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Programma interactief webinar

Welkom en praktische zaken Ilse van Ee

Wat is Samen Beslissen en waarom is het Annemarie van Leeuwen
belangrijk dat dit in richtlijnen komt te staan?

Voorbeelden uit de praktijk: Samen Beslissen in _
De richtlijn Dunja Dreesens

Jullie ervaringen d.m.v. poll-vragen (uitleg volgt)

Vragen en afsluiting; hoe hebben jullie dit webinar ervaren?

Heeft u nog een algemene vraag over richtlijnen, dan is er na afloop van dit webinar de mogelijkheid om
die te stellen
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Sprekers tijdens dit webinar

Annemarie van Leeuwen (LinkedIn) is Adviseur Patiéntenbelang bij
Patiéntenfederatie Nederland. Annemarie heeft Samen Beslissen in
haar portefeuille. Haar ambitie is dat Samen Beslissen overal in de
zorg wordt toegepast. Ze is lid van de KIDZ-werkgroep Samen
Beslissen, met 8 Patiéntenorganisaties.

Dunja Dreesens is teamleider/senior adviseur bij het Kennisinstituut
van Medisch Specialisten.

Sinds 2007 is zij bezig met richtlijnen bij verschillende organisaties.
In 2020 gepromoveerd op kennisinstrumenten die (gezamenlijke)
besluitvorming in de zorg ondersteunen.
Aandachtsgebieden/portefeuille: implementatie, kwaliteitsbeleid en
patientenparticipatie.



https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.linkedin.com%2Fin%2Fannemarie-van-leeuwen-75402012%3Futm_source%3Dshare%26utm_campaign%3Dshare_via%26utm_content%3Dprofile%26utm_medium%3Dandroid_app&data=05%7C02%7C%7Cfe0fb95a5cc94071019408dc95ccc034%7C3b203dfecf994d25aace2629bcc504df%7C0%7C0%7C638549953834331185%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=1gkZS%2B1F49vED2idX2zbcHZmq0CFkxQJ%2F2q44RFs1Ok%3D&reserved=0

Interactief webinar

Bij elke spreker is er de mogelijkheid om (een paar)
vragen te stellen. Heb je een vraag? Graag digitaal
aangeven via het handje.

Je kan ook vragen stellen via de chat. Mochten er
veel vragen zijn, dan komen de antwoorden
achteraf in de nieuwsbrief en/of Richtlijnentool:
Ontwikkelen vanuit het patiéntenperspectief.

Voor de hoorbaarheid tijdens de inleidingen: je
microfoon graag uitzetten.

De webinar wordt opgenomen. Wil je niet in beeld?
Houd dan je camera uit of laat het ons achteraf
weten (kwaliteit@patientenfederatie.nl).
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Teruglezen van de informatie

@ e

De presentatie wordt z.s.m. geplaatst op de Richtlijnentool: '~
ontwikkelen vanuit het patiéntenperspectief Zoeken

> Alle berichten

Hier vind je ook de informatie van eerdere webinars > Webinars

> Thema: Samen beslissen
> Thema: Gender
> Thema: Cirkel van kwaliteit

> Nieuwsbrieven

Webinars

Interactief webinar:
Genderverschillen in
richtlijnen

04 januari 2024

Richtlijnentool

ontwikkelen vanuit het patiéntenperspectief

WEBINAR
Genderverschillen in
richtiijnen

https://richtlijnentool.patientenfederatie.nl

MSZ-Richtlijinen  NHG-Richtlijnen  Actueel Begrippenlijst

Q Contrast

Interactief webinar: Interactief webinar:
Kennisagenda's en modulair onderhoud
kennislacunes in inde

ichtiijnen l ganisati

04 januari 2024 04 januari 2024

KENNISAGENDA'S EN
KENNISLANCUNES IN
RICHTLIINEN

Op dinsdag 6 februari 2024 is er
van 17:00-18:00 uur een

Webinar Kennisagenda's en
kennislacunes Op dinsdagavond
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https://richtlijnentool.patientenfederatie.nl/

We starten met poll vragen en verderop in het webinar stellen
we er nog wat — hoe werkt dit?

