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Delaktighet i sitt behandlingsbeslut — hur upplever
patienten det?

Protonbehandling och ProtonCare projektet

Hur upplevs delaktighet i behandlingsbeslut nar det finns tva
likvardiga behandlingsalternativ?

Hur kan vi stodja/mojliggora delaktighet?
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Med historia och en blick mot framtiden

Fotonstralning avger energi successivt under passagen.
Protonstralning avger energi fokuserat i tumaoren.
Protonstralning skonar frisk vavnad runt tumaoren.
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Fotonstralning avger energi successivt under passagen.
Protonstralning avger energi fokuserat i tumoren.
Protonstralning skonar frisk vavnad runt tumoren.




Vad innebar det att fa
behandling pa
skandionkliniken i
Uppsala?

Infor protonstralning i Uppsala - Skandionkliniken

Protenstralning
/Fakta 0 _behandlmgen

tumorsjukdomar — octl_fdr vissa patlenter ar protonstralnlng'e‘rt bra
behandlingsalternativ:™ e



https://skandionkliniken.se/praktisk-information/

ProtonCare Study Group

Studerar effekten av protonbehandling ur patientens perspektiv -
forskningen bygger pa patientrapporterade data och intervjuer

Overgripande syfte - att understka konsekvenser av cancersjukdomen och
protonbehandlingens biverkningar, paverkan pa halsa och livskvalitet

Malet - att optimera forutsattningarna for att genomfora den onkologiska
behandlingen, oka overlevnaden samt patienternas livskvalitet

Forskningen finansieras huvudsakligen av Cancerfonden

ProtonCare ®




Skandionklimiken Q —_

Proton Care Study Group




Studier och pagaendearbete

» Langtidsuppfoljning patienter
med hjarntumor

e Kvalitativ studie om HRQoL och
status efter 5 ar,patienter med
njarntumor

* Fatigue-hjarnbestralning

* Halsoekonomi
( * Symtomskattningsinstrument
\

RSAS

* Pagaende datainsamling
o * PROTONCARE-SWANCA-PRORECT

ProtonCare




Fotonbehandling

eller
protonbehandling?




Beslutsprocess protonbehandling

Overvagande
protonbehandling — Information patient
dubbla dosplaner

Diagnos och

Remiss Forberedelser for
stralbehandling stralbehandling

Beslut

behandlingsbeslut
stralbehandling




Barriarer for tillgang till PBT

Enligt lakarna - main barrier patients’ choice (34%)

Enligt patienterna sjalva

- bristande koordinering remitterande och PBT, speciellt vid annan samtidig behandling

- det behovs forbattrad kommunikation om vardforloppet och skraddarsydd information
- forbattrad shared decision making

- lAng resvag

Clues to address barriers for access to proton therapy in the Netherlands - PubMed (nih.gov)



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36464178/

Att klara av en forandrad social situation —
patienters upplevelse av att vara hemifran under
protonbehandling

 Oro

 Praktiska fragor (boende, ekonomi, husdjur)
* Sjukdom och behandling

* Att leva utan familjen nara
* Forandrad social kontext med nya relationer

ProtonCare

Mollerberg ML, Langegard U, Ohlsson-Nevo E, Fransson P, Johansson B, Ahlberg K, Sjovall K. Managing an
altered social context-Patients experiences of staying away from home while undergoing proton beam therapy.
Nurs Open. 2020 Apr 14;7(4):1157-1163.




Upplevd delaktighet i vard och behandling ar relaterat till en hogre

livskvalitet, forbattrat valbefinnande, och upplevelse av varden



ProtonCare

O
, To get control over what
To be a voice that matters will happen
Patientens 4 ~

upplevelse av

delaktighet |
behandlingsbeslut

.

Patients' experiences of
participation in the decision-
making process for proton beam

therapy

/

Being in the hands of
doctors choice

Feeling selected for
treatment

Sjovall K, Ahlberg K, Fessé P, Fransson P, Kristensen |, Ohlsson-Nevo E, Akeflo L, Langegéard U. To
become part of the team-patient experiences of participating in decision-making for a new treatment
(proton beam therapy). Support Care Cancer. 2024 Jun 18;32(7):442.



“jag vill kéinna att de ser och hér mig... man kan ha en
diskussion med mig”

Att vara en ”..det kdnns ganska bra. Om detta gdr dt helvete sa har jag
sle inte fattat beslutet sjalv”
rost som

raknas

" sa 99% sd var det jag som tog beslutet och det kénner jag
att det kéindes skont att séiga att “sa hdr gor vi”

” Det dir trots allt min hédlsa”




Att ha kontroll over vad
som kommer att handa

"det dr sma saker i sammanhanget liksom, jag har en tumér i hjérnan
men alltsa de dér praktiska sakerna det dr ngt man kan kontrollera”

“Det jobbigaste dr vdl att man dr sa Idngt hemifran, ven om man
kommer hem pa helgerna. Det dir éinda langt... och just det att jag har
en dotter... just att min lilla dotter inte riktigt vet var jag dr”

”jag blir lugn ndr jag har tillrdckligt mycket information. nér jag inte
har koll pa allt ér jag inte lugn”




Att vara |
handerna pa
lakarens

beslut

“det dr klart éir man erfaren onkolog ... da kanske man ténker pd
ett annat sdtt, men for mig dr det forsta gangen jag har en
hjgrntumor”

”jag sa att jag litade pa vad dom tycker ér bdst for mig for jag
har ingen aning”

“vart finns det som séiger att det hdr dr bdst...eller varfor har det
tagit sa lang tid att komma fram till det som dr bést?” “men da
sa hon det hdir beslutet dr det bésta fér mig och sa dr det”

“det blir ju ganska dyrt i Idngden det blir ju lite pengar. Ja, men
jag vet inte om man kan goéra ndgot dt det. Tror inte det. Det ér
lite surt sa klart...men sa dr jag ju hér av en viktig anledning. For
att bli sa frisk som mdjligt. Man har inte sd mycket val om man
sdger sa.”



