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Hoofdstuk 1

Diabetes mellitus is een ziekte die wereldwijd veel voorkomt(1) en die zich kenmerkt
door hoge bloedsuikerwaarden(2). Diabetes mellitus dient behandeld te worden,
om schade aan zenuwen en bloedvaten te voorkomen. Deze behandeling vereist het
continue afstemmen van medicatie, voeding en fysieke inspanning en het regelmatig
meten van de bloedsuikerwaarden. Dit wordt diabetes zelfmanagement genoemd.
Diabetes zelfmanagement vraagt veel tijd en discipline van de patiént en interfereert
vaak met de dagelijkse bezigheden(3, 4). Dit kan leiden tot een hoge zorglast(5),
een vermindering van de kwaliteit van leven(6-8) en psychische problemen(9). De
laatste decennia is op velerlei manieren gepoogd deze zorglast te verminderen.
Voorbeelden hiervan zijn de inzet van technologische hulpmiddelen, zoals glucose
sensoren en geautomatiseerde insulinepompen, nieuwe typen medicijnen en
ondersteuning middels e-health en m-health (mobile health) systemen(10-12). Om
effectief te zijn, is het echter belangrijk dat de zorg en ondersteuning aansluit bij de
wensen en behoeften van de patiént, oftewel passend is.

Passende zorg is zorg die inspeelt in op de unieke situatie van de patiént. Het is
zorg die past in het dagelijks leven van de patiént, diens wensen en voorkeuren
respecteert, en de patiént niet overvraagt(13, 14). Het richt zich hiermee op het
individu, niet op de zorg ‘en masse".

Om passende zorg te kunnen leveren zijn effectieve communicatie en een
waardevolle connectie tussen de patiént en zorgverlener essentieel. Gedeelde
besluitvorming is een vorm van communicatie waarin de patiént en zorgverlener
beide participeren in het besluitvormingsproces (15, 16). Gedeelde besluitvorming
kan patiénten en zorgverleners ondersteunen in het streven naar passende zorg.

Het belang van gedeelde besluitvorming en passende zorg is gedurende de
afgelopen decennia breed onderkent en opgenomen in de richtlijnen omtrent
diabeteszorg in Europa en de Verenigde Staten(17). Echter zijn vele vraagstukken
omtrent de communicatie tussen patiénten en zorgverleners in de klinische
praktijk tot op heden nog onbeantwoord gebleven. Inzicht in de communicatie
tussen patiénten en zorgverleners en de mogelijkheden tot ondersteuning van
het besluitvormingsproces, zullen de implementatie van persoonlijke, passende
zorg in de klinische praktijk bevorderen, alsook het onderzoek, onderwijs en de
beleidsvoering.
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Het doel van dit proefschrift is het exploreren van de inspanningen van patiénten
en artsen in het passend maken van zorg. Hierbij wilden we inzicht creéren in de
factoren die belangrijk zijn in het besluitvormingsproces, verschillende strategieén
bespreken om de vorm van gedeelde besluitvorming te laten aansluiten bij de
patiént, diens situatie en de wensen en voorkeuren van de patiént, en verschillende
manieren onderzoeken om de patiént en de patiént en arts samen bij de
diabeteszorg te ondersteunen.

Hoofdstuk 2

Hoofdstuk 2 geeft een uiteenzetting van de ontwikkelingen in de communicatie
tussen patiént en zorgverlener over de tijd. Waar vroeger de zorgverlener bepaalde
welke behandeling zou worden ingezet, bepalen de patiént en zorgverlener heden
meestal samen wat de beste behandelkeuze is voor de patiént. Dit wordt ook wel
gedeelde besluitvorming genoemd. Gedeelde besluitvorming kan gebruikt worden
om de situatie, wensen en voorkeuren van de patiént in kaart te brengen en samen
met de patiént een passend zorgplan op te stellen. Dit zorgplan dient gericht te
zijn op de individuele patiént en zo min mogelijk negatieve impact te hebben op
het leven van de patiént. Hoofdstuk 2 beschrijft verder welke barriéres in het
huidige zorgsysteem het leveren van passende zorg in de weg staan en geeft een
duidelijke visie op de rol van effectieve arts-patiént communicatie, een persoonlijke
benadering, en het bieden van passende zorg, in het verbeteren van de kwaliteit
van zorg.