Stap 1: De poll-vraag zal oppoppen op je beeldscherm of in
de chat.

Stap 2: Vul het juiste antwoord in en klik daarna op de
paarse verzend knop.

Stap 3: Daarna zal er een overzicht van de resultaten op O
jouw beeldscherm verschijnen, klik daarna op het kruisje of
de Gereed-knop om het af te sluiten. 2.

Stap 4: In de chat kun je het overzicht blijven zien en
nieuw binnengekomen antwoorden bekijken.




Poll vragen deel 1

1. Komt naar jouw idee Samen Beslissen voldoende
Komt samen Beslissen voldoende terug in richtlijnen? terug in richtlijnen?
2.3
* K
1% 55% 2% 1%

You voted Level 2

2. Vind je dat Samen Beslissen een plek moet krijgen

in richtlijnen? 9
3‘4 responses
* % % 9
v o Vind je dat Samen Beslissen een plek moet krijgen

You wvoted Level 3

in richtlijnen?

9

responses




Poll vragen deel 1

Op welke manier moet Samen Beslissen een plek
krijgen?

Op meerdere manieren en ook met behulp van gerelateerde
instrumenten in de aanbeveling

Woorden

Verspreid over de richtlijnmodule daar waar sprake is van meerdere
opties

Weet ik niet precies

Veelal alleen de woorden samen beslissen. Hoe dit te doen staat er
meestal niet bij

Inspraak

In tekst

3. Op welke manier moet Samen Beslissen een plek
krijgen binnen richtlijnen?

winohdan Samen baslissan. Hss dil b o aal f maastal niat
warspiaid over do ichelijnmedule daar waar +prak & vam mssrders optes
@ maordirs maniensn e sok mby gerdlatesrds instrumant

i BN di aanbevelng

uuuuu agly U

9

respon:




Hoe zou samen beslissen opgenomen
kunnen worden in richtlijnen

Annemarie van Leeuwen

m Richtlijnentool I;la:eté%?lt;r?gederatle
w ontwikkelen vanu it het patiéntenperspectief :E:

samen de zorg beter maken



Wat is Samen Beslissen?

Samen Beslissen betekent dat de patiént samen met de
zorgverlener beslist welke zorg of behandeling het
beste bij de patiént past.

Hierin staan de medische mogelijkheden en de

persoonlijke voorkeuren van de patiént centraal.




De 4 stappen van Samen Beslissen

1. Keuze. Er is iets te kiezen en de patiént weet dat

2. Opties uitleggen. Plus de voor- en nadelen van elke
optie. Ook niet-behandelen is een optie.

3. Voorkeuren bespreken van de patient.

4. Besluit nemen of besluit uitstellen




Waarom Samen Beslissen?

Samen Beslissen leidt onder andere tot:

- Beter geinformeerde patiénten
- Minder spijt bij patiénten

- Grotere therapietrouw

- Meer tevreden patiénten

- Andere keuzes door patiénten: minder invasieve ingrepen




Mogelijkheden om Samen Beslissen te stimuleren:

« Opleiden van zorgprofessionals en patiénten

« Aandacht voor Samen Beslissen vragen bij
presentaties in ziekenhuizen

* Webinars

« Samen Beslissen opnemen in richtlijnen




Op welke plekken zou je Samen Beslissen in richtlijnen op
kunnen nemen?

In de paragraaf ‘organisatie van zorg’

In een Module Samen Beslissen per aandoening

In een Generieke module Samen Beslissen

Verweven in de hele richtlijn: meer als rode draad of daar aanhalen waar
gepast en zinvol

In de aanbevelingen: bij iedere aanbeveling meegeven dat Samen
Beslissen belangrijk is

Bij conclusies
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Voorbeelden van Samen Beslissen in richtlijnen

In de paragraaf ‘organisatie van zorg’

In een Module Samen Beslissen per aandoening

In een Generieke module Samen Beslissen

Verweven in de hele richtlijn: meer als rode draad of daar aanhalen waar
gepast en zinvol

In de aanbevelingen: bij iedere aanbeveling meegeven dat Samen
Beslissen belangrijk is

Bij conclusies
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Hoe verder nog Samen Beslissen in richtlijnen opnemen?

