Patiéntenparticipatie een onmisbaar
onderdeel van de zorg voor patiénten met
schildklierkanker

Romana Netea-Maier, internist-endocrinoloog

Lotgenotenmiddag SON, 24 september 2022

Radboudumc



Acceptatie door patiéntenparticipatie
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Acceptatie-door patieéntenparticipatie
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EMPOWERMENT door patiéntenparticipatie

'lemand tot iets in staat stellen’.
kracht en zelfbewustzijn.
Proces waarbij mensen (of groepen mensen)

meer invloed krijgen over gebeurtenissen en
situaties die belangrijk voor hen zijn.

Radboudumc



Patiéntenparticipatie definities

* Patiéntenparticipatie: het benutten van de specifieke
ervaringsdeskundigheid van patiénten en/of hun naasten voor alles waar
de zorg beter van kan worden.

 Voorbeelden: projecten voor inrichting, organisatie of kwaliteit van
zorg, onderzoek, onderwijs, beleid en innovaties.
e de zorg wordt patiéntgerichter gemaakt.

https://www.patientenfederatie.nl/dit-doen-wij/patientenparticipatie Radboudumc



Participatievormen
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Gedeelde besluitvorming:

* “Een benadering waarbij artsen en patiénten het beste beschikbare
bewijsmateriaal delen wanneer zij voor de taak staan beslissingen te
nemen, en waarbij patiénten worden ondersteund om opties te
overwegen, om tot geinformeerde voorkeuren te komen. “

Elwyn, et al. Implementing shared decision making in the NHS. BMJ 2010 Radboudumc
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Gedeelde besluitvorming:

* Bijna altijd geschikt.

* Voorkeurgevoelige beslissingen:
e meer dan één behandelingsoptie
e onduidelijk bewijs voor de ene optie boven de andere
e verschillende onontkoombare risico's of voordelen
 wanneer individuele waarden belangrijk zijn

Radboudumc



Patiénten met schildklierkanker ervaren lasten/distress

Gemiddelde | % patienten met DT
score (SD) score>5

Totale groep 137 3.33 (2.70) 34.3%
Genezen 110 3.40 (2.72) 36.4%
Niet genezen 27 3.04 (2.62) 25.9%

Geen correlatie van DT scores met klinische kenmerken.

Significante correlatie tussen DT score en werkloosheid.

Roerink et al. Acta Oncologica 2013 Radboudumc



Besluitvorming:
richtlijnen geven richting!
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Besluitvorming:

* Richtlijn: “sterke aanbeveling”

Kan toegepast worden bij de meeste patienten in vrijwel alle situaties.

Risico’s/Belasting

Voordelen

+

Radboudumc



Besluitvorming:
* Richtlijnen: “zwake aanbeveling”

Beste actie kan verschillend zijn afhankelijk van de situatie en waarden van patienten.
Andere optie kan gelijkwaardig zijn.

Voordelen Risico’s/Belasting

- -

Radboudumc



Besluitvorming:
* Richtlijn: “geen aanbeveling”

Er kan geen aanbeveling geformuleerd worden op basis van beschikbare kennis.

Voordelen Risico’s/Belasting

+ -

Radboudumc



Modellen voor besluitvorming

Patiént is reactief Patiént is pro-actief

VEEL/ALLEA

—_>
Gedeeld

Invioed en
verantwoordelijkheid
patiént

Paternalistisch
GEEN/WEINIG
>

VEEL/ALLE Invlioed en verant.woordelukheld GEEN/WEINIG
professionals

CBO Handbook patient-/client participation 2013 Radboudumc



Gedeelde besluitvorming:

* Verbetert de betrokkenheid van patiénten bij hun behandeling .
* \Verbetert hun tevredenheid over de behandeling.
* Vermindert beslissingsconflicten en angst.

* Meer betrokkenheid bij besluitvorming over behandeling is positief
gerelateerd aan kwaliteit van leven.

