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Abstract

Background: A reduced quality of life has been found in chronic patients with Total Parenteral
Nutrition (TPN). The group of patients is defined by a significant diversity especially in geo-
graphic positions. It has been found that telemedicine is useful in accommodating these geo-
graphic challenges and that telemedicine is useful in order to improve the quality of life in pa-
tients with a chronic disease. There is a lack of information about the specific elements of tele-
medicine devices for TPN-patients that lead to a change in quality of life.

Aim: The aim of this project is to examine how telemedicine can improve quality of life in pa-
tients receiving Home Parenteral Nutrition from the Department of Gastroenterology at Aalborg
University Hospital.

Methods: With a mixed method design, this project includes three methods; a literature search,
a survey questionnaire and a qualitative interview survey. The literature search identifies exist-
ing literature about quality of life in TPN-patients and the use of telemedicine in improving
quality of life in general. The survey questionnaire examines the patients’ health status, based
on measurements of EQ-5D-3L and VAS-scores (n=50). Through six qualitative individual
interviews with both patients and health professionals, a deeper insight in the patients’ quality
of life and attitudes towards telemedicine has been gained. Further has attitudes towards tele-
medicine and possibilities and limitations in relation to implement the device been examined.

Results: Existing literature reveals a quality of life among TPN-patients. Especially being able
to do what you want and taking part in social relations were important issues. The patients in
this survey are mainly bothered by pain/discomfort and usual activities. Further the general
health status, based on EQ-5D-indexscore is 0,694, and 0,587 (converted value) based on VAS-
score. This difference is statistically significant, which can point to the fact that the patient ei-
ther weighs the dimensions differently, or that other dimensions explain part of the reduced
quality of life. In extension of that, the qualitative survey analysis found that coping with the
disease has a great impact on the patient’s everyday life and situation. If the patients are to use
the homepage on a regular basis, the design must be simple and usefulness, which will lead to
an ease of use. The health professionals must experience a sense of urgency and a credible guid-
ance team must develop visions and goals for the homepage.

Conclusion: The quality of life can be improved by telemedicine in developing a homepage
based on the patients’ perspective. The homepage should contain a patient forum, a chat-
function between the patients and the health professionals, information about a life with TPN,
monitoring features and practical guidance of TPN administration. The developing of the
homepage must focus on simplicity and functionality and the health professionals must experi-
ence a sense of urgency towards the homepage and its expectations of suitability.

Keywords: TPN-patients, Quality of Life, Telemedicine, Communication, Patients perspective,
User Involvement






Resume

Baggrund: Kroniske patienter med total parenteral ernaering (TPN) har forringet livskvalitet.
Patientgruppen er praeget af stor diversitet, herunder en bred geografisk placering. Telemedicin-
ske redskaber kan imgdekomme denne geografiske udfordring og er desuden fundet anvendelig
til forbedring af livskvaliteten hos kroniske patienter. Dog mangler der viden omkring hvad et
telemedicinsk redskab til TPN-patienter skal indeholde for at skabe denne forandring.

Formal: Projektets formal er at undersege hvordan livskvaliteten kan forbedres hos ikke indlag-
te TPN-patienter pa Gastroenterologisk afdeling, Aalborg Universitetshospital, gennem et tele-
medicinsk redskab, i kraft af en hjemmeside.

Metode: Projekts design er mixed methods, indeholdende tre delundersegelser; en litteratur-
segning, en spergeskemaundersggelse og en kvalitativ interviewundersegelse. Projektets littera-
tursegning er udfert med det formal at identificere eksisterende litteratur omkring livskvalitet
hos kroniske TPN-patienter og brug af telemedicin til forbedring af livskvalitet. I projektets
spergeskemaundersagelse er patientgruppens helbredsstatus undersggt gennem maleinstrumen-
tet; EQ-5D-3L og tilherende VAS (n=50). Gennem seks individuelle kvalitative interviews,
med bade patienter og sundhedsfagligt personale, udfoldes patienternes livskvalitet ud fra eget
perspektiv og livsverden, ligesom holdninger til telemedicin underseges. Endvidere undersoges
muligheder og barriere forbundet med implementering af et nyt redskab i forbindelse med be-
handling af patientgruppen.

Resultater: Litteraturen viser at TPN-patienter oplever en forringet livskvalitet. At kunne gore
hvad man har lyst til, samt at indgd i sociale relationer pavirker serligt livkvaliteten. Telemedi-
cin kan bruges til forbedring af livskvaliteten hos kronikere, men mere viden omkring konkrete
indholdselementer i redskaber eftersperges. Projektets spergeskemaunderseggelse finder at pati-
entgruppen er begrenset af smerter/ubehag samt saedvanlige aktiviteter. Patienterne i n@rvae-
rende projekt har en helbredsstatus pa 0,694, baseret pA EQ-5D-indeksscore samt en VAS-score
pa 0,587 (omregnet verdi). Forskel pa de to scores er signifikant forskellige, hvorfor det er mu-
ligt at disse vagtes forskelligt og/eller at flere forhold pavirker livskvaliteten. Dette underbyg-
ges af projektets kvalitative analyse, der viser at serligt handtering af sygdom og folgevirknin-
ger har en stor betydning for hvordan patientens liv, hverdag og situation omkring TPN pévir-
kes. Hvis hjemmesiden skal bruges af patienterne i hverdagen, ma hjemmesiden veare enkel og
simpel, ligesom patienterne skal finde den brugbar til at forandre deres situation. Det sundheds-
faglige personale ligeledes se ngdvendigheden af redskabet og en styrende koalition ma udvikle
og ga forrest i udviklingen og implementeringen af redskabet.

Konklusion: Gennem brugerinddragelse, kan livskvaliteten kan forbedres ved at udvikle et
telemedicinsk redskab der bestar af; kommunikationsredskab mellem patient og sundhedspro-
fessionel og mellem patienter, information om hverdagen med TPN, monitoreringsredskaber
samt vejledninger omkring praktisk héndtering af TPN. Redskabet, i form af en hjemmeside,
skal udvikles med fokus pé enkelthed og funktionalitet, ligesom det er essentielt at det sund-
hedsfaglige personale forstir nedvendigheden af redskabet i forbindelse med behandling af
patienterne.

Keywords: TPN-patienter, livskvalitet, telemedicin, kommunikation, patientperspektiv, bruger-
inddragelse






Forord

Dette kandidatspeciale er udarbejdet pa 4. Semester af kandidatuddannelsen i folkesundhedsvi-
denskab under School of Medicine and Health ved Aalborg Universitet i perioden 1. februar til
1. juni 2016. Det umiddelbare formal med specialet er feerdiggerelsen af uddannelsen til cand.
scient. san. publ. Dette formal er i hgj grad suppeleret af en faglig interesse for samarbejde med
praksis. Saledes kontaktede vi i efterdret 2015 Mette Holst, forskningsleder ved Center for Er-
nering of Tarmsygdomme, Med. Gastroenterologisk afdeling, Aalborg Universitetshospital
med henblik pa etablering af en praksisaftale. Sidelobende med anden studieaktivitet gik efter-
aret med ideudvikling og brainstorming og séledes var vi klar til at pabegynde specialet med

fokuspunkterne livskvalitet, telemedicin og forandring i praksis i februar 2016.

Vi takker Med. Gastroenterologisk afdeling pad Aalborg Universitetshospital for stor hjelpsom-
hed i forbindelse med indsamling af data. En sarlig tak til personale der deltog i interview.
Desuden vil vi gerne takke alle patienter der har medvirket, det gelder alle der har svaret pa

spergeskema samt de tre patienter som deltog i interview.
En tak skal ogsé lyde til Jens Peter Smalbro der har hjulpet med udarbejdelse af hjemmeside.

Afslutningsvis vil vi gerne takke vores vejleder, Mette Holst, for en stor arbejdsindsats med

yderst motiverende og konstruktiv feedback gennem hele processen.

Louise Frandsen og Louise Ryttergaard

Juni 2016






Lasevejledning

Figur 1.1 skitserer projektets struktur. Figuren er udarbejdet med henblik pé at give laseren et
overblik over projektets opbygning af afsnit. Projektets problemfelt introduceres gennem kapit-
lerne initierende problem og problemanalyse. Herefter folger projektets problemformulering.
De efterfolgende kapitler er design, metode og teori. Analysen er delt i kapitlerne litteratursog-
ning, sporgeskemaundersogelse og interviewundersogelse med baggrund i projektets tre meto-
der, og afsluttes i kapitlet opsamling analyse. Dette kapitel danner grundlag for projektets tele-
medicinske redskab, en hjemmeside. Herefter diskuteres fund og metode i kapitlet diskussion,
hvorefter projektet afsluttes med en perspektivering i form af et beslutningsgrundlag og en kon-

klusion.

Projektets patientgruppen er patienter der far total parenteral ernaring (TPN) ernaringsbehand-
ling i eget hjem, disse patienter benavnes ogsd korttarmspatienter. Nér der i projektet skrives
TPN eller korttarmspatienter er det sdledes samme patientgruppe, der henvises til. Nogle artikler
benavner TPN som HPN (Home parenteral nutrition), hvilket er det samme. Igennem projektet

anvendes overvejende termen “TPN-patienter”.



Figur 1.1. Struktur i specialet

/ PROBLEMIDENTIFICERING \

ANALYSE

/ FORANDRING \
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Figuren illustrerer opbygning af specialet. Hver Kkasse reprasenterer et kapitel i specialet.
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1. Initierende problem

Borgere med kronisk sygdom har qua deres lidelser forringet livskvalitet (1-4). Forringet
livskvalitet kan resultere i en darligere effekt af behandlingen og kan derigennem forvearre
sygdomssituationen. Derudover er patienter med nedsat livskvalitet i forhejet risiko for at
udvikle andre sygdomme og udger derved en betydelig belastning for sundhedsvasenet, som
folge af tabt arbejdskraft og omkostninger til behandling (4). Gennem de senere ar har flere
politiske udspil fokuseret pad livskvalitet hos borgere med kronisk sygdom (5,6). Disse
forlebsprogrammer har haft fokus pa at forbedre livskvaliteten gennem tiltag som blandt andet
patientuddannelser hvor ansvaret oftest har veret placeret hos kommunerne (5,7). Trods dette
fokus er det forsat et problem at borgere med kronisk sygdom oplever forringet livskvalitet,

hvorfor mere malrettede og patientfokuserede indsatser er nadvendige (7).

Béde flere internationale og nationale studier har vist, at patienter med korttarmssyndrom har
markant forringet livskvalitet (2,8—10). Korttarmssyndrom er defineret ved at sterstedelen af
tyndtarmen er fjernet, hvormed overfladearealet mindskes og optagelse af naringsstoffer er
reduceret (11,12). Korttarmssyndrom er ofte en felgevirkning fra andre tarmlidelser,
eksempelvis Crohn-sygdomme (11), iskemi eller strileskader som folge af tarmkraeft (13).
Dermed har mange af patienterne en lang og kompliceret sygdomshistorik bag sig (11) En del af
behandlingen for korttarmssyndrom er parenteral ernzring (intravenegs ernring) der sikrer
tilstrekkelig vaeske og ernringsoptagelse (12). Det medferer dels en lang opstartstid med
indleeggelse pd sygehus, tilvenning og implementering af teknikker og udstyr i hjemmet, samt
lebende kontrol pa sygehus (8). Kombinationen af et langt behandlingsforleb og tilveenningen
til en hverdag, praeget af meget teknisk behandling, kan vaere medvirkende til, at patienter med
korttarmssyndrom, i hej grad er i risiko for at have en forringet livskvalitet (8,14). De
parenterale procedurer medferer en sterre afthengighed til parerende og/eller
sundhedspersonale, idet mange patienter behover hjelp til ops@tning og nedtagning af ernaering
(11). Som folge af ernaringsbehandlingen, er patienten ofte bundet til hjemmet og kan have
sveert ved at opretholde en “normal” hverdag, med arbejde og fritidsaktiviteter, grundet blandt
andet indgiftstid for den parenterale ernaring pa omkring 12 timer i degnet, treethed og fysiske
gener (11). Alle disse faktorer er medferende til at patienter med korttarmssyndrom ofte har en
forringet livskvalitet (1,2,9,10,15). Der ligger séledes et stort sundhedsmaessigt potentiale i at

fremme livskvalitet hos patienter med total parenteral ernaering.
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Gastroenterologisk afdeling pa Aalborg Universitetshospital har tilknyttet 87 korttarmspatienter,
der alle far total parenteral ernering (TPN) (efterfolgende i projektet kaldet TPN-patienter).
Patientgruppen er kendetegnet ved en stor diversitet i bade behandling og svearhedsgrad af
symptomer, samtidig er patienterne geografisk placeret over hele Jylland, hvorfor malrettede
interventioner til denne patientgruppe ber tage hejde for patienternes begrensede fleksibilitet

qua deres respektive sygdomssituation og den geografisk afstand.
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2. Problemanalyse

Dette kapitel indeholder en analyse af projektets problemfelt. Indledningsvis gives en
karakteristik af projektets patientgruppe, kronisk syge Kkorttarmspatienter med TPN.
Efterfolgende prasenteres begrebet livskvalitet hvorefter der gives en karakteristik af
livskvaliteten hos TPN-patienter. Dernast folger en introduktion til telemedicin, samt en
analyse af hvordan brugen af telemedicin kan hjelpe til at fremme livskvaliteten hos kronikere.
Slutteligt fremanalysere hvilke forhold der er vaesentlige at inddrage nar et nyt redskab udvikles

og implementeres for at skabe forandring i sundhedssektoren.

2.1 Korttarmspatienter

Kroniske sygdomme er kendetegnet ved, at det ikke er muligt at helbrede og fjerne den
udlgsende faktor. Formélet med behandling af kroniske sygdomme er dermed ikke helbredelse,
men at lindre patientgruppens symptomer, hvorfor behandlingen ofte er livslang og derved vil

pavirke patienternes hverdag. (16)

Korttarmssyndrom er en metabolisk og fysiologisk konsekvens som felge af en funktionel eller
fysisk reduktion af tarmen (13,17). Arsagen til korttarmsyndrom er primert iskemi i tarmen,
Crohns sygdom, traume, straleskadet tarm samt komplikationer ved abdominale indgreb. (13)
Den staerkt reducerede tarmfunktion resulterer i malabsorption med efterfolgende malnutrition
og dehydrering (13,17). Derfor behandles storstedelen af korttarms-patienterne med parenteral
ernering (13,18). Patienter med TPN, far siledes dele af deres ernaring, vitamin- og
mineralbehov deekket gennem erneringsvaeske med et kateter i en blodare, hvilket er en
kompleks behandling i hjemmet. Det er meget varierende hvor meget intravengs ernaring
patienterne far, ligesom det er meget individuelt hvor meget patienten selv kan spise.
Patienterne skal forinden, de selv, eller deres parerende kan varetage ernaringsbehandlingen,
blandt andet have kendskab til; kroppens opbygning, steril teknik, handtering af ernzring og
udstyr, opsaetning og frakobling af ernaringen samt udskiftning af forbinding. Den sterste risiko
ved administrationen af parenteral ernering er infektion, hvorfor handtering og hygiejne er af
allerstarste vigtighed. (19) I 2009 kostede et ars behandling med parenteral ernering ca.
400.000 kr., dertil ligges utensilier, omkostninger forbundet til kontrol etc. (12). Det er
individuelt hvor meget tarm den enkelte patient har tilbage efter tarmresektion ligesom det er
forskelligt om patienten har fiet anlagt stomi eller ¢j. Da arsagerne til korttarmssyndrom er

mange og sygdoms- og behandlingsforleb er individuelle, er de demografiske karakteristika af
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patientgruppen ligeledes praeget af stor diversitet. I Danmark estimeres pravalensen af
korttarmssyndrom til ca. 30 pr. million. Praevalensen er mere end fordoblet hvert arti i de

seneste 40 ar (13), hvorfor gget opmarksomhed pa korttarmssyndrom findes relevant.

Sygdomsbilledet i Danmark er domineret af kroniske sygdomme, der kan medfere lange
behandlingsforleb og vedvarende bivirkninger. Kroniske sygdomme kan have store
konsekvenser for individets livskvalitet, ligesom det er en betydelig omkostning for samfundet i
form af tabt arbejdskraft, omkostninger til behandling og pleje. (4). Da behandling af kroniske
sygdomme er livslang ber man derfor fokusere pa det hele menneske, og dermed vurdere om
den helbredsmassige effekt er tilstreekkelig i forhold til eventuelle utilsigtede bivirkninger, der
kan forringe livskvaliteten hos patienten (16). Med udgangspunkt i the World Health
Organization’s (WHO) definition pa sundhed, der beskriver sundhed som en tilstand af bade
fysisk og psykisk velvaere (20), er det relevant ogsa at fokusere pa patienters livskvalitet i
forbindelse med deres behandling. I forlengelse heraf er der i behandlingen af patienter med
kroniske sygdomme, fokus pa at forbedre livskvaliteten ved at inddrage patienterne i deres

behandlingsforleb gennem patientuddannelse og fokus péa udvikling af kompetencer (7).

Med baggrund i ovenstidende finder vi det interessant at undersegge, hvordan man kan fokusere
pa og inddrage livskvalitet i behandlingen af patienter med korttarmssyndrom, der modtager

TPN i hjemmet.

2.2 Livskvalitet

Der anvendes mange forskellige begreber og termer til at beskrive hvor godt individet har det,
herunder betegnelser som livskvalitet. For at praecisere hvordan livskvalitet, anvendes i dette
speciale vil de felgende afsnit derfor sege at indkredse det mange facetteret livskvalitetsbegreb,
primert med udgangspunkt i sociolog Ruut Veenhoven. I forleengelse af dette prasenteres
tilgange til at male livskvalitet i en sundhedsfaglig sammenhang. Herefter fremanalyseres
vigtigheden i at fokusere pa livskvalitet blandt kroniske patienter, hvorefter faktorer, der
pavirker livskvaliteten blandt patienter med total parenteral ernering afslutningsvis

ekspliciteres.

Der er mange facetter i begrebet livskvalitet, der knytter sig til hvordan individet har det.

Livskvalitet kan i den sammenhang betragtes ud fra bade objektive livsvilkar, der indebaerer
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forhold, der har betydning for individets trivsel, og som et subjektivt begreb, der rummer
individets oplevede velbefindende og tilfredshed med livet (16). Da livskvalitet er et dynamisk
og komplekst begreb, er det lige s komplekst at veerdisette og bestemme mal for livskvalitet
(21). Bredden i livskvalitetsbegrebet kommer ligeledes til udtryk gennem WHQO’s, definition af
livskvalitet;
(...) Individuals’ perception of their position in life in the
context of the culture and value systems in which they live and in
relation to their goals, expectations, standards and

concerns ’(22).

I definitionen omfatter livskvalitet flere subjektive, eksistentielle og objektive faktorer, der har
betydning for individet og dets omgivelser (22). Sociolog Rutt Veenhoven (Veenhoven)
argumenterer yderligere for, at der ikke er en klar og entydig forstaelse af hvad begrebet
livskvalitet deekker over. Inden for folkesundhedsvidenskaben, argumenterer han for, at der
findes to distinktioner. Den forste omhandler et skel mellem muligheder for et godt liv
(livschancer) og resultater af et godt liv (livsresultater). Der skelnes saledes mellem forhold,
der muligger et godt liv, eksempelvis et velfungerende sundhedsvasen og den egentlige
sundhedsmeessige tilstand individet er i. Den anden distinktion knytter sig til ydre kvaliteter i
omgivelserne og indre kvaliteter ved livet. (23) Veenhoven argumenterer siledes for, at der er
forskel pa om livskvalitet omhandler noget uden for individet eller om det handler om nogle
indre forhold, samt om det knytter sig til betingelser for det gode liv eller om selve livet opleves
som godt. (24) Kombinationen af de to dimensioner skaber et matrix med fire livskvaliteter.
Denne ses i nedenstdende tabel 2.1. I tabellens venstre side skelnes mellem livschancer og
livsresultater, det vil sige, individets muligheder for at realisere sig selv i forhold til sin
livskvalitet og hvorledes dette opnas. @Qverst i tabellen skelnes mellem de ydre kvaliteter og
indre kvaliteter, der omhandler forholdet mellem det individuelle fokus pé livskvalitet og pa
hvad udefrakommende og samfundet generelt opfatter som vearende kvalitetsgivende i livet. |
tabellens midte ses "medet” mellem de to distinktioner; livsvilkdr, livsmuligheder, udbytte af
livet og tilfredshed med livet. Med afsat 1 Veenhovens fire dimensioner, kan der argumenteres

for at denne tilgang til livskvalitet omfavner WHO’s definition pa livskvalitet.
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Ydre kvaliteter Indre kvaliteter
Livschancer Livsvilkar Livsmuligheder

Livsresultater Udbytte af livet Tilfredshed med livet

Ovenstaende afsnit har beskrevet en stor kompleksitet i begrebet livskvalitet, og for at kunne
vurdere effekten af den medicinske behandling pa livskvaliteten, ma denne males (16). Der
findes forskellige méleinstrumenter, der seger at indfange denne kompleksitet. Disse beskriver
forhold som patientens helbred, velbefindende og omhandler ofte dimensioner som; mobilitet,
smerte, funktionsevne, psykisk velbefindende m.fl. Méleinstrumenterne anvendes til at vurdere
@ndringer i patientens helbredsstatus og opdeles i sygdomsspecifikke og generiske. (25) De
sygdomsspecifikke instrumenter er pracist udviklet til at vurdere aspekter ved livskvalitet, som
er specifikke for en serlig sygdom. Der er derfor en sterre folsomhed i relation til endringer
som folge af behandling. De generiske instrumenter er universelle og opfanger de mest
generelle aspekter ved livskvalitet der vurderes relevant for sdvel syge som raske. Derfor kan de
anvendes blandt alle patientgrupper, hvilket gor det muligt at lave en bredere sammenligning pa
tveers af sygdomme og behandlinger. (25) Eksempler pa generiske instrumenter, der ofte bruges
til maling af livskvalitet blandt kroniske patienter, herunder ogséa korttarmspatienter, er; SF-36,
en reduceret udgave i form af SF-12 samt EQ-5D. Alle tre redskaber inkluderer bade fysiske

savel som psykiske dimensioner (25).

I nedenstéende tabel 2.2, er dimensionerne i de ovenstaende maleinstrumenter, SF-36 og EQ-
5D, overfert til Veenhovens model. Dette er en grov klassifikation af maleinstrumenternes
indhold, der skal bidrage med indsigt i, inden for hvilke af Veenhovens dimensioner,
livskvalitet males. Da begge redskaber er udviklet med henblik pd at maéle individers
helbredsstatus involverer ingen af dem ydre kvaliteter. De fleste faktorer i bade SF-36 og EQ-
5D omhandler potentiale og muligheder, og herer derfor under livsmuligheder. Dette skyldes at
redskaberne er udviklet til at male helbredsstatus, der er er taet korreleret til muligheder og
begrensninger pa helbredet. Der er dog visse dimensioner, der i hejere grad omhandler

resultater end muligheder. Eksempelvis smerte og negative folelser, angst og depression typisk
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er et resultat af en forringet helbredsstatus. Glaede og psykisk velbefindende kan ses som et

resultat af en god helbredsstatus.

Tabel 2.2. Overforsel af SF-36 og EQ-5D til Veenhovens livskvaliteter

Ydre kvaliteter Indre kvaliteter

Livschancer Livsvilkar Livsmuligheder

Begrensninger ift. arbejde og
deltagelse sociale arrangementer
Fysik betingede begreensninger
Psykisk betingede begransninger
Energifuld
Generelt godt helbred

Livsresultater Udbytte af livet Tilfredshed med livet

Smerter
Psykisk velbefindende
Glade

Moerkegron reprzesentere dimensioner i SF-36
(egen model, udviklet med inspiration fra Ruut Veenhoven (23))

En stor andel af de videnskabelige undersegelser, der omhandler livskvalitet inden for kroniske
lidelser, baseres pa SF-36 eller EQ-5D (1-3,26), hvorfor det saledes primert er livskvalitet
relateret til individets helbred, der undersgges. Dermed reduceres livskvalitet til et overvejende
individorienteret og subjektivt begreb. Men udgangspunkt i Veenhovens distinktioner, hvor
ogsd omgivelsernes pavirkning anses som et element, der har betydning for individets
helbredsmaessige livskvalitet, ses sdledes et potentiale i ogsé at undersgge den ydre kvalitet og

omgivelsernes bidrag til livskvaliteten.

I det folgende vil resultater af studier omkring livskvalitet blandt TPN-patienter blive

praesenteret, med en uddybelse af faktorer, der saerligt pavirker patientgruppens livskvalitet.

2.2.3 Livskvalitet hos patienter med TPN

For patienter med parenteral ernzring er en statistisk signifikant lavere livskvalitet
sammenlignet med generelbefolkningen blevet prasenteret (2). Patientgruppens kroniske
tilstand betyder, at det ikke er muligt at fjerne sygdommen helt. Patienterne mé derfor leve med
sygdom og tilherende behandling, der er de udlesende faktorer for den forringede livskvalitet

(9,10,27). Med baggrund i de bade samfunds- og individuelle omkostninger, som reduceret
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livskvalitet medferer (4), vurderes det, at der er et stort potentiale i at fokusere pa at forbedre
livskvaliteten blandt patienter med total parenteral ernering. At fokusere interventioner mod at
forbedre livskvaliteten aktualiseres yderligere i et longitudinelt studie, der, over en periode pa et
ar, har undersggt udviklingen i livskvalitet blandt 30 patienter med TPN i hjemmet. Pa
baggrund af data genereret gennem SF-36 scorer, praesenterer studiet indledningsvis en statistisk
signifikant lavere score sammenlignet med generelbefolkningen. Yderligere viser studiet en
statistisk signifikant stigning i livskvalitet over de forste seks maneder i behandling. 1 en
sammenligning af méalingerne efter seks maneder, fandt studiet, at patientgruppens livskvalitet
ikke leengere var signifikant lavere end generelbefolkningen og at udviklingen efterfolgende
stagnerede udviklingen. (2) Resultaterne kan indikere, at patienterne over tid vil adaptere til en
naer-normaliseret livskvalitet idet de venner sig til en hverdag og et liv betinget af en kronisk
sygdom og behandling. Dette underbygges i et kvalitativt studie, med fokus pa at opna en
dybere forstdelse af de erfaringer patienter med TPN har omkring deres behandling og
sygdomssituation. Det kommer her frem, at patienterne beskriver, deres hjemme-parenterale
ernzring som en “lifeline” og “safety net”, der gor det muligt for den at leve et sd normalt liv
som muligt — betinget af den re-definition de tillegger det normale liv ud fra deres
sygdomssituation. Opfattelsen af normalitet endres over tid, og inden for de forste to &r med
TPN vurderes god livskvalitet ud fra mulighederne for at kunne gere de samme ting som for
sygdommen indtraf. Livskvalitet, for patienter med TPN i en periode pad mere end to ar, handler
derimod om at veere tilfreds med det de kan nu (10). Det er altsa her klart, at den normalisering i

livskvalitet patienterne kan opné, vil vere betinget af deres sygdom.

Patienter med korttarmssyndrom, der behandles ambulant med TPN har en hverdag praget af
smerter, opkobling til og afthangighed af TPN og hyppige toiletbesgg. Det er derfor forbundet
med store individuelle, familizere og sociale forandringer at vere korttarmspatient. (10,11) For
patienterne selv vil, behandling med TPN i hjemmet, i hej grad pavirke mulighederne for at
varetage et job samt deltage i sociale aktiviteter (9,11). Grundet blandt andet den tekniske
kompleksitet i opsatning af ernaringsudstyr er der ligeledes store omveltninger og tilvaenning
for patientens omgivelser (10). Sygdommen og den krevende behandling, der er s stor en del
af hverdagen, har séledes stor indflydelse pé patienternes livskvalitet. I de folgende afsnit

prasenteres nogle forhold, der serligt pavirker patientgruppens livskvalitet.
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Som felge af en reduceret evne til at optage narringsstoffer, er mange korttarmspatienter
belastet af undervaegt og en forandret og ofte negativ kropsopfattelse. Patienterne anser derfor
TPN ernzring som en stette til at tage pa i vegt, f& mere energi samt at de undgar flere
indleggelsesforleb som felge af fejlernering eller dehydrering (27). Selvom patienterne vaenner
sig til opkobling til TPN, er infusionslengde en faktor, der pavirker livskvaliteten. En lang
infusionstid forhindrer muligheden for at lave andre aktiviteter. I forbindelse med dette,
foretreekker mange at infusionen foregdr om natten, dog medferer dette ofte mange
opvagninger, som folge af hyppige toiletbesog. (10) Da kateterpleje kraever omhyggelig og
steril handtering for at undgd infektioner, er dette yderligere et element, der kan skabe
bekymring for patienten (10). Foruden TPN har en stor del af patientgruppen med
korttarmssyndrom ogsa stomi og eventuelle fistler fra tarmen. Ofte er dette forbundet med stor

bekymring serligt med frygt for leekage, lugt og atheengighed af toiletfaciliteter. (10,27).

Det at vaere athangig af TPN i hjemmet medferer yderligere nogle begransninger, da patientens
hverdag af styret af dette. For mange patienter har TPN betydet at de har sveart ved at deltage i
sociale arrangementer, biograf- eller teaterture. Der er meget planlaegning at gere nér patienten
skal af sted. Eksempelvis skal en rejse planlaegges i detaljer, og hvis patienten skal i biografen
om aftenen, kan det betyde forberedelser hele dagen, for at kunne reducere antal toiletbesog
senere om aftenen (1,27). Den manglende mulighed for at vere spontan i hverdagen, opleves
som en stor begrensning for patienterne (27). Patienterne oplever ofte svare grader af
sevnproblemer og sevnleshed, hvilket medferer et lavere energiniveau, ligesom de ofte behaver
sovn i lgbet af dagen. Dette beskrives af patienterne som en stor barriere i forhold til at veere en
del af familieaktiviteter samt deltage i den daglige husholdning og er sédledes en generel
begrensning for deres liv. (1,27) Selvom det er varierende og individuelt hvor meget mad
patienterne er i stand til at spise, er det, at kunne spise, noget der vaegtes hgjt i forbindelse med
livskvalitet. Dette handler bade om at kunne spise hvad de har lyst til samt at spise middag pa
restaurant. Til trods for dette enske om at kunne spise hvad de har lyst til, differentierer
patienterne mellem at spise for nydelse og enske og det at spise for at fa nering, hvor

sidstnavnte kan vare en stor belastning. (10)

Patientgruppen er desuden praget af flere smerter og ubehag der kan give sig udslag i form af

hovedpine, hjertebanken og fistler (9,10,27). Det er yderligere blevet beskrevet, at patienternes
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livskvalitet 1 hgj grad henger sammen med progressionen i deres sygdom og dermed en
forringelse af deres generelle helbred (10). P4 den méde har sygdommen i sig selv, en stor

indflydelse pa patientens livskvalitet.

Mange korttarmspatienter har varet igennem flere og lange behandlingsforleb og
indleeggelsesperioder, der gradvist har begranset deres hverdag. Der er derfor ofte forbundet en
vis grad af bekymring for infektioner samt endnu en operation og for hvad dette yderligere vil
gore ved deres krop og liv. (1,9,27) Foruden bekymringen omkring fremtidige operationer, er
patienterne ofte belastet af tanker og felelser knyttet til deres omgivelser. De ved at deres
situation dominerer familielivet og hverdagen pa en arbejdsplads, derfor prever nogle at skjule
deres folelser og situation for kollegaer, familiemedlemmer og hospitalsansatte, for at undga at
vere en byrde for dem. (27) I forlengelse af dette, er det blevet vist, at flere patienter har et
enske om, i hgjere grad, at kunne tale med nogen, der kender deres situation og problemer. Det
er emner som familieliv, skonomi, intimitet og kropsopfattelse, der fylder meget. Patienter med
parenteral ernaring er yderligere bekymret for at blive ensomme (1), hvilket kan péavirke deres
livskvalitet negativt. Omvendt er det blevet vist, at det at dele erfaringer og herigennem at
hjelpe andre, kan forbedre livskvaliteten (10). Der er siledes et stort potentiale i at

impdekomme tiltag, der kan samle gruppen af korttarmspatienter.

Ovenstaende viser tydelige indikatorer pa, at denne patientgruppe er sarligt udsat, hvorfor et

oget fokus pa forbedring af patientgruppens livskvalitet synes vasentlig.