- In het taalgebruik: woorden die de discussie tussen patiént
en zorgverlener stimuleren

- In de richtlijn meer in opties spreken dan in vastliggende
aanbevelingen

- Keuzehulpen integreren in de richtlijn: in de richtlijn
noemen dat een bepaalde keuzehulp ingezet moet worden.

- Bij de knelpunteninventarisatie vragen naar knelpunten op
gebied van Samen Beslissen




Voorbeeld taalgebruik:

“we bevelen aan dat alle patiénten met cardiovasculaire
aandoeningen statines (cholesterol-verlagers) gebruiken”

Beter:

“We bevelen aan dat statines worden aangeboden aan alle patiénten
met cardiovasculaire aandoeningen”

Nog beter:

“we bevelen aan dat met alle patiénten met cardiovasculaire
aandoeningen statines als optie worden aangeboden en dat de voor-
en nadelen ervan worden toegelicht”

17




Voorbeeld KNGF-richtlijn over etalagebenen

- Er zijn bij de bestaande richtlijn extra modules over Samen
Beslissen toegevoegd

- In de knelpunten-fase gestart met Samen Beslis
knelpunten

- In de richtlijn goed informeren over alle verschillende
opties

- Samen Beslissen extra goed toepasbaar omdat de diverse
behandelopties allemaal even sterke evidence (bewijs)
hadden




Tips als je Samen Beslissen aan de orde wilt stellen in een
richtlijnwerkgroep:

e Overleg met de richtlijnvoorzitter over het belang van Samen
Beslissen

e De principes van Samen Beslissen met de hele groep delen

e Bij het aandacht vragen voor Samen Beslissen benadrukken:
“Het wordt al veel gedaan, maar nog niet door iedereen....

e Naast een vertegenwoordiger van een patiéntenorganisatie
ook een patiént laten aansluiten die vanuit eigen ervaringen
belang van Samen Beslissen kan toelichten.

19




Poll vragen deel 2

Welke van de opties om Samen
Beslissen op te nemen in richtlijnen
lijkt je het beste?

20

Generizke module
Samen Beslissen voor 0% (0)
alle richtlijnen

Module Samen

% (2
Beslissen per richtlijn @

Samen Beslissen

plek geven in de
) 42% (6)

aanbevelingen

binnen de richtlijn

Keuzehulpen
integreren in de 7% (1)
richtlijn

Bij de

knelpunteninventaris

atie specifisk naar 14% (2)
Samen Beslissen

vragen

In het taalgebruik:
Samen Beslissen

149 (2
ondersteunende (2)
woorden

In de conclusies van 7% (1)

een richtljn plaatsen

14 responses




Voorbeelden uit de praktijk
Samen Beslissen in de richtlijn

Dunja Dreesens

m Richtlijnentool I;la:eté%?lt;r?gederatle
w ontwikkelen vanu it het patiéntenperspectief :E:

samen de zorg beter maken



Strategieén voor inbedding van samen beslissen in richtlijnen, onderdeel van GIN Public Tool

GIN PUBLIC TOOL

Table 1 Strategies for implementing SDM in guidelines (adapted from van der Weijden et al. 2013)

Strategies within
the guideline,
aimed at the HCP

Strategies within the

guideline, aimed at the

HCP

Strategies linked to
or within the
guideline, aimed at

the patient

Strategies linked to or within
the guideline, aimed at the
patient

Generic strategies

Recommendation-specific

strategies

Generic strategy

Recommendation-specific

sfrategies

s Separate
chapter on SDM
» Language that

involves patients

» Cluster 1: Structuring
options to increase option
awareness

» Cluster 2: Structuring the

deliberation process

» Patient version of a

guideline

* Cluster 3: Providing patient
support tools linked to or

within the guideline

https://q-i-n.net/toolkit/strategies-to-foster-sdm-in-quidelines
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Nieuw project (DId) om te

bepalen hoe Samen Beslissen

beter geintegreerd kan

worden.



