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Baggrund lTIlClt

Antal nye tilfselde af brystkraeft pr. ar er 39 for maend og
4694 for kvinder

= For kvinder udggr det 24.3% af alle kreefttilfeelde

Flere og flere overlever kraeft
(Kraeftens Bekaeempelse, 2019)

Stigende antal lever med senfglger af sygdommen og
behandlingen

= Tre centre for senfglger i DK, herunder Nationalt Center for
Brystkraeftsenfglger

Konsultationerne er blevet mangesidet

= kompleks information, patientrapporterede
oplysninger, behandlingsvalg, coping med sygdom

(Kreeftens Bekaeempelse, 2019; NORDCAN, 2019)



Nar kraeften rammer

Tab af funktioner Angst (for tilbagefald
Bivirkninger Vrede, irritation
Senfalger Skyld/skam
Smerter Sorg, afmagt
Vaegttab Svingende falelser
Manglende grad/glaede

appetit

Lyst til ig?
tilbagetraskning Hli/ﬁfg\?a;?glli%-r
Familie/ Meningsfuldhed/
venner . meningslgshed
Bolig, skonomi Ensomhed
Arbejde Tro
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https://www.livogkraeft.rm.dk/psykiskpaavirkning/



Nar kraeften rammer midt
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= Kreeftpatienter befinder sig i en sarbar position

= Ingen garanti for at behandlingen virker

= De fleste behandlinger er forbundet med betydelige
bivirkninger

= Patienterne har begraensede muligheder for at udgve
kontrol over deres situation
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Eksistentielle kriser i et kraeftforlgb e

Kraeft Afslutning af Kraeften vender Sen Dgd
diaghose behandling tilbage kraeftstadie
Indledende Ingen tegn Palliativ Terminale
behandling pa sygdom behandling fase

“Jeg kan

do af det
her”

"Jeg overlevede “Jeg kommer til "
kraeften. kommer at do af aJteg;,r ved
den igen?” sygdommen”

Oversat efter McCormick & Conley, 1995: Patients' Perspectives on Dying and on the Care of Dying Patients



Beslutningstagning i et kraeftforlgb TMdt
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» Beslutningstagning har faet afggrende betydning i
kraeftbehandlingen over de seneste 20 ar

= den medicinske udvikling

= patientcentreret tilgang, som lsegger vaegt pa nye forhold mellem
patienter og laeger

= model for faelles beslutningstagning, hvor patienter ikke lazengere er
passive modtagere, men aktive deltagere i beslutningsprocessen

Sundhedsprofessionel .
Paternalistisk: Patient

Information og anbefalinger

o < 3
A Informeret medicinsk beslutningstagning:
i _. Information
' >

Fzelles beslutningstagning:
Information og anbefalinger, aktiv lytning

( Vardier og praeferencer >

Oversat efter Irina strelnikova, Shotterstock




Beslutningstagning i et kraseftforigb midt
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= Vores fglelser og vores made at taenke pa er grundlaeggende
elementer i beslutningsprocessen

Patienter med krzeft kan opleve mange sveaere folelser under
deres sygdoms og behandlingsforlgb

= Symptomer pa angst og depression har vist sig at veere til
stede hos mere end en tredjedel af alle kraeftpatienter
(Zabora et al. 2001; Carlson et al., 2001; Christensen et al., 2009)

Kraeft Afslutning af Kreeften vender Sen Dad
diagnose behandling tilbage kraeftstadie
Indledende Ingen tegn Palliativ Terminale
behandling p& sygdom behandling fase

“Jeg er ved
at de”

“Jeg kan “Jeg overlevede "“Jeg kommer til
do af det kraeften. kommer at do af
her” den igen?” sygdommen”
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Folelser og beslutningstagning

De fleste forskere i dag er enige om, at

= Fglelser er en vaesentlig faktor i de fleste beslutninger, der traeffes
gennem livet

= Beslutninger kan betragtes som en strategi i tilvaerelsen, der
guides af vores fglelser i forsgget pa at

= undga negative fglelser (fx skyld og fortrydelse) og
= gge vores oplevelse af positive fglelser (fx stolthed og lykke)