2.3 Telemedicin

Telemedicin er blevet en storre del af behandlingen i det danske sundhedsvasen, og litteraturen
har vist, at ogsa indenfor livskvalitet kan telemedicinske redskaber hjelpe til en forbedring (28).
Afsnittet indledes med en kort definition af telemedicin, samt med en analyse af hvordan
telemedicin kan fremme livskvaliteten hos kroniske patienter, der efterfolgende relateres til
korttarmspatienter. Til slut analyseres begraensninger der kan vere forbundet med brugen af

telemedicin, herunder etiske overvejelser der er pa spil i relation til brugen af telemedicin.
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Telemedicin er et meget bredt begreb, der ifelge WHO indbefatter en teknologi, der muligger
diagnosticering, behandling og forebyggelse over afstande (29). I forleengelse af dette har Dansk
Selskab for Klinisk Telemedicin i 2011 defineret begrebet saledes:
’Tid-, sted og rumuafhengige digitalt understottede
sundhedsydelser, leveret over afstand, med potentiale til at skabe

mdlbar sundhedsmeessig gevinst eller veerdi.” (30)

Der findes adskillelige andre definitioner, men fzlles for dem alle er udvekslingen af digitalt
understattende sundhedsfaglige elementer til personer over stor afstand (3,29,30). Udviklingen
af telemedicin er gaet fra at vare baseret pd patientens egne informationer, hvor leegen ikke
forholder sig til disse data med det samme, til at informationer indsamles og analyseres pa én og
samme tid (3). Dog beskriver mange af definitionerne ikke mellem hvilke parter, denne
informationsudveksling skal foregd, blot at fokus er pa patientens sundhed. Saledes kan
kommunikationen  foregd  mellem  sundhedsprofessionelle, men  ogsd  mellem
sundhedsprofessionelle og en patient. I projektet har vi valgt at leene os op ad Dansk Selskab
for Klinisk Telemedicins simple definition pa telemedicin. Her forstas telemedicin netop som al
informationsudveksling af sundhedsrelateret data, som har til hensigt at minimere afstanden,

som en barriere for samarbejdet mellem patient og sundhedsprofessionel. (29,30)

Studier har undersggt sammenhangen mellem telemedicinske redskaber og livskvalitet (31-33).
Redskaberne bestod af hjemmemonitorering, telefonsupport og webbaserede instrumenter og
livskvalitet blev malt forskelligt i studierne. To reviews fandt at webbaseret telemedicin i hgj

grad var anvendelig til at fremme livskvaliteten hos kronikere. (31,32)

I Danmark er der fra politisk side lagt op til eget fokus péd telemedicin i sundhedssektoren,
herunder blandt andet at f& mulighed for at flytte behandlingen ud af sygehuset og ind i
patientens eget hjem og sdledes ruste patienterne til i hgjere grad at engagere sig i egen
behandling ved brug af telemedicin (34,35). KOL-patienter er en gruppe af kroniske patienter
hvor telemedicinsk behandling har vearet i fokus igennem de seneste ar. (34,36,37). I Region
Nordjylland har der i perioden 2012-2015 veeret i gangsat projektet; TeleCareNord (38), med
det formél at undersege hvorvidt telemedicinske lgsninger skal udbredes pa nationalt plan
(34,38). Projektet inkluderede 1225 borgere med KOL i alderen 31 til 94 &r, der efter

randomisering blev udvalgt til interventionsgruppe eller kontrolgruppe. Interventionsgruppen
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modtog et TeleKit bestdende af monitorerende redskaber. Patienternes og de
sundhedsprofessionelles tilbagemeldinger pa projektet har varet positive. Séledes har
patienterne folt sig mere trygge og de melder, at de er blevet bedre til at tolke og handle pa tegn
om forverring i sygdommen. De sundhedsprofessionelle melder, at nar de ser patientens
hjemmemalinger, tager de tidligere kontakt og derved opspores en sygdomsforverring tidligere.
(39) Projektet vidner altsd om, at telemedicinske lgsninger har et stort potentiale til forbedring
af patienternes hverdag, herunder deres livskvalitet. Ogsa de sundhedsprofessionelles
arbejdsgange i forbindelse med behandling af patienten optimeres ved brug af monitorerende

telemedicinske redskaber.

Et andet eksempel pa en telemedicinsk indsats der har pavirket patienters hverdag, er Charlotte
Bjernes (Bjernes) ph.d.-afthandling fra 2011; ”The patients’ health informatics tool - Exploring
the possibilities - A Web 2.0 application for men with prostate cancer” (40). Igennem
inddragelse af patienter og sundhedsprofessionelle har Bjernes udviklet en hjemmeside der
tilbyder patienter, der skal have fjernet prostata pa grund af kreft, adgang til en
onlinepatientbog med fyldestgerende information og mulighed for dialog med
sundhedspersonalet (40). Athandlingen har pévist, at mandene oplever en sterre kontrol i eget
forleb, hvilket hjelper til en reduktion af oplevelse af at vare afhangig af de
sundhedsprofessionelle. Samtidig har mandene oplevet en storre sammenhang i1 deres
sygdomsforlgb. (40) Selvom projektet er udviklet til en patientgruppe der har en relativ kort
kontakt til sundhedsvesenet, kan elementer alligevel overfores til TPN-patienter, der netop
beretter om afhangighed og mangel pa kontrol igennem behandlingsforlgbet (10). Saledes ser
vi dette som et eksempel pa hvorledes telemedicin kan bidrage med kvalitative effekter.
Samtidige vidner ph.d.-afthandlingen om disse teknologiers potentiale idenfor patient

information og kommunikation.

Telemedicin er ligeledes blevet brugt hos TPN-patienter. Et studie fra Canada har undersegt
effekten af telemedicin pa livskvalitet hos en gruppe TPN-patienter. Dette studie fandt at
telemedicin, i form af videokonference, hjalp patienterne til at opretholde behandling, stettede
samarbejdet med specialister og tjente derfor som et sterk positivt element i plejen af TPN-
patienter, samt en forbedret livskvalitet (41). Desuden reducerede det telemedicinske redskab
omkostningerne i forbindelse med plejen af TPN-patienter. (41). Et studie fra Englang har
undersegt hvorvidt brugen af en videotelefon kunne forbedre livskvalitet hos TPN-patienter.

Videotelefonen skabte kontakt med TPN centre, hvorved patienten kunne henvende sig til
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centret med spergsmal. Studiet er baseret pa blot ni patienter og fandt dog at brugen af
videotelefonen ikke forbedrede livskvaliteten hos TPN-patienter. (2) Formalet med
videotelefonen var at patienterne kunne ringe ind med mere sygdoms- og behandlingsrelaterede
sporgsmal. Som tidligere navnt er der mange andre faktorer som patienter med TPN-
behandling, anser som vasentlige i forbindelse med livskvalitet. Da videotelefonen ikke har
potentiale til at kunne rumme alle disse faktorer, kan det vare arsagen til den manglende effekt
pa livskvaliteten. En anden type telemedicin end videotelefon kan dermed tenkes at have storre

effekt pa livskvaliteten.

I Danmark har der veret fokus pa telemedicin hos TPN-patienter gennem specialet ”Webbaseret
kommunikation i sundhedssektoren — et speciale i samarbejde med Rigshospitalet” fra IT-
universitet i Kebenhavn. Formalet var at udvikle et webbaseret kommunikationsredskab til
korttarmspatienter pa Rigshospitalet. Desverre er redskabet ikke realiseret, men specialet
finder, via interviews med Kkorttarmspatienter, at patienternes kommunikationsbehov kan
indfries ved hjelp af inddragelse af IT. (42) et andet projekt, har pa tvers af regioner og
patientforeninger, udviklet og afprovet et patientnetverk pa nettet, herunder hos en gruppe
korttarmspatienter. Evalueringen af dette projekt viser at andelen af registrerede bruger var
hejere blandt korttarmspatienterne sammenlignet med de andre patientnetvaerk (43). Dette kan
vidne om et behov hos netop denne patientgruppe. Evalueringen anbefaler at brugerfladen gores
nem og tilgengelig blandt brugerne, og brugerne ber i hgj grad tages i handen, og stettes til at

komme ordentligt i gang med brugen af netvaerket (43).

Personer, der har sterst udfordringer ved brugen af telemedicin, er blandt andet &ldre, personer
med lav uddannelse eller pa overforselsindkomst og personer med lav health literacy (44). Pa
dansk kan Dbegrebet, health literacy, i en simpel oversattelse, oversattes til
”sundhedskompetence”, der indebaerer:
En persons viden, motivation og kompetencer til at finde, forstd,
vurdere og anvende og pleje, sygdomsforebyggelse og
sundhedsfremme for at vedligeholde eller forbedre livskvalitet

livet igennem (45).
Health literacy er et relativt nyt begreb i forstaelsen af ulighed i sundhed. Blandt andet har

studier vist at health literacy er en sterkere determinant for sundhed end eksempelvis

uddannelse og indkomst, hvorfor det ma anses som relevant at styrke menneskers health literacy
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i bestraebelserne pa at eliminere uligheden i sundhed (46,47). I forbindelse med telemedicin kan
det antages at personer med lav health literacy vil have svarere ved at bruge og udnytte
telemedicinets potentiale, hvorfor det kan vere relevant at inddrage health literacy forud for en
implementering af et telemedicinsk redskab. Faktorer der pavirker health literacy, og séledes
ogsa faktorer der kan ses som begrensninger ved brugen af telemedicin, er demografiske,
psykosociale og kulturelle faktorer. Yderligere er faktorer som laseferdigheder samt tidligere
erfaring med sygdom, herunder ogsd erfaring med sundhedsvasenet, med til at pavirke en
persons health literacy. (48) Det er altsa som oftest personer med hgj health literacy der mestrer
sygdom bedst (49). Omvendt har studier vist, at ikke alle patienter med darlig health literacy
ikke har gavn af telemedicin. Bickmore et al. (50) har undersegt Embodied Conversational
Agents, som er computer animerede figurer der stimulerer ansigt-til-ansigt samtaler med
patienter. Ved at kombinere denne teknologi med best-practices i menneskelig kommunikation
er det vist, at dette kan hjelpe i radgivningen af patienter indenfor sundhed og adferd. De
innovative computer interface systemer kan séledes sikre at utilstrekkelig health literacy ikke
bliver en barriere nar der bruges telemedicin. (50) Health literacy kan saledes med fordel
inddrages nar et telemedicinsk tiltag implementeres, sdledes at potenticlle utilsigtede
konsekvenser som, ulighed i sundhed, ikke opstar ved implementeringen af et telemedicinsk

redskab.

Brug af telemedicin kan bevirke at ansvaret for udferelse af behandlingsopgaver forskydes fra
de sundhedsprofessionelle over mod patienterne og de parerende. Dette bidrager til flere etiske
overvejelser omkring, hvorvidt patienter og parerende er rustet til at varetage dette ansvar. (51)
Det er séledes vigtigt at patienten fortsat har et valg og en mulighed for at sige fra, saledes
respekten for patientens autonomi bibeholdes. Et fokus pé etiske overvejelser ber derfor
medtenkes nar nye kommunikationssystemer indferes og implementeres. (51) Dette
underbygges af Patient@home, der har igangsat et projekt, der skal bidrage til at brugere af
fremtidens teknologiske lesninger far skabt et reflektionsrum hvor udfordringer ved ny

teknologis mede med sundhedssektoren sattes i fokus og debatteres (52).

2.4 Forandring i praksis

Med henblik pé at udvikle telemedicinske indsatser, der kan forbedre livskvaliteten blandt
patienter med TPN ma et overordnet forandringsperspektiv i praksis taenkes ind. I det felgende

afsnit vil brugerinddragelse introduceres i relation til udviklingen af et telemedicinsk redskab
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med fokus pa medinddragelse af patienten. Telemedicin vil som oftest bestd af flere akterer,
herunder patienter og sundhedsfagligt personale. Derfor er det yderligere vigtigt at fokusere pa
hvordan implementeringen af et telemedicinsk redskab kan fordre en forandring blandt det

sundhedsfaglige personale.

Ved udvikling i sundhedsvasenet er brugerinddragelse et nggleord. Inddragelse af patienter og
parerende i behandlingsforleb og i organiseringen af sundhedsvaesenet har vist langt bedre
resultater, end hvis man udelader patientens perspektiv (53). Inddragelse af patienternes viden
og ressourcer kan saledes vaere med til at sikre en bedre kvalitet af behandlingen og skabe sterre
tilfredshed hos bade patienterne og deres parerende. Gennem brugerinddragelse er der fokus pa
en gget handlekompetence hos patienten, som derved opnar indflydelse pé eget forleb. Desuden
er det vist at patienter har et andet fokus end fagfolk og administratorer. Ved inddragelse af
patienterne er det ogsd pavist at patienternes mulighed for at handtere deres egen sygdom i
dagligdagen forbedres, hvilket er afgerende for behandlingskvaliteten af kroniske sygdomme.
(40,53)

En udfordring i forhold til brugerinddragelse kan vare den store diversitet der kan forekomme i
en patientgruppe. Séledes vil det vaere en udfordring at udvikle et redskab, der kan rumme alle
patienters ensker og behov, i den forbindelse kan lgsningen vere at fokusere pa det generelle
behov for patientgruppen, eventuelt med inddragelse af subgrupper. Specielt gruppen af TPN-
patienter er meget heterogen pa omrdder som alder, sygdomsatiologi, svarhedsgrad af
symptomer mm., hvilket kan besvarliggere en tydelig generalisering af behov. I forbindelse
med brugerinddragelse i sundhedsvesenet, ma det sundhedsfaglige personale ligeledes tenke
med i udviklingen af det telemedicinske redskab, for at fremme en vellykket implementering og

forandring.

Det er en kompleks proces at igangsatte en forandring i arbejdsgangen i en organisation.
Professor i ledelse, John Kotter (Kotter), anerkender den kompleksitet enhver forandring
indebarer og argumenterer for at forandringer handler om at andre adfzerd i organisationen
(54). Hans pointe er at forandring af adferd oftere lykkes, ved at rette fokus mod personers
folelser end ved at prasentere dem for analyser, der skal @ndre deres tankegang. Han
anderkender samtidig vigtigheden af at udvikling af tankegange, menstre og viden er vesentlig i

forhold til at opna forandring, men han understreger at: “the heart of change is in the emotions”
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(54). 1 udviklingen af et telemedicinsk redskab, til brug mellem patienter og sundhedsfagligt
personale, er det derfor vigtigt at rette fokus mod personalet og inddrage deres perspektiv. Dette
er vigtigt for at sikre at redskabet bliver en del af den daglige arbejdsgang i behandlingen med
patienter. (55) Séaledes er det i en forandringsproces vigtigt at fokusere pa implementeringen for

at opnd succes hos bade sundhedsprofessionelle og patienter.

2.5 Samlet opsummering

Dette kapitel har bidraget til at nuancere projektets problemfelt. Studier har vist at TPN-
patienter har en markant forringet livskvalitet. Blandt patienter med TPN er der identificeret en
reekke faktorer, der har serlig betydning for deres livskvalitet. Disse faktorer omhandler
folgende overordnede dimensioner; fysiske forhold, sociale aktiviteter, smerte og ubehag samt
psykiske faktorer. Kapitlet har prasenteret flere definitioner af livskvalitet, hvoraf Veenhovens
fire livskvaliteter; livsvilkar, livsmuligheder, udbytte af livet og tilfredshed med livet, bruges i
den videre analyse til at forstd hvilke kvaliteter der udspiller sig blandt TPN-patienter.
Telemedicin er fundet anvendelig som et redskab, der kan gge livskvaliteten, dog er det ikke
entydigt hvad et telemedicinsk redskab skal indeholde, for at skabe denne forandring blandt
TPN-patienter. Det er vigtigt at vaere opmarksom pa begransninger i forhold til anvendelse af
telemedicinske redskaber, herunder kan et sarligt fokus pad maélgruppens health literacy med
fordel inddrages. Yderligere er det gjort klart at brugerinddragelse er vaesentlig i en succesfuld
udvikling af et telemedicinsk redskab, herunder bade inddragelse af patienter og

sundhedsfagligt personale.
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3. Problemformulering

Hvordan kan livskvaliteten hos ikke indlagte TPN-patienter

forbedres ved brug af et telemedicinsk redskab?

Problemformuleringen operationaliseres i folgende forskningsspergsmal:

1. Hvilken psykisk og fysisk helbredsstatus har ikke indlagte TPN-patienter ved Aalborg
Universitets hospital?

2. Hvilke faktorer oplever ikke indlagte TPN-patienter som vesentlige i forbindelse med
livskvalitet?

3. Hvordan kan et telemedicinsk redskab hjelpe til forbedring af livskvaliteten?

4. Hvilke muligheder og begraensninger ser de sundhedsprofessionelle i forbindelse med et
telemedicinsk redskab, der skal forbedre livskvaliteten hos ikke indlagte TPN-patienter?

5. Huvilken rolle skal de sundhedsprofessionelle spille i forhold til implementering af et

telemedicinsk redskab?
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4. Design

Kapitlet indeholder en redegerelse for projektets design, mixed methods. Ferst beskrives
projektets setting hvori projektets empiri er indsamlet. Dernast fremstilles mixed methods som

design, hvor projektets forskellige delundersegelser beskrives.

4.1 Setting

Projektets dataindsamling er foregaet i samarbejde med Gastroenterologisk Afdeling, Aalborg
Universitets Hospital. Afdelingen har landsdelsfunktion for patienter med korttarmssyndrom og
TPN-behandling. Ved projektets start, februar 2016, var 87 TPN-patienter tilknyttet afdelingen,
gennem en aben indlaeggelse. Personalegruppen der varetager TPN-behandlingen bestér af otte
sygeplejersker, to overleger, en bioanalytiker, en klinisk diztist og en psykolog, samt lebende
assistance af afdelings e@vrige leeger og plejepersonale efter behov. Desuden er der tilknyttet
fysioterapeuter og socialradgivere via Klinik Medicin. Gastroenterologisk Afdeling bestar af
flere afsnit. Center for Tarmsvigt, er et hgjtspecialiseret afsnit hvor patienter med akut, svert
tarmsvigt kan henvises tidligt i forlebet og handteres af kirurger og medicinere. Desuden bestar

afdelingen af ambulatorium, sengeafdeling og Center for Ernarings- og Tarmsygdomme.

4.2 Mixed methods

Overordnet baserer projektet sig pd en pragmatisk tilgang til forskning, hvilket har indflydelse
pa projektets videnskabsteoretiske position, idet denne tilgang ikke arbejder med én overordnet
epistemologi og én sandhed (56). Ud af en pragmatisk tenkemade findes en antagelse om, at
det er muligt at kombinere forskellige syn pa viden, og ligeledes en antagelse om hvordan denne
viden konstrueres. Dette er med til at gere op med forestillingen om, at forskellige
epistemologier ikke kan arbejde sammen. (57) Med baggrund i denne pragmatiske tilgang
anlaegges der séledes et forskelligt syn pé, hvordan viden genereres athaengig af, hvilken del af
problemformuleringen der enskes undersegt og besvaret. Projektets forskningsspergsmal
leegger op til litteraturssegning, kvantitative og kvalitative undersegelser. Med afsat i
forskningsspergsmalene, samt projektets pragmatiske tilgang er mixed methods valgt som
design. Mixed methods som design hjalper til at handtere de enkelte metoders styrker som en

kompensation for den anden metodes svagheder (58). Figur 4.1 illustrerer de forskellige
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metoders bidrag til problemformuleringen gennem besvarelse af projektets forskningsspergsmal

pa. Argumenter for projektets forskellige metoder fremgar af de folgende afsnit.

Figur 4.1. Datamatrice over anvendte metoder

Metoder
Forskningsspergsmal
Systematisk Spergeskema- Kvalitative Kvalitative
litteratursegning undersogelse individuelle individuelle
interviews med interviews med
patienter sundhedspersonale

1) Hvilken psykisk og fysisk helbredsstatus X X
har ikke indlagte TPN-patienter ved
Aalborg Universitets hospital?
2) Hvilke faktorer oplever ikke indlagte X X
TPN-patienter som vasentlige i forbindelse
med livskvalitet?
3) Hvordan kan et telemedicinsk redskab X X X

hjelpe til forbedring af livskvaliteten?

4) Hvilke muligheder og begreensninger ser
de sundhedsprofessionelle i forbindelse X X
med et telemedicinsk redskab, der skal
forbedre livskvaliteten hos ikke indlagte
TPN-patienter?

5) Hvilken rolle skal de
sundhedsprofessionelle spille i forhold til X X
implementering af et telemedicinsk
redskab?

Datamatrice over projektets anvendte metoders bidrag til problemformuleringen. (eget design)

4.2.1 Systematisk litteratursogning

Formalet med projektets litteratursegning er at skabe overblik over eksisterende videnskabelig
viden indenfor projektets problemfelt. Litteratursegningen bidrager til besvarelse af alle
projektets forskningsspergsmal, idet projektets fund sammenlignes med allerede eksisterende
studier. Metodiske overvejelser omkring litteratursegningen praesenteres i afsnit 5.1 og

resultater i kapitel 7.

4.2.2 Spergeskemaunderseogelse

Projektets speorgeskemaundersegelse er anvendt til besvarelse af forskningsspergsmal 1)
Hvilken psykisk og fysisk helbredsstatus har ikke indlagte TPN-patienter ved Aalborg
Universitets hospital? Formalet med spergeskemaundersggelsen er saledes at fa viden omkring
ikke indlagte TPN-patienters helbredsstatus. Spergeskemametoden er en nem og hurtig metode
til at genere data fra mange individer (59). Derigennem opnds mulighed for at lave en

karakteristik af helbredsstatus hos patientgruppen, og hvilke problematikker der er en serlig
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udfordring hos patientgruppen. Svagheden ved spergeskemametoden, er mangel pa fleksibilitet
og individualisering samt muligheden for dybdegédende uddybning af interessante emner siledes
emnets kompleksitet indsnavres (59). Det er derfor fordelagtigt at supplere med interviews,
som netop muligger fleksibilitet og dybde og derved en udfoldelse af kompleksiteten (59),
hvilket geres i projektets kvalitative undersggelse. Projektets spergeskemaundersegelse har
ogsd bidraget til identifikation af interviewpersoner blandt patientgruppen. Projektets

kvantitative metode praesenteres i afsnit 5.1, og resultaterne heraf i afsnit kapitel 8.

Kvalitative interviews giver mulighed for at opnad dybdegéende viden og en detaljeret forstaelse
af problemet (56). Derved fas mulighed for en indgaende beskrivelse af hvilke oplevelser ikke
indlagte TPN-patienter og sundhedsfagligt personale pa Gastroenterologisk Afdeling har i
forhold til projektets fokusomrade; livskvalitet, telemedicin og forandring i praksis. Projektets

kvalitative metodiske overvejelser prasenteres i afsnit 5.3, resultater i kapitel 9.

De kvalitative individuelle interviews med patienter bidrager derved til projektets
forskningsspergsmal 2) Hvilke faktorer oplever ikke indlagte TPN-patienter som veesentlige i
forbindelse med livskvalitet? Og 3) Hvordan kan et telemedicinsk redskab hjeelpe til forbedring

af livskvaliteten?

Kvalitative individuelle interviews med sundhedsprofessionelle har bidraget til besvarelse af
projektets forskningsspergsmal 3) Hvordan kan et telemedicinsk redskab hjcelpe til forbedring
af livskvaliteten?, 4) Hvilke muligheder og begreensninger ser de sundhedsprofessionelle i
forbindelse med et telemedicinsk redskab, der skal forbedre livskvaliteten hos ikke indlagte
TPN-patienter? og 5) Hvilken rolle skal de sundhedsprofessionelle spille i forhold til

implementering af et telemedicinsk redskab?
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5. Metode

Dette kapitel indeholder en beskrivelse af projektets anvendte metoder. Kapitlet begynder med
en gennemgang af projektets litteratursegning. Efterfolgende praesenteres henholdsvis projektets

kvantitative og kvalitative metoder, herunder med prasentation af videnskabsteoretisk position.

5.1 Litteratursegning

Formalet med litteratursggningen var at kortlaegge den eksisterende viden pa omradet som en
initial baggrundsseggning, der giver indsigt i problemfeltet og en systematisk segning, til at
afdekke eksisterende viden (60,61). I de folgende afsnit redegeres for hvordan dette blev
udfert. Den initiale baggrundssegning og den systematiske litteratursggning blev desuden

suppleret af en kaedesogning.

5.1.1 Initial baggrundssegning

Initialt blev der foretaget en bred litteratursegning, der havde til hensigt at give indsigt i
problemfeltet og derigennem at afgrense projekts problemfelt (60). Segninger blev foretaget
usystematisk pé fagrelevante hjemmesider. I den indledende litteratursegning af gra litteratur
blev folgende segeord valgt: kronisk sygdom, kronisk sygdom model, livskvalitet, korttarm,
korttarmspatient, telemedicin, chronic disease, quality of life, short bowel syndrome, total
parenteral nutrition, home parenteral nutrition, telemedicine og telecare. Gennem disse

segninger fremkom relevante rapporter, evalueringer, artikler og forlgbsprogrammer.

5.1.2 Systematisk litteratursogning

Den systematiske litteratursggning blev foretaget med det formal at fa indsigt i eksisterende
viden omkring korttarmspatienters livskvalitet, faktorer der péavirker denne samt hvilken rolle
telemedicinske redskaber spiller i den eksisterende litteratur. Den systematiske litteratursggning
blev foretaget i perioden 18. januar — 16. februar 2016. Til den systematiske litteratursegningen

blev en faseinddeling anvendt. Nedenstaende tabel 5.1 giver overblik over faserne.

Tabel 5.1. Faseinddeling af litteratursegning
1= i< 1=

Fase I Identifikation af fokuseret spergsmél samt neglebegreber
Fase I1 Identifikation af databaser

Fase II1 Identifikation af udvalgelseskriterier

Fase IV Vurdering af litteratur

Anvendt faseinddeling til den systematiske litteratursegning. (egen tabel)

METODE 23



Der blev i forbindelse med den systematiske litteratursggning udarbejdet en segeprotokol (bilag
1). Formélet med denne var at skabe gennemsigtighed, hvorved det blev muligt at vurdere
gyldighed og efterfolgende reproducere segeprocessen. Desuden hjalp segeprotokollen med at
afgreense litteraturen samt skabe fokus ved gennemgang og udvelgelse af den fundne litteratur.
Segestrategien for identifikation og brug af segeord blev inspireret af et PICO-skema, med
udgangspunkt i fire faktorer i problemstillingen; Patient, Intervention, Comparison og
Outcome (25). Identifikationen af neglebegreber tog udgangspunkt i det fokuserede spargsmal:
Hvordan kan telemedicin bidrage til at oge livskvaliteten hos patienter med korttarmssyndrom?

Nogleordene blev inddelt i tre blokke, som prasenteres i nedenstaende tabel.

AND
Blok 1 - patient” Blok 2 - intervention” Blok 3 “outcome”
Patinter med korttarm-syndrom Telemedicin Livskvalitet
Short bowel syndrome Telemedicine Quality of life
Chronic disease High-tech home care Daily life
OR TPN (total parenteral nutrition) | Telehealth Health status
HPN (Home parenteral Telecare Health related Quality
nutrition) of life

Blokkene i tabel 5.2 muliggjorde, at segeordene indenfor hver blok blev kombineret med

boolske operatorer, hvor “OR”, udvidede segningen og “AND” indsnavrede segningen.

I den systematiske litteratursggning blev der seggt i felgende databaser; PubMed, Cochrane,
PsycINFO, Sociological abstract og CINAHL. (bilag 1). PubMed blev valgt pd grund af
starrelse og et omfang pa artikler og abstracts fra mere end 4.800 tidsskrifter. Cochrane blev
valgt pd grund af databasens kvalitetskrav og dermed litteratur af hej evidens (62). Idet
projektets problemstilling bearbejdes flervidenskabeligt, blev der ogsd segt i databaserne
PsycINFO og Sociological abstract. PsykINFO er en database med referencer til 1.800
tidsskrifter, og blev medtaget pa grund af en sterre andel af kvalitative studier (62). Der blev
ligeledes sogt i CINAHL, som er en database der dakker omrader indenfor sygepleje og
patientpleje (63). CINAHL blev valgt som relevant database idet projektets setting herer ind

under sygehusvasenet.
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I segningen blev der anvendt thesaurus for at finde kontrollerede termer, MeSH-termer. MeSH-
termer er med til at finde de mest pracise resultater, idet MeSH-termerne inkluderer relevante
underbegreber (62). Der blev ligeledes lavet fritekstsggning med henblik pé at finde artikler, der
endnu ikke er indekseret i forhold til MeSH-termer, herved oges muligheden for at finde den

nyeste litteratur (62).

Der blev opstillet inklusionskriterier med udgangspunkt i de tre blokke. Artikler om
korttarmspatienter, alternativt, kronisk syge generelt blev inddraget. Artikler der omhandlede
telemedicin generelt, samt kritikpunkter i forbindelse med brug af telemedicin blev inkluderet.
Artikler indeholdende livskvalitet generelt, livskvalitet som maleredskab samt begrebet
livskvalitet blev ligeledes inkluderet. I databaserne pasatte vi filtre til engelsksproget litteratur

samt +19ar/adult.

Udgangspunktet efter den systematiske litteraturseggning var 404 artikler. Efter gennemgang af
artikler pa titel og abstract, for relevans i relation til projektets problemstilling, og de fernavnte
udvealgelseskriterier, blev dette tal reduceret til 28 artikler. Fem wvar dupletter, hvilket
resulterede i kritisk gennemgang af 23 artikler. Det endelig antal artikler, der blev udvalgt til
inddragelse i projektet ud fra den systematiske litteraturseggning var 10. (bilag 1)

Resultatet af den systematiske litteratursegning blev vurderet ved hjelp af udarbejdelsen af et
oversigtsskema (bilag 2). Skemaet blev udarbejdet med inspiration fra STROBE kriterierne
(bilag 3) samt en subjektiv vurdering af brugbarhed i forhold projektets problemstilling, og
indeholder elementerne forfatter, titel, tema, patientgruppe, studietype, eksponering og output,

konklusion samt anvendelse i projektet.

Den initiale baggrundssegning og den systematiske litteratursegning blev suppleret med en
kaedesagning, hvor yderligere relevant litteratur blev identificeret ved gennemgang af

referencelister fra de fundne artikler.

Primare resultater af bade grd segning og den systematiske litteratursggning prasenteres

samlet. Disse primare artikler opdeles i emner; livskvalitet og telemedicin. Hver artikel
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prasenteres efterfolgende med udgangspunkt i dennes bidrag samt med fokus pa de metodiske

tilgange studier bygger pa.

5.2 Kvantitativ metode

Folgende afsnit introducerer projektets kvantitative metode, en spergeskemaundersogelse af
helbredsstatus blandt patinter med TPN-behandling tilknyttet Gastroenterologisk afdeling,
Aalborg universitetshospital. Projektets kvantitative metode tager udgangspunkt i det empirisk-
analytiske paradigme, med fokus péd at beskrive og forklare sammenhange (59). Afsnittet vil
indledningsvis prasentere, hvordan den kvantitative analyse vil bidrage til besvarelse af
problemformuleringen gennem besvarelse af forste forskningsspergsmal 1) Hvilken psykisk og
fysisk helbredsstatus har ikke indlagte TPN-patienter ved Aalborg Universitets hospital?
Efterfolgende vil en preesentation af maleinstrument til livskvalitetsméling blive presenteret

samt indsamling og héndtering af data blive beskrevet.

Formalet med spergeskemaundersegelsen er at undersgge hvilken mental og fysisk
helbredsstatus TPN-patienter ved Gastroenterologisk afdeling har. Den kvantitative analyse skal
dermed bidrage til en reprasentativ baselineundersggelse af patienternes helbredstatus ved

studiets start.

Litteraturen viser at der ikke er konsistens i valg af instrument til maling af livskvalitet hos
patienter i TPN-behandling. Tidligere undersogelser har anvendt forskellige generiske
redskaber; EQ-5D, SF-12 og SF-36 (1,2,64) og mere sygdomsspecifikke redskaber; SBS-QoL
(Short Bowel Syndrome - Quality of Life)(8). Baseret pa denne inkonsistens, i valg af
maleinstrument, blev en preveundersggelse gennemfort med henblik pa at lade malgruppen
identificere det maéleinstrument, der bedst indfangede patientgruppens mentale og fysiske
helbredsstatus. Praveundersggelsen blev udfert pa to generiske instrumenter; EQ-5D og SF-12.
Disse to blev udvalgt grundet en sterre sammenligningsflade med eksisterende litteratur samt

baseret pa lengden og kompleksiteten i maleinstrumenterne.

Projektets preveundersogelse knyttede sig til valg af redskab samt til specifikation af
baggrundsspergsmal. En preveundersggelsen blev udfert med udgangspunkt i et klart formal og

pa forhand strukturerede fokuspunkter (65). Preveundersggelsens primere formél var at
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identificere hvilket af de to maleinstrumenter, SF-12 eller EQ-5D, malgruppen fandt mest
relevant og dekkende ift. deres situation som kronisk patient i TPN-behandling. Samtidig
bidrog preveundersggelsen til at specificere og tilpasse baggrundsspergsmal og svarkategorier,
saledes disse var relevante for patientgruppen. Baggrundsspergsmél samt spergebatterier for
hver af de to méleinstrumenter ses i bilag 4. For at sikre systematik i preveundersegelsen blev
der udarbejdet en specifik fremgangsmade samt fokuspunkter og konkrete spergsmal til
patienternes oplevelse af de to spergeskemaer. Proveundersogelse fokusomrader fremgar af
bilag 5, hvor feltnoter fra undersegelsen ligeledes er noteret. Rekruttering af personer til
preveundersggelsen foregik gennem praksiskontakt, der rettede henvendelse til patienter i
malgruppen. Tre, reprasentative personer for malgruppen, deltog i preveundersegelsen; to der
pa daverende tidspunkt var indlagte, og én person der ikke var indlagt. Respondenterne fandt
begge instrumenter anvendelige og relevante ift. at indfange deres situation som kronisk patient
med TPN-behandling, men foretrak alle EQ-5D-instrumentet, baseret pa enkel- og
overskuelighed. Enkeltheden beskrev de alle vigtigt for deres situation ift. at opretholde
koncentration og fokus gennem hele spergeskemaet. Efter preveundersegelsen blev der
yderligere justeret pa svarkategorier i baggrundsspergsmaélene, sd de var mere deekkende for de
situationer patientgruppen kunne befinde sig i. Med udgangspunkt i respondenternes besvarelser

blev spergeskemaundersggelsen baseret pd maleinstrumentet EQ-5D.

