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Undersggelsens hovedpointer

Gennemgangen af det etnografiske studies hovedpointer relaterer sig til
HemoLab@Home. For neermere omkring nuvarende ambulatoriepraksis
henvises til kapitel 4 og omkring metode til kapitel 8.

Patientgruppen: Den haematologiske patientgruppe er karakteriseret ved
diagnostisk og demografisk mangfoldighed og kan inddeles i to hovedtyper: De
videbegeerlige og de autoritetstro. Mange lider af andre sygdomme og er vant til
en grad af egenbehandling, hvilket bl.a. ggr, at tanken om blodprgvemaling i eget
hjem ikke er fjern.

Patienten: Patienterne er glade for at komme i R-amb og fgler sig godt
behandlede. Alligevel er de hovedsageligt positive overfor tanken om en
HemoLab@Home lgsning. Det der primeert optager dem er tanken om at spare
transport - og ventetid pa hospitalet, men det synes ogsa at vere vigtigt for dem
at aflaste pargrende samt at mindske sygeligggrelsen.

Leegen: For laegen veegter tal og blodveerdier hgjt i behandlingen, men det er ogsa
vigtigt for laeegen at kende patienten bag tallene, sdledes at den tilpasses det
enkelte individs behov, ressourcer og almene tilstand. Som udgangspunkt er
laegerne positive overfor en HemoLab@Home lgsning, men er saerdeles optagede
af analysernes validitet og praecision samt muligheder og begraensninger ved
telekonsultationer.

Sygeplejersken: Sygeplejerskerne oplever muligheden for at se og hgre patienten
som afggrende for at drage omsorg om patienten bade fysisk og psykisk. De er
umiddelbart positive overfor en HemoLab@Home lgsning, men er bekymrede
for at flytte konsultationerne ud af ambulatoriet. Samtidig er de bekymrede for,
om lgsningen medfgrer en gget administrativ byrde for dem.

Kontaktlzegen: Kontaktlaegen har en central rolle i patient og pargrendes forlgb.
De oplever kontaktleegen som den person i forlgbet, der har det forkromede
overblik og den person, der bade fysisk og psykisk hjelper dem igennem deres
sygdomsforlgb. Bdde patienter og personale er derfor optagede af vigtigheden af,
at evt. telekonsultationer bgr varetages af kontaktlaegen.

Pargrende: Den pargrende deltager ofte i leegekonsultationer men er sjeeldnere
til stede, nar patienten er til forudbestemt behandling i ambulatoriet. Den
pargrende har en central rolle i konsultationen og er en vigtig ressource i
behandlingsforlgbet, idet de ofte fungerer som et ekstra szt gjne og gre bade for
patient og for laege. I forhold til HemoLab@Home er det vigtigt at overveje,
hvordan man fastholder den ressourcer, den pargrende er i forlgbet.

Medpatienter: Medpatienter har betydning for patienter og pargrende pad godt og
ondt. Nogle gange opleves mgdet med medpatienten som livsbekraeftende, andre
gange som naermest livsafkraeftende. Specielt patienter, der jeevnligt kommer for



at fa blodtransfusion oplever ambulatoriet som en form for "samtalecafé”, hvor
man med tiden leerer hinanden at kende og nyder hinandens selskab.

Konsultationen: Til planlagte konsultationer deltager ofte en (kontakt)laege, en
patient og en pargrende. Den tager ofte afsaet i samtale omkring patientens
velbefindende efterfulgt af en gennemgang af dagens blodprgver. Der foregar
ogsa uformelle minikonsultationer mellem laege og pargrende og leege og
patienter pa gange og stuer. Det er vigtigt at overveje, hvordan man fastholder
kvaliteten af konsultationerne, hvis man supplerer med telekonsultationer.

Malgruppe: Malgruppen for HemoLab@Home er diagnostisk, behandlings-
maessigt og demografisk potentielt stgrstedelen af patienterne. Det er dog vigtigt,
at der er skabt en tillidsrelation mellem personale og patient/pargrende, og at
patienten udvaelges pa baggrund af en individuel faglig vurdering.

System krav: HemoLab@Home skal kunne integreres med sygehusets EP]
system, hvor laeger og sygeplejerske nu finder blodprgvesvar. Apparatet skal
desuden vaere nemt og sikkert at betjene, og der er behov for en grundig
brugervejledning.

Oganisatoriske krav: Blodprgvemaling i hjemmet og evt. aftale om
telekonsultation skal kobles pa eksisterende planleegning af de ambulante leege-
og sygeplejerskeprogrammer. Desuden skal man sikre, at der indarbejdes en
arbejdsgang, sa blodprgvesvaret fra hjemmet bliver set og responderet pa.

Sikkerhed: Patienterne fgler en vis sikkerhed ved at komme pa hospitalet. Det
ma derfor overvejes, hvordan man bedst muligt sikrer, at patienterne fortsat
oplever det som trygt og sikkert, nar de i fremtiden skal male sig i hjemmet.

Valide malinger: For personalet anses det som vigtigt, at et hjemmemaleapparat
giver lige sa valide blodprgvemalinger som i hospitalets laboratorium. De skal
kunne stole pa apparatet.

Ansvar: Nar man flytter blodprgvetagning ud i patienternes hjem, ma der
foreligge en afklaring af ansvar for, at apparatet er vedligeholdt, at patienterne
foretager malingerne pa korrekt vis, og at blodprgveresultatet ses og godkendes
eller ageres pa.

Telemedicin: Seerligt sygeplejerskerne finder det vigtigt at se patienten fysisk,
nar de skal vurdere patientens tilstand. Med en telemedicinsk Ilgsning
vanskeligggres det kliniske blik, og man bgr overveje, hvorvidt man opfanger de
signaler, som ikke ngdvendigvis kan aflaeses i en blodprgve.

Misbrug: Nar patienter far mulighed for at tage blodprgver i hjemmet, opstar der
risiko for, at maleapparatet ikke bruges efter hensigten. Nogle vil maske undlade
at male sig, og andre vil madle sig mere end ngdvendigt. Dette ma man tage hgjde
for bade teknologisk og organisatorisk.



Medicinudlevering: 1 dag udleveres medicinen gratis i ambulatoriet til de
haematologiske patienter. Bdde personale og patienter er glade for denne
lgsning. Man ma overveje, hvordan denne mulighed fortsat kan eksistere, uden at
patienten kommer i afdelingen.



1. Introduktion

Denne rapport praesenterer et feltstudie pd Haematologisk Ambulatorium (R-
amb.) pa Arhus Sygehus, Tage Hansens Gade udfgrt i foraret 2010. Feltstudiet er
igangsat som en del af fase 1 i projektet HemoLab@Home. HemoLab@Home er
finansieret af Region Midtjylland og EU via Caretech Innovation. Feltstudiet har
primeert fokuseret pa:

* atopnd viden om personalets nuvaerende arbejdsgange og organisering

* atopndviden om patienters sygdoms- og behandlingsforlgb.

* at undersgge hvordan personale og patienter (og pargrende) oplever
forlgbet, herunder besgg i afdelingen, kommunikation m.m.

* at undersgge hvilke krav, behov og gnsker personale og patienter (og
pargrende) har til HemoLab@Home, dvs. til HCI og interaktion.

Feltstudiet er en kvalitativ undersggelse, der bygger pa ca. 55 timers
deltagerobservation i regi af heematologisk ambulatorium samt interviews med
patienter og personale. Desuden bygger undersggelsen pa en workshop afholdt i
Heematologisk afdeling samt et besgg i Heematologisk afdeling pa Vejle Sygehus.

Rapporten er en empirisk sammenfatning af undersggelsen og har til formal at
give et indblik i Heematologisk afdeling samt temaer af sarlig interesse for den
videre udvikling af HemoLab@Home i fase 1 og 2 af projektet.

Indledningsvis beskriver vi i kapitel 2 og 3 hamatologisk ambulatorium R-amb
samt patientgruppen. [ kapitel 4 presenterer vi den nuvarende
ambulatoriepraksis herunder organisation omkring patientbesgg og
blodprgvetagning; personalets roller og arbejdsgange samt de pargrende
centrale rolle i patientforlgbet. Dernzest belyser vi i kapitel 5 betydningen af
relationen mellem personale, patient og pargrende samt medpatienters
betydning. I kapitel 6 fokuserer vi mere eksplicit pA HemoLab@Home herunder
patienter og personales holdninger til en evt. HemoLab@Home Igsning samt
betragtninger omkring malgruppe og krav. Afslutningsvis traekker vi i kapitel 7
en raekke identificerede problemstillinger frem, som bgr inddrages, ndr man
overvejer at flytte blodprgvetagning fra hospital til hjem. Metoden praesenteres i
kapitel 8.

1.1. Introduktion til projektet HemoLab@Home

Projektet HemoLab@Home har til formal at designe et telemedicinprodukt
baseret pa en medicinsk maleenhed, der kan male parametre relateret til
blodsygdomme. En telemedicinsk lgsning vurderes at kunne reducere antallet af
hospitalsbesgg til fordel for bade hospitalsvaesen og patienter.

Projektet tager fat pa sdvel tekniske udfordringer som organisatoriske
udfordringer. I forbindelse med de tekniske udfordringer undersgges enhedens
brugergraenseflade, data kommunikationen samt integrationen med hospitalets
eksisterende systemer. Hvad angar de organisatoriske udfordringer drejer det
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sig om interaktionen mellem patienten og enheden, kommunikationen mellem
patienten og leegen samt interaktionen mellem laege, hospitalets eksisterende
systemer og den information enheden bidrager med.

2. Hematologisk ambulatorium R-amb

For at give et indblik i patienter, pargrende og personales rammer for
behandling og konsultationer og selve rammen for vores feltstudie, praesenterer
vi i dette kapitel ambulatoriets fysiske og organisatoriske rammer.

2.1. Fysiske og organisatoriske rammer

Haematologisk ambulatorium, R-amb, befinder sig pa Tage Hansens Gade i Arhus
og er en del af Hematologisk afdeling R p& Arhus Sygehus. Ambulatoriet har til
huse pa 1. sal i bygning 4, som er en separat bygning pa sygehusets omrade, vaek
fra afdelingens sengeafsnit. En del af bygningen har tidligere huset et
sygeplejerskekollegium, og de gamle veerelser bruges i dag til
leegekonsultationsrum. I ambulatoriet behandler de arligt ca. 3000 patienter,
som kommer fra hele regionen og har alderen 15 ar og opefter. Afsnittet har ca.
16.500 patientbesgg arligt og ca. 80 patientbesgg dagligt. Patienter henvises fra
praktiserende laeger, andre sygehuse eller andre afsnit pd Arhus Sygehus. P&
afdelingen er ansat 1 afdelingssygeplejerske, 21 sygeplejersker, 3
serviceassistenter, 4 sekreteerer, og der kommer 6- 8 laeger dagligt.

Modtagelsen til R-amb. Her henvender alle Modtagelsen som ofte fyldes godt op af ventende
patienter sig ved ankomst og ogsa ofte inden i kg. Rummet bruges ogsa som supplement til
de gar for f.eks. for at fa en ny tid venteveerelserne specielt for gangbesverede.

