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Voorwoord

Simpel is het moeilijkst
Johan Cruijff



Als kinder- en jeugdpsychiater word je regelmatig geconfronteerd met complexe
beelden, lastige afwegingen en soms zwaarwegende beslissingen. Beslissingen
neem je samen en goed overleg is daarbij nodig. Het terugbrengen van ingewikkel-
de vraagstukken naar een eenvoudige, aansprekende vorm heb ik altijd als een
belangrijke opdracht gezien. Ons vak is zo concreet als je het maakt. Systematisch
handelen hoort daarbij. Het heeft mijn manier van werken van begin af aan geken-
merkt. Een anekdote ter illustratie: bij de start van mijn specialisatie als kinder- en
jeugdpsychiater was ik verbaasd over het ontbreken van een vast stramien voor
kinderpsychiatrisch onderzoek. In het diagnostiekboek van Hans Gerritzen en ande-
ren (1986) vond ik een prima voorbeeld. We hadden nog geen computers, dus kopi-
eerde ik een aantal bladzijden en ‘knipte en plakte’ ik letterlijk een aantal ‘kopjes’
tot een invulformulier. Al gauw gebruikten alle assistenten dit format en, zoals later
bleek tot ons plezier, ook een aantal supervisoren!

In de loop der jaren ben ik daarnaast steeds meer overtuigd geraakt van de
kracht van dialoog en visualisatie als hulpmiddelen bij het samen met jeugdigen en
hun ouders ‘diagnostisch puzzelen’ en aanpakken van de problemen. De behoefte
nam toe om deze manier van systematische afstemming en samenwerking weten-
schappelijk te funderen en te toetsen.

Het vertalen van deze behoefte naar een haalbaar onderzoeksontwerp heeft de
nodige jaren geduurd. De voorbereiding van dit onderzoek, dat naast een gewone
baan en privébestaan heeft gelopen, startte in het jaar 2000 met tweemaal een
onderbreking van meer dan een jaar.

Vanaf 2007 is het onderzoek daadwerkelijk van start gegaan en hebben de deelon-
derzoeken elkaar in een logische volgorde opgevolgd met als sluitstuk het klinisch
gerandomiseerd onderzoek van medio mei 2008 tot augustus 2009.

Nu is het eindresultaat in dit boekje vervat en vindt het hopelijk zijn weg onder
belangstellenden.

De lange aanloopperiode bood mij de kans om grondig vooronderzoek te doen. Zo
kon ik bijvoorbeeld speuren naar een raamwerk en instrumenten om de kwalitatie-
ve aspecten van mijn onderzoeksobject het adviesgesprek in de jeugd-ggz te opera-
tionaliseren. Deze vond ik, zoals vaker in de gezondheidszorg, bij Canadese onder-
zoekers. Verder heb ik me de afgelopen jaren met veel plezier verdiept in talloze
publicaties uit het onderzoeksveld dat men health communication research noemt.
Velen hebben mij tot slot geholpen bij het realiseren van dit onderzoek. Mijn dank
hiervoor heb ik elders in dit boekje verwoord.

De lange duur van een onderneming als deze verhoogt ook het risico op ingrij-
pende gebeurtenissen. In ons gezin en binnen mijn werk is dat ook het geval ge-
weest. Deze life events hebben we goed doorstaan. We zijn er in zekere zin zelfs
door gesterkt.
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Vlak na de start van het eerste deelonderzoek (voorjaar 2007) ontvingen we daarbij
het droeve bericht van het onverwachte overlijden van prof. dr. Wim Trijsburg. Wim
was in die tijd als promotor, samen met Fop Verheij, voor mij een klankbord en gids
bij mijn eerste stappen door onderzoeksland. Voor zijn inspirerende en relativeren-
de inbreng wil ik hem op deze plaats postuum danken en gedenken. Zijn geruststel-
lende, haast vaderlijke woorden zijn mij gedurende het hele traject bij gebleven:
‘Het is maar een proeve van ... " en dat is het!

George Westermann
Sittard, oktober 2010
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Hoofdstuk 1
Introductie

Ook in de wetenschap zijn nieuwe inzichten producten van verwondering
Rutger Kopland

Lees in dit hoofdstuk de aanleiding en opzet van het onderzoek dat wordt beschreven in dit
proefschrift. Het onderzoek heeft als doel een wetenschappelijk onderbouwde, effectieve
en doelmatige adviseringsprocedure te ontwikkelen voor de jeugd-geestelijke gezond-
heidszorg. Eerst komt beknopt het belang van systematische en interactieve advisering aan
bod. Vervolgens wordt de vraagstelling en de opbouw van het onderzoek toegelicht.
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Adviesgesprek

In de jeugd-geestelijke gezondheidszorg (jeugd-ggz) worden diagnostische proces-
sen en behandelingen steeds meer volgens vaststaande procedures en richtlijnen
uitgevoerd (zie www.kenniscentrum-kjp.nl; www.ggzrichtlijnen.nl; www.nice.uk.org;
Prins & Pameijer 2000; Braet & Bogels 2008). Het belang van systematisch diagnos-
ticeren en behandelen staat niet meer ter discussie (zie bijvoorbeeld Galanter &
Patel 2005; Van Yperen e.a. 2010). Het proces van advisering, het schakelmoment
tussen diagnostiek en behandeling, kent naar alle waarschijnlijkheid een minder
vast stramien. Volgens Doreleijers en anderen (2006, pag. 145) is het adviesgesprek
een wezenlijk onderdeel van het zorgproces waarvan de mogelijkheden en kansen
vaak worden onderschat. Pijnenburg (2007) bepleit onder meer het invoeren van
methoden om besluitvorming te faciliteren. Adviesgesprekken maken deel uit van
de fase van behandelings- en begeleidingsplanning (Pameijer & Van Beukering
2004; Verheij 2006). Onder het adviesgesprek verstaan we in dit geval het gesprek
dat plaatsvindt met het patiéntsysteem ter afronding van het diagnostisch proces.
Hierbij wordt ten eerste op geintegreerde wijze informatie verstrekt over de onder-
kennende en verklarende diagnose, over de indicatiestelling en de aanbevelingen.
Ten tweede vindt tijdens het adviesgesprek overleg plaats met het patiéntsysteem
om tot overeenstemming te komen omtrent het advies en hun voorkeuren. Vervol-
gens tracht men tot een concrete invulling van het gekozen advies te komen (De
Bruyn e.a. 2005).

Klinisch en wetenschappelijk inzicht in de invloed van het adviseringsproces op
de uitkomst van zorg neemt toe (zie hoofdstuk 2). De behandelaar dient informatie
begrijpelijk te formuleren, waarbij een koppeling tussen de professionele gezichts-
punten en de perspectieven van het patiéntsysteem tot stand komt (Kiesler & Auer-
bach 2006). De behandelaar maakt bij het geven van informatie bij voorkeur gebruik
van schriftelijke en/of andere visuele hulpmiddelen (Larkin & Simon 1987; Winn
1991; Hunink 2001; Novak 2003; Nesbit & Adesope 2006). Flexibiliteit in informatie-
verstrekking, besluitvorming en interactie is noodzakelijk (Kiesler & Auerbach 2006).
Onderzoekers concluderen dat gestructureerde, interactieve, op de patiént toege-
sneden hulpmiddelen of methoden voor kennisoverdracht en besluitvorming tijdens
de adviesfase het meest effectief lijken (Trevena e.a. 2006; De Haes & Bensing
2009).

Het was bij aanvang van het onderzoek niet bekend hoe in de Nederlandse jeugd-
ggz over het algemeen adviesgesprekken worden gevoerd. Een wetenschappelijk
onderbouwde, gestandaardiseerde adviseringsprocedure bestond evenmin. De
kwaliteit van de adviesgesprekken hangt naar alle waarschijnlijkheid vooral af van
de kennis en kunde van de behandelaar die het adviesgesprek voert en van de ter
beschikking staande tijd. Deze veronderstelling is in de Nederlandse jeugd-ggz ge-
toetst. De uitkomsten hebben geleid tot het besluit om voor de jeugd-gzz een advi-
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seringsprocedure te ontwikkelen en empirisch te toetsen. Een dergelijke procedure
om effectief en doelmatig informatie te verschaffen over de uitgevoerde diagnos-
tiek en te adviseren over de behandeling, dient te voldoen aan wettelijke (BOPZ
1994; WGBO 1995; Kwaliteitswet Zorginstellingen 1996), professionele (Richtlijn
voorlichting patiénten geestelijke gezondheidszorg, NVvP 1999) en maatschappelij-
ke (Van den Borne 1998) maatstaven en dient patiéntgericht te zijn (Goedhart &
Treffers 1998; Verheij 2005b; Maurer & Westermann 2007).

Vraagstelling

Dit onderzoek richt zich op de beantwoording van de volgende vragen:

e Op welke wijze vinden adviesgesprekken in de Nederlandse jeugd-ggz doorgaans
plaats?

e Bestaat in dit werkveld belangstelling voor een gestandaardiseerde procedure
voor adviesgesprekken?

e Heeft de toepassing van een gestandaardiseerde procedure voor zowel de ou-
ders als de behandelaren een aantoonbaar positief effect op de onderlinge af-
stemming, de deelname aan het adviesgesprek en bevordert de procedure dat
alle betrokkenen zich zeker voelen over het genomen besluit?

e Heeft visuele ondersteuning van de informatie-uitwisseling een meerwaarde
voor de deelnemers aan het adviesgesprek?

De belangrijkste uitkomstmaat van het evaluatie-onderzoek van het gestructureerd

adviesgesprek betreft de zogenaamde ‘beslissingsambivalentie’ bij zowel de ouders

als de behandelaar. Beslissingsambivalentie wordt omschreven als ‘een toestand
van onzekerheid over welke stappen genomen moeten worden wanneer keuzen
tussen competitieve acties risico’s, verlies, spijt of aantasting van persoonlijke waar-
den met zich mee brengen’ (O’Connor 1995). De mate van onzekerheid over de

beslissing over het (behandelings)advies wordt hiermee gemeten. In hoofdstuk 5

wordt dit psychologisch construct en het in dit onderzoek gebruikte conceptueel

raamwerk, het Ottawa Decision Support Framework (Légaré e.a. 2006) nader toege-
licht. Dit denkkader is gericht op kwaliteitsverbetering van de besluitvorming.

Opbouw van het onderzoek

Dit onderzoek naar een gestandaardiseerde adviseringsprocedure in de jeugd-ggz is

onderverdeeld in de volgende stappen:

A. het inventariseren van de wijze waarop adviesgesprekken plaatsvinden in de
Nederlandse jeugd-ggz en het peilen van de behoefte aan een structuur hier-
voor (hoofdstuk 3);

B. het ontwerpen van een standaardstructuur voor adviesgesprekken door middel
van een zogenaamd Delphi-onderzoek (hoofdstuk 4);
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C. de evaluatie van meetinstrumenten voor toepassing in het effectonderzoek van
de standaardstructuur in de adviesfase van de jeugd-ggz (hoofdstuk 5);

D. het onderzoeken van de waarde van de ontwikkelde standaardstructuur voor
adviesgesprekken voor ouders en behandelaren (hoofdstukken 6 en 7).

De stappen A, B en C zijn goed beschouwd voorbereidende onderzoeksonderdelen
voor het ‘kernonderzoek’ D. Onderdeel A heeft plaatsgevonden door middel van
een schriftelijke enquéte bij alle jeugd-ggz-instellingen in Nederland. Dit onderdeel
wordt besproken in hoofdstuk 3. Voor het ontwerpen van een gestandaardiseerde
adviesgesprekprocedure (onderdeel B) is gebruik gemaakt van literatuuronderzoek
(hoofdstuk 2), de enquétegegevens (hoofdstuk 3) en advisering door een expertpa-
nel volgens de Delphi-methode (hoofdstuk 4).

Onderdeel D betreft het gerandomiseerd onderzoek (RCT) van de standaard-
procedure voor advisering (hoofdstukken 6 en 7). Met de data uit dit onderzoek is
eerst de toepasbaarheid van de meetinstrumenten voor beslissingen van ouders
over de behandeling van hun kind in de jeugd-gzz onderzocht (hoofdstuk 5).

De uitkomsten van deze onderzoeken leiden tot slot tot de discussie (hoofdstuk
8) over de vraag of de bevindingen pleiten voor de invoering van de gestandaardi-
seerde wijze van advisering in de jeugd-ggz.

Leeswijzer

De opeenvolging van de hoofdstukken komt overeen met de chronologie van het
onderzoek. De inleiding van elk hoofdstuk is zodanig van opzet dat de hoofdstuk-
ken ook afzonderlijk zijn te lezen. Elk hoofdstuk begint met een korte introductie
en sluit af met een beknopte bespreking waarbij — indien van toepassing — de
resultaten samenvattend worden vergeleken met ander onderzoek.

In de discussie (hoofdstuk 8) wordt meer inhoudelijk en integratief op de
bevindingen van de diverse onderdelen van dit onderzoek ingegaan en worden
voorstellen gedaan voor de implementatie en de toepassing van de methode in de
toekomst. Tot slot worden suggesties voor vervolgonderzoek gedaan.
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Hoofdstuk 2

Literatuuronderzoek naar advisering in
de gezondheidszorg

Communication is the problem to the answer
10cc

Lees in dit hoofdstuk dat wetenschappelijke publicaties over het adviserings- en beslis-
singsproces in de gezondheidszorg zich toespitsten op interactie, participatie en communi-
catie. Ook is toenemend belangstelling voor onderzoek naar informatieoverdrachts- en
besluitvormingsmethoden met aandacht voor zowel het patiénten- als het behandelaren-
perspectief. Het onderzoek heeft veelal een conceptueel karakter. Het empirisch onderzoek
is vooral gericht op procesanalyse, communicatietraining en de ontwikkeling van beslis-
singsondersteunende hulpmiddelen.
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Inleiding

Dit hoofdstuk behandelt het literatuuronderzoek gericht op de fase van behande-
lings- en begeleidingsplanning. In de periode januari 2001 tot januari 2008 is via
Pubmed, Psycinfo en Picarta en de Cochrane Library naar relevante literatuur be-
treffende het adviserings- en beslissingsproces in alle sectoren van de gezondheids-
zorg, de hulpverlening en de communicatiewetenschappen gezocht. Onderzoek op
dit gebied valt onder de noemer ‘health communication research’. Dit overzicht is
gebruikt bij de landelijke enquéte (hoofdstuk 3) en bij het ontwerp van een con-
ceptstructuur voor advisering in de jeugd-ggz (hoofdstuk 4). Als zoektermen zijn
gebruikt: adviesgesprek, acceptatie, autonomie, bejegening, medische/gezamenlijke
besluitvorming, (medische) communicatie, dialoog, evaluatie, gezondheid, informa-
tie, keuzehulp, kwaliteit van leven, motivering, ouder-kind relatie, patiént-
artsrelatie, participatie, psychoeducatie, tevredenheid, voorkeuren, werkrelatie,
WGBO. Engelstalige equivalenten en begrippen zoals ‘concept map, decision analy-
sis, empowerment, informed choice, informed consent, meaningful learning, pa-
tient involvement, perceived control en treatment planning’ zijn ook als zoektermen
gebruikt. De referenties van de gevonden artikelen en websites waarnaar werd
verwezen, zijn op bruikbaarheid onderzocht. Ook zijn diverse handboeken over
kinder- en jeugdpsychiatrie, orthopedagogiek en psychologie geraadpleegd. De
referenties zijn aan het eind van dit proefschrift opgenomen.

Van diagnose naar behandeling

Verheij en anderen (2007) beschrijven hoe in de laatste twee decennia de kinder- en
jeugdpsychiatrie in haar diagnostisch proces heeft gekozen voor verwijzingsverhel-
dering en hulpvraagverduidelijking met behulp van een diversiteit aan informatie,
meerdere informanten en verschillende methoden. Waar mogelijk worden ‘eviden-
ce-based’ programma’s gebruikt of ‘best practice’ richtlijnen gevolgd om de kwali-
teit van zorg te bevorderen (zie www.kenniscentrum-kjp.nl, www.ggzrichtlijnen.nl,
www.nice.org.uk, Prins & Pameijer 2000, Roth & Fonagy 2005).

Dikwijls zijn bij het diagnostisch proces verschillende disciplines betrokken en
benadert men de problematiek vanuit meerdere theoretische referentiekaders. De
diagnostische onderzoeken richten zich op de actuele problematiek van het kind of
de jeugdige, diens ontwikkeling en op systeemfactoren en sociale aspecten (zie
Verhulst & Verheij 2000). Vaak komt hierbij meervoudige problematiek met verwe-
venheid tussen kind- en omgevingsfactoren naar voren. Niet zelden zijn de diagnos-
tische conclusies van voorlopige en hypothetische aard. De verschillende gegevens
worden multidisciplinair besproken en geintegreerd tot een samenvattende be-
schrijvende diagnose. Vervolgens dient bij de indicatiestelling een vertaalslag plaats
te vinden van deze diagnostiek naar behandelings- en begeleidingsadviezen. Afge-
stemd op de hulpvragen worden bij voorkeur ‘evidence-based’ behandelingsopties
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of andere adviezen geformuleerd. De verschillende, unieke casusgebonden factoren
bepalen mede de uitkomst van dit proces. Meer dan vijfentwintig jaar geleden be-
schreef Looney (1984) hoe eenzelfde diagnose bij twee verschillende kinderen op
grond van deze unieke factoren tot twee totaal andere behandelingsadviezen kan
leiden. Goedhart en Treffers (1998) benadrukken dat het toepassen van empirische
evidentie over diagnostiek en de effecten van behandeling geen waardevrije pro-
cessen zijn. De dialoog is volgens hen de juiste procedure om de geldigheid van
interpretaties en duidingen te onderzoeken en instemming van de patiént met de
interpretaties te verkrijgen. De belangen van de patiént dienen leidend te zijn (zie
ook: Lazare e.a. 1979; Van Audenhove 1995; Richtlijn voorlichting patiénten geeste-
lijke gezondheidszorg, NVvP 1999; Bransen e.a. 2000; Van Yperen & De Ruyter 2001;
Hamann e.a. 2003). Goedhart en Treffers (1998) stellen dat het advies zowel pa-
tiéntgericht dient te zijn en methodisch tot stand dient te komen.

Gezamenlijke besluitvorming

Een patiéntgerichte benadering betekent dat patiénten actief kunnen participeren
in de besluitvorming. In de Angelsaksische literatuur wordt dan gesproken van ‘sha-
red decision making’. Volgens Légaré en anderen (2006) bepalen de volgende facto-
ren de kwaliteit van de besluitvorming:
e adequate kennis over behandelingsopties;
e realistische verwachtingen;
e voldoende steun en keuzevrijheid bij patiénten;
e tevredenheid over het besluit bij alle betrokkenen;
e gedeelde opvattingen over de diagnostiek en de geadviseerde interventies.
Trainingen in communicatie besteden aan deze factoren specifiek aandacht (zie
bijvoorbeeld Haynes e.a. 2002).