EQ-5D anvendes til méaling af helbredsrelateret livskvalitet og funktionsevne. Den generiske
klassifikation ger det muligt at anvende redskabet indenfor og péa tvers af forskellige
sygdomme og diagnoser. EQ-5D er et standardiseret og valideret redskab der omfatter fem
dimensioner af individets mentale og fysiske sundhed; mobilitet, personlig pleje, sedvanlige
aktiviteter, smerter/ubehag og angst/depression. Til de fem dimensioner harer tre levels; ingen
problemer, nogle problemer og ekstreme problemer/ude af stand til at udfere. I spergeskemaect
angiver patienten ferst sin nuvarende helbredsstilstand ud fra de ovennavnte fem dimensioner
og cfterfolgende angives helbredsstatus pa en Visuel Analog Skala (VAS), hvor 0 er den verst
tenkelige helbredstilstand og 100 er den bedst taenkelige helbredstilstand. Besvarelsen for hver
af patientens helbredstilstande (de fem dimensioner) kan omregnes til en indeksscore (EQ-5D-
indeksscore) ved brug af vegte der er fremkommet ved hjelp af Time-Trade-Off (TTO). TTO
er en metode til veerdisatning af preeferencer for sundhedsstatus. Vagtene er landespecifikke og
i Danmark er vagtene udarbejdet pa baggrund af en undersegelse af 1300 danskeres
sundhedsstatus. (66,67) Ud for hvert svar i de fem dimensioner findes en konstant (en vegt) der

bruges til at udregne én samlet indeksscore. Vardierne af indeksscoren rangerer fra 0, der
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repraesenterer ded, til 1, der er karakteriseret ved perfekt helbred. Dvs. jo hegjere verdi, jo bedre
helbred. (68). Redskabet bruges primert til evaluering af indsatser, hvor EQ-5D indeksscoren
indgar som for og efter malinger eller ved sammenligning pa tvers af grupper. I den forbindelse
har et review pavist at den mindste @&ndring for at kunne betegne det en effekt (minimally

important difference) er -0011 til 0,140, mean 0,074, malt pa kronikere (26).

I trdd med EuroQol-gruppens reglement, blev det registreret hvordan EQ-5D er anvendt samt

med hvilket formal (69). I 6 ses godkendelse fra EuroQol-gruppen.

Spergeskemaundersggelsen blev foretaget blandt ikke indlagte TPN-patienter, tilknyttet
Gastroenterologisk afdeling. I alt blev spergeskemaet sendt ud til 87 patienter fordelt i Region
Nord-, Syd- og Midtjylland. Dataindsamlingen blev foretaget via SurveyXact. SurveyXact er et
internetbaseret system til at gennemfore spergeskemaundersggelser (70). Spergeskemaet blev
konstrueret i SurveyXact, hvor baggrundsspergsmal og spergebatteri til EQ-5D, blev skrevet
ind og opstillet ngjagtigt som det validerede instrument fra EuroQol (71). Det er valgt at indlede
undersggelsen med en raekke baggrundsspergsmal, omhandlende ken, alder, sociogkonomiske
faktorer, social stette/hjelp i hverdagen vedrerende opsat- og nedtagning af ernering samt

transport. Baggrundsspergsmal samt EQ-5D-undersoggelsen ses i bilag 7.

I SurveyXact blev alle respondenter importeret med navn, hvorefter de hver fik tilknyttet en
personlig neglekode. Spergeskemaet blev distribueret gennem funktionen, “brevfletning”, i
SurveyXact. Informationsbrevet, med personlig neglekode samt URL-adresse (hvor
undersggelsen kunne udferes online) blev sendt ud til respondenternes adresser pr. brev.
Respondenterne kunne logge pa den hjemmeside, der blev oplyst i brevet, og via den unikke
personlige neglekode, fa adgang til spergeskemaet og udfylde det online (70).
Informationsbrevet med en fiktiv neglekode ses i bilag 8. For at undga selektionsbias, og
dermed begraense respondenter der ikke havde adgang til internet og elektroniske verktgjer, 1 at
deltage i undersggelsen, blev et spergeskema vedlagt informationsbrevet. Spergeskemaet var
personaliseret med samme negglekode som i informationsbrevet. Dermed fik respondenterne
mulighed for enten at svare elektronisk eller udfylde spergeskemaet i handen. Indhentning af de
udfyldte sporgeskemaer 1 papirform, skete gennem hospitalsapoteket, der afhentede
sporgeskemaet i en vedlagt svarkuvert, i forbindelse med levering af ernaring til patienterne.

Det var planlagt at dataindsamlingen skulle forega i perioden d. 15. februar til d. 29. februar,
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men grundet kun meget f4 svar og miskommunikation mellem afdelingen og hospitalsapotek,

blev indsamlingsperioden udvidet til d. 4. april.

Personfalsomme informationer (cpr-nummer) blev opbevaret pd Gastroenterologisk afdelingen.
Derved var det kun neglekode, der var mulig at identificere i dataindsamlingen. Et separat
dokument, linker cpr-nummer og neglekode, dette dokument opbevares af praksiskontakt pa
afdelingen. Al data opbevares og handteres sdledes i overensstemmelse med datastyrelsens

rekommandationer, og geldende etiske retningslinjer (72).

De elektroniske data blev eksporteret fra SurveyXact i en CSV-fil, hvortil de papirreturnerede
informationer blev indtastet. Den efterfolgende databearbejdning blev foretaget i Microsoft

Excel og datamatrice findes i bilag 9.

Hver besvarelse tildeles initierende en vaerdi, der bruges til at kategorisere svaret i beregningen

af TTO. Hvert level tildeles sédledes en vardi ud fra nedenstdende tabel 5.3.

Dimension Level
Ingen problemer 1
Nogle problemer 2
Ekstreme problemer/ ude af stand til at udfere 3

For hver respondent blev en EQ-5D-indeksscore udregnet, baseret pa de danske TTO verdier.
EQ-5D-indeksscore angiver den helbredsrelaterede livskvalitet og funktionsevne. Som tidligere
navnt rangerer verdierne fra 0 der reprasenterer ded til 1, der er karakteriseret ved perfekt
helbred (68). I nedenstiende tabel 5.4, ses danske TTO vardier for hvert level i hvert

spergsmal, der ikke er registreret som perfekt helbred.
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Tabel 5.4. Danske TTO-vzrdier

Dimension Dansk TTO-veerdi
Perfekt helbred 1
Konstantled -0,114
Beveagelighed =2 -0,053
Bevagelighed =3 -0,411
Personlig pleje =2 -0,063
Personlig pleje =3 -0,192
Sadvanlige aktiviteter =2 -0,048
Saedvanlige aktiviteter =3 -0,144
Smerter/ubehag =2 -0,062
Smerter/ubehag =3 -0,396
Angst/depression =2 -0,068
Angst/depression =3 -0,367

Danske Time Trade-off (TTO) veerdier til udregning af EQ-5D-index (68)
Hvert level er saledes tildelt en TTO-vardi. I udregningen af EQ-5D-indeksscoren, trakkes
disse vaerdier fra 1, der udger perfekt helbred. Udregningerne af indeksscoren udarbejdes efter
fremgangsmaden, der prasenteres i eksemplet i tabel 5.6 Excel er anvendt HVIS/IF-funktioner.

Syntax for funktioner og udregninger findes i bilag 9 (se funktionslinje i celle M3-Q3).

Tabel 5.6. Beregning af indeksscore

Eksempel: TTO-veerdi Udregning Indeksscore
Besvarelse/helbredsstatus 23321
Perfekt helbred 1 1 1
Konstantled -0,114 (1-0,114) 0,886
Bevagelighed=2 -0,053 (0,886-0,053) 0,833
Personlig pleje=3 -0,192 (0,833-0,192) 0,641
Saedvanlige aktiviteter=3 -0,144 (0,641-0,144) 0,497
Smerter/ubehag=2 -0,062 (0,497-0,062) 0,435
Angst/depression=1 -0 (0,435-0) 0,435
EQ-5D-indeksscore =0,435
Praesentation af fremgangsmide for udregning af EQ-5D-indeksscore, baseret pa eget eksempel. (egen model)

Praesentation af data

EQ-5D-indeksscore og VAS-score

Initialt praesenteres en beskrivelse af studiepopulationen baseret pd demografi, socioskonomisk
status, stotte og behandling. Analyser pd EQ-5D og VAS preasenteres i trdd med anbefalinger
fra EuroQol (67). EQ-5D besvarelserne prasenteres indledningsvist i en deskriptiv

frekvenstabel, der giver oversigt over den aktuelle fordeling af de fem dimensioner. Her
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fremvises fordelingen af de fem dimensioner pa de tre mulige level. Dette giver en indsigt i
hvilke af de fem dimensioner, der ser ud til at vare mest belastende for patientgruppens
livkvalitet. Dernast udregnes EQ-5D-indeksscorer for hver respondent. Praecise udregninger i
Excel kan ses 1 9 (se funktionslinje i celle M3-Q3), hvor alle indeksscorer ligeledes forefindes.
EQ-5D-indeksscoren prasenteres i en frekvenstabel baseret pad gennemsnitsscorer fordelt pa ken
og aldersgrupper. Alder grupperes i tidrs intervaller, men af hensyn til mikrodata-beskyttelse
samles aldersgruppen 30-50 &r. VAS-scorerne prasenteres sarskilt i en frekvenstabel

stratificeret pa ken og alder (grupperet pa samme vis som EQ-5D-indeksscoren).

Supplerende til de originale analyser foresldet af EuroQol, udferes en parret t-test, der
undersgger den statistiske sammenhang mellem hver respondents EQ-5D-indeksscore og VAS-
score. Den parret t-test udferes bade pa respondenterne samlet og stratificeret pa ken.
Praeparerende for denne analyse, omregnes VAS-scoren fra en skala rangerende fra 0-100 til 0-
1. Séledes bade EQ-5D- og VAS-scorerne rangerer pa en skala fra 0-1. Udregning foretages i
Excel samt ved brug af hjelpeprogram StatPlus og fremgangsméde kan ses i bilag 10. En
forudsatning for en parret t-test er normalfordelt data, dette er testet forinden og
fremgangsmade kan ses i bilag 11. Den parret t-test praesenterer en p-vaerdi, der fortaeller
hvorvidt forskellen er forskellig fra 0, og dermed forskellig fra hinanden. Da det er forskellen
mellem EQ-5D-indeksscoren og VAS-scoren der testes, udferes uddybende og supplerende
deskriptive analyser pd differencen, udregninger for disse ses i bilag 11.Den parret t-test er
udfert med henblik pé at f4 en dybere indsigt i, hvorvidt de fem dimensioner i EQ-5D, rummer

de aspekter der er pa spil nar TPN-patienterne vurderer deres helbredsstatus.

5.3 Kvalitativ metode

Dette afsnit beskriver den kvalitative delundersogelse foretaget blandt TPN-patienter samt
sundhedsprofessionelt  personale  ved  Gastroenterologisk  afdeling pa  Aalborg
Universitetshospital. ~ Projektets  kvalitative  metode  tager udgangspunkt 1 et
fortolkningsvidenskabeligt paradigme, hvor der er fokus pd at forstd og fortolke hvordan
informanterne tillegger et bestemt faanomen mening i en bestemt kontekst (59). Denne del af
projektet vil bidrage til besvarelse af forskningsspergsmalene: 2) Hvilke faktorer oplever ikke
indlagte TPN-patienter som vesentlige i forbindelse med livskvalitet? 3) Hvordan kan et
telemedicinsk redskab hjeelpe til forbedring af livskvaliteten? 4) Hvilke muligheder og

begreensninger ser de sundhedsprofessionelle i forbindelse med et telemedicinsk redskab, der
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skal forbedre livskvaliteten hos ikke indlagte TPN-patienter? og 5) Hvilken rolle skal de
sundhedsprofessionelle spille i forhold til implementering af et telemedicinsk redskab?
Afsnittet er struktureret med inspiration fra Steiner Kvale og Svend Brinkmann, hvorfor det

bestér af tre faser; forberedelsesfase, gennemforselsfase og analysefase (73).

I den kvalitative delundersagelse blev der benyttet en fenomenologisk tilgang til indsamling af
empiri. Saledes har formélet under empiriindsamlingen undersgge hvad der er pa spil hos de
interviewede. Denne induktive tilgang har til formal at f& essensen af et levet fenomen frem. En
faenomenologisk forskers rolle handler om at satte sin egen forforstaelse i parentes og forfolge
informantens livssyn samt at forholde sig dbent og vise interesse og empati. (56). Ved at veare
bevidste omkring den forforstdelse vi som forskere har haft omkring patientgruppens
livskvalitet, tilstreebte vi at satte vores forforstdelsen 1 baggrunden under hele
forberedelsesfasen. Denne induktive tilgang bevirkede at vi ikke lod os styre af teori i
dataindsamlingsfasen (74). Teorien blev sdledes forst bestemt efter dataindsamlingen var

afsluttet og sdledes forst inddraget i analyse- og fortolkningsprocessen.

Med udgangspunkt i den fanomenologiske tilgang, blev det valgt at udfere individuelle
interview for at fa indsigt i patinternes livshistorie og i deres opfattelse af faenomenerne;
livskvalitet, telemedicin og forandring i praksis. Da begrebet livskvalitet er meget bredt og kan
rumme mange felsomme, sarbare og private emner understottede dette valget af individuelle

interview. (73)

I projektet blev det valgt at udfere semistrukturerede interviews. Et semistruktureret interview
giver mulighed for at forfelge informanternes udtalelser, idet spergsmalene ikke er fast
struktureret og formuleret. Dermed blev interviewguidens formdl at strukturere interviewene
med en oversigt over hvilke temaer interviewet skulle dakke, samt forslag til konkrete
spergsmal i interviewsituationen. (75). Da den kvalitative undersggelse har til formal bade at
afdaekke patienternes og det sundhedsfaglige personale pa Gastroenterologisk afdeling, blev der
udarbejdet to interviewguides, med spergsmal rettet til henholdsvis patienter og personale.
Begge interviewguides blev struktureret i trdd med Brinkmans guide, med en start, en midte og
en slutning (75). I startfasen fokuseres pa informering af informanten omkring praktiske
forhold, herunder setting, tidshorisont, samtykke og rettigheder. Ligeledes blev der indsamlet

samtykkeerklering fra informant. Samtykkeerklering ses i bilag 12. Dernast fortsatte

32 METODE



interviewet med baggrundsinformationer omkring informanten, der her fik lov til at fortaelle sin
sygdomshistorie. Interviewets midt-fase blev bygget op omkring projektets fokusomrader;
livskvalitet, telemedicin og forandring i praksis. Slutningen omfattede afrunding og eventuelle

tilfojelser eller spergsmal fra informanten.

Pilottestning af interviewguides blev udfert for at sikre en forstéelse af spergsmal samt teste at
spergsmalenes brugbarhed til besvarelse af problemformuleringen. Samtidig gave det en oget
tryghed som uprevede interviewere inden udferslen af interviewene. Pilottestningen er foregaet
i trdd med metodelitteraturen (56,76). Interviewguiden til patientinterviews blev pilottestet pa to
uathengige personer; én med kendskab til didaktik og én blev udvalgt til generel forstaelse og
sammenhang i interviewspergsmalene. Pilottestningen af interviewguide til sundhedspersonale
blev ligeledes foretaget pa to uvildige personer; én havde kendskab til interview som metode
samt kenskab til sundhedsveasenet som arbejdsplads, og som ved pilottest til patienterne havde
én kendskab til didaktik. Der blev tilrettet smating i begge guides, og det blev klart at det under
interviewet var en fordel at notere key-words til informanternes svar undervejs i interviewet
sdledes vi som interviewer kunne overskue informanternes udtalelser og sperge ind til
informanternes svar. Pilottestene viste yderligere at spergsmaélenes udformning var forstalige
for informanterne samt at de var anvendelige til at give svar pa vores forskningsspergsmal.

Interviewguide til patient- og personaleinterviews ses i henholdsvis bilag 13 og bilag 14.

I forleengelse af besvarelsen af survey-undersggelsen fik patienterne mulighed for at give tilsagn
til et uddybende interview. I samrdd med specialistsygeplejerske pa afdelingen, blev det
besluttet at valge informanter, med stor erfaringen med TPN-behandlingen, patienter der ikke
fik hjemmehjalp samt patienter med et relativt godt kendskab til IT. Ovenstaende kriterier blev
valgt ud fra forhandbestemte kriterier om en semi-homogen gruppen. Opstilling af
forhandsbestemte kriterier forud for udvelgelse af interviewpersoner er i overensstemmelse
med metodelitteraturen (56). Endvidere blev informanterne valgt pa baggrund af geografi, alder,
ken og beskaftigelsesstatus. Tre patienter udvalgt, heraf to mand og en kvinde. Disse blev
kontaktet pr. telefon, hvor de kort blev informeret omkring projektets formal. Efter mundtlig
samtykke fra alle patienter, blev et informationsbrev efterfolgende sendt til deres mail. Dette ses
i bilag 15. Udvealgelsen af patienterne foregik sdledes i overensstemmelse med etiske

overvejelser om ikke at belemre patienter (75). Samtykkeerkleringen blev udarbejdet i
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overensstemmelse almene etiske retningslinjer i en videnskabelig forskningsproces (56,73), og
kan ses i bilag 12. Formalet med interview af patienter var fokus pa det specifikke og ikke det
generelle, hvorfor det sammenholdt med projektets relativt korte tidsramme blev vurderet, at tre
var tilstreekkeligt. Vi erfarende, allerede ved forste interview, at patienterne havde meget at
forteelle, dette gav sig udslag i lange interviews, fra halvanden til to timer. For at sikre at vi
havde mulighed og kapacitet til at bearbejde og analysere al data ens, blev det ikke valgt at

udfere flere interviews. Dette er i trdd med metodelitteraturen (56,73).

Udvelgelsen af sundhedspersonale fandt ligeledes sted ud fra forhandsbestemte kriterier, idet vi
onskede at fa en faglig bredde i dataindsamlingen. I samarbejde med praksiskontakt, blev
udvalgt en overlege, en specialistsygeplejerske samt afdelingens psykolog. Aftaler blev
ligeledes etableret gennem praksiskontakt. Forud for hvert interview blev sendt
informationsmateriale og samtykkeerklering pr. mail. Informationsmateriale  til
sundhedspersonale findes i bilag 16 og samtykkeerklering i bilag 12. Med udgangspunkt i
tendenser i data og begraensede ressourcer sammenholdt med den relativt korte tidsperiode for
projektet, blev det valgt ikke at udfere yderligere interview med personalet. Som med interview
med patienter gnskede vi at bearbejde al data ens, som det foreskrives i metodelitteraturen

(56,73).

For at imgdekomme rolige og trygge omgivelser for informanterne og dermed skabe et godt
udgangspunkt for interviewet, fik patienterne mulighed for selv at bestemme tid og sted for
udferelsen (56,73). En patient onskede at interviewet blev udfert hjemme hos patienten selv. En
anden patient gnskede at gennemfore interviewet pa arbejdspladsen (sygehuset), hvor vi derfor
etablerede et meode i et medelokale. Den sidste blev indlagt med infektion i kateter, og
kontaktede os da denne enskede at gennemfore interviewet under indleggelsen. Interview med
personale blev foretaget pd informanternes kontorer. Alle interviews blev udfert i rolige og

trygge omgivelser og sa vidt muligt uden forstyrrelser.

Grundet at vi begge var uerfarne med udferelse af kvalitative forskningsinterviews, varetog vi
begge rollen som interviewer, dog med undtagelse af interviewet med afdelingens overlage. I

bestrebelserne pa at imedekomme vores fanomenologiske tilgang, var vi begge meget
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opmarksomme pa at folge informanternes udtalelser. Vi tilstraebte at skabe en rolig og afslappet
stemning og saledes fik interviewene i hgjere grad karakter efter en samtale. Alle interview blev
optaget og  ecfterfolgende  transskriberet  efter  opstillede  transskriberingsregler.
Transskriberingsregler findes i1 bilag 17. Efter transskribering blev alle lydfiler slettet.
Héandtering af data fra interviewene er i overensstemmelse med etiske overvejelser i forbindelse
med en forskningsproces, herunder ikke at pafere informanterne skade samt for at sikre
anonymitet (75). Saledes blev ogséd informanternes navne @ndret i transskriberingen. Projektets
transskriberede interviews findes i1 bilag 18. Alle interview blev, som anbefalet af
metodelitteraturen (56,73) udfert i en respektfuld og empatisk tone. Vi gav i alle interview
respondenten plads til fordybelse og uddybning, hvorved det fanomenologiske aspekt blev fulgt
(56).

I analysen er valgt en hermeneutisk inspirereret analysestrategi af data. Analysen tog
udgangspunkt i Hans Georg Gadamers (Gadamer) filosofiske hermeneutik, hvor vores
forforstaelse blev inddraget i fortolkningen. Forforstéelse skal ifelge Gadamer forstds som den
allerede eksisterende viden man som forsker har om det undersogte fenomen. Ifelge Gadamer
er forforstaelsen en betingelse for at kunne forstd et fenomen og ma derfor altid sattes i spil.
(76) Med dette udgangspunkt segte vi derfor i analysefasen at inddrage vores forforstaelse og
anerkende at vi som forskere har indflydelse pd forskningsprocessen, da vi bringer vores
forforstaelse i spil i analyse og fortolkningen af vores data. At satte forforstdelsen i spil,
muligger at vi kan fa en dybere forstaelse. Dette sker gennem den hermeneutiske cirkel, hvor
der sker en vekselvirkning mellem del og helhed, hvorved horisontsammensmeltning og en ny
forstaelse opnas. (76) Da vi ikke enskede at legge vores forforstaelse ned over data, men stadig
tage udgangspunkt i informanternes livsverden og deres italesattelse af livskvalitet, valgte vi en
meget stringent analysemetode hvilket hjalp os med at forholde os felsomt overfor vores data.
Dahllager og Fredslunds analysestrategi bestar af fire trin, der ses i figur 5.1. Analysen er
bygget op omkring en dekontekstualisering og rekontekstualisering. Dekontekstualisering
omhandler at man treekker dele ud, der analyseres yderlige og rekontekstualiseringen bestar i at
sammensatte materialet igen pa en ny made. Dermed bliver analysen ikke en reproduktion af
informanternes livsverden, men et mgde hvor noget tredje opstar. De forste trin legger i trad
med faenomenologien, idet det ber tilstrebes at man som forsker prever at holde sin

forforstaelse i baggrunden — velvidende at dette ikke er fuldt ud muligt. (76)
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HERMENEUTISK ANALYSESTRATEGI

Forste trin omhandler helhedsindtryk, hvilket fas ved at lytte interviewet igennem eller leese hele transskriptionen.

Andet trin identificerer meningsbarende enheder, hvorefter de tildeles en kategori, hvorved meningskategorisering
opstar.

Tredje trin udferes en operanationalisering, hvor kategorierne ordnes og eventuelt szttes sammen.

Fjerde trin omhandler rekontekstualisering og fortolkning. Fortolkningen sker ved en vekselvirkning mellem dele,
herunder de enkelte kategorier, og helhed, som er hele teksten. I denne proces kobles teori pa.

I trin et fas et helhedsindtryk af materialet. Dette er opnéet ved at laese den fulde transskription
igennem. | trin to organiseres materialet i meningsbarende enheder, der identificeres med
udgangspunkt i de opstillede forskningsspergsmal og vores problemformulering. De
meningsbarende enheder er meget tekstnare og fokuserer pd hvad materialet siger og der sgges
derfor ikke efter nogen dybere mening. De meningsbarende enheder struktureres og reduceres
gennem meningskategorisering, hvor kategorier samler de mange meningsbarende enheder.
(76) Trin et og trin to blev gennemfort individuelt, for at tilstraebe at vi forholdte os helt folsomt
overfor vores data. I trin tre operationaliseres de mange meningskategorier (76). Denne
operationalisering blev foretaget i faellesskab og med udgangspunkt i projektets fokus;
livskvalitet, telemedicin og forandring i praksis. Livskvalitet blev tematiseret med
udgangspunkt i Ruut Veenhovens teori om livskvalitet, telemedicin blev tematiseret ud fra Fred
Davis og Richard Bagozzis The Technology Acceptance Model og forandring blev tematiseret
med inspiration i John Kotters forandringsmodel. Teorier praesenteres uddybende i kapitel 6.
Derved blev vores analyse praget af en deduktiv tilgang, idet denne blev struktureret ud fra et
teoretisk afsat (74). Meningskategorierne blev struktureret til kategorier (bilag 19).
Kategorisering og operationalisering i temaerne skete ved brug af kodetrae. Kodetraeet fungerer
som en uddybning af analyseprocessens tredje trin (75) og findes i bilag 20. I fjerde trin blev
temaerne fortolket falles. Temaerne blev yderligere struktureret i overskrifter, for at lette
leesevenligheden og skabe et overblik i de brede temaer. Ved at inddrage teori skabes mulighed

for nye fortolkninger i rekontekstualiseringen (76). De valgte teorier afspejler den forforstaelse
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vi som forskere har, idet disse er valgt ud fra den forstielse vi har af de undersegte fanomener.
Ved inddragelse af teori reduceres subjektiviteten i fortolkningen. Strukturereingen af arbejdet

med analysen er illustreret i figur 5.2.

Figur 5.2. Strukturering af analysefase

e e | [ e ) e

Helhedsindtryk Memer;%]sebdz:ende ‘ Kategorisering ‘ Fortolkning

Udarbejdet selvstendigt Udarbejdet faelles

Tabel 5.2. Figuren illustrerer hvordan vi har arbejdet gennem analysefasen.
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6. Teori

I det folgende kapitel introduceres teorier, der anvendes i analysen af data samt til udvikling og
implementering af vores telemedicinske redskab til TPN-patienter. Ruut Veenhovens teori
omkring de fire livskvaliteter og teori omkring den subjektive glaede, vil bidrage til en analyse
af patienternes livskvalitet. Fred Davis og Richard Bagozzis Technology Acceptance Model vil
bidrage til udvikling af hjemmesiden med fokus p& brugbarhed hos patienterne. Slutteligt
inddrages forandringsteori af John Kotter, til identificering af elementer i forbindelse med

implementering af hjemmesiden pé afdelingen.

6.1 Fire livskvaliteter

Sociolog og lykkeforsker Ruut Veenhoven (Veenhoven) opstiller en teori omkring livskvalitet,
der helt overordnet skelner mellem objektiv og subjektiv livskvalitet. Den objektive livskvalitet
knytter sig til en objektiv vurdering af, i hvilket omfang individet “lever op til” eksplicitte
standarder for det gode liv. Det vil sige, den objektive livskvalitet skal forstads som de kvaliteter,
der kan males af en udenfor stdende person. Subjektiv livskvalitet handler omvendt om
individets subjektive helbredsoplevelse. Disse kvaliteter vil ikke ngdvendigvis stemme overens,
da et individ godt kan have et godt helbred ud fra en objektiv vurdering, eksempel qua en
leegeundersogelse, men selv opleve en folelse af utilpashed. (24) Veenhoven argumenterer dog
for, at denne skelnen mellem objektiv og subjektiv livskvalitet ikke er fyldestgerende nok, da
forstaelsen i hgjere grad er knyttet til en observation af livskvalitet, frem for en forstaelse af
substansen 1 livskvaliteten. Han problematiserer yderligere de misforstaelser, der
begrebsmaessigt kan opsta, idet objektivitet i sin begrebsforstaelse knytter sig til at finde en aegte
og ubestridelig sandhed ligesom begrebet subjektivitet let bliver associeret med nogle helt
vilkarlige preferencer. (24) I forlengelse af ovenstdende finder Veenhoven det mere relevant at
fokusere péa forholdet mellem muligheder for et godt liv og selve det gode liv, disse betegner
han henholdsvist livschancer og livsresultater. Disse er tat korreleret, men ma ikke fejlagtigt
antages som afhangige af hinanden. Dette forklarer Veenhoven ved, at det ikke er alle, der har
kompetencer til at udnytte de muligheder de har i livet, ligesom der omvendt kan vere
individer, der pa trods af forringede muligheder, fair meget ud af deres liv.(24) Veenhoven
skelner yderligere mellem ydre kvalitet og indre kvalitet. Ydre kvalitet knytter sig til
omgivelserne, hvor indre kvalitet omhandler det enkelte individ. Kombinationen af de to

dimensioner (livschancer og livsresultater samt ydre kvaliteter og indre kvaliteter) skaber et
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matrix med fire livskvaliteter. (24), disse ses 1 nedenstdende tabel 6.1. Ifglge Veenhoven svarer
forestillingen om det gode liv til, at de fire typer af livskvalitet er opfyldt pa en positiv made
(24). I tabellens midte preesenteres "meadet” mellem Veenhovens to distinktioner, der udformes i

livsvilkar, livsmuligheder, udbytte af livet og tilfredshed med livet.

Ydre kvaliteter Indre kvaliteter
Livschancer Livsvilkér Livsmuligheder
Livsresultater Udbytte af livet Tilfredshed med livet

Overste del af tabellen viser de to varianter af livschancer, der pa den ene side knytter sig til
ydre muligheder og forhold og pé den anden side, individets indre kapacitet til at udnytte disse.
Ifelge Veenhoven kan disse relateres til henholdsvis social kapital og psykologisk kapital. (24)

Kombinationen af livschancer og ydre kvaliteter skaber en forstaelse af livskvalitet som
livsvilkdr. Dette omhandler omgivelsernes egenskaber, det vil sige ydre forhold, i form af
begraensninger og muligheder, der péavirker individets liv. (24) Eksempler pé livsvilkdr kan
vere; god ernzring, et godt og velfungerende sundhedsvesen, tryghed, lighed samt god
hygiejne, i det samfund et menneske lever i (16). Dette aspekt pa livskvalitet inddrages i
projektets analyse for at identificere og fa indsigt i, hvilke vilkar, herunder bdde muligheder og
begraensende vilkar, patientgruppens livskvalitet kan vaere betinget af. Dette inddrages med
henblik pa at fa et bredt perspektiv pa de ydre forhold, der, qua patienternes sygdom og
behandling med TPN, pévirker deres livskvalitet.

Kombinationen af livschancer og indre kvaliteter handler om livskvalitet som en livsmulighed.
Denne handler om individets evne til at handtere problemstillinger i livet og rummer bade den
fysiske og psykiske sundhed samt en persons psykologiske kapital. Livsmulighederne eoger
dermed chancerne for at mennesket oplever at leve et godt liv. Bade et fysisk og psykisk godt
helbred, god energi og autonomi relaterer sig til livsmuligheder (24) Med denne forstaelse af
livskvalitet gnskes det, at fremanalysere, hvordan og i hvilken grad patienterne handterer de
udfordringer og muligheder, deres hverdag og liv er betinget af, som felge af deres sygdom og

behandling.
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Den nederste del af tabellen omhandler resultater med livet. Disse kan anskues ud fra deres
veerdi for omgivelserne eller deres verdi for individet selv. Disse er tet korreleret, idet det kan

give individet stor veerdi at vide at de har veerdi for deres omgivelser. (24)

Kombinationen af livsresultater og ydre kvaliteter forer til en opfattelse af livskvalitet som
udbytte af livet. Dette er en mere funktionalistisk tilgang til livskvalitet, da livskvalitet anskues
ud fra den nytteverdi et liv har for andre mennesker og for omgivelserne generelt. Det vil sige,
livskvalitet méles ud fra det bidrag (resultat), man tilfejer omgivelserne. Veenhoven pointerer
dog, at et individ godt kan give nytte til omgivelserne, uden selv at vaere bevidst om det, sdledes
krever denne form for nytte ikke nogen indre opmaerksomhed fra individet. Eksempler kan
veere; at tage sig af sine omgivelser samt at vaere en god borger, der bidrager til samfundet. (24)
En analyse med inddragelse af dette perspektiv pa livskvalitet, vil give indsigt i, hvordan
patienterne selv opfatter deres bidrag til omgivelserne, samt hvilken betydning det har for dem

og dermed hvordan det pavirker deres livskvalitet.

Kombinationen af [livsresultater og indre kvaliteter leder til livskvalitet forstdet som en
tilfredshed med livet. Her er livskvalitet knyttet til en subjektiv opfattelse. Det er saledes den
rene subjektive glaede ved livet, tilfredshed med livet samt folelse af lykke. Denne livskvalitet
styrkes jo leengere tid livet vurderes godt. (24) Denne forstaelse af livskvalitet udfoldes gennem

Veenhovens teori om subjektiv glaede.