https://g-i-n.net/toolkit/strategies-to-foster-sdm-in-guidelines

Betrouwbare richtlijnen (rapport van Institite of Medicine, 2011)

Het Kennisinstituut is onderdeel van

Faderatie
Medisch
Specialisten

Guidelines we can trust (loM)

half preferred the ‘SDM’-recommendation because it can help open the discussion, it shows
underlying arguments for different treatments, such as pros and cons, and it enables patients
and/or parents to choose. Recommendations such as these are preferable according to the
Institute of Medicine (loM). In its report ‘Clinical practice guidelines we can trust’, loM suggests
refraining from so-calle@ recomme?@: a recommendation for all patients to
choose one particular treatment, irrespective of the patient’s characteristics, preferences

and values. loM recommends to describe the options and trade-offs in a recommendation
encouraging SDM, as its respects the individual choice. In this way guidelines, according to loM,
become tools for patient engagement and activation (157). The last couple of years more CPGs
are being developed in which recommendations address trade-offs and mention more than one
option (199, 209, 276-278).

Dreesens et al, BMC Pediatrics, 2019
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Meer ‘open’ aanbeveling; ruimte voor ambiguiteit

Conclusion

Guideline panelists must recognize, with humility, the challenges they
face in working often without access to informed patient prefer-
ences and acknowledge that their recommendations should rarely
assume uniform patient values and contexts in favor of a particular
course of action. Guideline panels, therefore, should rarely formu-

Iat(szrong recommendatiof® Panels should become much more
comfortable with ambiguity, both in the tradeoffs involved and in
the recommendations given, and explicitly report how patient pref-

erences and context were considered in formulating the panels' rec-
ommendations. Clinicians need guidance and clear guidance helps

and supports efficient practices. Yet, panels must be wise in recog-
nizing when this expediency is appropriate for patient care and when
it hinders patient-centered care. Clinicians should remember that
taking care of patients is supposed to be difficult. Although guide-

Montori et al, JAMA, 2013

24

Patient input should drive consideration of the full range of out-
comes patients experience and consider critical in deciding what to
do, rather than the limited set of outcomes researchers often chose
for their studies. For each question, patientinputis key in determin-
ing th€xelative importance of these outcomes=For example, treat-
ment burden may not be a critical outcome in the initial approach
to a young person with a lethal cancer in a curable stage—survival
is. Whereas, treatment burden, quality of life, and role function are
critical outcomes in the management of mild diabetes in a patient

who is frail and elderly—survival may not be. E



Aangepaste aanbeveling — voorbeeld (1)

Appendix 1- Modified guideline recommendation on pain relief

ORIGINAL RECOMMENDATION
PALLIATIVE CARE FOR CHILDREN

MODIFIED MULTI-OPTION GUIDELINE RECOMMENDATION

The first choice in pain relief in the
palliative phase is product X with
dose A.

The first choice in pain relief in the palliative phase is product X
with dosage A. After deliberation with the child/parents, you can
decide on a lower dosage B or C.

Considerations:
- Most of the children/parents want to be informed on the side-
effects, especially the side-effect drowsiness. (ref. xxxx)
- For some children/parents the benefits of pain relief do not
outweigh the side-effects (drowsiness of the child). (ref. xxyz)

Heterogeneity exists in the preferences of children/parents: 30%
choses dose A; 50% choses dose B; and 20% choses dose C. (ref.

XyzXx) ‘he participants thought that CPGs in general potentially

Dreesens et al, BMC Pediatrics, 2019
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coula ennance swivi. mowever, integrating SDM into a guideline seems not to be an easy feat,

and guideline developers have to walk a tightrope on how to formulate recommendations

on SDM. They have to avoid stating the obvious because it might offend and alienate the
pediatrician. At the same time, they have to provide more detail on how to practice SDM.
Furthermore, developers could consider formulating more ‘open’ recommendations. Especially
in case of preference sensitive choices, the recommendation should describe (treatment) trade
offs and (treatment) alternatives and provide more detailed guidance. Another consideration

is to provide tools amalgamated with specific guideline recommendations that enhance SDM,
such as PDAs.



