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Resumé

Titel: Hiemme-NIV, et patientperspektiv pa hverdagsliv og livskvalitet

Realistisk evaluering om betydningsfulde faktorer stilet mod forandring af hjemme-NIV behandling

Formal: Projektet har til formal opna indsigt om faktorer, der har betydning for patienter i hjemme-NIV
behandling i relation til deres hverdagsliv og livskvalitet. En indsigt om betydningsfulde faktorer, skal
bidrage til et konkretiseret forandringsforslag hjemme-NIV behandling til projektets praksiskontakt

lungemedicinsk ambulatorie pa Aalborg Universitetshospital.

Metode: Med afsat i den videnskabsteoretiske position kritisk realisme, er der udfgrt en realistisk
evaluering af interventionen, behandling med hjemme-NIV, med inspiration fra Pawson and Tilley (2004).
Empiri til evalueringen er hentet gennem observationsbesgg i lungeambulatoriet, indledende interviews
med to sygeplejersker, den systematiske litteratursggning og de gennemfgrte realistiske interviews med 6
informanter. Med afsaet i disse data, sgges patientperspektivet pa betydningsfulde faktorer i relation til

hverdagslivet og livskvalitet ved hjemme-NIV behandling.

Resultater: Resultaterne af den realistiske evaluering finder fire overordnet betydningsfulde faktorer, der
har betydning for patienterne i relation til deres hverdagsliv og livskvalitet ved behandling med hjemme-
NIV. 1. opstart af hjemme-NIV i lungeambulatorie, 2. Digitalmonitorering af hjemme-NIV, 3. Stgtte og
opbakning fra sociale relationer og 4. hjemmebehandling med NIV, er en livsngdvendig behandling til at
opnd bedre fysisk og psykisk tilstand. Dertil viser resultaterne at en fast tilknytning til en erfaren
sygeplejerske, socialt feellesskab, bevirker til en gget ssmmenhang og kontinuitet, tryghed, adhaerens ved
behandlingen. Patienterne peger saledes p3, at disse mekanismer i et samspil bevirker en bedre fysisk og

psykisk tilstand, som positivt influerer pa hverdagslivet og livskvaliteten.

Konklusion: Det kan konkluderes at patienterne enstemmigt peger pa, at behandling med hjemme-NIV er
livsngdvendig for dem. Dertil kan det konkluderes at de betydningsfulde faktorer ma ses i et gensidigt
samspil, hvorpa det er muligt for patienten at opretholde hverdagslivet og livskvaliteten. Anbefalinger til
praksis omhandler forandringsforslag, hvordan der kan stgttes op disse betydningsfulde faktorer, og forslag
til hvordan praksis kan understgtte patienten i fravaeret af betydningsfulde faktorer som fx ved udvikle en

indsats for de patienter, der ikke har et socialt netvaerk at treekke pa.



Abstract

Title: Long term Home Non-Invasive Ventilation (NIV) : A patient perspective on everyday Life and Quality
of Life. A realistic evaluation of significant factors aimed at improving interventions with Home-NIV

Treatment.

Objective: The project aims to gain insight factors that are significant to patients undergoing home NIV
treatment in relation to their everyday life and quality of life. Understanding these significant factors will
contribute to a concrete proposal for changes in home NIV treatment at the practice contact, the

pulmonary outpatient clinic at Aalborg Universitetshospital.

Methods: Based on the critical realist scientific position, a realistic evaluation of the intervention, home
NIV-treatment, has been conducted, inspired by Pawson and Tilley (2004). Data are gathered through
observation visits to the pulmonary outpatient clinic, interviews with two nurses, systematic literature
searches, and realistic interviews with six informants. Using this data, the patient perspective on significant

factors in relation to everyday life and quality of life during home NIV treatment is sought.

Resultater: The results of the realistic evaluation reveal four overarching significant factors the are
important to patients in relation to their everyday life and quality of life during home NIV treatment. 1.
Introduction to home-NIV treatment in the pulmonary outpatient clinic, 2. Digital monitoring of home NIV,
3. Support and backing from social relationships, and 4. Home treatment with NIV as a vital therapy to
achieve better physical and mental well-being. Furthermore, the results show that a strong connection to
an experienced nurse and social community increases coherence, continuity, security and adherence to
treatment. Patients indicate that the mechanisms, working together, lead to improved physical and mental

well-being, which positively influences everyday life and quality of life.

Conclusion: It can be concluded that the patients embrace home-NIV is a necessary life-saving treatment.
Additionally, the significant factors must be seen as mutually interdependent, enabling patients to maintain
their everylife and quality of life. Recommendations for practice include proposals for changes to support
these significant factors and suggestions for how healthcare providers can assist patients in the absence of

such factors, for example developing interventions for patients without a social support network.



Laesevejledning

Dette kandidatspeciale i folkesundhedsvidenskab pa Aalborg Universitet, tager udgangspunkt i
Aalborgmodellen, med afszt i problembaseret leering og udarbejdet af Aalborg Universitet.
Problembaseret leering omhandler identificering af et problem, der gnskes undersggt og bearbejdet

(Holgaard et al., 2014).

Nedenstaende figur, illustrerer opbygningen af projektet med inspiration fra Aalborg-modellen. Modellens
gverste del afspejler identifikation af problemet ved det initierende problem. | den efterfglgende
problemanalyse udfoldes og analyseres problemfeltet og erkendelsesmalet identificeres. Modellens
centrum udggres af problemformuleringen, der udformes og har betydning for projektets metodiske valg
og efterfglgende problembearbejdning, hvor projektets fund fra realistiske interviews samt den
systematiske litteratursggning analyseres og diskuteres. Projektets afsluttes med at udforme et praksisneaert
forandringsforslag vedrgrende hjemme-NIV behandling. Projektet afsluttes med en samlet konklusion, med

afseet i projektets problemformulering (Rienecker & Stray Jgrgensen, 2022).

Figur - Frit inspireret fra Aalborg modellen
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1.0 Initierende problem

Non-invasive Ventilation (NIV) er en velindiceret og effektiv behandlingsform pa hospitalet til akut
respirationsinsufficiens med forhgjet CO2 i blodet (Hyperkapni) (Holm et al., 2020). Med en tzetsluttende
maske over luftvejene giver NIV-behandling en lille modstand pa ind- og udanding, hvorpa den ophobede
CO2 udskilles fra blodet (Holm et al., 2020). Tilstanden hyperkapni optraeder typisk ved sveaer grad af
sygdommen kronisk obstruktiv lungelidelse (KOL), men kan ogsa opsta ved andre diagnoser (Wollsching-
Strobel et al., 2022a). Med afsaet i gode erfaringer med NIV-behandling pa hospitalet viser RCT-studier, at
patienter med svaer grad af KOL og kronisk hyperkapni kan opna en raekke fysiologiske gevinster, som at
forebygge forvaerring af sygdom, forebygge indleeggelser samt forebygge mortalitet (Kéhnlein et al., 2014;
Murphy et al., 2017) KOL er en irreversibel lungesygdom, karakteriseret ved en obstruktion af luftveje med
progredierende vejrtraekningsbesvaer, hoste og eksacerbationer (forvaerringer) (Elbrgnd et al., 2017). KOL
giver anledning til en signifikant byrde af morbiditet, mortalitet samt en signifikant faldende livskvalitet ved
forvaerring af sygdomme (Jgrgensen et al., 2021). Forvaerring af KOL udggr i dag den hyppigste
henvendelsesarsag pa danske hospitalers akutafdelinger (Jgrgensen et al., 2021). Omkring 50.000 danskere
lever i dag med sveer eller meget sveer grad af KOL (Lungeforeningen.dk, 2016), hvilket har en signifikant
betydning for at have et fysisk aktivt liv, sociale relationer og et hverdagsliv helt generelt (Bourbeau, 2009).
Sveer grad af KOL har saledes store fysiske og psykiske konsekvenser for den enkelte patient. Dertil er
hospitalsindlaeggelse, behandling og pleje af KOL samfundsgkonomisk omkostningstungt. Studie af Lgkke et
al. (Lgkke et al., 2021) angiver, at omkostningerne for indlaeggelseskraevende KOL er 52.125 DKK mod
15.397 DKK for referencegruppen. Som angivet peger studier p3, at hjemme-NIV kan forebygge forvaerring
af KOL, hvortil det ogsa formodes at hjemme-NIV har sundhedsfremmende gevinster ved at reducere
treethed, give et stgrre overskud og styrket livskvaliteten (Kéhnlein et al., 2014). Mens studier peger pa de
fysiologiske gevinster ved hjemme-NIV behandling, er viden om sundhedsfremmende gevinster mere
begraenset. Dette projekt spger at fa indblik i patienternes perspektiv pa betydningsfulde faktorer ved

behandling med hjemme-NIV i relation til deres hverdagsliv og livskvalitet.



2.0 Problemanalyse

Problemanalysen indledes med at belyse indikationen for behandling med hjemme-NIV, en praesentation af
KOL som en folkesygdom, for derefter at udfolde betydningen af at opretholde hverdagslivet og
livskvaliteten, trods alvorlig sygdom som svaer KOL.

Problemanalysen udfoldes med afszet i den bio-psyko-sociale model, der er en teoretisk og
helhedsorienteret holistisk tilgang til sundhed og sygdom, hvor kompleksiteten af sundhed og sygdom
integrerer biologiske, psykologiske og sociale aspekter af patientens liv, der fungerer i et samspil med
hinanden (lversen, 2004) Dette samspil illustreres i figur 2, hvor det psykologiske aspekt, bestaende af
tanker, fglelser, adfeerd og personlighed influerer pa, det sociale aspekt, der omhandler individets sociale
relationer, samfundet og kulturen, og som influerer pa det biologiske aspekt, der omhandler fysiologien og
kliniske fund i forhold til, hvordan kroppen responderer pa behandling. Modellen anvendes til at skabe

struktur igennem problemanalysen.

Figur 2
Problemanalysens opbygning med afseet i den bio-psyko-sociale model
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| fglgende afsnit praesenteres epidemiologiske forhold omkring KOL, for dernaest at preesentere den

fysiologiske indikationen for behandling med NIV-behandling i hjemmet.



2.1 KOL, en folkesygdom

Den danske praevalens af sygdommen KOL vurderes med afszet i epidemiologiske undersggelser til at
400.000 lever med KOL (Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram, 2022). Af disse 400.000 estimeres
det at omkring 230.000 danskere lever med KOL i moderat grad og 40.000-50.000 lever med KOL i sveer til
meget sveaer grad (Dansk Lungemedicinsk Selskab, 2017) en tilstand der har en signifikant pavirkning pa
hverdagslivet og livskvaliteten (Zamzam et al., 2012) KOL er en af de hyppigst forekomne kroniske
sygdomme, der forarsager flest darlige og tabte levear (Dansk Lungemedicinsk Selskab, 2017). Dertil er
forveerring af KOL blandt de hyppigste indlaeggelseskraevende henvendelser i danske akutmodtagelser
(Jorgensen et al., 2021). Samtidig ses der en hgj genindlaeggelsesfrekvens pa 17 % (Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram, 2022). 1 2020 var KOL den primaere dgdsarsag i 3.355 tilfeelde og den
sekundaere dgdsarsag i 2847 tilfaelde, hvilket ggr at KOL er den naesthyppigste dgdsarsag i Danmark
svarende til 6 % af alle dgdsfald (Lungeforeningen, 2016). Ifglge et nyt studie pa verdensplan udggr KOL at
der i 2019 var mere end 200 millioner mennesker med KOL, og ca. 3,3 millioner dgdsfald grundet KOL
(Lange, 2020). Trods alderskorrigeret praevalens og dgdelighed er tallet fortsat stigende, hvilket ogsa

afspejles i den danske aldersstandardiseret praevalens af sygdommen (Lange, 2020).

En diagnose med KOL udggr saledes en risiko for udvikling af en alvorlig tilstand, med store implikationer
for den enkelte patient, samtidig med at en gget mortalitetsrisiko bevirker en vis utryghed, dels for
patienten, og dels for dennes pargrende. Dertil ses der en gget samfundsomkostning ved
indlaeggelseskraevende forvaerring af KOL. Hospitalskreevende indlaeggelser udggr en stor driver for
sundhedsomkostninger som er forbundet med forvaerring af KOL (Lgkke et al., 2021). Af initierende
problem fremgar det omkostningerne for indleeggelseskraevende KOL er 52.125 DKK mod 15.397 DKK for
referencegruppen, seerligt er NIV-kraevende forveerringer dyrere end ikke-NIV-kraevende forveerringer
(Lgkke et al., 2021). For behandling med hjemme-NIV, findes der endnu ikke et velunderbygget

datagrundlag for omkostninger forbundet hermed.

2.2 Indikation for behandling med NIV

Felgende afsnit fokuserer pa den fysiologiske indikation for behandling med KOL, ud fra et biomedicinsk
perspektiv. NIV-behandling er en velindiceret og effektiv behandlingsform pa hospitalet til akut
respirationsinsufficiens med forhgjet CO, i blodet (Hyperkapni). En tilstand med hyperkapni kan opsta af

flere arsager, dels pa baggrund af kardiologiske svigt, dels og som oftest, pa baggrund af KOL i sveer eller



meget sveer grad, hvor der ses forhgjet CO,i blodet, kaldet hyperkapni (Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram, 2022). Betegnelsen hyperkapni anvendes fremadrettet i projektet.
Sygdommen KOL, er en feellesbetegnelse for emfysem eller kronisk bronkitis, og er karakteriseret ved
lungeobstruktion, hvor luften har vanskeligt ved at passere frit, da bronkiesystemet er fortykket og
forsnaevret, samt hvor elasticiteten i lungevaevet i mere eller mindre grad er nedsat (Dansk Lungemedicinsk
Selskab, 2017). KOL diagnosen, er en progredierende og irreversibel lungesygdom som fglge af kumuleret
eksponering af inhalerede, skadelige partikler (Dansk Lungemedicinsk Selskab, 2017). Symptombilledet
afspejles af andengd, hoste, gget slimproduktion, udtalt traethed, nedsat lungefunktion, eventuelle
gentagne infektioner eller hos personer, der er genetisk disponeret med anti-1-trypsin mangel (Dansk
Lungemedicinsk Selskab, 2017) Dertil er der en stor risiko for udvikling af komorbiditeter i tillaeg til
diagnosen KOL (Dansk Lungemedicinsk Selskab, 2017). En vurdering af komorbiditeters betydning for det
samlede sygdomsbillede, influerer pa typen af behandling en patient tilbydes (Decramer et al., 2012). KOL
diagnosen stilles pa baggrund af en lungefunktionsundersggelse, der maler en FEV; vaerdi, som indikerer
graden af KOL i mild til moderat, sveer til meget sveer grad (Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram,
2022). Med opstart af relevant behandling for KOL, er det muligt at bremse et progredierende

sygdomsforlgb, minimere risikoen for infektion, indlaeggelse og mortalitet (Decramer et al., 2012).

Patienter med KOL oplever periodevis eksacerbation, der er karakteriseret som udvikling af dyspng, hoste,
besvaeret vejrtraekning og eventuelt med en psykologisk pavirkning sa som angstanfald (Wedzicha &
Seemungal, 2007). En eksacerbation af KOL er en alvorlig og behandlingskraevende tilstand, der udggr en
reel risiko for akut respirationsinsufficiens, en progredierende sygdomsudvikling samt stgrre risiko for
mortalitet (Wedzicha & Seemungal, 2007). Fremadrettet i projektet betegnes eksacerbationer som
forvaerring af KOL. Med afsaet i sveerhedsgraden af KOL, og pa baggrund af patientens symptombillede,
opstartes eller justeres der i patientens medicinske inhalationsbehandling, med langtidsvirkende
bronkodilaterende medicin, hvor det er relevant at tilsigte et simpelt og ensartet behandlingsregime, med
en fornuftig balance mellem effekt og pris, og hvor patientens praeference for valg af inhalations-devise
samt fortrolighed med, og evne til korrekt inhalationsteknik, har betydning (Dansk Lungemedicinsk Selskab,
2017). Ved at inddrage patienten i valg af inhalationsdevise er det muligt at tilpasse og finde et
inhalationssystem som er let og tilgaengeligt for patienten. Dette har saledes betydning for patientens
adhaerens, der betegner om patientens evner til at fglge den ordinerede behandling. Et studie af (Ldpez-
Campos et al., 2019), peger pa at netop inddragelse er en bidragende faktor til at styrke adhaerens.

Ved eksacerbation i KOL, er der behov for at supplere den langtidsvirkende behandling med
korttidsvirkende bronkodilaterende inhalationsbehandling, eventuel opstart af inhalationssteorid og

antibiotisk behandling (Vollenweider et al., 2018). Dertil er iltbehandling en af hjgrnestenene i den akutte



behandling (Dansk Lungemedicinsk Selskab, 2017), som dog ma anvendes med forsigtighed, da nogle
patienter med KOL kan vaere seerlig folsomme overfor ilt, og dermed risikerer utilsigtet at ophobe CO,,
hvorfor patientens blodgasveerdier Isbende ma kontrolleres med blodprgver (Hansen, F. E., Titlestad,
Gundestrup, Hedsund, Holm, & Wessels, 2020). Ses der forvaerring af KOL i svaer grad, kan NIV-behandling
anvendes som en respirationsunderstgttende behandling, hvor en maske over nase og mund understgtter
patientens vejrtraekning ved et tryk pa indanding og et mindre tryk pa udanding (Hansen, F. E. et al., 2020).
Ved at give modtryk pa indandingen gges tidalvolumen, der er den samlede volumen af luft i lungerne,
hvilket bevirker en reduktion af CO, i blodet (Hansen, F. E. et al., 2020). Der er evidens for flere
sundhedsgevinster forbundet med NIV-behandling ved KOL i forvaerring kontra behandling i respirator.
Disse gevinster er, en reduceret risiko for mortalitet, reduceret behovet for intubering og reduceret antal af
indleeggelsesdage, samt at NIV behandling er mindre traumatisk for patienten. Samtidig er NIV mere
skansom i forhold til bivirkninger i form af hudproblematikker i omradet, hvor masken sidder samt en
reduceret risiko for udvikling af gjenbetaendelse, sasmmenlignet med vanlig respiratorbehandling (Hansen,
F. E. et al., 2020). Det vurderes, at en supplerende behandling med NIV, pa arsbasis ggr det muligt at undga
230 dgdsfald og 400 respiratorbehandlinger, nar NIV anvendes tidligt i et forlgb med eksacerbation af KOL
og som supplement til den medicinske behandling (Brasholt et al., 2005). Med afszet i gode erfaringer med
at anvende NIV ved forvaerring af KOL, peger systematisk review pa at hjemme-NIV med fordel kan
anvendes over en laengere periode minimum 6 timer over natten til patienter med hyperkapni (Raveling et

al., 2021).

2.2.1 Hiemme-NIV; nar behandlingen rykker hjem

Med afsaet i gode erfaringer med anvendelse af NIV pa hospitalet, peger et systematisk review af (Raveling
et al., 2021) p3, at hjemme-NIV med fordel kan anvendes. Safremt hjemme-NIV ikke er en mulighed, vil
alternativet typisk vaere pallierende og lindrende behandling (Lungeforeningen, 2022). Majoriteten af
evidensen for anvendelse af hjemme-NIV, viser gavnlige fysiologiske gevinster overfor en tilstand med
hyperkapni, ved at ophobningen af CO,i blodet falder. RCT studier af (K6hnlein et al., 2014) og Murphy et
al. (Murphy et al., 2017) er ofte baerende studier for behandlingsvejledninger til hjemme-NIV. Studierne
forholder sig til hjemme-NIV lidt forskelligt, men fokuserer alene pa de fysiologiske og kvantificerbare
resultater af hjemme-NIV behandlingen. | Danmark tager hjemme-NIV behandling afszet i gaeldende
behandlingsvejledning for hiemme-NIV udgivet af Dansk Lungemedicinsk Selskab (Holm et al., 2020). Her
formodes det at hjemme-NIV, udover de fysiologiske gevinster, samtidig bidrager til en gget livskvalitet i

takt med at Co,udvaskes fra kroppen og traetheden minimeres. Endvidere menes behandlingen at



medvirke til aflastning af de respiratoriske muskler, forbedring af vejrtraekningen, en bedre sgvnkvalitet
samt forebyggelse og behandling af eksacerbationer i hjemmet (Holm et al., 2020).

Der ses for nuvaerende ikke studier, der belyser patienternes perspektiv pa effekterne af hjemme-NIV.
Trods at behandling med hjemme-NIV fungerer pa samme made som NIV behandling pa hospitalet, ligger
den helt store forskel i, at behandlingen foregar udenfor hospitalet. Behandlingen foregar saledes i
patientens eget hjem, hvortil det forudszetter, at patienten har mod pa at handtere maske og maskine,
samt tolerance til at bibeholde masken pa igennem hele natten. Behandlingsvejledningen adresserer
patientperspektivet i forhold til at inddrage patienten og dennes pargrende via en samtale om faelles mal

og forventninger til behandlingen og livets sidste fase (Holm et al., 2020).

| det fplgende afsnit praesenteres hjemme-NIV i relation til hverdagslivets udfordringer ved svaer grad af

KOL.

2.3 Et besveeret hverdagsliv ved sveer grad af KOL

Dette afsnit har til formdl at udfolde det sociale aspekt, der omhandler betydningen af hverdagslivet i al sin

mangfoldighed, som indebaerer de rutiner og hvorpad mennesker handler, taenker og faler pa daglig basis.

Et hverdagsliv med kronisk sygdom, kan betragtes som brud i et livsforlgb, der handteres og opleves
forskelligt fra patient til patient (@rtenblad, 2013). Kronisk sygdom kan for nogle patienter medfgre store
&ndringer i selvopfattelse, i relationen til andre mennesker, samt bryde med de forestillinger patienten har

haft om indhold og mal for tilvaerelsen (@rtenblad, 2013).

| et fanomenologisk studie af (Draebel et al., 2017) fortzeller patienter med KOL, om at omdrejningspunktet
for hverdagen er konstant kontrol af sygdomstegn og symptomer, samt en fglelse af at veere
hovedansvarlige for egen sygdom. Patienterne oplever, at hverdagens aktiviteter typisk begraenses af
andengd, med et konstant fokus pa strategier til at kontrollere vejrtraekningen, eller muligheden for at fa
frisk luft (Draebel et al., 2017). Et feellestraek for hverdagslivet hos denne patientgruppe, er at
vejrtraekningsproblematikken har overtaget vanlige basale rutiner og behov, og erstattes af en kontinuerlig
vaegtning mellem lungekapacitetens reservoir og en skarp prioritering af hvilke basale behov, der skal
vaegtes (Draebel et al., 2017). Livet med KOL i sveer grad er saledes en kompleks livssituation, hvor
vejrtraeekningen er en konstant begraensende faktor, og kan ggre det vanskeligt blot at gennemfgre et

maltid mad, aktiviteter og deltage i sociale faellesskaber (Drabel et al., 2017). Alene pa den baggrund,



tegner der sig et billede af at KOL medfgrer bade fysiske og psykiske belastninger for den enkelte patient,
men ogsa for eventuelt samlevende pargrende til patienten, grundet et reduceret overskud og psykiske
belastninger, der kan medfgre, at patienten treekker sig bade fra praktiske opgaver, og det sociale samveer i

hverdagen (Dahl et al., 2013a).

Trods sveer sygdom og de medfglgende begraensninger for fysisk og social udfoldelse, gar hverdagslivet sin
naturlige gang, og ma derfor ogsa handteres. Ifglge Arthur Kleinman, beskrives det, at 70-90 % af al sygdom
i hverdagslivet, handteres af patienten og dennes pargrende (Dahl et al., 2013b). Det er saledes
ngdvendigt, som patient, at have en evne til at handtere sin kroniske sygdom. | litteraturen, ses der
adskillige bud pa, hvordan ‘evnen til at handtere eller mestre egen sygdom’ praeciseres og defineres. |
projektet tages der afsat i begrebet empowerment i relation til Luhmanns cirkulaere magtforstaelse.
Empowerment defineres som, malet for at selverobre magten over sit eget liv, ud fra viden, og ud fra
handlinger der afspejler det, man har af gnsker for sit liv og tilvaerelse (Rindom, 2002). Empowerment
refererer til en proces, hvor patienten, selv ma vaere i stand til at varetage kontrol og tage magt over sit liv
(Rindom, 2002). Nar sveer grad af kronisk sygdom rammer, risikeres det at muligheder og betingelser for
selv at handtere sin situation sendres, hvilket kan pavirke bade patientens identitet og selvopfattelse
(@rtenblad, 2013).

