienternes egenomsorg bli-
ver de uddannet til at varetage rollen som diagnostisk akter,
dvs. varetage opgaver der traditionelt har ligget hos det sund-
hedsfaglige personale sa som udfarelse og fortolkning af ma-
linger. Alle hjemmepatienterne laerer saledes at foretage ma-
lingerne i hjemmet, om end enkelte hjemmepatienter til tider
udelader lungefunktionsmalinger efter aftale med personalet.
De tre lgsninger er forskellige i form af type teknologi og or-
ganisering, hvorfor hjemmepatienterne i et vist omfang ud-
vikler forskellige monitoreringspraksisser afhaengigt af, hvil-
ken lgsning de tilbydes, fx hyppighed og typer af malinger.
Hjemmepatienterne har i forvejen stor viden om KOL og om
at tolke deres symptomer. Alle tre lasninger bygger videre pa
denne viden og stgtter hjemmepatienterne i deres diagnosti-
ske arbejde. Lasningernes forskelligartethed giver sig ikke ud-
slag i radikalt forskellige praksisser hos hjemmepatienterne
med hensyn til, hvordan de handler selvstaendigt pa deres
symptomer.

Samtidig pegede studiet pa udfordringer ved at vaere
hjemmepatient, bade i forhold til at integrere teknologierne
fysisk og rutinemaessigt i hverdagslivet samt i forhold til at
indga i flere behandlingssammenhaenge samtidig.

| konklusionen udpeger vi en raekke faktorer, der kan
hjaelpe til at tage hensyn til den hjemlige kontekst for moni-
torering og statte patienten som diagnostisk akter. De vigtig-
ste anbefalinger er:

Hensyntagen til den hjemlige kontekst:

e Placeringen skal overvejes grundigt, da udstyrets starrelse,
lys og lyd kan forstyrre den daglige og natlige rutine i
hjemmet. Det bgr overvejes, om placeringen i hgjere grad
kan ske pa hjemmepatientens praemisser fremfor pa
udstyrets praemisser.

e Mobiliteten af udstyret bar fremmes for at statte den
optimale placering og eventuelle efterfglgende omplace-
ring. Mobiliteten kan eksempelvis @ges gennem den
fysiske udformning af udstyret, stabilitet i forbindelse
samt ved praktiske foranstaltninger sa som at medbringe
forleengerledning uden jord-ben.

Statte af patienten som diagnostisk akter:

e Det bar overvejes, hvordan hjemmeteknologierne bedre
kan stgtte hjemmepatienterne i at handle, nar de
registrerer visse symptomer, fremfor at ‘'vente’ pa enten at
blive kontaktet eller pa at situationen bedres af sig selv.
Hjemmepatienterne har allerede stor viden om KOL og
leerer i nuveerende lgsninger at vurdere egne symptomer,
men skal hjeelpes til at handle pa den viden pa egen
hand.

e Hjemmepatienterne bgr hjaelpes med at fa og bevare et
overblik over det samlede behandlingsforlgb, evt. som
integreret del af hjemmeteknologien. Det bar ogsa
tilstraebes, at hjemmepatienterne far tydeligt billede af
hjemmemonitoreringsforlabet, den samlede laengde af
interventionen i forbindelse med samtykket, samt hvor
langt hjemmepatienten er i det forventede forlgb.

Sundhedsfagligt personales oplevelse af digital
naerhed
| et hjemmemonitoreringsforlgb er det afggrende, at sund-
hedsfagligt personale lzerer at benytte digitale medier til kom-
munikation og til at opna forstaelse af hjemmepatientens si-
tuation og tilstand. Feltstudierne viste, at personalet udvikler
forskellige strategier til at opna en digital naerhed til hjem-
mepatienterne, uanset om kommunikationen medieres gen-
nem video eller asynkrone tal suppleret af telefonsamtaler.
Udvikling af digital naerhed betyder, at personalet kan vurde-
re, hvilke typer af malinger der fungerer i en given lgsning.
Eksempelvis betyder manglen pa billeder ved udferelsen af
lungefunktionsmalinger i en asynkron lgsning, at det er svae-
rere at vurdere kvaliteten af malingen end ved en synkron
lzsning, hvorfor denne type maling i nogle tilfaelde tillaegges
mindre veerdi eller ma vurderes seerligt i lyset af, at sundheds-
personalet ikke har vejledt og set hjemmepatienten udfare
malingen. Desuden sagger personalet i de forskellige lgsninger
at balancere, hvor skarpt et fokus der skal veere pa den KOL-
relaterede tilstand, og i hvor hgj grad ikke-diagnose relatere-
de elementer skal inddrages. Kombinationen af den digitale
naerhed og oplaeringen af hjemmepatienterne til at blive
diagnostiske aktarer betyder, at personalet har tillid til kvalite-
ten af malingerne, som hjemmepatienterne laver, uanset om
det sker synkront eller asynkront. Den digitale naerhed og til-
liden til malingerne sammenholdt med patienternes oplevede
symptomer er afgarende for personalets oplevelse af at kun-
ne yde sundhedsydelser over afstand pa tilfredsstillende og
forsvarlig vis.

e Der bgr vaere opmaerksomhed pa at stgtte sundhedsfag-
ligt personale i at kunne skabe forskellige former for
digital neerhed, sdledes at tilbuddet hviler pa et solidt
grundlag for kommunikation og samarbejde.

o Der bar Igbende reflekteres over, hvilke patientroller og
forventninger som skabes. Samtidig bgr det overvejes, om
tilbuddet kan gaelde andre patienter, og i givet fald
hvordan tilouddet kan justeres.

Implementering til drift i sterre skala

Undersggelsen bekraefter, at der eksisterer et udmaerket erfa-
ringsgrundlag for at begynde at udtaenke strategier for spred-
ning og storskaladrift. Samtidig peger de empiriske studier pa
en raekke elementer, der skal handteres forud for en eventuel
drift i sterre skala. Det drejer sig om: afklaring af grazoner
mellem sektorer og institutioner, forsimpling (og vedligehol-
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delse af forankring) af arbejdsgange for at @ge sammen-
haengskraften, overvejelser om sammenhang mellem ambi-
tioner for skala og valg af medie, yderligere beslutningsstatte
til hjemmepatienterne for at @ge handling pa symptomer
samt statte af hjemmepatienterne til at fa overblik over be-
handlingsforlab og behandlingssammenhange.

Samtidig argumenterer sundhedsfagligt personale for at
kombinere funktioner, saledes at hjemmemonitorering blot ud-
ger en del af en sygeplejerskes samlede arbejdsomrade for at
sikre faglig sparring og specialisering. Herved udfordres tanker
om centraliserede call-centre, som udelukkende beskaeftiger
sig med monitorering af fx flere landsdele.

Endelig er det vigtigt at overveje patientgrundlaget i for-
hold til den valgte lgsning: Hvem er patientgruppen, hvad er
det for nogle patientroller, der skabes i forlgbet, og hvad er det,
denne type patienter skal (lzere at) kunne? Og hvordan kan der
etableres effektive mader at identificere og inkludere patienter
pa? Valget af lasning, formal og patientgruppe haenger ulgse-
ligt sammen. Valget af lasning og patienter kan saledes betyde,
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at det ikke ngdvendigvis giver mening at forsage at skalere op.

Eksempelvis er logikkerne bag et videomedieret mesterlaere-

forlgb radikalt anderledes i forhold til en asynkron monitore-

ring, idet den synkrone lagsning er relations-baret og dermed

vanskeligere at skalere op.

Arbejdet frem mod implementering til drift i stgrre skala

bar derfor vaere rettet mod at:

e Stgtte sammenhaengskraften i tilbuddet, bade mellem
sektorer og i den interne organisering

e Sikre, at der er god overensstemmelse mellem valg af
lzsning (digitalt medie og organisering), patientgruppe og
skala

e QOverveje, hvordan procedurer for at identificere og
inkludere patienterne bar udformes, og hvor opgaven
placeres i organisationen

e QOverveje, hvordan den faglige udvikling sikres, samt
hvordan faglighed og skalering kan spille sammen.



Indledning

Telemedicin til kronisk syge bliver i stigende grad introduceret
som et bidrag til en lgsning af sundhedsvaesnets gkonomiske
og arbejdsmaessige udfordringer og anses af mange som vae-
rende ét af de overbevisende svar pa de demografiske udfor-
dringer, der venter Danmark og den vestlige verden.

Politisk er der herhjemme store forventninger og opbak-
ning til udvikling og implementering af telemedicin. Saledes
indgar telemedicin i Regeringsgrundlaget, hvor der fokuseres
saerligt pa implementering i stor skala (Regeringen 2011), lige-
som Danske Regioner udpeger udbredelse i stor skala som af-
gerende for at indfri potentialerne ved telemedicin (Danske
Regioner 2012). Samtidig er det klart, at implementering af
telemedicin skal ses som et samspil mellem teknologi, organi-
sering og arbejdsgange, hvor samarbejde mellem specialister
pa sygehus, patienter og kommune er centralt for kvaliteten af
den telemedicinske behandling. Telemedicin ses ogsa som en
mulighed for at @ge patientinddragelsen: ”Pa det telemedicin-
ske omrade er der et stort potentiale for at rykke sundhedsvae-
senets tilbud helt ud i patienternes eget hjem, sa patienterne
kan fortsaette deres hverdag teet pa de pargrende, og samtidig
loftes kvaliteten i sundhedstilbuddene. Telemedicinsk behand-
ling abner nemlig helt nye muligheder for at inddrage og enga-
gere patienten i eget behandlingsforlab og for at skabe sam-
menhangende forlab” (Danske Regioner 2012).

Udvikling og anvendelse af Igsninger til patienter med
KOL har veeret en af frontlgberne pa det telemedicinske om-
rade og viser stort potentiale for monitorering, behandling og
styrkelse af egenomsorg. Der er sadledes ved at ske et skift i
statussen for telemedicinske lgsninger til patienter med KOL.
Tidligere havde Igsningerne karakter af pilotprojekter, hvori-
mod der nu arbejdes malrettet hen imod lgsninger til denne
patientgruppe i stor skala, og hvor lgsningerne i hgjere grad
ses som en del af hospitalsdriften.” (Danske Regioner 2012)

Denne rapport skal ses som et bidrag til at samle op pa
eksisterende erfaringer pa omradet for pa den made at bidrage til
udvikling af fremtidige hjemmemonitoreringstilbud til patienter
med KOL.

1.1 Projektets formal

Rapporten afdaekker eksisterende erfaringer med telemedicin
til patienter med KOL. Formalet er at opbygge viden om, hvor-
dan teknologierne tages i brug og derigennem at belyse fakto-
rer, der har betydning for implementering til drift. Etablering af
nye hjemmemonitoreringstilboud handler ikke kun om at drage
nytte af teknologisk innovation, men ogsa om lgbende at stat-
te den organisatoriske innovation der fglger som konsekvens af
den kontinuerlige udvikling af nye arbejdsopgaver, arbejdsgan-
ge og nye mader at samarbejde pa. Rapporten beskriver, hvor-
dan hjemmemonitoreringstilbuddene er organiseret, hvordan
personale og hjemmepatienter tager teknologierne i brug, og
hvilke implikationer det har i forhold til udvikling af nye patient-
roller og udvikling af sundhedsfaglige kompetencer. Denne vi-
den er relevant bade for hospitaler, der vil igangsaette teleme-

dicinske forlgb til patienter med KOL, og for hospitaler der

arbejder med at implementere til stgrre skala.

Undersggelsen er baseret pa et litteraturstudie samt pa
etnografiske feltstudier hos hjemmepatienter og pa tre danske
hospitaler. De etnografiske feltstudier er valgt som metode, da
det herigennem er muligt at rette blikket mod nuancer i fx
hjemmepatienternes ibrugtagning af teknologierne i hjemmet.
Studierne, der ligger til grund for rapporten, har vaeret centre-
ret om fglgende forskningsspargsmal:

e Hvordan organiseres og anvendes lgsningerne i et
sundhedsprofessionelt perspektiv? Herunder identificering
af organisatoriske barrierer, analyse af nye arbejdsgange
samt samarbejde mellem sundhedsprofessionelle.

e Hvordan anvender og oplever patienterne lgsningerne i
deres hverdagsliv? Med szerligt fokus pa samarbejdet
mellem sundhedsfagligt personale, patienter og pare-
rende, herunder fordeling af opgaver og ansvar samt
anvendelse af teknologien i hjemmet og pa hospitalet.

e Hvilke muligheder for kommunikation, laering og
egenomsorg fordrer de forskellige lgsninger? Herunder
hvordan inddrages patienterne i behandlingen, og hvad
betyder det i forhold til patienternes oplevelse af inddra-
gelse, fx muligheder for selv-monitorering og selvbehand-
ling? Hvordan medieres kontakten mellem sundhedsfag-
ligt personale og patienten, og hvordan opleves det af de
forskellige parter? Heri ligger en implicit hypotese om, at
forskellige teknologier og organisering af brug skaber
forskellige muligheder for kommunikation og patientind-
dragelse.

1.2 Afgraensning og udsigelseskraft

Selvom telemedicin til KOL-patienter er ét af de mest modne
og afprgvede anvendelsesomrader, har det vist sig, at erfarin-
ger med decideret drift stadig er begraenset. Undersagelsen
— bade de empiriske casestudier og litteraturstudiet — omfat-
ter derfor ogsa lgsninger, som har drift-lignende status. End-
videre har litteraturstudiets fokus pa patient-, professionelles
eller organisatoriske perspektiver givet et snaevert felt af artik-
ler, hvilket begraenser litteraturstudiets udsigelseskraft. De
etnografiske feltstudier er baseret pa gentagne interviews og
observationer hos 12 hjemmepatienter over en periode pa
fem maneder og giver dermed et dybdegaende indblik i disse
hjemmepatienters livssituation og brug af teknologierne over
laengere tid.

Rapporten bygger pa kvalitative studier og har fokus pa
patienters og sundhedsprofessionelles anvendelse og organise-
ring af telemedicin samt deres betragtninger pa omradet. Rap-
porten kan saledes ikke sige noget om lgsningernes kliniske
effekter og indeholder ikke gkonomiske analyser. Litteratur om
den kliniske effekt og om gkonomiske omkostninger af tele-
medicin giver modsatrettede konklusioner, hvilket kan forklares
med, at lgsningerne er yderst heterogene (Ekeland, Bowes &
Flottorp 2010). Rapportens fokus er derfor pa at belyse, hvori
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heterogeniteten i Igsningerne bestar, bade i forhold til valg af
teknologi og i forhold til udformning af organisatoriske struk-
turer, og hvilken betydning disse valg har for samarbejde mel-
lem sundhedsfagligt personale og hjemmepatient samt for
deres muligheder for at forbedre behandling og egenomsorg.
Herved giver rapporten en analytisk forstaelse af de processer
og valg, som har betydning for effekten af telemedicinske l@s-
ninger til patienter med KOL.

Savel den empiriske undersggelse og litteraturstudiet har
fokuseret pa telemedicin til patienter med KOL og specifikt pa
hjemmemonitoreringslasninger. Alligevel vurderes det, at rap-
portens betragtninger og analytiske pointer vil bidrage til for-
staelse af hjemmemonitorering for andre kroniske tilstande
samt at de opmaerksomhedspunkter, som rapporten peger pa,
0gsa vil vaere relevante at adressere i planleegning af hjemme-
monitorering af andre patientgrupper med kroniske lidelser.

1.3 Laesevejledning

Rapporten indledes med en kort introduktion til det telemedicin-
ske omrade i kapitel 2, som forklarer, hvorfor vi i rapporten an-
vender begrebet hjemmemonitorering. Litteraturstudiet i kapitel
3 analyserer erfaringer fra international forskningslitteratur. De to
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efterfalgende kapitler, 4 og 5, tager fat pa den empiriske under-
sggelse, praesenterer de anvendte metoder og beskriver de tre
forskellige hjemmemonitoreringslasninger, som undersggelsen
belyser. Analysen udfoldes i kapitel 6, som gennemgar de forskel-
lige trin og elementer, der tilsammen udger et hjiemmemonitore-
ringsforlgb. | kapitel 7 analyseres hjemmepatienters og sundheds-
fagligt personales perspektiver pa tvaers af de tre forskellige
telemedicinske lgsninger i forhold til brugerinteraktion med tek-
nologierne, tvaersektorielt samarbejde samt hjemmemonitore-
ringsforlabenes implikationer for egenomsorg og sundhedsfagli-
ge kompetencer. Konklusionen pa de empiriske feltstudier
praesenteres i kapitel 8, hvor resultater fra litteraturstudiet og de
empiriske feltstudier sammenholdes i forhold til rapportens cen-
trale spargsmal om implementering til drift. Der konkluderes pa
rapportens tre forskningsspgrgsmal, ligesom rapportens anbefa-
linger praesenteres her. Konklusionen kan laeses selvstaendigt og
gengiver rapportens vaesentligste pointer. Rapporten afsluttes
med en kort perspektivering i kapitel 9.



Baggrund

KOL-omradet har vaeret fyrtarn inden for hjemmemonitorering
og fungeret som en af frontlaberne for andre telemedicinske
kronikerindsatser. Der findes saledes telemedicinske lgsninger
til patienter med KOL pa bl.a. Aalborg Sygehus og Frederiks-
berg Hospital foruden de tre hospitaler, som har deltaget i in-
devaerende projekt. Desuden planlaegges en storskala, tveer-
sektoriel lgsning i Region Nordjylland som led i Regionernes
Sundheds-its strategiske plejlemaerker, og i Horsens sgger det
tvaersektorielle udviklingsprojekt “Pa Forkant” at styrke det te-
lemedicinske samarbejde mellem almen praksis, kommune og
hospital. Satsningen bygger pa erfaringer fra TELE-KAT-projek-
tet i Region Nordjylland. Omradet har stor interesse, da det
vurderes at have et vaesentligt potentiale, bade i et demogra-
fisk, klinisk, gkonomisk og menneskeligt perspektiv, da patien-
ter med KOL ofte indlaegges pa hospitalet. Samtidig har der pa
den teknologiske side vaeret en udvikling, hvor sensorteknologi
bliver billigere, og it-infrastrukturen i stigende grad muligger
sikre dataoverfarsler og videokommunikation mellem hjem og
hospital. Klinisk relevante maleapparater kan saledes installeres
i hjemmet og muliggere selv- og fiernmonitorering samt kom-
munikation mellem sundhedsfagligt personale pa hospitalet og
patienten i hjemmet.

2.1 Kort om KOL

KOL er en forkortelse for kronisk obstruktiv lungesygdom og er
en kronisk betaendelsestilstand i luftvejene, som medfarer en
permanent forsnaevring af de sma luftveje og en destruktion af
lungevaevet. KOL betegnes derfor som en kronisk sygdom. Der
anslas at vaere 430.000 danskere med KOL, heraf 270.000
med klinisk betydende KOL (Lakke et al. 2007). KOL udvikler
sig oftest langsomt, og ifglge Sundhedsstyrelsen finder den fer-
ste laegekontakt grundet KOL-relaterede symptomer derfor
oftest farst sted, nar cirka 50 % af lungefunktionen er gaet
tabt hos den enkelte (Sundhedsstyrelsen 2007).

KOL giver symptomer sasom hoste, opspyt af slim og ande-
n@d. Symptomerne er svaere at behandle, men sygdomsudviklin-
gen kan delvist afhjaelpes ved indtagelse af forskellige former for
medicin og i svaere tilfeelde ogsa ved tilfgrsel af ilt. Personer med
KOL indlaegges typisk pa grund af lungebetaendelser eller akutte
forveerringer. Ifglge Sundhedsstyrelsens rapport fra 2007 ligger
genindlaeggelseshyppigheden for folk, der har vaeret indlagt pga.
KOL, pa cirka 24 % indenfor 30 dage efter udskrivelse.

KOL inddeles ofte i fire forskellige grader: mild, moderat,
svaer og meget svaer. De forskellige gradinddelinger er afhaen-
gige af lungekapacitet i forhold til ken og alder. Eksempelvis
klassificeres en lungekapacitet pa 53 % af, hvad der anses som
normalt for ken og alder, som moderat KOL (Sundhedsstyrel-
sen 2007).

2.2 Definitioner af telemedicin og hjemme-
monitorering

| denne rapport benytter vi begreberne telemedicin som over-

ordnet betegnelse — fx i litteraturstudiet — og hjemmemonitore-

ring i forbindelse med de empiriske cases.

Telemedicin blev i 1998 defineret af WHO som: “The delivery
of health care services, where distance is a critical factor, by all
health care professionals using information and communicati-
on technologies for the exchange of valid information for diag-
nosis, treatment and prevention of disease and injuries, re-
search and evaluation, and for the continuing education of
health care providers, all in the interests of advancing the he-
alth of individuals and their communities” (World Health Orga-
nization 2010). Telemedicin defineres i en dansk sammenhang
ofte som: "Tid-, sted- og rumuafhangige digitalt understatte-
de sundhedsydelser, leveret over afstand, med potentiale til at
skabe malbar sundhedsmaessig gevinst eller vaerdi.” Denne
definition af telemedicin er vedtaget pa arsmgdet for Dansk
Selskab for Klinisk Telemedicin d. 14. marts 2011 og anvendes
fx i Regionernes Sundheds-it telemedicinstrategi (Danske Regi-
oner 2011).

| disse definitioner af telemedicin er der fokus pa sund-
hedsydelser, som kan leveres over afstand, og der tages ud-
gangspunkt i det sundhedsfaglige personale som forankring
for de digitalt stgttede sundhedsydelser. Derved omfatter te-
lemedicin eksempelvis ogsa udveksling af billeder eller andre
typer af data mellem sundhedsfagligt personale over afstand.
Begrebet hjemmemonitorering er endnu ikke veldefineret,
men bruges som en underkategori til telemedicin, hvor sund-
hedsydelsen er rettet specifikt mod patienten i dennes hjem.
Endvidere hjeelper begrebet hjemmemonitorering til at kunne
rette fokus mod patienten som en aktiv part. Kerneydelsen er
monitorering, som kan tage form af fjern-monitorering, selv-
monitorering og kombinationer af disse to monitoreringsfor-
mer. Monitoreringen kan fungere enten synkront, hvor pa-
tienten udfgrer malinger under en video- eller telefonisk kon-
sultation mellem patient og sundhedsfagligt personale, eller
asynkront, hvor patienten maler og sender sine data til sund-
hedsfagligt personale, som gennemgar malinger senere. Der-
udover kan monitoreringen rette sig mod overvagning af bio-
metriske data, fx lungefunktionsmaling og iltmaetning og
mod patientens oplevelse af symptomer — i dette tilfaelde
symptomer pa forvaerring af KOL i form af hoste, slim og an-
dengd. Et centralt element i enhver type af hjemmemonitore-
ring er, at det sundhedsfaglige personale reagerer pa forvaer-
ringer i patientens tilstand, der viser sig enten gennem malin-
ger eller vurdering af symptomer. Falles for hospitalerne i
undersggelsen er, at deres telemedicinske tilbud til patienter
med KOL har form af hjemmemonitorering, og vi har derfor
valgt at bruge dette begreb i rapporten i forbindelse med de
empiriske cases.
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Litteraturstudie

3.1 Formal med litteraturstudiet
Litteraturgennemgangen skal give et overblik over nyere littera-
tur, der beskaeftiger sig med implementeringen af telemedicinske
lgsninger til KOL-patienter. Vi har valgt at bruge termen “teleme-
dicin” i dette afsnit, da litteraturgennemgangen inkluderer las-
ninger, der ligger ud over hiemmemonitoreringsbegrebet — jaevn-
for titlen og indledningen. Her var det oprindeligt et gnske at
identificere centrale organisatoriske udfordringer i forbindelse
med overgangen fra KOL-pilotstudier til drift og at udpege tre
eksempler pa organisatoriske tiltag, der imgdekommer disse ud-
fordringer. Efter gennemlaesning af litteraturen omhandlende
telemedicinske lgsninger til KOL-patienter har vi mattet moderere
dette gnske. Litteraturen befinder sig endnu ikke pa et stadie,
hvor organisatoriske udfordringer og mulige Igsninger ved
driftsimplementeringen af telemedicinske Igsninger til KOL-pa-
tienter er grundigt dokumenteret. Studier omhandlende teleme-
dicinske Igsninger til KOL-patienter har derimod hovedsageligt
karakteristik af pilotstudier og randomiserede kontrollerede stu-
dier, der omhandler patienters og sundhedspersonales opfattelse
af interventionen som positiv eller negativ frem for direkte at be-
skaeftige sig med de organisatoriske rammer.

Litteraturstudiet tager derfor udgangspunkt i patienters
og sundhedsfagliges perspektiv pa telemedicinske lgsninger.
Formalet er at identificere og sammenfatte relevant videnska-
belig litteratur om de to aktargruppers oplevelse med den
telemedicinske lgsning samt faktorer, der spiller ind herpa. Et
sadan perspektiv kan stadig bidrage til en overordnet forsta-
else og identifikation af udfordringer og fordele ved telemedi-
cinske lgsninger til KOL-patienter.

3.2 Litteraturstudiets metode

3.2.1 Segestrategi
Vi har segt i felgende databaser: PubMed, Embase.

Vi har sggt pa en kombination af fglgende s@geord:
Pulmonary Disease, Chronic Obstructive lung disease, respira-
tory tract disease, home care, COPD, telemedicine, telecare,
attitude patient, attitude relatives, attitude professional.

Derudover har vi saggt i udvalgte tidsskrifter med fal-
gende fritekst ord: copd in All Fields OR chronic obstructive
pulmonary in Keywords AND telemedicine in Keywords bet-
ween years 2005 and 2012.

Segningen er foretaget i september 2011. Se bilag 1 for
en detaljeret sagebeskrivelse.

3.2.2 Inklusions- og eksklusionskriterier

Fra den i bilag 1 beskrevne sggning blev i alt 95 studier udvalgt til
gennemgang. Disse studiers abstracts blev gennemlaest, og studi-
erne blev ekskluderet eller inkluderet ud fra nedenstdende krite-
rier: Studier pa andet sprog end dansk eller engelsk, studier med
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manglende abstract, litteraturstudier, studier med fokus pa kvan-
titative mal samt ikke relevante studier blev herved ekskluderet.
Seks studier vurderedes relevante. Disse studier blev naerlaest, og
der blev skrevet oversigtsreferat for hvert studie. Se bilag 1 for en
sammenfatning af studiernes indsats, samt hvilke perspektiver de
belyser.

Inklusionskriterier:

1) Studier med specifik fokus pa KOL-patienters brug af tele-
medicinsk udstyr

2) Relation mellem professionel og patient

3) Oplevelser af hjemmeteknologier blandt professionelle og
patienter / empowerment begrebet.

Eksklusionskriterier:

1) Fokus pa at beskrive design af specifikke teknologier og
ikke pa brugen af dem

2) Kvantitative mal (gkonomiske analyser samt eksempelvis
studier der udelukkende maler livskvalitet kvantitativt)

3) Ikke relevante (ikke om KOL, ikke hjemmeteknologier eller
telemedicin, projektbeskrivelser, tekniske/ingenigrtekster,
vejledninger/anbefalingstekster/kliniske effekter)

4) Manglende abstracts/artikler ikke pa dansk eller engelsk

5) Oversigtslitteratur/litteraturstudier.

3.3 Analyse og kategorisering af litteraturen
Da formalet med litteraturstudiet er at beskrive patienters og
sundhedsprofessionelles oplevelser med den telemedicinske
lzsning, kategoriseres den relevante litteratur efter inspiration
fra en analytisk model af potentielle konsekvenser af imple-
menteringen af [T-systemer pa sundhedsomradet pa tre forskel-
lige niveauer (Wentzer, Bygholm 2007). Der kan tales om pa-
tienters og sundhedsprofessionelles oplevelser i forhold til den
direkte brugerinteraktion i forhold til det medierende samar-
bejde og i forhold til den socio-tekniske kultur omkring en gi-
ven telemedicinsk lgsning (Wentzer, Bygholm 2007). Hvor ni-
veauet vedrgrende den direkte interaktion omhandler de
umiddelbare, konkrete oplevelser af og med teknologien, som
den enkelte bruger gar sig i anvendelsessituationen af den te-
lemedicinske lgsning, vedrgrer det medierende samarbejde re-
lationerne og brugssammenhange pa tvaers af brugerne og
den nytte og veerdi, de sammen skaber med systemet. Endelig
far den it-medieret brug over tid betydning for den samlede
kultur og for brugernes identitet.
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Tabel 1: Kategorisering af litteraturen pa tre niveauer

Bruger-

interaktion }
heri.

Vedrgrer om brugeren kan anvende teknologien i den konkrete brugerinteraktion og brugerens opfattelse af brugervenlig-
hed. Fx om brugeren kan modtage, indtaste, laese og forsta data, og om brugeren har modtaget traening eller oplaering

Mediering af

samarbejde

Vedrgrer brugerens oplevelser af det it-medierende samarbejde. Er brugen af teknologien nyttig og meningsfuld, overfladig
eller ligegyldig? Herunder systemets betydning for koordinering af arbejdsopgaver, arbejdsprocessen og kommunikationens
relationer: Opstdr nye opgaver, kommunikationsmgnstre og praksisser?

Socio-teknisk
kultur

Vedrgrer de vaner og interaktionsmgnstre, der skabes i den enkelte brugers daglige brug med teknologien og de relevante
gruppers forhandling af arbejdsdeling, opgaver og vaner for kommunikation og samarbejde pa tvaers.
Potentielle transformationer i den kollektive identitet som fx patient- eller sygeplejerske identitet.

| det efterfalgende gennemgas patienters og sundhedsprofes-
sionelles perspektiv pa henholdsvis brugerinteraktionsniveauet,
niveauet for det it-medierende samarbejde mellem brugerne
og for kulturniveauet af det telemedicinske samarbejde mellem
sundhedsprofessionelle og patienter.

Alle identificerede studier forholder sig til brugerinterak-
tionsniveauet (Paget et al. 2010, Mair et al. 2005, Koizumi et
al. 2005, Marno et al. 2010, Nguyen et al. 2006, Shany et al.
2010), mens fire af studierne forholder sig til det medierende
samarbejde (Paget et al. 2010, Mair et al. 2005, Koizumi et al.
2005, Shany et al. 2010). Ingen af de inddragede studier be-
skaeftiger sig direkte med den socio-tekniske kultur, hvorfor
implikationerne pa dette niveau diskuteres ud fra fundene om-
kring brugerinteraktion og mediering af samarbejdet. Her dis-
kuteres resultaterne op imod et generelt studie om deltagelse i
telemedicinske studier, og specielt to af de inddragede studier
ger sig geeldende for denne diskussion (Paget et al. 2010,
Shany et al. 2010).

3.3.1 Brugernes interaktion med KOL-teknologier

| forhold til analysekategorien Brugernes interaktion med KOL-
teknologier er der to centrale brugergrupper: patienter og
sundhedsprofessionelle. Deres perspektiv pa teknologien, som
de er beskrevet i den udvalgte litteratur, bliver beskrevet i de
folgende to afsnit.

Patientperspektivet

Fem studier relaterer sig til brugbarheden af den telemedicin-
ske lgsning set fra patientperspektivet (Paget et al. 2010,
Koizumi et al. 2005, Marno et al. 2010, Nguyen et al. 2006,
Shany et al. 2010). I tre af studierne beskrives oplevelser af fejl
i teknologien i form af fx manglende lyd eller skaermvisning
(Paget et al. 2010, Koizumi et al. 2005, Marno et al. 2010),
og i ét studie, hvor patienterne selvstaendigt maler og indta-
ster biometrisk data (som fx blodtryk, iltmaetning og vaegt)
samt svarer pa forskellige symptomrelaterede spgrgsmal (som
fx dndengd og hoste), beskriver stgrstedelen af patienterne,
at udstyret er svaert at anvende, og at malingerne er tidsom-
fattende (Shany et al. 2010). Er teknologien uforenelig med
udstyr i patientens hjem (og det fx bliver ngdvendigt at instal-
lere ADSL-filtre i hjemmene), eller oplever patienten flere pro-

blemer med teknologien, sa udstyret ma tilbagekaldes og ef-
terfglgende geninstalleres, kan dette medfare en sa negativ
opfattelse af teknologiens brugbarhed, at patienterne ikke
gnsker udstyret (gen)installeret i hjemmet (Paget et al. 2010).
| et studie, hvori patienterne har hgj grad af selv-monitorering
og bar indtaste selvmalte data hver dag, indikeres det ligele-
des, at udstyrets brugbarhed afhaenger af patientens sund-
hedstilstand. | dette studie indtastes data saledes ikke, nar
patienterne er syge eller ikke faler sig godt tilpas (Nguyen et
al. 2006). Et af studierne beskriver en signifikant stigning i
problemer med at hare og forsta beskeder, nar alderen over-
stiger 85 ar (Marno et al. 2010).

De sundhedsprofessionelles perspektiv

Et studie relaterer sig til brugbarheden af den telemedicinske
lzsning set fra personaleperspektivet (Paget et al. 2010). Stu-
diet beskriver, at personalegrupper, der kun har modtaget basi-
straening i at hente og vurdere data, som patienterne selvstaen-
digt har indtastet og sendt via internettet, opfatter den
anvendte software som kompliceret. Nar personalegrupperne
opnar erfaring med softwaren og modtager ekstra traening,
mindskes modvilien mod brugen af teknologien. | studiet be-
skrives det som et kaeempe problem for implementeringen, at
udstyr tilbagetraekkes og opdateres, nar personalet har laert at
anvende det. Nar personalet har brug for gentraening i anven-
delsen af udstyret, skaber det stor modstand mod den teleme-
dicinske lgsning (Paget et al. 2010).

Patienters og sundhedsprofessionelles perspektiv

Et studie sammenligner patienter og personalegruppers opfat-
telse af teknologien i det samme forsgg. Studiet viser, at syge-
plejersker generelt har en mere negativ opfattelse af hjemme-
teknologiens brugbarhed, da patienterne i studiet konsekvent
udtrykker sig mere positivt end sygeplejerskerne pa spargsmal
om, hvorvidt det er muligt at se og hagre modparten tydeligt
samt at male egen/patientens blodtryk, puls og temperatur via
tv-telefon (Mair et al. 2005).

Opsummerende indikerer litteraturen dermed, at der i
den konkrete anvendelsessituation kan vaere forskel pa kvalite-
ten af teknologien og dermed ogsa pa opfattelsen af teknolo-
giens brugbarhed. For patienterne kan denne opfattelse veere
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alders- eller sundhedsafhaengig, mens den for personalegrup-
perne isaxer er afhaengig af traening og oplaering i systemanven-
delse. Flere tekniske problemer kan have den konsekvens, at
patienterne ikke gnsker videre deltagelse i projektet, og opda-
teringer af udstyret, saledes at personalet har behov for gen-
traening i anvendelsen, haemmer implementeringen.

3.3.2 Mediering af samarbejdet

Af det fglgende vil det fremgd, hvorledes patientgruppen i lit-
teraturen oplever teknologiens mediering af deres samarbejde
med de sundhedsprofessionelle og omvendt, hvordan de sund-
hedsprofessionelle oplever samarbejdet med patienterne og
den kliniske kvalitet af den telemedicinske intervention.

Patientperspektivet
Fire studier relaterer sig til medieringen af samarbejdet set fra
patientperspektivet. Alle fire studier kredser om patienternes
opfattelse af teknologiens nytte, og beskriver hvordan patien-
terne trods tekniske fejl, stort tidsforbrug, og det at [T-udstyret
kan vaere sveert at anvende, er overvejende positive overfor den
telemedicinske intervention, som de har veeret udsat for. Studi-
ernes interventionsperiode og udformning er meget varierende
med alt fra to ugers monitorering til et ars monitorering af pa-
tienten ved brug af tv-telefon (Mair et al. 2005, Koizumi et al.
2005) og 6 eller 12 maneders intervention i form af teknologi,
der hver dag tilskynder patienten til selv at male og indtaste
symptomdata samt at svare pa forskellige symptomrelaterede
spegrgsmal (Paget et al. 2010, Shany et al. 2010). Den overve-
jende positive patientoplevelse er gennemgaende i alle de for-
skellige former for inddragede studier vedrgrende patientper-
spektivet, men er specielt i fokus i studier, hvor patienterne har
hej grad af selv-monitorering. Patienter, der selvstaendigt maler
og indtaster symptomdata, beskriver saledes, hvordan de faler
sig mere involveret i deres egen pleje og omsorg. Disse patien-
ter oplever en dygtiggerelse, fordi det at kunne associere, hvor-
dan man har det med ens vitale tegn, ger patienterne i stand til
at genkende tidlige indikatorer pa forvaerring, hvilket giver pa-
tienterne en fglelse af bedre at kunne handtere deres pleje og
omsorg (Paget et al. 2010, Shany et al. 2010). Disse patienter
oplever derfor starre uafhaengighed.

| to studier beskrives det, hvordan patienterne med selv-
monitorering har sa positiv en oplevelse af interaktionen, at de
udvikler en praksis, hvor de foretager malinger til eget brug pa
tidspunkter, hvor det ellers ikke er kraevet af dem. Disse patien-
ter beskriver, hvordan de bekymre sig mindre om deres sund-
hedstilstand, nar de dagligt informeres om den (Paget et al.
2010, Shany et al. 2010).

| studier, hvor patienterne indtager en mere passiv rolle
og fx méler vitale indikatorer, nar sundhedspersonale overva-
ger dette ved hjaelp af tv-telefon, opleves ogsa aget livskvali-
tet (Koizumi et al. 2005). | det sammenlignende studie af pa-
tienters og sundhedsprofessionelles brug af tv-telefon scorer
patienterne endvidere hgjt pa folelsen af at kunne sige alt,
hvad de har lyst til til sygeplejersken, pa fglelsen af at tv-tele-
fonen er en sikker made at fa omsorg pa, og pa at sygeplejer-
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sken kan forstd de generelle og medicinske bekymringer og
problemer, som man har (Mair et al. 2005).

De sundhedsprofessionelles perspektiv

Tre studier relaterer sig til personalets oplevelse af den teleme-
dicinske lgsning. | disse studier beskrives det, hvordan persona-
let lige som for opfattelsen af teknologiens brugbarhed er mere
skeptiske end patienterne overfor teknologiens nytte. Perso-
nale, der kun har modtaget basistreening, opfatter ikke kun
softwaren som kompliceret, men er ogsa usikre pa, hvilke for-
dele patienten har af interaktionen (Paget et al. 2010). Sygeple-
jerskerne er kun i meget lille grad enige i, at de igennem tv-
telefonen kan sige alt, hvad de har lyst til til patienten, at
videotelefon er en sikker made at varetage patientomsorgen
pa, og at det er nemt at fa en fornemmelse af patientens gene-
relle eller medicinske bekymringer og problemer (Mair et al.
2005). | et studie giver sygeplejerskerne udtryk for, at det vil
veere bedre og mere praecist at foretage patientens malinger
manuelt. | samme studie beskrives det saledes, hvordan syge-
plejerskerne fortsaetter med at foretage malinger pa patienter
manuelt, nar de er pa hjiemmebesag hos patienten, fremfor at
stole pa de malinger, som allerede er foretaget elektronisk
(Shany et al. 2010). | studiet opstar der med den telemedicin-
ske lgsning altsd dobbelte arbejdsprocesser, hvor sygeplejer-
skerne foretager arbejde, som pa grund af den telemedicinske
lzsning ellers er ungdvendig. | samme studie omtales det ogsa,
hvordan personalet glemmer at kontrollere data, som patien-
terne har sendt, og personalet ma derfor selv mindes om dette
af teamet bag pilotprojektet (Shany et al. 2010). At minde per-
sonalet om at kontrollere data, er saledes en arbejdsopgave,
som der potentielt kan opsta problemer omkring, hvis projektet
implementeredes permanent.

To studier beskriver videre, hvordan kontakten @ges mel-
lem patienter og sygeplejersker, og hvordan sygeplejebes@gs-
leengden @ges hos patienter i de telemedicinske forsgg sam-
menlignet med kontrolgrupper. Dette kan stille spgrgsmalstegn
ved, om patienterne faler, at den telemedicinske intervention
er tilstraekkelig. | ét af studierne argumenteres der for, at en
@get kontakt skyldes, at man tidligere opdager forvaerringer i
patienternes tilstand, og at dette kan forebygge hospitalsind-
lzeggelser (Paget et al. 2010). | det andet af studierne er en
mulig forklaring pa den @gede besggslaengde hos patienterne
de dobbelte arbejdsprocesser, der opstar for sygeplejerskerne. |
studiet pointeres det sdledes, at en zndring i personalets ar-
bejdsrutiner kunne have fert til kortere besggslaengde (Shany
et al. 2010).

Opsummerende indikerer litteraturen altsa, at oplevelsen af
den telemedicinske lasning som nyttig og meningsfuld er praeget
af, om man er patient-bruger eller personale-bruger. Litteraturen
indikerer, at patienterne oplever en @get involvering i deres syg-
domsbehandling, og nogle patienter anvender endda den tele-
medicinske lasning mere, end hvad der var pakraevet af dem.
Omvendt er personalet mere usikker pa, hvilke fordele patienter-
ne opnar med den telemedicinske lgsning, og nogle sygeplejer-
sker oplever, at elementer af deres arbejdsopgaver bliver svaerere
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at udfare. Personalegruppernes praksis aendres derfor ikke, nar
de er hos patienterne, derimod medfarer den telemedicinske las-
ning i stedet dobbelte arbejdsprocesser, og der opstar potentielt
nye arbejdsopgaver som fx at (huske at) kontrollere data. Der er
ogsa indikationer pa @get kontakt mellem patienterne i telemedi-
cinske forsag og sygeplejerskerne, hvilket bade forklares med de
@gede arbejdsprocesser, og at man tidligere opdager forvaerrin-
ger hos patienten.

3.3.3 Kulturen

Det kan diskuteres, hvorvidt de positive oplevelser af brugbarhe-
den af den telemedicinske lasning, som er beskrevet i ovensta-
ende studier, vil vaere gaeldende i en driftssituation og veere tilfael-
det for alle patienttyper. Om ikke andet giver kategorien ‘Kultur’
anledning til ogsa at reflektere over overfarbarheden af pilotstu-
diernes resultater og deres udsigelseskraft i forhold til eendringer
i patient identiteten og de sundhedsfaglige identiteter.

Patientperspektivet

Patienternes positive oplevelse af teknologien kan vaere under
indflydelse af selve det metodiske set-up for undersggelsen. Sale-
des kan selve udveelgelsen af patienterne samt de omstaendighe-
der, som studierne er forankret i, have betydning. Dette indikeres
saledes i en undersggelse om netop rekrutteringen af patienter til
forseg med telemedicin (Mair et al. 2006). Heri findes statistisk
sammenhang mellem stigende alder samt det at anvende inha-
lationssteroid og faldende sandsynlighed for, at man indvilliger i
deltagelse i forsgget. Af de mest hyppige arsager til at takke nej
naevnes, at man foretraekker traditionelt sygeplejebesgg, at man
er for angst eller deprimeret til at deltage, eller at man har opfat-
telsen af ikke at veere i stand til at handtere udstyret. | et af oven-
staende meget refererede studier med positive patientoplevelser,
har et inklusionskriterium netop veeret, at patienterne skal vaere
villige til at monitoreres ved hjeelp af telemedicin, mens et eksklu-
sionskriterium var, at patienten ikke var fysisk i stand til at hand-
tere monitoren (Paget et al. 2010). | et andet refereret studie for-
sggte man tilfeeldig udvaelgelse, men oplevede ogsa her at
patienterne kun langsomt inkluderedes i projektet (Shany et al.
2010). Dette studie peger pa meget positive patientoplevelser,
men pointerer ogsa at bade interventionsgruppen og kontrol-
gruppen i hele perioden fortsatte med det omfattende eksiste-
rende forlab. Som naevnt finder ét af de inddragede studier i
dette litteraturstudie ogsa, at der er en signifikant stigning mel-
lem problemer med at hare og forsta beskeder givet elektronisk,
nar alderen overstiger 85 ar (Marno et al. 2010). Den kultur, der
udvikles omkring brugbarheden af et givent udstyr, kan altsa
taenkes at vaere meget forskellig for patienter med forskellige per-
ceptuelle og kognitive faerdigheder og sundhedstilstand. At nog-
le patienter har meget positive oplevelser kan skyldes, at dette i
forvejen er patienter, som har overskud til at deltage i telemedi-
cinske lgsninger og faler sig trygge ved at anvende teknologi
(Mair et al. 2005), eller at den eksisterende lgsning, som patien-
terne allerede var en del af, fortsatte. | dette tilfzelde vil en teleme-
dicinsk intervention alt andet lige opfattes som “noget ekstra”.

Litteraturen finder ligeledes, at kontakten gges mellem sund-
hedsprofessionelle og patienter, hvilket forklares ved dobbelte
arbejdsprocesser og tidlig opsporing af forveerring hos patien-
ten. Selvom mange patienter beskriver, hvordan de oplever tek-
nologien som nyttig og tryg, kunne dette dog ogsa skyldes, at
patienterne ogsa samtidig far den @gede opmaerksomhed af
sundhedspersonalet. At nogle patienter anvender udstyret
mere, end hvad der er pakraevet af dem, kan ydermere indikere
et potentielt afhaengighedsforhold til udstyret. Et studie beskri-
ver, hvordan personalet frygter, at patienterne i mindre grad
bliver i stand til selv at handtere deres sygdom, fordi de bliver
vant til, at deres sygdom overvages grunddigt i forbindelse med
den telemedicinske intervention (Shany et al. 2010). Dette kan
veere et potentielt problem for patienterne, nar interventionen
stopper.

| de inddragede studier er patienterne overvejende tryg-
ge og oplever empowerment, nar de indgar i en telemedicinsk
lzsning. Nar der opleves gentagne teknologiske problemer, el-
ler nyt udstyr skal installeres i patienternes hjem, gges risikoen
for, at patienterne ikke gnsker udstyret (gen)installeret. Dette
saetter fokus pa en ny type aktar, som kan have betydning for
oplevelse af behandlingsforlabet. Selvom det endnu ikke er be-
lyst i litteraturen, kan IT-operatgrer/professionelle, som arbejder
i patienternes hjem, taenkes at have betydning for patienternes
opfattelse af de telemedicinske lgsninger. At undersgge relatio-
nen mellem patient og [T-operatarer/professionelle og denne
betydning, vil sdledes veere relevant.

Sundhedsprofessionelles perspektiv

For sundhedsprofessionelle beskriver litteraturen en mere ne-
gativ opfattelse af en telemedicinsk lgsning. Sygeplejerskerne
stiller saledes ogsa spagrgsmalstegn ved patienternes gavn af
interventionen, og oplever i det hele taget faglig usikkerhed,
nar kommunikationen foregar telemedicinsk. Det resulterer
blandt andet i uhensigtsmaessige arbejdsprocesser, hvor per-
sonalet foretager dobbelt arbejde. Et studie foreslar, at dette
skyldes, at den telemedicinske lgsning endnu ikke er indarbej-
det i personalets rutiner (Shany et al. 2010), men der er ogsa
indikationer pa, at sygeplejerskernes faglige usikkerhed bun-
der i de @ndrede organisatoriske forhold og interaktion mel-
lem patienten og den sundhedsfaglige. De inddragne studier
indikerer iseer mangel pa en fast daglig rytme for den teleme-
dicinske anvendelse eller manglende indopererede vaner for,
hvornar man kigger pa data, hvor man kigger efter data hen-
ne, hvem der ger det, og hvordan man ved, at det gjort.

For at opleve en positiv brugbarhed og nytte, er der der-
for behov for synlige organisatoriske rammer. Det ma beskri-
ves, hvordan en god daglig rytme for kontakt og kommunika-
tion opnas og fastholdes, det skal vaere tydeligt, hvornar man
skal kommunikere (sa man ikke glemmer det), og det skal veere
synligt, hvem der har foretaget kommunikation, og at det i det
hele taget er gjort. Selvom der findes forskellige interventions-
former, hvor der er sterre og mindre sandsynlighed for forglem-
melse, indikerer litteraturen, at vaner og kommunikationen
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under alle omstaendigheder bgr genforhandles. Derudover skal
personalet helt grundlaeggende have kendskab til teknologien
pa et niveau, hvor de faler sig (mere) trygge ved anvendelsen
og (hvis det er muligt) har sikkerhed for den kliniske kvalitet.

Opsummerende indikerer litteraturen, at nar sygeplejer-
skerne er fagligt usikre, medfgrer det, at den ngdvendige ud-
delegering af opgaver til patienterne i telemedicinske lgsninger
bliver sveer. Virkningen af en telemedicinsk lgsning kan for
sundhedsprofessionelle derfor vaere en kultur, hvor det er svaert
at gennemskue, hvor den faglige kvalitet er forankret. Persona-
legruppen skal acceptere en ny/anderledes made at tage an-
svar for patienten pa, men i mange studier er den oprindelige
interaktion fortsat. Sammenholdt med det faktum at der ogsa
er bias i udvaelgelsen af patienterne, er det derfor sveert at sige
noget validt om den kultur, som den telemedicinske interven-
tion medferer for patienterne. De inddragede studier indikerer
en staerkere patientgruppe, som i hgjere grad kan varetage de-
res egen behandling, men der er forhold vedrarende typen af
patienter, som kan have betydning.

3.4 Konklusion pa litteraturstudiet

| forhold til den overordnede patientoplevelse kan det konklude-
res, at oplevelsen af teknologiens brugbarhed i den konkrete in-
teraktion varierer, og at den specielt kan vaere alders-relateret,
hvor hgjere alder gger hare- og forstaelsesvanskeligheder. | den
inddragede litteratur oplever patienterne en gget involvering i de-
res sygdomsbehandling, hvilket medferer, at patienterne faler sig
bedre i stand til at handtere deres sygdom og oplever empower-
ment. Litteraturen vedrarende det medierende samarbejde indi-
kerer dog samtidig, at anvendelsen af teknologien ogsa er af-
haengig af patientens sundhedstilstand og kognitive faerdigheder.

16 Hjemmeteknologi til patienter med KOL

Hvilken patientkultur, der udvikler sig, er derfor sveer at konklu-
dere noget entydigt om. De positive patientoplevelser, som be-
skrives af litteraturen, kan vaere praeget af en biased patientud-
vaelgelse i pilotstudierne og eksisterende behandlingstilbud, og
der kan derfor stilles spargsmalstegn ved, hvilke typer patienter
der oplever empowerment, og hvilke der ikke ger. Eller med an-
dre ord: Hvilke perceptions, kognitions, sundhedstilstande og
hvilke eksisterende behandlingstilbud kraeves der, for at opna po-
sitive patientoplevelser?

| forhold til den overordnede personaleoplevelse kan det
konkluderes, at oplevelsen af teknologiens brugbarhed i den kon-
krete interaktion isaer er afhaengig af treening og oplaering i syste-
manvendelse. Nar teknologien aendres eller opdateres, og perso-
nalet har behov for gentraening, opleves dette som haemmende
for implementeringen. | litteraturen beskrives det ligeledes, hvor-
dan sygeplejerskerne oplever, at nogle elementer af deres ar-
bejdsopgaver bliver sveerere at udfare, og der opstar faglig usik-
kerhed. Det kan potentielt f& nogle sygeplejersker til at fastholde
deres normale rutiner, nar de er pa besag hos patienterne. Der-
med tydeligger litteraturen, at der er behov for synlige organisa-
toriske rammer, hvis en positiv kultur omkring telemedicinske
lzsninger skal opsta. Det indebaerer blandt andet, at nye arbejds-
gange og arbejdsopgaver beskrives, at rytmen for kontakt og
kommunikation tydeliggares, at det er tydeligt, hvem der har det
faglige ansvar i forskellige situationer, og at personalet helt grund-
laeggende har kendskab til teknologien pa et niveau, hvor de (hvis
det er muligt) faler sig sikre pa den kliniske kvalitet, nar de anven-
der teknologien i deres arbejde.



4 Etnografisk arbejde

4.1 Sampling, bias og adgang

Hospitalsenheden Horsens, Regionshospitalet Silkeborg og
OUH Svendborg blev udvalgt som samarbejdspartnere til dette
studie primeert, idet de tilbyder meget forskellige telemedicin-
ske Igsninger til deres KOL-patientgrupper. De 12 medvirkende
hjemmepatienter blev udvalgt af hospitalerne Igbende. Hvert
sygehus fik ansvar for at fa samtykke om deltagelse i studiet fra
fire hjemmepatienter. Efter mundtligt samtykke blev hjemme-
patienterne kontaktet af en medarbejder fra DSI, som informe-
rede yderligere om studiet. Farste besgg hos hjemmepatienten
blev oftest lagt i forbindelse med en aftale med sygehuset, ek-
sempelvis ved installeringen af teknologien i hjemmet eller ved
en af de ferste telekonsultationer eller daglige malinger. De
deltagende patienter i dette studie blev med andre ord alle ud-
valgt og spurgt, om de ville deltage i studiet pa baggrund af en
sundhedsprofessionels vurdering af vedkommendes lyst, vilje
og overskud til deltagelse. Patienterne gav derefter deres sam-

Tabel 2: Oversigt over hjemmepatienter

tykke om deltagelse, fordi de ma formodes at have haft et
overskud til at deltage pa trods af sygdom og, i de fleste til-
faelde, ogsa pa trods af en nylig udskrivelse fra sygehuset. Det-
te har givet os en sammensaetning af patienter, som vi ma an-
tage har haft et seerligt overskud ogsa i forhold til deres
engagement i brugen af hjemmeteknologierne.

De 12 hjemmepatienter i dette studie daekker over en
alsidig gruppe af mennesker med forskellige baggrunde, livsvil-
kar og sygeforlgb. Nedenstaende tabel er en oversigt over de
12 hjemmepatienter i forhold til ken, alder, civilstand, beskaef-
tigelse og sveerhedsgrad af KOL.

4.2 Anvendte metoder

| projektet anvendte vi et miks af metoder bestdende af inter-
views, gruppeinterviews, observationer og dagbager. Tabel 3
giver en oversigt over omfanget af studiet og indsamlet mate-
riale.

Kvinde 70 Fraskilt Folkepensionist, fer fabriksarbejder, bodegaejer Moderat
2 Mand 67 Gift Folkepensionist, fer optiker Meget svaer
3 Kvinde 60 Gift Fertidspensionist, for tinglyser Meget svaer
4 Mand 69 Gift Folkepensionist, fer jernbinder Moderat
5 Kvinde 73 Enke Folkepensionist, fer socialradgiver Moderat
6 Kvinde 82 Fraskilt Folkepensionist, for strikkerske Meget sveer (iltbruger)
7 Mand 60 Gift Fartidspensionist, far fotograf, lastbilchauffer Ikke syg af KOL**
8 Kvinde 70 Gift Folkepensionist, for strikkerske Moderat
9 Mand 86 Gift Folkepensionist, far mebelsnedker Meget sveer (iltbruger)
10 Kvinde 56 Gift Fertidspensionist, far fabriksarbejder Meget svaer
11 Kvinde 72 Enke Folkepensionist, for ejendomsmaegler Sveer (iltbruger)
12 Kvinde 81 Enke Folkepensionist, far sygehjaelper Meget sveer (iltbruger)

* Baseret pa kategoriseringer fra sygehusene

** Denne informant var diagnosticeret med KOL i begyndelsen af studiet, men fik undervejs i studieperioden at vide fra hans lokale sygehus, at han alligevel
ikke har KOL. Hans lave lungefunktion skyldtes i ferste omgang en lang og slem lungebetaendelse.

Tabel 3: Oversigt over omfang af anvendte metoder

Individuelle Fokusgruppe- Observations- Cirka antal Dagbager
interviews interviews besag/ dage observationstimer gbeg

Sundhedspersonale

Hjemmepatienter 23 0

38 85 3
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4.2.1 Deltagerobservation

Studiet er udfgrt som et etnografisk feltarbejde (Winther 2006),
og er hovedsagligt baseret pa interviews og deltagerobservation.
Vi har udfert deltagerobservation (O'Reilly 2008) i to forskellige
kontekster; i tele-KOL enhederne pa de tre sygehuse og i hjem-
met hos hver af de 12 hjemmepatienter. Pa sygehusene har vi
aflagt et indledende besgg, og derudover fulgt relevant sund-
hedspersonale to arbejdsdage hvert sted. Vi har i den sammen-
haeng faet et naert indblik i arbejdsrutinen og organisationsfor-
men omkring de telemedicinske forlgb pa de tre sygehuse.
Konkret har deltagerobservationerne inkluderet observationer af
screening og inkludering af relevante KOL-patienter, telekonsulta-
tioner, monitorering af indsendte malinger, installering og afin-
stallering af hjemmeteknologier i hjemmet hos hjemmepatien-
terne, ambulante kontroller pa sygehuset samt koordinering
mellem sundhedsprofessionelle internt pa sygehuset og pa tvaers
af sygehus og hjiemmepleje.

De 12 hjemmepatienter har hver faet besag i eget hjem
mellem en og seks gange i Igbet af studietiden, gennemsnitligt
tre gange hos hver hjemmepatient. Antallet af besgg var afhaen-
gige af flere faktorer, primaert hvornar i studieforlabet kontakten
til hjemmepatienten blev etableret samt hjemmepatientens hel-
bredsmaessige tilstand. I lgbet af hjemmebesagene fik vi et grun-
digt indblik i hjiemmepatienternes brug af de tre forskellige typer
af hjemmeteknologier, men ogsa et dybdegaende indblik i deres
hverdag generelt, herunder szerligt hvordan KOL har indvirkning
pa hverdagslivet. Deltagerobservationen fandt sted i perioden ok-
tober 2011 til januar 2012. Konkret har deltagerobservationerne
i hiemmet hos de 12 hjemmepatienter inkluderet observationer
af installeringer af hjemmeteknologierne, brugen af de tre for-
skellige typer af hjemmeteknologier, den daglige faerden i hjem-
met, enkelte besgg hos praktiserende lzege samt observation af
genoptraening. Efter hvert observationsbesag skrev vi feltnoter
ned, som senere blev anvendt som empirisk data i analyseproces-
sen.