Hoofdstuk 3

In hoofdstuk 3 wordt beschreven welke factoren een rol spelen in het maken van
beslissingen over zorg. Om passende zorg te kunnen leveren, is het van belang
om te weten welke factoren belangrijk zijn om te bespreken tijdens het consult.
Zorgverleners rapporteerden dat, waar de zorg vaak primair gericht is op zorg
gerelateerde factoren, zoals het behalen van doelen omtrent bloedsuikers of het
voorkomen van de ontwikkeling of progressie van complicaties, voor patiénten
juist persoonlijke factoren een belangrijke rol lijken te spelen in hun beslissingen
over zorg. Met name de impact van de behandeling op de kwaliteit van leven, de
voorkeur van de patiént voor een specifieke behandeloptie, de gevolgen voor
het diabetes zelfmanagement en de mate van motivatie van patiénten voor een
bepaalde behandeling werden belangrijk geacht. Het is cruciaal dat zorgverleners
aandacht hebben voor de rol van persoonlijke factoren van patiénten in het
besluitvormingsproces, om de kans te vergroten dat de uiteindelijk gekozen
behandelstrategie past bij de wensen, voorkeuren en verwachtingen van de patiént.

207



Summary in Dutch

Hoofdstuk 4

Gedeelde besluitvorming focust zich doorgaans op situaties waar meerdere,
even goede behandelopties mogelijk zijn, en de voor- en nadelen van deze opties
worden afgewogen. Wanneer gedeelde besluitvorming wordt gemeten, is dit dan
ook vaak de enige vorm van gedeelde besluitvorming die wordt gemeten. Echter,
maken patiénten en artsen in de dagelijkse praktijk in vele verschillende situaties
samen beslissingen; situaties die zich niet beperken tot het wegen van meerdere,
even goed geachte behandelopties. Het probleem waarmee de patiént de arts
consulteert, bepaalt hoe patiénten en artsen samenwerken om tot een oplossing
te komen die het beste past binnen het leven van de patiént. Hargraves et al.
beschreven vier verschillende typen situaties waar gedeelde besluitvorming kan
worden gebruikt om tot een oplossing te komen: 1) het wegen van verschillende,
even goede behandelopties, 2) het onderhandelen bij niet overeenkomende
wensen of verwachtingen, 3) het oplossen van een problematische situatie, en 4)
het verkrijgen van existentiéle inzichten. Hoofdstuk 4 beschrijft de prevalentie van
deze verschillende vormen van gedeelde besluitvorming in de praktijk. Gedeelde
besluitvorming kwam voor in 86% van de consulten. Het oplossen van een
problematische situatie bleek in ons onderzoek de meest voorkomende vorm van
gedeelde besluitvorming in eerstelijns diabeteszorg in de Verenigde Staten. Tevens
toonde ons onderzoek dat artsen en patiént vaak meerdere vormen van gedeelde
besluitvorming in één consult gebruiken. Om van aanvullende waarde te zijn voor
wetenschappelijk onderzoek, educatie, beleidsvorming en de medische praktijk,
zou de definitie van gedeelde besluitvorming ons inziens een inclusieve reflectie
moeten vormen van de samenwerking tussen patiénten en artsen.

Hoofdstuk 5

Hoofdstuk 5 focust zich op de relatie tussen de vier verschillende typen
probleemgerichte gedeelde besluitvorming, zoals hierboven beschreven, en de
vier stappen van gedeelde besluitvorming. Deze stappen omvatten: 1) het creéren
van keuzebewustzijn, 2) het informeren over de verschillende behandelopties en
hun voor- en nadelen, 3) het bespreken van de voorkeuren en overwegingen van
de patiént, en 4) het samen maken van de beslissing. In dit hoofdstuk laten we
zien dat deze vier stappen van besluitvorming in elke vorm van probleemgerichte
gedeelde besluitvorming tot uiting komen. De stappen differentiéren niet tussen
deze verschillende vormen van besluitvorming. Tevens laten we zien dat de stappen
van gedeelde besluitvorming in consultvoering zelden een vaste volgorde kennen
en dat vaak niet alle vier de stappen onderdeel zijn van het consult.
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Hoofdstuk 6

Hoofdstuk 6 betreft een opiniestuk waarin onze visie op de rol van gedeelde
besluitvorming in de klinische praktijk wordt beschreven; elke vorm van
samenwerking tussen patiénten en zorgverleners, waarin de zorgvraag wordt
verduidelijkt en mogelijke passende reacties hierop worden geformuleerd. In het
hoofdstuk beschrijven we de belangrijke rol van de patiént in het formuleren van
het probleem, waarvoor hulp wordt gezocht, en het exploreren van eventuele
oplossingen in het licht van de unieke situatie en persoonlijke wensen en voorkeuren
van de patiént. Het hoofdstuk beschrijft handvatten en praktische adviezen voor
zowel patiénten als zorgverleners om gedeelde besluitvorming onderdeel te maken
van het regulier klinisch proces.