Uit onderzoek (Elwyn 2001) komt naar voren dat vier aspecten van communica-
tie gerelateerd zijn aan positieve effecten bij patiénten. Deze vier zijn:
e het verstrekken van duidelijke informatie;
e patiénten de gelegenheid bieden vragen te stellen;
e een bereidheid om beslissingen te delen;
e overeenstemming tussen patiént en arts over het probleem en het plan.
Deze positieve effecten betreffen met name verbetering van korte termijnuitkom-
sten (begrip en tevredenheid bij de patiént direct na het adviesgesprek). Er is geen
consistent bewijs voor gunstige lange(re) termijn effecten, zoals therapietrouw of
effectiviteit van de therapie. Zandbelt (2006) vindt overeenkomstige effecten en
wijst onder meer op het belang van extra aandacht voor de communicatie bij speci-
fieke groepen zoals minder opgeleide, veeleisende, niet-Nederlandstalige en/of
mentaal minder gezonde patiénten. Hamann en anderen (2003) bepleiten dat ge-
zamenlijke besluitvorming meer geimplementeerd en onderzocht moet worden in
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de zorg aan psychiatrische patiénten. Zij beargumenteren dat dit niet alleen kan
leiden tot betere gezondheidseffecten, maar ook recht doet aan de noodzakelijke
‘empowerment’ ofwel positieversterking van deze veelal kwetsbare patiéntengroep.
Zij veronderstellen dat beslissingsondersteunende hulpmiddelen, zogenaamde ‘de-
cision aids’ (in de Nederlandse literatuur ‘keuzehulp’ genoemd: zie Franx e.a. 2006)
een belangrijke rol kunnen spelen bij het beter informeren van psychiatrische pa-
tiénten. Zij verwijzen voor het ontwerp en de ontwikkeling van deze middelen naar
het werk van het team van O’Connor (1999; 2004).

Deze vakinhoudelijke en ethische argumenten voor de positieversterking van
patiénten kennen ook een juridische weerslag. De in de Wet op de Geneeskundige
Behandelingsovereenkomst [WGBO] (1995) en de wet Bijzondere Opnemingen in
Psychiatrische Ziekenhuizen [BOPZ] (1994) vastgelegde rechten en plichten van alle
betrokkenen zijn er op gericht de ongelijkheid tussen de behandelaren en de pa-
tiénten waar mogelijk te verminderen. Ook de maatschappelijke opinie (Van den
Borne 1998) en de patiéntenorganisaties (Van Hoorn 1995; De Jonge 1999) vragen
een dergelijke bejegening. De behandelaar dient de patiént zodanig te informeren
dat deze zelf op een verantwoorde wijze beslissingen kan nemen over zijn gezond-
heid. Duidelijke uitleg over de diagnostiek geven en inzicht verschaffen in de voor-
en nadelen van behandelingsopties horen daartoe. In de jeugd-ggz is het daarbij
nodig recht te doen aan de verantwoordelijkheid van ouders, maar ook aan de —
met de leeftijd toenemende — autonomie van het kind of de jeugdige. Afhankelijk
van de (mentale) leeftijd en afhankelijk van het psychiatrisch toestandsbeeld zullen
zij meer of minder direct worden betrokken bij de uitleg en het overleg in deze fase.
Bij kinderen, ook als zij jonger zijn dan twaalf jaar oud, is een op hun leeftijd en
bevattingsvermogen afgestemde voorlichting belangrijk (zie bijvoorbeeld Houston
e.a. 2000; Honeycutt e.a. 2005). Tot slot dient de informatie niet te complex en in
duidelijke taal gesteld te zijn, zodat ze ook voor niet-ingewijden begrijpelijk is. De
boodschap wordt bij voorkeur vanuit de belevingswereld van de patiént geformu-
leerd. Dit betekent dat een koppeling moet plaatsvinden tussen de gezichtspunten
van de behandelaar en de perspectieven van het patiéntsysteem (Kiesler & Auer-
bach 2006).

Informatie- en participatiebehoefte

Uit onderzoek in de somatische geneeskunde blijkt dat zeker bij de helft van de
patiénten sprake is van de behoefte aan meedenken en meebeslissen. Dit geldt nog
meer naarmate volwassen patiénten jonger zijn (Hamann e.a. 2003). Veel patiénten
zijn wel van mening dat het aan de deskundigen is de ‘correcte’ opties op een rij te
zetten.

In verschillende onderzoeksoverzichten komt eveneens naar voren dat een
aanzienlijk aantal patiénten beperkt geinformeerd wil worden en in geringe mate
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actief betrokken wil zijn bij de besluitvorming (Kiesler & Auerbach 2006). Een actie-
ve rol en medeverantwoordelijkheid kunnen bijvoorbeeld emotionele druk en angst
genereren (Hack e.a. 1994; Fallowfield 1997). Kaasenbrood (2005) beschrijft hoe in
de geestelijke gezondheidszorg gezamenlijke besluitvorming ook de behandelaar op
diverse niveaus voor dilemma’s stelt. De behandelaar maakt onder meer keuzes
over de aard van de problematiek, de omgang met de patiént en het aantal opties
dat hij voorlegt. Ook maakt hij afwegingen over de niveaus van het begrijpen, korte
en lange termijndoelen, de mate van samenwerking, het volgen van regels en welke
vormen van kennis hij inzet.

O’Connor (1995) spreekt bij onzekerheid over te nemen beslissingen van ‘deci-
sional conflict’ ofwel beslissingsambivalentie. Het onderkennen van beslissingsam-
bivalentie bij de patiént wordt beschouwd als een van de belangrijkste competen-
ties in de scholing van behandelaren in gezamenlijke besluitvorming (Towle & Go-
dolphin 2001). De behandelaar dient af te stemmen op hetgeen de patiént in dit
opzicht behoeft en dient deze in elk geval uit te nodigen actief te participeren. Zoals
Dronkers (2002) aangeeft, kan sprake zijn van een afstemming op cognitief, affectief
en normatief niveau. Een naar de behoefte van de patiént gezamenlijk genomen
besluit lijkt een goede basis voor verdere samenwerking tussen de patiénten en
behandelaren (Van Mechelen & Vertommen 1988; Tegels 1996).

Epstein en medewerkers (2004) stellen dat nog maar weinig richtlijnen bestaan
voor behandelaren om klinische inzichten met patiénten te delen zodat deze wel-
overwogen tot een keuze kunnen komen. Op grond van gerelateerd onderzoek en
het oordeel van experts komen zij tot een aantal aanbevelingen voor behandelaren
in dit verband:

e zich verdiepen in de ervaringen en verwachtingen van de patiént en diens fami-
lie;

e investeren in een werkrelatie;

e toelichten van beschikbare evidentie, inclusief een evenwichtige discussie over
onzekerheden;

e geven van adviezen, met inachtneming van het eigen klinisch oordeel en de
voorkeuren van de patiént;

e checken of de patiént een en ander begrepen heeft en met het beleid instemt.

Afstemming en werkrelatie

Tevredenheid bij patiénten wordt beschouwd als een belangrijke indicator voor het
op gang komen van het behandelingsproces. Hoe lager de mate van overeenstem-
ming tussen therapierelevante voorkeuren van de patiént en de werkelijke behan-
delingssituatie (voorkeursdiscrepantie), des te ontevredener de patiént zal zijn over
het behandelingsproces en des te negatiever hij de werkalliantie met zijn behande-
laar zal beoordelen (Bleyen e.a. 1999). Goede samenwerking kan bij de patiénten
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het geloof in eigen vermogen en de mogelijkheden tot verandering bevorderen en
het gevoel van hulpeloosheid doen verminderen (Frank & Frank 1991). Men veron-
derstelt dat deze effecten de doelmatigheid van zorg bevorderen. Vele andere au-
teurs hebben deze aspecten, die tot de ‘algemeen werkzame factoren’ in (psy-
cho)therapie behoren, in kaart gebracht (zie voor een overzicht: Verheij 2005a, pag.
106-110). Diverse onderzoeken hebben het verband aangetoond tussen werkallian-
tie gemeten in de beginfase van behandeling en het uiteindelijke behandelingsresul-
taat (Kivlighan 1990; Kokotovic & Tracey 1990; Horvath & Symonds 1991; Green
2006; Kazdin e.a. 2006).

Implicaties voor wetenschappelijk onderzoek naar advisering en besluitvorming

Haynes en anderen (2002) vatten de procedure van adviseren en beslissen als volgt
samen: “Het nemen van op evidentie gebaseerde beslissingen is een complex pro-
ces waarbij ‘evidence-based’ informatie geintegreerd wordt met klinische bevindin-
gen, contextuele factoren en voorkeuren van de patiént”. Kiesler en Auerbach
(2006) geven in een onderzoeksoverzicht het belang aan van de optimale afstem-
ming op de voorkeuren van patiénten wat betreft informatieverstrekking, besluit-
vorming en intermenselijk gedrag. Zij benadrukken dat onderzoek hiernaar prospec-
tief dient te zijn, dat voorkeuren vooraf en na de interventie moeten worden geme-
ten met voor de patiénten en behandelaren gelijksoortige instrumenten. Ook dient
de context, de aard van de aandoening (met name de ernst ervan, zowel mentaal
als fysiek), de fase van hulpverlening en het soort interventie in ogenschouw te
worden genomen. Zij geven aan dat verschillende voorkeuren om verschillende
benaderingen vragen, met andere woorden een flexibele, aan te passen vorm van
informatieverstrekking, besluitvorming en interactie is noodzakelijk.

Hulpmiddelen ten behoeve van goede besluitvorming

Trevena en anderen (2006) stellen op grond van dertig ‘randomised controlled tri-
als’ (RCTs) en tien systematische ‘RCT-reviews’ dat communicatie-hulpmiddelen het
begrip bij patiénten vooral verhogen als deze gestructureerd, op de patiént toege-
sneden en interactief zijn. Ook het gebruik van illustraties en het expliciteren en
betrekken van de persoonlijke waarden van de patiént zijn bevorderlijk voor het
begrip en het beslissingsproces. Het betreft onderzoek bij volwassenen. Galanter en
Patel (2005) verwachten eveneens dat behandelaren in de jeugd-ggz kunnen profi-
teren van de toepassing van dergelijke methoden gericht op beslissingsondersteu-
ning. Informatie kan beter niet alleen verbaal, maar ook met hulp van grafieken of
tekeningen worden overgebracht (zie bijvoorbeeld: Brown 2005). Het verbeelden
van informatie is een beproefde geheugentechniek (Novak 2003). Door meer bete-
kenis te geven aan hetgeen moet worden herinnerd en er een beeld bij te vormen,
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wordt informatie beter onthouden. De informatie wordt zo niet alleen auditief,
maar ook visueel verwerkt en van een (zo mogelijk positieve) affectieve lading voor-
zien. Het biedt verder de mogelijkheid om verbanden aan te geven en (cognitief)
structuur in de informatie aan te brengen. Verondersteld wordt dat een visueel
schema (‘concept map’) uitnodigt tot nieuwe ideeén, tot creativiteit. Visualisatie
bevordert via prikkeling van de rechter hersenhelft het onthouden van de informa-
tie (Hunink 2001; Novak 2003). Grafische representaties blijken in de communicatie
over complexe en emotionele onderwerpen gemakkelijker te verwerken dan taal
(Larkin & Simon 1987; Winn 1991). Visualisatie bevordert de synthese van de infor-
matie bij de ontvanger, terwijl taal veel meer analytisch vermogen vraagt (Unnava &
Burnkrant 1991). Houts en anderen (2006) geven in een overzicht van onderzoek
naar de rol van illustraties bij medische communicatie tevens aan dat visualisatie
helpt bij het begrijpen van diverse opvattingen en de onderlinge samenhang. Sa-
mengevat is visuele ondersteuning sterk bevorderlijk voor het begrip, de affectieve
onderkenning, als ook het onthouden en herinneren van informatie vergeleken met
uitsluitend gesproken of geschreven taal (Nesbit & Adesope 2006).

Evaluatie van het besluitvormingsproces

Er zijn momenteel minstens drie verschillende benaderingen om de besluitvorming
te evalueren. De eerste is onderzoek waarbij de besluitvorming getoetst wordt aan
de ethische en juridische aspecten van ‘informed consent’ (zie bijvoorbeeld Brad-
dock e.a. 1997). Deze benaderingswijze levert echter geen informatie op over de
ervaring van de deelnemers en evalueert noch de aard van de beslissing, noch de
mate waarin de patiént actief betrokken is. Een tweede benadering is het analyse-
ren van beslissingen. Onderzoekers betwijfelen echter of deze methode geschikt is
voor de evaluatie van klinische beslissingen, mede omdat de hiermee ontwikkelde
standaarden altijd gemodificeerd moeten worden om in het individuele geval bruik-
baar te zijn (Dolan 1990). Een derde manier van onderzoek betreft het toetsen van
de besluitvorming aan het effect voor de patiént. In hoeverre deze benadering ge-
schikt is, hangt af van de directe relatie tussen de besluitvorming en de uitkomst-
maat waarmee het effect wordt geévalueerd. Het (uiteindelijke) effect van medi-
sche beslissingen hangt vaak af van meerdere (langer termijn) factoren (Dolan
1999). Alle methoden hebben hun voor- en nadelen en worden als complementair
beschouwd. Koedoot en medewerkers (2001) geven aan dat meer onderzoeken
naar besluitvormingsprocessen gewenst zijn. Zij zouden zich bijvoorbeeld moeten
richten op de hoeveelheid en aard van informatie of steun, die voor patiénten gun-
stig zijn.

Onderzoek naar besluitvorming in de gezondheidszorg richt zich momenteel
toenemend op de gelijktijdige evaluatie van zowel het patiénten- als het artsenper-
spectief. Die gecombineerde evaluatie van beider perspectieven lijkt de voorkeur te
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verdienen om de volgende redenen. Een door patiénten en behandelaren gedeeld
perspectief wordt in verband gebracht met het beter kunnen oplossen van proble-
men, het verminderen van symptomen en met een positievere kijk op de herstel-
mogelijkheden door de patiént. Ook veronderstelt men samenhang met meer te-
vredenheid over de behandelaar en over het contact, meer vertrouwen in en opvol-
gen van de aanbevelingen door de arts, betere therapietrouw en versterking van
het gevoel zelf bij te kunnen dragen aan herstel (Starfield e.a. 1981; Gabbay e.a.
2003). Door gericht te zijn op de individuele perspectieven (en de overeenkomst
daartussen) en niet primair op interactionele aspecten, worden bij het toetsen van
het besluitvormingsproces twee soorten ‘ruis’ bij de beoordeling door de patiént
omzeild: ten eerste de persoonlijke waardering van de behandelaar door de patiént
en ten tweede de aarzeling kritisch te zijn over diegene bij wie de patiént of de
ouders van de patiént voor hun gezondheid hulp zoeken. Verondersteld mag wor-
den dat de eerstgenoemde vorm van ‘ruis’ ook aan de kant van de behandelaar kan
spelen. Légaré en medewerkers (2006) concluderen dat stress door onzekerheid en
aarzeling om deze onzekerheid met de patiént te delen bij de behandelaar het be-
sluitvormingsproces in negatieve zin beinvioeden.

Samenvatting

e Eris veel wetenschappelijke belangstelling voor het adviserings- en beslissings-
proces als schakelmoment tussen de diagnostische en therapeutische fase. On-
derzoek vindt vooral plaats in de algemene gezondheidszorg en met name bij
volwassenen.

e De literatuur met betrekking tot medische besluitvorming en communicatie
blijkt veelal opiniérend, hypothetisch of theoretisch van aard. Empirisch onder-
zoek betreft vooral procesanalyse, trainingen in communicatie en de ontwikke-
ling van ‘decision aids’.

e Onderzoek naar besluitvorming in de gezondheidszorg richt zich momenteel
toenemend op de gelijktijdige evaluatie van zowel het patiénten- als het artsen-
perspectief.

e Over hoe behandelaren en patiénten medische besluitvorming ervaren en vorm
willen geven is steeds meer kennis voorhanden. Dit geldt eveneens voor de di-
verse factoren die de besluitvorming beinvloeden. De onderliggende mechanis-
men zijn nog weinig doorgrond (Bensing 2000). Onderstaand kader biedt punts-
gewijs meer in detail een aantal bevindingen afkomstig uit de in dit hoofdstuk
besproken literatuur.
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Literatuuronderzoek naar informatie-uitwisseling tijdens de adviesfase geeft aan:

m.b.t. voorkeur van patiénten t.a.v. medische informatie:

het overgrote deel wil informatie over hun ziekte, de behandeling en het verwachte verloop
naar herstel;

vaak krijgt men niet de gewenste hoeveelheid of het gewenste type informatie (over de ziekte,
prognose, behandelingsopties, risico’s en mogelijk resultaat);

er bestaat een aanzienlijke variatie in informatiebehoefte.

m.b.t. participatie aan behandelingsbeslissingen:

de behoefte varieert van passief via gezamenlijk tot hoog actief;

een kleine groep wil passief de beslissing aan de arts laten;

80% van beide partijen vindt dat patiénten actief betrokken moeten zijn;

meer patiénten (> 50 %) dan artsen (< 40%) vinden dat patiénten uiteindelijk moeten beslis-
sen;

bij overeenkomstige opvattingen van behandelaren en patiénten lijken de uitkomsten (tevre-
denheid, vertrouwen in behandelaar, coping en therapietrouw) voor patiénten positiever;
goede samenwerking kan bij patiénten het geloof in eigen vermogen en de mogelijkheden tot
verandering bevorderen en het gevoel van hulpeloosheid doen verminderen. Deze effecten
worden geacht de doelmatigheid van zorg te bevorderen;

onderzoeken hebben het verband aangetoond tussen werkalliantie gemeten in de beginfase
van behandeling en het uiteindelijke behandelingsresultaat;

de gemeten effecten van patiéntenparticipatie zijn inconsistent.

m.b.t. intermenselijk gedrag:

patiénten variéren aanzienlijk wat betreft hun behoefte aan sturing / dominantie door artsen;
patiénten geven de voorkeur aan vriendelijk, zorgend ingestelde artsen;

de combinatie van een aansluitende opstelling en gering dominant gedrag van artsen lijkt bij
patiénten hogere positieve gezondheidseffecten te geven;

een complementaire match van patiénten en artsen lijkt geassocieerd met positievere effecten
bij de patiénten;

duidelijke informatie, patiénten de gelegenheid bieden vragen te stellen, een bereidheid om
beslissingen te delen en overeenstemming tussen patiénten en artsen over het probleem en
het plan lijken gunstig voor de uitkomst;

het bevorderen van tevredenheid bij de patiénten is essentieel. Tevredenheid wordt be-
schouwd als een belangrijke indicator voor het op gang komen van het behandelingsproces;
verschillende voorkeuren vragen om verschillende benaderingen. Een flexibele, aan te passen
vorm van informatieverstrekking, besluitvorming en interactie is noodzakelijk.

m.b.t. de vorm van de informatie:

‘decision aids’ (in de Nederlandse literatuur ‘keuzehulpen’ genoemd) lijken nuttig;

informatie dient bij voorkeur eveneens visueel te worden overgebracht. De informatie wordt
zo beter verwerkt en onthouden. Het vergroot de mogelijkheid om verbanden aan te geven en
(cognitief) structuur in de informatie aan te brengen en het lijkt creativiteit te bevorderen;

de informatie dient niet te complex en in duidelijke taal gesteld te zijn;

de boodschap wordt bij voorkeur vanuit de belevingswereld van patiénten geformuleerd. Dit
vraagt een koppeling tussen de gezichtspunten van de behandelaren en de perspectieven van
het patiéntsysteem.
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m.b.t. juridische, maatschappelijke en beroepsmatige aspecten:

« de wettelijk kaders als ook de maatschappelijke opinie en de opvattingen van patiéntenorgani-
saties verlangen een bejegening die er op gericht is de ongelijkheid tussen de behandelaren en
de patiénten waar mogelijk te verminderen;

¢ behandelaren dienen patiénten zodanig te informeren dat patiénten zelf op een verantwoorde
wijze beslissingen kan nemen over de eigen gezondheid. Duidelijke uitleg over de diagnostiek
geven en inzicht verschaffen in de voor- en nadelen van behandelingsopties horen daarbij.
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Hoofdstuk 3

Landelijke inventarisatie van de
adviseringsfase in de jeugd-ggz1

Het is niet het onbelangrijkste deel van een taak te weten hoe je hem aanpakt
Erasmus

Lees in dit hoofdstuk de uitkomsten van een landelijke inventarisatie bij jeugd-ggz-
instellingen over de wijze waarop adviesgesprekken in de jeugd-ggz doorgaans plaatsvin-
den. Uit de reactie van ruim 90 procent van de respondenten komt naar voren dat advies-
gesprekken nauwelijks gestandaardiseerd worden uitgevoerd en variéren per instelling.
Veel onderwerpen komen in een adviesgesprek aan bod met een rangorde van relatief vaak
en relatief weinig besproken items. De belangstelling bij de respondenten voor een gestan-
daardiseerd adviesgesprek is groot.