4.2.2 Interviews

I labet af studietiden udfarte vi flere individuelle interviews med
hjemmepatienterne samt et fokusgruppeinterview med perso-
nale pa hvert af de tre sygehuse. De individuelle interviews
(Kvale, Brinkmann 2009) med hjemmepatienterne byggede i
farste omgang pa en interviewguide udformet inden studiets
begyndelse. Interviewguiden blev udarbejdet pa baggrund af
viden genereret via litteraturstudiet samt via anden litteratur
om telemedicin og sundhedsteknologi i hjemmet (fx (Ballega-
ard 2011)). Interviewguide blev lgbende revideret og tilpasset
den viden, som vi undervejs tilegnede os i felten. Interviewet
blev desuden brugt som metode til at supplere deltagerobser-
vation, som en made hvorpa vi kunne fa uddybet observationer
fra felten, og som en made hvorpa vi kunne fa sat ord pa spe-
cifikke tematikker, herunder handelsesforlgb som havde ud-
spillet sig fer studieperioden. Alle hjemmepatienter pa neer én
blev interviewet minimum én gang. De fleste blev interviewet
to gange. Interviewene blev primaert foretaget, imens hjem-
mepatienterne havde hjemmeteknologierne i hjemmet. Tre in-
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terviews blev dog udfart, efter hjemmeteknologierne var blevet
afhentet igen, som et tilbageblik pa forlabene. En enkelt hjem-
mepatient blev som sagt ikke interviewet, da han ikke fandt sig
tilpas ved interviewsituationen. | de tre fokusgruppeinterviews
(Kvale, Brinkmann 2009) deltog mellem tre og fem ansatte fra
hvert af de tre sygehuse. Sygehusene var selv med til at veelge,
hvilket personale de fandt relevant som deltagere i interviewet.
Interviewene blev foretaget pa de tre sygehuse efter observati-
onsstudierne var overstaet. Interviewene byggede derfor pa en
interviewguide udformet ud fra spgrgsmal, der var opstaet un-
dervejs i studieforlgbet samt pa baggrund af litteraturstudiet.
Alle interviews blev optaget og transskriberet efterfalgende, og
blev senere anvendt som empirisk data i analyseprocessen.

4.2.3 Dagbager

Udover deltagerobservation og interviews anvendte vi ogsa
dagbgger som tilgang til at indsamle empirisk materiale fra tre
af hjemmepatienterne. Hjemmepatienterne blev bedt om at
fare dagbog i et par uger over deres hverdagsliv specifikt i rela-
tion til deres sygdom. Dagbogen supplerede ovenstaende me-
toder ved at give os et indblik i hverdagen hos hjemmepatien-
terne, nar vi ikke var til stede i hjemmet, og ved at give os et
indblik i et kontinuerligt forlab over nogle uger hos den enkel-
te. Opbygningen af studiet resulterede nemlig i, at forlabene
med hver enkelt hjemmepatient ofte var tidsmaessigt fragmen-
teret, dvs. at der ind imellem kunne ga lang tid imellem hjem-
mebesggene hos den enkelte. Vi foretog undervejs i studiet en
vurdering af, hvilke hjemmepatienter der kunne spgrges, om
de havde lyst til at fare dagbog. Udover de tre hjemmepatien-
ter som indvilligede i at fgre dagbog, blev én anden spurgt,
som dog ikke gav sit samtykke. Vores vurderinger var funderet
i vores kendskab til de enkelte hjemmepatienter og seerligt til
deres helbredsmaessige tilstand pa tidspunktet for studiet.

4.3 Vejen til analyse

| forbindelse med analyseprocessen har vi anvendt kodnings-
programmet NVivo til at kode vores empiriske data. Vi har
brugt forskellige kodningssaet til det materiale, som vi har ind-
samlet blandt hjemmepatienterne, og til det materiale som vi
har indsamlet pa sygehusene. Kodningerne er foregaet ud fra
et fokus pa vores oprindelige forskningsspgrgsmal ud fra teore-
tiske interessefelter og ud fra aspekter ved vores empiri, som vi
ikke tidligere havde overvejet. Kodningerne i NVivo har gjort
det muligt for os at overskue et omfangsrigt materiale, og har
saerligt fungeret som det farste spaede skridt i retningen mod
at kunne overskue mgnstre og generelle tematikker i vores em-
piri. Resultaterne fra vores kodninger, dvs. vores analyse, prae-
senteres i kapitel 6 og 7.

4.4 Etik og anonymitet

Der er altid etiske overvejelser forbundet med at udfere et kva-
litativt feltarbejde samt i den efterfalgende afrapporteringspro-
ces i forhold til anonymisering af de medvirkende. | forbindelse
med udfgrelsen af feltarbejdet med hjemmepatienterne var der
saerligt to aspekter, der igangsatte etiske overvejelser; nemlig
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det at feltarbejdet omhandlede mennesker, som er syge, og det
at feltarbejdet foregik i hjiemmet hos de syge.

Det har kraevet en saerlig opmaerksomhed at lave feltar-
bejde med en gruppe af mennesker, hvis helbredsmaessige til-
stande har svinget meget i Igbet af studieperioden. Det har til ti-
der vaeret en udfordring for bade hjemmepatienterne og for os
som antropologer at vurdere, hvor meget den enkelte hjemme-
patient har kunnet overskue at deltage i, og hvordan den enkelte
eksempelvis fik sagt fra, hvis han / hun fglte det ngdvendigt. Som
antropologer har vi gjort, hvad vi kunne for at skabe et rum, hvor
hjemmepatienterne kunne sige fra og eksempelvis springe fra lg-
bende, hvis de ikke laengere havde lyst til at deltage i studiet.
Dette skete i et enkelt tilfelde. | andre tilfaelde sagde nogle af
hjemmepatienterne fra overfor specifikke elementer af undersg-
gelsen, som eksempelvis at skulle fare dagbog eller i forhold il
vores tilstedevaerelse i specifikke situationer.

Det har endvidere kraevet saerlige etiske overvejelser at
lave feltarbejde hjemme hos hjemmepatienterne, da vi her har
madt hjemmepatienterne pa et intimt og privat plan, som for-
drer, at informant og antropolog forholder sig til hinanden pa
anden vis, end havde de mgdtes et mere offentligt sted. Hiem-
mepatienterne har dog samtidig her veeret pa 'hjemmebane’,
og eksempelvis selv vaeret herre over, hvilke steder og rum i
hjemmet, der skulle veere tilgeengelige for os som antropolo-
ger. Samtidig har det til dels givet hjemmepatienterne mulighe-
den for at saette dagsordenen, og rette fokus mod, hvad der
generelt er centralt i deres hverdagsliv udover KOL og hjem-
meteknologierne.

En tilbagevendende problematik i afrapporteringsfasen
har vaeret anonymisering af de medvirkende sundhedsprofes-
sionelle samt hjemmepatienter. Samtlige medvirkende har faet

tildelt pseudonymer, som anvendes i denne rapport. Da relativt
fa medarbejdere beskaeftiger sig med de telemedicinske forlgb
pa de tre sygehuse, har det dog veeret sveert helt at anonymi-
sere de enkelte i studiet. Kollegaer og de medvirkende selv vil
derfor med stor sandsynlighed, visse steder, kunne genkende
hinanden og sig selv. Samtidig har det ogsa veeret svaert at
anonymisere de medvirkende hjemmepatienter, sa de ikke,
visse steder, kan genkendes af det sundhedspersonale, der har
arbejdet taet med dem under det telemedicinske forlgb. For det
farste kender flere af de sundhedsprofessionelle, som arbejder
pa de telemedicinske forlgb, deres patienter godt, for det an-
det har de i flere tilfeelde selv vaeret i hjemmepatienternes hjem
og deltaget i de situationer, som beskrives i rapporten, og for
det tredje ved de hvilke af deres patienter, der har deltaget i
studiet. Dette ma siges at vaere den starste etiske udfordring i
vores studie, og har undervejs i afrapporteringsfasen udgjort et
etisk dilemma. Vi har lgst det saledes, at hjemmepatienternes
pseudonymer sa vidt muligt ikke kaedes sammen med navnet
pa et specifikt sygehus eller teknologi, og at pseudonymerne sa
vidt muligt ikke kaedes sammen med personlighedstraek som
alder, tidligere beskaeftigelse, sygdomsspecifikke oplysninger
som lungekapacitet eller med de anvendte billeder i rapporten.
Denne problemstilling i forhold til anonymisering af de medvir-
kende i studiet har selvfglgelig haft indflydelse pa, hvilke ud-
drag og citater vi har valgt at bringe i denne rapport. Vi har
s@gt at sikre os, at det, som vi skriver, ikke vil skade de medvir-
kende, i fald de bliver genkendt af kollegaer og lignende i det
efterfalgende.
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| det falgende vil vi opridse den lokale kontekst, henholdsvis pa
hospitalerne og i hjemmene. Kapitlet giver et overblik over ud-
formningen af de tre hjemmemonitoreringslgsninger, og saer-
ligt pa hvilke punkter de adskiller sig fra hinanden. Samtidig
giver kapitlet et billede af hjemmepatienternes baggrund og
forudszetninger for at indga i et hjemmemonitoreringsforlab.
Hermed danner kapitlet grundlag for den efterfalgende analy-
se af organisering og anvendelse af teknologierne.

5.1 Tilbud om hjemmemonitorering til
patienter med KOL pa tre hospitaler
Undersggelsen er lavet pa tre hospitaler: Regionshospitalet Sil-
keborg, Hospitalsenheden Horsens og OUH Svendborg. Hjem-
memonitoreringsforlgbene er organisatorisk forankret pa am-
bulatorierne pa de lungemedicinske afdelinger. Hovedvaegten
af hjemmepatienterne starter hjemmemonitoreringen efter
udskrivelse, men det kan ogsa ske efter besag pa hospitalernes

Tabel 4: Samlet oversigt over udstyrspakkernes indhold

Hospitalsenheden Horsens Regionshospitalet Silkeborg OUH Svendborg Sygehus

akutmodtagelse eller i forbindelse med ambulante kontroller.
Hjemmepatienten i disse forlgb er sdledes ikke "udlagt i eget
hjem”, som det er tilfaeldet pa Frederiksbjerg Hospital. Tilbud-
det om hjemmemonitorering indgar i en bred pallette af tilbud
til patienter med KOL i form af falge-hjem forlgb, ambulante
kontroller, hjemmeilt, 'rehabiliteringsforlgb samt kommunale
tilbud om lungeskole og vedligeholdelsestraening. Hiemmemo-
nitoreringen er saledes ivaerksat som supplement til eksiste-
rende Igsninger og har ikke til formal at erstatte andre tilbud.
Det er overvejende rettet mod at undga indlaeggelse, genind-
laeggelse og reducere indlaeggelsestiden samt i visse tilfzelde
0gsa at udseette tidspunktet for ambulante besag, hvilket vi
uddyber i det fglgende.

Nedenfor praesenteres de tre hospitalers meget forskelli-
ge lgsninger til hjiemmemonitorering af patienter med KOL.
Med "Igsninger” mener vi bade det tekniske udstyr og organi-
seringen af tilbuddet om hjemmemonitorering.

Skaerm Terminal
Strgmforsyning Spirometer
Forbindelsesboks samt ekstra porte Saturation
Forlaengerledning, uden jordstik Veegt

Spirometer, mundstykker Instruktion/vejledning
Saturation

Instruktion/vejledning

Kuffert
Forbindelsesboks
Stremforsyning
Forlaengerledning
Spirometer samt filter
Saturation
Instruktion/vejledning

De viste fotos gengives med tilladelse fra hiemmepatienterne.
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5.1.1 OUH Svendborg Sygehus

OUH Svendborg tilbyder patienter, der har KOL som indlaeggel-
sesarsag, at fa en sakaldt patient-kuffert i hjemmet efter udskri-
velse. Hjemmemonitoreringslasningen pa OUH Svendborg har
fungeret farst som pilotprojekt, dernaest som ph.d.-projekt og er
sat i drift sommeren 2011, saledes at alle patienter inden for mal-
gruppen tilbydes denne Igsning ved udskrivelse. Teknologien er
udviklet i samarbejde mellem hospitalet og leverandgren. Kuf-
ferten indeholder en skaerm, som ger det muligt for hjiemmepa-
tienten at have en videokonsultation med en tele-sygeplejerske
pa hospitalet. Derudover indeholder kufferten en lungefunktions-
maler samt en saturations- og pulsmaler, s& hjemmepatienten
kan foretage malinger i hjemmet under videokonsultationerne,
som sygeplejersken kan hente digitalt via kufferten. Kufferten bli-
ver leveret inden for 24 efter udskrivelse af leverandaren, som
seetter udstyret op. Dette gaelder ogsa weekender og helligdage.
Hjemmepatienten har daglige video-konsultationer & ca. 10-15
minutters varighed med en tele-sygeplejerske — ogsa i weeken-
den. Efter ca. syv dage afhentes kufferten, og hjemmemonitore-
ringen opharer. Dette kan dog forlaenges til ti dage efter behov.
Hjemmepatienterne har mulighed for at ringe til tele-KOL syge-
plejersken pa et saerligt nummer undervejs i forlabet fra kl. 7.30
til 15.00, men ogsa efter forlabets afslutning. Nogle patient blev
endvidere, som led i et projekt pa OUH Odense, tilbudt et rehabi-
literingsforlab via kufferten, hvor fysioterapeuten var placeret pa
OUH Odense. | lgbet af de dage, vi observerede pa Svendborg,
var der fem patienter, der havde en kuffert med hjemme.

Pa OUH Svendborg varetages tele-KOL funktionen af fire
sygeplejersker, hvoraf to var pa uddannelsesorloy, da feltstu-
dierne fandt sted. Tele-KOL funktionen indeholder identifice-
ring og inkludering af relevante patienter samt afholdelse af
videokonsultationer. Tre af sygeplejerskerne, som varetager
tele-KOL funktionen, har ogsa andre funktioner pa hospitalet
og har vagter enten pa sengeafsnittet eller i ambulatoriet og
har rul mellem funktionerne hver anden uge. Kun én af syge-
plejerskerne har udelukkende tele-KOL funktionen som ar-
bejdsopgave. Tele-KOL kontoret er fysisk placeret pa ambula-
toriegangen. Patienterne kommer til ambulant kontrolbesag i
ambulatoriet efter endt telemedicinsk forlgb.

OUH Svendborg

e Formal: undga ungdvendige indlaeggelser, afkorte
indlaeggelsesforlgbet, forebygge genindlaeggelser,
@ge patientens selvbehandlingsmuligheder, berolige
patienten og pargrende

e Malgruppe: Patienter med forveerring af KOL

e Udstyr: Kuffert til videokonsultationer samt monite-
ring af iltmaetning, lungefunktion

e Varighed: ca. 7 dage med mulighed for forlengelse

e Status: Drift

5.1.2 Regionshospitalet Silkeborg

Regionshospitalet Silkeborg gennemfgrer et randomiseret kli-
nisk forseg med henblik pa at pavise den kliniske og gkonomi-
ske effekt af en telemedicinsk intervention til patienter med
sveer eller meget svaer KOL. Forskningsprojektet startede i
2010. Patienterne i malgruppen deltager i en lodtraekning,
hvorigennem halvdelen af patienterne inkluderes i interventi-
onsdelen, og den anden halvdel indgar i kontrolgruppen. 13
hjemmepatienter havde udstyret pd observationsdagene. Pa
den tekniske side bestar lgsningen af en lille terminal med
knapper samt en lungefunktionsmaler, en saturationsmaler
samt en vaegt. Hiemmepatienten skulle selv forbinde lunge-
funktionsmaleren til terminalen via en ledning i 2011, hvor felt-
studierne fandt sted, hvor det nu foregar tradlest. Vaegt og
saturationsmaler sender selv data tradlgst til terminalen. En
damestemme pa terminalen guider hjemmepatienten igennem
de tre typer af malinger og stiller afsluttende spargsmal til pa-
tienternes selvoplevede symptomer i form af hoste, andengd
og slimproduktion. Hiemmepatienterne svarer pa spargsmale-
ne ved at trykke ja/nej pa terminalen. De tre malinger kan hver
iseer udelades ved, at hjemmepatienterne trykker ‘Undlad’, nar
damestemmen vejleder dem i at udfere malingerne. Hiemme-
patienterne har lgsningen i seks maneder og skal udfgre malin-
gerne dagligt i den farste maned, herefter tre gange i ugen.
Data monitoreres dagligt pa hospitalet. Hvis hjemmepatientens
graensevaerdier overskrides, eller svarene peger pa en forvaer-
ring, ringer personalet telefonisk til hjemmepatienten for at
vurdere dennes tilstand. Hiemmepatienterne har ikke et num-
mer til tele-sygeplejersken.

Desuden udleverer tele-sygeplejersken en selvbehand-
lingsplan samt et ekspektorat-saet og en recept pa antibiotika
samt binyrebarkhormon til behandling af en evt. forveerring i
patientens tilstand. Hjemmepatienten anbefales at have me-
dicinen fra recepten klar i tilfaelde af forvaerring. Safremt
hjemmepatienten oplever en forvaerring af symptomer, skal
han eller hun lave en ekspektoratprgve og sende den til labo-
ratoriet samt selv igangsaette behandling. Pravesvar fra labo-
ratoriet sendes bade til hospitalet og til praktiserende lzege.

Pa hospitalet blev tele-KOL funktionen under feltstudi-
erne varetaget af to (nu tre) tele-KOL sygeplejersker og en
overlaege. Tele-funktionen indeholder identificering og inklu-
dering af relevante patienter, opsaetning og afhentning af
udstyr, samt monitorering af data og opfelgning pa eventu-
elle ekspektoratprever. Personalet, der varetager tele-KOL
funktionen, indgar pa afdelingen i korte rul, hvor der vareta-
ges flere funktioner i lgbet af en uge, fx vagter pa ambulato-
rium, sengeafdeling eller som ilt-sygeplejerske. Kontoret lig-
ger pd lungemedicinsk afdeling og deles mellem tele-KOL
funktionen og ilt-sygeplejerske.
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Regionshospitalet Silkeborg

e Primaere formal: Nedbringe antallet af indlaeggelses-
dage i interventionsperioden, nedbringe antallet af
indlaeggelser med KOL eksacerbation i interventions-
perioden, reducere mortaliteten og forhabentlig ogsa
bedre livskvaliteten (det unders@ges via HAD, Skt.
Georg, F36)

e Malgruppe: Patienter med KOL som indlaeggelsesar-
sag, sveer eller meget svaer KOL

e Udstyr: Terminal til monitering af iltmaetning,
lungefunktion, veegt samt spargsmal til symptomer

e Varighed af intervention: 6 maneder

e Status: Randomiseret, kontrolleret klinisk forsag

5.1.3 Hospitalsenheden Horsens
Hospitalsenheden Horsens har siden 2010 som del af et udvik-
lingsprojekt tilbudt hjemmemonitorering til KOL-patienter med
moderat til meget svaer KOL, som har et mestringspotentiale.
Formalet er at opfylde den "fglge-hjem-funktion”, som er be-
skrevet i KOL-forlgbsprogrammet, samt at reducere genind-
laeggelser og udsaette ambulante besgg. Her ses patientens
mestringsevne og laeringspotentiale som vaesentlige faktorer
for at opna dette mal. Malet er ikke at reducere indlaeggelses-
tiden, da den i forvejen ligger meget lavt pa kun 4,5 dage, hvor
landsgennemsnittet er pa 6,4. Det tekniske udstyr bestar af to
pakker, der tilbydes i forlaengelse af hinanden. Patienterne bli-
ver tilbudt lgsningen enten pa baggrund af hyppige ambulante
besag eller ved udskrivelse. Dagen efter udskrivelsen far hjem-
mepatienten en stor trykfalsom skaerm, samt en lungefunkti-
onsmaler og en saturationsmaler. Apparaterne er via ledninger
koblet til skaermen. Skaermen er koblet til en boks, der ggr det
muligt at transmittere data. Hjemmepatienten har videokon-
sultationer med tele-sygeplejersken via skaermen, og data fra
malinger vises pa bade hjemmepatientens og pa tele-sygeple-
jerskens skaerm. Den teknologiske lgsning udvikles Igbende i
teet samarbejde mellem hospital og leverandgr. Tele-sygeplejer-
sken ringer op to til tre gange om ugen. En videokonsultation
varer gennemsnitligt ti minutter. Efter to-tre uger skiftes den
store skaerm til video ud med en lille trykfalsom skaerm uden
video. Her fortsaetter hjemmepatienten med at udfgre malin-
gerne, som suppleres med telefonsamtaler med tele-KOL syge-
plejersken i det omfang, som tele-KOL sygeplejersken og pa-
tienten finder ngdvendigt. Typisk to gange om ugen i de farste
fire uger og derefter en gang om ugen. Tre patienter havde vi-
deo-udstyret, og tre havde den lille terminal til asynkron data-
monitorering pa observationsdagene. Under hele forlgbet har
hjemmepatienten et nummer pa tele-KOL sygeplejersken, som
er dbent i dagtimerne i hverdagene. Tele-KOL sygeplejersken
karer ud til hjemmepatienterne og installerer udstyret, skifter
det og henter det igen ved forlgbets afslutning.

Pa Hospitalsenheden Horsens er der ansat én tele-syge-
plejerske, som ikke har forpligtigelser pa ambulatorium eller
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sengeafdeling. Identificering af patienter foregar i taet samspil
med overlaege og @vrigt personale pa lungemedicinsk afde-
ling. Kontoret ligger i en seerskilt bygning lidt vaek fra lunge-
medicinsk afdeling.

Hospitalsenheden Horsens

e Formal: Falge-hjem funktion, reducere genindlaeggel-
ser

e Malgruppe: Patienter med KOL som indlaeggelsesar-
sag, moderat til svaer eller meget svaer KOL

e Udstyrspakke1: Skeerm til videokonsultationer samt
monitering af iltmaetning, lungefunktion

e Varighed for udstyrspakke1: 2-3 uger

e Udstyrspakke2: Lille skaerm til monitorering af
iltmaetning og lungefunktion

e Varighed af udstyrspakke2: 3 maneder

e Status: Udviklingsprojekt

5.2 Indledende om hjemmepatienterne

| dette afsnit s@ger vi at fa en grundleeggende forstaelse for
de medvirkende hjemmepatienters beskrivelser af, hvad KOL
er, hvilken indflydelse sygdommen har pa deres hverdag, og
hvad det vil sige at veere KOL-patient i det danske sundheds-
vaesen, for at indkredse hvilken kontekst de forskellige hjem-
meteknologier indgar i ude i hjemmene hos de enkelte. Vi vil
vise, at de 12 medvirkende hjemmepatienter daekker over en
alsidig gruppe af mennesker med forskellige baggrunde, livs-
vilkar og sygeforlgb. Et 'patientperspektiv’ pa hjemmetekno-
logier til 'KOL-patienter’ i denne rapport anskues derfor ikke
som ét samlet faellesperspektiv, men som mange forskellige
perspektiver der hver er praeget af individuelle erfaringer, op-
levelser, sociale netveerk og sygeforlgb (Thorgard 2009). Det
er samtidig vaesentligt at understrege, at hjemmepatienternes
udsagn ikke ngdvendigvis er medicinsk praecise, men er ud-
tryk for hvordan patienterne selv oplever og forstar deres syg-
dom og situation.

Afsnittet er vaesentligt, idet det hjaelper til at forsta pa-
tienternes udgangspunkt for at kunne indga i et hiemmemo-
nitoreringsforlgb, for deres brug af teknologi og muligheder
for fortolkning af data samt for deres selv-behandling. Hjem-
mepatienterne har allerede opbygget stor erfaring og viden
om KOL og samarbejde med sundhedssektoren, hvilket fun-
gerer som afseet for at indga i et hjiemmemonitoreringsforlgb.

5.2.1 Hjemmepatienter

'KOL-patienter’ som patientgruppe er ikke en gruppe eller et
feellesskab, som de medvirkende hjemmepatienter i dette stu-
die generelt identificerede sig med eller beskrev sig selv som en
del af. Samtidig var ‘patient’ eller 'KOL-patient’ ikke en beteg-
nelse, som de medvirkende 'KOL-patienter’ brugte om sig selv.
De medvirkende sundhedsprofessionelle anvender derimod
begreber som netop ‘patient’ eller mere specifikt ‘KOL-patient’
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som faellesbetegnelse for folk med diagnosen KOL. For at ime-
dekomme bade de medvirkende 'KOL-patienters’ manglende
opfattelser af sig selv som 'KOL-patienter’ samt en sundheds-
professionel terminologi, har vi i dette studie valgt at kalde
'KOL-patienter’ for 'hjemmepatienter.” Teoretikere med afsaet i
aktarnetvaerksteori argumenterer for, at betydninger af ord og
begreber bestar i kraft af deres relationer til andre ord og be-
greber (Bruun Jensen, Lauritsen & Olesen 2007). Heraf bestar
eksempelvis begrebet 'patient’ i kraft af dets relation til syge-
hus, lzege, sygeplejerske mv. 'Patient’ er med andre ord ikke et
begreb, der bestar i kraft af relationer, der normalt udspiller sig
i hjemmet som eksempelvis relationerne til segtefzelle, barn,
barnebgrn eller til genstande i hjemmet. Med begrebet 'hjem-
mepatient’ sgger vi at indikere, at der er andre vilkar og relatio-
ner pa spil i hjemmet end eksempelvis pa et sygehus eller i en
laegepraksis, men samtidig fastholder begrebet det szerlige, at
'patient’ som begreb bestar i hjemmet i kraft af relationen til
sygehuspersonale via de forskellige hjemmeteknologier. Vi vil i
det efterfglgende derfor bruge begrebet "hjemmepatient’ vel
vidende, at "hjemmepatient’ ikke er et begreb, som de medvir-
kende 'KOL-patienter’ i studiet bruger om sig selv, men et teo-
retisk begreb der skal underbygge en teoretisk pointe lgbende.

KOL er ikke altid en enkelt diagnose at stille og kan krae-
ve observationer over lzengere tid af relevant sundhedsperso-
nale. Dette kom til udtryk undervejs i studiet hos en af de del-
tagende hjemmepatienter, der fik at vide af lungespecialisterne
pa hans lokale sygehus, at han alligevel ikke har KOL; en diag-
nose han havde faet stillet et halvt ar tidligere af praktiserende
laege. Der var stor forskel pa, hvor leenge de 12 hjemmepatien-
ter havde haft konstateret KOL, og hvordan de huskede tilbage
pa den periode, hvor de fik stillet diagnosen. Flere huskede den
specifikke dag, hvor de fik at vide af egen laege eller af en lun-
gespecialist, at de har KOL. Asta forklarede eksempelvis, hvor-
dan hun blev "dybt chokeret”, og taenkte "det passer ikke"”,
og i ferste omgang ikke fortalte sin familie om diagnosen. Rig-
mor beskrev ligeledes: "Jeg fik jo simpelthen et chok! [...] Det
gjorde s4, at fra den kvindelige laege, hun sagde til mig, at jeg
havde KOL, det gjorde... jeg var ryger... jeg har ikke haft en
cigaret i munden siden. [...] Jeg blev simpelthen sd bange.”
Asta og Rigmor og andre af de medvirkende hjemmepatienter
oplevede det tidspunkt, hvor de fik diagnosen KOL, som et
pludseligt brud i deres hverdag, og tidspunktet markerede en
form for begyndelse pa deres sygeforlgb med KOL. Andre
hjemmepatienter mindedes ikke et sddan brud. Ella beskrev ek-
sempelvis: "Der var jo ingen, der sagde til mig, Ella, du har KOL.
Qg sa satte sig ned og forklarede mig hvad det var. @h... men
lige pludselig sa stod der KOL, nar jeg blev udskrevet fra syge-
huset, og sa... jamen, narh ja... s har jeg KOL. [...] Og sa
teenkte jeg ved mig selv, KOL er det... er det sddan mere eller
mindre en faellesbetegnelse for, nar du tit har lungebetaendel-
se, eller hvad du har, ik’?” Eller som Bodil svarede, da hun blev
spurgt, om hun kunne huske den dag, hvor hun fik at vide, at
hun har KOL af praktiserende laege: “Det kan jeg overhovedet
ikke huske. [...] Altsa, det var til at leve med i starten. Det
teenkte jeg sdmaend ikke over, for der havde jeg ingen ande-

draetsproblemer, selvom jeg fik det at vide. Sa jeg kunne jo
stadigvaek ryge det, jeg plejede at ryge.”

Ligesom der var forskel blandt de 12 hjemmepatienter pa
deres oplevelser af at fa stillet diagnosen KOL, var der stor for-
skel pa, hvor meget sygdommen fyldte i hverdagen og i be-
vidstheden hos den enkelte. De fleste af hjemmepatienterne
havde eksempelvis andre sygdomme, som ind imellem fyldte
mere i hverdagen end KOL. Dette kom til udtryk hos Verner,
som ikke snakkede saerligt om sin KOL, men gerne fortalte om
sine hjerteproblemer, indopererede pacemaker og tidligere
hjertestop. Hos Asta kom det modsat til udtryk, hvordan KOL
for hende var en langt starre bekymring end hendes hjertepro-
blemer, og hun beskrev flere gange, hvordan hun hellere ville
do af hjerteproblemer end af "kvaelning”: "Hjertet ma hellere
ga i sta, og sa er man faerdig, ik’ og’? "En af de andre hjem-
mepatienter, Emil, beskrev ligeledes, hvordan hans tyktarm-
scancer havde vaeret "peanuts” og omtalte de andre pa hans
cancergenoptraeningshold som “de raske”: “Men alle de an-
dre, havde jeg neer sagt, alle de raske... dem der kun har can-
cer... de kommer jo rendende pa cykel, og jeg skal komme
efter dig.” Emil forklarede yderligere, at han havde takket nej
til en opfglgende kemobehandling, fordi han vurderede, at risi-
koen for, at han i sa fald udviklede en slem lungebetaendelse
grundet hans KOL og et svaekket immunforsvar, var starre, end
at han ville fa et tilbagefald i sin cancer. De fleste af hjemmepa-
tienterne havde ligesom Verner, Asta og Emil vurderet, hvilke
sygdomme der vandt mest af deres opmaerksomhed i hverda-
gen og hvorfor.

De 12 hjemmepatienter beskrev alle "andengd” som
det symptom, der fyldte mest i deres oplevelser af at have
KOL, og i deres forklaringer af hvad KOL er. Som Verner kom-
menterede: “KOL er bare, at man ikke kan fa luft!” Han tilfe-
jede derefter: “Og mere er der ikke at sige om det!” Flere af
hjemmepatienterne svarede ligesd umiddelbart, eksempelvis
Asta: "Det betyder bare, at man ikke kan traekke vejret!” An-
dre beskrev ogsa, at KOL betyder, at lungerne er “slidte” eller
"darlige”, og alle var klar over, “det gar jo kun én vej.” Med
afsaet i Anselm Strauss’ studier af hverdagslivet med kronisk
sygdom fra 1970’erne, beskriver Lone Grgn et al, hvordan
kronisk syge sager at indrette deres hverdag, sa de bedst mu-
ligt kan handtere og kontrollere symptomerne for deres syg-
dom (Grgn, Vang & Mertz 2009). De 12 hjemmepatienter i
dette studie var alle i starre eller mindre grad afhaengige af at
planlaegge deres hverdag for at kunne opretholde og gen-
nemfgre daglige rutiner og huslige geremal, og for at have
kraefter til at forlade hjemmet og deltage i sociale aktiviteter.
Denne planlaegning handlede i hgj grad om at indordne hver-
dagen, sa den kunne gennemfgres, uden at symptomer som
andengd og traethed stod i vejen for den enkeltes planer eller
mal for dagen. Dette kredsede saerligt omkring planlaegning
af bad, toiletbesag, madlavning, rengaring, indkab, udflugter
udenfor hjemmet og lignende. De fleste af hjemmepatien-
terne beskrev ogsa, hvordan hjemmets indretning spillede ind
pa symptomer som andengd. Flere beskrev eksempelvis, hvor-
dan de havde forsggt at indrette hjemmet pa en made, sa det
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var nemmere at komme omkring; dette kunne eksempelvis
vaere at sgge om tilladelse hos kommunen til ikke at flytte
postkassen ud til vejen, at flytte en seng fra farste sal ned i
stuen for at undga trapper, at stille mgblerne sa man kunne
stgtte sig til dem rundt i hjemmet, altid at have medicin in-
denfor raekkevidde eller mere drastisk: at saelge sit hus og
flytte i noget mindre. Flere beskrev ogsa, hvordan de brugte
deres faerden gennem hjemmet som malestok for, om de var
ved at udvikle en lungebetaendelse. Dette kunne eksempelvis
vaere pa baggrund af, at trapperne var sveerere at tage end
vanligt, eller at turen fra stolen i stuen og ud til toilettet var
sveaerere end vanligt. Hiemmepatienterne indrettede med an-
dre ord ofte det fysiske rum i hjemmet, eller deres egen place-
ring i hjemmet, sa symptomer som andengd var nemmere at
handtere og kontrollere. Samtidig blev en sammenkobling
mellem den fysiske faerden i hjemmet og det ikke at kunne
kontrollere andengd brugt som malestok for, hvornar en lun-
gebetaendelse var pa vej, og det eksempelvis var tid til at sage
laege eller opstarte en selvbehandling med antibiotika.

Opsummerende var der stor forskel pa, hvor meget KOL
fyldte i de 12 hjemmepatienters hverdag, hvordan de ople-
vede af fa stillet diagnosen KOL, og hvor stor betydning diag-
nosen har haft for den made, de hver iszer lever deres liv pa.
Dette kom blandt andet til udtryk ved hjemmepatienternes
beskrivelser af andre diagnoser, som enten blev vaegtet mere
eller mindre end KOL. Felles for alle hjemmepatienterne var,
at de planlagde og indrettede deres hverdag, fysiske rum og
tid med henblik pa at reducere hyppigheden af symptomerne
andengd og traethed. Alle disse faktorer spillede ogsa ind i
hjemmepatienternes engagement i og brug af de forskellige
hjemmeteknologier. De efterfalgende analyseafsnit vil blandt
andet vise, hvordan netop det at planlaegge det fysiske rum
og generelt at kontrollere symptomer som andengd overfgres
til brugen af hjemmeteknologierne. Dette kom blandt andet
til udtryk ved hjemmeteknologiernes fysiske placering i hjem-
mene og ved hjemmepatienternes fysiske forberedelse med
henblik pa at opna positive maleresultater under telekonsul-
tationerne og ved deres daglige malinger.

5.2.2 Om at vaere patient med KOL i det danske
sundhedsvaesen

Antropologer Bjarke Paarup og Lotte Meinert har tidligere be-
skrevet sundhedssystemer som ‘landkort’, hvor ‘patienter’
skal kunne orientere sig for at finde lgsninger pa deres hel-
bredsmaessige problemer (Paarup, Meinert 2007, 113). Paa-
rup og Meinert beskriver, hvordan menneskets "terapeutiske
vej' igennem landkortet eller det terapeutiske landskab ”sjeel-
dent er en lige, logisk fremadskridende handling, men en
kringlet affaere hvor mange stier afpraves med loops, stejle
bjergtoppe, tilbageskred og blindgyder” (Paarup, Meinert
2007, 150). Udfordringen ved at navigere i det landkort, som
udger det danske sundhedsvaesen for folk med KOL, var en
tilbagevendende problematik blandt de 12 hjemmepatienter i
dette studie. Alle hjemmepatienterne brugte kraefter pa at
navigere og koordinere eksempelvis pa tveers af sektorer og
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imellem de forskellige afdelinger internt pa sygehusene. Ved
introduktionen af hjemmeteknologier i hjemmet hos hjem-
mepatienterne skal 'landkortet’ ikke kun ses som et landkort
over vejene mellem sygehuse og leegehuse, men ogsa over
hjemmene hos de enkelte.

Saerligt i forbindelse med indlaeggelser og udskrivelser
oplevede hjemmepatienterne, at det var sveert at fa overblik
over, hvad de havde vaeret igennem pa sygehuset; hvilke af-
delinger de havde veeret indlagt pa undervejs og hvorfor;
hvilke undersaggelser der var blevet udfgrt undervejs og hvor-
for; og endelig hvordan resultaterne af undersggelserne skul-
le tolkes. Flere beskrev ogsa, hvordan perioden efter en ud-
skrivelse fra sygehuset var forvirrende, eller som Asta forkla-
rede, var hun "rundt pa gulvet.” Samtidig fyldte det meget
for hver enkelt at koordinere og fa styr pa de forskellige tiltag,
som bade kommune og sygehus tilbad i forbindelse med ud-
skrivelse fra sygehuset. Disse indebar eksempelvis sygehusets
tilbud om opfglgende hjemmebesag af en KOL-sygeplejerske,
om lungeskoler, om genoptraeningsforlab og om hjemmetek-
nologier. Det indebar ogsa kommunernes tilbud i forhold til
genoptraeningstilbud bade i hjemmet og udenfor hjemmet
0g hos enkelte ogsa en koordinering af besag af hjemmeple-
jen. Flere af hjemmepatienterne havde sveert ved at huske,
hvem de havde snakket med, og hvad der var blevet aftalt og
var seerligt forvirrede over forskellen pa sygehusenes og kom-
munernes genoptraeningstilbud. En anden problematik i for-
bindelse med udskrivelse fra sygehuset omhandlede medicin.
Asta beskrev eksempelvis: “Og de havde faktisk glemt at give
mig medicin med hjem [...] Farst 1a jeg nede pa hjerteafdelin-
gen. Og de tog al min medicin fra mig, jeg fik dengang. Sa
blev jeg sendt op pa lungeafdelingen. Og sa fik jeg jo slet ikke
medicin med hjem til mit hjerte, vel? Jeg fik jo kun... fordi de
behandler... Og teenk sa... det er godt nok lidt forkert. Fordi
de taler ikke sammen!”

Koordinering i forhold til medicin fyldte meget blandt
hjemmepatienterne generelt. Samtlige af hjemmepatienterne
var meget engagerede i, hvilken medicin de tog, og szerligt
hvilken type af antibiotika de normalt blev behandlet med for
lungebetaendelse. Flere udtrykte mindre eller starre uoverens-
stemmelser mellem sygehus og praktiserende laege i forhold til
medicin. Bodil beskrev blandt andet, hvordan hendes egen
laege — og hende selv — var “tilhaengere” af noget bestemt
medicin, som lungespecialisterne pa sygehuset ikke var "til-
haengere” af. Korrekt anvendelse af medicin fyldte generelt
meget blandt de forskellige, szerligt i forhold til selv at skulle
administrere medicin. Flere oplevede, at deres medicin kunne
vaere svaer at tage, seerligt inhalationsmedicin. Udover at de
medvirkende hjemmepatienter alle skulle administrere at tage
seerlig medicin efter behov, prevede et par af hjemmepatien-
terne at anvende deres medicin udenom instrukserne fra prak-
tiserende lzege og lungespecialisterne pa sygehuset. Dette in-
kluderede at stoppe med at bruge en bestemt medicin pa
grund af bivirkninger uden at konsultere en laege, eller en en-
kelt der til tider tog prednisolon, nar han skulle til fest for bedre
at kunne holde sig frisk natten igennem. Endelig fyldte det en
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del hos alle at fa koordineret en udtrapningsplan for netop
prednisolon. Ofte var bade praktiserende laege, hjemmesyge-
plejerske og sundhedspersonale pa sygehuset involverede.

Hjemmepatienterne oplevede ogsa alle en udfordring i
forbindelse med relationen mellem lungespecialisterne pa sy-
gehuset og praktiserende laege. Som tidligere naevnt oplevede
flere uoverensstemmelser i forhold til medicin, men flere ople-
vede ogsa uoverensstemmelser i forhold til diagnoser. Som
tidligere naevnt fik Leif konstateret KOL af egen laege, men fik
senere at vide af lungespecialisterne pa sygehuset at han ikke
har KOL. Flere havde ogsa faet konstateret og var blevet medi-
cineret for astma og allergi af praktiserende laege, inden de fik
stillet diagnosen KOL. Flere papegede forskelle mellem prakti-
serende laege og lungespecialisterne pa sygehuset. Bodil kald-
te eksempelvis lungespecialisterne pa sygehuset for "eksper-
terne”.

Bodil og Leif beskrev begge, hvordan de ikke var blevet
henvist af praktiserende laege til en undersagelse pa lungeklinik-
ken pa deres lokale sygehuse pa trods af, at laegen havde stillet
diagnosen KOL. De beskrev begge, at det farst var i forbindelse
med en indlaeggelse eller kontrolbesgg pa sygehuset for noget
andet end KOL, at de fik en henvisning. Leif beskrev eksempelvis:
"Jeg skulle egentlig selv rykke for det, fordi jeg havde jo ikke...
faet noget at vide, jo. Sa det var, da jeg var oppe pa sygehuset, da
jeg var oppe at fa undersggt hjertet, sa sagde jeg, hvordan kan
jeg... kan det det veere, at jeg ikke skal... jeg har hert om alle
andre, de er kommet til sddan en undersagelse, det har jeg da
ikke vaeret. Sa sagde hun, det var hun noget chokeret over, sa skal
du da... Sa satte hun det i gang.”

Udover ovenstaende knudepunkter der kraevede en szerlig koor-
dinerings- og navigeringsindsats blandt de 12 hjemmepatienter,
var der lignende knudepunkter i forbindelse med hjemmepatien-
ternes andre sygdomme. Derudover skulle hjemmepatienterne
ofte overskue jeevnlige kontrolbesag hos praktiserende laege for
eksempel forhgjet blodtryk; de skulle sgrge for at gnske og koor-
dinere forskellige helbredsmaessige undersggelser som for ek-
sempel undersggelser for osteoporose; og fire af hjemmepatien-
terne skulle szerligt koordinere i forbindelse med, at de modtog ilt
i hjemmet, eksempelvis i forhold til at fa refunderet elregninger
eller i forhold til at ringe til "ilt-manden” og bestille flere mobile
iltflasker. Derudover jonglerede alle hjemmepatienterne ogsa
med gnsker og forventninger fra omgivelserne szerligt fra parg-
rende og fra sundhedsprofessionelle. Dette inkluderede gnsker
og forventninger om at fa udfert specifikke helbredsmaessige un-
dersagelser, om rygestop, og om at hjemmepatienterne selv
skulle igangsaette behandlinger.

Opsummerende udger det danske sundhedsvaesen et
‘landkort’, der kraever tid og erfaring som hjemmepatient at
kunne navigere i, saerligt i forbindelse med indlaeggelser og
udskrivelser, i forhold til medicin og i forhold til relationen mel-
lem praktiserende lazege og lungespecialisterne pa sygehusene.
Samtidig er ‘landkortet’ ikke kun et landkort over vejene mel-
lem sygehusene og laegehusene, men ogsa over hjemmene
hos de enkelte, som ikke er fritaget fra at veere en del af det
sundhedsvaesen, som hjemmepatienterne skal kunne navigere
i. | de efterfglgende afsnit vil vi vise, hvordan dette aspekt seer-
ligt traekkes frem ved installeringen og brugen af hjemmetek-
nologier i hjemmet hos de enkelte.
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Hjemmemonitoreringens forlab

Dette kapitel er bygget op over kronologien ved hjemmemoni-
toreringsforlgb fra inkluderingen af hjemmepatienter til instal-
lationen af hjemmeteknologier i hjemmet, til afholdelse af vi-
deokonsultationer samt asynkron monitorering af data og
endelig til afinstallationen af teknologierne ved afslutningen af
forlgbene. Kapitlet gennemgar den lange raekke af arbejdsop-
gaver, arbejdsgange og rutiner, som skaber sammenhangs-
kraft i et hjemmemonitoreringsforlgb og tydeligger de praksis-
ser, der kendetegner hjemmemonitoreringstilbuddene. Herved
nuanceres blikket for de del-elementer, som forlgbene er byg-
get op af. Samtidig beskrives, hvordan teknologierne medierer
samarbejdet mellem sundhedsfagligt personale og hjemmepa-
tienter, og hvordan hjemmemonitoreringslgsningerne skaber
rammer for kommunikation og fortolkning af data. Dette kapi-
tel identificerer dermed centrale praksisser i forskellige kontek-
ster samt fortolkningsprocesserne involveret i at skabe og ved-
ligeholde strukturerne i et hjiemmemonitoreringsforlab.

Gennem analysen opbygges en solid viden om, hvordan
personale og hjemmepatienter samarbejder om at fa hjemme-
monitorering til at 'virke’. Gennemgangen af hjemmemonitore-
ringsforlabene viser, at selvom sundhedsfagligt personale, hjem-
mepatienter og pararende samarbejder om at etablere, vedlige-
holde ogvidereudvikle praksisser relateret til hjemmemonitorering,
sa gar parterne ind i samarbejdet med forskellige baggrunde,
motiver og hensyn. Disse hjemmemonitoreringspraksisser ma
derfor lgbende forhandles og tilpasses forskellige kontekster:
Hvad der giver mening i en sygeplejefaglig sammenhaeng kan fa
en ganske anden betydning i en hjemlig kontekst. Et lavpraktisk
eksempel er ledninger, som til tider er faestnet til gulvet med tape
for at minimere risikoen for faldulykker. Dette er udtryk for stor
omtanke fra personalets side, men passer sjeeldent ind i hjem-
mets aestetik. | en analytisk fortolkningsramme tager hjiemmemo-
nitorering karakter af et graenseobjekt (Star, Griesemer 1989,
Bossen, Lauritsen 2007), der pa den ene side udger en ramme for
samarbejde mellem forskellige fagpersoner og hjemmepatienter
pa en made, som vaekker genkendelse hos samarbejdspartnerne.
Pa den anden side indebaerer hjiemmemonitorering som graense-
objekt et blik for den mangfoldighed, som eksisterer i de lokalt
forankrede praksisser, i savel hjem som i forskellige kliniske kon-
tekster. Hiemmemonitorering som graenseobjekt fungerer samti-
dig som en analytisk forstaelsesramme, der skaerper blikket for
bade samarbejde, kommunikation og kontraster i lokale praksis-
ser. Kapitlet giver endvidere et sprogligt redskab til at tale om
hjemmemonitorering og kan dermed nuancere diskussionerne
for, hvad der ‘virker’, hvordan, samt hvilke parametre der kan
andres for at forbedre hjemmemonitoreringslgsningerne frem-
adrettet.

6.1 Opstart af hjemmemonitoreringsforlob
6.1.1 Opsummering af afsnittet
Disse efterfglgende afsnit omhandler opstartsfasen ved hjem-

memonitoreringsforlgb. Afsnittene vil konkludere, at etablerin-
gen af hjemmemonitoreringsforlgb involverer en raekke nye
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arbejdsopgaver pa sygehusene, der struktureres i nye arbejds-
gange og rutiner, og hvor der udvikles en raekke veerktgjer i
form af screeningsveerktajer og nye dokumenter til dokumen-
tation og vidensudveksling. Disse vaerktgijer skal statte de nye
arbejdsgange samt sammenhangen mellem intentionerne
med forlabet og inkluderingen af de faktiske patienter. Samti-
dig er det tydeligt, at trods personalets indsats i forbindelse
med inkludering af patienter, sa er forlgbets udformning og
forestillingen om teknologierne fortsat ofte uklar for mange af
patienterne. Desuden er der stor forskel mellem personalets
intentioner med forlgbene samt motiver for udvaelgelse af pa-
tienter og patienternes motivation for samtykke. Vi vil uddybe
alle disse analytiske pointer i de efterfglgende empiriske afsnit.

6.1.2 Formal og malgrupper: lebende tilpasning

Beslutninger om, hvem malgruppen er for de forskellige tilbud,
haenger taet sammen med lgsningernes status, som tager form
af henholdsvis et forskningsprojekt med seks maneders inter-
vention (Regionshospitalet Silkeborg), et udviklingsprojekt med
en interventionslaengde pa tre maneder (Hospitalsenheden
Horsens), og et standardtilbud som del af den daglige drift,
hvor forlgbet varer en uge (OUH Svendborg Sygehus). Pa Regi-
onshospitalet Silkeborg eksisterer der i kraft af forskningspro-
tokollen strikse in- og eksklusionskriterier, hvor fx patienter
med lungekapacitet over 50 % eller med diagnosen astma sor-
teres fra for at sikre ensartethed i kohorten. Disse parametre
forventes revideret, nar forskningsprojektet afsluttes. Derud-
over udvaelges halvdelen gennem lodtraekning til intervention
og den anden halvdel indgér i en kontrolgruppe. Hospitalsen-
heden Horsens har ikke ligesa eksplicitte in- og eksklusionskri-
terier, men sgger at inkludere patienterne safremt de udviser et
laerings- og mestringspotentiale, som kan opaves i lgbet af in-
terventionsperioden pa tre til fire maneder. Det kan veere pa-
tienter, der er i tvivl om, hvornar de oplever en forvaerring i
deres sygdom og er usikre pa, hvordan de skal reagere og der-
med venter for lzenge med at kontakte sundhedsfagligt perso-
nale: "Det er patienter, der skal lzere at tage mere ansvar for
dem selv og deres sygdom” (laege, uddrag af feltnoter, Hor-
sens, vinteren 2011). Pa OUH Svendborg er der fa eksklusions-
kriterier, og KOL-kufferten tilbydes i en uge til patienter, der har
KOL og oplever en opblusning, safremt personalet vurderer, at
patienten kan kommunikere via telefon og skaerm, gerne vil
modtage tilbuddet, og er i stand til at indgd i forlabet. For
forskningsprojektet i Silkeborg er der saledes starre krav til in-
klusion og flere eksklusionskriterier end for henholdsvis udvik-
lingsprojektet i Horsens og driftstilbuddet i Svendborg. | Svend-
borg kan den samme patient blive tilbudt KOL-kufferten flere
gange, hvorimod det i Horsens er en individuel vurdering hver
gang. Patienterne i Silkeborg kan kun indga i ét hiemmemoni-
toreringsforlgb, imens forskningsprojektet star pa. En af forde-
lene ved at kunne tilbyde den samme patient kufferten flere
gange er ifglge OUH Svendborg Sygehus, at: “Patienterne kan
maske i fremtiden fa en kuffert med hjem, nar de bliver mod-
taget i FAM, og dermed undga indlaeggelse. Det er den samme
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gruppe af folk, der bliver indlagt og genindlagt igen og igen.
Mange af disse patienter har allerede haft kufferten med hjem-
me én gang. De er trygge ved brugen af kufferten og sparger
efter at fa den med hjem igen.” (Uddrag fra feltnoter, Svend-
borg, vinteren 2011)

Endelig har savel Horsens som Svendborg justeret deres
malgruppe set i forhold til svaerhedsgraden af KOL. Tidligere
var tilbuddene primaert rettet mod patienter med sveer eller
meget sveer KOL, men omfatter nu ogsa patienter med mode-
rat KOL. Rationalet er, at der kan ligge et stgrre motivations- og
lzeringspotentiale hos patienter med moderat KOL og tilsva-
rende stgrre og laengerevarende effekt af hjemmemonitorerin-
gen end hos patienter med sveer eller meget svaer KOL. Mal-
gruppen for hjemmemonitorering er saledes dynamisk og ud-
vikles lgbende flere steder i takt med, at erfaringsgrundlaget
hos personalet vokser.

6.1.3 Identificering: At 'stovsuge’ for patienter

En del af det daglige arbejde pa de tre hospitaler bestar i at
give de forskellige hjemmemonitoreringstilbud til relevante
patienter. Fgrste trin i processen handler om at identificere de
patienter, der kunne vaere relevante. Det er forskelligt, hvilke
faggrupper der varetager identificeringen af patienter. Pa
OUH Svendborg Sygehus er det sygeplejersken, der selv vur-
derer og udveelger patienterne. Pa Hospitalsenheden Horsens
og Regionshospitalet Silkeborg aftales det som hovedregel i
samarbejde mellem sygeplejerske og laege; i Horsens sker det
eventuelt i forbindelse med en tvaerfaglig konference pa lun-
gemedicinsk afdeling. | Svendborg, hvor forlgbet som stan-
dard skal tilbydes til alle relevante patienter, og i Silkeborg,
som har interesse i at finde patienter til forskningsprojektet,
er det en fast daglig rutine at "stavsuge afdelingerne for pa-
tienter”, hvor sygeplejersken eller legen, der har vagten,
gennemgar patientlister fra de forskellige afdelinger pa hospi-
talet og seerligt fra (lunge)medicinsk afdeling.

Sygeplejersken starter sin vagt med at screene for relevante
patienter. Hun har en udprintet liste med indlagte patienter
bade for FAM og Medicinsk Lungeafdeling. Fra FAM listen
har en kollega allerede streget de kirurgiske samt de kendite,
ikke-egnede patienter ud. (...) Sygeplejersken gar videre til
de patienter, hun ikke kender. En dame pa 94. Sygeplejer-
sken tjekker hendes journal i EPJ, og kigger i medicinlisten
efter inhalationsmedicin. Der star desuden i notatet, at pa-
tienten har Alzheimer, sa sygeplejersken ekskluderer hende,
“da patienten ikke vil kunne anvende udstyret selv eller for-
sta det.” | samme seance streges flere patienter fra listen
pga. andre indleeggelsesarsager end KOL. Sygeplejersken
kigger lidt nsermere pa en kvindelig patient, PATIENTNAVN,
som kunne blive tilbudt kufferten. "Hun bor pa plejehjem.
Det er lidt en grazone — de skal helst kunne finde ud af tin-
gene selv.”

Uddrag fra feltnoter, Svendborg, vinteren 2011

Uddraget af feltnoterne illustrerer arbejdsgangen med at etab-
lere overblik over hvilke patienter, der er pa hospitalet, frasor-
tere irrelevante patienter, enten fordi de ikke har KOL, eller
fordi de tidligere er vurderet ikke-egnede til forlabet. Mange af
patienterne er kendte i forvejen, og kan derfor hurtigt sorteres
enten til eller fra. Patienter, der ikke er kendte af personalet i
forvejen, og som maske kan vaere relevante, kraever derimod
en naermere undersggelse, hvor sygeplejersken forsgger at
skabe et billede af patientsituationen ved at kigge i EPJ. Her
leder sygeplejerskerne efter indikationer pa, om det er en KOL-
patient, og om der er faktorer, der ger, at patienten enten er
egnet eller ikke egnet — fx patientens kognitive tilstand. Vurde-
ringen beror ogsa pa kendskab til det personale, der har skre-
vet notaterne i journalen, og palideligheden af informationerne
vurderes ud fra, om det en "gran laege” eller overlaegen, som
har vurderet patienten.

Udover en gennemgang af patientlister og EPJ’en ind-
drages andet personale pa hospitalet ogsa i tele-sygeplejer-
skens arbejde med at identificere relevante patienter. Pa Regi-
onshospitalet Silkeborg tager tele-KOL personalet derudover
en runde pa afdelingerne med det formal at afklare med kol-
legaer, hvorvidt der derudover kan findes relevante patienter.
| Svendborg og Horsens eksisterer der aftaler om, at perso-
nale pa hospitalet skal kontakte tele-sygeplejerskerne, hvis de
har patienter, der kunne veere inden for malgruppen. | praksis
nar tele-sygeplejerskerne i Svendborg ofte at identificere pa-
tienterne og tage kontakt til afdelingspersonalet farst, da de
sjeeldent ringer for at gare opmaerksom pa potentielle patien-
ter pa afdelingerne. | Horsens er det primaert det faste perso-
nale, der ringer til sygeplejersken, hvorimod nyligt ansatte
lzeger ikke altid er opmaerksomme pa tilbuddet. Her spiller de
tvaerfaglige konferencer en vigtig rolle, idet hele det tvaerfag-
lige team bliver mindet om tilbuddet, og dermed indirekte og
direkte opfordret til at udpege mulige patienter. Derudover
kigger sygeplejersken i Horsens ogsa selv jeevnligt patientli-
sterne igennem og straeber efter at komme pad afdelingen
hver dag for at tale med personalet om mulige kandidater til
det telemedicinske forlgb. Alle sygeplejerskerne understreger
vigtigheden af at vaere synlig pa afdelingerne, da det gger
kendskabet til hjemmemonitoreringstilbuddene blandt afde-
lingspersonalet, og hermed giver personalet pa afdelingerne
en konkret anledning til at tage kontakt, hvis de har relevante
patienter.