Nar man traeder ind i afdelingen enten via trappen eller elevatoren, treeder man
ind i ambulatoriets modtagelse. Her henvender alle patienter sig, nar de
ankommer. Ved siden af modtagelsen har sekretzererne deres arbejdsplads. Til
hgjre ned ad gangen findes ambulatoriets stuer, hvor patienter, der skal modtage
behandling, sidder eller ligger. Nogle stuer er beregnet til to personer og
eventuelle pargrende. Men pladsen er trang. Og nogle er stgrre hvor op til fire
patienter og eventuelle pargrende kan sidde. P4 samme gang findes team-
kontorerne. I den daglige praksis er afdelingens patienter opdelt i spor, og et
team af laeger og sygeplejersker er fordelt pa disse spor. Rgdt og blat spor er for



patienter med sygdomme i lymfesystemet, mens grgnt og gult spor er for
patienter med sygdomme i blod og knoglemarv.

Ambulatoriegangen med bl.a. 4 team kontorer, To sengsstue. Her foregar blodprgvetagning og
et medicinrum, et koordineringsrum samt konsultation ogs3, hvis patienten f.eks. er gangbesveret
patientstuer i forskellige stgrrelse. .

Til venstre for ambulatoriets modtagelse ligger to venteverelser, hvor
patienterne sidder og venter pa at komme ind til leegekonsultation. Laengere
nede ad gangen ligger leegernes ni konsultationsrum, personalets kaffestue samt
et lille rum, hvor en bioanalytiker fra Klinisk Biokemisk afdeling holder til fast
mellem 9-9.45 samt ved behov ogsa senere pa dagen.

En af ni leegekonsultationer med computer. Bioanalytikernes rum i R-amb, hvor en bioanaly-
Der er ingen telefon, sa telefonkonsultationer tikeren er fast mellem 9-9.45. Hun gar ogsa ud til
gennemfgrer leegen andetsteds. Patienterne pa stuerne.

Organisatorisk  er  ambulatoriet = opdelt efter et  kontaktleege/
kontaktsygeplejerske princip. Dette betyder i praksis, at hver enkelt patient far
tildelt et fast team af laeger og sygeplejersker, som har det overordnede ansvar
for pleje- og behandlingsforlgbet, og som desuden kan koordinere og samarbejde
med sengeafdelingen ved en eventuel indlaeggelse.

3. Patientgruppen

Den haematologiske patientgruppe, der er karakteriseret ved diagnostisk og
demografisk mangfoldighed, preaesenteres i dette kapitel. Desuden praesenterer vi
to patienttyper: en videbegeerlig og en autoritetstro, og vi beskriver to patienter



og deres ambulatoriebesgg i to cases for at give et billede af de mennesker, der er
patienter i den haamatologiske kontekst.

3.1. Diagnostisk og demografisk mangfoldighed

Haematologisk ambulatorium har en bred patientgruppe bade hvad angar
diagnose, alder og bopzel. Patienterne lider alle af former for blodsygdomme. Det
kan dreje sig om godartede savel som ondartede sygdomme i blod, knoglemarv
eller lymfesystem.

Nogle kommer med en akut opstdet sygdom (f.eks. leukeemi), mens andre
kommer med en kronisk sygdom (f.eks. myelomatose). I ambulatoriet kommer
nyhenviste patienter, der er i udredning for deres hzmatologiske lidelse;
patienter der er i behandling med kemokur, blod- eller blodpladetransfusion
og/eller anden medicinsk behandling; samt patienter der gar til kontrol i op til
10 ar efter afsluttet behandling. Nogle patienter er i et Kkortere varigt
kemobehandlingsforlgb, der kan medfgre behov for blodtransfusioner, mens
andre kroniske patienter fast kommer ind i ambulatoriet for at fa transfusion af
blod eller blodplader. Nogle behandlingsformer klarer patienten i eget hjem
(f.eks. EPO injektioner og kemo i tablet form), mens andre behandlinger
udelukkende foregdr i ambulatorie-regi (f.eks. velcade indsprgjtninger og
transfusioner). En del patienter med kroniske hamatologiske lidelser vil i
perioder kraeve intensiveret kemobehandling for at holde sygdommen i ro.

Mange af de haematologiske patienter, som har en kronisk lidelse har side - eller
folgesygdomme som feks. diabetes og nyresveekkelse. De sygdomme gar
patienterne ofte sidelgbende til kontrol for pa andre afdelinger/hospitaler. Deres
haematologiske lidelse og forlgb pa haematologisk ambulatorium opleves derfor
af en del af disse patienter som én brik i et mere omfattende sygdomsbillede, der
kraever deres tid og engagement. [ perioder har nogle af disse patienter op til to
ugentlige besgg pa haematologisk ambulatorium og 1-2 besgg pa andre
afdelinger.

En del af de haematologiske patienter er vant til en grad af egenbehandling -
enten fordi de har andre sygdommme som f.eks. diabetes, eller fordi de tager
medicin og / eller giver injektioner hjemme som led i deres behandling.

Vi har altsa at ggre med en patientgruppe, der bade diagnostisk og demografisk
er mangfoldig. Nogle patienter kommer fast flere gange om ugen, mens andre gar
til kontrol en gang hver 3.maned eller hvert halve ar. Nogle patienter er syge og
svage, mens andre har energi og overskud. Der er kvinder og mand, yngre og
eldre (patienternes alder rangerer fra 15 ar til vel over de 90 ar), arbejdsdygtige
og uarbejdsdygtige, studerende og pensionister. Nogle har bopzl i Arhus, mens
andre bor flere timers kgrsel fra hospitalet. Nogle patienter kgrer selv, andre har
pargrende, der kgrer dem, mens andre kgrer med patienttransport.



3.2. To patienttyper

| fglgende afsnit preaesenterer vi to overordnede patienttyper, vi har mgdt pa
afdelingen. De to typer har forskellige behov for viden om deres sygdom og
forskellige opfattelser af hospitalets og egen rolle i behandlingsforlgbet.

3.2.1. De videbegeerlige

De haematologiske patienter er i stor udstreekning vidende og videbegzerlige.
Mange patienter og/eller deres pargrende har stor indsigt i egne blodprgvetal,
veardier og historik. En del beder leegen eller sygeplejersken om en udskrift, hvor
de bla. ogsa kan se de 7 forudgdende malinger samt intervallet for, hvor
blodveerdierne normalt bgr ligge indenfor (Se bilag 2). Mange patienter og/eller
deres pargrende ved sa meget om deres sygdom, at de kommer behandleren i
forkgbet med spgrgsmal, forslag til behandling osv.

"Man bliver naesten laege af at vaere syg” (50 arig kvindelig patient)

Denne gruppe af heematologiske patienter har i stor udstreekning overskud, mod
og lyst til i en eller anden grad at tage ansvar for egen behandling / forlgb. Mange
af disse patienter kan se fordele ved muligheden for at tage blodprgve i eget
hjem.

3.2.2. De autoritetstro

En mindre gruppe af de haematologiske patienter magter eller gnsker ikke at
styre deres egen behandling. De interesserer sig i mindre grad for tal og
udskrifter og laegger tillidsfuldt krop til behandling og kontrol uden at stille ret
mange spgrgsmal. De er autoritetstro og har ofte brug for, at ambulatoriet styrer,
hvordan og hvornar de skal mgde, og hvad der skal ske. Dette kan i nogle tilfeelde
skyldes, at patienten er sa svakket, at vedkommende ikke er i stand til andet,
men det er oftest patientens eget valg. De fgler sig simpelthen mere trygge, nar
de 100% er i behandlerens haender.

"Dem (udskrifter med egne blodvaerdier) kigger jeg ikke pd. Nej, det gor jeg ikke, fordi jeg har ikke
forstand pd det og gider heller ikke beskaftige mig med det” (69-arig kvindelig patient)

Denne gruppe af patienter har behov for, at der szttes en ramme/ struktur/
systematik omkring deres behandlingsforlgb, og fgler sig i mindre grad trygge
ved at skulle tage mere ansvar for deres egen behandling. Enkelte kan dog godt
se en fordel ved at kunne male blodveerdier i eget hjemme - for dem er det dog
vigtigt, at ambulatoriet har lavet en plan med faste tider, og at det fortsat er
ambulatoriets personale, der er styrende, og som seetter rammen.

3.3. Opsamling

Diagnostisk og demografisk mangfoldighed karakteriserer de patienter, der
kommer i R-amb. Feelles for dem er, at de lider af en haematologisk lidelse, og de
fleste deler ogsd et videbegeer i forhold til deres sygdom og en indsigt i og
interesse for relevante blodveerdier. En mindre gruppe gnsker dog i hgjere grad
at fralaegge sig ansvaret for egen behandling, og det er vigtigt at tage hgjde for de
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to patienttyper i en evt. HemoLab@Home lgsning, da de kan have forskellige
behov til den tekniske og organisatoriske lgsning.

Case 1: Mandlig patient fra Samsg

Ivan er 68 ar, pensionist og bor pa Samsg med sin hustru Alice. Ivan fik i december 2008
konstateret myelomatose og er pt i velcade behandling pa Heematologisk ambulatorium to
gange om ugen med en uges pause hver tredje uge. De to dage om ugen Ivan skal til Arhus for
at fa behandling, star han op klokken 4, kgrer til feergen, som han tager kl1.5.15. Han er i Hou
kl. 6.15, hvor han bliver hentet af Falck, som kgrer ham til Arhus Sygehus. Han er typisk i
Arhus ved 7.15, gar op i Klinisk Biokemisk afdeling, hvor han fir taget sin blodprgve, nar de
abner k1.7.30. Herefter gar han over i ambulatoriet, som dbner kl.8. Ved skranken far han at
vide, hvilken stue, han skal vaere pa den dag - ofte er det "slyngelstuen”, hvor der er plads til
ca. 5 mandlige patienter og ofte ogsa pargrende. Det tager typisk op til en time, fgr resultatet
af blodprgven foreligger, hvorefter sygeplejersken kan faxe en bestilling pa hans velcade til
Arhus Sygehus, Ngrrebrogade. Selve velcade indsprgjtningen tager kun ca. 1 minut, men pa
grund af ventetid, nar Ivan oftest farst feergen tilbage til Samsg kl. 14.30. Ivan oplever
personalet i ambulatoriet som "flinke” og "omsorgsfulde”, men som han siger "det er sddan
en dgd dag, det er sddan en, hvis man kan undga det, ggr man meget for det (...). Det er
hyggeligt nok, og det er flinke folk og alt det der (...), men det ggr man jo, fordi det er
ngdvendigt. Man ggr det ikke fordi det er sjovt, nej”. Ivan oplever sig selv som en del af
malgruppen for HemoLab@Home primaert sa han kan begranse sine lange besgg i Arhus.