! Dit hoofdstuk is in vrijwel overeenkomstige vorm gepubliceerd als: Westermann, G.M.A. & Verheij, F.
(2009). Het adviesgesprek in de Nederlandse jeugd-geestelijke gezondheidszorg: een inventarisatie.
Tijdschrift voor Psychiatrie, 51, 333-338.
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Inleiding

In het voorjaar van 2007 is bij de Nederlandse jeugd-ggz-instellingen navraag ge-
daan naar hun opvattingen en werkwijze met betrekking tot advisering. Tevens is de
behoefte van het werkveld aan een gestandaardiseerde methode gepeild. Over
deze landelijke enquéte wordt in dit hoofdstuk verslag gedaan.

Methode

Uitgangspunt is geweest alle jeugd-ggz-instellingen in Nederland bij de inventarisa-
tie te betrekken. Gegevens uit internetbestanden en adresgidsen voor dit werkveld
zijn gebruikt om een zo volledig mogelijk overzicht te verkrijgen. Dit heeft geresul-
teerd in een lijst met 51 instellingen. Van elke instelling is nagegaan wie het meest
zicht had op de uitvoering van adviesgesprekken in de eigen instelling. Aan elk van
hen is een vragenlijst gestuurd. Door middel van een codering was het mogelijk na
te gaan welke instellingen respondeerden.

Indien na vier weken geen reactie was ontvangen, is een herinneringsbrief ver-
stuurd. Indien drie weken later evenmin een reactie was ontvangen, is telefonisch
contact gezocht met het verzoek alsnog te reageren.

Beantwoording vond plaats via het aankruisen van antwoordcategorieén en via
vrije tekst. Onderwerpen die werden gemist, konden worden toegevoegd. De gege-
vens zijn niet herleidbaar verwerkt.

Vraagstelling

Op grond van literatuuronderzoek (zie hoofdstuk 2) en klinische ervaring is een

vragenlijst over advisering in de jeugd-ggz samengesteld. Deze vragenlijst is bij de

onderzoeker op te vragen.

Met de vragenlijst is beoogd een antwoord te krijgen op de volgende drie vragen:

1. In welke mate vinden in de Nederlandse jeugd-ggz adviesgesprekken op ge-
standaardiseerde wijze plaats?

2. Welke onderdelen maken in welke mate deel uit van de adviesgesprekken in de
Nederlandse jeugd-ggz?

3. Bestaat belangstelling voor een gestandaardiseerd adviesgesprek bij de Neder-
landse jeugd-ggz-instellingen?

Indien bij een instelling sprake was van gestandaardiseerde advisering, is gevraagd

de methode met de vragenlijst mee te sturen teneinde deze te kunnen benutten bij

het verdere onderzoek.
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Resultaten

Van de 51 verstuurde vragenlijsten zijn twee lijsten niet ontvangen. Eén respondent
gaf aan te kort werkzaam te zijn om de vragen te kunnen beantwoorden. Achten-
veertig lijsten (94%) waren derhalve bruikbaar. Een klein aantal onderdelen was niet
ingevuld. Het percentage hiervan staat in de tabellen vermeld.

In tabel 3.1 staat aangegeven in hoeverre de instellingen altijd, in sommige
gevallen of nooit gestandaardiseerd adviseren. Uit de antwoorden blijkt dat twee
derde van de instellingen op verschillende manieren, volgens eigen inzicht van de
betrokken hulpverlener adviseert. Een kwart van de instellingen gebruikt soms een
gestandaardiseerde manier en twee instellingen (4,2%) hanteren altijd een stan-
daardmethode. Van twee instellingen ontbreekt dit gegeven.

Tabel 3.1: Verdeling wijze waarop adviesgesprekken plaatsvinden in 48 jeugd-ggz-instellingen

Adviesgesprek vindt plaats: %

op verschillende manieren, volgens eigen inzicht van de betrokken hulpverlener 66,6
altijd op een gestandaardiseerde manier 4,2
soms op een gestandaardiseerde manier, soms op verschillende manieren 25,0
niet ingevuld 4,2

Geen van de instellingen die (soms) een gestandaardiseerde manier hanteert, heeft
een ‘format’ meegestuurd. Als reden is aangegeven dat de methode niet op papier
of in documentvorm voorhanden is of variabel wordt toegepast.

Eén instelling heeft haar richtlijn (op een A4) voor artsen over adviesgesprekken
op de polikliniek meegestuurd. Deze richtlijn gaat met name in op vorm- en com-
municatieaspecten. Een respondent van een andere instelling vermeldt dat alle
medewerkers een niet nader omschreven bijscholing over het voeren van een ad-
viesgesprek hebben gevolgd. Onbekend is of iedereen in de instelling deze metho-
diek toepast.

De ‘agenda’ van het adviesgesprek

Van 23 items is nagevraagd in hoeverre ze bij de medewerkers van de desbetref-
fende instelling een vast onderdeel vormen van een adviesgesprek (zie voor een
overzicht: tabel 3.2). Uit de reacties blijkt dat geen van de items altijd bij iedereen
aan de orde komt.

Een aantal respondenten noemt de setting, de indicatie of leeftijdscatego-
rie/begripsvermogen van het kind of de jeugdige bepalend voor hun keuze.

Psychoeducatie, de klachtenregeling en het beleid bij ‘no show’ worden als
aanvullend onderwerp voor het adviesgesprek genoemd.
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Tabel 3.2: Verdeling hoe vaak items standaard deel uitmaken van adviesgesprekken volgens de enquéte

Onderwerp standaard in advies- bij bij bij de bij de niet
gesprek (%) niemand sommigen helft meesten bijallen ingevuld
verwachtingen ouders 2 8 2 54 31 2
verwachtingen kind 2 15 15 46 21 2
verwachtingen verwijzer 4 33 17 29 15 2
hulpvragen kind 0 6 10 46 35 2
hulpvragen ouders 0 4 2 38 56 0
hulpvragen verwijzer 0 23 19 42 17 0
gebruikte informatiebronnen 0 4 15 42 40 0
gebruikte diagnostiekmethoden 0 2 15 40 42 2
beschrijvende diagnose 0 2 2 29 67 0
DSM-IV- classificatie 0 10 17 27 46 0
behandelingsdoelen 0 0 2 27 69 2
behandelingsopties 0 8 19 15 56 2
effectiviteit behandelingsopties 4 38 13 27 15 4
risico’s behandelingsopties 2 40 19 25 8 6
behandelingsadvies 0 0 2 17 81 0
relatie diagnostiek behandelingsadvies 0 10 40 42 0
speciale uitleg aan het kind 2 17 17 48 17 0
eerste reactie hulpvragers 0 6 2 46 38 8
afspraken 0 2 2 29 65 2
wachttijd 0 4 6 40 50 0
eigen financiéle bijdrage 21 23 10 21 25 0
patiéntenorganisaties 2 54 23 19 2 0
websites, folders, literatuur 0 38 29 25 8 0

De percentages geven de cumulatieve verdeling van de reacties van de 48 instellingen weer.
Door afronding naar hele procenten is het totaal per item niet altijd exact 100%.

Als de percentages van de items, waarvan per instelling is aangegeven dat alle hulp-
verleners ze altijd aan de orde stellen, worden opgeteld, geeft dit de volgende ‘top
10’: het behandelingsadvies (81%), de behandelingsdoelen (69%), de beschrijvende
diagnose (67%), de afspraken (65%), de hulpvragen van de ouders en de behande-
lingsopties (56%), de wachttijd (50%), de DSM-IV-classificatie (46%), de gebruikte
diagnostiekmethoden en toelichting van de relatie tussen de diagnostiek en het
behandelingsadvies (42%) en de gebruikte informatiebronnen (40%). Ook de eerste
reactie van de hulpvragers (38%), de hulpvragen van het kind (35%) en de verwach-
tingen van de ouders (31%) komen in ongeveer een derde van alle hulpverleners
nog standaard aan bod. De overige items komen minder aan bod (25% of minder).
Dit betreft: de eigen financiéle bijdrage (25%), de verwachtingen van het kind (21%),
de hulpvragen van de verwijzer (17%), de verwachting van de verwijzer en de effec-
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tiviteit van de behandelingsopties (15%), de risico’s van de behandelingsopties en
de websites, folders en literatuur (8%) en patiéntenorganisaties (2%).

Stel dat de antwoordcategorieén ‘bij de meesten’ en ‘bij allen’ bij elkaar worden
opgeteld en dat dit percentage wordt beschouwd als de mate waarin het overgrote
deel van de hulpverleners het betreffende item aan bod laat komen in een advies-
gesprek, dan geldt dat de meeste onderwerpen in ongeveer twee derde van de
gevallen worden besproken. Duidelijk minder komen de eigen financiéle bijdrage
(46%), de verwachtingen van de verwijzer (44%) de effectiviteit (42%) en risico’s
(33%) van de behandelingsopties ter sprake. Dit geldt ook voor de websites, folders
en literatuur (33%) en helemaal voor de patiéntenorganisaties (21%). Risico’s lijken
vrijwel alleen bij een medicatieadvies stelselmatig aan bod te komen.

Stel dat de categorieén ‘bij niemand’ en ‘bij sommigen’ worden samengenomen
dan ziet de ‘top 10’ van relatief weinig besproken onderwerpen als volgt uit: de
patiéntenorganisaties (56%), de eigen financiéle bijdrage (44%), de effectiviteit en
risico’s van de behandelingsopties (42%), de websites, folders en literatuur (38%),
de verwachting (37%) en hulpvragen (23%) van de verwijzer, de speciale uitleg
(19%) aan en verwachtingen (17%) van het kind, de verwachtingen van de ouders en
de DSM-IV-classificatie (10%) en de behandelingsopties en de toelichting van de
relatie tussen de diagnostiek en het behandelingsadvies (8%).

Belangstelling voor een gestandaardiseerd adviesgesprek

De vraag of belangstelling bestaat voor een gestandaardiseerd adviesgesprek wordt
door 38 (79,2%) respondenten positief en door 5 (10,4%) respondenten negatief
beantwoord. In 5 (10,4%) gevallen is deze vraag niet beantwoord. Een aantal res-
pondenten onderstreept het belang van een meer gestructureerde wijze van advi-
seren.

Bespreking

Bij de beschouwing van bovenstaande uitkomsten dient te worden opgemerkt dat
de bovenstaande verdeling de indruk weergeeft die de respondenten hebben over
de handelwijze in hun instelling. Of zij voldoende zicht hebben op de werkwijze van
de collega’s in hun instelling is niet na te gaan. Deze impressie weerspiegelt mogelijk
eigen opvattingen over de gewenste gang van zaken. Wellicht is beter in te schatten
of bepaalde onderdelen (bijna) nooit of (bijna) altijd aan de orde komen dan tussen-
liggende frequenties. Of dit beeld overeenkomt met de werkelijke wijze van advise-
ren in de Nederlandse jeugd-ggz is daarom niet vast te stellen. Tegelijkertijd is de
respons hoog en in die zin representatief voor het (mogelijk gewenste) beeld dat
een aantal ‘sleutelfiguren’ in de Nederlandse jeugd-ggz heeft van in elk geval de
lokale vormgeving van de adviesgesprekken.
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Het overgrote deel van de behandelaren bespreekt veel onderwerpen. In hoeverre
deze onderwerpen in meer dan één adviesgesprek aan bod komen, is niet bekend.
In 80 tot 90% van de gevallen passeren de hulpvragen, de verwachtingen, de dia-
gnostische bronnen en methoden, de beschrijvende diagnose en de classificatie,
een behandelingsadvies gerelateerd aan de diagnose, de reactie van de hulpvragers,
eventueel een speciale uitleg aan het kind, de wachttijden en de afspraken de re-
vue. Het is heel wel mogelijk dat andere onderwerpen in een volgende fase van zorg
aan bod komen. Selectie, dosering en goede ‘timing’ van informatie kenmerken
effectieve communicatie.

Met de nodige voorzichtigheid mag het opvallend worden genoemd dat de
effectiviteit en risico’s van de behandelingsopties relatief minder vaak worden be-
sproken dan andere items. Dit gegeven vraagt aandacht aangezien de bepalingen
van de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst, de WGBO (1995) dit
wel verlangen. Vanuit onderzoek wordt bepleit de voor- en nadelen van behande-
lingsadviezen aan hulpvragers duidelijk te maken, zodat zij een gewogen keuze
kunnen maken (zie: Epstein e.a. 2004). Sommige respondenten geven aan dat de
risico’s met name aan bod komen als medicatie wordt geadviseerd. Hoewel van vele
interventies de wetenschappelijke onderbouwing niet direct beschikbaar is, mag
klinische ervaring vaak wel aanwezig worden geacht. Het lijkt dat die kennis minder
stelselmatig wordt besproken.

Samenvatting en conclusie

Deze enquéte laat zien dat naar de inschatting van een groot aantal sleutelfiguren in
dit werkveld adviesgesprekken weinig volgens een standaard worden uitgevoerd en
dat de ‘agenda’ omvangrijk is en varieert per instelling. De belangstelling bij de
respondenten voor een gestandaardiseerd adviesgesprek is groot. Een aantal van
hen constateert dat aandacht voor de adviesfase in de eigen instelling geboden is.
De uitkomsten van deze enquéte ondersteunen de veronderstelling dat nader on-
derzoek naar een methodische adviseringsprocedure in dit werkveld relevant is. De
bevindingen zijn benut bij het ontwerp van het concept-stramien voor een gestruc-
tureerd adviesgesprek. Op grond van dit concept is in het vervolgonderzoek volgens
de Delphi-methode (zie hoofdstuk 4) een definitieve versie tot stand gekomen.
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Hoofdstuk 4

Delphi-onderzoek ter ontwikkeling van
het gestructureerd adviesgesprek

Geloven is zeker weten dat je twijfelt
Freek de Jonge

Lees in dit hoofdstuk het verloop en de uitkomsten van een schriftelijke paneldiscussie
tussen deskundigen uit de jeugd-ggz, het beleidskader, de communicatiewetenschappen en
een vertegenwoordiging van patiéntenorganisaties/ouderverenigingen ten behoeve van
het onderzoek naar optimalisering van advisering in de jeugd-ggz. Een drietal discussieron-
den heeft geleid tot een gedeelde opvatting over een aantal vraagstukken. Dit betreft met
name consensus over het stramien voor het te onderzoeken gestructureerd adviesgesprek.
0ok is overeenstemming bereikt over de inschatting hoe moeilijk het is voor ouders om een
beslissing te nemen wat betreft de diverse varianten van behandeling voor hun kind. De
uitkomsten van de paneldiscussie zijn benut bij het eindontwerp van de gestructureerde
adviesmethode voor de jeugd-ggz.
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Inleiding

Dit hoofdstuk behandelt het Delphi-onderzoek waarmee de concept-standaard-
structuur van het adviesgesprek is bewerkt tot een stramien waar deskundigen en
direct betrokkenen voldoende consensus over hebben bereikt. De Delphi-methode
is een onderzoekstechniek die in de sociale wetenschappen regelmatig wordt toe-
gepast (Bastiaensen & Robbroeckx 1994; Strauss 1995). De methodiek ligt niet vol-
ledig vast, maar aan de opzet van elk Delphi-onderzoek is een aantal kenmerken te
onderscheiden. Door middel van structurering van het communicatieproces tussen
diverse deskundigen, betrokkenen en belanghebbenden wordt via een stapsgewijze
oordeelsvorming een gezamenlijk standpunt bereikt. Twee bronnen van kennis
worden benut: enerzijds de kennis die bij de deelnemers uit het onderzoeksveld
aanwezig is en anderzijds de kennis die de onderzoeker aandraagt.

Er bestaat een ‘live’ variant (Rand-panel) waarbij de deelnemers samenkomen
en ter vergadering in discussie gaan en een schriftelijke variant (Delphi-methode)
(Hakim & Weinblatt 1993; Brook 1995). Voor deze laatste vorm is gekozen om prag-
matische en inhoudelijke redenen. Verondersteld wordt dat deze vorm de kans op
deelname van potentiéle gegadigden vergroot. De schriftelijke wijze vraagt minder
tijd en binnen marges kunnen de deelnemers het tijdstip van deelname zelf bepa-
len. Verder is de kans op een meer evenwichtige inbreng van alle deelnemers groter
dan bij een direct debat. Het feit dat de reacties anoniem worden verwerkt, kan het
innemen van eigen standpunten bevorderen. De sociale druk en dominantie zijn
minimaal en standpunten kunnen worden ingenomen en weer verlaten.

Het panel bestaat uit vertegenwoordigers van alle betrokken groeperingen en kan
wisselend van samenstelling zijn. De selectie kan op diverse manieren plaatsvinden.

De deelnemers becommentariéren de aangedragen informatie. Doorgaans
wordt met basisinformatie en een ongestructureerde vraag/probleemstelling ge-
start. De reacties worden samengevat en in gestructureerde vorm aan alle deelne-
mers teruggerapporteerd in zoveel ronden als nodig is om tot consensus te komen.