Opgaven med at identificere patienter, er saledes ikke
en integreret del af det almindelige behandlingsforlab pa en
af afdelingerne, udger en sarlig indsats, der varetages af te-
le-KOL personalet. Man kan diskutere, om det er hensigts-
maessigt, at behovet for interventionen defineres og igang-
seettes af en anden end den behandler, der er ansvarlig for
den gvrige behandling. Denne organisering har ogsa implika-
tioner for stor-skala drift, hvor den kan risikere at komme til at
udggre en flaskehals — at personalet ikke har tiden til at vare-
tage denne type opgave, men i stedet koncentrerer sig om
kerneopgaven, nemlig varetagelsen af selve videokonsultatio-
nerne eller fiernmonitorering af asynkrone data.
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6.1.4 Inkludering af patienten: Praesentation af et

tilbud og teknologien
Naeste trin i processen handler om at ops@ge patienten. Timing er
i denne sammenhaeng en vigtig faktor, hvor hensyn til persona-
lets planlagte aktiviteter, fx afholdelse af telekonsultationer eller
opsaetning af nyt udstyr, skal vaegtes i forhold til patientens ind-
laeggelsesforlgb, saledes at personalet kan na at se patienten in-
den udskrivelse. Endvidere forsgger sygeplejersken og laegen at
passe besgget ind i rytmen pa afdelingen, hvor patienten ligger,
saledes at de undgar at forstyrre patienten, eksempelvis midt i en
behandling, frokost eller middagslur. Inkluderingen af patienter
deles ofte op i flere besgg, hvilket giver patienterne tid til at over-
veje, hvorvidt de gnsker at takke ja til tilbuddet om hjemmemoni-
torering. Sygeplejerskerne tager kontakt til personalet pa den af-
deling, hvor patienten er indlagt, for at fa en uformel snak om,
hvorvidt der er forhold, som gar, at patienten maske ikke er egnet
til tilbuddet alligevel samt for at fa en status pa den videre plan for
patienten i forhold til udskrivning. I situationen forklaret ovenfor
med patienten, som var pa plejehjem og derfor i en "grazone,”
oplyser sygeplejersken pa den Fzelles Akutmodtagelse (FAM), at
patienten er klar i hovedet og skal flyttes fra FAM til sengeafdelin-
gen senere pa dagen. Tele-sygeplejersken tager saledes den ind-
ledende kontakt til patienten og venter pa, at der opstar et hul
mellem en medicinsk behandling med maske og frokosten, for at
forklare patienten at hun vil blive tilbudt at fa en kuffert med
hjem, og at en kollega vil kontakte patienten dagen efter for at
forteelle mere og lave nogle tests, uden dog at uddybe hvad de
bestdr i. Patienten fortzeller, at hun har haft kufferten fer og me-
get gerne vil have den igen. P& OUH Svendborg gennemfarer
patienterne de relevante tests inden udskrivelse, hvor de pa Regi-
onshospitalet Silkeborg og Hospitalsenheden Horsens gennem-
fares i forbindelse med installationen af hjemmeteknologien i
hjemmet, som begge steder udferes af en sygeplejerske.

| samtalerne med den indlagte patient fortaeller syge-
plejersken eller lazagen om tilbuddet og om formalet med til-
buddet:

Laegen forklarer, at projektet gar ud pa at holde gje med
patienterne for at fange forvaerringer. Hun [patienten]
siger med det samme, at hun gerne vil tage imod tilbud-
det. Hun kommenterer, at hun slet ikke vidste, at hun var
syg forud for indleeggelsen. [...] Leegen forklarer, at de
[sygehuspersonalet] holder grundigt aje med forandrin-
ger, og hun vil ogsa 13 en selvbehandlingsplan. Meningen
er at hun skal leere, hvordan personalet reagerer, s& hun
selv kan reagere pa lignende vis efterfalgende. Der vil
vaere nogle malinger, hun skal lave — iltmaetning og puls,
som hun evt. kan skrive ned, samt lungefunktionsmaling
og veegt. Desuden stiller maskinen 4 spergsmal, hvor hun
kan svare ja eller nej. Hvis de kan se, at hendes tilstand er
blevet veerre, ringer de til hende. Det tager 5-10 minutter
om dagen at bruge teknologien.

Uddrag fra feltnoter, Silkeborg, vinteren 2011
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Patienten far en informationsfolder, og laegen sgrger for at
oplyse hende om retten til at traekke sig ud af projektet igen.
Laegen laver en aftale med patienten om at komme tilbage til
hendes stue senere for at hgre, om hun er sikker pa, at hun vil
vaere med i projektet.

| Silkeborg suppleres den mundtlige information af et
hurtigt blik pa apparaterne, som patienten vil fa med hjem.
Dette er kun muligt, fordi udstyret opbevares pa afdelingen.
Af hensyn til hygiejne far patienten ikke genstandene i han-
den. | Svendborg varetages handtering af udstyr af leverandg-
ren, og der findes derfor ikke et eksemplar af kufferten pa
hospitalet. | begyndelsen havde Horsens det telemedicinske
udstyr pa afdelingen, og de kunne vise det frem til deres pa-
tienter, men det blev hurtigt deres erfaring, at patienterne
havde svaert ved at rumme at se udstyret under indlaeggelsen.
Udstyret befinder sig nu i en anden bygning end sengeafde-
lingen og ambulatoriet. Dette betyder, at patienterne ikke ser
det faktiske udstyr for installationen af udstyret i hjemmet.
Personalet tager ofte en kort snak om tekniske aspekter ved
at sperge kort ind til patienternes tekniske formaen — om pa-
tienten har en computer derhjemme eller ved at kommentere
pa patientens mobiltelefon eller andre tekniske apparater,
som personalet kan se, at patienten har med pd sygehuset. |
andre tilfzelde forsikrer personalet patienten om, at udstyret
er let at anvende — i Silkeborg og Svendborg understreges, at
det ikke er en computer, som patienten far med hjem. |
Svendborg kaldes udstyret for “kufferten,” og det papeges,
at den kun har én knap og derved er meget nemmere at bru-
ge end en computer. En af sygeplejerskerne i Svendborg stiller
altid patienter, der virker utrygge ved tanken om at bruge ny
teknologi, det retoriske spargsmal om ‘de kan bruge en tele-
fon?’, for pa den made at forsikre dem om at sa kan de ogsa
bruge kufferten. Alle tre hospitaler har informationspjecer om
teknologierne, som gennemgas med patienten, og hvori der
ogsa er billeder af udstyret.

6.1.5 Samtykke til deltagelse: ‘Det kunne hjzaelpe bade
mig og andre’

Det er en forudsaetning for opstart af et hjemmemonitore-
ringsforlgb, at en hjemmepatient giver sit samtykke til at del-
tage i forlgbet. Det er derfor centralt for udbredelsen af hjem-
meteknologier at se naermere pa bevaeggrundene blandt
hjemmepatienter for at deltage i et telemedicinsk forlgb. Alle
de 12 hjemmepatienter i dette studie beskrev, at de havde
takket ja til at fa hjemmeteknologierne med hjem enten for at
hjeelpe sig selv, for at hjaelpe andre eller begge dele.

Ella forklarede eksempelvis, hvordan det var “helt egoi-
stisk”, at hun havde takket ja, da vintermanederne er svaere
for hende at komme igennem, og at det derfor var trygt, at
der var nogen, “der holder gje med mig.” Leif forklarede,
hvordan han blandt andet takkede ja til hjemmeteknologien,
fordi han pa davaerende tidspunkt ikke felte, at han selv, egen
laege eller sygehuset havde givet hans KOL saerlig meget op-
maerksomhed. Ved at takke ja til hjemmeteknologien falte
han, at "der nu endelig sker noget.” Emil beskrev, hvordan
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hans "fraekhed” var skyld i, at han fik hjemmeteknologien,
idet han selv henvendte sig til sygehuspersonalet pa hans lo-
kale sygehus med henblik pa at fa teknologien som en op-
falgning pa en antibiotikakur, som han selv havde startet op.
Bodil beskrev, hvordan hun i farste omgang havde taenkt om
hjemmeteknologien, "det gad jeg ikke”, men senere beskrev
den efterfalgende samtale med sygeplejersken pa sygehuset:
"Det var ogsa det, jeg sagde til hende [sygeplejersken], altsa,
er det noget, der hjaelper mig? Eller hjzelper det kun andre?
Altsd, i gasegjne "kun andre”? Det er jo ikke fordi, jeg ikke vil
hjeelpe andre. Sa siger hun, jamen, altsa... begge dele, mente
hun jo. At det kunne hjaelpe bade mig og andre pa lang sigt.”

Flere opgav netop det at hjalpe andre som hovedarsa-
gen til, at de havde takket ja til hjemmeteknologierne. Asta
kommenterede eksempelvis: “Ogsa fordi det [hjemmetekno-
logien] maske ikke lige kan hjaelpe mig, men altsa... det ma-
ske er noget, jeg kan gavne nogle andre med. Det er derfor,
jeg har sagt ja hver gang til at veere med i nogle forsgg, ja, og
undersagelser.” Henny beskrev ligeledes, hvordan hun ansa
sin astma og KOL som en “familiesygdom”, og derfor havde
takket ja til hjiemmeteknologien for at hjelpe "barn og bar-
nebgrn.” Henny kommenterede samtidig: "Jeg far jo det ud
af det, at nu er jeg jo under opsyn, ik'? Altsa... for mit velbe-
findende... ik’? Men om det kommer mig selv til gode. Det
tvivler jeg pa. Der er jeg kommet for langt ud.” Sigrid beskrev
ligeledes, hvordan hun havde takket ja fordi: ”Sygehuset har
gavn af at vide om det, ik’ ogsa?” Og tilfgjede: "Jeg forventer
samand ikke sadan at fa noget seerligt ud af det. [...] Jeg
kunne forestille mig, at det kunne vaere en tryghedsfaktor for
nogle mennesker. Men... ja, det er det ikke for mig. Altsa, jeg
har neermest gjort det her, fordi jeg syntes, det var spaen-
dende, og som hun [sygeplejersken] sagde, det var et forsag,
ik" 0gsa?” En interessant observation i forhold til netop dette
aspekt af hjemmepatienternes samtykke er, at hjemmepatien-
ter fra alle tre sygehuse opgav det at hjelpe med “forsgg”
eller "undersggelser” som en grund til at takke ja til hjem-
meteknologierne; dette pa trods af at kun ét sygehus reelt
karte deres tilbud om hjemmemonitorering som forsknings-
projekt.

De fleste af hjemmepatienterne havde som naevnt i
foregdende afsnit ikke fysisk set hjemmeteknologierne, inden
de gav deres samtykke til at fa teknologierne med hjem. Flere
beskrev, at de, inden de fik teknologierne, havde sveert ved at
forestille sig, hvordan teknologierne sa ud, og hvad de helt
praecist indebar. Flere af hjemmepatienterne havde ogsa givet
deres samtykke til at f& hjemmeteknologierne med hjem
uden at vide, hvor laenge de skulle have teknologierne. Aksel
og hans kone Kaja troede eksempelvis, at Aksel altid skulle
have hjemmeteknologien, men blev under installationen klar
over, at det skulle han ikke. Bodil kommenterede ogsa efter
en uge med sin hjemmeteknologi: “Det irriterer mig lidt, jeg
ved slet ikke, hvor lang tid det varer.” Ella og Leif havde ogsa
begge givet deres samtykke til at f& hjemmeteknologierne
med hjem pa trods af, at de var i tvivl om, hvorvidt de kunne
tage pa planlagte weekendture vaek fra hjemmet. Ella sagde:

"Jeg vidste jo ikke... helt... altsa, hvor bundet man var af det,
vel?” Leif var desuden bekymret for, om han ogsa skulle ud-
fare malinger i weekenden efter arets julefrokost, da han
mente, at han ville fa "kert noget indenbords” og ikke @n-
skede, at det skulle vaere tydeligt pa hans malinger. Generelt
var de 12 hjemmepatienter pa tveers af kan og alder trygge
ved at give deres samtykke til at f& hjemmeteknologierne
med hjem, og ingen beskrev, at de havde tvivlet i seerlig hgj
grad pd, om de kunne finde ud af at bruge de forskellige
teknologier og maleudstyr. Dette pa trods af at flere hverken
kendte til formen pad udstyret eller laengden pa forlabet, in-
den de gav deres samtykke.

Pa hospitalerne oplever personalet sjeeldent, at patien-
ter afslar tilbuddet om hjemmemonitorering. | de fa tilfeelde,
hvor tilbuddet er blevet afsldet, har det primaert veeret be-
grundet med teknikken. Det kan ogsa veere aldre, der ikke
kan overskue, hvad de siger ja til. | Svendborg har sygeplejer-
skerne desuden oplevet tilfaelde, hvor de har en klar fornem-
melse af, at patienten ikke ansker, at personalet skal vaere til
stede i hjemmet via video. Det kan vaere hjem, hvor persona-
let mistaenker, at der er et alkoholproblem, eller hvor patien-
ten ryger. Afslagene er interessante, idet de kan hjeelpe til at
udvikle tilbuddene om hjemmemonitorering, saerligt i forhold
til at give informationer om tilbuddet og i udveelgelsen af pa-
tienter. | Svendborg fors@gger de at dokumentere patienternes
begrundelser for afslag, men det er vanskeligt, da ikke alle
patienterne gnsker at tale om det, og personalet ikke gnsker
at presse patienterne. Der mangler stadig viden om, hvilke
patienter der takker nej, hvorfor, og hvad der adskiller dem
fra de patienter, der tager imod tilbuddet.

6.1.6 Administrative procedurer: Parallelle systemer

Sidste trin i igangsaettelsen af hjemmemonitoreringsforlgb
handler pa sygehuset om dokumentation, og om at fa oprettet
patienten i de forskellige IT-systemer. Faelles for de tre steder er,
at der laves et notat i den gaeldende EPJ, hvor der oprettes et
forlgb i patientens journal vedrarende hjemmemonitoreringen.
Derudover oprettes patienten alle tre steder i et saerskilt tele-
medicinsk [T-system, der fungerer uafhaengigt af EP)'en. Dette
betyder, at data bade i form af patientens stamdata og resulta-
ter samt informationer fra de telemedicinske konsultationer og
fiernmonitorering skal fremga begge steder og tastes ind ma-
nuelt. For at kunne etablere et billede af patientens tilstand
forud for hjemmemonitoreringsforlgbet samt for at kunne for-
tolke biometriske data fra hjemmemalinger, har personalet
brug for en raekke informationer og veerdier. Karakteren af
patientens stamdata varierer en smule, idet hospitalerne benyt-
ter sig af forskellig software, séledes at programmet i Svend-
borg eksempelvis eftersparger patientens race (kaukasisk, mv.),
og fordi der i forskningsregi pa Regionshospitalet Silkeborg er
behov for yderligere information, fx civilstatus, erhverv, KOL-
debut ar mv. De kliniske veerdier og informationer drejer sig
primaert om en MRC- og evt. CAT-score, FEV1- og FEV6-vaerdi-
er samt lungekapacitet i procent, iltmaetning, puls, pakke-dr,
rygestatus (ryger, tidligere ryger eller ikke ryger) samt evt. in-
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flow og blodtryk’. | Svendborg tastes veerdier for hgjde, vaegt
og alder ind pa spirometerets computer, som efter testen ud-
regner FEV12, FEV6 samt lungefunktionen i procent. | Silkeborg
aflaeses de af patienten indsendte lungefunktionsdata. Der er
pa forhand indsat graenser for patientens "tilladelige” udsving.
Hvis veerdierne er for lave, alarmerer systemet med farvekode.
| forbindelse med opsaetning af udstyret fastsaettes de omtalte
graenser.

Alle tre steder eksisterer der saledes to parallelle [T-systemer
til fortolkning og dokumentation af patienternes tilstande. Der-
udover er der i Svendborg og Silkeborg behov for et vaerktg;j til
vidensdeling, da flere kollegaer varetager monitoreringen. | Silke-
borg er der séledes i det telemedicinske [T-system et kommentar-
felt, hvor personalet kan skrive beskeder til hinanden, hvis der er
tvivisspgrgsmal, eller noget som kollegaer pa efterfglgende vag-
ter skal vaere seerligt opmaerksomme pa. Kommentarerne gem-
mes og giver derved en overskuelig historik for kommunikationen
vedrgrende den enkelte patient. Hvor vidensdelingsveerktgijet i
Silkeborg er digitalt, laves der i Svendborg en fysisk mappe for
hver patient. Mappen indeholder pa forsiden et Ad-ark med en
tabel over konsultationer med patienten. Sygeplejersken skriver
0gsa pa arket, hvilken medicin patienten far. Arket giver sygeple-
jerskerne et hurtigt overblik over udviklingen af patientens vaer-
dier, og hvilke emner der er bergrt i tidligere konsultationer — fx
rygning, inhalationsteknik og medicin. Hvis personalet har beske-
der til hinanden vedrgrende patienten, saetter de en post-it pa.
Derved ser sygeplejersken pa naeste vagt beskeden. Det er dog
ikke muligt at bevare historikken i kommunikationen pa denne
made. Derfor dokumenteres informationen ogsa digitalt. Derud-
over eksisterer der flere typer af dokumentation. | Silkeborg fares
der regnskab med den tid, som bruges pa patienterne, da en del
af forskningsprojektet er rettet mod beregning af besparelser. |
Horsens eksisterer der et word-dokument vedrgrende teknisk sta-
bilitet, hvor fejl og nedbrud Igbende dokumenteres. | Svendborg
dokumenteres problemer med udstyret digitalt og kontaktes her-
efter af teknikeren for at imgdekomme fejlen og ligesom sygeple-
jerskerne dokumenterer forbedringsforslag digitalt.

6.2 Installering og undervisning i brug af
hjemmeteknologier

6.2.1 Opsummering af afsnittet

Disse efterfglgende afsnit belyser den del af et hjemmemonito-
reringsforlgb, der vedrgrer installeringen i hjemmet og under-
visningen i brugen af hjemmeteknologierne. I analysen konklu-
derer vi, at installeringen af hjemmeteknologier i hjemmet hos
patienter medfgrer nye arbejdsgange og organisationsformer
pa sygehusene, samt nye former for kommunikation og relatio-
ner mellem sygehuspersonale og hjemmepatienter/pargrende.
Vi viser, hvordan sygehuspersonalet opfatter patienternes hjem
som steder med saerlige kvaliteter og potentialer i forhold til
patienternes behandlinger og helbredsmaessige forbedringer.

Hjemmemonitoreringsforlgbene giver samtidig personalet mu-
lighed for i hgjere grad end tidligere at opbygge en relation til
deres patienter som mennesker med hjem, hverdagsliv og pa-
rgrende. Dette giver personalet mulighed for at tilpasse de for-
skellige hjemmemonitoreringsforlgb, s& de tager seerlige hen-
syn til den enkeltes livssituation og helbred; eksempelvis ved at
inkludere pargrende under installationen, ved at bringe speci-
fikke emner pa banen pa baggrund af observationer i hjiemmet
eller ved at instruere hjemmepatienterne i at udelade specifikke
malinger, hvis de er sveere for hjemmepatienterne at gennem-
fare. De efterfglgende underafsnit viser ogsa, at den fysiske
placering af teknologierne i hjiemmet spiller ind pa daglige ruti-
ner og sociale relationer, og at det derfor er centralt, at der ta-
ges seerlige hensyn til placeringen af udstyr under installatio-
nerne.

6.2.2 Hjemmet i hospitalets optik: Et sted med szerlige
kvaliteter

Personalet pa hospitalerne peger pa hjemmet som et seerligt
sted, der har anderledes kvaliteter end hospitalet. Hiemmet er
trygt og ifelge personalet det sted, hvor patienterne bliver ra-
ske efter en indleeggelse. Dette forklares ved, at patienterne
her ikke er udsat for samme risici for infektioner som pa hospi-
talet, og at bedringen af patienternes tal og helbredsmaessige
tilstande fortsaetter efter udskrivelsen. Derudover fremhaever
personalet saerligt to karakteristika ved hjemmet: 1) Hiemmet
er et sted, hvor patienten er szerlig modtagelig for information
fra sundhedsfagligt personale, samt 2) at hjemmet danner
ramme for sociale relationer, og herunder at pargrende kan
spille en vigtig rolle i patienternes sygeforlgb.

Hjemmet som sted for lsering

Den hjemlige ramme ses, saerligt blandt personalet fra Hospi-
talsenheden Horsens, som afgarende i et laeringsperspektiv. En
laege forklarer, at under en indleeggelse, der varer tre-fire dage,
gennemgar personalet en raekke emner med patienterne som
fx medicinering, inhalationsteknik, brug af pep-flgjte, genop-
traening, ernaering mv. "Nogle af dem er helt rund-forvirrede,
nar vi sender dem hjem, pa grund af alle de ting man nu skal
huske at gagre.” Personalet oplever, at patienterne slet ikke kan
rumme sa mange informationer pa sa kort tid. Derfor oplever
personalet ogsa ofte, at selvom de har vinget af pa deres doku-
mentationsark, at patienten har faet en raekke informationer,
sa kan patienten ikke huske det, nar vedkommende kommer
hjem. “Indlzeringen foregar meget bedre, nar man sidder der-
hjemme ved sit spisebord [...], hvor man langsomt far puttet
alle de ting ind, som man skal huske at gare.” Desuden sager
personalet at stgtte patienterne i at fa deres viden omsat til
noget, de kan bruge derhjemme (Uddrag fra gruppeinterview,
Horsens). Hensigten i Horsens er, at dialogen i hjemmet vil give
personalet mulighed for at give informationer gradvist og sam-
tidig gentage informationer over laengere tid. Rationalet er, at

1 For uddybning af disse begreber og vaerdier: se Sundhedsstyrelsens rapport om KOL (Sundhedsstyrelsen 2007).
2 FEV1 er betegnelse for “forceret ekspiratorisk volumen i 1 sek.” (Sundhedsstyrelsen 2007), og FEV6 svarer til forceret ekspiratorisk volumen i 6 sek
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der derved er starre sandsynlighed for, at hjemmepatienten
husker informationerne og kan oversaette dem til praksis og
dermed skabe en adfaerdsaendring, saledes at hjemmepatien-
ten undgar indlaeggelser i fremtiden.

Tilsvarende rationale ligger bag lgsningen i Silkeborg,
hvor borgeren gennem seks maneder far personalets reaktion
pa udvikling i symptomer og dialog om selvbehandling. Hvor
en hospitalsindlaeggelse er en kort tidsafgraenset periode, sa
ger interventionen i hjemmet det muligt for personalet at
blive engageret over laengere tid og leere hjemmepatienten at
omsaette viden til handling. En sygeplejerske fra Horsens for-
klarer, at opstartssamtalen i forbindelse med installationen i
hjemmet fungerer som en lejlighed til at afklare den enkelte
hjemmepatients situation og behov for hjaelp: “Hvad er det,
der er individuelt for denne patient? Og vaesentligt at fa fulgt
op pa? Hvor jeg kan hgre, narh, okay... der er ikke lige helt
styr pa det og det.” De individuelle malsaetninger og behov
adresseres i de efterfglgende videokonsultationer og tilpasses
lzbende i takt med, at hjemmepatientens behov udvikler sig.
Det kan veere aspekter vedrgrende symptomer, medicin, inha-
lationsteknik, brug af pep-flgjte, ernaering og genoptraening.
De samme emner draftes med hjemmepatienterne i Svend-
borg under videokonsultationerne.

Tilstedeveerelse i hjemmet i forbindelse med opsaetning
tilleegges dermed vaerdi i form af informationer om hjemme-
patienten, som personalet ikke far under en indlaeggelse, og
samtidig sker madet i hgjere grad pa hjemmepatientens prae-
misser:

Et besag i hiemmet giver for det farste mange informatio-
ner, som siger noget om mestring. Lugter der af raqg, er der
meget rodet — nogle mennesker trives fint i rod, men det
kan ogsa sige noget andet. At veere i hjemmet giver ind-
tryk af, hvad der betyder noget. Og for det andet, sa er der
en anden rollefordeling — sygeplejersken vil ikke bruge or-
det magt, men man er geest i deres hjem. Man er der som
fagperson, men man er gaest.

Uddrag af samtale med personale, Horsens, vinteren 2011

| Horsens og Silkeborg tager sygeplejerskerne selv ud og in-
stallerer udstyret i hjemmet. Ifalge personalet her giver instal-
lationen mulighed for at fa et bedre indtryk af hjemmepatien-
ten og dennes behov. | Svendborg har man af resursemaessige
hensyn valgt at lade en tekniker fra leveranderen foresta op-
saetningen i hjemmet. Der har dog udviklet sig en praksis,
hvor tekniker kontakter sundhedsfagligt personale, hvis der
er omstaendigheder i hjemmet, som de skal kende til, fx hvis
der lugter kraftigt eller er katte overalt.

Blik for parerendes rolle

Sundhedspersonalet pa alle tre sygehuse papeger ogsa de pa-
rgrendes rolle i hjemmet. Besag i hjemmet i forbindelse med
installationer giver indsigt i samspillet mellem hjemmepatient
og eventuelle paragrende i relation til handtering af patientens
KOL. Eksempelvis vaelger nogle pargrende at vaere fravaeren-
de under installationen og opholder sig et andet sted i huset,
hvorimod andre pargrende er dybt engageret og assisterer
savel hjemmepatient som sygeplejerske i forbindelse med in-
stallationen. Dette er med til at give sygeplejersken et billede
af den pargrendes rolle i egenomsorgen, og hun kan dermed
tilpasse forlgbet til den enkelte hjemmepatient og eventuelle
pargrende.

De [pararende] yder en kaempe indsats i forhold til patien-
terne. Det vil sige, det er en resurse, der er derhjemme til
— de henter veegt, og de henter dit og dut og dat, som vi
skal bruge og skyder sprayen af, hvis det er dét, de skal, ik?
Altsé, det er jo godt at vide for os, at det faktisk er en pa-
rarende, der giver vores lungepatient medicinen, sa er det
jo ham, der skal vejledes derhjemme. Jo, jeg synes, det er
endnu en gevinst ved telemedicinske konsultationer. Jeg
kan se, hvad det er for nogle resurser, de har derhjemme.
Men der er ogsa passive pararende, som ikke blander sig
overhovedet. Det kommer an pa, hvordan de har det ind-
byrdes.

Uddrag af gruppeinterview, Svendborg, vinteren 2011

I nogle forlgb deltager den pargrende direkte i konsultationen
og giver deres vurdering af hjemmepatientens tilstand eller
hjeelper med at betjene udstyret. | videokonsultationerne kan
personalet ogsa aflaese andringer hos pargrende, som kan
give andre typer af information. Desuden papeger personale i
Silkeborg, at hjemmemonitorering i hgj grad kan veere en tryg-
hed for pargrende og aflaste dem, da de ofte faler stort ansvar
0g ger sig mange bekymringer.

6.2.3 Klargering af udstyret: Hvis ansvar?

Hospitalsenheden Horsens og OUH Svendborg Sygehus sigter
mod at installere hjemmemonitoreringsudstyret dagen efter pa-
tientens udskrivelse, og Regionshospitalet Silkeborg gennemfarer
installationen indenfor to hverdage efter udskrivelse. Oprindeligt
var tanken og praksis i sdvel Horsens som Svendborg, at hjem-
memonitoreringen skulle pabegyndes samme dag, som udskri-
velsen fandt sted, for at fange forveerringer umiddelbart efter
udskrivelse. Dog viste det sig, at dagen for udskrivelse kan veere
meget hektisk for hjemmepatienterne, idet pararende kommer
pa besag for at snakke og hjeelpe med at handle eller ordne an-
dre praktiske ting. Enkelte gange er hjiemmepatienten blevet for-
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sinket med patienttransporten og er derfor slet ikke hjemme, nar
personalet eller leverandar kommer for at installere udstyret. Der
er saledes mere ro dagen efter udskrivelse, hvor installationen nu
typisk finder sted begge steder.

| Svendborg er det leverandaren, som klarger alt, hvori-
mod det i Silkeborg og Horsens er sygeplejerskerne, som er
ansvarlige for klargering og installation af udstyr. | Silkeborg
overvejes det at lade leverandgren varetage klarggring og in-
stallation, safremt lasningen skal rulles ud i starre skala i frem-
tiden. Inden et installationsbes@g gennemgar sygeplejerskerne
udstyret for, om alle dele er til stede, om batterierne virker,
samt at udstyret er sprittet af. Rent fysisk transporteres udstyret
i kufferter, der bade fylder og vejer meget og derfor skal trans-
porteres i bil. | Silkeborg stiller hospitalet en bil til radighed, der
deles med iltsygeplejersken, mens det i Horsens er sygeplejer-
skens private bil, som anvendes. Transport i forbindelse med
installering udger derfor en logistisk udfordring, hvor der skal
skabes adgang til og eventuel koordinering af brugen af trans-
portmidler.

| visse tilfelde ringer sygeplejersken fra Silkeborg for en
sikkerheds skyld til enkelte hjemmepatienter og bekraefter be-
sgget, inden hun karer ud.

6.2.4 Placering af udstyret i hjemmet: Indflydelse pa
rutiner og sociale relationer

Flere faktorer er vigtige for personalet, nar udstyret skal place-

res i hjiemmet. En af sygeplejerskerne forklarer det saledes:

Sygeplejersken sparger altid, om de selv har gjort sig nogle
overvejelser. Det har de tit — det er lidt forskelligt om de
helst vil have det i soveveerelset eller i stuen. Der er ogsa
nogle tekniske eller lavpraktiske aspekter, som spiller ind.
Tit er forbindelsen bedst taet ved et vindue. [...] Derudover
er hun [sygeplejersken] meget opmaerksom pa ledninger.
Hun vil ikke risikere at en aldre borger falder over en led-
ning fra tele-udstyret. Sa nogle gange taper hun lednin-
gerne fast til qulvet for at minimere faldrisikoen. Det skal
veere sikkert og ordentligt. Og endelig skal de kunne sidde
med en halv meters afstand til skaermen, sa det dur ikke at
have den staende pa en skaenk.

Uddrag fra feltnoter, Horsens, vinteren 2011

At finde en god placering i hjemmet indebaerer en afvejning af
mange faktorer, hvor sygeplejersken skal balancere hjemmepa-
tientens @nsker med tekniske og sikkerhedsmaessige aspekter.
I Horsens og Svendborg skal udstyret transmittere video, og her
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er det derfor szerlig vigtigt, at forbindelsen er god og stabil. |
hovedreglen lykkes det at fa etableret en forbindelse. Dog be-
retter personalet de to steder om tilfaelde, hvor der skal vaelges
en lavere videooplasning for at fa en stabil forbindelse, eller det
kan veere ngdvendigt at skifte porte pa forbindelsesboksen. | ét
tilfeelde i lgbet af studietiden matte noget udstyr saettes op i en
hjemmepatients bolig, der var under ombygning, fremfor i
sommerhuset, hvor hjemmepatienten befandt sig under om-
bygningen. Hjemmepatienten matte derfor tage frem og til-
bage imellem de to steder.

Forbindelsen er afggrende for, at kommunikationen mel-
lem personale og hjemmepatient kan fungere. En af sygeple-
jerskerne papeger, at nedbrud, uanset om det skyldes en darlig
forbindelse eller planlagte opdateringer, bevirker, at hjemme-
monitoreringen kommer til at fremstd utroveerdig over for
hjemmepatienten. Hvis der opstar problemer, kan det ifglge
personalet bevirke, at hjiemmepatienten bliver usikker og utryg.
Personalet understreger derfor, at det er yderst vigtigt for den
samlede opfattelse af lgsningen, at forbindelsen er god og sta-
bil, nar det drejer sig om synkrone Igsninger med videotrans-
missioner mellem hjem og hospital. Personalet i bade Svend-
borg og Horsens oplever, at der er en bedre kvalitet nu end
tidligere. Asynkrone Igsninger som den i Silkeborg er mindre
sarbare og stiller ikke samme krav til det tekniske set-up, idet
der ikke skal leveres sa store maengder af data som ved video.
For sygeplejersken, der skal saette udstyret op i Silkeborg, drejer
den tekniske udfordring sig udelukkende om at finde en ledig
stikkontakt og derefter give udstyret tid til selv at oprette for-
bindelse. Ogsa udstyrets fysiske starrelse spiller en rolle i beslut-
ningen om, hvor det skal sta. Videolgsningerne tager form af
en starre skaerm, som kraever en plan flade at sta pa foruden
en passende arbejdshgjde. Den asynkrone lgsning derimod har
en mindre terminal og stiller ikke samme krav til den fysiske
placering.

Den fysiske placering af hjemmeteknologierne blev ty-
pisk afgjort i samspil mellem sygeplejerske eller tekniker, hjem-
mepatient og pargrende ud fra en afbalancering af, hvad der
blev anset som mest praktisk og sikkert, hvad der var teknisk
muligt, og hvordan placeringen passede ind i de daglige rutiner
i hjemmet. Disse problemstillinger kom alle til udtryk under en
installation hos hjemmepatient Emil og hans kone Mona. Emil
0og Mona havde pa forhand ryddet et lille rundt glasbord til
hjemmeteknologien, men da sygeplejersken ankom med to
store kufferter til hjemmet, udbrad Mona til Emil: “Det kan da
godt veere, at du ikke helt har faet tildelt nok plads.” Flere
hjemmepatienter blev under installationen overraskede over,
hvor store eller sma de fandt hjemmeteknologierne. Pa trods af
Monas bekymring lykkedes det sygeplejersken at placere hjem-
meteknologien pa glasbordet efter nogen diskussion frem og
tilbage i forhold til ledige stikkontakter, lysindfald og Emils an-
sigtskular.
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Mona skynder sig hen til bordet for at finde et stik. Hun
star lidt og overvejer, om hun skal tage lampen pa skaen-
ken ved siden af glasbordet ud af stikket for at give plads
til skaermen. [...] Mona siger hajt: “Hvis det er nadven-
digt, sa lever vi uden den lampe!” [...] Sygeplejersken ord-
ner stikkene og kommenterer, at lampen nu ogsa funge-
rer. Emil svarer: “Okay. Sa far jeg ogsa lys.” [...] Teknikeren
siger goddag pa skeermen og naevner, at der er lidt modlys
fra vinduet bagved Emil. Mona farer hen for at lukke for
persiennerne. [...] Teknikeren afslutter opkaldet, og Mona
bryder ind med det samme. Hun synes, at Emil skal sidde
anderledes. Hun dirigerer sygeplejersken og Emil i at flytte
skaermen lidt rundt, s& Emil sidder med siden af hovedet
vendt mod vinduet. Mona kommenterer, at Emil sa far en
“bedre ansigtskuler.” [...] Sygeplejersken abner for per-
siennerne ved vinduet til venstre for hende og Emil. [...]
Mona kommer hen ved siden af Emil og sygeplejersken
og teender for lampen pa skaenken. Lyset fra lampen aen-
drer ikke pa billedkvaliteten pa skeermen. Mona gar hen
og lukker for de persienner, som sygeplejersken lige har
abnet for. [...] Mona bryder ind [...] igen. Hun synes, at
billedet af Emil “snyder.” Han er slet ikke sa bleqg i virkelig-
heden som pa skeermbilledet. Mona sperger, om hun skal
saette nogle persienner op foran et andet vindue i stuen,
som ikke har persienner. Maske kan det hjzelpe. Sygeple-
Jersken udbryder: “Ej, hold nu op. Jeg kan godt se det, jeg
skal se!”

Uddrag fra feltnoter, vinteren 2011/12

Ovenstaende uddrag af feltnoter fra installationen hos Emil og
Mona giver et indblik i nogle af de problemstillinger, der seerligt
gik igen i studiet i forbindelse med installationerne af hjemme-
teknologierne. Den farste faktor, der var med til at afgere, hvor
teknologierne blev placeret i hjiemmet, var adgangen til ledige
stikkontakter. To af sygehusene medbragte ekstra stikdaser,
hvor et sygehus var afhaengigt af, at hjemmepatienterne selv
havde en ledig stikkontakt eller en ekstra stikdase. Generelt
fokuserede de tre sygehuse pa, at teknologierne ikke skulle
overtage en stikkontakt eller optage pladsen fra andre gen-
stande i hjemmet som eksempelvis i ovenstaende med Emil og
Monas stuelampe. Hiemmepatienterne eller pargrende var dog
som regel villige til at flytte rundt pa mabler og genstande i
hjemmet for bedre at gere plads til hjemmeteknologierne.
Ovenstaende uddrag gengiver eksempelvis Monas villighed til
at leve uden lampen eller til at saette ekstra persienner op i
stuen for at optimere Emils muligheder for at bruge den nyin-
stallerede hjemmeteknologi. Hos andre af hjemmepatienterne
inkluderede dette ogsa at rykke pa borde, stole, potteplanter,
billedrammer, slikdaser og computere.

Selvom sygeplejerskerne og teknikerne af praktiske drsager
i farste omgang fokuserede pa, hvor der var en ledig stikkontakt,
og hvor det var fysisk muligt at placere teknologierne i hjemmet,

forsggte de ogsa at tage hensyn til, at hjiemmeteknologierne ikke
skulle placeres steder i hjiemmet, hvor de ville “genere” hjemme-
patienterne eller forstyrre deres daglige rutiner. Pa trods af dette
blev hjemmeteknologierne til tider placerede pa eksempelvis spi-
seborde eller arbejdsborde, hvilket kraevede, at hjemmepatien-
terne matte aendre pa daglige rutiner. Dette inkluderede eksem-
pelvis at spise med gaester omkring sofabordet i stedet for ved
spisebordet, at indtage kekkenbordet som arbejdsbord eller helt
at undga at have spisende gaester eller at beskaeftige sig med
hobbyer, der kraevede et arbejdsbord. Udover den fysiske form pa
teknologierne pavirkede ogsa lys og lyde fra hjemmeteknologi-
erne hjemmepatienterne i deres daglige rutiner og feerden i
hjemmet. Emil beskrev eksempelvis, hvordan hjemmeteknologi-
en var ved at drive ham til “vanvid”, fordi den konstant kerte pa
pauseskaerm. Asta beskrev ogsd, hvordan “lyden” fra “kassen”
[modemmet] generede hende om natten, nar hun sad inde i
stuen pa grund af andengd.

Ovenstaende eksempel gengiver ogsa, hvordan relationen
mellem hjemmepatient og pargrende, typisk aegtefaelle, ofte
kom i spil under installationen af hjemmeteknologierne. Ovensta-
ende uddrag gengiver eksempelvis Monas bekymringer over, om
Emils "ansigtskuler” pa skaermen stemmer overens med den an-
sigtskular, som hun selv kan se i stuen, og hermed om sygeplejer-
sken pa sygehuset har et ordentligt grundlag for at vurdere Emils
tilstand. Andre paragrende blandede sig pa lignende vis i installa-
tionen af hjemmeteknologierne og var eksempelvis seerligt op-
meaerksomme pa, om deres zegtefaeller harte ordentligt efter og
forstod, hvad der blev sagt. Andre parerende valgte dog helt ikke
at deltage i installationerne, ogsa selvom de var til stede i hjem-
met. Udover Mona gik ogsa seerligt teknikerne op i, at lyset og
skaermbilledet var sa "rigtigt” som muligt. Dette resulterede flere
gange i, at hiemmepatienterne sad i delvist marke til deres video-
konsultationer, fordi teknikerne havde vurderet, at deres skaerm-
billede var mest “rigtigt” sadan.

OUH Svendborg Sygehus og Hospitalsenheden Horsens
understregede overfor deres hjemmepatienter, at de helst s3, at
hjemmepatienterne undgik at flytte pa hjemmeteknologierne,
hvilket skyldes hensynet til at opretholde den stabile forbindel-
se, som er ngdvendig for at kunne transmittere video. Silke-
borg understregede dog overfor deres hjemmepatienter, at
teknologien sagtens kunne flyttes, det skulle “bare i stikket.” |
Silkeborg flyttede to af hjiemmepatienterne, Leif og Bodil, deres
hjemmeteknologier undervejs. Bodil flyttede det dagen efter,
det blev installeret, fra kgkkenet ind i et gaestevaerelse. Hun
forklarede grinende, at hun ikke syntes, at teknologien passede
med julepynten i kakkenet, og i det lille vaerelse “generer det
ikke nogen.” Leif flyttede sin hjemmeteknologi nogle uger ef-
ter installationen fra stuen ind i sovevaerelset. Leif fortalte fra
starten af, at han havde forestillet sig, at teknologien skulle sta
i soveveerelset, men pa grund af “dovenskab” fik han det ikke
flyttet. Pa grund af julen fik Leif dog til sidst flyttet teknologien,
og kommenterede da ogsa: "Jeg synes, det er treels at have
staende lige inde foran fjernsynet, og s& nar barnebarnet var
der, ik’ 0gsa? Og sadan pilfingeret...” Flere af de andre hjem-
mepatienter gav udtryk for, at de ikke turde flytte pa deres

Hjemmeteknologi til patienter med KOL 33



| Hjemmemonitoreringens forlgb

hjemmeteknologier, med undtagelse af et par stykker der godt
turde at "rykke” pa det.

Det spillede med andre ord en rolle for den endelige pla-
cering af hjemmeteknologierne i hjemmet, hvor det var prak-
tisk muligt i forhold til ledige stikkontakte, hvor det passede ind
i hjemmepatienternes daglige rutiner, og hvor de mest opti-
male forhold var til stede for den konkrete teknologi, eksem-
pelvis hvad angik forbindelse og lysindfald. Ovenstdende viser
samtidig, at hjiemmeteknologier ikke blot er anonyme genstan-
de, der kan placeres et vilkarligt sted i hjemmet hos en hjem-
mepatient, men genstande, der pavirker den gvrige indretning
samt daglige og sociale rutiner i hjemmet. Samtidig viser det, at
teknologiernes fysiske tilstedevaerelse ikke kun bestar i deres
fysiske form, men ogsa af dets lys og lyde. Balancering af disse
forhold er derfor centralt for en optimal integration af teknolo-
gien i den hjemlige aestetik og rutiner (se evt. Ballegaard 2011).
Her er et taet samspil mellem personale, hjemmepatient og pa-
rgrende afgarende.

6.2.5 Undervisning i brug af udstyr og selvbehand-
lingsplan: Teknikker og graenseveerdier

Under installationen af hjemmeteknologierne underviste enten
en sygeplejerske eller en tekniker hjemmepatienterne i brugen
af teknologierne. Under installationen af teknologien fra Silke-
borg Sygehus blev hjemmepatienterne ogsa undervist i at an-
vende en sakaldt selvbehandlingsplan (se afsnit 6.4 for yderli-
gere om selvbehandlingsplaner). Tilgangene til undervisningen
af hjemmepatienterne i brugen af de forskellige teknologier
adskilte sig seerligt i forhold til, om teknologierne indebar vi-
deokonsultationer, og hermed om hjemmepatienterne havde
mulighed for at fa labende vejledning i brugen af de forskellige
maleapparater, eller om hjemmepatienterne efter installatio-
nen selv skulle udfgre malingerne.

Ved de teknologier, der indebar videokonsultationer, fo-
kuserede sygeplejerskerne og teknikerne seaerligt pa, at hjem-
mepatienterne kun skulle laere at trykke pa “én knap”, og de
fik via en test-opringning fra en sygeplejerske eller en tekniker
udenfor hjemmet at prave, hvordan kommende videokonsulta-
tioner ville forlgbe, og hvordan de skulle interagere med tekno-
logien. Samtidig fokuserede sygeplejerskerne og teknikerne
pa, at hjiemmepatienterne skulle lzere at taende for skaermen,
og sidde klar foran skaermen, i nogen tid for det aftalte tids-
punkt for en telekonsultation. Derudover gennemfarte hjem-
mepatienten de forskellige malinger under vejledning fra per-
sonalet.

Ved de teknologier, der kraevede, at hjemmepatienterne
selv udfgrte malinger uden vejledning fra telesygeplejerskerne via
video, fokuserede sygeplejerskerne under installationen saerligt
pa at gentage maleforlgbet med hjemmepatienterne ad flere
omgange. Dette indebar bade at gentage, hvordan hjemmepa-
tienterne skulle anvende de forskellige maleapparater hver for
sig, men ogsa at gentage raekkefglgen eller rutinen for malin-
gerne. En sygeplejerske kommenterede, at “det er god skik” at
felge den raekkefelge, som hun instruerede hjemmepatienten i.
Alle sygeplejerskerne understregede samtidig, at det var vigtigt,
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at der ikke gik for lang tid efter installationen, far hjemmepatien-
terne begyndte at bruge hjemmeteknologierne, fordi de skulle
have "erfaring med udstyret”.

Der medfulgte saturationsmaler og lungefunktionsmaler
med alle hjemmeteknologierne, og med en enkelt lgsning med-
fulgte ogsa en badeveegt. Saturationsmaleren malte puls og ilt-
maetning og lungefunktionsmaleren hjemmepatientens lunge-
funktion. I forbindelse med instruktionen til saturationsmaleren
fokuserede sygeplejerskerne og teknikerne under installationen
pa at forklare hjemmepatienterne, at fingeren gerne skulle ”hvi-
le” pa et bord eller pa laret, imens de udfarte malingen. | et enkelt
tilfaelde forklarede en tekniker en hjemmepatient om iltmaetnin-
gen: "Den skal helst ligge over 90.” Efter at have vurderet at
hjemmepatientens iltmaetning var lavere end 90, instruerede tek-
nikeren hjemmepatienten i at tage nogle dybe indandinger. Tek-
nikeren konstaterede herefter: “Se... Nu er den allerede oppe pa
94." Sygeplejerskerne forklarede ikke lige sa direkte deres hjem-
mepatienter, at iltmaetningen gerne skulle ligge pa 90 eller der-
over. Ella forsggte at udsparge sygeplejersken til sin installation
om graenserne for de forskellige vaerdier inklusiv iltmaetning, men
sygeplejersken svarede: "Jeg bliver ikke nervgs for 89. 85 vil jeg
mer an pa det samlede billede.” Ligesom teknikeren instruerede
sygeplejerskerne dog ogsa deres hjemmepatienter i, hvordan de
kunne opnd hgijere iltmalinger ved eksempelvis at traekke vejret
pa en saerlig made, saette saturationsmaleren pa en anden finger
eller ved at varme haenderne.

Lungefunktionsmalingen var den sveereste maling for
hjemmepatienterne at udfaere, og den maling der var skyld i starst
frustration blandt hjemmepatienterne. Flere af hjemmepatien-
terne havde svaert ved at puste tilstraekkeligt kraftigt og laenge til,
at apparatet registrerede en maling, og hjemmepatienterne mat-
te derfor ofte prove flere gange, far det lykkedes. De fik det des-
uden ofte darligt af at puste. Sygeplejerskerne fokuserede alle pa
atinstruere hiemmepatienterne i at lzere den rigtige teknik, holde
om mundstykket korrekt og puste i apparatet i tilstraekkelig lang
tid. Nedenstdende er et uddrag fra feltnoter fra installationen af
en hjemmeteknologi hos hjemmepatient Henny:

Henny puster i lungefunktionsapparatet igen, og ryster li-
gesa meget anden gang. Sygeplejersken siger, at hun ma
prave en tredje gang, da apparatet fortsat siger, at Henny
ikke puster rigtigt. Henny puster en tredje gang. “Uha”,
siger hun. Hun forteeller, at hun bliver meget svimmel af at
puste. Man kan tydeligt se pd Henny, at hun har det dar-
ligt. Sygeplejersken kigger pa lungefunktionsméleren og
siger, at der star 0,38. Henny sperger: “Hvad siger det?”
Sygeplejersken svarer: “Det siger ikke dig noget.” Hun til-
fojer: “Det siger knap mig noget.” Henny siger, at sidst hun
var til kontrol pa sygehuset og fik malt sin lungefunktion,
la den pa 22 %.

Uddrag fra feltnoter, vinteren 2011/12
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Ovenstaende uddrag illustrerer Hennys udfordring ved at pu-
ste tilstreekkeligt i lungefunktionsapparatet. Et par af sygeple-
jerskerne aftalte med hjemmepatienterne, at de ikke behga-
vede at lave lungefunktionsmalingen og instruerede dem
eksempelvis i at bruge funktionen i den asynkrone terminals
brugergraenseflade til at udelade malinger. Sygeplejerskerne
understregede, at hjemmepatienterne ikke skulle ”fa det dar-
ligt” af at udfgre malingen. Ovenstaende uddrag illustrerer
ogsa en anden problematik i forhold til lungefunktionsmale-
ren, nemlig veerdien som madlingerne blev opgivet i. Naesten
samtlige af hjemmepatienterne kendte til deres lungefunkti-
on i procenter og udviste derfor alle aergrelse over, at de ikke
kunne omdanne FEV1 og FEV6 vaerdierne til procenter. "De
der tal siger ikke mig noget”, "Jeg vil hellere have tallet nede
fra [navn pa lungespecialist] af,” eller "I plejer at fortzelle mig
i procenter... Det kan jeg ikke bruge til ret meget. Den ma vi
have oversat!”

Sygeplejerskerne fra Regionshospitalet Silkeborg instru-
erede ogsa deres patienter i at anvende en selvbehandlings-
plan. To af deres hjemmepatienter kendte i forvejen til princip-
pet bag en selvbehandlingsplan, og havde i laengere tid haft en
aftale med praktiserende lzege om, at de selv kunne pabegyn-
de antibiotikabehandling i tilfzelde af tegn pa lungebetaendel-
se. Det samme var i gvrigt tilfaeldet for flere af hjemmepatien-
terne tilknyttet de to andre sygehuse. | forbindelse med instruk-
tionen af selvbehandlingsplanen opdelte sygeplejerskerne
hjemmepatienternes oplevelse af KOL i tre faser: En "gren”,
"gul” og "rgd” fase der hver beskrev, hvilke symptomer hjem-
mepatienten kunne have, og hvordan de skulle handle pa de
symptomer.

Under undervisningen i brugen af selvbehandlingsplanen
understregede Henny flere gange, at planen ikke var noget nyt
for hende. Hun kommenterede eksempelvis flere gange til sy-
geplejersken: "Det ger jeg allerede!” og “Ja, ja... det gar jeg
altsd ogsa!” For flere af hjemmepatienterne gik det netop igen,
at de i den ene eller anden form under installationerne kunne
genkende maleapparaterne, visse malevaerdier (med undta-
gelse af FEV1 / FEV6), selvbehandlingsplanerne og lignende.
Samtlige hjemmepatienter gik med andre ord til installationen
eller undervisningen i brugen af hjemmeteknologierne med en
eller anden forhandsviden pa baggrund af deres tidligere erfa-
ringer med det at have KOL og fra tidligere mgder med sund-
hedsvaesenet — eksempelvis i forbindelse med indlaeggelser pa
sygehuset. Flere var eksempelvis opmeaerksomme pa, at de
skulle kigge efter, om deres iltmaetning var under 90 pa trods
af, at sygeplejerskerne ikke havde naevnt det i forbindelse med
installationen.

Samtlige hjemmepatienter pa tvaers af ken, alder og tid-
ligere erfaringer med KOL leerte at bruge de forskellige hjem-
meteknologier om end tilpasset hver enkeltes situation. Eksem-
pelvis havde flere svaert ved at gennemfare lungefunktionsma-
lingen og blev i flere tilfaelde opfordret af sygeplejerskerne til at
udelade den, sarligt ved brug af den asynkrone Igsning. Heraf
opstod der en form for hierarki mellem de forskellige typer af
malinger, hvor eksempelvis en udeladelse af lungefunktions-

malingen ikke definerede, hvorvidt en hjemmepatient havde
gennemfart sine malinger eller gj, hvorimod iltmaetningen altid
spillede en central rolle. Forskelle i brugen af de forskellige tek-
nologier pa tvaers af hjiemmepatienterne er illustreret labende i
de efterfglgende analytiske afsnit.

6.3 Synkron lgsning: Videokonsultationer
som mediering af samarbejde

6.3.1 Opsummering af afsnittet
Formalet med de hjemmeteknologier, der indebar videokonsul-
tationer mellem sygeplejersker pa sygehuset og hjemmepatien-
ter i egne hjem, var primaert, at sygeplejerskerne pa sygehuset
fik en mulighed for at fglge hjemmepatienternes helbreds-
maessige tilstande i tiden efter en udskrivelse. Samtidig var for-
malet, at hjemmepatienterne kunne finde tryghed i at blive
fulgt teet af en sundhedsfaglig fra sygehuset efter udskrivelse,
0g 0gsa selv laere at veere opmaerksomme pa eventuelle for-
bedringer og forvaerringer i deres tilstande. Disse efterfglgende
afsnit omhandler specifikt synkrone hjemmeteknologier og
herunder forlgbet far, under og efter videokonsultationer mel-
lem hjemmepatienter og sundhedspersonale. Vi konkluderer,
at dette studie farst og fremmest viser, at der foregar en masse
pa sygehuset og i hjiemmet hos hjemmepatienterne relateret til
hjemmeteknologierne i tidsrummet fer konsultationerne. Den
tid, der ma afsaettes til videokonsultationerne, er derfor for
begge parter ikke blot det tidsrum, hvor de to har visuel kon-
takt. Pa sygehusene forbereder sygehuspersonalet sig pa, hvem
de skal snakke med af deres patienter, og i hjemmet forbereder
hjemmepatienterne sig seerligt pa at optimere deres maleresul-
tater. For sygehuset foregar der derudover ogsa en masse i tids-
rummet efter videokonsultationerne, hvor personalet ma bru-
ge tid pd at registrere data om videokonsultationen i forskellige
[T-systemer for blandt andet at kunne viderekommunikere om
hjemmepatienterne til kollegaer.

| de efterfalgende underafsnit konkluderer vi endvidere,
at videolgsninger som en del af hjemmemonitoreringsforlgb
skaber et szerligt rum, hvori sygehuspersonale og hjemmepa-
tienter i samspil kan tolke pa hjemmepatienternes maleresul-
tater. Dette skyldes blandt andet, at personalet bade kan se
0g hare hjemmepatienterne. Personalet kan herved bade vej-
lede hjemmepatienterne i at bruge de forskellige maleappara-
ter korrekt, men samtidig ogsa fornemme hvad der i avrigt
foregar i hjemmet, som kan spille ind pa hjemmepatienternes
maleresultater og generelle velveere. Endelig konkluderer vi i
det efterfglgende, at hjemmepatienterne i forlgbet med
hjemmeteknologierne lzerer, at deres maleresultater er varia-
ble tal, der kan pavirkes pa baggrund af forskellige faktorer.
Hjemmepatienterne anvender derfor pa den ene side deres
maleresultater som faste punkter, hvorfra de kan tolke deres
krop og sygdom, men de er pa den anden side ogsa bevidste
om, at maleresultaterne ikke ngdvendigvis er objektive tal. Vi
vil uddybe alle ovenstadende analytiske pointer i de efterfgl-
gende empiriske afsnit.
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6.3.2 Forberedelse: Optimering af maleresultater og
ventetid

Forud for en videokonsultation ligger der en forberedelsesfa-
se, hvor bade sygeplejersker og hjemmepatienter gar sig klar
til konsultationen. For sygeplejerskerne drejer det sig seerligt
om at skabe et overblik over patientens situation og udvikling
i centrale vaerdier undervejs i hjiemmemonitoreringsforlgbet. |
Svendborg er patientens data for hjemmemonitoreringsforlg-
bet samlet i en fysisk mappe, som findes frem, og i Horsens
findes data frem i det telemedicinske IT-system. Det er vigtigt
for personalet let at kunne skabe sig et overblik over historik-
ken og udviklingen i de biometriske data. | Svendborg funge-
rer mappen endvidere som guide til belysning af emner og
veerdier i lgbet af konsultationen. | Svendborg abnes selve
programmet, som videokonsultationen sker i, i god tid forud
for konsultationen af hensyn til at fa skabt en forbindelse til
kufferten i hjemmet. | sdvel Horsens som Svenborg understre-
ger sygeplejerskerne, at det er yderst vigtigt at ringe op prae-
cis pa det aftalte klokkeslaet. En af sygeplejerskerne forklarer,
at hvis der bliver ringet op for sent "“sa sidder patienten der
foran skaermen og faeler sig dum”, og maske bliver patienten
usikker pa, "har jeg nu gjort det rigtigt?” Hjemmepatienten
har ikke mulighed for at kende arsagen til, hvorfor der ikke
bliver oprettet en forbindelse — har patienten gjort noget for-
kert, er der tekniske problemer, eller er der bare travlt pa am-
bulatoriet? Ved et traditionelt besgg pa ambulatoriet har pa-
tienten en bedre mulighed for at danne sig et indtryk af, om
der er travlt eller sparge en sekretaer om drsagen til, at kon-
sultationen ikke starter til aftalt tid. Kravet om punktlighed
ved videosamtalerne betyder derfor, at konsultationerne ud-
ger de centrale blokke af tid, som resten af dagens opgaver
bliver passet ind mellem. Videoen forbinder to adskilte rum
og denne kommunikationsform stiller derfor krav til punktlig-
hed, hvor forberedelserne i begge rum skal kulminere samti-
dig.