Veenhoven pointerer, at nar man fokuserer pa livskvalitet som en subjektiv glede ved livet, er
der mange aspekter forbundet dertil. Han prasenterer i forlengelse heraf, en matrice, med
aspekter der rummer denne subjektivitet. (77) Denne ses i nedenstaende tabel 6.2. I tabellens
venstre side skelnes der her mellem livsaspekter og livet som helhed. Livsaspekter kan bidrage
til individets tilfredshed med livet som helhed ligesom oplevelsen af livet i sin helhed kan skabe
tilfredshed med livsaspekter. Derved er disse forbundet, men betinger ikke hinanden, idet man
kan vere tilfreds med aspekter af livet uden at vere tilfreds med livet som helhed, omvendt er
det muligt at veere tilfreds med livet, men utilfreds med nogle aspekter. @verst i tabellen skelnes
der mellem forbigdende nydelse og vedvarende tilfredshed, der handler om distinktion mellem

oplevelse af glade som en kortvarig eller vedvarende tilstand. (77)
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Forbigiende nydelse Vedvarende tilfredshed

Livsaspekter Umiddelbar tilfredshed Domenetilfredshed
Livet som helbred Heojpunktsoplevelse Livstilfredshed
(lykke)

Kombinationen af livsaspekter og forbigaende nydelse knytter sig til lykke der omhandler en
umiddelbar tilfredshed. 1 denne sammenhang er der tale om en umiddelbar nyttevaerdi, der kan
fremkomme i form af glaede ved at udfere en given opgave, gleeden ved at drikke en kop kaffe
eller glaeden ved at eje noget. (77) For kroniske patienter som TPN-patienter, der er meget
belastet af deres sygdom og behandling i hverdagen, er det siledes interessant at fa et indblik i

de forbigdende glaeder ved livet, i forstaelsen af TPN-patienters livskvalitet.

Kombinationen af livsaspekter og vedvarende tilfredshed omtales domeenetilfredshed. Dette
knytter sig til vedvarende livsaspekter, eksempelvis a&gteskabelige eller jobmassige aspekter.
(77) Da patientgruppen ofte har svert ved, eksempelvis at varetage et job som felge af deres
sygdom og behandling med TPN (10), kan disse mere vedvarende tilfredsheder ved livet vere

interessante at undersgge hos TPN-patienter.

Kombinationen af livet som helhed og forbigdende nydelse beskriver gleede ved livet som en
hajdepunktsoplevelse, og involverer kortvarige, men ofte meget intense folelser, der giver en
oplevelse af at vare hel. (77) For TPN-patienter der ofte har en meget struktureret og
kontrolleret hverdag kan hajdepunktsoplevelser give et bidrag i livskvaliteten, og dermed vare

relevante at inddrage.

Kombinationen af livet som helhed og vedvarende tilfredshed knytter sig til livstilfredshed.
Denne omhandler ”summen” af gleeder og smerter over tid, der afspejles i en generel oplevelse
af lykke. (77) Den generelle oplevelse af patienternes tilveerelse kan siledes bidrage til en

indsigt i patienternes afvejning af gode og dérlige oplevelser i forbindelse med livskvalitet.

Til trods for den store kompleksitet, de brede begreber og eventuelle overlap i forhold til de

faktorer der har indflydelse pa TPN-patienternes livskvalitet, anvendes Veenhovens teori om
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livskvalitet til at forstd livskvalitetsbegrebet blandt TPN-patienterne. Veenhoven underseger
overvejende livskvalitetsbegrebet med et positivt fortegn, idet han pointerer aspekter som
”gleede ved livet” og “lykke”. I projektet vil teorien i ligesd hgj grad inddrage positive og
negative elementer ved livskvalitet. Veenhovens model omkring aspekter ved den subjektive
glaede, vil i projektets analyse blive brugt til at fa en indsigt i, inden for hvilket “omrade”,
patienternes gleede ved livet fokuseres. Denne indsigt vil bidrage til at kunne finde og udvikle
aspekter der skal indgd i en hjemmeside, der kan bidrage som redskab til at forbedre

livskvaliteten.

6.2 Technology Acceptance Model

Fred Davis (Davis) og Richard Bagozzi (Bagozzi) har udviklet Technology Acceptance Model
(TAM), der er en informationssystems-teori udviklet med det formal er at belyse hvordan en
bruger accepterer og anvender en teknologi. Endvidere kan teorien bruges til identifikation af
hvilke @ndringer der kraeves for at gore teknologien acceptabel for brugeren. Modellen vil blive

gennemgaet ud fra nedenstaende figur 6.1 (78)

Figur 6.1. Technology Acceptance Model (TAM)

Brugbarhed til forbedring af

" ‘::;:\\‘-\\\\\\\>

Ny teknologi T Holdning H Adferd H Brug
\ Brugervenlighed /

Figuren viser Technology Accaptance Model (TAM). Pilene i modellen illustrerer hvordan de forskellige elementer pavirker
hinanden. Modellens termer er oversat til dansk. (78)

Modellen illustrerer at accepten og brugen af en teknologi athaenger af to hovedfaktorer;
Brugbarhed til forbedring af preestation og brugervenlighed. Brugbarhed er defineret som; i
hvilken grad en person mener at brugen af en teknologi vil forbedre personens prastation.
Brugervenlighed er defineret som; i hvilken grad en person finder teknologien anvendelig.

Disse to hovedfaktorer influerer pa en persons holdning, der igen pavirker en persons adfeerd,
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som i sidste ende afger om en personen rent faktisk bruger og accepterer teknologien. Holdning
er en persons holdning til en teknologi og Adferd er personens adfeerdsmessige hensigt i

forhold til at bruge en teknologi. (78)

En persons oplevelse af brugbarhed pavirker bade holdning og adfeerd. Saledes kan en person,
som har en negativ holdning mod brug af teknologi, stadig godt bruge en teknologi hvis
personen oplever, at denne teknologi kan forbedre personens preastation. Dermed bliver en
persons oplevelse af brugbarhed den faktor der har sterst indvirkning pd om en teknologi
accepteres og bruges af en person. (78) Det er séledes vigtigt at TPN-patienter far en oplevelse
af at et telemedicinsk redskab kan bruges som en hjalp i hverdagen og saledes fremme deres

praestation overfor de problemstillinger de star overfor.

Modellen har vearet kritiseret for kun at fokusere pa det enkelte individs accept og brug af en
teknologi, og dermed ikke inkluderer hvilke sociale sammenhange brugen af en teknologi kan
medferer (79). Til trods for dette, vil TAM, i dette projekt, blive inddraget i udviklingen af et
telemedicinsk redskab, der har til formal at forbedre TPN-patienters livskvalitet. Teorien
hjelper til at identificere elementer der er vigtige at inddrage for at en teknologi accepteres og

anvendes, siledes dette medtaenkes i udviklingen.

6.3 Forandringsskabelse

Til udvikling og implementering af et telemedicinsk redskab anvendes John Kotters (Kotter)
ottetrins-model  til  forandringsskabelse. =~ Fokus i forandringsskabelsen er hos
sundhedspersonalet. I dette projekt inddrage trin et til fire, der handler at opte den nuvarende
struktur og danne grundlag for den nye forandring. Dermed praesenteres trin fem til otte ikke

yderligere end i modellen.

John Kotter argumenterer for en stor kompleksitet i forbindelse med forandringer i
organisationer, hvilket kommer til udtryk i hans ottetrins-model. Modellen sammenfatter de trin
der skaber en vellykket forandring, geeldende for alle sterrelser af forandring og i alle sterrelser
af organisationer. Felles med andre teoretiske modeller, beskriver Kotter, at ogsad hans model er
en forenkling af virkeligheden (80). Det centrale element i Kotters model, handler om at endre
adfzerd i organisationen og han anser derfor dette som den sterste udfordring i forbindelse med
at skabe en succesfuld forandring. Andring af adferd knytter sig i hej grad til en folelse af

nedvendighed snarere end til analyser og nye tilgange. (54) Dette betegner Kotter som: “the

44
TEORI



flow of see-feel-change”. Denne indebarer at man indleder med tydeligt at vise hvad problemet
og behovet er samt hvordan dette lgses. Dette fremmer folelser og forstielse af forandringens
nedvendighed samt oger folelser der eoger motivationen for adfaerdsendring. Denne
folelsesmessige reaktion, skaber dermed incitament til at handtere forandringer og @ndre
adferd. (54) Den folelsesmaessige reaktion er sarlig vigtig at inddrage i en forandringsproces,
da man som oftest er tilbgjelig til at fokusere forandringen ud fra analytiske resultater, der

diktere en ny tankegang og forandring.

6.3.1 Ottetrins-model

I nedenstdende tabel 6.3 ses ottetrins-modellen. De forste fire trin i forandringsprocessen
handler om at opte den faste struktur. I trin fem til syv introduceres nye metoder og i det ottende
og sidste trin integreres forandringerne i organisationen. Alle otte trin skal derfor gennemfores

for at opné en vellykket forandring. Ofte kan processer i flere trin igangsattes pa samme tid,

men udeladelse eller for hurtig fremrykning af et enkelt trin, vil skabe problemer (80).

Tabel 6.3. Ottetrins-proces til at skabe forandringer

Trin Handling Adfeerdsaendring Udfordring
1 Etablere en oplevelse af Folk i organisationen ma blive | At fa ovebevidst kritikkere i
nedvendighed enige om og motivere hinanden | organisationen om at der skal
til at der skal ske en forandring. | ske en forandring og at denne
De skal se nedvendigheden er nodvendig
2 Oprettelse af den styrende | Sammensatte en sterk gruppe, | Gruppen skal besidde en hej
koalition/team der starter forandringen grad af'tillid fra andre
kollegaer i organisationen
ligesom de skal have en hgj
grad af engagement i
forandringen
3 Udpvikling af en vision og Den styrende koalition udvikler | At fa udviklet vision og udleve
strategi en vision og en strategi for den i praksis
forandringen
4 Kommunikation af Folk begynder at acceptere At fa alle til at acceptere
forandringsvisionen forandringsvisionen, hvilket forandringsvisionen gennem
afspejler deres adferd kommunikation
5 Styrkelse af Flere begynder at fole sig klar | Ofte betyder dette, at
medarbejdernes til at handle pa den information | arbejdsprocesser skal endres
kompetence de har faet omkring visionen
6 Generering af kortsigtede Qger motivationen og feerre og | Disse skal veare synlige
gevinster feerre vil modsatte sig
forandringen
7 Konsolidering af resultater | Forandringen eges gradvis Passe pa at processen ikke
og produktion af mere indtil visionen er fuldfort stopper og at nedvendigheden
forandring af forandringen ikke glemmes
8 Forankring af nye Forandringen er naet og den Gamle traditioner og en sterk
fremgangsmader i kulturen | nye adfzerd skal opretholdes og | organisationskultur kan vere
forankres i sveer at @ndre
organisationskulturen

Skematisk oversigt over ottetrins-processen til at skabe forandringer. (egen model med inspiration fra John Kotter, (54,80))
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Trin et, der handler om at etablere en oplevelse af nodvendighed knytter sig til skabe et
engagement i relation til forandringen. Dette kreever at man tydeligt viser hvilket behov, der er
for forandring — jo mere eksplicit og héndgribelig man prasenterer forandringen, jo sterre
folelse af nedvendighed opnas. (54) Et tydeligt behov kan komme til udtryk ved at opstille det
Kotter kalder “’kriser”, da det kan fange medarbejdernes opmarksomhed samt gge oplevelse af
ngdvendighed. Der er ikke nedvendigvis tale om egentlige kriser, der har fatale udfald for
organisationen, men kunstige kriser, der retter opmarksomheden pa en nedvendighed i forhold
til at forbedre indsatsen inden for et omrade. (80) Dette indledende trin et, ma betragtes med
stor vigtighed for en fremtidig forandringsproces. Hvis ikke de sundhedsprofessionelle pa
Gastroenterologisk afdeling i hgj grad far en oplevelse af et nedvendigt fokus pa at forbedre
livskvalitet hos patientgruppen samt en folelse af nedvendighed overfor et nyt telemedicinsk
redskab, der kan stette og optimere deres arbejdsgang og kontakt med patienterne, vil

forandringen ikke kunne gennemfores.

Trin to, omhandler etablering af en styrende koalition, bestdende af et sterkt, styrende og
troverdigt team. Ved sammensatning af disse teams ma folgende fire neglekarakteristika vere i
fokus; stillingsindflydelse, ekspertise, troveaerdighed og lederskab. Stillingsindflydelse og
ekspertise er elementer, der skal sikre kontrol under hele forandringsprocessen og trovaerdighed
og lederskab skal sikre dynamik i processen. (80) Sterrelsen af koalitionen athaenger af
starrelsen pa organisationen. Ifglge Kotter er de vigtigste elementer i effektive teams; tillid og
feelles mal. Tillid til hinanden samt et felles steerkt enske om at nd det samme mal, er et vigtig
grundlag for samarbejde. (80) P& Gastroenterologisk afdeling bliver det séledes vigtigt at

udvelge en personalegruppe der kan gé i spidsen for forandringen.

Trin tre, handler om at udvikle en vision og en strategi til at opna den enskede forandring. Det
essentielle i at udvikle en steerk vision, handler om at kunne pracisere den generelle kurs for
forandringen. Samtidig skal motivationen fremmes for at hele organisationen forandrer sig i den
samme retning samt bringe alle individer i organisationen pa linje med hinanden og dermed
effektivere arbejdsgange og daglige beslutninger, uden konsultation med ledelse. Pracisering af
kursen er igen vigtig for at fastholde en oplevelse af at den respektive forandring er nedvendig.
En effektiv vision skal have en pragmatisk og lavpraktisk karakter, og have folgende seks
karakteristika; 1) taenkelig (praesentere et billede af fremtiden), 2) enskelig (fokus pa
langsigtede interesser for alle implicerede parter), 3) gennemforlig (indeholde realistiske og

opnalige mal), 4) fokuseret (skal vaere en vejledning til at treeffe beslutninger ud fra), 5)
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fleksibel (mulighed for individuelle/alternative initiativer) samt 6) kommuniker bar (skal veare
let at kommunikere ud). (80) Hvis hjemmesiden skal blive en integreret del af afdelingen skal
der derfor udvikles en klar vision og strategi, séledes hele personalegruppen bruger og arbejder

med redskabet ens.

Trin fire, handler om at f& s& mange som muligt til at acceptere og handle sdledes visionen
lykkes. Dette handler derfor om at f& kommunikeret mélet i retningen ud til hele organisationen.
Folgende syv nggleelementer ber inddrages i kommunikationen af en vision; 1) sproglig
enkelthed, 2) brug evt. metaforer (kan tegne et billede der er mere genkaldeligt end ord i sig
selv), 3) brug af forskellige fora til kommunikation, 4) gentagelser, 5) eksemplets magt
(betydningsfulde personers adfeerd vejer tungere end verbal kommunikation), 6) interaktion og
7) forklaring ved uoverensstemmelser. (80) Da der er mange forskellige faggrupper pa
Gastroenterologisk afdelingen er det vigtigt at budskabet kommunikeres klart og tydeligt ud, for

at pge sandsynligheden for at redskabet bruges af hele personalegruppen.

Trin otte, handler om at sikre at den nye arbejdsproces, som forandringen har medfert, bliver en
integreret del af organisationskulturen. Dette er vanskeligt, da kulturer er betinget af mange,
bade synlige og ikke-synlige normer og verdier, der kan vare svare at @ndre. Om dette lykkes
afhenger i hegj grad af om de enskede resultater er opndet og det er blevet tydeligt, at
forandringen har en effekt. Dernast kraever det en tydelige eksplicitering af vaerdien af denne
forandring. (80) Hjemmesiden skal blive en naturlig del af arbejdsgangen og kontakten med

patienter pa Gastroenterologisk afdeling.

Kotters ottetrins-model bevidner om den kompleksitet en forandring er underlagt i en
organisation. Da vi gnsker at implementere et telemedicinsk redskab som et integreret redskab i
personalets daglige virke med patienter, ma elementer i dette forandringsperspektiv teenkes ind.
Det vil ikke vaere os muligt at udvikle alle trin til fulde, men de indledende tanker omkring
opfattelse af nedvendighed og etablering af koalition, vil blive integreret med henblik pa at

afprove et telemedicinsk redskab.
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7. Litteratursggning

Dette kapitel vil praesentere de centrale artikler fra bdde den gré segning (fire artikler) og den
systematiske litteratursegning (ti artikler). Artiklerne vil bliver prasenteret under de to temaer;
livskvalitet og telemedicin og afrundes i en opsamling. Artiklerne vil i projektets diskussion
udbrede resultater fra de felgende to analyser; spergeskemaundersggelse og

interviewundersggelse.

7.1 Prasentation af artikler

7.1.1 Livskvalitet

Nedenstdende studier har undersegt livskvalitet blandt patienter med TPN.

Carlsson E. et al (2001)

Living with an Ostomy and Short Bowel Syndrome: Practical Aspects and impact on
Daily Life (27)

I dette svenske studie undersgges hvordan korttarmssyndrom og stomi pavirker livskvaliteten
hos korttarmspatienter. Artiklen problematiserer brugen af standard instrumenter til maling af
livskvalitet i denne malgruppe, da de pointerer at patienterne er i en meget kompleks situation
og at deres liv i hgj grad er betinget af forventninger, hdb og deres evne til at handtere deres

situation, hvorfor livskvaliteten underseges gennem et kvalitativt forskningsdesign.

Studiet baseres pa seks svenske patienter med Chron’s sygdom. Patientgruppen var i alderen 38-
64 ar med en gennemsnitlig sygdomsperiode pa 25 ar. Fire patienter blev behandlet med TPN.
Data blev indsamlet gennem semistrukturerede interviews. Interviewguiden var baseret pa et
litteratur-review og kliniske erfaringer og fokuserede pa dels et praktisk og psykisk syn pa
folgende forhold; kost/ern@ring og udskillelse, stomi problemer, behandlingsmassige
problematikker, sociogkonomiske forhold samt sociale og fritidsorienterede aktiviteter. Alle
patienter havde god appetit og ned at spise sammen med venner og familie. Patienterne provede
nogle gange at skjule hvordan de havde det, eksempelvis for kollegaer og familie — dette for
ikke at veere en byrde. Patienterne enskede at tale med andre, der kendte til deres situation. I
samtale med andre gnsker de at tale om: familie liv, gkonomi, seksuelle emner, kropsopfattelse
og praktisk handtering at TPN. Patienterne var bekymrede omkring fremtidige operationer —

frygt for yderligere begreensninger i deres liv. At miste jobbet var en frustration og bekymring
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for patienterne. Patienterne oplevede generelt at kollegaer tog hejde for deres sygdom (ex,
manglende styrke og energiniveau). Patienterne var generelt med traette (pavirker deres hverdag
— familieliv, husholdning og sociale liv). Patienterne havde inaktive fritidsinteresser (ikke
muligt at vaere fysisk aktive). Patienterne var medlemmer af steottegrupper, og fandt disse meget
veerdifulde. Aktiviteter som rejse, gd i teater eller biograf er problematisk. Alle patienter

enskede at veere mere spontane i deres hverdag

Quality of life and concerns in patients with short bowel syndrome (1)
Dette studie har fokus pa hverdagslivet hos patienter med korttarmssyndrom. I relation til dette,
undersgges korttarmspatienternes; livskvalitet — bade generelt sdvel som sundhedsrelateret,

deres bekymringer og coping-mekanismer.

Studiet baseres pd en surveyundersegelse i Sverige. Data blev indsamlet gennem; subjektive
definitioner af livskvalitet, VAS-score, SF-36, IBD (bekymringer) og JCS-40 (coping). Data
blev indsamlet pad 28 patienter (19 kvinder og 9 mand) med behov for ernaringsmeessig
behandling (intravenest, oralt mfl.) Patienterne var i alderen 38-79. Otte patienter modtog TPN,

over en periode pa gennemsnitlig tre ar.

Faktorer, der pavirkede livskvalitet er; smerte, treethed, at veere sund, at gere andre glade, at
vere glad, at fole sig udenfor, at vare en del af noget socialt, rejse, at vaere begraenset af
sygdommen og at vare begrenset i at kunne deltage i sociale arrangementer. I relation til
sundhedsrelateret livskvalitet (malt ud fra SF-36), er det de i fysiske dimensioner (fysisk rolle,
smerte og vitalitet), hvor patienterne scorer lavest. Patienternes bekymringer knyttede sig til
bekymring om at vere en byrde, energiniveauet, fremtidig operationer og ensomhed. Den mest

anvendte coping strategi var et forseg pa at opretholde kontrol over situationen.

”High-tech” home care: overview of professional care in patients on home parenteral
nutrition and implications for nursing care (81)
Studiets formal var at beskrive kvaliteten, hyppighed og tilfredshed af plejen til HPN-patienter

og derigennem at identificere mulige mangler.

Gennem sporgeskema til 64 HPN-patienter, sygeplejejournaler, interviews med 4 HPN-

sygeplejersker og 13 telefoninterviews med specialist sygeplejersker i hjemmeplejen blev plejen
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af HPN-patienter i Holland undersegt. The Sickness Impact Profile short form (SIP-68) blev
brugt til at undersgge patienternes fysiske og psykosociale tilstand. Et spergeskema med 93
spergsmal omhandlende demografi, hyppighed og tilfredshed med plejen blev udsendt pr. mail.
51 HPN-patienter besvarede sporgeskemaet. I studiet var der 42 (66%) kvinder og 22 (34%)

mend. Gennemsnitsalderen var 53 (interval 18-77).

Studiet fandt at de oftest bererte fysiske emner var mavesmerter, kvalme og feber. Generelt var
patienterne meget tilfredse med den pleje de modtog, men bade patienter og sygeplejersker
rapporterede at der var et meget lille fokus pa psykosociale problemer. Dette manglende fokus
pa psykosociale problemer blev opfattet som en mangel i plejen. Artiklen er meget
sammenlignelig med danske forhold omkring HPN-patienter. Begreensning ved studiet kan vaere

det meget lange spergeskema patienterne modtog.

An Exploration of Quality of Life and the Experience of Living With Home Parenteral
Nutrition (10)

Studiets forméal var at f4 en dybere forstaelse af hvordan det opleves at leve med HPN samt at

definere HPN-patienters livskvalitet.

Studiet byggede pa 24 dybdegdende fanomenologiske telefoninterviews. Der blev brugt dbne
spergsmal gennem alle interviews og dataindsamling pagik indtil datamatning opstod. Data
blev transskriberet og efterfolgende analyseret vha. NVivo (data management program) hvor
koder blev udarbejdet. Der var 18 kvinder (75%) og seks mend (25%) med i studiet. Alle

informanter var over 18 ar.

Studiet fandt at HPN patienterne s HPN som en livsline og et erneringsmaessigt sikkerhedsnet.
Livskvalitet blev defineret som at nyde livet”, ”vere glad og tilfreds med livet” og “at kunne
gore det man har lyst til”. Livskvaliteten blev beskrevet rangerende fra god til vidunderlig,
hvilket stér i kontrast til den eksisterende litteratur. Livskvalitet hos HPN-patienternes pavirkes
af: mad, specielt ytrede patienterne enske om at spise det de havde lyst til som verende af stor
betydning for livskvaliteten. Afhangighed af HPN, herunder manglende fleksibilitet pga.
infusionstid, smerter og stomi var ligeledes af stor betydning for at forringe livskvaliteten.

Patienterne havde alle et enske om at opnd normalitet. En begransning ved studiet var at

patienterne selv inkluderede sig i studiet, sdledes har deres enske om at deltage hgjst
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sandsynligt influeret pd lysten til at forteelle om deres situation. Det kan saledes antages at
patienter der ikke enskede at deltage netop har haft det svart. Slutteligt konkluderer studiet at
det var vigtigt, at patienternes livssituation og handtering af sygdom forstds og diskuteres af

sundhedspersonalet.

Patients’ perspectives on high-tech home care: a qualitative inquiry into user-friendliness
of four technologies (9)
Dette canadiske studie underseger patienternes perspektiv pa brugervenlighed omkring

telemedicin, samt hvordan redskabet pavirker deres private og sociale liv.

Fire forskellige interventioner (high-tech home care) bliver undersegt, herunder HPN (der
praesenteres kun resultater fra denne efterfolgende). Patienter blev rekrutteret gennem
hospitalsprogrammer. Studiet er et kvalitativt studie, baseret pa et symbolsk interaktionistisk
design. Studiet vurderes af hgj kvalitet, da de metodiske overvejelser er beskrevet detaljeret og

studiet generelt er meget transparent omkring udfersel.

Kvalitative interviews med fem patienter med hjemme-parenteral ernzring (kvinder) og en
parerende (kvinde) blev udfert. Generelt blev det fundet at HPN var forbundet til bade positive
og negative effekter pd patientens liv. Patienten sov darligt om natten. De havde angst for
infektioner i kateter. De folte sig ikke attraktive grundet kateter og havde séledes forringet
kropsopfattelse. I forleengelse heraf forsggte patienterne at skjule de medicinske praparater for
andre. Patienterne oplevede at de ikke blev inviteret af familie/venner, grundet manglede evne
til at spise. Deres arbejdsliv er begraenset grundet lang infussionstid. Generelt var patienterne

glade for at vaere uafhangig af hospitalet.

A review of the quality of life of adult patients treated with long-term parenteral nutrition
(14)
Dette litteratur-review underseger livskvaliteten blandt HPN-patienter og diskuterer faktorer,

der péavirker denne.

Studiet finder at bade behandling og den underleggende sygdom pavirker livskvaliteten. De
omrader hvor patienterne rammes pa det sociale, er pad folelsesmassige parametre som; angst,

vrede og depression. Yderligere finder studiet at kroppens forandring har stor betydning, saerligt
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at kateteret minder patienterne om deres sygdom er den belastning. Endvidere finder de at den

overvejende del af patientgruppen, uensket, ikke er 1 job.

Slutteligt eftersporger dette review yderligere undersogelse disse sammenhange.

Folgende studier har undersegt brugen af telemedicin under forskellige forhold, herunder i

relation til livskvalitet og blandt forskellige kroniske sygdomme.

Longitudinal trends in quality of life after starting home parenteral nutrition: A
randomised controlled study of telemedicine (2)

Studiet méler og finder trends i @ndringer i livskvaliteten hos patienter med HPN forste gang de
udskrives og et ar frem. Studiet ssmmenligner desuden livskvaliteten blandt HPN-patienter med

normalbefolkningen.

Redskaberne SF-36 og EQ-5D blev anvendst til at méle livskvaliteten blandt 30 HPN-patienter i
Englang, hvoraf 15 blev randomiseret til telemedicin. Telemedicinen var en installation af en
videotelefon med forbindelse til HPN-centre. Opsatningen af videotelefonen inkluderede en
introduktion og vejledning i brug. I studiet var 17 (56,6%) kvinder og 13 (43,4%) mend.

Gennemsnitsalderen var 39 (interval: 22-62).

Studiet fandt at telemedicin ikke forbedrede patienternes livskvalitet, ligesom telemedicin ej
heller reducerede kontakten til sundhedspersonale, mélt pa indleggelser, besgg pa HPN-centre
og opkald til HPN-centre. Dog fandt studiet den tendens, at livskvalitet hos HPN patienter
forbedres over de forste seks maneder for derefter at stagnere. Livskvaliteten blandt HPN
patienter var ved udskrivelse markant lavere sammenlignet med normalbefolkningen. Et oget
morfika forbrug var forbundet med flere opkald til HPN-centre, og patienterne rapporterede
darligere livskvalitet pA EQ-5D dimensionerne; personlig pleje og sedvanlige aktiviteter, dette
var dog ikke statistisk signifikant. Studiet beskriver selv den lille population som den storste
begrensning, samt at der kun blev inkluderet data rapporteret af patienterne selv. En stor del af
HPN-patienterne oplevede en stor athengighed til sundhedspersonale og familie, hvorfor deres
perspektiv havde vearet relevant at inddrage. Resultater af EQ-5D maling blev ikke prasenteret
separat, men kun fremstillet gennem aendringer pa de fem dimensioner. Studiet udregner séledes

ikke en EQ-5D-indeksscore.
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Effect of telehealth on quality of life and psychological outcomes over 12 months (Whole
Systems Demonstrator telehealth questionnaire study): nested study of patient reported
outcomes in a pragmatic, cluster randomised controlled trial (3)

Studiet ensker at undersege effekten af telemedicin pé livskvalitet og psykiske faktorer over en
periode pa 12 maéneder.

Gennem patientrapporteret spergeskemaer blev livskvaliteten méalt ved baseline, efter fire
maneder og efter 12 maneder vha. redskaberne SF-12 og EQ-5D. Angst og depressive
symptomer blev maélt via redskaberne Brief State-Trait Anxiety Inventory og Centre for
Epidemiological Studies Depression Scale. Telemedicinen bestod i at patienter indrapporterer
malinger (blodtryk, blodsukker, beskrivelse af symptomer etc.) via tablet til sundhedspersonale,
der ud fra data og et action-card kunne beslutte det videre forleb. Studiet er en del af et storre
RCT studie. Patienter med KOL, diabetes og hjertesygdomme blev rekrutteret til studiet fra
egen lage, specialist sygeplejersker og hospitalsafdelinger i tre regioner i England. 1573 blev i
alt inkluderet, hvor af 845 (53,7%) modtog telemedicin, de resterende modtog sadvanlig
behandling 728 (46,3%). Der var 640 (40,7%) kvinder og 933 (59,3%) mend.
Gennemsnitsalderen var 70 ar (SD: 11.79)

Studiet fandt at telemedicin ikke forbedrede livskvaliteten hos patientgruppen over de 12
maneder idet der ikke var nogen statistisk signifikant forskel mellem grupperne der fik
telemedicin og kontrolgruppen, der modtog sedvanlig behandling. Dette var gaeldende for alle
maleredskaberne. Det telemedicinske redskab bestod kun i rapportering af symptomer til
sundhedsprofessionelle, hvilket kan have vearet en begransning for studiet. Studiet anbefaler at
mere viden er nedvendigt omkring telemedicinske redskabers effekter, herunder bdde gavnlige

og skadelige.

Home telehealth for chronic obstructive pulmonary disease: a systematic review and
meta-analysis (32)

Formalet med dette litteratur-review, var at undersgge virkningen af telemedicinske lgsninger
blandt KOL patienter. Gennem en systematisk litteratursegning fremkom ti studier med i alt 858
patienter. Fire studier sammenlignede hjemmemonitorering med normal behandling, og seks
studier sammenlignede telefonisk support med normal behandling. Reviewet fandt at de
telemedicinske losninger kunne bidrage positivt til livskvaliteten. Reviewet finder dog mange

forskellige metoder til mal af livskvalitet.
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Telehealth, surveillance, and the Welfare State (44)

Brug af telehealth kan give anledning til diskussion om, i hvilken grad telemedicin medferer en
unedig overvigning af patienter og befolkningen i et velferdssamfund. Dette britiske studie
diskuterer, hvordan telehealth-redskaber bruges hensigtsmaessigt i forbindelse med behandling

af patienter, herunder et primeert fokus pa &ldre patienter.

Studiet baserer sig pa litteratur, men beskriver ikke de metodiske overvejelser, der ligger bag
inklusions- og eksklusionskriterier. Yderligere udleder studiet ikke nogen egentlig konklusion,
men indeberer kun diskussioner af deres fundne litteratur. I gennemgangen af forskellige
telehealth redskaber refererer studiet til etiske overvejelser. Disse knytter sig sarligt til
redskaber, der monitorerer patienterne, da der her ber vaere fokus pa i hvilket omfang patienten
har givet sin accept til denne monitorering. I forlengelse af dette fremhaves det, at man ved at
lade patienten selv, cope med de svar/eventuelle alarmer, monitoreringen udleser, kan aktivere
patienten aktivt i sin egen behandling. Al information fra monitoreringen, behever derfor ikke at
blive inddraget i relation til de sundhedsprofessionelle i det omfang patienten selv kan handtere
sin situation. Det diskuteres yderligere, hvorvidt telehealth redskaber, sger muligheden for at
patienter, der ellers vil vaere nedsaget til at vaere indlagt, kan fA mulighed for at veere i hjemmet,
og derved “beskytte” patientens privatliv. I studiet diskuterer de derfor ogsa den kritik, der er
omkring telecare, omhandlende en reduktion i personens udfoldelse. Her inddrages to myter: 1)
telecare medferer en storre isolation af patienten og 2) telecare medferer afskedigelse af
sundhedsfagligt personale. Artiklen falsificerer ikke myterne, men fremhaver at, idet telehealth
kan muliggere kontakt med sével sundhedspersonale som familie, der er geografisk langt veek
fra patienten, kan denne isolation imgdekommes. Derudover pointerer de, at tanken omkring
brugen af telehealth, i hgjere grad handler om at give det sundhedsfaglige personale muligheder
for at handtere deres arbejdsbyrde, frem for at reducere den. Artiklen slutter af med at foresla, at
den modstand der er omkring telehealth, ofte knytter sig til en manglende viden og kendskab til

internet og de muligheder dette rummer.

Interactive Health Communication Applications for people with chronic disease (Review)
31)

Formélet med dette review var at undersgge effekten af computerbaserede telemedicinske
redskaber med support. Gennem en systematisk litteratursegning fremkom 24 RCT studier med

3739 personer. Personerne var voksne eller bern med en kronisk sygdom. Alle 24 RCT studier
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inkluderede computerbaserede telemedicinske redskaber med support. Reviewet fandt at
computerbaserede telemedicinske redskaber havde en positiv effekt pd viden, social stette,
helbredsstatus og kliniske parametre. Studiet inkluderede flere forskellige telemedicinske
redskaber, ligesom output variablerne varierede. Reviewet kan séledes overvejende bidrage med

generel viden omkring telemedicinske redskabers virkning pa udvalgte parametre.

Health Coaching via an Internet Portal for Primary Care Patients with Chronic
Conditions (33)

Studiet undersgger om en internetbaseret coaching intervention kan forbedre kontakten mellem
patienter med kroniske tilstande (muskel-skeletsygdomme, depression og mobilitetsbesver) og

egen lege.