Case 2: Kvindelig patient i kgrestol

Helle er 67 ar, pensionist og bor sammen med sin mand Ole pa deres hobbylandbrug pa
Djursland. Hun star for bogholderiet for sin mands virksomhed og har desuden tidligere
staet for al husholdning. Hendes mand kgrer fortsat egen virksomhed samtidig med, at han
sammen med en medhjalper driver deres hobbylandbrug med heste, far og kvaeg og nu ogsa
tager sig af husholdningen. Helle fik konstateret en ikke behandlingskraevende myelomatose
i 2008, men i 2009 begynder hun at danne blodpropper, og hun far i februar 2009 amputeret
det ene ben. Hun er nu i behandling med velcade to gange ugentligt pad haematologisk
ambulatorium. Desuden er hun cirka en gang om ugen til behandling pa Sarcentret i
Marselisborg i Arhus. Helle kan ikke leengere kgre bil, og hendes mand og voksne bgrn skiftes
derfor til at kgre hende. Hun kgrer typisk hjemmefra ved 8 tiden. Hun bliver typisk tildelt en
to sengsstue, som hun deler med en medpatient og evt. pargrende. Da hun har svaert ved at
komme omkring i sin kgrestol, far hun taget sin blodprgve af bioanalytikeren pa stuen
mellem 9-9.30. Velcade injektionen tager kun ca. 1 minut, men pga. ventetid tager hendes
besgg i ambulatoriet typisk 3-4 timer. De er "flinke” i ambulatoriet, men "hele den atmosfeere
der, den er virkelig ogsa trykkende pd mig og se alle de syge mennesker der, der kommer og
jeg teenker, er det virkelig dem, du er pa hold med?”. Helle oplever sig selv som en del af
malgruppen for HemoLab@Home primeert, fordi hun gnsker at aflaste sin mand.

(Informanterne er anonyme og navnene er derfor erstattet med pseudonymer)
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4. Nuvaerende ambulatoriepraksis

Valger man at flytte blodprgvetagning og dele af konsultationerne hjem til
patient og pargrende, er det vigtig at kende den nuvaerende ambulatoriepraksis.
Derfor beskriver vi i dette kapitel organisationen omkring patientbesgg og
blodprgvetagning, personalets roller og arbejdsgange og den pargrendes
centrale betydning for patientforlgbet.

4.1. Organisation omkring patientbesgg

Opholdet i ambulatoriet varer typisk mellem 1-7 timer for patienten afhaengig af
dagens program. Vi har identificeret en reekke scenarier, der tager udgangspunkt
i, hvor patienten bevaeger sig hen hvorndr. Nedenstdende diagram (fig.1)
illustrerer den organisation, der er omkring patientbesgg i ambulatoriet i dag. De
fire hovedscenarier styres af, hvor blodprgven tages henne, da
ambulatoriebesgget altid tager udgangspunkt i en blodprgve.

Organisation omkring patientbesag

Pat/

Ambulatorie-
modtagelse -
Stu

Syge-

TIf. leege el.
sygeplejerske

plejerske

Venteveerelse

Fig.1

I mange tilfzelde ankommer patienten tidligt om morgenen i Klinisk Biokemisk
afdeling og far taget en blodprgve. Herefter gar patienten i ambulatoriets
modtagelse og melder sin ankomst. Kommer patienten udelukkende for kontrol,
venter patienten oftest i venteveerelset, hvor laegen kommer og henter patienten
ind til en konsultation. Herefter gar patienten tilbage til ambulatoriets
modtagelse og far en ny tid til naeste konsultation. Dette scenarie er typisk for
friske patienter, der gar til kontrol og ikke modtager behandling i ambulatoriet.
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Det sker ogsa ofte, at patienten ankommer i ambulatoriets modtagelse, melder
sin ankomst og far tildelt en stue, hvor patienten modtager behandling og /eller
venter pa laegekonsultation. Hvis ikke patienten har vaeret i Klinisk Biokemisk
afdeling for at fa taget blodprgve, kan patienten gd op i bioanalytikerens rum
eller bioanalytikeren kan komme ned pa stuen for at tage blodprgven. Hvis
patienten skal have en laegekonsultation, kommer leegen ned pa stuen, og de
holder enten konsultationen her eller gar op i leegens konsultation. Ellers har
patienten kun kontakt med sygeplejerskerne i ambulatoriet, som giver
behandlingen.

I nogle tilfeelde kan patienten ga til sit lokale sygehus eller praktiserende leege for
at fa taget blodprgve dagen inden. I tilfeelde, hvor patienten er meget darlig, kan
patienten fa besgg af den lokale mobillaborant, som tager blodprgven. Dette
betyder mindre ventetid i ambulatoriet, idet patienten ikke skal mgde tidligt op i
Klinisk Biokemisk afdeling, men blot kan komme for at fa sin behandling og/eller
laegekonsultation.

I enkelte tilfeelde far patienten taget blodprgve i Klinisk Biokemisk Afdeling, for
derefter at tage hjem og modtage svaret per telefon eller mail fra en laeege eller
sygeplejerske.

4.2. Organisation omkring blodprgver

Blodprgvetagning er central for behandling og kontrol af de hamatologiske
patienter i R-amb. Alle besgg i R-amb. starter med en blodprgve, og alle leegens
beslutninger traeffes pa baggrund af patientens veerdier suppleret med
informationer om patientens almene velbefindende. Nedenstdende diagram (fig.
2) viser den organisation samt de aktgrer og systemer, der er involverede i
blodprgvetagning, dataoverfgrsel og opfelgning i forbindelse med
blodprgvesvar.
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Organisation omkring blodprgver

Patient-
blodpreve

Lokalt
Laboratorium

Patient
Fig. 2

Oftest tages patientens blodprgve i sygehusets Klinisk Biokemiske afdeling,
hvorefter den analyseres i laboratoriets Sysmex haematologiinstrument XE-2100.
Blodprgven kan ogsa tages af en bioanalytiker enten i bioanalytikerens rum i R-
amb eller pa patientens stue.

Der er indgdet en aftale mellem Heematologisk Afdeling R og Klinisk Biokemisk
Afdeling om, at blodprgver fra haematologiske patienter behandles som
"fremskyndede”. I praksis behandles de som "hasteprgver”, hvor kvalitetsmalet
for svar er indenfor 1 time. Selve analysen gennemfgres pa ned til 1 minut.

Nar analysen er afsluttet, sender Sysmex instrumentet automatisk svarene via
laboratoriets Labka II system til patientens elektroniske patientjournal (EPJ).
Sygeplejerskerne ser den enkelte patients blodprgvesvar, og beder laegen om at
ordinere  evt. behandling og igangsetter behandling herudfra.
Kemobehandlinger bestiller sygeplejersken via fax til Arhus Sygehus,
Ngrrebrogade. Laegen ser ligeledes den enkelte patients blodprgvesvar i EP],
kvitterer for at have set den, og bruger ofte EPJ’ens grafiske modul til at formidle
resultaterne til patient og pargrende. Mange patienter gnsker en udskrift med
deres resultater, og den udskrift, de far, viser dagens blodprgvesvar samt op til
syv forudgdende prgver.

Nogle patienter far taget deres blodprgve pa det lokale sygehus eller hos
praktiserende laege. Hvis man pa det lokale sygehus kgrer med samme EP]J-
system, sendes blodprgvesvaret elektronisk den vej. Hvis ikke sendes resultatet
oftest pr. fax til R-amb. Praksis omkring modtagelse af faxe synes ikke helt klar,
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men det synes at veere sekreteeren, der tager imod faxen, og som sgrger for enten
at leegge den i patientens papirjournal eller i en "ikke set” bunke, som laegen
gennemgar. Herefter far patienten svar om resultatet fra en laege eller en
sygeplejerske.

Endeligt kan blodprgven foretages af en mobil laboratorietjeneste, hvis patienten
vurderes at vare meget svaekket. I sddanne tilfeelde analyseres prgven pa det
hospital, det pdgeeldende mobillab hgrer til, dvs. enten et lokalt sygehus eller
Arhus Sygehus.

Det centrale vearktgj for bade leeger og sygeplejersker er sygehusets EPJ-system,
hvor de kan se svarene pa patientens blodprgver og finde oplysninger om
patienten og dennes behandling. Alt kan dog ikke klares over EPJ]. F.eks. skal
leegen stadig manuelt pa papir udfylde bestillinger af kemokure og indlaeggelse.
E-mail systemet, hvorigennem nogle laeger har kontakt med patienterne, kgrer
ogsa som et separat system. Nar sygeplejerskerne skal bestille kure, foregar det
via fax til Arhus Sygehus, Ngrrebrogade.

4.3. Roller og arbejdsgange

[ dette afsnit beskriver vi de overordnede arbejdsgange i hzematologisk
ambulatoriepraksis for henholdsvis leger, sygeplejersker, bioanalytikere og
sekreterer. Herefter beskrives de pargrendes rolle i behandlingsforlgbet og i
forbindelse med konsultationer.

4.3.1. Laeger

Laegernes arbejdsgang i ambulatoriet begynder omkring kl. 9, hvor de gar ind pa
det teamkontor, de hgrer til. Her henter de papirjournalerne for dagens patienter
og har ofte en kort drgftelse med den tilknyttede teamsygeplejerske omkring
dagens patienter og dagens program. Journalerne tager de med ned i deres
konsultationsrum, hvor de forbereder sig, hvis ikke de har gjort det inden.
Forberedelsen bestar blandt andet i at tjekke patientens blodprgvesvar i EP] og
kigge papirjournalen igennem for andre evt. undersggelsesresultater. Dernaest
begynder lzegen dagens konsultationer. Befinder patient og eventuelle pargrende
sig i venteveerelset, henter leegen dem der og tager dem med i
konsultationsrummet. Hvis patienten befinder sig i et af ambulatoriets stuer, gar
laegen derned og tager eventuelt samtalen her eller tager patienten og eventuelle
pargrende med tilbage konsultationsrummet.

Konsultationen begynder ofte med en variation af spgrgsmalet "hvordan har du
det?”, hvilket tilvejebringer kortere eller laengere samtaler om weekendens
golftur, sglvbrylluppet eller fysiske og psykiske op og nedture. Under
konsultationen gennemgar leegen sammen med patienten og eventuelle
pargrende blodprgvesvarene ofte ved hjeelp af EPJ’s grafiske modul, som viser
grafer over udviklingen af de forskellige vaerdier over tid. Desuden drgftes oftest
aspekter af sygdommen og behandlingen. En konsultation varer typisk fra 5
(kontroller) til 45 (forundersggelser og diagnosesamtaler) minutter. Efter endt
konsultation dikterer leegen, hvad der er foregdet, hvordan patienten har det,
herunder nogle gange ogsa, hvordan patienten sa ud/havde det rent subjektivt
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og eventuelt hvilke aftaler, der er lavet omkring behandlingen. Sddan fortsaetter
lzegen sine konsultationer, indtil han/hun er ndet igennem sit dagsprogram.

En typisk leegekonsultation

Klokken 11 henter leegen endnu en patient. Patienten spgrger hurtigt ind til blodprgvesvarene
og noterer selv ned pd et skema, han har med. Jeg oplever, at han har fuldt ud styr pd sine tal,
og hvor de bgr ligge og har ligget tidligere. Han er knoglemarvssyg og danner for mange ragde
blodlegemer. Hans hud klgr pga. sygdommen, og han kan naesten ikke tdle vand - det svier,
forteeller han. Det gor, at han ind imellem skal tappes for blod. Det blev han ikke forrige gang
og skal heller ikke i dag. Det virker han overrasket over. "Jeg har fanme rendt her i 2 dr”, siger
han. Han kommer til 3 mdneders konsultationer, og fdr en tid igen om 3 mdneder. (Etnografens
feltnote)

Den typiske konsultation omhandler primeert blodprgvesvarene og varer ca. 5-
10 minutter. I dette tilfeelde skulle patienten ikke drelades, sa han kan tage hjem
igen efter at have talt med laegen.