Et review af (Disler et al., 2015) peger p3a, at patient-empowerment er et kerneaspekt i handtering af
kronisk sygdom, da empowerment er en medvirkende arsag til at sikre en god adhaerens i behandlingen for
den kroniske sygdom. Dvs. patientens evne til at fglge den medicinske behandling. Et studie af (Aujoulat et
al., 2008) peger p3, at der opstar en personlig transformation med en slags dobbeltproces, nar kronisk
sygdom rammer. P4 den ene side sker der en holding on, der er knyttet til gnsket om at fastholde kontrol
over eget liv (Aujoulat et al., 2008). Pa den anden side sker der en letting go, som en forsonende proces,
hvor accepten af, at alt ikke er som det plejer at veere og at tilvaerelsen er foranderlig indtreeffer (Aujoulat
et al., 2008). Forfatterne beskriver, hvordan begge dele er centrale i bestraebelsen pa at opna
empowerment, og beskriver det som en proces, hvor tab af kontrol, fglelsen af usikkerhed samt truslen
mod ens identitet, er elementer der ma handteres i livet med en kronisk sygdom (Aujoulat et al., 2008).
Ifglge Luhmann, bgr empowerment ikke betragtes som vaerende et lineaert arsags-virkningsforhold, der
udggres af en mekanisk proces, men rettere som et bevidsthedssystem, hvor patienten agerer, pa
baggrund af tidligere bevidsthedsprocesser, og i tilslutning til denne aktuelle livssituation selv varetager og
konstruerer en ny og meningsgivende virkelighedsopfattelse, pa baggrund af de handlemuligheder der
betragtes som veerende vaesentlige for situationen, og som ikke kan forudsiges (Aujoulat et al., 2008). At

handtere og opretholde et hverdagsliv ved svaer grad af KOL, forudseetter at patienten er er aktivt



deltagende og folger behandlingen, for derved at skabe de bedste forudsaetninger for at opretholde et godt
hverdagsliv trods sygdom. Samtidig rejses der en opmaerksomhed mod vigtigheden af, at hverdagslivet
opretholdes ved svaer sygdom som KOL, da dette influerer pa patientens adhaerens samt generelle

livskvalitet, og udfordres nar svaer sygdom rammer.

2.4 En pavirket livskvalitet ved sveer grad af KOL

Nar det bliver vanskeligt at opretholde hverdagslivet pavirkes livskvaliteten naturligt. Den psykologiske
belastning af sygdommen KOL underbygges af et studie af (Halding et al., 2011), hvor patienter fortaller
om fglelser som skyld og skam over at vaere blevet syge af rygning, samt en fglelse af at vaere en fiasko over
ikke at vaere lykkedes med rygestop. Patienterne forteeller, at de oplever en mangelfuld stgtte fra deres
omgivelser, og fra sundhedssystemet i takt med at behovet for hjzelp gges (Halding et al., 2011). For nogle
patienter med KOL, forsteerkes de negative fglelser i takt med at sygdommen udvikles, hvilket kan medfgre
uhensigtsmaessige handlinger som tilbagefald efter rygestop, mistet tro pa sig selv eller forsteerkede
negative tankemgnstre med skyld og skam over sin helbredssituation. Det kan medfgre, at de ikke spger
rette hjeelp i rette tid (Halding et al., 2011) Dette understgttes af en undersggelse blandt patienter med
KOL, som viser at KOL er en fysisk, psykisk, social og eksistentiel lidelse, og at patienter med KOL i sveer grad
oplever at vaere overladt til dem selv i den sidste del af livet. Endvidere oplever patienterne stigmatisering i
form af at sygdommen ses som vaerende selvforskyldt (Timm & Husted, 2015).

Undersggelse gennem Lungeforeningen, viser at stigmatisering er en udbredt fglelse blandt patienter med
KOL (Timm & Husted, 2015). Hvor fglelsen af stigmatisering opstar fra samfundet, familie og venner, ved at
sygdommen ses som vaerende selvforskyldt og eget ansvar, at de er blevet svaert syge med KOL (Timm &
Husted, 2015)

Patienterne oplever at veere overladt til sig selv, og til at klare angsten for dgden, hvilket opleves som en
naervaerende realitet i hverdagslivet (Timm & Husted, 2015).

Folelser af skam og stigmatisering influerer pa den samlede livskvalitet, som pavirkes i takt med at de
negativt ladede fglelser hersker, hvilket samtidig har en negativ pavirkning pa progredierende
sygdomsudvikling. Det influerer pa hverdagslivet, som hvis det ikke opretholdes har en negativ pavirkning
pa patientens adhaerens, og som i sidste ende er omkostningsfuld for patienten, som mister gode raske

levear og for samfundet (Timm & Husted, 2015).

Ovenstaende afspejler at det er meningsgivende at fokusere pa interventioner, der kan understgtte at

hverdagslivet og livskvaliteten opretholdes, bade for patienten og dennes pargrende. Behandling med



hjemme-NIV, er safremt patienten har indikation herpa, et kvalificeret bud, pa en hjemme-
behandlingsform, der er foregar over natten, og som kan varetages af patienten, eller ved behov, med
hjeelp fra andre. Behandlingen foregar i hjemmet, og patienten kan derved minimere ressourcer forbundet

med transport til og fra hospitalet.

2.5 Opstartsforlgb med hjemme-NIV i lungeambulatoriet

Behandlingsforlgb med hjemme-NIV varetages i lungemedicinsk ambulatorie pa Aalborg
Universitetshospital, som ogsa har fungeret som projektets naermeste praksiskontakt. Som en deltagende
observatgr, deltog projektets forfatter ved patientkonsultationer, med henblik pa at fa indblik de
procedurer og aktiviteter, der indgar i et opstartsforlgb med hjemme-NIV. Dette indblik har bidraget til at
skabe overblik over interventionen, hjemme-NIV behandling og illustrerer med nedenstaende proces, et
opstartsforlgb med hjemme-NIV og de aktiviteter der hgrer sig med. Modellen er inspireret af grundtanken
om at skabe en logisk model over komplekse interventioner, hvilket har til hensigt at tydeligggre og
forbinde interventionens aktiviteter med dens outcomes (Krogstrup, 2016). Dog sgger nedenstaende model
i hgjere grad at visualisere processen og de dertilhgrende aktiviteter med inspiration fra analysestrategi om

realistiske evalueringer (Jackson & Kolla, 2012) senere i projektet praesenteres figurens aktiviteter.

Figur 3

Opstartsforlgb med hjemme-NIV i lungeambulatoriet
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3.0 Afgraensning

Af problemanalysen star det klart, at patienter med svaer grad af KOL og hyperkapni, medfgrer store bio-
psyko-sociale implikationer for den enkelte patient. Det fremgar ligeledes at patienter med hyperkapni, har
et besvaeret hverdagsliv, og de kan have vanskeligt ved at opretholde livskvaliteten. | problemanalysen star
det klart, at langvarig behandling med hjemme-NIV over natten i minimum 6 timer, har en reekke
forebyggelige gevinster, og at det pa den baggrund formodes, at hjemme-NIV tillige har
sundhedsfremmende gevinster i form af mere overskud i takt med at traetheden reduceres. De
sundhedsfremmende gevinster er endnu underbelyst, hvilket giver anledning til fokusere projektet mod et
sundhedsfremmende outcome, pa baggrund af studiernes formodninger og projektets erkendelsesmal.
Behandling med hjemme-NIV er at betragte som en kompleks intervention, der ifglge (Krogstrup, 2016)
karakteriseres som vaerende socialt forankret, og at Igsningen ikke er teknisk, men socialt forankret i
konstant forandring. Projektet afgraenser sig ved at sgge indblik i betydningsfulde faktorer, der har

betydning for patienterne der anvender hjemme-NIV, i relation til deres hverdagsliv og livskvalitet.



4.0 Problemformulering

Hvilke faktorer har betydning for patienter i hjemme-NIV behandling i relation til deres hverdagsliv og
livskvalitet? Og hvordan kan viden om betydningsfulde faktorer bidrage til forandring af behandling med

hjemme-NIV?
Undersggelsesspgrgsmal:

1. Hvilken evidens foreligger om patientperspektivet pa hjemme-NIV behandling i relation til

hverdagsliv og livskvalitet?

2. Hvilke mekanismer og kontekstuelle betingelser oplever patienter i hjemme-NIV behandling, har

betydning for deres hverdagsliv og livskvalitet?

3. Hvordan kan viden om betydningsfulde faktorer om hjemme-NIV behandling, bidrage til forandring

af behandlingstilbuddet om hjemme-NIV?



5.0 Videnskabsteori

Projektets videnskabsteoretiske position tager afszet i kritisk realisme, der er en videnskabsteori placeret i
spandingsfeltet mellem positivismen og konstruktivismen. Ifglge kritisk realisme er virkeligheden
eksisterende med en mere eller mindre stabil sammensaetning og dynamik, der er uafhaengigt af
iagttageren (Wad, 2015). Samtidig erkendes virkeligheden ogsa som konstruktivistisk, hvor viden er socialt
konstrueret, skabt og rundet af en forforstaelse, der eksisterer i et samspil mellem sociale handlinger og
individer (Danermark & Ekstrom, 2019). Kritisk realisme bestar af en kompleks helhedsforstaelse mellem to
dimensioner; Den intransitive dimension, der antager verden, som den er, uafhaengigt af vores syn og
oplevelse af den, samt; Den transitive dimension, som udtrykkes ved, at viden ikke er definitiv, men et
socialt produkt, der reproduceres og omdannes mennesker imellem fra en allerede skabt virkelighed (Buch-
Hansen & Nielsen, 2014). | den transitive dimension har patientens forforstaelse en betydning for den
virkelighed og viden, der konstrueres, i henhold til deres oplevelse af hverdagslivet. Forholdet mellem
ontologien og epistemologien er karakteriseret ved dynamiske sammenhange og kan ikke reduceres til den
ene forstaelse af virkeligheden fremfor den anden (Buch-Hansen & Nielsen, 2014). Den viden, der skabes,
dannes igennem den intransitive dimension, men behandles samtidigt i den transitive dimension, hvilket
gor, at viden inden for kritisk realisme kan betegnes som usikker viden (Danermark & Ekstrom, 2019). Al
viden er saledes fejlbarlig, historisk samt social betinget, hvilket er betegnende for den epistemologiske
relativisme (Wad, 2015). | og med at viden er socialt betinget, har forskerens tilstedevaerelse, analyse og
handtering af data ogsa en vaesentlig betydning i sggen efter viden. Derfor viden i den kvalitative forskning
aldrig vurderes som vaerende objektiv, da forskeren har en tilstedeveerende rolle (Kvale & Brinkmann,
2009). Trods denne usikkerhed, sa er al viden ikke lige gyldig, da der med afseet i et rationale er muligt at
bedpgmme kvaliteten af viden, hvilket tilskrives metodologisk rationalisme (Wad, 2015).

Ovenstaende peger pa en videnskabsteoretisk forstaelse, hvor virkeligheden ikke alene er socialt
frembragt, men lagdelt og ontologisk dyb (Danermark & Ekstrom, 2019), hvor de faktorer, der laegger til
grund for patientens erfaringer og oplevelser med hverdagsliv og livskvalitet, skabes af underliggende
arsager og generative mekanismer, der genererer et bestemt udfald eller effekt (Danermark & Ekstrém,
2019). Disse generative mekanismer udtrykkes under faktiske begivenheder, som et resultat af flere
mekanismers sammensatte virkning (Wad, 2015). Mekanismerne illustreres i projektets initierende
programteori 1. Disse mekanismer kan veere forbundet med et bestemt kausalt potentiale for en bestemt
virkning (Danermark & Ekstréom, 2019). Det betyder, at der kan veaere flere mekanismer i spil, der har
betydning for patienter i hjemme-NIV behandling, end det er muligt at identificere. | den kritiske realisme

ontologi; opfattes verden som vaerende lagopdelt i tre domaener; det empiriske domaene, der bestar af



observationer og erfaringer, Det faktiske domaene, der bestar af feenomener, som eksisterer og de
begivenheder, der finder sted, uafhaengigt om de erfares eller ej, og endeligt Det dybe domaene, der bestar
af ikke observerbare strukturer og mekanismer, der kan vaere understgttende og forarsagende faktorer til
begivenheder og feenomener inden for det faktiske domaene (Buch-Hansen & Nielsen, 2014). Med afsaet i
det empiriske og faktiske domaene reduceres virkelighedsforstaelsen til et mere ’fladt’ billede af verden til
det der kan observeres (Buch-Hansen & Nielsen, 2014). Med afseet i projektets formal om at klarlaegge
betydningsfulde faktorer er det relevant at tage afsaet i Det dybe domaene, hvor der s@ges at fa indblik i de
underliggende strukturer og mekanismer, som ikke umiddelbart kan observeres med sanserne (Buch-
Hansen & Nielsen, 2014), men kan forsgges fremskaffet gennem interviews. De underliggende mekanismer
i det dybe domeene er ikke umiddelbart synlige, hvilket ggr det interessant netop at spge disse generative
mekanismer, som kan have betydning for patientens hverdagsliv og livskvalitet ved behandling med
hjemme-NIV. Det er samtidig i dette domaene, at der kan skabes en generativ kausalitetsforstaelse
(Danermark & Ekstrom, 2019), hvor sociale konstruktioner, processer og handlinger genererer og skaber en
effekt ud fra de underliggende mekanismer. Ved at sgge efter strukturer og mekanismer i det dybere
domane skabes der transparens og sammenhaeng til projektets problemformulering. Metoderne til at
opna indsigt i det dybere domaene vil veere gennem en realistisk evalueringsmetodologi samt en
systematisk litteratursggning. Ifglge (Merriam & Tisdell, 2015) er mennesket en central faktor i den
kvalitative forskning, da mennesket er bedst egnet til at interviewe og analysere. | projektet vil

dataindsamlingen udfgres af projektets forfatter.

6.0 Metode

Formdlet med dette projekt er at opnd viden om patienternes oplevelse af betydningsfulde faktorer
i relation til deres hverdagsliv og livskvalitet ved behandling med hjemme-NIV. Og hvordan viden
om betydningsfulde faktorer kan bidrage til forandring af hjemme-NIV behandling. Dette fordrer
en systematisk gennemgang af den foreliggende forskningslitteratur med henblik pd at identificere
evidensgrundlaget. Dertil fordrer formdlet anvendelse af kvalitativ metode, idet der s@ges efter
patienternes oplevelse af betydningsfulde faktorer. Fslgende metodeafsnit vil praesentere de

anvendte metoder.

6.1 Studiedesign

Specialets studiedesign tager udgangspunkt i Maxwells (2005) interaktive model med henblik pa at sikre

kongruens mellem de fem punkter i modellen: Problemformulering, Formdl, Konceptuelle ramme, Metode



og Validitet. Ifglge Maxwell er et godt studiedesign karakteriseret ved at studiets delkomponenter indgar i

et harmonisk samspil. Figur 4, afspejler, hvordan de fem punkter er forbundet til hinanden.

Figur 4 — Interaktiv model over projektet
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Metoder: Validitet
Systematisk littertaursggning — Kvalitetskriterier
Realistiske interviews (Pdlidelighed, stringens, trovaerdighed)

Problemformuleringen er central og baerende for projektet. Den angiver hvilken viden, der gnskes
undersggt. Cirkulaert om problemformuleringen ses de gvrige fire punkter. Formdlet omhandler, hvor dette
projekt bidrager til feltet, samt angiver selve formalet med netop dette projekt (Maxwell, 2005). Formalet i
projektet er at identificere de betydningsfulde faktorer igennem patientens perspektiv pa anvendelse af
hjemme-NIV til patienter med KOL i relation til forbedring af hverdagsliv og livskvalitet. Formalet er pa
baggrund af de betydningsfulde faktorer at bidrage til et forandringsforslag til behandlingstilbuddet med
hjemme-NIV. Den konceptuelle ramme omhandler den teori, der inddrages i projektet, og omhandler den
videnskabsteoretiske position og forskningslitteratur pa omradet (Maxwell, 2005). | projektet inddrages
litteratur af forskellig karakter til at udfolde projektets problemstilling, som videnskabsteoretisk position
anvendes kritisk realisme. For at skabe overblik over den nuvaerende behandling med hjemme-NIV, er der
opstillet en programteori, der bygger pa nuvaerende behandlingsforlgb med hjemme-NIV.

Metoden omhandler projektets metodiske tilgang til indsamling, handtering og analyse af data (Maxwell,
2005). Dataindsamlingen til projektet er foregaet parallelt med en systematisk litteratursggning samt semi-
strukturerede realistiske interviews. Til projektet er dataindsamlingen udfgrt parallelt med en systematisk
litteratursggning og semi-strukturerede realistiske interviews med patienter, som er i behandling med
hjemme-NIV. Den systematiske litteratursggning og interviewene er udfgrt med afsaet i Pawson og Tilleys

teori omkring realistiske interviews (Pawson & Tilley, 2004), der sgger indblik i mekanismer og



kontekstuelle betingelser for behandling med hjemme-NIV. Dertil er der anvendt en analysemetode, der er
seerligt udviklet til at forbinde forholdet mellem CMO-konfigurationerne, pa baggrund af de realistiske
interviews (Jackson & Kolla, 2012). Validiteten omhandler om projektets metoder og fund er tilstraekkeligt
understgttet af dataindsamlingen og udfgrelse af analysen (Maxwell, 2005).

| felgende metodeafsnit udfoldes projektets metodiske tilgang, hvor der argumenteres for de valg, der er

truffet til indsamling af den empiri, der danner grundlag for at besvare projektets problemformulering.

6.2 Realistisk evaluering

Med afsaet i projektets videnskabsteoretiske position Kritisk realisme anvendes realistisk evaluering som
metodologi og analytisk design til besvarelse af projektets andet undersggelsesspgrgsmal, hvilke
mekanismer og kontekstuelle betingelser oplever patienter i hiemme-NIV behandling, har betydning for
deres hverdagsliv og livskvalitet?

En realistisk evaluering er en teoridrevet tilgang til evaluering og syntese af interventioner, og er sarlig
hensigtsmaessig til at opna viden om komplekse interventioner (Pawson & Tilley, 2004). Behandling med
hjemme-NIV er at betragte som en kompleks intervention, der defineres som interventioner med flere
interagerende komponenter (Krogstrup, 2016). Den realistiske evaluering er optaget af at opna en
forstaelse for de kontekstuelle betingelser i relation til de mekanismer, der far interventionen til at have en
bestemt effekt (Pawson & Tilley, 2004).

Den realistiske evalueringstilgang har fokus pa en probialistisk forstaelse af ss mmenhangen mellem
intervention og dens virkning (Krogstrup, 2016). Den probialistiske effekt opstar med afszet i de
mekanismer og kontekstuelle betingelser, der medvirker til at skabe forskellige outcomes.

| forlengelse af den videnskabsteoretiske position sgger en realistiske evaluering at udfolde den generative
kausalitetsforstdelse ved at identificere de kontekster og mekanismer, der generer et bestemte udfald, som
bade kan veere tilsigtede og utilsigtede (Pawson & Tilley, 2004), og som har betydning for hverdagslivet og
livskvalitet for patienter i hjemme-NIV behandling. Realistisk evaluering sgger at besvare spgrgsmalet om;
hvad der virker, for hvem noget virker, og under hvilke omstaendigheder noget virker (Pawson & Tilley,
2004). Det realistiske evalueringsdesign kan karakteriseres som en formativ evalueringsform, som
omhandler at identificere og dernaest forbedre interventionens generative mekanismer for pa den made at
optimere mulighederne for det gnskede outcome (Krogstrup, 2016). Samtidig kan den realistiske evaluering
bidrage til at drage konklusioner om de sammenhange, der ses mellem selve interventionen og dennes
effekt, hvilket ggr den til en summativ evalueringsform (Krogstrup, 2016).

Det realistiske evalueringsdesign er udvalgt til dette projekt, da metoden er szerlig anvendelig til at bidrage

med viden om de underliggende mekanismer og outcomes (Krogstrup, 2016), dvs. de faktorer, som har



betydning for hverdagslivet og livskvaliteten hos patienter i behandling med hjemme-NIV. Derved
konkretiseres faktorer der har betydning for forandring af behandlingstilouddet hjemme-NIV. Den
realistiske evaluering anerkender, at der findes flere underliggende og uidentificerede mekanismer til at
interventionen virker, som den g@r. Som angivet i afsnit 5.0 om projektets videnskabsteoretiske position er
det en kendsgerning, at det ikke vil veere muligt at fuldende viden om kausale krzefter ved kontekstuelle

betingelser og mekanismer.

6.2.1 Den realistiske evalueringscirkel

Med inspiration fra Pawson & Tilleys realistiske evaluering, skildrer Krogstrup (Krogstrup, 2016) den
realistiske evalueringscirkel, som illustrerer evalueringsprocessen pa baggrund af en programteori, hvor de
underliggende kontekst-mekanismer-outcome konfigurationer etableres (Pawson & Tilley, 2004). Der er
valgt at tage afseet i denne model, da den vurderes at veere handgribelig og praksisnaer. Modellen er valgt
med afsaet i det andet undersggelsesspgrgsmal, der sgger at bidrage med viden om betydningsfulde
faktorer i relation til patienten, der anvender hjemme-NIV i relation til patientens oplevelse af hverdagsliv
og livskvalitet. Den realistiske evalueringscirkel er ifglge (Krogstrup, 2016) en iterativ og dynamisk proces

indeholdende fire faser teori, hypotese, observationer og programspecifikation, som er illustreret i figur 5.

Figur 5 — Den realistiske evalueringscirkel
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Evalueringscirklen indledes af en programspecifikation, der illustreres i en programteori. | programteorien
illustreres malgruppe, aktiviteter, kontekster, mekanismer og endeligt outcome; et kortsigtet outcome, og
langsigtet outcome. Ud fra programteorien kan C-kontekster, M-mekanismer og O-outcome og forbindes i
sakaldte CMO-konfigurationer. Cirklens naeste fase omhandler hypoteser, der opstilles med henblik pa at
opna viden om, hvad der forventes at virke, samt for hvem og under hvilke omstaendigheder, det
forventede outcome opnas. Som naevnt sgger projektet indblik i patientperspektivet pa de betydningsfulde
faktorer, der har betydning for hverdagslivet og livskvaliteten for patienten, der anvender hjemme-NIV. Det
er saledes projektets erkendelsesmal at fa indsigt i de underliggende kontekstuelle betingelser og
mekanismer, der virker, og dermed vil vaere af betydning for patienten. Til at fa indblik i denne viden ma
der indsamles empiri, der skal understgtte evalueringen af programteorien. Empirien indsamles med afsaet
i to forskellige metoder, den systematiske litteratursggning og kvalitative realistiske interviews. Begge
metoder har til formal at identificere kontekster og mekanismer, der har betydning for programteoriens
outcome (Krogstrup, 2016). Outcome er i dette projekt i to kortsigtet outcome et forebyggende og et
sundhedsfremmende outcome, som er tilknyttet et langsigtet outcome. | fjerde fase i evalueringscirklen
specificeres programteorien pa baggrund af fundne fra den indsamlede empiri og analyse. Programteori 2,
er saledes en revurderet og empiri-styrket version af programteori 1, hvor antagelserne er be- eller
afkraeftet, eventuel i kombination med nye fund. Evalueringsprocessen kan gentages uendeligt med at
teste programteorier med mulighed for udvaelge nye metoder (Krogstrup, 2016). Gentagelsesprocessen er
kendetegnet ved evalueringscirklen og er at betragte som laeringsorienteret i den kontekst, hvor den

gennemfgres (Krogstrup, 2016).

6.3 Programteori

| programteorien illustreres projektets intervention: behandling med hjemme-NIV. Programteorien
anvendes til at forenkle kompleksiteten af virkeligheden, ved at forklare hvilke mekanismer (M), der
aktiveres under bestemte kontekster (C), og hvilket outcome (O) disse generer, bade tilsigtede og
utilsigtede (Pawson & Tilley, 2004). Konteksten er dermed af afggrende betydning for, om mekanismerne
aktiveres eller heemmes (Pawson & Tilley, 2004). Initierende programteori 1 er etableret med afszet i
uformelle indledende interviews med klinikere (Interview A), der sasmmen med behandlingsansvarlige leege
varetager behandlingsforlgb med hjemme-NIV, samt patientfortzellinger fra observationsbesgg i

Lungeambulatoriet pa Aalborg Universitetshospital.