PatientSite er en hjemmeside, der giver patienterne mulighed for at sende mail, booke
konsultationstider og kontakte deres egen laege. I perioden august 2005 — august 2006
rekrutteredes patienter, der var aktive pa PatientSite, og som havde aftalt konsultation med deres
leege 1 perioden. P4 baggrund af screeninger for hhv. muskel-skeletsygdomme, depression og
mobilitetsbesvaer, blev patienter inkluderet. Patienter, der allerede var i behandling for deres
tilstande, blev ekskluderet. Inkluderede patienter blev randomiseret til enten at indgd i
kontrolgruppe (n=120) eller interventionsgruppe (n=121). Interventionsgruppen fik tilsendt
mail, der skulle motivere til at tage kontakt til deres lage omkring den tilstand de blev screenet

positiv for.

Signifikant flere deltagere i interventionsgruppen, rapporterede at de deres leege gav dem rad og
vejledning til at forbedre deres helbred (p=0,03). Dog var der ikke, efter tre maneders follow-
up, nogle signifikante forskelle pa de tro gruppers helbredsstatus.

Are people With Chronic Diseases Interested in Using Telehealth? A Cross-Sectional
Postal Survey (82)
Studiet enskede at finde faktorer der pavirkede interessen for brug af telemedicin hos patienter

med depression og hjertekarsygdom.

Et spergeskema blev omdelt til patienter rekrutteret fra 32 praktiserende leeger i England.

Patienterne var diagnosticeret med enten depression eller hjertekarsygdom. Spergeskemaect
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indeholdte demografiske spergsmal, og spergsmal om brug og tilfredshed med telemedicin.

1411 svarede spargeskemaet. Der var 643 (45%) kvinder og 768 (55%) mend i studiet.

Overordnet var der en moderat interesse i at bruge telefon- og internetbaseret telemedicin.
Sterste faktor der pavirkede interessen for at bruge telemedicin var at have tillid til teknologien
samt at kunne se flere fordele end ulemper i forbindelse med brugen af telemedicin. Interessen
for brugen af telemedicin athang ikke af helbredsstatus, alder, adgangsbesverligheder eller
generelle sociodemografiske faktorer. Interessen for at bruge telemedicin kunne oges ved at
hjelpe patienterne til at opnd tillid til telemedicinen samt fremheave fordele ved brug af
telemedicinen. Studiet omhandlede ikke specifikke telemedicinske teknologier, hvorfor det ikke

vides hvilke teknologier respondenterne har tenkt pa da de svarede pa spergeskemaet.

Health professionals’ responses to the introduction of a home telehealth service (55)
Studiet undersgger de sundhedsprofessionelles perspektiv nar en telemedicinsk teknologi
implementeres og skal blive en del af den daglige arbejdsgang for sygeplejersker der arbejder

med KOL-patienter.

Studiet var et etnografisk studie (deltagende observation) blandt 12 sygeplejersker der skulle
bruge telemedicin til KOL-patienter. Telemedicinen bestod af en videotelefon til patienterne,
samt udstyr der kunne madle fysiske data hos patienten, som blev transmitteret ind til
sygeplejersker. Telemedicinen var en del af en RCT undersogelse, hvor 12 KOL-patienter blev
randomiseret til telemedicin. Den deltagende observater var en del af dette RCT studie, og
havde mulighed for dagligt at observere sygeplejerskerne gennem 13 maneder. Handskrevne

feltnoter kodet og analyseret efter principperne for etnografisk forskning.

Studiet fandt fire temaer der havde betydning for implementeringen af telemedicin. Temaerne
var: forventninger til egnethed, sygeplejerske-patient relationen, professionel sikkerhed og
teknologi i praksis. Telemedicinen blev nogen gange opfattet som en begrensning i
etableringen af en relation til patienten. I arbejdet med implementeringen af telemedicinen var
det vigtigt at have tid, saledes det ikke gik ud over sygeplejerskernes faglighed eller relationen
mellem sygeplejerske og patient. Studiets metode er sparsomt beskrevet, hvorfor det som laser
er svert at tage de nedvendige forholdsregler nar studiet tolkes. Desuden var studiets

telemedicinske redskab udviklet til KOL-patienter.
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7.2. Opsamling litteratursegning

Da det er en meget behandlingskraevende patientgruppe, har sundhedssystemet i de pagaldende
land, stor betydning for behandlingsforleb, herunder finansiering og kantakt til
sundhedspersonale. P4 trods at dette faktum, der ligeledes ikke har veret et fokus i de

respektive artikler, inkluderes alle artikler ligeligt i den videre diskussion.

De faktorer der pavirker TPN-patienternes livskvalitet er meget komplekse. Serligt er det vist at
folger ved behandlingen er vasentlige. Fysiske faktorer indeberer; traethed og sevnproblemer,
smerter samt en forringet kropsopfattelse. Sygdom og felgevirkninger ved behandlingen
pavirker ligeledes psykosociale faktorer; bekymring om fremtid, enske om at opna normalitet,
hvorfor patienter prover at skjule sygdom. Et gnske om at tale med andre og at vaere en del af et
feellesskab. Ligeledes opleves problematikker omkring hverdagen, herunder at kunne spise,
rejse, vare spontan og varetage et arbejde. Generelt er patienterne tilfredse med og
taknemmelige for behandlingen, men ensker et storre fokus pa det psykosociale i behandlingen.
Det fremkommer yderligere at den oftest anvendte coping-strategi blandt patientgruppen er et

forseg pé at opretholde kontrol over situationen.

Der er ikke konsistens i effekter fundet ved telemedicinske redskaber pa livskvalitet. Flere
redskaber indeholder monitorering og kontakt til sundhedspersonale, men der eftersperges mere

viden om effekter og begransninger ved telemedicinske redskaber til brug heraf.

Telemedicin er blevet identificeret som en hjelp til de sundhedsfaglige personale, da det kan
lette arbejdsgangen, ogsd 1 behandlingen af kroniske patienter. God og effektfuld
implementering kraever at det personalet finder redskabet egnet og ikke tvinger dem til at ga pa
kompromis med faglighed. Samtidig vil effekten af et telemedicinsk redskab pavirkes af
patienternes tillid til redskabet. Det er ikke fundet at socio-demografiske faktorer pévirker
brugen af telemedicin hos patienterne. Afslutningsvis ma etiske overvejelser omkring brugen af
telemedicin medtenkes i udviklingen af et redskab, herunder fokus pé unedig overvigning af

patienterne.
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8. Spergeskemaundersogelse

Dette kapitel prasenterer resultater og analyse fra projektets spergeskemaundersegelse.
Undersegelsen skal hjelpe til besvarelsen af projektets forste forskningsspergsmal: 1) hvilken
psykisk og fysisk helbredsstatus har ikke indlagte TPN-patienter ved Aalborg Universitets
hospital? Kapitlet indledes med en beskrivelse af studiepopulationen, dernast prasenteres

analyser af data i form af figurer. Resultaterne kommenteres til sidst i kapitlet.

8.1 Beskrivelse af studiepopulation

Tabel 8.1 viser hvordan studiepopulationen fordeler sig pa variablerne ken, alder, civilstand,
uddannelse, beskeftigelse, hjemmesygeplejerske, hjelp til TPN, transport samt tid med TPN.
Svarprocent for baselineundersegelsen var 57 %, hvoraf 34 besvarelser blev modtaget pr. brev
(68%). Der er en overvaegt af kvinder 34 (68%). Alderen varierer fra 35 &r til 88 &r med en
gennemsnitsalder pa 63 ar (SD:12,4). Sterste delen er samboende 31 (62%). Der er flest med en
mellemlangvideregdende uddannelse 19 (40%). Lidt overhalvdelen 19 (53%) angiver pensionist
som beskeftigelse. 26 (53%) rapporterer de far hjemmesygeplejerske og 27 (56%) angiver at de
far hjelp fra parerende til handtering af TPN.
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Tabel 8.1. Beskrivelse af studiepopulation

Beskrivelse af studiepopulation

KON n (%)
Kvinder 34 (68,0)
Maend 16 (32,0)
ALDER, gns (SD) = 63 (12,4)

30-40 ar 3(6,0)
41-50 ar 2 (4,0)
51-60 ar 15 (30,0)
61-70 ar 16 (32,0)
71-80 ar 11(22,0)
80 ar - 3 (6,0)
CIVILSTAND

Enlig 19 (38,0)
Samboende 31 (62,0)
UDDANNELSE, missing=2

Basis uddannelse 6 (12,5)
Erhvervsuddannelse og kortvideregédende uddannelse 12 (25)
Mellemlangvideregaende uddannelse 19 (39,6)
Langvideregéende uddannelse 4(8,3)
Ingen uddannelse 7 (14,6)
BESKZAFTIGELSE, missing=14

Fuld beskeeftigelse 2(5,6)
Deltidsbeskaftigelse 4(11,1)
Feortidspensionist og sygemeldt 11 (30,6)
Pensionist 19 (52,8)
HIJEMMESYGEPLEJERSKE, missing=1

Ja 23 (46,9)
Nej 26 (53,1)
HIZALP TIL TPN AF PARGRENDE, missing=2

Klarer alt selv 21 (43,8)
Hjelp fra parerende 27 (56,3)
TRANSPORT

Korer selv 32 (64,0)
Hjelp til transport 18 (36,0)
TID MED TPN

Under eller 2 ar 29 (58,0)
Over 2 ar 21 (42,0)

Tabellen viser hvordan studiepopulationen (n=50), fordeler sig pa forskellige demografiske, socioskonomiske- og

sygdomsrelaterede faktorer.

8.2 Fordeling af dimensioner i EQ-5D

Figur 8.1 viser fordelingen af svar pa alle dimensionerne i EQ-5D for hele studiepopulationen.

For dimensionerne mobilitet, personlig pleje og angst angiver flest “ingen problemer”. For

aktiviteter og smerter/ubehag er der derimod en overvegt der rapporterer at have problemer.

Figur 8.1. Fordeling af dimensioner i EQ-5D for alle deltagere
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8.3 EQ-5D-indeksscore

Figur 8.2 viser fordelingen af den gennemsnitlige EQ-5D-indeksscore fordelt pad ken og
aldersgrupper. Det ses at den totale gennemsnitlige EQ-5D-indeksscore for de forskellige
aldersgrupper ikke har si stor variation. I alle aldersgrupper rapporterer kvinder en hejere
gennemsnitlig EQ-5D-indeksscore end maendene, dog med undtagelse af aldersgruppen 71-80
ar hvor mandene har en hgjere gennemsnitlig EQ-5D-indeksscore. Endvidere ses der for
patienter i alderen 30-50 ar en lavere gennemsnitlig EQ-5D-indeksscore sammenlignet med de
ovrige aldersgrupper. For gruppen af de 30-50 arige ses desuden stor forskel mellem kennene,
da mandene har en markant lavere EQ-5D indeksscore sammenlignet med kvinderne i netop
dette aldersinterval. Den gennemsnitlige EQ-5D indeksscore for alle patienter er 0,694. For alle

kvinder er den 0,705 og for maendene 0,671.

Figur 8.2. Gennemsnit af EQ-5D-indeksscore

Gennemsnit EQ-5D-indeksscore - ken og alder
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EQ-5D-indeksscore fordelt pi ken og aldersgrupper med illustration af standardfejl (n=50).

8.4 VAS-score

I figur 8.3 prasenteres den selvrapporterede helbredsmaessige status via VAS-score. Det
fremgér at mendenes gennemsnitlige VAS-score generelt ligger hgjere end kvindernes
gennemsnitslige VAS-score. Den gennemsnitlige VAS-score varierer pa tvaers af aldersgrupper,
hvor de laveste scorer ses blandt gruppen 30-50 ar, samt i grupperne 71-80 ar og plus 80 ar. Den
gennemsnitlige VAS-score for alle patienter er 58,73. For alle kvinder er den 56,44 og for

mandene 63,59.

61
SPORGESKEMAUNDERS@GELSE



Figur 8.3. Gennemsnit af VAS-score

Gennemsnit VAS-score - kon og alder
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VAS-scorer fordelt pa kon og alder med illustration af standardfejl (n=50).

8.5 Parret t-test

Den parret t-test ssmmenligner de to helbredsscore fra henholdsvis, EQ-5D og VAS. Dette er
for at finde om der er statistisk signifikant forskel pa de to scorer. En forskel kan indikere at der
er andre faktorer pa spil i relation til patientgruppens forringede livskvalitet. Resultaterne af den

parret t-test, for alle respondenter, prasenteres i tabel 8.2.

Tabel 8.2. parret t-test
Parret t-test

Deskriptiv statistik

Variable N Middelveardi Standardfe;jl
EQ-5D 50 0,694 0,1597
VAS 50 0,587 0,1964
T-test

Frihedsgrader 49

t-veerdi 5,172

Tosidet p-veerdi (signifikans niveau 5%)

p-veerdi <0,001

Den parret t-test viser middelvaerdier med standardfejl samt t-veerdi og dertilhoerende p-vaerdi for sammenhangen mellem
de to variable.
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I tilleeg til den parret t-test er der i tabel 8.3 prasenteret deskriptiv statistik for differencen

mellem VAS-score og EQ-5D indeksscore.

Tabel 8.3,.Deskriptiv statistik

Deskriptiv statistik — Differens mellem EQ-5D og VAS, n= 50

Middelvardi (M) -0,10666
Standardfejl (SE) 0,02062
Median -0,118

Deskriptiv statistik pa differensen mellem vaerdierne malt piA VAS-scoren og EQ-5D-indeksscore.

Af tabel 8.2 og 8.3 ses at middelverdien for EQ-5D indeksscoren (0,694) er hgjere end
middelverdien for VAS-scoren (0,587). Den gennemsnitlige forskel (M=0,10666, SE=0,02062,
n=50) var signifikant forskellig fra nul. T-vaerdi = 5,172 og p-verdi <0,001. Saledes er der
statistisk signifikant forskel pa de to malinger, VAS-score og EQ-5D indeksscore.

Den parret t-test stratificeres pa ken, for at undersege om der er statistisk signifikant forskel pa
hvordan mend og kvinder vurderer deres helbredsstatus. Den parret t-test for maend ses i tabel
8.4 med supplerende deskriptiv statistik for differencen mellem VAS-score og EQ-5D

indeksscore for mandene i tabel 8.5.

Tabel 8.4. Parret t-test for maend

Parret t-test, mend

Deskriptiv statistik

Variable N Middelveardi Standardfejl
EQ-5D 16 0,671 0,235

VAS 16 0,636 0,232
T-test

Frihedsgrader 15

t-veerdi 0,909

Tosidet p-vardi (signifikans niveau 5%)

p-verdi 0,378

Deskriptiv statistik pa differensen mellem veerdierne malt piA VAS-scoren og EQ-5D-indeksscore.

Tabel 8.5. Deskriptiv statistik for mand
Deskriptiv statistik — Differens mellem EQ-5D og VAS, n= 16

Middelverdi (M) -0,03456
Standardfejl (SE) 0,03801
Median -0,005

Deskriptiv statistik pa differensen mellem vaerdierne milt pid VAS-scoren og EQ-5D-indeksscore.
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Af tabellerne 8.4 og 8.5 ses at middelvardien for EQ-5D indeksscoren (0,671) er hgjere end
middelverdien for VAS-scoren (0,636). Den gennemsnitlige forskel (M=-0,03456,
SE=0,03801, n=16) var ikke signifikant forskellig fra nul. T-veerdi = 0,909 og p-vardi 0,378.
Saledes er der ikke statistisk signifikant forskel pa om helbredsstatus hos mand, males pa EQ-

5D eller VAS.

Resultaterne af den parret t-test med supplerende deskriptiv statistik for kvinderne ses i tabel 8.6

og 8.7.

Tabel 8.6. Parret t-test for kvinder

Parret t-test, kvinder

Deskriptiv statistik

Variable N Middelvaerdi Standardfejl
EQ-5D 34 0,705 0,111

VAS 34 0,564 0,177
T-test

Frihedsgrader 33

t-veerdi 6,222

Tosidet p-vaerdi (signifikans niveau 5%)

p-veerdi <0,001

Deskriptiv statistik pa differensen mellem veerdierne mélt pid VAS-scoren og EQ-5D-indeksscore.

Tabel 8.7. deskriptiv statistik for kvinder

Deskriptiv statistik — Differens mellem EQ-5D og VAS, n= 34
Middelveaerdi (M) -0,14059
Standardfejl (SE) 0,0226
Median -0,125

Deskriptiv statistik pa differensen mellem vaerdierne malt piA VAS-scoren og EQ-5D-indeksscore.

Af tabellerne 8.6 og 8.7 ses at middelverdien for EQ-5D indeksscoren (0,705) er hgjere end
middelverdien for VAS-scoren (0,564). Den gennemsnitlige forskel (M=-0,14059), SE=0,0226,
n=34) var signifikant forskellig fra nul. T-verdi = 6,222 og p-verdi <0,001. Saledes er der
statistisk signifikant forskel p4 om helbredsstatus hos kvinderne, males pa EQ-5D eller VAS.

8.6 Opsamling sporgeskemaundersogelse

Sadvanlige aktiviteter og smerter/ubehag
Resultaterne har vist at, af de fem dimensioner i EQ-5D, er det inden for dimensionerne

sedvanlige aktiviteter og smerter/ubehag, at patienterne oplever at have problemer.
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Resultaterne viser at kvinder generelt har en hejere gennemsnitlig EQ-5D-indeksscore end
mendene. P4 de fem dimensioner rapporterer kvinderne séledes generelt en bedre helbredstatus
sammenlignet med mandene. Nar EQ-5D-indeksscoren sammenlignes med VAS-scoren, ses en
omvendt tendens. Her rapporterer maendene en bedre helbredsstatus idet mandene har en hgjere

gennemsnitlig VAS-score sammenlignet med kvinderne.

T-testen og den tilherende deskriptive analyse viser at der er statistisk signifikant forskel pa EQ-
5D-indeksscoren og VAS-scoren. Dette kan tyde pa at de fem dimensioner EQ-5D-indeksscoren
maler pa, ikke rummer alle aspekterne ved TPN-patienternes helbredsstatus. Séledes vurderer
TPN-patienterne pa en VAS-score, deres generelle helbredsstatus lavere end den udregnede EQ-

5D helbredsstatus.
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9. Interviewundersogelse

Dette kapitel indeholder projektets analyse af de kvalitative individuelle interviews.
Indledningsvis er baggrundoplysninger og personkarakteristik om informanterne praesenteret.
Analysen er struktureret efter projektets fokus; livskvalitet, telemedicin og forandring i praksis,
hvorunder nedenstdende 11 hovedtemaer bliver analyseret og fortolket enkeltvis. Hovedtemaer
fra kodetre (bilag 20) er illustreret i figur 9.1. Under overskriften, livskvalitet, bidrager
analysen til besvarelse af projektets forskningsspergsmal 2) Hvilke faktorer oplever ikke
indlagte TPN-patienter som veesentlige i forbindelse med livskvalitet? Afsnittet omhandlende
telemedicin belyser projektets forskningsspergsmal 3) Hvordan kan et telemedicinsk redskab
hjeelpe til forbedring af livskvaliteten? Og 4) Hvilke muligheder og begreensninger ser de
sundhedsprofessionelle i forbindelse med et telemedicinsk redskab, der skal forbedre
livskvaliteten hos ikke indlagte TPN-patienter? Afsnittet omkring forandring i praksis
fremanalyserer svar pa forskningsspergsmal 5) Hvilken rolle skal de sundhedsprofessionelle

spille i forhold til implementering af et telemedicinsk redskab?

Figur 9.1. Hovedtemaer
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Projektets 11 hovedtemaer struktureret efter projektets fokusomrader; livskvalitet, telemedicin og forandring i praksis.
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9.1 Baggrundsoplysninger og personkarakteristik

Nedenstdende tabel 9.1 viser en karakteristik af projektets seks informanter i

interviewundersggelsen. Informanter refereret til ved bogstaverne A, B og C er TPN-patienter
tilknyttet Gastroenterologisk afdeling ved Aalborg Universitetshospital og informanter citeret

med bogstaverne X, Y og Z er personale pa afdelingen.

Tabel 9.1. Demografi for informanter.

Informant A B C X Y Z
Ken Kvinde Mand Mand Kvinde Kvinde Mand
Alder 53 ar 37 ar 86 ar - - -
Uddannelse Lang Erhvervs- Lang Mellem-lang Lang Lang
videregaende uddannelse videregdende | videregdende videregdende | videregdende
uddannelse uddannelse uddannelse uddannelse uddannelse
Job Overlaege Lastbilchauffor | Pensionist Specialist- Psykolog Overlege
(fuld tid) (fuld tid) sygeplejerske
Civilstatus Enlig Bor med kereste | Gift og bor - - -
med kone
Born Teen-age Ingen Et barn - - -
dreng Kereste har fem | To bernebern
Teen-age pige | bern
Tid med 5 &r 7 &r 14 ar Ikke relevant Ikke relevant | Ikke relevant
TPN
Afstand til 10 km 85 km 3 km Ikke relevant Ikke relevant | Ikke relevant
sygehus

]

Tabellen giver en karakteristisk af interviewundersogelsens informanter. Ikke opgivet information markeres med hhv. -’
og ”ikke relevant”.

9.2 Livskvalitet

Dette afsnit vil give indsigt i, og en dybere forstaelse af, patienternes livskvalitet. Analysen vil
belyse hvilke faktorer og forhold, der pavirker patientgruppens livskvalitet samt bidrage med
identificering af indhold til hjemmesiden, hvis formal er at forbedre patientgruppens
livskvalitet. Med udgangspunkt i Ruut Veenhovens teori omkring livskvalitet fremanalyseres

disse elementer.

I nedenstaende tabel 9.2, ses hvordan patienternes perspektiver pa livskvalitet indfanges i
Veenhovens model omkring de fire livskvaliteter. Det er her tydeligt at det er de indre kvaliteter

ved livet, der i hej grad er pa spil. Hvorfor livskvaliteten er taet knyttet til individets handtering.
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Tabel 9.2. Fire livskvaliteter — TPN-patienternes livskvalitet

Arbejde og familieliv

Ydre kvaliteter Indre kvaliteter
Livschancer Livsvilkar Livsmuligheder
Svere behandlingsforleb Livsindstilling
Ambivalens
Accept og kontrol
Livsresultater Udbytte af livet Tilfredshed med livet

Gore hvad man vil
Socialt samveer
Bekymringer
Selvvard
Savn

Livsvilkdr er omgivelsernes egenskaber, der sivel begranser og giver muligheder til individet. Livsmuligheder omhandler
individets evne til at hindtere problemstillinger i livet. Udbytte af livet er knyttet til den nyttevaerdi individet bidrager med
til sine omgivelser og tilfiedshed med livet er individets subjektive glaede. Under hver af de fire livskvaliteter er tilherende

faktorer, fremkommet af analysen, markeret med gront.

9.2.1 Livsvilkar

Svare behandlingsforleb

Korttarmssyndrom er en kronisk sygdom, der ofte er preeget af et langt sygdomsforleb der

ligeledes kreever vedvarende behandling, hvorfor patientgruppen er underlagt nogle livsvilkar,

der grundlaeggende @&ndrer deres tilverelse. Denne omfattende sygdomshistorik er personalet pa

afdelingen meget bevidste om, idet de forteeller om hvordan de oplever, at patienterne kommer

med mange forskellige lidelser, der ligeledes kraver forskellig behandling. Patienterne

beskriver ligeledes deres sygdomsforlgb som en lang proces:

(...) det var det her colitis ulcerosa (som han blev behandlet

for) (...) sd jeg blev spreettet op fire gange.. og jeg ld der i et

halvt dr, og jeg tabte 25 kg.” (Bilag C, linje 17)

Patienterne er foruden den egentlige sygdom yderligere belastet af mange komplikationer, der

kan vere forbundet med TPN-behandlingen, og som kan krave genindleggelser:

’(...) deres immunforsvar er helt i bund. Og med

fremmedlegemer i kroppen sd er det ogsd bare “velkommen

Dette oplever informant B i hgj grad pa egen krop, hvilket er en stor frustration for ham:

bakterier”.” (Bilag X, linje 84)

“Jeg er sddan en rigtig pernitten type (...) men jeg far bare

infektion konstant. Sd det er bare irriterende.” (Bilag B, linje 193)
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0og
’(...) (ndr) der er noget bakterie i mit kateter, sd bliver jeg jo

deprimeret.” (Bilag B, linje 556)

Sygdommen og komplikationer ved TPN-behandlingen kan séledes, ud fra Veenhovens teori,

betragtes som et livsvilkar, der pavirker patientens livskvalitet negativt.

Pé Gastroenterologisk afdeling oplearer personalet patienterne og deres paregrende til at handtere
og varetage til- og frakobling af TPN, hygiejneprincipper, bandagering osv. Endvidere har det
sundhedsfaglige personale et stort fokus pa at hjelpe patienten til at varetage et liv og en
hverdag med parenteral ernaring og eventuel stomi. Dette betyder, at behandlingen ofte bliver
meget individorienteret, idet den skal tilpasses den enkelte patients ensker og praeferencer. Dette
udtrykker specialistsygeplejersken som varende én af deres vigtigste opgaver, som led i
behandlingen af patienten:
“Jamen primeert synes jeg bare at det er sd vigtigt at vi far gjort tingene

sd simpelt og sd nemme for dem som muligt.” (Bilag X, linje 251)

Afdelingen geor for, at reducere den belastning og begraensning behandlingen og sygdommen
har pé patientens hverdag:
... for de er koblet til i mange timer hver dag. Altsa nogle af
dem gdr jo rundt i 12 timer om dagen med veesketilkobling — og
nogle skal jo passe job, nogle skal passe skolegang og nogle skal
ikke passe noget til en bestemt tid.” (Bilag X, linje 203)

For personalet pa afdelingen er det ligeledes vigtigt, at patienterne foler sig trygge:
... det jeg egentlig oplever generelt ved dem, det er at de er
trygge ved at kommer her, det er de generelt, men denne
patientgruppe her har jo ogsd mange andre problemstillinger, sd
derfor er det ogsa meget sveert for dem, fordi vi rarer ved nogle

ting, der er sveere.” (bilag X, linje 182)

Afdelingens store fokus pa tryghed og individorienteret god behandling, kan forstds som et
positivt livsvilkar. Til trods for det lange og komplicerede behandlingsforlgb, pointerer en af
patienterne ligeledes, hvordan afdelingen og opbygningen omkring behandlingen har bidraget

til et godt forleb:
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“Nej, vi blev skam godt undervist dengang.” (bilag C, linje 1198)
Og
“Jeg har kort med det (TPN-behandling) i 14 dr, og der md jeg
sige at sygehusapoteket det har fungeret fantastisk godt, de har
ikke lavet en eneste fejlleverance.” (Bilag C, linje 49)

En af de andre patienter, far TPN via en transportabel pumpe, der bares i en rygsak. Denne
rygsek gor det muligt at veere tilkoblet TPN, uden at vaere bundet til stativ og seng.
”(...) det var jo bare at tage den skide rygscek pa ryggen, og sda
kunne jeg gore som jeg plejer at gove (...) det er virkelig en
opfindelse, der har gjort noget godt for patienter som min

patientgruppe i hvert fald.” (Bilag B, linje 433)

Dette understotter endnu engang, hvordan livsvilkarene kan vare et udgangspunkt for god
livskvalitet. Patienterne setter pris pa den hjelp og stette de far fra afdelingen, hvorfor denne

hjelp kan fortolkes som varende positiv for patienternes livskvalitet.

Denne del af analysen har vist, hvordan behandling med TPN er kravende for patienterne.
Herunder er patienterne meget afhaengige af et sundhedsvasen, der kan bistd god vejledning og
undervisning for at kunne handtere behandlingen i hjemmet. Patienterne oplever at de
komplikationerne, deres behandling kan medfere, kan vare forringende for deres livskvalitet,
idet det er et livsvilkar, der ikke har en positiv pavirkning pa deres tilvaerelse. Med de
begraensninger som TPN-behandlingen medferer, og med patienternes manglende fleksibilitet i
hverdagen taget i betragtning, kan det antages at patienternes /livsvilkar er underlagt gode

betingelser, qua tryghed til sundhedspersonalet og behandlingen.

Patienternes forudseatninger for at mestre deres sygdom og den krevende TPN-behandling
athaenger i hej grad af deres indstilling til livet og til deres sygdom. En af patienterne fortaeller
om, hvordan han efter operation vagner op til det "nye liv”’, og om hvordan det har pavirket
ham:

“Lordag morgen, der vdgner jeg op i sengen, med stomi og sd

erncering. Sd det er mit nye liv. Det var satanedme en ordentlig

fodsel.” (Bilag B, linje 119)
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I forleengende heraf forteller B videre i interviewet om hvordan han har kempet sig tilbage i
job, og at det netop har veret vigtigt for ham:
“Jamen altsd, jeg har jo altid veeret glad for at kore lastbil og
glad for at arbejde, og sd skal de jo ikke sige til mig at det
kommer jeg ikke til igen, fordi det er jo, det var jo mit mdl.”

(Bilag B, linje 277)

For patienten har det nye liv med sygdom veret en stor udfordring, hvilket har medfert et mal
om at vende tilbage til job. Denne méalsaetning om fremtiden, kan med Veenhovens teori,

anskues som en positiv livsmulighed, der har bidraget til at forbedre livskvaliteten.

Det er ikke alle TPN-patienter pad Gastroenterologisk afdeling, der formar at opretholde en
positive livsindstilling. Dette pointerer psykologen idet hun fortaeller om hvordan patienterne
kan opleve en folelse af nederlag, hvis patienten ikke foler han/hun kan tilbyde noget.
Psykologen foresléar at afdelingens personale hjelper og stetter patienten til at forsta, at de ofte
er i stand til at afhjelpe egen situation. Gennem denne hjxlp og stette fra personalet,
opretholdes motivation og kan derved hjelpe patienten til et positivt livssyn og dermed eger
sine livsmuligheder. Dette underbygges af specialistsygeplejersken, der forteller:
’(...) de fleste lcerer egentlig, at hvis jeg er koblet til i den
periode jeg skal, sd far jeg faktisk sda meget energi at jeg kan
klare en hverdag.” (Bilag X, linje 215)

Det handler siledes om at fd patienterne til at omsette deres livschancer, for derigennem at
handtere deres situation bedre. For patient A, er sygdomsforlgbet praeget af mange smerter og
frustrationer, hvilket hun er meget belastet af disse. Derfor er det sveart for hende at opretholde
et positiv livssyn. Dette kommer til udtryk i nedenstdende, meget folelsesladet og sarbare citat,
der virkelig ekspliciterer de tankestremme hun har:

’(...) fordi den tanke har jeg da ogsad haft: er det det her veerd.

Og der har jeg nogle gange dage hvor jeg teenker at det er det

ikke... men jeg har to born, men jeg er ikke sikker pd jeg var her

hvis jeg ikke havde dem.” (Bilag A, linje 563)

De tre patienters fysiske form er meget forskellig. Patient C er, dels som folge af sine 86 ar og
dels grundet mange smerter, begraenset i sin fysiske udfoldelse. Dette pavirker hverdagen i det

omfang, at han er begranset i at udfere daglige goremal. Dog vurderes det, at denne fysiske
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begrensning opvejes af hans indstilling til livet, og det rationale han vurderer sin tilvaerelse ud
fra:
“Jeg laver alt det jeg kan lave. Det jeg ikke bliver stakdndet af,
det er jo computeren derinde, og legoklodserne og mine

frimeerker.” (Bilag C, linje 731)

Patient A er ligeledes begraenset i sin hverdag grundet smerte og fysisk ubehag, herunder
kvalme. Herunder beskriver hun sin hverdag med smerte, og hvordan hun ma handtere
smerterne med medicin for ikke at lade det begraense hendes hverdag yderligere:

“Der er mange smerter, og jeg har — i dag har jeg ikke gjort det,

men ellers de foregdende tre dage, der har jeg veeret nodt til at

tage morfin ndr jeg kom pd arbejde.” (Bilag A, linje 161)

Smertehdndteringen, gennem morfin, kan saledes fortolkes som en livsmulighed, der pavirker

hendes livskvalitet.

Felles for patienterne er at livsmuligheder kommer til udtryk i deres reaktion pa sygdommen.
Patient A og B har en ambivalent felelse overfor TPN-behandlingen. Denne ambivalens
omhandler skelnet mellem bevidstheden om TPN-behandlingens nedvendighed og det enske de
har om ikke at veere afhaengig af det.
”(...) men jeg er ogsd treet af det, at jeg er afhengig af at skulle
have den her erncering, og sd foler jeg stadig, ind i mellem mad du
ogsd tage dig sammen, fordi du bor ogsd veere taknemmelig over
det. For jeg kan godt se, med den veegt jeg har og med den
erncering jeg far, sd kan jeg godt se at jeg havde ikke veere i live
hvis jeg ikke havde faet den her mulighed.” (Bilag A, linje 336)
0g
“Jamen det (TPN-behandling) har veeret min livline i 7 dr, og jeg er
Jjo pisse bange for hvad der sd sker. Altsa mit liv fungerer jo nu. Sd

det er mere sddan noget psykisk noget tror jeg.” (Bilag B, linje 178)
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Og
“Men hvad sker der ndr de tager det her (TPN-behandling) fra
mig? Kan jeg leve ude? Eller begynder jeg at svinde ind til
ingenting? Og bliver jeg syg? Det er de tanker jeg gor mig. Men
mit mdl, det er at komme af med det her. Nu er jeg sd teet pd, sd

nu begynder det bare at .. dh... ikke?” (Bilag B, linje 592)

Ambivalensen kan sédledes fortolkes som den kamp patienter kemper, omhandlende deres
indstilling og evne til at handtere deres sygdom, og dermed som en livsmulighed, der bade kan

bidrage positivt og negativt til livskvaliteten.