Udover de skemalagte og forholdsvis strukturerede konsultationer oplever vi, at
bade laeger og sygeplejersker dagligt foretager sma minikonsultationer, som
opstar pa gangene, og som ofte synes vigtige som led i at opretholde en god
relation med patienter og pargrende.

Efter konsultationen gdr vi [etnograf og laege] op for at finde én, vi kan aflevere blodprgven til. Pd
gangen mgder vi datteren til en patient. Leegen spgrger hende, hvordan det gdr med hendes far. Hun
virker meget ked af det og fortaeller, at faderen ikke vil tale med hende. Laegen og hende snakker lidt
sammen og gdr derefter ind og taler kort med faderen. (Etnografens feltnote)

4.3.2. Sygeplejersker

Sygeplejerskerne mgder ind kl. 8 om morgenen og kl. 8.05 har de morgenmgde,
hvor forlgbskoordinatoren fordeler dagens spor og andre arbejdsopgaver. Ca. kl.
8.15 gar de i gang med dagens opgaver. For de flestes vedkommende bestar de
primare arbejdsopgaver i at koordinere behandlingen for de patienter, der
indgar i de respektive sygeplejerskers spor. Sygeplejerskerne sidder i hver deres
teamkontor og har overblikket over dagens patienter - bade de der kommer til
behandling hos dem, og de patienter, der skal til konsultation hos laegen.

Patienterne henvender sig hos sygeplejersken pa teamkontoret, efter at veare
blevet registreret af sygeplejersken i skranken som ankommet. P4 teamkontoret
forteller sygeplejersken dem, hvilken stue de kan benytte. En til to af
sygeplejerskerne sidder i ambulatoriets modtagelse og tager imod og registrerer
alle de patienter, der kommer ind. De kan navne pa mange af de kroniske
patienter. En eller to andre sygeplejersker er ’klinisk pd gangen’ og star for at
igangseette patienterne behandling samt andre praktiske opgaver.
Sygeplejerskerne ’scorer’ nogle gange patienterne, dvs. at de maler vaegt,
blodtryk, puls og temperatur. Dette foregar pa stuerne. En anden arbejdsopgave,
sygeplejerskerne tager sig af, er medicinudlevering. I haematologisk
ambulatorium far patienterne udleveret medicinen gratis, hvilket
sygeplejerskerne omtaler som et stort privilegium.

16



Sygeplejerskerne kan, blandt andet grundet deres koordinerende rolle, siges at
vere limen, der holder afdelingen og patientforlgbene sammen. Denne rolle samt
teamstrukturen ggr endvidere, at ambulatoriets sygeplejersker har et godt
kendskab til deres patienter.

En typisk sygeplejerskekonsultation

KI. 9.35 gdr vi ind til patienten. Sygeplejersken fortzeller, at han skal "scores”. Hun tager
nogle instrumenter med ned pd stuen. Nede pd stuen sidder patienten sammen med sin
kone. Sygeplejersken mdler hans vagt (det er tydeligt, at han har pravet det far og ved,
hvad der skal ske). Han har tabt sig 400 gram siden sidst. Han gdr op pd vaegten én gang
mere for at se, om tallet nu ogsd var rigtigt. Den viste det samme. Sygeplejersken mdler
hans blodtryk, puls og temperatur. Han siger, han skal have nye tider. Han er faerdig med
kemo men han skal have nye tider til noget andet. Sygeplejersken siger, at det far han i dag.
Hun lader sedlen, hun har noteret hans vardier pd, ligge hos ham og beder ham tage den
med ind til lzzgen. (Etnografens feltnote).

4.3.3. Bioanalytikerne

Sygehusets bioanalytikere har til huse i Klinisk Biokemisk afdeling, hvor de tager
blodprgver pa haematologiske sdvel som andre patienter og analyserer
blodprgverne i laboratoriet. I R-amb. har bioanalytikern til huse i et lille rum for
enden af leegekonsultationsgangen. Her har en bioanalytiker vagt dagligt fra kl. 9
- 9.45, hvor hun tager blodprgver pa de patienter, som for eksempel er
gangbesvaerede og derfor har sveert ved at fa dem taget i Klinisk biokemisk
blodprgvetagning. Hun kgrer enten ned med sin lille vogn til patienterne pa
stuerne eller modtager patienterne i sit rum. Kl. 9.45 gar hun i laboratoriet med
blodprgverne, hvor de bliver analyserede. Herefter kan sygeplejerskerne ringe
efter hende, hvis de har brug for, at hun kommer og tager en blodprgve.

[ laboratoriet er bioanalytikernes arbejde meget teknologibaseret. I laboratoriet
kgres patienternes blodprgver igennem Sysmex-instrumentet, der analyserer
blodprgven pa ned til 1 minut. Herefter sender Sysmex-instrumentet automatisk
svarene ind i Labka II systemet, hvor der alarmeres, hvis blodprgvens veerdier er
udenfor normalomradet. Dette skal bioanalytikeren godkende, og svaret sendes
automatisk til EPJ, hvor leeger og sygeplejersker kan se resultatet.

4.3.4. Sekretaererne

Afdelingen har 4 sekreterer, hvoraf en er "fjernskriver”. De har mange
forskellige arbejdsopgaver, men vi har desveerre kun fulgt dem i begrzaenset
omfang, da de ofte sidder koncentrerede med hgretelefoner, optagede af at
renskrive leegernes journalnotater. Vi har dog observeret, at det blandt andet er
sekreterernes opgave at modtage fax med blodprgvesvar udefra og videregive
den til de rigtige medarbejdere. Nar de modtager en fax med blodprgvesvar,
leegger de den enten i patientens papirjournal (hvis patienten skal ses samme
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dag eller dagen efter) eller i et omslag, hvorpa der star 'ikke set’. Omslaget med
'ikke set’ gennemgas dagligt af en laege, og blodprgvesvarene leegges til enten
leege, sygeplejersker eller i papirjournalen alt efter, hvad patienten skal og
hvorndr. Resultaterne tastes ikke ind i EPJ, men forefindes kun i patientens
papirjournal. Sekreteeren finder den rette journal ved at sgge i GS, hvor hun kan
se, om de f.eks. er hos en laege, eller om den star pa sin plads. Det er endvidere
sekreteerernes opgave at renskrive de diktafonoptagelser, leegerne laver efter
endt konsultation og fgrer det over i patientens journal samt at laegge
journalerne for dagens patienter klar til teamsygeplejersken.

4.4. Pargrendes centrale rolle

Det er meget almindeligt, at pargrende deltager i patienternes besgg i
ambulatoriet. Dette geelder saerligt, ndr patienten har en laegekonsultation, men
ogsa nogle gange, nar patienter kommer for at fa behandling. Pargrende spiller
flere centrale roller i disse sammenhaenge. Under behandlingen fungerer de
pargrende ofte som en slags hjelper, der er med for at holde patienten med
selskab, mens ventetiden fordrives og som praktisk hjaelper ved at hente mad og
drikke til patienten. Sygeplejerskerne oplever hovedsageligt de pargrende som
"en keempe ressource” og som en hjeelp, idet de ofte har travlt med mere kliniske
og administrative ggremal i forbindelse med behandlingen. Ind imellem opleves
pargrende dog som veerende en smule "i vejen”, da pladsen er trang i
ambulatoriet. Sygeplejerskerne oplever ogsa, at de pargrende spiller en vigtig
rolle som formidler mellem det, der foregar i hjemmet, og det der foregar i
ambulatoriet.

”(...) de [pdrgrende ] kommer med de observationer, de faktisk gor i hjemmet. Nogle gange putter
patienterne lidt med det, der egentlig har vaeret, fordi hvad nu hvis jeg pludselig skal indleegges?. Sd
jeg holder lige lidt mund. Der er de pdrgrende mdske bedre til at byde ind med det, der rent faktisk
er sket siden, de har varet her sidst” (Sygeplejerske under fokusgruppeinterview)

Til leegekonsultationer fungerer den pargrende som et ekstra szt gjne og grer
bade for patienten og for leegen, og denne funktion opleves som umade vigtig for
bade patient, leege og pargrende men ogsa for selve patientforlgbet. Den
pargrende har ofte nedskrevne spgrgsmal med hjemmefra, tager noter under
konsultationen og stiller uddybende spgrgsmal og fungerer pa den made som en
form for overbliks - og opsamlingsperson.

"Jeg er med, ndr der skal vaere nogle samtaler, fordi jeg synes, for det forste er det rart, at vi er to,
der hgrer det (...). Jeg tror, ndr man er den, der skal behandles, sd hgrer man noget andet mdske end
den, der ikke skal behandles, altsd man har et stgrre overskud til at hgre efter, ndr ikke det er en
selv, der drejer sig om, kan man sige, og sd vil jeg sige, hvis det er noget med kost og sddan noget, sd
er det ogsd vigtigt at vide noget om, da det jo er mig der ligesom [Patient indskyder: "Er direktgr for
gryderne] ... Jeg er direktpr for gryderne ja” (Hustru til patient)

Den pargrende er dog ikke bare med for patientens skyld men ofte fordi, de selv
har behov for at veere til stede og veere informerede. De pargrendes rolle er
saledes vigtig at overveje, nar man flytter noget fra hospitalet til hjemmet.
Serligt de pargrendes funktion som et ekstra szt gjne og grer og deres behov for
viden ma overvejes, hvis man f.eks. @ndrer kommunikationen fra et personligt
mgde til en telefonsamtale eller en telemedicinsk konsultation.
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4.5. Opsamling

Der findes flere forskellige scenarier for patientbesgg og blodprgvetagning -
feelles for dem er, at udgangspunktet er blodprgven. Personalets roller og
forskellige arbejdsgange skaber bade ramme om og indhold i patientforlgb og
behandling, mens de pargrendes spiller en central rolle som praktisk hjelper og
som et ekstra sat gjne og gre for bade personale og patient.

5. Oplevelse og betydning

Mens vi i de foregdende kapitler har beskrevet ambulatoriet, patientgruppe og
ambulatoriepraksis, vil vi i dette kapitel indledningsvis kort preesentere
patienter og pargrendes oplevelse af at komme i ambulatoriet. Dernaest belyser
vi betydningen af kontaktleege og medpatienter, samt kendskabet og det direkte
mgdes betydning for behandling og patientforlgb. Dette fordi betydningen af
disse faktorer er vigtige at tage med, hvis man i et eller andet omfang sendrer den
nuveerende ambulatoriepraksis.

5.1. Patienter og pargrendes oplevelse af at komme i R-amb.
Generelt beskriver patienter og pargrende det at komme i ambulatoriet som en
god oplevelse. Dette tilleegger de serligt personalets dbenhed og venlighed.

Jeg sparger ind til, hvordan han oplever at komme i ambulatoriet. Det er “en stor familie”, udbryder

»o»

han. De er “flinke”, "omgaengelige”, "omsorgsfulde” og "hviler i sig selv”. (Etnografens feltnote).

Patienter og pargrende italeseetter dog seerligt ventetiden og de, for nogle, lange
ture mellem hjemmet og hospitalet som irriterende og traettende.

Ndr hun er til behandling ved hun, at ventetiden er lang, og at det tager en hel dag ud af kalenderen.
Hun kommenterer: “man venter meget, ndr man er syg”. (Etnografens feltnote)

Nogle patienter kommer flere gange om ugen for at fa behandling, og ikke
sjeeldent varer besgget inklusiv transport op til 8 timer. Endvidere beskrives
seerligt parkeringsforholdende som uhensigtsmaessige. Primaert i form af for fa
pladser. Men under feltstudiet er parkeringsomradet ligeledes blevet til et
betalingsomrade, og det finder de fleste patienter og pargrende uretfaerdigt.