Figur 6 — den initierende programteori 1
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6.3.1 Malgruppe og aktiviteter

Madlgruppen for behandlingen med hjemme-NIV er patienter med KOL, og kronisk hyperkapni. Til
behandlingen med hjemme-NIV, fglger en reekke afggrende aktiviteter, for at behandlingen kan forlgbe.
Forud for opstart af behandlingen, tages en arteriepunktur, som angiver blodets aktuelle syre-base indhold,
hvilket indikerer, hvorvidt patienten har hyperkapni. Pavises et forhgjet CO; niveau i blodet, er der tale om
hyperkapni, som er indikation for opstart af behandling med hjemme-NIV (Sygeplejerske A). NIV-apparatet
og ngje udvalgt type af maske udleveres og indstilles til patienten pa lungeambulatoriet. Her instrueres
patienten samtidig i korrekt anvendelse og renggring af bade NIV-apparat og maske (Sygeplejerske A + B).
Samtidig indstilles apparatet med en digital monitorering, der ggr det muligt digitalt at fglge patientens
behandling, og digitalt at justere lufttryk pa ind og udanding (Sygeplejerske A + B). En god introduktion og
information til patienten, er seerlig vaesentlig under fgrste besgg og inden NIV-apparatet udleveres. Det er
en fordel, at masken kan afprgves sa patienten kan blive fortrolig med af- og patagning af masken. Det er
en vigtig faktor for behandlingen, at masken fungerer for patienten, hvorfor der i hgj grad er tale om en
aktivitet, der sker i samrad med patienten (Sygeplejerske B). Under konsultationen i lungeambulatoriet
vurderes det ogsa i hvilket omfang patienten har behov for hjalp og stgtte til at fuldfgre behandling, f.eks.
igennem den kommunale sygepleje (Sygeplejerske A + B). Dertil uddyber sygeplejerske B, at en vaesentlig
aktivitet under fgrste besgg i lungeambulatoriet, er en vurdering af patientens generelle sundhedstilstand
samt gvrige sygdomme, i forhold til at vurdere behovet yderligere information og stgtte til behandling med
hjemme-NIV. Endeligt er der en raekke, organisatoriske betingelser i relation til opstartsfasen med hjemme-
NIV, som gkonomiske ressourcer, lokaler, IT-udstyr mm., der er vaesentlige at have for gje under opstart af

behandlingen.



6.3.2 Kontekster

Madlgruppen og aktiviteter interagerer i forskellige kontekster, der har betydning for anvendelse af hjemme-
NIV, og for relationen mellem patienten og sygeplejerske. Det fgrste punkt under kontekst i programteori 1
omhandler hjemme-NIV med digital monitorering, da patientens hjem til forskel fra hospitalet, er den
kontekstuelle betingelse for behandling med hjemme-NIV. Den anden kontekst er Netvaerkets betydning, at
fa hjeelp fra andre, der ifglge bade sygeplejerske A + B, er en kontekstuel betingelse, som omhandler at fa
hjeelp til praktiske hverdagsggremal, eller fa hjeelp til at varetage behandling med hjemme-NIV. At fa hjlp
fra andre, kan omhandle at patientens naere relationer bistar med hjalp og stgtte til at klare selve
behandlingen eller gvrige praktiske ggremal som renggring, madlavning, indkgb mm. Alt sammen
aktiviteter der hgrer hverdagslivet til, og som kan vaere vanskelige at handtere for en patient med svaer
grad af KOL (Sygeplejerske A + B). Under aktiviteter angives det, at sygeplejersken vurderer patientens
behov for stgtte fra den kommunale hjemmesygepleje, som her indgar som en kontekstuel betingelse
under punktet netveaerkets betydning, at fa hjeelp fra andre (Sygeplejerske A). Den sidste kontekstuelle
betingelse i programteori 1, er individuel tilpasning, hvor det vurderes, i hvilket omfang patienten har
behov for opfplgning, om der skal tillaegges flere opfalgningsbesgg end de allerede planlagte, samt hvordan
den individuelle behandlingsplan skal udformes (Sygeplejerske A). Individuel tilpasning kan veaere, at
patienten kun kan anvende NIV-behandlingen i 4-6 timer, og ikke de 8 timer som behandlingsvejledningen
foreskriver. Derudover kan det veere behov for flere opfglgningsbesgg fysisk eller med en

telefonkonsultation 7-14 dage efter opstart af behandlingen (Sygeplejerske A).

6.3.3 Mekanismer

Pa baggrund af ovenstaende kontekster, genereres der bestemte mekanismer, der har betydning for de
felgende to outcome; det forebyggende outcome; at forebygge forvaerring, samt et sundhedsfremmende
outcome; at opretholde hverdagslivet og styrke livskvaliteten.

Dette omhandler som illustreret i figur 5 mekanismerne; sammenhang og kontinuitet, overskud og
friskhed, tryghed, tro pa egne evner og adharens. Disse fem mekanismer vurderes til at vaere de
vaesentligste. Velvidende at der er flere mekanismer pa spil, er disse udvalgt pa baggrund af interviews
medsygeplejerske A+B og patientfortzllinger fra observationsbesgget i lungeambulatoriet. Mekanismen
sammenhang og kontinuitet aktiveres af programteoriens tre kontekstuelle betingelser; digital
monitorering med hjemme-NIV, netvaerkets betydning, at fG hjeelp fra andre og Individuel tilpasning.

Samtidig oplever patienterne sig mere friske og med et stgrre overskud, end fgr de opstart af behandling



med hjemme-NIV. Bade patienter og sygeplejerske A + B peger pa, at den kontekstuelle betingelse
Netveerkets betydning, at fa hjaelp fra andre ogsa bidrager med Sammenhaeng og kontinuitet i
behandlingen, hvilket giver et gget overskud og friskhed, da segtefaellen eller hjelp fra andre til praktiske
goremal i hverdagslivet, bevirker at de kan spare pa kraefterne samtidig med at humgret generelt er bedre.
Patienterne peger ligeledes pa, at de med hjaelp fra andre; naere pargrende f.eks. en aegtefaelle, opnar en
stgrre adhaerens til behandlingen, da de ikke i ligesa hgj grad fgler sig overladt til sig selv, samtidig med at
det styrker troen pd egne evner. Mekanismerne adhaerens og tro pd egne evner, understgttes samtidig af
sygeplejerske A + B, der peger pa Netveerkets betydning for at opna Sammenhaeng og kontinuitet i
behandlingen.

Mekanismen; Overskud og friskhed understgttes af konteksterne hjemme-NIV med digital-monitorering og
individuel tilpasning af behandlingsplanen, hvor med patienterne i hgjere grad kan gennemfgre
behandlingen, nar de fglges digitalt og behandlingen er individuel tilpasset.

Mekanismen; Tryghed understgttes af konteksterne netvaerkets betydning, at fa hjaelp fra andre og
Individuel tilpasning. Patienterne peger p3, at det skaber tryghed, nar de ikke er alene, og nar de far hjzaelp
af andre enten ved udfgrelse af praktiske opgaver eller psykosocial stgtte. Dertil skaber det tryghed, nar
behandlingsplanen tilgodeser individuelle forhold og behov.

Mekanismen; Tro pa egne evner understgttes af konteksten netvaerkets betydning, at fa hjeelp fra andre, da
patienterne peger p3, at sociale relationer og den psykosociale stgtte giver dem en tro pa egne evner.

Og endeligt understgttes mekanismen; adhaerens af de kontekstuelle betingelser hiemme-NIV med digital
monitorering og netveerkets betydning, da den digitale monitorering og netvaerkets betydning stgtter og
inddrager patienten i behandlingen, da det foregar i patientens hjem, er det ngdvendigt for at patienten
kan gennemfgre behandlingen, at de tager ansvar og fglger behandlingen, altsa har adhaerens til

behandlingen hjemme-NIV.

6.4 Outcome

Ovenstaende aktiviteter, kontekster og mekanismer henleder til to-delt outcome et forebyggende outcome;
at forebygge forveerring, og et sundhedsfremmende outcome; opretholde hverdagslivet og styrke
livskvalitet. Safremt disse outcome opnas, vil der vaere tale om, at det langsigtede outcome opnas.

Det forebyggende outcome; at forebygge forveerring aktiveres idet behandling med hjemme-NIV
forebygger forveerring af den fysiologiske tilstand, hvilket kan forebygge indlaeggelse, reducere behovet for
antal indlagte dage samt reducere risikoen for mortalitet. Dette er endnu underbelyst, hvilket giver

anledning til opsaetning af et sundhedsfremmende outcome, pa baggrund af studiernes formodninger og



projektets erkendelsesmal. Det sundhedsfremmende outcome omhandler at behandling med hjemme-NIV
bidrager til opretholde hverdagslivet herunder sociale faellesskaber, samt en styrket livskvalitet pa baggrund
af fysiologiske gevinster med reduceret traethed, der gger overskud. Opnar patienten et forebyggende og
sundhedsfremmende outcome, vil dette veere et udtryk for at behandling med hjemme-NIV medvirker til
langsigtede outcomes, i form af reducerede sundhedsudgifter, gget levealder samt hgjere kvalitet i

patientens de sidste levedr.

6.4.1 Test af programteori

Programteorien vil blive testet ved hjalp af to metoder. Den fgrste metode er, en systematisk
litteratursggning, der bidrager med forskningsevidens pa baggrund af en systematisk bloksggning
omhandlende population, intervention og outcome. Den anden metode er, realistiske interviews, med
patienter med anvender hjemme-NIV og som efterfglgende analyseres med en analysestrategi, der sgger at
identificere CMO-konfigurationer. Metodernes fund, stgttes op med projektets teoretiske referenceramme
til analyse af interviews. Opdelingen af outcome et forebyggende outcome og et sundhedsfremmende
outcome, er afvigende fra den teoretiske reference til programteorien, men er foretaget saledes, med
henblik pa at styrke opmaerksomheden pa de sundhedsfremmende elementer ved behandling af hjemme-
NIV, som endnu er underbelyst og som det vurderes at patientperspektivet kan vaere en vigtig faktor til at
belyse dette. | programteoriens langsigtede outcome er det gnsket at reducere sundhedsudgifter til
gentagne indlaeggelser og akut behandling, samt at gge levealderen med mere kvalitet i de sidste levear.
Behandling med hjemme-NIV som en understgttende behandling til standard behandlingen af patienter
med kronisk hyperkapni, bygger pa en veldokumenteret klinisk effekt i RCT-studier, og er pavist til at vaere
en effektiv behandling i forhold til at forebygge indleeggelser (Murphy et al., 2017) (Kéhnlein et al., 2014).
Studierne peger samtidig pa, at der er pa baggrund af de forebyggende kliniske effekter, formodes at have
sundhedsfremmende gevinster, men dette er endnu underbelyst. Pa den baggrund er programteoriens
outcome opdelt i to outcomes, men har samme langsigtede outcome.

Efterfelgende nar metodernes fund understgttet af teori, er det muligt at revurdere den eksisterende

programteori, til en ny og forbedret udgave af programteorien (Krogstrup, 2016).

6.5 Observationsbesgg i hjemme-NIV lungeambulatoriet

| projektets indledende fase deltog projektets forfatter ved konsultationer i hjemme-NIV,
Lungeambulatoriet pa Aalborg Universitetshospital. Formalet med observationsbesgget var at opna indsigt

i opstartsforlgb og opfglgningsforlgb af behandling med hjemme-NIV samt at fa indblik i patientgruppens



udfordringer i et hverdagsliv med svaer grad af KOL. Observation er karakteriseret som et grundlaeggende
feltarbejde og forskningsmetode, der overordnet kan inddeles i to kategorier, eksperimentelle
observationer og deltagerobservationer (Szulevicz, 2020)

Projektet tager afsaet i deltagerobservation ogsa kaldet naturalistiske observationer, der er kendetegnet
ved, at forskeren under observationer indgar i den observerede praksis, og erkendelsesinteressen ligger i at
belyse og forsta menneskelige oplevelser, erfaringer og det sociale livs karakteristika (Szulevicz, 2020),
hvilket er matchende for observationsbesgget pa lungemedicinsk ambulatorie, dog med det forbehold at
hospitalsambulatoriet, der er rammen om observationen, ikke giver et realistisk og reelt billede af
patientens hverdagsliv i egne omgivelser.

Dertil indgar der et paradoks i at veere deltagende i observationen, da man som forsker dels observerer,
men samtidig er fysisk tilstede i det, der observeres, uden at have en aktiv rolle, hvilket er vanskeligt i og
med den fysiske tilstedevaerelse (Szulevicz, 2020). Den deltagende observation anvendes typisk inden for
den kritiske teori (Szulevicz, 2020), hvilket er kendetegnet ved dette projekt, samtidig med at
observationsbesgget har til formal at fa indblik i patienternes perspektiv pa hjemme-NIV behandling i
relation til deres hverdagsliv og livskvalitet. Dertil giver observationsbesgget en mulighed for at fa indblik i
de normative og kulturelle koder netop i den observerede kontekst, hvilket kan bidrage til udvikling af
interviewguide, og at der opnas en intuitiv forstaelse af datamaterialet i den kommende analysefase
(Szulevicz, 2020). Observationsbesgget foretages i projektets initiale fase, og dermed inden programteori
og CMO- konfigurationer er etableret. Forud for hver konsultation gav patienterne mundtligt samtykke til
tilstedeveaerelsen af en observatgr samt en sygeplejerske under introduktion til hjemme-NIV. Forud for
observationsbesgget var der udarbejdet et udkast til programteorien, til at tage noter pa undervejs, og som
efterfglgende anvendes til at udvikle programteorien med CMO-konfigurationer, og udvikling af den semi-
strukturerede interviewguide. Observationsbesgget er dermed en supplerende metode til indsamling af

data (Szulevicz, 2020).

6.6 Teoretisk referenceramme

| projektet anvendes Berkmans et al. (Berkman et al., 2000) konceptuelle model om sociale relationers
betydning for helbredet, som teoretisk referenceramme til projekts analyse. Den konceptuelle model af
(Berkman et al., 2000) illustrerer betydningen af det sociale netvaerk igennem en kaskade af kausale
processer, der igennem socialstrukturelle betingelser som omfang, form og karakteristika pa et
makrosocial, meso- og mikroniveau pavirker individets helbred. Det sociale netvaerk giver adgang til
psykosociale mekanismer, der er forbundet med helbredet gennem psykologiske og fysiologiske veje, samt

sundhedsadfzaerd (Berkman et al., 2000). Med udgangspunkt i programteorien findes det relevant at



inddrage downstream-factors, der omhandler de psykosociale mekanismer, der pavirker veje (pathways) til
determinanter for sundhed som selvvaerd, mestering, depression/ bekymringer, velvaere og fglelsesmaessig
regulering (Berkman et al., 2000). Disse mekanismer belyses i relation til projektets erkendelsesmal om at
opna indsigt i betydningsfulde faktorer i relation til hverdagslivet og livskvalitet for patienter i behandling
med hjemme-NIV. Med afszet i den konceptuelle model sgger projektet at understgtte analysen med teori,
der omhandler sociale netvaerks betydning for sundheden via de psykosociale mekanismer, som her
udvalgt self-efficacy. Self-efficacy defineres af (Berkman et al., 2014) som individets tillid til at mestre
livssituationer og betragtes som en betydningsfuld mekanisme, der positivt influerer pa helbredsstatus
igennem stgtte fra og udvikling af, sociale netveerk. En social relation kan f.eks. veere patientens pargrende,
der i det daglige st@tter og bistar patienten med diverse ggremal. Dermed er den pargrende, en
beskyttende faktor i forhold til at opretholde fysisk og mental sundhed. Sammenhangen mellem social
stptte og self-efficacy er dobbeltsidig, da den sociale st@tte kan bidrage positivt til at handtere alvorlig
sygdom som sveer grad af KOL, omvendt kan det veere en mestringsstrategi at opretholde kontakten med
de naermeste sociale relationer i forhold til at opretholde troen pa egne evner self-efficacy (Berkman et al.,
2014). Dertil inddrages (Wackerhausen, 1995) begreb om disciplineret paternalisme der vedrgrer hvordan
en vis grad af paternalisme kan vaere givende ved tilfaelde, hvor det enkelte menneske har mistet sin
autonomi, eller ikke selv har indflydelse pa sin egen situation som ved sygdom, hvor

sundhedsprofessionelle overtager en grad af patientens autonomi.

6.7 Litteraturstudie

Falgende afsnit vil preesentere den metodiske tilgang, der er anvendt i projektet til at identificere
evidensgrundlaget for patientperspektivet pd hjemme-NIV behandling. Fund i litteraturstudiet

danner grundlag for besvarelse af problemformuleringens fa@rste undersggelsesspgrgsmal.

6.7.1 Indledende sggning

| projektets initialfase, er der anvendt indledende og frie sggninger, delvist har veeret emnespecifikke med
specifikke sggeord relateret til anvendelse af hjemme-NIV til patienter med KOL. Der er foretaget tilfeeldige
sggninger med fritekst i Google Scholar, databasen ProQuest, og AAU-bibliotek med henblik pa at fremsgge
baggrundslitteratur og identificere emnespecifikke sggeord og studier. Dette har bidraget med indblik i den
eksisterende forskning og viden om hvordan NIV behandlingen fgrst blev anvendt pa hospitalet til patienter
med ophobning af CO, og senere tilbudt som hjemme-behandling til gruppen af patienter med hyperkapni.

Ifglge (Buus et al., 2008) sikrer indledende sggninger en faglig kontekst og konsistens, der bidrager til



videns udvikling inden for forskning. Ved at anvende frie spgeord er det muligt at udvide
forstaelseshorisonten og vidensgrundlaget. Den indledende s@gning afspejler at problemfeltet er et
forskningsbegranset omrade, og at der findes sparsomt med litteratur der belyser bade population,

intervention og outcome i samme studier.

6.7.2 Den systematiske litteratursggning

Den systematiske litteratursggning har til formal at identificere evidensgrundlaget for anvendelse af
hjemme-NIV til patienter med hyperkapni med afsaet i patientens oplevelse af hvorledes hjemme-NIV
influerer pa hverdagslivet og livskvalitet. Dette med formalet om at sgge patient perspektivet pa oplevelse
af at anvende hjemme-NIV og i hvilken grad det pavirker patientens hverdagsliv og livskvalitet. Dertil sgger
projektets realistiske evaluering af nuvaerende patientforlgb, at klarleegge mekanismer og kontekster pa
baggrund af de opstillede CMO-konfigurationer i programteori 1, vil denne systematiske litteratursggning
ogsa kan bidrage med videnskabeligt litteratur, der kan identificere betydningsfulde faktorer der ggr det
muligt at opretholde eller forbedre hverdagslivet og livskvaliteten for patienter, der anvender hjemme-NIV.
Den systematiske litteratursggning er udformet pa baggrund af fglgende sggesp@rgsmal: Hvilken evidens

foreligger om patientperspektivet pa hjemme-NIV behandling i relation til hverdagsliv og livskvalitet?

Den systematiske sggning er supporteret af AAU-bibliotekar, der har bistaet med at kvalificere sggeord; til
et relativt lille problemfelt, valg af databaser, samt kvalificering af spgestrategien af bloksggningen.
Sggningen er struktureret i Microsoft Excel med opsaetning i faner, der giver overblik over udvalgte
sggeord, i de udvalgte databaser, samt dokumenterer sggestrengen. Den systematiske s@gning er

dokumenteret i appendix, hvor excel-sggedokumentet er gjort laeservenligt.

6.7.2.1 Valg af databaser

Til den systematiske litteratursggning er der udvalgt tre specialiserede videnskabelige databaser PubMed,
Embase og CINAHL og Scopus, som er en bredere og tvaerfaglig database (Elsevier, 2023). De specialiserede
databaser er udvalgt pa baggrund af deres styrker, som vurderes til at veere fordelagtige til systematisk at
sgge efter evidensgrundlaget for projektets problemfelt. Ifglge et systematisk review af Aromataris &
Riitano (Aromataris & Riitano, 2014), kan anvendelse af brede og specialiserede databaser optimere den
systematiske litteratursggning, da sggevidde, muligheder og begraensninger for hver database vil supplere
hinanden. Ved at udvelge databaserne PubMed og Embase, understgttes projektet med evidens omkring

sygdommen KOL og behandling med hjemme-NIV. PubMed er en af de stgrste internationale databaser



inden for det positivistiske og medicinske paradigme, og indeholder desuden databasen Medline (Medline,
2023). PubMed bidrager med studier til at klarlaegge evidensen af det biologiske aspekt af projektets
problemstilling, om anvendelse af hjemme-NIV til patienter med KOL har betydning for patienten kan
opretholde sin hverdag og livskvalitet. Embase er et vigtigt supplement til PubMed databasen i
sundhedsvidenskabelig forskning (Eriksen et al., 2016), og bidrager tillige med at klarleegge evidensen af det
biologiske aspekt af projektet. Embase bidrager med europzaeiske studier, hvilket giver en mulighed for at
studierne er mere relaterbare til en dansk kontekst. Til projektets psykosociale aspekt er databaserne
Scopus og CINAHL inkluderet, i relation til kvalitativt at belyse et hverdagsorienteret patientperspektiv pa
betydningsfulde faktorer vedrgrende patientens oplevelse af at opretholde hverdagslivet og livskvalitet.
CINAHL idet databasen indeholder forskningsartikler af psykosocial karakter (Eriksen et al., 2016), og kan pa
den baggrund kvalificere projektets psykosociale aspekt omkring betydningsfulde faktorer, der har
betydning for patienten der anvender hjemme-NIV oplevelse af at opretholde hverdagsliv og livskvalitet.
Alle fire databaser understgtter muligheden for at sgge systematisk og fokuseret med anvendelse af
emneord, og boolske operatorer, sa der sikres konsistens i sggningen pa tveers af databaserne. Sggningen i

databaserne bidrager desuden til projektets forandringsperspektiv.

6.7.2.2 Spgestrategi
Sggestrategien har til formal at skabe struktur og sikre konsistens i indsamling af data, saledes at sggningen

er reproducerbar (Frandsen et al., 2014). Projektet tager afszet i en bloksggning, der effektivt skaber
struktur i sggningen, ved at inddele sggningen i fire sggeblokke om populationen; patienter med KOL,

interventionen; hjemme-NIV og to outcome; hverdagsliv og livskvalitet.

For hver spgeblok er sggeord fremsggt i databasernes thesaurus, databasernes egen emneindeksering, som
har til formal at praecisere og malrette sggningen (Frandsen et al., 2014). | de tilfaelde hvor sggeordet ikke
er dekket af databasens thesaurus, anvendes frasesggning med fritekst, for grundigt at afdaekke det
specifikke sggeord. | fritekst sggningen af blok 3, er der endvidere anvendt trunkering pa to fritekst-
spgeord; ‘Daily living activit*’ og ‘Daily life activit*’ hvilket g@r sggningen bredere (Lund, H., 2014).
Segeprofilen af spgeord, er udarbejdet med afszet i litteraturen fra de indledende sggninger samt testet i
databaserne, under formal at preecisere og udvide listen. Efter testsggninger, blev danske sggeord
frasorteret sammen med forkortelser, med henblik pa at gge preaecision og minimere stgj i sggningen (Lund,
H., 2014). Samtidig blev der foretaget valg om at afskrive NIV-behandling pa hospital eller akut-anvendelse
af niv, og udelukkende s@ge efter hjemme-NIV, hvor hjemmet er setting for interventionen, under formal

yderligere at praecisere sggningen, og minimere stgj med et stort antal sggehits, der efterfglgende



frasorteres jf. sggningens in- og eksklusionskriterier. Dog er Mesh-termet ‘Non-invasive ventilation’ fra

databasen PubMed inkluderet, som det eneste Mesh-term for sggeblok 2, da "hjemmet’ som setting kan
indga under dette Mesh-term. | appendix 1-4 er sggeprotokoller for hver database grundigt rapporteret,
hvormed det er muligt at reproducere sggningen inden for hver blok og den samlede sggning for alle fire

blokke. Nedenstaende Tabel 1 er et eksempel pa sggeprotokol fra PubMed.