Hjemmepatienterne forberedte sig ligeledes pa video-
konsultationerne med sygeplejerskerne. Forberedelserne in-
debar eksempelvis at saette sig klar foran skaermen i god tid,
at na pa toilettet inden konsultationerne, at taende eller sluk-
ke for lyset i det rum hvor teknologierne var placerede, at fa
hostet slim fri, fa ro pa vejrtraekningen, at tage medicin eller
ikke at tage medicin inden konsultationen, at veje sig og lig-
nende. Grethe var en af de hjemmepatienter, der satte saerlig
god tid af til videokonsultationerne og pa opfordring fra tek-
nikeren satte sig klar foran skaermen minimum ti minutter fer
det aftalte tidspunkt for videokonsultationerne. Grethe be-
skrev blandt andet, hvordan hun satte tidsrummet omkring
videokonsultationerne af til kun at koncentrere sig om syge-
plejerskerne, sig selv og KOL og beskrev ogsa, hvordan hen-
des naermeste vidste, at de ikke skulle forstyrre hende: “Du
satter jo den tid af, du ved... konsultationerne tager vel...
lige knap en halvtimes tid. Jamen, sa tager du en times tid, og
sa hiver du simpelthen den time ud af din kalender. [...] Sa er
det det, det drejer sig om. Og sa behgver du ikke spekulere pa
andet.”
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Grethe seetter sig ved arbejdsbordet og teender for hjem-
meteknologien. [...] Hun rejser sig pludseligt fra stolen
igen og siger, at hun har glemt noget. Hun fiser ud af de-
ren og nedenunder. Lidt efter kommer Grethe stakandet
tilbage med sin pepflajte. Hun szetter sig pa stolen foran
kufferten igen og begynder at puste i flajten. Hun sidder
lidt foroverbgjet pa stolen med benene fra hinanden og
den ene hand stottende pa saedet imellem benene. |...]
Efter nogle minutter med flgjten stopper hun og hoster.
Jeg kan here, at der kommer slim med op. Hun spytter det
ikke ud, men synker det igen. Grethe kigger pa mig og Si-
ger: "Det her med at sidde og vente...” Hun griner.
Uddrag fra feltnoter, vinteren 2011/12

Grethe beskrev undervejs i studiet, hvordan hun i den farste
tid med hjemmeteknologien fik ventetiden foran skaermen
inden videokonsultationerne til at ga med at laegge syv-kaba-
ler eller med at arbejde pa computeren, der stod ved siden af
hjemmeteknologien. Som ovenstaende uddrag illustrerer,
fyldte Grethe efterhdnden ogsa ventetiden ud med at sidde
med sin pepflgjte. Grethe forklarede: "Det var faktisk noget,
jeg selv kom pa. For det virkede sadan lidt,... nar jeg sa havde
hostet eller havde lavet den der blaeseprave [lungefunktions-
malingen], sa hostede jeg sadan, sa jeg var ved at blive kvalt.
Og sa kom jeg til at taenke pd, jamen, det kunne jo veere, hvis
jeg nu sgrgede for at vaere ventolinebehandlet og sa satte
mig med pepflgjten. S3 kunne det vaere, at der skete noget
andet.” Flere beskrev ligesom Grethe, at de undervejs i forlg-
bet med hjemmeteknologierne fandt ud af, at de kunne for-
bedre bade deres lungefunktionsmaling samt iltmaetning un-
der videokonsultationerne ved eksempelvis at sidde med
pepflgjten og fa hostet slim fri inden konsultationerne, eller
ved at saette sig pa plads i god tid foran skaermen for hermed
at undga at veere forpustet ved at traekke vejret pa en be-
stemt made eller ved at sagrge for at have varmet sine haender
inden konsultationerne. Sigrid forklarede eksempelvis: “Det
er derfor, jeg sidder med fingrene i armhulerne.” Grethe be-
skrev ogsd, hvordan hun overfarte indsigten fra videokonsul-
tationerne til dagligdagen, og var begyndt at bruge sin pep-
flgjte ogsad pa andre tider af dagen: “Jeg opdagede lige
pludselig, at... jamen hov... hvis jeg ger det, altsd nogle ting
pa en bestemt... i et bestemt tempi, jamen, sa kan jeg faktisk
mere, end jeg sadan selv havde forventet, at jeg kunne.” Vi
har her belyst hjemmepatienternes oplevelser af forholdet
mellem krop og tal i relation til videokonsultationerne og vil
ligeledes bergre dette centrale aspekt i det efterfglgende af-
snit om asynkron monitorering (6.4.4).

Som beskrevet i ovenstdende, sgrgede Grethe for at
veere i god tid til videokonsultationerne. Med undtagelse af en
enkelt hjemmepatient gik dette igen for alle hjemmepatien-
terne, der sargede for at sidde klar foran skaermen minimum ti
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minutter fer det aftalte tidspunkt for videokonsultationerne.
Alle hjemmepatienterne kommenterede desuden pa, hvor
punktlige (eller ikke punktlige) sygeplejerskerne var med de af-
talte tidspunkter. Hijemmepatienterne papegede eksempelvis
altid, hvis opringningen fra sygeplejersken var et par minutter
forsinket, eller hvis de havde oplevet, at sygeplejerskerne
"kommer lige lidt far” eller er "tidligt pa den.” Seerligt hvis
sygeplejerskerne var forsinkede, undrede hjemmepatienterne
sig over, om der var "sket noget”.

Tilsvarende kan personalet ogsa undre sig, hvis en hjem-
mepatient ikke svarer pa opkaldet pa det aftalte tidspunkt. Ob-
servationer pa hospitalerne viste, at sygeplejerskerne af og til
ma ringe op til hjemmepatientens telefon, da der ikke bliver
svaret pa skaermen. 'Sygeplejersken forsager gentagne gange
at ringe op pa skaermen, men patienten svarer ikke. Til sidst
ringer hun fra sin mobiltelefon til ham, hvor han svarer farste
gang, hun ringer. Det viser sig, at han sad og fulgte med i fol-
ketingets abning, og konsultationen gennemfares derefter
over videoen’ (uddrag fra feltnoter, Horsens, vinteren 2011). |
en anden situation skyldes den manglende kontakt pa det af-
talte tidspunkt et teknisk problem. Sygeplejersken tolker ind-
ledningsvist den manglende kontakt som om, at hjemmepa-
tienten ikke har teendt for kufferten endnu. Efter to forgaeves
forsag ringer sygeplejersken pa telefonen til hiemmepatienten,
som har siddet klar i ti minutter, viser det sig. Hiemmepatienten
er tydeligvis frustreret over at have ventet, og de to gennemfg-
rer konsultationen over telefonen. Hvorvidt en hjemmepatient
er i stand til at sidde klar pa det aftalte tidspunkt har i Horsens
betydning for, om personen bliver tilbudt Igsningen igen. Ud-
over det praktiske merarbejde og tidsforbrug det giver sygeple-
jersken at skulle fa fat i en hjemmepatient, som ikke er klar, sa
tolkes det ogsa ind i en kontekst omkring mestring og lzerings-
potentialet hos patienten. Rationalet er, at hvis patienten gen-
tagne gange ikke er i stand til at sidde klar eller prioritere et
mgde som aftalt, sa er der ikke tilstraekkeligt laerings- og me-
stringspotentiale hos patienten til, at det vil vaere meningsfyldt
at gentage et hjemmemonitoreringsforlgb.

Forsker i sociale aspekter af telemedicin Jeannette Pols
beskriver, hvordan besgg i private hjem af udefrakommende
gaester — som eksempelvis besag af sundhedsprofessionelle i
hjemmet hos hjemmepatienter — er karakteriserede af en form
for overgangsfase, fgr den sundhedsprofessionelle far adgang
til hjemmet. Denne overgangsfase indebaerer eksempelvis, at
den sundhedsprofessionelle ringer pa deren, bliver budt inden-
for af hjemmepatienten, haenger jakken pa knagen i gangen,
eventuelt stiller sin sko, bliver budt pa kaffe og sa videre. Ifalge
Pols er videokonsultationer mellem sundhedsprofessionelle og
hjemmepatienter netop karakteriserede af, at denne over-
gangsfase springes over, og den sundhedsprofessionelle med
det samme befinder sig i stuen, arbejdsvaerelset, kakkenet eller
hvor hjemmeteknologien nu er placeret i hjemmet (Pols 2011).

Opsummerende i forhold til ovenstaende tydeligger dette stu-
die, at der faktisk eksisterer en form for overgangsfase mellem
det daglige, der foregar i hjemmet, og videokonsultationerne
med sygeplejerskerne. Selvom sygeplejerskerne ganske rigtigt
med deres opkald med det samme befinder sig midt i hjemmet
hos hjemmepatienterne, har tidsrummet inden konsultatio-
nerne alligevel udgjort en form for overgangsfase i form af ven-
tetid og forberedelsestid for hjemmepatienten og sygeplejer-
sken. Endvidere imiteres det at komme pa fysisk besag og invi-
tere gaesten indenfor i selve softwaren og brugergraensefladen
i videolgsningerne. | Horsens skal videoopkaldet accepteres af
hjemmepatienten ved at trykke pa en knap pa skaermen. Syge-
plejersken kan dermed ikke uden videre kigge ind. Tilsvarende
princip etableres i Svendborg, idet hjemmepatienten selv skal
teende for kufferten og pa den made inviterer personalet in-
denfor.

6.3.3 Selve konsultationerne: Vi har hinanden nu’
Videokonsultationerne varer omkring 10-15 minutter og falger
i savel Horsens som Svendborg en ensartet struktur, som er
mere eller mindre formaliseret. Samtalerne indledes med abne
spagrgsmal til hjemmepatientens velbefindende og oplevede
symptomer, hvorefter hjemmepatienterne maler puls, iltmaet-
ning og lungefunktion og i samarbejde med sygeplejerskerne
tolker pa maleresultaterne. Herefter tager sygeplejersken eller
hjemmepatienten emner eller spgrgsmal op. Emnerne varierer,
er individuelt tilpasset og kan handle om rygning, medicin, in-
halationsteknik, tryghed i hjemmet, samarbejde med hjemme-
plejen eller praktiserende laege mv. Endelig laves der en aftale
om naeste konsultation, og samtalen afsluttes. Szerligt i forbin-
delse med malingerne spiller videoen som medie en central
rolle.

Video som mediering af samarbejde

Sygeplejerskerne i savel Svendborg som Horsens tillaegger vi-
deoen stor veaerdi og har opgvet stor erfaring med at bruge vi-
deo som medie i kommunikationen med hjemmepatienterne.
Videoen er central seerligt i forhold til udfarelsen af malingerne,
men som naevnt tidligere ger videoen det ogsa muligt for sund-
hedspersonalet at f& andre typer af informationer, der bidrager
til den samlede vurdering og kommunikation med hjemmepa-
tienten.

Det falgende feltnote-uddrag gengiver en del af en vi-
deokonsultation mellem en sygeplejerske og en hjemmepa-
tient. Uddraget illustrerer, hvordan sygeplejersken bruger lyd
og billeder til at fa oplysninger, der indikerer hjemmepatientens
interaktion med iltmaetningsapparatet, og hvordan sygeplejer-
sken bruger billederne til at hjaelpe hjemmepatienten i proces-
sen og guide patienten til at trykke pa de rigtige knapper pa
det rigtige tidspunkt.
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Sygeplejersken leder samtalen videre til malingerne og
siger, at han skal trykke pa totallet under de rede streger.
Sa skal han tage klemmen pé fingeren. Det tager lidt tid.
Sygeplejersken forklarer ham — mens hun holder sin egen
klemme op foran webkameraet og demonstrerer det —
hvordan han skal dbne klemmen for at seette fingeren
ind. Sygeplejersken sperger, om han vil trykke pa totallet
igen. Han kigger ned. Hun sparger, om der star noget pa
displayet. Hun siger, at han skal trykke pa den knaekkede
pil. Hun sparger: Maler den nu? Star der noget? Han lae-
ser noget op. Sygeplejersken siger, at sa skal han slukke
den igen — det skal veere et hardt, hurtigt og kort tryk. Og
58 trykke pa totallet igen. Sygeplejersken forklarer sene-
re, at han har trykket for leenge pa knappen, saledes at
han har abnet en menu, hvor man ved at indtaste en
kode kan komme ind og aendre settings. Ofte siger hun,
at de [hjemmepatienterne] skal bruge neglen. Det drille-
de patienten en del i dag, men i gar gik det fint. Endelig
far han det til at lykkes, og klemmen siger en masse haje
biplyde. Sygeplejersken sparger, hvad tallet i midten er.
Det er 94, svarer han. Det er fint, siger sygeplejersken,
det er ligesom de andre dage. Hun siger derefter, at han
skal trykke pa “nul” under de grenne streger. Han kan
tage klemmen af og puste.

Uddrag fra feltnoter, Svendborg, vinteren 2011

Sygeplejersken forklarer senere, at hun kan hgre pa lydene,
hvad hjemmepatienten laver, og hun kan hgre pa lydene fra
apparaterne, om der er noget, der driller. Eksempelvis kan
hun hgre pa lyden, som klemmen afgiver, om apparatet er
teendt. Den bliver ved med at bippe, indtil den har en maling.
Hun forklarer, at der primaert er to udfordringer for hjemme-
patienterne. For det ferste kan trykknapperne veere vanskeli-
ge at betjene for mange aldre. Isaer hvis de har store fingre,
kan det vaere sveert at ramme tasterne. For det andet kan de
have sveert ved at laese, hvad der star pa den lille skaerm, hvor
de skal vaelge mellem typer af malinger, og betegnelserne
"oxy" og "sat” giver ikke ngdvendigvis mening for patien-
terne. Derfor henviser hun til "totallet under de rade streger”
og til “nullet under de grgnne streger”, som er symboler, der
er lettere at se og forsta for patienterne. Senere i samme kon-
sultation vil patienten gerne drgfte noget med sygeplejer-
sken, og hun kan med det samme hgre pa en klik-lyd, at han
sidder med sin inhalator. Han er i tvivl om, hvorvidt hans inha-
lationsteknik er korrekt. Han giver sig til at puste i inhalatoren,
og hun siger, at han skal suge, og forklarer at han eventuelt
kan suge i den igen for at vaere sikker pa, at den er temt. Med
tungen gengiver sygeplejersken den hvirviende “drdrdr”-lyd,
som inhalatoren laver, for at hjaelpe ham til at forsta, om han
har inhaleret korrekt. Der er saledes et taet samspil mellem lyd
og billede, som sygeplejersken benytter sig af for at forsta
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patientens handtering af de forskellige apparater. Billederne
kan berige forstaelsen for malingerne fx i forbindelse med en
lav maling af iltmaetningen, hvor sygeplejersken kan se, at
patienten “mund-respirerer” og derved ikke far iltet blodet
optimalt. Eller i forbindelse med lungefunktionsmalingerne
hvor sygeplejersken kan se pusteteknikken. Lungefunktions-
malingen er ifglge en sygeplejerske vigtig, fordi mange pa-
tienter kender deres lungekapacitet og kan forholde sig til
procenttallet. Som nedenstaende feltnote-uddrag viser, sa
hjeelper billederne sygeplejersken med at balancere flere hen-
syn i forbindelse med malingerne:

En rigtig spirometri efter GOLD-standard bestar i virkelig-
heden af 3 pust, hvor 2 af dem ikke afviger med mere
end 5 %. Men patienterne har som regel ikke luft til 3
pust. Nogle puster endda kun hver anden dag, og mange
nojes med ét pust | videokonsultationerne. Ved en af
konsultationerne i dag kan sygeplejersken se, at patien-
ten ikke ger det rigtigt. Patienten seetter papstykket for-
an teenderne, fordi det giver lidt modstand, og dermed
feler hun, at hun bedre kan presse luften ud. Og Sygeple-
jersken kan se, at hun har luft til mere, sa fordi patienten
afsluttes i dag, og fordi sygeplejersken ved, at tallet bety-
der meget for den pageeldende patient, sa spurgte syge-
plejersken, om patienten ville lave en pustepreve mere
og instruerede hende i at gere det rigtigt.

Uddrag fra feltnoter, Svendborg, vinteren 2071

Videoen giver viden om hjemmepatienternes vejrtraekning,
hvilket er med til at give et billede af patientens tilstand. Fx
bemeaerker en af sygeplejerskerne, "at patienten spidser mun-
den til, sd det danner modstand, og pa den made faler han
bedre, at han kan traekke vejret og komme af med luften.”
Derudover leegger sygeplejerskerne maerke til, om hjemme-
patienterne er soigneret, og om de er ordentligt kleedt pa.
"Maske forklarer patienten, at de ikke lige har ndet at rede
haret. Nogle af dem kan godt lige vaere staet op, men det si-
ger noget om, hvordan de har det. Sygeplejersken forklarer
om patienten i afsnittet ovenfor, at “han smiler til sidst i sam-
talen, men at det er tydeligt, at hustruen er nervgs”. Normalt
deltager hustruen i videokonsultationerne, men i dag er hun
gaet frem og tilbage i baggrunden. Sygeplejersken registrerer
indledningsvist uroen i hjemmet og far forklaret, at hjemme-
plejen kommer for at hjzelpe hjemmepatienten i bad senere.
Begge i hjemmet er nervese for dndengd og udmattelse i for-
bindelse med badet, og sygeplejersken forsgger lgbende i
konsultationen at hjaelpe og berolige ham. Videoen fungerer
saledes ogsa som et rum for at tale om angst og bekymringer.
En sygeplejerske forklarer om videoens betydning i et grup-
peinterview:
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Det er det non-verbale sprog. Vi taler rigtig meget med
vores kropssprog. Og du kan godt here meget pa en
stemme ved stemmeleje, og du kan here vejrtreekningen
i telefonen. Men du kan ikke gare eller se en opgivethed
pé samme made. Det kan virkelig snyde dig i telefonen.
[...] Nogle gange sa er det bare et blik, man ser pa skeer-
men, sa kan man simpelthen se, hold da op! Det er rigtig
skidt det her. Og selvom vi maske har snakket sammen i
telefonen, sa er det nogle andre ting, man opfanger ved
den visuelle kontakt.

Uddrag af gruppeinterview, Svendborg, vinteren 2011

Videoens lyd og billeder giver sdledes en kontekst, der bidrager
til fortolkning af malingerne og til en samlet vurdering af hjem-
mepatientens tilstand. Samtidig er sygeplejerskerne opmaerk-
somme pa at skabe en naerhed til hjemmepatienten ved at
kigge ind i web-kameraet eller placere billedet af hjemmepa-
tienten sa taet pa webkameraet som muligt. De sgrger ogsa for
at fortzelle, hvad de laver, hvis de kigger vaek, fx pa papirer pa
bordet, sdledes at falelsen af naerveer bibeholdes. Sygeplejer-
skerne fremhaever, at video som medie er god til at fa skabt en
god relation til patienterne, og til at opbygge tillid mellem par-
terne. "Det er flere dage i traek, og det er gjenkontakt i et
kvarter, tyve minutter, hvor du simpelthen ikke skal noget an-
det. Vi har hinanden nu. Man bliver ikke forstyrret. Det synes
jeg er et steerkt medie.” Samtidig kan man “se violinen i bag-
grunden, og fa en bedre fornemmelse af patienten”. Sygeple-
jersken i Horsens forteeller, at patienterne oplever en lige sa taet
kontakt gennem videoen som gennem et fysisk besag. Des-
uden ger videoen det saerligt muligt at tilpasse kommunikatio-
nen, sa det passer til den enkelte hjemmepatient, bade i den
made man taler til patienten pa, i malsaetningerne for forlgbet
og for hyppigheden af kontakt, hvor nogle er hurtigere til at
leere at mestre deres situation end andre. Brugen af video gar
det saledes pa én gang muligt at skabe et koncentreret rum for
interaktionen mellem parterne, og samtidig indeholder det en
fleksibilitet i at kunne zoome ind pa en mangfoldighed af para-
metre, bade verbale og non-verbale.

Kroppens tal og symptomer: Om at have det darligt og om at
veere en ‘pivrov’

Gennemgaende for alle videokonsultationerne var et fokus pa
maleresultater og tal og pa forholdet mellem krop — og herun-
der oplevede symptomer og velvaere — og tal. Dette afsnit viser
blandt andet, hvordan hjemmepatienterne undervejs i forlgbet
med hjemmeteknologierne lzerer, hvordan deres maleresultater
er pavirkelige tal, og hvordan tallene kan variere i forhold til
forskellige faktorer.

Videokonsultationerne blev som regel indledt med, at
sygeplejerskerne spurgte ind til hjemmepatienternes oplevede
symptomer i form af hoste, opspyt og eventuel farve samt an-
dengd, ligesom de spurgte ind til hjemmepatientens gvrige

velveere eller traethed. For sundhedsfagligt personale udger
disse informationer et vigtigt grundlag sammen med malere-
sultaterne til at skabe et helhedsbillede af helbredstilstanden.
Selvom der ikke decideret kan tales om et hierarki mellem ma-
linger og symptomer, sa spiller malingerne og anvendelsen af
teknologierne en central rolle i konsultationerne og optraeder
som omdrejningspunkt for konsultationen. Ingen af hjemme-
patienterne i studiet havde problemer med at taende for hjem-
meteknologierne eller med at anvende de forskellige maleap-
parater. Efter hgjest et par videokonsultationer var alle hjem-
mepatienterne vante med teknologierne, og flere kom
eksempelvis sygeplejerskerne i forkagbet ved at taeende for de
forskellige maleapparater, fer de blev bedt om det. Nedensta-
ende er et uddrag fra feltnoter fra en videokonsultation mellem
hjemmepatient Asta og en sygeplejerske fra Astas lokale syge-
hus. Asta er i faerd med at udfere en lungefunktionsmaling:

Asta puster i lungefunktionsapparatet. Sygeplejersken si-
ger: "Det er flot det der.” Asta er faerdig med at puste.
Sygeplejersken siger, at hun sammenligner Astas tal med
nogle tal fra juli maned, hvor Asta var i lungeambulatoriet.
Astas maleresultater nu er lidt lave i forhold til dengang.
Sygeplejersken siger til Asta, at det betyder, at hun skal
puste igen. Asta puster. Da hun stopper, siger sygeplejer-
sken, at hun skal blive ved. Asta tager mundstykket ind i
munden igen og puster lidt mere. Sygeplejersken siger, at
malingen nu ligner mélingen fra konsultationen i sommer,
hvor Asta ikke var syg. Asta siger: “Det er jeg glad ved at
here.” Hun smiler til sygeplejersken. Sygeplejersken siger,
at den nye medicin har gjort en forskel i Astas tal. Asta si-
ger, at hun ogsa kan maerke det.

Uddrag fra feltnoter, vinteren 2011/12

Ovenstaende uddrag illustrerer blandt andet, hvordan syge-
plejerskens og Astas tolkning af Astas madleresultater og her-
med deres tolkning af Astas helbredsmaessige tilstand sker ud
fra en sammenligning med tidligere malinger fra et tidspunkt,
hvor Asta var inde i en stabil fase med sin KOL. Uddraget viser
0gsa, hvordan malingerne pavirker Astas humar, hvordan for-
bedringerne i Astas tal af sygeplejersken forklares ud fra en
a&ndring i Astas medicin, og hvordan Asta til slut fastslar, at
det ikke kun er tallene, der viser, at hun har det godt, men at
hun ogsa kan "maerke det.” Samtidig viser uddraget, at Asta
ma puste to gange i lungefunktionsapparatet for at opna en
maling, der viser en forbedring.

Sammenligning af maleresultater gik igen under alle vi-
deokonsultationerne mellem sygeplejerskerne og hjemmepa-
tienterne. Bade sygeplejerskerne og hjemmepatienterne var
opmaerksomme pa at se efter, om aendringer i medicin pavir-
kede maleresultaterne. Ligesom i ovenstdende uddrag med
Asta blev forbedringer forklaret ud fra eksempelvis aendringer i
medicin, men ogsa forvaerringer blev forklaret ud fra opstart
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eller nedtrapning af medicin. Ligesom i ovenstaende fandt sy-
geplejerskerne ofte malinger frem fra tidligere kontrolbesgg i
ambulatoriet, og sammenlignede hjemmepatientens nuvee-
rende malinger med malingerne derfra. Samtidig sammenlig-
nede sygeplejerskerne malingerne med malinger fra dagene
inden og opstillede dermed bade et starre perspektiv, der ind-
fangede det helbredsmaessige niveau, hvor hjemmepatienter-
ne havde veeret tidligere, og hvor de gerne skulle op igen, samt
et mindre perspektiv der indfangede de mindre forbedringer
og forvaerringer i forhold til forlgbet efter udskrivelse. Alle
hjemmepatienterne understregede i den forbindelse, at et af
de positive aspekter ved hjemmeteknologierne var, at de kunne
"fglge med” i deres sygdom og eksempelvis fglge forbedringer
og fremgang. Af samme grund nedskrev et par af hjiemmepa-
tienterne deres malinger fra konsultationerne pa sma sedler og
havde dem liggende ved siden af hjemmeteknologierne.

Ligesom i ovenstaende uddrag beskrev Asta flere gange
en sammenhang mellem sine maleresultater og sit humer.
Hun beskrev eksempelvis efter en videokonsultation, hvor hen-
des maleresultater havde forbedret sig fra dagene inden: "Det
betyder egentlig meget, fordi nu er min dag reddet i dag, faler
jeg. Fordi jeg fik at vide, at jeg havde sa gode tal i dag, ik’ og'?
Sa... sa er min dag ligesom... lidt lettere.” Til spargsmalet om,
hvordan hun ville have haft det, hvis resultaterne modsat havde
vaeret darligere, svarede hun: "Arh... sa havde jeg vaeret ked af
det, fordi... og sa havde jeg nok gaet og passet lidt mere...
Altsd, jeg kan ligesom leve lidt mere, dnde lidt mere frit og sa-
ger, nar jeg nu far at vide, at [sukker]...” Andre beskrev ikke, at
de blev bekymrede over forvaerringer i deres malinger, men
naermere som Rigmor: "Det irriterer mig lidt, at den falder.”
Hjemmepatienternes mdleresultater havde med andre ord en
indvirkning pa hjemmepatienternes oplevelser af, hvordan det
stod til med deres sygeforlgb, og resultaterne kunne eksempel-
vis opleves af hjemmepatienterne som bekraeftende og sam-
stemmende med egne oplevelser, men ogsa ind imellem som
modstridende og dermed som ‘irriterende.’

Ovenstaende uddrag illustrerer ogsa et komplekst samspil
mellem det at kunne "maerke” noget pa egen krop, og det at
have muligheden for at konkretisere fysiologiske tilstande i krop-
pen via malinger og maleresultater. | ovenstaende bekraefter Asta
sine positive maleresultater ved at konkludere, at hun ogsa kan
"maerke”, at hun har det godt. Sygeplejersken understregede
ogsa overfor Asta: “Tallene skal bruges til at statte dig i, hvordan
du faler, du har det.” Flere af hjemmepatienterne bekraeftede
lignende deres maleresultater, men anvendte dem ogsa omvendt
til at be- eller afkraefte fornemmelser i kroppen. Emil beskrev ek-
sempelvis, hvordan han sa frem til, at hjemmeteknologien gav
ham mulighed for at male sin iltmaetning, sa han kunne "fa be-
kreeftet, om jeg har det darligt, eller om jeg er en pivrav.” Rigmor
forklarede ligeledes, hvordan: “Den [iltmalingen] kunne sa for-
teelle mig lidt om, om jeg var i gang med at blive syg, ik’? Eller om
det bare er fordi, jeg er traet, ik’ og'? [...] At jeg trods alt kan se,
jamen, altsa, det gar jo fremad. Ogsa selvom at jeg i dag synes,
det er nok ikke lige top-dagen. Men alligevel sa... sa kan jeg jo se
pa tallene, at de er jo fine, ik'?"
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Selvom madleresultaterne havde indflydelse pa hjemmepatien-
ternes humar, og selvom hjemmepatienterne brugte resulta-
terne aktivt til at tolke pa deres kroppe og sygdom, var de alle
bevidste om, at maleresultaterne var nemme at pavirke. Med
andre ord blev méleresultaterne pa den ene side brugt af hjem-
mepatienterne til at vurdere og konkludere pa deres helbred,
men pa den anden side var det samtidig tydeligt for alle, at
maleresultaterne langt fra var endegyldige. Under videokonsul-
tationerne blev hjemmepatienterne ofte bedt om at udfare
samme maling flere gange for at opna bedre resultater. En sy-
geplejerske kommenterede eksempelvis til en hjemmepatient,
at "man” gerne matte udfare malingerne flere gange, "hvis
man ikke er helt tilfreds med malingen.” Samtidig gik det un-
dervejs op for hjemmepatienterne selv, hvor stor betydning ek-
sempelvis pusteteknik havde pa lungefunktionsmalingen, og
hvor stor forskel der kunne vaere pa iltmaetningen alt efter, hvil-
ken finger maleapparatet blev sat pa, og hvordan man trak
vejret under malingen. Verner kommenterede eksempelvis pa
forskellen i iltmalingen alt efter, hvilken finger han brugte til
malingen: "Det er helt vildt, sa stort udslag der er.” Emil kom-
menterede 0gsa til sygeplejersken om sammenhaengen mel-
lem vejrtraekning og iltmaling: “Se. Nu har jeg faet den til at
stige... fordi jeg traekker vejret helt i bund.” Ovenstaende ud-
drag med Asta viser ogsa, hvordan sygeplejersken kan se, at
Asta skal til at stoppe med at puste, fgr malingen er gennem-
fart og derfor vejleder hende i at fortsaette. Emil kommentere-
de ogsa om lungefunktionsmalingen: ”Altsa, hvis du sidder lidt
skaevt i stolen, sa bliver det mindre end hvis du... ja, altsa, ik'?”

Som beskrevet i afsnit tidligere var der forskel pa, hvor stor
vaegt hjemmepatienterne og de sundhedsprofessionelle lagde pa
henholdsvis lungefunktionsmalingen og iltmalingen. Lungefunk-
tionsmalingen i procenter var et tal, som naesten samtlige hjem-
mepatienter kendte fra tidligere kontrolbesgg hos egen laege eller
pa sygehuset. Ella beskrev, hvorfor hun kunne huske sin lunge-
funktion fra kontrolbesgg til kontrolbesgg: “Fordi s& ved du, om
du har halv lungefunktion... altsa, om du kun har en halv kapaci-
tet af, hvad normale mennesker har, ik’? Altsa, s kan du maske
bedre forstd, at det er helt galt nogle gange, ik'? Altsa, hvis du
kun har luft halvtreds procent,... sa er det klart, sa render man
ikke op pa fijerde sal, ligesom du ger.” Lungefunktionsmalingen
var med andre ord en maling, der tydeliggjorde for hjemmepa-
tienterne, hvor meget eller lidt de adskilte sig fra “normale men-
nesker”, og som Ella beskrev, var det et tal, som hun kunne for-
holde sig til. Flere beskrev, hvordan de havde kunnet falge, at
deres lungefunktion blev mindre og mindre over arene. litmalin-
gen var derimod en mdling, der ikke blev mindre og mindre, men
hvor hjemmepatienterne tvaertimod kunne opna maleresultater
svarende til “normale mennesker.” Modsat lungefunktionsmalin-
gen var iltmalingen med andre ord ikke en maling, hvor hjem-
mepatienterne ngdvendigvis blev praesenteret for tal, der viste, at
de var syge. lltmalingen var maske heraf ogsa den maling, som de
fleste af hjiemmepatienterne brugte selv, og det maleapparat som
flere gnskede at beholde, efter de skulle aflevere hjemmetekno-
logierne tilbage til sygehusene igen. Selvom alle hjemmepatien-
ter, der indgik direkte i undersggelsen, fik opbygget en god for-
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nemmelse af sammenhaengen mellem subjektive symptomer,
metoder at producere tallene pa og fortolkning af tallene, sa var
der i lgbet af undersggelsesperioden et eksempel pa en hjem-
mepatient, der ikke opndede samme fortrolighed med malinger-
ne. Tvaertimod blev hun til sin store frustration konfronteret med,
at malingerne, der viste en fin iltmaetning i blodet, stod i staerk
kontrast til hendes oplevelse af andengd, uden at hun selv kunne
skabe en meningsfuld kobling mellem de to. Det er sdledes en
vigtig pointe, at den samme teknologiske lgsning kan fungere
som et vigtigt vaerktgj til oplevelse af kontrol og handlekraft for
nogle patienter, men kan ogsa fales overvaeldende og veere en
kilde til frustration for andre patienter (Ballegaard, Aarhus 2009).
Dette har konsekvenser bade i forhold til at udpege malgrupper
og identificering af hjemmepatienter samt for det samfunds-
maessige potentiale i telemedicinske Igsninger til patienter med
KOL.

Undersggelsen viste ogsa, at de sundhedsprofessionelle,
der arbejdede med de synkrone lgsninger — dvs. med videokon-
sultationerne — tillagde lungefunktionsmalingen mere veerdi end
de sundhedsprofessionelle, der arbejdede med de asynkrone las-
ninger. Dette skyldtes isaer, at sygeplejerskerne ved den synkrone
lzsning kunne se deres patienter udfgre lungefunktionsmalingen
og herved kunne vurdere, hvorvidt malingen blev udfaert korrekt.
De sygeplejersker, der arbejdede med de asynkrone lgsninger, re-
gistrerede derimod hyppige og store udsving ved lungefunktions-
malingen i hjiemmepatienternes indsendte tal og fandt herved, at
malingerne ikke gav et reelt billede af hjemmepatienternes til-
stand.

Ovenstaende viser, hvordan hjemmepatienterne undervejs
i forlabet med hjemmeteknologierne i samspil med sygeplejer-
skerne laerte, hvordan deres maleresultater var pavirkelige, og
kunne variere i forhold til forskellige faktorer. Samtidig illustrerer
dette afsnit kompleksiteten i samspillet mellem kropslige fornem-
melser og muligheden for at male pa kropslige vaerdier. Studiet
viser blandt andet, at hjemmepatienterne bade bruger deres
kropslige fornemmelser til at bekraefte maleresultater, og at de
omvendt ogsa bruger madleresultater til at be- eller afkraefte
kropslige fornemmelser. Dette understattes ogsa i kommunikati-
onen mellem hjemmepatient og sygeplejerske. Samtidig viser
studiet det paradoksale i, at hiemmepatienterne pa den ene side
anvender deres maleresultater som faste punkter, hvorfra de kan
tolke deres krop og sygdom og pa den anden side er bevidste om,
at maleresultaterne er pavirkelige og variable. Dette foregar igen
i samspil med sygeplejerskerne. Denne kompleksitet er central set
i et patientuddannelsesperspektiv og understreger behovet for at
statte hjemmepatienterne i fortolkningsprocessen, hvor de skal
lzere at tolke data og koble mélinger med kropslige erfaringer.

Spergsmal, small talk og koordinering af konsultationer

Udover de konkrete malinger blev der af sygeplejerskerne ogsa
gjort plads til spgrgsmal under videokonsultationerne. Et par af
hjemmepatienterne havde spargsmal i forbindelse med, at de
selv havde udfert malinger pa hjemmeteknologierne og i den
forbindelse havde opklarende tolkningsspgrgsmal. Derudover
havde de fleste af hjemmepatienterne generelle helbredsmaes-

sige spgrgsmal undervejs, som bade relaterede sig til KOL, men
0gsa til andre sygdomme.

Bade Rigmor og Emil eksperimenterede undervejs i stu-
diet med at male deres iltmaetning umiddelbart efter fysisk an-
strengelse, og forharte sig begge til den efterfglgende video-
konsultation om, hvor lav deres iltmaetning matte vaere. Emil
sagde indledende til sygeplejersken: “Sa lavede jeg en anden
ting i gar, som jeg lige skal hare, hvor slem er.” Emil forklarede,
at han forsggte sig med at ga op ad havetrappen til hoveddg-
ren og ind i stuen til hjemmeteknologien uden at holde pause:
"Jeg naede ind, og sa var kontoen ogsa overtrukket.” Emil for-
klarede, at hans iltmaetning kun 13 pa 61, og enskede derfor
svar pa, hvor lav hans iltmaetning matte vaere far han besvi-
mede. Rigmor havde lignende spgrgsmal.

Derudover havde flere af hjemmepatienterne spargsmal,
som relaterede sig til KOL, eksempelvis i forhold til medicin eller
hvordan de kunne gribe praktiske geremal an i hverdagen. Flere
beskrev, hvordan de oplevede, at der var et seerligt rum til spargs-
mal under videokonsultationerne sammenlignet med eksempel-
vis til kontrolbesag i ambulatoriet, som blandt andet hang sam-
men med, at de blev fulgt intensivt over flere dage. Grethe be-
skrev eksempelvis: “Fordi der kommer jo altid spargsmal, nar
man kommer hjem [efter udskrivelse]. Jamen, kan man nu det,
og kan man ikke det? Og hvad ger jeg i situationen der, jamen,
sa harduentid]...], og sa skal du ikke vente i flere uger for at kan
fa svar pa det, du har aktuelle spagrgsmal om. Du kan spgrge da-
gen efter! Eller er det noget, der opstdr, nar du star op om mor-
genen, jamen, sa har du en konsultationstid midt pa dagen, sa
kan du fa afviklet det med det samme. Sa kan du fa svar med det
samme. Og sa skal du ikke ga og spekulere. Og det er det gode
ved det.” Grethe beskrev ogsd, hvordan videokonsultationerne
skabte et rum, hvor alle former for spargsmal blev imgdekom-
met: "Vi kan tillade os at tage det hele.” Asta beskrev ligeledes,
hvordan videokonsultationerne skabte en naerhed mellem hende
selv og sygeplejersken: “Jo, jeg synes, at vi er blevet meget fortro-
lige. Jeg er blevet rigtig fortrolig med hende! Sa det bliver da helt
maerkeligt... det er jo helt maerkeligt, at hun ikke ringer til mig
mere.” Naerheden mellem hjemmepatient og sygeplejerske blev
0gsa styrket af small talk undervejs, som eksempelvis samtaler om
ferier, opmaerksomhed omkring frisarbesgg, sociale aktiviteter og
lignende. Asta beskrev eksempelvis ogsa, hvorfor hun falte, at
hende og sygeplejersken var blevet “fortrolige”: “Fordi hun har
da ogsa veeret fin til at fortaelle mig, du ved, hvad hun skulle lave,
hun havde jo nogle dages ferie og... alt sddan noget.”

Selvom hjemmeteknologierne gav god plads til spargsmal,
matte flere af hiemmepatienterne til tider ga forgaeves med deres
spargsmal, szerligt med spergsmal, der relaterede sig til andre
sygdomme end KOL. Sigrid spurgte eksempelvis en sygeplejerske
under en videokonsultation: “Er der noget af min medicin, der
kan give kramper?” Sigrid beskrev blandt andet, hvordan det til
tider fgltes som om, at “kranspulsaren slar knuder”, og at hun
kunne have sveert ved eksempelvis at holde fast i sine kort, nar
hun var i kortklub. Sygeplejersken kiggede lidt pa Sigrids medi-
cinoversigt, men endte med at bede Sigrid om at ga til egen
lzege. Netop denne episode illustrerer en tilbagevendende orga-
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nisatorisk problemstilling ved hjemmeteknologierne i forhold til
ansvarsfordelingen mellem de forskellige sektorer i sundhedsvaes-
net. Der var flere eksempler ligesom ovenstaende, hvor syge-
huspersonale fik adgang til lignende helbredsmaessige oplysnin-
ger om hjemmepatienterne, som de ikke handlede videre pa,
udover at bede hjemmepatienterne selv henvende sig til praktise-
rende laege. | kapitel 7 vil vi diskutere organisatoriske problemstil-
linger som denne yderligere. Generelt gar videokonsultationerne
det i princippet muligt at tale om alt, men i praksis er der udstuk-
ket en organisatorisk ramme, fx i form af specialer, der afgraenser
emnefeltet og behandlingsomradet, ligesom hjemmepatienterne
er med til at dbne for emner, de har interesse i eller afvise at tale
om — fx rygning. Samtalen struktureres med andre ord i samspil
mellem parterne.

Afsluttende brugte hjemmepatient og sygeplejerske tid pa
at aftale tidspunktet for naeste videokonsultation. Ifalge sygeple-
jerskerne er det bedst, at aftalerne ligger pa det samme tidspunkt
hver dag, da det er nemmere for hjemmepatienterne at huske.
Hjemmepatienterne havde ofte aftaler ude af huset, og tidspunk-
ter pa dagen hjemme, hvor de ikke gnskede at afholde konsulta-
tionerne. Tidspunktet skulle derfor ofte forhandles frem og tilba-
ge, sa det passede ind i bade sygeplejerskernes kalender, og ind i
hjemmepatienternes hverdagsliv. De fleste af hjemmepatienterne
skrev det aftalte tidspunkt for konsultationerne ned pa post-its,
som la ved siden af hjemmeteknologierne, i deres personlige ka-
lender, pa brochurer og visitkort fra sygehuset eller lignende. Sig-
rid sgrgede eksempelvis ogsa altid for at seette alarmen pa sin
mobiltelefon til at ringe et kvarter far tidspunktet for den naeste
videokonsultation.

6.3.4 Efter en konsultation: Dokumentationspraksisser
Nar videosamtalen er afsluttet, dokumenterer sygeplejerskerne
konsultationen og varetager andet administrativt arbejde forbun-
det med hjemmemonitoreringen. Farst og fremmest skrives nae-
ste aftale i kalenderen enten pa papir eller elektronisk. Noter pa
baggrund af konsultationen skrives ind i patientens journal i EPJ.
| Horsens eksisterer der et forlgb, “tele-KOL case manager” som
sygeplejersken let kan vaelge. | Svendborg oprettes der i starten af
patientforlabet en ny folder i F-PAS. Sygeplejersken benytter en
skriftlig vejledning, der guider hende igennem diverse koder i
DOS-systemet. Tilbage i selve EPJ'en ligger der nu en folder, som
hedder "ambulant forlgb”, som sygeplejersken efterfglgende
omdgber ved hjaelp af en drop-down menu, sa den bliver specifik
for lungeambulatoriet i Svendborg. Det er ikke muligt at veelge et
"telemedicinsk forlgb”, men det udger stadig en hjzelp til at kun-
ne identificere forlabet fremadrettet. De telemedicinske systemer
er sakaldte “stand-alone”-lgsninger, som ikke integreres ind i
EPJ'en. Maleresultater fra konsultationen, der allerede ligger i det
telemedicinske IT-system, skal derfor skrives manuelt ind i EPJen.
| Svendborg opdateres patientens fysiske mappe i visse tilfaelde
ogsa med udprint af malevaerdierne. Derudover noteres koder for
konsultationen, som afleveres til sekretaeren, for at fa refusion for
ydelserne. I nogle tilfzelde drafter sygeplejersken patientens situa-
tion med kollegaer, enten sygeplejersker eller laeger, hvis der op-
star tvivisspgrgsmal.
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Teet knyttet til videokonsultationerne er dermed en raekke ar-
bejdsopgaver for at skabe sammenhaengskraft mellem forskellige
[T-systemer til dokumentation og koordinering af forlab med kol-
legaer.

6.4 Asynkron lgsning: Selvsteendige
malinger og monitorering af data

6.4.1 Opsummering af afsnittet

Disse efterfalgende afsnit beskaeftiger sig med de asynkrone
lzsninger, som udger hjemmemonitoreringsforlgbet i Silke-
borg, og som kan vaere en del af hjemmemonitoreringsforlabet
i Horsens. Formalet med de asynkrone lgsninger er blandt an-
det at kunne fglge hjemmepatienterne over laengere tid, end
hvad der er typisk for synkrone videolgsninger. Formalet er
ogsa fortsat at monitorere hjemmepatienternes helbredsmaes-
sige tilstand for at kunne gribe ind med tidlig behandling i til-
feelde af lungebetaendelse. Her spiller selvbehandlingsplaner
en vigtig rolle og udleveres efter individuel vurdering til en del
patienter i Horsens og som et standardelement i hjemmemoni-
toreringsforlabet i Silkeborg. Ved opstart af hjemmemonitore-
ringsforlgbet far alle hjemmepatienter i Silkeborg udleveret en
recept med relevant medicin for at stgtte hjemmepatienterne i
selv at igangsaette behandling med antibiotika og prednisolon,
nar ngdvendigt. Vi konkluderer i det efterfglgende, at de hjem-
mepatienter, der bruger de asynkrone lgsninger og hermed selv
skal udfare deres malinger, har starre muligheder for at inte-
grere brugen af hjemmeteknologierne som en del af den dag-
lige rutine i hjemmet end de hjemmepatienter, hvis hjemme-
teknologier indebaerer videokonsultationer. Omvendt har de
hjemmepatienter, hvis hjemmeteknologier indebaerer video-
konsultationer, til dels starre muligheder for at fa vejledning og
statte i at udfare deres malinger, tolke pa deres maleresultater
korrekt samt stille spgrgsmal omhandlende forskellige aspekter
ved deres sygdom. Vi konkluderer ydermere, at det sundheds-
personale, der arbejder med asynkrone lasninger, ma skabe en
relation og et kendskab til de patienter, som de monitorerer, pa
anden vis end ved de synkrone lgsninger. Ved de asynkrone
lzsninger baserer sundhedspersonalet saledes i hgjere grad de-
res vurderinger af patienternes maleresultater ud fra forhands-
kendskab til patienterne, monitorering over leengere tid, og vi-
den om hjemmepatienternes normale maleadfaerd samt
information, som de tidligere har opgivet telefonisk. Opsum-
merende viser de efterfglgende underafsnit med andre ord, at
det er centralt, at det sundhedspersonale, som monitorerer
data indsendt fra hjemmepatient asynkront, har en form for
kendskab og relation til de patienter, som de monitorerer. Vi vil
uddybe alle disse analytiske pointer i de efterfalgende empiri-
ske afsnit.

6.4.2 Fjernmonitorering og digital nserhed: om
forhandskendskab og genkendelse

Monitoreringen i Silkeborg foregar asynkront, dvs. udfgrelsen i

hjemmet og monitoreringen af malingerne pa ambulatoriet fun-

gerer adskilt i tid og rum. Dette indebaerer en starre fleksibilitet
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for det sundhedsfaglige personale i planlaegningen af dagen i
forhold til videolgsningen, hvor tidsfaktoren er afgarende. | Silke-
borg sker monitoreringen lgbende igennem dagen, og passes ind
mellem andre aktiviteter pa ambulatoriet. Hemmepatienterne er
instrueret i at udfgre malingerne om formiddagen, saledes at per-
sonalet kan na at fglge op pa malingerne inden kl. 15, hvis det
skulle veere ngdvendigt.

Hjemmepatienternes malinger kommer ind i det teleme-
dicinske [T-system og star pa en lang liste sorteret efter klokke-
slaet, svaerhedsgrad af eventuelle symptomer og malinger. Hver
patient er markeret af en prik, der har farven gren, gul, orange
eller red. Farven hjeelper personalet til at skabe et prioriteret
overblik, idet den indikerer, om der er afvigelser, som ligger
uden for patientens individuelle graensevaerdier. Gul markerer,
at patienten har angivet et nyt symptom — hoste, andengd,
ekspektoration. Rad markerer, at en eller flere af patientens
fysiologiske malinger ligger uden for de fastsatte graenser.

| Silkeborg males der pa saturation, puls, spirometri samt
vaegt, ligesom svar, der viser en forvaerring af oplevede sympto-
mer i form af andengd, hoste og slim, som anfert ogsa bidrager
til @endringer i patientens “farvestatus.” Personalet fastsaetter de
individuelle graensevaerdier, nar patienten starter forlgbet. Fx ta-
ges der hensyn til den enkelte patients lungekapacitet, og der
fastsaettes ogsa en gvre graense for iltmaetning, hvis patienten
modtager hjemmeilt. Farveindikationerne hjzelper personalet til
at skabe overblik og prioritet, og alle ‘granne patienter’ kan kvit-
teres med ét klik, sa de ikke laengere star pa skaermbilledet med
overblik over dagens patienter. Personalet kan sdledes fokusere
pa de gule, orange og rade patienter. Sygplejersken eller laegen
abner herefter et nyt skeermbillede for at inspicere malinger og
svar fra den enkelte patient. Det fglgende uddrag af feltnoter il-
lustrerer arbejdsgangen:

Patient 1 er markeret som qul. Laegen abner for patientens
side og kan se, at hun har udeladt lungefunktionsmalingen.
Han kender hende, og de har en aftale om, at det er ok, at
hun udelader den. Hendes SAT og puls er ok, og hun har
ingen nye symptomer, sa han kvitterer for hende. Patient 2
er red. Hun har udeladt lungefunktionsmalingen og har en
haj puls. Men hun har lavet en ny maling bagefter, som er
fin, og leegen kvitterer. Patient 3 er ogsa red. Det viser sig, at
data er sendt ind over to gange, hvor det ferste dataseet
mangler alle malingerne, og det andet dataseet mangler alle
svarene, men tilsammen har patienten lavet det hele, men
det fanger systemet ikke, og derfor bliver patienten rad. Des-
uden ligger pulsen for hajt. Leegen kigger i grafen med puls-
historikken, som svinger meget, og har ligget hajt for. Han
kvitterer, og skriver et notat om, at de skal vaere obs de naeste
par dage.

Uddrag fra feltnoter, Silkeborg, vinteren 2011

Hver patients situation og maleresultater gennemgas saledes
ngje, og afstedkommer forskellige reaktioner afhaengig af si-
tuationens alvor. Notat-feltet i det telemedicinske IT-system er
et vigtigt redskab for personalet til at kommunikere subakutte
problemstillinger, ligesom grafer, der viser forskellig malehi-
storik, kan statte personalet i at lave en samlet vurdering. |
situationer, der vurderes at vaere mere akutte, ringer persona-
let til hjemmepatienten for at afklare situationen yderligere,
og foresla fremadrettet handling. Eksempelvis vurderer en
sygeplejerske pa baggrund af lave tal i iltmaetning, spirometri
samt oplevet forvaerring, at “hende skal vi have fati.” | tele-
fonsamtalen sparger sygeplejersken ind til iltmastningen, som
ikke er sd hgj. Patienten forklarer, at hun lige har veeret pa
toilettet, og glemt at tage ilten pa, da hun lavede malingen.
Imidlertid klager patienten over smerter i ryggen, og sygeple-
jersken anbefaler hende at opsage praktiserende laege. | til-
feelde, hvor hjemmepatienterne kontaktes telefonisk, opret-
tes et notat i patientens journal i EPJ. Hvis der over laengere
tid er mange alarmer pa en hjemmepatient, kan de vaelge at
indkalde vedkommende til en ambulant kontrol, og afhaengig
af situationens alvor kan de vaelge at fa patienten akut ind.
Vurderingen af patienten sker ud fra et helhedsbillede af ma-
leresultaterne og personens oplevede symptomer: "Det er
isaer deres subjektive symptomer, der er vigtige — hvis deres
symptomer ikke er vaerre, end de plejer, sa ger det ikke sa
meget, at pulsen maske er lidt hgj.” Som nzaevnt i foregdende
afsnit, tilleegger personalet desuden ikke spirometrien lige sa
stor betydning som saturationen, da de oplever, at den kan
svinge meget, uden at det haenger sammen med en forvaer-
ring eller forbedring. Denne betragtning understreger vigtig-
heden af at kunne se konteksten for denne type maling for at
kunne fortolke tallet. Derimod tillaegger personalet iltmaet-
ningen stor betydning og har erfaring for, at den giver en god
indikation af patientens tilstand. Hjemmepatienterne skal
desuden veje sig som led i monitoreringen. Personalet har tid-
ligere oplevet, at denne maling kan indikere en akut udvikling
i andre sygdomme — fx hjerteproblemer.

Foruden madleresultaterne og de oplevede symptomer
bidrager personalets kendskab til patienten ogsa til den sam-
lede vurdering. | visse tilfeelde kender personalet hjemmepa-
tienten pa forhand i kraft af, at personalet er tilknyttet senge-
afdelingen eller varetager hjemme-ilt-funktionen, og derved
kommer i kontakt med mange af patienterne under en indlaeg-
gelse, ved en ambulant kontrol, nar patienten skal have besag
i relation til hjemmeilt eller ved installering af hjiemmemonitore-
ringsudstyret. Personalet udvikler derved et kendskab til perso-
nen og dennes reaktionsmanstre, hvilket har betydning for
fortolkningen og vurderingen af den samlede tilstand hos pa-
tienten.

Forsker i telemedicin Nelly Oudshoorn (Oudshoorn 2009)
taler om forskellige mader at skabe naerhed pa afhaengigt af,
om det sundhedsfaglige personale har en fysisk eller digitalt
medieret kontakt med patienterne. | videokonsultationerne
skabes den sakaldte digitale naerhed til patienten ved, at perso-
nalet lzerer at skaerpe deres blik og deres hgrelse pa en anden
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made end ved det fysiske mgde. Tilsvarende formar persona-
let at opna en falelse af naerhed gennem en kombination af
informationer, digitale og fysiske:

Den hyppige kontakt med patienterne ger, at man leerer
at kende patienterne. Og ikke kun gennem telefonen,
bare det at se deres navne, nar man kigger pa deres data,
sa leerer man dem at kende, selvom det ikke er den per-
sonlige kontakt. Fx med [patientnavn], nar hun bliver ud-
skrevet, sa har han [lzegen] ansigt pa, nar han taler med
hende eller ser hendes tal. Sa kender han deres historie
og far repeteret, hvem de er — hvad patienten er for en,
om det er en, der overdriver eller underdriver. Og det har
noget at sige, nar man skal give personlig radgivning. Det
ger, at man far en lidt anden relation til patienten — lidt i
stil med praktiserende laege.

Uddrag fra feltnoter, Silkeborg, vinteren 2011

Det er ikke altid muligt at kende patienterne pa forhand, og
personalet skal derfor kunne skabe et grundlag for fortolkning
udelukkende pa baggrund af digitalt medierede informationer.
Ifalge personalet kraever det samtidig en solid faglig viden og
erfaring hos personalet, fordi “teknologien i sig selv giver jo
ikke nogen lagsning — kun i kraft af at der sidder nogen i den
anden ende, der har forstand pa det, det handler om” (Fokus-
gruppeinterview, Silkeborg). Hvis personalet er i tvivl om en
vurdering af maleresultaterne, tager de telefonisk kontakt, og
sgger derved at skabe et yderligere kendskab til hjiemmepatien-
ten. Der eksisterer ikke en patienttelefon, som hjemmepatien-
terne kan ringe til, men "de har jo sadan set mulighed for at fa
kontakt med os. Fordi hvis de skriver, at de har det vaerre med
deres ja og nej svar, sa ringer vi jo til dem” (laege, Silkeborg).
Fravalget af patienttelefon skyldes hensyn til forskningsproto-
kollen. Det er endnu uafklaret, hvorvidt tilbuddet i fremtiden vil
indeholde en patienttelefon. En sygeplejerske har fra funktio-
nen som iltsygeplejerske gode erfaringer med at give hjemme-
ilt-brugere mulighed for at ringe ind til ambulatoriet i dbnings-
tiden, hvis de har bekymringer eller spgrgsmal. Hun afkraefter
dermed en bekymring blandt andet personale for et stort tids-
forbrug pa at besvare opkald af ikke-akut karakter. Safremt
patienterne oplever behov for at tale om emner som fx angst,
fungerer hjemmebesgget i forbindelse med installationen som
en lejlighed til at tage tungere emner op. Det er personalets
erfaring, at sddanne emner kun i szrlige tilfelde kan adresse-
res over telefonen, og kun hvis patienten selv bringer emnet pa
banen.

6.4.3 Daglige malinger: Integration i hverdagens rutiner
De to efterfglgende afsnit omhandler primaert, hvorledes hjem-
mepatienter, der selv skal udfgre deres malinger via asynkrone
lgsninger, har stgrre mulighed for at integrere brugen af hjem-
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meteknologier i deres daglige rutiner i hjemmet end de hjemme-
patienter, hvis hjemmeteknologier indebaerer videokonsultatio-
ner. Samtidig viser afsnittene, at synkrone lasninger — herunder
videokonsultationen — giver stgrre muligheder for vejledning og
stgtte i at udfare malinger, tolke pad maleresultater korrekt, samt
at stille spargsmal omhandlende forskellige aspekter af KOL.

Ligesom beskrevet i ovenstaende i forbindelse med vi-
deokonsultationer forberedte de hjemmepatienter, der selv
skulle udfgre daglige malinger via deres hjemmeteknologier,
sig 0gsa pa at udfgre malingerne. Disse hjemmepatienter hav-
de dog starre mulighed for at integrere deres forberedelser ind
i deres gvrige hverdagsliv, idet de i hgjere grad selv bestemte,
hvornar de ville udfare deres malinger. Dette kom eksempelvis
til udtryk ved Ella, der udferte sine malinger om morgenen,
umiddelbart efter hun havde faet hostet slim fri, eller Bodil der
udfarte sine malinger op ad formiddagen, nar morgenens ga-
tur var veloverstadet og energien pa det hgjeste. Hiemmetekno-
logierne var ogsa ofte placeret i hiemmene pa en made, sa de
daglige malinger kunne integreres i den daglige rutine og feer-
den igennem hjemmet. | Ellas tilfaelde var hjemmeteknologien
eksempelvis placeret pa kaffebordet i havestuen, sa malingerne
kunne udfares i forleengelse af, at hun drak sin morgenkaffe.
Leif forklarede ogsa, hvorfor han ikke bare flyttede hjemmetek-
nologien fra stuen og ind i sovevaerelset, som han ellers havde
taenkt sig, da han fik teknologien: "Det er sa dejlig praktisk, nar
jeg sidder og ser fiernsyn, ik’? Nar jeg sidder, og ser morgen-ty,
sa kan jeg lige ga hen og tage den. | stedet for at luske ind i
sovevaerelset.”

Under installationen af hjemmeteknologien hos Ella gav
Ella udtryk for, at hun gnskede, at teknologien skulle placeres i
soveveerelset pa farste sal. Pa grund af en sveer sygeperiode,
havde Ella dog midlertidigt sin seng stdende i dagligstuen i
stueetagen, da hun havde svaert ved at tage trapperne op til
farste sal. Ella besluttede sig derfor under installationen for at
starte med at stille teknologien i havestuen i stueetagen. Efter
nogle dage med teknologien kommenterede Ella, at hun nu
alligevel ville beholde teknologien i stueetagen: ”Selvom jeg
flytter ovenpa og... sa er det jo her, jeg gar ned.” Ella forkla-
rede, at hun alligevel tilbragte det meste af formiddagen i ha-
vestuen. Selvom de hjemmepatienter, der selv skulle udfare
deres malinger, i hajere grad havde mulighed for at integrere
deres malinger i deres daglige rutiner end de hjemmepatienter,
hvis teknologier indebar videokonsultationer med sygeplejer-
sker pa sygehuset, var mulighederne alligevel begraensede. De
farste dage med hjemmeteknologien undrede Ella sig eksem-
pelvis over, hvorfor teknologien begyndte at bippe op ad for-
middagen, som om den ikke havde registreret hendes malin-
ger. Ella satte sig til at observere teknologien om morgenen og
raesonnerede, at de malinger, hun havde udfert fer klokken
otte, ikke blev registreret. Selvom Ella havde mulighed for at
integrere sine malinger i sine daglige rutiner, var der med andre
ord en begraensning i forhold til, indenfor hvilket tidsrum hun
oplevede, at hun havde de muligheder. Ifglge sygehuset blev
alle malinger dog registreret uanset tidspunkt.
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Selvom hjemmeteknologierne ikke indebar videokonsultationer,
og hermed visuel og mundtlig kontakt med personale pa sygehu-
set, kunne teknologierne alligevel kommunikere med hjemmepa-
tienterne eksempelvis ved at bippe og fortaelle Ella, at den ikke
havde registreret hendes malinger, og at hun dermed ikke havde
udfert dem korrekt. Hiemmeteknologien i Silkeborg vejledte des-
uden hjemmepatienterne mundtligt i at udfgre malingerne, som
Bodil udtrykte det: “Hun [teknologien] forteeller jo, hvad jeg skal
gaere.” Udover lungefunktionsmaleren og iltmaleren inkluderede
en af de hjemmeteknologier, hvor hjemmepatienterne selv skulle
udfare deres malinger, ogsa en digital badevaegt. Ligesom det var
tilfeeldet med lungefunktionsmalingen og iltmalingen kunne
0gsa vaegten svinge betydeligt. Alle hjiemmepatienter kommen-
terede pa den svingende vaegt, og kom med mange arsagsforkla-
ringer som tidspunktet pa dagen, deres tgj, julefrokosten dagen
inden, at vaegten var defekt og lignende. Ingen sa en pludselig
vaegtagning som sygdomstegn. Ella beskrev eksempelvis grinen-
de, hvordan hendes vaegt normalt 1& omkring 76 kg, sa da vaeg-
ten en morgen oplyste 86 kg undlod hun at indsende malingen
til sygehuset. Dette eksempel illustrerer, hvordan de hjemmepa-
tienter, der selv udfgrte deres malinger, ogsa selv matte tolke de-
res maleresultater og eksempelvis vurdere, hvor store udsving der
var rimelige sammenlignet med deres oplevede velvaere.