5.2. Kontaktlaegens betydning for tryghed og tillid

For stgrstedelen af patienter og pargrende er kontaktlaegen den vigtigste aktgr i
patientens liv i den periode, patienten er i aktiv og eller intensiveret behandling
/ kontrol. De oplever, at kontaktlaegen har en afggrende rolle i forhold til at
sammensatte og justere deres behandling. Den tillidsrelation, det kendskab og
den kontinuitet, der skabes mellem patient/pargrende og kontaktleege er
afggrende for patient / pargrendes oplevelse af tryghed og tillid til behandling og
forlgb.

“Laegen holder mit liv i sine haender!” (67 arig kvindelig patient)
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Patienter og pargrende laener sig op ad deres kontaktlaege hvad angar selve
behandlingen, men bade patienter og pargrende benytter sig i hgj grad ogsa af
leegen som en "psykoterapeut”, nar tillidsrelationen er skabt. De bruger
kontaktleegen som en livline, som det er vigtigt at de kan stole pa og henvende
sig til med spgrgsmal og bekymringer.

"Vi [patienten og hendes mand ] har egentlig oplevet, at han [kontaktlaegen ] er den af alle, der har
kunnet hjaelpe os pd det psykiske plan begge to (...) Jeg ved godt, de har jo rundbordskonferencer, og
der er da ogsd andre, der kender min sygdom og kender mig, men jeg foler mig faktisk temmelig
meget afhaengig af ham behandlingsmaessigt” (67-arig kvindelig patient)

For flertallet af patienter er tillidsrelationen med en kendt leege (kontaktlaege)
afggrende for fglelsen af tryghed. Flytter man blodprgvemaling og dele af
konsultationerne hjem til patienten, er det derfor afggrende, at denne
tillidsrelation er skabt pa forhdnd, og at de telemedicinske / telefoniske
konsultationer foregdr mellem patient, evt. pargrende og kontaktlaege. Det er
vigtigt at fale, som en patient udtrykker det, at "der er nogen, der har en snor i
én”.

5.3. Medpatienternes betydning pa godt og ondt

For de fleste patienter betyder mgdet med medpatienterne noget, og det kan
badde vaere positivt og negativt. Nogle giver det trgst og opmuntring, mens det
andre gange er en psykisk belastning.

"Den farste gang jeg var her, der sad en dejlig kvinde i den der stol (...) og sd sd hun hamrende godt
ud, og sd var hun privatrddgiver ved X bank (...) og sd sagde hun, hvad hun hed [kendt
sportsstjernes mor ] og sd kom der straks endnu et perspektiv ind i det - frisk mor ikke - det gdr
godt, det ender godt, man bliver i godt humgr!” (69-arig kvindelig patient)

"Hele den atmosfzre (...) den er virkelig ogsd trykkende pd mig - at se alle de syge mennesker (...),
og jeg taenker, er det virkelig dem, du er pd hold med?” (67 arige kvindelig patient).

5.4. Kendskabets betydning for behandling og kommunikation

Bdde leeger, sygeplejersker, patienter og pargrende understreger betydningen af
at kende hinanden behandler og patient/pdrgrende imellem. Kendskab mellem
behandler og patient er ikke bare vigtig for patientens fglelse af tryghed i
forlgbet, men ogsa for selve behandlingen og kommunikationen mellem
behandler og patient / pargrende.

Vi observerer ogsa stor forskel pa konsultationer, hvor leegen kender patienten i
forvejen, og hvor det er fgrste gang, laegen ser patienten, enten fordi patienten er
ny eller fordi den egentlige kontaktlaege er en anden. Konsultationer mellem en
laege og en patient, der ikke kender hinanden i forvejen er ofte mere faktuelle og
fokuserer naesten udelukkende pad blodveaerdier og evt. andre undersggelsessvar.

[ forhold til selve den kliniske behandling, handler det blandt andet for laegen om

at kende "sin” patient godt nok til, at man ved, hvor tallene helst skal ligge, og
hvordan patienten sadvanligvis har det (jf. At konsultationen altid indledes med
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en variation af spgrgsmalet: "Hvordan har du det”). Dette er vigtigt for, at man
som laege ikke lader sig "tyrannisere” af tallene, som én laege udtrykker det, da
behandling og valg/eendring af behandling afthaenger af, hvordan patienten har
det bade subjektivt (fgle) og objektivt (malbart f.eks. blodprgver). Nogle
patienter trives for eksempel med en lav blodprocent — har maske levet med det
altid, og det er i sddanne tilfeelde vigtigt, at laegen ikke begynder at behandle
patienten med blodtransfusioner, hvis patienten egentlig trives med en lav
blodprocent.

"Jeg ser tallene i den stgrre sammenhaeng (...). Og sd er tallene for mig en retningsgiver, noget som
jeg leerer at kende i forhold til en patients symptomer. Nogle gdr rundt med en meget lav
blodprocent, men klarer alt det arbejde de skal og klarer det fint med det. Og sd er tallene jo bare en
bekrzeftelse for mig, at de er pd samme niveau, som de var sidst, og sd har patienten det jo nok
nogenlunde” (laege)

Mens kendskabet til patienten er vigtig for leegen i forhold til den kliniske
behandling, er den mindst ligesa vigtig i forhold til kommunikationen. Kender
man patienten og den evt. pargrende ved man, som én laege udtrykker, "hvilken
etage kommunikationen skal placere sig pa”, fordi man som lzege ved, hvordan
patienten fungerer og hvad patienten kan klare og har brug for af informationer.
Andres konsultationsformen / kommunikationsformen til telefon-, mail- eller
videokonsultationer er kendskabet ydermere vigtig, sa vigtig information om og
til patienten ikke gar tabt.

5.5. Det direkte mgdes betydning

Laeger og sygeplejersker er optagede af, at blodprgverne er udgangspunkt for
enhver patientaktivitet i ambulatoriet, men man er mindst lige sd optagede af
vigtigheden af det fysiske mgde med patienten. Bade leeger og sygeplejersker
bemezerker ofte patientens udseende f.eks. med kommentarer som “du ser godt
ud i dag”, og dette kan fgre til svar som ”jeg har det ogsa rigtig godt”. En
bemaerkning kan ogsa ga pa "du ser traet ud” eller "du ser lidt bleg ud i dag” og
fare et svar som "jeg fgler mig ogsa traet og her i weekenden....”. Denne viden om
patientens almene velbefindende bruger leeger og sygeplejersker i forhold til
f.eks. at vurdere, hvor "trykket” (plaget) patienten er af sin kemobehandling, og
regulere derudfra. Desuden bruger sygeplejerskerne det de benaevner som deres
”"Kkliniske blik” til at opfange signaler fra patient eller pargrende om, hvordan
patienten har det bade fysisk og psykisk.

5.6. Opsamling

Der viser sig et tydeligt billede af vigtigheden af, at der er etableret et kendskab
og et tillidsforhold mellem behandler og patient/pargrende, inden man veelger at
flytte dele af behandlingen hjem til patienten. Desuden synes det fysiske mgde
vigtigt for behandlingen, og det er derfor vigtigt, at man tager dette med i
betragtning, hvis man velger at indfgre en HemoLab@Home lgsning, hvor
telekonsultationer i et eller omfang skal erstatte de fysiske konsultationer.
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6. HemoLab@Home

Som led i det etnografiske feltstudie har vi udover at fokusere pa de nuveaerende
rammer og den nuvaerende praksis som belyst i de foregdende kapitler, ogsa
fokuseret pa en evt. fremtid med HemoLab@Home. I dette kapitel belyses
personale og patienters holdninger til en evt. HemoLab@Home lgsning,
malgruppen drgftes og en reekke system krav og organisatoriske krav til
lgsningen praesenteres.

6.1. Holdninger til blodprgvemaling i hjemmet

Patienter og personale er udbredt positive overfor muligheden for
blodprgvemaling i patientens hjem. Personalet ser flere fordele for bade patient,
ambulatorium og samfundsgkonomien i en sddan lgsning, men bade laeger,
sygeplejersker og i hgj grad bioanalytikere er bekymrede for validiteten og
pracisionen af de analyser et evt. apparat kan lave. Patienterne er ogsa primaert
positive overfor muligheden, og det er uathaengigt af alder og sygdom.

6.1.1. Patienters holdninger
For mange patienter er holdningen til blodprgvemaling i hjemmet positiv og rent
praktisk handler det for patienterne om at:

* Mindske tiden de tilbringer pa sygehuset

* Mindske antallet af ture til sygehuset

* Mindske ventetid

* Slippe for parkeringsproblemer / parkeringsudgifter

e Spare tid vaek fra jobbet / studiet / golfbanen / segtefaellen

Seerligt tiden vaek fra hjemmet er noget, der treetter og belaster patienterne, og
idéen om blodprgvetagning i hjemmet bliver derfor mgdt med stor begejstring:

“Ja, du kan godt bruge alle de banale udtryk, ude er godt og hjemme er bedst. Det er klart, det er
ikke specielt, det er hyggeligt nok og det er flinke folk og alt det der, og sidde pd en gang over pd
eller en stue over pd Tage Hansens Gade, men det ggr man jo, fordi det er ngdvendigt, man gor det
ikke fordi det er sjovt, nej” (68 arig mandlig patient under interview i hjemmet)

Desuden er en del patienter optaget af at fgle sig som en belastning for de
pargrende, der ligger og kgrer dem frem og tilbage, og en HemoLab@Home
lgsning ser de som en mulighed for at spare nogle ture og en del ventetid for
deres pargrende.

En anden fordel ved blodprgvemaling i hjemmet, som patienterne fremhaever, er
at man fgler sig mindre sygeliggjort i hjemmet, end man ggr pa hospitalet.

"For mit vedkommende fgler jeg mig jo mere som patient, ndr jeg sidder inde og venter inde pd
hospitalet end ndr jeg sidder hjemme og skal et eller andet, det er klart, og det er rart at vaere sd lidt
patient som muligt, fordi man gnsker jo og veere menneske fgrst og fremmest, ha’ et eller andet
vaerdifuldt ved menneskelivet pd trods af disse her kroniske sygdomme, som truer en fra forskellige
sider” (67 arig kvindelig patient under interview i hjemmet)
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6.1.2. Personalets holdninger

Personalet er ogsa i vid udstraekning positive overfor blodprgvemaling i
hjemmet. Men alle er i en eller anden grad bekymrede for validitet og pracision.
Desuden vurderes personalets kendskab til patienten som betingelse for at
kunne vurdere, hvor pavirket patienten er af en behandling. Seerligt
sygeplejerskerne finder det risikabelt ikke at kunne se patienten fysisk og med
deres kliniske blik vurdere patientens almene tilstand.

6.1.2.1. Bioanalytikeres holdninger
Bioanalytikerne i Klinisk Biokemisk Afdeling, som nu forestar analyserne, er
specielt skeptiske overfor validiteten af de malinger, der kommer ud af det, de
kalder et "bed site” apparat. De betvivler preecisionen af analyserne, blandt andet
fordi de anser selve callibreringen som vanskelig og stiller spgrgsmal til selve
vedligeholdelsen af apparaturet. .

