Patientinddragelse fra
patientperspektiv




Min baggrund

Privat:

* Ph.d. (biologi), Cand. scient. (biologi og
matematik)

* Chefkonsulent pa Aarhus Universitet
* Mor til tvillinger (15 ar)



Dansk Brystkraeft Organisation (DBO)

* Grundlagt 1999

e Ca. 2500 medlemmer (patienter eller personer
med genmutation)

» Stpttet af Kraeftens Bekaempelse

* 9 |okale kredse varetager den daglige kontakt til
lokale medlemmer.

* Varetager interesser for nuvaeerende og kommende Dﬂﬂﬁk
brystkraeftpatienter og arbejder for bedst mulige
screening og behandling BWStl‘:rEf

 Udgiver DBObladet 3 gange pr ar [:| rga i iSEIt.lf.]'rl {DBD:




Patientinddragelse

e Fuld
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Patientinddragelse
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Hvis onske om
at vaere passiv:

e Kan skyldes chok —
kan aendres til
naeste besgg

* Kan give tryghed

* Undersgg, Iyt og
respekter.




Hvis patienten har gnske

om information:

e Saet information ind i patientens kontekst:
* Hvor meget ved vedkommende allerede?

* Hvor mange ord og udtryk og behandlinger har
patienten behov for at hgre mere om?

* Hvor meget viden om sygdommens alvor/grad vil
de have?

* Patienter lever ikke i et kommunikationsvacuum.
Leegen er naesten den sidste kilde til information. Vi
taler sammen og sgger info. Ogsa uden for Danmark.

* God information kraever samtale og dialog. Papir og

web kan ikke sta alene. &l

[
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Hvis patienten har gnske

om inddragelse:

* Undersgg patientens praeferencer.
Handler det mest om at gge
chancerne for overlevelse? Undga
specifikke bivirkninger? At fgle sig i
kontrol?

* Veer aerlig om graensen for det frie
valg.

* Respekter patientens gnsker. Ellers lad
vaere med at spgrge.




* Den enkelte patient kan skifte
preeferencer gennem et forlgb.

e Et ‘beslutningsstptteveerkt@j” uden
mulige beslutninger er reelt kun et
informationsveerktg.

* Tiloud om deltagelse i
(randomiseret) forsgg gor patienten
til ‘aktiv’ medspiller, men uden at
have indflydelse pa udfaldet. Det er
naesten det vaerste fra begge
verdener.




Selvom jeg naesten kun har mgdt venlige og
kompetente laeger/personale i mit forlgb, sa er man
kun et nummer, placeret i et bestemt
behandlingsforlgb, som der ikke er mulighed for at

“ommaegblere” undervejs.

Citat “Det er jo kun et tilbud”, men der var bare ikke
noget alternativ, hvis man ikke tog hele pakken som

den la.

Citat: Anonymt DBO medlem pa Facebook
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Patientinddragelse i klinisk forskning




Hvorfor er

patientinddragelse i
brystkraeft vigtig ?

Klinisk forskning i dag indenfor
brystkraeftomradet baner vejen for en
bedre behandling af brystkraeft
fremover

Dette forudsaetter:

* Innovative forskningsprojekter,
hvis mal er ny viden

* Deltagelse af engagerede
l2eger og @vrigt
sundhedspersonale

* Frivillig deltagelse af patienter
med brystkraeft

* Patientinvolvering og gensidig
tillid hele vejen igennem

P
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Hvad har jeg
brug for, som
patient, ved

deltagelse i
klinisk
forskning ?

Det handler om fakta og tryghed
Fakta om det enkelte brystkraeft projekt:

Deltagelse bgr gavne mig selv eller kommende
patienter

* Deltagelse i klinisk forskning skal vaere klinisk
relevant.

