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Keuzehulpen en kwetsbare groepen

Programma

11:45 = 12:15 Inloop met lunch

12:15=12:25 Welkom en opening (prof. dr. Julia van Weert)

12:25 - 12:50 Inleiding keuzehulpen en kwetsbare groepen (Olga Damman)

12:50 - 13:10 Risicocommunicatie in keuzehulpen (Jesse Jansen en Romy Richter)

13:10 - 13:30 Keuzekaarten in beeld (Janneke Noordman en Karen Prantl)

13:30 - 13:50 Korte pauze

13:50 - 14:10 Waardeverheldering in keuzehulpen (Liza van Lent)

14:10 = 14:30 Inkijkje in de ontwikkeling van een keuzehulp (Regina The)

14:30 - 14:40 Visualiseren van kans informatie (Inge van Strien)

14:40 - 14:55 Audiovisuele en narratieve informatie in keuzehulpen (Nida Gizem Yilmaz)

14:55 - 15:10 Beslisondersteuning voor migranten (Nora Hamdiui)

15:10 - 15.20 Keuzeondersteuning afgestemd op gezondheidsvaardigheden van cliénten in de
geboortezorg (Laxsini Murugesu)

1520 - 15:40 Pauze met koffie & thee

15:40 - 16:00 Inkijkje in de spreekkamer: begeleiden van kwetsbare patiénten in samen beslissen
(Annemijn Aarts)

16:00 = 16:30 Wrap up (Trudy van der Weijden)

16:30 = 17:00 Afsluiting en borrel
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Keuzehulpen en kwetsbare groepen
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Inleiding Keuzehulpen en kwetsbare groepen
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- Onderzoek naar communicatie van
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Keuzehulpen - definitie en scope

 Patient decision aids are tools designed to help people participate in decision
making about health care options. They provide information on the options and
help patients clarify and communicate the personal value they associate with
different features of the options.

 Patient decision aids do not advise people to choose one option over another, nor
are they meant to replace practitioner consultation. Instead, they prepare
patients to make informed, values-based decisions with their practitioner.

* Focus op patienten
* Vrij strakke criteria

International Patient Decision Aids Standards (IPDAS) Collaboration (ohri.ca)



http://ipdas.ohri.ca/what.html
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Keuzehulpen - dit symposium

* Alle fysieke en digitale tools met als doel het ondersteunen van mensen bij het

maken van keuzes over gezondheid en zorg

0 Volledige keuzehulpen, maar ook onderdelen van keuzehulpen zoals keuzekaarten en question
prompt lists

0 Vaak wel met enkele kernonderdelen

« Doelgroepen en setting:

o Patiénten, kliniek

0 Mensen met een verhoogd risico op ziektes, bv. huisartsenpraktijk
o Gezonde burgers, thuis
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Keuzehulpen - definitie en scope
Vaak standaard onderdelen

- Expliciete beschrijving van de keuze

- Gebalanceerde informatie over de opties

- Informatie over voor-en nadelen van de opties (de ‘uitkomsten’)
O waaronder numerieke kans-informatie

- Oefeningen voor waarde-verheldering

- Kennistest

International Patient Decision Aids Standards (IPDAS) Collaboration (ohri.ca)



http://ipdas.ohri.ca/what.html
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Waar zijn keuzehulpen te vinden?

PATIENTE 53 HOME  KEUZEWULPEN  VEELGESTELOE VRADEN | onovemeness | w (EEED + A
Bij zorginstellingen, bv via EPD, T - ppm—
website of link op papier/mail door e
zorgverlener
Bij zorgverzekeraars Min keuze

Keuzehulp
B]J P rofessionele keuzehu lp - Hobs o twijiets o1 11 3gon over de Corona-vaccinatie? PP S S SN KON W)

Kapo vt p) wool over hot Corenag vacsin on walko

Zol vp eon rijtie wat jj belangeijk vindt
OfF Lroad er cers met andersn over

ontwikkelaars
Bij patientenverenigingen
Via allerlei websites bij gebrek aan =

Heb je vragen over het Corona-vaccin?

landelijke vindplaats ) R & o N
Op landelijke vindplaats thuisarts.nl

Afhankelijk van het ontwikkeltraject, de (lange termijn) financiering, en afspraken

tussen partijen over updates en onderhoud
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Kwetsbare groepen - definite en scope

CBS

- in een huishouden leven zonder inkomsten uit werk;
- in een huishouden leven met afhankelijke kinderen en zonder inkomsten uit werk;
- in een eenouderhuishouden leven met afhankelijke kinderen;

- tot de eerste generatie allochtonen behoren;

- een arbeidsongeschiktheidsuitkering ontvangen;

- dakloos zijn;

- tot andere kwetsbare groepen (de doelgroep VSO-Pro

Focus op sociaaleconomische positie
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Kwetsbare groepen - definitie en scope

GGD Amsterdam Kwetsbare groepen in de samenleving meer geraakt door
. . coronapandemie dan minder kwetsbare groepen
- verminderde zelfredzaamheid

Zie ook

maatschappelijke inactiviteit
sociale uitsluiting

Laagopgeleiden, inwoners van niet-westerse herkc ||

Verschillen tussen de stadsdelen.
Amsterdammers met lichamelijke of psychische pr|| =

sociaal uitgesloten

Focus op zelfredzaamheid
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Kwetsbare groepen - definitie en scope

IGJ, Ziekenhuizen, RIVM
Mensen die meer kans hebben om ernstig ziek
te worden of te overlijden | %
Lo N
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0 Mensen van 70 jaar en ouder
0 Mensen met een of meerdere aandoeningen |
0 Mensen met ernstige afweerstoornissen e

stellen hoge s1sen 2an de ondedinge communicatie tussen zogverleners en
tessem patient ea zargveriensrs. Want de patient kan eventels fosten minder

goed opangen. Denk ook i het borrekken van oon spocial bst mwr qpoacifioks
kemnis van de dosdgrocp.

Focus op ziekte/gezondheid
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‘Moeilijk bereikbare’ groepen

RIVM/GGD, bv. in vaccinatiebeleid
* Doelgroepen die niet/niet tijdig bereikt

worden
o Taalbarriere
o Fysieke/mentale handicaps
0 Kwetsbare ‘wijken’ in de stad Cerrcig

Fragmenten > Hoe informeer & moeidlijk bereikbare groepen over Corona-vactinatie?

Hoe nformeer @ maelijk becelknare graepen over Corona-vace natie? Voor hulsartsen

bijft hot een lactig vraagetul, Het Rode Kruit Lncasrt nu @on campagne cem

asderstaligen Deter 12 informeren, vat Lede is arts-microbeoloog by et Zaars

Nedson Centruem enodk Nij probesrt patiénte 18 infarmeren, met cnine wedinars

 Focus op taalbarrieres, niet-Westerse
afkomst, migratieachtergrond, armoede
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Kwetsbare groepen - dit symposium

 Lagere sociaal economische positie

* Verminderde zelfredzaamheid, gebrek aan vangnet
e Quderdom, ziekte

» Taalbarriere, niet Westerse cultuur

»Scope is afhankelijk van het probleem

»Vaak sprake van Multi-problematiek > kwetsbaarheid in het maken van goed
geinformeerde keuzes
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Gezondheidsvaardigheden

« Vaardigheden van mensen om informatie over gezondheid te verkrijgen, te begrijpen, te
beoordelen en te gebruiken bij het nemen van gezondheidsgerelateerde beslissingen
(Sgrensen, Consortium Health Literacy Project Europe, 2012)

« Cognitieve en sociale vaardigheden die men nodig heeft voor het verkrijgen, begrijpen en

toepassen van informatie voor het bevorderen of behouden van een goede gezondheid
(WHO,2014)

* Focus ligt op omgaan met informatie

Wat is een korte definitie van gezondheidsvaardigheden? » Alliantie Gezondheidsvaardigheden



https://scholar.google.nl/citations?user=qGlvSLkAAAAJ&hl=nl&oi=sra
https://www.gezondheidsvaardigheden.nl/veelgestelde-vragen/wat-is-een-korte-definitie-van-gezondheidsvaardigheden/

W

‘ Informatie ‘
Bewustwording Perceptie Evaluatie Keuze
Herkenning Structureren Beoordelen van Het integreren van
van het van het alle delen van het alle evaluaties en het
keuzeprobleem keuzeprobleem keuzeprobleem maken van de keuze

Kenmerken van:

Het probleem De situatie De kiezer

Timmermans, D.R., 2013. Wat beweegt de kiezer. Kennissynthese geinformeerde keuze en preventie.
Netherlands Organisation for Health and Care Research (ZonMw), Den Haag
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Kwetsbaarheid in het maken van keuzes

De situatie

De
informatie

De kiezer

Praktische, logistieke
barriers, gerelateerd
aan armoede, SES

Sociale barrieres,gebrekkig
vangnet etc.

Ziek zijn, slechte Lagere cogntieve
prognose hebben vaardighden zoals

Taalbarrieres, lage geheugen,

geletterdheid numerieke
vaardigheden

Lagere
coping/zelfregulatie
vaardigheden
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Keuzehulpen en kwetsbare groepen

KEMMISBANMNK TRAIMINGEM THEMA'S

3
Willen wel meebeslissen, PH&R#%S
maar lijken onzekerder

NIEUWS OVER PHARDS o
3 en

Hame ¢ MIaUws

Draturm

Keuzehulpen niet / 13 kéaber 2022
nauwelijks gebruikt

'Blijf patiénten uitnodigen om samen te
beslissen’

Een goed gesprek tussen zorgverlenar en patiént it een open en
persoonlijk gesprek waarin besproken wordt wat écht belangrijk is voor
een patiént. Maar dat is niet gemakkelijk. Mensen hebben bijvoorbeeld
moaite met het onder woorden brengen van wensan, Minstens sen

. kwart van alle patiénten vindt Samen Beslissen lastig. Dat geldt vooral
Keuzehu lpen su bopt] maal voor mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden. Dat blijkt uit

gebrui kt onderzoek van Kantar Public dat in 2020 van start ging.

Pharos deed mee aan de campagne en laat zien dat Samen Beslizsen ook
rogelijk 15 woor en met patiénten die beperkt gezondheidsvaandiz zipn In dit
artikel leses e bruikbare handvatten en adviezen.

Kramer P, Damhuis E, Verhue D. Samen Beslissen. Doelgroepenonderzoek onder zorgverleners en zorggebruikers. Kantar; 2020.
Samen Beslissen: Een goed gesprek tussen zorgverlener en patiént (pharos.nl)



https://www.pharos.nl/nieuws/samen-beslissen-met-iedereen/
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Keuzehulpen en kwetsbare groepen

Authors' conclusions

Compared to usual care across a wide variety of decision contexts, people exposed to decision aids feel more knowledgeable, better
informed, and clearer about their values, and they probably have a more active role in decision making and more accurate risk
There is growing evidence that decision aids may improve values-congruent choices. There are no adverse effects on health
satisfaction. New for this updated is evidence indicating improved knowledge and accurate risk perceptions when decision Kwetsbare groepen

either within or in preparation for the consultation. Further research is needed on the effects on adherence with the chosen onderve rtegenwoo rd]gd in
effectiveness, and use with lower literacy populations.

onderzoek met keuzehulpen

We were unable to access 13 of 24 PtDAs. Conclusions. Greater attention to health literacy and socially- We weten onvoldoende of
disadvantaged populations is needed in the field of PtDAs to ensure equity in decision support. keuzehulpen voldoen aan de
informatiebehoeften van
Vragenlijsten en keuzehulpen kwetsbare groepen
Bestaande vragenlijsten en keuzehulpen zijn zelden gevali-
deerd onder migranten of laaggeletterden. De kans is groot dat We weten onvoldoende of
deelnemers het niet zeggen als ze iets niet begrijpen en daar- keuzehulpen dezelfde
om zomaar iets invullen [kader 3|. Soms begrijpen ze woor- positieve effecten hebben
den anders dan de onderzoekers ze bedoelen. Zo waren in een onder kwetsbare groepen

Stacey D, et al. Decision aids for people facing health treatment or screening decisions. Cochrane Database Syst Rev. 2017 Apr 12;4(4):CD001431.

Muscat DM, et al. Addressing Health Literacy in Patient Decision Aids: An Update from the International Patient Decision Aid Standards. Med Decis
Making. 2021 Oct;41(7):848-869.
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Kwetsbaarheid in het maken van keuzes

Wat maakt dat informatie in keuzehulpen moeilijk te
verkrijgen en begrijpen is?

CEEEOEEF mmr owmr
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Wat maakt dat informatie in keuzehulpen
moeilijk te verkrijgen is?

Niet 1 centrale vindplaats, maar meerdere

Bij inlogcodes zorginstellingen of zorgverzekeraars: gebrekkige digitale
vaardigheden

Niet altijd beschikbaar in verschillende talen

Je moet ‘herkennen’ dat er een keuzemoment is, niet iedereen wordt daar
expliciet op gewezen door een zorgverlener

Herkennen van betrouwbare aanbieders kan lastig zijn, wanneer is informatie een
(betrouwbare) keuzehulp en wanneer niet?

Murugesu L, Fransen MP, Rietveld AL, Timmermans DRM, Smets EMA, Damman OC. How do current digital patient decision aids in maternity care align with the
health literacy skills and needs of clients?: a think aloud study. Paper submitted.



HPV
Vaccinatie

Keuzehulp

HPV keuzehulp

HPV staat voor ‘Humaan Papillomavirus’. D
veroorzaken. De HPV-vaccinatie beschermt
Heb je vragen of wil je meer weten over de |
Gebruik dan deze keuzehulp.

NVKP'

erlanibie Vereniging Kritisch Prikken

" Ziekten en vaccins = Cuders = Professionals = Veelgestelde vragen =

Home [ DOuders AL

Ziekten en Vaccins

Keuzemogelijkheden tav de verschillende vaccinaties

Inleiding
Hoe kom ik als auder tot een verantwoorde keuze voor mijn kind?

Vaccineren is een keuze én een eigen verantwoordelijkheid. Is afwijken van het RVP schema
maogelijk? Welke keuzemogelijheden zijn er?

Het is de moeite waard om wat tijd te steken in de afweging over het wel of niet toepassen van
een medische handeling die de gezondheid van uw kind en het welzijn van het hele gezin kan
beinvioeden. Het is een van de belangrikste beslissingen, die u voor uw kind gaat nemen. Neem
er de tijd voor.

Lees hier het hele dossier

Behandelaars

- -
LOMTad

>

Aanmealden mnerwsoneat

o T N Ird = W P
Chver MYER = my YVensh

Wat te doen bij kinderziekten
Keuzemogelijkheden
Additieven met schema
Alurminium

Bijsluiters

Bof
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Wat maakt informatie in keuzehulpen zo
moeilijk te begrijpen?

- Expliciete beschrijving van keuze

- Gebalanceerde informatie over de opties

- Informatie over voor-en nadelen van de opties (de ‘uitkomsten’)
O waaronder numerieke kans-informatie

- Oefeningen voor waarde-verheldering

- Kennistests
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Wat maakt informatie in keuzehulpen zo
moeilijk te begrijpen?

» Grote hoeveelheid informatie, niet altijd gestructureerd
« Hoog, vaak academisch taalniveau, niet op B1
* Medische informatie, terminologie, jargon

»Grote ‘cognitive load’

Muscat DM, Smith J, Mac O, Cadet T, Giguere A, Housten AJ, Langford AT, Smith SK, Durand MA, McCaffery K. Addressing Health Literacy
in Patient Decision Aids: An Update from the International Patient Decision Aid Standards. Med Decis Making. 2021 Oct;41(7):848-869.



KEUZEKAART Behandelingen bij artrose in de knie

Deze kaart geeft een overzicht van mogelijke behandelingen van artrose in de knie. Bekijk de kaart en bespreek daarna met uw behandelaar wat het best bij u past. Dat kan ook een combinatie van
behandelingen zijn. De behandelaar kan uw huisarts, een fysiotherapeut of een orthopeed zijn. Klik op de onderstreepte woorden om naar informatie en filmpjes op Thuisarts.nl te gaan.
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Behandelmogelijkheden -

Ui leafstijl veranderen

Fysiotheraple foelentherapie

Pijnstillers

Priki in uw knie

Een kunstknie {operatie)

Wanneer is deze
behandeling geschikt?

Altijd geschikt.

Als rell genoeg bewegen
niet lukt of de klachten
erger maakl.

Als u tijdelijk meer plin heeft en minder kunt doen.
Of voordat u veel gaat bewegen en pijn verwacht.

Als afvallen, bewegen, oefenin-

gen en pijnstillers niet genoeg
helpen.

Als andere behandelingen niet genoeg helpen.

Wat is het?

U krifet adviezen over actief

hewepen en voeding.

* Als u Le rwaar bent, krijgt
U goviegen Over g
en zo nodig hulp van een
digtist.

# U krijgl advies over
bandages of loophulp-
middelen, zoals stok of
rollater en 20 nodig hulp
van een fysiotherapeut.

Uw fysio- of pefentherapeut
maakt mel u een oefenpro-
gramma. U doet de oefenin-
gen onder begeleiding van
de therapeul, maar ook zelf
thuis.

Er zijn 3 mogelijkheden:

1, Paracetamol, 2 labletten (= 1000 milligram), 3 of &
keer per dag.

z. Als dit niet genoes helpt, kunt u er een NSAID bij
gebruiken: ibuprofen, naproxen of diclofenac. U
kunt kiezen voor tabletten of een gel die u op de
knie smeert. Slik tabletten maximaal 2 weken. Gel
kunt u langer gebrulken,

3. Als ook dit niet helpt, kunt u tramadol slikken: dit
krijet u alleen mel een recepl. SHk dit maximaal 2
weken.

Lhw (huis)arts geeft een prik in uw

knie met een hormoan dat ant-

stekingen remt {corticasteraid).

& Maximaal 4 prikken per jaar,

met minstens & weken ertus-

SEn.

= Als dit nlet genoeg helpt, kan

de orthopeed u uitleg geven
over een prik met hyaluron-

Zuur en u deze na overleg met

u geven,

Voor een kunstknle-operatie krijgt u narcose of

een ruggenprik.

* De arts verwijdert uw kniegewrichl en zet er
een kunsthknie in.

= L biijfe 1 tot & dagen in het zriekenhuis.

= L} krijgt een oefenschema.

# U gebrulkt 3 tol & weken bloedverdunners:
medicijnen tegen bloedklonten (trambase).

* Uiloopt & ot & weken met krukken.

® U krijgt zo nodig fysio- of cefentherapie.

Helpt het tegen de pijn?

Ja, vaak wel, doordat uw
lichaam sterker wordt,
uw gewicht minder en uw
canditie beter,

Vaak wel. Door de aefenin-
gen krjgt u meer spler-
kracht en conditie en blijft
de knie 20 stedk, soepel en
stabiel mogeliji. Als u stopt
met oefanen, kan de pljn
weer lerugkomen.

Vaak is de pijn direct minder. Zo niet, dan kunt u bij
de paracetamal tijdelijk een sterker middel (NSAI0 of
tramadal) praberen.

Meestal wordt de pijn binnen 1

week minder. De pijn is ongeveer

3 weken minder.