Lerner JS, Li Y, and Valdesolo P, et al. Annual Review of Psychology (2015)
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Folelsernes funktioner

= Glaaede (binder os sammen, lindrer stress)

= frigiver stoffer i hjernen, der ikke kun forarsager varme og
glade fglelser, men ogsa fremmer vores mental sundhed

= Vrede (holder folk pa afstand)

= gger hjerteaktiviteten, far pulsen og blodtrykket til at stige.
Findes der ikke noget fglelsesmaessigt udlgb for noget af
denne her spaending, hober det sig op indeni og kan
medfgre en belastning pa ens helbred

= Skyld er en af de mest destruktive fglelser (udmattende)

= virker regulerende pa vores adfaerd - nogle handlinger
fremstar mindre tiltalende, fordi de ledsages af en
ubehagelig skyldfglelse
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Folelser og beslutningstagning

= Selvom fglelser ret praecist kan vejlede og guide os i
forbindelse med beslutninger, kan de ogsa vildlede os.

"Hvis det altid var optimalt at folge vores folelses- og
erfaringsmeaessige instinkter, ville det ikke have vaeret
ngdvendigt, at vores rationelle og analytiske system, der
er knyttet til taenkning, havde udviklet sig og blevet sg
fremtraedende i den menneskelige adfaerd” (siovic et al, 2004:319)

Slovic P, Finucane ML, and Peters E, et al (2004) Risk as analysis and risk as
feelings: some thoughts about affect, reason, risk, and rationality
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Folelser og beslutningstagning

é N

Negative fglelser fremkaldt af livstruende
begivenheder betyder ofte, at
opmaerksomheden er fokuseret pa de
negative aspekter.

G

7

Dette kan skabe en forvraengning i
risikoperception og dermed kan der
traeffes uhensigtsmaessige
behandlingsbeslutninger.

\ L/

’ = P
Information, der udveksles under den

fgrste konsultation glemmes ofte, er
meget vanskelig at huske eller feJItoIkes
pa grund af patienternes fglelsesmaessige

tilstand.
o _J
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Folelser og beslutningstagning

- frygt

Frygt kan beskrives som bade en fysiologisk tilstand og en
subjektiv oplevelse som fglge af en trussel

Frygt hjeelper os i potentielt faretruende situationer, hvor vi skal
vurdere, om vi skal bekaeempe eller flygte fra den potentielle
trussel

YOL CAN FIGHT..
ME UM FLIGHT!..
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Folelser og beslutningstagning
- frygt

= Sammen med angst er frygt en altoverskyggende folelse
hos kraeftpatienter

"Jeg var sd bange. Jeg var sikker pd at jeg skulle do, da jeg
fandt ud af, at jeg havde kraeft. Det var skreemmende. Jeg
kunne ikke teenke pa andet end hvad jeg ville ga glip af..."

"Min familie og jeg var s bange, da laeagen sagde kreeft. Jeg
tror ikke, jeg har hgrt noget andet, der blev sagt efter det.”

= Frygt har i nogle studier vist at gge
= selv-eksamination, valg af forebyggende fjernelse af bryst

Mazzacco et al. 2019
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Folelser og beslutningstagning

- angst

= Stzerk ubehagelig og folelsesmaessig reaktion pa en truende eller
farlig situation, der muligvis kan opsta i fremtiden (forventnings-
/bekymringsangst)

= Eksperimentelt studie undersggte 3783 personers motivation for at
gennemga genetisk screening med henblik pa at vurdere risiko for
hudkraeft

86 % havde gnske om genetisk screening

blandt de fire mest dominerende faktorer (angst, nysgerrighed, sol
eksponering, opfattelse af hudkraeft), der havde betydning for om
man gnskede at fa foretaget genetisk screening, spillede angst den
stgrste rolle

= hgjere angstscore forudsagde lavt gnske om genetisk screening

Fogel AL, Jaju PD, and Li S, et al (2017) Factors influencing and modifying the
decision to pursue genetic testing for skin cancer risk J Am Acad Dermatol
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Folelser og beslutningstagning

- angst

= Gennemgang af studier om angst og
beslutningstagning viser inkonsistente resultater

= kan forklares ved en ikke-lineacer sasammenhaang, hvor et
moderat niveau af angst letter beslutningsprocessen,
mens for meget angst har en haammende effekt

L e s in i e paeaE D e o Hailey BJ (1991) Family history of breast cancer and screening behavior:
an inverted U-shaped curve? Med Hypotheses

Zhang et al. (2012) Worry is good for breast cancer screening: a study of

female relatives from the ontario site of the breast cancer family registry.