De terugrapportage biedt een overzicht van de gemaakte opmerkingen en ar-
gumentatie, prioriteitstelling, belang, haalbaarheid of wenselijkheid van bepaalde
onderwerpen.

Door deze terugkoppeling kunnen de deelnemers op de antwoorden van de
anderen reageren, zich over alle visies uitspreken en eerder gegeven antwoorden
nuanceren of oorspronkelijke argumenten herzien.

Gaandeweg staan de tegenstellingen en redeneerpatronen centraal en niet de
thema’s waarover overeenstemming bestaat. De deelnemers worden aldus uitge-
nodigd om te kritiseren, voorkeuren aan te geven of om de juistheid of waarschijn-
lijkheid van (veronder)stellingen aan te duiden.

De nadruk ligt op kwaliteit en diepgang en minder op kwantitatieve aspecten.
Met andere woorden: niet ‘de meeste stemmen gelden’, maar de inhoud, waarover
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uiteindelijk zo veel mogelijk overeenstemming wordt bereikt, prevaleert (Bastiaen-
sen & Robbroeckx 1994; Turoff 2002).

Met het onderhavig Delphi-onderzoek is niet alleen getracht consensus te verkrijgen
over de vorm van een gestructureerd adviesgesprek. Ook is de deelnemers ge-
vraagd overeenstemming te bereiken over de indeling in ‘zorgzwaarte’ van mogelij-
ke interventies in de jeugd-ggz. De zorgzwaarte staat in dit geval voor de mate
waarin de ouders het maken van een keuze voor een bepaalde interventie als emo-
tioneel belastend ervaren. Verondersteld is dat deze zorgzwaarte van invloed is op
het beslissingsproces (Légaré e.a. 2006). In het gerandomiseerd gecontroleerd on-
derzoek van het gestructureerd adviesgesprek (hoofdstuk 6) is de mogelijke invloed
van de zorgzwaarte op de uitkomst van het adviesgesprek onderzocht.

Methode

Voor dit Delphi-onderzoek heeft de onderzoeker in overleg met de begeleidings-
commissie (zie bijlage 1) een aantal deskundigen en direct belanghebbenden bena-
derd. Het betreft deskundigen uit de jeugd-ggz, het beleidskader, de communica-
tiewetenschappen en vertegenwoordigers van patiéntenorganisaties / oudervereni-
gingen. De beoogde deelnemers is schriftelijk verzocht om aan het onderzoek deel
te nemen. Bij de uitnodiging is het onderzoek toegelicht en informatie over de
Delphi-methode verstrekt. Twintig personen zijn benaderd. Veertien personen ga-
ven aan bereid te zijn deel te nemen, waarvan drie personen vanaf de tweede ron-
de. Drie personen gaven bij voorbaat aan niet te kunnen deelnemen vanwege tijd-
gebrek, één persoon bleek gaande het onderzoek onvoorzien niet in de gelegenheid
een bijdrage te leveren, twee personen achtten zich niet deskundig genoeg en één
persoon gaf geen respons. Aan de eerste ronde namen zodoende tien personen
deel, aan de tweede en derde ronde dertien personen. Twee deelnemers hebben
gezamenlijk gereageerd zodat bij de eerste ronde negen reacties zijn verwerkt en de
volgende ronden twaalf reacties (zie bijlage 1 voor een overzicht van de deelne-
mers).

Na bevestiging van deelname ontvingen de deelnemers vanaf januari 2008 per ron-
de informatie en een bijbehorende vragenlijst in digitale vorm.

Voor de eerste ronde is een samenvatting van het onderzoeksprotocol, de re-
sultaten van het literatuuronderzoek en de uitkomsten van de landelijke inventari-
satie met betrekking tot advisering in de jeugd-ggz als basisinformatie toegezonden.
Daarnaast ontvingen de deelnemers de op grond van deze gegevens en op basis van
eigen ervaringen ontworpen conceptstructuur van het adviesgesprek, inclusief uit-
leg over de bijbehorende visualisatie- en dialoogmethode (zie bijlage 2) en een vra-
genlijst met een toelichting.
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De visualisatie/dialoogmethode, het ‘Dialoogmodel’, is ontworpen door Maurer en
Westermann (2007; 2010b). Het model is in een kinder- en jeugdpsychiatrische
setting ontwikkeld. Dit model en diens voorloper (Westermann & Maurer 20033;
Maurer & Westermann 2003; Vaessen 2003) is sinds ruim tien jaar in gebruik bij een
toenemende aantal jeugd-ggz- en jeugdhulpverleningsinstellingen in Nederland en
Belgié. Het gedachtegoed rond en gebruik van het model is de afgelopen jaren ge-
presenteerd en bediscussieerd tijdens workshops en cursussen op een aantal (in-
ter)nationale congressen (Westermann & Maurer, 2000, 2003b, 2007, 2010a). In de
RCT (hoofdstuk 7) is het Dialoogmodel als onderdeel van het gestructureerd advies-
gesprek getoetst.

De deelnemers is allereerst gevraagd in algemene zin te reageren op de basisinfor-
matie. Daarna is hen verzocht de prioriteit van mogelijke agendapunten van het
adviesgesprek aan te geven. Vervolgens is hun commentaar gevraagd per onderdeel
van de conceptstructuur. Tot slot is hen verzocht aan een aantal diagnostische en
therapeutische interventies door middel van een cijfer een rangorde toe te kennen,
zoals hierboven beschreven.

De reacties zijn door de onderzoeker in overleg met de begeleidingscommissie
grondig bestudeerd en geordend. Vervolgens zijn ze tot de essentie teruggebracht.
De deelnemers konden op verzoek over de volledige tekst van alle reacties beschik-
ken. Van dit aanbod is geen gebruik gemaakt.

Voor de tweede ronde is de samenvatting van de reacties uit de eerste ronde toege-
zonden met een bijbehorende toelichting. Zo nodig zijn per item aandachtspunten
of noten door de onderzoeker toegevoegd. Op basis van deze gegevens zijn voor-
stellen geformuleerd. Aan de deelnemers is per voorstel gevraagd of zij het hiermee
eens ofwel oneens waren. In het geval zij zich niet konden vinden in het voorstel, is
hen expliciet gevraagd hun afwijkend oordeel toe te lichten. Degenen die in de
tweede ronde startten, hebben eveneens de basisinformatie uit de eerste ronde
ontvangen.

In deze ronde is tevens een formulier om de hulpvragers te ondersteunen in de
voorbereiding van het adviesgesprek ter beoordeling voorgelegd aan de deelne-
mers.

Voor de derde ronde is dezelfde procedure gevolgd als in de tweede ronde. In deze
ronde bleven slechts een beperkt aantal voorstellen over naar aanleiding van enkele
resterende controversen. De reacties in deze ronde waren dusdanig eensluidend
dat het Delphi-onderzoek eind april 2008 werd afgerond.

Dit hoofdstuk beschrijft met name het proces van het Delphi-onderzoek. De
inhoud wordt op hoofdlijnen en samenvattend behandeld. De verbatim-verslagen
zijn bij de onderzoeker op te vragen.
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Resultaten
De eerste ronde

De basisinformatie

De reacties naar aanleiding van de basisinformatie waren over het algemeen posi-
tief en ondersteunend. Het belang van structurering en uniformiteit van advisering
is door diverse respondenten aangegeven.

De vraag is gesteld of het invoeren van deze methode in het werkveld haalbaar
is. Eén deelnemer stelde voor de term sterkte/zwakte-analyse bij voorkeur niet
gebruiken. Hij achtte het onderscheid tussen problemen en positieve factoren te
arbitrair. Dezelfde respondent gaf suggesties betreffende aanvullend te raadplegen
literatuur betreffende de geestelijke gezondheidszorg en sociale wetenschappen.
Hij waarschuwde voor een te strikt medische benadering van het analyse- en beslis-
singsproces.

Aan de basisinformatie ontbraken volgens de respondenten vrijwel geen essen-
tiéle elementen voor het ontwerp van de adviesgesprekstructuur. Eén respondent
adviseerde om voor informatie over psychologische testonderzoeken meer gele-
genheid te bieden. Een andere respondent gaf aan dat een reeks van gesprekken ter
advisering mogelijk zou moeten zijn. Door meerderen is gewaarschuwd voor het
risico ouders te overladen met informatie.

De ‘agenda’ van het adviesgesprek

De deelnemers hebben per item aangegeven in hoeverre de items uit de landelijke
enquéte (hoofdstuk 3) volgens hen thuishoren op de ‘agenda’ van het adviesge-
sprek en eventueel opmerkingen toegevoegd. Zij konden kiezen uit drie mogelijkhe-
den: altijd, bij voorkeur of op indicatie een agendapunt. Bij achttien van de drieén-
twintig items tekende zich een duidelijke meerderheid af voor een bepaalde keuze.
Bij vier items waren de meningen meer verdeeld. Dit betrof: ‘de hulpvragen van de
verwijzer’, ‘de gebruikte informatiebronnen en diagnostiekmethoden’, ‘de effectivi-
teit van de behandelingsopties’ en ‘het introduceren van de patiéntenorganisaties’.

Bij een aantal items is door diverse respondenten een opmerking geplaatst.
Deze opmerkingen zijn verwerkt in de voorstellen die in de tweede ronde aan alle
deelnemers zijn voorgelegd.

Het Dialoogmodel

Als algemene reactie op de concept-adviesgesprekstructuur gaven de deelnemers
aan dat het visuele schema (het Dialoogmodel) duidelijk, volledig en logisch van
opbouw is en houvast geeft aan de (beginnende) hulpverlener. Samengevat waren
de reacties over het algemeen positief. Het voorgestelde model werd (zeer) bruik-
baar geacht, mits kritisch getoetst. De dialoog als basismodel sprak zeer aan. Eén
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respondent gaf aan dat het model bij enkelvoudige problematiek mogelijk te gekun-
steld is en dat meegenomen moet worden dat elk model een reductie van de wer-
kelijkheid betreft. Verder werd een aantal suggesties met betrekking tot de vorm-
geving gedaan. Een aantal respondenten zag kansen om een goed bruikbare circu-
laire hypothese te presenteren, de relatie kindgebonden-gezins/omgevingsfactoren
te verduidelijken en meer aandacht aan de sterke kanten te geven. Benoemd werd
dat deze benadering een breder perspectief oplevert en dat zodoende het — volgens
de respondent ongewenst — louter focussen op een stoornis bij het kind wordt be-
moeilijkt. Eén respondent stelde de vraag of de ontwikkelingsdimensies voldoende
in beeld komen.

Een aantal respondenten vroeg zich af of in de praktijk zo volledig, multidimen-
sioneel en integratief adviseren mogelijk is. Tijdgebrek (vooral in de poliklinische
praktijk) en tekort aan scholing bij behandelaren die adviesgesprekken voeren,
werden als belemmerende factoren genoemd om te komen tot het denken vanuit
een overkoepelende visie op het totaal van factoren. In dat verband werd gesteld
dat het kunnen opnemen van het formulier in het tegenwoordig veelal digitale dos-
sier een absolute voorwaarde is voor de uitvoerbaarheid. Opgemerkt werd dat het
model training vereist om het schema echt in samenwerking met de ouders in te
vullen. Een aantal respondenten voelde zich gestimuleerd zelf de mogelijkheden en
effecten van de voorgestelde benadering te gaan toetsen in de eigen werkkring.
Aandacht is gevraagd voor het flexibel kunnen toepassen, het aansluiten bij de prak-
tijk en het bewerkstelligen van de dialoog.

De deelnemers hebben op vergelijkbare wijze op alle overige onderdelen van de
conceptstructuur gereageerd. Aan elk onderdeel ging een toelichting vooraf.

Samengevat vonden de respondenten de meeste items relevant en belangrijk.
Opmerkingen zijn geplaatst over de definiéring van sommige begrippen en de haal-
baarheid in de praktijk. Deze reacties vormden samen met toegevoegde aandachts-
punten door de onderzoeker het uitgangspunt om voorstellen te doen aan de deel-
nemers van de tweede Delphi-ronde.

De ‘zorgzwaarte’ van interventies en setting

De deelnemers hebben, zoals in de inleiding vermeld, de diverse interventies en
aard van de setting naar ‘zorgzwaarte’ volgens eigen inzicht en ervaring gerang-
schikt. Het begrip ‘zorgzwaarte’ staat in dit geval voor hoe zwaar of ingrijpend het is
voor ouders om over de betreffende interventie een beslissing te nemen. Niet voor
alle interventies is de zorgzwaarte evident en de ervaren ‘zwaarte’ van het behan-
delingsadvies is voor een deel subjectief. Wel is het bijvoorbeeld voorstelbaar dat
ouders het advies voor psychoeducatie minder ingrijpend vinden dan het advies
voor farmacotherapie.
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Aan de interventie, die volgens elke respondent het meest ‘zwaar’, het meest ingrij-
pend is voor ouders om over te beslissen, is nummer 1 toegekend, de daarop vol-
gende nummer 2, enzovoorts. Als aan bepaalde interventies min of meer hetzelfde
gewicht is gegeven, hebben ze in dat geval hetzelfde getal gekregen. Tevens is ge-
vraagd om aan de verschillende soorten setting (ambulant, [dag]klinisch) eveneens
een zwaarte toe te kennen.

Acht respondenten hebben de weging gemaakt. Eén respondent heeft dit zon-
der nadere toelichting niet gedaan. De rangorde van de gewogen gemiddelden voor
de interventies en voor de diverse settingvormen is weergegeven in tabel 4.1. Deze
weging is in de tweede ronde ter discussie gesteld.

Tabel 4.1: De rangorde in ‘zorgzwaarte’ van te adviseren interventies en soorten setting

Omschrijving interventie Getal zwaarte

Psychofarmacotherapie, intensieve thuisbegeleiding door jeugdhulpverlening, psychiatri- 1
sche intensieve thuis (PIT)-zorg of gezinstherapie

Gedragstherapie kind, spel/psychotherapie, ouderbegeleiding (gericht op pedagogische 2
vaardigheden) of mediatietherapie via ouders

Vaktherapie: psychomotorische therapie, stoornisgerelateerde groepsbehandeling, socia- 3

le vaardigheidstraining (in groepsverband) of sociale weerbaarheidstraining (in groeps-
verband)

Spelbegeleiding, ergotherapie, logopedie of remedial teaching 4
Psychoeducatie voor het kind, voor de ouders of voor de school 5
Setting Getal zwaarte
Vierentwintig-uurs opname in de jeugdhulpverlening of in de kinder- en jeugdpsychiatrie 1
Pleegzorg 2
Deeltijdbehandeling in de jeugdhulpverlening of in de kinder- en jeugdpsychiatrie / ggz 3
Ambulante jeugdhulpverlening of kinder- en jeugdpsychiatrie / ggz 4

De tweede ronde

Structuur versus proces

Hoewel dit Delphi-onderzoek is bedoeld om consensus te bereiken onder de deel-
nemers over de structuur van advisering, is in de eerste ronde een groot aantal
opmerkingen gemaakt die niet direct de structuur, maar meer het proces, de beje-
gening, de afstemming en de gesprekstechniek betreffen. Door één van de respon-
denten is de vraag gesteld of structuur en proces onafhankelijk van elkaar zijn te
zien. Om te verduidelijken dat het volgens de onderzoeker mogelijk is om te focus-
sen op structuuraspecten van advisering is de vergelijking gemaakt met gestructu-
reerde interviews. Het hierbij geboden stramien kan evenmin ‘mechanisch’ worden
afgenomen. Het kan de gebruiker wel ondersteunen in het betrachten van een ze-
kere systematiek in zijn handelen. Zoals in de basisinformatie al was aangegeven, is
in deze ronde herhaald dat de behandelaar naast deze adviesgesprekstructuur spe-
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cifieke vaardigheden nodig heeft om goed te adviseren. Toegelicht is dat de te on-
derzoeken structuur het proces uiteraard niet mag frustreren en bij voorkeur posi-
tief dient te beinvloeden. Zoals Shea (1998) stelt: ‘in gesprek komen flexibiliteit en
creativiteit voort uit begrip en discipline’. Aangegeven is dat de opmerkingen over
deze procesaspecten benut worden bij de training van de methode. Het te becom-
mentariéren formulier is primair bedoeld voor de behandelaar als houvast bij de
voorbereiding en tijdens het adviesgesprek. Aangezien in de eerste ronde is ver-
zocht te waken voor het overladen van de ouders met informatie, is aangegeven dat
bij de training van deze methode aan bod komt welke onderdelen reeds worden
ingevuld voorafgaand aan het adviesgesprek. Ook is vermeld dat in de training
wordt behandeld welke gegevens altijd worden besproken en welke facultatief en
dat meer dan één gesprek kan worden gevoerd.

De deelnemers is in deze ronde nogmaals expliciet gevraagd te oordelen 6f een
bepaald agendapunt op de voorgestelde wijze thuis hoort op de agenda van het
adviesgesprek en niet of deze punten allemaal in één gesprek passen.

Nader onderzoek

Toegelicht is dat het onderzoek op grond van voldoende behoefte in het werkveld is
opgezet en dat na de ontwikkeling en toetsing van het model een onderzoek naar
haalbaarheid en implementatie kan worden uitgevoerd. Tot slot is aangegeven dat
het voorgestelde aanvullend literatuuronderzoek betreffende de geestelijke ge-
zondheidszorg en sociale wetenschappen wordt uitgevoerd.

Nieuwe voorstellen voor aanpassing van de items en de structuur

Naar aanleiding van de reacties op de basisinformatie is de deelnemers gevraagd of
zij deze voldoende achtten en of zij het eens zijn met het vervangen van de term
‘sterkte/zwakte-analyse’ door ‘analyse’. Acht respondenten waren het met boven-
staande zonder meer eens. Vier respondenten stelden voor de term ‘sterk-
te/zwakte-analyse’ te handhaven. Naar hun mening garandeert deze term meer dat
ook de sterke kanten aan bod komen en dat de overwegingen hieromtrent in het
overleg met ouders worden geéxpliciteerd.

Naar aanleiding van de volgens de deelnemers uit de eerste ronde ontbrekende
elementen, is ten eerste voorgesteld om bij het onderdeel ‘analyse en diagnostische
conclusie’ de mogelijkheid te bieden voor de toelichting van het specifiek onderzoek
(zoals psychologisch onderzoek). Als tweede is voorgesteld in de training de toelich-
ting over de deelgesprekken en de procesaspecten op te nemen.

Tien respondenten waren het met de twee bovenstaande voorstellen zonder
meer eens.