Meestal wordt de pijn na de operatie langzaam
minder. Het herstel kan een Jaar duren. Een
jaar na de operatie hebben g3 van de 100 men-
sen minder pljn. § van de 100 mensen hebben
evenveel pijn of meer pijn. Het is belangrijk dat
u na de operatie een gezond gewicht houdt,
Anders kunt U weer meer klachten krijgen.

Wat kan ik
weer na de behandeling?

U kunt weer makkelijker
bewegen en dingen doen
die eerder nie! meer
lukten.

U kunt weer makkelijker be-
wegen. Als u de oefeningen
blijit doen blijf dit effect
ook als u gestopt bent met
de fysio- of sefentherapie.

U kunt weer makkelijker bewegen, Daardoor kan de
pifn minder worden en blijwen.

U kunt weer makkelijker be-
wegen. Daardoor kan de pijn
minder warden en blijven.

U kunt makkalijker bewegen.

* U kunt wandelen, zwemmen, golfen en
fietsen.

= U kunt ww knie minder buigen en daardoor
niet meer knielen.

# |} kunt sommige sporten beter niel doen,
zoals hardlopen, skign en balsporten
(basketbal, voetbal, volleybal).

S

Zijn er risico’s, bijwerkin-
gen of problemen na de
behandeling?

Mee, Als u meer gaal
bewegen iz wal extra pijn
en stijfheid in de knie
normaal. De artrose wordt
er niel erger van.

Als u te veel en te vaak
oefent, kan de pijn erger
worden. Dat risico is klein
als u de oefeningen rustig
opbouwl.

Krijgl u toch meer pijn?
Bespreek dan mel uw the-
rapeul hoe u de cefeningen
kiinl aanpassen.

Paracetamol: weinig bijwerkingen.

NSAID-gel: kan de huid irriteren.

NSAID-tabletten:

= Bulkpijn, mizselijkheid en diarree (2o van de 100
gebruikers).

# Heel soms bloeding in maag of darmen. Daarom
krijgt u een extra medicijn, dat uw maag beschermt
als w ouder bent dan o jaar of een maagzweer
heeft gehad.

# Minder geschikt voor mensen met hart- en vaat-
siekten, hoge bloeddruk, nierproblemen.

Tramadol:

eedkbiap il o B 2y

Lo ll ol ol b ll op e s oo oo e o o

Kleine kans op:
- een allergische reactie
- pen bacterie in de knie

- plinen een dikke knie een

paar dagen na de prik (2 van

de 100 mensen)

¢ Als u diabetes heeft, kunnen

de bloedsulkers de eerste

dagen na de prik te hoog of te

laag zijn.
= Maveel prikken kan het

kraakbeen in de knie verder

= Bij 15 van de 100 mensen moet de kunstknie
binnen 15 jaar vervangen worden,
= Kleine kans op:
- trombose in het been (2 van de 100 mensen)
- een bacterie in de wond (minder dan 1 van
de 100 mensen)
- een bacterie in de kunstknie. Dan kan een
nieuwe aperatie nodlg zjn
- loskaten van de kunstknie. Dan is een nleuwa
operatie nodig

= Deze risico’s zijn groter als u rookt, te 2waar
e bap sl andece siakia: hagl
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Wat maakt informatie in keuzehulpen zo
moeilijk te begrijpen?

« Je ademhaling kan tijdelijk langzamer worden. Dan helpt de
verloskundige of verpleegkundige je door je aan te moedigen te blijven

« Het gaat om numerieke doorademen.

« Je ademhaling kan even stoppen. Dit komt bijna nooit voor. Als dat tocl

informatie, vaak kans informatie

gebeurt, dan krijg je een medicijn dat je ademhaling weer start. Je

° N()g Steeds Veel Verbale kans- eigen ademhaling komt snel weer terug, omdat remifentanil® maar
co . kort werkt.
omschrijvingen, worden slecht | _
i Wat zijn de risico’s of * |l heeft meer kans om een aanval te krijgen, dan wanneer u
beg re pen bijwerkingen? medicijnen slikt.

Wat kan ik niet meer doen? | = forg dat u niet in situaties komt die gevaarijk kunnen zijn bij een
aanval. Bijvoorbeeld werken op hoogte of alleen gaan zZwemmen.

* Pas op met strijken en koken. Bespreek met uw arts of dit gevaarlijk
VOor uis.

 Bonner C, Trevena LJ, Gaissmaier W, Han PKJ, Okan Y, Ozanne E, Peters E, Timmermans D, Zikmund-Fisher BJ. Current Best Practice
for Presenting Probabilities in Patient Decision Aids: Fundamental Principles. Med Decis Making. 2021 Oct;41(7):821-833
«  Damman OC, Timmermans DR. Statistical messages. Wiley Encyclopedia of Health Communication; in press
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Wat maakt informatie in keuzehulpen zo
moeilijk te begrijpen?

* Numerieke informatie kan 7., arravs in medical risk communication

luence of ar reasoning on people’s health care decisions:

abstract zijn, heeft miet o i Be o o T
automatisch intuitieve
betekenis

* Visuele informatie geen
magic bullet, kan ook &
ongewenste effecten
hebben

Bonner C, Trevena LJ, Gaissmaier W, Han PKJ, Okan Y, Ozanne E, Peters E, Timmermans D, Zikmund-Fisher BJ. Current Best Practice
for Presenting Probabilities in Patient Decision Aids: Fundamental Principles. Med Decis Making. 2021 Oct;41(7):821-833
Damman OC, Timmermans DR. Statistical messages. Wiley Encyclopedia of Health Communication; in press



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33660551/
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Risicoperceptie en mentale modellen

Mensen hebben hun eigen ideeen en ‘mentale modellen’ over de getallen
behorende bij de voor-en nadelen

oOverschatting voordelen medische behandeling/screening
oOnderschatting nadelen medische behandeling/screening

oBij elk gezondheidsrisico kan dat weer anders liggen, bv. leefstijl gerelateerde
aandoeningen of COVID/influenza vaccinaties



B
Zorg Educatie  Res(THUISARTS.NL WS Q. Zoeken

Wat vindt u belangrijk? _

7

Hieronder staan enkele vra'’
belangrijk vindt als het ovel

maogelijk in - er bestaat gee

Hoe belangrijk is het voor
behandeling?*

O1 - helemaal niet belang
O2 - niet belangrijk

O3 - niet belangrijk/niet o
04 - belangrijk

O5 - heel belangrijk

In hoeverre is het een bez\
Zijn na de behandeling?*
O1 - helemaal geen bezwi
O2 - geen bezwaar

O3 - neutraal

04 - bezwaarlijk

O5 - heel bezwaarlijk

2 3 (~)

Vraag

Wat is voor u belangrijk?

] Voorlazen

Voorbeslden: zo lang megelijk leven, 2o pretlig mogelijk leven, persooniijke of
raligieuze overtuigingen, cantact met uw naasten, lazen, zelfstandig blijven, zalf
kunnen lopen.

Dit vind ik belangrijk



W

Explicit values clarification methods require users to interact with something such as a worksheet or an
interactive website to clarify what matters to them relevant to a health decision. Such methods have been

shown to encourage desirable outcomes such as better alignment with patients’ values1212 and reduced

decisional regret, the Iatt:@ﬂEularly,f among people with lower health Iiteracy%ever, explicit values

clarification methodseareextremely diverse,—2 and there has been Niie garanceTegssding their

comparative effects on users’ decision making processes or outcomes,Z making it difficult for patient

decision aid developers to know which explicit method to use. Patient decision aid developers might look
toward the preference elicitation literature for guidance, but the guidance available!2 is often tailored
toward aggregate-level decision making, such as regulatory decisions!2 or health technology assessment,22

not for supporting individual-level decision making.

Witteman HO, et al. Clarifying Values: An Updated and Expanded Systematic Review and Meta-Analysis. Med Decis Making. 2021. PMID: 3456519.



)
Hoe weten we of onze informatie effectief is?

« Wat is het doel van onze
communicatie?

« Wat is onze uitkomstvariabele?

 Preferenties versus Begrip

* Onderscheid ‘gist’ versus ‘verbatim’
begrip

* Wie bepaalt wat de ‘gist’ van onze

 Hoe meten we ‘kwetsbaarheid’

» Gezondheidsvaardigheden soms
nauw gedefinieerd

« Wat als het de doorsnee burger wel
helpt, maar de kwetsbare burger
niet of minder?

informatie is?
* Vragenlijst items over het algemeen
moeilijk en abstract



)
Hoe weten we of onze informatie effectief is?

Voorbeelden vragenlijst items ‘gist’ begrip

» Welke aanvullende behandeling geeft het meeste
voordeel (extra overleving)?

* 0 Anti-hormoonbehandeling (keuze 2)

» 0 Anti-hormoonbehandeling en chemotherapie (keuze 3)

o Ik weet het niet

Voorbeelden vragenlijst items ‘verbatim’begrip

Sommige vrouwen krijgen een anti-
hormoonbehandeling (keuze 2). Sommige vrouwen
krijgen geen aanvullende behandeling (keuze 1).
Hoeveel meer vrouwen zijn er na 10 jaar nog in leven
bij keuze 2 in vergelijking met keuze 17?

Bij welke keuze zijn de meeste vrouwen na 10 jaar nog in
.................. vrouwen
leven?

- o Geen aanvullende behandeling (keuze 1) 0 Ik weet het niet

» o Een operatie en anti-hormoonbehandeling (keuze 2)

« o Een operatie, anti-hormoonbehandeling en
chemotherapie (keuze 3)

« 0 Ik weet het niet
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Theorie: Risicocommunicatie
in keuzehulpen

MSc. Romy Richter
Dr. Jesse Jansen

Vakgroep huisartsgeneeskunde
Onderzoeksschool CAPHRI




“There is a 30% chance of rain”

d ‘ d9
d 4
d d
1. It will rain tomorrow in 30% of the region. ?
2. It will rain tomorrow for 30% of the time.
3. It will rain on 30% of the days like tomorrow. ®

Gigerenzer 2005
Maastricht University



Samen Beslissen en risicocommunicatie (RC)

Model samen beslissen Voorkeursgevoelige beslissingen

Team
Talk

Shared -
| Declsloh Cption

Making et

Decision : RC !
talk

Risk communication

% Maastricht University



Doel RC in keuzehulpen?

Voor- en nadelen (kansen) presenteren op een
manier die geinformeerde besluitvorming
ondersteund (neutrale presentatie van opties)

©)

% Maastricht University



Dual-Process Theorie

Daniel Kahneman
e Systeem 1 kan tot
fouten/cognitieve

bias leiden =2
Systeem 2 trainen

% Maastricht University

Q{)

SYSTEM 2

Slow Thinking

Rationeel
Denken:
Complexe
beslissingen

THINKING,
FAST .STOW

. -
DANIE]

KAHNEMAN

\
3

¥

SYSTEM 1

Fast Thinking

Heuristieken:
“mental
shortcuts”,
reflexen



Ecological rationality

Gerd Gigerenzer

* “heuristics that make us smart”

* Gebruik is nuttig en efficiént

* Meer informatie/complexiteit is niet altijd beter

» Afhankelijk van context = mind and environment

% Maastricht University ' ..
Gaze Heuristic

ECOLOGICAL
RATIONALITY

e g -
i -
v L8
Y = S
‘ h
Peres AV Tuwo, Gane Sicanryirs
nn T ABC Mrmamin Liwner




Fuzzy-trace theory (FTT)

verbatim representation:

Betekenisvolle stimulus Geeft exacte woorden, cijfers
(bijv. een grafiek die of afbeeldingen weer :
behandelingsrisico's Optie 1
beschrijft) A=
Optie 2
Optie 3
gist representation: Optie 4

Geeft essentiéle, bottom-
line betekenis, inclusief de
emotionele betekenis weer

% Maastricht University Blalock en Reyna 2016



Uitdagingen RC in de praktijk
o
Lk

lHHlusion of certainty
Risk Iiteracy/numerac'

o _Foute interpretatie

(& o an statlstlek
Denkfout

.‘ Bias
Lackofevndence o .
Q@lsmopertne |
OZOYO

O specten/ RC

o maken

Verschillende RC strategieén Emotione
kan an; "

o)
o
Gigerenzer 2020, Kahneman 2011, Richter 2020

B:ﬂ Maastricl



Aanbevelingen RC keuzehulpen

Avoid qualitative verbal description of risks You have a high risk of getting a heart attack.

only

Use both positive and negative framing 40% chance of dying vs. 60% chance of
survival

Avoid use of ‘1-in-x’ format to present such as 5in 98

probabilities

Avoid use of NNT

Use a _‘cor Absolute risk reduction: 1 less person out
frequencies of 100 will die of disease X over the next

Provide a clear time frame year if treatment A is received.
Relative risk reduction: 20%.

Use absolute risk reduction (ARR)

Use visual support (e.g. icon arrays, bar
graphs)

Bonner 2021, Nice guideline NG197 2021,

% Maastricht University Zipkin 2014, Trevena 2021




Maar: de rol van gezondheidsvaardigheden

* Onduidelijk in hoeverre aanbevelingen gelden voor mensen met beperkte
gezondheidsvaardigheden

* Veel vragen onbeantwoord:
- Hoe gebruiken mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden risico informatie
voor besluitvorming?
- Hoe kunnen we risico informatie het beste aanbieden?
- Is numerieke RC altijd zinvol en in alle contexten?
- |Is RC altijd zinvol en in alle contexten?

% Maastricht University



RC & gezondheidsvaardigheden

Systematische analyse van:

1. Literatuur over risico communicatie met lage gezondheidsvaardigheden
2.  RCin Nederlandse keuzehulpen

Kwalitatieve focusgroepen:

1. Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden
2. Huisartsen

3. RC/Health literacy experts

) ZonMw

% Maastricht University



Algemene aanbeveling RC Beperkte gezondheidsvaardigheden (Richter
systematic review, in prep)

Avoid qualitative verbal description o

1 ge_e .
Limitaties
Use both positive and negative framir e Specifieke aanbevelingen beperkt
o H ” H 0
Avoid use of ‘1-in-x’ format to presen * Health Ilteracy als container begrlp

probabilities * Experimentele studies geen klinische setting
Use a consistent denominator for frec ¢ Empirisch onderzoek vooral met gemengde
Use absolute risk reduction (ARR) steekproeven

* Heterogeniteit

Use visual support (icon arrays/bar ch... ._,

TTTTTTT

Visual support should be simple, additional verbal information
could be useful (Hess 2011).

Use icon arrays (Hess 2011, Eyler 2017, Hawley 2008, Galesic 2009)

Consider numeracy and graph literacy. For people with low graph
literacy, visual risk information not always useful (van Weert 2021,
Gaissmaier 2012).

Provide a clear time frame

Contextualize risk (Zipkin 2014) Adding comparison scenarios to risk information seem to have no
effect (Pighin 2013).

Risk ladders difficult to understand (Keller2009).
Maasti



Systematische analyse NL keuzehulpen (n=200)

e Patiénten met lage
gezondheidsvaardigheden
zelden betrokken bij
ontwikkeling

* RCvoldoet aan basis criteria

* Maar:

* Framing
* Time frame
 Complex taalgebruik

= Geen patiénten betrokken (n=97) * Onvoldoende gebruik

" Patiénten betrolden (n=59) visuele illustraties

m Patiénten met lage gezondheidsvaardigheden (n=4)

% Maastricht University



OVERZICHT KEUZES

v NAMART

Behandelingen bij Artrose in de Knie

Als het krmkiteen I do ¥ nie 2!

Of hewt artrume in de koim

L1 240 vanc hinocie bahancdetngen mogelifh

Gen woor sen st gevasl o0 pigr

Owaw hasrt Laat § vencallerde tehandetnges smn.

Ow arts prast met U over de frllenoie

S—wﬂ*m“lumh—*%ﬁm-ﬂu—ld“h
e danrt Lt 2en wat de Behandetng i hoe ang de Dehendeing 1 en welae grvolsen 01 heeft voor U

KEUZE
Uw manier van leven

veranderen

»”
P '
Y |

KEUZE
Pijnetiilors

v,

o

< ?ﬂiﬁs

YOCH tper it NA gt

O

O

WEUZE
Fysiotherapie/oefantherapie

"
»,
E2 0O

HEUZE
Prikin uw knie

meer Infarmatie www resmarorgnederiand ni

Maastricht University

——
e iece R

Uitzondering: consultkaart in beeld,
Bijna geen RC

Q) it ziin de risico's:

U ant heel toms Gast igen van

« Eon allergeschw reactie

« Fon infoctinin do ke

« Pyn en een dikhe knie (een paar dagen na de prkl

« Hoelt u saherpickts (Sabetes)? Uw Dicedsusker kan
g wersie palr dagen N 9o Dk te hoog of e lasg
om

* Na vest prikicern har bet krashbesn in ow knie verder
beschacigen Mierdoos wordt de artrone erger

© voor wieis seze benangeling?

U hunt deze behandding voigen ais

« Atvalien niet heipt

« Defernngen niet helpen.

* Pynatiiers riet genoeg Petoen en U pyn bigh
houden



FG: beperkte gezondheidsvaardigheden en RC

% Maastric

Doel: Exploreren van perspectieven RC van relevante stakeholders
Deelnemers: experts RC/health literacy (11), huisartsen (8) en mensen
met beperkte gezondheidsvaardigheden (6)

1) Iterative process of shared decision making
a. Adding step O to shared decision making
b. The importance of the context
2) Option talk and Risk communication in daily practice
a. Using illustrations to support option talk
b. The use or avoidance of risk communication
c. Risk communication strategies
i. Controversy about the use of verbal risk communication
(Contextualization)
ii. Use of numerical risk communication (natural frequencies)
iii. Use of visual risk communication (lcon arrays)

e e TR w e Ty

Richter et al. in preparation: FG artikel




RC perspectief van personen met beperkte
gezondheidsvaardigheden

“Overal zitten risico’s aan vast. ... als ik ga pinnen, dan kan er ook een gek lopen die mij
een mes in mijn...ja. ik kan ook van de stoep afvallen en dat ik mijn nek breek of zo, dan is
het ook klaar. [...] Ik leef van dag tot dag, dus niemand heeft ons een morgen beloofd.
Dus ja, ik heb ook zoiets van: wil ik alles weten? Nee. De arts kan me ook geen garantie
geven, dus dan heb ik liever dat hij ziin mond dichthoudt.” [P5]. Risicocommunicatie niet
altijd gewenst.

“Plaatjes, ..Hebben wij toch wel veel meer [aan]. Wij zijn echt plaatjesmensen.” [P2].
Gebruik visuele risicocommunicatie.

% Maastricht University
Richter et al. in prep: FG artikel



Perspectieven: Gebruik van keuzehulpen

“Je gaat vaak met dingen naar huis en je weet niet wat je ermee aan moet. [...] het
belangrijke, dat ze heel even tijd voor de laaggeletterde nemen om het uit te leggen wat
wij op papier meekrijgen.” [P1] Informatie met arts bespreken.

“Die botte chirurg die zal die consultkaarten anders gebruiken dan de empathische
chirurg [...] dat is wel een factor waarin je in de ontwikkeling van die kaarten rekening
moet houden.” [G4]. Belang van hoe de keuzehulp gebruikt wordt.