6.4.4 Tal og tryghed: 'Hvis jeg laeser tallene rigtigt,

vel og meerke.’

Ligesom i tilfaeldet med videokonsultationerne opdagede de
hjemmepatienter, der udfgrte malinger selv, ogsa, hvordan ma-
leresultaterne var afhaengige af eksempelvis pusteteknik, ande-
draet, eller hvilken finger de anvendste til iltmalingen. Forskellen
fra de hjemmeteknologier, der indebar videokonsultationer, |a
i, at hjemmepatienterne her ikke fik lgbende vejledning af
sundhedsprofessionelle, som kunne observere deres pustetek-
nikker eller vurdere, om en maling kunne gares bedre; det
matte hjemmepatienterne selv afgare.

Leif beskrev, hvordan han undervejs i forlgbet med hjem-
meteknologien opdagede, at han skulle “temme lungerne”,
nar han udferte lungefunktionsmalingen: “Der var sa stor for-
skel pa dem, hver gang jeg tog madlingerne. Sa taenkte jeg, det
kunne vaere, jeg skulle preve at blive ved med... indtil der ikke
er mere |ufti lungerne. Det gjorde jeg sa... der sa jeg sa ogsa. ..
tallene de bragede jo bare op ad, ik’? Sa det var jo positivt.”
Leif beskrev 0gsa, at han kunne genkende, om hans malinger
var hgjere eller lavere fra tidligere dages malinger, men at han
ikke altid kunne huske de praecise tal: “Jeg kan sadan lige...
huske sadan... lgse det, ik’ 0og'? Sa meget gar jeg heller ikke op
i det. Men sadan lige lgse det. Ory, det ser fint ud i dag, ik'?
Aaaarh, den der, den kunne godt have veeret lidt hgjere, ik'?”
Leif tilfgjede efterfelgende om hans tolkning af tallene: “Og
nar jeg ellers kigger, sa er det positivt. Hvis jeg laeser tallene
rigtigt vel og maerke. Det tror jeg, at jeg ger i hvert fald, ik'?”
Flere af hjemmepatienterne kunne ligesom Leif vurdere, om
deres malinger var nogenlunde stabile ved at sammenligne
dem med tidligere dages malinger, dog uden ngdvendigvis at
kunne huske de praecise tal fra dagene inden. Ved hjemmetek-

nologien i Horsens kunne hjemmepatienterne selv ga ind og
finde en oversigt over deres tidligere malinger og kunne derud-
fra sammenligne og vurdere, om der eksempelvis var sket en
udvikling i deres tal i en bestemt retning.

Ligesom i det foregaende forklarede Leif og de andre hjem-
mepatienter, der selv skulle udfgre deres malinger, ogsa forskelle
i deres malinger ud fra medicinindtagning eller udtrapning, men
ogsa ud fra deres rygeforbrug, forkelelser, om de lige havde gaet
pa trapper, tidspunktet pa dagen hvor de malte og lignende. Rig-
mor forsggte eksempelvis ud fra sin maleoversigt at identificere
malinger fra de dage, hvor hun havde vaeret til gymnastik, for at
undersgge, om hun kunne se en forskel. Ella kommenterede
0gsa om en iltmaling pa 94, som hun havde udfart op ad formid-
dagen: "Den er knap sa hgj der klokken 8 [om morgenen]. Der
ligger den pa... mellem 89 og 92.”

Flere af hjemmepatienterne baserede ogsa deres vurde-
ringer af egne tal pa oplysninger, som de tidligere havde faet af
sundhedsprofessionelle. Rigmor forklarede eksempelvis, hvor-
dan hun en gang sa i sin journal pa lungeambulatoriet, at hen-
des FEV1 veerdi var 0,51 pa et tidspunkt, hvor hendes lunge-
funktion i procenter var pa 26. Rigmor konkluderede derfor, at
en FEV1 veerdi pa 0,43 "er ikke meget.” Rigmor tilfgjede se-
nere om sammenligningen: "Det er noget, jeg tror. Om det er
rigtigt, ved jeg ikke.” Leif forklarede ogsa om en lungefunkti-
onsmaling: “Men han [lungespecialist pa sygehuset] sagde til
mig, 1,7 det var egentlig rimelig godt, sagde han sa... Den-
gang. Nu blaeste jeg den lige op pa 236... eller 2,36 [...] Det...
det er flot. Det er meget flot.” Udover at vurdere tallene ud fra
tidligere oplysninger fra sundhedsprofessionelle stattede hjem-
mepatienterne ogsa deres tolkninger af egne tal op ad oplys-
ninger eller vurderinger fra det sundhedspersonale inde pa sy-
gehuset, der monitorerede hjemmepatienternes tal og til tider
ringede dem op, hvis tallene var afvigende. Leif forklarede ek-
sempelvis om graensen for, hvor hgj hans puls matte veere:
"Det ved jeg faktisk ikke. Men jeg plejer at sige... 100... tror
jeg. Den var 99, da hun [sygeplejersken pa sygehuset] ringede
her anden gang. Og ferste gang [hun ringede] der var den over
111. Sa jeg ved i hvert fald... der skal jeg nok ikke op, sa har
jeg det ringeri hele tiden. Sa... €}, ligger den... den plejer at
ligge mellem 82-85 deromkring. [...] Var den 88, tror jeg, at
den var oppe pa [ved dagens maling]. Men det... men det er
vist heller ikke slemt.”

Selvom hjemmepatienterne til tider var usikre pa, om de-
res egne tolkninger af deres maleresultater var korrekte, gav
ingen udtryk for, at de var utrygge ved selv at skulle udfgre
malingerne. Samtlige af hjemmepatienterne gav derimod ud-
tryk for, at de var trygge ved teknologierne, og trygge i forhold
til, at de sundhedsprofessionelle pa sygehuset ville reagere, hvis
der var noget afvigende i deres tal. Bodil kommenterede ek-
sempelvis: “Sa... jeg taenker pa et tidspunkt, hvis det gar galt,
altsd, sa star der nok [pa hjemmeteknologien], at nu er det nu!
Nu skal jeg bruge det [antibiotika]. Det vil jeg ga ud fra. Men
det ved jeg ikke.” Ella beskrev lignende: "Jeg synes jo stadig-
vaek, at det er min sikkerhed for at blive samlet op i tide, hvis
jeg kan sige det sadan, ik’ ogsa? At det ikke bare er min egen
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vurdering af min tilstand [...] At de sa vil tage telefonen [syge-
huspersonalet] og ringe og sige, NU ma du vist gare det eller
det.” Leif beskrev lignende, hvordan hjemmeteknologien var
en "sladderhank”, der ville give sygehuspersonalet besked,
hvis "der er et eller andet, der er ved at ga galt.” Flere beskrev
lignende trygheden ved, at der var “nogen, der holder gje.”

De fleste af hjemmepatienterne prgvede undervejs i for-
lzbet med hjemmeteknologierne at blive ringet op fra sygehu-
set, enten fordi det var en del af aftalen omkring hjemmetek-
nologien eller pa grund af for hgj puls eller pa baggrund af de
svar, som hjemmepatienterne havde givet pa de spargsmal, der
var indbygget i hjemmeteknologien. Dette bekraeftede alle
hjemmepatienterne i, at de kunne vaere trygge og stole pa, at
sygehuspersonalet ville reagere, hvis det blev nadvendigt. Hen-
ny kommenterede eksempelvis efter en opringning fra sygehu-
set pa grund af for hgj puls: “Jamen, sa kan du se. Sa er man
jo inde i systemet, ik’? Sa er det jo godt nok.” Eller Ella: "Det
foltes virkelig som... som en god kontrol pa, at der var nogle
andre ogsd, der holdte gje med det.” Asta beskrev bade tryg-
heden ved selv at kunne ringe, men ogsa ved at blive ringet op:
"Nej, jeg har falt mig tryg ved den, ogsa fordi... nu har jeg haft
hendes telefonnummer liggende ovre ved telefonen, og jeg
kan bare ringe. Og... 0g... Og sa har hun jo ogsa ringet tilbage
efter det med... for at forteelle, hvor godt det gik, sa faler jeg
mig jo tryg.” Bade Leif og Henny beskrev ogsa, hvordan de et
par gange var klar over, at sygehuset nok ville ringe pa grund af
deres hgje pulsmalinger. Henny forklarede, at hun et par gange
havde anstrengt sig fysisk lige inden malingerne, og derfor for-
ventede, at sygehuset ville ringe hende op. Hun spekulerede
efterfalgende i: "Nej, det er ikke forseetligt, jeg har gjort det,
altsa, det er tankelgshed, ik’? Men gh... man kunne jo godt
have gjort det for at se... reagerer de nu, ik'?”

6.5 Afslutning af hjemmemonitorerings-
forleb

6.5.1 Opsummering af afsnittet

De efterfglgende afsnit omhandler afslutningen af hjemmemo-
nitoreringsforlab. De er inkluderet i denne rapport, da det er
vigtigt at understrege, at et telemedicinsk forlgb har en afslut-
ning og blot udger en lille del af hjemmepatienternes hverdag,
som fortsaetter, efter teknologierne er blevet afinstalleret og
afleveret. | det efterfglgende konkluderer vi, at hjemmetekno-
logierne efterlader sine spor i hjemmet, og at der derfor ma
gares en indsats for at genskabe den orden, der var, far hjem-
meteknologierne blev installerede. Vi konkluderer ogsa, at
hjemmeteknologierne er forbundet med tryghed og for nogle
maske med et nyt fokus pa fysiologiske processer i kroppen.
Afsnittet her viser samtidig, at brugen af og trygheden ved
hjemmeteknologierne forholdsvist hurtigt kan tilvaennes, men
ogsa afvaennes igen. Vi vil uddybe disse analytiske pointer i de
efterfalgende empiriske afsnit.
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6.5.2 Afslutning af forleb: Timing, forleengelse og
videre selvmonitorering
Tidspunktet for afslutningen af et hjemmemonitoreringsforlgb
sker med udgangspunkt i de tidsmaessige rammer, som der er
udstukket pa det enkelte hospital. Dog giver personalet i bade
Horsens og Svendborg udtryk for, at perioden kan forlaenges
lidt afhaengigt af omsteendighederne. Sygeplejersken i Horsens
forklarer, at det er bedst at afslutte forlgbet, nar patientens
lungefunktion er stabil eller i bedring. Hvis den er faldende, vil
hun gerne fortsaette monitoreringen lidt laengere og evt. starte
behandling op, sa tilstanden ikke forvaerres. Forlaengelsesperio-
den er laengere i Horsens, hvor det er en individuel vurdering,
end i Svendborg, hvor der kan udvides med tre ekstra dage.
Ved den sidste samtale, fx nar udstyret hentes eller via
video, laver sygeplejersken en CAT og MRC score. Dette gares
blandt andet for at kunne dokumentere patientens fremgang,
sammenligne patientsituationen med tidspunktet for udskri-
velse, og for at kunne afggre om patienten har ret til hospitals-
baseret eller kommunal rehabilitering. Der spgrges ogsa ind til
tilfredsheden med forlgbet generelt som led i en intern evalu-
ering og refleksion over udformningen af den samlede lgsning.
Patientevalueringen sker mundtligt og dokumenteres i Horsens
og Silkeborg. Tidligere dokumenteredes patienttilfredsheden
0gsa i Svendborg. Efter endt forlgb overgar patienterne til am-
bulant kontrol pa hospitalet, hvor patientens tilstand falges
vha. CAT/MRC score, iltmaetning, spirometri, puls, og eventuelt
ogsa en inflowmaling, ligesom der labende fokuseres pa inha-
lationsteknik og medicin, vaegt, kost og motion. | Horsens af-
sluttes en del af patienterne ogsa til kontrolbesgg hos egen
lege.

6.5.3 Afinstallation og tilbageblik: “Nu er jeg jo vant
til, det er vaek igen.”

Afsnit 6.2 omhandlede, hvilke faktorer der spiller ind i forbin-
delse med installationen af hjemmeteknologier, herunder
seerligt hvad der spiller ind i forhold til den konkrete fysiske
placering af teknologierne i hjemmet hos den enkelte hjem-
mepatient. Afsnittet konkluderede, at hjemmeteknologier er
genstande, der pavirker den gvrige indretning samt daglige
0g sociale rutiner i hjemmet. | forbindelse med afinstallatio-
nen af hjemmeteknologierne sagte bade hjemmepatienter og
eksempelvis de sygeplejersker, der hentede teknologierne, at
genskabe rummet fra far, teknologierne blev installerede. Be-
teenkeligheder ved, om hjemmeteknologierne ville efterlade
et aftryk, kom blandt andet til udtryk ved en hjemmepatients
bekymring over, hvorvidt afinstallationen og herunder omro-
keringer af ledninger havde indvirkning pa opkoblingen af
hans fjernsyn og telefon. For hjemmepatienterne handlede
det at genskabe eller opretholde orden i hjemmet blandt an-
det om, at de selv kunne fa lov til at rode med ledningerne og
eksempelvis selv bestemme slagets gang for afinstallationen.
For sygeplejersken handlede det at genskabe eller opretholde
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orden derimod om, at hjemmepatienterne helst ikke skulle
lades alene med for meget praktisk, der skulle ordnes, efter
hun havde forladt hjemmet, for hermed at aflaste hjiemmepa-
tienterne.

Som afslutning pa studiet besggte vi tre hjemmepatien-
ter, én tilknyttet hvert af de tre sygehuse, efter hjemmetekno-
logierne var blevet afhentet igen. De tre blev besggt mellem et
par dage og en maned efter, de havde afleveret deres teknolo-
gier. Seerligt to tematikker var tilbagevendende hos de tre, nar
de teenkte tilbage pa den periode, hvor de havde haft teknolo-
gierne. Den ene tematik omhandlede den tryghed, som hjem-
mepatienterne forbandt teknologierne med, og den anden te-
matik omhandlede, at de alle hurtigt havde vaennet sig fra at
have teknologierne igen.

Hjemmepatient Karen gav blandt andet udtryk for,
hvordan hjemmeteknologien hurtigt var blevet en del af hen-
des hverdagsrutine, idet hun blev “vant til,” at teknologien
var i hjiemmet, men ogsa hvordan hun hurtigt vaennede sig af
med teknologien igen: “Nu er jeg jo vant til, det er veek igen.”
Samtidig beskrev Karen hovedsagligt den primare indvirk-
ning, som hjemmeteknologien havde haft pa hendes daglige
praksis, fremfor hendes malinger og maleresultater. Dette
kom blandt andet til udtryk ved, at hun fgrst og fremmest
mindedes, at besggende gaester havde mattet sidde ved sofa-
bordet i stedet for ved spisebordet, hvor hjemmeteknologien
havde veaeret placeret. Dette gik til dels igen hos de to andre
hjemmepatienter, som vi besggte for at fa et tilbageblik pa
teknologierne. Flere af de resterende hjemmepatienter, som vi
ikke ndede at besgge, efter de havde afleveret deres teknolo-
gier, var dog langt mere optaget af deres malinger. Flere ud-
trykte som sagt et gnske om selv at kgbe en iltmaler, og en
hjemmepatient kabte endda sin egen iltmaler, imens hun
fortsat havde hjemmeteknologien i hjemmet.

Udover ovenstaende forbandt bade Karen og de to andre
hjemmepatienter hjemmeteknologierne med tryghed. Karen be-
skrev iseer, at det var "hyggeligt” at tale med en sygeplejerske
hver dag. Hun beskrev efterfalgende, hvem hun ellers var i daglig
kontakt med. For Karen |& en del af trygheden ved hjemmetekno-
logien dermed i generelt at have en form for daglig kontakt med
et andet menneske, mere end at den kontakt specifikt var med
en sygeplejerske fra sygehuset. Karen understregede dog ogsa, at
hun via teknologien kunne “fglge lidt medi,” hvordan hun havde
det. Flere af hjemmepatienterne beskrev dog naermere, hvordan
netop det, at teknologierne udgjorde en kontakt ind til sygehu-
set, resulterede i en tryghed. De hjemmepatienter, som Igbende
havde mulighed for at ringe ind til sygehuset samtidig med, at de
havde hjemmeteknologierne, gav ogsa seerligt udtryk for, at de
fandt netop dette aspekt betryggende. Asta beskrev eksempelvis:
“Nej, jeg har fglt mig tryg ved den [hjemmeteknologien], ogsa
fordi... nu har jeg haft hendes [telesygeplejerskens] telefonnum-
mer liggende ovre ved telefonen, og jeg kan bare ringe. Og...
0g... Og s har hun ogsa ringet tilbage efter det med... for at
forteelle, hvor godt det gik, sa faler jeg mig jo tryg.” Selvom hjem-
mepatienterne havde mulighed for at ringe til sygehuset, gjorde
de kun fa gange brug af det undervejs i forlabet, og nar de rin-

gede, skyldtes det typisk problemer med hjemmeteknologierne
fremfor eksempelvis utryghed i forhold til deres sygdom.
Ovenstaende indsigt i hjemmepatienternes tilbageblik pa
deres hjiemmemonitoreringsforlgb tilbageviser bekymringer frem-
sat i litteraturen om, at hjemmepatienter bliver afhaengige af
hjemmeteknologier. Omvendt stiller det spegrgsmalet: Hvis en
hjemmeteknologi blot kan afinstalleres, og hjemmepatienten
hurtigt kan vaenne sig af med teknologien igen, har det sa veeret
hospitalets indsats veerd? Afsnittet identificerer et behov for eks-
plicit og i samspil med hjemmepatienterne at afklare, hvad prae-
cist hiemmepatienterne forventes at fa ud af sadanne forlab, og
hvordan de forventes at agere fremadrettet efter endt forlgb.
Seerligt ved de laengerevarende forlgb er det vaesentligt at sperge,
hvad hjemmepatienten forventes at have laert, som han eller hun
kan bruge fremover i forhold til sin sygdom, og om hjemmepa-
tienten har de rette redskaber, der kan stgtte hjemmepatienten
efter endt forleb? Grundlaeggende stiller afsnittet spargsmals-
tegn ved, hvorvidt det er meningsfuldt, at hjemmepatienterne
farst uddannes til at producere og fortolke data og sammenholde
disse data med kropslige erfaringer, for derefter at fierne de ap-
parater som udger et vaesentligt element i denne leeringsproces.
Seerligt fordi mange af hjemmepatienterne udviser stor interesse
for at fortsaette malingerne. Omvendt er det klart, at der er om-
kostninger forbundet med savel apparatur som professionel mo-
nitorering, og det er derfor vaesentligt at overveje, hvordan den
selvsteendige hjemmemonitorering kan integreres i det avrige
eksisterende behandlingsforlgb, som hjemmepatienterne indgar
i, 0g hvordan den kan veere med til at kvalificere beslutnings-
grundlaget for den fremadrettede professionelle behandling.

6.6 Opmarksomhedspunkter

Analysen af hjiemmemonitoreringsforlgbene peger pa en lang

reekke valg, som sundhedsfagligt personale og beslutningsta-

gere skal adressere i udformningen af hjemmemonitorerings-
forlgb, bl.a.:

e Hvad er formalet med hjemmemonitoreringen? Valg af
formal har stor betydning for de fglgende punkter,
afhaengig af om man fx gnsker at undga genindlaeggelser
eller forebygge indlaeggelser.

e Udger hjemmemonitorering en erstatning for eller
supplement til eksisterende behandling?

e Hvilke patienter, indenfor patientgruppen, skal tiloydes
maleudstyr? Hvad giver mening i forhold til patientgrup-
pen, den valgte telemedicinske lgsning, og det den
enkelte patient skal have ud af malingerne?

e Hvordan og af hvem skal patienterne identificeres og
inkluderes?

e @nskes asynkrone og/eller synkrone lgsninger? Hvilke
fordele og ulemper indebzerer de forskellige lgsninger
organisatorisk for klinikere og patienter?

e Hvilke veerdier skal males? Hvem kan bruge hvilke vaerdier
malt pa hvilke mader og til hvad?

e Hvor ofte og over hvor lang en periode skal der males?
Hvad far klinikere og patienter ud af at male med
forskellig intensitet i varierende tidsperioder?
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Hvilke faggrupper (og evt. hvilke sektorer) skal monitorere
malingerne?

Hvordan skal det sundhedsprofessionelle arbejde med
hjemmemonitorerede patienter organiseres? (Det
praktiske, herunder ansvarsfordeling).

Hvordan skal patienterne have feedback pa deres
malinger i forhold til, om data er kommet frem, om
udvikling af veerdierne over tid samt eventuelle handlings-
anvisninger?

Skal patienter have mulighed for telefonisk eller mailbase-
ret adgang til den monitorerende instans? Hvad betyder
denne mulighed for patienter, hvor ofte benytter de den,
og hvad betyder det for sundhedsfagligt personales
arbejdsgang og omkostninger?
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Skal der etableres oversigt over malinger, behandlings-
plan, medicin? Hvilke parter har gavn af overblikket, og
hvordan kan dette konkret gares?

Skal der ske opfalgning pa selvbehandling — og af hvem?
Hvem skal falge op pa patienten efter endt hjemmemoni-
torering?



Nye roller og samarbejdsrelationer

Som vist i foregdende kapitel s& falger der med hjemmemoni-
toreringslgsningerne en raekke arbejdsopgaver, som udfares af
bade sundhedsfagligt personale og af hjemmepatienter. Impli-
cit heri ligger en ny ansvarsfordeling, ligesom der i de digitalt
medierede sundhedsydelser ligger nye forventninger til patient-
roller og til sundhedsfaglige kompetencer og profiler. Omdrej-
ningspunktet for dette kapitel er at beskrive de forventninger,
der ligger til deltagerne i et hjemmemonitoreringsforlgb, og
pege pa faktorer og kompetencer, som ggr det muligt at indga
i digitalt medierede behandlingsforlgb.

Endvidere beskriver kapitlet en raekke udfordringer for
samarbejde og sammenhaeng, som opstar i kraft af de nye ma-
der at organisere behandlingen pa. Hjemmemonitoreringsfor-
lgbene kan ikke ses som isolerede ger, idet der eksisterer en
raekke snitflader til det gvrige sundhedsvaesen, ligesom hjem-
memonitorering er placeret i en hjemlig kontekst. Hiemmemo-
nitorering skal saledes integreres ind i en raekke eksisterende
behandlingssammenhange med bl.a. praktiserende laege og
hjemmeplejen. Kapitlet belyser disse snitflader og udfordringer
samt implicitte risici, der knytter sig til snitfladerne. Herved skit-
serer kapitlet en raekke forudsaetninger for at etablere og ved-
ligeholde en hjemmemonitoreringslasning.

7.1 Hjemmepatienter som diagnostiske
aktorer

7.1.1 Opsummering af afsnittet

De efterfglgende to underafsnit omhandler, hvordan hjemme-
patienter forventes at udfare en specifik form for egenomsorg
ved anvendelsen af hjiemmeteknologier. | det farste underafsnit
vil vi kort anskueliggare, at det ikke er entydigt eller fzlles for
alle de medvirkende hjemmepatienter, hvordan de forstar eller
yder omsorg for sig selv. Med afsaet i dette vil vi i det efterfal-
gende afsnit praesentere begrebet ‘diagnostisk aktar.” Opsum-
merende indfanger dette begreb den del af egenomsorgsbe-
grebet, der beskriver, hvordan hjemmepatienter — eksempelvis
med KOL - forventes af sundhedsprofessionelle, pararende og
af sig selv at kunne diagnosticere og vurdere symptomer i egen
krop og at handle herpa ved selv at igangsaette korrekt be-
handling eller ved at kontakte relevant sundhedspersonale. |
det efterfglgende konkluderer vi, at hjemmepatienterne i dette
studie bade besidder sundhedsfaglig viden om specifikke
symptomer pa eksempelvis KOL-forvaerringer og lungebetaen-
delse, men ogsa at de besidder en form for kropslig viden, der
understgtter dem i at genkende symptomer specifikke for lige
netop deres kroppe. Vi konkluderer ogsa, at hjemmepatien-
terne ger brug af forskellige redskaber i forbindelse med at
skulle genkende og vurdere symptomer, eksempelvis ved bru-
gen af selvbehandlingsplaner, hjemmeteknologier eller ud fra
hjemmepatienternes daglige gang i hjemmet og lignende. Pa
trods af hjemmepatienternes viden og de redskaber, som de
anvender til at stgtte dem i at agere som diagnostiske aktarer,
"bjeeffer” hjemmepatienterne dog ikke altid hajt, selvom de
genkender, at de eksempelvis kan have en begyndende lunge-

betaendelse. Vi konkluderer, at dette blandt andet bunder i an-
sker om, at kroppen (som tidligere) selv skal kunne klare sig
igennem sygeperioden, og i en modvillighed over jaevnligt at
skulle igangsaette antibiotikakure og behandling med binyre-
barkhormon. Vi konkluderer ydermere, at selvom flere af hjem-
mepatienterne er villige til selv at igangsaette behandlinger
med antibiotika og binyrebarkhormon, ansker hjemmepatien-
terne fortsat laegelig bekraeftelse pa, at det har veeret korrekt at
igangsaette en behandling.

Centralt i forhold til de tre telemedicinske lgsninger i
dette studie konkluderer vi, at interventionsformen ikke umid-
delbart ser ud til at have indflydelse pad hjemmepatienternes
viden om deres sygdom og pa deres opmaerksomhed pa symp-
tomer pa eksempelvis lungebetaendelse. En vaesentlig pointe i
de efterfglgende empiriske afsnit ligger netop i, at hjiemmepa-
tienterne alle besad stor viden om deres sygdom og krop, far
de fik hjiemmeteknologierne installeret i hjemmet. Problemstil-
lingen la saledes snarere i at skulle handle pa den viden eller pa
konkrete symptomer fremfor at skulle kunne genkende de
symptomer. Vi konkluderer, at alle tre lgsninger eller typer af
hjemmeteknologier understgttede hjemmepatienterne i at ud-
fare rollen som diagnostiske aktgrer ved Igbende at minde dem
om den viden, som de i mere eller mindre grad i forvejen besad.
Vi konkluderer, at teknologierne med fordel i hgjere grad kan
s@gge at understgtte patienterne i at handle, nar de genkender
symptomer, eksempelvis ved at tage hgjde for hjemmepatien-
ternes tilbageholdenhed i forhold til ofte at skulle igangsaette
medicinske behandlinger og ved at sikre en opfelgning pa selv-
behandlinger.

Begrebet diagnostisk akter anvendes blandt andet til at
belyse, hvordan det er en Igbende proces for de enkelte hjem-
mepatienter at skulle leere at vurdere egne symptomer og at
handle pa de symptomer. Samtidig anvender vi begrebet for at
beskrive, hvordan disse laeringsprocesser er forskellige for de
enkelte hjemmepatienter, og dermed ogsa hvordan hjemme-
patienterne agerer forskelligt som diagnostiske aktgrer. Ouds-
hoorn (Oudshoorn 2008), som har fremsat begrebet, argu-
menterer imod at inddele hjemmepatienter i eksempelvis bru-
gere versus ikke-brugere af hjemmeteknologier og fokuserer i
stedet pa at belyse, hvordan hjemmepatienter anvender hjem-
meteknologier forskelligt ud fra deres specifikke livssituationer.
Oudshoorns argument kan ogsa anvendes i dette studie bade i
forhold til de forskellige hjemmeteknologier, men ogsa i for-
hold til brugen af selvbehandlingsplaner, der gribes forskelligt
af hver enkelt hjemmepatient. Alle ovenstdende analytiske
pointer vil blive uddybet i de efterfglgende empiriske afsnit.

7.1.2 Monitorering og beslutningsgrundlag for
egenomsorg

Tidligere litteraturstudier af egenomsorgsbegrebet viser, at

egenomsorg enten tillaegges mange og varierende betydninger

eller slet ikke defineres, men anvendes som et selvforklarende

begreb. Lone Grgn beskriver, hvordan disse "uklare konturer”

eller "plasticitet” ved begrebet gar det muligt at anvende be-
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grebet pa tvaers af sundhedsfaglige grupper og patienter. Gran
argumenterer for, at begrebet skaber et forstaelsesfaellesskab
pa tvaers, men samtidig ger det muligt at individualisere egen-
omsorg, sa det bliver relevant for den enkelte patient. Grgn
beskriver egenomsorg fra patienternes perspektiv som: “[...]
hverdagshandlinger der befinder sig i et spektrum mellem det,
man burde ggare, og det der kommer helt af sig selv. | et spek-
trum mellem pligt og lyst. Men ogsa i et spektrum mellem no-
get der er direkte sygdomsrelateret og ‘'medicinsk’, og noget
der handler mere om livskvalitet og ‘det gode liv'” (Grgn 2011).

| de foregaende afsnit har vi behandlet tematikker, som
alle kan saettes i relation til ovenstaende beskrivelse af egen-
omsorg. Tematikkerne viser saerligt, hvordan de medvirkende
hjemmepatienter i dette studie ofte befinder sig i dilemmaer,
der kan gare det sveert for den enkelte at bedemme, hvordan
han/hun yder den bedste egenomsorg. | overensstemmelse
med ovenstaende beskrivelser af begrebet udferte alle hver-
dagshandlinger, der var sigtet imod at tage vare om dem selv i
relation til deres sygdom. For hjemmepatienterne indebar det
at yde egenomsorg ikke specifikke kriterier, som var ligetil for
den enkelte at opfylde, men naermere lgbende relative vurde-
ringer af hvilken form for omsorg der var brug for og faltes
mest rigtig i hvilke situationer. Sdledes handlede egenomsorg
eksempelvis bade om at tage sin medicin, men ogsa om at
veelge ikke at tage den eksempelvis pa grund af bivirkninger;
egenomsorg handlede om at tage pa lungeskole, nar man fik
det tilbudt, men ogsa om at vaelge at takke nej eksempelvis
fordi man falte, at det ville ga udover ens gvrige sociale liv; og
egenomsorg handlede ogsa om at udelade den lungefunkti-
onsmaling, der medfulgte alle hjemmeteknologierne, men
0gsa om at insistere pa at udfere malingen selvom Henny ek-
sempelvis beskrev, hvordan: "Det sortner jo fuldstaendig for
gjnene af en!” Det at yde egenomsorg indebar med andre ord,
at hjemmepatienterne konstant skulle traeffe valg, som ikke var
enkelte eller entydige, og som eksempelvis bade kunne stride
imod sundhedsprofessionelles rad og imod hjemmepatienter-
nes umiddelbare velveere. | det efterfalgende vil vi uddybe,
hvad det blandt andet vil sige at yde egenomsorg i forbindelse
med brugen af hjemmeteknologier ved at praesentere begre-
bet "diagnostisk akter.’

7.1.3 Diagnostiske aktgrer og selvbehandlinger

Oudshoorn har tidligere beskrevet, hvordan bade sundheds-
professionelle og hjemmepatienter udfgrer, hvad hun kalder
for "usynligt arbejde’ i forbindelse med brugen af hjemmetek-
nologier. Dette usynlige arbejde daekker over det arbejde, der
ikke formelt anerkendes som en del af arbejdsrutinen i forbin-
delse med brugen af hjemmeteknologier. For de sundhedspro-
fessionelles vedkommende drejer dette sig eksempelvis om ar-
bejde, der er sigtet mod at rette op pa utilsigtede haendelser,
eller arbejde der forsikrer og gentager information eller traster
hjemmepatienter. For hjemmepatienterne i asynkrone lgsnin-
ger indebaerer det usynlige eller ikke-italesatte arbejde, at
hjemmepatienterne skal laere at vurdere symptomer og tilstan-
de i kroppen, serigsiteten af disse symptomer og tilstande og
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hvordan de skal handle herpd. Oudshoorn beskriver heraf,
hvordan hjemmepatienter skal laere at agere som ‘diagnostiske
aktarer’, der eksempelvis selv skal kunne diagnosticere en be-
gyndende lungebetzendelse og pa baggrund af dette enten
selv opstarte en behandling eller kontakte relevant sundheds-
personale (Oudshoorn 2008).

Oudshoorns begreb diagnostisk aktar kan vaere behjael-
pelig til at uddybe den del af egenomsorgsbegrebet, der speci-
fikt gar pa den proces, som hjemmepatienter labende befinder
sig i, hvor de skal lzere at genkende symptomer specifikke for
deres sygdom og at handle herpad. Gennemgaende i dette stu-
die, seerligt i kommunikationen mellem hjemmepatienter og
sundhedsprofessionelle via de forskellige hjemmeteknologier,
var et fokus pa, hvilke synlige symptomer hjemmepatienterne
kunne holde gje med som tegn pa en begyndende lungebe-
taendelse eller forvaerring i deres sygdom. Bade sundhedspro-
fessionelle og hjemmepatienterne selv understregede labende
i studiet, at farven pa hjemmepatienternes slim eller opspyt var
indikerende for, om de havde en begyndende lungebetaendel-
se. Alle hjiemmepatienterne var klar over, at de skulle holde gje
med deres slim og reagere, hvis farven aendrede sig. Grethe
blev eksempelvis spurgt af en sygeplejerske under en telekon-
sultation, hvad hun skulle gare, hvis hendes slim eendrede farve
fra gra til gult eller grent. Grethe svarede prompte: ”Sa skal jeg
bjeeffe hgjt!” Fa gange papegede sundhedsprofessionelle ogsa
overfor hjemmepatienterne, at kropstemperaturen var en an-
den indikator for lungebetaendelse. Selvom alle hjemmepatien-
terne var klar over, at farven pa deres slim samt feber kunne
veere tegn pa en begyndende lungebetaendelse, beskrev flere,
hvordan netop de ikke havde opspyt eller fik feber, nar de fik
lungebetaendelse, men i stedet havde lzert at genkende, hvilke
symptomer eller tegn, der var specifikke indikatorer pa lunge-
betaendelse eller forveerringer i deres sygdom for lige netop
dem. Hiemmepatienterne skelnede saledes imellem den viden,
som de Igbende fik af sundhedsprofessionelle, og den viden
som de lgbende selv havde tilegnet sig i forhold til deres krop
og specifikke situation. Dette kunne eksempelvis vaere i forhold
til faerden i hjemmet, op ad trapper eller lignende, som blev
sveerere end vanligt ved begyndende lungebetaendelse, eller
det kunne veere fornemmelser i kroppen, som hjemmepatien-
terne kunne have sveert ved at szette ord pa. Ella kommente-
rede eksempelvis pa spgrgsmalet om, hvordan hun opdager, at
hun er ved at udvikle en lungebetaendelse: “Jamen, det opda-
ger jeg ved det der opspyt. Og hosten, og... og dndengd op ad
trappen, 0g... og sadan nogle ting.” Henny kommenterede
0gsa, hvordan hun Igbende har lzert at forene den viden, som
hun har faet af sundhedsprofessionelle, med den viden og
kropslige erfaring som hun Igbende har tilegnet sig: “Jeg kan
jo sa godt maerke det, ndr at... at det [opspyttet] begynder at
skifte farve. Det kan man godt maerke.”

Rigmor var en af de hjemmepatienter, der hverken fik
feber eller opspyt i forbindelse med begyndende lungebetaen-
delse. Under et interview beskrev hun i stedet, hvordan hun
oplever symptomer pa begyndende lungebetzendelse som
mangel pa luft, “kortandet”, “utilpas” og “traet.” "Jeg har
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leert mig selv sa meget at kende, sa jeg ved, at... hvornar jeg
skal sgrge for at fa noget behandling. Og jeg kan maerke, at nu
er det nok snart ilt, jeg skal have, ik'? Altsa... sa godt kender
jeg mig selv efterhanden.” Rigmor beskriver med andre ord,
hvordan hun er bevidst om, at farven pa opspyt ofte er en indi-
kator for, om man har en begyndende lungebetaendelse, men
samtidig beskriver hun, at hun selv ma vaere opmaerksom pa
andre kropslige tegn sdsom andengd og traethed. Derudover
beskriver hun, at hun har laert sig selv sa godt at kende, at hun
kan "meerke”, hvornar hun skal sgrge for at fa igangsat en
form for behandling. Senere beskriver Rigmor, hvordan det kan
vaere svaert at skelne mellem eksempelvis almindelig treethed,
og treethed som tegn pa lungebeteendelse. Hun giver i den
forbindelse udtryk for, at hjemmeteknologien — neermere iltma-
leren — kan veere behjaelpelig til at tyde hendes traethed: "Den
[iltmaleren] kunne sa forteelle mig lidt om, om jeg var i gang
med at blive syg, ik'? Eller om det bare er fordi jeg er traet, ik’
0g'?"” Udover at Rigmor har skullet lzere at reagere pa de symp-
tomer pa lungebetaendelse, som er specifikke for lige netop
hende, har hun ogsa matte leere, hvordan hun skal reagere og
handle pa de symptomer. Dette handlede bl.a. for Rigmor om
at fa lov af sygehuspersonalet pa det lokale sygehus til at ga
udenom praktiserende laege, og i stedet ringe direkte ind til
sygeplejerskerne i lungeambulatoriet, nar hun kunne maerke,
at hun var ved at fa lungebeteendelse. Dette bundede bl.a. i
tidligere darlige oplevelser med praktiserende laege.

En gennemgdende tematik blandt hjemmepatienterne
var netop, hvorndr og hvordan de skulle handle pa deres symp-
tomer. Flere beskrev, hvordan de tidligere havde provet at regi-
strere symptomer pa en begyndende lungebetaendelse, men
havde valgt at "ignorere” symptomerne eller at "vente” med
at ringe til egen laege, eksempelvis pa grund af weekenden el-
ler en vikar i leegehuset. Ella forklarer eksempelvis: “Men jeg er
slem til at ga for leenge! Jeg er slem til at ga og sige, det gar
nok over. Det bliver nok bedre. Og sa... ger det ikke, og hvis
det er op til en weekend, sa gar jeg i gang med den der selvbe-
handlingsplan, jeg har aftale med laegen om, og hvis ikke sa
venter jeg til om mandagen, og sa tager jeg til laegen [griner
stille]. Og far at vide at det er lungebetaendelse, ik’?" Ella ud-
dyber ogsa: "Nej. Men jeg ved det jo godt [nar hun har lunge-
betaendelse]. Et eller andet sted, sa ved jeg det godt. Men jeg
er sa forbasket traet af at komme i gang med penicillin og med
prednisolonen, som jeg synes er traels at skulle tage.” Ella og
flere andre hjemmepatienter beskriver dog ogsd, hvordan en
nylig indlaeggelse og efterfglgende svaer sygeperiode grundet
lungebetaendelse har resulteret i, at de er overbeviste om, at de
vil handle hurtigere i fremtiden. Asta kommenterer eksempel-
vis: “Jeg skal i hvert fald nok love dig, jeg ignorerer aldrig sadan
en forkglelse mere [griner]. Det ger jeg ikke. Fordi det er for
hardt. Altsa... det ger jeg ikke mere.” Selvom alle hjemmepa-
tienterne var klar over, hvilke symptomer de skulle vaere op-
maerksomme pa, var det med andre ord ikke ensbetydende
med, at de handlede pa de symptomer ved hurtigt at kontakte
relevant sundhedspersonale. Samtidig udtrykte flere som Ella,
at de ikke var glade for jaevnligt at skulle tage antibiotika og

binyrebarkhormon, og derfor ind imellem ventede med at op-
starte en behandling i habet om, at deres krop selv kunne klare
sig igennem.

Flere af hjemmepatienterne i studiet var udstyret med en
sakaldt selvbehandlingsplan, som de enten havde faet udleveret
som et standardelement i hjemmemonitoreringsforlgbet fra Regi-
onshospitalet Silkeborg, efter individuel vurdering i Horsens og
Svendborg, eller efter aftale med egen praktiserende laege, fx i
forbindelse med patientens deltagelse pa en lungeskole. Selvbe-
handlingsplanen indebar typisk en recept pa en antibiotikakur
samt en recept pa binyrebarkhormon. En af hjiemmepatienterne
beskrev heraf selvbehandlingsplanen som en "nadhjeelpspakke.”
| de tilfeelde, hvor hjemmepatienterne havde faet selvbehand-
lingsplanen udleveret pa en lungeskole eller fra Regionshospitalet
Silkeborg, medfulgte en skriftlig oversigt over, hvilke symptomer
hjemmepatienterne skulle vaere opmaerksomme p4, i hvilke til-
feelde de skulle igangsaette behandling og med hvilke preepara-
ter. En sygeplejerske forklarede heraf selvbehandlingsplanen for
en hjemmepatient: "Det er en plan, som du skal lzere at agere
efter.” Selvbehandlingsplanen lagde séledes op til at statte hjem-
mepatienterne i at agere som diagnostiske aktarer ved at forsgge
at udggre et vaerktgj, som hjemmepatienterne kunne bruge til at
genkende symptomer og lzere, hvordan de skulle handle pa de
symptomer. Hiemmeteknologien fra Regionshospitalet Silkeborg
opfordrede desuden dagligt hjiemmepatienterne til at vaere op-
meaerksomme pa deres selvbehandlingsplan. Regionshospitalet
Silkeborg lagde ikke op til, at hjemmepatienterne skulle ga i gang
med en behandling baseret pa de daglige maleresultater i forbin-
delse med brugen af hjemmeteknologien, men naermere at
hjemmepatienterne skulle vaere opmaerksomme pa deres svar til
hjemmeteknologiens spgrgsmdl omhandlende, hvorvidt hjem-
mepatienterne eksempelvis havde mere andengd eller opspyt
end vanligt. En af hjemmepatienterne fra Regionshospitalet Silke-
borg understregede i den forbindelse: “Ja... sa er det, jeg gar i
gang med den selvbehandlingsplan, nar jeg svarer ja til alle de der
spargsmal.” P4 den made blev hjemmeteknologien fra Regions-
hospitalet Silkeborg ogsa et veerktgj, der kunne stgtte patienter-
ne i at agere som diagnostiske aktgarer.

Flere af hjemmepatienterne igangsatte undervejs i studi-
et selv behandlinger med bade antibiotika og binyrebarkhor-
mon, men ringede typisk efterfglgende og informerede egen
laege om opstarten. Selvom flere af hjemmepatienterne var vil-
lige til selv at igangsaette behandling med eksempelvis antibio-
tika og binyrebarkhormon, gav flere udtryk for, at de fandt det
trygt efterfelgende at blive tilset af en laege og fa bekraeftet, at
det havde veeret rigtigt at igangsaette en behandling. Henny
beskrev i den forbindelse sin frustration over praktiserende
lege, der undervejs i studiet ifglge Henny ikke ville kare ud og
tilse hende i eget hjem, da lzegen gav udtryk for, at Henny selv
kunne undersgge sit slim og igangsaette en behandling, hvis
det var ngdvendigt. Henny kommenterede forarget, at hun
havde matte “doktorere” pé sig selv, og tilfgjede, at selvom
hun godt selv kunne vurdere farven pa sit slim, er det “jo rart
nok en gang imellem at have en laege ud og lytte pa sine lun-
ger, ik"?"”
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Udover at skulle agere som diagnostiske aktgarer i forbindelse
med begyndende lungebetaendelser havde naesten alle hjem-
mepatienterne inhalationsmedicin, som de kunne tage "efter
behov.” Dette indebar ligesom i ovenstdende, at hjemmepa-
tienterne hver iseer skulle lzere at vurdere, hvornar de kunne
tage ekstra medicin, og eksempelvis ogsa i hvilke situationer
de kunne tage medicinen forebyggende. Hiemmepatienterne
skulle saledes ikke kun agere diagnostiske aktarer ved at vur-
dere nuveerende tilstande i kroppen, men ogsa ved at forud-
sige, hvordan kroppen ville reagere i hvilke situationer, og
hvordan dette kunne forebygges med medicin. Udover selvbe-
handlingsplaner, hjemmeteknologier og den daglige faerden
igennem hjemmet anvendte flere af hjemmepatienterne ogsa
andre redskaber eller malestokke til at understagtte dem i at
agere som diagnostiske aktarer.

7.2 Samarbejde med andet sundhedsfagligt
personale

En grundsten i hjemmemonitoreringen er, at personalet pa ho-
spitalet falger hjemmepatienten efter udskrivelse og reagerer
pa forvaerringer og adresserer elementer, der kan forbedre be-
handlingsforlgbet. Hiemmemonitorering foregar i regi af hospi-
talerne, men medfgrer forandringer i relation til samarbejdet
med andre aktarer i form af praktiserende laege, hjemmepleje
og vagtlaege i og med, at sygehuspersonalet gennem hjem-
memonitoreringen far informationer, der vedrgrer personale
fra andre institutioner og sektorer. Som konsekvens fglger en
ny type koordinering og forhandling af behandlingsansvar,
hvor sundhedsfagligt personale fra forskellige institutioner og
sektorer, hjemmepatienter og deres pargrende kontinuerligt
skal arbejde med at skabe sammenhang i behandlingsforle-
bet. Koordineringsarbejdet er situationsbestemt forstdet pa
den mdde, at det afhaenger af den specifikke problemstilling,
aktarerne og deres kendskab til hinanden samt eventuelle lo-
kale samarbejdsaftaler: “Sa er der jo nogle patienter, hvor det
bliver ngdt til at forega i et samarbejde med primaer sektor og
egen leege og hjemmeplejen og sa videre. Som kender patien-
ten pa nogle andre mader, end vi ggr. Sa bliver det et tvaer-
sektorielt samarbejde omkring den enkelte patient. Det er jo
perfekt.” (Laege, Silkeborg)

7.2.1 Opsummering af afsnittet
De efterfglgende afsnit belyser aspekter, der knytter sig til for-
handling af behandlingsansvar og koordinering af behand-
lingsforlgb. Dette er vaesentligt af flere grunde. For det farste
har arbejdet med at skabe sammenhange i behandlingsforlg-
bet implikationer for drift og skalering, idet udbredelse til et
starre antal hjemmepatienter vil medfgre en gget belastning og
arbejdspres for aktarerne. Derudover er det vaesentligt at fa
identificeret, hvordan snitflader mellem sektorer forhandles og
andres, for fremadrettet at kunne tage skridt, der kan afklare
og skabe rammer for samarbejde og kommunikation mellem
aktgrerne.

Snitfladen mellem hospital, praksislaege og hjemmepleje
er ikke formaliseret i form af samarbejdsaftaler med undtagel-
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sen af en uklar formulering i ét forlgbsprogram for KOL. | det
efterfalgende konkluderer vi, at der imidlertid eksisterer en an-
tagelse pa hospitalerne om, at hjemmemoniteringen foregar i
overensstemmelse med forlgbsprogram for KOL. Denne fore-
stilling indebaerer et spaendingsfelt, hvor hjemmepatienter
henvises til egen laege, der fungerer som tovholder, men hvor
hospitalet har viden om patientens tilstand kombineret med
specialistviden om behandlingsmuligheder. Samtidig sker der
en kontinuerlig forhandling mellem parterne om forventninger
til hinanden, fordeling af roller og ansvar og etablering af en-
keltstdende aftaler om kommunikation. Feltstudierne peger
saledes pa en usikkerhed om ansvarsfordeling, hvilket giver sig
udtryk i lgbende forhandlinger omkring specifikke patientfor-
lzb. Snitfladen mellem institutionerne er saledes foranderlig og
situationsbestemt.

Samtidig er it-systemerne ikke fuldt udviklet i forhold til
integration mellem systemer. Det er saledes ikke alle steder,
hvor praktiserende laege og hjemmeplejen har mulighed for let
at dele informationer med hospitalet. Endvidere kan det endnu
veere vanskeligt at skabe sig et opdateret og fuldstaendigt bil-
lede af en hjemmepatients medicin, bade fordi hospitalet ikke
kan se praksislaegens ordination, og fordi hospitalet ikke kan
vide, hvilken medicin der fysisk befinder sig i hjemmet. Endelig
er anvendelsen af Lungebogen sporadisk. Selvom den i princip-
pet kan fungere som en vandrejournal i papirform, oplever per-
sonalet, at patienterne sjaeldent medbringer den pa hospitalet,
og hvis de ger, er der mangelfuld — hvis overhovedet nogen —
information fra andre sundhedsfaglige aktarer.

Nogle utilsigtede konsekvenser af dette er, at der opstar
et behov for ekstra koordineringsarbejde og forventningsaf-
stemning mellem parterne, som kan give anledning til frustra-
tion blandt savel praksislaegerne som blandt hjemmesygeple-
jerskerne og sundhedsfagligt personale pa hospitalet. Endvi-
dere kan det stille hjemmepatienterne i en situation, hvor de
skal formidle viden fra en sundhedsfaglig institution til en an-
den, vel og maerke hjemmepatienter som star i en sarbar posi-
tion efter udskrivelse fra hospitalet. Ydermere betyder speciali-
seringen af hjemmemonitoreringstilbuddet, at symptomer fra
andre kroniske tilstande ikke n@dvendigvis kan besvares af per-
sonalet, og hjemmepatienten ma s@ge andre steder hen i sund-
hedsvaesenet for at fa svar og behandling. Alle disse analytiske
pointer vil vi uddybe i de efterfalgende empiriske afsnit.

7.2.2 Samarbejde med praktiserende leeger

Da undersagelsen fandt sted, eksisterede der ingen formalise-
rede aftaler eller rammer for samarbejde mellem hospitalerne
og praktiserende laege i forbindelse med hjemmemonitorering
eller telemedicin. Kun ét ud af de fem regionale forlgbspro-
grammer for KOL naevner eksplicit telemedicin, om end an-
svarsfordelingen her forekommer uklar, idet der her star, at te-
le-sygeplejersken kan “fa iveerksat hurtig behandling i samrad
med de lungemedicinske specialleeger eller patientens egen
lzege” (Region Syddanmark 2010). Imidlertid gav sundhedsfag-
ligt personale pa alle tre hospitaler pa forskellig vis udtryk for,
at ansvarsfordelingen mellem hospital og almen praksis laegger
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sig op ad retningslinjer for forlgbsprogrammerne (Sundheds-
styrelsen 2008), dvs. at praktiserende laege varetager tovhol-
derfunktionen, og sundhedsfagligt personale pa hospitalet va-
retager en case manager funktion. Hospitalerne bruger
it-systemernes funktion til at sende en epikrise til praktiserende
lzege ved udskrivelse samt et korrespondancebrev efter en tele-
konsultation med hjemmepatienten, saledes at praktiserende
laege holdes opdateret pa patientens KOL-relaterede udvikling.

Selvom sundhedsfagligt personale pa hospitalet princi-
pielt anser ansvars- og arbejdsfordeling mellem sektorer og
fagligheder for at leene sig op ad forlgbsprogrammerne, be-
skrev de flere situationer, hvor der havde vaeret behov for re-
vurdering og for forventningsafstemning med praktiserende
laege. Dette gjorde sig seerligt geeldende i forbindelse med
medicinering og andringer i behandlingsplaner. | forbindelse
med indlaeggelsen justerer hospitalslaegen patientens medici-
nering ud fra den specialviden, de har om patientens syg-
domssituation og specielle praeparater til patienter med svaer
KOL. Ved udskrivelse overgar ordinationsretten til praktise-
rende lzege i et traditionelt behandlingsforlagb. | et hjemme-
monitoreringsforlab gar dette sig i princippet ogsa gaeldende,
og som udgangspunkt henvises patienter til at kontakte egen
laege. Imidlertid opstar der ogsa situationer, hvor ordinations-
retten bliver genforhandlet af de implicerede parter, og hvor
hospitalets speciallaeger involveres. En sygeplejerske forklarer,
at det ofte er i forbindelse med udskrivelse, at der opstar be-
hov for justeringer i medicineringen. Det kan vzere i form af
manglende medicin eller recepter; recepter der ikke er gaet
ind pa apotekets receptserver, eller at hjemmepatienten har
faet ny medicin, hvor det viser sig, at hjemmepatienten ikke
kan anvende det korrekt. Det er isaer de fogrste dage efter
udskrivelsen, som er de mest sarbare, og sygeplejersken fort-
saetter: "Der ligger en stor opgave for os i at vejlede patien-
terne i at fa godt gang i medicinen.”

Imidlertid indebaerer overgangen mellem indlaeggelse
0g udskrivelse en dbning eller uklarhed om ansvaret for medi-
cinering. En sygeplejerske beskriver, at: "Vi gar ind i en gra-
zone mellem indlaeggelse og udskrivelse”, og stiller det reto-
riske spargsmal: "Hvem er vores naermeste samarbejdspart-
ner?” Hvorvidt sygeplejersken henvender sig til hospitalsleegen
eller praktiserende laege i tilfeelde af komplikationer er for-
skelligt pa de tre hospitaler og forskelligt fra patient til pa-
tient. Seerligt tre parametre ger sig gaeldende. For det farste
har det betydning, hvor alvorlig og akut situationen er. Syge-
plejersken ovenfor fortsaetter: “Vi henviser til praktiserende
laege — det er ikke laengere hospitalets laege, der er patientens
leege. Vi kan bruge dem [hospitalslaegerne] til akutte pro-
blemstillinger fx i weekenderne, men ellers er det egen laege,
vi samtaler med” (Svendborg). Hvis det er problemstillinger,
der knytter sig til medicin, som er ordineret af hospitalslaegen,
vil sygeplejersken dog vende problemstillingen med pageel-
dende lzege. For det andet har det betydning, hvor taet knyt-
tet hospitalslaegen er til hjemmemonitoreringen, dvs. er ho-
spitalslaegen tilgaengelig, og feler vedkommende ejerskab for
hospitalets indsats pa hjemmemonitoreringsomradet. Pa to af

hospitalerne (Horsens og Silkeborg) var der hvert sted én
lzege, som var seerligt tilknyttet hjemmemonitoreringstilbud-
det. Her blev hospitalslaegen ofte brugt som sparringspartner.
| Svendborg kan sygeplejerskerne selv indlaegge patienterne
ved at kontakte visitator pa FAM. Endelig har sygeplejersker-
nes kendskab til den praktiserende laege betydning for kom-
munikationen og sparring med praktiserende laege. Seerligt i
tilfaelde, hvor sygeplejersken ikke kender praktiserende laege
og dennes viden om KOL-behandling, og hvor der er en ho-
spitalsleege tilknyttet hjemmemonitoreringen, vil sygeplejer-
sken vaelge at drage nytte af hospitalslaegens specialistviden
og drafte situationen med hospitalslaegen.