Eén respondent was het oneens omdat naar zijn mening uitgebreide uitleg over
psychologisch onderzoek de samenhang van het verhaal bemoeilijkt. Eén respon-
dent kwam niet tot een oordeel.
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Naar aanleiding van de reacties in de eerste ronde is in de tweede ronde een voor-
stel gedaan of een agendapunt altijd of op indicatie wordt opgenomen in de te
onderzoeken methode. Over de meeste onderwerpen bleek reeds veel overeen-
stemming. Over enkele onderwerpen (‘de hulpvragen van de verwijzer’, ‘de gebruik-
te informatiebronnen en diagnostiekmethoden’, ‘de effectiviteit van de behande-
lingsopties’ en ‘de introductie van de patiéntenorganisaties’) waren de meningen
meer verdeeld. Verzocht is om aan deze items bijzondere aandacht te besteden in
deze ronde. Over het al dan niet altijd bespreken van ‘de gebruikte informatiebron-
nen en diagnostiekmethoden’ bleven de meningen verdeeld. Omwille van transpa-
rantie en vanwege het feit dat ouders recht hebben op deze informatie en het hen
meer inzicht verschaft, vonden vijf respondenten het noodzakelijk deze gegevens
altijd te bespreken. Volgens hen houdt het de hulpverlener scherp, legt hij zo pro-
fessioneel verantwoording af en bevordert het de werkrelatie. Verder bleek de
mening over ‘het bespreken van patiéntenorganisaties’ verdeeld, met een lichte
voorkeur dit wel te doen.

Aanvullende agendapunten

De respondenten voerden een aantal onderwerpen in de eerste Delphi-ronde op als
een toe te voegen agendapunt van het adviesgesprek. In de tweede ronde is ver-
zocht per item aan te geven of het altijd, alleen op indicatie of niet op de agenda
geplaatst dient te worden en de keuze toe te lichten. Het betrof vier items. Behalve
het eventuele agendapunt ‘informatie school’ waarover de meningen verdeeld wa-
ren, bleek bij twee items een duidelijke tendens ze toe te voegen (‘de zienswijze van
ouders tot aan het adviesgesprek’ en ‘toestemming voor informatie aan derden’) en
bij één item (aandacht voor de ‘extended family’) niet.

Naar aanleiding van de opmerkingen over het visuele schema is toegelicht dat
het invullen in dialoog met de ouders plaatsvindt, waarbij gebruik wordt gemaakt
van de eigen woorden van de ouders (en het kind) tijdens de diagnostiekfase. Voor-
gesteld is het schema in de gepresenteerde vorm te handhaven en in de training
aandacht te besteden aan het flexibel gebruik ervan.

Elf respondenten waren het met bovenstaande voorstel zonder meer eens. Eén
respondent gaf aan dat de leeftijd van het kind verschil maakt, zonder dit nader toe
te lichten.

Samenvattend kan worden gesteld dat naar aanleiding van de voorstellen op
vrijwel alle onderdelen zich een duidelijke eenstemmigheid aftekende. De resteren-
de verschilpunten zijn in ronde drie met nieuwe voorstellen opnieuw aan het panel
voorgelegd.

De ‘zorgzwaarte’ van interventies en setting

Zoals bij de eerste ronde beschreven, hebben acht respondenten de weging ge-
maakt. In de tweede ronde is naar aanleiding van deze rangschikking voorgesteld
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deze volgorden bruikbaar te achten voor het onderzoek om de beslissingen over
geadviseerde interventies en setting in zwaarte te groeperen. Tien respondenten
waren het met bovenstaande voorstel zonder meer eens. Twee respondenten wa-
ren het hiermee oneens met als argumenten dat acht respondenten een te klein
aantal is om representatief te zijn en dat het gaat om een zwaartebeleving van ou-
ders die moeilijk in te schatten is. Eén respondent zou overigens ‘pleegzorg’ bij
voorkeur ook de code 1 geven in plaats van code 2. Hiermee zou pleegzorg dezelfde
zwaarte toebedeeld krijgen als een opname in de jeugdhulpverlening of in de kin-
der- en jeugdpsychiatrie.

De toelichting op het adviesgesprek voor ouders

In deze ronde is tevens een toelichting op het adviesgesprek, die de ouders ter
voorbereiding krijgen, ter beoordeling van de respondenten voorgelegd.

Vanuit de gedachte dat een adviesgesprek is op te vatten als een vergadering
waarin belangrijke beslissingen worden genomen, ligt het voor de hand dat ook de
ouders vooraf de ‘agenda’ van die vergadering hebben en zich hierop kunnen voor-
bereiden. Het commentaar op dit voorstel betrof voornamelijk de toonzetting en de
formulering. Deze reacties hebben geresulteerd in een aanpassing van de tekst die
in de derde ronde opnieuw aan de deelnemers is voorgelegd.

De derde ronde

De reacties uit de tweede ronde zijn in de derde ronde aan de respondenten terug-
gekoppeld. Over het merendeel van de punten bleken de deelnemers het met el-
kaar eens. Bij sommige punten had een enkeling nog zijn twijfel. Van deze punten is
een samenvatting geven. De onderwerpen waarover nog duidelijke verdeeldheid
bestond, zijn expliciet aangehaald. Voor ieder item is een voorstel gedaan. Als een
deelnemer zich in dit standpunt absoluut niet kon vinden, werd verzocht beargu-
menteerd zijn mening hierover te geven.

De aanvullende literatuur bleek met name opiniérend, theoretisch van aard en
gaf geen aanleiding tot nieuwe discussiepunten.

Met betrekking tot de eventueel aanvullende agendapunten en de ‘agenda voor
de ouders’ ter voorbereiding op het adviesgesprek werden de reacties besproken en
het volgende voorgesteld:

e het ‘beeld van ouders tot aan adviesgesprek’ (de visie, ideeén die de ouders zelf
hebben tot aan het adviesgesprek) wordt indien relevant bij het eerste onder-
deel (de korte terugblik) besproken;

o de ‘extended family’ komt, indien relevant voor het gezinsfunctioneren, als om-
gevingsfactor bij de sterkte/zwakte-analyse aan bod;

e de schoolinformatie komt aan bod bij de sterkte/zwakte-analyse;
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e toestemming voor informatie aan en door derden, wordt onder ‘afspraken ove-
rig’ opgenomen;

e de agenda voor de ouders wordt vereenvoudigd en krijgt dezelfde driedeling als
voor de hulpverleners. De tekst wordt niet vragend maar stellend geformuleerd
om verwarring met ‘weer een vragenlijst’ te voorkomen. Verder is op verzoek
meer ‘volwassen’ taal gebruikt (zie bijlage 4).

Alle respondenten waren het met bovenstaande voorstellen volledig eens.

Driedeling van het adviesgesprek

Op grond van de voorgaande discussieronden is geconcludeerd dat ten eerste een
goede voorbereiding (gebruikmakend van de ervaringen / bevindingen uit de dia-
gnostische fase en een zorgvuldige afweging vooraf over mogelijke interventies) en
ten tweede de structuur houvast bieden en ruimte creéren om:

e goed aan te sluiten bij het voorafgaande diagnostiekproces;

e in dialoog samen tot een gedeelde visie te komen over het beeld en de aanpak;
e afspraken daaromtrent vast te leggen.

Dit is de driedeling van het adviesgesprek, die naar aanleiding van de Delphi-ronden
naar voren kwam, waarbij het tweede deel ‘de hoofdmoot’ van het gesprek betreft.

Deze driedeling is een belangrijke verandering ten opzichte van de concept-
structuur die aanvankelijk uit negen onderdelen bestond. De mate waarin toelich-
ting wordt gegeven, is afhankelijk van de behoefte van de ouders en voor zover
nodig voor het begrip en het maken van afwegingen. Deze afstemming geldt in
wezen voor de gehele methode. Anders gezegd: de structuur is ‘middel’ en niet ‘het
doel’.

Voorgelegd is hoe deze driedeling tot uitdrukking komt in de conceptstructuur.
De eerste vijf onderdelen van de conceptstructuur (zie bijlage 2) vormen het eerste
deel onder de noemer ‘terugblik’. Het gaat dan om ervaringen en feiten uit de aan-
meldings- en diagnostische fase en om kenmerken van het hulpvragend systeem.
Geconstateerd is dat het bij de meerderheid de voorkeur heeft deze gegevens kort
aan te halen voor zover het de afstemming en situering van het adviesgesprek
dient.

Opgemerkt is dat nog nuanceverschillen in de interpretatie van de begrippen
‘hulpvraag’ en ‘verwachting’ blijven bestaan. Toegelicht is dat het feitelijk bij deze
begrippen gaat om het streven naar hulpvraag- en normen en waardenverduidelij-
king en dat terecht is opgemerkt dat dit in de diagnostische fase dient plaats te
vinden. Gesteld is dat de hulpverlener deze verduidelijking paraat dient te hebben,
vandaar dat deze informatie een plaats krijgt op het formulier. Bij de verwachtingen
van (de vertegenwoordigers van) de patiénten gaat het zowel over de behoeften
van hen, zoals begrip, steun, troost of vermindering van schuldgevoel, als ook over
hun ideeén over de verwachte uitkomst of de gewenste vorm van de behandeling.
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Kennis bij de behandelaar over deze opvattingen van patiénten is essentieel voor de
afstemming.

Benadrukt is dat alleen over het punt ‘de gebruikte onderzoeksbronnen en on-
derzoeksmethoden’ de meningen verdeeld blijven. Vijf van de twaalf respondenten
vinden het nodig vanwege professionele transparantie, verantwoordingsplicht,
verheldering van verbanden aan de ouders en bevordering van de werkrelatie deze
altijd te bespreken tijdens het adviesgesprek.

Naar aanleiding van deze verdeelde meningen is voorgesteld dat bij de bespre-
king van de diverse bevindingen voor zover relevant en bevorderlijk voor het begrip
en besluitvorming wordt genoemd op grond van welke onderzoeken deze bevindin-
gen naar voren zijn gekomen. Alle respondenten waren het volledig met boven-
staande voorstellen eens.

De drie volgende onderdelen van het oorspronkelijke concept (‘de sterk-
te/zwakte-analyse’, ‘de diagnostische conclusie (inclusief de DSM-IV-classificatie) en
‘het (behandelings)advies’ vormen deel twee van het adviesgesprek. Het betreft het
hoofdgedeelte: ‘bespreking van het onderzoek en van het advies’.

De respondenten achtten het Dialoogmodel als hulpmiddel goed bruikbaar. Eén
respondent vroeg zich af of de toepassing in de praktijk haalbaar is. Nogmaals is
toegelicht dat het nut en het gebruiksgemak ervan zowel voor hulpverleners als
voor de ouders worden getoetst in het gerandomiseerd gecontroleerd onderzoek
(RCT).

Twee deelnemers hebben de beperkte waarde van de DSM-IV-classificatie aan-
gegeven. Gesteld is dat ondanks deze bezwaren het gebruikelijk is in het werkveld
deze classificatie te hanteren en op dit moment ook noodzakelijk, vanwege de fi-
nancieringssystematiek van de zorg.

Benadrukt is dat het vervangen van de term ‘sterkte/zwakte-analyse’ door ‘ana-
lyse’ voor bijna de helft van de respondenten bezwaarlijk is gebleken. Als argument
is naar voren gebracht dat met de eerstgenoemde aanduiding de kans groter is dat
sterke kanten, mogelijkheden niet vergeten worden, terwijl hier volgens hen vaak
de aangrijpingspunten voor behandeling liggen.

Op grond van bovenstaande reacties is voorgesteld de term ‘sterkte/zwakte-
analyse’ op het formulier te handhaven en in het gesprek hier niet normatief, maar
juist constructief, steunend mee om te gaan.

Alle respondenten waren het volledig met bovenstaande voorstel eens.

De opmerkingen over de geadviseerde interventies (de tabellen met ‘behande-
lingsopties’ en ‘de mate van overeenstemming’), leverden geen discussiepunten
meer op. Om het invullen te vergemakkelijken, is alleen de lay-out enigszins aange-
past.

Met het laatste onderdeel (‘de afspraken’) bleken alle deelnemers het al eens in
de tweede ronde. Dit onderdeel is het derde deel van het ‘Adviesgesprek in dia-
loog’, zoals de definitieve structuur is genoemd.
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De opmerkingen met betrekking tot het informeren over patiéntenorganisaties is als
een af te vinken aandachtspunt opgenomen in dit derde deel ‘afspraken’.

Aangezien de deelnemers zich allen volledig in alle bovenstaande voorstellen
konden vinden, is het Delphi-onderzoek na de derde ronde beéindigd.

In bijlage 3 is de definitieve versie van het ‘Adviesgesprek in dialoog’ en in bijla-
ge 4 de ‘Informatie over het Adviesgesprek’ voor ouders opgenomen.

Bespreking

In een periode van vier maanden is via de Delphi-methode door de betrokken deel-
nemers consensus bereikt over de vormgeving en de toepassing van het te onder-
zoeken stramien voor het gestructureerd adviesgesprek in de jeugd-ggz.

Een aantal reacties van het Delphi-panel, met name betreffende de procesgang,
is opgenomen in de bijbehorende training voor de behandelaren.

Tevens hebben de deelnemers aan het Delphi-onderzoek overeenstemming
bereikt over een indeling van de te adviseren interventies. Ingeschat is hoe zwaar
het in emotionele zin voor de ouders is om voor hun kind een geadviseerde inter-
ventie te accepteren. De eindproducten hebben geleid tot de eindversie van de
gestructureerde adviesmethode.

De methode ‘Adviesgesprek in dialoog’ omvat in zijn definitieve, te toetsen
vorm:

e een training van de behandelaar:

- in het gebruik van het formulier ter voorbereiding en verslaglegging;

- in de uitvoering van het adviesgesprek volgens de bijoehorende dialogische
attitude (gericht op gezamenlijke besluitvorming afgestemd op de behoefte
van de ouders) en in de visualisatiemethode (het Dialoogmodel). Hierbij ko-
men de wetenschappelijke inzichten met betrekking tot advisering beknopt
aan bod;

e de uitvoering van het adviesgesprek volgens het voorgeschreven stramien voor-
afgegaan door een schriftelijke voorbereiding van het gesprek en door het toe-
sturen van de ‘agenda van het adviesgesprek’ aan de ouders.

Het gestructureerde adviesgesprek is getoetst bij het gerandomiseerd klinisch on-

derzoek (RCT), dat is beschreven in hoofdstukken 6 en 7.

Conclusie

In drie schriftelijke discussieronden is volgens de Delphi-methode tussen deskundi-
gen uit de jeugd-ggz, het beleidskader, de communicatiewetenschappen en een
vertegenwoordiging van patiéntenorganisaties/ouderverenigingen consensus be-
reikt over de vormgeving en de toepassing van het te onderzoeken stramien voor
het gestructureerd adviesgesprek in de jeugd-ggz.
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Hoofdstuk 5

Toepasbaarheid van de Decisional
Conflict Scale en van de Providers’
Decision Process Assessment Instrument
bij onderzoek in de jeugd-ggz in
Nederland

Een statisticus waadde vol vertrouwen door een rivier die gemiddeld één meter diep
was. Hij verdronk
Godfried Bomans

Lees in dit hoofdstuk hoe de toepasbaarheid is onderzocht van twee meetinstrumenten die
zijn gebruikt voor de evaluatie van het gestructureerd adviesgesprek. Deze instrumenten
behoren tot een van oorsprong Canadees conceptueel raamwerk, gericht op kwaliteitsver-
betering van besluitvorming. Dit denkkader en bijbehorende instrumenten worden toege-
licht. Uit dit hoofdstuk blijkt dat deze meetinstrumenten geschikt zijn om toe te passen
voor de evaluatie van het besluitvormingsproces tijdens het adviesgesprek in de jeugd-ggz.
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Inleiding

In het gerandomiseerde onderzoek is de onzekerheid en/of tevredenheid ten aan-
zien van de te nemen beslissingen (ofwel ‘decisional conflict’) tijdens het adviesge-
sprek een belangrijke effectmaat (zie hoofdstuk 6). Het decisional conflict (vertaald
in: beslissingsambivalentie) bij de ouders is gemeten met de Decisional Conflict
Scale (DCS). Dit instrument is ontwikkeld door O’Connor (1995). De beslissingsambi-
valentie bij de behandelaren is met ‘the Providers’ Decision Process Assessment
Instrument’ (PDPAI) bepaald. Deze variant van de DCS voor behandelaren is ontwik-
keld door Dolan (1999).

Dit hoofdstuk beschrijft de instrumenten, het bijbehorende theoretisch kader
en de toepassingsmogelijkheden ten behoeve van het gerandomiseerde onderzoek
in de jeugd-ggz.

De ontwerpers van beide schalen hebben schriftelijk toestemming verleend om
ze te vertalen, op toepasbaarheid te testen en toe te passen.

De Decisional Conflict Scale (DCS) en het Providers’ Decision Process Assess-
ment Instrument (PDPAI) zijn door twee onafhankelijke taaldeskundigen vanuit het
Engels naar het Nederlands vertaald en vervolgens weer naar het Engels ‘terugver-
taald’ om een adequate vertaling te waarborgen.

The Ottawa Decision Support Framework (ODSF)

Het concept decisional conflict maakt onderdeel uit van het zogenaamde Ottawa
Decision Support Framework (ODSF). Het ODSF is ontworpen als leidraad voor de
ontwikkeling van interventies die zijn gericht op gezamenlijke besluitvorming (‘sha-
red decision making’). Het doel van dergelijke interventies is de kwaliteit van de
besluitvorming te verbeteren door de — voor verandering vatbare — determinanten
van de beslissingen gunstig te beinvlioeden. Uitgangspunt van het ODSF is dat een
kwalitatieve verbetering van de besluitvorming de patiént ten goede komt. Volgens
het ODSF zijn adequate kennis over behandelingsopties, realistische verwachtingen,
voldoende steun en keuzevrijheid bij patiénten, tevredenheid over het besluit bij
alle betrokkenen en gedeelde opvattingen over de diagnostiek en de geadviseerde
interventies belangrijke factoren die de kwaliteit van de besluitvorming bepalen. In
het veld van gezondheidsgerelateerde besluitvorming onderscheidt het ODSF zich
door het definiéren en operationaliseren van het concept ‘decisional conflict’.
Hiermee kunnen de effecten van interventies op het proces en de besluiten worden
geévalueerd. Het ODSF is als raamwerk vooral gebruikt bij preventieve interventies
(Légaré e.a. 2006). Omdat dit onderzoek is gericht op besluitvorming binnen een
diagnostiek-behandelingstraject, is aan het oorspronkelijk raamwerk een element
toegevoegd. Dit betreft de invloed van het diagnostisch proces dat aan het advies-
gesprek vooraf gaat. Aspecten van het diagnostisch proces (zoals wacht- en door-
looptijden, de diagnostiekmethoden en de voorbereiding op het adviesgesprek) zijn
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factoren die in het onderzoek zijn geregistreerd. In figuur 5.1 is het aangepaste
ODSF grafisch weergegeven. Het ODSF definieert een goede beslissing als een be-
slissing die op basis van de beste kennis en congruent aan de persoonlijke waarden
wordt genomen.

Het ODSF is in het gerandomiseerd gecontroleerd onderzoek gebruikt als con-
ceptueel raamwerk om de besluitvorming tijdens het adviesgesprek te evalueren.