Tabel 1 — eksempel pa s@geprofil fra PubMed

Blok 1 Blok 2 Blok 3 Blok 4

Population Intervention Outcome 1 Outcome 2
Kronisk obstruktiv lungelidelse Hjemme-NIV Hverdagsliv Livskvalitet
(KOL)

[MESH-Term]
Pulmonary Emphysema Non-invasive ventilation Life Quality of life
Chronic Obstructive Lung Respiration, Artificial Activities of daily Psychological well-
Disease living being
Social participation Happiness
OR
Functional status Mental Health
Fritekst [title/abstract]
“Chronic obstructive “Home NIV” “Daily life” “Wellbeing”
respiratory disease”
“Non-invasive home “Everyday” “Physical well-being”
“Pulmonary obstructive ventilation”
disease” “The everyday life”
“Home Noninvasive
“Chronic pulmonary obstructive | ventilation” “Everyday lives”
disease”
“Home mechanical “Daily living activit*”
“Chronic hypercapnia” ventilator treatment”

“Daily life activit*”

“Hypercapnic respiratory
failure”

6.7.2.3 In- og eksklusionskriterier

Til den systematiske s@gning er der opstillet in- og eksklusionskriterier, der sikrer en entydig og klar ramme
for selektionsprocessen af fund i den systematiske sggning, hvor selekteringen af studier foretages pa et
troveerdigt og transparent grundlag (Lund, H., 2014). Derved sikres det, at kun de studier, der vurderes at
vaere bedste bud pa besvarelse af undersggelsesspgrgsmalet inkluderes. Tabel 2 angiver projektets

opstillede in- og eksklusionskriterier for sggningen.

Tabel 2 - In- og eksklusionskriterier



Inklusionskriterier: Eksklusionskriterier:

NIV-behandling i hjemmet Akut-NIV behandling
eller outpatient-setting. NIV-behandling pa hospital

Patientperspektivet pa NIV- % Studier fra ikke-vestlige lande

behandling % Studier omhandlede bgrn u. 18
Studier pa engelsk, tysk, ar
dansk, norsk eller svensk Studier fra fgr 2010
Gra litteratur, bgger,
avisartikler, rapporter mm.

Studier der omhandler NIV-behandling i hjemmet eller en “outpatient setting’, som er en bred angivelse for
plejehjem, rehabiliteringcentre, etc. dvs. andre steder end pa hospitalet, er en central del af projektet, og
inkluderes dermed ogsa i den systematiske s@gning. Dermed ekskluderes studier, hvor NIV-behandlingen
foregar pa hospitalet eller som akut-behandling.

Studier der omhandler patientperspektivet pa NIV-behandling inkluderes. Dertil stilles der ogsa et
sprogkrav til de inkluderende studier, som skal vaere pa engelsk, tysk, dansk, norsk eller svensk. Er
studierne pa gvrige sprog end de angivet, ekskluderes de fra systematiske sg@gning, da det vil vaere
vanskeligt at lave valide overszettelser. Studier fra ikke-vestlige lande ekskluderes, da det overfgrbarheden
til en dansk kontekst vurderes til at veere vanskelig. Samtidig ekskluderes studier, der omhandler bgrn
under 18 ar, samt studier der er udgivet fgr 2010, da den teknologiske udvikling ikke ggr det muligt at
overfgre studier til nutidig kontekst. Da formalet med den systematiske s@ggning, er at finde evidensbaseret

forskningslitteratur, ekskluderes gra-litteratur, der omfatter bgger, avisartikler, rapporter, interviews mm.

6.7.2.4 Selektionskriterier
Den systematiske sggning er udfgrt szerskilt i de fire databaser PubMed, Embase og CINAHL og Scopus.

Sammenlagt har sggningen givet et sggeresultat pa 717 studier. Derefter screenes resultaterne i en trinvis
proces. Screeningen udfgres manuelt af projektets forfatter, og er illustreret med et flowchart i figur 7.
Flowchartet afspejler antal fundet sggehits fra hver database. Fgrste trin i selektionsprocessen, er at pulje
studierne i en samlet pulje, som overfgres til referencehandteringsprogrammet Mendeley™ med henblik pa
videre selektering med afsaet i projektets fgrste undersggelsesspgrgsmal vedr. patientperspektivet pd
hjemme-NIV behandling i relation til hverdagsliv og livskvalitet. Pa andet trin i selektionsprocessen,
selekteres studierne pa titel, 538 studier ekskluderes efterfglgende. Dernaest pa tredje trin ekskluderes 56
dubletter, og 38 studier ekskluderes pa fjerde trin pa baggrund af de opstillede eksklusionskriterier. 85
studier er inkluderet til leesning af abstract pa processens femte trin. 70 studier ekskluderes, og resulterer i
at 15 studier er tilbage til fuldtekst laesning som selektionsprocessen sidste trin. Efter fuldtekst laesning

ekskluderes 11 studier, hvortil 4 studier endeligt inkluderes som de endelige studier til projektets analyse.



Studierne bliver efterfglgende kvalitetsvurderet i forhold til at sikre den metodiske kvalitet og dermed
vurdere trovaerdigheden af de resultater praesenteret i studiet (Lund, H., 2014). Den metodiske kvalitet

praesenteres i afsnit 8.1, og kvalitetsvurderingsskemaer er vedlagt som appendix 9.

Figur 7 - Flowchart
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6.8 Realistiske interviews
6.8.1 Dataindsamlingsmetode

Projektet tager afszet i en realistisk evaluering, hvor kritisk realisme er projektets videnskabsteoretiske
position, hvor det antages at viden om virkeligheden fremkommer af det reale, dybe domaene som de
angivet CMO-konfigurationer i programteorien afspejler. Til projektet anvendes derfor en
dataindsamlingsmetode, der kan belyse disse CMO-konfigurationer i forhold til at bekraefte kontekster og
mekanismer, med betydning for bade de forebyggende og sundhedsfremmende outcome af
interventionen, behandling med hjemme-NIV. En kvalificeret metode til at opna en sadan indsigt p3, er at
anvende realistiske interviews. Formalet med realistiske interviews er, at teste de CMO-konfigurationer,
der er opstillet i programteori 1, men ogsa at udforske de uidentificerede og utilsigtede konsekvenser
(Manzano, 2016a), der kan have betydning for behandling med hjemme-NIV. Herigennem sg@ges der indblik
i de kontekster og mekanismer, patienter i behandling med hjemme-NIV peger pa som vaerende
betydningsfulde. Efterfglgende sammenlignes disse med de opstillede CMO-konfigurationer i fgrste
programteori 1 (Manzano, 2016a). Til de realistiske interviews inddrages patienter i behandling med
hjemme-NIV, da de er bedste bud pa at afdaekke patientperspektivet, og be- afkraefte de etablerede CMO-
konfigurationer, med henblik pa revurdering af CMO-konfigurationer i den fglgende programteori (Pawson
& Tilley, 2004). De realistiske interviews er drevet af en realistisk dataindsamlingsmetode, som ifglge
(Manzano, 2016a) er anvendelig til formative metoder, som adskiller sig fra andre typer af interviews.
(Manzano, 2016a) beskriver det som en teacher/learner cycle, hvor intervieweren gennem spgrgsmal
inkorporere CMO-konfigurationerne, hvorpa at disse be- eller afkraeftes samtidig med at der seettes ord pa
eventuelle utilsigtede konsekvenser gennem informantens svar (Pawson & Tilley, 2004). Processen
omhandler tre faser, hvor fgrste fase omhandler theory gleaning interview, hvor CMO-konfigurationer
identificeres gennem eksplorative spgrgsmal. Anden fase, theory refinement interviews, fokuserer pa CMO-
konfigurationer, som sgges be- eller afkraeftet. | den tredjefase revurderes, eller fortsat be- eller afkraeftes
CMO-konfigurationerne. Denne form for interview kalder (Manzano, 2016a) en iterativ proces, som kan
fortsaette, og derfor ma anskues som fleksibelproces, hvor ikke det er pakreevet, at alle faser deekkes. Dog
med fare for at intervieweren ikke for afdaekket CMO-konfigurationerne tilstraekkeligt, og med rette dybde,
og dermed kan det medfgre at den generative kausalitetsforstdelse ikke frembringes pa det empiriske
subjektive domaene (Wad, 2015) Af pragmatiske arsager, samt hensynet til informanterne, hvis
lungekapacitet er staerkt begraenset, er ggres der et forsgg pa at fa informanterne til at be- eller afkraefte
de udvalgte CMO-konfigurationer, som angivet i den udformet interviewguide, der er vedlagt som appendix

5.



Interviewguiden afspejler, at de opfglgende spgrgsmal er ledende spgrgsmal, som netop anvendes til at be-
eller afkraefte CMO-konfigurationer. Ifglge (Manzano, 2016a) anvendes ledende sp@rgsmal som en
sporgeteknik til en tydelig be- eller afkreeftelse af CMO-konfigurationerne i interviewerens spgrgsmal.
Projektets interviewguide tager afszet i en semi-struktureret interviewguide og tilgang til de realistiske
interviews, som giver interviewer og informant frihedsgrader til at fglge informanternes perspektiv, hvilket
bedre kan bidrage til at fa indblik i patienternes perspektiv pa betydningsfulde faktorer (Kvale & Brinkmann,
2009) Dette understgttes af den grundlaeggende antagelse om at tilga realistiske interviews fleksibelt og
iterativt, tilpasset til konteksten, og blot minimere detaljegraden, men samle informationer fra interviews

til én samlet forstaelse (Manzano, 2016a).

6.8.2 Udveelgelse og rekruttering af informanter

Til rekruttering af informanter til projektets dataindsamlingsmetode realistiske interviews, er der anvendt
en formalsrettet rekrutteringsstrategi, som ifglge (Manzano, 2016a), er szrlig velegnet til realistiske
interviews, da informanter rekrutteres pa baggrund af formalet om at disse be-sidder en specifik viden, der
netop kan anvendes til at be- eller afkraefte programteoriens CMO-konfigurationer. Til dette projekts sgges
det at klarlaegge, hvilke kontekster og mekanismer, der har betydnings for at patienter med KOL og
hyperkapni, der er i behandling med hjemme-NIV oplever at kunne opretholde deres hverdagsliv og
forbedre livskvaliteten, ved at fglge behandlingen med hjemme-NIV over natten. Informanterne til de
realistiske interviews er alle patienter, der er i nuvaerende behandlingsforlgb med hjemme-NIV igennem
lungeambulatoriet pa et universitetshospital. Igennem praksiskontakt Lungeambulatoriet pa Aalborg
Universitetets hospital, har den kliniske sygeplejespecialist, der varetager behandlingsforlgb med hjemme-
NIV vaeret behjaelpelig med at finde syv informanter. Informanterne er rekrutteret pa baggrund af et
inklusionskriterie om lige mange mand som kvinder, samt en faglig vurdering af den kliniske sygeplejerske,
om patientens sygdomsstatus i forhold til at have kraefter og overskud til at deltage. Det har ikke vaeret
muligt at identificere informanter, der tidligere har anvendt hjemme-NIV men efterfglgende er stoppet, da
sadanne behandlingsforlgb er afsluttet i lungeambulatoriet. | tilfeelde af disse skulle have vaeret
identificeret, ville det havde vaeret ngdvendigt med en anden rekrutteringsstrategi uden om
lungeambulatoriet. Feelles for informanter er, at de alle har sygdommen KOL i sveer/meget sveer grad samt
kronisk hyperkapni, hvilket er kriterium for at behandling med hjemme-NIV er relevant. Det der adskiller
informanterne, er graden af sygdommen i forhold til hvor hardt ramt de er af KOL eller af komorbiditeter.
Denne forskellighed bidrager til interviews, ved at der bringes flere forskellige perspektiver og holdninger i
spil, der har betydning for programteorien og bekraeftelse af CMO-konfigurationer. Dertil har det betydning

for at fa indblik i nye og uidentificerede CMO-konfigurationer samt utilsigtede konsekvenser, der kan have



betydning for programteoriens outcome. Informanterne er sdledes at betragte som eksperter i
programteoriens handlingsteorien. Patienterne kender indgaende til behandlingsformen, de
grundlaeggende elementer (Krogstrup, 2016), samt hvordan det er at leve hverdagslivet med en kronisk
sygdom, der forudseetter behandling med hjemme-NIV hver nat. Som det fremgar af problemanalysen er
patienter med sygdommen KOL i svaer/meget svaer grad hardt ramt og underlagt en eller flere
risikofaktorer, som dels eksponerer dem for udvikling af komorbiditet samt har store implikationer pa deres
evne og mulighed for at opretholde hverdagslivet, med alt hvad det indebzerer. Samtidig med at
sygdommens sveerhedsgrad for denne patientgruppe kan have har negative implikationer pa livskvaliteten.
Nedenstdende tabel 3 viser en oversigt over de informanter, der er rekrutteret til de semistrukturerede
interviews, samt de to sygeplejerske der bidrager med uformelle interview til udarbejdelsen af

programteori 1.

Tabel 3 — Oversigt over informanter

Nr Pseudonym Alder, tidligere beskaeftigelse Ramme og varighed
‘ Lungekapacitet og tid med hjemme-NIV
Klinisk sygeplejespecialist
A A pd lungeambulatorie
Cand.Cur
Region 1
Klinisk sygeplejerske
B B pd lungeambulatorie
Cand.tech
Region 2
s Penifo‘:r’;ret ﬁ
1 [
Slagtermester 38 min.
Svend + zegtefeelle
16 % lungekapacitet og 6 Gr med hjemme-NIV
o\ 61 adr N
2 ‘ Fgrtidspensionist @
Pedel — arbejdsmand 14 min.
Hans
20 % lungekapacitet og 4 Gr med hjemme-NIV
71 ar \
3 g Fgrtidspensionist @
Frisgr 34 min.
Jette
24 % lungekapacitet og 1 Gr med hjemme-NIV
a , 74dr ﬁ
4 - ensionist
Syerske 17 min.
Dorthe + egtefaelle
19 % af lungekapacitet og 6 Gr med hjemme-NIV
5 e 68 dr ﬁ
- Pensioneret .
45 min.
Mogens + egtefalle Malermester




22 % af lungekapacitet og 1 Gr med hjemme-NIV

71a
s Pensio:reret ﬁ
dh

Landmand og svineavler 25 min.

Ole + zegtefeelle

% KOL, Cardiovaskulaer problemstilling med hyperkapni

6.8.3 Udarbejdelse af interviewguide

Interviewguiden er bygget op pa baggrund af Programteori 1 i afsnit 6.0 med de konstruerede CMO-
konfigurationer, og med afsat i projektets erkendelsesmal, om at opna indsigt om betydningsfulde faktorer
i relation til patientens hverdagsliv og livskvalitet ved behandling med hjemme-NIV. Interviewguiden er
opbygget som en semistruktureret guide, der har til formal at skabes sammenhang og stringens for
realistiske interviews (Manzano, 2016b). Formalet med de realistiske interviews er at fa indblik i hvordan
informanterne oplever deres livsverden (Manzano, 2016a). | interviews, er det ikke muligt at fa indblik i alle
dele af informantens livsverden, samtidig er interaktionen mellem informant og interviewer, af betydning
for den der igennem interviewet skabes (Kvale & Brinkmann, 2009). Det er saledes et handvaerk at udfgre
gode anvendelige realistiske interviews (Pawson & Tilley, 2004). Interviewguiden er opbygget pa baggrund
af de opstillede CMO-konfigurationer, samt opfglgende spgrgsmal som, hvordan virkede det for dig? Du
siger...xxx... kan du uddybe dette? Interviewguiden er vedlagt som appendix XX.

Interviewguiden er centraliseret omkring de sundhedsfremmende outcomes, for at fa indblik i hvilke
mekanismer og ontekstuelle betingelser, der udggr outcome. Interviewguiden indledes med at spgrge ind
til netvaerkets betydning, som en blgd abning og indgangsvinkel til interviewet, dette ggres med henblik p3,
at dbne op for en indgangsvinkel til patienten og lade samtalen glide over i livskvalitet (Kvale & Brinkmann,
2009). Ved at interviewguiden er semi-struktureret, tillades der at intervieweren afviger fra guiden, for
enten at fglge en retning patienten veelger med probe-spgrgsmal. Eller ved en pragmatisk og tilpasset
tilgang, der afspejler hensynet til informanten, som er patient med sveer KOL og dermed en vaesentlig
reduceret lungekapacitet (Kvale & Brinkmann, 2009). Forud for interviews, er interviewguiden pilottesten
af en alderssvarende patient i netvaerket (Kvale & Brinkmann, 2009), der dog ikke anvender hjemme-NIV,
men som bidrager med at kvalificere spgrgsmalene er forstaelige. Forud for hvert interview, tages der
saledes hensyn til patientens overskud og friskhed pa selve dagen, for ikke at tage alle kraefter fra
patienten. Pa forhand er interviewguiden opdelt med to farvekoder, de sorte spgrgsmal, der er de

vaesentligste spgrgsmal, og som gerne skal stilles. De lysebla spgrgsmal, der er ekstra spgrgsmal, som kan



give indsigt i et dybere videns domaene jf. videnskabsteoretisk position Kritisk realisme, men som ogsa vil

kunne undlades i de tilfaelde, hvor der er behov for at interviewet afkortes (Kvale & Brinkmann, 2009).

6.8.4 Gennemfgrelse af interviews

De seks realistiske interviews, er udfgrt i perioden 17.04.23 til 26.04.23. Figur XX illustrer et overblik over
informanterne, og setting for interviewet, som telefon eller hjemme hos patienten. Til selve udfgrelsen af
de realistiske interviews, blev der indledt med en kort briefing, hvor informanten blev informeret kort om
projektets formal, laengde og form, gennemgang af samtykkeerklaering, samt et mundtligt samtykke vedr.
lydoptalelse af interview (Datatilsynet, 2019). Som naevnt er interviewguiden bygget op pa baggrund af
CMO-konfigurationer, men for at give en blgd start, samt at indhente baggrundsinformation, pabegyndes
interviewet med en kort gennemgang og falles udfyldning af arket. Med afszet i interviewguiden og
baggrundsinformationen indledes interviewet med spgrge ind til sociale netvaerks betydning for behandling
med hjemme-NIV. Spgrgsmalet afspejler en theory gleaning, hvor eksplorative spgrgsmal bidrager til at
patienten abner op, for dernaest at fglge den anden fase med inspiration fra (Manzano, 2016b). | denne
fase, vil patienterne bidrage med et indblik hvilke kontekstuelle betingelser, der ggr at hjemme-NIV virker.
Ved anden fase af interviews, der omhandler theory refinement, hvor der sgges at fa be- eller afkraeftet
CMO-konfigurationer. Spgrgsmalene afspejler er der spgrges mere dbent og bredt ind til et af elementer ad
gangen f.eks. en kontekst eller en mekanisme. Dette valg er taget i forhold til at fa flere perspektiver pa
hvilke kontekster og mekanismer, der har betydning for hjemme-NIV behandlingen fra patientens
perspektiv. Ved hver af de seks interviews, afsluttes der med en debriefing, hvor der er mulighed for at fa
stillet spgrgsmal. Dette har til formal, at give plads til informanten, samt at afslutte interviewet pa en tryg

og hensigtsmaessig made (Kvale & Brinkmann, 2009).

6.8.3 Transskribering og datahandtering

Efter hvert enkelt interview, blev lydoptagelserne transskriberet ved hjaelp af digital transskribering i
Microsoft Word til et skriftligt dokument. Den digitale transskribering letter skriveprocessen, men kan ikke
sta alene, og forudszetter at der redigeres efterfglgende, da kraftig dialekt og darlig lydkvalitet kan svigte
transskriberingen. Transskribering, betegnes som en systematisk proces, hvor en lydfil overgar til et
skriftligt dokument, som egner sig bedre til analyse (Kvale & Brinkmann, 2009). For at sikre en ensartet
transskribering, er der pa forhand udformet en transskriberingsguide, appendix 6. Guiden fremhaaver,
proces og fokus for transskribering, saledes at der sikres samme formatering pa tveers af interviews fra

talesprog til skriftsprog (Kvale & Brinkmann, 2009). For eksempelvis er der i opgaven udeladt pauser,



meningsforstyrrende ord, samtaleemner der ikke vedrgrer projektets undersggelsesspgrgsmal eller
tgvelyde, idet det ikke har betydning for analysen af materialet (Kvale & Brinkmann, 2009).

Efter lydfilerne digitalt er transskriberet i Word, importeres lydfilerne til Nvivo 12, der er et
datamanagement program til handtering og analyse af kvalitativ materiale. | Nvivo struktureres interviews i
seks filer, og filnavnet andres fra informant til informantens pseudonym. Derefter pabegyndes kodning
enkeltvis af hver interviews, jf. den realistiske tematiske analysestrategi ‘Linked coding of CMOQ’, samtidig
med at transskriberingen renskrives med anvendelige passager og citater, der skal indga i projektets
analyseafsnit. Transskribering er saledes at betragte, som den fgrste del i den analytiske proces, og som

alene er foretaget af projektets forfatter.

| projektet er der udfgrt god og forsvarlig datahandtering i trad med GDPR-reglerne for projektudfgrelse pa
Aalborg Universitet (Aalborg Universitet, 2018). Data med personfglsomme oplysninger, lydfiler og noter til
interviews, er opbevaret forsvarligt og sikkert sdledes at det ikke er muligt for andre at fa adgang til
(Aalborg Universitet, 2018). Lydoptagelser pa diktafon er efter overfgrelse til USB-pind slettet, og noter er
destrueret straks efter de i anonymiseret form er anvendt i materialet. Jf. samtykkeerklzaeringerne, slettes al

data efter endt projektperiode.

6.9 Etiske overvejelser

Kvalitativ forskning er taet forbundet med en praksis, hvor formalet er at fa indblik i menneskers personlige
erfaringer og ytringer i relation til et hverdagsorienteret perspektiv, hvilket forudsaetter en vis standard af
etisk integritet samt bevidsthed om sin rolle som forsker (Kvale & Brinkmann, 2009). Der er flere mader at
anskue et etisk perspektiv pa i kvalitativ forskning. Med henblik pa at skabe en god forskningsetik og
integritet, er det vaesentligt at vaere bevidst om at etiske problemstillinger og dilemmaer kan opsta, og ma
handteres efter situationen (Kvale & Brinkmann, 2009). Dette kan skildres ud fra flere niveauer, hvor
specielt god forskningsetik pa et mikroniveau, har betydning for den enkelte informant (Kvale & Brinkmann,
2009). | projektet er det forskningsetiske mikroniveau handteret med udarbejdelsen af et skriftlig
informeret samtykke jf. persondataloven (Datatilsynet, 2019). Det informerede samtykke, der er vedlagt
som appendix 7, og har til formal at informanten pa et oplyst grundlag, er bekendt med projektets formal,
at deltagelsen er frivillig, hvilke data der indsamles, at data kun indsamles i forhold til det der skal bruges i
projektet jf. dataminimering (Aalborg Universitet, 2018), dertil indeholder samtykket informationer om, at
informanten altid har retten til at tilbagekalde deres samtykke (Datatilsynet, 2019). For at sikre

informanternes sikkerhed og anonymitet, anvendes der pseudonymisering af informanternes navne.



Udover mikroetiske forhold vedrgrende informanten, er forskerens rolle ligeledes indbefattet af god
forskningsetisk praksis. Igennem hele processen i den kvalitative forskning er forskeren en aktiv del af
processen, hvorfor det er vaesentlig at forskeren udviser god etisk praksis lige fra rekruttering, interview og
databehandling (Kvale & Brinkmann, 2009). Det forudsaetter en bevidsthed fra forskeren om sin egen
praksis, position og tilstedevaerelse overfor informanterne, hvilket kan have en indvirkning pa interaktionen
mellem forsker og informant (Kvale & Brinkmann, 2009). | relation til de gennemfgrte realistiske interviews
i projektet, var dette saerlig relevant, da kendetegnet for informantgruppen er sveaert syge patienter, der er
besveeret af nedsat lungekapacitet i en grad, at det for nogle af informanterne var vanskeligt at gennemfgre
et interview af 30 minutters varighed uden laengere pauser i talestremmen. Konkret vurderede jeg som
interviewer under den indledende samtale, i hvilket omfang patienten havde den forngdne
vejrtreekningskapacitet og overskud til at deltage. Vurderingen blev foretaget med afszet i klinisk viden og
erfaring med patienter med svaer/meget svaer KOL. Samtidig gnskede jeg som interviewer, at tage hgjde for
deres generelle overskud, ved at tilpasse interviewet, saledes at de ogsa havde kraefter og energi til resten
af deres dagsprogram. Figur 3 i afspejler varigheden af interviewet, hvor det ses at nogle interviews varer
leengere end 30 minutter og andre interview varer kortere end de afsatte 30 minutter. Dette er et eksempel
pa, at forskeren samtidig har et dydsetiskperspektiv, hvor der tages hgjde for patientens sygdomstilstand,
saledes at det sikres at patienten ikke udsaettes for en ungdig skade jf. ikke-skadeprincippet (Etisk Rad,
2013).

