Kennisbank richtlijnontwikkeling

Ondersteunende materialen bij het ontwikkelen vertliinen

Tool Richtlijnen en shared decision making in de
praktijk
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1. Inleiding

Patiénte worden door hun ziekte geconfronteerd nieuwe situaties waarin belangrijke beslissin
genomen dienen te worden over preventie, diaghodtehandeling en/of nazorg. Steeds vaker worden
patiénten en hun familie in de gelegenheid gesteide participeren in dit besluitvormingsproces.
Daarbij kan er sprake zijn van situaties waarin é@keuze de beste is, maar verschillende opties
zorgverlening mogelijk zijn, die wat betreft bijvikangen, effectiviteit of gevolgen voor de patiént
gelijkwaardig zijn. Ook kunnen de uitkomsten vardieerse opties verschillend worden gewaardeerd
[1]. Bij dergelijke beslissingen dient de voorkeur d@npatiént voor wel of niet behandelen of voor een
bepaald type behandelingeegewogen te wordeBeze beslissingen worden voorkeurgevoelige
(preferentiesensitieve) beslissingen genoemd. \&odevoelige beslissingen komen vooral voor in
conditionele aanbevelingen (weak versus strongmeaendations volgens h&RADE systeem). Bij
conditionele aanbevelingen kan de dialoog met déman de spreekkamn extra urgent zijn vanwec

» gebrek aa evidence;

» beschikbaarheid van meer dan één v. behandeloptieequipoise, dilemr);

» aanwezigheid vaevidence dai voorkeuren van patiénten nogal kunnen afwijkenwa@orkeurer
van de zorgverlener (bijvoorbeeld ten aanzien \@higverkingen van een behandeling die voor
de een wel, maar voor de ander niet opwegen tegguiastig effecten van eebehandelin);

In dergelijke situaties is eegezamenlijl besluitvormingsproct (shared decision making; SDM) tusse
zorgverleners en patiénten extra op zijn plaa#][®Goed informeren van patiénten over de
verschillende opties en hen betrekken bij de besluning leidt tot hogere patiénttevredenheid en
betere uitkomsten van zorg.[1;5-11] Zorgverlenéesniet expliciet vragen naar de voorkeuren van de
patiéntschatten deze voorkeuren v niet goed i..[11]

Keuzehulpen o‘decision aid’ kunnen een instrument zijn om het proces gezamenlijk beslissen
faciliteren. Gezamenlijke besluitvorming met keuzplkn als ondersteunend instrument, heeft de
potentie om de verschillende perspectieven va@piagin zorgverlener bij elkaar te brengen. Eneszijd
moet optimaal aangesloten worden bij de wenserdegratiént en anderzijds moet er inbedding zijn in
het handelen van zorgverleners en aansluitingebfjamen/richtlijnen die zij hanteren. Het actief
werken aan gezamenlijke besluitvorming door zorgver en patiént vergt van veel zorgverleners een
verandering van attitude en werkwijze. Om dit teeleen moet aan dit thema meer bekendheid worden
gegeven. Dit is mogelijk door het een plek te gewdmet onderwijs aan zorgverleners, maar zeker ook
in de professionele standaar en richtlijnen. Daarnaast kunnen hierbij ook limiezar relevant




informatie en keuzehulpen vanuit websites van veeteappelijke verenigingen en
patiéntenverenigingen behulpzaam zijn.

Gezamenlijke besluitvorming en het maken van geraeetde keuzes zal naar waarschijnlijkheid
toenemen wanneer tijdens het gehele richtlijnprosesis te beginnen na vaststelling van de
uitgangsvragen, wordt stilgestaan bij de relevardie keuzehulpen. Wanneer bij het vaststellen ean d
uitgangsvragen bijvoorbeeld blijkt dat de voorkeuvan pati€nten niet overeenkomen met die van
zorgverleners is dit een signaal dat er aanbewatiggformuleerd zullen worden waarbij keuzehulpen
ondersteuning bieden bij de gezamenlijke besluieg. Daarnaast zal het toepassen van gezamenlijke
besluitvorming toenemen wanneer patiéntenverengginget alleen bij de ontwikkeling van de richtlijn
maar ook bij de ontwikkeling van de keuzehulpendeorbetrokken en (gedeeld) eigenaar hiervan
worden. Tenslotte zal ook simultane implementadie &e richtlijn met de bijbehorende keuzehulpen
gezamenlijke besluitvorming bevorderen.

2. Doel van deze tool

De tool beoogt de gezamenlijke besluitvorming tnssmgverlener en patiént te bevorderen bij het
toepassen van voorkeursgevoelige richtlijnaanbegeh in de praktijk. De hiervoor aanbevolen
methodieken en strategieén zijn reeidence-based, maar tot stand gekomen door middel van
exploratief kwalitatief onderzoek en expertopiride verzamelde ideeén beogen bij te dragen aan:

e een actievere participatie van zorgvragers in égduiigorming over diagnostiek en behandeling;
het bevorderen van de regie door de cliént (zelaigament) in het leven met een aandoening;
het verlagen van beslissingsonzekerheid en dilesima’

het verminderen van uitstel van beslissingen en

het verhogen van de tevredenheid van zorgvragevaremorgverleners met de besluitvorming.