"Man skal passe pad ikke at haenge sin hat pd sddan noget udstyr” (bioanalytiker)

Mens bioanalytikerne er skeptiske overfor kvaliteten af analyserne, er de
positive overfor tanken om madske at kunne undgad deres faste morgentid i
ambulatoriet, da de ind imellem oplever tiden der som spildtid, nar der ikke er
noget at lave. De ser hovedsagligt selvmadlinger som en form for
screeningsmetode, der dog kreever, at patienten ind imellem kommer i
laboratoriet og far taget blodprgve og far den analyseret der.

6.1.2.2. Legers holdninger

For laegerne er pracision ogsa vigtig, men om prgven viser 5,7 eller 5,9 er ikke
afggrende. For leegerne ville det i visse tilfeelde veere tilstrakkeligt at vide,
hvorvidt en blodprgvemaling placerer sig inden for et vist interval. Vigtigt er det
til gengeaeld for laegen at kende patienten, idet behandling er mere end ra tal.

Det er forskelligt i hvilken grad leegerne er vant til og trives med alternative
konsultationer til det fysiske mgde. Nogle laeger udnytter bade mails og
Facebook som kontaktflader til patienter og pargrende, men mest udbredt er
telefonkonsultationen, som de fleste leger er vant til. Dog er det ikke alle lzeger,
der trives lige godt med disse.

“Sdadan helt personligt er det vigtigt for mig at sidde overfor patienten. Jeg har det meget ddrligt
med at tale i telefon. Det dur jeg ikke til, fordi jeg synes, at en vasentlig del af den kontakt jeg har
med patienterne, det er noget med kropssprog og holdning. Og det er noget med forstdelse. Og den
skinner meget hurtigere igennem, ndr du har en patient overfor dig. Men selvfplgelig er der
situationer, hvor man ved, at det kun er for at kontrollere en blodprocent” (Laege)

Desuden bemaerker bade laeger og sygeplejersker ofte patientens udseende f.eks.
med kommentarer som “du ser godt ud i dag”, og dette kan fgre til svar som "jeg
har det ogsa rigtig godt”. En bemeaerkning kan ogsa ga pa "du ser treet ud” eller
"du ser lidt bleg ud i dag” og fgre et svar som "jeg fgler mig ogsa treet og her i
weekenden....”Denne viden om patientens almene velbefindende bruger laeger og
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sygeplejersker i forhold til f.eks. at vurdere, hvor "trykket” (plaget) patienten er
af sin kemobehandling, og regulere derudfra.

6.1.2.3. Sygeplejerskers holdninger

Sygeplejerskerne er ogsa meget optaget at validitet. Den er vigtigt, fordi stoler
man ikke pd apparaturet, misbruger man det eller dobbelttjekker ved at ga i
laboratoriet alligevel. Sygeplejerskerne har ikke meget tiltro til det apparatur,
man bruger hos praktiserende leeger - og der er eksempler pd, at det har
patienten heller ikke altid.

En gruppe sygeplejerske snakker om, at det er vigtigt, at man kan stole pd de blodveerdier et evt.
hjemmeapparat mdler. En sygeplejerske forteeller, at hun i gdr blev ringet op af en kvindelig patient,
som forteeller, at hun har varet ved egen lage, fordi hun faler sig sd treet. Leegen mdlte hendes
blodprocent til 7,4 - patienten har haft lav blodprocent i drevis og kan ikke huske den nogensinde
har ligget sd hgjt som 7,4 - senest pd sygehuset, hvor hun fik blod Id den pd 4,7. Patienten siger til
lzegen, at det ikke kan passe — hun kender sin sygdom og sin krops signaler, sd hun ved, at
blodprocenten md vaere lav, og hun beder lzegen tage en prgve igen. Den viser en blodprocent pd 5,3,
hvilket betyder, at hun skal ind i ambulatoriet og have en blodtransfusion. (Etnografens feltnote)

Sygeplejerskerne ser i vid udstraekning muligheden for blodprgvemaling i
hjemmet som en mulighed for at lave en "pejling” hjemme, der fortaller, om det
er ngdvendigt, at patienten kommer ind i ambulatoriet eller ej. En stor
bekymring er ogsd tanken om ikke at kunne se patienten, da det er utroligt
vigtigt for sygeplejerskerne at kunne bruge deres "kliniske blik” til at fange
ansigtsudtryk, ansigtskulgr og andre signaler.

Inde hos patienten opdager sygeplejersken, at hun [patienten | har et blodspraengt gje og spgrger til
hendes blodtryk. Herefter mdler hun hendes blodtryk, som er lidt lavt (Etnografens feltnote).

6.2. Malgruppe

Rent diagnostisk og behandlingsmaessigt vurderer personalet, at alle patienter,
der er i et behandlingsforlgb eller et intensiveret kontrolforlgb mere eller
mindre er i spil som potentiel malgruppe for blodprgvemaling i eget hjem. (se
bilag 1 fra workshop 1).

Patienterne har forskellige behov - bade i forhold til, hvilke blodprgver, de har
brug for (haemoglobintal, leukocyttal, differentialtalling, erythrocyttal og /eller
trombocyttal) og i forhold til , hvordan de gnsker at benytte apparatet. Pa
baggrund af de fgrste feltstudier identificeres overordnet tre typer af potentielle
brugere, som udspringer af de to fgrnaevnte patienttyper:

De videbegeerlige, som
1. gnsker at kunne benytte apparatet som en diabetiker - dvs. mulighed for
daglig screening, nar det passer ind / patienten fgler behov
2. foretreekker faste tider, hvor der fglges op, men som ogsa gerne have
muligheden for at lave en screening efter behov - f.eks. hvis de pludselig
bliver darlige.
De autoritaere, som
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3. ¢nsker en fast tid, som nu, hvor blodprgven skal tages, og der bliver fulgt
op pd den med en form for laegekonsultation, da disse patienter
foretreekker et system, hvor de har mindst muligt ansvar selv.

Det er afggrende for personalet, at beslutningen om, hvilke patienter, der bgr
have tilbuddet om blodprgvemaling i eget hjem beror pa en faglig og individuel
vurdering. Faktorer der kan tages med i betragtning, nar patienter udvzelges er:

¢ Patientens almene tilstand

* Patientens livssituation

* Patientens/ambulatoriets/samfundsgkonomiens udbytte
¢ Patientens afstand til ambulatoriet

e Patientens gnske

Hvem der skal tilbydes en evt. HemoLab@Home lgsning er lzegens ansvar og bgr
altid bero pa en vurdering af, om det klinisk og behandlingsmaessigt er
forsvarligt, om patienten er i stand til at varetage blodprgvetagningen, og om
patienten fgler sig tryg ved lgsningen. Dette er bade sygeplejersker og laeger
enige om.

"Man skal have en eller anden strategi om, at det skal vere tilladeligt, at man behandler og
patienten imellem finder en indbyrdes lgsning om, hvad der er den mest optimale for patienten”

(Laege)

Der viser sig, som tidligere belyst i kapitel 5, et tydeligt billede af vigtigheden af,
at der er etableret et kendskab og et tillidsforhold mellem behandler og
patient/pargrende, inden man velger at flytte dele af behandlingen hjem til
patienten. Det vil sige, at malgruppen synes at vare ikke helt nye patienter.

6.3. Krav til en HemoLab@Home Igsning

I det fglgende naevner vi nogle af de behov og krav som personale og patienter og
pargrende stiller til en hemolab@home lgsning. Det drejer sig bade om krav til
systemet og til de organisatoriske aspekter.

6.3.1. Systemkrav

* Personalet gnsker, at svarene fra hemolab@home apparatet skal komme
til hospitalet elektronisk.

e Systemet skal kunne interagere med sygehuset EP] system, idet der
allerede er en veletableret arbejdsgang i forhold til bestilling, modtagelse
og reaktion pa blodprgvesvar her.

* Der bgr veere en kontrolmekanisme, sa det sikres, at patientens
blodprgvesvar bliver set pa hospitalet og godkendt af en laege.

* Det er vigtigt for patienterne at have en sikker og nem vejledning til
radighed, hver gang de skal betjene apparatet derhjemme.

* Patienterne har behov for at have mulighed for at fa en udskrift eller
lignende med deres resultater. Patienterne er glade for den nuvarende
udskrift de far pa ambulatoriet (se bilag 2), som viser bade dagens
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resultat, historik fra syv forudgdende prgver samt intervallet for normale
blodveerdier.

6.3.2. Organisatoriske krav

* Koordinering af blodprgvemadling i eget hjem bgr kobles pa den
eksisterende praksis omkring planleegning af ambulante spor. Dette kan
feks. ggres ved at notere, at der er aftalt hjemmemadling og evt.
telekonsultation i planleegningsskemaet "ambulant laegeprogram” (se
bilag 3)

* Blodprgven skal ses af laegen, og rent organisatorisk er det vigtigt, at der
indarbejdes en arbejdsgang, der sikrer, at laegen og / eller sygeplejersken
ser blodprgvesvaret fra patientens hjemmemaling og responderer pa det.

* Det er vigtigt for bade laeger, sygeplejersker, bioanalytikere og patienter,
at blodprgvemalingerne suppleres med bredere blodprgver, der
analyseres i laboratoriet.

* Desuden er det vigtigt, at der leegges fysiske konsultationer ind i planen,
sa relationen mellem behandler og patient/pargrende vedligeholdes, og
der er mulighed for at samle op og forventningsafstemme.

* Det er vigtigt at sikre pargrendes fortsatte involvering i konsultationer og
behandling.

* Telekonsultationer bgr fortsat foregd mellem patient (pargrende) og
kontaktleege for at sikre den positivt oplevede kontaktleegestruktur, der
eksisterer i dag og den tillidsrelation denne relation kan medfgre.

6.4. Opsamling

Personale, patienter og pargrende er udbredt positive overfor en
HemoLab@Home lgsning. Patienterne er optagede af at kunne spare tid
forbundet med hospitalsbesgg, tage hensyn til pargrende og mindske
sygeligggrelsen. Og personalet er szerligt optagede af validiteten af analyserne og
eventuelle telekonsultationers konsekvenser for behandlingen. Bade patienter,
leger, sygeplejersker og bioanalytikere ser lgsningen som et supplement til de
nuverende, traditionelle besgg i ambulatoriet.

Malgruppen for HemoLab@Home synes at favne bredt bade diagnostisk og
demografisk. Patienter med de fleste diagnoser og behandlinger er potentielt i
malgruppen for blodprgvemaling i eget hjem. Vigtigt er det dog, at patienten
allerede har etableret en tillidsrelation til deres kontaktleege og evt.
kontaktsygeplejerske. Desuden bgr udvelgelsen af den enkelte patient bero pa
en individuel, faglig vurdering, sa det er bade fagligt og menneskeligt forsvarligt.