B:;g Maastricht University Richter et al. in preparation: FG artikel



Algemene aanbeveling Beperkte gezondheidsvaardigheden (Richter
systematic review, in prep)

Avoid qualitative verbal description of ri: COnCIUSies _fOCUS groep study (RiChter ,.n
prep):
b | CoePresent \Wat werkt is afhankelijk van context:
Use a consistent denominator for freque ° doel van risicocommunicatie
complexiteit van de beslissing
e de eindgebruiker
* de klinisch context waarin de keuzehulp

geimplementeerd wordt
Use icon arrays (Hess 2011, Eyler 2017, Hawley 2008, Galesic 2009)

Use both positive and negative framing

Use absolute risk reduction (ARR)

Use visual support (icon arrays/bar chart

Consider numeracy and graph literacy. For people with low graph
literacy, visual risk information not always useful (van Weert 2021,
Gaissmaier 2012).

Provide a clear time frame

Contextualize risk (Zipkin 2014) Adding comparison scenarios to risk information seem to have no
effect (Pighin 2013).

Risk ladders difficult to understand (Keller2009).
Maasti



Aanbevelingen

* Exploreer voorkeuren van mensen met beperkte
gezondheidsvaardigheden en betrek ze in ontwikkeling

e Test risicocommunicatie format met eindgebruikers

* Houd rekening met de context van de beslissing en hoe
keuzehulp gebruikt wordt (bijv. thuis, tijdens consult?)

e Evalueer keuzehulp met eindgebruikers

Romy.richter@maastrichtuniversity.nl

% Maastricht University



mailto:Romy.richter@maastrichtuniversity.nl

Referenties

Blalock SJ, Reyna VF. Using fuzzy-trace theory to understand and improve health

judgments, decisions, and behaviors: A literature review. Health Psychol. 2016

Aug;35(8):781-792.

Bonner C, Trevena LJ, Gaissmaier W, Han PKJ, Okan Y, Ozanne E, Peters E,

Timmermans D, Zikmund-Fisher BJ. Current Best Practice for Presenting Probabilities

in Patient Decision Aids: Fundamental Principles. Med Decis Making. 2021

Oct;41(7):821-833. doi: 10.1177/0272989X21996328. Epub 2021 Mar 4. PMID:

33660551.

Gigerenzer et al. “A 30% Chance of Rain Tomorrow”: How Does the Public Understand
Probabilistic Weather Forecasts? Risk Analysis 2005:25;3.

Gigerenzer G. Rationality for Mortals: How People Cope with Uncertainty. Oxford

University Press 2010.

Gigerenzer G, Gaissmaier W, Kurz-Milcke E, Schwartz LM, Woloshin S. Helping doctors

and patients make sense of health statistics. Psychological Science in the Public

Interest. 2007 Nov; 8(2):53-96.

Gigerenzer Gerd, Muir Gray JA. Better Doctors, Better Patients, Better Decisions:

Envisioning Health Care 2020. Cambridge: MIT Press; 2011.

< Maastricht University



Referenties

e Gigerenzer G, Edwards A. Simple tools for understanding risks: From innumeracy to
insight. British Medical Journal. 2003 Sep 27; 327(7417):741-4.

 Kahneman D. Thinking, fast and slow. New York: Farrar, Straus and Giroux; 2011

 McCaffery et al.: Addressing health literacy in patient decision aids. BMC Medical
Informatics and Decision Making 2013 13(Suppl 2):510.

* NICE Guideline. Shared decision making [D] Evidence review for risk communication.
2021

* Trevena LJ, Bonner C, Okan Y, Peters E, Gaissmaier W, Han PKJ, Ozanne E,
Timmermans D, Zikmund-Fisher BJ. Current Challenges When Using Numbers in
Patient Decision Aids: Advanced Concepts. Med Decis Making. 2021 Oct;41(7):834-
847. doi: 10.1177/0272989X21996342. Epub 2021 Mar 4. PMID: 33660535.

e Zipkin DA, Umscheid CA, Keating NL, Allen E, Aung K, Beyth R, Kaatz S, Mann DM,
Sussman JB, Korenstein D, Schardt C, Nagi A, Sloane R, Feldstein DA. Evidence-based
risk communication: a systematic review. Ann Intern Med. 2014 Aug 19;161(4):270-
80. doi: 10.7326/M14-0295. PMID: 25133362.

< Maastricht University



Algemene aanbevelingen risicocommunicatie

* Grotendeels niet specifiek gericht op mensen met beperkte
gezondheidsvaardigheden

Partial Summary of Beview [ Findings Relative to PIDA Goal 1) to support esers o understand health information relevant 1o their decision

Health Information Design Features that Improved Comprehension for Lower Health Literacy Individuals in at Least One Study

# Presenting essential information by itself or first [25]

» Presenting numerical information in tables or pictographs rather than text [189,21.260]

# Presenting numerical information so that the higher number is better (L.e. “nurses per patient”(more is better) rather than “patients
per nurse” (less is better)) [23]

» Presenting numerical information with the same denomimator [21]

e Lizsing natural frequencies (e.2. 1 ont of 1007 to help individoals undersiand the probability of disease following testing [20]

s Adding video 1o verbal narratives to improve the salience of information about health states [27]

McCaffery 2013

% Maastricht University
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* Kiezen voor buikspoeling, hemodialyse, transplantatie |
of conservatieve behandeling - meerdere weken 1 L

* Samen beslissen in richtlijn Nierfunctievervangende
behandeling, wel of niet (2016)

 Daarbij hulpmiddelen el See———y

Nerzissg

3 goedé vraajn

— 3 Goede vragen
— Consultkaarten (2 x)
— Nierwijzer.nl




Samenhang - 3 goede vragen

Wat zijn mijn
mogelijkheden?
Wat zijn de voordelen
en nadelen van die
mogelijkheden?

Wat betekent dat
in mijn situatie?




* Ondersteunt het Samen beslissen in de spreekkamer
* |nitiatief NFN

* Ontworpen volgens Procedure ontwikkeling Consultkaart
— Projectgroep Kennisinstituut, NFN, NVN
— Opstellen lijst met belangrijkste vragen vanuit focusgroepen
— Prioritering via online panel
— Opstellen vragen en eenvoudige antwoorden
— Landelijk vastgelegd format
— Voorgelegd aan enkele personen van online panel
— 2016 uitgebracht

niging

Flar
WEre

lerpatiénien
nederland



BLIJVENDE SCHADE AAN UW NIEREN:

mogel kheden voor sen nierfuncliesvervangende behandsling

CONSULT
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Onderzoek/peiling (2018)

e Gebruik van hulpmiddelen

— NVN; via peiling panel 46 respondenten
* 30% ontving consultkaart via zorgverlener

— DOMESTICO-study; vragenlijst onder 117 zorgverleners, 12 centra
» Vergelijkbaar percentage




Kwalitatieve peiling

* Verdere Implementatie Keuzehulpen (2018)

Wat maakt dat zorgverleners keuzehulpen wel of niet in praktijk
gebruiken?

* Geen systematische invoering
Onduidelijkheid over gebruik
* Meer ingezet als voorlichting tool

Verbetersuggesties keuzehulpen:

* O.a. teveel tekst en te klein, niet geschikt voor een deel
van de doelgroep

HET GEBRUIK VAN

KEUZEHULPEN

°@°°O°® motleven, kansen en drempels

bij z .g- erlensrs

2 Wy |




Beperkte gezondheidsvaardigheden

* Project —subsidie KIDZ (ZonMw) —

Consultkaart in beeld (2020-2022)

— NVN- projectleider

— Reumazorg Nederland, Longfonds, Harteraad
— M.m.v. NFN, NOV, Oogvereniging, NVVC

— Pharos — ondersteuning

nigrpatiénien

ereniging
nederland




1. Vorm ontwerpen

2. Bestaande teksten -> BECENST VANTIET™
SCRHIJVEN IS S$H=ED6&

Z8MEEETE SCHRAPPEN

1. Korte, eenvoudige teksten: A2
2. Ondersteunende afbeeldingen

3. Getest met taalambassadeurs
4. Gecontroleerd door zorgverleners

5. Goedkeuring van de
beroepsorganisaties




CONSULT
FAART
OVERZICHT BEHANDELINGEN

Blijvende schade aan uw nieren
& e nieren miel e goesd werken dan g n o venchilende hetardelingen mogeifl .
Dk bidirt i 4 Yadomi Raiile Dihanaaiegen ten AELC 4h O

D ek e P b e ETHR D b9 Mt Hhirilel S P R VR LSO 0 i (TR D Y AN O B
Samen meg hen meii g aen kesrs weiles betandeling Rl Begin 5l o pan ol mogeki

BEHAMDELING BEHANDELING
Buikspoeling Hemodialyse

BEHANDELING
Conservatiove behandeling

BEHARDELING:
Deonornier

hF
maar EOrTaEH W N W Ter Al an s niaran & :,'::.r H..'.'..

BEHAMDELING LI;;JEQNMT

Buikspoeling KAART
Liaa nisren merien rles goasd.

Daandoer Maken da e en et Bloed et el schoon.

Flimrdecr S vy N o dwar Ut i

BV it i o i o 30 Difandibng bulkspoalisg.
O nacm van dera betandeling i pertinreale S,

€D oivis buikspooling

e u i, Db a0 b AL 1 vl 510 wha eeny st in
| '] e L.
= Hiarvoor inesn opsesie nodig.

u et e ogeraiie higtu ees Sengete in v il

= DAl fhangretpe e Batdiag

= [oor de kathwier inopt uchone vioststol in de bk

u b e whostsiod B wed pher

= D gutbiet pemsent bt wist b op

b N il b 2iTen oDls BRvakbo e

= Fa won asrdal cur 2i%an e esde maer sFaalbiiofes n

e laetsnod e die bk,
- = Dioorhat alangeim qest da wicendcl mat afrisation
l_ L e Gk
e + [m vlaanbzt hzeve maen ok torachi

= D 2ok wondi sgeboppeld sn e dapgeip bEE m de
ik zitban, crdar vw kieding

£ Tijd van e behandeting
T ﬁt BuIKipeasn] avarilig

=l " = Bl sgnneslien] 2ded moatine

R = Buikmcaling kust o asll doan of med hale,

‘ Ibipvcoreid mel de theiooeg of famiie

D e
u L it vkt tiadenit dbe habuinabeling

- = Beikmpeadliog kst u thoir doan.

P = D bt b 4 Biwr o disg

iT = Hiet it germiatd el Bl ke e e,

| u Wi bbb et elinng vhoet in i Wi T TRokene ik

ks of sndurs dingea dis u el dag dont.

Bulinpaing "s moes g

= Bukmposting mad machne

= Dyl dowf U in da neche

u L i Slage

= [ hebupndelinag B sles nach

= Hirt duurt cngaress 3 4ok 30w

= G Shamt ui ranikst Queedl,

& Dw maching maskt s e

N

. SIHE
meer | rfarmatie; waou nlers o nl en saw, fiscanal ] H —r

BEHAMDELING: I:]I:HH!'.LE.T
Buikspoeling L= Kaart

£ Waar ix 4 bahandating onwis doos da
bahandsung?

= Behindelirg met of sonder machena. D len allebel
thwale.

= [ kv moal schoon ain
o 1 i b gpeing 750 doen
& Thuseoig cof fercks ken-hsipen sla het nodig B

H ar kan ik do behandeli
L g

= Viwh bt i b Eipries ey esd aaivtal jow

s Hosrasl jsar hasgi of wan hos goed wa bulkdiouen
i g g weEhen

& Boinipoaiing kbunt u gammidetd mander lang doen dan
e raediatysn of wanip el

= Wiesalen van bahard el B meesisl Bogiid.

1 bl e o bR E W0a SE0 COPSSTWRSAE
‘wFarcisbng (behanceling DL Al s lange 3 siopt
Tar da ey 2t u wasnshyedk s wnel srearce
Dokt il sy ITestan o niog § dagen

€) Loven met buikspoatng

= Tipdeeg pai kg poang feseftu vadd mivder klachss
s Wi hesrnnadiakss
anal schisrai.

n D beshganghsioag & Theki,

& Patamyien koman near hei naherhsiovoo: comtos,
probiemien of wagen

& L Isirwiom. kan cotvtahen, dan mosst o naar el
zhehaediuiL

= U eun® vasle blipren wreviser, masr aocms mender uren
11 O Aral e Hiden

w 1w i it i vl

o L ey v mtwned il deinikien

L -
e il ormiaise: W i arwijzornl en s reeranon| | - s

nigrpatiénien
vareniging
nederland




 Werkwijze voor zorgverleners
 Methodiek voor andere
organisaties om dit te ontwikkelen

* Mei 2021 uitgebracht; NIEUW!

 Werkt dit?
* Onderzoek naar de praktijk
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'‘Consultkaart in beeld’ in de praketijk
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Samen beslissen voor iedereen
met keuzekaarten-in-beeld

ACHC symposium,
25 November 2022

% Kennis voor betere zorg




Janneke Noordman (Nivel),
Désanne Noordam (Nivel),
Jorien van Treeck (Pharos),
Yvette Emond (IQHealthcare, Radboudumc),

|
|
|
|
Maud Heinen (IQHealthcare, Radboudumc),
Sandra van Dulmen (Nivel; Radboudumc), ;
Gudule Boland (Pharos)

In sanr awf"‘\v
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Kennis voor betere zorg
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Hoe wordt de keuzekaart-in-beeld in de praktijk gebruikt?

1. Draagt een keuzekaart-in-beeld bij aan begrip van de patient Methoden

over behandelingen en mogelijke uitkomsten en draagt het bij

: - Video-opnames
aan het proces van samen beslissen? Heeft het voor alle P

patienten meerwaarde, ook voor patienten met beperkte - Ref lec.t/ve practice
gezondheidsvaardigheden? - Interviews

2. Ervaren zorgverleners en patienten de keuzekaart-in-beeld als
ondersteunend tijdens het gesprek over behandelopties, zowel
bij patienten met voldoende als bij patienten met beperkte
gezondheidsvaardigheden? J

3.  Wat zijn de randvoorwaarden, succesfactoren en evt barrieres - Focusgroepdiscussies
op vakgroeps- of instellingsniveau voor een succesvolle _ Interviews

implementatie van een keuzekaart-in-beeld?
67



Worden de Keuzekaarten-in-beeld al gebruikt?

Keuzekaarten-in-beeld voor artrose in de knie en
heup nog niet gebruikt in de praktijk, wel voor dit
onderzoek

Op nierfalen poli’s is de keuzekaart-in-beeld wel
geimplementeerd (o.a. door rol patiéntenvereniging,
training en instructie)




Belangrijkste bevindingen: zorgverleners

Zorgverleners benoemen dat keuzekaarten-in-beeld patiénten helpt bij
inzicht in behandelingen, met name door de afbeeldingen.

Specifiek behulpzaam voor patiénten met beperkte \ o
gezondheidsvaardigheden | -

Minder relevant voor patiénten die al veel weten over hun ziekte en
behandelingen.



Belangrijkste bevindingen: video-opnames

Veel zorgverleners maken met name gebruik van de overzichtskaart;
echter ook belangrijk om de informatie per behandeling te laten zien

Aantal zorgverleners geeft alleen de kaart mee naar huis,
zonder te bespreken.

Grote verschillen in mate van samen beslissen, mede afhankelijk van
duur consult en inzet keuzekaart-in-beeld.



Belangrijkste bevindingen: patiénten

Merendeel patiénten vindt de keuzekaart-in-beeld ondersteunend
bij het proces van samen beslissen

Keuzekaart-in-beeld draagt bij aan begrip over de behandelopties,
met name door afbeeldingen

. A 2 b
'.\." .

Vooral patiénten met beperkte gezondheidsvaardigheden
zijn positief; patiénten met hoog opleidingsniveau kritischer



Belangrijkste bevindingen: beroeps- en patiéntenvereniginger

Heel positief: keuzekaart-in-beeld is ondersteunend en overzichtelijk

Gebruik en informatie van keuzehulpmiddelen afstemmmen op
individuele patiént; keuzekaart-in-beeld is een van de opties.

Belangrijk om de hulpvraag in bredere context te zien en om te
bespreken wat voor de patiént belangrijk is in zijn/haar leven.
Daarna de concrete behandelopties voorleggen.

Aandacht moet gericht blijven op het bevorderen van samen
beslissen, niet alleen op implementatie van een keuzekaart-in-beeld



Disclaimer

Positiever beeld vanuit beroeps- en patiéntenverenigingen dan vanuit de
video-opnames, reflecties en interviews met patiénten en zorgverleners

Keuzekaart-in-beeld inzetten is geen doel an sich:
de kaart is ter bevordering van ‘een goed gesprek’ en een onderdeel van

het samen beslissen proces.

Vraag bijv. wat de patiént al weet en check hoe de patiént ‘erbij zit’.



Eindproducten: keuzekaarten op Thuisarts

o Keuzekaarten-in-beeld op
www.thuisarts.nl/keuzekaart
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Eindproducten: gebruikershandleiding

Kort en praktisch: 3 A4

Sluit aan bij de stappen van Samen beslissen

Inclusief tips en voorbeeldzinnen
voor begrijpelijke communicatie

handleiding keuzekaart in beeld.pdf

(demedischspecialist.nl)

KDHTE TOELHCHTING
op het gebruik van de keuzekaart-in-beeld

Ern huipmoddel woroe bageizoiion uiteg en T beslisam i de 1pre o

Wanrom een HewmTekaar:m-besld?

Duidelfa on tagrijralils mometE ki belerpni b om goece ke i <unrem msicen en o Eelargrgi
wxge Hherssiere s, Ol geick woo mdereen hal o exira san balsng woor memen e Separkis
smanrdhaidaardighedan lrcah Emspgeistisedan an cudoenl’

N0 e SRR RITeET Balilefi vEe] IRETEE MI-2ILE D411 FhOTTTale Dé DSgnjien &1 106 1 Dassei.

D bmwazwlessr-in- beald e daarbf crednmisunen mas versarg: raufleg st Hei ganpreb dai w Eeasff
=l de padim bR bt bslang g

Mrie Gl dmrrgrgben saluirmpen

v e vy RLREAL L 58 W I TROTITIAN S N Al DO

= Irfzrmaiie rfalan i talargrife. Lo Eaklf® de boodhochen b

« Chack: ml§= of vw ubeg duide ik perosg W, ook lunsrsdoor. Dos dei mEt e fsrrgmesgmsiioces

Wie kan de keuzekaart-in-besid gebruisen?
[ir ew elaan -1 betas ol 5 Wil EDETIEN 11 iTmeen (e ST Ireeisl] 06 fun Defanaeiieze

Wat ji pen Kioeiekasrt-in-beeid?