Disse etiske overvejelser er drgftet med praksiskontakten, den kliniske sygeplejerske pa
Lungeambulatoriet, Aalborg universitetshospital der har bidraget til at udpege informanter til deltagelse i
de realistiske interviews. Etiske overvejelser er et kerneelement i den kliniske sygepleje, hvorfor der ogsa
kun er udpeget patienter der er vurderet til at veere tilstraekkelig friske til at deltage. Samtidig blev der
indgaet en aftale om, at patienterne altid spgrges til dagsform og energi pa selve den planlagte dag for
interviewet. | to af seks udfg@rte interviews, var det relevant at afkorte interviewet grundet patientens

helbredsstatus pa dagen.

6.10 Realistisk analysestrategi for artikler og realistiske interviews

| projektets analyse anvendes analysestrategien ‘Linked coding CMO’ af (Jackson & Kolla, 2012) til
inspiration af den samlede syntese af de fire udvalgte artikler, og til analyse af de realistiske interviews.
Analysestrategien, der er en iterativ proces inspirerer til at skabe konsistent og transparens af projektets
metodiske valg jf. Maxwells model, der danner rammen om projektets studiedesign, preesenteret i afsnit

7.1. Analysestrategien, der er udviklet som en ny teknik til analyse af realistiske evalueringer, ggr det muligt



at fokusere analysen som C-M-O-konfigurationer enkeltvis, eller ved at linke konfigurationerne sammen i
to-parret eller tre-parret konfigurationer (Jackson & Kolla, 2012). | projektet er dette anvendt med
inspiration, og kommer til udtryk ved at der med koder linkes direkte til passager i teksten, der
repraesenterer CMO-konfigurationer. | Nvivo handteres dette ved, at markere satningen indeholdende
CMO-konfigurationen, og oprette en kodning. Ved at udfgre en direkte kodning af passagerne, bliver det
muligt at opna en udvidet indsigt af forskellige forbindelser og konstellationer af specifikke kontekster,
mekanismer og outcomes (Jackson & Kolla, 2012). Kodningen kan afspejle den initierende kodning,
identificeret i den indledende programteori 1, eller nye CMO-konfigurationer, som fremkommer undervejs i
bearbejdningsfasen af datamaterialet. Efterfglgende sorteres koderne i Nvivo, hvor der med opsaetning af
codes tabel, der viser det samlede antal af kodninger samt opsatning af et project map tool appendix 8,
giver et visuelt overblik over, hvor mange passager i teksten, der er knyttet til hver kode. Efterfglgende er
koderne overflyttet til en seerskilt mappe i Nvivo, hvor 44 koder, er reduceret til tre overordnet tematikker,
med dertilhgrende under-kodninger. Koderne er sorteres og vurderet pa baggrund af projektets andet
underspgrgsmal, der sgger efter hvilke mekanismer og kontekstuelle betingelser patienter, der anvender
hjemme-NIV, oplever har betydning for deres hverdagsliv og livskvalitet? Ved at sortere koderne, holdes
systematik og stringens til projektets erkendelsesmal. En tematisering og reduktion ved direkte at linke
koder i data, bidrager til at preecision af datamateriale til kommende analyse (Jackson & Kolla, 2012).
Under-koderne er iblandt sa sma og daekkende for hinanden, at det er meningsgivende at sla dem sammen
i kommende analyse. En meningskondensering af under-koderne, bidrager med at simplificere data, hvilket

ligeledes gger dybden pa analysen af data (Kvale & Brinkmann, 2009)

Den valgte analysestrategi understgtter samtidig projektets videnskabsteoretiske position, ved at anvende
abduktion og reduktion til at belyse metodologien (Wad, 2015). Abstraktion omhandler de
handlingsteorier, der er opstillet pa baggrund af kontekster og mekanismer fra programteorien, og som
medfgrer et bestemt outcome (Wad, 2015). Projektets handlingsteori er understgttet af de indledende
interviews med sygeplejerske A + B, saledes at der opnas en dybere forstaelse for CMO-konfigurationerne i
programteorien. Samtidig anvendes retroduktion ved den realistiske analysestrategi, der er en kritisk og
iterativ proces, hvor der med afszet i programteoriens forandringsteori sgges at identificere de dybere
kausale krzefter, samt en generativ kausalitetsforstaelse, der har betydning for outcome (Wad, 2015). Disse
identificeres igennem de realistiske interviews med patienter der er i behandling med hjemme-NIV.
Retroduktion anvendes med afsat i empiriske og subjektive oplevelser af det aktuelle domaene, saledes at
den generative kausalitetsforstaelse af CMO-konfigurationer udfoldes, og som er arsagen, til det der sker

pa det reale domaene (Wad, 2015). Abstraktion og retroduktion indgar saledes som en del af



analysestrategien, til at opna viden om betydningsfulde faktorer i relation til patientens hverdagsliv og

livskvalitet ved behandling med hjemme-NIV.

7.0 Analyse

| felgende analyseafsnit praesenteres de udvalgte fire artikler, som afrundes med en samlet realistisk
tematisk syntese, hvor der specifikt sgges efter CMO-konfigurationer. Efterfglgende vil de realistiske
interviews ligeledes blive analyseret. Begge analyser tager afsaet i den realistiske tematiske analysestrategi
‘Linked Coding of CMO’. Afslutningsvist vil der pa baggrund af fund i analysen, blive opstillet en revideret
programteori 2, hvor de initiale CMO-konfigurationer be- eller afkraeftes, og nye er identificeret fra
analysen. Afsnit 8.4 illustrerer den reviderede programteori 2, som afspejler nuvaerende intervention med

behandling af hjemme-NIV fra et patientperspektiv.

7.1 Kvalitetsvurdering og kritisk laesning af udvalgte studier

Den systematiske sggning inkluderer fire udvalgte studier, der er vurderet som vaerende bedste bud til at
besvare projektets fgrste undersggelsesspgrgsmal, som sgger hvilken evidens der foreligger om
patientperspektivet pd behandling med hjemme-NIV i relation til hverdagsliv og livskvalitet? Studiernes
metodiske, interne og eksterne kvalitet, skal forud for anvendelse i projektet vurderes i forhold til at
vurdere trovaerdigheden af studiets fund og resultater (Lund, H., 2014). Til kvalitetsvurderingen af studierne
anvendes kvalitetsvurderingsvaerktgjet fra Critical Appraisal Tools fra Joanna Briggs Institue (JBI), hvor den
udvalgte kvalitetstjeklisten er matchende for studiets design. Kvalitetstjeklisterne findes i appendix 9, mens

et kort restime, herunder hvordan de anvendes i projektet preesenteres i de fglgende afsnit.

7.1.1 Studie 1 — Patients experience regarding home mechanical ventilation in an outpatient setting

Studie 1:
Patients experience regarding home mechanical ventilation in an outpatient setting

Pulmonology Department, Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia/Espinho, Portugal

Tjekliste af kvalitet | JBI, Checklist for Analytical Cross Cectional Studies
Formal At evaluere patientperspektivet pa oplevelse og outcome i relation til

sundhedsgevinster af behandling med hjemme-NIV hvor opstart og opfglgning
foregar pa et ambulatorie, sammenlignet med opstart og opfglgning pa hospitalet

eller hjemmet.




Design,
studiepopulation,
metode

Studiedesignet er en tvaersnitsundersggelse, gennemfgrt med en studiepopulation
hvor alle inkluderede studiepopulation, har kronisk respiratorisk insufficiens, og har
veeret i behandling med hjemme-NIV i minimum 30 dage, og ikke haft exacerbation
inden for de seneste 3 maneder. Patienter er opdelt i to grupperinger; 1. opstart af
hjemme-NIV pa ambulatorie (outpatient-setting), 2. opstart af hjemme-NIV (andre
steder som hospitalsafdeling eller hjemmet).

Den anvendte metode, er baseret pa spgrgeskema undersggelser, udfyldt af
patienterne i relation til deres oplevelse og outcome af hjemme-NIV. Det fgrste,
selvudviklet til formalet, spgrgeskema (PREM og PROM), omhandler 12 spgrgsmal
relateret til patientoplevelsen af hjemme-NIV vedr. information, adaption, side-
effekter og fordele ved brug af hjemme-NIV, samt udfyldt et standardiseret S3-NIV
spgrgeskema, der omhandler sygdom og behandling samt respiratoriske gener, sgvn
og side-effekter.

Den statistiske databearbejdning, praesenterer data med kvantitative og kategoriske
variabler over demografisk data og sundhedsgevinster.

Resultater

Resultaterne af tvaersnitstudie viser at der er stor patienttilfredshed ved opstart af
hjemme-NIV i ambulatorie bade i opstarts- og opfglgningsfasen. Den gode oplevelse
bygger pa en god kommunikation, information og tid til adaption ved opstart i
ambulatoriet, samt en god klinikker-patientrelation, hvilket medfgrer en raekke
sundhedsgevinster, som en bedring af respiratorisk tilstand, reduceret andengd,
bedre og roligere sgvn, reduktion af infektioner, en bedre fglelse af at have det godt
og en bedre livskvalitet samt god adheraens til behandlingen. Samtidig ses der side-
effekter til behandling med hjemme-NIV, som slimhinde tgrhed og hudgener, men
som ikke kan opvejes i forhold til sundhedsgevinster.

Mere end 80 % af patienter vil anbefale hjemme-NIV til andre.

Konklusion

"Outpatient Ventilation Clinic’ opfattes som en positiv oplevelse til opstart af
hjemme-NIV samt den videre opfglgning for behandlingen, med en god patient-
behandler kontakt og kommunikation, der leder til en signifikant indrapportering af
forbedret sundhedsstatus, fglelsen af at have det godt samt en god adhzerens til
behandlingen.

Metodisk kvalitet

Den metodiske kvalitet vurderes til at vaere middel-hgj, dog med fé limitations der er
velbegrundet i studiet. Limitations er at studiepopulationen er smal, at setting ikke
er helt tydeligt klarlagt, eller beskrevet for komparatoren, som er angivet som ‘other
setting’ og hvor bade hospital og hjemmet er inkluderet. Dertil er studiet foretaget
retrospektivt, hvilket kan give memory-bias, da det kan veere sveert at huske detaljer
tilbage i tiden.

Anvendelse i
projektet

Studiet inkluderes i projektet, ved at understgtte patientperspektivet pa anvendesle
af hjemme-NIV pa baggrund af evidens. Studiet bidrage til at bekraefte CMO-
konfigurationer i programteori 1 samt identificerer nye.




7.1.2 Studie 2 - Factors associated with change in health-related quality of life among individuals
treated with long-term mechanical ventilation, a 6-year follow up study

Studie 2:

Factors associated with change in health-related quality of life among individuals treated with
long-term mechanical ventilation, a 6-year follow up study

Department of Thoracic Medicine, Haukeland University Hospital, Bergen, Norway.

Tjekliste af JBI Critical Appraisal Checklist for Cohort Studies
kvalitet
Formal At undersgge @ndringer og forklarende variabler for en aendret helbredsrelateret

livskvalitet (HQRL) for patienter med kronisk hyperkapni respiratorisk insufficient og i
behandling med LongTerm invasiv eller non-invasiv mechanical ventilation (LTMV)
over en 6 arige periode.

Design, metode,
studiepopulation

Prospectivt kohorte studie, med data indsamlet fra den norske database Long-Term-
Mechanical-Ventilation Registry og fra patientrapporteret spgrgeskemaer i 2008 og
2014. Data for HQRL er indsamlet fra standardiseret spgrgeskema (SRI) indeholdende
49 spgrgsmal under 7 subdomaener. Linezer mixed effektmodeller er anvendt til at
male a&ndringer og identificere forandringsfaktorer.

Studiepopulationen bestar af respondenter med fra 18-65 ar, alle brugere af invasiv
eller non-invasive LongTermMechanicalVentilation i minimum 3 maneder.
Respondenterne repraesenterer forskellige sygdomsgrupperinger (26 neuromuskulaer
sygdom, 6 KOL, 22 obesity hypoventilation syndrome, 6 restrictive thoracic
disorders).

Resultater

Efter en 6 arige periode med LTMV, ses en signifikant bedring af HQLR. Studiet finder
at patient traening, opfglgning og reduktion af side-effekter, samt at den primaere
opfelgning er af erfarne sygeplejersker bidrager til hovedformalet med behandling
med LTMV, en bedring af HRQL.

Konklusion

Behandling med LTMV gger signifikant HRQL over en 6 arige periode, for de fleste
patienter med kronisk hyperkapni respiratorisk insufficient. Dog ses dette ikke for de
6 patienter med KOL i studiepopulationen, dette skulle formentlig at deres sygdom
forvaerres over den seks arige periode.

Udover en signifikant gget HRQL, rapporterer respondenter at Patient traening,
opfalgning og reduktion af side-effekter, samt kontakt til erfaren sygeplejerske er
betydningsfulde faktorer i relation til den forbedret HRQL.

Metodisk
kvalitet

Studiets kvalitet vurderes til at veere middel til hgj.

Forfatterne praesenterer og velbegrunder studiets limitations, som vaerende en lille
og smal studiepopulation. At en lille kontrolgruppe i 2008, rapporterer om en
darligere HRQL og lungekapacitet end respondenterne. Endeligt, at der af etiske
arsager ikke er en kontrolgruppe, da det vil vaere uetisk ikke at tilbyde
ventilationsbehandling ved indikation for behov.

Anvendelse i
projektet

Anvende i projektet til at bekrzefte eksisterende CMO konfigurationer, samt
understgtter fund fra studie 1.




7.1.3 Studie 3 — The Impact of Non-Invasive Ventilation on Sleep Quality in COPD Patients

Studie 3:
The Impact of Non-Invasive Ventilation on Sleep Quality in COPD Patients

Department of Pneumology, Cologne-Merheim Hospital, Kliniken der Stadt KéIn, 51109 Cologne,
Germany

Tjekliste af JBI Critical Appraisal Checklist for Cohort Studies

kvalitet

Formal At undersgge patienters kvalitet af REM-sgvn 3 maneder fgr og efter behandling
med NIV.

Design, metode, Single center, prospektivt kohortestudie omfatter NIV til patienter med KOL.
studiepopulation | Studiepopulationen bestdende af 25 patienter med stabil-KOL med tilknytning til
sgvn ambulatorie. Stabil KOL, at de ikke har haft forvaerring 4 uger inden
rekruttering.

Studiet startede som et pilotstudie, uden medregnet sample size.
Studiepopulationen opdeles i en subgruppe ved komorbiditet sgvnapng.
Patienter gennemgik polysomnografi evaluering som en baseline og med follow
up efter 3 maneder. Samt undersggt HRQL ved anvendelse af standardiseret
spgrgeskema Severe Respiratory Insufficiency Questionnaire (SRI) og Epworth
Sleepiness Scale (ESS).

Resultater Studiet fremhaver fem resultater: 1. at behandling med NIV ikke gger
spvnkvaliteten for patienter med KOL. 2. der ses en staerk indikation pa en
signifikant forbedring for subgruppen med sgvnapng, med en massiv reduktion pa
RDI skala efter 3 maneder med NIV-behandling. 3. der ses forbedringer af mindre
grad pa HRQL, efter kun 3 maneder med NIV-behandling. 4. det blev bekraeftet at
behandling med NIV gger lungefunktionsparametre, demonstreret med en gget
vitalcapacity og FEV1. 5. studiet var i stand til at reproducere af et tidligere RCT-
studie paviser at hgjtryk NIV behandling over natten, effektivt reducerer PaCO..
NIV resulterer i en gget slow-wave’ sgvn pa (+2 %) og rapid eye moment sleep
(+2,2%), dog foruden statistisk signifikans. Signifikante forbedringer ses i
Respiratory Disturbance Index (RDI) (-12,6), samt pa lungefunktionsparametre,
PCO,, og pa SRI-summary.

Konklusion Behandling med NIV minimerer ikke sgvnkvaliteten for patienter med KOL. For
patienter med KOL og komorbiditet sgvnapng, ses der et fald pa RDI scoren.
Derimod ses der forbedringer pa gvrige parametre som HRQL, PaCO,, traethed over
dagen og RDI-score ved behandling med NIV i minimum 3 maneder.

Metodisk kvalitet | Lav til middel. Velbeskrevet limitations i studiet, som kun bygger pa en lille og
singlecentreret studiepopulation uden kontrolgruppe, samt at der var frafald til
follow-up studiet grundet Covid-19 pandemi.

Anvendelse i Inkluderes og anvendes i studiet pa baggrund af studieinterventionen, hvor det
projektet spges at

Studiet anvendes begraenset i projektet, da studiet ikke understgtter projektets
setting "hjemmet’. Derimod bidrager studiet til at belyse sgvnkvalitet ved NIV
behandling. Da en god sgvnkvalitet er at betragte som en determinant for sundhed,




med store implikationer pa at opretholde hverdagsliv og livskvalitet, understgtter
studiets pointer op om fgrste to inkluderede studier.

7.1.4 Studie 4 — Quality of life and life satisfaction are severely impaired in patients with
long-term invasive ventilation following ICU treatment and unsuccessful weaning.

Studie 4:

Quality of life and life satisfaction are severely impaired in patients with long-term invasive
ventilation following ICU treatment and unsuccessful weaning.

Department of Pneumology, Cologne-Merheim Hospital, Cologne, Germany

Tjekliste af JBI Critical Appraisal Checklist for Qualitative Research
kvalitet
Formal At undersgge fglgende; 1. HRQL, 2. tilfredshed i livet, 3. patientperspektivet pa liv

og dgd associeret med hjemme-respirator-behandling som fglge af en ikke
succesfuld afveenning af respirator fra intensivafdeling.

Design, metode, Over en etarige periode screenes 25 patienter (14 med KOL + 11 neuromuskulaere
studiepopulation | lidelse), der anvender hjemme-respirator og modtager fuld patientpleje, i deres
egne hjemlige omgivelser. Studiet omhandler fglgende aspekter: 1. en detaljeret
information pad specifikke aspekter pa hverdagslivet, 2. en selvevaluering pG 23
specifikke aspekter af hverdagslivet, 3. HRQL vurdering med SRI-spgrgeskema, A.
Abne interviews omkring patienters livssituation, HRQL, uafklaret problemstillinger,
behandlingsmuligheder, dgden og liv efter dgden.

Resultater HRQL og tilfreds i livet var for flere af patienterne svaekket pa trods af fuld teknisk
stotte. Det st@rste utilfredsheder er forbundet med mobilitet, kommunikation,
social kontakt og afhaengighed af pleje.

32 % af patienter ville hellere have valgt dgden end modtage respirator-behandling
i hjemmet.

Konklusion Pa baggrund af studiets resultater, rejses en etisk bekymring omkring behandling
med langvarig anvendelse af respirator-behandling uden mulighed for fraveenning.
Metodisk kvalitet | Den metodiske kvalitet er lidt usikker, jf. JBI critical appraisal Checklist. Der ses flere

uklarheder.
Anvendelse i Anvendes meget begraenset i projektet, da interventionen ikke er matchende
projektet projektet. Artiklen inkluderes med fa pointer omkring patientperspektivet

hverdagsliv og livskvalitet.

7.2 Realistisk tematisk syntese af udvalgte studier

Resultaterne af de fire artikler sammenfattes i fglgende syntese, med henblik pa at belyse den foreliggende
evidens om patientperspektivet pa hjemme-NIV behandling i relation til hverdagsliv og livskvalitet. |

syntesen angives de fundene enkelt eller parvise C-M-0-konfigurationer.



De to f@rste studier af, viser at der er evidens for behandling med non-invasiv ventilation (C) over leengere
tid, giver en signifikant bedret helbredsrelateret livskvalitet (HRQL) (O). Studiet peger pa at
patientperspektivet er et core-element i et hgjkvalitets sundhedsvaesen, inden for klinisk effekt og
sikkerhed. Studiet (ibid.) peger ligeledes p3a, at inddragelse af patientperspektivet er et nggle-element til at
kvalificere sundhedsydelser og kvalitet mod en mere patientcentreret behandling, som er en voksende
tendens pa tveaers af EU-lande over de senere ar. Studiet undersgger patienternes oplevelse med
behandling af hjemme-NIV i forhold til den setting, hvor de opstartede deres behandlingsforlgb med
hjemme-NIV. Studiet af (Ribeiro et al., 2022b) peger p3, at der ses en stor patienttilfredshed ved opstart af
hjemme-NIV i ambulatorie (C), hvor der var erfarne sygeplejersker bade i opstarts- og opfglgningsfasen.
Den gode oplevelse beror pa en god kommunikation, information og tid til adaption, samt en god klinikker-
og patientrelation (M). Opstart af hjemme-NIV medfgrer desuden en raekke en sundhedsgevinster, som en
bedring af respiratorisk tilstand (O), reduceret dndengd (0), bedre og roligere sgvn (0), reduktion af
infektioner (0), en bedre falelse af at have det godt (O) og en bedre livskvalitet (O), samt god adhaerens (M)
til behandlingen (Ribeiro et al., 2022b). Studiet af (Markussen et al., 2018b) peger pa samme
sundhedsgevinster og bivirkninger (C), med hudgener (M), slimhindetgrhed (M) og vanskelighed ved at
tilnasse masken (M), som studiet af Ribeiro (2022), hvilket styrker evidensen for de paviste
sundhedsgevinster. Studierne har ogsa samme udfald p3, at generne ved bivirkningerne ikke overstiger de
fordele, der ses ved behandling med hjemme respirator eller hjemme-NIV. Begge studier peger dermed
entydigt pa, at anvendelse af hjemme-NIV signifikant styrker livskvaliteten. Studiet af (Ribeiro et al., 2022b)
peger pa relationen til den erfarne klinikere er en betydningsfuld faktor for patientoplevelsen. Ogsa forhold
omkring relationen til en erfaren sygeplejerske, ses der konsensus om i de to studier, da studiet af
(Markussen et al., 2018b) fremhaever at treening (aktivitet), opfalgning og reduktion af birvirkninger (C) til
behandlingen, samt relationen til en erfaren sygeplejerske (M), er en betydningsfuld faktor for
patientoplevelsen. Studiet af Ribeiro (2022) og Markussen (2018) har saledes flere identitiske fund omkring
patientperspektivet pa behandling med hjemme-NIV, hvorfor disse to studier, ogsa vejer tungest i
projektet. De to gvrige inkluderede studier, er udvalgt pa baggrund af, at de ogsa s@ger
patientperspektivet, men hvor der ses en andet fokus pa patientgruppe og intervention. De vejer ikke naer
sa tungt i projektet, da de bringer sparsomt nyt til projektet. | studiet af (Wollsching-Strobel et al., 2022b),
der sgger sgvnkvaliteten ved ordinaer NIV-behandling viser, at NIV-behandling ikke har en signifikant
betydning pa sgvnkvalitet, men har dog en mindre effekt pa livskvaliteten efter tre maneder. Det samme er
geeldende for studiet af (Huttmann et al., 2018b) der anvendes begranset i projektet, da bade
patientgruppen og intervention er forskelligt fra projektet. Studie Huttmann et al. (2018) peger pa at

patienternes livskvalitet og tilfredshed i livet var alvorligt sveekket trods der ydes et maksimalt pleje og



teknisksupport. De stgrste faktorer til denne utilfredshed, er forbundet med den mobilitet, kommunikation,
socialkontakt og plejekraevende afhaengighed det har til fglge. Da patientgruppen og interventionen i dette
studie ikke tilnaermelsesvis er sammenlignelig med malgruppe og intervention i projektet, medtages fund
fra dette studie ikke til projektets analyse. Pa baggrund af disse fund i de inkluderede artikler, giver det
anledning til at konstruere nye CMO-konfigurationer samt en enkelt ny aktivitet. Artiklerne anvender
forskellige benaevnelser, men samles i en faelles CMO-konfigurationer saledes at overblikket over

interventionen bevares.