Woltz et al. Surgeon’s perspective on shared decision making in trauma surgery: A national survey. PEC, 2018 Radboudumc



Instrumenten voor gedeelde besluitvorming (“decision aids”)

e Keuzehulpen
* QOptie roosters

* Folders/kaarten

Radboudumc



Instrumenten voor gedeelde besluitvorming (“decision aids”)

* Verbeteren kennis over de ziekte.
* Helpen de risicoschatting en risicoperceptie te verbeteren.

* Meer patiénten kiezen een optie die overeenkomt met hun waarden (in combinatie
met expliciete waarde verduidelijking).

* Minder beslissingsconflicten.

Stacey et al, Cochrane Database Systematic Rev. 2014 Radboudumc



Instrumenten voor gedeelde besluitvorming (“decision aids”)

* Minder patiénten die passief zijn in de besluitvorming.
* Minder patiénten die onbeslist blijven na de interventie.

* Meer tevredenheid over de beslissing, het besluitvormingsproces en de
voorbereiding op de besluitvorming.

Stacey et al, Cochrane Database Systematic Rev. 2014 Radboudumc



Instrumenten voor gedeelde besluitvorming (“decision aids”)

* Minder patiénten kiezen voor grote electieve operaties in vergelijking met meer
conservatieve opties.

* Minder patiénten kiezen voor screening (PSA voor prostaatkanker).
*  Duur van polibezoek: variabel (-8 min - +23 min).

* Andere ziekte specifieke uitkomsten: variabel en niet generaliseerbaar.

Stacey et al, Cochrane Database Systematic Rev. 2014 Radboudumc



Samen Beslissen

Voorkeuren van
patiénten Opties
Perspectieven van Voordelen en risico’s
patiénten en artsen
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Elwyn et al. 2017 BMJ.



Samen Beslissen in vier stappen:

1. De arts informeert de patiént dat er een beslissing moet worden genomen en dat
de mening van de patiént belangrijk is.

2. De arts legt de opties en hun voor- en nadelen uit.

3. De arts en de patiént bespreken de voorkeuren van de patiént en de arts
ondersteunt de patiént bij het overleg.

4. De arts en de patiént bespreken de wens van de patiént om de beslissing, zij
nemen of stellen de beslissing uit, en bespreken het vervolg.

Stiggelbout et al. 2015, Patient Educ Coun. Radboudumc



VIER STAPPEN VAN
GEDEELDE BESLUITVORMING

Meder|andie
Facleratin van
organisaties

STAP MET AANDACHTSPUNTEN VOORBEELDZINNEN

1. KEUZE, PROCES EN ROLVERDELING
Essantle: ar Is lets te klezen en de patiént heeft
dlaar aan rol In.

- Optles neutraal benoamen (pok afwachten/niats doan).
- Mensen verwachten vaak dat u vertalt wat er gabauran

moet,

- De beslissing bl] de patiént laggan kan angst op roepan.

Benadruk dat het sen gazamenlijk proces Is.
- Veal patiénten willen snel tot behandaling overgaan.
Leg utt dat er medisch gazien tijd Is.

- Schets hat verloop van het proces om tot een beslult

te komen.

- Erzljn meaer manleran om te behandalen. Samen gaan we

ar één klezen,

- Soms |s een behandeling wel goed voor ean andera

patiént, maar niat voor u. Dat kan.

- We Kijken samen welke behandeling het beste bij u past.
- Een behandeling klezan Iz moalilk, k halp u daarbi).
- Erzin geen goads of foute keuzes. Het belangrikste Is dat

u zelf de keuze goed vindt.

- Ik geef u alle informatle over uw zlektz en de mogelijke

behandelingen. Daama wil Ik graag horan wat u belangrijk
windt.

- Het Is goad om hier rustig over na te denken. Dat kan cok.

Dan maken we In ons volgende gesprak samen een keuze,

2. MEDISCH TECHNISCHE MOGELIJKHEDEN
Essentle: de patiént begript de ziekte en kent de
voor- en nadelen van de optles.

- Voor- en nadalen van alle opties neutraal baspreken.

- Gabrulk gatallen (zoveel op de 100 mansen).