Aangepaste aanbeveling — voorbeeld (2)

Tabel 4 Afwegingen bij de keuze tussen voortgezette conservatieve behandeling en operatieve behandeling (bij een klachtenduur van gemiddeld 12 weken)*

Voortgezette conservatieve behandeling Operatieve behandeling
Interventie Cedoseerd bewegen, eventueel analgetica en/of fysiotherapie Operatie, waarvoor ziekenhuisopname en narcose
Klachtenbeloop ® Cemiddeld (enkele weken) langere klachtenduur dan na ® Cemiddeld (enkele weken) kortere klachtenduur ten opzichte van voortgezette
operatieve behandeling, waardoor naar verwachting ook later conservatieve behandeling, waardoor naar verwachting ook eerder terug in het
terug in het arbeidsproces. arbeidsproces.

® Bij circa 60% van de patiénten met hevige klachten verbeterende @ Van de patiénten ontwikkelt 3,2% recidiefklachten, waarvoor een 2° operatie nodig is.
klachten zodanig dat een operatie niet nodig is. ® Meestal geen invloed op eventueel aanwezige rugpijn.
® \eertig procent van de patiénten ondergaat na gemiddeld zo

weken alsnog een operatie vanwege onvoldoende herstel.

Herstel na1 Na1jaaris 95% van de patiénten volledig of bijna volledig hersteld. ~ Na1jaaris 95% van de patiénten volledig of bijna volledig hersteld. Dit is vergelijkbaar met

jaar Dit is vergelijkbaar met de uitkomst na operatieve behandeling. de uitkomst na voortgezette conservatieve behandeling.

Complicaties Gemiddeld langer en meer analgetica (met mogelijke complicaties) ® Bloeding (5%), duralek met liquorlekkage (3-4%), wondinfectie (2-3%), exploratie van
nodig dan na operatieve behandeling. het verkeerde niveau (1,2-3,3%).

® Ernstige complicaties met mogelijk (toename van) uitvalsverschijnselen (circa1%):

® spondylodiscitis <1%
https://richtliinen.nhg.org/standaarden/lumbosacraal- * zenuwwortelbeschadiging (0,3%)
radiculair-syndroom * liquorfistel (0.1%)

® epiduraal hematoom met caudasyndroom (0,1-0,2%)

® retroperitoneale vasculaire laesie (0,05%)


https://richtlijnen.nhg.org/standaarden/lumbosacraal-radiculair-syndroom
https://richtlijnen.nhg.org/standaarden/lumbosacraal-radiculair-syndroom
https://richtlijnen.nhg.org/standaarden/lumbosacraal-radiculair-syndroom

MAGICapp — digitaal richtlijn(ontwikkel)platform

3 Recommendation 1 (o)

Strong recommendation against, High certainty evidence

We recommend against arthroscopic knee surgery in patients with degenerative knee disease.

Research evidence (1) Evidence to decision Rationale Practicalinfo  Decision Aids  References More Info Feedbacka

MAGICapp - Content List
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https://app.magicapp.org/#/guidelines

Metro-mapping een optie? (soort van zorgpad-aanpak)

Metro Line diagnostic and treatment routes
(result of co-design)

= diagnose
= palliatief

e Monitoring

F
— Chemotherapie
=]
— FESECtiE = \\. 4 ® O
‘ N
—  StOp behandeling \ o
~
\

— = andere metrolijn

o
® SDM
co transfer
* The entire patient journey is considered a service
* All touch points’ (leaflets, devices, etc.) become parts of a
Stiggelbout, ISDM 2024 Lausanne consistent service, supporting stakeholders’ decision making

2 https://metromapping.org/



Ter afsluiting ... niet alleen instrumenten, maar ook ...