Kenmerken
behandelaar
- socio-demografische

gegevens
- reactie op onze.lferheld Beslissings-
- voorkeursrol bij P ambivalentie

besluitvorming (a) behandelaar
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Effecten voor
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. : Besluitvormingsproces |
Diagnostisch proces Mate van >
(inclusief voorbereiding overeenkomst
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prek (b)) —| - aard van de beslissing »| Effecten voor
- onzekerheid inherent 'y de ouder(s)
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Kenmerken ouder(s)

- socio-demografische
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- voorkeursrol bij
besluitvorming (c)
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Figuur 5.1: Het aangepaste conceptuele raamwerk (ODSF)

De interventie richt zich op de volgende elementen (cursief, vetgedrukt aangegeven):

a. de voorkeursrol bij de besluitvorming van de behandelaren, b. de voorbereiding op het adviesgesprek,
c. het expliciteren van de voorkeursrol bij de besluitvorming van de ouders en d. de wijze waarop het
adviesgesprek zelf is gestructureerd, inclusief de visualisatie.

Het met stippellijn omgekaderd element is toegevoegd aan het oorspronkelijke ODSF.

Beslissingsambivalentie

Met de operationalisatie van het ‘decisional conflict’ ofwel ‘beslissingsambivalentie’
onderscheidt het ODSF zich in het onderzoeksveld naar medische besluitvorming.
Beslissingsambivalentie wordt omschreven als ‘een toestand van onzekerheid over
welke stappen genomen moeten worden wanneer keuzen tussen competitieve
acties risico’s, verlies, spijt of aantasting van persoonlijke waarden met zich mee
brengen’ (O’Connor 1995). Belangrijk is het gegeven dat beslissingsambivalentie
niet refereert aan een transactioneel conflict tussen individuen. Beslissingsambiva-
lentie is een intrapersoonlijk psychologisch construct. Beslissingsambivalentie wordt
negatief beinvioed door: inadequate kennis, irreéle verwachtingen, onduidelijke
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waarden- en normoordelen, ongewilde externe druk, ongeschikte ondersteuning en
tekortschietende informatie om tot een goede beslissing te komen.

Verondersteld wordt dat hoe lager de beslissingsambivalentie is, des te groter
de kans is op een positieve uitkomst van de beslissing. Dergelijke positieve effecten
(begrip en tevredenheid bij de patiént) zijn voor de korte termijn aangetoond. Con-
sistent bewijs voor lange termijn effecten is er niet (Elwyn 2001; Zandbelt 2006).

Decisional Conflict Scale (DCS)

Kenmerken

De DCS is ontworpen aan de hand van de aspecten die het decisional conflict con-
struct kenmerken, ‘onzekerheid’, ‘factoren die bijdragen aan onzekerheid’ en ‘per-
cepties met betrekking tot effectieve besluitvorming’. Via testversies bij diverse
populaties die beslissingen met betrekking tot de gezondheid moesten nemen is de
DCS tot stand gekomen. Deze versie is in eerste instantie getoetst in twee beslis-
singssituaties: de keuze voor griepvaccinatie en screening voor borstkanker. De DCS
meet het niveau van beslissingsambivalentie die patiénten ervaren bij het nemen
van beslissingen over hun gezondheid. De DCS heeft 16 items, die op een 5-punt
likertschaal gescoord worden (helemaal mee eens, mee eens, niet mee eens/niet
oneens, mee oneens, helemaal mee oneens) (O’Connor 1995).

De eerste subschaal (3 items) meet de mate van onzekerheid, bijvoorbeeld hoe
moeilijk de patiént het vindt om te beslissen.

De tweede subschaal (9 items) meet de mate waarin bepaalde factoren bijdra-
gen aan de onzekerheid, zoals gebrek aan informatie over verschillende opties.

De derde subschaal (4 items) meet de mate waarin de patiént de beslissing als
effectief ervaart. Hiermee wordt bepaald in hoeverre de keuze op basis van geschik-
te informatie en overeenkomstig eigen waarden is gemaakt. Deze schaal kan alleen
worden afgenomen als de besluitvorming heeft plaats gevonden.

Aangezien de subschalen respectievelijk ‘onzekerheid’, ‘onzekerheid bepalende
factoren’ en ‘ervaren effectiviteit/kwaliteit van de beslissing’ meten, mag een sterke
onderlinge samenhang worden verwacht. De schalen zijn a priori samengesteld
door O’Connor (1995) en niet getoetst in een factoranalyse.

De DCS is na validatie voor de twee bovengenoemde patiéntenpopulaties in
Canada getest in zeventien beslissingsprocessen van diverse aard, zoals intubatie bij
COPD, schizofrenie-behandeling, CVA-preventie, genetische screening en been-
mergtransplantatie (O’Connor 1995). Er is een Franse (Mancini e.a. 2006) en een
Spaanse (Urrutia e.a. 2008) versie. Koedoot en medewerkers (2001) hebben de DCS
gevalideerd voor gebruik bij oncologische patiénten in Nederland. De Nederlandse
versie van de DCS wordt in dit onderzoek de Beslissings Ambivalentie Schaal (BAS)
genoemd (zie bijlage 5).
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Providers’ Decision Process Assessment Instrument (PDPAI)

Kenmerken

Dit instrument heeft Dolan (1999) ontworpen door 10 items van de DCS, die equiva-
lente thema’s weerspiegelen vanuit het perspectief van de behandelaar, aan te
passen. Twee items (de kennis betreffende respectievelijk voor- en nadelen) werden
in één item gecombineerd. Hij voegde drie nieuwe items toe: ten eerste het gemak
om als behandelaar alle overwegingen te identificeren, ten tweede zicht op de op-
vattingen van de patiént over de besluitvorming en ten derde zicht op diens tevre-
denheid over de besluitvorming. De psychometrische eigenschappen (betrouw-
baarheid en validiteit) van de schaal zijn in twee verschillende centra voor interne
geneeskunde geévalueerd. Het instrument is geschikt gebleken om de mate van
tevredenheid van de behandelaar met betrekking tot medische beslissingsproces-
sen te evalueren, in elk geval in de interne geneeskunde. (Dolan 1999). Dolan be-
veelt aan bij gebruik van het instrument in een andere setting de betrouwbaarheid
en validiteit ervan in deze context eerst te onderzoeken. Het PDPAI wordt in dit
onderzoek de Beoordelingschaal Besluitvormingsproces Behandelaar (BBB) ge-
noemd (zie bijlage 6).

De analyses in dit hoofdstuk zijn gericht op het bevestigen van de validiteit en
betrouwbaarheid van de BAS en de BBB bij toepassing in de jeugd-ggz. De instru-
menten worden gebruikt om de beslissingsambivalentie te meten bij respectievelijk
ouders en behandelaren voorafgaand en aansluitend aan het adviesgesprek na het
diagnostisch traject.

Methode

Onderzoekspopulatie

Ouders van kinderen jonger dan 12 jaar die zijn aangemeld voor reguliere diagnos-
tiek en behandeling bij twee jeugd-ggz-centra te Sittard in Limburg, zijn betrokken
in dit onderzoek. In de periode 15 mei 2008 tot en met 31 juli 2009 werden de ou-
ders van 113 kinderen hiervoor benaderd. De psychometrische analyses van de BAS
en de BBB vonden plaats aan de hand van de data van de ouders van 81 kinderen
(moeders n = 75; vaders n = 54). Qua samenstelling betreft het een voor de jeugd-
ggz gebruikelijke populatie (zie voor details hoofdstuk 6).

Alle statistische analyses zijn uitgevoerd met de antwoorden op de BAS-16 en
de BBB-12 na het adviesgesprek (T2: meteen na afloop van het adviesgesprek, voor
de test-hertest betrouwbaarheid ook T3: één week na het adviesgesprek).
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Statistische analyses en methoden

De psychometrische eigenschappen van de Beslissings Ambivalentie Schaal (BAS) en
van de Beoordelingsschaal Besluitvorming Behandelaar (BBB) zijn als volgt onder-
zocht:

Betrouwbaarheid

Twee aspecten van betrouwbaarheid zijn geanalyseerd: de test-hertest betrouw-
baarheid en de interne consistentie van de schalen. Voor de test-hertest betrouw-
baarheid van de BAS-16 en de BBB-12 zijn scores meteen na het adviesgesprek en
één week later gecorreleerd, met de ‘intraclass correlation coéfficiént’ [ICC]. Als
grenswaarden voor de ICC zijn genomen: ICC < 0.4 is slecht, 0.4 < ICC < 0.75 is rede-
lijk tot goed en ICC = 0.75 is uitstekend voor reproduceerbaarheid (Rosner 2006,
pag. 614).

Omdat niet alle ouders tweemaal de BAS-16 hebben ingevuld, is nagegaan of er
een significant verschil in BAS-16 is tussen ouders die alleen op T2 de BAS-16 heb-
ben en ouders die tweemaal (op T2 en T3) de BAS-16 hebben ingevuld (t-toets).

De interne consistentie meet in hoeverre de verschillende items van de schaal
met elkaar samenhangen. De interne consistentie is gemeten met de Cronbach’s
alpha. Een Cronbach’s alfa tussen 0,80 en 0,90 wordt als goed beschouwd, tussen
0,70 en 0,80 als matig en lager dan 0,70 als erg matig of problematisch (Van der Zee
2004).

Factoranalyses

Om te onderzoeken of het 3-factor model, voorgesteld door O’Connor, ook de rela-
ties tussen de items in de setting van jeugd-ggz goed beschrijft, is een confirmatieve
factoranalyse uitgevoerd op de BAS-16. Aangezien er geen specifieke hypotheses
voor effecten van het gestructureerd adviesgesprek waren ten aanzien van de sub-
schalen is de ‘fit’ ook vergeleken met een 1-factor model. Tot slot is een 2-factor
model geévalueerd waarin onderscheid wordt gemaakt tussen de eerste twaalf
items (f1: onzekerheid, en factoren die bijdragen aan onzekerheid) en de laatste vier
items (f2: ervaren effectiviteit). Analyses zijn apart uitgevoerd voor moeders en
vaders. Voor de behandelaars is getoetst of een 1-factor model (Dolan 1999) dan
wel een 2-factor model (f1: beslissingsambivalentie; f2: ervaren effectiviteit) beter
past bij de data. Voor het beoordelen van de fit van de modellen werden verschil-
lende goodness of fit-maten gebruikt, namelijk: (a) de x2-per-vrijheidsgraadratio
(x2/df) waarbij waarden van <5 en <3 respectievelijk een acceptabele en een goede
fit weergeven; (b) de comparative fit index (cfi), waarbij waarden boven de 0,90 een
acceptabele en waarden boven de 0,95 een goede fit weergeven; (c) de root mean
square error of approximation (rmsea), waarbij een waarde van <0,08 een accepta-
bele fit en waarden van <0,05 een goede fit weergeven.
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Constructvaliditeit

Constructvaliditeit gaat over de vraag of het instrument meet wat het zou moeten
meten, in dit geval: beslissingsambivalentie. De constructvaliditeit van de BAS-16 is
onderzocht door de gemiddelde score van de groep die het advies accepteert en die
van de groep die het advies uitstelt vanwege twijfel te vergelijken met behulp van
de twee-steekproeven t-toets. Naar verwachting zijn de scores hoger in de groep
die de beslissing uitstelt. Immers, er mag worden verondersteld dat twijfel over het
advies gepaard gaat met onzekerheid/onvoldoende tevredenheid en dat acceptatie
van het advies duidt op meer tevredenheid en zekerheid. Degenen die het oneens
zijn met het advies, kunnen dit vanuit overtuiging ofwel uit twijfel doen en worden
in deze vergelijking niet meegenomen (n = 5).

Om de constructvaliditeit van de BBB-12 te bepalen, is de hypothese dat een
negatieve correlatie bestaat tussen de beslissingsambivalentie en de tevredenheid
met de beslissing getest. Deze correlatie is gemeten met de Spearman’s correlatie
coéfficiént tussen de indexscores en twee tevredenheiditems overeenkomstig het
onderzoek van Dolan (1999). Het eerste tevredenheiditem vraagt de behandelaren
aan te geven welke kwalificatie past bij het gevolgde adviesproces. Het item vraagt
naar hoe ze zich zouden voelen als zij voor de rest van hun loopbaan elke beslissing
over zorg op precies dezelfde wijze als zojuist gedaan, zouden maken. Zij konden
kiezen uit: afschuwelijk, ongelukkig, ontevreden, neutraal, tevreden, gelukkig of
opgetogen. Deze waardeoordelen zijn voor de analyse naar een numerieke schaal
(van 1 tot 7) omgezet. Het tweede tevredenheiditem vraagt naar de kwaliteit van de
beslissing die genomen is (11-puntschaal van 0-10).

De antwoorden van de BAS-16 en BBB-12 zijn gecodeerd van 1 tot 5 en vervol-
gens is een gemiddelde itemscore berekend (range 1-5). Alle analyses zijn uitge-
voerd op de gemiddelde itemscores. De analyses voor de betrouwbaarheid en con-
struct validiteit zijn uitgevoerd met SPSS 17.0; de factoranalyses zijn uitgevoerd in
Mplus 5.1.Tweezijdige p-waarden < 0.05 worden beschouwd als statistisch signifi-
cant.

Resultaten

Betrouwbaarheid

De intraclass correlation coéfficiént (ICC) bij test-hertestonderzoek voor de BAS was
voor de moeders 0,78 en voor de vaders 0,67. De ICC voor de behandelaars is 0,90.
De BAS-16 op T2 van de ouders die alléén op T2 de BAS-16 hebben ingevuld ver-
schilde statistisch niet van die van de ouders die tweemaal de BAS-16 hebben inge-
vuld: moeders (BAS-16 eenmaal = 2,07, BAS-16 tweemaal 2,23, p = 0,14); vaders
(BAS-16 eenmaal = 2,17; BAS-16 tweemaal 2,31, p = 0,47). Bij de controlegroep had
één van de moeders de vragenlijst een week na het adviesgesprek sterk afwijkend
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ingevuld. De gemiddelde itemscore van deze moeder meteen na het adviesgesprek
(T2) was 1,75. Een week later (T3) was de score 3,94. De ICC was bij inclusie van
deze afwijkende waarde 0,67 in plaats van 0,78. Deze moeder gaf als toelichting dat
zij het geheel niet eens was met het feit dat geen diagnose noch een indicatie voor
behandeling was gesteld ondanks de problemen die ze thuis en op school met haar
kind ondervonden. Hoewel de score in zekere zin haar gevoel van onvrede duidelijk
weerspiegelde (en dat is wat de BAS-16 meet), lijkt in dit geval vooral een niet opge-
lost conflict tussen de ouder en de behandelaar de basis voor de onvrede. Het is
duidelijk dat deze uitkomst het algehele beeld van de overige scores sterk bein-
vloedde.

Tabel 5.1: Betrouwbaarheid van de BAS en de BBB

n Test-hertest ICC N Cronbach’s alfa
Moeders
BAS-16 (1-16) 51 0,78* (0,67**) 75 0,86
BAS-16 (1-12) 0,83
BAS-16 (13-16) 0,78
O’Connor (1-3) 0,78
O’Connor (4-12) 0,78
O’Connor (13-16) 0,78
Vaders
BAS-16 (1-16) 41 0,67 54 0,86
BAS-16 (1-12) 0,81
BAS-16 (13-16) 0,77
O’Connor (1-3) 0,57
O’Connor (4-12) 0,76
O’Connor (13-16) 0,77
Behandelaren
BBB-12 (1-12) 79 0,90 81 0,90
BBB-12 (1-7) 0,89
BBB-12 (8-12) 0,90

BAS = Beslissings Ambivalentie Schaal (met tussen haakjes de betreffende items); BBB = Beoordeling-
schaal Besluitvormingsproces Behandelaar (met tussen haakjes de betreffende items); ICC = intraclass
correlation coéfficiént;

* waarde ICC bij exclusie van 1 sterk afwijkende BAS-score bij hertest

** waarde bij inclusie van alle data

De Cronbach’s alfa voor de BAS-16 bij zowel de moeders als de vaders was 0,86. De
Cronbach’s alfa voor de BBB-12 was 0,90 (tabel 5.1). Tabel 5.1 toont ook de Cron-
bach alpha’s van de subschalen op basis van O’Connor en die van het twee factor
model, waarvan de factor analyses hierna worden besproken. De interne consisten-
tie was iets hoger voor de totale BAS-16 dan voor de subschalen.
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Factor analyses

Tabel 5.2 toont de resultaten van de factoranalyses voor de BAS-16. Op basis van de
X2-per-vrijheidsgraadratio (x2/df) hadden alle modellen een goede fit. Echter de CFl
en RMSEA wezen op een bijna acceptabele fit. De fit was iets beter voor moeders
dan voor vaders. De items 12 (moeders en vaders; ‘ik heb voldoende steun van
anderen bij het maken van deze keuze’), en 9 (vaders; ‘ik weet hoe belangrijk de
risico’s en bijwerkingen van de geadviseerde behandeling voor mij zijn bij het ne-
men van deze beslissing’) droegen weinig bij aan de factors, hun lading was niet
significant. Echter werden ze weggelaten uit de modellen dan verbeterden de mo-
dellen minimaal.

Tabel 5.2: Confirmatieve factoranalyse van de BAS-16

Moeders X df X*/df CFI RMSEA
QO’Connor — 3 factor 167.16 98 1.71 0.86 0.095
1 factor* 158.00 98 1.61 0.89 0.089
139.67 84 1.66 0.89 0.092
2 factor (1-12 en 13-16)* 163.89 98 1.67 0.87 0.093
145.72 84 1.73 0.88 0.097
Vaders X2 df X*/df CFI RMSEA
O’Connor — 3 factor** 164.11 98 1.67 0.83 0.110
136.65 84 1.63 0.86 0.106
1 factor** 162.67 100 1.62 0.84 0.106
117.86 94 1.25 0.87 0.103
2 factor (1-12 en 13-16)** 164.49 100 1.64 0.83 0.107
118.69 74 1.60 0.87 0.104

O’Connor 3 factoren zijn items 1-3, 4-12 en 13-16. Het 2 factor model heeft als factors items 1-12 en 13-
16.

* ltem 12 (‘ik heb voldoende steun van anderen bij het maken van deze keuze’) laadde niet significant op
de factor. Cursief zijn de resultaten weergegeven van het model zonder dit item.

** Items 9 (‘ik weet hoe belangrijk de risico’s en bijwerkingen van de geadviseerde behandeling voor mij
zijn bij het nemen van deze beslissing’) en 12 (‘ik heb voldoende steun van anderen bij het maken van
deze keuze’) laadden niet significant op de factors. Schuin gedrukt zijn de resultaten weergegeven van
het model zonder deze items.

X?= Chi-kwadraat ; df = vrijheidsgraad; X2/df = Chi-kwadraat-per-vrijheidsgraadratio; CFl = comparative fit
index; RMSEA = root mean square error of approximation.

