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Workshop

De eerste klap Is een daalder waard:

Hoe voer je een goed gesprek met patiénten
en wat vinden patiénten hierbij belangrijk

Landelijke werkbijeenkomst
Samen Beslissen — zo doe je dat
29 juni 2023

Nederlandse
Federatie van
Kankerpatiénten
organisaties




Disclosure belangen spreker(s)

Leonore Biegstraaten

- Programmaspecialist NFK
- Lid van werkgroep Samen Beslissen van de Patientenfederatie

Geen (potentiéle) belangenverstrengeling



Georganiseerd patiéntenperspectief

* Ervaringen, behoeften en wensen van mensen kennen
* Inzicht krijgen, signaleren

* Focus en acties bepalen
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Wat Is Samen Beslissen?

Samen Beslissen is ‘ L | N

een proces

waarin zorgprofessional en patiént samen tot besluiten komen
over welke zorg of behandeling het beste bij de patiént past

... en op welke plek dat het beste plaats kan vinden



Stelling 1:

"Patienten laten de beslissingen liever aan de
zorgverlener over
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Stelling 2:

“Patienten vinden het moellijk om aan te geven wat ze
belangrijk vinden”
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Patiéntervaringen, behoeftes, wensen




Een greep U|t reSU|taten (DJE Samen Beslissen 3800 respondenten)

Wil je Samen Beslissen?

10%

= Ja, wel behoefte aan samen
beslissen

= Nee, geen behoefte aan samen
beslissen

m \Veet niet/ niet van toepassing
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Onderzoek Patiéntenfederatie Nederland

Patiéntenfederatie
Nederland

Waarom Samen Beslissen?

Omdat het over mijn lijf en mijn leven gaat 859%

Omdat ik dan meer duidelijkheid of overzicht krijg 510 O "
over mijn gezondheidssituatie . 0 Van ‘ ! I I l e n S e n .

Omdat ik mezelf het beste ken 40%

Omdat het de relatie met mijn zorgverlener

0,
verbetert als ik meer betrokken ben =Ll

Omdat je van elkaar kunt leren 35% “Omdat het Over mijn Iijf en
Omdat ik dan meer gemotiveerd ben om met een - m ij n I eve n g a at”

advies of therapie aan de slag te gaan

Omdat ik zelf ook goed geinformeerd ben 30%

Omdat artsen niet alles van mij weten 3

Omdat artsen niet op alle gebieden op de hoogte kunnen zijn
van de laatste wetenschappelijke ontwikkelingen

17%

Anders

il

Bron: Patiéntenfederatie 2016 - N = 7884
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Wat patienten zeggen over Samen Beslissen

“Natuurlijk wil Ik samen beslissen, het is mijn lijf en mijn leven”

“I geloof dat als je echt samen een beslissing neemt, dat je
dan ook beter omgaat met de gekozen behandeling”

“Door hun ervaring te combineren met mijn wensen, kan Ik
een goede keuze maken”

“Ik wilde een behandeling die het beste past bij wie Ik ben”

“Voor mij ging het om Kwaliteit van leven, niet over langer
leven”
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Resultaten

Z1jn korte termijn consequenties besproken?
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Korte termijn gevolgen besproken

6%

= Ja, korte termijn gevolgen zijn
besproken door de zorgverlener

= Nee, korte termijn gevolgen zijn
niet besproken door de
zorgverlener

= Weet niet/ niet van toepassing
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Gewenst om te bespreken, maar niet gebeurd

Korte termijn consequenties

Ongewenst onbesproken korte termijn gevolgen

12%

63%
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= Ja, er zijn korte termijn gevolgen
niet besproken, die ik wel had
willen bespreken

» Nee, er zijn geen korte termijn
gevolgen niet besproken, die ik
wel had willen bespreken

= \Weet niet/ niet van toepassing

Lange termijn consequenties

Ongewenst onbesproken lange termijn gevolgen

15%

= Ja, er zijn lange termijn gevolgen
niet besproken, die ik wel had
willen bespreken

= Nee, er zijn geen lange termijn
gevolgen niet besproken, die ik
wel had willen bespreken

= \Weet niet/ niet van toepassing

55%
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Resultaten
Dagelijks leven van de patient

Gesproken over wat patient belangrijk vindt in dagelijks leven “M[in OnCO/OOg Sp["ak UItgebreld met mlj
13% l over mijn actieve leefstijl”

= Ja, zorgverlener heeft met mij
gesproken over wat voor mij

belangrijk is in het dageliks leven
42%

Nee, zorgverlener heeft niet met

oo AIS [K de lange termijn consequenties

belangrijk is in het dageliks leven

eenemenaneszssns @0 geweten, dan had ik waarschijnlijk
lets anders besloten”

45%
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Resultaten
Toekomst van de patiént

Gesproken over plannen of wensen van patient voor toekomst

13%

= Ja, zorgverlener heeft met mij
gesproken over mijn
toekomstplannen

Nee, zorgverlener heeft niet met
mij gesproken over mijn
toekomstplannen

= \Weet niet/ niet van toepassing

55%
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“Mijn werk is mijn passie. Als ik had geweten dat
mijn geheugen zo ernstig achteruit zou gaan
vanwege de chemo... dan had ik het niet gedaan.
Ik ben hier nog steeds verdrietig over”

“Mijn passie is ballet, ik heb daarover met mijn
oncoloog gesproken”

“Ik heb erge neuropathie overgehouden door de
chemotherapie en kan niet meer lang wandelen.
Voor mij is dat een groot verlies van kwaliteit van

leven”

14






Door kanker en de behandeling ontstaan soms
problemen

Had u problemen met emoties zoals boosheid of angst?

n = 1962 ja = 20%

n=130
nee = 29 %




Door kanker en de behandeling ontstaan soms
problemen

Had u lichamelijke problemen zoals pijn of vermoeidheid?

n=1962 ja=44 %

n =286
nee = 35 %




Door kanker en de behandeling ontstaan soms
problemen

Had u problemen met eten, drinken en/of gewicht?

n = 1962 ja =25 %

n=214
nee =14 %




Door kanker en de behandeling ontstaan soms
problemen

Had u problemen met seksualiteit en/of intimiteit?

n = 1962 ja =28 %

n=114
nee =47 %




Door kanker en de behandeling ontstaan soms
problemen

Had u problemen met werk?

n = 1962 ja=4%

Indien u hiervoor professionele hulp wilde; is u hiervoor deze hulp aangeboden?

nee = 58 %
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Focusgroepen 2023

Samen Beslissen over |e

behandeling: Wat vind je belangrijk?

» Gespreksgroepen (curatief en palliatief)
29 deelnemers (diverse achtergrond)
- Kwalitatief onderzoek




Focusgroepen 2023

Samen Beslissen over je behandeling
wat vind je belangrik?
> Resultaat gegroepeerd Iin thema's




Brainstorm
Wat Is hierover gezegd, wat kwam veel aan bod?




Focusgroepen 2023

Er Is altijd een

keuze

Mij zien als mens:

Een goed

Het gaat over
gesprek

meer dan medisch




Opdracht
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Contact:

Leonore Biegstraaten
L.Biegstraaten@nfk.nl
06-12960009
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www.nfk.nl

nf Komt op voor mensen met en na kanker.
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