Hoofdstuk 7

In hoofdstuk 7 onderzoeken we het effect van een ‘e-health’ interventie
(POWER2DM) als ondersteuning in de zorg voor patiénten met diabetes. Deze
interventie bestaat uit een applicatie voor patiénten en zorgverleners, waarin
biomedische, gedragsmatige en psychologische data worden gebruikt om inzicht
te krijgen in de unieke situatie van de patiént, doelen te stellen voor de toekomst
en de progressie omtrent deze doelen te volgen. POWER2DM onderscheidt zich
van andere applicaties door de verzamelde informatie niet alleen inzichtelijk te
maken voor patiénten, maar ook voor hun zorgverleners, hetgeen de samenwerking
en gedeelde besluitvorming kan ondersteunen. Tevens speelt POWER2DM in op
de complexiteit van diabetes zorg en zelfmanagement, door zowel psychische,
gedragsmatige en biomedische data te combineren, en levert het geautomatiseerde,
doch persoonlijke herinneringen en feedback.

Het gebruik van POWER2DM leidde tot een verbetering in HbAl1c (een maat voor de
glucoseregulatie over de afgelopen 3 maanden) in patiénten met type 2 diabetes,
een verbetering van de kwaliteit van leven in patiénten met type 1 diabetes, en een
verbetering van het diabetes zelfmanagement in zowel patiénten mettype 1 als type
2 diabetes. Het gebruik van POWER2DM was veilig en patiénten waren positief over
het gebruik van POWER2DM in het dagelijks leven.

E-health kan een waardevolle bijdrage vormen aan de zorg voor patiénten, mits de

geboden ondersteuning aansluit bij de wensen en behoeften van de patiént en de
complexiteit van het leven met een (chronische) ziekte reflecteert.
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Hoofdstuk 8

Hoofdstuk 8 is een studie uitgevoerd in een unieke tijd: de coronavirus pandemie.
In dit hoofdstuk beschrijven we het effect van de maatregelen ter preventie van
de verspreiding van het coronavirus op de glucoseregulatie, stress, angst, het
lichaamsgewicht en de fysieke inspanning bij patiénten met type 1 en type 2
diabetes. We vonden geen verslechtering van de glucoseregulatie 8 tot 11 weken na
het ingaan van de maatregelen. Echter werd wel een toename gezien in angst, stress
en lichaamsgewicht, alsook een vermindering van de fysieke inspanning. Verder
bleek de stress die patiénten ervaarden, geassocieerd te zijn met een verslechtering
van de glucoseregulatie.

Het bespreken van persoonlijke factoren zoals stress en angst en het bieden van
passende zorg is van essentieel belang in tijden van verandering en onzekerheid,
zoals de coronavirus pandemie.

Hoofdstuk 9

In deze discussie zetten we de studies opgenomen in dit proefschrift in perspectief
en keren we terug naar het doel van dit proefschrift. Het leveren van zorg is complex.
Om effectief te zijn, dient de geleverde zorg en ondersteuning aan te sluiten bij het
probleem van de patiént en de unieke situatie, diens voorkeuren en grenzen in acht
houdende. Zorg dient passend en persoonlijk te zijn. Gedeelde besluitvorming kan
helpen om de kans te op passende zorg te vergroten. Gedeelde besluitvorming is
een samenspel tussen de patiént en de zorgverlener; een samenwerking, waarin
het probleem van de patiént wordt verduidelijkt en samen gezocht wordt naar
een passende oplossing. Essentieel voor deze samenwerking zijn het creéren van
verbinding en vertrouwen, wederzijdse nieuwsgierigheid, het creéren van ruimte
en tijd voor een ongehaast gesprek en luisteren met aandacht.
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