Da Ferazvkasn -n- bald comzineeri begmipeiicn bkal an g B idingan cver mogailke bshardeimgen an
Zat drmaayl B smn s e begrip van oe paSiiei OH ordereioust bal fusasmom €n ted oeman bedhse

e Eripekaiet i larnlal lemi2aat wit Care deles
L Ee traezichilshiase] med diaiop de 2 Ele behureeding wordl og Sen Spans ko vender w peiegd

e il Bl Bt e el Ay e el il 1 SERhHRE IS RTINS DAL T H
wT el Mot W e Jang

EeTA TR | & [ Chrwt Ne . A et
L LR R P LT [ R TR g e o
[T — [ o [l
¥ e bimmerkirgen
B=__ o % T | oo mchitence
= _n.. a T PR p dezeida
l.-"ﬂ H f g mr-._. TR W DRdeTi i H.-;|Hn|-cl.
"_"'ﬂ. e Wiy BT e Ol
= e e | meteikbarwspiEen
- . £41 LA ITISE 02 T -
- oo ¥ = H 1 ENIETS | watbanad i b o
e
| MR TR TT T T
el IO T Do A i L
——— T ——————— ol

121 Pl L P D o s o G e el Wil e’y i T W e O e e o e [ O] o
T [T <RI SRCA  FR I, £ OO QTR | R0 - P ] lemrmwm‘wrmm
TR S FETI, B DO B I T RO DTSR T (T O78 PR p D e e e s Y i

P Y T R PO O




Eindproducten: stappenplan voor implementatie op poli of afdeling

Praktische stappen om de keuzekaart of keuzekaart-in-beeld te integreren in het zorgpad

In samenwerking met FMS, bijna klaar..



Eindproducten: video
en powerpoints

. Video over juist gebruik van de keuzekaart-
in-beeld
. Powerpoints voor gebruik in de

spreekkamer door zorgverleners

Er zijn 5 mogelijkheden
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KEUZE

Uw manier van leven veranderen

bewegen.

* U krijgt advies over eten en

* Hulp van een fysiotherapeut.

* Hulp van een diétist.

77



Kennis voor Dr. Janneke Noordman

betere zorg

www.nivel.nl/janneke.noordman
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Waardeverheldering
In keuzehulpen



Bespreken en
verhelderen van
waarden

o.a. Elwyn et al. 2006, 2012; Fagerlin et al. 2018; Stiggelbout,et al. 2015




Casus: deelname aan
experimentele
behandelingen

Uitbehandelde patiénten met kanker voor
wie geen standaard-behandelopties meer
mogelijk zijn

Studies naar nieuwe behandelingen die nog

in ontwikkeling zijn, zonder hard bewijs dat
deze effectief zijn

Complexe beslissing met potentieel grote
gevolgen

Van Lent et al. 2019

ACHC-RISC symposium




- Concept dat of overtuiging die verwijst naar
wenselijke ‘end states’ of gedrag

- Overstijgt vaak specifieke situaties

Kan (samen met andere waarden) worden
geordend naar gelang het relatieve belang
dat eraan wordt gehecht

™~

En kan (als gevolg daarvan) richting geven
aan de selectie en evaluatie van gedrag of
evenementen

)




Waarden in de keuze
Voor experimentele
behandelingen

Hoop/optimisme
Altruisme

Kwaliteit en kwantiteit van leven
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Lichamelijkheid/lijfsbehoud

Van Gurp et al. 2022; Van Lent et al. 2021




Patiénten vinden het vaak lastig

- Artsen doen het niet altijd

- Gesprekken focussen meestal op medisch-
technische informatie, bijvoorbeeld over de
(complexe) experimentele behandelingen

Patiénten worden soms opgeroepen er thuis
over na te denken




De ‘roaring sixties’:
ontwikkeling van een
nieuw paradigma

Boyd & Bogdan 1984




Het paradigma van
‘value clarification’

(=verhelderen van waarden)

Harrison 1976; Emanuel & Emanuel 1992




ACHC-RISC sympo

Waardeverheldering
In keuzehulpen

Fagerlin et al. 2013; Peate et al. 2013; Witteman et al. 2016




Opsommen van zorgen, of voor- en nadelen

Wegen van bepaalde kenmerken, of van
voor- en nadelen

Aanduiden of een voor-/nadeel bij je past
Prioriteren

Aanduiden van waarschijnlijkheid
Aangeven van intentie

Tradeoffs aangeven
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OnVaCT

b
v
(online value clarification tool) \

O

Geen traditionele keuzehulp: uitsluitend
focus op het verhelderen van waarden

Voor patiénten met uitbehandelde kanker

In de tool wordt met narratieven en
(retorische) vragen geprobeerd patiénten te
laten denken over wat voor hen belangrijk is

Ontwikkeld meét trainingsmodule voor
oncologen

&
& rasmus MC AC
Van Gurp, Van Lent et al. (voorbereid op submissie) VORIGE vOLGENOE H C

MET CLAUDIA
WANDELEN


https://mijnwensenbijkanker.nl/

Kanttekeningen Dbi]
waardeverheldering in
keuzehulpen

Fagerlin et al. 2013; Pieterse et al. 2013; Witteman et al. 2016




|s een keuzehulp wel onbevooroordeeld?
Is het verhelderen van waarden voldoende?

- Wie moet waarden bespreken? Moeten
artsen kritisch zijn of neutraal blijven? En
kunnen zij zich ook verhouden tot iemands
leven buiten het ziekenhuis?

Is een keuzehulp niet slechts een
momentopname? Hoe wordt rekening
gehouden met veranderende waarden?

l ' ACHC-RI




OnVaCT: bekeken
vanuit de bio-ethiek

Met een review en interviews geprobeerd
om de OnVacCT te laten aansluiten op de
belevingswereld van patiénten

Enkel het benoemen van de waarden is niet
voldoende om patiénten te helpen deze te
verkennen en prioriteren

Oncologen zijn bereid een kritische dialoog
te faciliteren

Mogelijkheid tot hergebruik benoemd

Van Gurp, Van Lent et al. (voorbereid op submissie)
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PILOTING PHASE

theoretical and

1. Identifying

“xax « Systematic review on
existing

patient values
« Literature search on

empirical ; ;
p value clarification

evidence

Preparatory: determining the focus and
points of attention for the OnVaCT

[
7

« Semi-structured
interviews with patients

2. Collecting

additional and oncologists
evidence « Focus groups with
oncologists

Preparatory: confirming values, working
routines, and initial input for the OnVaCT
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« Collaboration with IT

3. Modelling of company

the OnVaCT +« Focus groups with
patient representatives

Initial game play, and prototypes 1 & 2
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OnVaCT: bevindingen

(op basis van 116 + 99 patiénten)

Oncologen betrokken patiénten significant
meer bij gedeelde besluitvorming

Patiénten waren marginaal significant meer
tevreden met de gesprekken (plafondeffect)

Geen andere waarden besproken
De gesprekspatronen waren anders

Geen effect op ‘decisional conflict’
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Van Lent et al. (onder review); Van Lent et al. (in voorbereiding) VORIGE vOLGENOE H C
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https://mijnwensenbijkanker.nl/

Bespreken en verhelderen van waarden (in
keuzehulpen): doen!

Keuzes en onderliggende ideeén voor
keuzehulpen moeten worden geéxpliciteerd
(met verwijzing naar bijv. bestaande theorie
vanuit de bio-ethiek)




Bedankt voor
uw aandacht!
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Inkijkje in de ontwikkeling van een keuzehulp

Symposium Keuzehulpen en kwetsbare groepen
25 november 2022

Ir. Regina The - Algemeen directeur ZorgKeyzel ab%
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Samen beslissen stimuleren in de spreekkamer

Met alleen een keuzehulp kom je er niet

Samen beslissen begint en eindigt met een goed gesprek in de

spreekkamer

© ZorgKeuzelab ZorgKeuzeLab%



Samen beslissen vanzelfsprekend maken in de spreekkamer

Beschikbaar maken en actualiseren van keuzehulpen

kun je niet Ios zien van |mplementat|e op de werkvloer

Alleen zo borg je dat de patiént op het juiste moment de juiste

informatie krijgt én er ruimte is om samen te beslissen

© ZorgKeuzelab - Vertrouwelijk ZorgKeuzeLab%



Keuzehulp als hulpmiddel bij samen beslissen

De keuzehulp ondersteunt alle stappen van het samen beslissen proces.

&b 5%

1. Optie gesprek 2. Time-out 3. Keuze gesprek

© ZorgKeuzelab ZorgKeuzeLa@]



Ons keuzehulp portfolio

@

Borstkanker

Borstkanker

- sparend of ablatio

- neo-adjuvante chemo
- borstreconstructie

Borstreconstructie (uitgebreid)
Nacontrole
Adjuvante hormoontherapie

Uitgezaaide borstkanker (i.0.)

)

Dikkedarmkanker

» Gelokaliseerd dikkedarmkanker:

Uitgezaaide darmkanker

Gelokaliseerde darmkanker:
minimaal invasieve operatie of
standaard operatie (i.0.)

adjuvante chemotherapie (i.0.)

©)

Urologie
» BPH (plasklachten)

* Gelokaliseerd prostaatkanker
- Laag en middelhoog risico
- Hoog risico

+ Uitgezaaide prostaatkanker

« QOveractieve blaas

Q
Cardiovasculair
+ Aangeboren hartafwijkingen

+ Hartklep vervanging

« ICD
- wel of geen ICD
- wel of geen ICD wisselen

+ Thoracale Aorta Aneurysma

N

(?)
e

-

Gynaecologie

Verzakking van
bekkenbodem

Stressincontinentie

Gevorderd
eierstokkanker

Eileider verwijdering

Neurologie

Beginnende Parkinson

Leefstijlinterventies bij
Parkinson (i.0.)

Gevorderde Parkinson

Cerebro Vasculair
Accident (CVA)

84 keuzes in 32 keuzehulpen

Met zorg ontwikkeld en geimplementeerd
E‘—_‘y kwaliteit | onafhankelijkheid | landelijk draagvlak

)

Nierkanker

* Gelokaliseerde
nierkanker (T1a, T1b) (i.0.)

 Uitgezaaide nierkanker
(i.0.)

)

Nefrologie

Nierfalen

©

Alvleesklierkanker

Uitgezaaide setting (i.0.)

®

Trauma
» Herstel na botbreuk

* Heupfractuur (i.0.)

T
F sl ]

£ P
..

Longkanker
+ Stadium /Il
+ Stadium Il
+ Stadium IV

Brandwonden
Littekenbehandeling
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ZorgKeuzelab

Onze keuzehulpen zijn zorgvuldig ontwikkeld volgens de landelijke leidraad. Samen
met onze partners staan we voor kwaliteit, onafhankelijkheid en landelijk draagvlak.

4 50 2ge 150+
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Case: Samen beslissen over personalisatie van de nacontrole na borstkanker

C O
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2 -3 maanden voor 1¢ nacontrole afspraak

@ Zorgverlener bespreekt risico
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Stappenplan ontwikkeling

> W N

o o N o WU

Stel ontwikkelteam samen
In 9 tot 12 maanden

Bepaal scope in co-creatie met werkgroep ontwikkelen we samen een
keuzehulp die gereed is voor
Behoeftenonderzoek patiénten en experts gebruik in de praktijk.

Ontwerp samenvatting in co-creatie met werkgroep
Keuzehulp structuur vaststellen in co-creatie met werkgroep
Keuzehulp content vaststellen in co-creatie met werkgroep
Ontwerp uitreikvel in co-creatie met werkgroep

Keuzehulp bouwen, content patiéntvriendelijk maken

Gebruiksonderzoek patiénten en experts

© ZorgKeuzelab

ZorgKeuzeLab%




Stappenplan ontwikkeling 1. stel ontwikkelteam samen

Voor gebruik in élke spreekkamer is
breed draagvlak nodig. Dat kan alleen
als alle stakeholders betrokken zijn.

THEIKEA EFFECT
WE LOVE IT MORE IFWE MADE | T

Kernteam
vertegenwoordigers

medisch partner en ZKL

\ 2

garandeert kwaliteit

Expertpanel
Brede groep
zorgprofessionals, iedereen
mag input leveren. Toets of
keuzehulp aansluit.

\ 2

draagt bij aan landelijk
draagvlak

Werkgroep
Vertegenwoordigers van
alle stakeholders
landelijke representatie van
tegengestelde meningen

N ¢

garandeert
onafhankelijke inhoud

Patiéntpanel
Brede groep
ervaringsdeskundigen delen
behoeften. geleerde lessen.

Toets of keuzehulp aansluit.

N 4

gebruiksvriendelijke
keuzehulp

© ZorgKeuzelab
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Stappenplan ontwikkeling

@
&

Stel ontwikkelteam samen

Bepaal scope in co-creatie met werkgroep
Behoeftenonderzoek patiénten en experts

Ontwerp samenvatting in co-creatie met werkgroep
.......... p structuur vaststellen in co-creatie met werkgroep
Keuzehulp content vaststellen in co-creatie met werkgroep
Ontwerp uitreikvel in co-creatie met werkgroep

Keuzehulp bouwen, content patiéntvriendelijk maken

Gebruiksonderzoek patiénten en experts

© ZorgKeuzelab
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Stappenplan ontwikkeling 4. ontwerp samenvatting

P R RN S

« Wat verandert er aan het keuzegesprek als de keuzehulp er is?

« Van welke informatie is de patiént zich bewust? Welke
veelvoorkomende misconcepties zijn weggenomen?
« Wat vertelt de patiént jou over zijn/haar situatie?

~+ Over welke afwegingen heeft de patiént nagedacht?

e e

i

[
© ZorgKeuzelab ZorgKeuzeLabi—‘



SI Borstkanker nacontrole keuzehulp

Mijn afwegingen

I U\ samenvatting
Ik ving het niet ergomin het wieg

Situatie en
voorkeuren
van de patiént

Dit is de samenvatting van uw situatie en voorkeur. Bespreek deze in het volgende
gesprek met uw zorgverlener. Samen maakt u de keuze die het beste bij U past.

Mijn situatie
Risico op terugkeer van

borstkanker in dezelfde borst
of borstgebied

Risico op ontstaan van
borstkanker in andere borst

Nacontrole voor maximaal

Mogelijke onderzoeken

Mijn voorkeur

Hoe vaak wil Ik nacontroje?
Hoeveel jaar wil ik
nacontrole?

Welke onderzoeken wil ik?

Hoe wil ik de ultslag krijgen?

Toelichting

Hoe wil ik kiezen?

Mijn vragen

wizZIg

1.5%

23%

5 jaar

Mammografie, Lichamelijk onderzoek

wijzig

In ieder geval over een jaar. Dan wil ik opnieuw bespreken
hoe vaak ik op nacontrole wil komen

1 jaar

Mammografie, Lichamelijk onderzoek

huis

k aan het ziek

Tijdens een b

liever live contact met mijn dokter. ook voor evt. bespreken

van vragen,

Ik kies graag samen met mijn zorgveriener

Niet ingevuld

Ziekenhuis te komen voor
controte

Het geeft mij sen veilig =g
gevoel als ik op vaste
momenten op tontrole kom

Ik wil op <ontrole komen ook

al kost het mi tijd en

inspanning

Tk wil at mijn controles in het
S

ziekenhuis, ongeacht de
kosten

Mijn omgeving vindt het
belangrifk dat ik Jaarlijks op
controle kom

Mijn zorgen

Zijn de. h m
in deze gedachten van Invioed goweest Op Uw stemming?
ing

Ik vind het vervelend om voor
cantrole in het Ziekenhuis te
komen

Ik neem lieyer 2elf contacy op
ﬁw! het ziekenhuis wanneer
ik denk dat een controle
nadig is

Ik besteed het liefst 20 min
mogelijk tijd en mspannr'ng
2an de controle

Ik wil geen controles In het
ziekenhuls vanwege de
kosten

Mijn omgeving heeft or
begrip voor als ik niet op
controle kom

opnicuw krijgen van borstkanker? Zeiden

4
Hebben deze edachten u belemmeld bll het uitvoeren Van uw dageli ks Nooit
Belijkse
lenty bezotgd Oover de mogelukheld daty oot opnieuw bO(Stkﬂ“kll krijge? eld
JRU Zelden
o8 vaak maakt y Zich Zorgen ova het opnieuw kr jgen van bor stkas ke Soms

zie je de afwegingen
van de patiént

“® Deze PROMs vragenlijst wordt alleen getoond als
patiénten in de keuzehulp aangeven hun zorg over

© ZorgKeuzelab
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@ Borstkanker nacontrole keuzehulp

1. Uw situatie 2. Nacontrole 3.Quiz 4. Uw afwegingen

Welkom

Met deze keuzehulp bereidt u het gesprek met uw
zorgverlener goed voor. Zo kiest u samen het controle
schema dat het beste bij u past.

Deze keuzehulp is voor u geschikt als u de behandeling van
borstkanker heeft afgerond en in aanmerking komt voor
nacontrole.

Eerst leest u over wat nacontrole is en wat niet. Daarna zet u
uw afwegingen op een rij. Na het doorlopen van de keuzehulp
ziet u uw samenvatting. Bespreek deze met uw zorgverlener.

U kunt de keuzehulp ook doornemen met uw naasten.

5. Uw voorkeur

6. Vragenlijst

7. Samenvatting

Start de keuzehulp >



® Borstkanker nacontrole keuzehulp

e | 1. U situatie 2. Macontrale 1 Quike

MNacontrole

Wat is nacontrole bij borstkanker? w

Wat is het risico dat de borstkanker
terugieart?

Welke keures heb Ik over de

naconirobe

Hoe vaak nacontrole? v
Welke onderzoeken bij nacontrole? ¢

Op welke manier krijg ik de uitslag van ¥
de nacontrole?

Wat is nazorg? v
Wat kan ik zelf doen? v

Wat als ik stop met de nacontrole? v

4. Lhw afwegingen 5. Uwy voorkeur & Vrapaniijst 7. Samenvatting

Welke keuzes heb ik over de nacontrole? & Print

Tijdens de nacontrole worden foto's gemaakt van het borstweefsel. U kunt
er voor kiezen om eeén keer per jaar of minder nacontrole te laten doen.

in het eerste jaar na de behandeling wordt de nacontrole gedaan door uw
zorgverlener in het ziekenhuis.

Hoeveel jaar de nacontrole kan duren, is afthankelijk van uw risico op terugkeer van
de borstkanker. Het kan gaan om maximaal 5, 7 of 10 jaar. Hoeveel jaar u de
nacontrole maximaal kunt krijgen, staat op uw informatieblad dat u in het ziekenhuis
gekregen heeft. Samen met uw zorgverlener kiest u hoe de nacontrole wordt
ingericht en wat het beste bij u past.

Keuze Mogelijkheden
Hoe vaak? leder jaar, of eens in de 2 jaar, of minder vaak?
Hoeveel jaar? Wilt u de maximale periode nacontrole, of minder lang?

Welke onderzoeken? Mammografie, enfof lichamelijk onderzoek enfof MRI? U kunt alleen
een MRI-scan ondergaan als uw zorgverlener dit op het
informatieblad heeft aangegeven.

Hoe wilt u de vitslag ~ Tijdens een bezoek aan het ziekenhuis, of tijdens een telefonische
krijgen? afspraak?



T
f

N
y H | Borstkanker nacontrole keuzehulp

e

™~ Lw siuate £ Naconarole 3, LAz

Uw afwegingen

U heeft de informatie over de opties
geleren. Hiernaast geeft u aan wat voor
u bedangnjk is

U leest telkens twee stellingen. Schuif
het bolletje naar de stelliing die het beste
bij u past.

In de valgende stag geefT u aan wat uw
voarkeur hesft.