- Vertaal bijwerkingen en late gavolgan naar effect op
het dagelijks leven.

- Informatie kan overweldigand zijn. Toats wat er over
gekomen Is (teach back).

- Eersta voorkeaur pellen.

- Ik ga ultleggan welke ziekte u haaft.
- We gaan samen praten over de bahandelingan die kunnen.

Bl| elke behandaling vertal Ik de voordalen an nadelen. [k
vertel daarbl] ook hoe vask die voorkomen.

- Zag het garust als u vragen heeft of lats niet bagrpt.
- Vemoaldheld die nlet weggasat [s ean bijwearking dle veal

woorkornt. Hierdoor kunt u minder doen op ean dag.

- Ik wil graag weten of Ik het goad heb uitgelagd. Wilt u mi)

vartellan wat u net gehoord heeft?

- We paan (nog) niet nu een behandsling kiezan. Ik wil wel

graag wetan wat u misschien wilt.

STAP MET AANDACHTSPUNTEN VOORBEELDZINNEN

3, VOORKEUREN

Essentie: kwalltalt van leven (lesfsituatie, wat vindt
de patlént balangri|k) verkennen en verbinden aan
da medische mogelikheden.

- Wat nu en In de toekomst van balang is in het leven

van patiénten spaalt sen rol bij de keuze voor een
behandeling. Veel patiénten realiseren zich dat nist.
Stel daarom rake vragen over wat talt.

- Vat samen wat u begrapen heeft van hetgeen

belangrik s In hat leven van de patiént.

- Wik en weeg samen over de medische mogalikhedan

In relatie tot bovenstaands,

+ Elke behandeling hesft gevolgan voor uw leven, nu an

In de toekomst. De beste keuze hangt af van wat voor
u belangrik s In uw leven. Daar wil |k graag met u cver
praten,

o Vertelt u mij eens wat u lka dag doat.

o Wat vindt u balangrik in uw leven?

Enwat Is het allerbelangrjkst?

o Waar maakt u zich zorgan over?

o Waar genlet u van? Wat maakt u bllj?

o Welke wensen heeft u voor da toakomst?

o Waar hoopt u op?

- We gaan nu samen hardop denken wat voor u de baste

keuze zou kunnan zjn.

o Wat zegt uw gevoel?

o Wat lijkt u hat meest vervelend?

o Welke voordelen vindt u het belangrijkst?
En welke nadalan? Waarom?

s

. BESLISSING

Essantle: Integratle medizche mogeljkhaden met kwalltelt
van leven op geleld van voorkeuren patignt leldt tot
baslissing (of ultstel)

- Afstemmen: wia neemt het beslult?
- Verbind het beslult met de voorkeuren die de

patiént gencamd heeft an ga na of het klopt.

- Wat de keuze ook wordt, Tk steun u.
- Zullen we nu een keuze maken of wilt u dat een andera

keer doan?

- Hesft u zelf al een keuze gemaakt?
- Wilt u llever dat Ik een behandeling voorstal?
- Welke behandaling past het baste bij u? Waarom wilt u dis

behandeling het llefst?

- Ik denk dat u behandaling X wilt, omdat... Heb k dat goac

+ Patiént kan op beshlt terug komen. begrapan?

- Steun de patlént ook als deze medisch gazlen niet voor - We kunnen het altijd nég ean keer habben over deze
de beste optie kiest. keuze,

Maart 2019 Proecten: Time Outen Gedeslds Basluifvorming, Baslst Saman! Bast Onco Cars, Samen Baslissen en Baperkts Gezonchaidsvasdighed

Radboudumc



Gedeelde besluitvorming is nog

geen routine

Belemmeringen:

Organisatorisch

Patiénten rol

Artsen rol

Patiéntkenmerken
Kenmerken van de beslissing
Financiéle
regelingen/regelgeving

Joseph-Williams et al. 2014 Patient Educ Coun.