3. Inhoud van de tool

In het algemeen is het aan te bevelen om één pemsa® richtlijnwerkgroep aan te wijzen die
gedurende de ontwikkeling van de richtlijn SDM & ghten houdt met behulp van deze tool. Dit zou bij
voorkeur een patiént moeten zijn. De voorzitter garwerkgroep moet de tool kennen en draagvlak
voor deze exercitie creéren bij de andere werkdeoep.

De tool wordt ondersteund door casuistiek uit @ik en bestaat uit drie onderdelen:

3.1. Factoren ter overweging

In principe kunnen alle processen in de zorg gegagh voor persoonlijke voorkeuren, maar of dat h
geval is en de mate waarin dat het geval is zal ethoindividu verschillen. Gezamenlijke
besluitvorming zou dus idealiter altijd moeten wemdverwogen, maar de urgentie voor gezamenlijke
besluitvorming kan verschillen per situatie en pehtlijnaanbeveling. Er is een continuiim tussen de
niet-voorkeurgevoelige situatie en de volledig waargevoelige situatie. Of een situatie een
voorkeursgevoelige situatie is kan afhangen varaaatal factoren dat de voorkeurgevoeligheid van
een situatie groter of kleiner kan maken. Hierorslaat een aantal overwegingen dat de
richtlijnwerkgroep kan ondersteunen bij het kiezan aanbevelingen in de richtlijn waarbij de
toepassing van gezamenlijke besluitvorming het magent is.Onderstaande opsomming van deze
factoren is niet uitputtend en bovendien is detimchniet altijd eenduidig.
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» De mate waarin sprake is van urgentie van mediaokddien in de tijd, de acute, spoedeisende
zorg versus de zorg voor chronische aandoeningenyigenter de behandeling, hoe minder
voorkeursgevoelig de aanbeveling).

* De mate waarin sprake is van verschillende, mimeér gelijkwaardige, opties voor medisch
handelen (preventie, diagnostiek, behandeling licatge, en nazorg) (hoe gelijkwaardiger de
opties, hoe meer voorkeursgevoelig de aanbevedjng i

« Het verschil tussen wat zorgverleners denken daedee optie is voor de patiént en wat goed
geinformeerde patiénten zelf zouden kiezen (hoeegdit verschil, des te meer
voorkeursgevoelig de aanbeveling is).

* De generaliseerbaarheid vanadelence die aan de aanbeveling ten grondslag ligt (hoalerin
generaliseerbaar de evidence, hoe meer voorkeusligpde aanbeveling is).

* De mate waarin bijwerkingen die inbreuk maken opwaliteit van leven aan de orde zijn (hoe
groter de bijwerkingen, des te meer voorkeursgéy@sn aanbeveling is).

* De mate waarin voor patiénten belangrijke uitkonaan aan de orde zijn (zoals morbiditeit,
kwaliteit van leven, participatie) en waar versachilvaardering een rol kan spelen (hoe groter het
mogelijke verschil in waardering van uitkomsten vang, des te meer voorkeursgevoelig een
aanbeveling is).

* De mate waarin diversiteitsissues aan de ordeZinookTool Opstellen van
populatiespecifieke aanbevelingemTool Aandacht voor sekseverschillen in
richtliinontwikkeling.

3.2. Strategieén voor SDM in de praktijk

Hieronder volgt een handleiding ‘strategieén imtlimontwikkeling die de interactie en dialoog ok
voorkeuren van individuele patiénten bij het tospasvan de richtlijn faciliteren’. Hoe faciliteder als
richtlijnmaker dat in de praktijk de richtlijnaankaing wordt vertaald naar een individueel en padse
plan op maat voor elk individu? Hoe stimuleer jel@richtlijn een effectieve interactie en dialoogle
spreekkamer? Hiervoor is een aantal generieke stailgrende materialen voor patiénten voorhanden,
die niet gekoppeld zijn aan een specifieke aanbeyeVoorbeelden hiervan zijn egatiéntenversie

van de richtliinen de minimale WGBO-rechten en -plichtencopnmunicatiegebiedaarnaast zijn er
strategieén beschikbaar die aan specifieke aanbgegalgekoppeld kunnen worden. Hieronder worden
drie strategieén nader uitgewerkt.

