Personcentrerad patientutbildning

Bakgrund

Enligt Lejsgaard Christensen & Huus Jensen (2004) ar det manga patienter som idag tar ett
stort ansvar for sin egen behandling genom att soka kunskap och information om sin sjukdom
via t.ex. internet. Detta kan manga ganger bero pa att patienten kanner sig utesluten fran
beslutsfattandet kring sin behandling samt att sjukvardspersonalen anvander ett sprak de inte
forstar eller har gett information de inte kan relatera till (Berglund & Kallerwald, 2012).
Genom att delta i en patientutbildning kan patienten fa denna information pa ett lattforstaeligt
och relaterbart satt samtidigt som de erbjuds personcentrerad vard. Nar patienten kanner sig
delaktig okar foljsamheten till behandlingar och man sékerstéller att mal uppnas samtidigt
som patientsakerheten okar (Socialstyrelsen, 2015).

Resultat frdn magisteruppsatsen Patientens informations- och kommunikationsbehov vid
cytostatikabehandling (Balkerud & Brundin, 2014) visade att patienter med malignt lymfom
vill ha vetskap om vad som vantar, kroppens reaktion och vad som ar normalt att kanna i
samband med cytostatikabehandlingen. De vill ocksa veta vilka aktiviteter som &r lampliga
samt vilka som &r olampliga med anledning av deras infektionskanslighet i samband med
cytostatikabehandlingen. Genom patientutbildning kan patienten fa del av andras erfarenheter
och upplevelser.

Syfte

Det dvergripandet syftet med patientutbildningen var att unga vuxna patienter med Hodgkins
lymfom genom att traffa andra i samma situation skulle lara sig av varandra att hantera
vardagen. De skulle dven fa kunskap om sin sjukdom och behandling, om vilka symtom och
biverkningar som kan uppkomma i samband med denna, for att kénna sig trygga i sin
situation och uppna god halsa.

Metod

Kunskapscentrum for Jamlik vards (KJV) personcentrerade utbildningsmodell for patienter
och narstaende bygger pa deltagarens individuella larande i grupp och gruppdeltagarnas
erfarenhetskunskap. Modellen utgar fran deltagarens behov dar hon far beréatta vad hon vill
veta och vad som é&r viktigt for just henne. Utifran deltagarnas fragestallningar bildar gruppen
teman - dessa utgor utbildningens innehall. Uthildningen sker genom diskussion dar
professionell faktakunskap och erfarenhetskunskap varderas och integreras lika mycket.
Utbildningen leds av en resursperson fran sjukvarden och en stodperson med erfarenhet av att
leva med den diagnos som gruppdeltagarna har. Genom ett aktivt deltagande i diskussionerna
lar man sig av varandra for att kunna hantera vardagen med sa god halsa och livskvalitet som
mojligt (Kunskapscentrum for Jamlik vard, 2016).

Modellen har ett vuxenpedagogiskt forhallningssatt och bygger pa de norska laring- och
mestringsprinciperna; dar leering handlar om att fa kunskap, fardighet och attityd medan
mestring gar ut pa att fa en styrka att méta utmaningar och kunna kénna kontroll. Ett satt detta



kan astadkommas pa inom ramen for utbildningen &r att vid behov kalla in en expert for att
svara pa fragor inom det amnet deltagarna uttryckt intresse for (Kunskapscentrum for Jamlik
vard, 2016).

Den genomfoérda patientutbildning vande sig till unga vuxna patienter med Hodgkins lymfom
i dldrarna 18-30 ar under pagaende cytostatikabehandling. Stodpersonen var en patient som
har genomgatt behandling for Hodgkins lymfom och resurspersonen en sjukskoterska som
arbetar pa hematologens lymfommottagningen vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Patientutbildningen genomfordes forsta gangen under varen 2015 vid fem tillfallen med tva
deltagare. Det forsta tillfallet var avsatt for brainstorming kring vilka &mnen deltagarna sjalva
ville ta upp under utbildningens gang.

En andra utbildningsomgang holls under varen 2016, fem tillfallen varav ett var tillagnat
brainstorming, denna gang med fyra deltagare.

Da det var svart att rekrytera tillrackligt manga deltagare i aldersgruppen 18-30 sa innehdll
bagge grupperna deltagare som var aldre. Svarigheterna berodde dels pa att det vid
utbildningstillfallena endast fanns ett fatal nydiagnostiserade patienter att tillga och av dessa
avhojde flertalet att medverka da de kande att de inte orkade eller att de bodde for langt fran
sjukhuset.