CMO-konfigurationer

o M
Behandling med Individuel tilpasning | Mindre gener Bedre fysisk og
hjemme-NIV + afhjaelpe psykisk tilstand
bivirkninger &
Livskvalitet
Treening Opstart i lunge amb. | Relation mellem Bedre fysisk og
Med erfarne klinikker og patient psykisk tilstand
sygeplejersker &
Livskvalitet
Opstartilunge amb. | Tid, tryghed, Bedre fysisk og
Med erfarne adharens, adaption | psykisk tilstand
sygeplejersker &
Livskvalitet

7.3 Realistisk tematisk analyse af interviews

Den initierende fase af analysen, er foretaget i Nvivo med kodning af data. | blandt disse kodninger er tre
overordnet tematikker identificeret; Tema 1 — Betydningen af digital monitorering af hjemme-NIV giver
tryghed og adhaerens for den enkelte, Tema 2 — Betydningen af et godt socialt netveaerk for opretholdelse af
hverdagsliv og livskvalitet, og endeligt Tema 3 — Betydningen af hjemme-behandling med NIV er essentiel
for en bedre tilstand og livskvalitet. Disse er tematikker vurderes til at vaere betydningsfulde faktorer for
patienternes oplevelse af brug af hjemme-NIV i relation til hverdagsliv og livskvalitet, jf.

undersggelsesspgrgsmal 2.



7.3.1 Betydningen af digital monitorering af hjemme-NIV giver tryghed og adhaerens for den enkelte

Alle seks informanter bekraefter, at de fgler tryghed (M) ved den digitale monitorering (C) af deres
behandling med hjemme-NIV. Den digitale monitorering (C), ¢ger patienternes tryghed (M). Med afsaet i et
paternalistisk perspektiv, kan dette betragtes som en disciplineret paternalisme, der ifglge (Wackerhausen,
1995) udmeerker sig ved at sundhedspersonalet digitalt monitorerer patientens helbred, i en grad som
patienten ikke selv er i stand til at varetage. | dette tilfeelde skaber denne digitale kontrol en fglelse af
tryghed (M) for patienten, hvilket kan bero pa at de kan fraleegge sig ansvaret eller slippe eventuelle
bekymringer.

Informanterne peger p3a, at netop en fglelse af tryghed (M), bidrager til en bedre sgvnkvalitet (O), der er jo
nogen der holder gje med dem pa skeermen. En informant udtrykker “Der s trygt at vide, at de holder gje
med Svend. For jeg kan jo ikke holde gje, eller for den sagsskyld, se hvordan han har det” (egtefzlle til
Svend). Svend fglger op: “Ja, for, de kunne se, at jeg skulle skrue op for ilten, og jeg kunne jo ikke selv
meerke jeg fik for lidt. SG nu praver vi det” (Svend). Informanterne peger alle pa, at de oplever at have mere
sammenhaeng og kontinuitet (M) i deres behandling, nar de ved at de bliver digitalt monitoreret (C), hvilket
giver en bedre fysisk og psykisk tilstand (O). Jette udtrykker det saledes:

“Det er trygt at vide, at de falger med over computeren, det er jo en slags overvdagning, men
den slags overvdgning er jo tryg. Det er ogsa trygt at vide, at de holder gje med om jeg far det brugt. Der er
jo som en sladrehank. Jeg kan ikke lyve for dem, ikke at jeg vil det, apparatet skal nok sladrer, sa jeg husker
bedre at bruge det. Nu er det en vane, jeg ikke vil undvaere. Det g@r jo ogsd, at jeg kan sove bedre om
natten, og sa er jeg ogsd langt mere frisk om dagen. Man kan godt sige at jeg faktisk far meget mere ud af
mit liv nu, efter jeg har faet den maskine” (Jette).

Ole istemmer dette: “Altsd jeg mdler jo selv min iltmaetning om dagen, med den lille maler. Men selve
indstillingerne ggr de jo over computeren, og det giver tryghed, og hende iltsygeplejersken, kommer ogsa
her hjem, og hjaelper mig med at fa det til at fungere”

| ovenstaende citater afspejler, hvordan bade Jette og Ole fgler stor tryghed ved den digitale monitorering.
| citatet med Jette italesaetter hun, at hun fglger behandlingen bedre, fordi den er digital monitoreret.
Dermed overlader Jette sin fysiologiske helbredstilstand til den disciplineret paternalistiske digitale
overvagning, da hun pa dette stadie af sin sygdom ikke autonomt er i stand til at tage vare pa, hvordan hun
har det, da det ikke altid er muligt for patienten selv, at fornemme en darlig respiratorisk tilstand. Samtidig
er Jettes situation et eksempel pa, at den digitale monitorering af behandlingen med hjemme-NIV (C),
styrker Jettes adhaerens (M), ved at hun ngje fglger sin behandling. Konteksten digital monitorering (C),
ferer altsa til mekanismerne tryghed (M) og adhaerens (M), som bevirker til en bedre fysisk og psykisk

tilstand (0).



Udover at anskue den digitale monitorering som en disciplineret paternalisme Wackerhausen (1995), kan
det ogsa betragtes med afsaet i (Berkman et al., 2000) teori om betydningen af psykosociale mekanismer pa
et mikroniveau, hvor den sociale kontakt, trods den er digital, har en positiv indvirkning pa det, at modtage
hjeelp og at have adharens til egen behandling. Effekten ved at have en god adherens, er blandt flere
gevinster, at der opnas kontinuitet i behandlingen. Mekanismen sammenhaeng og kontinuitet (M) ved den
digitale behandling med hjemme-NIV (C), influerer tillige positivt pa at patienterne fgler et stgrre overskud
og friskhed (M), hvilket giver en fysiologisk bedre tilstand (O). Informant Ole udtrykker saledes, da han
spgrges indtil, om han kan marke nogen forskel efter opstart af behandling med hjemme-NIV:

“Ja, en forskel, en keempe forskel. Jeg sover jo ikke leengere i Igbet af dagen. Min kone siger
faktisk, jeg naesten er ved at blive helt normal. Ja, mdske, naesten normal, helt normal bliver jeg nok aldrig.
Jeg faler mig markant mere frisk om dagen nu, og jeg sidder ikke laengere og haenger. Fgr behandlingen
startede, der var altid en kamp. Det var en kamp at komme op om morgenen, en kamp at fd ta@j pd, og en
kamp ikke at ga tilbage i seng efter morgenkaffen. Nu kan jeg cykle og ga korte ture, dog bliver jeg hurtig
meget udmattet. SG jeg ma passe pa med ikke at mase pd som en anden idiot, sd ligger jeg i gulvbreedderne
to dage efter.” (Ole).

Oles beskrivelse af den friskhed han fgler, kan ifglge Berkman betragtes som de afledte sundhedseffekter af
downstream faktorer, som relaterer sig til de psykologiske faktorer som at have troen pa sig selv, et stgrre
mod, samt fglelsen af at have det godt. De afledte sundhedseffekter, der ligeledes kan betragtes som
effekten af psykosociale mekanismer, der pa et mikroniveau, omhandler den sociale kontakt, trods den er
digital, samt den psykosociale mekanisme at have adgang til sundhedsbehandling.

Det at have adgang til sundhedsbehandling, er ifglge Berkman (2000) en psykosocial mekanisme, der
influerer pa psykosociale sundhedseffekter, som at opna en fglelse af at have det godt, en gget selvtillid og
gget tro pa sig selv.

Den digitale monitorering af hjemme-behandlingen med NIV, er ikke kun forbeholdt patientens hjem.
Uafhaengigt af de stillede spgrgsmal, svarer fire af patienterne, at det er af stor betydning, at hjemme-NIV
maskinen er mulig at rejse med. Mekanismen rejsekompatibel (M), bidrager til at adhzerens (M), da den er
nem og let tilgaengelig at have med pa ferie eller overnatninger ude af huset. £gtefaelden til Svend
udtrykker: “Sd nu er det jo din faste rejsemakker, ogsa ndr vi er i udlandet. Den har bdde vaeret pa Kreta og i
Norge”. Svend bekrzefter: “Ja, den har godt nok vaeret meget med rundt, ogsd i sommerhus. Det er jo dejligt
at den er sd nem og tilgaengelig at tage med rundt”. Det er saledes at betragte som en sundhedsgevinst, at
hjemme-NIV maskinen er nem og let at have med pa rejse, da ovenstaende citat vidner om, har adhaerens

til behandlingen, hvilket ggr at behandlingen opretholdes, der ses en fysiologisk bedring af tilstanden (O) og

giver gode betingelser for opretholdelse af hverdagslivet (O).



Den digitale monitorering fremstar som en betydningsfuld faktor for behandling med hjemme-NIV, da den
frembringer positive mekanismer som tryghed, sammenhang og kontinuitet, adhaerens, samt et stgrre
overskud og friskhed. Disse mekanismer frembringer outcomes, som en bedring af den fysiologiske tilstand,

bedre sgvnkvalitet og opretholde hverdagsliv.

Pa baggrund af disse fund, under fgrste tema Digital monitorering af hjemme-NIV giver tryghed og styrker

adheerens. Giver det anledning til at opstille nye konstruerede CMO-konfigurationer.

Tema 1 - CMO-konfigurationer

M
Digital monitorering Tryghed Bedre sgvnkvalitet
Digital monitorering Sammenhaeng og Bedre fysisk og
psykisk tilstand

kontinuitet + Adhaerens

Digital monitorering Overskud og friskhed Bedre fysisk og
psykisk tilstand
Digital monitorering + | Adheerens Bedre fysisk og
psykisk tilstand

Rejsekompatibel

7.3.2 Betydningen af et godt socialt netvaerk for opretholdelse af hverdagslivet og livskvaliteten

Alle seks informanter udtrykker enstemmigt, betydningen af at have stgtte fra nzere relationer (C), som en
del af hverdagslivet (0), har betydning for deres adhaerens (M) i behandlingen med hjemme-NIV.
£gtefeller deltager aktivt ved fire ud af seks interviews. Zgtefalle til Dorthe spgrger, om det er okay at
han deltager, og bemaerker samtidig: “Jeg er altid med Dorthe, ndr vi f.eks. er til kontrol pG hospitalet. Det
er jo godt at man er flere grer til at hgre”. Der er ligeledes deltagelse fra hustruerne til Svend, Mogens og
Ole. Mogens’ hustru beretter:

”Vi har jo hinanden, og jeg deltager som regel, hvis det altsd er i orden. Til at begynde med,
var det jo mig der lzerte at betjene apparatet, og jeg gar det rent, sd det er lige fgr jeg glemmer, det
egentlig ikke er mit apparat eller mig der er syg” (Zgtefzlle til Mogens).

Agtefellernes engagement vidner om en taet og betydningsfuld relation, hvor der udvises stgtte og
sympati for hinanden. Berkman (2014) fremhaver dette som emotionel support, der udfolder sig ved en

keerlig og sympatisk stgtte og anerkendelse af og til hinanden. Om zegtefellens store betydning for at

behandlingen med hjemme-NIV opretholdes, udtrykker Jette:



“Jeg kan jo ikke sG meget laengere, jeg har ikke luft til det. SGdan var det ellers fgr i tiden,
men sd blev jeg syg. SG nu er det min mand, der laver det huslige. Det har varet en stor omvaeltning for os.
For det plejede jo at vaere mig. Men efter jeg blev for syg, sG begyndte min mand at ggre rent, handle ind og
lave maden. Han ordner stadig haven. De dage jeg har luft til det, deles vi mere om det. Men han er s sgd
til at tage fra, og han passer pad mig. Det er godt vi har hinanden, det holder ligesom livskvaliteten oppe.
Han er ogsa altid med, ndr jeg er pd hospitalet til kontrol. SG kgrer han mig.” (Jette)

Ovenstaende citat, vidner om at stg@tte fra naere relationer (C), giver tryghed (M), hvilket bidrager til
livskvalitet (O). Informant Mogens istemmer betydningen af at vaere sammen: ”Vi er sd gode til at hjelpe
hinanden. Det betyder alt at vi har hinanden, til at klare ndr noget sker”. Bade citater fra Jette og Mogens
vidner om, at det ikke kun emotionel stgtte fra zegtefaellen har betydning, men ogsa at aegtefallen,
bidrager til en instrumental stgtte i form af indkgb, renggring, madlavning og hjalp med transport til og fra
aftaler pa hospitalet Berkman (2014). Instrumentelstgtte, der kan karakteriseres som almindelige
hverdagsaktiviteter, aegtefaellens stgtte er at betragte som en betydningsfuld faktor for at opretholde
hverdagslivet, nar sygdommen rammer og vejrtraekningen begynder at svigte. Betydningen af sociale
kontakter er ikke alene omfattet af aegtefeellen, ogsa familie og venner har betydning. Den betydning
udtrykker Svend, da han spgrges af intervieweren: ”I hvilket omfang kan du have kontakt til sociale

kontakter, trods en lille lungekapacitet (16%)?”. Her svarer Svend:

"Det er sveert. Men vi har nogle gode venner, der bor lige hernede. Jeg kan ikke komme
derned, sd jeg er rigtig glad for at de kommer herop. | dag er det godt vejr, sa i eftermiddag far vi besgg af
nogle venner pa terrassen. Det er hyggeligt, og der kan jeg nemt vaere med. SG gar det ikke sG meget, at jeg
ikke lzengere kan komme sG meget rundt. Men jeg har f.eks. ikke besggt min datter siden i sommer. Hun er
heldigvis god til at komme her, hun ved ogsd godt, at det ikke er fordi jeg ikke vil, men jeg har ikke laengere
luften til at ga ud". (Svend).

Her italesatter Svend betydningen af sociale faellesskaber (C), udviser en god stgtte og opbakning (M),
hvilket positivt pavirker livskvaliteten (O). Betydningen af sociale relationer kommer altsa til udtryk pa flere
parametre. Ifglge (Berkman et al., 2014), kan sociale relationer pavirke helbredet pa flere parametre f.eks.
igennem sociale aktiviteter, social engagement, deltagelse i sociale faellesskaber. Mogens udtrykker dette

ved at fortaelle om sin store passion for at ga pa jagt, trods en lungekapacitet pa 22 %.

“Jeg kan ikke sG meget mere, da det kniber med vejrtraekningen. Men heldigvis kan jeg stadig
gd pad jagt med hunden. Jeg g@r det sammen med andre. De henter mig, og sa kan vi tage af sted sammen.
De ved hvordan det er med mig. Det er ikke noget vi gar et stort nummer ud af, men de kan efterhdnden se
pd mig, ndr jeg bliver for traet, eller har behov for ilt. SG har vi jo bare ilt med i bilen” (Mogens).

Citatet understgtter teorien om, at sociale faellesskaber (C), giver stgtte og opbakning (M), til at opretholde
hverdagslivet (O). Men ogsa at sociale feellesskaber (C), giver en tryghed (M), der trods alvorlig sygdom ogsa
giver livskvalitet (O).

| forlengelse af samtalerne om betydningen af sociale relationer og feellesskab, nseevner informanter

uafhangigt af hinanden eller af specifikke spgrgsmal, hvordan en nedsat lungekapacitet i perioder



vanskeligggr den sociale udfoldelse, og hvordan en svaer sygdomstilstand med KOL og nedsat
lungekapacitet kan give anledning til en fglelse af skam og flovhed. Under et spgrgsmal i relation til den
manglende sociale kontakt, beretter Svend: ”

“Det er sveert at vaere med, det kniber med vejrtraekningen. Men jeg har jo ogsd r@get, og har
KOL. Det gjorde man bare dengang. Det gjorde alle, dengang havde man ikke fokus pd at man kunne blive
syg af det. Men nu har jeg kun en lungeprocent pa 16 %, sa det kniber med at have luft til at komme ud og
veere med sammen med andre. Heldigvis er vores bgrn og bgrnebgrn gode til at besgge os, men jeg lever en
lidt isoleret tilvaerelse herhjemme” (Svend).
Agtefeelle til Mogens fglger i samme spor og udtrykker: “alle r@g alle vegne, sGdan var det bare, du kunne
ikke undslippe det. Vi var ikke klogere den gang. Men i dag er jo ikke noget man er seerlig stolt af”. Dertil
udtrykker et par informanter, at det hgrte deres generation til, at der blev rg@get pa arbejdspladser. Som
angivet i problemanalysen, er synet pa tobakken drastisk eendret i de seneste artier (Verwohlt, 2014). Tiden
var en anden dengang, hvor rygning dels var socialt accepteret, samtidig med at kendskabet til fglge
virkninger af rygning ikke var kendte i samme omfang som i dag. Dermed kan der opsta en risiko for, at
nutidens syn pa de patienter, der er blevet syge af at ryge, er ndret i en retning, som kan medfgre en
stigmatisering af patienter i behandling med hjemme-NIV. Fire ud af seks informanter, giver netop udtryk
for, hvordan negative fglelser som
skam (M) og flovhed (M), kan opsta, saerligt i situationer, hvor de er ngdt til at treekke sig fra sociale
relationer grundet deres minimale vejrtraekningskapacitet. Som naevnt i problemanalysen optraeder
stigmatisering typisk i relation til KOL, samt at KOL tidligere i folkemunde er blevet kaldt ‘rygerlunger’. Ved
at betragte stigmatisering (C) som en kontekstuel betingelse, der kan medfgre mekanismerne skam og
flovhed (M), kan det ifglge Berkman (2014) risikeres at have en negativ pavirkning pa helbredet, med en
forvaerret fysisk og psykisk tilstand. Hans beskriver samtidig, hvordan bade et belastende fysisk arbejdsmiljg
samt rygning, er arsag til sygdommen KOL.
“Det er jo nok min egen skyld at jeg er blevet syg. Jeg har arbejdet pa en foderstop, og har i 30 dr inddndet
stgv. Den gang var der jo ikke udsugning. Men jeg mad jo ogsd indrégmme at jeg har r@get, og réget meget”
(Hans). Mogens udtrykker det som: “Jeg har veeret maler og gdet i rég og damp. Det gjorde man bare i
vores generation. Men jeg har selvfalgelig ogsa r@gget. Det er jeg ikke saerlig stolt af” (Mogens). Jette
udtrykker sin fglelse af skam saledes:

“Det har jo egentlig stdet pd leenge, at jeg har haft sveert ved at fa luften. | 2001 gik vi til
square-dance, jeg elskede det. Men det var faktisk svaert at holde til, for jeg kunne ikke fa luft. SG jeg matte
holde mange pauser. Jeg gav altid ryggen skylden, men i virkeligheden var det jo lungerne den var gal med.
Det var jeg bare mange Gr om at ville indse. Man kan godt sige at jeg falte mig lidt flov, det var jo min egen
skyld” (Jette).



Fglelsen af skam og flovhed, kan dermed medfgre en forvaerret fysisk og psykisk tilstand, trods behandling
med hjemme-NIV. | sddan et eksempel, kan sociale relationer ifglge Berkman (XXXX) modvirke dette, ved at
have en positiv pavirkning pa helbredet, i form af stgtte og opbakning, samt udvise sympati for patientens

situation med alvorlig sygdom.

Pa baggrund af disse fund under andet tema, Betydningen af et godt socialt netveerk for hverdagslivet og
livskvalitet, giver det anledning til at opstille nye konstruerede CMO-konfigurationer, herunder en
opmaerksomhed rettet mod en kontekstuelbetinget utilsigtet konsekvens i form af et a&ndret samfundssyn
og viden om rygning, der kan risikeres at komme til udtryk ved en stigmatisering af patientgruppen, der eri

behandling med hjemme-NIV.

Tema 2 - CMO-konfigurationer

[\
Stgtte fra neere relationer Adherens Opretholde hverdagslivet
Stgtte fra nzere relationer Tryghed Livskvalitet
Sociale faellesskaber Stgtte og opbakning | Livskvalitet
Sociale faellesskaber Stgtte og opbakning | Opretholde hverdagslivet
Sociale faellesskaber Tryghed Opretholde hverdagslivet

Stigmatisering af KOL Skam og flovhed Forveerret fysisk og psykisk tilstand

Utilsigtet konsekvens

- Stigmatisering

7.3.3 Betydning af hjemme-behandling med NIV er essentiel for en bedre tilstand og livskvalitet

Alle seks informanter udtrykker enstemmigt at behandling med hjemme-NIV er livsvigtig og at de ikke vil
undvaere behandlingen. Svend udtrykker det saledes: “Jeg tar slet slet ikke undvaere min hjemme-NIV. Den
maskine redder jo mit liv”. | samme stil udtrykker Hans: “Den er jo fantastisk, det er den. Det er helt sikkert,
jeg vil ikke leve uden. SG jeg har kun godt at sige om hjemme-NIV”. Disse udtryk vidner om at behandling i
hjemmet med NIV (C) er en kontekstuel betingelse, og frembringer mekanismen at hjemme-NIV er livsvigtig
(M), hvilket bidrager til en Bedring af tilstand (O). Dorthe udtrykker det saledes: “Jeg bruger den hver
eneste nat. Det gar jeg. Jeg kan ikke undvaere den. Faktisk kan jeg ikke leve uden. Jeg kunne ogsd godt

bruge den midt pa dagen, men det ggr jeg altsa ikke”.



Samtidig udtrykker flere af informanterne at fraveer af behandlingen (C), giver en udtalt utilpashed (M),
som giver en forveerring (O). Hans fortaeller, om tidspunkter hvor han ikke har fulgt behandlingen: “Det er
sket, at jeg ikke har fulgt behandlingen. Jeg fdr det rigtig skidt, og jeg har sveert ved at treekke vejret”. |
samme stil udtrykker Dorthe om tiden inden hun fik hjemme-behandling med NIV.

”Jeg sad oppe og sov, jeg fik ingen sgvn. Jeg var altid sa treet og utilpas. Det endte med at
hjemmeplejen ringede til laegen, da de synes jeg var blevet for ddrlig. SG kom jeg pd hospitalet og fik NIV
behandling der. Det hjalp hurtigt, og sa blev jeg tilbudt at komme med i et fors@g, sa nu har jeg ogsa en
maskine herhjemme. Og den kan jeg sgreme ikke undvaere” (Dorthe).

Ovenstaende citater vidner om, at den positive behandling med hjemme-NIV (C) samtidig med at veere

livsessentiel, udtrykker en informant, Jette, at behandling med hjemme-NIV, ogsa kan vaere en irriterende
afhaengig (M), som larmer (M), trods den giver en bedre fysiologisk tilstand (O). Et fglgende spgrgsmal til
Jette, gar derfor pa: “Undlader du sa at bruge din hjemme-NIV maskine?” Hvortil Jette svarer:

“Nej, det gar jeg alligevel ikke. Jeg kan slet ikke undveere den, jeg bliver sa ddrlig, og treet, og
mister energien fuldstaendigt. Det er bare irriterende at veere afhaengig af den. Den er selvfalgelig nem at
tage med rundt, men alligevel. Den larmer o0gsd, sa til at starte med matte jeq fa sovepiller, nu er det som
om at jeg har vaennet mig til larmen. Den har jo ogsa givet mig min livskvalitet tilbage”

Jettes citat vidner om at hjemme behandlingen med NIV (C), trods den er irriterende (M), samtidig har givet

hende livskvaliteten (O) tilbage. Ole udtrykker ogsa, at behandling med hjemme-NIV kan veere irriterende,

men han kan alligevel ikke forestille sig ikke at lade veere med at bruge den:

"Inden jeg fik ny maske, kunne jeg godt overveje, at jeg ikke orkede at sove med masken pa.
Sa mdtte jeg lade veer, for at fG sgvn. Maskinen er stadig lidt ny for mig, og den kan godt veere rigtig
irriterende. SG ma jeg slukke den og starte forfra. Masken var sveer at fa til at passe, den var utaet og sa
brummer den. Men den nye maske, der kaldes en grisetryne, virker allerede meget bedre” (Ole).
Dorthe beretter ogsa om, at masken har vaeret generende for behandlingen derhjemme, men at den
heldigvis ikke er ligesa generende, som den pa hospitalet. Sa hellere behandling i hjemmet (C), som ogsa
forebygger indlaeggelser (0). Samtidig knytter hun tryghed (M) til det at vaere i behandling derhjemme. “Jeg

er rigtig glad for at fG behandlingen herhjemme, nu ndr masken passer, er den bedre at bruge. Det er dejligt

at jeg kan undgd at blive sa ddrlig, sd jeg skal indlaegges” (Dorthe).