Vi identificerer bade nogle system krav og nogle organisatoriske krav til en
HemoLab@Home Igsning. HemoLab@Home skal kunne integreres med
hospitalets eksisterende EPJ, og der skal veere en nem vejledning samt mulighed
for at udskrive resultatet af blodprgvemalingen. Organisatorisk skal lgsningen
kunne integreres i eksisterende organisering omkring patientforlgbet, og man
skal sikre, at resultatet ses og reageres pa.
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7. Nar man flytter blodprgvemaling fra hospital til hjem

Et maleapparat i hjemmet vil kunne erstatte nogle af de hamatologiske
patienters besgg pa hospitalet og erstatte en personlig leegekonsultation med en
telemedicinsk lgsning. Det vil dog stadig med jeevnlige mellemrum afhaengigt af
det individuelle patientforlgb veere ngdvendigt med en mere grundig
blodprgveanalyse og personlig laegekonsultation. Fglgende er en opsamling og
diskussion af nogle af de aspekter, man ma tage i betragtning, nar man flytter
blodprgvemalinger fra hospitalet og ud i patientens hjem.

7.1. Pa hospitalet er der nogen, der har snori én...

Nar man flytter blodprgvemalinger ud af hospitalet og ud i patientens hjem, ma
man overveje, hvordan patientens sikkerhed sikres bedst muligt. Dette ligger
bade klinikere og patienter meget pa sinde.

For patienterne er det vigtigt, at de oplever, at de ikke er overladt til sig selv. De
faler en vis sikkerhed ved at komme pa hospitalet, og den sikkerhed er vigtig at
bevare, hvis nogle af deres hospitalsbesgg skal erstattes af hjemmemaling.

Hun forteeller mig, at hun synes, at man, ndr man kommer pd hospitalet, kan fgle "at der er nogen,
der har en snor i en”. Man er ikke helt overladt til sig selv i et sygdomsforlgb, og det har, ifplge
hende, vaerdi. (Etnografens feltnote efter interview med kvindelig patient)

7.2. Man skal kunne stole pa malingen...

For sygeplejerskerne italesaettes det seerligt som vigtigt, at blodprgverne er
precise. De skal kunne stole lige s3 meget pa de resultater, et hjemme-
maleapparat viser, som det resultat hospitalets laboratorium frembringer. Ellers
finder de det ikke sikkert nok for patienterne.

“0g kan man sa stole pad de svar, der kommer? Det skal man jo vare sikker pd, man kan, for hvis vi
sidder og bliver i tvivl. Er det nu rigtigt? Kan vi nu stole pd det? Skal vi alligevel ind og have taget
blodprgve? Sa er der ikke meget ved det. Vi skal vaere sikre pd, at det er rigtigt.” (Sygeplejerske)

Hvis de ikke stoler pa hjemmemaleapparatets resultat, kan det resultere i, at man
alligevel beder patienter om at komme ind pa hospitalet for at fa taget en prgve i
laboratoriet og dermed kommer til at lave dobbelt-tjek.

7.3. Hvis ansvar?

Nar blodprgvemalinger flyttes ud i patienternes hjem, ma der ngdvendigvis ske
en forhandling og afklaring af, hos hvem ansvaret ligger. Hvem har ansvaret for,
at patienterne foretager blodprgven? Hvem har ansvaret for, at blodprgven ses
og godkendes og ageres pa? Hvem har ansvaret for, at maleapparatet er
vedligeholdt, kalibreret og maler preecist? Sddanne spgrgsmal er essentielle at
overveje.

"Det er jo altid legens ansvar at gd ind og godkende blodprgverne, og blodprgverne kommer jo til
kontaktlaegen, sd det md veere kontaktlaegen som i sidste ende godkender. Men jeg taenker da, at der
skal vaere én, hvor man ved, at det er den dag, at der er nogen der ser mine prgver og reagerer pd
det.” (Sygeplejerske)
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En leege forteeller, at han finder det vigtigt, at patienten selv tager et vist ansvar,
nar det kommer til deres sygdom og behandling.

“Det mdtte simpelthen gaelde om at uddanne patienterne til at forstd sG meget som muligt og vide
sd meget som muligt og i for sig selv vaere ansvarlig for sd meget som muligt, for de kan huske, hvis
de ikke lige har fdet svar pd en scanning, og hvis der er et eller andet galt.” (Laege)

7.4. Hvordan udvzelges patienter?

Det er bestemt ikke alle patienter, der selv vil kunne foretage blodprgver i
hjemmet, sa det ma overvejes, hvilke patienter der vil kunne have gavn af en
sadan ordning og ikke mindst, hvordan man udvalger dem. Skal det vaere de, der
kommer langvejs fra, hvor man ellers har udgifter til patienttransport? Skal det
vere for de, der har mange besgg 1 ambulatoriet? Skal det veere
diagnosebestemt?

[ vurderingen af hvorvidt en patient kan varetage hjemmemaling, kunne man
forestille sig, at man udvalgte en rakke bestemte kriterier, som skal opfyldes.
Kriterierne bgr overvejes ngje, sdledes at man sikrer, at det kun er patienter som
kan varetage hjemmemaling, der tilbydes en sadan ordning. Sddanne Kriterier
kunne for eksempel veere:

* At man kan bdde se og hgre tilstraekkeligt til at en telemedicinsk
kommunikation kan gennemfgres.

* Atman ikke lider af demens.

* At man har fiet undervisning i betjening af blodprgveapparatet.

* At man fgler det trygt og sikkert at varetage malinger selv og forstar
blodprgveresultaternes betydning.

* At man har en pdrgrende eller stgtteperson, der har indsigt i
blodprgvemaling og resultater.

7.5. Hvordan sikres de pargrendes fortsatte deltagelse?

Som beskrevet spiller de pargrende ofte en vigtig rolle i patienters sygdoms- og
behandlingsforlgb. Det er derfor essentielt at overveje, hvordan man sikrer de
pargrendes fortsatte deltagelse, hvis man flytter blodprgvemalinger ud i
hjemmet og erstatter nogle personlige konsultationer med telemedicinske
konsultationer.

En pargrende foresldr, at man som pdrgrende fortsat kan deltage i en
telemedicinsk lzegekonsultationen via medhgr.

"Ku’ det sd ikke veere sddan noget med et ekstra st hgretelefoner eller medhgr eller hvad det
hedder.” (Hustru til haematologisk patient).

7.6. Alt det andet der sker under konsultationer...

Under laegekonsultationer pa hospitalet foregar der en masse, som ikke
umiddelbart handler om den hamatologiske sygdom og behandling men som
alligevel kan veaere helt essentielt for det samlede billede af patienten.
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Neeste patient er en kvinde pd 67 dr. Hun har begyndende stadier af knoglemarvskraeft. Patienten
bryder sammen i det samme hun satter sig ned i undersggelseslokalet overfor lzegen. Hun fortaller,
at hun har oplevet et svigt, da hendes mand forlod hende for 11 dr siden og nu veelter det hele frem
igen. Hun tenker pd livet og er sd ulykkelig over hendes liv. Datteren fortaeller, at hun ikke har
vaeret rigtig glad siden manden forlod hende. Laegen understreger, at det er meget vigtigt at hun fdar
professionel hjzlp af den ene eller anden art, men at det desvarre er ngdt til at gd via egen lege.
(Etnografens feltnote)

Laegen havde regnet med, at han bare skulle give patienten svar pd hendes
blodprgver, men konsultationen kom til at handle mere om patientens
ubehandlede depression. Med blodprgvemaling i hjemmet kan man erstatte
nogle af laegekonsultationerne med telemedicinske konsultationer. Man ma i
denne sammenhaeng overveje, hvorvidt en telemedicinsk lgsning kan facilitere
og handtere en konsultation som ovenstdende.

7.7. Hvordan vurderes patientens tilstand via telemedicin?

Under observation og interviews er det blevet tydeligt, at der ligger en stor vaerdi
for bade leger og sygeplejersker i at kunne se og fornemme patienterne fysisk.
En stor del af bade sygeplejersker og laegers vurdering af en patients befindende
sker ikke kun pa baggrund af blodprgveresultater men ligeledes ved at se, hgre
og maerke patienterne. I praksis blandt andet ved at "score” patienterne. Men
med en telemedicinsk lgsning ma man overveje hvorvidt denne vurdering er
mulig via telemedicin.

"Der er mdske nogle patienter, som har det ddrligt pd den ene eller den anden mdde men som fdr
taget nogle blodprgver som egentlig viser godt, men der kan vaere nogle andre ting i vejen, som vi sd
ikke ser. Der kan vaere nogle faldgruber der. Det er deres almene tilstand. Det kan vare noget
psykisk. Det kan vaere mange ting, som du ikke altid lige kan hgre i en telefon eller se i en blodprgve.
De kan have ondt. De kan vare forkvalmede. Der kan veere mange ting. Der er jo nogen, der er
meget... hvad skal man sige... de siger ikke sd meget, hvis man ikke... der skal man fiske lidt efter det.
Det ville de i hvert fald ikke sige i en telefon. Det tror jeg ikke. Dem vil man kunne komme... de vil
falde lidt igennem.” (Sygeplejerske).

Erstatter man den personlige leegekonsultation med en telemedicinsk lgsning,
ma man overveje, hvorvidt og hvordan man opfanger de signaler, som ikke
ngdvendigvis kan aflaeses i en blodprgve.

En lzege kommer ind, og vi hilser. Han forteller, at han netop har en patient, som er et godt
eksempel pd, hvad forskellen er pd at kommunikere via maskinel eller direkte med patienten.
Patientens blodprgver viser ikke, at noget er galt, men da patienten klager over smerter over
brystet, lgfter legen blusen op og ser, at han har udbrud af herpes-zoster [helvedes-ild] Det ville
han ikke have opdaget, hvis patienten udelukkende havde sendt blodprgvesvar via maskinel linje.
Havde han ikke set patienten og talt med ham, siger han, ville han ikke have opdaget det
(Etnografens feltnoter)

7.9. Misbrugsscenarier...

Hvis patienter far mulighed for at male deres blodprgve i hjemmet, ma man tage
hgjde for, at det giver patienterne mulighed for at bruge dette maleapparat pa
mader, der ikke ngdvendigvis er tilteenkt.
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“Det ville da vare dejligt, hvis man ikke vil snyde sig selv. Man kan jo i teorien sd valge ikke at tage
det alvorligt hvis apparatet siger et eller andet.” (Mandlig patient)

Patienten forestiller sig, at man i teorien ville kunne snyde sig selv og undlade at
reagere pa en darlig maling. [ den anden ende af skalaen kunne man forestille sig,
at nogle patienter ville bruge maleapparatet som et screeningsredskab og male
sig meget ofte for at holde gje med udviklingen. Sddanne patienter frygter
sygeplejerskerne kan blive en stor belastning, da de ser en risiko for, at de ringer
til ambulatoriet ofte for at evaluere et blodprgveresultat. Man ma derfor
overveje om et hjemmemaleapparat skal vere 1ast, sdledes at de kun kan bruges
i et vist tidsrum. Ligeledes bgr man overveje, hvordan man sikrer, at der fglges
op pa patienter, der har fiet et uhensigtsmaessigt resultat og muligvis opstille
regler for, hvornar man ma ringe til ambulatoriet.

7.10. Egenbehandling...

Ndr man flytter patienterne ud af hospitalerne og ind i hjemmene ma man
overveje hvorvidt patienten er i stand til at yde egenbehandling. En relativt stor
del af de haematologiske patienter er vant til en vis grad af egenbehandling -
enten fordi de har sidesygdomme som f.eks. diabetes, eller fordi de tager medicin
hjemme og/eller giver injektioner som led i deres behandling. Mange af
patienterne fortezeller om deres erfaring med deres blodtryksapparat, som de
bruger jevnligt og flere har ogsd pa egen eller en pargrendes krop oplevet at
stikke for f.eks. at male blodsukker. Denne erfaring med - eller kendskab til
egenbehandling ggr, at tanken om at ggre noget derhjemme ikke er fjern for en
stor del af patienterne, og mange kan se fordele ved det.