Resultat

Deltagarna var mycket positiva till patientutbildningen; de tyckte det var vardefullt att fa
traffa andra som var i samma situation som de sjélva och att prata av sig/klaga sa mycket de
ville — nagot de upplevde sig vara begransade i med sina anhériga da de inte ville att de skulle
bara hela den bordan. Att sjalva fa brainstorma fram utbildningens innehall var mycket
uppskattat da de sjalva fick lagga vikt pa de omraden de kénde var mest intressanta, och fa
traffa experter inom de omraden dar det var extra viktigt — som t.ex. nar det bjods in en lakare
for att prata om temat "Diagnos och Framtid”.

Stodpersonen sags som mycket vardefull da patienterna lattare kunde relatera till dennes
genuina upplevelser samt att de i stodpersonen ség ett hopp om ett liv efter cancern. Aven
resurspersonen ansags vara viktig da den representerade den medicinska kunskapen samt de
kunskaper och erfarenheter som kommer av att ha féljt manga patienter genom deras
behandling.

Genom diskussionerna i gruppen larde sig deltagarna av varandra och blev sporrade att inte
vara onddigt begransade i sin vardag nar det till exempel gallde fysisk aktivitet och diet. Ett
amne som var av stort intresse i bdgge grupperna och som diskuterades flitigt var
forstoppning. Dér ansdg deltagarna att de hade ett stort utbyte av varandra och de delade med
sig av olika tips till varandra.

Att diskutera kansliga amnen sa som forstoppning och kanslor kunde ibland upplevas som
genant och nagot man helst inte gjorde i grupp, men deltagarna i bagge omgangar av
patientutbildningen uttryckte att de kunde diskutera alla &mnen och k&nde sig trygga och
bekvama i att dela med sig av jobbiga erfarenheter. Enligt utvarderingsenkéten som fylldes i
av varje deltagare efter avslutad patientutbildning var det mycket positivt att grupperna var
sma, det ledde till en kénsla av intimitet, en “sluten grupp”, ddr det var hogt i tak och allt
respekterades och accepterades. Deltagarna lyfte dven fram att det var positivt med en liten



grupp dar alla kunde fa komma till tals och det fanns tid och utrymme for alla att prata om det
som de gatt runt och burit pa.

Trots att det var helt fritt for deltagarna att vélja de &mnen som de ville ta upp sa marktes det
tydligt att det var flera teman som ansags viktiga och intressanta i bigge grupperna; Diagnos
och Framtid”, ”Jobb och Sjukskrivning”, ”Fysisk aktivitet”, ”Relationer” och “Livsstil”.

Utifran de olika teman utarbetades informationsbladet Rad till dig med pagaende
cytostatikabehandling for malignt lymfom av personalen i samrad med patienter och
narstaende. Informationsbladet erbjuder en lattforstaelig och 6verskadlig bild Gver exempel pa
vilka aktiviteter, vilken mat och vilka néjen man kan gora och vilka man bor avsta fran samt
hur man bor forhalla sig till husdjur. Informationsbladet ar ocksa ett steg i att sakerstalla bade
kvalitet och jamlikhet i varden da alla patienter med malignt lymfom far samma information
av personalen. Deltagandet i patientutbildningen och informationsbladet bidrar till 6kad
kunskap hos patienterna, men patientutbildningen genererar ocksa mojligheter for personalen
att effektivisera, anpassa och utveckla varden for att battre bemdta den enskilde patientens
behov och 6nskemal.

Slutsats

Patientutbildningen och informationsbladet har redovisats vid hematologens regionala dag i
november 2015. Informationsbladet ar ett komplement till patientparmen, innehallande
informationsbroschyrer som delas ut till patienten med malignt lymfom vid bérjan av
behandlingen.

Patientutbildningen &r ett bra komplement i omhandertagandet av patienter med
nydiagnostiserat Hodgkins lymfom. I framtiden vore det vardefullt att kunna erbjuda andra
diagnosgrupper inom hematologi och néarstaende till patienter med hematologisk diagnos
likvardig utbildning enligt KJVs personcentrerade utbildningsmodell.

Tack till Blodcancerfonden for det anslag som gjorde detta mojligt att genomfora.
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