“jag forstar ju att jag dr en av de utvalda pd

Att ka NNa S |g Utva ld ndgot sdtt. Och det ska man vara glad fér

liksom”




Sammanfattning

» Att fa protonbehandling kan upplevas som ett privilegium men kan ocksa skapa
stress — bade utifran oro kring sjukdom och behandling men ocksa utifran alla
praktiska konsekvenser

» Patientens tillit till behandlingsbeslut och for processen bygger pa att patientens
preferenser, forvantningar och erfarenheter inkluderas i behandlingsbeslutet

* Patienten maste inkluderas i teamet som en jambordig partner



Exploring patient-reported barriers to participating in proton
therapy clinical trials

Behandlingsbeslutet kan skapa existentiell stress som paverkar
mental och kognitiv formaga

e Otillracklig kunskap och for mycket information pa en gang
* En onskan om trygg omgivning under behandling
* Osakerhet om behandling (/randomisering)

Exploring patient-reported barriers to participating in proton therapy clinical trials - PubMed (nih.gov)



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38186677/

+

Sa vad kan vi som
sjukskoterskor gora?




Strategier for att gora halso- och sjukvarden mer personcentrerad

Figur 8. Varden i Sverige far svaga resultat pd omraden som rér medskapande.

Nar du under det senaste aret fatt vard, har nagon vardpersonal

som du tréffar for din sjukdom ...
... diskuterat med dig vilka
huvudsakliga malsétiningar eller
prioriteringar som finns i varden
av ditt/dina tillstand?
Andel som svarat "ja”
Australien 724
Tyskland 70+
Frankrike 67«
Schweiz 66+
USA 64
Nederlénderna 61+
Storbritannien 60+
Nya Zeeland 60+
Kanada 57«
MNorge
Sverige

I T T I 1
0 20 40 60 80 100%

... diskuterat dina behandlings-
alternativ, inklusive eventuella
biverkningar?

Andel som svarat "ja”

Australien 69
Tyskland &4+
Frankrike 64

Nya Zeeland 64 «
Schweiz 63+
USA 62+
Kanada 60+
MNederlanderna 59+
Storbritannien 57«
Sverige 43
Norge 40

T T T 1
20 40 60 80 100%

" Sh:lhshsld SIgJIfIkﬂn' skillnad pcl 5—proceE nivan mot det svenska resultatet.

Respondenter som har minst en sju

Kélla: Vardanalys 2016c.



Delaktighet

Figur 4. Beskrivning av olika dimensioner i en evidensbaserad praktik.

Bésta tillgangliga
kunskap och evidens

Patientens situation,
erfarenheter och
preferenser

................... Eviden sbaserﬂd
praktik

Professionell
expertis

Kalla: Socialstyrelsen 20180, bearbetad av Vardanalys.



Personcentrerad
vard - att vara en
deliteamet =
delaktighet

PATIENTENS
KUNSKAP OM HUR
DET AR ATT LEVA
MED SJUKDOMEN

VARDPERSONALENS
KUNSKAP OM
SJUKDOMEN OCH
DESS BEHANDLING
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. * Praktiska aspekter av sjukdom

och behandling

mottagare Tl | . ...

patienten i teamet

* Kommunikativa aspekter
H || ||@ S apa Ir@ * Relationella aspekter
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ProtonCare

Kristensen |, Langegard U, Bjork-Eriksson T, Blomstrand M, Brodin P, Fransson P, Rosenschéld PMA, Nordstrom F, Olsson-Nevo E, Sjovall K, Ahlberg K.
Batle?tzrg gréec% 1a8t| 6Jze ‘Iaﬁ)eé 2roton therapy for malignant brain tumours — Is there a relation between radiation dose and brain structures? Radiother
ncol. ct18; : .

Kunni K, Langegard U, Ohlsson-Nevo E, Kristensen I, Sjovall K, Fessé P, Akeflo L, Ahlberg K, Fransson P; Proton Care Study Group. Symptom experience
and se/mgtom Istress in patients with malignant brain tumor treated with proton therapy: A five-year follow-up study. Tech Innov Patient Support Radiat
Oncol. 2024 Aug 16;31:100269.

Sampaio F, Langtegérd U, de Alva PM, Flores S, Nystrand C, Fransson P, Ohlsson-Nevo E, Kristensen |, Sjovall K, Feldman |, Ahlberg K. Cost-effectiveness
of proton beam therapy vs. conventional radiotherapy for patients with'brain tumors in Sweden: results from a non-randomized prospective multicenter
study. Cost Eff Resour’Alloc. 2024 Sep 13;22(1):66.
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Ovriga referenser

Sveriges nationella center for stralbehandling med protoner —
Skandionkliniken

Proton Care Study Group - info.sida — Skandionkliniken

Clues to address barriers for access to proton therapy in the
Netherlands - PubMed (nih.gov)

Exploring patient-reported barriers to participating in proton therapy
clinical trials - PubMed (nih.gov

Fran mottagare till medskapare


https://skandionkliniken.se/
https://skandionkliniken.se/forskning/proton-care-study-group/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36464178/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36464178/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38186677/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38186677/
https://www.vardanalys.se/wp-content/uploads/2018/11/Rapport-2018-08-Fr%C3%A5n-mottagare-till-medskapare.pdf
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