Der opstar saledes et spaendingsfelt, hvor praktiserende
lzege pa den ene side fungerer som tovholder og har ordinati-
onsretten, men hvor sygeplejerskerne pa den anden side falger
hjemmepatientens udvikling taet og ofte sparrer med hospitals-
laegen, som har specialistviden. En hospitalsleege forklarer:
"Praktiserende laege er tovholder pa patientens forlgb. Uanset
hvor svaert syge vores patienter er, sa skal han have informatio-
ner, men ikke nadvendigvis deltage i det” (Silkeborg). Samtidig
er hospitalernes forventning og forstaelse af egen og praktise-
rende lzeges rolle ikke formaliseret eller aftalt med laegen, om
end den praktiserende laege alle steder er informeret om pa-
tientens deltagelse i det telemedicinske forlgb via patientens
epikrise. Som utilsigtet konsekvens af spaendingsfeltet og
manglen pa samarbejdsaftaler har det sundhedsfaglige perso-
nale pa hospitalet oplevet, at nogle praktiserende laeger faler
sig "overrulet”. En sygeplejerske gengiver en episode, hvor
praktiserende lzege faler sig usikker pa sin egen og hospitalets
rolle i forbindelse med hjemmemonitoreringen: “Jamen | far jo
alle malingerne, hvorfor skal jeg sa tage stilling?” En samtale
med praksislaegen bragte klarhed over varighed af forlgbet og
hjalp til forventningsafstemning mellem parterne. Tilsvarende
forklarer en hospitalslaege, at der er behov for at etablere et
samarbejde med praktiserende laege i enkelte, specifikke pa-
tientforlgb, hvor saerlige omstaendigheder ger sig geeldende.
Saledes beskriver hospitalslaegen, at der er indgdet en aftale
med en hjemmepatients praktiserende lzege pga. en misbrugs-
problematik om hurtig kommunikation af indgadede aftaler
med patienten. Hvis behandlingsplanen andres pa hospitalet,
kontaktes praktiserende lzege og hjemmesygeplejerske straks
for at sikre, at patienten far samme besked om behandling og
behandlingsplaner, uanset hvem patienten spgrger. Inden afta-
len tradte i stand, oplevede hospitalspersonalet, at hjemmepa-
tienten fik udleveret recepter hos savel egen laege som hos
hospitalslaegen. Efterfelgende oplever hospitalspersonalet at
“der er kommet mere ro pa for patienten”, og at de far faerre
opkald fra patienten. Imidlertid oplever hospitalspersonalet, at
de specifikke aftaler og kommunikation med praktiserende
laege vanskeligggeres af, at denne er svaert tilgaengelig. Tilgaen-
geligheden hindres af telefontider, et taetpakket dagsprogram
for praksislaege samt manglende motivation. Omvendt er det
hospitalspersonalets oplevelse, at tilgaengeligheden til praksis-
lzegerne @ges i takt med, at kendskabet til hospitalets tilbud
om hjemmemonitorering stiger.
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Vagtlaegen spiller ogsa en central rolle i det tveer-institutionelle
samarbejde i forbindelse med hjemmemonitoreringen. Uden
for praksisleegens og ambulatoriets telefontider kontakter
hjemmepatienterne vagtlaegen ved akut forveaerring, og vagt-
lzegen ma foretage en vurdering af patientens tilstand. Imidler-
tid giver personalet pa Hospitalsenheden Horsens udtryk for, at
vagtleegen indlaegger nogle patienter ungdigt. Dette skyldes
ifalge hospitalspersonalet, at vagtleegen ikke ved, at patienten
er i et telemedicinsk forlgb, og fordi vagtlaegen mangler viden
pa omradet. "Vagtlaegerne er generalister, ikke specialister”
(Horsens). Enkelte patienter oplever séaledes at blive indlagt om
aftenen og udskrevet dagen efter, hvilket kan vaere vanskeligt
for patienten at forstd. Omvendt er der ogsa eksempler pa
vagtlaeger, der anbefaler patienten at kontakte egen lzege efter
weekenden med henblik pa en eventuel opstart af antibiotika-
kur. Imidlertid er en hurtigt indsats afgarende for denne type
patienter, og ventetiden kan have store konsekvenser. Nogle
patienter har derfor en dben ordination eller nadpakker til selv-
behandling. Implicit heri peges der pa et behov for at inddrage
vagtleeger i forlgbene og kunne gare opmaerksom pa det tele-
medicinske forlgb. Denne viden kan inddrages aktivt og fun-
gere som beslutningsstatte, idet vagtleegen kan veelge at lade
hjemmepatienten foretage malinger og dermed kvalificere be-
slutningen om enten at henvise til hospitalssygeplejersken, hvis
det pa den baggrund vurderes, at situationen ikke er akut, eller
udskrive en recept og igangsaette behandling gjeblikkeligt.

7.2.3 Samarbejde med kommunal hjemmepleje
Hjemmemonitorering indebaerer, at samarbejdet med kommu-
nens hjemmepleje udvides og forandres. Udvides fordi hospita-
let bevarer kontakten til hjemmepatienten over lzengere tid, og
forandres fordi sygeplejerskerne pa hospitalet seerligt i forbin-
delse med de synkrone videokonsultationer far nye typer af
informationer, som de skal handle pa. En sygeplejerske forkla-
rer: "Vi sidder med patienten, vi sidder med problemet. (...) sa
nu tager vi os af det hele vejen rundt. Hvor det nok havde vae-
ret hjemmesygeplejersken far. Ellers sa var der ikke sket noget,
far de var kommet til egen laege igen.” (Svendborg)

Ligesom der ikke eksisterer formelle samarbejdsaftaler
med praksislaegerne, eksisterer der heller ingen formelle aftaler
med hjemmeplejen om samarbejde i forbindelse med hjem-
memonitoreringen. Dette betyder ikke, at der ikke er kontakt-
flader til hjemmeplejen, men blot at den direkte kontakt til
hjemmesygeplejen kun tages i seerlige situationer — fx vedre-
rende medicin. Et eksempel var koordinering af medicin til en
hjemmepatient, der havde staerke abstinens-relaterede smer-
ter, hvilket kom frem under den daglige konsultation med sy-
geplejersken pa hospitalet. Sygeplejersken koordinerer herefter
over telefonen med hjemmepatientens datter og hjemmesyge-
plejen for at skabe et blik over den faktiske medicin i hjemmet,
og den ordinerede medicin som praksislaege muligvis har juste-
ret, og som administreres af hjemmesygeplejen. Det viser sig,
at medicinen, som hjemmesygeplejen skal udlevere om afte-
nen, svarer til den medicin, som hjemmepatienten allerede ta-
ger. Sygeplejersken ringer derfor igen op til hjemmesygeplejer-
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sken, som i mellemtiden har snakket med datteren, der igen
har snakket med praksislaegen. Koordineringen og samarbej-
det vanskeliggares af, at der er mange parter involveret, og at
det sundhedsfaglige personale, savel praksisleege, som hjem-
mesygeplejerske og hospitalssygeplejerske, har et teet pakket
dagsprogram og derfor er svaere at traeffe. Resultatet bliver, at
hjemmesygeplejersken frustreret siger til hospitalssygeplejer-
sken, at "de har hand om det”, hvorefter hospitalssygeplejer-
sken overlader den efterfglgende koordinering til hjemmeple-
jen og praksisleege. Disse specifikke situationer om afklaring af
ordineret medicin bliver formodentlig afhjulpet af det Fzelles
Medicin Kort (FMK) i fremtiden, om end der stadig vil vaere
behov for at afklare sammenhang mellem den ordinerede me-
dicin og den faktiske medicin, ligesom andringer i ordinerin-
gen stadig varetages af praksislaegen, hvorved der stadig vil
veere behov for koordinering mellem de 3 parter og hjemme-
patienten samt eventuelle pararende. (Svendborg)

Ogsa i tilfeelde, hvor sygeplejersken gennem hjemmemo-
nitoreringen og videosamtaler identificerer behov for tiltag,
som ligger uden for hospitalets ansvarsomrade og ligger inden
for det kommunale handlerum, tager sygeplejersken kontakt til
hjemmeplejen. Dette kan vaere i tilfeelde, hvor hjemmepatien-
ten maske vil have gavn af et boligskift eller stgtte til sociale
aktiviteter. (Horsens)

Et andet centralt omrade med snitflader mellem hospital
og kommune er relateret til rehabilitering, som ikke nadvendigvis
er koordineret. Ifglge kliniske retningslinjer skal de darligste pa-
tienter (som scorer over tre pa MRC-skalaen samt er afhaengige
af deres CAT-score) tilbydes hospitalsbaseret speciel rehabilitering,
og de gvrige skal have et almindeligt rehabiliteringstilbud i kom-
munen. P4 OUH Svendborg tilbyder de i samarbejde med OUH
Odense telemedicinsk rehabilitering, hvor patienten laver gvel-
serne i hjiemmet under vejledning fra fysioterapeuten i Odense via
et videolink. Et lignende tilbud er ogsa startet i Horsens, hvor
hjemmepatienterne tilbydes genoptraening med en fysioterapeut
via skaermen en gang ugentligt i den periode, hvor de har skeer-
men i hjemmet. Flere af hiemmepatienterne i studiet fik imidlertid
tilbud om savel hospitalsbaseret og kommunal rehabilitering, hvil-
ket skabte forvirring blandt hjemmepatienterne.

Desuden har mange kommuner etableret specialfunktio-
ner, hvor KOL-koordinatorer tager sig af de ‘komplekse’ borgere
med KOL, og enkelte kommuner er ved at afprave telemedicin-
ske lgsninger i regi af hjemmeplejen. Der er saledes et voksende
udbud af tilbud og lasninger til patienter med KOL, hvilket kan
veere svaert for bade personale i forskellige sektorer og for patien-
ter og pararende at overskue og koordinere. | Horsens har kom-
munen og hospitalet for nylig startet et samarbejdsprojekt, “Pa
Forkant”, om udvikling af et sundheds “hotspot”. Formalet er at
give borgeren én indgang til sundhedssektoren og sikre en sam-
menhaengende indsats pa tvaers af sektorer og diagnoser. Perso-
nale andet sted fremhaever, at fagligheden er afgerende ved
fiernmonitorering — seerligt i forbindelse med et eventuelt taettere
og standardiseret samarbejde med hjemmesygeplejen: ”Det krae-
ver, at man ved, hvordan man skal handle pa den viden — at man
kender til sygdommen, det kraever en specialafdeling at holde gje
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med de patienter, sa man ikke kommer til at lave ulykker med
dem og ikke pr. automatik henviser til selvbehandlingsplanen —
det kan de ga til ved, hvis de i virkeligheden skulle have vzeret
indlagt.” (Silkeborg)

7.2.4 Samarbejde mellem hospitalsenheder

Der eksisterer et teet samarbejde mellem OUH Svendborg og
OUH Odense, som begge tilbyder hjemmemonitorering til pa-
tienter med KOL. Pa tidspunktet for feltstudierne havde Oden-
se en pause i tilbuddet, hvorfor informationerne omhandler
erfaringer fra en tidligere periode. Lasningen i Svendborg inde-
baerer videokonference med hjemmepatienten alle ugens syv
dage, hvorimod ambulatoriet i Odense er lukket i weekenden,
hvor Svendborg derfor hidtil varetog konsultationerne med
Odenses patienter. Efter det telemedicinske forlgb er gaet fra at
veere et randomiseret forsgg til drift, er dette dog ikke laengere
tilfeeldet. Sygeplejerskerne i Svendborg har overvejende positi-
ve erfaringer med at overtage disse patienter og far de ngdven-
dige baggrundsinformationer ved at laese journalen og ved at
personalet fra Odense ringer, hvis der er saerlige omstaendighe-
der, som ger sig geeldende. Det papeges dog, at tillidsbandet
og kommunikationen med patienten er bedre ved den anden
konsultation end ved den farste, da de ikke kender patienten,
ligesom det kan vaere vanskeligt at afslutte forlgbet. Sa hvis der
er tvivl, om patienten har opnaet de forventede fremskridt,
overlader de det til Odense at foretage den endelige vurdering
og afslutte forlabet dagen efter. Det er sdledes deres erfaring,
at det godt kan lade sig gare at overtage andres patienter, som
man ikke selv har madt fgr. Dog papeger de, at det er en for-
del, hvis der er kontinuitet i forlgbet, sa personalet har bedre
mulighed for at fa et personligt kendskab til hjemmepatienten,
og denne nar at fa tillid til personalet. Udover samarbejdet om
hjemmemonitoreringspatienterne eksisterer der ogsa et samar-
bejde i forbindelse med de traditionelle indlaeggelser. Hvis der
er overbelaegning i Odense, bliver patienterne sendt til Svend-
borg, hvor de eventuelt tilbydes hjemmemonitorering og gen-
nemfgrer den efterfalgende ambulante kontrol i Odense. Det
teette samarbejde mellem OUH Svendborg og OUH Odense
skal ses i lyset af, at de begge er del af OUH. P& de andre ho-
spitaler tager samarbejdet primaert form af personbaret dialog,
hvor leeger og sygeplejersker udveksler erfaringer i forbindelse
med faglige arrangementer, der ikke er tele-KOL relateret, fx
konferencer eller erfaringsfora for iltsygeplejersker. | enkelte
tilfeelde, hvor nye indsatser skal startes op, foretages der besgg
pa andre hospitaler til inspiration.

Telemedicin defineres som sundhedsydelser, der er rum-
uafhaengige, hvor personale i Skagen i princippet kan monito-
rere patienter i Gedser. | praksis er de telemedicinske sundheds-
ydelser knyttet til juridiske enheder, hvor hospitalerne varetager
behandlingen af egne patienter, der er bosat i det lokale opta-
geomrade. | Region Midtjylland blev optageomraderne andret
teet pa perioden, hvor feltarbejdet fandt sted, og der var derfor
et lille overlap, hvor enkelte patienter netop havde skiftet til-
harsforhold fra Silkeborg til Horsens.

7.3 Hjemmemonitorering og
sygeplejefaglighed

7.3.1 Opsummering af afsnittet

| dette afsnit beskriver vi, hvordan sygeplejefaglighederne brin-
ges i spil i etableringen af hjemmemonitoreringslgsninger samt
pa hvilke centrale omrader, der sker en kompetenceudvikling
over tid. Dette er relevant for at kunne styrke og malrette ud-
dannelsesforlgb og i forbindelse med organisering af hjemme-
monitoreringslgsninger. Vi konkluderer i det efterfalgende, at
vores feltstudier viser forskellige mader, hvorpa den faglige for-
ankring og lgbende laering sikres i de organisatoriske og fysiske
rammer samt ligger indbygget i selve funktionaliteterne i et af
de telemedicinske it-systemer. Anvendelse af teknologi i be-
handlingen til at mediere kommunikationen har desuden be-
tydning for den made, sygeplejerskerne skaber et billede af og
naerhed til hjemmepatienterne pa, hvor inskriptioner indlejret i
de specifikke medier sammen med de organisatoriske rammer
for hjemmemonitoreringsforlabet influerer pa sygeplejersker-
nes kommunikation med hjemmepatienterne. Endeligt inde-
baerer anvendelse af teknologi en raekke opgaver relateret til
vedligeholdelse, problemidentificering og l@sning, som implicit
stiller krav til sygeplejerskernes basale it-kompetencer. Dette er
saerligt gaeldende, hvis der er tale om nye teknologier, og i min-
dre grad hvis det er modne teknologier, eller hvis hovedparten
af dette arbejde uddelegeres til leverandgren. Vi vil uddybe
disse analytiske pointer i de efterfalgende empiriske afsnit.

7.3.2 Faglighed og lzering

Det er primaert sygeplejersker, der varetager hjemmemonitore-
ringen. P4 alle tre hospitaler understreges vigtigheden af, at det
er sygeplejersker der i forvejen har stor erfaring pa det medicin-
ske omrade generelt og har specialiseret sig inden for det lun-
gemedicinske omrade og dermed har stor viden om KOL og
erfaring med behandling af patienter med KOL. Dette er en
forudsaetning for at kunne lave en samlet vurdering af hjem-
mepatienternes tilstand, fortolke og tage korrekt handling pa
symptomerne. "Fagligheden er afggrende — ellers giver det
falsk tryghed og er farligt” (Fokusgruppeinterview, Silkeborg).
Samtidig giver erfaringen en ballast i forhold til at kunne tale
med til tider meget bange hjemmepatienter. Andengd for
mange er forbundet med stor angst.

Selvom sygeplejerskerne allerede besidder stor viden og
erfaring pa omradet, ger personalet det klart, at der sker yderli-
gere faglig udvikling bade i forhold til KOL-omradet generelt og
specifikt i forhold til hjemmemonitoreringen. Her har de organi-
satoriske rammer stor betydning for mulighederne for at statte
denne udvikling. | Silkeborg og Svendborg fremhaever de i den
forbindelse fordelene ved, at sygeplejerskerne ogsa varetager an-
dre funktioner som fx hjemme-iltsygeplejerske og har vagter i
ambulatoriet eller pa sengeafdelingen. Dette er med til at under-
stgtte en sammenhaeng mellem den viden og retningslinjer, der
udvikler sig inden for det lungemedicinske speciale og inden for
hjemmemonitoreringen. | Horsens, hvor sygeplejersken udeluk-
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kende varetog hjemmemonitorering, blev dette forhold naevnt
som en vaesentlig udfordring ved at sikre sparring og faglig udvik-
ling. Her spillede deltagelse i de ugentlige tvaerfaglige konferen-
cer pa afdelingen og den hyppige sparring med overlaegen derfor
en stor rolle. Endvidere har de fysiske rammer ogsa indflydelse pa
mulighederne for at indga i det faglige miljg pa afdelingen, og i
Silkeborg og Svendborg ligger kontorerne, hvorfra hiemmemoni-
toreringen varetages, enten pa sengeafdelingen eller pa det lun-
gemedicinske ambulatorium. | Horsens, hvor kontoret ligger i en
anden bygning pga. pladsmangel, har man et gnske om at fa
samlet alle funktionerne saledes, at lokalet til hiemmemonitore-
ring ligger i forbindelse med ambulatoriet.

| forhold til lzering og faglighed, der er relateret direkte
til hjemmemonitoreringen, er det kendetegnende, at der ind-
ledningsvist er et stort laegeligt engagement, hvor der er hyp-
pig sparring mellem laeger og sygeplejersker. Laegens engage-
ment trappes derefter gradvist ned i takt med, at der udvikles
og oparbejdes en kollektiv viden om, hvordan der skal reage-
res pa forskellige situationer, og hvordan data skal tolkes, li-
gesom den farste tid bruges pa sammen at udvikle og lg-
bende revidere tilbuddet, afklare formal, malgruppe, frekvens
af monitoreringen og udarbejdelse af dokumenter og ar-
bejdsgange, der understgtter forlgbet. Processen med videns-
opbygningen kan ske i det daglige arbejde som i Silkeborg,
hvor der i it-systemet knyttet specifikt til hjiemmemonitorerin-
gen er et felt, som ger det muligt for personalet at skrive
spgrgsmal, noter og svar vedrgrende specifikke patientforlgb.
Desuden kigger sygeplejerskerne pa historikken for specifikke
hjemmepatienter for at se leegens reaktion pa malinger, der
ligger udenfor normalomradet. Omvendt kan sygeplejersker-
ne ogsa have betragtninger og viden, som laegen ikke har, i
og med at sygeplejersken har vaeret i patienternes hjem. |
Svendborg, hvor tilbuddet har udviklet sig gennem en are-
raekke, er det sdledes sygeplejerskerne, som varetager funk-
tionen, og hvor afdelingsleegerne kun inddrages ved szerlige
omstaendigheder. | Silkeborg er der ligeledes planer om, at
laegens rolle skal minimeres, nar forskningsperioden er afslut-
tet. Samtidig peger forskningslitteratur pa (Pols 2010), at der
gennem hjemmemonitorering genereres nye typer af infor-
mationer, som giver nye muligheder for sygeplejeforskning.

7.3.3 Digitalt medierede relationer

Hjemmemonitorering tilfgjer nye dimensioner til sygeplejefa-
get, seerligt i forhold til mader at skabe relationer til hjiemmepa-
tienterne pa. Teknologier indeholder forskellige handlingsan-
visninger, sakaldte “inskriptioner” (Bruun Jensen, Lauritsen &
Olesen 2007), dvs. at der er indlejret strukturer for kommunika-
tion i teknologien, og de er dermed med til at seette rammerne
for, hvordan parterne kan kommunikere. Hjemmemonitore-
ringslasninger kan vaere bygget op over standardiserede proto-
koller, som guider brugeren igennem en raekke af spargsmal
eller malinger som fx i den asynkrone lagsning i Silkeborg. Her
kan hjemmepatienten udelukkende forholde sig til de malinger
og svarmuligheder, som terminalen giver, og telefonisk kom-
munikation med sundhedsfagligt personale er guidet af et sa-
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kaldt spergetrae, som stgtter personalet i at vurdere patientens
KOL-relaterede tilstand. Denne type af lgsninger fungerer der-
med som en sarlig optik, hvorigennem patienten og patien-
tens tilstand ses, hvor der fokuseres snaevert pa KOL-relaterede
symptomer. Forskningslitteratur har peget pa, at sddanne Igs-
ninger medfgrer forandringer af sygeplejefagligheden, hvor
blikket for den hele patient og det samlede sygdomsbillede gar
tabt (Oudshoorn 2009). Selvom man i Silkeborg tager ud-
gangspunkt i spargetraeer og primeert fokuserer pa KOL-relate-
rede symptomer, har netop Silkeborg valgt at inddrage en ba-
deveegt, for at fa et bredere saet af malinger, der kan give
indikationer om andre perspektiver af patientens sundhedstil-
stand, fx hjerteproblemer, ligesom spargeprotokollen suppleres
med ydereligere spargsmal og svar, hvis der er behov for det.
Som beskrevet i afsnit 6.4 formar personalet at opbygge det,
som de kalder "digital naerhed” til patienterne, hvor den hyp-
pige monitorering med gennemgang af malinger over laengere
tid skaber genkendelighed, ligesom personalet gennem tele-
fonsamtaler opbygger kendskab til hjemmepatienternes moni-
torering- og svarmgnstre. Dog er denne oplevelse af digital
naerhed ikke gensidig hos hjemmepatienter i asynkrone forlgb,
saerligt hvis der ikke eksisterer jeevnlig feedback til hjemmepa-
tienten. Den digitalt medierede naerhed styrkes yderligere af
forudgdende fysiske mgder med patienten, men det er ikke en
forudsaetning.

Hvor de asynkrone lgsninger ofte er staerkt styrende, sa
indeholder videosamtalerne langt fzerre indlejrede strukturer
for kommunikation. Gennemgangen af videokonsultationerne
i afsnit 6.3 viser, at personalet i hgj grad benytter sig af lyd og
billede til at skabe et helhedsorienteret billede af patienten sa-
vel som af specifikt sygdomsrelaterede emner, herunder et blik
for hjemmepatienternes udfarelse af malinger. Dette medie gar
det let at skabe en digital naerhed, hvor sundhedsfagligt perso-
nale benytter sig af at kunne se hjemmepatientens og dennes
non-verbale sprog, hjemmets fremtoning og informationer fra
eventuelle paregrende. Pa trods af, eller maske netop fordi at
mediet har meget vide rammer for, hvad der kan tales om, er
0gsa her opstillet mere eller mindre strukturerede spargegui-
des, der skaber rytme og emnemaessige afgraensninger for
konsultationen. Fx betyder de organisatoriske rammer med
faglig specialisering og sundhedsvaesenets sektoropdeling at
ikke alle spargsmal kan besvares i en videokonsultation. Pols
papeger desuden, at de dbne rammer for samtalernes karakter
og muligheden for laengerevarende monitoreringsforlgb inde-
baerer en risiko for, at det sundhedsfaglige personale féar for
mange informationer i forhold til, hvad de har faet resurser til
at handtere. (Pols 2010)

Feltstudierne viser, at selvom teknologierne som ud-
gangspunkt har indlejrede inskriptioner for kommunikations-
former, sa skabes der ganske andre resultater i praksis. | orga-
niseringen af brugen af video bliver der sdledes skabt en struk-
tur, der zoomer ind pa KOL. Omvendt bliver den asynkrone
teknologis stramme struktur blgdt op og der zoomes ud, sa
flere perspektiver, der kan give et lidt bredere billede af patien-
ten, kommer med i synsfeltet. Det giver sdledes ikke mening at
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tale om modsaetningsforholdet mellem “kold teknologi” eller
"varme haender”, men det er snarere et spgrgsmal om at ar-
bejde aktivt med at forme rammerne og udvikle teknikker til at
skabe digital naerhed.

Sygeplejefagligheden indeholder idealer og opgaver rela-
teret til at drage omsorg for og pleje patienter, ligesom den er
funderet pa klinisk viden og idealer om effektiv behandling,
herunder ogsa bureaukratiske opgaver relateret til dokumenta-
tion (Paarup, Meinert 2007). Paarup og Meinert papeger, at det
kan veere vanskeligt for den enkelte sygeplejerske at skulle for-
holde sig til denne dualitet i specifikke situationer (Paarup, Mei-
nert 2007). Denne dualitet genfinder vi i idealerne bag hjem-
memonitoreringsforlgbene, som har et dobbelt formal, hvor
forlabene bade skal bidrage til en mere effektiv behandling,
hvor genindlaeggelser undgas, og der derved opnas besparel-
ser, samtidig med at behandlingen skal bidrage til at give pa-
tienterne tryghed og styrke patientens egenomsorg. Dette er
en dualitet, som personalet skal forholde sig til i udformningen
af tilbuddet og i det specifikke magde med patienten. Det kom-
mer konkret til udtryk i overvejelser om en fremtidig udform-
ning af tilbuddet i Silkeborg i spargsmalet om, hvorvidt der skal
vaere en patienttelefon malrettet hjemmepatienterne. P& den
ene side udtrykker én bekymring for, at det bliver en ”snakke-
klub”, hvorved besparelsen risikerer at forsvinde, mens en an-
den fremhaever potentialet i at stgtte hjemmepatienterne og
hjeelpe dem med de problemer, de matte have. Dualiteten fin-
des ogsa i de konkrete situationer, hvor personalet skal identifi-
cere de patienter, som er egnede til et hjemmemonitorerings-
forlab, hvor det fx i Horsens vurderes, om der eksisterer et lze-
ringspotentiale hos patienten. Behandlingsforlgbet handler
bade om at give tryghed og stgtte patienterne i at laere at
drage omsorg, men det er vigtigt at finde de rigtige patienter,
som vil have gavn af tilbuddet, hvor de vil kunne lzere at hand-
le, sa indlaeggelser undgas.

7.3.4 Machine work og it-kompetencer
En saerlig type opgaver, der i stgrre eller mindre grad knytter sig
hjemmemonitorering, er interaktion med teknologierne. Det er
bade i form af den direkte interaktion med brugergraenseflader
i software og hardware (som er beskrevet i kapitel 6) samt i
form af vedligeholdelse, problemidentificering og administra-
tion, hvilket Anselm Strauss et al kalder "maskine-arbejde”
(Strauss 1985). Maskine-arbejde er ikke nyt inden for sund-
hedssektoren, men i og med at teknologierne nu medierer
kommunikationen med hjemmepatienterne og udger grundla-
get for hjemmemonitorering, er det vigtigt at taenke ind som
selvstaendigt element i driften af disse behandlingsforlab.
Omfanget af disse typer opgaver afhaenger af teknologi-
ens modenhed og robusthed, samt i hvor hgj grad man har
valgt at uddelegere opgaverne til leverandgren af teknologier-
ne. Generelt har det vist sig, at de synkrone lgsninger er mere
sarbare end de asynkrone Igsninger, om end videolasningernes
driftsstabilitet er forbedret vaesentligt. | Svendborg har man
valgt at lade leverandgren varetage hoveddelen af opgaverne,
og teknologien har naet et stadie, hvor den er et standardtil-

bud. I Silkeborg varetager man selv hovedparten af opgaverne,
idet de selv klarggr, installerer og afinstallerer teknologien.
Denne opgavefordeling understattes af teknologiens robust-
hed, idet der er stor driftsikkerhed ligesom lgsningen kun krae-
ver lidt vedligehold, hvilket minimerer behovet for specialiseret
problemlgsning. | Horsens varetager de selv mange af opga-
verne og indgar i et taet samarbejde om udvikling af teknologi-
erne. Dette miks har betydning for omfanget af planlagt drift,
administration og vedligeholdelse, fx udskiftning af batterier,
rengering, opdateringer og udskiftning af terminaler eller ka-
meraer som led i monitoreringsforlabet. Derudover har mikset
betydning for omfanget af arbejde med problemidentificering
og udbedring, der opstar i forbindelse med uforudsete haen-
delser. | lzbet af observationerne opstod der sdledes problemer
med videoteknologiernes lyd (Horsens) og med at oprette for-
bindelse (Svendborg). Desuden var der tilfaelde med stramsvigt,
og billeder der fryser. En sygeplejerske fortalte ogsa om forskel-
lige episoder med touch skaerme i hjemmene, som giver udfor-
dringer for personalet, idet der blev ved med at komme kom-
munikationsbokse op pa patientens skaerme. | ét tilfaelde skyl-
des det fluer, der satte sig pa skaermen, i et andet tilfaelde
havde en patient sat sygeplejerskens visitkort pa kanten af
skaermens ramme, og en anden patient havde daekket skaer-
men til med et klaede for at daempe lyset, hvor den lette berg-
ring aktiverede skaermen.

Pointen er, at der for det sundhedsfaglige personale op-
star arbejdsopgaver relateret til problemafsagning, -identifice-
ring og -lasning. For at kunne lgse disse opgaver traekker syge-
plejerskerne pa et basalt kendskab til teknologierne og benyt-
ter sig samtidig af et teet samarbejde med teknisk personale
hos leverandgrerne. Savel sundhedsfagligt som teknisk perso-
nale understreger vigtigheden af en hurtig problemlasning, da
problemer kan pavirke bade hjemmepatienternes oplevelse af
behandlingen og influere pa hjemmemonitoreringens troveer-
dighed. | lgbet af feltstudierne var der altid en tekniker til at
tage telefonen og dedikere tid til problemlgsning i forbindelse
med videolgsningerne. Implicit i disse opgaver med teknisk
problemidentificering og lgsning ligger et krav til sygeplejer-
skernes it-kompetencer, som potentielt kan virke afskraekken-
de for nogle personer. Samtidig peger forskning pa, at anven-
delsen af ny teknologi ogsé kan veere med til at lgfte KOL-om-
radets faglige status (Hoffmann 2009).

7.4 Opmarksomhedspunkter

Analysen i dette kapitel udpeger en raekke valg, som sundheds-

fagligt personale og beslutningstagere skal tage stilling til set i

forhold til at skabe sammenhang og sikre, at alle parter har de

ngdvendige kompetencer. Det drejer sig bl.a. om fglgende:

e Hvordan skal oplaering af hjemmepatienterne forega, og
hvad forventes de at |zere? Kan e-laeringsredskaber evt.
inddrages?

e Hvordan stattes hjemmepatienterne i at fortolke og ikke
mindst handle pa selvmonitorering?

e Hvordan sikres sundhedsprofessionelles faglige udvikling?
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Hvordan skabes rammerne for at kunne etablere gensidig
digital naerhed mellem hjemmepatient og sundhedsfag-
ligt personale?

Hvordan skal ansvarsfordeling mellem sektorer udformes,
og hvordan skal processen, der danner baggrund for
denne beslutning, forlgbe?

Hvordan skal vidensudveksling mellem sektorerne se ud?
Udger epikriser et tilstraekkelig vidensgrundlag eller skal
hospitalet fungere som videnscenter med formaliseret
undervisningsaktivitet for relevant hjemmepleje og
praktiserende laeger?

Skal der etableres samarbejdsaftaler med andre hospitaler
i geografisk naerhed? Kan det eksempelvis vaere hensigts-
maessigt, at to hospitaler deler det samme patientgrund-
lag, hvor patienter, der vil have gavn af lgsning A, indgar i
monitoreringsforlab pa hospital A og omvendt, hvis de
har brug for lgsning B, bliver de fulgt af hospital B, uagtet
hvilket sygehus de oprindeligt sorterer under?
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e Hvilke dele af it-handteringen skal hospitalet selv vaere
ansvarlig for, og hvilke elementer kan med fordel
udliciteres til leverandgren? Og hvordan sikres uddannel-
sen af sundhedsfagligt personale til at varetage de valgte
opgaver?



8 Konklusion og anbefalinger

Rapporten identificerer i sin gennemgang af tre forskellige
hjemmemonitoreringslgsninger centrale del-elementer, som et
hjemmemonitoreringsprogram er bygget op om: Arbejdsopga-
ver og arbejdsgange, fra identificering og inkludering af pa-
tienter, installation, til monitoreringspraksisser og afinstallation
og afslutning af forlgbet samt en mangfoldighed af stattered-
skaber, der hjzelper personalet med at skabe sammenhaeng og
synlighed. Desuden belyser rapporten rammerne for organisa-
toriske strukturer og praksisser samt de overvejelser, der ligger
bag, samt hvad forskellige hjemmemonitoreringsl@sninger og
it-medieret samarbejde betyder i forhold til udvikling af nye
faglige kompetencer og patientroller. Undersggelsen bidrager
med viden om, hvad skal der til for at f& hjemmemonitorering
til at "virke’ og fungere samtidig som en analytisk forstdelses-
ramme, der giver et sprogligt redskab til at tale om hjemmemo-
nitorering. Herigennem nuanceres blikket for, hvilke elementer
der er vigtige at afklare for at fa et forlab til at virke’. Sammen-
ligningen af de tre lgsninger viser desuden, hvilke handlings-
rum, som konstellation af teknologi og organisering giver per-
sonale og hjemmepatienter, fordrer, samt hvilken betydning
hjemmemonitoreringen har for udviklingen af patientrollen og
for sygeplejefaglige kompetencer.

| det efterfalgende konkluderer vi pa erfaringerne fra litteratur-
studiet og empiriren i forhold til, hvilke analytiske implikationer
dette har for implementering til drift i sterre skala. Herudover
udfolder vi konklusionerne ud fra et patient- og professionelt
perspektiv, som efterfalges af en reekke anbefalinger. Anbefa-
lingerne tager dels udgangspunkt i elementer, som har vist sig
at fungere rigtig godt pa de tre hospitaler, dels i analytiske
pointer.

8.1 Litteratur og empiri — hvor er vi nu?

Om end den internationale litteratur pa omradet er begraenset,
sa viser sammenligning af resultater fra litteraturstudiet og de
empiriske studier (tabel 5), at hjemmemonitoreringslasninger-
ne herhjemme er kommet langt pa afgerende punkter. Dette
geelder ikke mindst i forhold til klare organisatoriske rammer pa
afdelingerne, og i forhold til at bade det sundhedsfaglige per-
sonale og hjemmepatienterne er trygge ved brugen af hjem-
memonitoreringsteknologierne. Begge parter har i de konkrete
forlgb lyst til at tage nye roller og opgaver til sig, og vi kan se,
at der sker en udvikling af faglige kompetencer og identitet hos
bade sundhedsfagligt personale og hos hjemmepatienterne,
der bliver diagnostiske akterer.

Tabel 5: Overblik over vigtigste analytiske pointer

|| Literawrsudie Empii |

Bruger- Teknik er en udfordring De tekniske udfordringer er til en vis udstraekning lgst, men kan stadig
interaktion Patient: +85 &r har svaert ved at forst&/hgre forbedres, saerligt i forhold til videoforbindelse og i forhold til brugergraen-
beskeder. Harelse/syn har indvirkning pé sefladerne.
interaktion. Patienter og professionelle er komfortable med at anvende teknologien.
Professionelle: Opfatter software som
kompliceret, problem med lgbende behov
for undervisning. Z£ndringer ifm. opdatering
haemmer lyst til anvendelse.
Mediering af Patient: Positive. Patienter, som er involveret  Patient: Oplevelse af tryghed. Hjemmepatienten bliver en diagnostisk akter.
samarbejde i malinger, oplever dygtiggerelse i at tolke tal ~ Succesfuld i produktion af data, fortolkning af krop og tal. Der kan gares
og genkende tegn pa forvaerring. mere for at gaere lgsningerne mere handlingsrettede i egenomsorgen.
Professionel: Tvivl om teknologiens nytte. Flere samtidige behandlingssammenhange kan vanskeliggere patienternes
Mangel pa klare rammer i form af beskri- overblik over egen situation.
velse af arbejdsgange, arbejdsopgaver, Professionel: Stolte af lgsningerne, oplevelse af meningsfuldhed. Nye
rytmik i kontakt og kommunikation. Uklart arbejdsopgaver og arbejdsgange, der skaber sammenhaang og forankring
hvem der har det faglige ansvar i hvilke — mange, men systematiseret og tydelige.
situationer. ; . . . S
) ) . Oparbejdelse af digital naerhed gennem it-medieret kommunikation.
Dobbeltarbejde, da personalet er usikkert p&  Asynkron monitorering skalerer lettere. Udvikling af digital nzerhed og
patienternes malinger og derfor laver egne opleering af patienten betyder, at professionelle stoler pa patienternes
malinger og opretholder tidligere rutiner. malinger.
Grazone mellem sektorer og institutioner
Faglighed og Patient: Samplingsproblematik. Abent Patient: Hiemmepatienter kan opleve modsatrettede hensyn og psykisk

patientroller

spargsmal hvilke kognitions- og sundhedstil-
stande der er forudsaetning for at opna
positive patientoplevelser.

Professionel: Svaert ved at acceptere ny
made at tage ansvar for patienten pa.

pres.

Identificering af patienter. Det er stadig dbent, hvem patientmalgruppen
er pa sigt, og hvordan man finder de rette patienter: Det kan sammensaet-
tes meget forskelligt ud fra parametre om mestring af egenomsorg,
e-literacy og sygdomskompleksitet/sygdomsstadie.

Professionel: Omfavner ny faglig identitet i kombination med traditionel
patientkontakt.
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Sammenligningen bekraefter, at der eksisterer et udmaerket
erfaringsgrundlag for at begynde at udtaenke strategier for
spredning og storskaladrift. Samtidig peger de empiriske stu-
dier pa en raekke elementer, der skal handteres forud for en
eventuel drift i starre skala, fremhaevet med fed i tabellen
ovenfor. Det drejer sig om: Afklaring af grazoner mellem sek-
torer og institutioner; forsimpling (og vedligeholdelse af fokus
pa fortsat forankring) af arbejdsgange for at @ge sammen-
haengskraften; overvejelser om sammenhang mellem ambi-
tioner for skala og valg af medie; yderligere beslutningsstatte
til hjemmepatienterne for at @ge handling pa symptomer
samt statte af hjemmepatienterne med at fa overblik over be-
handlingsforlgb og behandlingssammenhange. Samtidig ud-
fordrer sundhedsfagligt personales argumentation for kombi-
nation af funktioner, hvor hjemmemonitorering udger en del
af det samlede arbejdsomrade, tanker om rene centraliserede
call-centre som monitorerer fx flere landsdele. Endelig er det
vigtigt at overveje patientgrundlaget i forhold til den valgte
lzsning: Hvem er patientgruppen, hvad er det for nogen pa-
tientroller, der skabes i forlabet, og hvad er det, denne type
patienter skal (laere at) kunne? Og hvordan kan der etableres
effektive mader at identificere, visitere og inkludere patienter
pa? Valget af lgsning, formal og patientgruppe haenger ule-
seligt sammen. Samtidig kan valget af lasning og patienter
betyde, at det ikke nadvendigvis giver mening at forsgge at
skalere op. Eksempelvis er logikkerne bag et videomedieret
mesterlaere-forlgb radikalt anderledes i forhold til en langva-
rig asynkron monitorering, hvor fortolkningsansvaret i hgjere
grad ligger hos sundhedsfagligt personale.

| det falgende udfolder vi konklusionerne, som ligger til
grund for de analytiske pointer angivet i tabel 5.

8.2 Konklusioner pa forsknings-
spgrgsmalene

Rapporten har gennem et litteraturstudie og gennem analyse

af lgsningerne pa tre danske hospitaler afdaekket eksisteren-

de erfaringer med hjemmemonitorering af patienter med

KOL. Formalet har vaeret at opbygge viden om, hvordan tek-

nologierne tages i brug og derigennem belyse faktorer, der

har betydning for implementering til drift. For at belyse dette,

stillede vi tre overordnede forskningsspgrgsmal:

e Hvordan organiseres og anvendes lgsningerne i et
sundhedsprofessionelt perspektiv?

e Hvordan anvender og oplever patienterne lgsningerne i
deres hverdagsliv?

¢ Hvilke muligheder for kommunikation, laering og
egenomsorg fordrer de forskellige lgsninger?

8.2.1 Organisering og sundhedsfaglige erfaringer
Hvordan praktiseres og opleves Igsningerne i et sundhedspro-
fessionelt perspektiv? Herunder identificering af organisatori-
ske barrierer, analyse af nye arbejdsgange samt samarbejde
mellem sundhedsprofessionelle. De to vaesentligste konklusi-
oner er her, at:
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e Driften af et hjemmemonitoreringsforlgb er bygget op af
kaeder af arbejdsopgaver, arbejdsgange og statteredska-
ber. Disse praksisser er ngdvendige for at sikre sammen-
haengskraften i tilbuddet. Samtidig er det i forbindelse
med konkretiseringen og praktiseringen af arbejdsgange
og arbejdsredskaber, at formdlet med hjemmemonitore-
ringen vedligeholdes, forhandles og forandres.

e Der opstar visse steder en grazone mellem indlaeggelse
0g udskrivelse, hvor ansvarsfordelingen mellem sund-
hedsfagligt personale i forskellige sektorer er uklar.
Sammenhangskraften her er minimal, og det involverede
personale ma i den specifikke situation selv afklare aftaler
for samarbejde og forventninger til hinanden.

Sundhedstfagligt personales interaktion med teknologierne
De sundhedsprofessionelle i undersaggelsen udviser stor for-
trolighed i deres anvendelse af teknologierne, bade i forhold
til brug af hardware og i interaktion med brugergraensefla-
derne. For personalet har det veeret let at laere at bruge tek-
nologierne. Kun ét sted har der vaeret afholdt et decideret
mediekursus, hvor formdlet var at fa inspiration til at kom-
munikere med hjemmepatienterne over video.

De enkelte, mindre udfordringer, som findes nogle steder, re-

laterer sig til:

e Overblik over patienter i en asynkron lgsning. Det
pagaldende sted var der dialog med leverander om at
videreudvikle overbliks-billedet til statte af prioritering i
form af farveindikation af patientstatus.

e Videoforbindelsen var, trods vaesentlige forbedringer qua
den teknologiske udvikling, stadig sarbar.

e Den samlede vaegt af udstyr og kufferter ligger pa op til
21 kg, hvilket gar det tungt for personalet at transportere
udstyret.

Anbefalinger

Det er afgerende, at brugergraensefladerne skaber over-
blik og letter prioritering. Graenseveerdierne, som ligger
til grund for alarmer, skal vaere individuelle og let kunne
tilrettes af personalet.

Hold fokus pa teet opfelgning af hjemmepatienterne
gennem maleresultaterne.

Vedvarende engagement i udvikling af teknologien, dets
funktionaliteter og brugergraenseflader bar tilstraebes.

Organisering pa afdelingerne og sammenhaengskraft

Det sundhedsfaglige personale er stolt af hver deres unikke Igs-
ning, som de faler giver et vaesentligt kvalitetslaft og bidrag til
det samlede behandlingstilbud til patienter med KOL. Samtidig
indebaerer denne nye type behandlingsforlgb opbygning af nye
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opgaver, arbejdsgange, redskaber, faglige kompetencer og for-
andring i samarbejdskonstellationer med andre institutioner,
hjemmepatienter og pararende. | analysen identificerede vi en
raekke nye opgaver og arbejdsgange, som raekker udover selve
det at gennemfare en videokonsultation eller gennemga data
fra hjemmepatienterne. Samtidig har sundhedsfagligt perso-
nale opbygget en raekke redskaber, der stgtter dem i disse nye
arbejdsgange. Disse nye arbejdsgange og statteredskaber er
centrale for, at hjemmemonitoreringslasningen i sin helhed kan
haenge sammen og eksistere. Det er i udformningen af disse
arbejdsgange og redskaber, at meningen med hjemmemonito-
reringen forhandles, konkretiseres og praktiseres (Strauss 2010)

| kapitel 6 gennemgik vi disse arbejdsgange og redskaber
udfarligt, fra identificering og inkludering af patienter, installa-
tion, til monitoreringspraksisser og afinstallation og afslutning
af forlabet inklusiv beskrivelse af de mangfoldige statteredska-
ber. Opgaver, stgtteredskaber og arbejdsgange er pa alle tre
hospitaler ngje organiseret og sat i faste rammer og strukturer
enten implicit eller eksplicit i dokumenter. En central opgave for
personalet er at skabe sammenhang mellem it-systemer, pri-
meert EPJ og de specifikke, proprietaere telemedicinske it-syste-
mer, samt at opretholde systematik i raekken af patientlister,
screeningsvaerktgijer, logbager over tekniske fejl, DRG-takst re-
laterede koder mv. Kompleksiteten @ges betragteligt, nar flere
sundhedsprofessionelle sammen varetager driften af hjemme-
monitoreringen. Her er der szerlig behov for at synliggare histo-
rikken af vurderinger og handlinger ligesom organisatoriske
rammer lgbende bliver italesat, forhandlet, forankret og foran-
dret af personalet. Samtidig er det tydeligt, at et sa komplekst
netvaerk af akterer, opgaver og arbejdsgange ogsa indebaerer
risici. Alene koblingen mellem den fysiske patient, kuffertsaet,
cpr-nummer og journal kraever, at en raekke punkter forbindes
korrekt.

Samtidig udger identificering og inkludering af hjemme-
patienter et centralt element i tele-KOL personalets arbejde. En
af forudsaetningerne for et hjemmemonitoreringsforlgb er, at
hjemmepatienterne i hgjere grad end tidligere uddannes til at
blive diagnostiske aktarer. Dette indebaerer, at der stilles saerli-
ge krav til, hvem der kan indga i et hjiemmemonitoreringsfor-
lgb. Seerligt i Silkeborg og til dels i Horsens eksisterer der en
raekke inklusionskriterier til, hvilke patienter der kan indga i et
hjemmemonitoreringsforlgb, og i Svendborg indgar vurderin-
gen af patienternes kognitive evner, fx om en patient har Alz-
heimer, i processen til identificering af relevante patienter. Pa
de tre hospitaler eksisterer der forskellige procedurer for, hvor-
dan udveelgelse og inkludering af patienten sker. | Horsens og
Silkeborg indgar udveelgelsen af patienter i taet samspil mellem
overlaeger og tele-sygeplejerskerne, hvorimod det i Svendborg
er teamet af sygeplejersker, som identificerer og inkluderer pa-
tienter. Her bruger personalet derfor tid pa at screene patientli-
ster og afdelinger for at finde de rigtige patienter og sparge
andet personale om maske egnede patienter relativt uafhaen-
gigt af laegerne. Heri ligger en potentiel risiko for, at tilbuddet
om hjemmemonitorering kommer til at fungere adskilt fra den
evrige behandlingsindsats og risikerer at komme til at fremsta

som en ekstra ydelse, der kraever en ekstraordinzer indsats at
administrere, fremfor at blive en integreret del af behandlings-
forlgbet for KOL (Johncke, Svendsen & Whyte 2004). Denne
problemstilling er derfor vaerd at veere opmaerksom pa, de ste-
der hvor lgsningen drives af sygeplejersker.

De organisatoriske aspekter i forbindelse med ideudvik-
ling, etablering, forankring og videreudvikling af hjemmemoni-
toreringsforlabene er komplekse og dynamiske og kraever der-
for en kontinuerlig opmaerksomhed fra involveret personale og
ledelse: Hvad ved vi nu, hvordan er sammenhaengskraften,
hvilke risici eksisterer, hvad er formalet med forlgbet, og opnar
vi det med denne organisering, tekniske lgsning og patient-

gruppe?

Anbefalinger

Tele-sygeplejerskerne kan med fordel indga fysisk og funk-
tionsmaessigt i afdelingen. Dette er med til at @ge fleksibi-
litet i planleegningen og effektuering af vagterne, @ge syn-
ligheden af tilbuddet blandt kollegaer, @ge kendskabet til
patienterne, styrke sygeplejerskens faglige udvikling.

Det anbefales, at personalet har hele arbejdsdage/vagter
tilegnet hjemmemonitorerings-funktionen, sa det undgas
at blive en funktion, der skal presses ind i den gvrige hver-
dag.

Et fast team bgr varetage funktionen, dvs. det er ikke hele
afdelingens opgave, sa personalet har mulighed for at ud-
vikle teknikker til at opna digital neerhed og for at sikre
sammenhaengskraften i lgsningen.

Det bar overvejes, hvordan der kan skabes rum til reflek-
sion over status og fremtidig udvikling, fx i form af team-
mgder. Hjemmemonitorering er en vedvarende indsats,
hvor samarbejdsrelationer hele tiden skal fornys, hvor for-
mal og malgruppen for indsatsen lgbende forhandles
bade eksplicit og implicit gennem sma forandringer i prak-
sis/arbejdsgange, stgtteredskaber, fordeling af opgaver og
ansvar.

Det er vigtigt med vedvarende ledelsesmaessig opbakning
bade for at kunne bevare et gkonomisk raderum samt for
at bevare medarbejdermotivationen.

Det bar overvejes, hvordan der kan etableres effektive ma-
der at identificere og inkludere patienter pa. Saerligt bar
det overvejes, om og hvordan dette ansvar kan flyttes vaek
fra tele-KOL enheden til behandlende hospitalslzege.

Samarbejdsrelationer og grazoner

Hjemmemonitoreringsforlgbene skaber en grazone mellem
indlaeggelse og udskrivelse og aendrer derved eksisterende
samarbejdsrelationer pa tvaers af sektorer som beskrevet i kapi-
tel 7. Grundet hjemmemonitoreringen far sundhedsfagligt per-
sonale pa hospitalet informationer eller problematikker, som
skal lgses i samarbejde med praksisleege og hjemmepleje. Imid-
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lertid er ansvars- og opgavefordelingen uklar, hvilket kan skabe
misforstaelser og frustrationer for alle parter og kraever for-
ventningsafstemning i den specifikke situation. Sundhedsfag-
ligt personale pa hospitalet opfatter selv deres rolle som case
managers og laegger sig i denne forstaelse op ad forlgbspro-
grammerne for KOL. Dog er telemedicin kun naevnt eksplicit i
ét forlgbsprogram, men stadig med en uklar ansvarsfordeling.
Afklaring af samarbejdsrelationerne og samarbejdsaftaler pa
tvaers af sektorer er centrale for at lette kommunikation og
samarbejde, hvilket er vigtigt ikke kun for det sundhedsfaglige
personales arbejde, men ogsa for hjemmepatienternes ople-
velse af sammenhang.

Derudover indebaerer hjemmemonitoreringsforlgbet nye
samarbejdspartnere i form af leverandar og teknikere. Teknike-
rens tilstedevaerelse og karakter af dennes arbejde varierer i de
tre lasninger, hvor Silkeborg selv varetager vedligeholdelse og
opsatning og sjaeldent kommunikerer med teknisk personale.
| Svendborg og Horsens er sundhedsfagligt personale imidlertid
pa fornavn med teknikerne, da videolgsningerne er mere sar-
bare og desuden kraever samarbejde i forbindelse med hver
installation, hvor forbindelsen testes.

Anbefaling

Det bar overvejes hvordan samarbejdet mellem sektorer
forbedres. Szerligt i forhold til afklaring af ansvarsomra-
der og rollefordeling. Bade formelle samarbejdsaftaler, fx
i from af forlgbsbeskrivelser, kan indteenkes, ligesom ud-
bredelse af kendskab til tilbuddet, fx gennem den lokale
dagspresse, kan overvejes.

8.2.2 Hjemmepatienternes erfaringer
| projektet stillede vi desuden forskningsspargsmalet:

Hvordan anvender og oplever patienterne lgsningerne i
deres hverdagsliv? Med seerlig fokus pa samarbejdet mellem
sundhedsfagligt personale, patienter og pargrende, herunder
fordeling af opgaver og ansvar samt anvendelse af teknologien
i hjiemmet.

Den vaesentligste konklusion er her, at:

e Der sker en forandring af patientrollen, som farst og
fremmest udvikler sig til en hjemmepatient, hvor teknologi
og monitorering skal integreres i en hjemlig kontekst bade
i forhold til aestetik, sociale relationer og rutiner. Desuden
uddannes hjemmepatienten til at blive en diagnostisk
akter, som selv foretager og fortolker malinger.

Interaktion med teknologierne i en hjemlig kontekst

Alle hjemmepatienterne, som indgik direkte i studiet, leerte at
bruge de forskellige hjemmeteknologier pa tvaers af kan, alder
og tidligere erfaringer med KOL. Ingen af hjemmepatienterne
havde i seerlig hgj grad tvivlet pa, om de kunne finde ud af at
bruge de forskellige teknologier og maleudstyr. Alle hjemme-
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patienter blev instrueret i brug af teknologien, hvor szerligt pa-
tienter i forlab med asynkron teknologi prevede handlingsraek-
kefglgen flere gange. Hiemmepatienterne oplevede god statte
i brug af teknologien undervejs, enten gennem videokonsulta-
tionerne eller ved at teknologien selv guidede dem gennem
trinene i malinger. | forbindelse med undervisningen blev an-
vendelsen af teknologierne tilpasset hver enkeltes situation.
Eksempelvis havde flere svzert ved at gennemfere lungefunkti-
onsmalingen og blev derfor i visse tilfaelde opfordret af syge-
plejerskerne til at udelade den.

Samplingen spillede imidlertid en central rolle for brugerople-
velsen, idet vi ma forvente, at hjemmepatienterne, der indgik
direkte i undersggelsen, repraesenterer en gruppe af hjemme-
patienter med overskud. Ser vi pa den samlede gruppe af hjem-

mepatienter, dvs. udover de 12 hjemmepatienter som deltog i

interviews, viser det sig, at ikke alle hjemmepatienter opnaede

samme fortrolighed med apparaturet. De tre hyppigste udfor-
dringer i anvendelse af udstyr:

e Brugergraenseflader kan vaere vanskelige at interagere
med, hvor selve det at trykke pa knapper og laese veerdier
pa maleapparaternes display kan vaere svaert for nogle
hjemmepatienter.

e Anvendelse af kliniske termer i brugergraensefladen, fx
"oxy"” og "sat”, samt visse kliniske vaerdier, primaert
"FEV1", i forbindelse med lungefunktionsmalingerne, der
er ukendte for mange patienter, har ogsa betydning for
brugervenligheden.

e Anvendelsen af flere apparater indebeerer ofte en kom-
pleks raekkefglge af sammenhaengende handlinger, som
kan veere svaere at huske. | lgsninger med video kan
sygeplejersken dog guide hjemmepatienten gennem
handlingsraekkefglgen.

e Lungefunktionsmalingen kraever den rette pusteteknik hos
hjemmepatienten, hvor selve interaktionen med den
fysiske udformning af malerens mundstykke spiller en rolle
for udfaldet af kvaliteten af mélingen. Samtidig spiller
ovenstdende pointe om handlingsraekkefglge en rolle ved
visse lgsninger, hvor computeren hos sygeplejersken farst
skal melde sig klar, farend maélingen udfares, eller hvis det
kraever en saerlig knap at gemme resultater.

Ved installationen blev det tydeligt, at der ofte var uoverens-
stemmelse mellem hjemmepatienternes forestillinger om tek-
nologiernes stgrrelse og den faktiske udformning, da de kun
havde set billeder af udstyret. Generelt pavirkede hjemmetek-
nologierne den gvrige indretning i hjemmet og havde indvirk-
ning pa daglige og sociale rutiner i hjemmet. Fx oplevede Ka-
ren, at hun ikke kunne have gaester, da udstyret fyldte hele
spisebordet, og Asta kunne ikke sove i sin stol i stuen om nat-
ten pga. lys og lyd fra udstyret. Hiemmeteknologiernes place-
ring i hjemmet var et resultat af bade praktiske faktorer som
ledige stikkontakte, og af mere sociale faktorer som hvor de
indgik mest optimalt i den daglige rutine i hjemmet. Desuden
efterlader hjemmeteknologierne sine spor i hjemmet ved afin-
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stallering, og sygeplejerske/tekniker ma derfor i teet samspil
med hjemmepatienten hjzelpe til at genskabe den orden, der
var, far hjemmeteknologierne blev installeret.

Anbefalinger

Designet af hjemmeteknologierne bar tage udgangspunkt
i hjemmepatienten som laeg-person, ligesom forud-dikte-
rede handlingsraekkefglger bar minimeres og gares ekspli-
citte og tydelige i brugergreensefladen fremfor at sta i en
informationsfolder.

Brugen af pauseskaerme ber overvejes og eventuelt helt
udelades, da en pauseskaerm afgiver lys og lyd, der kan
forstyrre.

Placeringen skal overvejes grundigt, da udstyrets sterrelse,
lys og lyd kan forstyrre den daglige og natlige rutine i
hjemmet. Det bgr overvejes, om placeringen i hgjere grad
kan ske pa hjemmepatientens praemisser fremfor pa ud-
styrets praemisser.

Mobiliteten af udstyret bar fremmes, for at statte den op-
timale placering og eventuelle efterfalgende omplacering.
Mobiliteten kan eksempelvis @ges gennem den fysiske ud-
formning af udstyret, stabilitet i forbindelse og ved at
medbringe forlaengerledning uden jord-ben.

Det bar overvejes, hvordan der kan ske en forventningsaf-
stemning, sa hjemmepatienterne har en bedre forestilling
om udstyrets form forud for installationen.

Personalet bgr hjzelpe med at oversatte sundhedsfaglig
viden, sa den passer ind i en hjemlig kontekst og rutiner.

Hjemmepatienten som diagnostisk aktar
En del af malet for hjiemmemonitoreringen er at uddanne hjem-
mepatienterne, sa de kan udfere malinger, og szerligt ved lgsnin-
ger med laengerevarende monitorering skal hjemmepatienterne
lere at fortolke data fra malingerne, sammenholde dem med
deres gvrige symptomer og handle pa den samlede vurdering.
Dvs. at hjemmepatienterne skal laere at blive diagnostiske aktarer.
De tre hjemmemonitoreringslasninger udger meget for-
skellige tilgange, hvor hjemmepatientens muligheder for statte
til monitorering, fortolkning og handling konstrueres forskel-
ligt: Silkeborgs langvarige asynkrone monitorering giver ikke
hjemmepatienterne adgang til egen data-historik, ligesom der
ikke gives digitalt feedback pa, om malingerne er kommet frem
eller gennemgaet af personalet. Sammen med fravalget af en
patienttelefon betyder det, at hjemmepatienten far meget lidt
statte til fortolkning af data, hvor beslutningsstatten bestar af
en selvbehandlingsplan med farvekoder pa et stykke papir.
Hjemmepatienten skal i dette set-up selv prgve sig frem og op-
arbejde egne logikker og forklaringsmodeller baseret pa eksi-
sterende viden. Kun hvis tallene afviger fra det normale, bliver
hjemmepatienten ringet op af personalet. Svendborgs daglige
videokonsultationer i en uge giver et intensivt forlab med taet,

individualiseret kommunikation og sparring med sundhedsfag-
ligt personale, der hjeelper med fortolkning og beslutninger om
handling. Lasningen i Horsens er et langvarigt mesterlzere-forlgb,
hvor hjemmepatienten farst gennem taet videokontakt sparrer
med sygeplejersken og pad den made forberedes til yderligere
asynkron monitorering med adgang til egen data-historik, og
hvor telefoniske konsultationer langsomt trappes ned.