Feelles for alle informanter er, at de har en hgj grad af adheerens til behandlingen med hjemme-NIV. De
beretter, at de ikke vil undvaere behandlingen og enkelte beretter om at behandling med hjemme-NIV er
livsessentiel, og at de straks maerker forvaerring, hvis ikke behandlingen fglges. Graden af adhaerens
afspejler, som beskrevet i tema 1 — Betydningen af digital monitorering af hjemme-NIV giver tryghed og
adheerens for den enkelte, hvor sociale relationer som her udggres af aegtefellen, har en betydning for en

god adharens, sammenhaeng og kontinuitet i behandlingen. Dette understgttes samtidig af Berkmans teori



om downstream faktorerne Berkman (2014), som psykosociale mekanismer, der understgtter adhaerens og

influerer positivt pa helbredet ved at fremme en fglelse af, at have det godt.

Pa baggrund af disse fund under andet tema 3, Betydningen af hjemme-behandling med NIV er livsvigtig for

en bedre tilstand og livskvalitet, giver det anledning til at opstille nye konstruerede CMO-konfigurationer.

Tema 3 - CMO-konfigurationer

M

Behandling i hjemmet Livsvigtig + adheerens Bedre fysisk og psykisk
tilstand

Fraveer af behandlingen | Utilpashed Forveerret fysisk og psykisk
tilstand

Behandling i hiemmet Irriterende afhaengighed + Livskvalitet

larm
Behandling i hiemmet Tryghed Forebygge indlaeggelser
Behandling i hjemmet | Adhaerens Opretholde hverdagslivet

7.4.1 Syntese af den reviderede programteori 2

Reviderede programteori 2
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Den reviderede programteori 2, illustrerer en analyseret og revideret programteori, der bringer et
nuanceret billede af den initierende programteori 1 pa baggrund af de fund fra de realistiske interviews og
den systematiske sggning, som kan be- eller afkraefte de initierende CMO-konfigurationer, er fund der kan
bringe nye CMO-konfigurationer ind i interventionen, behandling med hjemme-NIV. For at skabe et visuelt
overblik, anvendes farvekodninger til at fremhaeve fund. Der er anvendt tre farvekodninger, der visualiserer
de nye og bekraeftede fund i programteorien.

Den grgnne farve angiver, at elementet har en reference til fund i den systematiske sggning. Gul farve
angiver en reference til de, at elementet har reference til de realistiske interviews ved enten at be- eller
afkraefte de initierende CMO-konfigurationer, eller at der er identificeret nye fund. Og endeligt angiver EN
mgrkebla tyk kant, at disse fund er bekraeftet, bade af den systematiske litteratursggning og de realistiske
interviews, hvilket tilsiger at er en saerlig betydningsfuld faktor for hjemme-NIV behandling.

Madlgruppe, det bekraeftes at malgruppen for behandling med hjemme-NIV-behandling er patienter med
kronisk hyperkapni. | den initierende programteori fremstar malgruppen, som vaerende patienter med KOL,
og kronisk hyperkapni. Det afkrzeftes, at det alene er KOL som grundmorbus, der giver en tilstand med
hyperkapni. Hyperkapni kan ogsa opsta af gvrige tilstande, f.eks. kardiel inkompensation, hvilke en
informant i projektet har jf. tabel 3. Malgruppen er saledes bredere end blot relateret til patienter med

KOL.

Aktiviteter: der tilfgjes en ekstra aktivitet, traening/adaption, til interventionen. Markussen et al. (2018)
peger pa at traening til anvendelse af hjemme-NIV, som en aktivitet i opstartsfasen, i konteksten
lungeambulatoriet, bidrager til mekanismen tid, tryghed og adaption samt adhaerens, som dernaest leder til
outcomet en bedre fysisk og psykisk tilstand.

Kontekster: de inkluderede studier Ribeiro et al. (2022) og Markussen et al. (2018) peger enstemmigt pa en
ny aktivitet i interventionen, opstart i lungeambulatorie v. erfarne sygeplejersker. Denne nye kontekstuelle
betingelse er tilfgjet programteori 2 som er tilfgjet programteori 2. Bivirkninger er ligeledes tilfgjet som en
kontekstuel betingelse, under elementet individuel tilpasning. Derudover peger interviews pa betydningen
af sociale feellesskaber, stgtte fra nzere relationer og at hjemme-NIV apparattet er rejsekompatibelt som
betydningsfulde kontekstuelle betingelser til behandling med hjemme-NIV. Dertil peger fund i interviews
pa, at en kontekstuel betingelse, som at patienter med KOL kan have en fglelse af stigmatisering. Kan dette
betragtes som stigmatisering i kontekst af patientgruppen har KOL, kan lede til mekanismen skam og

flovhed, som kan medfgre et negativt outcome forveerring af fysisk og psykisk tilstand. Her kan der vaere



tale om en utilsigtet konsekvens, dog ikke af behandlingsinterventionen hjemme-behandling med NIV, men
en utilsigtet konsekvens i relation til den kontekst hjemme-NIV omhandler.

Mekanismer: Pa naer én mekanisme, tro pd egne evner, bekraeftes de gvrige mekanismer igennem
artiklerne eller interviews, nogle bekraeftes direkte andre bekreeftes indirekte, ved at der i artikler
eller interviews anvendes synonymer til ordet. Saledes kan mekanismen tro pa egne evner, ogsa
opfattes, under antagelsen af, at de gvrige mekanismer som f.eks. tryghed og adhaerens har
afledte positive effekter til at patienten opnar en tro pa egne evner, uden dette italesaettes. Dertil
er der tilfgjet mekanismer som bivirkninger, relation er tilfgjet til sammenhaeng og kontinuitet, der
understgttes af bade artikler og interviews, og endeligt er mekanismerne tid og adaption tilfgjet til
adharens, som dermed ogsa er understgttet af bade artikler og interviews. P4 samme made er
mekanismen tryghed bekrzeftet af bade artikler og interviews.

Outcome: alle outcomes af forebyggelige og sundhedsfremmende outcomes bekraeftes, nogle mere direkte
end andre. Bade artikler og interviews bekraefter, at behandling med hjemme-NIV giver en Bedring af fysisk
og psykisk tilstand, og bidrager ligeledes til at opretholde hverdagslivet, herunder sociale relationer.
Samtidig bekraeftes det af bade artikler og studier, at der ses en bedring af livskvaliteten med afsaet i en
bedring af fysisk og psykisk tilstand. Som angivet peger programteori 2, et outcome med forvaerring af
fysisk og psykisk tilstand, i de tilfaelde hvor en stigmatisering finder sted, med en fglelse af skam over, at

veere blevet syge af KOL.

Nedenfor praesenteres de opstillede CMO-konfigurationer inden for de tre temaer af de realistiske
interviews samt for artikler. Disse CMO-konfigurationer afspejler et overordnet billede af de
betydningsfulde mekanismer og kontekstuelle betingelser for interventionen hjemme-NIV. CMO-
konfigurationerne afspejler interventionen i brede overskrifter, og ma anskues som en iterativ
programteori, hvor de forskellige elementer indgar i et samspil med hinanden, og derfor ikke kan fungere
isoleret. Dette understgttes af Jackson og Kolla (2012), der peger pa at CMO-konfigurationerne er iterative
processer, som kan veere vanskelige entydigt at rubricere.

Elementerne fra denne programteori 2, udmgntes i et forandringsforslag til praksis der praesenteres i afsnit

10.0.

8.0 Diskussion

| falgende afsnit diskuteres projektets anvendte metoder og resultater, med afseet i projektets

studiedesign, den interaktive model



8.1 Metodediskussion
8.1.1 Diskussion af studiedesign

| den kvalitative forskningstradition, beskrives forskning i bredekategorier, da der findes en begraenset
typologi i forhold til studiedesign (Maxwell, 2005). Den kvalitative forskning kritiseres ofte for ikke
tilstraekkeligt at indfange de parallelle processer, hvor forskellige metoder arbejder samtidigt (Maxwell,
2005) Ved at anvende Maxwells interaktive model i projektet, sgges der at imgdekomme denne kritik, ved
at modellen har til formal at sikre kongruens mellem projektets metoder, der udfgres i et parallelt forlgb.
Det er en styrke for projektet at anvende modellen som projektets studiedesign, da validiteten gges ved

kongruens i projektets metoder ((Maxwell, 2005).

Deltagende observation blev udfgrt, under formalet at give projektets forfatter indblik i nuveerende
behandlingsforlgb med hjemme-NIV. Observationen foregik pa lungeambulatoriet pa Aalborg Universitets
hospital, under fglge af den kliniske sygeplejespecialist (sygeplejerske B), der sammen med afdelingslaegen
er behandlingsansvarlige for hjemme-NIV. Den deltagende observation samt uformelle samtaler med
sygeplejerske B, har bidraget med indhold til den initierende programteori 1. Den deltagende observation
indgik ikke som dataindsamlingsmetode, da studiets design endnu ikke var lagt fast. Den deltagende
observation kunne dog, have indgaet som en dataindsamlingsmetode som det Merriam & Tisdell (Merriam
& Tisdell, 2015) beskriver som et basic qualitative study, hvor observation i tillaeg til interviews kan
anvendes som en dataindsamlingsmetode. Safremt data var tiltaenkt at blive anvendt som empirisk
materiale, skulle der havde vaeret udarbejdet en samtykkeerklaering til formalet (Aalborg Universitet, 2020).
Fraveeret af denne ggr, at observationsbesgget ikke indgar som direkte fund, men bidrager med indhold til
den initierende programteori 1. Ifglge Merriam & Tisdell (2015) bidrager observation med viden om de
subtile handlinger, der sker ureflekteret i interaktionen mellem mennesker. Observation kunne have
bidraget med at supplere de realistiske interviews, hvilket havde kunne kvalificere samt nuancere
patientperspektivet pa anvendelse af hjemme-NIV i relation til deres hverdagsliv og livskvalitet, da en

dybere indsigt om betydningsfulde faktorer i det dybere lag, kunne vaere opnaet.

8.1.1 Diskussion af videnskabsteori og metodiske overvejelser

Til projektets videnskabsteoretiske position, tages der afseet i kritisk realisme, hvilket giver anledning til at
diskutere, om kritisk realisme skaber de bedste forudsaetninger for at fa viden og indblik i de faktorer, som
kontekster og mekanismer, der har betydning for hverdagslivet og livskvaliteten for patienter i hjemme-NIV
behandling. Kritisk realisme positionerer sig bade inden for positivismen og konstruktivismen, hvor viden

skabes igennem den intransitive sfaere og behandles igennem den transitive sfaeere (Danermark & Ekstrom,



2019). Ved at viden tager afseet i to paradigmer, hvormed opfattelsen af virkeligheden star i kontrast til
hinanden, hvilket kan medfgre metodiske udfordringer i forhold til at indfange den sande viden, som den
kritisk realistiske videnskabstradition sgger efter i den dybe ontologi og pa det reale, dybe domaene (WAD).
Der opstar dermed en vis metodisk kompleksitet ved at anvende kritisk realisme. Projektets metodiske valg
bygger overvejende pa en konstruktivistisk tilgang, da der sgges efter patienternes oplevelse af
betydningsfulde faktorer, dette kan indplaceres inden for det fortolkningsvidenskabelige paradigme
(Launsg et al., 2021). Derudover kan der opsta udfordringer ved at anvende konstruktivisme, idet
epistemologien og viden om verden er socialt konstrueret, som bevirker at tolkning af den sociale verden
kan vaere usikker og fejlbarlig (Wad, 2015). Dette kan have indvirkning pa de faktorer patienterne peger pa
som vaerende betydningsfulde, og som fremkommer fra patienterne i behandling med hjemme-NIV pa det
subjektive og reale domaene, hvormed der kan opsta en risiko for, at disse faktorer ikke stemmer overens
med den reelle virkelighed, pa det aktuelle domaene. De metodiske begraensninger i kritisk realisme og
konstruktivisme, ligger i at viden er praeget af individets forforstaelse Wad (2015), eftersom patienter i

hjemme-NIV behandling er skabt i en social og konstrueret virkelighed.

Grundet de metodiske udfordringer ved at anvende kritisk realisme som videnskabsteoretisk position i
projektet, til at opna viden om faktorer, der har betydning for hverdagslivet og livskvalitet for patienter i
hjemme-NIV behandling. Har der vaeret overvejelser om andre videnskabsteoretiske positioner bedre
kunne indfange projektets erkendelsesmal. Idet projektet sgger efter patientperspektivet pa
betydningsfulde faktorer i relation til hverdagslivet og livskvalitet, havde det vaeret oplagt at anvende en
faenomenologisk videnskabsteoretisk position, da viden tilgas med en induktiv tilgang, hvor forskerens
forforstaelse forudindtagede meninger saettes i parentes og sociale faanomener ikke tilleegges en bestemt
forstaelse eller mening (Brinkmann et al., 2022). Feenomenologiens ontologi giver mulighed for at
undersgge den virkelige verden, med afsaet i patienternes oplevelser og beskriver af hvordan og hvad de
oplever som veerende betydningsfulde faktorer (Brinkmann et al., 2022). Omvendt vil en faenomenologisk
tilgang ikke vaere anvendelig eller meningsgivende at anvende i en realistisk evaluering, idet der i realistisk
evaluering sgges efter at identificere virksomme og underliggende mekanismer, der generer et specifikt
outcome pa baggrund af en styret programteori og dertilhgrende konstruerede CMO-konfigurationer.
Hvorfor dette altsa stgtter op om kritisk realisme som en videnskabsteoretisk position, der sgger at be-
eller afkreefte de betydningsfulde kontekstuelle betingelser og mekanismer, patienterne i hjemme-NIV

behandling peger som veerende betydningsfulde faktorer i relation til hverdagslivet og livskvalitet.

8.1.2 Diskussion af realistisk evaluering som metode



Pa trods af at en realistisk evalueringsform, med fordel kan anvendes til evaluering af komplekse
interventioner, kan der samtidig opsta udfordringer ved at anvende denne metode. Ifglge Krogstrup (2016)
er en realistisk evalueringsform ideel til evaluering af komplekse interventioner, hvor der sgges at
klarleegge hvilke kontekstuelle betingelser og mekanismer, der fgrer til en bestemt virkning, og hvem den
har betydning for. Det kan diskuteres, om en realistisk evaluering er det rette framework til at indfange,
hvilke faktorer patienter i hjemme-NIV behandling ser som veaerende betydningsfulde for deres hverdagsliv
og livskvalitet. En begraensende faktor, ved realistisk evaluering, er dels at den kan veaere er tidskraevende
og omkostningstung og forudsaetter en skarp gkonomisk og tidsmaessig planlagning af hvor omfattende
evalueringen skal vaere (Krogstrup, 2016). | et systematisk review (Salter, 2014), peger pa en raekke
udfordringer ved den realistiske evaluerings metodologi, som dels at data er vanskeligt at begraense, samt
at det er vanskeligt at adskille identificerede C-M-0-konfigurationer fra hinanden, hvilket giver et stort og
komplekst datasaet, som er ressourcekraevende at handtere. Dertil rejses der en kritik af, at den realistiske
evalueringscirkel, ikke har en grundlaeggende metodologiske opbygning, samt at metodologien ikke bygger
pa et evidensbaseret grundlag (Salter, 2014). Samtidig er det relevant at rejse en diskussion af, hvorvidt det
er muligt, at identificere de underliggende strukturer pa det dybe domasne, som den underliggende
videnskabsteoretiske position kritisk realisme havder er muligt (Buch-Hansen & Nielsen, 2014). Det er pa
det dybere domaene, at den generative kausalitetsforstaelse skabes (Danermark & Ekstrom, 2019), og hvor
det er muligt at identificere eksisterende CMO-konfigurationer, som kan vaere med eller uden effekt, og at
effekten kan have uidentificerede egenskaber (Martin, 2020). Hvilket naturligt rejser en kritisk forholdet til
validitet og reliabilitet af den realistiske metodologi og identificerede CMO-konfigurationer for dette
projekt.

Grundlaeggende kan der argumenteres for at realistisk evaluering er anvendt som metodologi, da den egner
sig til komplekse og dynamiske interventioner, hvor virkeligheden i interventioners komplekse
sammensatning, interagerende komponenter, kontekster og mekanismer forsgges indfanget (Krogstrup,
2016). Trods der kan vaere en mulighed for at metodologien ikke indfanger alle CMO-konfigurationer, der er
forbundet med interventionen, hjemme-NIV, er grundforstaelsen i effekter kan findes, og kan have flere

uidentificerede arsager (Martin, 2020), og at virkeligheden altid vil veere og er kompleks (Krogstrup, 2016)

8.1.3 Diskussion af den systematiske litteratursggning

Her falger en diskussion af s@gestrategi og databaser samt processen omkring selektering af

studier.



8.1.3.1 S@gestrateqgi og databaser
Til den systematiske litteratursggning blev der udvalgt fire databaser, som blev vurderet veerende relevante

grundet deres omfang og indhold af videnskabeligt litteratur. Dertil blev de vurderet til at vaere relevante til
at belyse undersggelsesspgrgsmalet for den systematiske litteratursggning.

Pa baggrund af den indledende s@gning, samt fritekst sggninger til kvalificering af sggeord, blev der
udarbejdet én overordnet sggestrategi med afsaet i de samme sggeord for alle fire databaser.
Segeprotokollen blev opsat i et Microsoft Excelark, med opsatning af fire blokke, med dertilhgrende fire
kolonner, en til hver database under hver sgge blok. En sadan opsaetning bidrager til at skabe overblik over
de valgte sggeord, samt sikre stringens i at det er de samme sggeord der er anvendt (Lund, 2014). Med
dette overblik over hver database, blev der udarbejdet et sggeark for hver database. Formalet med dette,
er at sikre en hgj recall og gje pracision i sggningen (Lund 2014). Recall kan betegnes som andelen af
relevant litteratur i databasen og precision omfatter at selve resultatet af sggningen er relevant (Frandsen
et al, 2014). Samtidig kan det ogsa risikeres at minimere recall, i tilfeelde af spgeord udvalges pa baggrund
af personligt interessefelt (Lund et al. 2014). Trods hjemme-NIV over de senere ar er blevet mere udbredt,
er det fortsat et mindre omrade, hvorfor det ogsa var som forventet et smalt omrade indenfor
forskningsartikler. | den indledende fase blev der derfor spgt grundigt efter sggeord, hvilket samtidig blev
understgttet at informantionsekspert fra Aalborg Universitetshospital samt Aalborg Universitets bibliotek,
med henblik pa at kvalificere sggeordene. Det var en overvejelse, om det ville vaere meningsgivende at
inkludere health technological asssesment (HTA-databaser), hvilket blev fravalgt, da det ikke er muligt at
sgge systematisk, hvilke modstrider projektets fgrste underspgrgsmal samt metoden om at sgge
systematisk efter evidensbaseret forskningslitteratur der understgtter projektets erkendelsesmal. Fordelen
ved at inkludere HTA-databaserne kunne vzere, at finde rapporter omhandlende hjemme-NIV. Derimod
formodes det ikke, at HTA-rapporterne tilstraekkeligt understgtter patientperspektivet i relation til

hverdagsliv og livskvalitet.

Valget af bloksggning til projektet bygger pa projektets erkendelsesmal og det fgrste
undersggelsessp@grgsmal. Blokkene blev opdelt i fire blokke til at repreaesentere interventionen, malgruppen
og de to sidste blokke med to forskellige outcome. Ved de indledende testsggninger var det en overvejelse
af opdele blok 2 i to dele, en blok med NIV og en blok med hjemme-NIV, hvilket kunne have preeciseret
sggningen. Ved beslutningen om in- og eksklusionskriterier, blev det synligt, at det var et eksklusionskriterie
at anvende NIV-behandling pa hospitalet, hvorfor det efterfglgende blev frasorteret pa sggeprotokollen.

Dette for at gge s@gningens precision (Frandsen et al.). Derudover blev det overvejet om blok 3 eller 4



skulle vaere slaet sammen til én blok, for at indfange studier, der belyser det samlede patientperspektiv.
Blok 3 og 4 forblev hver sin spgeblok, hvilket er dokumenteret i de appendix 3 og 4.

Netop denne udvaelgelse af databaserne PubMed, CINAHL, Embase og Scopus er valgt som det bedste bud
pa at omfavne projektets erkendelsesmal. Som angivet i metodeafsnitte 'valg af databaser’ er databasernes
forskellighed en styrke, hvor de hver isar kan bidrage med forskellige studier. Da projektets
undersggelsesspgrgsmal hvor der sgges patientperspektivet pa anvendelse af hjemme-NIV vurderes at
veere et smalt og underbelyst omrade, var det en overvejelse at supplere de udvalgte databaser med
Google Scholar i forhold til at dels at inkludere danske s@geord samt at sgge med bredere fritekst
sggninger. Dette blev testes, men da mangden af gralitteratur som kliniske retningslinjer og artikler fra
patientforeninger var dominerende, blev Google Scholar undladt fra den systematiske s@gning, hvilket
samtidig vil reducere stgj i den samlede systematiske sggning.

Den systematiske sggning med sggeprotokoler og s@gestrenge ses veldokumenteret i appendix, og vidner
om en sggning, hvor preecision vurderes at vaere tilstraekkelig til hgj med et mindre antal, men forventet
niveau af sggehits (Frandsen et al., 2014). Trunkering*, der anvendes til at erstatte sggeordets endelser, er
anvendt pa enkelte fritekstsggninger i blok 3 og 4 (Lund, 2014), med henblik pa at udfolde sggningen. Det
er vurderet at det kun var meningsgivende at anvende trunkering pa disse ord, da de gvrige udvalgte
sggeord i databaserne er vurderet til at vaere deekkende. For hver enkelt database, blev sggeordene slaet
op i databasens thesaurus, og s@geprotokollerne vidner om, at det samtidig var ngdvendigt at anvende

frasesggning med fritekst termer, for sikre preaecision.

| flowchart for den systematiske sggning, hvor det angives et varieret men forventeligt
spgeresultat fra alle fire databaser. | alt blev 717 studier inkluderet til selektionsprocessen.

Endeligt blev 4 studier inkluderet til at indga i projektet.

8.1.3.2 Selektering af studier

Selektionsprocessen blev delvist foretaget i referenceprogrammet Mendeley Reference Manager
for databaserne CINAHL, Embase og Scopus. Den digitale importering af de inkluderede studier fra
PubMed, var utilstraekkelig, da 106 af 165 studier blev importeret, hvorfor screeningen af studier
fra PubMed, blev foretaget direkte fra databasens interface. Det samlede antal sggehits 4 717 hits
blev selekteret med afsaet i titel, hvor 538 hits blev ekskluderet, dernaest blev 179 hits tjekket for
dubletter bade i Mendeley og PubMed, i alt blev 56 dubletter ekskluderet. Gaeldende for de

tilbagevaerende 123 hits i selektionsprocessen, fremgik det at 38 af studierne omhandlede enten



born eller at studierne var aldre end 2010, hvilket blev tilfgjet som et eksklusionskriterie.
Eksklusion af studier publiceret fgr 2010, vurderes til ikke at indfange den samme teknologiske
opsaetning med digital fiernmonitorering af hjemme-NIV, som den der er aktuel i dag. Digital
fiernmonitorering af hjemme-NIV tilknyttes fgrst apparaterne omkring ar 2015, hvorfor der er sat
et eksklusionskriterie til ‘publicering fgr 2010”. Den teknologiske praemis for hjemme-NIV, er med
den teknologiske udvikling over arene udviklet og er derfor ikke sammenlignelig med tidligere
apparater uden digital fjern-monitorering.

Efter eksklusion af bgrn og studier fra fer 2010, er 85 studier tilbage til selektering pa baggrund af
abstract, hvor 70 ekskluderes og 14 studier er tilbage til fuldtekst laesning. Ved fuldtekst laesning
fremkommer det, at kun 3 studier omhandler patientperspektivet pa behandling med hjemme-
NIV, mens 1 studie omhandler patientperspektivet pa netop hverdagsliv og livskvalitet, men hvor
interventionen omhandler dggnbehandling med hjemme-respirator, og ikke behandling med
hjemme-NIV over natten.