-1 J Cancer Epidemiol.

Lowversus  Medium (ref.)  High versus
medium medium
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Folelser og beslutningstagning

- bekymring

= En kaede af gentagne tanker og billeder af negativ karakter, som er
relativt ukontrollerbare

= Indholdet vedrgrer typisk fremtidige begivenheder, hvor udfaldet er
usikkert og indeholder muligheden for en eller flere negative udfald

= Funktionen er at rette opmaerksomheden mod en trussel,
facilitere analytisk taenkning og igangseette problemlgsende
og selvbeskyttende adfeaerd for at reducere truslen

= Nar bekymringen bliver overdreven og ukontrollerbar, kan det
vedvarende ubehag, som den konstante bekymring medfgrer,
blive uacceptabel og resultere i generaliseret angst

Borkovec TD, Ray WJ, and Stéber J (1998) Worry: a cognitive phenomenon intimately
linked to affective, physiological, and interpersonal behavioral processes Cognit Ther Res
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Folelser og beslutningstagning

- bekymring

= Bekymringens rolle i beslutningstagning er blevet
undersggt hos kvinder, som overvejede kirurgisk
fjernelse af brystet

= Studiet viste, at det der motiverede tidligere
brystkraeftpatienter til at vaelge kirurgisk indgreb, var
frygt og bekymring snarere end den objektive risiko for
senere kraeft i det andet bryst

Beesley H, Holcombe C, and Brown SL, et al (2013) Risk, worry and cosmesis in decision-making for
contralateral risk-reducing mastectomy: analysis of 60 consecutive cases in a specialist breast unit Breast
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Folelser og beslutningstagning

= Lav arousal af en fglelse som fx frygt, angst eller bekymring har
ingen betydelig effekt pa patienternes beslutningstagning

= Moderate niveauer af arousal tyder pa at have en faciliterende
effekt pa beslutningstagning

» Hgje arousalniveauer kan have en haammende indflydelse pa
beslutningstagning,
= skaber en mere fastlast negativ teenkning
= haemmer evne til at behandle information

Mazzacco et al. 2019



midt

Behov for information

Intense fglelser kan pavirke informationssggning, fortolkning
og behandling af information samt beslutningstagning

= Angst eller stress aendrer vores fokus - vi bliver mere
tilbgjelige til at vende vores opmaerksomhed mod

information, der er skreemmende (katastrofetanker)
(Williams et al., 1997)

o =)
= Et flertal af kraeftpatienter handterer deres kraeftsygdom
ved at sgge efter information .
(Manfredi et al., 1993; Jenkins et al., 2001) - %

= Andre patienter undgar information for at forhindre at

blive mere bekymrede
(Pifalo et al., 1997; Case et al., 2005; Muusses et al., 2012)
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Beslutningskonflikt

= En psykologisk tilstand, der maerkes, nar vi star over for
beslutninger, der involverer risiko, tab, fortrydelse eller
udfordringer af personlige livsveerdier

= Opstar pa grund af udfordring ved at balancere fordele og
ulemper

= kan forveaerres af faktorer som utilstraekkelig viden,
urealistiske forventninger, uklare personlige veerdier og
utilstraekkelig stgtte og ressourcer til beslutningstagning

= Mange screeninger, diagnostiske tests, behandlinger, og
samtaler om den sidste tid er ofte forbundet med vanskelige
vaerdi-fglsomme beslutninger

Stacey D, Murray MA, Légaré F, Sandy D, Menard P, O'Connor A. Decision coaching to
support shared decision making: a framework, evidence, and implications for nursing
practice, education, and policy. Worldviews Evid Based Nurs. 2008;5(1):25-35.
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Hvordan ser
beslutningskonflikt ud?