Feelles for forlgbene er, at hjiemmepatienten forventes at
udfgre diagnostisk arbejde, men lgsningerne indeholder tre
meget forskellige strukturer for monitoreringspraksisser, for
muligheder for kommunikation og feedback samt for laengde
af interventionen. Det vigtige i denne forbindelse er, at alle
hjemmepatienterne (i starre eller mindre samspil med sygeple-
jerskerne) opnaede fortrolighed med hjemmemonitoreringen
og med fortolkningen af egen tilstand, uanset hvilken lasning
de blev tilbudt. Centralt for denne fortrolighed var, at hjem-
mepatienterne leerte, hvordan deres maleresultater pd den ene
side var pavirkelige og kunne variere i forhold til forskellige fak-
torer, men pa den anden side ogsa kunne anvendes som faste
holdepunkter hvorfra hjemmepatienterne kunne tolke pa deres
krop og sygdom. De hjemmepatienter, der selv udfarte deres
malinger, matte ogsa selv tolke deres maleresultater og eksem-
pelvis vurdere, hvor store udsving der var rimelige. Selvom de
opgavede en god fornemmelse for dette, var de til tider usikre
pa, om deres egne tolkninger af maleresultaterne var korrekte,
og fandt derfor stor tryghed i, at personalet ogsa holdte gje og
bekraeftede dem i deres tolkninger og handlinger.

Igen skal begraensningerne i samplingen tages i betragt-
ning, og ikke alle hjemmepatienter i den gvrige patientgruppe
har samme oplevelse af interaktionen med teknologien, som
de inkluderede hjemmepatienter, ligesom det ikke er alle hjem-
mepatienter, der vurderes at skulle overga fra synkron til asyn-
kron monitorering i Horsens.

Anbefaling

Metoder/mekanismer til feedback er vaesentlige. Seerligt i
asynkrone lgsninger er det vigtigt, at patienten far besked
om, at data er ndet frem, samt at data er laest/kvitteret for
af personalet.

Behandlingssammenhaenge og overblik

| et hjiemmemonitoreringsforlgb skabes der en periode, hvor
hjemmepatienten indgar i flere forskellige behandlingssam-
menhange samtidig. | denne periode bliver hjemmepatien-
terne medt bade af sektorgraenser og af specialegraenser,
som kan veere sveaere for den enkelte at gennemskue. For
hjemmepatienterne kan det eksempelvis betyde, at de far til-
budt bade kommunal og hospitalsbaseret rehabilitering sam-
tidig. | studiet var der tilfaelde af flere hjiemmepatienter, der
havde sveert ved at gennemskue, at kommunale og hospitals-
baserede rehabiliteringstilbud ikke var et og samme tilbud, og
flere felte, at de matte vaelge. Hvor kommer tilbuddene fra,
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hvor finder rehabiliteringen sted geografisk, hvornar og hvor
lzenge eller hvad er forskellene i gvrigt? Det var svaert for flere
at vide, hvor de skulle radfare sig, og enkelte spurgte eksem-
pelvis teknikeren til rdds under hjemmeinstallationen. Hjem-
mepatienterne havde ogsa spgrgsmal eller bekymringer, der
ikke relaterede sig direkte til KOL, og som de ind imellem gik
forgaeves med til telesygeplejerskerne.

Endvidere kan de sidelgbende behandlingssammen-
haenge betyde, at hjiemmepatienterne bliver baerere af infor-
mationer fra én sundhedsprofessionel til en anden. Eksempel-
vis kan hospitalsleegen anbefale, at hjemmepatienten beder
egen laege om at bestille en saerlig undersagelse, eller hjem-
mepatienten bliver instrueret af KOL-sygeplejersken i at sige
til hjiemmesygeplejersken, at hun skal give ham tid til pauser i
forbindelse med et bad. At vaere baerer af information kan
veere sveert, da hjemmepatienten star i et ulige forhold til
sundhedsfagligt personale og er afhaengig af deres hjaelp.
Ogsa i forhold til selve hjemmemonitoreringsforlgbet kan det
veere sveert for hjemmepatienterne at gennemskue, hvordan
det passer ind i de @vrige tilbud, eller bare hvad et hjemme-
monitoreringsforlgb indebaerer. Indledningsvist var omfanget
af hjemmemonitoreringen uklart for nogle af hjemmepatien-
terne, som eksempelvis troede, at de ville have udstyret til
radighed i laengere tid. Samtidig befinder hjemmepatienterne
sig lige efter udskrivelse i en situation, hvor de er sarbare eller
"rundt pa gulvet”.

Anbefaling

Hjemmepatienterne bgr hjeelpes med at fa og bevare et
overblik over det samlede behandlingsforlgb evt. som inte-
greret del af hjemmeteknologien. Det bar ogsa tilstraebes,
at hjemmepatienterne far tydeligt billede af hjemmemoni-
toreringsforlgbet, den samlede laengde af interventionen i
forbindelse med samtykket, samt hvor langt hjemmepa-
tienten er i det forventede forlgb. Eksempelvis kan tids-
punktet for den naeste videokonsultation sta pa forreste
skaermbillede i perioden mellem konsultationer.

8.2.3 Hjemmemonitoreringslasninger og
handlemuligheder

Det sidste forskningsspgrgsmal rettede sig mod en sammenlig-

ning af de tre lgsninger i forhold til, om de fordrer forskellige

muligheder for patienternes og personalets handlerum:

Hvilke muligheder for kommunikation, leering og egen-
omsorg fordrer de forskellige lgsninger? Herunder: Hvordan ind-
drages patienterne i behandlingen, og hvad betyder det i forhold
til patienternes oplevelse af inddragelse, fx muligheder for selv-
monitorering og selvbehandling? Hvordan medieres kontakten
mellem sundhedsfagligt personale og patienten, og hvordan op-
leves det af de forskellige parter? Heri ligger en implicit hypotese
om, at forskellige teknologier og organisering af brug skaber for-
skellige muligheder for kommunikation og patientinddragelse.
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De vaesentligste konklusioner her er, at:

e Sundhedsfagligt personale udvikler teknikker til at skabe
digital neerhed, som er tilpasset de specifikke synkrone og
asynkrone medier.

e Hjemmepatienterne udvikler forskellige monitorerings- og
fortolkningspraksisser afthaengig af, hvilken lgsning de tilby-
des. I undersggelsen kan vi dog ikke se tegn pa tydelige,
forskellige handlingsmganstre hos hjemmepatienterne.

e Potentialet for patientinddragelse er ikke fuldt indfriet alle
steder, hvor saerligt feedback og adgang til egne data kan
styrkes.

e |lgsninger, hvor hjemmepatienter fjiernmonitoreres
asynkront, og hvor feedback mekanismer og samtaler med
personalet for de mest stabile patienter er minimal, deles
oplevelsen af digital naerhed ikke altid af hjemmepatien-
terne.

Sygeplejefaglige kompetencer, digital naerhed og skalering
Hjemmemonitoreringsforlgbene indebaerer nye mader at sam-
arbejde med hjemmepatienter og pargrende pa, hvor persona-
let skal lzere at oversaette teknik og egenomsorg ind i en hjem-
lig kontekst. En fundamental forskel i forhold til tidligere er, at
personalet skal lzere at benytte digitale medier til kommunika-
tion og til at opna naerhed samt forstaelse af hjemmepatien-
tens situation og tilstand. Feltstudierne viser, at personalet ud-
vikler forskellige strategier til at opna en digital naerhed til
hjemmepatienterne, uanset om kommunikationen medieres
gennem video eller asynkrone tal suppleret af telefonsamtaler.
Udvikling af digital neerhed betyder ogsa, at personalet kan
vurdere, hvilke typer af malinger der fungerer i en given las-
ning. Eksempelvis betyder manglen pa billeder ved udfarelsen
af lungefunktionsmalinger, at det er sveerere at vurdere kvalite-
ten af madlingen, hvorfor denne type maling kan fa mindre
veerdi i en asynkron Igsning. Afhaengig af designet af de tekni-
ske lgsninger og organisatoriske rammer kan personalet zoome
ind pa meget specifikke problemstillinger eller zoome ud for at
fa et bredere billede af patienten. Personalet sgger pa bag-
grund af de muligheder, som de forskellige Igsninger indebae-
rer, at balancere hvor skarpt et fokus der skal vaere pa den
KOL-relaterede tilstand, og i hvor hgj grad elementer, der ligger
udenfor, skal inddrages. Kombinationen af den digitale naer-
hed og oplaeringen af hjemmepatienterne til at blive diagnosti-
ske aktgrer betyder, at personalet har tillid til kvaliteten af ma-
lingerne, som hjemmepatienterne laver, uanset om det sker
synkront eller asynkront. Forskningslitteratur peger p4, at den
rige datamaengde, der fglger af hjiemmemonitorering, indebae-
rer en risiko for informationsoverload for den enkelte sund-
hedsprofessionelle, saerligt hvis der er uoverensstemmelse mel-
lem kompleksiteten af patientens situation og de afsatte
resurser og formal med forlgbet (Pols 2010). Omvendt rummer
den rige datamaengde ogsa nye muligheder for sygeplejefaglig
forskning, se fx Anne Sorknaes et al. (Sorknaes et al. 2011) eller
Birthe Dinesen et al. (Dinesen et al. 2012).

Samtidig indebaerer det medierede samarbejde og kom-
munikation med hjemmepatienten en potentiel mulighed for
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at varetage konsultationer over starre afstande. Dog peger felt-
studierne pa, at formalet og udformningen af I@sningen har
stor indflydelse pa muligheden for at skalere op ved at udvide
det geografiske optag: Den asynkrone monitorering er nem-
mere at skalere op, idet man her laeser veerdierne, og den digi-
tale naerhed handler her om genkendelse af patientnavne —
ikke ngdvendigvis personen. En forudsaetning er dog, at der
foreligger "en god anamnese” for at fa et indtryk af hjemme-
patienten og for at kunne fastsaette de individuelle graenseveer-
dier indledningsvist. Endvidere vurderes det, at denne type mo-
nitorering kan varetages af flere sundhedsfaglige personer, da
den lange monitoreringsperiode @ger muligheden for at skabe
genkendelighed. De synkrone lgsninger er svaerere at skalere
op til samme omfang, om end det vurderes, at der med god
planlaegning dog inkluderes flere patienter ad gangen pa sigt.
Den primaere forskel pa skalerbarheden ligger i, at der i video-
lzsningen opbygges en type digital naerhed, som bygger pa en
personlig relation, hvor det er vigtig at kunne se og hgre pa-
tienten og pargrende. Det er derfor vigtigt, at der er personlig
kontinuitet. Samtidig varer en videokonsultation lsengere tid
og er ikke sa fleksibel, da synkroniteten er afgarende.

Endelig indebaerer hjemmeteknologien krav til persona-
lets basale it-kundskaber og resulterer i en saerlig type af kom-
munikation med hjemmepatienterne. Disse omstaendigheder
kan veere afskraekkende pa nogle sundhedsfaglige personer,
men kan ogsa vaere med til at gge omradets status. Langt de
fleste sundhedsprofessionelle i undersggelsen foretrak at kom-
binere tele-funktionen med mere traditionelle sygeplejeopga-
ver pa ambulatorium eller sengeafdeling for at fa begge typer
patientkontakt og faglig forankring.

Anbefalinger

Det skal sikres, at der er god overensstemmelse mellem
valg af lgsning (digitalt medie og organisering), patient-
gruppe og skala.

Det ber overvejes, hvordan udvikling af faglige, digitale
kompetencer sikres, samt hvordan faglighed og skalering
kan spille sammen.

Ny patientrolle og potentialer for hiemmemonitorering
Teknologien i dens forskellige former og anvendelse er med til
at skabe et bestemt patientbillede, handlingsmuligheder og
faglige kompetencer (Hofmann 2009). Hjemmeteknologien
stiller krav til hjemmepatienternes kognitive evner, ligesom ho-
spitalerne opstiller forskellige in- og eksklusionskriterier. Hjem-
memonitoreringslgsningerne indebaerer sdledes en ny patient-
rolle, nemlig hjemmepatienten, som fungerer som diagnostisk
akter i en hjemlig kontekst. Feltstudierne peger pa, at rollen
som hjemmepatient ikke altid er enkel eller ligetil. Forventnin-
gerne til, at hjemmepatienterne kan agere som diagnostiske
aktarer, indebaerer ofte dilemmaer, hvor hjemmepatienterne
ma traeffe sveere valg.

Hjemmepatienterne udvikler i interaktion med teknologierne
og i kommunikationen med sundhedsfagligt personale forskel-
lige monitoreringspraksisser. Overordnet set viste feltstudierne,
at alle tre typer af hjemmeteknologier understgttede hjemme-
patienterne i at udfare rollen som diagnostisk akter i forhold til
selv-monitorering og fortolkning af egen tilstand ved lgbende
at minde hjemmepatienterne om den viden, som de i mere el-
ler mindre grad besad i forvejen. Hiemmepatienterne i dette
studie besidder bade sundhedsfaglig viden om specifikke
symptomer pa eksempelvis lungebetaendelse, og de besidder
en form for kropslig viden, der understatter dem i at genkende
symptomer specifikke for lige netop deres kroppe. Hiemmepa-
tienterne ger brug af forskellige redskaber i forbindelse med at
skulle genkende og vurdere symptomer, eksempelvis ved bru-
gen af selvbehandlingsplaner, hjemmeteknologier eller ud fra
hjemmepatienternes daglige gang i hjemmet og lignende.
Imidlertid viste feltstudierne ogsa, at skridtet fra at veere kom-
fortabel med at vurdere egen sundhedstilstand til at traeffe valg
og handle pa baggrund af disse beslutninger fortsat var en ud-
fordring for hjemmepatienterne i deres egenomsorgspraksis.
Pa trods af hjemmepatienternes viden og de redskaber, som de
anvender til at stgtte dem i at agere som diagnostiske aktgarer,
"bjeeffer” hjemmepatienterne dog ikke altid hgjt, selvom de
genkender tegn p4, at de eksempelvis kan have en begynden-
de lungebetzndelse. Dette bunder blandt andet i ansker om,
at kroppen (som tidligere) selv skal kunne klare sig igennem
sygeperioden, og i en modvillighed over jeevnligt at skulle
igangsaette antibiotikakure og behandling med binyrebarkhor-
mon. Selvom flere af hjemmepatienterne er villige til selv at
igangsaette behandlinger med antibiotika og binyrebarkhor-
mon, @nsker hjemmepatienterne fortsat sundhedsfaglig be-
kreeftelse pa, at det har vaeret korrekt at igangsaette en be-
handling. En vaesentlig pointe er sdledes, at hjemmepatienterne
alle besad stor viden om deres sygdom og krop, far de fik hjem-
meteknologierne installeret i hjemmet. Problemstillingen 14
derfor snarere i at skulle handle pa den viden eller pa konkrete
symptomer fremfor at skulle kunne genkende de symptomer.
Hjemmeteknologier kan med fordel i hgjere grad sgge at un-
derstgtte patienterne i at handle, nar de genkender sympto-
mer, eksempelvis ved at tage hgjde for hjemmepatienternes
tilbageholdenhed i forhold til ofte at skulle igangsaette medi-
cinske behandlinger og ved at sikre en opfglgning pa selvbe-
handlinger.

Mekanismer og metoder for feedback og hjemmepatien-
ternes egne muligheder for at monitorere deres forlgb over tid
er ligeledes vigtige set i et patientinddragelsesperspektiv. Hjem-
mepatienterne giver alle udtryk for, at et af de positive aspekter
ved hjemmeteknologierne var, at de kunne “fglge med” i deres
sygdom og eksempelvis fglge forbedringer og fremgang. Af
samme grund nedskrev et par af hjemmepatienterne deres ma-
linger fra konsultationerne pa sma sedler og havde dem lig-
gende ved siden af hjemmeteknologierne. Alle lgsningerne in-
deholdt historiske data, men i enkelte lgsninger var disse data
ikke tilgaengelige for hjemmepatienterne efter endt maling. |
forhold til styrke hjemmepatienterne i deres rolle som diagno-
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stisk aktar er det veerd at overveje, hvordan maleveerdierne for-
midles. De faerreste hjemmepatienter var fortrolige med at for-
sta lungefunktionsmalingen ud fra FEV1 og FEV6 vaerdierne,
hvorimod alle kendte deres lungefunktion i procent, ligesom
iltmaetningstallet ogsa var genkendeligt for dem. Gennem de-
res tidligere forlgb hos praktiserende laege og i en gentagen
kontakt til hospitalet har mange af patienterne opbygget stor
viden om tal, veerdier og medicinering, som et hjemmemonito-
reringsforlgb kan bygge eksplicit pa. I modsaetning til Horsens
og Svendborg havde hjemmepatienten i Silkeborg ikke mulig-
hed for selv at ringe eller pa anden made opsgge feedback,
men vidste, at personalet ville ringe, hvis der var vaesentlige
afvigelser fra normalen. Selvom hjemmepatienterne i Silkeborg
selv havde den rette medicin til at starte behandling op pa egen
hand, var deres beslutningsgrundlag for at skride til handling
stadig teet knyttet op til reaktioner fra hospitalet. | de asynkro-
ne lgsninger fik hjemmepatienterne heller ikke feedback pa, at
data er ndet frem eller er kvitteret for af sundhedsfagligt perso-
nale, hvorfor den patientoplevede digitale naerhed til persona-
let svaekkes. Samlet set er der saledes muligheder for at opti-
mere pa (digitale) feedback til hjemmepatienterne, som kan
vaere med til at styrke deres handlemuligheder og lzeringspro-
cesser.

Feltstudierne viser, at brugen af og trygheden ved hjem-
meteknologierne forholdsvist hurtigt kunne tilvaennes og af-
vannes, men 0gsa at mange hjemmepatienter under forlgbet
udtrykte gnske om at fortsaette malinger af iltmaetningen selv
efter endt forlab. Hvis patienterne pa egen hand gnsker at fort-
seette den tilegnede monitoreringspraksis, er de imidlertid af-
skaret fra deres egne historiske malinger, da adgangen til disse
data forsvinder, nar terminalen afleveres. Selvom det maske
ikke er alle patienter, som gnsker eller har opgvet tilstraekkelige
kompetencer til at selvmonitorere pa egen hand, sa peger felt-
studierne pa et potentiale for at bygge videre pa den viden,
som hjemmepatienterne har tilegnet sig i rollen som diagno-
stisk akter, og pa de monitoreringspraksisser, som de har udvik-
let i lgbet af laengerevarende hjemmemonitoreringsforlgb.
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Anbefalinger

Hjemmepatienterne skal have adgang til egen data-histo-
rik — ogsa efter endt forlgb.

Afsggning og anerkendelse af hjemmepatienternes eksi-
sterende viden som der bygges videre pa.

Det bgr overvejes, hvordan hjemmeteknologierne bedre
kan stgtte hjemmepatienterne i at handle, nar de registre-
rer visse symptomer, fremfor at ‘vente’ pa enten at blive
kontaktet eller pa at situationen bedres af sig selv. Hjem-
mepatienterne har allerede stor viden om KOL og lzerer i
nuveerende Igsninger at vurdere egne symptomer, men
skal hjeelpes til at handle pa den viden pa egen hand.

Der ber lgbende reflekteres over, hvilke patientroller og
forventninger som skabes, samt hvilke muligheder og risici
det indebeerer, og hvordan de kan vaere med til at stgtte
patienterne.

Det bgr lgbende overvejes, om tilbuddene indfrier deres
fulde potentiale: Bar patienterne stattes i viderefgre tileg-
nede monitoreringspraksisser efter afsluttet forlgb og i gi-
vet fald, hvilke praksisser og hvordan? Kan tilbuddet gael-
de andre patientgrupper, og i givet fald: Hvordan bgr
tilbuddet justeres?

Personalet bar have blik for eventuelle modsatrettede inte-
resser og hensyn, som hjemmepatienterne star overfor.
Det bgr overvejes, hvordan hjemmemonitoreringslasnin-
gen — bade teknologi og organisering — kan styrke dette
blik.



Perspektivering

Studier, der undersgger den gkonomiske og kliniske evidens af
brug af telemedicin, nar ofte modsatrettede konklusioner, og
det er sveert at identificere pa baggrund af effekt- og askonomi-
ske studier, hvorfor nogle telemedicinske Igsninger bibringer en
anden effekt end andre (Ekeland, Bowes & Flottorp 2010).
Samtidig indgar den telemedicinske Igsning ofte i kombination
med andre indsatser, hvilket vanskeligger entydige konklusio-
ner af lgsningernes effekt (Vestbo 2012). Endvidere deekker det
telemedicinske begreb i sig selv over store variationer, som
overordnet set handler om at levere sundhedsydelser over af-
stand. Indevaerende rapport har vist, at telemedicin, selv inden
for et meget specifikt sygdomsomrade (KOL) og anvendelses-
omrade (hjemmemonitorering), er yderst varieret i form af tek-
nologi og organisering. Desuden viste litteraturstudiet, at erfa-
ringsgrundlaget med implementering til drift i starre skala er
yderst begraenset inden for KOL-omradet, og litteraturen peger
pa, at det kan vaere vanskeligt at implementere telemedicin til
drift i starre skala (Zanaboni, Wootton 2012). Studier, som har
gennemgaet telemedicinske projekter for at identificere omra-
der, hvor der er barrierer og udfordringer for drift, peger pa
folgende omrader, som er afggrende for et projekts succes:
brugernes accept, organisation, teknologi, politik og lovgivning
samt finansiering, samt en langvarig strategi (Joseph et al.
2011; Broens et al. 2007; Obstfelder, Engeseth & Wynn 2007).
Ngglen til implementering og drift af telemedicinske lgsninger
ligger sdledes i en kombination af flere faktorer, som udger et
yderst dynamisk felt.

Udover spgrgsmalet om, hvordan telemedicinske lasnin-
ger implementeres, er det ligeledes vaesentligt at vende tilbage
til grundspgrgsmalet og antagelsen om, at telemedicinske las-
ninger er et af svarene pa de demografiske og gkonomiske
udfordringer, som sundhedssektoren star overfor. Det er tyde-
ligt, at telemedicin udger en ny made at organisere og levere
serviceydelser til patienterne pa. Hjemmepatienterne, som del-
tog i undersagelsen, oplevede tryghed ved denne serviceydel-
se, ligesom de var succesfulde i at blive diagnostiske aktgrer og
levede op til egne og personalets forventninger, selvom der er
plads til yderligere styrkelse af patientinddragelsen og @ge
hjemmepatienternes handlekompetence yderligere. Rapporten
viser imidlertid, at hjemmemonitoreringslgsningerne endnu
ikke vurderes egnet af personalet til at omfatte alle patienter

med KOL, idet hvert hospital opstiller mere eller mindre omfat-
tende in- og eksklusionskriterier. Det er saledes ikke en univer-
sel lgsning, men bliver set som et tilbud, der indgar i den sam-
lede vifte af behandlingsmuligheder. Selvom det ikke er alle
patienter, som g@nsker eller har opavet tilstraekkelige kompe-
tencer til at selvmonitorere pa egen hand, sa ligger der et po-
tentiale for at nogle hjemmepatienter, kan bygge videre pa den
viden, som de har tilegnet sig i rollen som diagnostisk aktar, og
pa de monitoreringspraksisser, som de har udviklet i lgbet af
lzengerevarende monitoreringsforlab.

Samtidig fordrer den grundlaeggende problemstilling
om, hvordan vi leverer serviceydelser med hgj kvalitet med et
lavt resurseforbrug, at graenserne hele tiden afsgges: Hvor lille
en intervention skal der til for at @ge patienternes lzering, diag-
nostiske arbejde og handlekompetence? Er det fx nok med en
iltmaler, de selv aflaeser, suppleret med jeevnlige telefonkonsul-
tationer? Er det muligt pa en etisk forsvarlig made at afsgge
graenserne for, hvem malgrupperne for interventionerne er —
maske nar man ikke alle i dag? Og hvorfor er udformningen af
hjemmemonitoreringslgsningen, som patienterne bliver til-
budt, afhaengig af, hvilket hospital patienten er tilknyttet og
den standardlgsning, dette hospital matte have fremfor at tage
udgangspunkt i patientens kompetencer og behov?

Drift af telemedicin i stor skala handler pa den ene side
om antallet af patienter og om starrelsen pa malgruppen af
patienter, der indgar i det samme tilbud af den samme ‘udby-
der’/hospital, hvilket er det perspektiv, der er lagt ovenfor. Men
skala kan ogsa handle om en lgsnings spredning, dvs. at en
given lgsning enten udredes over et stgrre geografisk omrade
eller udbydes pa flere hospitaler. Der har hidtil vaeret tendens
til, at hospitalerne har udviklet hver sin Igsning. Dette forhold
skal bl.a. ses i lyset af, at faglige holdninger til behov for evi-
dens har stor betydning for, om man pa hospitalet ansker ran-
domiserede kliniske studier, eller om man anleegger en “plan-
do-study-act”-tilgang. Samtidig star hospitalerne i en situation,
hvor hospitaler og afdelinger lukkes eller laegges sammen,
hvorfor en staerk profil har stor politisk betydning regionalt og
nationalt. Telemedicin spiller en central rolle i denne profilering,
hvilket influerer pa hospitalernes motivation til at skabe og
drifte en unik lgsning.

Hjemmeteknologi til patienter med KOL 67



Litteratur

Ballegaard, S.A. 2011, Healthcare Technology in the Home.
Of Home Patients, Family Caregivers, and a Vase of Flowers,
Aarhus University, Institut for Informations- og Medieviden-
skab, Aarhus.

Ballegaard, S.A. & Aarhus, R. 2009, "Teknologiers mellem-
komst i ambulant behandling og egenomsorg: med fokus pa
gravide kvinder med diabetes", Tidsskrift for Forskning i Syg-
dom og Samfund, no. 11, pp. 71-85.

Bossen, C. & Lauritsen, P. 2007, "Symbolsk interaktionisme i
STS" in Introduktion til STS: Science, Technology, Society, eds.
C. Bruun Jensen, P. Lauritsen & F. Olesen, Hans Reitzels Forlag,
Kabenhavn, pp. 139-156.

Broens, T.H.F, Huis in't Veld, Rianne M H A., Vollenbroek-
Hutten, M.M.R., Hermens, H.J., van Halteren, A.T. & Nieuwen-
huis, L.J.M. 2007, "Determinants of successful telemedicine
implementations: a literature study", Journal of Telemedicine
and Telecare, vol. 13, no. 6, pp. 303-309.

Bruun Jensen, C., Lauritsen, P. & Olesen, F. (eds) 2007, Intro-
duktion til STS: Science, Technology, Society, Hans Reitzel,
Kgbenhavn.

Danske Regioner 2012, Det hele sundhedsvaesen - regioner-
nes vision for et helt og sammenhaengende sundhedsvaesen,
Danske Regioner, Kgbenhavn.

Danske Regioner 2011, Telemedicinstrategi, Danske Regio-
ner, Kabenhavn.

Dinesen, B., Nielsen, C., Grann, O., Andersen, S.K., Hejlesen,
0. & Toft, E. 2012, "Telerehabilitation programme: lessons
learned from the TELEKAT project" in The International eHe-
alth, Telemedi-cine and Health ICT Forum for Education, Net-
working and Business. 18-20 April 2012, Luxembourg: Exhi-
bition and Conference Guide, International Society for
Telemedicine & eHealth, Luxembourg, pp. 145.

Ekeland, A.G., Bowes, A. & Flottorp, S. 2010, "Effectiveness
of telemedicine: A systematic review of reviews", Internatio-
nal Journal of Medical Informatics, vol. 79, no. 11, pp. 736-
771.

Gran, L. 2011, "Egenomsorg - et graenseprojekt i kroniker-
omsorgen", Klinisk sygepleje, vol. 25, no. 4, pp. 13-24.

Gran, L., Vang, S. & Mertz, M.K.H. 2009, Den kroniske pa-
tient: Neerbilleder af livet med kronisk sygdom, Dansk Sund-
hedsinstitut, Kebenhavn.

Hoffmann, B. 2009, "Teknologi skaper sykdom: Om teknolo-

gi, sykdom og verdier", Tidsskrift for Forskning i Sygdom og
Samfund, vol. 85, no. 11, pp. 13-29.

68 Hjemmeteknologi til patienter med KOL

Jéhncke, S., Svendsen, M.N. & Whyte, S.R. 2004, "Lasnings-
modeller. Sociale teknologier som antropo-logisk arbejdsfelt"
in Viden om verden. En grundbog i antropologisk analyse, ed.
K. Hastrup, Hans Reitzels Forlag, Kabenhavn, pp. 385-407.

Joseph, V., West, R.M., Shickle, D., Keen, J. & Clamp, S. 2011,
"Key challenges in the development and implementation of
telehealth projects”, Journal of Telemedicine and Telecare,
vol. 17, no. 2, pp. 71-77.

Koizumi, T., Takizawa, M., Nakai, K., Yamamoto, Y., Murase,
S., Fujii, T., Kobayashi, T., Hatayama, O., Fujimoto, K. & Kubo,
K. 2005, "Trial of remote telemedicine support for patients
with chronic respiratory failure at home through a multistati-
on communication system", Telemedicine journal and e-he-
alth : the official journal of the American Telemedicine Asso-
ciation, vol. 11, no. 4, pp. 481-486.

Kvale, S. & Brinkmann, S. 2009, Interviews. Learning the Craft
of Qualitative Research Interviewing, 2nd edn, Sage Publicati-
ons, Thousand Oaks, Calif.

Lokke, A., Fabricius, PG., Vestbo, J., Marott, J.L. & Lange, P.
2007, "Forekomst af kronisk obstruktiv lungesygdom i Ke-
benhavn: resultater fra @sterbroundersagelsen”, Ugeskrift for
Leeger, vol. 169, no. 46, pp. 3956-3960.

Mair, E.S., Goldstein, P, May, C., Angus, R., Shiels, C., Hibbert,
D., O'Connor, J., Boland, A., Roberts, C., Haycox, A. & Ca-
pewell, S. 2005, "Patient and provider perspectives on home
telecare: preliminary results from a randomized controlled
trial", Journal of telemedicine and telecare, vol. 11 Suppl 1,
pp. 95-97.

Mair, ES., Goldstein, P, Shiels, C., Roberts, C., Angus, R.,
O'Connor, J., Haycox, A. & Capewell, S. 2006, "Recruitment
difficulties in a home telecare trial", Journal of Telemedicine
and Telecare, vol. 12, no. suppl. 4, pp. 26-28.

Marno, P, Chalder, M., Laing-Morton, T., Levy, M., Sachon, P.
& Halpin, D. 2010, "Can a health fore-casting service offer
COPD patients a novel way to manage their condition?",
Journal of health services research & policy, vol. 15, no. 3, pp.
150-155.

Nguyen, H.Q., Wolpin, S., Chiang, K.C., Cuenco, D. & Carrie-
ri-Kohlman, V. 2006, "Exercise and symptom monitoring with
a mobile device", AMIA. Annual Symposium Proceedings /
AMIA Symposium, pp. 1047.

Obstfelder, A., Engeseth, K.H. & Wynn, R. 2007, "Characteri-
stics of successfully implemented telemedical applications”,
Implementation Science, vol. 2, no. 25, pp. doi:10.1186/1748-
5908-2-25.



| Litteratur

O'Reilly, K. 2008, Ethnographic Methods, Routledge, London.

Oudshoorn, N. 2009, "Physical and digital proximity: emer-
ging ways of health care in face-to-face and telemonitoring of
heart-failure patients", Sociology of Health & lliness, vol. 31,
no. 3, pp. 390-405.

Oudshoorn, N. 2008, "Diagnosis at a distance: the invisible
work of patients and healthcare professionals in cardiac tele-
monitoring technology”, Sociology of Health & lliness, vol.
30, no. 2, pp. 272-288.

Paarup, B. & Meinert, L. 2007, "Om organisering og profes-
sioner" in Sundhedens veje. Grundbog i sundhedsantropolo-
gi, ed. V. Steffen, Hans Reitzel, Kgbenhavn, pp. 113.

Paget, T, Jones, C., Davies, M., Evered, C. & Lewis, C. 2010,
"Using home telehealth to empower patients to monitor and
manage long term conditions", Nursing Times, vol. 106, no.
45, pp. 17-19.

Pols, J. 2011, "Wonderful webcams: About Active Gazes and
Invisible Technologies", Science, Tech-nology & Human Va-
lues, vol. 36, no. 4, pp. 451-473.

Pols, J. 2010, "The Heart of the Matter. About Good Nursing
and Telecare", Health Care Analysis, vol. 18, no. 4, pp. 374-
388.

Prout, A. 1996, "Actor-network theory, technology and medi-
cal sociology: an illustrative analysis of the metered dose inha-
ler", Sociology of Health & lliness, vol. 18, no. 2, pp. 198-219.

Regeringen 2011, Et Danmark, der star sammen. Regerings-
grundlag, Regeringen, Kgbenhavn.

Region Syddanmark 2010, Forlebsprogram for KOL i Region
Syddanmark, Region Syddanmark, [U. st.].

Shany, T., Hession, M., Pryce, D., Galang, R., Roberts, M., Lo-
vell, N. & Basilakis, J. 2010, "Home tel-ecare study for pa-
tients with chronic lung disease in the Sydney West Area He-
alth", Studies in Health Technology and Informatics, vol. 161,
pp. 139-148.

Sorknaes, A.D., Madsen, H., Hallas, J., Jest, P. & Hansen-Nord,
M. 2011, "Nurse tele-consultations with discharged COPD
patients reduce early readmissions ? an interventional study",
The Clinical Respiratory Journal, vol. 5, no. 1, pp. 26-34.

Star, S. & Griesemer, J.R. 1989, "Institutional Ecology, 'Trans-
lations' and Boundary Objects: Amateurs and Professionals in
Berkeley's Museum of Vertebrate Zoology, 1907-39", Social
Studies of Science, vol. 19, no. 3, pp. 387-420.

Strauss, A.L. 2010, Continual Permutations of Action, Aldine-
Transaction, New Brunswick, N.J.

Strauss, A.L. 1985, Social Organization of Medlical Work, Uni-
versity of Chicago Press, Chicago.

Sundhedsstyrelsen 2008, Forlabsprogrammer for kronisk syg-
dom. Generisk model og Forlebsprogram for diabetes, Sund-
hedsstyrelsen, Kabenhavn.

Sundhedsstyrelsen 2007, KOL - Kronisk obstruktiv lungesyg-
dom. Anbefalinger for tidlig opsporing, opfalgning, behand-
ling og rehabilitering, Sundhedsstyrelsen, Kgbenhavn.

Thorgard, K. 2009, "Epistemologi, evidensbasering og pa-
tientperspektiver", Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Sam-
fund, no. 10, pp. 99-116.

Vestbo, J. 2012, "Telehealthcare til kronisk obstruktiv lunge-
sygdom - en gennemgang af et Cochra-nereview", Ugeskrift
for Laeger, vol. 174, no. 14, pp. 933-936.

Wentzer, H. & Bygholm, A. 2007, "Attending unintended
transformations of health care infrastructure", International
Journal of Integrated Care, vol. 7, no. e41.

Winther, LW. 2006, Hjemlighed: kulturfaanomenologiske stu-
dier, Danmarks Paedagogiske Universi-tetsforlag, Kebenhavn.

World Health Organization 2010, Telemedicine. Opportuni-
ties and Developments in Member States. Report on the Se-
cond Global Survey on eHealth (Global Observatory for eHe-
alth Series - volume 2), World Health Organization, Geneva.

Zanaboni, P. & Wootton, R. 2012, "Adoption of telemedicine:
from pilot stage to routine delivery", BMC Medical Informa-
tics and Decision Making, vol. 12, no. 1 [doi:10.1186/1472-
6947-12-1].

Hjemmeteknologi til patienter med KOL 69



Bilag 1
Litteraturstudiet

1.1 Segeprotokol

Segning i PubMed

“Pulmonary Disease, Chronic Obstructive”[Mesh] OR COPD 32.882
“Telemedicine”[Mesh] or telecare 12.279
Attitude OR patient OR relatives OR professional 4.788.990

(("Pulmonary Disease, Chronic Obstructive”[Mesh] OR COPD) AND (“Telemedicine”[Mesh]

or telecare)) AND (Attitude OR patient OR relatives OR professional) 80

Heraf 29 fravalg pga. fx mangelfuld indexering, dubletter, ikke relevant sprog. 51
Udvalgt til gennemgang

Segning i Embase

copd.mp. or exp chronic obstructive lung disease/ OR lung disease.mp. or exp lung disease/ 818.636
OR exp respiratory tract disease/ ’

home care/ or exp telemedicine/ or telecare.mp. 35.174

(copd.mp. or exp chronic obstructive lung disease/ OR lung disease.mp. or exp lung disease/
OR exp respiratory tract disease/) OR 2.857
(home care/ or exp telemedicine/ or telecare.mp)

patient/ OR relatives.mp.OR professionals.mp 40.4638

((copd.mp. or exp chronic obstructive lung disease/ OR lung disease.mp. or exp lung disease/

OR exp respiratory tract disease/) OR 101
(home care/ or exp telemedicine/ or telecare.mp.)) OR( patient/ OR relatives.mp. OR

professionals.mp)

Heraf 48 referencer fundet som dubletter med PubMed rest — 53 referencer. 36
Heraf udvalgt til gennemgang

Der er foretaget sagning pa "related articles” pa udvalgte forfattere, ligesom der i 2012 uge 10 er sagt
"fritekst” relevant litteratur i fglgende tidsskrifter:

1) Qualitative Health Research,

2) Science, Technology & Human Values,

3) International Journal of Qualitative Studies on Health and well-being,

4) Journal of Communication og Human Communication,

5) Journal of Evaluation in Clinical Practice,

6) Journal of Clinical Nursing,

7) Computer Supported Cooperative Work,

8) International Journal of Integrated Care

Med falgende fritekst ord:
copd in All Fields OR chronic obstructive pulmonary in Keywords AND telemedicine in Keywords between years
2005 and 2012.

Fundet ved tidsskriftgennemgang 8
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Bilag 1: Litteraturstudiet

1.2 Oversigt over litteraturstudiets inkluderede artikler

I T U S [

patients with chronic lung
disease in the Sydney West
Area Health Service

13 patienter en hjemme-unit, som kunne
male kliniske faktorer som blodtryk, lunge
funktion, elektrokardiograms, pulse, vaegt,
kropstemperatur og glukose (hvis man var
diabetiker). Patienterne skulle gere dette
hver dag og skulle derudover besvare et
spergsmal om deres symptomer og tegn pa
generel velbefindende. Derudover farte
patienterne ogsa en elektronisk dagbog over
konsultationer med laege og andet
sundhedspersonale.

Bade patienter og sygeplejersker blev bedt
om at svare pa spergeskemaer i forbindelse
med forsgget.

Koizumi et al. Home Telecare Study for | en interventionsperiode pa 1 ar havde to Artiklen belyser effektiviteten af at
Patients with Chronic Lung patienter ugentlig samtidig konsultation forbinde flere stationer. Artiklen beskriver
Disease in the Sydney West ~ med henholdsvis et lokalt hospitals patienternes sundhedstilstand, hvordan
Area Health Service "attending physician” og et fjernere fejl i systemet pavirker brugeranvendelig-

hospitals “pulmonary specialist”. Konsulta- heden, samt livskvalitet hos patienten.
tionen foregik via videotelefon mellem

patientens hjem og de to hospitaler. Et

apparat, der kunne male iltmaetning og

blodtryk, blev sat op i patienternes hjem.

Mair et al. Trial of Remote Telemedi- | en interventionsperiode pa 2 uger blev Artiklen belyser patienternes og sygeple-
cine Support for Patients videotelefon brugt som kommunikations- jerskernes opfattelse af den praktiske
with Chronic Respiratory middel mellem patienter og sygeplejersker. brug af den telemedicinske lgsning samt
Failure at Home through a Vidotelefonen overfgrte ogsa real-time data oplevelsen ved brugen. Der er stor forskel
Multistation Communica- som blodtryk, puls og temperatur. i patienter og sundhedspersonalets
tion System 22 patienter og 14 sygeplejersker deltog. opfattelse af telecare.

Patienterne og sygeplejersker blev bedt om
at udfylde logbgger og svare pa et simpelt
spargeskema med 10 items vedrarende
deres perspektiv pa den telemedicinske
lgsning

Marno et al. Can a health forecasting Studiet beskriver en forebyggende indsats Artiklen belyser patienters accept, nytte
service offer COPD patients  for patienter med COPD. Indsatsen bestod i og opfattet effekt af servicen, og beskriver
a novel way to manage et interaktivt telefonopkald til COPD ogsa faktorer, der kan pavirke opfattelsen
their condition patinter, ndr disse pa baggrund af miljgmaes-  af funktionalitet og brugbarheden af

sige omstaendigheder vurderedes at vaere telefonlgsningen.
udsat for ekstra risiko. Telefonopkaldet

stillede automatiske spegrgsmalstegn ved

patienternes symptomer og deres tilgeenge-

lige medicin. Disse oplysninger leveredes til

GP leegen. 3288 patienter deltog i studiet

og svarede pa et spgrgeskema med konkrete
spargsmalsformuleringer og fri-tekst

mulighed.

Nguyen et al Exercise and Symptom I en interventionsperiode pa 6 maneder Artiklens hensigt er at undersage om
Monitoring with a Mobile deltog seks patienter i et internetbaseret "push” teknologi farer til mere konsistent
Device andengds self-management program. real-time data. Derigennem beskrives

Patienterne skulle dagligt indtaste traenings-  ogsa faktorer, der begraenser indtastnin-
og symptomdata, men blev ogsa pamindet gen af data.
om dette fra et mobilt apparatur.

Paget et al. Using home telehealth to I en interventionsperiode pa i udgangspunk-  Artiklen belyser brugeranvendelsen og
empower patients to tet 12 uger blev 22 patienter udstyret med konsekvenserne af fejl pa udstyret samt
monitor and manage long et apparat, som hver dag tilskyndede dem til  patienters og personalets opfattelse og
term conditions at male symptomer som blodtryk, iltmaet- oplevelser med anvendelse af udstyret.

ning og vaegt samt at svare pa tilstands- Det beskrives, hvilke faktorer der kan have
specifikke spgrgsmal, som var bestemt af en positiv indvirkning pa personalets
sygeplejersken. Forsgget blev evaluret vha. holdning til anvendelsen af udstyret samt
spargeskemaer om sygdomstilstand, hvordan patienternes tryghed og
patientoplevelses-spgrgeskema og anekdo- selvsikkerhed i forhold til deres sygdom
tisk empiri indsamlet blandt personalet og pavirkes.
andre deltagende aktgrer.

Shany et al. Home telecare study for I en interventionsperiode pa 12 maneder fik  Artiklen belyser personalets arbejdsbyrde

samt brugeranvendelse patienternes og
personalets opfattelse og oplevelser med
udstyret. Artiklen giver bud pa arsager til
den lave grad af personalets accept af
udstyret samt beskriver hvordan
patienternes tryghed og falelse af
empowerment pavirkes.
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Informationsbreve og samtykkeerklaeringer

2.1 Informationsbrev til relevant personale pa de tre sygehuse

72

Hjemmeteknologi til KOL-patienter. Patient, professionelle
og organisatoriske perspektiver

P& tveers af regionerne er der sat fokus pa at forbedre behandling og omsorg for
patienter med kronisk obstruktiv lungesygdom ved hjeelp af hjemmeteknologier til
KOL-patienter.

Derfor iveerkseetter Dansk Sundhedsinstitut (DSI) i samarbejde med Danske Regi-
oner, samt Hospitalsenheden Horsens, Regionshospitalet Silkeborg og Svendborg
Sygehus, en undersggelse af patienters og sundhedsprofessionelles oplevelser af
brugen af hjemmeteknologi. Derfor vil vi gennemfgre en sammenlignende under-
sggelse af patienters og professionelles anvendelse og erfaringer med hjemmetek-
nologier samt belyse hvordan organisering af arbejde har indflydelse herpa.

Med undersggelsen gnsker vi at f& mere viden om, hvilke muligheder og udfordrin-
ger, der ligger i brug og implementering af hjemmeteknologi til KOL-patienter.
Projektet vil pa dette grundlag munde ud i en raekke anbefalinger for fremtidens
udfoldelse og understgttelse af hjemmeteknologier til gavn for andre hospitaler der
gnsker at iveerkseette lignende initiativer.

Gennemfgrelse af undersggelsen

Der er tale om en antropologisk undersggelse, og metoderne der anvendes er pri-
meert interviews og deltagerobservation. Undersggelsen udfgres af antropologistu-
derende Mille Kjeergaard Thorsen (DSI) og antropolog, ph.d. Stinne Aalgkke Balle-
gaard (DSI) fra perioden oktober 2011 til februar 2012.

Stinne vil komme pé hver afdeling to dage samt gennemfgre gruppeinterview med
involveret personale. Mille foretager hjemmebesgg og interviews med patienter.
Udveelgelsen af patienterne sker i samarbejde med personale pa afdelingen. Pati-
enterne oplyses om at,

« Deltagelse er frivillig, samt at patienterne nar som helst, og uden begrun-
delse, kan fortryde. Patienterne bestemmer, i hvilket omfang de vil deltage
i undersggelsen

¢ Beslutning om deltagelse har ikke indflydelse pa patientens behandling

¢ Patienterne vil blive bedt om at underskrive et tilsagn om at deltage i un-
dersggelsen

Alle deltagere, savel personale som patienter, anonymiseres. Navn, alder eller an-
dre personlige kendetegn kommer ikke til at optraede nogen steder. Alle personlige
oplysninger, interviews og observationsnotater vil blive behandlet strengt fortroligt
og opbevaret et sikkert sted. Medarbejderne fra DSI har tavshedspligt, hvilket be-
tyder, at vi ikke forteeller personalet, hvad patienterne har sagt, og omvendt.

Undersggelsen bliver afrapporteret og offentliggjort i form af en DSI rapport i ef-
terdret 2012. Heri vil patienters og sundhedsfagligt personales erfaringer, indga
som det primaere materiale. Derudover vil antropologistuderende Mille Kjeergaard
Thorsen (DSI) basere sit speciale p& det indsamlede materiale.

Hvis du har spgrgsmal eller gerne vil leese den fulde projektbeskrivelse, er du me-
get velkommen til at kontakte mig via mail sba@dsi.dk eller telefon 78 41 39 44.

Venlig hilsen

Stinne Aalgkke Ballegaard
Antropolog, ph.d., Dansk Sundhedsinstitut

Hjemmeteknologi til patienter med KOL
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2.2 Informationsbrev samt samtykkeerklaering til patienter

Patientinformation vedr. deltagelse i undersggelsen 'Hjemmetek-
nologi til KOL-patienter — patient, professionelle og organisatori-
ske perspektiver’

Pa tveers af regionerne er der sat fokus pa at forbedre behandling og omsorg for
patienter med kronisk obstruktiv lungesygdom ved hjeelp af hjemmeteknologier
(ogsa kaldet for telemedicin) til brug af patienter i egne hjem.

Derfor iveerksaetter Dansk Sundhedsinstitut (DSI1) i samarbejde med Danske Regi-
oner, samt Hospitalsenheden Horsens, Regionshospitalet Silkeborg og Svendborg
Sygehus, en undersggelse af patienters og sundhedsprofessionelles oplevelser af
brugen af hjemmeteknologi. Med undersggelsen gnsker vi at fa mere viden om,
hvilke muligheder og udfordringer, der ligger i brugen af hjemmeteknologier. Der-
for vil vi gerne hgre om dine oplevelser af livet med KOL, og om dine erfaringer
med brugen af hjemmeteknologi.

Din deltagelse i undersggelsen

Der er tale om en antropologisk undersggelse, og metoderne der anvendes er pri-
meert interviews og deltagerobservation. Dataindsamlingen foregar derfor i form af
hjemmebesgg. Undersggelsen udfgres af antropologistuderende Mille Kjeergaard
Thorsen (DSI) under vejledning af antropolog, ph.d. Stinne Aalgkke Ballegaard
(DS1).

Forste mgde: Det forste mgde med Mille fra DSI vil forega pa sygehuset i forbin-
delse med din udskrivelse, i forbindelse med en konsultation p& sygehuset eller i
forbindelse med sygehusets introduktion til din nye hjemmeteknologi. Her vil vi
aftale tiden for Milles farste hjemmebesgg.

Forste hjemmebesgg: Det fgrste hjemmebesgg vil veere af et par timers varig-
hed, og kan eksempelvis forega i forbindelse med sygehusets opsaetning og intro-
duktion af teknologien i dit hjem, eller i forbindelse med den fgrste gang du an-
vender teknologien. Under det fgrste besgg vil vi ydermere interviewe dig om din
livs- og sygehistorie, og herunder hvordan du oplever hverdagslivet med KOL.

Efterfoalgende hjemmebesgg: Efterfalgende vil vi gerne falge dig i dit hverdags-
liv. Dette kan eksempelvis indebaere nogle dages observation i dit hjem i forbindel-
se med din brug af hjemmeteknologien; i dine daglige ggremal generelt; eller i
forbindelse med konsultationer hos sundhedsprofessionelle. Derudover kan det
eksempelvis indebeere flere uddybende interviews. Sammenlagt vil vi gerne fglge
dig en uges tid; hvis det passer bedst kan ugen fordeles pa to-tre kortere perioder.
Vi aftaler i feellesskab, hvordan det passer dig bedst. Du skal vide at:

+ Det er suveraent dig der bestemmer, hvor meget vi ma fglge dig

¢ Det er frivilligt om du vil deltage

+ Du kan nar som helst, og uden begrundelse, fortryde, selvom du har sagt ja

+ Alle personlige oplysninger, interviews og observationsnotater vil blive behandlet
strengt fortroligt og opbevaret et sikkert sted

¢ Medarbejderne fra DSI har tavshedspligt, og dine behandlere har ikke adgang til
det indsamlede materiale

# Du vil blive bedt om at underskrive et tilsagn om at deltage i undersggelsen

Dansk Sundhedsinstitut
Dampfeergevej 27-29
Postboks 2595

2100 Kgbenhavn @

DS Arhus:
Olof Palmes Allé 15
8200 Arhus N

TIf 35298400
Fax 35298499
E-mail dsi@dsi.dk
www.dsi.dk
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Undersggelsen bliver afrapporteret og offentliggjort i form af en DSI rapport i ef-
teraret 2012. Heri vil dine og andre patienters historier og erfaringer, samt sund-
hedsprofessionelles erfaringer, indga som det primzere materiale. Derudover vil
antropologistuderende Mille Kjaergaard Thorsen (DSI) basere sit speciale pa det
indsamlede materiale. Vi sikrer, at du ikke kan genkendes, ved at andre dit navn,
stedet du bor og andre personlige kendetegn.

Vi haber meget, at du vil deltage i undersggelsen, da dine erfaringer og din historie
dermed kan veere medvirkende til, at behandling og omsorg af patienter med KOL
udvikles pa baggrund af patienters egne oplevelser, erfaringer og behov.

Pa forhand tak for hjeelpen

Mille Kjeergaard Thorsen

Praktikant, antropologistuderende, Dansk Sundhedsinstitut
MTH@dsi.dk

TIf.: 30291701

Stinne Aalgkke Ballegaard
Antropolog, ph.d., Dansk Sundhedsinstitut

SBA@dsi.dk
TIf.: 78413944

Tilsagn om deltagelse i undersggelse / samtykkeerklaering

Jeg bekreefter hermed at have modtaget information om undersggelsen 'Hjemme-
teknologi til KOL-patienter — patienter, professionelle og organisatoriske perspekti-
ver’. Jeg siger ja til at deltage i den beskrevne undersggelse.

Jeg er informeret om, at det er frivilligt at deltage, og at jeg — nar som helst — kan
traekke mit tilsagn tilbage.

Jeg er informeret om, at alle oplysninger bliver behandlet fortroligt.

Navn

Adresse

Postnr. + by

TIf. nr.

dato underskrift
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Interviewguides til patientinterviews

3.1 Interviewguide til forste interview med
patienter

Interviewguide 1

1. Kort information om interviewet i dag: lzere hinanden at
kende, lzere lidt om din sygdom, laengden — det er op til dig,
hvor meget du kan klare at snakke: Hvis du ikke kan holde til
mere for i dag, sa sig til; vi kan ogsa holde en lille pause un-
dervejs, hvis det er ngdvendigt.

2. Forteel lidt om dig selv; alder, civilstand, barn, barnebgrn,
oldebgrn, uddannelse, job, hvem bor her osv.

3. Forteel lidt om den dag, du fik at vide, at du har KOL
Hvor lzenge siden?

e Hvordan var forlgbet optil?/Hvorfor gik du til leegen?

e Hvordan reagerede du pa beskeden? Var du alene?

e Hvordan har forlagbet vaeret siden?/Hvor slem var din KOL,
da du farst snakkede med leegen om det, og hvad med i
dag?

e Fortael om forlgbet op til den seneste indlaeggelse?

4. Fortael lidt om, hvordan det er at leve med KOL

e Kan du fortzelle lidt om de begraensninger, du oplever
pga. KOL?/Hvad har du sveert ved i dag, som du ikke
havde sveert ved tidligere?

e Hvem hjaelper dig med de ting, du ikke kan? Hjaelp til
hvad? Giv eksempel.

e Hvordan kommer du omkring i dit hjem? Er der nogen
steder i dit hjem, du ikke laengere kommer?

e Hvordan kommer du omkring udenfor? | hvilke tilfaelde?

e Beskriv en god dag med KOL.

e Beskriv en darlig/mindre god dag med KOL.

e Hvad er sveerest ved at leve med KOL?

e Kender du andre med KOL?/Privat/Fra KOL-kurser/Fra
internettet? Forteel om det...

5. Om teknologien

e Hvorfor sagde du ja til at lane teknologien med hjem?/
Hvad forventer du af den?

e Hvad taenker du om det nu, hvor du har haft din farste
konsultation?

e Sparg ind til de enkelte dele af teknologien
- Knapperne der skal trykkes pa
- Maleapparaterne: Var de nemme at bruge? Hvad

maler de?

- Har du fer foretaget sddanne malinger? Hvor? Selv?
- Kender du til tallene/mélingerne fra for?

e Forteel lidt om, hvad der skete, da Anne kom ud for at
saette teknologien op?
- Hvad fortalte hun? Afprevede | teknologien?
- Spurgte du om noget?

- Hvor havde du tenkt, at teknologien skulle sta henne,
inden hun kom?

- Snakkede | om, hvor det skulle sta henne? Hvorfor star
det lige der, hvor det star nu?

e Hvad skete der til den farste konsultation, som ikke
lykkedes?
- Hvordan sa skaermen ud?/Hvad teenkte du?
- Ringede Anne op? Hvad fortalte hun?

e Hvordan husker du, nar du har konsultationer hos egen
laege eller pa sygehuset? Skriver du ned?
- Hvad med tele-konsultationerne? Har du skrevet dem
ned?

e Har du anden teknologi i hjemmet? (Tv, telefon, compu-
ter, dvd-afspiller, osv.)
- Hvem hjzelper dig, hvis det er i stykker?

3.2 Interviewguide til 2. interview med
patienter

Interviewguide 2

1. Information om interviewet i dag; der gaelder det samme
som sidst.

2. De punkter, jeg ikke ndede i interview 1, skal integreres i
dette interview (individuelt).

3. Centrale tematikker fra interview 1 skal uddybes i dette
interview (individuelt).

4. Forteel lidt om, hvilke livskvaliteter eller glaeder du har givet

afkald pa i forbindelse med din sygdom? Hvis der er noget?

e Eksempelvis rygning? Hvilke hjzelpemidler har de brugt?
Hvad har motiveret dem? Har deres tal/malinger?

e Eksempelvis sociale arrangementer?

e Andet?

5. Har du i stedet fundet andre glaeder/laegger vaegt pa andet
i dit livi dag?

6. Sidste gang snakkede vi noget om, hvordan du oplever at
leve med KOL — kan du prave at beskrive med dine egne ord,

hvad KOL egentlig er?

7. Forteel lidt om, hvad du taenker om teknologien nu hvor du
har brugt den?
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3.3 Interviewguide til opfelgende interview
med patienter efter aflevering af tekno-
logierne

Interviewguide, afsluttende interview efter aflevering
af udstyr (Horsens)

OVERGANGEN MELLEM SYGEHUS OG HJEM

1. Kan du teenke tilbage og forteelle mig lidt om, hvordan du

husker tiden lige efter, du blev udskrevet fra sygehuset — hvor-

dan var de farste dage hjemme igen? (Saet nogle ord pa)

e Fglte du dig klar til at skulle udskrives?

e Hvad var hardt eller svaert ved at komme hjem?

e Hvad var godt ved at komme hjem?

e Hvor lang tid gik der, fgr du fglte dig ovenpa igen efter
udskrivelsen? Hvad var medvirkende til, at du fik det
bedre i tiden efter din udskrivelse?

LARINGSPERSPEKTIVET

2. Kan du taenke tilbage og fortzelle mig lidt om, hvorfor du

havde den store skaerm med hjemme? Hvad taenker du, at

formalet med skaermen er?

e Beskriv, hvad der foregik, nar du brugte skaermen.

e Hvilke malinger foretog du? Hvorfor skulle du udfare lige
praecis disse typer af malinger?

e Var det malinger, som du kendte fra tidligere? Forstod du
malingerne? (Hvilke tal var gode og hvilke darlige?)

e Hvad snakkede du om med sygeplejersken? Talte hun
med dig om malingerne?

e Har du udfert lignende malinger, efter skaermen blev
hentet? Eksempelvis hos egen lzege eller lignende — for-
stod du madlingerne bedre her end tidligere?

e Er der noget ved forlgbet eller dine malinger etc., som du
synes, at du har kunnet bruge, efter skaermen blev hentet
igen? (Eksempelvis til bedre at kunne forsta din sygdom,
krop, symptomer eller lignende?) Giv gerne konkrete
eksempler!