3. U WDOrKer B Vrageniist

4, U afaegingen

! Samenvaiting

Reden voor; Regeimatig op nacontrole Reden voor Lo welnkg mogelijk nacontrole

Ik vwind het vervelend om voaor contrale in
het ziekenbuiz te kamen

Ik vind het niet erg om in et Hekenhuls te
komen voor controfe

Past het besta i mij Féeutraal Past het beste B§ mil|
Het geeft ml) een vallig gavoel als ik op Ik neem liever zelf contact op methet
waste momenten op controle kom rishenhuis wanneer ik denk dat sen

contrale modig Is
Past het beste bij mij Meutraal Past ket beste g mij

Ik wil op controle komen, ook al kKast het
| tijd en Inspannin

Ik besteed het liefst 2o min mogelijk thd
&n Inspanning aan de controke

Past het biasta bidj mi| feutraal Past het beste by mi|

Ik wil al mijn contrales in het ziekenhuis,
anpestht de kasten

ik wiil geen controles in het siekenhuis
vanwvege de kosten

Past het basta kil mij reutraal Past het beste 6§ mi|

Mijn ermgeving vindt het belangrijk dat ik
jearlijks op controle kom

Mijn ormgeving heeft er begrip voor als ik
niet op controle kom

Past het beste &) mi| Peeutraal Past ket beste B§ mi|



Stappenplan ontwikkeling

Stel ontwikkelteam samen

Bepaal scope in co-creatie met werkgroep
Behoeftenonderzoek patiénten en experts

Ontwerp samenvatting in co-creatie met werkgroep
Keuzehulp structuur vaststellen in co-creatie met werkgroep
Keuzehulp content vaststellen in co-creatie met werkgroep
Ontwerp uitreikvel in co-creatie met werkgroep

i e i A A I s TR R

Gebruiksonderzoek patiénten en experts

© ZorgKeuzelab ZorgKeuzeLab%



Stappenplan ontwikkeling 7. Ontwerp uitreikvel

L |
—— JI 2 :5". ! {‘ . ‘ fss . . o  e——— :I g

« Wat leg je uit tijdens het gesprek?

« Watis handig voor jou (als zorgverlener) dat er op het uitreikvel
staat ter ondersteuning van het gesprek?
« Hoe kan je (als patiént) thuis met het uitreikvel de belangrijkste

informatie uit het gesprek makkelijk terughalen?

© ZorgKeuzelab ZorgKeuzeLal:[)'*i—‘



......

\Q* Borstkanker nacontrole keuzehulp flogo ziekenhuis]

— o Dit deel is op maat:
Het doel van nflcontrole isom bors_tkanker in het borstgebied vrotag .op te sporen. Er wordt niet actief :::: ° L 0 go zie ke n h uis
gezocht naar uitzaaiingen. U kunt kiezen hoe u de nacontrole wilt inrichten. Samen met uw zorgverlener pa

kiest u wat het beste bij (i past. AR . N amen van tea m I e d en

Uw verpleegkundig specialist

4 (©) witudac.. € uwieuzes die de keuzehulp gaan

naam

M + uw opties afhangen van uw persoonlijk risico 1. Hoe vaak nacontrole: ieder jaar, elke 2 jaar, of minder vaak? . .
U Itl eg Ove r d 0 e | + meer nacontrole géén langere overleving geeft 2. Hoe lang: de maximale periode of minder lang? Poli naam u Itre I ke n

* minder nacontrole dezelfde overleving geeft 3. Alle onderzoeken die voor u kunnen of minder? & contact@mail.ol

n a C O nt ro I e e n 4. Wilt u de uitslag in het ziekenhuis of telefonisch? . :::a‘l:fabg?n?(\)midag: 8:30-16:30 uur [] CO nta Ctgegeve n S b ij

welke keuzes vragen
d S p d tI en te h e eft { [ Uw risico ’/7 ) Uw opties __E_]_ Gebruik de online keuzehulp

B 1 ’3 van de 100 vrouwen met dezelfde kenmerken als u, Nagontrole voor maximaal Ga naar

komt binnen 5 jaar de borstkanker terug in dezelfde borst of borstgebied, \?:jaar https://bkn.keuzehulp.n! d d k h I

2 7 joar .. Introduceer de keuzehu P.
Gebruikersnaam  Wachtwoord

10 jaar 1
1 ‘ cnaames | <o Hier staat de URL van de
Ongderzoeken
\/Mammograﬁe De keuzehulp helpt u om met uw behandelteam te ke u Ze h u I p e n u n I e ke

2 8_ \/lithamelijk onderzoek bespreken welke behandeling het beste bij G past.
Bij van de 100 viouwen met dezelfde kenmerken als u, MRI ; 1 I d d 1A
o ) (6 . 2.0 4 <d .
’ ontstaat binnen 5 jaar een nieuwe borstkanker in de andere borst. it getwekibnformatis cugiin Tens I n Ogc O e VO O r e p at' e n te
W Zetop een rij: Wat is belangrijk voor mij?
i £ <<, Mogelijk om met naasten te delen
i : (2] Goed voorbereid naar volgend gesprek

Neem de risico's uit “A  Leg uit wat patiénte aan
het INFLUENCE 2.
et UENCE 2.0 de keuzehulp heeft

nomogram over en
kleur het bijpassende
aantal poppetjes in

¥
Vink de opties aan waar de
patiénte voor in aanmerking komt

2

© ZorgKeuzelab ZorgKeuzela



Stappenplan ontwikkeling

1. Stel ontwikkelteam samen
Bepaal scope in co-creatie met werkgroep

Behoeftenonderzoek patiénten en experts

> W N

Ontwerp samenvatting in co-creatie met werkgroep
Keuzehulp structuur vaststellen in co-creatie met werkgroep
Keuzehulp content vaststellen in co-creatie met werkgroep
Ontwerp uitreikvel in co-creatie met werkgroep

Keuzehulp bouwen, content patiéntvriendelijk maken (B1 taalniveau, visualisatie)

o o N o WU

Gebruiksonderzoek patiénten en experts
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@ Borstkanker nacontrole keuzehulp

1. Uw situatie 2. Nacontrole 3.Quiz 4. Uw afwegingen

Welkom

Met deze keuzehulp bereidt u het gesprek met uw
zorgverlener goed voor. Zo kiest u samen het controle
schema dat het beste bij u past.

Deze keuzehulp is voor u geschikt als u de behandeling van
borstkanker heeft afgerond en in aanmerking komt voor
nacontrole.

Eerst leest u over wat nacontrole is en wat niet. Daarna zet u
uw afwegingen op een rij. Na het doorlopen van de keuzehulp
ziet u uw samenvatting. Bespreek deze met uw zorgverlener.

U kunt de keuzehulp ook doornemen met uw naasten.

5. Uw voorkeur

6. Vragenlijst

7. Samenvatting

Start de keuzehulp >



® Borstkanker nacontrole keuzehulp

e | 1. U situatie 2. Macontrale 1 Quike

MNacontrole

Wat is nacontrole bij borstkanker? w

Wat is het risico dat de borstkanker
terugieart?

Welke keures heb Ik over de

naconirobe

Hoe vaak nacontrole? v
Welke onderzoeken bij nacontrole? ¢

Op welke manier krijg ik de uitslag van ¥
de nacontrole?

Wat is nazorg? v
Wat kan ik zelf doen? v

Wat als ik stop met de nacontrole? v

4. Lhw afwegingen 5. Uwy voorkeur & Vrapaniijst 7. Samenvatting

Welke keuzes heb ik over de nacontrole? & Print

Tijdens de nacontrole worden foto's gemaakt van het borstweefsel. U kunt
er voor kiezen om eeén keer per jaar of minder nacontrole te laten doen.

in het eerste jaar na de behandeling wordt de nacontrole gedaan door uw
zorgverlener in het ziekenhuis.

Hoeveel jaar de nacontrole kan duren, is afthankelijk van uw risico op terugkeer van
de borstkanker. Het kan gaan om maximaal 5, 7 of 10 jaar. Hoeveel jaar u de
nacontrole maximaal kunt krijgen, staat op uw informatieblad dat u in het ziekenhuis
gekregen heeft. Samen met uw zorgverlener kiest u hoe de nacontrole wordt
ingericht en wat het beste bij u past.

Keuze Mogelijkheden
Hoe vaak? leder jaar, of eens in de 2 jaar, of minder vaak?
Hoeveel jaar? Wilt u de maximale periode nacontrole, of minder lang?

Welke onderzoeken? Mammografie, enfof lichamelijk onderzoek enfof MRI? U kunt alleen
een MRI-scan ondergaan als uw zorgverlener dit op het
informatieblad heeft aangegeven.

Hoe wilt u de vitslag ~ Tijdens een bezoek aan het ziekenhuis, of tijdens een telefonische
krijgen? afspraak?



Waarom kan ik kiezen voor minder nacontroles?

Terugkeer van borstkanker of nieuwe borsttumoren worden ook bij minder
nacontrole net zo goed gevonden en behandeld. Meer nacontrole geeft geen langere
overleving.

Wat als ik me bedenk?
Het kan zijn dat uw voorkeur verandert in de tijd. Het is goed voor u om te weten dat
u uw keuze op elk moment kunt veranderen.

De ervaring van...

Liduine (72)

De jaarlijkse nacontrole geeft mij houvast en een veilig gevoel. En het is
fijn om op vaste momenten voor controle in het ziekenhuis te zijn. Ik
ben altijd opgelucht als het achter de rug is.

Anja (61)

De jaarlijkse controle leverde mij vooral stress op. Je moet terug naar die
afdeling waar je geen goede herinneringen aan hebt. Ik kan nu contact
opnemen als ik dat nodig vind.

© ZorgKeuzelab ZorgKeuzeLab%



@ Borstkanker nacontrole keuzehulp teszkl =

g | 1. Uwsituatie 3, Qe 4. Uw afwegingen 5. Uw voorkeur B. Vragenlijst . Samenvatting

Nacontrole

SRR B @ Wat is het risico dat de borstkanker terugkeert? & Print

NaE te ot Phl o et B vty o Uw zorgverlener heeft met u besproken wat uw risico is op terugkeer van
rerugkeert? borstkanker in dezelfde bost of het borstgebied of het ontstaan van een
nieuwe turnor in de andere borst. Dit risico is per patiént verschillend.

Welke keuzes heb ik over de o
nacontrole? Het risico kan afhangen van deze kenmerken:
= uw leeftijd
Hoe vaak nacentrole? - + de afmeting van de borsttumor toen die werd ontdekt

of er lymfeklieren in de oksel zijn aangetast
de kenmerken van de borstkanker:
o of de tumor op één plek zit of op meerdere plekken in de borst

Welke onderzoeken bij nacontrole? ¥

Op welke manier krijg ik de uitslag van ¥

A e o hoeveel de borstkankercellen lijken op normale borstcellen (gradering)
o of de tumorcellen gevoelig zijn voor hormonen (oestrogeen en/of

Wat is nazorg? L progesteron)
o of de tumorcellen gevoelig zijn voor bepaalde eiwitten (HER2)

Wat kan ik zelf doen? o » de behandeling die u heeft ondergaan voor de borstkanker

v o o
Wat als ik stop met de nacontrale? Uw persoonlijk risico

Uw zorgverlener heeft met een voorspellingsmodel berekend wat voor u het risico is
op terugkeer van de borstkanker. » Meer over het voorspellingsmodel

© ZorgKeuzelab ZorgKeuzeLab@



i ? d g onceia
Wat als ik stop met de nacontrole: Uw persoonlijk risico

Uw zorgverlener heeft met een voorspellingsmodel berekend wat voor u het risico is
op terugkeer van de borstkanker. » Meer over het voorspellingsmode|

Bij 1 A tot 2 ° van de 100 vrouwen met dezelfde kenmerken, komt binnen 5 jaar de
borstkanker terug in dezelfde borst of borstgebied.

b §

Bij 2 A tot 3 °. van de 100 vrouwen met dezelfde kenmerken, ontstaat binnen 5 jaar
een nieuwe borstkanker in de andere borst.

P 8
i

© ZorgKeuzelab ZorgKeuzeLab%



@J Borstkanker nacontrole keuzehulp

'ﬂ 1. L SHLaTe 2. Nacontrole 8. LIw .;I'un*_gmr_:l'r' & LW VOO BT (5] ".n'r.y:,_[l:'n.'lﬁ.l

Quiz
De volgende vragen helpen u om uw kennis over nacontrole bij borstkanker
te testen,

1. Heeft elke patiént hetzelfde risico op terugkeer van borstkanker in het
borstgebied?

2 ja
i MNop

v Dit is het juiste antwoord. Uw persoonlijk risico hangt af van uw leeftijd,
kenmerken van de borstkanker en welke behandeling u heeft gehad.

2. Is het doel van de nacontrole om eventuele uitzaaiingen vroeg op te sporen?
® Ja

x Dit Is niet het juiste antwoord, Het doel van nacontrole is om terugkeer van
borstkanker in het borstgebied vroegtijdig op te sporen. Er wordt niet actief
onderzocht of er sprake is van uitzaaiingen. Bij klachten kunt u dit bespreken
met uw zargverlener.

) Nee

3. Heeft hoe vaak ik op nacontrole kem inviced op de terugkeer van borstkanker?

O )
) Mep

b ‘1d'nr1|l.'._ill:|'J_=__
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N
y H | Borstkanker nacontrole keuzehulp

e

™~ Lw siuate £ Naconarole 3, LAz

Uw afwegingen

U heeft de informatie over de opties
geleren. Hiernaast geeft u aan wat voor
u bedangnjk is

U leest telkens twee stellingen. Schuif
het bolletje naar de stelliing die het beste
bij u past.

In de valgende stag geefT u aan wat uw
voarkeur hesft.

3. U WDOrKer B Vrageniist

4, U afaegingen

! Samenvaiting

Reden voor; Regeimatig op nacontrole Reden voor Lo welnkg mogelijk nacontrole

Ik vwind het vervelend om voaor contrale in
het ziekenbuiz te kamen

Ik vind het niet erg om in et Hekenhuls te
komen voor controfe

Past het besta i mij Féeutraal Past het beste B§ mil|
Het geeft ml) een vallig gavoel als ik op Ik neem liever zelf contact op methet
waste momenten op controle kom rishenhuis wanneer ik denk dat sen

contrale modig Is
Past het beste bij mij Meutraal Past ket beste g mij

Ik wil op controle komen, ook al kKast het
| tijd en Inspannin

Ik besteed het liefst 2o min mogelijk thd
&n Inspanning aan de controke

Past het biasta bidj mi| feutraal Past het beste by mi|

Ik wil al mijn contrales in het ziekenhuis,
anpestht de kasten

ik wiil geen controles in het siekenhuis
vanwvege de kosten

Past het basta kil mij reutraal Past het beste 6§ mi|

Mijn ermgeving vindt het belangrijk dat ik
jearlijks op controle kom

Mijn ormgeving heeft er begrip voor als ik
niet op controle kom

Past het beste &) mi| Peeutraal Past ket beste B§ mi|



( @ Borstkanker nacontrole keuzehulp

Uw samenvatting

U heeft de keuzehulp helemaal doorlopen! Deel uw samenvatting met uw
zorgverlener, Beslis samen wat het beste bij u past.

& Download PDF

Print of downlogd uw samenvatling en neem deze mee naar het gesprek. U kunt cok
uw Inlogcode meenemen en samen Infoggen.

lrx: Borstkanker nacontrole keuzehulp D Feedback
U ) Hoe tevreden bent u over de keuzehulp?
w samenvatting

() Zeer tevreden

Dit is de samenvatting van uw situatie en voorkeur. Bespreek deze in het volgende Rl
)

gesprek met uw zorgverlener. Samen maakt u de keuze die het beste bij G past. A2 Hevreaen

(> Neutraal
Mijn situatie wijeig () Ontevreden

() Zeer antevreden

Risico op terugkeer van 1.5%
barstkanker In dezelfde borst

of borstgebied

Kunt u uw antweord kort toelichten?

Risico op ontstaan van  2.3% 4
borstkanker in andere borst

Verstuur
[N PR PR O QY TP OW S S o et W LW BRSSP | |




Samen beslissen vanzelfsprekend in élke spreekkamer

Wat zijn belangrijke voorwaarden voor succes?

Ontwikkelen, implementeren en actualiseren van een

keuzehulp is een cyclisch proces

Voor behoud van kwaliteit is continuiteit en behoud

van kennis over het hele traject nodig

Implementatie gaat nooit vanzelf. Brede lange
termijn implementatie bereik je alleen samen met

de werkvloer, kennis, aandacht en vertrouwen

© ZorgKeuzelab

ZorgKeuzela

2




Ir. Regina The

Algemeen directeur ZorgKeuzelab
(@ regina@zorgkeuzelab.nl

(9 06-24220053

@ https://zorgkeuzelab.nl/
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Achtergrondinformatie project

Borstkanker patienten moeten na de operatie een beslissing nemen over
aanvullende behandeling

Keuzehulpen
met generieke
informatie

(patienten)

Gepersonaliseerde

keuzehulp

Prognostische
modellen

(zorgverleners)
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Achtergrondinformatie project

 Informatie uit prognostische modellen kan voor mensen met lage
gezondheidsvaardigheden lastig te begrijpen zijn

» Hoe kunnen we deze informatie op een begrijpelijke manier presenteren aan
patienten in een keuzehulp?



W

Achtergrondinformatie

* In co-creatie met patienten zijn de
informatiebehoeftes achterhaald en zijn er
verschillende prototypes ontwikkeld

van Strien-Knippenberg, IS, Boshuizen, MCS, Determann, D, de Boer, JH, Damman, OC. Cocreation with Dutch patients of decision-relevant information to
support shared decision-making about adjuvant treatment in breast cancer care. Health Expect. 2022; 25: 1664- 1677. doi:10.1111/hex.13510



https://doi.org/10.1111/hex.13510

Doel van de studie

Onderzoeken welke (visuele) presentatieformats van de (gepersonaliseerde)
overlevingscijfers en bijwerkingen bijdragen aan het begrijpen van deze
informatie voor patienten met lage gezondheidsvaardigheden



Methode

« Twee online vragenlijsten met een randomized between-subjects design

1. Overlevingscijfers met 3 formats
2. Bijwerkingen met 5 formats

* Vrouwen tussen de 50 - 70 jaar zonder borstkanker

« Gezondheidsvaardigheden



Methode

Gezondheidsvaardigheden gemeten met Set of Brief Screening Questions (SBSQ)*

» Hoe vaak helpt iemand u met het lezen van brieven en folders van uw huisarts, het ziekenhuis of
andere zorginstellingen?

» Hoe zeker bent u ervan dat u medische formulieren zelf goed invult?

» Hoe vaak is het moeilijk voor u meer te weten te komen over uw gezondheid, omdat u geschreven
informatie niet goed begrijpt?

» 5 puntsschaal: Nooit - af en toe - soms - vaak - altijd

 Kort en snel
» Subjectief en moeilijk

*Chew, L. D., Bradley, K. A. , & Boyko , E. J. (2004 ). Brief questions to identify patients with inadequate health literacy . Family Medicine , 36 , 588 - 594.
M. P. Fransen, T. M. Van Schaik, T. B. Twickler & M. L. Essink-Bot (2011) Applicability of Internationally Available Health Literacy Measures in the Netherlands,
Journal of Health Communication, 16:sup3, 134-149, DOI: 10.1080/10810730.2011.604383



https://doi.org/10.1080/10810730.2011.604383

)
Methode

 Numeracy gemeten met 3 vragen van Schwartz*

In de Groot-Geld loterij is er een kans van 1% om een prijs van 10 euro te winnen. Hoeveel
mensen zullen naar verwachting een prijs van 10 euro winnen als 1000 mensen elk 1 lot kopen?
mensen

« Graph Literacy gemeten met de 4 vragen van de Short Graph Literacy Scale**

Percentage mensen dat overlijct aan verschillende

vormen van kanker
Ongeveer hoeveel procent van de

mensen die overlijden aan kanker,
overlijdt aan darmkanker, borstkanker
en prostaatkanker samengenomen?