Accept og kontrol
Ud over ovenstaende ambivalens fylder ogsd manglen pé accept og kontrol af sygdommen hos
patienterne. Patient B er meget frustreret over ikke at have kontrol over sin krop. Han oplever,
trods patentlighed med héandteringen af hygiejnen omkring TPN-administreringen, gentagne
infektioner i sit kateter.
”(...)men jeg far bare infektion konstant. Sd det er bare
irriterende(...) Nu har jeg haft influenza denne her gang. Jeg kan
ikke tdale at have influenza. Jeg kan ikke tdle at have
lungebetcendelse. Jeg kan ikke tdile noget som helst. Og hvis vi
skal snakke livskvalitet, sd er det at fa sadan en tur her, jo noget
af det der er med til at — ja sa er man altsd bare helt dernede.
Fordi "Hvad fanden kommer det af?” og "Hvorfor?” og man
gor bare alt hvad man kan. Og det sender mig jo bare lige
tilbage til nul i en periode, ogsd med arbejdet og hverdagen og
alt det her. Sd det er bare pisse irriterende, men det er jeg ikke

herre over.” (Bilag B, linje 194)

Dette understottes af psykologen der pointerer, at patienterne kan opleve en vrede mod kroppen

og en folelse af at den “’svigter” dem:
“Ja, det forer ogsd en vrede med mange gange. For jeg
(patienten) magter det ikke. Hvis man har et onske om at jeg
handler mig ud af problemerne, det er normalt en meget god
strategi. Er der et problem sd handler jeg. Rigtig mange gange
over for sygdom sd kan du faktisk ikke handle. Og sd bliver man
mdske mismodig, men det giver ogsd en vrede mange gange.

Rigtig mange af patienterne sidder med en vrede som gadr indad,
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fordi der er noget de ikke kan mere. Og den vrede teenker jeg jo,
den skal fd luft. Man er nodt til at fa afleb.” (Bilag Y, linje 135)

Som citaterne viser kan denne vrede fore til en afmagt og frustration, der resulterer i manglende
handling og kontrol. Patient A forteller ligeledes om denne afmagt, idet hun adskillige gange
navner, at hun ikke har noget valg - hverken nar det geelder om at tage pa i vaegt, da hun ikke
kan spise, eller valg i forhold til fremtidige operationer. Disse folelser vil ifalge Veenhoven,
knyttes til en negativ pavirkning af livskvaliteten, idet det pavirker patienternes handlekraft og

evne til at handtere problemstillinger omkring sygdommen.

Desuden blev patient A og B begge meget bererte og bevaegede nar de fortalte om deres
sygdomsforleb. I forlengelse af dette blev det tydeligt at B brugte humor til at handtere denne
sarbarhed.

"Altsd prov lige at se (han viser billeder) - det er jo ikke den
flotteste fyr pd stranden vel (griner). Det er man jo ikke skide stolt af
ndr man gdr rundt pd stranden ned pd Alcudia der, og skal forestille

at veere en eller anden strandlove.” (Bilag B, linje 472)

Den selvironiske form for humor kan altsa ses som en made hvorpa B handterer de begransede

livsmuligheder som han og andre TPN-patienter kan opleve.

Saledes kan det ud fra Veenhovens teori tolkes, at livsmuligheder pévirkes af indre kvaliteter
sasom; livsindstilling, taknemmelighed for behandling, accept og kontrol af kroppen samt en
oplevelse af sarbarhed nar sygdommen rammer og skal handteres. Analysen har vist, at
patienterne generelt har en positiv indstilling til de meget praktisk forhold omkring deres
sygdom, eksempelvis smertehdndtering. Nar det kommer til mere folsomme og mindre
handterbare forhold, som eksempelvis accept af sygdommen, giver dette i hgjere grad
udfordringer for patienterne, blandt andet i form af @get sarbarhed. Det ses endvidere at den
ambivalens, som patient A og B oplever, fylder meget i deres hverdag. Grundet de mange
bekymringer, vurderes det at den manglende accept og patienternes ambivalens er elementer,

der ikke er en positiv livsmulighed, og dermed ikke bidrager positivt til deres livskvalitet.
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9.2.3 Udbytte af livet

Arbejde og familieliv
Patienterne ekspliciterer arbejde og det at kunne varetage et arbejde som et vigtigt aspekt i deres
tilveerelse.
“Det er ogsd en del af min livskvalitet, at jeg kan fungere som
leege. At jeg kan veere en laege for mine patienter og veere en god

kollega, som kan tage min del af sleebet.” (Bilag A, linje 501)

Det bliver her tydeligt, at patienten gerne vil opretholde sin kontakt til arbejdslivet og det bidrag
hun gennem sit job kan give sine omgivelser, hvorfor arbejdet kan betragtes som varende noget

der bidrager positivt til patienternes udbytte af livet.

Et andet aspekt, hvori informanternes vardi for omgivelserne viser sig at have stor betydning,
handler om de familire forhold. For informant A er det serligt hendes rolle som mor, der er i

fokus:
”(...) for jeg passer meget pd ndr bornene er hjemme, altsd jeg
prover ikke at skjule at jeg er syg, det er ikke sddan. Men jeg
prover at skjule hvor syg jeg egentlig er, for de bliver bange.”
(Bilag A, linje 431)

En anden patient fremhaever ogsé vigtigheden af at veere der for sin familie:
“Men jyden han er steerk og sej. Og jeg havde noget at komme
hjem til (vefererer til sin kone), sd jeg gjorde alt for at blive rask
igen.” (Bilag C, linje 146)

Patient B er meget bevidst om hvilke preemisser han laegger ned over bade familie og venner og

hvordan det pavirker dem:

“Men det er jo ogsd det her med, det har squ veeret hdrdt for min
keereste jo — hun har veeret med i hele forlabet, og det har squ
veeret hdrdt for hende. Og med det samme der er et eller andet
med mig, sd er hun jo fuldstendig oppe pd stikkerne jo(...) Det

fylder sd samtidig ogsd meget i mig, at det fylder meget i hende”
(Bilag B, linje 724)
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Det er derved tydeligt, at patienterne er opmarksomme pa hvilken nyttevardi de har for deres
omgivelser, idet de er opmarksomme pé at skulle veere der for dem, og ikke “kun” vare det

syge og belastende familiemedlem.

Analysen har vist, at patienterne er meget opmarksomme pa, og har stort behov for at fele en
nytteverdi over for deres omgivelser, serligt en nyttevardi for deres familie betyder meget for
patienterne. Det ses dog samtidig at, de er meget bevidste om, hvilke premisser de, qua deres
sygdom, involverer deres familie i. Dette kan indikerer at, til trods for at de forseger at bidrage
s positivt som muligt til omgivelser, oplever en begransning i udbytte af livet, da de foler sig

som en belastning for deres familie, der dermed reducerer deres livskvalitet.

Béde patienter og personale fremhaever, hvor vigtigt det er at vende tilbage til en hverdag, der
ligner den de kom fra, forinden de blev syge. Disse hverdagsorienterede faktorer som
fremheaves. Det kommer sarligt frem, at de gerne vil gere det de har lyst til og dermed lade
deres hverdag og handlinger blive styret af lyst, fremfor af sygdommen og de begransninger det
medferer. Patient C beretter at daglige gature, til trods for store besverligheder, giver ham
glaede og nydelse i hverdagen:

’(...)sd jeg korer (han gdar med rollator) ud og kober ind - jeg

gdr 2 km hver dag. Jeg gar ned til vandet og gdr hen langs

vandet og op ved Fotex og scetter mig ned og kigger pd
befolkningen derhenne(...) men jeg far motion stadigveek og frisk
luft og nydt solen ndr det er solskin. Sa det sorger jeg far at
holde mig lidt i gang ved.” (Bilag C, linje 194)

Et andet eksempel fra patient C, er glaeden ved at ga ud at spise. Til trods for at han, qua sin
manglende mavesak og reducerede tarmlengde, ikke kan indtage serlig store mangder, er det
alligevel vigtigt for ham at komme af sted:

”(...)og kan jeg bare nyde at spise lidt. Det kom sig af at vi

skulle have et stjerneskud, og jeg kunne jo kun spise et par rejer

og lidt fisk.” (Bilag C, linje 763)
Patient C ger altsa disse ting, til trods for de belastninger og smerte det medferer. Glaeden ved at

gore hvad han vil, overskygger séledes de negative folger. Patient A pavirkes omvendt meget af

77
INTERVIEWUNDERSOGELSE



ikke at kunne udfere de aktiviteter hun har lyst. Dette kommer til udtryk i hendes enske om at
kunne spise lige hvad hun har lyst til, men samtidig feler hun sig meget begraenset i forhold til
dette, idet hun bl.a. har mange smerte nar hun spiser:
”(...)tage ind pd en Michelin restaurant og sad ville jeg bestille
den dyreste, bedste middag med syv retter mad, et glas vin til
hver (griner) og sd ville jeg have lov til at blive bdret hjem i
seng. Men for mig er livskvalitet altsd ogsd at kunne spise det jeg
har lyst til, og det jeg gerne vil, og noget der smager godt. Bare
det at kunne tygge sin mad.” (Bilag A, linje 468)

Da hun ikke er i stand til at "opfylde” dette enske om at spise hvad hun vil, vurderes det at

hendes tilfredshed med livet, inden for dette aspekt omkring mad, ikke er opfyldt.

Patient A udtrykker yderligere et enske om at have energi til at varetage egne fritidsinteresser.
Hun er alene med sine to barn og skal derfor varetage foraeldrerollen alene. Da hun har mange
smerter, og derfor ikke har energi nok til andet end at tage sig at sine bern, gar dette ud over
hendes egne fritidsinteresser. Gennem interviewet forteller hun om blandt andet lgb og kreative

projektet som ting hun gerne vil have energi til.

Andre aktiviteter patienterne gerne vil have mulighed for er rejse. Patient B foler glaede ved at
rejse med sin kereste:
” Men sd rejser vi jo meget, det giver god livskvalitet - det
danske mogvejr det giver eddermame ikke god livskvalitet.”
(Bilag B, linje 329)

For personalet pa afdelingen er det ogsa klart, at det at kunne rejse er vigtigt for patienterne,

hvorfor de er stettende og forsgger at hjelpe patienterne:
“Jamen sd prover vi at fd lagt en god plan(...) forste gang der
havde leegen og jeg det sddan at vi teenkte: det er mdske liige
voldsomt nok det I finder pa her, men det er gdet, og det er gdet
godt (...) Fordi der er ogsa noget med, hvordan rejser man,
hvordan fdr du remedierne med - hvis du skal have 7 liter(...)

men Vi fik det lost.” (Bilag X, linje 321)
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Patienterne navner alle hvordan de pé et eller andet tidspunkt i sygdomsperioden har folt sig
alene om deres situation eller har haft behov for at tale med andre. Patient C er den, der mindst
udtrykker et behov for kontakt til andre TPN-patienter. Dette kan dog delvis skyldes, at han qua
sin alder, ikke i samme grad kan overskue at investere energi og tid pa at satte sig ind i andres
situationer. Han udtrykker dog, at han gerne vil dele sine erfaringer, séledes han kan hjlpe
andre patienter i samme situation. Patient B vil ligeledes gerne dele erfaringer med patienter.
Patient A, er meget eksplicit i sit eget behov for at tale med og fa stette fra andre TPN-patienter.
Hun har i hej grad brug for at dele sine frustrationer og bekymringer, med andre i samme
situation. Dette knytter sig i haj grad ogsa til et enske om at vaere en del af et faellesskab, hvor
hun ikke er den eneste der er syg, men i stedet kan opleve en normalitet.

“Men, jeg kunne godt bruge nogen som man ligesom kunne bare

sidde og drikke en kop kaffe med. Som jeg siger IKEA mode,
hvor man bare sidder og snakker. Og man behover ikke
nodvendigvis at snakke om TPN, men mange gange sd kommer

det jo alligevel frem, nd gor du det sdadan, ej det har jeg slet ikke
teenkt over.” (Bilag A, linje 960)

Saledes galder for alle patienter at der er et behov for at dele tanker og bekymringer med andre
i samme situation. Udgangspunktet for deltagelse i et sddan fzllesskab er dog forskelligt, men
ensket om at mede andre TPN-patienter er ens for alle, og et sddant faellesskab kan derfor tolkes

som en domeenetilfredshed der vil influere positivt pa patienternes livskvalitet.

Et andet livsaspekt i patienternes verden er bekymring. Bekymringer, péavirker patienternes
hverdag over en laengere periode, og kan dermed anskues som et element inden for Veenhoves
begreb, domeenetilfredshed. Disse bekymringer spander vidt, men knytter sig primeert til
fremtiden. Det er spekulationer omkring den fremtidige jobsituation, familiens fremtid og

bekymringer knyttet til deres sygdom og udviklingen heraf.

Patient B, er meget glad for at arbejde da dette for ham til at glemme sygdom og i stedet giver
ham en normalitetsfolelse. Han har pa sin nuvarende arbejdsplads faet stor stotte i forhold til at
tilpasse arbejdsbelastningen til sin situation. Han er dog meget bekymret for det scenarie, at han

skal skifte job:
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”Sd mit arbejdsliv det kan jeg godt scette flueben ved, men altsd
hvis jeg vil noget andet, sd begynder det straks at blive noget helt
andet. Sd skal jeg jo til at teenke pd det her igen. Det gor jeg
egentlig ikke nu, ndr jeg arbejder, sa tenker jeg ikke at jeg er
syg.” (Bilag B, linje 298)

For informant A er det primart bekymringer vedrerende fremtidige operationer, og hvad det
kommer til at betyde for hendes fremtidige liv og for familien, der fylder. Hun er bekymret for
om bernene skal blive alene og samtidig fylder det meget at hendes son barer samme sygdom
som hende selv.
’(...) det giver spekulationer, ogsd fordi jeg er alene med
bornene og ikke er i kontakt med deres far. Sa der giver det
nogle ekstra bekymringer(...) angsten er der ogsd for om jeg fir
en cancer som jeg ikke kan gore noget ved. For jeg kan trods alt
se at min familie er dod. Og sd ogsd angsten for min drengs

fremtid, fremtiden for ham” (Bilag A, linje 737)

Med udgangspunkt i ovenstdende citater kan disse bekymringer forstds som en faktor, der

pavirker patienternes livskvalitet negativt, idet de ikke bidrager til en tilfredshed med livet

Det er ikke alle livaspekter, der er s eksplicitte og lette at forholde sig til for patienterne. Dette
kommer til udtryk, idet informant Y fortaeller, hvordan hun, gennem samtaler med patienterne,
oplever, at flere af dem har et meget lavt selvvaerd:

“Men det er sveert at holde sin selvopfattelse, selvfolelse oppe

ndr man synes, at alt det jeg kunne for det kan jeg ikke.” (Bilag
Y, linje 98)

Denne negative selvfolelse, der fremkaldes, nér patienten oplever ikke at kunne det samme som
man tidligere har kunnet, kommer til udtryk hos patient A, der i sin hverdag altid er nedt til at
have en plan B, i tilfeelde af, at hendes krop “’svigter”:

“Men jeg har rigtig mange ddrlige dage(...) Det gor ogsd at jeg

er bange for at komme ind i en ond cirkel, fordi jeg teenker: dh,

ja nu skal du det her i morgen(...) Men det gor ogsd at jeg altid

har en plan B. Hvis jeg skal kore med mine born, eller skal et
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eller andet, undervise, jeg skal altid vide hvad jeg gor hvis jeg
ikke kan.” (Bilag A, linje 522)

Citaterne viser saledes at, patienterne kan vere praget af et darligt selvvard, der, selvom det

ikke er noget de er bevidste om, i hgj grad pavirker deres livskvalitet.

For informant A er problemer med at sove en stor begraensning. Dette hanger tet sammen med
vedvarende smerter, som kreever smertestillinde i lgbet af natten. Ogsé afdelingens psykolog
pointerer at sgvn er en problematik patienterne skal handtere:

”En anden ting som er meget i fokus for dem, synes jeg, det er at

de sover ddrligt. Og det har noget at gore med, at rigtig mange

af dem far parenteral erncering om natten” (Bilag Y, linje 119)

Afdelingens overlaege problematiserer yderligere sevn som en vasentlig faktor for
livskvaliteten:
”...(hvis) noget erncering lober over sengen, det gadr i std, de skal
kigge efter det, de fdr veeske, de skal op og tisse om natten, de fir
adelagt deres nattesovn. Det vil sige treethed, nedsat
koncentrationsevne, behov for hvile pd andre tidspunkter,

muligvis md de ud af deres arbejde.” (Bilag Z, linje 47)

Det bliver her tydeligt hvor vigtig en god nattesgvn er for patienternes tilfredshed med livet, da
mangel pd sevn og traethed influerer pd patienternes hverdag og sdledes pavirker deres

livskvalitet.

Analysen viser hvilke subjektive aspekter der er knyttet til tilfredshed med livet. Negativ
kropsopfattelse, bekymring omkring sygdom og fremtid samt manglende sevn er alle faktorer
der forringer livskvaliteten blandt patienterne. Patienterne har alle et enske om at vende tilbage
til den hverdag de havde inden de blev syge, og dermed bade kunne varetage job og gere hvad
de vil, eksempelvis at kunne spise det de har lyst til. Da sygdommen og TPN-behandlingen
begrenser dem, er deres tilfredshed med livet dog ikke fuldt opfyldt. Alle tre patienter oplever
at deres hverdag har forandret sig og har udtrykt et enske om at dele bade bekymringer og

erfaringer med andre der kender til deres situation. Séaledes vil de gerne have muligheden for at
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indgd i et socialt fellesskab omkring deres sygdom og situation og pad den méade opna en folelse

af normalitet.

Ovenstaende analyse har fremanalyseret faktorer ikke indlagte TPN-patienter oplever som
vaesentlige i forbindelse med livskvalitet. Analysen har indledningsvist preasenteret, at
patienterne foler sig trygge og godt behandlet, i TPN-teamet, pd Gastroenterologisk afdeling.
Analysen af patienternes livskvalitet har vist at patienternes handtering af deres situation, er af
afgarende betydning. Dette kommer til udtryk gennem folgende; de vil gerne veere der for deres
omgivelser, men kan samtidig fole sig som en belastning, serlig for deres familie. Endvidere er
manglende accept og kontrol af deres sygdom, negativ kropsopfattelse, bekymring omkring
sygdom og fremtid samt manglende sevn, alle faktorer der forringer livskvaliteten blandt
patienterne. Analysen viser samtidig at patienterne har et enske om at vende tilbage til den
hverdag de havde inden de blev syge. Handteringen af dette “nye liv”, er sdledes ogsa af
afgarende betydning for livskvaliteten. Et andet element, der har betydning for livskvaliteten, er
at patienterne kan gere hvad de har lyst til. Ved deltagelse i socialt fellesskab omkring deres
sygdom og situation og pd den méde kan patienten opna en folelse af normalitet, gennem

sparing og erfaringsudveksling med andre i samme situation.

9.3 Telemedicin

Dette afsnit vil, gennem inddragelse af Fred Davis og Richard Bagozzi’s The Technology
Acceptance Model (TAM) bidrage til en analyse af hvilke elementer, der opleves som centrale

og vaesentlige 1 udviklingen af et telemedicinsk redskab til TPN-patienter.

Béde personale og patienter pointerer vigtigheden af brugervenlighed i relation til et
telemedicinsk redskab malrettet TPN-patienter. Denne brugervenlighed er ligeledes prasenteret
i Davis og Bagozzi’s teori, TAM, hvor netop brugervenlighed er en af hovedfaktorerne i
accepten og brugen af en given teknologi.
”Og jeg tror ogsd, at hvis den (hjemmesiden) er mere specifik pd
den patientgruppe, sd er den ogsd nemmere at finde ud af.”
(Bilag X, linje 441)
Og
”Det skal veere simpelt og enkelt.” (Bilag X, linje 722)
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For patienterne er det ligeledes enkelheden og overskuelighed der pointeres.
“Hvis det er noget der er overskuelig og nemt at ga til, og uden
for mange koder og sddan.” (Bilag C, linje 1020)
0og
“"Men man skal jo ogsd passe pd ikke at drukne sddan et system i

informationer.” (Bilag B, linje 892)

Den enkelthed der her beskrives kan med udgangspunkt i Davis’ og Bagozzi’s teori, forstas som
en faktor, der spiller en stor rolle i forhold til at sikre at patienterne oplever det telemedicinske
redskab som brugervenligt og dermed oger muligheden for at de enten far en felelse af

brugbarhed eller opnar en ny holdning, der forer til en ny adferd og brug af redskabet.

Indholdet i det telemedicinske redskab er af stor betydning for om redskabet accepteres og
bruges af patienten. Afdelingens specialistsygeplejerske foreslar at redskabet indeholder flere
vejledninger omkring administration af TPN. Eksempelvis foreslds vejledninger i op- og
nedtagning af TPN-udstyr, en guide, der stotter og vejleder patienten i tilfelde af febertilstande

OSV.

Patient B pointerer dog, at information og vejledning omkring den praktiske handtering af TPN-
administrationen vil vare serlig gavnlig for nye patienter, der skal lere at handtere TPN-
udstyret:
“Men jeg tror meget. Jeg tror faktisk at sadan en hjemmeside
(taler om vejledninger i TPN) vil veere meget minded til folk der
er nye og folk der skal i gang.” (Bilag B, linje 875)

Ovenstdende viser at praktiske informationer kan veare relevante i at inddrage i det
telemedicinske redskab og dermed forbedre deres hverdag med TPN. Informationer relaterer sig

til de problemstillinger, de sundhedsprofessionelle mader i kontakten med patienten.
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Personalet pa afdelingen ser yderligere muligheder i at hjemmesiden far en funktion, der gor det
muligt for patienterne af monitorere deres sygdomssituation.
”(...) men appen skal ogsd have nogle praktiske ting, med hvad far
patienten rent faktisk af veeske i ajeblikket.” (Bilag Z, linje 213)

Informant X, pointerer yderligere at denne monitoreringsdel, ville kunne indga i den daglige
behandling af patienter i ambulatorie-regi. Dermed bliver patienten inddraget og delagtiggjort i
egen behandling.

For psykologen er der dog en bekymring omkring netop monitoreringsdelen. En gget
monitorering kan risikerer at medvirke til at sygdommen overtager endnu mere kontrol over
hverdagen og dermed en fratagelse af selvbestemmelse.
” Men den er jeg nok en lille smule imod, og det er jeg fordi jeg
synes de her mennesker, de her mennesker de netop bliver
kontrolleret i mange andre ting. Egentligt forsoger jeg nogen gange
at tage det her kontrol fokus veek fra dem, men det er jo ikke tiden
trend. Tidens trend er at vi skal mdle alt ting. Jeg ser det jo lidt som

at vi er i konkurrence med os selv.” (Bilag Y, linje 447)

Ud fra ovenstdende kan del siledes tolkes, at hvis monitoreringen, skal opleves som en
brugbarhed til forbedring, ma denne ikke fa en kontrollerende karakter. Det skal sdledes vere

patientens eget tilvalg.

Et andet konkret indholdselement der navnes er en Skype-lignende funktion.
Specialistsygeplejersken forteller sdledes hvordan hun forestiller sig at funktionen vil kunne
hjelpe i kontakten med patienterne. Informant X ser sdledes en fordel for bade afdelingen, og
de daglige arbejdsgange, men i lige s& hej grad en fordel for patienterne:
” Hvis de stdr derude og har sveert ved, mdske teknisk at gore
noget. Hvis vi sd lige kan Skype sammen, sd er det jo nemt
herinde fra lige at sige: gor sddan og sadan. Teenker jeg.” (Bilag
X, linje 474)

For alle patienterne er det fzlles, at de gerne vil have kontakt med andre i samme situation,

dette for bade at dele erfaringer samt at tale med andre patienter.
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“"Men kunne du egentlig teenke dig at tale med andre i samme
situation?”
“ja det kunne da godt veere. Men kan jeg hjcelpe nogle med mine
ideer og tanker.” (Bilag C, linje 1181)

Informant B uddyber gnsket om at hjelpe andre:
“Jeg vil vildt gerne veere med til at gore noget for andre i det
her(...)” (Bilag B, linje 812)
0g
“Jamen det der med en chatfunktion, det skal det have, man skal

helt 100 kunne skrive med andre patienter.” (Bilag B, linje 778)

Patient A udtrykker yderligere et behov for selv at fa hjalp fra andre, hvilket hun selv navner i

kraft af en chatfunktion pa en hjemmeside, der kunne vaere brugbar i forbindelse som spergsmal

omkring blandt andet rejser eller snak med andre TPN-patienter. Hun forestiller sig at kunne

medes med andre TPN-patienter, eksempelvis i cafeteriet i IKEA. Dermed stiller det ikke krav

til patientgruppen om at de skal invitere mede-gruppen hjem til sig, hvilket muligger at flere vil

deltage, da det ikke vil kreeve meget forberedelse for dem.
“Jeg synes det kunne veere rart hvis der var et chat-rum. Fordi
nu blandt andet hvor jeg skulle ud at rejse.” (Bilag A, linje 888)
Og
“Jamen netop det med altsd, hvis jeg kunne fd lov at sidde i
IKEA og jeg er ikke den eneste der sidder og spytter i maden.
Det kunne veere rigtig rigtig rart at opleve.” (Bilag A, linje 955)

Patienterne eftersporger saledes kontakt med andre patienter, hvorfor vurderes det at et

patientforum, vil vere af s& stor brugbarhed. Oplevelsen af brugbarhed vil lede direkte til en

@ndret adferd og dermed eger muligheden for at patienterne vil bruge redskabet.

I forlengelse af ovenstdende patientforum udtrykker afdelingens psykolog at netop et falles

udgangspunkt, samt information omkring normalitetsfelelse, kan virke positivt i den psykiske

handtering af sygdomssituationen:
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“Ja, ideen om at det giver dem et fundament til og, altsa
normaliseringen i det, sige okay, andre der er syge de oplever
det samme. De gdr med de samme tanker. De gdar med de samme
ting. Det er en meget meget stor del af psykologien. Og det kan
du sige det er ogsd en stor del af det jeg gor. Det er egentligt at
normalisere den reaktion de har(...).” (Bilag Y, linje 506)
Og
”Og sd siger patienterne faktisk ogsd tit til mig, at det du har hjulpet
mig med, det er at scette ord pd tingene. Sd derfor kunne det veere et
stort plus for dem at fa viden fra IT-redskab. Ja, sd er der
forstdelsen. Jeg bruger de forste samtaler pd at forstd dem. Et IT-
redskab ville ikke kunne det samme. Men den kan give dem

information, men ikke tilbyde dem forstdelse.” (Bilag Y, linje 597)

Hun betragter informationen fra et telemedicinsk redskab som et vigtigt skridt i patientens vej
mod en storre forstaelse af sig selv. Idet informationerne kraver at patienterne aktiv handler pa
disse, vil oplevelsen af brugbarheden forer til en @&ndret holdning, der pa sigt kan ferer til en
@ndret adferd. Dette begrundes i psykologens pointering af, at redskabets informationer ikke

giver en egentlig forstaelse hos patienten, men kun bidrager med information.

Afdelingens overlege og specialistsygeplejerske, fokuserer primart pa praktiske og meget
handterbare elementer, som vejledninger, monitoreringer og en skype-lignende funktion. Dette
er alle elementer, der kan bidrage til deres arbejde i behandlingen af patienten. P4 den made er
det primeaert disse sygdomspraktiske elementer, som personalet anser som brugbare til at skabe
en forbedring af patientens livskvalitet gennem en hjemmeside. For patienterne er der yderligere
et enske om nogle elementer af en mere stottende karakter, her sarligt interesse i et fellesskab
mellem patienterne. Denne stette underbygges af afdelingens psykolog, der ligeledes fokuserer
pa, hvordan redskabet, ber vaere informerende ift. at skabe en normalitetsfolelse hos patienterne.
Med disse aspekter i spil, vil muligheden for, at patienterne oplever en brugbarhed til

forbedring stige og chancen for at redskabet bliver brugt, eges.

Nar patienterne far oplevelsen af at hjemmesiden enten er brugervenlig eller brugbar til
forbedring af egen situation, vil sandsynligheden for at der skabes en positiv holdning overfor et

telemedicinsk redskab eges. Holdning er med til at pavirke hvorvidt en person accepterer og
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anvender en teknologi. Patient A en Facebook-gruppe, og giver dermed udtryk for at, hun
bruger internettet samt de sociale medier, med de muligheder dette giver. Hun udtrykker
derigennem en positiv holdning til udviklingen af et telemedicinsk redskab for TPN-patienter:

“Jeg ville helt klart bruge det hvis der fandtes et chat-room. For

det er jo derfor jeg gerne selv vil lave noget. For en gang
imellem kunne det ogsd veere rart mdske ogsd bare lige at kunne
heelde vand ud af orerene til nogen, der mdske godt ved at det
bare lige er fordi du har en rigtig mog-dag i dag og i morgen sd
ser du garanteret mere positivt pd det, og mdske lige fd et spark

af nogen.” (Bilag A, linje 910)

Patient C bruger ligeledes internettet nar han skal finde informationer om sygdom og nér han
skal bestille plastre, utensilier samt medicin, han er dog ikke interesseret i at vare med pa
sociale medier. Samtidig udtrykker han en nervesitet over at navigere pad hjemmesider han ikke
kender. Patient C har altsd som patient A en positiv holdning, men for patient C vil der med en

hjemmeside kunne opsta udfordringer i forhold til den praktiske handtering og navigation.

Patient B har tidligere gjort brug af hjemmesider med patientinformation. I forbindelse med at
han i en periode fik anlagt stomi, brugte han stomiforeningens hjemmeside. Dette indikerer at
han er tryg ved at opsege og finde de informationer og muligheder der er til rddighed via nettet:
”Nd ja, prov at hor her: den gang jeg havde fdet den stomi der,
der var jeg meget inde pa den hjemmeside (stomiforeningen)(...)

hvor man kan chatte med hinanden og alle mulige informationer

og sddan.” (Bilag B, linje 765)

Patient B udtrykker sdledes en positiv holdning overfor brugen af en hjemmeside i handteringen

af sygdom.

For sundhedspersonalet bliver der ogsa udtrykt en positiv holdning til udvikling af et
telemedicinsk redskab til TPN-patienterne:
“Jeg kan da godt se en masse muligheder, fordi meget af det vi

ser hos de patienter, der er kvikke, de har ogsd sogt en masse

viden.” (Bilag X, linje 567)
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I forlengelse af dette pointeres nogle udfordringer, idet ikke alle patienter har tilstreekkelig 1T-
kundskaber. Primart er de sundhedsprofessionelle dog positivt indstillet overfor brugen af en
hjemmeside.
“Jeg er speendt pa at se udviklingen af det, sd kommer tankerne
jo forst ikke. Det er meget tidligt lige nu.” (Bilag Z, linje 320)
Og
“Jeg tror bestemt hvis I lobende interagerer med os der har

patienter sd tror jeg da at der kan blive noget der.” (Bilag Z,
linje 327)

Patienterne er sdledes vant til at bruge internettet og seger gerne information omkring deres
sygdom via internettet. Det kan saledes tolkes, at patienternes positive holdning og adfaerd
overfor internettet, kan overfores til et telemedicinsk redskab, og dermed oge sandsynligheden

accept og brug af redskabet.

Ovenstaende analyse har bidraget til identificering af hvordan et telemedicinsk redskab kan
forbedre livskvaliteten hos ikke indlagte TPN-patienter. Det er séledes blevet klart at, hvis
patienterne skal finde en hjemmeside brugbar skal hjemmesiden fordre holdninger og adferd
der understotter brugervenlighed, gennem enkelthed i opstilling og funktionalitet. Yderligere
kan brugen af hjemmesiden sikres gennem brugbarhed til forbedring, med fokus pa chat-forum
og psykisk héndtering. Ligeledes har analysen vist at patienterne generelt oplever at veare
positivt indstillet omkring brugen af IT og hjemmesider. Yderligere vil redskabet kunne fordre
en fallesskabsfolelse, gennem chat-forum og give patienterne redskaber til bedre at handtere de
folger der kan opsta i forbindelse med at sygdommen rammer. Det sundhedsfaglige personale
foreslar vejledninger og monitorering. Dog kan en udfordring vare, at monitoreringen bliver for
styrende for patienten, og dermed ikke anses som brugbar og kan fore til en negativ holdning og

adfzerd mod hjemmesiden.

9.4 Forandring i praksis

Dette afsnit vil omhandle en analyse af elementer, der kan pavirke implementeringen af et
telemedicinsk redskab pa Gastroenterologisk afdeling, gennem en forandringsproces. Da

processen endnu ikke er i gangsat, vil afsnittet primart bygge pd indledende overvejelser
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omkring forandringen, hvorfor kun John Kotters forste fire trin i ottetrins-modellen vil blive

inddraget. Disse handler om at opte og bryde med den faste struktur, der er pa afdelingen nu.

Med henblik pa at forbedre livskvaliteten blandt TPN-patienter, mé der etableres en oplevelse af
nedvendighed blandt personalet pad Gastroenterologisk afdeling. Dette er den helt overordnede
forstaelse og erkendelse der mé gores, og som vil vare den grundlaeggende faktor i forhold til at
fa etableret en forandring pa afdelingen (54). P4 nuvarende tidspunkt er afdelingen generelt
opmarksom pé livskvaliteten hos patienterne, herunder det individorienterede fokus, som dette
perspektiv ofte kraever.