-0 level influences

Macro level influences

National healthcare Organisation/health

policies aligned board buy in

with SDM demonstrating visible
support of SDM

Education

(undergraduate Organisational

ownership of SDM

medical/nursing %

curriculums) % %/ interventions

Training or~ Clinical team

fe- engagement

- p =) Clinicians who support

% = & 5 SDM as part o g 2 SDM (and this is

~«vased =2 T © of usual =3 =5 obvious to patients)
education (patients S 2 = £ practice 2 = a

of the future) .0 pd © & @ = Patients who have

> positive attitudes

Incentivisation

Support form
professional bodies

Aligning SDM with
other targets (eg,

QOF, referrals) \—I

Legal considerations \\a‘o\“ o®
eg, infomed consent P‘\’ao““o
ok °

towards SDM and
want to engage

Patient and public
involvement in
intervention
development/testing/
*~~lamentation

[ Measurement forimprovement

“Samen beslissen vraagt om verandering van houding op alle niveaus”

Joseph-Williams et al, BMJ, 2017wy 3 ardigheden zijn belangrijker dan hulpmiddelen, en houding is
# belangrijker dan vaardigheden




Poll vragen deel 3

Welk Voorbeeld Sprak Je het meeSt aan? 1. Welk voorbeeld sprak je het meest aan?

Palliatieve pijnbestrijding bij kinderen 33%
Lumbosacraal syndroom (NHG) 33%
Knie-operatie (MAGICapp) 33%
m Polls X
Names not recorded ; Results shared
2. Lijkt je metro mapping iets wat zou kunnen helpen ®
om samen beslissen in richtlijnen te bevorderen? responses
Ja 33%
Nee 0%
Misschien 67%

Lijkt je metro mapping iets wat zou kunnen

helpen om samen beslissen in richtlijnen te
6 bevorderen?

responses




Poll vragen deel 3

Polls %
Names not recorded ; Results shared

Er moeten meer conditionele (ambigue) aanbevel | . ... meer conditionsle @mbigue)
Sterke aanbevellngen) aanbevelingen in richtlijnen? (minder sterke

aanbevelingen)

Ja 100%
Nee 0%
ol Uit de chat: Over ‘waarden en voorkeuren’ van patiénten: ik
o S e . e . .
m Names not recorded ; Results shared X zou het belangrijk vinden om daar altijd ‘ervaringen en kennis’
4. Aandacht voor samen beslissen in richtlijnen heeft aan toe te voegen. Patiénten kunnen kennis hebben o.b.v.
weinig zin als artsen niet over de juiste skills en eigen ervaringen en die van anderen (o.a. via PO'S.)
attitude beschikken? response
2 Aandacht voor samen beslissen in richtlijnen heeft
Nee 17%

weinig zin als artsen niet over de juiste skills en
attitude beschikken?

Uit de chat: Het vergt niet alleen vaardigheden en houding,

maar inzicht als vaardigheden bij patiént ontbreken
6

responses Uitkomstgerichte zorg: vastgestelde keuzemomenten




Volgende webinar: 15 oktober 2024 17:00 uur

Dinsdag
15 oktober
17:00-18:00

online

WEBINAR

Achterbanraadpleging

Le e L I\ Patiéntenfederatie
bij richtlijnen

“AYd Nederland
B2 samen de 201g beter maken

https://richtlijnentool.patientenfederatie.nl
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https://richtlijnentool.patientenfederatie.nl/

Vragen en afronding

We horen graag wat je van het webinar vond: 2
poll vragen:

1. Hebben wij je kunnen Informeren,
enthousiasmeren, activeren, inspireren?

2. En hoe interessant/relevant was dit webinar
voor je op een schaal van 1-5?

Heeft u nog een algemene vraag over richtlijnen?
Na afloop van dit webinar heeft u de
mogelijkheid om die te stellen.

De presentatie wordt z.s.m. gedeeld via de
Richtlijnentool: ontwikkelen vanuit het patienten
perspectief.

33

1. We horen graag wat je van dit webinar vond.
Hebben we je met dit webinar kunnen

Informeren 60%
Enthousiastmeren 0%
Activeren 0%

Inspireren 40%

8 antwoorden

2. Hoe relevant was dit webinar voor jou?

3.7
* % % A

Richtlijnentool

ontwikkelen vanuit het patiéntenperspectief

https://richtlijnentool.patientenfederatie.nl
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