Tabel 5.3 toont de resultaten van de factoranalyse van de BBB-12. Ook hier was de
x2-per-vrijheidsgraadratio (x2/df) goed. Het 2-factor model had een betere x2-per-
vrijheidsgraadratio, hogere CFl en lagere RMSEA dan het 1-factor model.
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Tabel 5.3: Confirmatieve factoranalyse van de BBB-12

X df X*/df CFI RMSEA
1 factor 86.84 49 1.77 0.93 0.098
2 factor (1-7 en 8-12) 75.90 52 1.46 0.96 0.075

X’ = Chi-kwadraat ; df = vrijheidsgraad; X’/df = Chi-kwadraat-per-vrijheidsgraadratio;
CFl = comparative fit index; RMSEA = root mean square error of approximation.

Validiteit

De gemiddelde score op de BAS-16 was bij de moeders die akkoord gaan met het
advies (n = 65) vergeleken met de moeders die twijfelen over het advies en nog
geen beslissing nemen (n = 8) significant lager (tabel 5.4). Bij de vaders (acceptatie n
= 43; twijfel n = 8) was het verschil op de BAS-16 eveneens significant lager (tabel
5.4).

Tabel 5.4: Gemiddelde scores op de BAS tussen ouders die akkoord gaan met het advies en ouders die
het advies vanwege twijfel uitstellen.

Akkoord met het advies Stellen beslissing uit
n Gemiddelde (SD) n Gemiddelde (SD) p
BAS-16 moeders 65 2,11 (0,37) 8 2,73 (0,35) <0,001
BAS-16 vaders 43 2,23(0,36) 8 2,71 (0,54) 0,043

BAS-16 = Beslissings Ambivalentie Schaal (16 items) p-waarde is tweezijdig. De scores in de tabel zijn niet
gecorrigeerd voor uitgangswaarde van de BAS of voor opleidingsniveau, hiervoor waren de aantallen te
klein.

Bij de behandelaren is de hypothese dat de gemiddelde score op de BBB significant
negatief correleert met de twee tevredenheiditems betreffende de emotionele
beleving van de behandelaar over de beslissing en diens inschatting van de kwaliteit
van de beslissing bevestigd. De uitkomsten zijn weergegeven in tabel 5.5.

Tabel 5.5: Correlatie tussen de gemiddelde score op de BBB en twee tevredenheiddimensies

Emotionele beleving beslissing Inschatting kwaliteit beslissing
BBB-7 -0,44 -0,58
BBB-12 -0,59 -0,69

BBB-7/-12 = Beoordelingschaal Besluitvormingsproces Behandelaar (7 respectievelijk 12 items)
N = 80; p-waarde allen < 0,001

Bespreking

In dit hoofdstuk zijn de psychometrische eigenschappen van de beslissingsambiva-
lentieschalen BAS en BBB geévalueerd voor toepassing in de jeugd-ggz. De uitkom-
sten voor de betrouwbaarheid en validiteit in deze setting zijn hieronder weergege-
ven.
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Betrouwbaarheid

De test-hertestcorrelatie was hoog tot zeer hoog. Dat de correlatie bij de ouders
wat lager is dan bij de behandelaren is te verwachten en te begrijpen. Het ligt voor
de hand dat de uitgewisselde informatie in de dagen na het adviesgesprek verder
uitwerking op hen heeft. Bij de vaders lijkt dit proces van doordenken meer aan de
orde dan bij de moeders, gezien de lagere ICC bij de vaders. Misschien komt dit
doordat de meeste moeders gedurende het diagnostisch traject vaker met hun kind
aanwezig zijn dan de vaders, terwijl vaders eerder bij de start en/of de afronding
van de diagnostische fase meekomen.

De interne consistentie van de BAS-16 en BBB-12 is zeer goed. De waarden van
de Cronbach’s alfa (0,86 en 0,90) komen vrijwel overeen met de bevindingen bij het
oorspronkelijk validatie-onderzoek van de DCS (Cronbach’s alfa variérend van 0,78
tot 0,92) door O’Connor (1995) en het validatie-onderzoek van de PDPAI (0,83 tot
0,90) door Dolan (1999).

Factoranalyse

De factoranalyse toont een ongeveer even goede fit voor de BAS-16 en de O’Connor
schalen. Echter de Cronbach’s alfa’s zijn lager voor de subschalen van O’Connor dan
voor de totaalschaal. De voorkeur gaat hier naar het 1 factor model, omdat het
opsplitsen in meerdere factoren geen verbetering in model fit gaf. Item 12 draagt
niet bij aan het construct beslissingsambivalentie in deze analyses. Item 12 gaat als
enige item over de steun van anderen in de keuze rondom behandeling. Op het
moment dat ouders de BAS-16 invullen hebben zij nog geen overleg kunnen hebben
met anderen. Het is mogelijk dat dit item later wel bijdraagt aan het construct be-
slissingsambivalentie. De factoranalyse voor de BBB-12 toont duidelijk twee facto-
ren, één die beslissingsambivalentie meet en één die ervaren effectiviteit meet.

Constructvaliditeit

De BAS-16 lijkt goed te discrimineren tussen ouders die wel en ouders die nog niet
akkoord gaan met het (behandelings)advies. Deze uitkomsten bevestigen dat de
BAS-score voldoende de mate van onzekerheid over de beslissing weerspiegelt. De
sterk significante negatieve correlatie met de tevredenheidschalen bevestigt de
constructvaliditeit van de BBB-7 en de BBB-12. In het onderzoek van Dolan (1999)
zijn alleen de waarden van de totale schaal (BBB-12) vermeld. Die liggen in dezelfde
orde van grootte (- 0,52 en - 0,67).

Samenvatting en conclusie

Samenvattend kan worden gesteld dat de BAS en de BBB in deze setting geschikt
zijn om beslissingsambivalentie te meten. De bruikbaarheid komt tot uitdrukking in
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goede waarden voor de betrouwbaarheid en de validiteit van deze instrumenten.
De factoranalyse voor de BAS past het meest bij een 1-factormodel. Bij de factor-
analyse van de BBB komen twee factoren naar voren.

Geconcludeerd wordt dat deze instrumenten geschikt zijn om toe te passen bij
het onderzoek naar besluitvorming over de behandeling van kinderen onder de
twaalf jaar die zijn onderzocht in de jeugd-ggz.
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Hoofdstuk 6

Gerandomiseerd gecontroleerd
klinisch onderzoek

Deel 1: Methode en effectevaluatie

Hoe zwaar valt elke beslissing
Hippocrates

Lees in dit hoofdstuk dat het toepassen van het gestructureerd adviesgesprek bij ouders die
een beslissing moeten nemen over de behandeling van hun kind de ouders minder onze-
ker/meer tevreden doet zijn over de te maken keuze. De ouders vinden de informatie meer
geschikt en meer overeenkomstig de eigen waarden dan de ouders in de controlegroep.
Hoewel de ouders uit beide groepen het in hoge mate met de behandelaren eens zijn over
de diagnostische conclusies en het behandelingsadvies, stellen de ouders van de controle-
groep hun beslissing over het advies meer uit dan de ouders uit de interventiegroep. De
effecten van de interventie zijn positief voor wat betreft tevredenheid bij alle betrokkenen
en gezamenlijke besluitvorming. In eerder onderzoek is aangetoond dat deze aspecten
belangrijk zijn voor het ontwikkelen van een goede werkalliantie en voor het verdere be-
loop van de behandeling.
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Inleiding

Dit hoofdstuk beschrijft de opzet en de effectevaluatie van het prospectief geran-
domiseerde gecontroleerde klinisch onderzoek (RCT) naar de waarde van het ge-
structureerd adviesgesprek voor ouders die beslissen over de behandeling van hun
kind.

De wetenschappelijke achtergrond en rationale voor dit onderzoek zijn be-
schreven in hoofdstuk 1. Kort samengevat is uit literatuuronderzoek (hoofdstuk 2)
en uit een landelijke inventarisatie onder jeugd-ggzinstellingen (hoofdstuk 3) geble-
ken dat een gestructureerd adviesgesprek weinig wordt gebruikt, maar dat het wel
zou kunnen bijdragen aan een doelmatiger en effectiever beloop van het behande-
lingsproces. Op basis van deze informatie en klinische ervaringen is een concept-
stramien voor advisering tot stand gekomen. In een Delphi-onderzoek onder ex-
perts is dit concept bediscussieerd en is consensus bereikt over een passend stra-
mien voor het gestructureerd adviesgesprek (hoofdstuk 4).

De gedachten hierachter zijn dat advisering doelmatiger en effectiever is voor
het verloop van het behandelingsproces als:

e de ouders en de behandelaar tevreden zijn en zich zeker voelen over de uit-
komst van het adviesgesprek;

e de ouders naar eigen behoefte goed zijn geinformeerd;

e de perspectieven van de ouders en de behandelaar voldoende overeenkomen;

e de ouders naar eigen behoefte hebben kunnen meebeslissen;

e de informatie wordt gevisualiseerd.

Met een gestructureerd adviesgesprek kunnen deze punten meer worden geéffec-

tueerd dan met een niet-gestructureerd adviesgesprek (ofwel ‘care as usual’).

Deze hypothese is aan de hand van de volgende vragen getoetst:

Bevordert het gestructureerd adviesgesprek met ouders van kinderen die zijn on-
derzocht in een instelling voor jeugd-geestelijke gezondheidszorg meer dan het
niet-gestructureerde adviesgesprek:

1. a. de afname van beslissingsambivalentie bij de ouder(s)?

b. de afname van beslissingsambivalentie bij de behandelaar?

2. a. het oordeel van de ouder(s) dat zij goed geinformeerd een keuze voor hun
kind hebben gemaakt?

b. de mate waarin de probleemdefinities van de behandelaar en de ouder(s)

worden gedeeld?

c. de mate waarin de zienswijzen van de behandelaar en de ouder(s) over het

(behandelings)advies overeenkomen?

d. de mate waarin naar behoefte de besluitvorming gezamenlijk tot stand ge-

komen is?
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Dit hoofdstuk gaat in op bovenstaande vragen. In deel 2 (hoofdstuk 7) komt een
aantal procesmatige en kwalitatieve aspecten van de interventie, zoals de waarde-
ring van de visualisatie, aan bod.

Methode

Onderzoekspopulatie

Ouders van kinderen die waren aangemeld bij Orbis GGZ (voorheen Prins Claus
Centrum) of bij Virenze, twee behandelingscentra voor jeugd-ggz te Sittard in Lim-
burg, konden deelnemen aan het onderzoek.

Exclusie-criteria waren: aanmelding in het kader van een spoedeisende of crisis-
situatie en leeftijd van het kind 12 jaar of ouder. Deze leeftijdsgrens is gekozen om-
wille van de haalbaarheid van het onderzoek. Alleen de ouders zijn betrokken bij
het adviesgesprek. In de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst
(WGBO 1995) staan specifieke regels voor het geven van informatie aan en het
verkrijgen van toestemming van minderjarigen en/of hun vertegenwoordigers (arti-
kelen 7:448 en 7:450 BW). Bij kinderen tot 12 jaar beslissen de ouders per definitie
over de eventuele behandeling. Het kind heeft wel recht op informatie afgestemd
op diens bevattingsvermogen. Het onderzoek heeft plaatsgevonden van 15 mei
2008 tot en met 31 juli 2009. In deze periode werd het benodigde aantal kinderen
(n > 74) geincludeerd. De groepsgrootte is gebaseerd op de twee-steekproeven t-
toets met een alfa van 0,05 (tweezijdig) en een power van 0,80, waarbij een verschil
in gemiddelde DCS-score tussen interventie en controlegroep na het adviesgesprek
van 0,30 (SD 0,45; gestandaardiseerde effectgrootte 0,67) beschouwd wordt als
klinisch relevant. Bij deze waarden zijn minimaal 37 kinderen per groep nodig. Het
verschil in gemiddelde DCS-score is vergelijkbaar bij verschillende onderzoeken
(O’Connor 1995; Koedoot e.a. 2001; Mancini e.a. 2006) maar de genoemde stan-
daarddeviaties variéren van 0,23 (O’Connor 1995) tot 0,64 (Koedoot e.a. 2001).

Alle ouders hebben informed consent gegeven voor deelname. De Medisch
Ethische Toetsingscommissie van het ‘Atrium Medisch Centrum Parkstad - Maas-
landziekenhuis’ te Heerlen heeft toestemming verleend voor het onderzoek.

De ouders zijn willekeurig aan een behandelaar toegewezen. Omdat behandela-
ren slechts aan één conditie kunnen deelnemen, zijn de behandelaren gerandomi-
seerd naar interventie (gestructureerd adviesgesprek) of controle (‘care as usual’).
In totaal hebben twintig behandelaren aan het onderzoek deelgenomen, gelijk ver-
deeld over de twee condities.

Interventie

Om de onderzoeksvragen te beantwoorden, is de gestructureerde vorm van advies-
gesprek (verder ‘interventie’ genoemd) vergeleken met de manier waarop advies-
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gesprekken gebruikelijk plaatsvinden (‘care as usual’ verder ‘controle’ genoemd) op
gerandomiseerde wijze (RCT) onderzocht.

De interventie richt zich op de volgende elementen:

e de voorkeursrol bij de besluitvorming in de adviesfase van de behandelaren;

e de voorbereiding op het adviesgesprek;

e de wijze waarop het adviesgesprek is gestructureerd;

e de visualisatie van de informatie als hulpmiddel bij de informatie-uitwisseling.

In hoofdstuk 4 is de ontwikkeling en definitieve vormgeving van de interventie be-
schreven.

De behandelaren van de interventiegroep zijn via een interactieve training,
waarbij gebruik gemaakt is van een handleiding en video-instructie, vertrouwd ge-
maakt met de theoretische achtergrond en de praktische uitvoering van de inter-
ventie. Het trainingsmateriaal is op verzoek te verkrijgen bij de onderzoeker.

Effectmeting

De uitkomstmaat beslissingsambivalentie is de operationalisatie van de subjectieve
belevingsaspecten tevredenheid en onzekerheid (zie inleiding: vraag 1a en 1b). Be-
slissingsambivalentie (de Nederlandse vertaling van decisional conflict) is een intra-
persoonlijk psychologisch construct dat de beleving rond belangrijke beslissingen
weergeeft (O’Connor 1995). Beslissingsambivalentie geeft de mate van onzekerheid
aan over een te nemen of genomen beslissing. Dit speelt met name als de uitkomst
van de beslissing onzeker is, een zeker risico aan de orde is, of juist een potentieel
gewin en als de keuze moet worden afgewogen ten op zichte van andere opties.
Verondersteld wordt dat hoe lager de beslissingsambivalentie uitvalt, des te groter
de kans is op een positieve uitkomst van de beslissing.

Beslissingsambivalentie wordt bij patiénten gemeten met de Decisional Conflict
Scale (DCS) (O’Connor 1995). Dolan (1999) heeft het instrument geschikt gemaakt
om het beslissingsproces vanuit het perspectief van de behandelaar te evalueren.
Deze variant voor de behandelaar wordt ‘the Providers’ Decision Process Asses-
sment Instrument’ (PDPAI) genoemd. De Nederlandse versie van de DCS is in dit
onderzoek de Beslissings Ambivalentie Schaal (BAS) genoemd en de PDPAI de Be-
oordelingsschaal Besluitvorming Behandelaar (BBB). In hoofdstuk 5 zijn deze scha-
len toegelicht en is de toepasbaarheid voor deze setting onderzocht. Hierbij blijkt
dat de schalen een hoge betrouwbaarheid en voldoende validiteit hebben in de
jeugd-ggz.

De BAS en de BBB zijn direct voor het adviesgesprek (T1) en direct na afloop
ervan (T2) ingevuld (zie schema 6.1). Vlak voor het adviesgesprek (T1) hebben alle
ouders enkel de eerste twaalf items van de BAS ingevuld. Deze items gaan over de
onzekerheid over de beslissing en factoren die daarop invloed hebben. Als sprake is
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van meerdere opvoeders in verschillende woonsituaties, is alleen het adviesgesprek
met de opvoeders die het hoofdverblijf voor het kind bieden in het onderzoek be-
trokken.

Op T1 heeft de behandelaar de eerste zeven items in van de BBB ingevuld, die
vooral de mate van onzekerheid over het advies en de besluitvorming weergeven.

Om het effect van de interventie te meten is meteen na het adviesgesprek (T2)
de BAS (1-16) opnieuw ingevuld, inclusief de vier items die de evaluatie van de be-
slissing betreffen. Hebben meerdere adviesgesprekken plaatsgevonden, dan valt T2
na het laatste adviesgesprek. Tevens geven de ouders aan of zij na het adviesge-
sprek akkoord zijn met het advies, of ze nog twijfelen of dat ze het advies hebben
verworpen. Tot slot hebben zij een oordeel gegeven over het verloop en over een
aantal inhoudelijke aspecten van het adviesgesprek.

De behandelaar heeft op T2 de gehele BBB ingevuld. De extra vijf items weer-
spiegelen ten eerste de indruk van de behandelaar over het beslissingsproces van
de ouders. Dit betreft de indruk over hun afwegingen, begrip van het advies en de
te verwachten therapietrouw. Ten tweede geven deze items het kwalitatief oordeel
over de beslissing van de behandelaar weer. Tevens vermeldt de behandelaar over
welk advies een beslissing is genomen en of ouders het advies aanvaarden, weige-
ren of in beraad nemen. De behandelaren van de interventiegroep geven tot slot de
bruikbaarheid van de interventiemethode aan.

Schema 6.1: Overzicht van de meetmomenten van de RCT
Meting Activiteit

T1 (voorafgaand aan AG) invullen BAS (1-12) door de ouder(s)
invullen BBB (1-7) door de behandelaar

T2 (aansluitend aan AG) BAS (1-16) en 6 (CG) of 10 (IG) vragen m.b.t. verloop adviesgesprek
BBB (1-12) en 9 (CG) of 11 (IG) vragen m.b.t. verloop adviesgesprek

T1,T2: effectmeetmomenten; BAS = Beslissings Ambivalentie Schaal; BBB = Beoordelingschaal Besluit-
vorming Behandelaar; AG = Adviesgesprek; CG = Controlegroep; IG = Interventiegroep.

Kenmerken van kind en ouders

Om rekening te houden met mogelijke verschillen tussen de interventie- en de con-
trolegroep is een aantal achtergrondkenmerken gemeten. Het betreft gegevens van
het kind, van de ouders en van het diagnostisch proces.

Voor het kind zijn dit leeftijd en geslacht, aard en ernst van de problematiek,
gerapporteerd door de ouders met de Child Behavior Checklist [CBCL] (Verhulst e.a.
1996) en door de leerkracht met de Teacher Report Form [TRF] (Verhulst e.a. 1997)
en de DSM IV- classificatie (APA 1994). De DSM-IV- classificaties zijn in het multidis-
ciplinair overleg voorafgaand aan het adviesgesprek bepaald. In alle gevallen heeft
de kinder- en jeugdpsychiater die betrokken is bij de classificatie het kind in kwestie
onderzocht. Om de betrouwbaarheid van deze classificatie te vergroten, heeft een
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tweede, niet bij de casus betrokken kinder- en jeugdpsychiater na de multidiscipli-
naire oordeelsvorming via een dossieranalyse de diagnostische informatie eveneens
geclassificeerd. In circa 20% van de gevallen was sprake van een discrepantie in
classificatie. Conform het protocol is vervolgens in mondeling overleg alsnog con-
sensus bereikt over de classificatie.

