Patienters larande och delaktighet
vid bréstcancer

Dagkirurgi i Sverige 2018

Lena Engqgvist Boman

Leg ssk, med dr, pedagogisk utvecklare
Institutionen for larande, informatik,
management och etik

Karolinska institutet

Projektgrupp, Kil:

Charlotte Silén, docent

Kerstin Sandelin, professor
Yvonne Wengstrém, professor

Bakgrund

= Korta vardtider
- 1989: 1-2 veckor
- 2018: Dagkirurgi

= Okad egenvard
= Kontaktsjuksjukskoterskor

- 1989: infort KS
- 2018: kvalitetsindikator

SER N

%g{ Karolinska

CAROy
+ 2,

7 Institutet

Mg B

ena Engquist Boman|Dagkirurgi 2018




SEA Iy

«< - Karolinska
Bakgrund 5 XS Institutet

WAROy
4

= Bristande information och delaktighet i cancervarden

= QOtillfredsstéallelse med information - lagre livskvalitet vid bréstcancer
= Patientlag om delaktighet 2015

= Oklar betydelse av delaktighet

= Delaktighet kraver kunskap

Forskningsfraga:

Hur lar sig patienterna om, och forstar, sin bréstcancer, relaterat
till sin delaktighet i vard och behandling?
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Perspektivforskjutning

Fran informationsgivning Till att skapa forstaelse
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Metod

= 16 kvinnor med brdstcancer intervjuade om

- det egna larandet, forstaelsen och delaktigheten
under sin vard och behandling

= Kvalitativ abduktiv innehallsanalys

- manifest (uttalat) ‘i ﬂ@
> latent (tolkat) % N

- relaterat till larandeteorier*
= individen skapar sig en forstaelse av ett innehall
= individen lar i interaktion med omgivningen

* |lleris (2009) Contemporary learning theories: Learning theorists in their own words.
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Patienters larande vid brostcancer*

- teman och subteman

Interagerar med en Dold och uttryckt Kampar med att forsta
mangfald information forstéelse och hantera den nya

livssituationen

a. Avsiktlig information a. Kognitiva, kénsloméssiga | a. Forforstaelse i en
given eller sokt och hanterbarhets- meningsskapande
dimensioner process
b. Oavsiktlig information
fr&n kroppsliga sensationer | b. Dold forstaelse b. Patrangande och intima
och héandelser drivkrafter bakom larandet

c. Uttryckt forstaelse
c. Onskan om tid for
begrundande och dialog

* Engqvist Boman, L.,Sandelin, K., Wengstrém, Y., Silén, C. Patients’ learning and understanding during their breast cancer
trajectory. Patient EducCouns2017;100 795-804.
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Interagerar med en mangfald information

Avsiktlig

2018-05-28
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Oavsiktlig information fran handelser- exempel

Det har kanske later helt absurt, men jag markte ju att

skoterskornai rummet och rontgenlakaren helt plotsligt blev sa
la handen pa mig och sana dar saker, sa tankte jag

( 69 KRA 5]
a...liu o

liksom...
”shit da ar det cancer, verkligen”
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Patienterna doljer eller uttrycker sin forstaelse
- kognitiv, kanslomassig, hanterbarhet

2018-05-28
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Dold forstaelse - exempel

Om jag hoppar av den
har behandlingen med

antihormoner, far jag
nagon hjalp och stéd om
det blir recidiv?

2018-05-28
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Drivkrafter

Forforstaelse

Dialog

Patienterna kampar for att forsta och
hantera sin nya livssituation

Begrundande &

Formaga

Personlig
erfarenhet
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Forforstaelse - exempel

Det har med stela leder och svettningar

och sant - om man inte far de har
reaktionerna, ar det normalt, kan det

betyda nat, reagerar jag for lite?
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Patienters delaktighet*

4

ARO,,

+

= Delaktighet — betydelse
- Att kontinuerligt f& information och forklaringar
- Att fa méjlighet att stalla frigor och fa svar
- Att fa tid att tdnka innan beslut
- Kontinuerliga bokade lakarbestk och uppféljningar

- Oklar betydelse:

"Man kanner sig som

en del i ndgonting
men man kanner
ingen delaktighet”

"Vad vill dom har
lagstiftarna att
patienten ska gora
mer an att vara
patient”?

*Engqvist Boman, L. Encounters for learning and participation in breast cancer care, 2017 (thesis Kl)
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= Ett respektfullt bemétande
- avgorande for patienternas delaktighet
- utgar fran varje patients unika behov

= Patienternas behov av delaktighet skiftar beroende pa
- egna forstaelsen
- situationen — vad, nér , hur
- individen

= Tillganglighet till varden
- for att forsta kroppsliga symtom
- for delaktighet i egenvard och valbefinnande

- behovs under lang tid
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Egenvard Beslut

Jag forstar och

Jag vill bli
behandlad som en

Jag vill ha
information och
att experterna

accepterar
behandlingen - mansklig varelse

dven om jag bestammer

_tvivlar pa den

Jag vill diskutera

Jag lider och och bestimma

vet inte vad jag
ska gora

tillsammans med
experterna

Jag provar ut det
basta sattet for
att ta kontroll
och ma bra

Jag ar forberedd
och vet vad jag

Jag deltar nér du ar vanlig tar
dig tid, informerar, lyssnar och
moter mina funderingar — det
bygger min tillit!

vill
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Respektfullt mote for larande och

delaktighet

"Jag kanske kunde ha fatt g& hem och fundera pa det har...
Prata med nan du litar pa eller tycker om.

Ge mig forutsattningarna och be mig fundera pa det och
aterkoppla...JAG skulle vilja ha kommit fram till att....an att
nan bara sager:

Vi tanker inte gora det har for dig. Vi gor sa har.

D& ar det nan annan som styr.”
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Patienters larande och delaktighet
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Information x bearbetning —forstaelse

— delaktighet
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Patienters-farande och delaktighet
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= (Oka kunskaperna om patienters larande for att

- mojliggdra patienternas delaktighet och véalbefinnande
- uppfylla Patientlagens krav

= Utbildning om patienters larande och delaktighet till
- patienter
- halso- och sjukvardspersonal
- studenter

= Alternativa resurser for patienters larande behdver utvecklas
- for stod fore och lang tid efter vard och behandling
- inom och utanfor sjukhusen, t ex i primarvarden
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Stockholm Gotland

= Larandecentrum - en pedagogisk modell - 4 D projekt
-> satter larandet i centrum
-> starker patientens delaktighet genom 6kad kunskap
- bygger pa forskning om patienters larande och delaktighet
-> inkluderar
1. Pedagogisk kompetensutveckling for vardpersonal/studenter
2. Undervisning for patienter/narstadende
3. Information i olika former
4. Motesplats for patienter, narstdende , vardpersonal
5. Forskningsinformation

Rapport:
https://ki.se/sites/default/files/2018/01/23/resultat_och_losningar_program_4d.pdf
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Tack!

lena.boman@ki.se
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