3. Forteel lidt mere om, hvad du synes, at du har faet ud af at

have skaermen hjemme?

e Hvad gjorde det for dig?

e Levede det op til dine forventninger? Hvordan/hvordan
ikke?

e Fgler du, at det stattede dig i tiden efter udskrivelsen? Pa
hvilke mader/pa hvilke mader ikke? Giv gerne eksempler!

e Hvis du skal sammenligne med tidligere udskrivelser,
synes du sa at skeermen havde indflydelse pa, om tiden
efter denne udskrivelse var nemmere eller svaerere?
Hvordan? Giv eksempler.

AFLEVERING AF UDSTYR

4. Beskriv, hvad der skete den dag, hvor skaermen blev hen-

tet:

¢ Snakkede du med sygeplejersken om, hvordan det havde
veeret? Hvad snakkede | om?
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e Har du haft kontakt med sygehuset, efter skaermen blev
hentet? Hvorfor eventuelt?

e Har du haft kontakt med egen laege eller hjemmepleje,
efter skaermen blev hentet? Hvorfor eventuelt?

5. Forteel lidt om, hvordan det var at aflevere skaermen igen?

e Savner/savnede du det?

e Hvorfor savner/savnede du det eventuelt?/Hvad savner/
savnede du?

e Hvad savner/savnede du eventuelt ikke? Hvorfor?

6. Hvis du i fremtiden bliver tilbudt skaermen igen, vil du sa
takke ja eller nej? Hvorfor?

7. Er der noget, som du afsluttende gerne vil fortzlle eller
Spgrge om?

Interviewguide, afsluttende interview efter aflevering
af udstyr (Silkeborg)

LARINGSPERSPEKTIVET

1. Kan du teenke tilbage og fortaelle mig lidt om, hvorfor du

havde udstyret med hjemme? Hvad teenker du, at formalet

med det er?

e Beskriv, hvad der foregik, nar du brugte udstyret.

e Hvilke malinger foretog du? Hvorfor skulle du udfere lige
praecis disse typer af malinger?

e Var det malinger, som du kendte fra tidligere? Forstod du
malingerne? (Hvilke tal var gode og hvilke darlige?)

e Snakkede du med dem inde pa sygehuset undervejs?
Ringede de, eller ringede du? Talte | om dine malinger?

e Har du udfert lignende malinger, efter udstyret blev
hentet? Eksempelvis hos egen laege eller lignende — for-
stod du malingerne bedre her end tidligere?

e Er der noget ved forlgbet eller dine malinger etc., som du
synes, at du har kunnet bruge, efter skaermen blev hentet
igen? (Eksempelvis til bedre at kunne forsta din sygdom,
krop, symptomer eller lignende?) Giv gerne konkrete
eksempler!

2. Fortzel lidt mere om, hvad du synes, at du har faet ud af at

have udstyret hjemme?

e Hvad gjorde det for dig?

e Levede det op til dine forventninger? Hvordan/hvordan
ikke?

e Fgler du, at det stattede dig i tiden efter udskrivelsen? Pa
hvilke mader/pa hvilke mader ikke? Giv gerne eksempler!

AFLEVERING AF UDSTYR

3. Beskriv, hvad der skete den dag, hvor udstyret blev hentet

e Snakkede du med sygeplejersken om, hvordan det havde
veaeret? Hvad snakkede | om?

e Har du haft kontakt med sygehuset, efter udstyret blev
hentet? Hvorfor eventuelt?
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e Har du haft kontakt med egen laege eller hjemmepleje
efter udstyret blev hentet? Hvorfor eventuelt?

4. Forteel lidt om, hvordan det var at aflevere udstyret igen?

e Savner/savnede du det?

e Hvorfor savner/savnede du det eventuelt?/Hvad savner/
savnede du?

e Hvad savner/savnede du eventuelt ikke? Hvorfor?

5. Hvis du i fremtiden bliver tiloudt udstyret igen, vil du sa
takke ja eller nej? Hvorfor?

6. Er der noget, som du afsluttende gerne vil forteelle eller
spgrge om?

Interviewguide, afsluttende interview efter aflevering
af udstyr (Svendborg)

OVERGANGEN MELLEM SYGEHUS OG HJEM

1. Kan du teenke tilbage og forteelle mig lidt om, hvordan du

husker tiden lige efter, du blev udskrevet fra sygehuset — hvor-

dan var de farste dage hjemme igen? (Saet nogle ord pa)

e Fglte du dig klar til at skulle udskrives?

e Hvad var hardt eller svaert ved at komme hjem?

e Hvad var godt ved at komme hjem?

e Hvor lang tid gik der, fer du fglte dig ovenpa igen efter
udskrivelsen? Hvad var medvirkende til, at du fik det
bedre i tiden efter din udskrivelse?

LARINGSPERSPEKTIVET

2. Kan du teenke tilbage og fortaelle mig lidt om, hvorfor du

havde kufferten med hjemme? Hvad teenker du, at formalet

med kufferten er?

e Beskriv, hvad der foregik, nar du brugte kufferten.

e Hvilke malinger foretog du? Hvorfor skulle du udfare lige
praecis disse typer af malinger?

e Var det malinger, som du kendte fra tidligere? Forstod du
malingerne? (Hvilke tal var gode og hvilke darlige?)

¢ Hvad snakkede du om med sygeplejersken? Talte hun
med dig om malingerne?

e Har du udfert lignende malinger, efter kufferten blev
hentet? Eksempelvis hos egen laege eller lignende — for-
stod du malingerne bedre her end tidligere?

e Er der noget ved kuffert-forlabet eller dine malinger etc.,
som du synes, at du har kunnet bruge, efter kufferten
blev hentet igen? (Eksempelvis til bedre at kunne forsta
din sygdom, krop, symptomer eller lignende?) Giv gerne
konkrete eksempler!

3. Forteel lidt mere om, hvad du synes, at du har faet ud af at

have kufferten hjemme?

e Hvad gjorde det for dig?

e Levede det op til dine forventninger? Hvordan/hvordan
ikke?

e Fgler du, at det stattede dig i tiden efter udskrivelsen? Pa
hvilke mader/pa hvilke mader ikke? Giv gerne eksempler!

e Huvis du skal sammenligne med tidligere udskrivelser,
synes du sa, at kufferten havde indflydelse pa, om tiden
efter denne udskrivelse var nemmere eller svaerere?
Hvordan? Giv eksempler.

AFLEVERING AF UDSTYR

4. Beskriv, hvad der skete den dag, hvor kufferten blev hentet

e Snakkede du med teknikeren om, hvordan det havde
veeret? Hvad snakkede | om?

e Har du haft kontakt med sygehuset, efter kufferten blev
hentet? Hvorfor eventuelt?

e Har du haft kontakt med egen laege eller hjemmepleje,
efter kufferten blev hentet? Hvorfor eventuelt?

5. Fortael lidt om, hvordan det var at aflevere udstyret igen?

e Savner/savnede du det?

e Hvorfor savner/savnede du det eventuelt?/Hvad savner/
savnede du?

e Hvad savner/savnede du eventuelt ikke? Hvorfor?

6. Hvis du i fremtiden bliver tilbudt udstyret igen, vil du sa
takke ja eller nej? Hvorfor?

7. Er der noget, som du afsluttende gerne vil fortzlle eller
sparge om?
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Interviewguide til fokusgruppeinterviews med sundhedsprofessionelle

FOKUSGRUPPEINTERVIEW — GUIDE

Historik, organisation: Organisatoriske strukturerer,
barrierer og endringer ved implementering til drift

1. Sperg specifikt ind til processen fra idé til i dag
Specifikt Svendborg: Hvilke overvejelser gjorde | jer, da | gik
fra ph.d.-studie/MTV studie til drift?
e Harllavet @&ndringer i:
- Formal
Add on/kvalitet og besparelse
Hvordan defineres en genindlaeggelse?

- Malgruppen af patienter? Andre graensevaerdier?
Inklusionscheckliste?

- Organisering: antal af sygeplejersker, tilknytning til
afdeling og/eller leger

Hvordan har | kunne bevare begejstringen blandt tele-KOL
personalet?

- Procedure:

Inkludering af patienter

Installering dagen efter udskrivelse

7-9 dags monitorering (Hvordan kan det veere, at | har valgt
praecis 7-9 dage?)

Parametre: saturation, lungefunktion, symptomer, ... (Hvor-
for har I valgt de parametre?)

- Arbejdsgange og journalisering — 3 typer overblik: Cos-
mic/EPJ, papirjournal for den enkelte patient, tele-
system med database over vaerdier

- Arbejdsfordeling, funktioner og samarbejde mellem
sundhedsprofessionelle pa hospitalet — hvem gar hvad,
hvad er specifikt for laeger/sygeplejersker, og hvordan
koordineres mellem dem. Iltsygeplejerske, eksisterer
der opfglgende hjemme-KOL besgg i Svendborg?

- Hvad ger | ved sygdom — hvem aflgser?

e Samarbejde mellem IT-afdeling pa sygehuset, firma og
tele-KOL teamet?

e Ledelsesmaessig opmaerksomhed

e Skalering

Hvor mange tele-KOL patienter har | i gennemsnit/hvor man-

ge har udstyret lige nu?

- Hvor mange drift-patienter har | haft pr. dags dato?

- Huvilke overvejelser har I gjort jer omkring, hvor mange
tele-patienter som har potentialet til at blive inklude-
ret, og hvad det kraever af organisationen at imade-
komme dette?

- Er der KOL-patienter, som bliver udskrevet uden at fa
en kuffert med hjem, og hvad skulle der i givet fald til,
for at de vil kunne fa den med hjem?

- Hvordan ser I udviklingen fremover i forhold til det
forventede antal af patienter, der kan have gavn af
tele-KOL Igsninger? Stigning, fald, det samme som
nu?

e Evidens vs. "aktionsforskning”
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2. Hvordan ser | sammenhangen mellem formal med tilbud-
det, valg af medie og laengde af intervention?

3. Hvad er jeres lgsning god til, hvad kan/skal den ikke kunne?

Fremadrettet, organisation: Andre mader at organisere
tele-KOL tilbuddene pa i fremtiden.

4. Hvordan forholder | jer til andre typer af organisatorisk set-
up, pa sigt:
e Call-centre — hvorfor (ikke)? (fx at patienten inkluderes
lokalt og monitoreres andre steder)
- Svendborg: Hvordan oplever | at overtage patienter fra
Odense i weekenden?
Fordele/ulemper
Hvad betyder det at kende patienten inden?
Kan man opna samme kendskab gennem video konsultatio-
nerne — og er det ngdvendigt?
¢ Indlaeggelse i eget hjem?
e Samspil med andre organisatoriske enheder omkring
telemedicin?
- Tanker omkring samarbejde med praktiserende lege
og hjemmesygeplejen?
e Sociale medier til gruppedynamik?
o Jkonomi/takster? Er det cementeret nationalt i telemedi-
cinske koder, eller skal hvert hospital selv finde ud af,
hvordan de far finansieret ydelserne?

Samarbejdsrelationer og kommunikation med patien-
ter og pargrende

5. Hvordan ser samarbejdet med patienter ud i et telemedi-

cinsk forlagb?

e Forskelle mellem konsultationernes forlgb pa et ambula-
torium og telemedicinsk?

- Forskel i paedagogik og spargeteknik? Se, hare, fale,
spargeteknik, visuel/audio tilstedevaerelse, ...

- Hvordan skabes en naerhed til patienten? Samspil
mellem klinik/vaerdier og " psykologien”. Teknologiens
rolle?

- At veere til stede i hjemmet? — kameravinkel, adgang,
"banke pa”. Zndres situationen (inkl. patientens
ageren).

- Integration mellem ambulatoriet og hjem

e Oplevelse af behandlingsmuligheder
e Etisk/retsligt problem?

6. Hvordan ser | sammenhangen mellem jeres telemedicinske

lzsning og patienternes laering og egenomsorg?

e Oplevelse af patienternes (endrede?) inddragelse i
behandling og monitorering

e Tryghed, rum til at tale om angst?

* Betydning af patienttelefonen? Abningstider?
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7. Hvordan er samarbejdet med pargrende i det telemedicin-

ske forlgb sammenlignet med et ambulatoriebesag eller ind-

leeggelse?

e Som beslutningstagere, vidensbaerere, daglig statte af
patienten...

Sektorovergange: Samarbejdsrelationer og kommuni-
kation med praktiserende lzege og hjemmesygeplejen

8. Hvordan forsgger | pa organisatorisk plan at indga aftaler
med praktiserende laeger omkring opgave og ansvarsforde-
ling? — foreligger der eksplicitte aftaler?

e Udtrapningsplaner, a&ndringer i medicinering...

9. Hvordan forsgger | pa organisatorisk plan at indga aftaler
med hjemmesygeplejen omkring opgave og ansvarsforde-
ling? — foreligger der eksplicitte aftaler?

Faglighed

10. Oplevelse og udvikling af faglige kompetencer og roller

(informationscenter, koordinator, kabellaegger, varme haen-

der, ...)

e Teknologi, sundhedspaedagogik, kerneopgaver

e Kurser? — hvad har den vigtigste leere vaeret?

e Erfaringsudveksling? Hvordan sker den Igbende laering?

e Hvad er jeres forudsaetninger/”kan alle lave telekonsulta-
tioner?”/monitorering?

e Hvordan er samarbejdet/erfaringsudveksling mellem
enheder, der laver tele-KOL?

Teknologien

11. Hvad er den starste fordel + den starste ulempe ved jeres

lgsning?

e Er der informationer, som kunne veere rare at have, men
som ikke er en del af systemet? — er der tilfaelde, hvor du
alligevel skal se patienten og hvorfor? Hvornar tager du
kontakt?

e Er der informationer/funktioner, du sjaeldent ser pad/
bruger?

e Nedbrud?

e Samspil med andre teknologier/digitale systemer og
arbejdsredskaber (sammenhaenge og brud): EPJ, ... Hvilke
info traekkes der pa, hvor bruges info og til hvad, hvem,
hvorfor, hvor ender de henne? Og hvordan tolkes og
anvendes disse data?

12. Udviklingsprojekt eller hyldevare?
Leverander

13. Vigtigste erfaringer i samarbejdet med leverandgr?

e Kriterier for udveelgelse af teknologi og leverandgr?

e Samarbejdsaftale med leverander? Dagligt samarbejde/
kontakt?

e leasing? Fordele og ulemper?

Godt rad

Hvis andre skal etablere et tele-KOL tilbud, hvad er sa jeres
vigtigste rad?
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Observationsguide til observationsstudier pa sygehusene

Professionelle og organisatoriske perspektiver
Hvad er den starste fordel + den starste ulempe ved syste-
met?

Formal med tilbuddet

e Hvad er formalet?

e Hvordan udveelges patienter?

e Hvordan defineres en genindlaeggelse?

e "Hgjne kvalitet af pleje”/add on vs. besparelse?

Organisering
e Beskrivelse af arbejdsgange (sammenlignet med traditio-
nelt tilbud)
- Rekruttering af patienter
- Undervisning af patienter
- Monitorering af patienter
- Tele-konsultationer med patienter
- Fordeling af arbejdsopgaver
- Tidsaspekt — hvornar og hvordan planlaegges konsul-
tationer/monitorering. Integration i @vrige opgaver?
¢ Nye organisatoriske strukturerer (og barrierer) ved
implementering sammenlignet med organisering af
traditionelt tilbud?
e Fra pilot til drift:
- Skalering
- Malgruppe
- Laengde af monitorering
- Type af monitorering
- Organisering
- Evidens vs. "aktionsforskning”
e Samspil med andre organisatoriske enheder omkring
telemedicin?
e Call-centre — hvorfor (ikke)?
e Sociale medier til gruppedynamik?
e Jkonomi: DRG takster?

Teknologien

Brug og tilegnelse af teknologi.

Video vs. telefon

e Gemme data — har patienten adgang til log/gemt data
eller aftaler eller sundhedsprofessionelles noter/journalfg-
ring?

e Opseatning i hjemmet?

e Er der informationer, som kunne vaere rare at have, men
som ikke er en del af systemet? — er der tilfaelde, hvor du
alligevel skal se patienten og hvorfor? Hvornar tager du
kontakt?

e Er der informationer/funktioner du sjeeldent ser pa/
bruger?

e Nedbrud?

e Ejerskab og adgang

e Samspil med andre teknologier/digitale systemer og
arbejdsredskaber (sammenhange og brud): EPJ, ...
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Hvilke info traekkes der pa, hvor bruges info og til hvad,
hvem, hvorfor, hvor ender de henne? Og hvordan tolkes
og anvendes disse data?

Samarbejdsrelationer og kommunikation

e Patienterne
- Hvordan skabes en naerhed til patienten? Samspil

mellem klinik/vaerdier og " psykologien”. Teknologiens
rolle?

- Forskelle mellem konsultationernes forlgb pa et
ambulatorium og telemedicinsk? Pauser, at se
patienten, “sniksnak”

- Forskel i paedagogik og spargeteknik? Se, hare, fale,
spargeteknik, visuel/audio tilstedevaerelse ...

- Oplevelse af behandlingsmuligheder

- Oplevelse af patienternes (eendrede?) inddragelse i
behandling og monitorering

- At veere til stede i hjemmet? — kameravinkel, adgang,
"banke pa”. Zndres situation (inkl. patientens
ageren).

- Etisk/retsligt problem?

- Integration mellem ambulatoriet og hjem

- Tryghed (& disciplinering?)

e Samarbejde med pargrende?

e Samarbejde mellem sundhedsprofessionelle — hvem gar
hvad, hvad er specifikt for laeger/sygeplejersker, og
hvordan koordineres mellem dem?

¢ Inddragelse af andre sundhedsprofessionelle — hjemme-
sygepleje, praktiserende laege, iltsygeplejerske

Faglighed

e Oplevelse og udvikling af faglige kompetencer og roller
(informationscenter, koordinator, kabellaegger, varme
haender, ...)

e Kurser? — hvad har den vigtigste leere vaeret?

e Erfaringsudveksling? Hvordan sker den Igbende lzering?

e Hvad er deres forudsaetninger/”kan alle lave telekonsul-
tationer?”

e Hvordan er samarbejdet/erfaringsudveksling mellem
enheder, der laver tele-KOL?

Leverandor

o Kriterier for udveelgelse af teknologi og leverandgr?

e Samarbejdsaftale med leverandgr? Dagligt samarbejde/
kontakt?

e Leasing? Fordele og ulemper?

Godt rad
Hvis andre skal etablere et tele-KOL tilbud, hvad skal de sa
teenke pa?



Bilag 6
Vejledning til udferelse af patient-dagbager

Skrivevejledning

Dagbogen er din. Det er helt op til dig, hvor meget og
hvad du gnsker at skrive i den.

Jeg er interesseret i at fa et indblik i din hverdag med
KOL, men alle de oplevelser eller haendelser, der betyder
noget for dig og for dit velvaere, har interesse — KOL eller
gj.

Hvis du har svaert ved at komme i gang, sa overvej
eksempelvis, hvordan du maerker, at du har en darlig dag,
og hvordan du meerker, at du har en god dag? Hvad
afhaenger det af, og hvordan har det indflydelse pa din
dag, dine ggremal og dit humgr? Alle beskrivelser af stort
og smat, oplevelser, falelser og lignende er velkomne!

Skriv gerne specifikt om brugen af din KOL-teknologi. Er
det sveert eller nemt at bruge? Hvad ger det sveert, og
hvad gar det nemt? Skriv gerne de tanker ned, du har
omkring det.

e Huvis du har sveert ved at skrive lzengere beskrivelser eller
synes, at det kraever for meget tid eller energi, sa prav
eventuelt at skrive 5 stikord ned, som karakteriserer din
dag, brugen af din KOL-teknologi eller lignende.

e Skriv gerne i dagbogen, hvis du har kontakt med nogen
fra sygehuset, hjemmeplejen eller med praktiserende

laege. Hvorfor var du i kontakt med dem?

e Prgv at skriv lidt i dagbogen hver dag. Husk dato og
ugedag, nar du starter pa et nyt dagbogsindleeg.

e Tak fordi du vil bruge din tid pa at hjeelpe mig med at fa
et bedre indblik i din hverdag og i, hvordan en sygdom
som KOL pavirker din hverdag.

God skrivelyst!
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7.1 Informationsmateriale til patienter fra Hospitalsenheden Horsens

=

Tele-KOL Case Manager

Patientinformation

Hospitalsenheden Horsens
Medicinsk Afdeling
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Mulighed for opfglgning efter udskrivelse
Nar du har veeret indlagt med forveerring af din lungesygdom KOL (Kronisk

Obstruktiv Lungesygdom) eller haft kontakt til lungeambulatoriet med forvaerring af
din KOL har hospitalet, ud fra fastlagte kriterier, mulighed for at tilbyde udvalgte
patienter en telemedicinsk opfglgning i hjemmet. Udstyret fungerer over

mobilnettet og kraever saledes kun en stikkontakt til strom.

Sa&dan fungerer det.
Der findes to forskellige typer terminaler;

Den synkrone terminal.

Den bestar af en skaerm og maleudstyr.

@verst pa skaermen sidder et lille kamera og en mikrofon, s& vi kan se og tale med
hinanden.

Du kan male, hvordan du ilter dit blod (iltsaturation) og pulsen ved at komme
satmaleren pa fingeren, og hvad din lungefunktion er, ved at puste i spirometeret.
Vi kan begge se resultaterne pa skaermen, sa vi sammen kan gennemgd dem. Du
vil blive guidet igennem de forskellige ting, mens vi taler sammen.

Der vil ogsd vaere mulighed for at komme til at tale med en fysioterapeut 1-2 gange

under forlgbet. Den synkrone terminal har man i ca. 2 uger.
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Den asynkrone terminal:
Det er en lille skeerm med det samme maleudstyr, som den synkrone terminal. Du

skal selv foretage méalingerne hver dag. Malingerne bliver automatisk sendt til min
terminal pa hospitalet, sd jeg kan se dem. Jeg ringer dig op over telefonen pa
aftalte tidspunkter, og hvis der er sendringer i dine mélinger, som kraever

opfglgning. Den asynkrone terminal kan man have i op til 3.mdr..

Sadan er forlgbet:
Hvis du gnsker at tage imod tilbuddet, vil jeg besgge dig pa afdelingen fgr

udskrivningen og gennemga tilbuddet. Nar du er blevet udskrevet, kommer jeg
hjem til dig og saetter udstyret op og sikrer, at det fungerer, ved at du afprgver
systemet, mens jeg stadig er hos dig. Vi vil aftale, hvornar det passer dig bedst, at

jeg ringer dig op - du skal sidde ved din skaerm, nar vi skal tale sammen.

Hvis det skgnnes, at du har brug for yderligere opfalgning efter de 2 uger med den
synkrone terminal, er der mulighed for at fa tilbudt den asynkrone terminal, hvor
du selv foretager malingerne. Du har ikke mulighed for at ringe til mig via
terminalerne, men du er velkommen til at kontakte mig pa telefonen i dagtiden pa

hverdage.
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Efter forlgbet med telemedicin vil der blive taget stilling til, om du har brug for at
blive fulgt i lungemedicinsk ambulatorium, f& besgg af en KOL Case Manager

hjemme hos dig selv eller opfglgning hos din egen lzege.

Hvordan kan du bruge mig som Tele-KOL Case Manager?
¢ En snak om hvordan du klarer dig i hverdagen, og hvad du lige netop nu

finder problematisk/har af spgrgsmal vedrgrende din lungesygdom.

e Vurdering af din lungefunktion

e Vejledning i brug af medicin og evt. justering af den medicin, du far i forhold
til din lungesygdom.

e Hvordan du har det fysisk og psykisk.

e Hvorvidt du har problemer i forhold til sgvn og ernaering.

e Dine egne mal og gnsker, og hvad du ellers i gvrigt har af spgrgsmal.

e Hvis du gnsker det, kan jeg indga i et taet samarbejde med din egen laege og

hjemmesygeplejen, hvis du er tilknyttet denne.

Kontaktinformation:

Du er altid velkommen til at kontakte mig, hvis du har spgrgsmal. Tager jeg ikke
telefonen, kan du indtale en besked og jeg vil kontakte dig senere, ndr jeg har
mulighed for det.

Venlig Hilsen

Anne Friis Jgrgensen

Tele-KOL Case Manager

Medicinsk Afdeling

Regionshospitalet Horsens og Braedstrup
TIf. 30301791

E-mail:annfrijo@rm.dk
Maj 2012
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7.2 Informationsmateriale til patienter fra Regionshospitalet Silkeborg

midt

regionmidtjylland

Telemedicinsk service til patienter
med Kronisk obstruktiv lungesygdom

Et klinisk randomiseret, kontrolleret studie til

vurdering af den kliniske effekt og de gkonomiske
konsekvenser af telemedicinsk service

Deltagerinformation
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Regionshospitalet
Silkeborg

Diagnostisk Center
Medicinsk Afsnit M3
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Deltagerinformation om deltagelse i en viden-
skabelig undersggelse

Telemedicin til KOL-patienter i Danmark

Du indbydes herved til deltagelse i studie omkring telemedicinsk
assistance til patienter med sveer eller meget sveer kronisk obstruktiv
lungesygdom (KOL). Det er en videnskabelig undersggelse, omfattende
250 KOL patienter, som er bosiddende i Regionshospitalet Silkeborgs
optageomrade, og som er i alderen over 40 ar. Undersggelsen udfares
ved lungemedicinsk afdeling, Regionshospitalet Silkeborg.

Studieansvarlig er overlaege Frank Andersen.

For du beslutter, om du vil deltage i undersggelsen, skal du fuldt ud
forsta, hvad studiet gar ud p&, og hvorfor vi gennemfarer undersggelsen.
Vi vil derfor bede dig om at leese denne deltagerinformation grundigt.

Du vil blive inviteret til en samtale om studiet, hvor denne
deltagerinformation vil blive uddybet, og hvor du kan stille de spgrgsmal,
du har om undersggelsen. Du er velkommen til at tage et familiemedlem,
en ven eller en bekendt med til samtalen.

Hvis du beslutter dig for at deltage i studiet, vil vi bede dig om at
underskrive en samtykkeerkleering. Husk du har ret til betsenkningstid,
for du beslutter, om du vil underskrive samtykkeerkleeringen. Det er
frivilligt at deltage i undersggelsen. Du kan nar som helst og uden at give
en grund, treekke dit samtykke tilbage.

Hjemmeteknologi til patienter med KOL
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Formal

Formalet med studiet er at undersgge om telemedicinsk udstyr kan veere
med til at forebygge genindleeggelse / indleeggelse i forbindelse med en
forveerring i KOL sygdommen. Tidligere studier fra udlandet har vist
denne effekt, og der har veaeret en hgj grad af brugertilfredshed. Den
daglige kontrol for eventuelle sygdomstegn, har givet mange brugere en
gget tryghed og en gget indflydelse pa egen behandling.

Plan for undersggelsen

Du vil blive tilbudt deltagelse i studiet under en aktuel indlseggelse for
forveerring i KOL sygdommen. En aktuel indleeggelses varighed sendres
ikke af en beslutning om at deltage i studiet. Inden du beslutter dig for
at deltage i studiet, vil du blive grundigt informeret. Du vil ogsa modtage
information om dine rettigheder som projektdeltager, ligesom du vil blive
praesenteret for den naevnte samtykkeerkleering. Hvis du beslutter dig for
at deltage, vil du modtage yderligere mundtlig og skriftlig information.

Som projektdeltager vil du via lodtreekning komme i en af to grupper
hver indeholdende 125 projektdeltagere (250 patienter i alt). | den ene
gruppe modtager du vanlig behandling for din KOL sygdom, inklusiv
opfelgning i lungemedicinsk ambulatorium, og eventuelt besgg af
iltsygeplejerske / KOL-sygeplejerske. Der etableres et skema for besgg i
ambulatoriet, hvor der vil blive udfert en raekke undersggelser, sasom
lungefunktionsundersggelse, 6 minutters gangtest, og kontrol af
medicinforbrug. Du vil skulle svare pa 3 spegrgeskemaer omkring din
situation som KOL-patient. Besggene ligger 3, 6, 12 og 24 maneder efter
beslutning om deltagelse i studiet. Du skal paregne, at der kan ga op
imod 2 timer fgr alle de nesvnte undersggelser er udfert ved de
ambulante besgg. Du vil som andre KOL-patienter blive tilbudt
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tilknytning til vores lungeskole. Du vil fa udleveret en sakaldt
selvbehandlingsplan i forbindelse med udskrivelse / inklusionen.

I den anden gruppe far du, udover de fer naevnte tiltag, udleveret et
simpelt telemedicinsk udstyr. Du vil blive instrueret i brugen heraf 1-2
hverdage efter udskrivelse i forbindelse med et hjemmebesgg af
forskningssygeplejerske. Med udstyret skal du jeevnligt male din
lungefunktion, din iltmeetning og puls samt din veegt (1 gang dagligt i
den fgrste maned — herefter 3 gange om ugen). Malingerne foretages i 6
maneder. Disse oplysninger far du dels selv, og derudover sendes
malingerne ind pa hospitalet, hvor personalet kan kontrollere om
malingerne er tilfredsstillende, eller om der er behov for justering i
behandlingen af din lungesygdom. Som led i den jaevnlige kontrol vil du
ogsa skulle svare pa enkelte spgrgsmal omkring din tilstand. De anfarte
undersggelser er ufarlige og ikke forbundet med smerte eller anden form
for ubehag.

I forbindelse med tilknytning til studiet vil der blive indhentet oplysninger
om dit tidligere helbred, samt en eventuel tidligere eller aktuel medicinsk
behandling. Endelig vil vi bede om oplysninger om rygning,
alkoholforbrug, motion, uddannelse og boligforhold. Vi vil anmode om lov
til at se journalmateriale fra fremtidige indleeggelsesforlgb, samt bede
om lov til at kontakte din egen leege med spgrgsmal om kontakter i
denne studieperiode. Vi vil bede om tilladelse til at samkgre dine
oplysninger om kontakt til sygehus eller egen leege, med oplysninger fra
Landspatientregisteret og med oplysninger fra din egen lsege og
Sygesikringen. Dette med henblik pa at opnd sd korrekte oplysninger
som muligt.
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Fordelen ved at deltage er, at der i den ene gruppe udfgres jeevnlige
undersggelser af lungefunktionen samt af vitale parametre sdsom puls,
iltoptagelse og veegt. Dette giver mulighed for vejledning og evt. rad om
behandling. |1 begge grupper tilbydes den til dato bedste kliniske praksis
for behandling af KOL-patienter. Der foretages jeevnligt kontrol i
forbindelse med ambulante besgg og i forbindelse med besgg fra
iltsygeplejerske. Der er ikke egentlige ulemper forbundet med forsgget,
udover det tidsforbrug der gar til de jeevnlige malinger. Malingerne er
ikke ubehagelige at udfgre.

Oplysninger om gkonomiske forhold

Studiet har pa baggrund af Region Midtjyllands ansggning til puljen vedr.
patientundervisning og egenomsorg modtaget stgtte pa 1,8 mio. kr. fra
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse.

Samarbejdspartnere

Det telemedicinske studie udfgres i et samarbejde mellem
Regionshospitalet Silkeborg, Arhus Sygehus NBG, Dansk Sundheds-
institut (DSI) og Region Midtjylland. Det telemedicinske udstyr leveres af
firmaet Tunstall Healthcare A/S. Undersggelsen er godkendt af etisk
komité i Region Midtjylland, og der foreligger de ngdvendige tilladelser til
opfelgning fra Sundhedsstyrelsen, Landspatientregisteret og Datatil-
synet. Forskningsprojektet ledes af overleege Frank Andersen, Medicinsk
afdeling, Regionshospitalet Silkeborg.

Safremt du ikke gnsker at deltage i undersggelsen, vil dette ikke fa
betydning, hvis du senere matte fa brug for hjeelp fra sundhedssystemet.

920
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Safremt du gnsker at deltage i undersggelsen, treeffes narmere aftale
om yderligere mundtlig og skriftlig information.

Ved ambulante besgg ydes der kompensation for transport udgifter efter
geeldende regler. Der ydes ikke kompensation for tabt arbejdsfor-
tjeneste.

Du opfordres desuden til at leese vedheeftede tilleeg "Forsggspersoners
rettigheder i et biomedicinsk forskningsprojekt”. Der ggres i den
forbindelse opmeerksom pa, at denne undersggelse alene er baseret pa
malinger og svar pa sygdomsspecifikke spgrgsmal. Der vil sdledes ikke
blive udfgrt forssg med medicin. Der skal ikke tages blodpragver til
forsgget.

Venlig hilsen

Frank Andersen, overleege ved Diagnostisk Center, Medicinsk Afsnit,
Regionshospitalet Silkeborg. TIf. 7841 7844

E-mail: franande@rm.dk

Sanne Bgrgesen, forskningssygeplejerske, Tele-KOL studiet,
Regionshospitalet Silkeborg.

E-mail: sannboer@rm.dk

Grethe Andersen, forskningssygeplejerske, Tele-KOL studiet,
Regionshospitalet Silkeborg.

E-mail: grethade@rm.dk
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DET VIDENSKABSETISKE KOMITESYSTEM

Forsggspersonens rettigheder i et biomedicinsk forskningsprojekt
e Som deltager i et biomedicinsk forskningsprojekt skal du vide at:

¢ Din deltagelse i forskningsprojektet er helt frivillig og kan kun
ske efter, at du har faet bade skriftlig og mundtlig information
om forskningsprojektet og underskrevet samtykkeerklaeringen

e Du til enhver tid mundtligt, skriftligt eller ved anden klar tilken-
degivelse kan treekke dit samtykke til deltagelse tilbage og ud-
treede af forskningsprojektet. Safremt du traekker dit samtykke
tilbage pavirker dette ikke din ret til nuvaerende eller fremtidig
behandling eller andre rettigheder, som du matte have.

e Du har ret til at tage et familiemedlem, en ven eller en bekendt
med til informationssamtalen.

e Du har ret til beteenkningstid, fgr du underskriver samtykkeer-
kleeringen

e Oplysninger om dine helbredsforhold, gvrige rent private forhold
og andre fortrolige oplysninger om dig, som fremkommer i
forbindelse med forskningsprojektet, er omfattet af tavsheds-
pligt.

e Opbevaring af oplysninger om dig, herunder oplysninger i dine
blodprever og veev, sker efter reglerne i lov om behandling af
personoplysninger og sundhedsloven.
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e Der er mulighed for at fa aktindsigt i forsggsprotokoller efter
offentlighedslovens bestemmelser. Det vil sige, at du kan fa
adgang til at se alle papirer vedrgrende din deltagelse i forsgget,
bortset fra de dele, som indeholder forretningshemmeligheder
eller fortrolige oplysninger om andre.

e Der er mulighed for at klage og fa erstatning efter reglerne i lov
om klage- og erstatningsadgang inden for sundhedsveaesenet

Dette tilleeg udgives af Det Videnskabsetiske Komitésystem og kan vedhaeftes den
skriftlige information om det biomedicinske forskningsprojekt. Spgrgsmal til et
projekt skal rettes til den regionale komité, som har godkendt projektet.

Juni 2010
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Til deltager

Informeret samtykke til deltagelse i et biomedicinsk forskningsprojekt
Forskningsprojektets titel: Telemedicinsk service til patienter med kro-
nisk obstruktiv lungesygdom.

Et klinisk randomiseret, kontrolleret studie til vurdering af den kliniske
effekt og de gkonomiske konsekvenser af telemedicinsk service.

Erkleering fra forsggsperson:

e Jeg har faet skriftligt og mundtligt information. Jeg ved nok om
formal, metode, fordele og ulemper til at sige ja til at deltage.

e Jeg ved det er frivilligt at deltage, og at jeg altid kan treekke mit
samtykke tilbage uden at miste mine nuveerende eller fremtidige
rettigheder til behandling.

e Jeg giver samtykke til at deltage i forskningsprojektet. Jeg har
faet kopi af dette samtykkeark samt en kopi af den skriftlige
information om projektet til eget brug.

Forsggspersonens navn:

Dato: Underskrift:

@nsker du at blive informeret om forskningsprojektets resultat samt
eventuelle konsekvenser for dig?

Ja (seet x) Nej (seet x)

Erkleering fra informerende sundhedsperson og forsggsansvarlig:
Jeg erkleerer, at forsggspersonen har modtaget mundtlig og skriftlig
information om undersggelsen og har haft mulighed for at stille spgrgs-
mal til mig.

Efter min overbevisning er der givet tilstraekkelig information til, at der
kan treeffes beslutning om deltagelse i undersggelsen.

Den informerende sundhedspersons navn:
Dato: Underskrift:

Den forsggsansvarliges navn: Frank Andersen
Dato: Underskrift:
Projektidentifikation: Videnskabsetisk Komité projektnr. 26990
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Til projektansvarlig

Informeret samtykke til deltagelse i et biomedicinsk forskningsprojekt
Forskningsprojektets titel: Telemedicinsk service til patienter med kro-
nisk obstruktiv lungesygdom.

Et klinisk randomiseret, kontrolleret studie til vurdering af den kliniske
effekt og de gkonomiske konsekvenser af telemedicinsk service.

Erkleering fra forsggsperson:

e Jeg har faet skriftligt og mundtligt information. Jeg ved nok om
formal, metode, fordele og ulemper til at sige ja til at deltage.

e Jeg ved det er frivilligt at deltage, og at jeg altid kan treekke mit
samtykke tilbage uden at miste mine nuveerende eller fremtidige
rettigheder til behandling.

e Jeg giver samtykke til at deltage i forskningsprojektet. Jeg har
faet kopi af dette samtykkeark samt en kopi af den skriftlige
information om projektet til eget brug.

Forsggspersonens navn:
Dato: Underskrift:

@nsker du at blive informeret om forskningsprojektets resultat samt
eventuelle konsekvenser for dig?
Ja (seet x) Nej (seet x)

Erkleering fra informerende sundhedsperson og forsggsansvarlig:
Jeg erkleerer, at forsggspersonen har modtaget mundtlig og skriftlig
information om undersggelsen og har haft mulighed for at stille spgrgs-
mal til mig.

Efter min overbevisning er der givet tilstraekkelig information til, at der
kan treeffes beslutning om deltagelse i undersggelsen.

Den informerende sundhedspersons navn:
Dato: Underskrift:

Den forsggsansvarliges navn: Frank Andersen
Dato: Underskrift:
Projektidentifikation: Videnskabsetisk Komité projektnr. 26990
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Noter
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Kontakt

Regionshospitalet
Silkeborg

Overlaege Frank Andersen
Diagnostisk Center
Medicinsk Afsnit M3
Falkevej 1-3

8600 Silkeborg

TIf. +45 7841 5000

www.regionshospitalet-silkeborg.dk

Version 2, Februar 2012

Falkevej 1-3
8600 5ilkeborg
TIf.: 7841 5000
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7.3 Informationsmateriale til patienter fra OUH Svendborg Sygehus

Patientinformation - Medicinsk Afdeling M

KOL-kuffert

™o OUH

Region Syddanmark Svendborg Sygehus

102 Hjemmeteknologi til patienter med KOL



Bilag 7: Materiale fra sygehusene

Vejledning og statte efter udskrivelsen

OUH Svendborg Sygehus har indfort
et tilbud til patienter med kronisk
lungesygdom. En lungesygepleferske
kan, via en KOL-kuffert med video og
maleudstyr, folge op pa din
behandling i dit hjem efter
udskrivelsen.

Hvad gar KOL-tilbuddet ud pa?

Efter du er udskrevet, far du gratis
installeret en KOL-kuffert.

Via kufferten kan du og lunge -
sygeplejersken se hinanden og tale
sammen om din sygdom og din
medicin.

Du far rad og vejledning til hvordan du
kan klare din hverdag og hvordan du
kan forebygge forvaerringer i din
lungesygdom.

Lungesygeplejersken kan hjeelpe dig
med at fa malt dit iltindhold i blodet og
din lungefunktion (pustemaling).

Sadan fungerer tilbuddet

Under indlaeggelsen hilser
lungesygeplejersken pa dig i
afdelingen og forteeller dig om
KOL-kufferten.

Nar du er kommet hjem, kommer der
en tekniker hjem til dig, for gratis at
installere KOL-kufferten. Medens
teknikeren er hjiemme hos dig, sikrer
han/hun sig, at du kan bruge udstyret,
og at der er forbindelse til sygehuset.
Udstyret er meget let at bruge. Du
skal blot taende for en kontakt og sa er
der forbindelse til sygehuset.
KOL-kufferten indeholder maleudstyr
og en skaerm med mikrofon, hvor du
kan se og hgre sygeplejersken.

Du aftaler fra dag til dag et tidspunkt
for, hvornar du neeste gang skal tale
med lungesygeplejersken vi
KOL-kufferten.

Pa det aftalte tidspunkt teender du for
kufferten. Da vi er flere syge -
plejersker, er det ikke altid den
samme du kommer til at tale med.

Du far udleveret en lungebog, hvori du

bl.a. kan leese om sygdommen og
skrive dine ilt og pustemalinger.
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Vejledning og statte efter udskrivelse

Hvor lzenge kan du gere brug af
tilbuddet?

Du har udstyret i ca. 1 uge.

Efter ca. 4 uger efter udskrivelsen
kontrolleres din lungesygdom ved en
ambulant kontrol.

Desuden tages der stilling til, hvilke
tilbud du kan tilbydes f.eks. rygestop,
undervisning og/eller treening.
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Kufferten

Kol-kuffert (ses pa billedet) Kontakt

Kufferten kommunikerer med Ved behov er du velkommen til at
sygehusets computer via kontakte lungesygeplejersken:
internetforbindelse, tradlgs forbindelse

eller via sattelit forbindelse. Lungeliniens telefon: 63 20 20 18

Alle ugens 7 dage
Mellem kl.: 08:00 - 15:00
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Forvaerring

106

Tegn pa forvaerring:

» @get andened
» @get slimdannelse

» /Endring i slimets farve

(gullig/gren)

Med venlig hilsen

Hjemmeteknologi til patienter med KOL

Andre symptomer:

* Feber

* @get behov for anfaldsmedicin
(bla eller gren inhalationsmedicin)

»Vagner om natten pga. andenad

OUH Svendborg Sygehus
Medicinsk Afdeling M
Telemedicinsk enhed
TELE-KOL-Syd

Lungesygeplejersken
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Notater

Hjemmeteknologi til patienter med KOL 107



| Bilag 7: Materiale fra sygehusene

Notater
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Medicinsk Afdeling M
OUH Svendborg Sygehus

Valdemarsgade 53, DK - 5700 Svendborg
TIf.: +45 63 20 20 00
www.OUH.dk

regionsyddanmark.dk

'

)
.4
ID15655 / iran / august 2011 Region Syddanmark
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7.4 Vejledning til brug af udstyr fra Hospitalsenheden Horsens

Brugervejledning til Pad’en.

Nar du skal foretage en maling :

Seet fingeren pa det
bla felt "Maling”

— —

Veelg derefter om det er puls og iltningen eller din lungefunktion, du gnsker at male.

Pulsoximeter Spirometer

" “Tibage
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Saturation
Teend for det pagaeldende
3 maleudstyr; saturationsmaleren/
fingerklemmen eller spiromete-
ret til at pust i, sa det rgde felt
bliver grgn.
_ Foretag malingen.

Tilbage " Hijem

Husk at gemme din
maling ved at seette
fingeren pa det

grgnne "Gem” felt.

Minggert  SNNEENGN
VIGTIGT!

Farst nar denne tekstboks
kommer frem pa skeermen er
malingen gemt og du kan nu
fortseette videre til neeste ma-
ling.

Hjemmeteknologi til patienter med KOL
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Hvis du gnsker at se
alle dine malinger

skal du seette finge-
ren pa det orange felt
“Graf”.

Méling

Hvis du gnsker
at se din iltning
og pulsen veel-
ger du det rgde
felt "Pulsoxime-
ter”.

Du kan derefter
veelge om du vil
se malingerne
som en graf
eller tabel.

Ved at seette fingeren
pa pilen "tilbage”
kommer du tilbage til
det foregaende bille-
de.

112 Hjemmeteknologi til patienter med KOL

Pulsoximeter

Hvis du gnsker at se \
din lungefunktion

FEV1 veelger du det bla
felt ”Spirometer”.

Du kan derefter veelge
om du vil se malinger-

ne som en graf eller
tabel.

Ved at seette fingeren
pa "hjem” kommer du
tilbage til startbille-
det.
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7.5 Vejledning til brug af udstyr fra Regionshospitalet Silkeborg

1. Telehealth monitor

Din monitor vil dagligt minde dig om
at gennemfare et spgrgeskema, hvor
du skal tage malinger og svare pa
spargsmal. Du kan begynde spgrge-
skemaet nar der er en ‘Start’ knap til-
stede i displayet (tryk pa knappen). |
et bestemt tidsrum vil lyden af en
klokke paminde dig om at starte
spargeskemaet.

Lyden kan skrues op/ned ved hjeelp
af knapperne pa siden af monitoren
(se tegning).

I"knap Scroll op
Scroll ned
¥ ¥~—- Volume op (+)
d (-
Venstre og ned ()
valgknap Hgjre valgknap

2. Speorgeskema

Folg instruktionerne i monitoren.
Udfer malingerne i den efterspurgte
reekkefalge.

Besvar herefter spgrgsmalene. Veelg
svarmuligheder ved at trykke pa
knapperne under svaret. Hvis der
svares/trykkes inden spgrgsmalet er
blevet laest op vil spargsmalet blive
leest feerdigt. Trykket vil dog veere
registreret, og der skal ikke trykkes
pa knappen igen.

d307072_dk_Quick_Guide_RHS.doc

ref: YDM (08-04-2010) Side 1 of 2

Tunstall

2.1. Vaegt
Sadan laver du en veegtmaling:

TRIN 1 — Tryk pa den bla ‘Teend’
knap, som sidder pa fronten af
vaegten. Vent indtil displayet viser
0.0Kg og en lille cirkel i venstre
hjerne.

Bla ‘Teend’ knap

TRIN 2 — Stil dig op pa veegten. Et
stiplet linie vil dannes fra venstre
mod hgjre. Sta stille pa vaegten
mens dette foregar. Nar linien gar
hele vejen over displayet er din vaegt
udregnet.

TRIN 3 — Nar din veegt vises i
displayet ma du treede ned fra
vaegten. Vaegten slukker af sig selv
efter kort tid.

TRIN 4 — Vent til monitoren viser og

siger din veegt. Tryk pa ‘Ok’ pa
monitoren for at fortsaette.

© Tunstall Healthcare (DK) Ltd.
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2.2. Pulsoximeter
Sadan laver du en maling med
pulsoximeteret:

TRIN 1 — Seet den
pegefinger (uden neglelak).

pa hajre

TRIN 2 — Vent til monitoren viser og
siger din iltmaetning og puls.

TRIN 3 — Tag pulsoximeteret af og
tryk ‘Ok’ pa monitoren for at
fortseette.

2.3 Lungefunktionsmaler
Sadan laver du en maling med
lungefunktionsmaleren:

TRIN 1 — Teend
lungefunktionsmaleren pa 'Teend’
knappen. Nar der vises et 'puste’
symbol kan du lave en maling.

g |
N “(d ." Teend knap

LUNG MONITOT S

TRIN 2 — Nar FEV1 veerdien vises er
malingen foretaget. Sluk apparatet
pa 'Teend’ knappen (der hgres et
langt bip).

d307072_dk_Quick_Guide_RHS.doc
ref: YDM (08-04-2010)

Hjemmeteknologi til patienter med KOL

Side 2 of 2

TRIN 3 — Nar apparatet er slukket
tilsluttes kablet til monitoren og der
trykkes pa de to viste knapper
samtidig i ca. 2 sekunder.
Overfgrslen pabegyndes.

y

) . tdographi y/

TRIN 4 — Vent til monitoren viser og
siger dine maleveerdier. Tag herefter
kablet af og tryk 'Ok’ pa monitoren.

2.5. Symptomspegrgsmal

Monitoren stiller dig herefter nogle
spargsmal omkring dit helbred. Du
svarer ved at trykke pa knapperne.

Nar sporgeskemaet er afsluttet
forteeller monitoren dig, at malinger
og besvarelser vil blive sendt (il
sygehuset).

Sessionen er nu slut.

3. Generelt
Lad altid monitoren veere tzendt.
Den bruger meget lidt stram, max.
10 gre/dogn.

Renggr kun monitoren og tilhgrende
apparater med en tor klud.

Monitoren kan ikke anvendes til
akutte nodkald.

© Tunstall Healthcare (DK) Ltd.
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7.6 Selvbehandlingsplan fra Regionshospitalet Silkeborg
Selvbehandlingsplan ved akut forvaerring af KOL-sygdommen

Navn: Dato:

Hvad skal du gore, hvis dine symptomer bliver vaerre (mere hoste, andengd og/eller opspyt)?

Hold gje med dine symptomer! Se tabellen:

Symptomer (o] (-{-1))] Pas pa (gul) Fare (rad)

Andengd Normal/som vanligt Veerre end vanligt Meget vaerre end vanligt
Hoste Normal/som vanligt Mere end vanligt Meget mere end vanligt
Opspyt Normal/som vanligt Mere end vanligt Meget mere end vanligt

GRON: Hvis alle dine symptomer er i den grenne sgjle s OK, fortsaet din vanlige behandling.

Hvis nogle af dine symptomer er i den gule sgjle (Pas pa), sa tag din anfaldsmedicin regelmaessigt (x 4 dagligt), og efter
behov op til maksimum. Vaer opmaerksom pa brug af PEP-flgjten. Hold @je med dine symptomer. Hvis du bliver bedre inden for 2
dagn, vend tilbage til din vanlige behandling.

R@D: Hvis du pa noget tidspunkt far forvaerring af symptomerne som i den rede sgjle FARE, og du ikke bliver bedre pa den anbe-
falede behandling:

Kontakt en lzege med henblik pa akut vurdering og behandling.
Anfaldsmedicin:

Bronkieudvidende medicin (anfaldsmedicin) via inhalator eller spray:
Maksimum antal sug/pust pr. dag: 8-10

Hvis ingen bedring trods opstart pa anfaldsmedicin: sa start prednisolon-kur og eventuelt antibiotika kur (se nedenstaende).

Prednisolonkur:
Tablet Prednisolon® 37,5 mg (12 tabl.) dagligt i 10 dage. Ved osteoporose eller sukkersyge eventuelt individuel dosering.

Antibiotikakur:

Vaer opmaerksom pa dit opspyt. Host dit slim ud pa et stykke hvidt papir. Hvis det har aendret farve til gullig-grent, skal du tage
antibiotika, som din laege har udskrevet i forvejen, eller hurtigst muligt fa en recept herpd. Droft snarest behandlingen med din
leege! Kontakt ogsa din leege hvis du far feber.

Antibiotika og dosering:

Safremt du pabegynder behandling pa egen hand, skal du kontakte din egen laege for at aftale det videre behandlingsforlab.

Advarsel

Hvis du har:

e Udtalt andengd

e Brystsmerter

* Hgj feber

e Fornemmelse af bevidsthedsslgring, angst eller svimmelhed

Kald 112

Kontakt tif. nr.:
Din praktiserende laege:

Selvbehandlingsplanen er udarbejdet af overlaege Frank Andersen, sygeplejerske Grethe Andersen og sygeplejerske Sanne Bgrgesen.
Lungemedicinsk afsnit, Regionshospitalet Silkeborg. December 2010.
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Oversigt over Igsningerne

Status Forskningsprojekt Udviklings projekt Drift
Labetid Marts 2011-2013. (Forleenges evt.)  Dec. 2010-maj 2012. Drift start: juni 2011
Forlaenget til 31. december 2012 (de overgik til udelukkende at

have drift i oktober 2011, dvs.
patientforlgb fra forskningsstudiet
var afsluttet)

Udstyr Terminal Video + terminal Video

Asynkron Synkron og asynkron Synkron
Parametre Saturation, spirometri, vaegt, Saturation, spirometri, puls + Saturation, spirometri

spgrgsmal om forvaerring (hoste,
andengd, slim)

sygeplejerske spgrgsmal og
kliniske observationer (ansigtsku-
lgr, vejrtraekning) ved video

+ sygeplejerske spgrgsmal og
kliniske observationer (ansigtsku-
lor, vejrtraekning)

Totalt antal patienter der
har haft udstyret

Antal patienter der har
udstyr under hospitalsfelt-
studierne

37 i interventionsgruppen (23.
nov. 2011)

13 pt. (d. 7. nov.)

81 (oktober 2012 — NB)

Video = 3 pt. (4 Kufferter) (24.
nov.)

Terminal =7 (10 T i alt)

(nov. 2011)

32 (14. nov. 2011)

5 pt. (8. 0g 14. nov.)

Formal

Reducere antallet af indlaeggelses-
dage

Reducere antallet af indlaeggelser
med KOL

Reducere mortaliteten ved at
undga sveere eksacerbationer
Bedre livskvaliteten for KOL-pa-
tienterne

Leve op til felge-hjem funktionen i
"forlgbsprogram for KOL”
Reducere genindlaeggelse
Mestring

Reducere antallet og udskyde
tidspunktet for ambulante besag

Undga ungdvendige indlaeggelser
Afkorte indlaeggelsesforlgbet
Forebygge genindlaeggelse

@Jge empowerment

Berolige patient og pargrende

Inklusionskriterier

Svaerhedsgraden af KOL er sveer
eller meget sveer (grad 3-4) med
FEV-1 under eller lig 50 % af
forventet

KOL-relateret indlaeggelse
Patienten gnsker at deltage og kan
give skriftligt informeret samtykke

Patienten har KOL
Mestringspotentiale

Komplekst patientforlgb hvor der
er brug for en ekstra indsats, som
ikke kan honoreres af primaersek-
toren alene.

Patienter der udskrives fra sygehus
eller som har mange ekstra
kontakter til ambulatoriet
Dansktalende

Patienten har KOL.

Der er forvaerring af KOL

Bosat i det gamle Fyns Amt
Patienten vil deltage.

Patienten kan kommunikere via
telefon og skaerm

Patienten er afsluttet/har ikke
deltaget i randomiseret undersg-
gelse

Kan patienten indga?

Daglig drift varetages af

Sygeplejerske + lege

Sygeplejerske + taet sparring med
leege

Sygeplejerske

Stillingstype

Delt tele-KOL funktion mellem 3
sygeplejersker

Varetagelse af andre funktioner:
afdeling, ilt-sygepleje

Fuldtidsstilling

Delt tele-KOL funktion mellem 4
sygeplejersker

Varetagelse af andre funktioner:
afdeling, ambulatorium

Daglige rul 14 dages rul
Opsaetning af udstyr Sygeplejerske Sygeplejerske Tekniker
Bil Delebil med iltsygeplejerskefunk- Privat bil Firmaet har selv en lgsning

tionen

Procedure for identificering
af mulige patienter

Gennemgang af patientlister
Opsggende besag pa afdelingerne

Patienter indlagt i lungeafsnittet
Gennemgang af patientliste
Deltagelse i tveerfaglig konference
pa afdelingen

Ops@gende besgg pa afdelingen
Aftale om telefonisk henvendelse
fra afdeling og lungeambulato-
rium

Gennemgang af patientliste
Ops@gende besag pa afdelinger
(AMK)

Aftale om telefonisk henvendelse
fra afdelinger

Screening

Sygeplejerske + laege

Sygeplejerske + laege

Sygeplejerske
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.. fortsat fra forrige side

Skriftligt screeningsveerktgj

Fremgar kun af forskningsproto-
kollen

Nej, men kriterierne er skrevet ned

Ja

Inkludering

Sygeplejerske og laege

Aftales oftest til stuegang, hvor
lzegen sparger. Herefter kommer
sygeplejersken ind i billedet. Der
udleveres patientinformation.

Sygeplejerske

Patient telefon Nej Ja, i dagtimerne i hverdagen Ja, i dagtimerne (7.30-15) alle
ugens 7 dage
Monitoreringsplan Terminal: Video/synkron: Video:

1. mdr.: mélinger dagligt

2-6. mdr.: malinger mandag +
onsdag +fredag

Samtale efter behov

2-3 ugers varighed

Monitorering og samtale: 3x pr
uge

Terminal/asynkron:

1. mdr.: daglige mélinger + 2
samtaler

2. mdr. 3 ugentlige malinger + 1
samtale

3. mdr.: de farste 14 dage med 2
malinger og 1 samtale, derefter 14
dage med 1 maling og 1 samtale
Samt efter behov

7-9 dage med daglig monitorering
og samtale

Mulighed for patientinitie-
ret ekstra malinger

Ja

Video: Ja
Terminal: Ja

Ja

Samarbejde med hjemme-
pleje

Efter behov

Efter behov

Efter behov.

Korrespondance brev efter hver
konsultation?

Info fra hjemmeplejen ved
indlaeggelse vedr. visiterede ydelser

Samarbejde med praktise-
rende laege

Korrespondance brev efter
konsultation

Orienteres via epikrise

Korrespondance brev efter
konsultation

Selvbehandlingsplan, pt. Ja Individuel aftale efter behov samt Nej

kan selv igangsaette altid samtidig prednisolon-kur

antibiotikabehandling

Ekspektorat-aeske til Ja Nej Nej, men overvejes
patient

Integration til EPJ Nej Nej Nej

Ambulant opfglgning

Gennemfgares af sygeplejerske og
leege pa tele-KOL kontoret

Gennemfgres af ambulatoriets
personale

Eller de folges op af KOL-case-
manager efterfglgende hvis der
stadig er noget der kan afhjaelpes
En del afsluttes ogsa ved egen
leege

Gennemfgres af tele-KOL
sygeplejerske (leegetid er booket
men anvendes kun ved tvivls-
spargsmal)
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