Radboudumc



Gedeelde besluitvorming bij schildklierkanker :

Echografische controle

Verwijdering van de helft van
de schildklier

Uitstellen van het start met
doelgerichte therapie

Verwijdering van de helft van
de schildklier

Verwijdering van de hele
schildklier +/- Radioactief jodium

Starten met doelgerichte
therapie

Radboudumc



Keuzehulp instrumenten voor schildklierkanker:

Pitt S.C., Saucke M.C. 2020 JAMA Otolaryngol Head and Neck Surg
Brito et al. 2018, Thyroid. Radboudumc
Sawka et al.,. 2015 Cancer.



Effect van informatie op besluitvorming

* Wanneer zij de keuze krijgen tussen echografische controle of operatie,
kiest 70-84% van patiénten voor controle.

* Wanneer zij de keuze krijgen tussen verwijdering van de helft of de hele
schildklier, kiezen de meeste patiénten voor de minder uitgebreide
operatie zolang kans op re-operatie <30% is.

Wei et al. Thyroid 2022 Radboudumc



Effect van informatie op besluitvorming

* Meer patiénten kiezen voor verwijdering van de hele schildklier (19%) dan voor
verwijdering van de helft van de schildklier (10%) als het woord “kanker” staat in
het informatieformulier i.p.v. een vervangend woord.

* Patiénten rapporteren een hoge mate van zelfredzaamheid bij het nemen van
beslissingen (score 94,3/max. 100) en tevredenheid over de uiteindelijke beslissing
(score 28,3/max. 30) als zij de informatie kregen.

Wei et al. Thyroid 2022 Radboudumc



COMBO studie

* Focus groep interviews
*  Communicatie training voor artsen
* Ontwikkeling van keuzehulp instrumenten

* Toetsen van de keuzehulp instrumenten in een landelijke gerandomiseerde
studie.

Radboudumc



Keuzehulp instrumenten

* Meer kennis en besluitvaardigheid.
* Verbeteren van gedeelde besluitvorming.

* Uitgebreid instrument, gericht op het informeren van patiénten voor het
polibezoek.

* Kan behandelkeuzes veranderen, verbetert de communicatie en leidt niet tot
spijt.

Elwyn, G., et al. 2006 Bmj 333, 417
Stacey, D., et al. 2014. The Cochrane database of systematic reviews 1, Cd001431 Radboudumc
Tiedje, K., et al. 2013 Patient Educ Couns 93, 86-94



Ontwikkeling van of keuzehulp instrumenten

Ottawa, IPDAS, Nederlandse richtlijn.
- Bestaande keuzehulpinstrumenten.

- Prototypes werden geévalueerd door het onderzoeksteam en een panel
van deskundigen inclusief patienten.

- Leesnhiveau B1

Development Methods for Ottawa Patient Decision Aids. 2014 https://decisionaid.ohri.ca/methods.html Radboudumc



https://decisionaid.ohri.ca/methods.html

Ontwikkeling van of keuzehulp instrumenten

* Ontwikkeling na focusgroepen

* Informatie

* Behandelingsopties en resultaten http://schildklier.
* Vergelijk behandelopties keuzehulp.net
*Vragen

* Waarden verduidelijking oefening

* Overzicht

* Alfa testen met patiénten en artsen
* Betatesten tijdens trial

Radboudumc


http://schildklier.keuzehulp.net/

Toetsing van keuzehulp instrumenten in trial

Randomisatie in twee groepen

Interveni/ \jtrol

COMBO: o
Keuzehulp Communicatie
Communicatie training
training

Radboudumc



Wij zijn niet alleen...

EORTC

EpeOgsa
nd Treatmen

H

The future of cancer fhercrpy
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Vragenlijst voor EORTC-artsen over hun visie op gedeelde
besluitvorming

Achtergrond:

* Artsen hebben een belangrijke rol in het realiseren van gedeelde besluitvorming.

 Het belang van gedeelde besluitvomring wordt erkend door zowel patiénten als artsen,
maar toch wordt dit niet routinematig toegepast in de klinische praktijk.

e Om de implementatie daarvan te ondersteunen, zijn het verkennen van de visie van artsen
op gedeelde besluitvorming en het identificeren van factoren die de toepassing hiervan

vergemakkelijken of belemmeren belangrijke eerste stappen.