%

Dammkanker

Longkanker
Borstkanker

Proslaatkanker

Andere vormen
van kanker

*Schwartz LM, Woloshin S, Black WC, Welch HG. The Role of Numeracy in Understanding the Benefit of Screening Mammography. Annals of internal medicine. 1997;127(11):966-72.
**Okan Y, Janssen E, Galesic M, Waters EA. Using the Short Graph Literacy Scale to Predict Precursors of Health Behavior Change. Medical decision making : an international journal
of the Society for Medical Decision Making. 2019;39(3):183-95.
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Experiment 1 - Overlevingscijfers

Deze informatie gaat over viouwen met hormoongevoelige en HER2-neu negatieve borstkanker. Deze
vrouwen hebben, net als u, al een operatie gehad.

Deze resultaten laten zien hoeveel viouwen met dezelfde kenmerken als u er 10 jaar na de operatie nog in
leven zijn en hoeveel vrouwen er zijn overleden. Bij de kenmerken kunt u bijvoorbeeld denken aan |eeftijd en
het aantal positieve lymfeklieren.

Keuze 1 Keuze 2 Keuze 3
Geen aanvullende Anti-hormoon Anti-hormoon behandeling &
behandeling behandeling chemotherapie
In leven na 10 jaar: Iin leven na 10 jaar: In leven na 10 jaar:
72 van de 100 vrouwen 77 van de 100 vrouwen 81 van de 100 vrouwen
(extra 5) (extra 5 + extra 4)

Overleden na 10 jaar:
28 van de 100 vrouwen Overleden na 10 jaar: Overleden na 10 jaar:

23 van de 100 vrouwen 19 van de 100 vrouwen
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Experiment 1 - Overlevingscijfers

Kauze 7 Keuze 2 Keuze 3
Gean aamvilienos ARt oo Anti-harmoan betandeling &
behande(ing behandeling chemotherapie
in teven na 10 jaar: In leven na 10 jear I beven na 10 jaar:
T2% T7% 81%
To0%s T ELL
i Ll i
=i 3% B
TR T i)
=] £1i &Y
= 3% L
40% Hm s
b 0% 30
i | 10 e
0% i [y 1T
o i {
@ Operatie (73% in levan) @ Cparatie (735 0 leven) @ Opesatie (7% in leven)
Dvefledan (ZA%) B Anti-hormoon behandeling [exdra 5% in leven) @ Anti-hormeon behardeiing [estra 5% in leven)
it lachsn [23%) . ChiEmoiheciap e (exkmm 8% i e

Ovanieden [19%)



Experiment 1

Keuze 7
Geen aanvillende
gehanaeling

In leven na 10 |aar:
72 van de 100 vrouwen

W

Keuze 2
AntiFhormoon
I'.i'f-"h'_lf.'[.*n:_-l'ulﬂ

In leven na 10 jaar:
77 van de 100 vrouwen

Overlevingscijfers

Keuze 3
Anti-hormoon behandeling &
chermotherapie

In leven na 10 jaar:
81 van de 100 vrouwen

raiiidiiag Aiiaiaiiaa
AdALdAAAALAALAL LAALAAAALALALL AAdAAALAALALALALA
llllllllll AAAAAAALALALA AALAALAAAALALA
AAALALALLAL AdALALALAL ALAALALLALALALAL
AAAdAAAALLAL AddAAAALALLL AAAAALAALAALLA
AAAALAAALLALAL AAAAAALALLAAL ALAALAALALALA
ALALALAALLALLAL AALAALAAALALL AALAALALALLALLALA
AALALAALALL AAAAAALALALLAL AAAALAALALAL
P Y YYYYYY Y AAAALAALALALALAL ALAAAALALAL
@ Cperatie (72 in leven) @ Cperatie (7Zin leven) @ Dperatie (72 in leven)
Overlecen (28) @ Anti-homoon behandeling {extra 3 in leven) @ Ant-hormoon behandeling (extra 5 in leven)
Cwerleden (23) @ Chemotherapie (extra 4 in leven)

Overleden (19}



0

Methode - experiment 1: overlevingscijfers

* Primaire uitkomstmaat: Begrip - Gist en verbatim

» Gist: Welke aanvullende behandeling geeft het meeste voordeel (extra overleving)?

» Verbatim: Sommige vrouwen krijgen een anti-hormoonbehandeling (keuze 2).
Sommige vrouwen krijgen geen aanvullende behandeling (keuze 1). Hoeveel meer
vrouwen zijn er na 10 jaar nog in leven bij keuze 2 in vergelijking met keuze 1?

» Secundaire uitkomsten: affect, beslissing, evaluatie van de informatie

« Analyses: Ordinale regressie en Anova’s



)
Resultaten - experiment 1: overlevingscijfers

219 vrouwen

Leeftijd: 59.4 + 6.1 jaar
Opleiding: 63 (28.8%) laag opgeleid
HL.: 98 (44.7%) lage HL

* Geen verschillen in begrip (gist en verbatim) tussen formats
* Vrouwen met lagere gezondheidsvaardigheden / Numeracy / Graph Literacy
hadden een lager begrip van de gist van de overlevingscijfers

* Geen interacties of hoofdeffecten van de secundaire uitkomsten
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Methode - experiment 2: bijwerkingen

Best begrepen format van de overlevingscijfers vanuit het eerste experiment

Keuze 1
Geen ganvullende

behandeling

In leven na 10 jaar:
72 van de 100 vrouwen

Overleden na 10 jaar:
28 van de 100 vrouwen

Keuze 2
Ant-normaoaocn
behandeiing

In leven na 10 jaar:
77 van de 100 vrouwen
(extra 5)

Overieden na 10 jaar:
23 van de 100 vrouwen

Keuze 3

Anti-hormoon behandeling &

chamotherapie

In leven na 10 jaar:
B1 van de 100 vrouwen
{extra 5 + extra 4)

Overleden na 10 jaar:
19 van de 100 viouwen



Bijwerkingen

Format 1:
Geen kans informatie
en geen beschrijving

vy
Mogelijke bijwerkingen van een
anti-hormoonbehandeling

® [Iroge vagina en minder zin in seks

® Stemmingswizselingen

® fen stolsel in de bloedvaten met als gevolg trombose of e2n bercerta
® [loviiegers en zweten

® Hoofdpijn

® [%in in spieran, botten en/of gewrichten

Mogelijke bijwerkingen van chemotherapie

& Pijnlijke mond en keel, sneller een blosdneus

e Tekort aan afweercelien, Hierdoor kunt u koorts krijgen en eig ziek wardar

& Blpedarmoede U voelt zich hierdoor moe, duizelig en uw concentratie vermindert
® | angdur ige vermoeigdheid

& Diarree of juist verstopping, misselijkheaid en cvergeven

® HIarLinva

» Veranderd gevoel in handen en voeten, zoals een prikkelend of doof gevael

® Grieperig gevoel en spierpljn
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Bijwerkingen

Format 2: Mogelijke bijwerkingen van een

Kans informatie in

getallen zonder aﬂti'hOrmOOHbEhandenng

een beschrijvin ; . . s "
Jving Tussen de 1 en de 10 van de 100 vrouwen die een anti-hormoconbehandeling krijgen, krijgen last van:
e [lroge vagina en minder Zin in seks
® Stemmingswisselingen
e Een stolsel in de bloedvalen met als gevolg trombose of een beroerte

Meer dan 10 van de 100 vrouwen die een anti-hormoonbehandeling krijgen, krijgen last van:
L l:','}*.-'ilt‘—.f_lr.’!r.-’j B Zweten

® Hoofdpijn

® Pijn in spieren, botten en/of gewrichten



U
Tussen de 1 en de 10 van de 100 vrouwen die een
anti-hormoonbehandeling krijgen, krijgen last van;

Bijwerkingen o

0 11 3 all B0 bl 70 80 a0 100 vrouwen
Format 3: i gt
.Gev1sual1.seerde kans ® [roge vaginaen minder zin in seks
informatie zonder een * Stemmingswisselingen

® Een stolsel in de bloedvaten met als gevolg een trombose of een beroerte

beschrijving

Meer dan 10 van de 100 vrouwen die een anti-hormoonbehandeling krijgen,
krijgen last van:

(i 1i Fid 3] 40 ] (18] Fil} A1 ap 100 yrouwen
Sdeer dan VU vaim e VO wraarset | £ el |

* Dpvilegers en zweten
® Hoofdpijn
® [iin In spleren, botten en/of gewrichten
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Mogelijke bijwerkingen van chemotherapie

Tussen de 1 en de 10 van de 100 vrouwen die chemotherapie krijgen, krijgen last van:

Bijwerkingen

Pijnlijke mond en keel, sneller een bloedneus
Mogeljxe kiachten ziin: een droog of pijniijk gevoel in en rond de mand, pijnfiike plekken op tandviees, gehemeite
tong, wangen en lipaen, gevoaligheid vooy de iemperatuur van eren en drinken, verandering of vermindering van
Format 4: amaak, snel bioedend tandviees, een bloedneus die langer aanhoudlt
Kans informatie in getallen |5 er iets aan deze bijwerking te doen?

met een beschrijving

Verdwiint de bijwerking na de behandeling? | Ja

Tekort aan afweercellen. Hierdoor kunt u koorts krijgen en erg ziek worden
Door de chemotherapie veorden er tjdelik te weinig nieuwe bloedeellen gemaak!. Minder witte bloedcelien kan leiden

tot een verminderde weerstand en een grotere gevoeligheid voor infecties Een infectie s te herkernnen aan koorts

Soms heb je koude rifingen

5 eriets aan deze bijwerking te doen?
Neern altyd direct contact ap met uw behandelend aris. Ef
kan dan op tijd antibiotica gegeven wordan Hiermee

voorrkom! U dat u emstig ziek wardt door een infectie

Verdwijnt de bijwerking na de behandeling? e
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Bijwerkingen Mogelijke bijwerkingen van een anti-hormoonbehandeling

Meer dan 10 van de 100 vrouwen die een anti-hormoonbehandeling krijgen,
krijgen last van:

Format 5: C 20 30 40 o0 60 70 80 o) 100 vrouwen

0 10 i
Gevisualiseerde kans
(I |

informatie met een
beSChrijVing Mees dan 10 van e )

————

SOOON 878 DvweErang

Opvliegers en zweten
(e behandeingen kunnsn erdoor 2organ dat overgangsriaehten zoals apviiegers e pweten terugkomen of srpe

worgean

Is er iets aan deze bijwerking te doen? Ja
Er kunnen megicinen wovtien Qegeven iegen oe opvifegers
ok kan het halpen am een aantal dingen niet te efen of ie

drinken, 20a's kofhe en pittige knnger

Verdwijnt de bijwerking na de behandeling?
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Methode - experiment 2: bijwerkingen

* Primaire uitkomstmaat: Begrip en geinformeerd voelen

« Begrip van de afweging: Wanneer u zowel anti-hormoonbehandeling als
chemotherapie krijgt, dan heeft u minder kans op bijwerkingen dan wanneer u alleen
anti-hormoonbehandeling krijgt.

« Begrip van de kans informatie: Als u een anti-hormoonbehandeling krijgt, is de kans
groter dat u stemmingswisselingen krijgt dan de kans dat u pijn in spieren, botten
en/of gewrichten krijgt.

» Secundaire uitkomsten: affect, beslissing, evaluatie van de informatie

« Analyses: Ordinale regressie en Anova’s
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Resultaten - experiment 2: bijwerkingen

e 282 vrouwen

Leeftijd: 59.6 + 6.0 yrs
Opleiding: 80 (28.4%) laag opgeleid
HL.: 116 (41.4%) lage HL

* Geen interacties of hoofdeffecten van formats en gezondheidsvaardigheden
met betrekking tot het begrip
* Interactie tussen format en gezondheidsvaardigheden op geinformeerd voelen
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Resultaten - experiment 2: bijwerkingen

Tussen de 1 en de 10 van de 100 vrouwen die een
anti-hormoonbehandeling krijgen, krijgen last van:

Meer dan 10 van de 100 vrouwen die een anti-hormoonbehandeling krijgen,

krijgen last van:

Vrouwen met lage
gezondheidsvaardigheden voelen
zich meer geinformeerd met dit
format met gevisualiseerde kans
informatie zonder een
beschrijving in vergelijking met
vrouwen met een hoge
gezondheidsvaardigheden
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Resultaten - experiment 2: bijwerkingen

* Vrouwen met lage gezondheidsvaardigheden hadden meer negatief affect
dan vrouwen met hoge gezondheidsvaardigheden

» Ongeacht het format hadden vrouwen met een hogere Numeracy / Graph
Literacy een beter begrip van de informatie over de bijwerkingen en
voelden zij zich beter geinformeerd



0

Conclusies - Overlevingscijfers en bijwerkingen

* Een goed ontworpen tekstuele weergave van de overlevingscijfers leidt tot
evenveel begrip als een visuele presentatie van deze informatie

* Vrouwen met lagere vaardigheden hebben een lager begrip van de informatie,
ongeacht het format

* Vrouwen willen graag meer informatie over bijwerkingen met hun context,
maar dit leidt niet tot een beter begrip van deze informatie



il
Conclusies - Overlevingscijfers en bijwerkingen

Betekenis voor keuzehulpen:

» Vanuit onderzoek kunnen we niet een specifiek format voor alle keuzes
aanbevelen. Belangrijk om altijd de context van de beslissing mee te nemen
(aantal keuze opties, hoeveelheid overleving etc)

> Als algemene aanbeveling voor de overlevingscijfers:
0 Goed opgemaakte tekst kan even goed werken als een visualisatie
0 Eventueel kan een staafdiagram gebruikt worden
0 Altijd testen op begrip met de doelgroep
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Conclusies - Overlevingscijfers en bijwerkingen

Vragen voor verder onderzoek:

» Wanneer hebben patienten de informatie begrepen? Hoe meten we dat?

> Welke presentatieformats kunnen patienten met lagere vaardigheden
helpen om kans informatie over overlevingscijfers en bijwerkingen beter
te begrijpen?

» Hoe kunnen we de afweging tussen overlevingskansen en bijwerkingen nog
beter weergeven?
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Inleiding

Informatie in keuzehulpen is moeilijk te begrijpen.

Hoe maken we het zo begrijpelijk mogelijk?

!

Hoe bieden we informatie aan?

OKWF

W
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Kwetsbare groep: ouderen

Ouderen hebben meer baat bij animatie en narratief

 Verminderde geheugencapaciteit
« Groter vermogen om narratieven (dus: verhalen van anderen) te
onthouden

OKWF

W
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Experiment 1 - Opzet GoR

RIKWF
vy

Behandeling voor vroeg-stadium niet-kleincellig longkanker

« 305 deelnemers
« Experimentele condities: (1) tekst, formele stijl, (2) tekst, narratieve stijl,
(3) animatie, formele stijl, (4) animatie, narratieve stijl

« Uitkomsten: (1) ervaren cognitieve belasting, (2) tevredenheid met de
informatie, (3) begrip van de informatie, (4) het onthouden van de
informatie, en (5) de mate van zekerheid over de genomen beslissing

« Verschil tussen jong (<64 jaar) en oud (=65 jaar)
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Experiment 1 - Opzet

Informatie over een operatie, bedoeld voor patiénten
met een vroeg stadium niet-kleincellige longkanker

Deze video s gemaaktin opdracht van de afdeling Sociale Geneeskundevan het VU medisch centrum

en Amsterdam School of Cammunication Research/ASCoR van de Universiteit van Amsterdam
am@ VUmc (ﬁf VU¥ o UvAHE
Amsterdam Public Health
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Experiment 1 - Resultaten GoR

&IKWF
U

 Animatie (vs tekst): minder ervaren cognitieve belasting, hogere

tevredenheid met de informatie en grotere zekerheid over dat een

effectieve beslissing is genomen.

« Geen verschil tussen jongere en oudere deelnemers.
« Narratief (vs formeel): grotere zekerheid over de genomen beslissing

« Alleen voor jongere deelnemers.
 Animatie + formeel (vs overige combinaties): minder ervaren cognitieve

belasting.
« Alleen voor jongere deelnemers.
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Experiment 2 - Opzet GoR

RIKWF
vy

Ziekenhuiskeuze voor behandeling van borstkanker

e 631 deelnemers

 Experimentele condities: (1) tekst, formele stijl, (2) tekst, narratieve stijl
(proces), (3) tekst, narratieve stijl (ervaring), (4) animatie, formele stijl,
(5) animatie, narratieve stijl (proces), (6) animatie, narratieve stijl
(ervaring)

« Uitkomsten: (1) ervaren cognitieve belasting, (2) tevredenheid met de
informatie, (3) begrip van de informatie, (4) het onthouden van de
informatie, en (5) de mate van zekerheid over de genomen beslissing

« Verschil tussen jong (<64 jaar) en oud (=65 jaar)
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Experiment 2 - Opzet

&
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Experiment 2 - Resultaten GoR

OKWF

W

Animatie (vs tekst): hogere tevredenheid met de aantrekkelijkheid en
emotionele steun van informatie.

« Geen verschil tussen jongere en oudere deelnemers.

Ervaringsnarratief (vs formeel en procesnarratief): hogere tevredenheid
met de informatie.

« Alleen voor oudere deelnemers.

Animatie + formeel (vs overige combinaties): hogere tevredenheid met
begrijpelijkheid van de informatie.