’(...) vi skal skabe sd god en hverdag som den kan blive for den

enkelte patient. Og dermed ikke sagt, at det kan vi gore ens for

alle, men for lige dén patient, der har brug for dé ting han/hun

har brug for, der er vi nodt til at gore et eller andet, der gor det

sd nemt og problemfrit som muligt. Det mener jeg faktisk, at det

er livskvalitet for patienten.” (Bilag X, linje 149)

At livskvalitet er et element, der har stor relevans pa afdelingen prasenteres yderligere af

afdelingens overlaege:

“"Man er nadt til, hvis man har med de her patienter at gore,

0gsd at teenke pd deres livskvalitet, ellers mener jeg ikke du kan
hdandtere de her patienter” (Bilag Z, linje 84)
Og

”Sd det er jo den rolle man ma veelge, hvis man vil have den
slags patienter her, sd mener jeg ogsd at man md pdtage sig det
arbejde, der er med at hjcelpe dem. Ultimativt sa handler det jo

om, og handler kun om deres livskvalitet, reelt set.” (Bilag Z,

linje 107)

Det vurderes derfor at der er et godt udgangspunkt for at fa skabt denne folelse af nedvendighed
blandt personalet pa afdelingen, idet personalet i hgj grad forstar hvilket behov der er — ikke kun
for patientens eget velbefindende, men ogsd i forbindelse med personalets eget virke som
sundhedsprofessionel. En méde hvorpa denne nedvendighed kan etableres, knytter sig, ifelge
Kotter, til opstilling af “kriser”. P& afdelingen vil en prasentation af den udvikling
patientgruppen er i og fortsat vil gennemgd, kunne inddrages som en “krise”, der kan skarpe

oplevelsen af ngdvendighed blandt personalet.
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“"Danmark er forgangsland i behandlingen og vi ca. fordobler
vores population af korttarmspatienter hvert femte dar. Det er
hovedsageligt celdre mennesker, vi behandler ddrligere
mennesker, som ogsd bliver opereret for flere ting(...) hvor de jo
sd lever med meget hjemmepleje.” (Bilag Z, linje 61)

Og
’(...) og i bund og grund ogsd for at hjeelpe med at holde folk i
arbejde, passe dem ind i samfundet” (Bilag Z, linje 122)

Det er tydeligt at afdelingen har et stort fokus pa patientens livskvalitet gennem et stor fokus pa
patientens behov. Men til trods for denne indsigt og deres indsats pa afdelingen, er
patientgruppen fortsat belastet af en forringet livskvalitet. Der er derfor et behov for at rette
perspektivet mere ud i patientens eget hjem og hverdag. Dette behov vil opstille en “krise”, der
kan give personalet en forstidelse af patientens situation uden for hospitalets og afdelingens

rammer.

For at etablere en folelse af nadvendighed, presenterer Kotter den styrende koalition, der skal
starte forandringen. Denne koalition skal bygge pa felgende fire kvaliteter; stillingsindflydelse,
ekspertise, trovaerdighed og lederskab og skal vare knyttet til hej grad af tillid til hinanden samt
arbejde ud fra fzlles mél. Da bade afdelingens overlege, specialistsygeplejerske og psykolog
ser ngdvendigheden af denne forandring, i form af et telemedicinsk redskab til TPN-patienter,
vil disse veare oplagte som ngglepersoner i den styrende koalition. Der ses et potentiale i
telemedicin som redskab til at varetage patientrelaterede opgaver hos sundhedspersnalet:
“Jeg teenker det er fremtiden, og fremtiden ift. at vejlede nogen”
(Bilag x, linje 474)
Og
”(...) altsa det er en udfordring, MEN der arbejder jeg jo ogsd
pd at, der skal nogle andre tiltag til. Jeg kunne godt teenke mig at
der var en, der kunne gd fra til nogle af de her ting(...) Sd hvis
nu en havde den funktion, og gik med den telefon, og kunne scette
sig ved en computer og Skype med dem, der skal Skypes med og
ringe til dem, der skal ringes til i ro og mag. Sad ville det glide

nemmere tror jeg.” (Bilag X, linje 481)
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Det vurderes derfor, at den styrende koalition ber bestd af afdelingens overlege,
specialistsygeplejerske og psykolog. Den afsnitsledende sygeplejerske ber ligeledes indga i
koalitionen med henblik pé at kunne afsatte de nedvendige ressourcer, sdledes der afsattes den
nedvendige tid i hverdagen. Koalitionen kan eventuelt udbygges med andet personale, der kan

bidrage med troveerdighed og tillidsskabende egenskaber.

I udviklingen af en vision og strategi for et telemedicinsk redskab mé den pracise retning
ekspliciteres. Den styrende koalition, der er blevet etableret pa afdelingen, mé indledningsvist
prasentere et klart billede for fremtiden knyttet til en forbedring af patientgruppens livskvalitet.
Dette skal formuleres ud fra et enskeligt og langsigtet perspektiv for alle implicerede parter. I
dette tilfeelde vil det, for personalets perspektiv, vare vaesentligt at fa tydeliggjort, at redskabet
vil hjelpe personalet i det daglige arbejde pa afdelingen. Redskabet vil saledes fungere som en
online vejledning, og dermed reducerer mangden af personlige henvendelser til personalet. I og
med at det patenkes, at Redskabet skal administreres af afdelingen, ma patienternes langsigtede
interesser ligeledes teenkes med. Her har en af informanterne gjort sig erfaringer med brug af
hjemmeside fra en patientforening, og udtaler:

’(...) Jeg kan da huske inden pa den anden der (stomiforeningens

hjemmeside), der skete bare ingenting, den blev ikke opdateret, det

var de samme gamle ting — skal man lave sddan noget, sd skal den

0gsad holdes ved lige” (Bilag B, linje 817)

Visionen mé altsd inkluderer lebende opdatering af redskabet sédledes dette enske fra

patienternes side, imgdekommes.

Dernast kreeves det, at visionen er gennemforlig og indeholder realistiske mal. Et eksempel pa
en vision er: patienternes livskvalitet skal forbedres, ved hjelp af eget selvhjulpenhed. Herunder
kan feolgende mal bidrage til opndelse af denne vision: der skal udarbejdes et manedligt
nyhedsbrev til patienterne, der skal vare en brugeraktivitet pa 21 personer (25%) dagligt etc. Da
patientgruppen er en meget heterogen gruppe, vil det muligvis blive nedvendigt at differentiere
malsetningerne. Dette knytter sig blandt andet til forskellige grader af health literacy som

patienterne besidder, hvorfor deres forudsatninger for at bruge redskabet er forskelligt.
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For at fa de andre sundhedsprofessionelle pa afdelingen til at acceptere forandringen og endre
adfzerd, séledes visionen kan lykkes, mé den styrende koalition have fokus pa kommunikation. I
denne proces er der, ifolge Kotter, flere elementer der skal vaere i fokus, herunder eksemplets
magt, der handler om at betydningsfulde personers adferd vejer tungere end verbal
kommunikation. [ bestrebelserne pa at kommunikerer mélet klart ud, ber alle ansatte pa
afdelingen, inddrages aktivt i brugen af hjemmesiden. Specialistsygeplejersken foreslar séledes:
“Ja, jeg forestiller mig, altsd jeg ved det ikke, men man skal
mdske ogsa skifte lidt... sa man siger, i dag har du den funktion.
Fordi, vi i gruppen jo alle sammen har kendskab til det samme,

sd man gdr sddan lidt pd skift.” (Bilag X, linje 506)

I forlengelse af ovenstaende fokus pé “det gode eksempel”, vurderes det saledes at den styrende
koalition ma gé forrest i gennemforslen og udbredelsen af brugen af hjemmesiden. I denne
opstartsfase er det vigtigt at arbejdsgangen omkring denne hjemmeside er klar og tydelig, for at
undga modsatrettede holdninger fra betydningsfulde personer pa afdelinger, da disse i verste

fald kan skabe forvirring og pavirke forandringsprocessen negativt.

Det er i ovenstdende afsnit blevet fremanalyseret, hvilke roller de sundhedsprofessionelle skal
spille i forhold til implementeringen af et telemedicinske redskab. Det vasentlige i forbindelse
med implementeringen af hjemmesiden pa Gastroenterologisk afdeling er at fa skabt en folelse
af nedvendighed hos personalet. Denne folelse af nedvendighed skaber udgangspunkt for at
personalet vil bruge redskabet aktivt i behandlingen af patienterne. Dernast skal der nedszttes
en koalition, der kan ga i spidsen for implementeringen blandt personalet pa afdelingen.
Koalitionen skal sikre at folelsen af nedvendighed opretholdes og udvikles, ligesom de skal
udvikle en vision og strategi for forandringen. Koalitionen skal yderligere sikre at redskabet
bade rummer interesser fra personalets side (skiftende ansvarsomrade, samt aflastning i

dagligdagen) og fra patienternes side (Iebende opdatering).
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10. Opsamling analyse

Analyserne af projektets spergeskemaundersegelse og interviewundersggelse har ledt frem til

folgende hovedfund;

Helbredsstatus hos TPN-patienter

Flest patienter oplever nogle” eller “ekstreme problemer” inden for dimensionerne
smerte/ubehag og gennemforelse af seedvanlige aktiviteter. Der er signifikant (p<<0,001) forskel
pa den gennemsnitlige EQ-5D-indeksscore (0,694) og den gennemsnitlige VAS-score (0,587,
omregnet verdi), i patientgruppen. Der er fundet kensforskelle pa tvars af de to malinger, hvor
det i EQ-5D-indeksscoren ses at kvinderne scorer hgjere (0,705) end maendene (0,671), hvor det
omvendt for VAS-scoren, er mandene der scorer hgjere (63,59) end kvinderne (56,44). Der er
ikke signifikant (p=0,378) forskel pd helbredsstatus pd EQ-5D eller VAS hos mandene.
Kvinderne rapporterer en signifikant bedre helbredsstatus pa EQ-5D (p<0,001) end pad VAS.

Héndtering af sygdom og behandling

I relation til patienternes livskvalitet, er oplevelsen af at vare syg kontra “normal”
gennemgaende for alle tre patienter. Dette udmenter sig i et enske om at gere hvad man vil,
herunder sarligt et onske om at kunne spise og udfere fritidsaktiviteter til fulde. Derudover er et
onske om at vare en del af forskellige fzllesskaber; arbejde, familie, venner og socialt
feellesskab mellem patienter, af stor betydning. Disse fallesskaber kan bade have positiv og
negativ indflydelse pé livskvaliteten, da de kan frembringe tvetydige folelser. Positive folelser
kan frembringes gennem fallesskab med andre patienter, hvor negative folelser er relateret en
utilstreekkelighed overfor familie og venner. Patienternes livskvalitet er yderligere pavirket af

deres accept og handtering af sygdommen og dennes pavirkning pa deres liv.

Muligheder og begransninger ved et telemedicinsk redskab

Overordnet er der gode vilkar for et telemedicinsk redskab, til brug ved forbedring af
livskvaliteten, da patientgruppen generelt er aktive pa nettet og interesserede i at opsegge viden.
Personalet ser muligheder i elementer, der kan stette administrationen af TPN og generel
information ved sygdom og behandling. For patienterne er mulighederne i redskabet i hgj grad
relateret til brugbarhed og knytter sig derfor mere til hverdagsorienterede forhold. I forleengelse
af dette er der et serligt onske om at redskabet skal indeholde et patient-forum, hvor der kan
etableres kontakt til andre TPN-patienter med henblik pa sparing af erfaringer. Et telemedicinsk

redskab har dog visse begransninger, der bar medtenkes. Personalets gnske om monitorering
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kan medfere at patienterne foler sig yderligere kontrolleret i deres hverdag og samtidig kan
redskabet “kun” informere om den psykiske héndtering, og dermed ikke sikre at denne opnas.
Det ber videre medtenkes at patientgruppen kan have forskellige niveauer af health literacy, og

dermed forskellige udgangspunkter for brugen af hjemmesiden.

Udvikling af et telemedicinsk redskab
Det er vigtigt personalet pd afdelingen oplever en folelse af nedvendighed overfor et
telemedicinsk redskab. Det er afdelingen, der skal administrere redskabet, med fokus pa bade

patientens og personalets interesser, hvorfor redskabet skal vedligeholdes lgbende.
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11. Patientrummet.dk

Dette kapitel omhandler de praktiske overvejelser vi har gjort os omkring udviklingen af det
telemedicinske redskab. Dansk Selskab for Klinisk Telemedicin definerer telemedicin som;
"Tid-, sted og rumuafhcengige digitalt understottede
sundhedsydelser, leveret over afstand, med potentiale til at skabe

mdlbar sundhedsmecessig gevinst eller veerdi.” (30)

Med udgangspunkt i denne definition og den mulighed et telemedicinsk redskab har i forhold til
at samle patienterne pa tveers af geografisk afstand, samt potentialet for at opstarte et
patientnetvaerk, er det valgt at udvikle en hjemmeside som telemedicinsk redskab. Den
hjemmeside, der praesenteres her, er en indledende ferste prototype, som skal give et indblik i de
grundleggende tanker bag udviklingen. Dermed er det pracise indhold ikke udviklet, hvorfor

den patenkte differentiering af indhold ikke fremgar i denne version.

Hjemmesiden er bygget op omkring wordpress, der er et anerkendt og ekspanderbart CMS-
system (Content Management System) (83). Domane til hjemmesiden er kebt over
unoeuro.com, og domanet er: patientrummet.dk. Prototypen er udviklet med inspiration og
hjelp fra designteori. Med inddragelse af designteori eges mulighederne for at designe et
redskab, der er tilpasset malgruppen, imgdekommer brugervenlighed og dermed eger brugen af

redskabet (84).

11.1 Design

Indledende praesteres den overordnede proces for design af en hjemmeside. I udviklingen af en
hjemmeside, er forste step at definere et klart formal (84). I dette projekt er formalet
fremkommet gennem projektets analyser og leder derved til folgende; at forbedre livskvaliteten
blandt TPN-patienter. Naste step er organisering af indhold pa hjemmesiden. Her udarbejdes de
forste prototyper, til at give et overblik over opbygningen af hjemmesiden (84). Det er dette step

vi vil gennemga naermere, hvor overvejelser omkring designet vil inddrages.

Med inspiration fra Patrick Lynch (Lynch) og Sarah Hortons (Horton) guide til udvikling af
hjemmesider, vil felgende elementer blive inddraget; opbygning og strukturering af sidens

indhold, navigation og visuelt design.
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11.1 Opbygning og strukturering af sidens indhold

Lynch og Horton beskriver at hjemmesider organiseres efter en hierarkisk opbygning for at
strukturere materialet. Oftest er hjemmesider organiseret omkring en startside, hvorfra det er
muligt at finde frem til alle andre menu-sider, en illustration af denne simple hub-and-spoke”

organisering ses i figur 11.1 (85).

Figur 11.1. Hierarkisk struktur, ”hub-and-spoke” (”cykelhjulet”)

Figuren illustrerer den hierarkiske struktur. Det ses at alle menu-sider er organiseret omkring en startside, hvorfra links til
andre sider findes. (85)

Det er denne hierarkiske struktur som nervarende hjemmeside er bygget op omkring. Dette for
at fastholde patienter og personalets ensker om et simpel redskab, der er let at navigere i. |
forleengelse af denne brugervenlighed, har vi yderligere inspireret os fra undersegelser, der har

vist, hvor brugere forventer at finde forskellige funktioner, illustreret i nedenstdende figur 11.2

Figur 11.2. Illustration af hvor forskellige funktioner forventes at vare placeret pi en hjemmeside

el ciconelcaze, |azeacl coc
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Hjem Seg Hjzlp Kontakt Navigering

Hver kvadrat viser hvor brugere forventer at de respektive funktioner findes pi en hjemmeside. (85)

Dette har derfor veeret udgangspunktet for designet af startsiden, saledes vi imedekommer
brugervenligheden. I forleengelse heraf har vi opbygget startsiden, og alle menu-sider, ud fra et
princip om enkelthed for at udelukke at hjemmesiden bliver unedig kompleks for patienterne

(86).
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11.2 Navigation

Lynch og Horton argumenterer for, at det er vigtigt at den made man som bruger skal navigerer
rundt pa hjemmesiden, er konsistent (86). For at hjelpe patienterne i at navigere rundt pa
hjemmesiden, er det derfor valgt at synliggere ”vejen” fra startside til den aktuelle menu-side de
befinder sig pd. Dermed kan patienterne hele tiden se, hvordan de har fundet vej samt gé tilbage.

Et eksempel pa “vejen” ses i figur 11.3, markeret med red pil.

11.3 Visuelt design

For at imgdekomme storst funktionalitet og lette lesbarheden, ber man, ifelge Lynch og
Horton, bygge hele hjemmesiden op omkring et konsistent menster, herunder et gennemgéende
layout og ensartet grafik (86). Lynch og Horton beskriver vigtigheden af at vare konsistent
saledes; The goal is to be consistent and predictable; your users should feel comfortable

exploring your site and confident that they can find what they need (86).

Kontrast og typografi

I bestreebelserne pa at lave et godt design er kontraster et af de mest virkningsfulde redskaber,
da kontraster er tet forbundet til leesbarheden. Kontraster knytter sig bade til farver og former
samt til valg af typografi (87). I bestrabelserne pa et lesevenligt indhold, har vi brugt farver,
skrifttyper samt skriftstorrelser. I hjemmesidens menulinje er der anvendt merk skrift pa en lys
baggrund, nar man trykker pa en menu markeres denne med bla. Inde i menuen er farverne
omvendt, med lys skrift pA merk baggrund. Dermed markeres det tydeligt nar man gér fra
startside til menu. Dette ses i figur 11.3. Den bla farve er en gennemgiende marker, der
ligeledes pa forsidens “slider-funktion™, viser hvor man er. Der er sdledes en konsistens i

navigationen pa hjemmesiden.

Figur 11.3 Illustration af opbygning pa Patientrummet.dk

Patientrummet

Forside  Minside Nyheder  Forum for korttarmspatienter ~ Vejledninger+  Etlivmed TPN+  Kontaktinformation+

Patientrummet

Home / Vejledninger / Skift af forbinding

Screenshot fra Patientrummet.dk. Her ses menu-linjen. Under menuen, vejledninger, ses ”vejen” til den specifikke
vejledning, skift af forbinding.
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11.2 Indhold

Nedenfor er beskrevet indholdet pa hjemmesiden. Hjemmesiden kan tilgds pa
www.patientrummet.dk. Der kreeves brugerlogin med kode, for at sikre at patientnetvarket kun
bruges af TPN-patienter tilknyttet Gastroenterologisk afdeling. Afdelingen administrerer og
tildeler login og password. Nedenstiende dummy-login kan bruges til at se den inaktive

hjemmeside.

Bruger: Dummy

Password: Dummy123

Hjemmesiden er endnu ikke preesenteret for patienterne, hvorfor der ikke er nogen aktivitet i
forum for korttarmspatienter. Billeder er hentet fra freeimages.com. Vejledninger indeholder

dummy-tekst, til at illustrerer indhold.

Hjemmesidens forside bestar af feolgende seks menuer; nyheder, min side, forum for
korttarmspatienter, vejledninger, hverdagen med TPN og kontaktinformation. Pa forsiden findes
en velkomsttekst, der skal byde patienterne velkommen og kort beskrive hjemmesiden. Nederst
pa forsiden, under overskriften, seneste nyt, findes en “slider-funktion” der skal virke som en
appetitveekker for udvalgte siders indhold. ”Slideren” indeholder i denne prototype; nyhedsbrev,
debatindlaeg og et eksempel pa en rejsevejledning. Det er patenkt at slideren skal programmeres

sa indholdet afspejler den respektive patients aktivitet pd hjemmesiden.

Menuen ”min side” er en personlig og privat side, hvor indholdet er bundet til det respektive
login. Menuen indeholder forskellige dokumenter, der giver patienten mulighed for at
monitorere sin behandling. Det er patenkt menuen indeholder pre-definerede skemaer,
alternativ kan patienten selv uploade dokumenter og séledes monitorere deres behandling via

hjemmesiden.

Denne menu indeholder nyhedsbreve udarbejdet af afdelingen. Derudover kan der uploades
anden relevant information, som personalet vil delagtiggere patienterne i. Et eksempel kan vere

nye forskningsresultater inden for TPN.
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Her kan patienterne uploade indleeg med emner de gnsker at dele med andre TPN-patienter. Til
hvert indleeg kan andre brugere af hjemmesiden kommentere, séledes der dannes en “trad”. Det
patenkes at dette forum udvides med en privatbesked-funktion, saledes hver bruger har sin egen

indbakke, hvor patienter kan skrive sammen mere privat.

I denne menu findes vejledninger omkring den praktiske handtering af TPN-behandlingen.
Menuen er bygget op omkring procedure for de forskellige typer kateter samt forbindingsskifte.
Endvidere vil en guide til handtering af eksempelvis feber vaere at finde. Denne vil fordre at
patienterne bliver mere selvhjulpne og aktive i egen behandling. I denne menu er det saledes
den mere praktiske héndtering patienterne kan finde information omkring. Disse procedure

udarbejdes primert af sygeplejersker og lager i TPN-teamet.

I denne menu kan patienterne finde information omkring psykisk handtering af sygdom.
Eksempelvis kan en informationsside indeholde viden om vrede forbundet med at vaere syg.
Gennem information herom, er hensigten at patienterne skal fa en felelse af accept og
normalitet, hvilket kan stette dem i at handtere vreden. Informationen kan ligeledes danne
grundlag for kontakt til afdelingens psykolog eller som input til patientforummet til videre
diskussion. Vi forestiller os at disse vejledninger udarbejdes af TPN-teamet, serligt med

inddragelse af psykologen.

Her kan patienterne finde kontaktinformation pa afdelingen, herunder telefonnummer til TPN-

teamet samt mailadresser.

P& hjemmesiden er lavet chat-funktion, der gor det muligt at kontakte sundhedspersonale pa
afdelingen. Hvis ikke personalet er online, bliver en mail med beskeden sendt til afdelingen i

stedet. Denne chatfunktion er placeret nederst pa forsiden som et ikon.
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12. Diskussion

I dette kapitel diskuteres projektet. Der indledes med en diskussion af vores fund fra bade
litteratursegning, spergeskemaundersegelse og interviewundersggelse. Dernast folger en
diskussion af de metodiske valg vi har truffet i forhold til de konsekvenser disse har haft pa

projektets resultater.

12.1 Diskussion af fund

I det folgende vil projektets resultater blive diskuteret. Diskussionen er struktureret ud fra de
overskrifter, der er fremkommet i projektets samlede opsamling pa analyserne; helbredsstatus
hos TPN-patienter, hadndtering af sygdom og behandling, muligheder og begraensninger ved et
telemedicinsk redskab og udvikling af et telemedicinsk redskab. Under hvert afsnit diskuteres
resultater fra henholdsvis vores spergeskemaundersggelse og interviewundersegelse, hvor

resultater fra vores litteratursggning vil inddrages i en kritisk vurdering.

12.1.1 Helbredsstatus hos TPN-patienter

I projektets spergeskemaundersegelse, udregnes bade en EQ-5D-indeksscore og en VAS-score,
for hver af de 50 deltagende TPN-patienter. Den gennemsnitslige EQ-5D-indeksscore pa 0,694
viser en reduktion i fuldt helbred pa ca. 30%. EQ-5D malinger anvendes i studier, hvor scorer
enten sammenlignes over tid, og dermed bruges som effektvurdering af en given behandling
eller indsats, eller ssmmenlignes med en kontrolgruppe. Der er er siledes ikke et cut-off point,
for en god helbredsstatus. Derfor er det ikke muligt at give et entydigt svar pd, hvordan
patienternes helbredsstatus er, da denne baselineunderseggelse, primert danner grundlag for en
efterfolgende follow-up undersegelse, hvorfra det herefter bliver muligt at evaluere indsatsens
(hjemmesiden) effekt. I et forsag pé at forsta vores patientgruppes helbredsstatus, sammenligner
vi vores resultat med et andet studie, der har foretaget en baselinemaling pd en gruppe
kronikkere (KOL, diabetes og hjerte-karsygdomme). Dette studie viste en helbredsstatus pa 0,60
(afleest pa figur) (3). I relation til vores maling, ses vores patientgruppe derfor at have en bedre
helbredsstatus end andre kronikkere. Da 42% af patienterne i vores underseggelse har faet TPN-
behandling i mere end to ar, og derfor angiveligt vurderer deres helbredsstatus og livskvalitet ud
fra hvad de er i stand til at gare nu (10), kan TPN-patienternes hgjere helbredsstatus forklares

ud fra en adaption til deres tilvarelse efter sygdom (2). Feromtalte studie pa kroniske patienter,
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beskriver dog ikke hvor leenge patienterne i dette studie har vaeret kronisk syge, hvorfor vi ikke

kan tildele hele forskellen pa de to helbredsstatus-malinger denne adaption.

Vores resultater viser endvidere en statistisk signifikant (p<0,001) differens i maélingerne
mellem EQ-5D og VAS, idet patienterne generelt har en hejere helbredsstatus pa EQ-5D
(0,694) end pa VAS (0,587). Da EQ-5D-indeksscore og VAS-score bygger pa forskellige
metoder til at bestemme nytteveerdi, henholdsvis i form af TTO og VAS, kan metodiske
forhold, begrunde denne differens. Som oftest er verdier baseret pd VAS-scorer lavere end
verdier baseret pd TTO (88). Omvendt er det muligt, at dimensionerne i EQ-5D ikke i
tilstreekkelig grad indfanger alle de forhold, der pavirker patientgruppens livskvalitet. Dette kan
underbygges af subanalysen pa kvinderne, hvor det ses at de scorer signifikant lavere pd VAS-
scoren end pd EQ-5D-indeksscoren. Da underseggelser har vist, at kvinder ikke i samme grad
som mand, er bekymrede for at signalere et darligt helbred (89), kan VAS-scoren — der bygger
pa en mere direkte vurdering af patientens samlede helbredsstatus, rumme flere aspekter. Dette
underbygges yderligere af vores interviewundersggelse, hvor det kommer frem at patienterne er

belastet pa nogle andre forhold, end EQ-5D maler pa.

I analysen af EQ-5D-indeksscoren, ses det yderligere at de dimensioner, hvor flest af
patienterne rapportere problemer er smerter/ubehag og sadvanlige aktiviteter. I trdd med
eksisterende litteratur er fysisk smerte og ubehag i form af hovedpine og kvalme, faktorer der i
hej grad pavirker patientgruppens livskvalitet (10,27). Det er séledes forhold, der knytter sig
direkte til sygdommen og behandlingen, og ikke faktorer, der kommer som folge af andre
begrensninger. | forlaengelse heraf skal det pointeres at dimensionerne i EQ-5D ikke er vagtet.
Dvs. selvom patienten angiver samme level pa to dimensioner, kan disse godt blive vagtet
forskelligt af patienten, hvilket eksempelvis kan give sig udslag i en differens mellem EQ-5D-

indeksscoren og VAS scoren hos den enkelte patient.

I projektets interviewunderspgelse er det blevet tydeligt, at Veenhovens begreb om de indre
kvaliteter ved livet, pavirker patientens livskvalitet i hgj grad. De ydre kvaliteter ved livet,
herunder livsvilkar i form af god og tryg behandling, er forhold, der er ens for patienterne og
pavirker ikke i hgj grad deres livskvalitet. De indre kvaliteter, som patienternes livsmuligheder
og tilfredshed med livet, er omvendt meget individorienterede, hvorfor der ogsd er set

forskellige pavirkninger af livskvaliteten hos patienterne.
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I forlengelse af dette individorienterede perspektiv pa livskvalitet er det blevet klart, at sarligt
det at kunne gore hvad man har lyst til, har stor veerdi for patienterne. Disse fund understattes af
Winkler et. al (2010), der finder at TPN-patienter, beskriver livskvaliteten som “being able to
do what you want to do, when you want to do it” (10). Nogle helt konkrete eksempler pa, hvad
patienterne i vores interviewundersggelse har lyst til, er at spise hvad de vil, samt at kunne
udfere fritidsaktiviteter. En undersogelse blandt seks svenske Chron-patienter, hvoraf fire fik
TPN, finder ligeledes at maden og det at spise sammen med familie og venner er af stor
betydning for livskvaliteten (27). Netop dette enske om at kunne deltage i et middagsmaltid pa
lige fod som andre, knytter sig til en folelse af normalitet. Dette projektets analyse finder dog at
det ikke kun er det sociale der fylder i forhold til at kunne spise, men accepten af ikke at kunne
spise hvad man vil, har lige s& indflydelse pa livskvaliteten blandt patienterne. Det er saledes
klart, at livskvaliteten er taet korreleret til hvordan patienterne handtere at de ikke kan spise hvad

de har lyst til.

Studiet finder endvidere at TPN-behandling giver patienterne mere energi, og derigennem kan
de lettere deltage i de aktiviteter de har lyst til (27). Dette kan underbygge den ambivalens vores
interviewundersggelse finder i patienternes forhold til TPN-behandlingen. Patienterne naevner at
TPN-behandlingen begraenser deres hverdag, men pd den anden side hjelper behandlingen
patienterne til mere energi, s& de kan gennemfore deres hverdag. Denne ambivalens kan
ligeledes pavirkes af maden hvorpé patienterne handterer sygdommen, og specielt handteringen
af ensket om at fole sig normal er central. Et studie finder at den mest anvendte copingstrategi
blandt TPN-patienter knytter sig til at opretholde kontrol over situationen. I vores undersegelse
finder vi ikke frem til specifikke copingstrategier, men fundene fra vores studie understreger at

handtering af sygdom og behandlinger vigtig i forbedring af patienternes livskvalitet.

Patienterne i vores interviewundersagelse fortaeller at det er af stor betydning for livskvaliteten
”at veere en del af noget”. 1 forleengelse af dette er det sdledes blevet klart at ogsd Veenhovens
begreb udbytte af livet, er en vasentlig faktor, der pavirker livskvaliteten. Til trods for at dette
begreb ligger under de ydre kvaliteter ved livet, er det vasentlige for patienterne stadig hvad det
er for et bidrag eller belastning de tillegger deres omgivelser. Patienterne ytrer at dette sociale
aspekt bade kan opfyldes pé jobbet, gennem samvaer med familie og venner samt ved kontakt

med andre 1 samme situation som dem selv.
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Et studie fra Holland, der undersegte plejen af TPN-patienter konkluderer at patienter
eftersporger mere fokus pa psykosociale elementer i plejen (81). Patienterne i vores
undersggelser nevner ikke dette som et indsatsomrade, hvilket kan skyldes at der er i forvejen
er forholdsvis stor opmarksomhed pa de psykosociale forhold fra de sundhedsprofessionelles
side pa afdelingen. Et eksempel pa en psykosocialproblemstilling der er i fokus for patienterne
er omvendt i relationen til venner og familie. Patienterne i vores interviewundersggelsen
forteeller om hvordan sygdommen har pavirket familien, og om hvordan patienterne skal kunne
veere 1 rollen som patient, samtidigt forteeller patienterne at de ikke ensker at vare en byrde for
familien. Saledes kan det faktum, at patienterne skal finde sig tilrette som patient uden at de
foler at de belemrer familie og venner, ses som endnu et eksempel pa at patienterne ensker at
opna normalitet. Handtering af det faktum at sygdommen og behandlingen er kronisk kan
opleves hard og det kan vare svaert for venner og familie at hjelpe til denne, hvorfor

normalitetsfalelsen i hgjere grad kan findes sammen med andre TPN-patienter.

Chambers et al. (2006) finder i sit studie en athengighed til familie og sundhedsfagligt
personale blandt TPN-patienter (2). Studiet efterlyser derfor gget inddragelse af families og
sundhedspersonalets perspektiv, hvilket saledes underbygger Huismanns et al. (2010)
eftersporgsel pa eget fokus pa de psykosociale problemer (81). @nsket om at deltage i sociale
arrangementer er fundet af Baxter et al. (2006) (14), og en gget efterspergsel efter fokus pa
psykosociale problemer underbygges ligeledes i et andet studie, der viser at patienterne er
begraensede i at kunne deltage i sociale arrangementer, som folge af sygdom og behandling
(27). Patienterne i vores interviewunderseogelse fortzller, at de somme tider skjuler hvor skidt
de har det overfor familie og venner, og samtidigt kan det vare héardt altid at skulle sige man er

syg. Igen er det saledes handteringen af sygdommen og dens felger der opleves som svere.

Det er saledes gennemgaende at handteringen af sygdommen er central for livskvaliteten.
Gennem vores interviewundersegelse er det blevet klart at denne héndtering er meget forskellig
blandt patienterne. Den forskellige handtering kan tilskrives at patienterne er forskellige steder i
deres liv, og patienterne er sdledes pabegyndt TPN-behandlingen forskellige tidspunkter i livet.
De er blevet syge i forskellige aldre, og derfor er deres handtering af sygdommen og livet
forskellig. I forleengelse heraf er det yderligere vigtigt at navne at forskellige grader af sygdom
og TPN-behandling vil vare forskellig for patienterne. Gennemgéende er det dog at
livskvaliteten i1 hgj grad pavirkes af hvordan sygdom og sygdommens falger handteres blandt

patientgruppen.
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Vores interviewundersggelse har vist at i forbindelse med udviklingen af et telemedicinsk
redskab, i form af en hjemmeside, er der visse begrensninger, man ber forholde sig til. |
ovenstdende afsnit, blev det tydeligt, at livskvalitet athaenger af, i hvilken grad patienterne
handterer deres situation og sygdom. Men er det reelt muligt at 2endre patienternes handtering af

deres sygdom gennem en hjemmeside?