Doel: Onderzoeken van de houding en opvattingen van artsen (endocrinologen, oncologen,

chirurgen en nucleair geneeskundigen) over gedeelde besluitvorming in heel Europa.

Radboudumc



Vragenlijst voor EORTC-artsen over hun visie op gedeelde

besluitvorming

Standpunten en kennis van artsen:

Ik weet wat gedeelde besluitvorming betekent :

Ik heb voldoende kennis om het goed toe te passen :
Specifieke training in gedeelde besluitvorming:

Hoe belangrijk is het voor u:

Het leidt tot betere patiéntenzorg:

Het betrekken van pat maakt pat deskundiger:

Het helpt patiénten realistische verwachtingen te krijgen

97% Ja
84% Ja
68% Nee
89% zeer
92% Ja
89% Ja
98% Ja

Radboudumc



Vragenlijst voor EORTC-artsen over hun visie op gedeelde
besluitvorming
Toepassing van gedeelde besluitvorming in praktijk:

* Indien meer opties beschikbaar, hoe vaak bespreekt u dit : 91% bijna altijd
* Hoe informeer je pat over de opties: 97% mondeling

Radboudumc



Vragenlijst voor EORTC-artsen over hun visie op gedeelde
besluitvorming

Belemmeringen en facilitatoren

Radboudumc



Vragenlijst voor EORTC-artsen over hun visie op gedeelde
besluitvorming

Belemmeringen en facilitatoren

TIME
ORGANIZATION
DECISION TOOLS

Radboudumc



Vragenlijst voor EORTC-artsen over hun visie op gedeelde
besluitvorming

Conclusies:

 Artsen erkennen het belang van gedeelde besluitvorming.

e Zijinformeren de patiénten regelmatig over verschillende opties, meestal
mondeling.

 De meesten hebben geen specifieke training gehad in het toepassen van
gedeelde besluitvorming.

 De meesten hebben geen toegang tot specifieke besluitvormingsinstrumenten
/materialen.

e De meest genoemde belemmeringen zijn een gebrek aan tijd en hulpmiddelen
voor gedeelde besluitvorming en organisatorische factoren.

Radboudumc



Mogelijke oplossingen voor beter samen beslissen:

Artsen opleiden (disciplineoverschrijdend) en attitudes veranderen.
Empowerment en voorlichting van patiénten (gezondheidsvaardigheden).

Bevorderen en waarborgen van deelname van patiénten aan:

besluitvormingsproces over hun diagnose en behandeling
organisatie van patiéntenzorg (lokaal, nationaal, grensoverschrijdend)
organisatie en uitvoering van wetenschappelijk onderzoek

voorbereiding van voorlichtingsmateriaal en besluitvormingsinstrumenten

Radboudumc



Lopend project:

Position paper from the European Organization for Research and Treatment
of Cancer (EORTC) on the management and shared decision making of low-
risk papillary thyroid microcarcinoma.

Members of EORTC Endocrine Task Force
Representatives of patient organisations.

Anna Koot, Paula Soares, Eyal Robenshtok, Laura Locati, Christelle de la Fouchardiere, Marcus
Luster, Massimo Bongiovanni, Rosella Hermens, Nelleke Ottevanger, Frans Geenen, Beate Bartes,
Harald Rimmele, Cosimo Durante, Els Nieveen-van Dijkum, Peep Stalmeier, Marek Dedecius,

Romana Netea-Maier

Radboudumc



Betrokkenheid van patiénten bij de besluitvorming

*  Werk samen met patiéntenorganisaties:
* Begrijp de (onvervulde) behoeften van patiénten en betrek hen bij het
besluitvormingsproces.
 Nagaan wat de beste manieren zijn om aan deze behoeften tegemoet te komen.
* Internationale samenwerking tussen patiéntenorganisaties ondersteunen.
e Help educatief en informatief materiaal te ontwikkelen.

Radboudumc



Op zoek naar essentie

Radboudumc



Dank u!

www.combostudie.nl

Radboudumc
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