Strategie 1. Maak de zorgverlener alert op voorkeurgevoeligeaselingen en biedt handvatten om
alternatieve opties te bespreken door:

« voorkeurgevoelige aanbevelingemtarkererzodat de richtlijngebruiker op de dialoog met de
patiént wordt gewezen,;

» 00k dealternatieve optie en de optie van niet interveamée beschrijven, inclusief alle voor de
patiént relevante voor- en nadelen van de opties;

« in het kader ‘overige overwegingen’ te beschrijweaarom een aanbeveling als conditioneel of
zwak is geformuleerd, zeker als de aanbevelinfgiszavakt — volgens GRADE — door variatie in
patiéntenvoorkeuren;

» - onderzoeksgegevens over voorkeuren en waardepatgmten te beschrijven. Er zijn
mogelijkheden om een zoekfilter te maken rondonph&éntenperspectief dat ondersteuning kan
bieden bij het bepalen van de wenselijkheid omgsaamenlijk besluitvormingsproces aan te
gaan met de patiént in de spreekkamer. Deze katlenarergeleken met al eerder ontworpen
filters;

» onderzoek naar vooroordelen van zorgverlenersdehogven, zeker wanneer blijkt dat die
afwijken van de beslissingen die patiénten daadwerkelijkere

» voorbeelden te geven die het belang vamietnemen van patiéntvoorkeu@rderstrepen;

* momenten in te bouwen voor overdenking en overvgegin

Srategie 2. Ontwikkel ondersteunende materialen voor patiérgarkoppel die aan specifieke
voorkeurgevoelige aanbevelingen zoals:



* bij een zeer voorkeursgevoelige aanbeveling isedéeboptie om een complete keuzehulp te
ontwikkelen;

« fact-sheemet begrijpelijke informatie over de alternatieies en de optie van niet-
interveniéren, inclusief alle voor de patiént ralete voor- en nadelen van de opties;

* risico-communicatie tools bij (voorkeurgevoeliganaevelingen uit de richtlijn;

» waarden-elicitatie tools waarmee patiénten waakdemen expliciteren rondom
(voorkeurgevoelige) aanbevelingen uit de richtlijn;

» complete keuzehulpen

« cijfers over de meest gekozen interventie;

« gebruik in alle producten voor de implementatie garrichtlijn zoals de samenvatting,
patiéntenversie van de richtlijn, keuzehulp, ee@tof ze nu primair bedoeld zijn voor de
zorgverlener of voor de patiémtezelfde woorden en taal

* integreer gezamenlijke besluitvorming en keuzehuipehet elektronisch patiéntendossier (EPD)
en andere elektronische systemen voor patiénten.

Strategie 3. Beschouw communicatie en informatie als een affeetinterventie {nformation therapy’)
en koppel dat aan specifieke voorkeurgevoelige ezlimgen, bijvoorbeeld door:

» aanbevelingen op het niveau van gezamenlijke leshaning te formuleren;
* in de aanbeveling te beschrijven wie, wanneer, aglkormatie en besluiten moet delen met de
patiént en familie en wanneer er keuzehulpen kumvaden ingezet;
* wie en wanneer aan de patiént (een kopie van) eso@nlijk behandelplan meegeetft;
« wie en wanneer de patiént vraagt een metgezeltiprbees te betrekken (zoals partner,
zoon/dochter, vriend, et cetera);
* in de patiéntenversie van de richtlijn de patiént Bst aan te bieden met suggesties \@ivolle
vragen die hij/zij kan stellen
* een stapsgewijs op te bouwen communicatieplaneahietien, met onderscheid voor belangrijke
subgroepen en diversiteit, bijvoorbeeld:
o |leeftijd, geslacht, persoonlijke- en familiehisggrbijvoorbeeld comorbiditeit;
> psychische en sociale aspecten zoals intelligeméan, opleidingsniveau, SES, omgeving,
cultuur en religie;
o context van het gezondheidszorgsysteem, bijvoodbesrgoedingen.
* momenten in te bouwen vooverdenking en overweging

3.3. Platform Shared Decision Making

Voor de ontwikkeling van decision tools bestaat handleidin. Behalve deze tool bestaan er g
verdere handleiding noch tools om tijdens het pa@a richtlijnontwikkeling reeds aandacht te
besteden aan de relevantie van en de ontwikkelng<euzehulpen (‘dakpansgewijze’ aanpak). Wel
bestaat het Landelijk Platform Shared Decision Mgkiaarin onder meer, de NPCF, het NHG, het
Trimbos-instituut, het CBO, h&IVM, TNO en diverse onderzoekers samenwerkenrdgeiafgelope
jaren digitali keuzehulpen in opdracht van ZonMw hebben ontwikkalle beschikbare keuzehulpen
zijn in Nederland en daar buiten toegankelijk gekhag degezondheids- en zorgportal kiesBeter.nl
Tenslotte is het ten behoeve van het bevorderegeaamenlijke besluitvorming raadzaam om kennis
te nemen van dblauwdruk patiéntenparticipatie richtlijinontwikkeling.
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