* Undga forskning for forskningens skyld- ej heller
udelukkende for at gavne lzegens publikationsliste

Tryghed ved min deltagelse:
Tillid til legen og det sundhedsfaglige personale

* Vier som brystkreftpatienter ofte tynget, bade
fysisk og psykisk.

e Det stiller krav til leegen, som skal balancere en
faglig, motiverende og objektiv information om
fordele og ulemper og give sig god tid til en dialog

(ikke presse)
Q s
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PRO- Patlent rapporterede

har det- ogsa
mentalt

* Livskvalitet betyder
rigtig meget

L. * Spgrg os, hvordan vi

.
- y

-

- -

e Patientens viden er
en vigtig og delvist
uudnyttet ressource

* Lyt til patienten-
gerne ogsa den
pargrende

-



Hvorfor er klinisk forskning vigtig for os

som patienter med brystkraeft ?

Klinisk forskning i brystkraeft skal give ny viden og medvirke til fremskridt i behandlingen pa kort
og lang sigt.

Foregar primaert pa universitetshospitaler og deekker bredt:

Basal forskning i brystkraeft (biomarkgrer og/eller genetik)

Forskning i behandlingsmetoder (operation og/eller stralebehandling)
Afprgvning af nye laegemidler og/eller medicinsk udstyr

Leegen skal altid informere om formalet og motivere patienten til at deltage

Patientinddragelse fra planlaegning til afslutning af projektet er altafggrende

KB (Kraeftens Bekaeempelse) kraever en redeggrelse for inddragelse (eller ej) af patienter
nar projektet seger om forskningsmidler hos KB.
é.[
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Afprgvning af laegemidler:

Laegens og patientens rolle

* Forsggsprotokollerindsendes og godkendes af myndighederne inde
start

* Afprevning af leegemidler til brystkraeft er oftest multinationale
(US,EU,DK%

 Viskal som patienter modtage bade skriftlig og mundtlig information
» Samtykkeerklaeringen underskrives samtidig af laege og patient

. I\/Ilgn kan, som patient til enhver tid, traekke tilsagnet om deltagelse
tilbage

Er informationen til os, som patienter, forstaelig ?
Kan det gores bedre ?



Hvad har jeg brug for at vide som

patient for at kunne tage stilling ?

Invitation til deltagelse: hvorfor mig ?

* Formal med studiet og inklusionskriterier skal
forklares pa letforstaeligt made

Hvad er forventningerne ? (udkomme af studiet) :

* Leegemidlets effektivitet: Leengere overlevelse ?
Bedre livskvalitet ? Feerre bivirkninger?

Hvad kan fordelene vaere, ved at deltage i en afprgvning:

* Teettere opfelgning, flere kontrolbesgg
Hvad kan ulemperne veere:

* Flere blodprgver ? Skanninger ? Biopsier ? Q
Nl
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Patienter kan have

bekymringer, som skal
afklares inden tilsagn

Der er flere typer (design) af studier

Abent studie: Bade patient og laege kender de
indgaende leegemidler

Blindet studie: Nyt afpr@ves overfor nuveerende
behandling eller placebo

e Kan placebo forveerre min kraeft, hvis jeg ikke
far aktiv medicin ?

* Lodtraekning lyder ikke rart !!!
* Hvor lang tid varer studiet ?
* Ma jeg have min ledsager med ?

e Kan jeg forsaette med den nye medicin, nar
studiet afsluttes ?



Klinisk forskning i brystkreeft foregar primaert pa

o . universitetshospitaler:
UllghEd : ) ) Hvordan far vi et bredere udsnit af
kraeftbehandlingen i kraeftafdelinger i hele landet med ?

Danmark:

Hvilke patienter inviteres ? Hvem fravaelges ?
* Andre sygdomme, overvaegt/fedme, diabetes,

Galder det sammeii hjerte-kar sygdomme
fOrSkningen ? * Social klasse og status. Dansk sprog

* Ressource staerke patienter indgar ofte

Hvordan far vi et bredere udsnit af
brystkrzeftpatienter med ?

ersk
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Tak til DBCG for initiativet og
god debat de naeste to dage

Lene Kaa Meier, BDO
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