 Qudere deelnemers.
Animatie + procesnarratief: hogere tevredenheid met de informatie.
« Jongere deelnemers.
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Implicaties GoR

RIKWF
vy

 Animaties kunnen aanbevolen worden voor alle leeftijdsgroepen. \/
 Narratieven lijken beperkt voordeel te bieden boven feitelijke

informatie. 9
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educatieve video om de geinformeerde
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Achtergrond

B“‘_"'.‘k nyse l::'»,'b.:.'\.’;

Bevolkingsonderzoek baarmoederhalskanker (sinds 1996) baarmoederhalskankes
e Alle vrouwen van 30 tot 60 jaar, iedere 5 jaar uitgenodigd o
Nederlandse uitnodigingsbrief en informatiebrochure ™ l
Uitstrijkje bij de huisars of een zelfafnameset aanvragen (sinds 2017) _\:
Detectie van het HPV-virus; daarna detectie van abnormale cellen of voorstadia ‘?&

Onzekere voordelen en risico’s van bijwerkingen vanuit het individu
- Informed-decision-making is cruciaal

Turks- en Marokkaans-Nederlandse vrouwen

e Lagere deelname aan het bevolkingsonderzoek (steens, 2013)
e Beperkte informed decision-making (Hamdiui, 2022)

e Verhoogde incidentie van baarmoederhalskanker (armoid, 2013)




Achtergrond

Uitnodigingshbrief en informatiebrochure Hamdii, 2022)

Ontwikkelen van een cultuur sensitieve educatieve video amdii 2022) [i%aﬁ' \
e Ontwikkeld met, voor en door vrouwen
e Affectieve informatie i.p.v. feitelijke medische informatie

Nauwelijks gelezen of moeilijk te begrijpen

Bevat voornamelijk feitelijke medische informatie

Informatie over praktische, emotionele, culturele en religieuze aspecten mist
Meer gebruik maken van audio-visuele media

DRIGMEL ARTUCLE S Opan e - () [§)
The development of a culturally sensitive educational video: How
Drie vrouwen/typen rolmodellen (vriendinnen) in een comfortable setting to facilitate informed decisions on cervical cancer screening
. . . . . among Turkish- and Moroccan-Dutch women
— Negatieve, positieve en ambivalente attitude aangaande het bevolkingsonderzoek

Moira Hamidlsl o000 PAIrting 0. A Bodsnce PG, Mo L. Shedry PhD, Bl Cnatan PFhD, Deimsla dechin MESe

amina Alvian M5 ¥re E. wan Sheenberpen P Mona £ T Cowan den Mogenhergn PR Acra Timen PhO

st pubhnbesd 21 ik 2002 | FRtpsisdel e 100717 10 13545
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Onderzoeksdoel

Het effect van een cultuur sensitieve educatieve video (CSEV) evalueren t.a.v. de geinformeerde
besluitvorming over deelname aan het bevolkingsonderzoek baarmoederhalkskanker onder Turks- en

Marokkaans-Nederlandse vrouwen

Hypothese:

Het toevoegen van de video aan de huidige Nederlandse informatiebrochure zal de geinformeerde besluitvorming t.a.v.
het bevolkingsonderzoek baarmoederhalskanker verbeteren, door zich te richten op de attitude van de vrouwen



Methode (1)

Design '

e Gerandomiseerde interventiestudie 8 .

e Twee groepen: informatiebrochure versus informatiebrochure + CSEV . ' i ' /—: i

e Online vragenlijst van ongeveer 15 min: ' ’ i '
— in het Nederlands, Turks, Marokka.ans-Arat.Jisch erT !Berbers (alleen geluid) E — i i _"'i
- Vragen voor en na de controle- of interventie-conditie — Q

e Eerste- en tweede-generatie (30-60 jaar)

Respondent-driven sampling f

e Elke nieuwe respondent werd gerandomiseerd (individu level) i T i

e Cadeaubonnen voor het stimuleren van onderlinge rekrutering ’ ~ i i
E i ;

Informed decision-making (IDM) = ? g i 1

e Kennis, attitude en intentie
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Methode (| |) “ ey Radboudume

Bent u een Marokkaanse vrouw tussen
~ de30en 60 jaar?

Cee dan mes met onze anine vrageniijst aver hat

Rekrutering van startpersonen (seeds)
e Social media platforms (vrouwengroepen op Facebook, LinkedIn)

e Influencers op Instagram ‘I"

e Papieren en online flyers en infographics Het :vfd_g;:ﬁ*-_:ff;f;:;;ff Sotmadoms
Vul de vragenlijstint

Onderlinge rekrutering (ook wel peer-recruitment) R NI P e et

e Via WhatsApp, e-mail, social media platforms, SMS — m;u: _::,.;;'.E_,x o

Marasrasnse yroowen tussen Ce 30 en £ jaer docrsnunen

e 15 EUR voor deelname en 1 succesvolle peer-recruitment LT € 430, 0236 LrOUAEN de ¥3genlis: S0 Ol 1T

Dan ontvangt ¥ hiervoor als dank ean cadeaubon
twyv, €15,

Vragenlijst
e Socio-demografische karakteristieken SO | .
Eerdere deelname aan het bevolkingsonderzoek ol e > 3 > Tl ‘ -

e ,*KM*WWR cebietaren
r s hetas/lvraganoverscreening. nlfifsbeKarBUH

® Dizen gé carvers ian U teletooo
e IDM t.a.v. het uitstrijkje 3 2o a2 v i "‘
e Awareness, percepties en intentie t.a.v. de zelfafnameset



Methode (llI)

Cultuur sensitieve educatieve video (3-4 min)
e In het Turks, Marokkaans-Arabisch en Berbers (ondertiteld in het Nederlands)
e [ocus op gedachten/gevoelens, ervaringen en eventuele angsten
e Geincludeerde thema'’s:
— Meer zekerheid over gezondheid en het voorkomen van behandeling/operatie/dood
(én er daardoor (langer) voor de kinderen zijn)
- Volgens de Islam dient de vrouw goed voor haar gezondheid te zorgen
— Spannend, schaamte en privacy
— De ervaring om de zelfafnameset te gebruiken (makkelijk, niet pijnlijk)
— Vertrouwen in zichzelf om de zelfafnameset te gebruiken en daarmee ook vertrouwen in de uitslag

e Gemeten of en hoelang respondenten de brochure en/of de CSEV bekeken

Onder andere beschikbaar op de website van het RIVM:
https://www.rivm.nl/bevolkingsonderzoek-baarmoederhalskanker/filmpjes
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Resultaten: Inclusie (1)

[ Enroliment (n=2048) ]

[

Turkish-Dutch women
(n=12860)

Moroccan-Dutch women
(n=1688)

]

:

questionnaire

Completed the ]
(n=1831)
n

[

Turkish-Dutch women
(n=857)

Meroccan-Dutch women
(n=1074)

]

f Excluded from analysis
'L (n=367)

s ~
Turkish-Dutch women Moroccan-Dutch women
(n=171) {n=196)
\. -
Intention-to-treat
analyss * No. snothar, or unknown « Na, anothar, or unknown
= 1564 migraton background migration background
LU ) (n=19) (n=79)
Turkish-Dutch women | Morocean-Dutch women * Aged <30 years or >50 * Aged <3 years of >50
(n=586) (n=878) yaars (n=53) years (n=63)
+ Fossibia insincera * Possible iInsincare
P respondents (n=13) respondents (n=54)
4 « Unknown allccation (n=26)
Control group Intervention group
(n=793) (n=771)
Sy 4 3
Turkish-Dutch women Turkish-Dutch women
(n=350) (=336
"4 N
Moroccan-Dutch women | Moroccan-Dutch women | |

(n=443) (n=435)




Resultaten: Onderzoekspopulatie (I1)

Leeftijd (in jaren)
« 30-39jaar
* 40-49 jaar
* 50-60 jaar

405 (59.0%)
189 (27.6%)
92 (13.4%)

455 (51.8%)
328 (37.4%)
95 (10.8%)

Opleidingsniveau

* Geen of basisschool
* Middelbare school

e MBO

« HBO, WO

82 (12.0%)

110 (16.0%)
198 (28.9%)
295 (43.0%)

68 (7.7%)

136 (15.5%)
219 (24.9%)
454 (51.7%)

Eerdere deelname BVO
* ledere 5 jaar

* Nietiedere 5 jaar

* Nooit deelgenomen

305 (44.5%)
106 (15.5%)
275 (40.1%)

433 (49.3%)
125 (14.2%)
320 (36.4%)




Resultaten: Berelik (l1)

Karakteristiek

Turks (n = 686)

Marokkaans (n = 878)

Brochure bekeken

CSEV bekeken

Controle
(n = 350)

33.1%

Interventie
(n = 336)

40.5%
96.1%

Controle
(n =443)

28.2%

Interventie
(n =435)

37.9%
84.4%




Resultaten: Informed decision-making (1V)

Kennis
e Totaal: Geen significant effect van de CSEV bovenop de informatiebrochure
Attitude
e Turks: Geen significant effect van de CSEV bovenop de informatiebrochure
e Marokkaans: Vrouwen met een positieve attitude; 68.4% (controle) vs 74.3% (interventie) (p = 0.07)
Voor diegenen die nooit hebben deelgenomen - 17.8% (controle) vs 25.1% (interventie) (p = 0.01%)
Intentie
e Totaal: Geen significant effect van de CSEV bovenop de informatiebrochure

Zelfafnameset
e Meer Marokkaans-Nederlandse respondenten dachten dat het makkelijk te gebruiken is: 65.3% vs 56.9%, p = 0.04*
e Minder Marokkaans-Nederlandse respondenten dachten dat het pijnlijk zou zijn: 13.6% vs 18.5%, p = 0.05




Conclusies, aanbevelingen en volgende stap

Conclusies

e De CSEV verbeterde de attitude t.a.v. het bevolkingsonderzoek baarmoederhalskanker, zeker bij Marokkaans-
Nederlandse vrouwen

e De CSEV werd vaker bekeken dan de informatiebrochure

Aanbevelingen
e Ontwikkel video’s met dezelfde informatie als in de huidige informatiebrochure

e Verspreid de CSEV om een geinformeerde beslissing t.a.v. het bevolkingsonderzoek baarmoederhalskanker te
faciliteren onder Turks- en Marokkaans-Nederlandse vrouwen

— in aanvulling op de huidige informatiematerialen

Volgende stap

e Vanaf 2023: een nieuw 4-jarig ZonMw onderzoeksproject met als doel om audiovisuele narratief-gebaseerde
interventies te ontwikkelen voor een geinformeerde besluitvorming t.a.v. de HPV-vaccinatie en het
bevolkingsonderzoek baarmoederhalskanker (geintegreerd)



Meer weten?

J Med Internet Res. 2022 Oct; 24(10): e33962. FMCID: PMC9647450
Published online 2022 Oct 26. doi: 10.2196/35962 PMID: 36287585

Evaluation of a Web-Based Culturally Sensitive Educational Video to Facilitate

Informed Cervical Cancer Screening Decisions Among Turkish- and Moroccan-Dutch
Women Aged 30 to 60 Years: Randomized Intervention Study
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Keuzeondersteuning afgestemd op
gezondheidsvaardigheden van clienten in de geboortezorg

Laxsini Murugesu’, Mirjam P. Fransen, Anna L. Rietveld, Daniélle R.M. Timmermans, Ellen M.A. Smets, Olga C. Damman

TAmsterdam UMC, University of Amsterdam, dept. Public and Occupational health
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Welke behoeften aan ondersteuning hebben clienten in het
(gedeelde) besluitvormingsproces?

« Cliénten zijn sterk betrokken bij het besluitvormingsproces.

« Gezondheidsvaardigheden en behoefte voor ondersteuning

« zoeken en selecteren van informatie - verkrijgen van betrouwbare
informatie

« omgaan met onzekerheden en veranderende omstandigheden -
voorbereiden op consulten

« voorkeuren vormen op basis van informatie over voor- en nadelen -
tijdig ondersteunen bij het begrijpen van kans-informatie’

'Murugesu L, Damman O.C., Derksen M.E., Timmermans D.R.M., de Jonge A, Smets E.M.A., Fransen M.P. Women’s participation in decision-making

in maternity care: a qualitative exploration of clients’ health literacy skills and needs for support. International Journal of Environmental Research
and Public Health 2021; 18(3): 1130.



W)
Keuzeondersteuning effectief, maar lastig in gebruik

e Voordelen

« Verminderd onzekerheden en onduidelijkheden in besluit van clienten
» Beter geinformeerde beslissingen

» Praktijk: 11 van de 27 keuzehulpen bruikbaar voor clienten met beperkte
gezondheidsvaardigheden?

* Hoe ondersteunen (elementen van) bestaande keuzehulpen gezondheidsvaardigheden
van clienten in de geboortezorg?

ZKennedy, K., Adelson, P., Fleet, J., Steen, M., McKellar, L., Eckert, M., et al. Shared decision aids in pregnancy care: A scoping
review. Midwifery. 2020;81:102589.
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Decision-making stages and health literacy skills in maternity care’.3

Stage 3: Stage 4: Stage 5:

Stage 1:

Stage 2:

Understanding pregnancy stages and

the procedures of labour

a) Find sources of information about
pregnancy and labour

b) Select and appraise (online)
information

- Decide when to stop looking for
information

c) Interpret written or spoken
pregnancy-related terminology

Understanding the consequences:
risks, limitations, benefits and
uncertainties

a) Understand different harms and
benefits of options

b) Understand the likelihood of these
occurring to mother and/or child -
carry out basic calculations

c) Interpret probabilities of harms
occurring to mother and/or child

d) Compare options against each
other

Identifying preferences and
combining utilities with probabilities

a) Anticipate on health states during
labour or after birth

b) Identify preferences for different
outcomes

c) Combine preferences with
probabilistic information

d) Share and communicate values to:
- Significant others (e.g. friends,
mother)

- Peers

- Partner

e) Use own knowledge and previous
pregnancy and birth experiences

Participate in decision-making with
maternity care professional

a) Understand that involvement and
choice is possible

b) Articulate and discuss preference
to maternity care professional

c¢) Ask questions to maternity care
professional

Make a decision

a) Self-efficacy
b) Taking responsibility for mother’s

and child’s health

c) Cope with practical barriers of
options and costs

3McCaffery, K.J., Smith, S.K., Wolf, M. (2010). The challenge of shared decision making among patients with lower literacy: a

framework for research and development. Medical Decision Making, 30(1), 35-44.
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Stage 1: w

Understanding pregnancy stages and the

procedures of labour SATIENT q]:l I@.\/

a) Find sources of information about

pregnancy and labour ) ]
“Ja ik las gewoon stikstof, zuurstof, maar door al

die codes die erbij staan, dan lees ik daar

b) Select and appraise (online) information eigenlijk overheen.”

- Decide when to stop looking for
information (hoge GV, 25 weken zwanger, primigravida)

c) Interpret written or spoken pregnancy-
related terminology




Stage 2:
Understanding the consequences: risks,

limitations, benefits and uncertainties

a) Understand different harms and
benefits of options

b) Understand the likelihood of these
occurring to mother and/or child - carry

out basic calculations

c) Interpret probabilities of harms
occurring to mother and/or child

d) Compare options against each other

W

« Kansinformatie werd over het algemeen
begrepen

 Interpretatie hangt af van presentatie format

* Op zoek gaan naar intuitieve betekenis aan
abstracte kansinformatie

“Want dat zag je ook bij de vorige en nu ook. Bij
nadelen zie je grafiekjes enzo dan oogt het toch
wel zwaarder.”

(lage GV, 20 weken postpartum, multiparous)
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Stage 2: M

Understanding the consequences: risks,

)

« Gebalanceerd overzicht nodig in ‘option grids
om opties af te wegen

limitations, benefits and uncertainties

a) Understand different harms and benefits

of options

“... want eigenlijk geven ze allebei aan dat de
b) Understand the likelihood of these pijn er nog volledig wel was. Dus voor de
occurring to mother and/or child - carry out pijnbestrijding hoef je dit niet te doen.”

basic calculations (hoge GV, 25 weken zwanger, primigravida)

c) Interpret probabilities of harms occurring
to mother and/or child

d) Compare options against each other
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Stage 3: M

Identifying preferences and combining
utilities with probabilities

Wat is voor u belangnjk?

a) AntiCipate On hea Ith States during Iabou r U Eepasdt samen e us gynaccilood webe bevialiag voor u hel besie & DR hangt al wan weat o Zelaogrih vindt 0 kund w hiencnder aanpesen. Zet hed wchulje
- by e ety Ak u Feek el st ad Feet schiole dan in hed ssdden b Led opc & komE nket auiemnbdsch een sabeood wit. Orderaon deae paging vt o 2l
Or after bl rth noant ww veorkser in Dok vuli o pelll i hoe zeker o bani van v oo : .
Yeginale bevalling Geplande keizersnede
. . I, wl o et 20 RELUTIE mnoaidis Bvaling ki FEaakl hed nicos el aatde bavaleg geslond mordt
b) Identify preferences for different outcomes -

c) Combine preferences with probabilistic
H H ."I'-::-I.r ale bevall g I-:I-"rl' na l':r"!:-T.'-":"ir roe
Informatlon Bt Sar ess VA iaks Ravaing weel Dptaed] Ol W ner bty 028 mgn wuddnE Dl nd DO0S Red S HénTath Neadd s

v

d) Share and communicate values to: i Gartiieii e
- Significant others (e.g. friends, mother)
- Peers

- Partner

e) Use own knowledge and previous
pregnancy and birth experiences
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Stage 4: w

Participate in decision-making with

maternity care professional

“ . . . .
a) Understand that involvement and choice Ik verwacht dat Je misschien ook dmgen
is possible kunt aanklikken van wat is jouw situatie

_ , bijvoorbeeld, en dat het een soort advies
b) Articulate and discuss preference to

maternity care professional geeft.

(hoge GV, 31 weken zwanger, primigravida)
c) Ask questions to maternity care

professional




Y
Conclusie think aloud interviews

« Keuzehulpen lijken cliénten te ondersteunen in het beoordelen, begrijpen en actief
verwerken en afwegen van informatie.

» Aanbevelingen

 leg het doel van de keuzehulp uit

gebruik begrijpelijke terminologie waar clienten bekend mee zijn
vergemakkelijk het herkennen van betrouwbare aanbieders van keuzehulpen
presenteer voor-en nadelen in een beknopt overzicht

gebruik stellingen in waarde-verheldering tools die relevant zijn voor clienten
geef contextuele informatie om kans-informatie intuitieve betekenis te geven*

4Murugesu, L., Fransen, M.P., Rietveld, A.L., Timmermans, D.R.M., Smets, E.M.A., Damman, O.C. How do current digital patient decision
aids in maternity care align with the health literacy skills and needs of clients?: a think aloud study. Manuscript submitted for publication.
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Algemens informatie Ery

Tens

De geboorte-TENS is een apparaatje waarmee je jezelf kleine
stroomstootjes geeft. Dit gebeurt via draadjes die op je rug zijn geplakt.