7.11. Medicinudlevering...

[ dag udleveres medicinen gratis til de haematologiske patienter i R.amb. Dette er
en ydelse, som bade personale og patienter er utrolig glade for og finder meget
vigtig. Det er derfor ngdvendigt at overveje, hvordan denne mulighed fortsat kan
eksistere, og hvordan det kan administreres, uden at patienten kommer ind pa
afdelingen.

7.12. Opsamling

Ovenfor har vi trukket en raekke af de sikkerhedsmaessige, organisatoriske og
mellemmenneskelige aspekter frem, som vi har uddraget af vores feltstudie. Alle
disse aspekter - og sandsynligvis endnu flere - ma tages med i betragtning, nar
man flytter blodprgvemaling og konsultation fra hospitalet til patientens eget
hjem.

8. Metode

[ dette kapitel preesenteres den metode, der er anvendt til undersggelsen.
Undersggelsen bygger pa et etnografisk feltstudie og metoden er kvalitativ.
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8.1. Kvalitativ metode

Feltstudiet er foretaget af henholdsvis en etnograf og en etnografistuderende.
Den metodiske tilgang er kvalitativ, og deltagerobservation og interviews har
vaeret de centrale metoder til at leere om hospitalskonteksten og de
arbejdsprocesser, der er i ambulatoriet, den komplekse patientgruppe samt
forskellige holdninger til en HemoLab@Home lgsning.

8.2. Adgang til patienter

Vores adgang til patienter er foregdet via sygeplejepersonalet, som har gnsket at
udveelge hvilke patienter, vi kunne tale med samt spgrge patienterne om
tilladelse til, at vi kunne tale med dem. Dette har pa den ene side givet os nem
adgang til at tale med patienter, idet aftalen sa var lavet pa forhand. Pa den
anden side har det haft den konsekvens, at vi har haft sveerere ved at danne os et
overblik over den meget brede patientgruppe. De patienter, vi har talt med, har
veret forholdsvis friske, men patientgruppen spaender meget bredt og mange af
patienterne er alvorligt syge. At vi kun har haft adgang til de mere friske
patienter har haft den konsekvens, at det kun er deres oplevelser af at komme pa
hospitalet, vi har fdet adgang til samt deres perspektiver pa idéen om
hjemmemaling. At adgangen har haft denne karakter har endvidere haft den
betydning, at vi kun har haft mulighed for at tale med de patienter, som kommer
ind pa ambulatoriets stuer, og ikke de patienter som gar direkte fra
venteveaerelset til leegekonsultationen. Dette skal saledes tages i betragtning i
forhold til de konklusioner, vi ggr os.

8.3. Etnografernes rolle

[ ambulatoriet blev vi af afdelingsledelsen bedt om altid at bzere kittel. Dette har
medfgrt, at vi ind imellem er blevet forvekslet med personale eller opfattet som
studerende, der gerne ville "kigge med”. Desuden kan det have haft den
konsekvens, at vi er blevet opfattet som en del af ambulatoriepersonalet, og
dermed er der en risiko for, at patient og pargrende ikke har delt alt med os. Det
har ogsa gjort det vanskeligt for os at szette os ud i ventevarelset og observere
og tale mere uformelt med patienter der. P4 baggrund af disse overvejelser
valgte vi at supplere undersggelsen med besgg og interviews i tre patienters
hjem.

8.4. Deltagerobservation

Over to maneder i perioden april - juni 2010 er der udfgrt feltstudier i
hamatologisk ambulatorium, R-amb. I alt ca. 55 timers deltagerobservation er
udfgrt i ambulatoriet i lgbet af denne periode. Under feltstudiet har vi fulgt
personalet i deres arbejde med henblik pd at fa en viden om de forskellige
arbejdsprocesser, der er i afdelingen samt en viden om den patientgruppe, der
kommer i ambulatoriet. Vi har fulgt sygeplejersker i deres mgde med patienter,
pargrende og andre faggrupper, samt i det arbejde, de udfgrer pa kontoret. Vi
har fulgt leeger i deres konsultationer med patienter og pargrende, og vi har fulgt
bioanalytikere i deres arbejde bade i ambulatoriet, i blodprgvetagning i Klinisk
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Biokemisk afdeling og i laboratoriet. Kun i begreenset omfang har vi faet indblik i
sekreteaerernes arbejde og funktion.

8.5. Ustrukturerede og semistrukturerede interviews med patienter

I lgbet af feltstudiet har vi foretaget en reekke ustrukturerede og 10
semistrukturerede interviews med patienter og pargrende i ambulatoriet. Dette
for at fa en viden om, hvordan patienterne oplever at komme i afdelingen, og
hvilke tanker og forestillinger patienter, pargrende og personale ggr sig omkring
hjemmemaling. Idet patienterne ofte har ventetid i forbindelse med deres besgg i
ambulatoriet, har vi udnyttet denne ventetid til at tale med patienterne.
Interviewene er saledes foregdet, mens de venter pa behandling, eller mens de
modtager behandlingen.

8.6. Dybdegaende "livshistorieinterviews” i hjemmet

Nar vi mgder og interviewer patienterne i ambulatoriet, er patienterne pa
udebane, og interviewene foregar pa vores og ambulatoriets praeemisser. Ved at
undersgge hvad der foregdr pa hospitalet, far man endvidere et fragmenteret
billede af patienternes hverdag. Derfor har vi valgt at besgge og interviewe tre
patienter i deres hjem. Interviewene i patienternes hjem har foregdet mere pa
deres preemisser og har taget udgangspunkt i et gnske om at laere patienternes
livshistorie bedre at kende. Disse interviews har saledes givet et mere holistisk
billede af, hvad det indebzerer at veere et menneske med en hamatologisk
sygdom. Endvidere har disse besgg givet anledning til, for etnograferne, at prgve
patienternes rejse mellem hjemmet til hospitalet pa egen krop.

8.7. Interviews med personale

For at supplere den viden, vi gennem deltagerobservation og ustrukturerede
interviews tilegnede os omkring laeger og sygeplejerskers arbejdspraksis samt
deres tanker omkring hjemmemaling, foretog vi semistrukturede interviews af
ca. 1 times varighed med h.h.v. en reserveleege og en overlege samt et
fokusgruppeinterview af 45 minutters varighed med fire sygeplejersker.

8.8. Anonymitet og etiske overvejelser

Under feltstudiet har vi fadet adgang til vores informanter via personalet pa
afdelingen, og vi har mattet baere Kittel. For at sikre, at patienterne ikke fglte sig
pressede til at deltage har vi understreget, at vi ikke var sundhedspersonale, og
at de til enhver tid kunne traekke sig fra undersggelsen. Dette har vi dog pa intet
tidspunkt oplevet, da alle vore informanter har varet ivrige efter at snakke med
os og bidrage til undersggelsen. I denne rapport naevnes ingen informanter ved
navn, og da flere af patienterne fortsat er i behandling i R-amb. har vi udeladt
fotos af patienter og pargrende.

8.9. Analyse og validitet
Undersggelsen er kvalitativ og dermed ikke kvantitativ repreesentativ. Den giver
et billede af ambulatoriepraksis og patienter pa R-amb. i foraret 2010 og
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bidrager desuden med en rakke betragtninger, der relaterer sig  til
HemoLab@Home.

8.10. Samtykke

Undersggelsen fglger Arhus Sygehus’ generelle retningslinjer for omgang med
personoplysninger og tavshedspligt. Patienter, pargrende og personale der har
deltaget i ustrukturerede eller semistrukturerede interviews har modtaget
skriftlig og mundtlig information om projektet. Information om projektet blev
ogsa haengt op i personalets kaffestue og sendt ud til al personale via e-mail.
Hvor der er taget fotos har patienter underskrevet en samtykkeerkleering vedr.
anvendelse.
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Bilag

Bilag 1
Matrix over diagnoser og behandlinger, hvilke malinger der er brug for samt
forventet konkret udbytte ved blodprgvemaling i hjemmet.

Myleo- T H L/D T+L/D+
matose +vente +ventetid +ventetid H
tid +frem +frem +ventetid
+frem mgde mgde +frem
mgde mgde
Lymfomer T+L/D+
H
+ventetid
+frem
mgde
Akut T+L/D+ T+L/D+H H+T+L/D T+L/D+
leukaemi H +ventetid +ventetid H
+vente +frem +frem +ventetid
tid mgde mgde +frem
mgde
PV H T+L/D+H
+vente +ventetid
tid +frem
+frem mgde
mgde
ET T(+L/D+
H)
+ventetid
+frem
mgde
TP T
+ventetid
+frem
mgde
Haemolyse H
+ventetid
+frem
mgde
Transfus. H (brug
Blod for
forlig)
Transfus. T (brug
Plader for
forlig)
Terminale T+L/D+
H (brug
for
forlig)
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Bilag 2

Patient udskrift med oversigt over blodveerdier, historik og intervallet for

normale blodvardier.

actatde ydrogenase(LDH)
P-Alanintransaminase{ALAT)
P-Bilirubiner

P-Basisk phosphatase(BASP)

lP—KaInum-lon
P-Natrium-ion
P-Creatininium
Pt~ R)

RS

B-Leukocytter
B-Leukocyttyper(differentialteelling)
B-Neutrophilocytter

B-Metamyelocytter+Myelocytter
+Promyelocytter

B-Lymphocytter
B-Monocytter
B-Eosinophilocytter

B-Basophilocytter

B-Heemoglobin(Hb)
B-Erythrocytter (Erc)

B-Erythrocytter (EVF)

B-Haematologiske kvantiteter
Ercs(B)-Erythrocyt fordelingsbredde(RDW)
B-Erythrocytter (MCV)
Ercs(B)-Heemoglobin (MCHC)

B-

er
IR

P-Urat

u/l
uin
Hmolfi
un

mmol/l
mmol/|
pmol/l
mi/min

10794

10704
1079/

109/t
1079/
1079/

1079/

mmol/l

106
10
5
35

35
137
45
>60

Analyse Enhed Min Max [28.04.1019.05.10 10.06.10
10115 09145 1115
i AS AS AS
Rekvirent RAMB  RAMB  RAMB
Svar' Svar® Rekv

205
45
25
105

486
145
80

S
34 S
8 ]
s

fekfokk S

dekdokd

3.50 10.0

2.00 7.00

<0.05

1.30 3.50
0.20 0.70

0.15 0.40.

<0.50
<0.10

mmol/l 7.1 9.3
10M2/1 3.9 5.2

0.35 0.46

0.1 0.16
fi 82 98
mmolt 19.2 21.6
1079/ 165 400

238 202

S
075 052
0.02 <0.02
1.57 1.43
003 005
<0.02 <0.02
<0.02

31 34

027 028
S

016 018

89 91

20.3 20.0

3 4

1) Supplerende info: Enhedangivelser: J|Foriig {edb): ?
2) Supplerende info: Enhedangivelset: J|Forlig (edb): ?
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Bilag 3
Ambulant lzegeprogram som anvendes til bade sygeplejerske- og legetider.

Amb. leegedagsprog ram Udskrevet 18.05.2010 07:48:34 side
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