Der er sdledes diskrepans mellem population og indsats i den systematiske s@gning og den
udvalgte artikel. Artiklen inkluderes som fjerde artikel med forbehold for denne diskrepans, og
anvendes ligeledes med forbehold i projektets analyse af patientperspektivet pa hverdagsliv og
livskvalitet, da behandlingsinterventionen med dggnbehandling og hjemme-respirator pa flere

parametre adskiller sig fra projektets intervention; behandling med hjemme-NIV over natten.

Selve selektionsprocessen af screening af artikler, er alene foretaget af projektets forfatter. Ideelt
havde denne proces vaeret foretaget af flere, hvilket kan nuancere og kvalificere vurderingen af de
enkelte artikler. Ved at selektionen er foretaget af en enkelt person, svaekkes den systematiske
sggnings interne validitet (Lund, 2014). Ifglge Merriam & Tisdell (2016) gges en undersggelses
interne validitet, ved en triangulering af forskellige perspektiver pa samme faanomen. Dette
handteres ved at fremhave de resultater, som er understgttet af bade den systematiske sggning

og realistiske interviews, og dermed er understgttet af to metoder.

8.1.4 Diskussion af realistiske interviews

| felgende afsnit vil metoderne til de realistiske interviews blive diskuteret i forhold til fordele og

begraensninger ved den projektets metode til rekruttering af informanter, interviewets form og ramme,



analysestrategien med tematisk realistisk analysestrategi ’Linked coding of CMO’ samt anvendelsen af den

teoretiske referenceramme til analyse af bdde artikler og interviews.

8.1.4.1 Rekruttering af informanter

Informanter til de realistiske interviews, er foretaget med en formalsrettet rekrutteringsstrategi (Manzano,
2016b), igennem den kliniske sygeplejespecialist (sygeplejerske B) fra hjemme-NIV Lungeambulatorie pa
Aalborg Universitets Hospital, som har udvalgt informanter til at deltage. | udveelgelsesprocessen af
informanter, blev der lagt an pa at

En sadan udvaelgelsesproces, kan have medfgrt social desirability bias (Juul & Juul, 2012), da informanter
kan vaere udvalgt pa baggrund af en god relation. En god social relation kan influere pa hvordan
informanter besvarer spgrgsmal, i forhold til at hvad der er socialt acceptabelt i forhold til deres
sygdomsforlgb og forholdet til deres faste sygeplejerske. Netop denne informant gruppe, er alle i aktive
patientforlgb med samme kontaktsygeplejerske i lungemedicinsk ambulatorie, hvilket kan pavirke
informanternes reliabilitet. Der kunne have vaeret anvendt en anden rekrutteringsstrategi, som i mindre
omfang var praeget af selektionsbias, der tegner den skaevhed, der ligger i rekrutteringen af informanterne
(Kvale & Brinkmann, 2009) Dog kan det forsvares at denne rekrutteringsstrategi er anvendt, da malgruppen
af informanter er svaert syge, hvorfor det af etiske arsager er relevant at have et kendskab til
informanternes sygdomsstatus og pa baggrund af kendskab til informanterne, er det muligt at vurdere
deres overskud til at deltage i et specialeprojekt. Dette hensyn, giver dog ligeledes risiko for selektionsbias,
da der ses en skaevvridning i rekrutteringen, ved kun at rekruttere de mest friske af de sveert syge patienter
i hjemme-NIV behandling. Dermed ses der et fraveer af holdninger og perspektiver fra de mest
komplicerede og syge patienter i hjemme-NIV behandling, hvilket influerer pa projektets interne validitet.
Safremt det havde vaeret muligt at rekruttere enlige informanter, uden en aegtefelle eller anden naer
socialrelation ved sin side, ville dette bedre kunne sikre projektets interne validitet. Dette understreger

blot, at der fortsat er uidentificerede CMO-konfigurationer i interventionen; behandling med hjemme-NIV.

8.1.4.2 Interviewform, ramme og guide

De realistiske interviews var berammet til at vare ca. 30 minutter, som ifglge (Kvale & Brinkmann, 2009), er
en hensigtsmaessig tidsramme for et ansigt-til-ansigt interview. | tabel XX, er der angivet minutter pa
gennemfgrte interviews, og som beror pa at intervieweren pa forhand vurderer patientens tilstand og
overskud pa dagen. Dermed s@ges der at tage hgjde for, og tilpasse interviewets tidsmaessige ramme, efter

informanternes fysiske og mentale ressourcer (Kvale & Brinkmann, 2009), i forhold til informanternes



tilstand med sveer til meget sveer grad af KOL og staerkt reduceret lungekapacitet. Det gav, anledning til at

interview 2 og 4 blev tilpasset og afsluttet efter 14 og 17 minutter.

Den semistrukturerede interviewguiden er ogsa tilpasset informanternes svaerhedsgrad af KOL, og samtidig
til at sikre en rimelig datamaetning, der er kendetegnet ved at vaere et metodologisk element, hvor
maetning af data vurderes som veerende tilstraekkelig, nar de veesentligste pointer i interviewet er kommet
frem, og ikke bibringer mere nyt (Saunders et al., 2018) | interviewguiden (bilag XX) er spgrgsmal med sort
skrift de ngdvendige, og bla skrift angiver de supplerende spgrgsmal. Denne opdeling blev relevant ved

interview 2 og 4.

Rammen for interviews, blev bestemt af patienten, og som det fremgar i tabel XX, er interviews foretaget
ansigt-til-ansigt i patientens hjem hos informant 1, 4, 5 og 6, og over telefon for informant 2 og 3. Ansigt-til-
ansigt interviews er karakteriseret ved en synkron kommunikation i tid og rum, og foretraekkes af flere
forskere, og det er en forudsaetning at intervieweren kan rumme at viden produceres igennem en aktiv
interaktion mellem interviewer og informant (Juul Kristensen & Hussain, 2019). Samtidig giver ansigt-til-
ansigt interview mulighed for at se informantens reaktioner undervejs i interviewet (Kvale & Brinkmann,
2009). Ansigt-til-ansigt interview er vurderet til at veere den foretrukne metode set i forhold til
informantgruppen, hvor svaer sygdom er en betydende faktor. Ved at anvende telefoninterviews risikeres
der at data gar tabt, i det intervieweren kan have vanskeligt ved at afkode atmosfeere og stemning hos
informanten, hvor ved samspillet mellem informant og interviewer kan forringes (Merriam & Tisdell, 2015)
Studie af Sturges og Hanrahan (Sturges & Hanrahan, 2004), finder dog ikke den store forskel pa dybden og
maetningen af informanters svar i telefoninterview og ansigt-til-ansigt interview. Dette stgtter op om

projektets to forskellige interviewformer i de realistiske interviews.

8.2 Resultatdiskussion

| projektets analyse fremkommer der flere relevante og interessante emner til at inddrage i
diskussionsafsnittet. De vaesentligste er udvalgt til diskussion af resultater, der leder op til

forandringsforslag af hjemme-NIV behandling.

8.2.1 Nar netveaerket ikke reekker

Et godt socialt netvaerk har betydning for et godt helbred (Berkman et al., 2000). Ud fra analysen af de
realistiske interviews bekrzaefter informanterne at stgtte fra naere relationer og sociale feellesskaber, er

betydningsfuld faktorer i relation til hjemme-NIV behandling. Dette understgttes af Berkmans teori om



psykosociale faktorer, at sociale relationer har en beskyttende effekt pa sundheden (Berkman et al., 2000)
Alle informanterne gav udtryk for at stgtte fra naere relationer, er betydningsfyldt, ved at bista med
praktiske ggremal eller stgtte og opbakning i hverdagen. Fzlles for informanterne er, at alle bade indgar i
sociale feellesskaber og har stgtte fra naere relationer.

Dog paviser forskning samtidig, at der kan opsta en diskrepans mellem patientens perspektiv og de
pargrendes perspektiv. Studie af (Hansen, T. S. et al., 2018) peger p3, at det er et ensomt ansvar at veere
pargrende til en patient med KOL, som ofte er forbundet med stor angst og usikkerhed. Denne usikkerhed
og utryghed bekraeftes i interview med informanterne, hvor et par af aegtefellerne undervejs giver udtryk
for, at de er eller har veeret, utrygge og bekymrede i forbindelse med KOL i forvaerring hos deres
xgtefeeller, og at de har sggt ekstra rad og vejledning igennem lungeambulatoriet, ved at tage kontakt til
deres faste sygeplejerske, nar de har fglt sig mest bekymret. Zgtefaelle til Mogens peger pa: ”i starten
ringede jeg meget til XXX, ndr der var noget vi blev utrygge om apprattet, og hun kender os jo, sG det hjalp
altid lidt”. Dette understgttes af studiet af ......xxxxx..... der peger p3a, betydningen af at hjemme-NIV
opstartes i et lunge ambulatorie, hvor der netop er god tid til rad og vejledning, samt at der dannes en
relation mellem patient — pargrende og sygeplejerske der varetager hjemme-NIV forlgb i ambulatoriet.

| alle interview ses, hvordan de pargrende spiller en stor rolle for dels praktisk hjeelp i hverdagslivet, og til
stgtte og opbakning. Anskues dette med omvendt fortegn, til den gruppe af patienter, som ikke har samme
muligheder for at traekke pa pargrendes ressourcer, giver det anledning til at fokusere p3, tiltag der har til
formal at understgtte patienter uden nzere pargrende eller socialt feellesskab. Ifglge studie af (lecovich et
al., 2011), peger pa at der er stgrre risiko for mortalitet i blandt maend, der ikke har en aegtefaelle, i forhold
til de maend, der har en aegtefaelle. Dertil peger studie af (Lund, R., 2020), pa at manglende sociale
relationer pavirker: dgdelighed, udvikling af hjertesygdomme, immunforsvaret, depression, kognitiv
funktion, funktionsevnen. Der ses saledes flere forskellige risici forbundet med ikke at have naere sociale
relationer, eller at vaere en del af faellesskabet. Dermed kan der argumenteres for, at det er relevant at
rette opmaerksom hed p3, at sygepleje- eller sundhedspadagogiske indsatser, skal virke understgttende for
den gruppe af patienter med kliniske indikationer pa at hjemme-NIV er rette behandling, men som ikke har
pargrende at trackke pa. Tiltag af den karakter, vil styrke indsatsen for mere lighed i sundhed

Dette afsnit giver anledning en diskussion af hjemmet som kontekst for behandling.

8.2.2 Nar behandlingen flytter hjem

Et stigende antal af multisyge danskere har over de senere ar, vaeret staerkt stigende hvor 1,2 millioner
danskere lider af to eller flere kroniske sygdomme, der har store konsekvenser for en darligere livskvalitet,

darligt mentalt helbred og nedsat fysisk funktionsevne (Multisygdom | Danske Patienter. )Ifglge nye



beregninger, ses det at i 2050, vil 1,5 millioner danskere lide af multisygdom, der bliver mere komplekst, og
giver et gget behov for sundhedsydelser

(webmaster, 2023). En Igsning mod det stigende pres, der ses pa sundhedsvaesenet, er blandt flere
forebyggelige tiltag, at flytte udvalgte og velegnede behandlinger ud af hospitalet og ind i borgerens eget
hjem (tidskriftet, 2022). Informanterne i projektet finder hjemme-NIV behandling som en livsvigtig
behandling, som de ikke kan eller vil leve uden. Informanterne afspejler glaede og taknemmelighed over at
have faet muligheden for behandling med hjemme-NIV. Alternativet er sdledes ogsa af en anden karakter,
da en diagnose med KOL i meget sveer grad, kun en til en vis grad kan behandles medicinsk, og at det er
relevant at drgfte fremtidigt behandlingsniveau og palliativ pleje med patienter i pargrende i de tilfaelde
hvor der ses gentagne indlaeggelser med KOL i forvaerring (Holm, C. P., Gantzhorn, 2020). De
repraesenterede informanter i projektet udviser stor glaede og tilfredshed ved at vaere i behandling med

NIV. £gtefallen til Mogens beretter om:

“Vi ma da indréamme, at det var lidt af en stor mundfuld, da vi skulle have maskinen med
hjem. Jeg var jo en slags sygeplejerske til at begynde med, og det var altsa et stort ansvar at patage sig. Nu
gdr det heldigvis bedre. Vi fik tilbudt hjemmehjzelp, men det synes jeg alligevel ikke. SG vi klarede det. Men

det var jo ogsd trygt at vide, at der er nogen der falger med.” (£gtefalle til Mogens).

Trods informanternes glaede og tryghed ved behandling med hjemme-NIV, sa er hjemmebehandling ogsa
forbundet med en raekke fagprofessionelle og juridiske aspekter, der forudszetter en organisatorisk
stillingsstagen til handtering. Det kan f.eks. veere en konkretisering af hvem der har ansvar for hvad,
handtering af eventuelle utilsigtet haendelser, eller patienterne og de pargrendes oplevelser. Det ma
formodes, at det kan tilskrives nogle udfordringer, ved at hositalets systemverden, flytter ind i de private
omgivelser. Dertil kan det ikke vaere en forudsaetning, at alle patienter uden videre kan varetage
hjemmebehandlingen, og det ma ej heller tages forgivet at alle patienter, kan fa hjalp af den kommunale
sektor. Sadan et set up er ikke lige etableret i alle kommuner.

Trods en gget kompleksitet at tage hgjde for med hjemme-behandling. Sa ses der en udviklingen af
hjemme-behandling er en voksende tendens. Dette underbygges af informanterne i dette interview, som

udtrykker hjemme-niv behandlingen, som vaerende livsngdvendig.

8.2.2 Fglelse af skam, en kontekstuel utilsigtet konsekvens



| de realistiske interviews ses det hvordan en fglelse af skam og flovhed i relation til det at vaere syg opstar,
samtidig ses der eksempler pa, at man kan tale om en kontekstuel stigmatisering af at vaere sig. Det er
saledes ikke en utilsigtet konsekvens til hjemme-NIV, men til at vaere blevet ramt af sygdom.

Skammen kommer til udtryk ved at informanterne papeger og anskuer, at det er der deres egen skyld, at de
er blevet syge, da de jo ogsa har rgget. Det giver anledning til at diskutere, hvordan man kan undga en
stigmatisering og fglelser som disse, i en konkret situation hvor rygning blandt flere faktorer, er en kilde til
sygdom. Som angivet i problemanalysen, forekommer fglelserne skyld, skam og stigmatisering typisk for
patienter med KOL. Over de seneste artier, har der vaeret et staerkt fokus pa at nedbringe antallet af
rygere. Dette er blandt andet gjort igennem hgijrisikostrategier, der er specifikke tiltag og planer, der sigter
mod at handtere og reducere sundhedsrisici i befolkningen (Glasdam, 2009). Strategierne er kendetegnet
ved, identificere forebyggelige potentialer og kontrol af faktorer, f.eks. forebyggelsesprogrammer gennem
malrettede interventionsprogrammer (Glasdam, 2009). Hgjrisikostrategier, kan dermed forbindes med
noget positivt, under intentionen af strategien om at forebygge sygdom, og fremme sundhed. Med en
sadan intention, risikeres det samtidig at gge graden af stigmatisering og medfgre patienterne en store del
af skam for patienter med KOL. Som de i forvejen giver udtryk for. Dermed opstar der en utilsigtet
konsekvens, ikke ved selve behandlingen med hjemme-NIV, men pa baggrund af det samfund patienterne
er en del af. Et sddan paradoks, synes at vaere vanskeligt at lgse, og da ma efterlades uden et konkret svar
eller forslag til handling. Dog er det vaesentligt at have for gje, at mens vi forsgger at passe pa nogen, sa
skader vi nogle andre i arbejdet med folkesundheds-hgjrisikostrategier. Trods der ikke findes en konkret
Igsning, er det vaesentligt at have for gje, i en strategiudvikling af interventioner i folkesundhedsarbejdet,

og i mgdet med den enkelte patient.

9.0 Forandringsforslag til behandling med hjemme-NIV

| dette afsnit afrundes projektet med at besvare problemformuleringens sidste del, hvordan kan
viden om betydningsfulde faktorer om hjemme-NIV behandling, bidrage til forandring af
behandlingstilbuddet om hjemme-NIV?

Forandringsforslaget, der bygger pa projektets resultater, er forankret i to beslutningsgrundlag.
Det fgrste beslutningsgrundlag er henvendt til Behandlingsradet som overordnet projektkontakt,
der pa et sundhedsstrategisk niveau har en igangvaerende arsanalyse om anvendelse af hjemme-
NIV. Dette forandringsforslag bidrager med et patientperspektivet pa betydningsfulde faktorer, i
relation til patientens hverdagsliv og livskvalitet. Forandringsforslaget justeres til ‘et succesfuldt

forlgb med hjemme-NIV set fra patientens perspektiv.



Det andet forandringsforslag er henvendt til projektets naere praksiskontakt Lungemedicinsk
afdeling pa Aalborg Universitets hospital. Forslagene daekker over konkrete praksisnaere tiltag, der

kan falges op pd ved konsultation med patienten.

9.2.1 Begraensninger ved projektets resultater

Med afszet i projektets studiedesign den konceptuelle model af Maxwell (2005), ses der
begraensninger i forhold til projektets interne validitet, som er relevant at have for gje i et
kommende forandringsforslag. Dog er der ikke modsigende indvendinger eller faktorer, men giver
anledning til at betragte projektets resultater med afsaet i den specifikke kontekst de er

udarbejdet. Trods begraensninger omkring intern validitet, er alle resultater inkluderet i projektet.

Begraensninger omkring intern validitet:
¢ Rekruttering af 6 informanter, alle reprasenter samme region og lungeambulatorie,
dermed samme vilkar. Overfgrbarheden til andre regioner kan vaere vanskelig grundet
forskellige organisatoriske strukturer.
< Informanterne har alle nzere sociale relationer, der bistar dem med praktisk hjalp og
stgtte. Det har ikke vaeret muligt at inkludere informanter, der ikke har nzere sociale,
hvilket havde nuanceret billedet af betydningsfulde faktorer ved hjemme-NIV behandling.

% Den systematiske litteratursggning, er alene foretaget af projektets forfatter



9.1 Forandringsforslag til Behandlingsradet

Et succesfuldt forlpb med hjemme-NIV
fra patientens perspektiv:

+*» Opstart og opfglgning af behandlingsforlgb i Lungeambulatorie
** En fast og erfaren sygeplejerske
+» Hjemme-NIV er digitalt monitoreret
++» Der er mulighed for individuelt tilpasning af behandlingsregime
%+ Tid til treening, undervisning, adaption og relation i

lungeambulatoriet.

Forandringsperspektivet til Behandlingsradet, beror pa at der kan bidrages til forandring pa et
overordnet strategisk niveau i organisationen. | trad med Behandlingsradets nuveerende
arsanalyse, der sgger fire perspektiver klinisk effekt og sikkerhed, sundhedsgkonomi,
patientperspektivet og organisation omkring undersggelsesspgrgsmalet ‘bgr hjemme-NIV

anvendes?

Til den strategiske udvikling i Behandlingsradet, kan der tages afseet i en organisatorisk
beslutningsmodel, der har til formal pa et evidensbaseret grundlag med afsat i de fire
perspektiver, at tage beslutning om en behandling skal anbefales eller ikke anbefales til det danske

sundhedsvaesen.

Med inspiration i Issel & Wells (2018), procesteori, kan der udarbejdes en organisationsplan, der
har til formal at sikre



9.2 Forandringsforslag til Lungemedicinsk ambulatorie

Forandringsforslag til Lungemedicinsk ambulatorie

¢ Opstart af behandlingen i lungeambulatorie
¢ Fast kontaktsygeplejerske,
hvor der er mulighed for at danne en relation
+¢ Tid til treening, undervisning og adapation af hjemme-NIV
% Spegrge ind til netveerk og sociale relationer
¢ Etablering af netveerksstgtte, hvis patienten ikke selv har den mulighed

Forandringsforslag til lungemedicinsk afdeling pa Aalborg Universitets hospital, beror pa de tiltag der
vurderes vaere mulige at fastholde og handtere under nuvaerende forhold. Der henledes en
opmarksomhed p3, at patienterne peger pa at det er hensigtsmaessigt at hjemme-NIV opstartes i et
lungeambulatorie, hvor der er tilknyttet den samme og faste sygeplejerske. Derved vil det veere muligt at

danne en relation, der kan bevirke en bedre tryghed og styrke patientens adhzerens.

9.3 Forandringsstrategi

MRC’modellen er anvendelig til at handtere forandringsstrategier (Skivington et al. 2021), og er saledes
ogsa anvendelig som forandringsstrategi til lungemedicinsk ambulatorie. Formalet med at anvende MRC
modellen, er at opna en forstaelse for begrebet forandring, hvor ved der arbejdes pa en struktureret og
evidensbaseret forandringsstrategi, fx en anbefaling fra Behandlingsradet, pa at hjemme-NIV bgr anvendes.
Trods det allerede anvendes, sa vil en anbefaling generere nye perspektiver og muligvis ogsa gkonomisk
mulighed for at udvide eller bedre behandlingen. Ved at tage afsaet i MRC-modellen, bliver forandringen
systematisk og struktureret, hvor ved det er muligt at fokusere forandringen i en specifik retning. Det kan
f.eks veere i relation til betydningsfulde faktorer for behandling med hjemme-NIV, som patienterne peger
pa. MRC-modellen understgtter en evidensbaseret praksis, hvor der netop tages hgjde for den evidens der
foreligger pa omradet. Dog forudsat at der tager forbehold for lokale organisatoriske kontekster.

Behandling med hjemme-NIV karakteristeres som en kompleks intervention, hvor flere komponenter skal



interagere for at interventionen kan fungere pa flere niveauer (Skivington et al., 2021), hvilket gger
kompleksiteten af en forandring. Forandringsstrategien kan ikke sta alene, og ma understgttes af en
implementeringsproces, for at forandringen kan skabe vaerdi i praksis. Til dette kan Fixen, 2015

implementationdrivers anvendes.

9.4 Implementering med drivers vs. @konomisk ramme
Ved at anvende en implementeringsmodel som fx Fixens implementeringsdrivers, er det muligt at skabe liv

i den forandring der sgges forandret.
Fixen (2015), omtaler drivers, der er faktorer / elementer som tilsammen skal undersgges og mobiliseres i
forbindelse med implementeringsprocessen for at opna succes. Det er ngdvendigt fgrst at tilrettelaegge, og
skabe overblik over de ressourcer, der er tilradighed. Det kan f.eks. vaere at skabe overblik over
bemandingen i lungeambulatoriet. Af forandringsforslag, peges der p3, at patienten skal have én fast
tilknyttet sygeplejerske, at det skal veere muligt at opna en relation, der kan bevirke i en tilknytning.
Safremt dette kan blive aktuel, ma disse ressourcer veere tilstede, bade hvad angar tilstraekkeligt med
mandskab af sygeplejersker, til at bemande lungeambulatoriet, og dels at der er den forngdne gkonomiske
ressourcer til at tilbyde flere opfglgningsbesgg. Trods Fixen peger pa, at der skal drivers til for at ona en
implementering, sa ma dette vaere understgttet af gkonomiske ressourcer (Fixen, 2015).
Fixen peger pa tre centrale drivers, for at en implementering kan finde sted:
1. Rette Kompetence, som f.eks. erfarne sygeplejersker der kan fungere som ressource personer og
samtidig sikre en baeredygtighed i ambulatoriet, ved at uddanne og introducere nye sygeplejersker.
2. Organisationsdrivere som fx digital, datastyret understgttelse af processen samt en faciliterende
administration

3. Ledelses, drivers, at den lokale ledelse ud fra relevante strategier, stgtter op om implementeringen.

Safremt Behandlingsradet kommer med en positiv anbefaling pa anvendelse af hjemme-NIV til patienter
med KOL, og kronisk hyperkapni. Kan der opsta en mulighed for at behandling med hjemme-NIV
understgttes i hgjere grad end tidligere, hvor ved det ma forventes, at der ogsa opnas stgtte fra endnu en
organisationsdriver, i form af de regionale indkgbsafdelinger, som kan indga i langt stgrre regionale udbud,
i tilfeelde af der skal indkgbes flere hjemme-NIV apparater, som er en forudsaetning for at behandling med

hjemme-NIV kan finde sted.
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