Der er ikke en entydig forstdelse af effekt pa livskvaliteten gennem brug af telemedicinske
redskaber blandt kroniske patienter. Nogle studier finder at redskaber, i form af henholdsvis en
videotelefon og en tablet til monitorering af symptomer ikke har effekt pa livskvaliteten blandt
patienter med Kkorttarmssyndrom og andre kronikere. (2,3) Andre studier finder at
hjemmemonitorering, telefonsupport og webbaseret redskaber har en positiv effekt pa
livskvalitet, i forhold til viden og social stette (31,32). I nerverende projekts analyse af
interviewundersggelse med bade patienter og sundhedsfagligt personale, er monitorering blevet
fremheavet som et element, der dels anses som anvendelig i kontakten med patienten, men som
ligeledes kan medferer nogle utilsigtede konsekvenser, i forhold til en unedig kontrol af
patienternes hverdag. Patienterne, og deres hverdag, er i forvejen styret af fast ernaring, lange
infusionstider, toiletteproblemer mm. Monitorering af eksempelvis sgvn eller veeskeindtag kan
saledes risikere at blive et element, der forarsager en yderligere kontrol af patienten. Omvendt
har et studie vist, at hvis monitoreringen giver patienten mulighed for selv at handle og handtere
pa de resultater monitoreringen udleser, kan patienten inddrages aktivt i eget behandlingsforleb
og monitoreringen vil ikke have karakter af overvigning. I forbindelse med monitorering er

nogle etiske overvejelser at veere opmarksomme pa. (44)

I relation til patienternes héndtering af sygdom og situation, vil en hjemmeside yderligere have
den begrensning, at den kun kan bidrage med rad og vejledning omkring sygdomshéndtering,
men ikke kan sikre at den gnskede adfzerd opnas. I forlengelse heraf kan der opsta en risiko for
at hjemmesiden opdeler patientgruppen i et A og et B hold. A-holdet evner at omsatte
informationen til egentlige handlinger, og derigennem héndterer deres situation bedre og séledes
forbedre deres livskvalitet. B-holdet vil omvendt ikke opnd samme adferdsendring og dermed
ikke forbedre deres livskvalitet i samme grad. Der vil derved opsté et skel mellem de patienter,
der har personlige evner og ressourcer til at omsette informationer om handtering og de

patienter der ikke har disse ressourcer. Dette knytter sig til forskellige grader af health literacy
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som patienterne besidder. Da patientgruppen ligeledes er meget heterogen i bade demografiske,
sociogkonomiske, kulturelle og sygdomsspecifikke forhold, ma vi dermed anlaegge et fokus, der
kan rumme denne diversitet, afbilledet i forskellige niveauer af health literacy. Ved at designe
et redskab, der rummer en diversitet og ved inddragelse af best-practice, vil muligheden for, at
patienter med lav health literacy far gavn af hjemmesiden, gges (50). I litteraturen peges der pa,
at faktorer som tillid og brugbarhed til forbedring, i hegjere grad end helbredsstatus, alder,
adgangsbesverligheder eller generelle sociodemografiske faktorer, oger brugen af
telemedicinske redskaber (82). I det omfang at hjemmesiden fordrer en tillid og opleves som
anvendelig i patienternes hverdag, imedekommes potentielle problematikker som folge af

forskellige grader af health literacy i patientgruppen.

Muligheder ved hjemmesiden er for patienterne taet knyttet til brugbarhed og forbedring af
hverdagen. De faktorer, som patientgruppen i hgj grad fremhaver som vaerende anvendelige for
deres situation, knytter sig til kontakt med andre patienter. Den relativt lille patientgruppe
tilknyttet Gastroenterologisk afdeling, Aalborg Universitetshospital (n=87) er geografisk bredt
placeret i hele Jylland. Dette problematiserer patienternes mulighed for kontakt, hvorfor der er
et stort potentiale i en hjemmeside, der kan fungerer som fzlles platform og skabe kontakt
mellem patienterne. Netop muligheden for at samle patienterne i et falles forum, pa
hjemmesiden, har vist at have en positiv virkning pd ensomhed og isolation som felge af
begrensninger i mobilitet og transport (44). Mulighederne ved hjemmesiden knytter sig
endvidere til personalets interesser. Det er 1 litteraturen vist at ved at fokusere pa anvendelighed,
kontakten mellem patient og sundhedsprofessionel samt ved at sikre at de
sundhedsprofessionelles faglige ekspertise og professionalitet opretholdes, vil det
sundhedsfaglige personale i hgjere grad implementere redskabet i deres hverdag og arbejdsgang
(55) 1 narvaerende interviewundersegelse efterspurgte det sundhedsprofessionelle personale
mulighed for kontakt til patienterne gennem internetbaseret kommunikationsredskab, svarende
til Skype og monitorering. En Skype-lignende funktionen vil i hej grad imedekomme
muligheden for at beholde den tette relation til patienterne. Med udgangspunkt i den tidligere
diskussion af monitorering som element i vores telemedicinske redskab, ensker de
sundhedsprofessionelle péd afdelingen, ikke at monitoreringen skal vare en kontrolundersggelse
af patienterne. De ser det snarer som en hjalp, for bade patient og sundhedsprofessionel, sarligt
ved brug i ambulatorie-konsultationer. Her vil monitoreringen give den sundhedsfaglige indsigt
i forhold, der eventuelt kan vare svare for patienten at huske. De sundhedsprofessionelle pa

Gastroenterologisk afdeling, ser derfor hjemmesiden som et redskab, der kan stette og afhjelpe
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deres arbejdsgange. Dette er i trdd med litteraturen, der ligeledes argumenterer for at
telemedicinske redskaber ikke vil reducerer arbejdsbyrden for det sundhedsfaglige personale,

men snarere vil hjelpe dem til at handtere deres arbejdsgang (44).

Hjemmesiden er specifikt udviklet til TPN-patienter med det formal at forbedre patienternes
livskvalitet. Patienterne navner at lebende opdatering og nyheder skarper interessen for brug.
Desuden navnes kommunikation med sundhedspersonale og med andre patienter som vigtige
elementer i en hjemmeside. Med en hjemmeside der indeholder mulighed for kommunikation
mellem personale og patient og mellem patienterne, ligger vedligeholdelsen bade hos personalet
med opdateringer og nyheder, men ogsa hos patientgruppen selv. Oprettelsen af et forum for
patienterne kreever at der legges opleg ind og at disse kommenteres. Et sadan patientforum
kreever tid at etablere, og saledes vil en succes for et patientforum vere drevet af
ressourcesterke patienter der bidrager og kommenterer indleg jevnligt. I forhold til kontakten
mellem sundhedsprofessionelle og patienter, finder et amerikansk studie der underseger
hvorvidt internetcoaching kan forbedre relationen mellem patienten og leegen, at kontakt via en
internetportal kan bidrage til en bedre relation mellem patient og laege, dog forudsat at

internetportalen lgbende blev opdateret (33).

Implementeringsprocessen af hjemmesiden skal foregd hos bade personale og patienter. I
interviewundersogelsen kom det, ved brug af Kotters teori frem, at opstilling af koalition er
vigtig for god implementering. I den forbindelse er det verd at overveje hvem der skal deltage i
denne koalition. Et etnografisk studie fra England der undersegte hvilke faktorer der var
vasentlige i implementeringen af et telemedicinsk redskab til KOL-patienter, fandt at relationen
mellem patienten og sygeplejersken var vigtig for en vellykket implementering (55). |
forleengelse heraf understreges det at patientens behov inddrages i udviklingen af et sundheds-it-
redskab. Gennem denne brugerinddragelse imedekommes patienternes behov, hvilket
understoatter patienternes mulighed for at fortsatte deres normale liv og hverdag (40). Denne
viden omkring vigtigheden af relationen til sundhedsprofessionelle samt vigtigheden af
brugerinddragelse vil séledes kunne inddrages i etableringen af koalitionen og den videre
udviklingen af visionen for hjemmesiden. Fordele ved denne inddragelse af patienter i
koalitionen er patienternes ekspertviden omkring egne behov, hverdag og handtering af
sygdommen (40). Omvendt er der risiko for at koalitionen vil bestd af de mest ressourcestarke

patienter der kan menstre det overskud det kraever at deltage i koalitionen og derved i
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udviklingen af hjemmesiden. Séaledes vil det, hvis der ikke tages hejde for dette, vaere de
ressourcesterkes behov der kommer til at danne grundlaget for den videre udvikling af
hjemmesiden. TPN-patientgruppen er netop en meget heterogen gruppe, hvorfor
differentieringen i ressourcer vere nedvendig af fokusere pa, i bestraebelserne pa at indfange
hele patientgruppens behov i udviklingen af hjemmesiden. I udviklingen af hjemmesiden ma det
ligeledes medtenkes, at en effekt ikke ses med det samme. Patienternes bearbejdning af

informationer fra hjemmesiden og etableringen af det sociale fallesskab, tager tid.

Med inddragelse af Kotters forandringsteori, viser projektets analyse, at en felelse af
nedvendighed hos personalet ligeledes er et vasentlig element for succesfuld implementering.
Hvis ikke personalet finder hjemmesiden nedvendig, vil den ikke blive brugt eller introduceret
over for patienterne. Da organisationer ofte er forankret i faste kulturer og arbejdsgange, kan det
sdledes vaere svert at bryde med disse og skabe en ny forstaelse af nedvendighed (80). En
ngdvendighed knytter sig til den forandring der enskes og udmentes i et behov for personalet
selv, i forbindelse med en lettere arbejdsgang, men ogsa bevidstheden om at der er et behov for
at ege patienternes livskvalitet. Denne folelse af nedvendighed understottes af et studie, der
finder at forventninger til egnethed, hos det sundhedsfaglige personalet, var af stor betydning i
implementeringen af et telemedicinsk redskab for KOL-patienter (55). Felelsen af
ngdvendighed kan, som analysen finder, fremkomme ved opstilling af “kriser” samt skabes ved
at sundhedspersonalet kan se synlige muligheder for optimering af deres arbejdsgang. Séledes
bliver formélet med hjemmesiden derfor ogsd at stette og forenkle arbejdsgange for det

sundhedsfaglige personale.

12.2 Diskussion af metode

Den systematiske litteratursegning ferte kun til fad artikler omhandlende TPN eller
korttarmssyndrom, hvilket medferte flere ”gré segninger” undervejs. Med udgangspunkt i dette
kunne den systematiske litteratursegning med fordel vare delt op i flere delsegninger, for
derved at reducere i antallet af blokke og saledes brede sggningen ud. En illustration af dette

kan ses i nedenstaende PICO skemaer;
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Tabel 12.1. Originale PICO-skema

P (Patient) I (Intervention) O (Outcome)
Blok 1: Blok 2: Blok 3:
Short bowel syndrome Telemedicine Quality of life
Chronic disease High-tech home care Daily life
TPN (total parenteral Telehealth Health status
nutrition) Telecare Health related Quality
HPN (Home parenteral of life
nutrition)

Tabellen viser blokke i projektets originale systematiske litteratursegning.

Tabel 12.1. Originale PICO-skema

P (Patient) I (Intervention)
Blok 1: Blok 2:
Short bowel syndrome Telemedicine
Chronic disease High-tech home care
TPN (total parenteral nutrition) Telehealth
HPN (Home parenteral nutrition) Telecare
I (Intervention) O (Outcome)
Blok 2: Blok 3:
Telemedicine Quality of life
High-tech home care Daily life
Telehealth Health status
Telecare Health related Quality of life
P (Patient) O (Outcome)
Blok 1: Blok 3:
Short bowel syndrome Quality of life
Chronic disease Daily life
TPN (total parenteral nutrition) Health status
HPN (Home parenteral nutrition) Health related Quality of life

Figuren viser de tre foresliede delblokke.

Forste delsagning vil give et indblik i nogle mere generelle aspekter/forhold omkring brug af
telemedicin hos kroniske patienter og patienter med korttarmssyndrom og TPN-behandling.
Den anden delsggning vil give et indblik i hvordan telemedicinske redskaber kan bruges til at
fremme livskvaliteten i et mere generelt perspektiv. Sidste delsggning vil bidrage med indblik i

livskvaliteten hos kroniske patienter og patienter med korttarmssyndrom og TPN-behandling
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Som ovenstdende figur 12.1 viser, vil flere og mere generelle emner kunne fremkomme. Disse

delsegninger vil, qua den sterre bredde i hits, kreeve flere inklusions- og eksklusionskriterier.

Valget af EQ-5D som maéleredskab til at bestemme helbredsstatus er dels baseret pa baggrund af
tidligere studiers brug, samt med udgangspunkt i egen preveundersggelse. EQ-5D er et generisk
maleinstrument, der fokuserer pa de mere generelle aspekter, hvorfor der er en risiko for at
instrumentet ikke er tilstraekkelig felsomt i forhold til at indfange faktorer, der er sarligt
vasentlige for den specifikke sygdom og derved ikke opfanger alle potentielt relevante forhold
(25). Da vi i vores kvalitative interviewundersegelse har fundet, at der er flere og andre forhold,
der i serlig grad pavirker patientgruppens livskvalitet, kan det derfor tyde pa at EQ-5D ikke i
tilstreekkelig grad formar at indfange alle aspekter ved patienternes helbredsstatus. En made
hvorpa vi kunne have imgdekommet denne usikkerhed omkring instrument var ved at veelge det
mere sygdomsspecifikke redskab, Short Bowel Syndrom-Quality of Life (SBS-QoL). Dette
redskab er et dansk design, der har sggt at rumme de mere sygdomsspecifikke dimensioner ved
livskvalitet hos patienter med korttarmssyndrom (90). Fravalg af dette redskab er sket grundet et
sparsomt sammenligningsgrundlag med andre studier, idet resultater fra bade nationale og

internationale studier primert baseres pa generiske maleinstrumenter.

Det var tilteenkt at EQ-5D maélingen skulle foretages efter implementering af et telemedicinsk
redskab. Dette har dog ikke veeret muligt. EQ-5D-instrumentet er et redskab der primaert
anvendes til at evaluere eller sammenligne resultater. Da vores spergeskemaundersagelse er
tiltenkt som en baselinemaling, er det séledes ikke muligt at méle en effekt, hvorfor resultater
er blevet analyseret gennem frekvensanalyser af de fem dimensioner, en sammenligning af EQ-
5D-indeksscore med litteratur, samt en statistisk sammenligning mellem EQ-5D-indeksscorer
med VAS-scorer. Disse analyser, er stadig i trdd med statistiske metoder (67), hvorfor dette

vurderes som anvendelige resultater.

En begraensning ved EQ-5D-indeksscoren i forhold til vores projekt er at redskabet ikke maler
pa handteringen af sygdom. Netop handtering af sygdom fandt interviewundersggelsen som et
vaesentligt element der pavirker livskvaliteten, og er sédledes inddraget som et element i
hjemmesiden. For at male en effekt af hjemmesiden, kan det siledes vere nedvendigt med
supplerende kvalitative interviews for at belyse om handteringen af sygdom er forbedret, og

dermed de elementer ved livskvalitet som hjemmesiden er méalrettet efter. VAS-scoren kan dog
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tenkes at rumme en sadan effekt, idet denne netop maler pad hvordan patienterne som helhed
vurderer deres helbredsstatus. Derudover kan det formodes at det for EQ-5D redskabet blot vil
veere de specifikke dimensioner angst og depression og sadvanlige aktiviteter der ville kunne

male en effekt af en hjemmesiden, hvis handteringen forbedres.

I spergeskemaundersogelsen har vi, til trods for inddragelse af proveundersggelsens resultater,
oplevet at visse spargsmal var uklare for patienterne at svare pa, hvorfor disse blev udelukket i
databearbejdningen. Dette gjaldt spergsmaélet: “Angiv om du far hjelp fra pdrorende til

’

nedenstaende procedure” til speorgsmalet er knyttet en svarkategori “Andet”, der skabte

forvirring. Grundet inkonsistente svar er dette spergsmal udeladt i analyser.

Vores dataindsamlingsperiode blev, grundet miskommunikation som felge af
helligdagsaflesning i TPN-leverancen, og deraf lav svarprocent, udvidet fra to uger til otte uger.
Da indsamlingsperioden var planlagt kun at skulle vare to uger, var det forinden ikke planlagt at
udsende pamindelser til patienterne. Da vi derfor ikke havde informeret patienterne om en
pamindelse, vurderede vi at det var mere hensigtsmessigt at udvide perioden, end at tage
kontakt til patienterne. Havde vi informeret patienterne om en pamindelsesproces, havde vi haft
mulighed for at kontakte de patienter, der ikke havde svaret, og en hgjere svarprocent kunnet
veere naet. Til trods for at vi sggte at undga selektionsbias, ved bade at indsamle data elektronisk
samt i papirform, kan denne manglende opfelgning betyde at vi har en overvegt af besvarelser

fra ressourcesterke patienter (65), hvilket kan give en skavridning i vores resultater.

Databearbejdningen er udfert i overensstemmelse med EuroQols retningslinjer (67), hvilket
oger undersggelsens reproducerbarhed og reliabilitet. Vi har en, for spergeskemaundersggelser,
relativ hej svarprocent pa 57% af hele populationen af korttarmspatienter med TPN-behandling
tilknyttet Gastroenterologisk afdeling, Aalborg Universitetshospital (der omfatter patienter i
hele Jylland). Dette giver et godt udgangspunkt for sammenligning og overforsel af resultater
med andre studier af patientgruppen. Til trods for denne hgje svarprocent er patienter med TPN
en meget lille gruppe, hvorfor dette ber indga i overvejelserne ved overfersel af resultaterne til
andre patientgrupper. Undersogelsens interne validitet knytter sig til de valgte analysers
velegnethed til at besvare undersggelsens forskningsspergsmal (59).
Spergeskemaunderseggelsen har bidraget til besvarelse af forskningsspergsmél [) Hvilken

psykisk og fysisk helbredsstatus har ikke indlagte TPN-patienter ved Aalborg Universitets
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hospital? EQ-5D-indeksscorer og VAS-scorer bidrager til denne besvarelse og eger derfor den

interne validitet i projektet.

Den kvalitative forskningsmetode har ikke som den kvantitative, fastlagte og rigide
kvalitetskrav, og indenfor sundhedsvidenskaben er metoderne relativt nye, hvorfor der endnu
ikke er udviklet klare normer for bestemmelse af specifikke kvalitetskriterier(91). Der eksisterer
saledes forskellige og overlappende maél for kvalitet inden for den kvalitative metode (91).
Felles for de mange tilgange er dog kravet om thick description (56), hvilket vil sige at hele
forskningsprocessen og de tilherende overvejelser undervejs ngje ekspliciteres, hvilket er

tilstreebt gennem hele arbejdsprocessen i dette projekt.

Under palidelighed herer transparens, hvilket vil sige en indgdende beskrivelse af hele
forskningsprocessen valg og overvejelser (91). Dette har vi tilstraebt opfyldt igennem en grundig
beskrivelse af metoderne i projektets metode afsnit. Ligeledes inkluderer palideligheden
reproducerbarhed, altsd om undersggelsen ville kunne reproduceres (91). Ved at beskrive
samtlige metodiske procedure og overvejelser vil en anden forsker kunne foretage
undersggelsen igen. Da den kvalitative metode 1 hej grad er kontekst afthangig, vil en anden
forsker, qua en anden forforstielse ikke producere samme resultater. Kontekstafthangigheden
galder ogsa i forhold til patienterne, da der kan fremkomme forskellige fokusomrader athengig

af deres aktuelle sygdomssituation.

Refleksivitet er et udtryk for hvorvidt forskeren er bevidst om egen rolle i forskningsprocessen
samt identificering af forskerens egen forforstaelse (91). Vores forforstaelse er blevet gjort
eksplicit i form af valg af teori, og sdledes har Veenhovens teori omkring livskvalitet veeret med
til at eksplicitere vores forforstaelse af livskvalitet. I arbejdet med projektet og gennem hele
forskningsprocessen er det blevet os klart at vi er novicer inden for den kvalitative metode, og
sdledes har det varet svaert for os helt precist at finde vores forforstielse og gere denne
eksplicit. Dermed har det sdledes veret svart at sikre os, at vi satte os ud over vores egen
forforstaelse. Vi tilstraebte, som beskrevet, at forholde os &dbent over for informanterne og lod
dem styre hvad der var pa spil, for dermed ikke at lade empirien blive styret i en bestemt

retning.
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Vi valgte individuelle interviews som metode til at undersege hvordan et telemedicinsk redskab
kan hjelpe til forbedring af livskvaliteten blandt TPN-patienter. Valget af individuelle
interviews bygger pa at interview som metode er med til at uddybe og preve at forstd en
problemstilling hos en udvalgt gruppe. Desuden genererer en fenomenologisk tilgang viden ud
fra hvordan virkeligheden er for informanten, ogsé kaldet “face-value”. Individuelle interviews
er desuden at foretraekke hvis sarbare og meget folelsesladede emner skal underseges.
Livskvalitet er et meget subjektivt og privat emne, der kan berere folsomme aspekter af livet.
Alternativt kunne vi have valgt et fokusgruppeinterview, hvilket kunne have frembragt en anden
dynamik og diskussion blandt informanterne. Udvalgelsen og sammensatningen af
fokusgruppen bliver essentiel, da det er vigtigt at have informanter der ter udfordre hinanden,
saledes en diskussion af emnet kan paga (91). Af hensyn til etiske overvejelser blev de
individuelle interviews fastholdt. Valget af individuelle interviews blev bekraftet, idet to af
patienterne tydeligt blev bererte under interviewet. De individuelle interviews har bidraget til at
belyse projektets forskningsspergsmaél; 2) Hvilke faktorer oplever ikke indlagte TPN-patienter
som veesentlige i forbindelse med livskvalitet? 3) Hvordan kan et telemedicinsk redskab hjelpe
til forbedring af livskvaliteten? 4) Hvilke muligheder og begrensninger ser de
sundhedsprofessionelle i forbindelse med et telemedicinsk redskab, der skal forbedre
livskvaliteten hos ikke indlagte TPN-patienter? og 5) Hvilken vrolle skal de
sundhedsprofessionelle spille i forhold til implementering af et telemedicinsk redskab? og

derved gget gyldigheden i projektet.

Til udvalgelsen af informanter gjorde vi brug af en gatekeeper der var specialistsygeplejerske.
Hun havde saledes indgéende kendskab til patientgruppen, og bidrog med udpegelse af de
patienter der var mest eksplicitte og gode til at forteelle om deres situation. For at indsnavre
vores datamangde, valgte vi en semi-homogen gruppe, hvorfor eksempelvis patienter med
hjemmehjelp blev fravalgt. Desuden udvalgte vi to mand og en kvinde til interviews fra en
population hvor hovedvagten var kvinder. Dermed kan fordelingen af keon i
interviewundersggelsen antages som en begraensning for interviewundersggelsens
reprasentativitet for spergeskemaundersogelsen. Specialistsygeplejersken er ikke forsker, og
dermed ikke bekendt med metodiske overvejelser i forbindelse med udvelgelse af informanter
til interview. Vi oversd vigtigheden af refleksion omkring denne problemstilling i brugen af
gatekeeper. Dette viste det sig, efter databearbejdningen, ved at to af informanterne til vores

interviewundersggelse var de eneste fra populationen med fuldtidsbeskaftigelse. Derfor er
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vores resultater praeget af ressourcestaerke patienter, som kan have pavirket de emner og
problematikker der er fremkommet omkring livskvalitet. Dermed kan der vare andre elementer

pa spil, blandt patienter med en anden baggrund.

Alle interviews blev udfert i overensstemmelse med retningslinjer for god forskningsetik.
Dermed blev en dben og imedekommende tone holdt, og alle informanter blev medt med
respekt (91). I analysefasen blev det dog klart for os at vi er novicer som interviewere. Dette gav
sig udslag i at vi sommetider i interviewene lod patienterne “slippe af sted” med ikke sarligt
uddybende svar. Som ny interviewer kan det i interviewsituationen vare svaert at se det
essentielle i patienternes livsverden. En patient stillede modspergsmél undervejs, og gjorde
meget brug af ironi. Som eksempel kan navnes at han adskillige gange spurgte om vi ikke
skulle tale om os og livet som studerende i Aalborg. Ligeledes svarede han flere gange med
modspergsmél, nar emner blev personlige. Vi svarede péd informantens spergsmal, og
efterfolgende virkede informanten mere tillidsfuld. Dette vidner om at emnet og situationen var
sveer at tale om for informanten. Ved at vi fortalte om vores tanker omkring livskvalitet,
forsegte vi at udligne det magtforhold, der er mellem interviewer og informant. Saledes kunne

informanten fa felelsen af at det var acceptabelt at tale om dette emne.

Gennem analysefasen af interviewundersggelsen har arbejdet med Veenhovens teori om
livskvalitet vaeret udfordrende. Ingen af os havde stiftet bekendtskab med Veenhovens teori for
dette projekt. Teorien fokuserer primart pa hvad der bidrager til en positiv livskvalitet. I
arbejdet med forstéelse af livskvaliteten hos TPN-patienterne har vi ud fra empirien ogsa lagt
elementer ved negativ pavirkning pa livskvalitet til teorien. Dette har saledes har varet vores
made at bruge teorien pa. I arbejdet med analysen blev det klart for os at handteringn af sygdom
er et vigtigt element i forbindelse med at forstd livskvaliteten, hvorfor en copingteori kunne
have nuanceret dette element mere. Veenhovens teori har dog bidraget med at identificere
elementer omkring coping i forhold til livskvalitet, og samtidig identificeret hvordan
patienternes livskvalitet skal forstds samt hvilke elementer der er vasentlige for netop denne

patientgruppe.
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13. Beslutningsgrundlag

Dette kapitel vil indeholde en opsamling péa projektets resultater der belyser
forandringsperspektivet.  Yderligere vil fremtidige overvejelser blive  inddraget.

Beslutningsgrundlaget er opdelt i fire afsnit; formal, resultater, bidrag og fremtid.

13.1 Formal

Projektets formal var at undersgge hvordan livskvaliteten hos ikke indlagte TPN-patienter kan
forbedres gennem et telemedicinsk redskab. I den forbindelse er det undersegt hvilke faktorer,

der pavirker patienternes livskvalitet.

13.2 Resultater

Vi har fundet at et telemedicinsk redskab, i form af en hjemmeside, kan bidrage til at forbedre
livskvaliteten. Det er vaesentligt at redskabet indeholder et patientnetvaerk, herunder et forum
hvor patienterne kan dele hverdagens udfordringer og erfaringer. Desuden ber hjemmesiden
indeholde informationer, der kan vejlede og hjelpe patienterne til at handtere deres sygdom og
situation. Endvidere er en taet relation til det sundhedsfaglige personale vigtig, hvilket ber

udmentes i en chat-funktion mellem patient og sundhedsfagligt personale.

13.3 Bidrag

Gennem patientnetverket kan patinterne opleve en fzllesskabsfelelse og séledes fé social stotte
fra andre i samme situation. Denne fallesskabsfolelse og hjelp til handtering af situationen, kan

bidrage til at forbedre livskvaliteten blandt patienterne.

13.4 Fremtid

Fremtidsperspektivet vil indeholde tre faser; udvikling, implementering og evaluering. Vi har

forsagt at lave en tidsramme for det videre forleb af projektet, denne er illustreret i figur 13.1.
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Udviklingsprocessen af hjemmesiden skal i gangsattes. Dette gores gennem en pilottest af
forste betaversion af hjemmesiden blandt et mindre stikpreove af patientpopulationen.
Afdelingen mé afsatte ressourcer til etablering af koalition, herunder; personale fra afdelingen
(disse vil senere fungere som neglepersoner for hjemmesiden) og tid. Der aftales lobende meder
i koalitionen hvor personale kommer med forslag til forbedringer, s& der kan tilrettes. Moderne
vil foregd gennem hele efteraret 2016, evt. med periodevis inddragelse af patienter. Lebende i
processen vil patienterne blive inddraget gennem brugertest, disse patienter vil fungerer som
neglepersoner i udviklingen, og sikre at patienternes perspektiv inddrages. Der udarbejdes
intromateriale til patienterne i form af folder der beskriver og illustrerer hjemmesiden. Desuden
udarbejdes en introvideo der ligeledes viser elementerne pd hjemmesiden og hvordan disse

tilgas. Folder og link med video og link til hjemmesiden sendes til patienter i e-boks.

I udviklingen af projektet ber det ressourcemassige aspekt inddrages, herunder gkonomiske og
tidsmeessige forhold. Dette kommer i spil via; ressourcer pa afdelingen samt eventuelle

omkostninger til udvikling af hjemmeside og evaluering.

Hjemmesiden udrulles til hele populationen af TPN-patienter sammen med det udarbejde
intromateriale. Der holdes et intromade for hele afdelingens personale, sé alle er bekendte med
hjemmesiden, dens formal og funktioner. I forbindelse med udrulningen udsendes en EQ-5D
maling til patienterne. Hjemmesiden kerer og vedligeholdes lgbende gennem inddragelse af

neglepatienter og den styrende koalition. Der er meder i koalitionen, men ikke s& ofte som i
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udviklingsfasen. Der udferes EQ-5D maéling fire méaneder efter udrulning, seks méneder efter

udrulning og et ar efter udrulning. Fasen streekker sig over et ar.

EQ-5D malingerne analyseres og det undersgges om der er sket en malbar effekt pa patienternes
hlebredsstatus efter hjemmesidens etablering. Der udarbejdes en brugerbaseret evaluering af
hjemmesiden blandt patienterne. Dette geres via en kvalitativ undersggelse, med enten
individuelle eller fokusgruppeinterview. Desuden kan der suppleres med en ”’klik og fortel”
analyse, hvor patienterne viser hvordan de navigerer pd og bruger hjemmesiden. Hjemmesiden
evalueres ligeledes blandt personalet i form af fokusgruppeinterview. Evalueringen blandt
personalet skal fokusere pa om hjemmesiden; har lettet personales hverdag, om de oplever ferre
afbrydelser, om de oplever de at patienterne er mere selvhjulpne, om hjemmesiden bruges som

om til patienterne. Evalueringen straekker sig over tre maneder.
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14. Konklusion

Hvordan kan livskvaliteten hos ikke indlagte TPN-patienter

forbedres ved brug af et telemedicinsk redskab?

Baggrunden for dette projekt knytter sig til den reducerede livskvalitet som patienter med
korttarmssyndrom og TPN-behandling oplever, sammenlignet med generelbefolkningen. En
forringet livskvalitet er forbundet med bade samfunds- og individorienterede omkostninger,
herunder betydning for fremtidig sygdom. Med afsat i disse faktorer, samt med udgangspunkt i
den store diversitet og geografiske spredning af patienterne, undersgges det, i samarbejde med
Gastroenterologisk afdeling, Aalborg Universitetshospital, hvordan patientgruppens livskvalitet

kan forbedres ved brug af et telemedicinsk redskab.

P4 baggrund af en kvantitativ spergeskemaundersegelse og en hermeneutisk analyse af
kvalitative interview, med bade patienter og sundhedsfagligt personale, viser der sig et billede af
patienternes livskvalitet, som vearende taet korreleret til sygdomsrelaterede problemer. Herunder
fylder smerter og ubehag meget i patienternes hverdag. 1 forlengelse af dette, pavirker
sygdommen og behandlingen med TPN-patientens hverdag, serligt forhold som; ikke leengere
at kunne gere som man vil, manglende accept og kontrol af egen situation, sociale og familizere
begrensninger og manglende normalitetsfolelse. Vores undersggelse finder at handteringen af

ovenstiende forhold, er afgerende for pavirkningen af patientens livskvalitet.

Vores undersggelse konkluderer at forbedring af livskvalitet blandt ikke indlagte TPN-patienter,
kan ske ved, at et telemedicinsk redskab, i form af en hjemmeside, indebzrer folgende
elementer; et patientnetvaerk, der kan fordrer kontakt mellem patienterne og skabe nye relationer
og oprette et fellesskab. Yderligere vil informationer omkring handtering af bekymringer og
spekulationer hjelpe patienten med at komme i gang med at @ndre sin tilgang og adfaerd
omkring sin sygdomssituation. Tillid og tryghed til afdelingen kan opretholdes ved at inddrage
mulighed for kontakt til afdelingen, gennem chat-funktion samt gennem monitoreringer — i det
omfang at det medvirker til inddragelse af patienten i behandlingen og dermed ikke far en
kontrollerende karakter, saledes at patienten foler sig overvaget og yderligere begranset i sin

hverdag.
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Projektet har foruden identificering af indhold til hjemmesiden, ligeledes undersggt hvordan der
opnas de bedste forudsatninger for at hjemmesiden accepteres og implementeres hos bade
patienter og sundhedsfagligt personale. For at fremme, at patienterne vil bruge hjemmesiden,
ma bade brugervenlighed og anvendelighed prioriteres. Dette vil imedekommes igennem et
enkelt design og mulighed for chat og kontakt med andre patienter. Samtidig mé& hjemmesiden
grundigt og strategisk implementeres i arbejdsgangen pa Gastroenterologisk afdeling, hvorfor
personalet ma fa en forstaelse for den nedvendighed hjemmesiden kan vare for patienternes

livskvalitet.
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