Patienten vil maske:

= Udtrykke usikkerhed

omkring beslutningen En ulgst beslutningskonflikt

kan fgre til forsinkelse af

= Vakl I | i '
akle mellem valg beslutningen, utilfredshed,

= Udseette beslutningen og en bebrejdelse af de
= Tvivle pa egne personlige sundhedsprofessionelle for
R (o) .
vaerdier eller hvad der er et darllgt resultat

vigtigt for dem

= Veaere optaget af
beslutningen

= Udvise tegn pa angst eller
anspandthed
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Beslutningscoach

» Hjzelper med at vurdere faktorer, der pavirker patientens
niveau af beslutningskonflikt

= Yder stgtte, der sigter mod at udvikle patientens
faerdigheder i forbindelse med:
= at overveje muligheder
= at forberede sig pa at drgfte beslutningen i konsultationen
= gennemfgre den valgte mulighed

» Vurderer, hvad der pavirker gennemfgrelsen af den
valgte mulighed

: Stacey D, Murray MA, Légaré F, Sandy D, Menard P,
- Fglger fremSkrldt O'Connor A. Decision coaching to support shared decision
making: a framework, evidence, and implications for
nursing practice, education, and policy. Worldviews Evid
Based Nurs. 2008;5(1):25-35.
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Decision Coaching to Prepare Patients for
Making Health Decisions: A Systematic
Review of Decision Coaching in Trials of
Patient Decision Aids

Dawn Stacey, PhD, Jennifer Kryworuchko, PhD, Carol Bennett, MSc,
Mary Ann Murray, PhD, Sarah Mullan, MSc, France Legare, PhD

Medical Decision Making, 2012

Background. Decision coaching is individualized, nondi- process without any difference in knowledge or participa-
rective facilitation of patient preparation for shared deci-  tion in decision making. Coaching plus PtDA compared
sion making. Purpose. To explore characteristics and  with PIDA alone (n = 4) had no difference in knowledge,

effectivanace af dacicinn canchina avaluated within trinle valhae rhnira noreamant narticinatinn in darician mak.
o » Coaching (n = 10 studier) s
21« forbedret viden sammenlignet med almindelig praksis #i<

com » forbedret viden svarende til beslutningsstatte vaerktgj dec

. forbedret eller ingen forskel pa andre outcomes
« (tilfredshed, deltagelse, omkostninger)



Patientcentreret kommunikation midt
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Tre kerneveerdier

= Patientperspektivet. Inddragelse. Partnerskab.

Operationel definition

» Inddragelse og forstaelse af patientens perspektiv
bekymringer, tanker, forventninger, behov, fglelser og funktion

» Forsta patienten med udgangspunkt i hans/hendes unikke
psykosociale kontekst

= Etablere feelles forstaelse af problemet og dets behandling i
overensstemmelse med patientens veerdier

= Stgtte patienter i at dele magt og ansvar ved at involvere dem i
valg i det omfang de gnsker det

Epstein et al. 2005; Epstein & Street, 2007
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Aktiv lytning i faelles beslutningstagning

Anerkendelse af patientens angst, fra den generelle frygt for
det ukendte til den specifikke angst for usikkerheden, kan lette
beslutningsprocessen

= Lyt til patientens og de pargrendes fglelser (vrede, sorg)

= Veer naervaerende med spgrgsmal i respekt for, at det er patienten,
som er styrende ved samtalens indhold. Inddrag de pargrende.
Sparg ind til deres veerdier og holdninger

= Spgrgsmalene skal omhandle en klarlaeggelse af patientens og de
pargrendes gnsker, veerdier, muligheder og valg



Vaerdier og praeferencer midt
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Sundhedsprofessionel

ternalistisk:
ﬁ Inform; og anbefali
L
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>
¢ Faxlles beslutningstagning: oy
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Oversat efter Center for Creative Leadership, 2016
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“....the secret of the care of the patient is in
caring for the patient.”

Dr. Francis W. Peabody, JAMA 1927

Tak for 1 dag

Kontakt mig pa:
Berit Kjeerside Nielsen
beritnie@rm.dk

www.defactum.dk | 29