Een stroomstootie geeft een prikkelend of tintelend gevoel.

copyright KNOV



vergelijk

Lachgas

bdinder pign

Vel &l na 1 ranout

Sl it j& lehaaen verduesinen

biper ontspanming

Geen Exdtrk Bewatng van masder &n kind nodlig

J& maskt de bévaling bewust mes

Je burit je misselgh. duielig of slapeng voelen. Deze

Bipwerkangen gasn sned weg wannesr & het ape
Enthast

J& kurit miet rendlopen
Tydans hat persan kan j& geen lachgas gebrisicen

Meet gveral bedchikbasar

.
=
s

33 van de 100 vrouwen dig pethidine konjgen zin

tevreden over het pinstillende effect

Kan in veel Zekenkuizen op el tidstip worden
o

Je bunt niet rondlooen

Ongevesr 1ot 10 van de 100 mensen die
pethidine krijgen wanden misseljl, duf of daperig

Karrs daf je de bevalling minder bewust meemaakt
Dit kel vooml doondat e dud of slapeng warg

Werkt na sen half ur

&7 van de 100 vrouwen die pethicene krijgen
hebben toch nog weel pin

Het kind kan moeite hebben met adembaben na de
geboonie e sen injectie nodeg hebben om weer
goed te loannen ademhalen

Sorng kan het kind mander goed Tuigen vaandoor
borstvoading mosiljker wordt

)




Wat vind ik belangrijk s

Kies en sleap naar links
Messt belangrik iz

R~y
%y
-
:

Minst belngrik
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Dank voor uw aandacht

Drs. Laxsini Murugesu

Amsterdam UMC

Afdeling Public and Occupational health
l.murugesu@amsterdamumc.nl

Prof. dr. Ellen M.A. Smets

Prof. dr. Danielle R.M. Timmermans
Dr. Mirjam P. Fransen

Dr. Olga C. Damman

Y

hared Mind


mailto:l.murugesu@amsterdamumc.nl

S Witte- en melkchocoladeroomijs

.‘ INGREDIENTEN: magere melk, suiker, volle melk (12%), stroop,
U cacappoeder [1,5%) volle melkpeeder, cacaoboter, pindaclie, zout.
INHOUD: 400 ml, bevat 4 porties

o o (Voedingswaarde Perportie  %GDA*

Newest Vital Sign-Dutch il
Energic
- calorieén 250 :
- kilgjoules 1050 -
Eiwitten dg -
Koolhydraten g -
- waarvan sulkers i6g 18%
Vet 13¢ 995
- waarvan verzadigd Sg 20%
Voedingsvezels g -
MNatrium 003g 1%

*GDA = dagelijkse voedingsrichtlijn voor sen valwastene ap
basiz van een gemiddelde beheoefte van 2000 calorieén (per dag).
Individuele behosften kunnen variéren afhankelijk van
geslacht, leeftijd, lichamelijke inspanning en andere factoren.
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Inkijkje in de spreekkamer

Begeleiden van kwetsbare patienten in het samen beslissen




Annemijn Aarts
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Take home messages

 Kwetsbaarheid komt in vele vormen

« Herkennen en erkennen soms moeilijk

T FLL [ 7 . ngruik van een tolk. . |
e el * Niet elke keuzehulp is altijd geschikt

* Investeer in het gesprek

» Samen beslissen is een proces

 Beslissing nemen voor de patient

Inkijkje in de spreekkamer; ACHC-RISc symposium | 25 novem ber 2021



Mw B, 32 jaar

Voorstadium baarmoederhalskanker
Komt uit Ghana

Spreekt een beetje Nederlands en iets
beter Engels

Ze komt praten over een behandeling




KEUZEKAART CIN2 na onderzoek van je baarmoederhals nvog sz QIS (@euentotemant 202
Welke mogelijkheden heb ik?

De uitslag van je uitstrijkje was niet goed. Er is daarna een heel klein stukje baarmoederhals weggehaald (een biopt) en onderzocht. Je diagnose is CIN2. Deze keuzekaart kan jou en je
behandelaar helpen om te kiezen wat je wilt: afwachten met Il halen van een stukje b derhals of het inbrengen van créme in je vagina. Je krijgt de controles of behandeling
van een arts of verpleegkundig specialist. Als je rookt, is het belangrijk dat je daarmee stopt. Je lichaam kan het humaan papillomavirus (HPV) dan beter opruimen.

KEUZES 2> Afwachten met controle-uitstrijkjes Weghalen van een stukje baarmoederhals Inbrengen van créme in je vagina
(lisexcisie of LLETZ) (Imiquimod)
Hoe gaat de « Je eerste uitstrijkje met HPV-test krijgje na 6 maanden. De uitslag| « De behandelaar brengt een spreider in je vagina. « Je brengt zelf 3 keer per week de créme in je
behandeling? bepaalt of je kunt afwachten met een controle-uitstrijkje. Of dat | = Je krijgt verdoving in je baarmoederhals. vagina. Dit doe je voor je gaat slapen.
je opnieuw een onderzoek van je baarmoederhals krijgt met * Met een verwarmd metalen lusje haalt de « Je brengt de creme 16 weken langin.
soms een biopt. behandelaar een stukje van je baarmoederhals weg. | + 6 maanden na de start met de creme krijg je een
« De veranderde cellen kunnen vanzelf verdwijnen. Als je uitstrijkjes |  Deze warmte kun je soms voelen. uitstrijkje met HPV-test.

normaal zijn, dan mag je terug naar de huisarts voor de gewone | « De behandeling duurt meestal 15 minuten. De uitslag bepaalt of je opnieuw een onderzoek
controles van het bevolkingsonderzoek. 6 maanden na de behandeling krijg je een uitstrijkje van je baarmoederhals krijgt met soms een

Als na 2 jaar de cellen nog steeds veranderd zijn, krijgje het met HPV-test. biopt.

advies om toch een stukje baarmoederhals weg te laten halen.

Welke bijwerkingen | « Erzijn geen bijwerkingen. Na behandeling: « In en bij de vagina: pijn, branderig gevoel, jeuk.
komen het meest « Eerste dagen: bloedverlies, mogelijk buikpijn. + Meer slijm of vocht uit de vagina.
voor? - Eerste 2 tot 3 weken: verlies van waterig slijm of « Klachten die lijken op griep zoals spierpijn,
vocht, er zijn dagen met en zonder bloedverlies. moe zijn en koorts.
Waar moet je bij + Naje uitstrijkje mag je direct weer alles doen. * Bij bloedverlies uit de vagina magje niet: in bad, + Ongeveer 1van de 5 vrouwen (20%) stopt eerder
deze behandeling op naar de sauna, zwemmen, seks hebben of tampons met de behandeling omdat zij te veel last heef
letten? gebruiken. van de bijwerkingen.
« De eerste 2 weken mag je niet sporten. « Letop: de créme beschadigt condooms. Ze zijn
+ Meestal kun je een paar dagen na de behandeling dan niet veilig als voorbehoedmiddel.
weer werken. * Hetis beter om tijdens de behandeling niet
zwanger te worden.
Wat zijn de risico’s? | « Bij ongeveer 20 van de 100 vrouwen (20%) is de uitslagna 2 « Je kunt na de behandeling even goed zwanger worden | + Bij ongeveer 30 van de 100 vrouwen (30%)
Jjaar niet verbeterd. Bij deze vrouwen moet toch een stukje als voor de behandeling. moet na 6 maanden toch nog een stukje van

baarmoederhals weggehaald worden. Normaal wordt bij 4 tot 5 van de 100 vrouwen (4% tot de baarmoederhals weggehaald worden.
5%) een baby te vroeg geboren. Na weghalen van een
stukje baarmoederhals is ditiets meer, namelijk bij

7 tot 9 van de 100 vrouwen (7% tot 9%).

Hoe groot is de kans | « Bij ongeveer 5 van de 10 vrouwen (50%) zijn het virus en de * Bij meerdan 9 van de 10 vrouwen (meer dan 90%) Bij 7vande 10
dat het virus (HPV) en veranderde cellen na 2 jaar minder of verdwenen. zijn hetvirus en de veranderde cellen na 6

de veranderde cellen | -+ Bij ongeveer 6 van de 10 vrouwen (60%) jonger dan 30 jaar maanden verdwenen.
zijn verdwenen? zijn het virus en de veranderde cellen na 2 jaar minder of
verdwenen.

Hoe grootis de kans | « Als de veranderde cellen en het virus niet verdwenen zijn na 2 « Als na behandelingg
dat je toch kanker Jjaar, krijgt 1van de 200 vrouwen (0,5%) baarmoederhalskanker. zijn, dan lcdd
krijgt?  Als de veranderde cellen en het virus verdwenen zijn na 2 jaar, pot
is de kans heel klein dat het toch baarmoederhalskanker wozd

Informatief Ims voor patiénten over CIN2 zijn beschikbaar via degynaecoloog.nl.

Deze keuzekaart is gemaakt met ondersteuning van het Ke

v




Mw J, 66 jaar

Baarmoederkanker
Operatie: baarmoeder verwijderd
Obv risicofactoren nog behandeling

van lymfklieren nodig

Keuze:

bestralen > 20 keer versus operaties
versus niets

Inkijkje in de spreekkamer; ACHC-RISc symposium | 25
november 2021







Uitdagingen en
oplossingen

* Algemene voorwaarden

« Voorwaarden voor samen
beslissen
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Herkennen

* Opleiding / werk
 Patient stelt weinig vragen

» Lees- of schrijfsituaties worden
vermeden

* De belangrijkste boodschap van het
gesprek opgepikt?

 Fysieke kenmerken, bijv slecht gebit

 Stel vragen zoals ‘hoe bent u hier
vandaag gekomen?’




TAAL MAG TOCH GEEN
OBSTAKEL ZIJN?

Tolken terug in de zorg, alstublieft




Keuzehulpen
de oplossing?

« Combinatie van visuele, gesproken
en geschreven informatie

» Vooraf, tijdens en na het consult

» Als er niet een geschikte keuzehulp

‘;’-:_‘; o /

voor handen is, overweeg dan &
N )
geen keuzehulp te geven ;}“




Voorbeelden

Praatkaarten

Picture option grids

Animatiefilms

Dit is gynaecologische kanker

baarmoeder  eileider

eierstok

baarmoederhals

o2 d ¢
X schaamlippen

geslachtsorganen van de vrouw

Gynaecologische kanker heet ook vrouwenkanker.
Dit is kanker aan de geslachtsorganen van de vrouw.

Er zijn meer soorten vrouwenkanker.
De meeste zijn zeldzaam.

Er zijn verschillende behandelingen mogelijk.
Vaak krijgt een vrouw meer soorten behandelingen.
Je beslist samen met de dokter wat het beste Is voor Jou.

Elke behandeling geeft bijwerkingen.
Sommige bijwerkingen blijven en sommige verdwijnen.

Vraag wat de behandeling betekent voor je dagelijks leven.
Dit kun je bespreken met je dokter of verpleegkundige.

3 Operatie met een snee in de buik

WL T e b b e

P S Wt L W g . - . Ci

" B Y P ——
—— -

Pharos.nl; Durand et al. BMJ Open 2016; www.degynaecoloog.nl




* Investeer in het gesprek

« Samen beslissen is een proces

» Een goede dokter neemt soms
beslissing voor de patient

Elwyn et al. BMJ 2017

" Let's work as @ team
1 mare a decision tat
suits you best

Active
listening

Paying cose attention
and responding accurataly

Deliberation

Thinking carefully about
aptions when facing
a decision

TN me what matlers
mast to you for tihis
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En daar zijn we niet zo goed in ...

Item 4. Has the Cli niCian | D elabican prasan muisps :1|1|;inr|-q:| pr— ———|

explored patient sl skl wh pater? —— 2
. 3] &re diffarences in eptions described? —_— _— g
preferences and linked them s e — m
to O ) t]OﬂS? y preferencey are part of the Lﬂiﬂﬂ? -
1] Cad Clinicsan ientdy profdemis ) needing S07
7] Did chinician explain “equipaize’?
3] Did direcian It oplions? = -
Item 7. D'id Clinician fclam eaplain pros and cors of options? i
l o ) matient's preferred Information foreat? E"
exptiore patlent NCOIRIO(SI QAN . oot mansging of preblems? — =
about managing of gt g of preblems? - ———— [N -
palmrd understood the infarmation? | -
2 rOblemS? pievide G artunly 1o ask uestinong?
B Was the level of involverent disoussed?  ——
11] wias the opportunity to defer the dedsson provided? _—
137 Did dinichin make arangements o review the decsion or deferment?
ik (18- 1o 15 2.0 5 1.0 3.5 4.0
Behawiour absent Exemiplary effort

Rake et al. PEC 2022



Investeer in het gesprek

 Taalgebruik “ Poep en plas “
» Actief luisteren

* Achterhalen van patiénten perspectief
« Waarden
» Voorkeuren
* Persoonlijke context




Rake et al. Patient Educ Couns 2022: Weiner et al. 2020



Samen

beslissen =
een proces

W

+Searchfor + Learn about
information options

* Discuss with + Work with provider
decision partmers to develop plan

* Develop quastions

Encounter
Preparation

Feedback,
continuation,
resolution

Encounter
Processing
* Phone/e-mail

interaction or s
* Reflect ondecision

make new

appointment » Seek information
» Take action with * Chooseto adhere

clinician or not to plan

knowledge

Fig. 1. A model for person-centered decision making.

Clayman et al. 2017




Durf als dokter leiding te nemen

Publicatie
Jaargang
Rubriek
Auteur

Pagina's

Shared decision making lang niet altijd de beste optie

Samen met de patiént beslissen over de behandeling is mooi, maar er zijn genoeg
situaties waarin de patiént beter af is als de arts het voortouw neemt en knopen
doorhakt, betogen internisten Frank Bosch en Yvo Smulders.

Nr. 33/34 - 12 augustus 2015
2015

Artikelen

Frank Bosch, Yvo Smulders

1522-1524

ARTS & PATIENT

The NEW ENGLAND ]OURNAL -of MEDI’CINE

AUGUST 13, 2015

The Paternalism Preference — Choosing Unshared
Decision Making

Lisa Rosenbaum, M.D.

he day after 19-year-old Jerry Canterbury under-  must be measured by the pa-

went surgical laminectomy, he fell out of bed tient’s need, and that need is
db lyzed fi h et : whatever information is material
and became paralyzed from the waist down. His ieromnleol o
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Een goede dokter neemt soms de
beslissing voor de patient

» Patiénten maken zich zorgen dat ze de beslissing alleen
moeten nemen

» Verantwoordelijkheid van de arts om zich te verzekeren
dat de beslissing passend is bij situatie van de patient

« Samen beslissen over manier van besluitvorming

* Principe van terug evalueren
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Take home messages

« Kwetsbaarheid komt in vele vormen

« Herkennen en erkennen soms moeilijk
L * Gebruik van een tolk

Vi | * Niet elke keuzehulp is altijd geschikt
L : | * Investeer in het gesprek

" « Samen beslissen is een proces
 Beslissing nemen voor de patient

Inkijkje in de spreekkamer; ACHC-RISc symposium | 25 novem ber 2021



Vragen?

j.w.m.aarts@amsterdamumc.nl



mailto:j.w.m.aarts@amsterdamumc.nl

\’l Amsterdam UMC

Universitair Medische Centra

Verloskunde en Gynaecologie

Vrouw.
Wat ben je
bljzondet::

Soms kunnen we de uitdagingen,van het leven
niet alleen aangaan. Samenwel.



Keuzehulpen en kwetsbare groepen

Amsterdam
25 nov 2022
Trudy van der Weijden

Huisartsgeneeskune

| AC | Amsterdam Center
HC | for Health Communicatio

& CAPHRI

Care and Public Health Research imstiute



INHOUD

* Medische keuze
 Keuzehulpen in context SB
 Wat leren we vandaag?

* Key messages

O CAPH RI

Ca =.ndF blic Health Research ins % Maastricht University (f/ Maastricht UMC»



Medische keuze

treatment
option

Pros: Cons:
- Live longer - Short term side-effects
- Higher quality of life - Long term side-effects
- Lower risk on disease | | - Intervention burden
- Delay of symptoms

Disbalans in informatie

Hoffmann TC. JAMA Intern Med 2015;175:274-86.
Hoffmann TC. JAMA Intern Med 2017;177:407-19, Vakgroep Huisartsgeneeskunde

www.huisartsgeneeskundemaastricht.nl




Voorkeurgevoelige medische keuze

& CAPHRI

Care and Public Hustth Ressarch Institate % Maastricht University | (!/ Maastricht UMC+



Keuzehulpen in context van Samen Beslissen

Mechanismen die samen beslissen belemmeren

* Nervositeit patiént
* Lage self-efficacy patiént tav samen beslissen

Mechanismen die implementatie van keuzehulpen in de dagelijkse

klinische setting vergemakkelijken

* Gevoel van eigenaarschap van professional tav keuzehulp
* Expliciete uitnodiging patiént om keuzehulp verder te bespreken

O CAP H RI Waldron T et al. BMC helath Serv Res 2020:20:59.
"

B - ———— Joseph-Williams N et al. Med Dec Mak 2021;41:907-37.



Hoe gebruik je keuzekaarten en
keuzehulpen in de spreekkamer?

Anouk Baghus, Angeligue Timmermen, Exther Giroldl, Josine van dar Kraan, Gerda van der Waels, Trudy ven der Waljden

Samen beslissen neemt een belangrijke plaats in binnen de
kernwaarden van de hulsarisenzorg. Hel proces van samen
beslissen kan worden ondersteund door het gebrulk van
keuzekzarten en keuzehulpen. Er verschijnen steads meer
keuzekaarten en kewzehulpen, maar nog nlet afle hulsartsen
weten hoe ze deze kunnen gebruiken. We laten zien hoe alos
en hutsartsopleider dit samen kunnen leren. Daarnaast geven
we concrete Ups voor het (leren) gebruiken van keuzekaarten
en keuzehulpen.

CASUS: LEERGESPREK OVER MIGRAINE

Tjders son kecgemprak besprotan san 2oz &n opleiiar son consui mat
mavwnuw Kz {62 farg. 2o heaft bjns waksihs aon migrainsaanval

G Thoisarisal Sasft e ooismn dar verschiianco modcipan hat aassl
aanvaian cumnen yereindanin. U 0 ket doss opoips rist goed en
maskt sen warwigshspeiak om 2ich atin i3 vendizpas Do sios an opiaidar
bolfken wrnen do NHE- Smndaard Hootdpln, on 2ion do veratieing nasr
do hursiaan: Nigrang'. 2s idhan weke ormaie e stoRican ot

Samen beslissen Is het proces waarin de hutsarts en patitnt in
samenspraak beslissen welk belexd het beste past bl de patséint.
DUt beletd 1s gebaseerd op de expertise van de hudsarts, weten-
schappeltike kennis en de persoonlifke waarden en voorkeu-
Ten van de patient. Tjdens di proces bespreken ze de voor- en
nadelen van de verschillende opties voor het belatd, en de
voorkeuren en afwegingen van de pati#nt, om 2o samen een
gemuottveerd besludt te kunnen nemen.'* Ferder beschreven we
het proces van samen beslissen in 4 fsen:®

1. Bespreek de wenselljkhetd om samen te beslissen met de
patient

Bespreek de opties voor het beleid met de patteat.
verhelder de voorkeuren en afwegingen van de patssnt.
Neem samen met de pattént een gemotiveerd beshutt

o

Ttjdens de eerste fase van samen beslissen 1s het cructaal om
de paitant te stimuleren om actiaf te Jussteren. De overige fasen
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Wat leren we vandaag?

Hoe kwetsbare patiénten herkennen?
* ‘Monitoorder/ blunter’ , hoe behoefte aan informatie peilen? Recht op niet weten

 Hoe kunnen patiénten keuzehulpen vinden?

e Risico Communicatie (RC) aanbevelingen voor kwetsbare patiénten
 RC = (gepersonaliseerde?) kans op uitkomst x consequentie (“wat betekent dat dan voor mij?”)

e Alle keuzekaarten in beeld, animaties, video voor kwetsbare doelgroep?
* Meer investeren op waarden-verhelderende tools? OnVaCT

 Onderzoeksmethodieken: balans cliént participatie (co-creatie: hoe betrekken we de
doelgroep) / effectevaluatie (respondent-driven sampling)?

* SB gedrag: arts mag leiding nemen en knopen doorhakken, overweeg geen keuzehulp
te geven? Gedrag professional beinvloeden (“uitreikvel”)



Key Mmessages Keuzehulpen en kwetsbare groepen

* Begin revolutie persoonsgerichte zorg

* Nieuwe onderzoeksvragen

* VVan doctor- / research-driven effectevaluaties naar co-creatie met
doelgroep

* Van informeren over opties naar waardeverheldering

 “Risico communicatie” -> “uitkomst-communicatie”, incl

behandellast (option talk) R St

* ‘Magic bullet’ zit niet in tools, maar in gedrag professionals,
personaliseren + contextualiteren (“dans”)