Voor de ouders zijn de kenmerken (zelf gerapporteerd): leeftijd, geslacht, ge-
boorteland, opleidingsniveau en de verkorte versie van de Nijmeegse Opvoedings
Stress Index [NOSIK] (De Brock e.a.1992).

Van het diagnostisch proces is geregistreerd: het verloop van het aanmeldings-/
onderzoekstraject (wachttijd van aanmelding tot intake, en ‘doorlooptijd’ van inta-
kegesprek tot adviesgesprek, het aantal adviesgesprekken, de omvang van de ge-
bruikte diagnostiekbronnen en —methoden en de ‘zorgzwaarte’ van het advies (zie
hoofdstuk 4)).

Randomisatie

Randomisatie heeft via de betrokken behandelaar plaatsgevonden, omdat een be-
handelaar slechts in één conditie kan deelnemen. De onderzochte kinderen zijn
eerder bij de start van het diagnostisch proces willekeurig aan de behandelaren
toegewezen.

Op grond van leeftijd, geslacht, geboorteland, discipline, ervaring en de attitude
ten opzichte van onzekerheid van patiénten zijn de behandelaren gegroepeerd in
vergelijkbare paren (zie tabel 6.1). Het laatstgenoemde kenmerk is volgens het toe-
gepaste conceptuele raamwerk ODSF ook van invloed op het besluitvormingsproces
(Légaré e.a. 2006). Door middel van loting is van elk paar bepaald welke behande-
laar wordt getraind in het toepassen van de procedure en welke behandelaar niet.
Een onafhankelijk persoon heeft de loting verricht. Aangezien de ouders niet en de
behandelaren wel op de hoogte zijn van de gehanteerde conditie is sprake van een
enkelblind gerandomiseerd gecontroleerd onderzoek.

Om te evalueren of de randomisatie is geslaagd met betrekking tot de kenmer-
ken van de behandelaar zijn de kenmerken tussen beiden groepen vergeleken. De
groepen verschillen niet significant van elkaar wat betreft samenstelling en kenmer-
ken. De behandelaren van de controlegroep hebben gemiddeld meer ervaring als
behandelaar en met het voeren van adviesgesprekken (niet significant).
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Tabel 6.1: Profielen van de behandelaren van de interventie- en controlegroep

Kenmerken Interventiegroep Controlegroep
Discipline

GZ-psycholoog 4 3

pycholoog, (ortho)pedagoog 4 3

sociaal pedagogisch hulpverlener 1 2

kinder- en jeugdpsychiater 1 1

geestelijke gezondheidskundige 1
Centrum

Orbis GGZ 7 6

Virenze 3 4
Geslacht (vrouw/man) 9/1 9/1
Leeftijd ® 28 (24 — 45) jaar 29 (24 - 49) jaar
Geboorteland

Nederland 9 8

Belgié 1 2
Ervaring als behandelaar ® 4 (1-20) jaar 7 (2-27) jaar
Ervaring met adviesgesprek ° 3(1-17)jaar 5(1-20) jaar
Attitude t.0.v. onzekerheid: “ik kan goed omgaan
met onzekerheid van ouders”

niet mee eens / niet mee oneens 1 2

mee eens 9° 8

Alle genoemde getallen zijn aantallen, tenzij anders aangegeven.
*mediaan (minimum-maximum)
®waarvan 1 zeer mee eens

Statistische methoden

Descriptieve analyses zijn met SPSS 17.0 uitgevoerd om de achtergrondkenmerken
van de ouders en behandelaren en de uitkomsten (behalve BAS en BBB) in beide
groepen te vergelijken en te toetsen: de independent-samples T-test voor continue
variabelen, de Fisher’s exact test voor dichotome variabelen en de Chi-kwadraat
test voor de schaalvariabelen. In geval van niet normaal verdeelde variabelen is de
Mann-Whitney toets uitgevoerd.

Wat betreft de effectanalyse van interventie- versus controleconditie is eerst
gecontroleerd of een multilevel analyse die rekening houdt met clustering van pati-
enten binnen behandelaren noodzakelijk is. Dit is gedaan aan de hand van multile-
vel linear mixed models en de intra class correlations (ICC) binnen behandelaren. Er
bleek geen multilevel analyse nodig te zijn. Omwille van de beperkte power voor
multilevel analyses is vervolgens gekozen voor standaard regressie analyse. Eerst is
gecontroleerd of interventie- en controlegroep niet verschilden in uitgangswaarde
voor BAS en BBB en in achtergrondkenmerken. Vervolgens is met bivariate analyses
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bepaald of achtergrondkenmerken als covariaat in de effectanalyses nodig waren.
De effectanalyse was een regressieanalyse met als afhankelijke variabele de BAS (of
BBB) direct na afloop van het adviesgesprek en als primaire onafhankelijke variabele
interventie versus de controlegroep. Deze analyse is uitgevoerd met en zonder de
uitgangswaarde voor BAS/BBB en covariaten. De significantie is in alle toetsen be-
paald op p < 0,05.

Resultaten

Deelnemers

In de periode 15 mei 2008 tot en met 31 juli 2009 hebben de betrokken behandela-
ren alle ouders van kinderen jonger dan 12 jaar (n = 131) gevraagd deel te nemen
aan het onderzoek.

In figuur 6.1 is aangegeven het totaal aantal kinderen waarvan de ouders in-
stemden met het onderzoek (n = 110), het aantal kinderen dat gerandomiseerd is (n
= 94), de uitvallers (n = 13) en het aantal deelnemers dat het onderzoek heeft vol-
bracht (n = 81).

Het aantal kinderen per betrokken behandelaar varieerde. De mediaan ligt bij beide
groepen bij 3 met in de interventiegroep een spreiding van 1 tot 23 en in de contro-
legroep een spreiding van 1 tot 15. Van twee behandelaren (één afkomstig uit de
interventiegroep en één uit de controlegroep) waren de data van de BAS vanwege
onvolledigheid niet bruikbaar (voor een totaal aantal kinderen n = 3).

In onderstaande tabel staan de karakteristieken van de interventie- en contro-
legroep weergegeven.
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Totaal aantal
patiénten (n = 131)

Totaal aantal
geéxcludeerde patiénten (n = 21)
Reden voor excluderen *

Totaal aantal geincludeerde
patiénten (n = 110)

Totaal aantal niet-gerandomiseerde patiénten
(n=16)
Redenen voor niet randomiseren**

Randomisatie

Interventie Controle (n =43)
volgens protocol (n = 51)

Uitgevallen (n = 6) Uitgevallen (n=7)
Redenen voor uitval*** Redenen voor uitval****
Volbrachten het onderzoek (n = 45) Volbrachten het onderzoek (n = 36)
Niet betrokken bij analyse Niet betrokken bij analyse
(n = 2)***x* (n = 1)*****

Figuur 6.1: Stroomdiagram van de deelname aan de RCT in de interventie- en controlegroep

Uitval:

* bij 21 kinderen weigerden de ouders op voorhand deelname; ** 6 deelname te belastend voor ouders;
4 vergeten door hulpverlener; 2 intern planningsprobleem; 2 geen opgave reden; 1 niet eens met onder-
zoeksopzet; 1 moeite met geven inzagerecht; *** 2 vragenlijsten kwijtgeraakt; 1 vragenlijst (Nosik) te
bezwaarlijk; 1 vergeten in te vullen; 1 ICT-storing (geen voorbereiding mogelijk); 1 ouders hebben geen
tijd; **** 3 deelname te belastend; 2 vragenlijst (Nosik) te bezwaarlijk; 2 ouders vinden vragenlijsten niet
geschikt; ***** te veel ontbrekende data
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Tabel 6.2: Kenmerken van de kinderen en de ouders van de interventie- en controlegroep

Interventiegroep  Controlegroep

Aantal (N) 45 36
Geslacht kind N (%)
Meisjes 12 (26,7) 9(25,0)
Jongens 33(73,3) 27 (75,0)
Leeftijd * 6,1(2,4) 7,1(2,3)
DSM classificatie
As I N (%)
Autismespectrumstoornis (ASS) 18 (40) 11 (30,6)
Aandachtstekort stoornis met/zonder hyperactiviteit (AD[H]D) 6 (13,3) 6(16,7)
Stoornis op de zuigelingen- of kinderleeftijd niet anders 6(13,3) 2 (5,6)
omschreven
Ouder-kind relatieprobleem 5(11,1) 4(11,1)
Taalstoornis 3(6,6) 3(8,3)
Angststoornis 2(4,4) 2 (5,6)
Reactieve hechtingsstoornis - 3(8,3)
Leerstoornis - 2 (5,6)
Overig 5(11,3) 2 (5,6)
As 1IN (%)
1Q gemiddeld of hoger 41 (91,1) 34 (94,4)
1Q beneden gemiddeld 4(8,9) 2 (5,6)
As Il N (%)
Geen lichamelijke aandoening 40 (88,9) 32 (88,9)
Wel een lichamelijke aandoening 5(11,1) 4(11,1)
As IV N (%)
Psychosociale stressfactoren afwezig 11 (24,4) 2 (5,6)
Psychosociale stressfactoren aanwezig 34 (75,6) 34 (94,4)
AsV *
Globaal algemeen functioneren 53 (6,4) 54,4 (8,2)
CBCL *
Internaliseren 14,3 (9,8) 15,1 (10,1)
Externaliseren 16,1 (10,6) 18,1 (13,5)
Totaal probleemscore 50 (26,1) 54,6 (27,3)
TRF *
Internaliseren 10,5 (8,1) 8,6 (8,0)
Externaliseren 10,5 (12,3) 12,5(12,1)
Totaal probleemscore 33,0(22,7) 36,6 (21,8)
Aantal dagen aanmelding tot intake * 86 (64) 92 (69)
Aantal dagen intake tot adviesgesprek * 144 (57) 145 (83)
Aantal diagnostiekmethoden * 11,9 (13,4) 9,8(2,5)
Leeftijd moeder * 36,7 (5,5) 37,6 (6,7)
Geboorteland moeder N (%)
Nederland 41 (91,1) 32 (88,9)
Overig 1(2,2) 2 (5,6)
Onbekend 3(6,7) 2(5,6)
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Interventiegroep Controlegroep

Opleidingsniveau** moeder N (%)

Laag 8(17,8) 11 (30,6)
Midden 21 (46,7) 19 (52,8)
Hoog 12 (26,7) 3(8,3)
Onbekend 4(8,9) 3(8,3)
Leeftijd vader * 39,8 (5,3) 39,4 (6,0)
Geboorteland vader N (%)
Nederland 38 (84,4) 29 (80,6)
Overig - 2(5,6)
Onbekend 7(17,8) 5(13,9)
Opleidingsniveau** vader N (%)
Laag 11 (24,4) 11 (30,6)
Midden 10 (22,2) 18 (50,0)
Hoog 17 (37,8) 2(5,6)
Onbekend 7 (15,6) 5(13,9)
Niveau Opvoedingsstress (NOSIK) * 4,3(1,3) 4,3(1,9)

Alle vergelijkingen interventie- versus controlegroep p > 0.05 behoudens opleidingsniveau moeder p =
0,03 en opleidingsniveau vaders p = 0,01; * gemiddelde (standaard deviatie); ** Opleidingsniveau: laag
(= basisonderwijs, VMBO, LBO), midden (= VWO, MBO) en hoog (= HBO/universiteit)

Bij toetsing van deze achtergrondvariabelen zijn geen significante verschillen tussen
de interventie- en de controlegroep gebleken, behalve voor het opleidingsniveau
van de zowel de moeders (p = 0.03) als van de vaders (p = 0.01). Meer moeders en
vaders uit de interventiegroep vergeleken met de ouders in de controlegroep heb-
ben een hogere beroeps- of universitaire opleiding afgerond. Deze hoger opgeleide
ouders waren evenredig verdeeld over de behandelaren en de twee behandelings-
centra (p = 0,08 bij de moeders, p = 0,09 bij de vaders). Omdat de ouders willekeurig
zijn toegewezen aan de behandelaren berust dit verschil tussen beide groepen op
toeval.

Ongeveer driekwart van de kinderen was jongen, gemiddeld tussen de 6 en 7
jaar oud. Het type en ernst (in termen van de DSM, CBCL en TRF) van de kindgerela-
teerde problematiek en de opvoedingsstress (NOSIK) is tussen de groepen vergelijk-
baar. De meeste kinderen hadden de diagnose autisme spectrum stoornis (ASS) of
aandachtstekortstoornis met/zonder hyperactiviteit (AD[H]D). Ook de stoornis op
de zuigelingen- of kinderleeftijd niet anders omschreven en ouder-kind relatiepro-
bleem werden relatief veel geclassificeerd. Bijna alle ouders zijn in Nederland gebo-
ren.

De ‘zorgzwaarte’ van het behandelingsadvies, dat wil zeggen de mate waarin
het voor de ouders emotioneel zwaar was een beslissing te nemen (zie hoofdstuk
4), was voor beide groepen niet significant verschillend.

Bij de adviesgesprekken waren of ouderparen (n = 49) of alleen moeders (n =
27) of alleen vaders (n = 5) aanwezig. De scores op de BAS (12 items op T1; 12 en 16
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items op T2) voor ouders die zonder partner deelnamen aan het adviesgesprek
weken niet significant af van de scores voor de ouders die als paar deelnamen. Aan-
gezien wel sekseverschillen optraden, worden de resultaten voor zowel de groep
moeders als de groep vaders weergegeven.

Uitkomsten

Beslissingsambivalentie voor en na het adviesgesprek

Ouders

De hoogte van en verandering in beslissingsambivalentie bij de ouders zijn vastge-
steld door het verschil te bepalen in de totale score van de vragen 1 t/m 12 van de
BAS op T1 (vlak voor het adviesgesprek) en de totale score van dezelfde vragen 1
t/m 12 en 1 t/m 16 van de BAS op T2 (vlak na het adviesgesprek), gedeeld door het
aantal items. Deze scores zijn gebruikt in alle volgende analyses. De scores zijn nor-
maal verdeeld. Op T1 is de BAS-12 niet verschillend tussen interventie- en controle-
groep voor moeders (p = 0,19) en vaders (p = 0,35).

Met behulp van bivariate regressie analyses is gekeken welke kenmerken (zie
tabel 6.2) ‘confounders’ waren. Hieruit bleek dat correctie voor opleidingsniveau
van moeder respectievelijk vader nodig was. Tabel 6.3 toont de ongecorrigeerde
BAS-scores voor en na het adviesgesprek en ook het verschil in BAS-score na het
adviesgesprek tussen interventie en controle groep gecorrigeerd voor uitgangs-
waarde van BAS-12 en opleidingsniveau. Aangezien tussen de interventie- en con-
trolegroep geen verschillen in BAS-12 voor het adviesgesprek waren, is het gecorri-
geerde verschil na het adviesgesprek een effectmaat voor de interventie.

Bij de moeders blijkt de BAS-12 direct na het adviesgesprek bij de interventie-
groep gedaald van 2,64 [SD = 0,44] naar 2,08 [SD = 0,34]. De BAS-12 bij de controle-
groep is gedaald van 2,77 [SD = 0,41] naar 2,40 [SD = 0,56]. Het verschil na het ad-
viesgesprek is significant (-0,32, p = 0,002) ten gunste van de interventiegroep, ook
na correctie voor de uitgangswaarde BAS-12 en het opleidingsniveau (-0,39, p <
0,0001).

Bij de vaders is de BAS-12 direct na het adviesgesprek bij de interventiegroep
gedaald van 2,87 [SD = 0,63] naar 2,22 [SD = 0,43] en in de controlegroep van 2,73
[SD = 0,40] naar 2,47 [SD = 0,46]. Het verschil na het adviesgesprek is significant
(-0,25, p = 0,03) ten gunste van de interventiegroep. Echter, na correctie voor de
uitgangswaarde BAS-12 en opleidingsniveau is dit verschil niet meer significant
(-0,16, p = 0,19).

Als tweede maat is de BAS-16 op T2 genomen, gecorrigeerd voor de uitgangs-
waarde op T1 (BAS-12). Bij de moeders zijn de resultaten voor de BAS-16 gelijk aan
die voor de BAS-12. Voor de vaders is de afname in de interventiegroep iets groter
op de BAS-16 dan op de BAS-12. Hierdoor is het gecorrigeerde verschil in BAS-16 op
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T2 tussen interventie- en controlegroep wel significant (-0,22, p = 0,045) en is dat bij
de BAS-12 niet het geval (-0,16, p = 0,19).

Met de vier laatste vragen van de BAS-16 op T2 wordt bepaald in hoeverre de
beslissing op basis van geschikte informatie en overeenkomstig eigen waarden is
gemaakt. Bij zowel de vaders als de moeders is de gecorrigeerde score op deze
subschaal significant lager in de interventiegroep dan in de controlegroep (moeders
-0,31, p = 0,003 en vaders -0,40, p = 0,001).

Zie voor een overzicht tabel 6.3. In figuur 6.2 zijn de uitkomsten grafisch weer-
gegeven.

Tabel 6.3: Gemiddelde BAS-scores voor de moeders en de vaders voor en na het adviesgesprek

Interventie Controle Gecorrigeerd verschil

N VoorAG* NaAG* N VoorAG* NaAG* (95% btbhi) na AG**
Moeders
BAS-12 41 2,64(0,44) 2,08(0,34) 35 2.77(0,41) 2,40(0,56) -0,39 (-0,60 ;-0,19), p < 0,0001
BAS- 4 41 - 1,95(0,43) 35 - 2,11 (0,40) -0,31(-0,50;-0,11), p=0,003
BAS-16 40 - 2,04 (0,33) 35 - 2,33 (0,49) -0,38(-0,56;-0,19), p < 0,0001
Vaders
BAS-12 31 2,87(0,63) 2,22(0,43) 26 2,73(0,40) 2,47 (0,46) -0,16(-0,40;0,08), p=0,19
BAS- 4 29 - 1,93(0,35) 25 - 2,42 (0,53) -0,40(-0,64;-0,17), p=0,001
BAS-16 29 - 2,15(0,37) 25 - 2,47 (0,46) -0,22(-0,44;-0,01), p=0,05

AG = adviesgesprek; BAS = Beslissings Ambivalentie Schaal; btbhi = betrouwbaarheidsinterval

Scores zijn gemiddelde itemscores om vergelijkbaarheid tussen scores op de BAS-12 , BAS-4 en de BAS-16
mogelijk te maken. BAS-12: (factoren die bijdragen aan) beslissingsambivalentie; BAS-4: ervaren effectivi-
teit beslissing; BAS-16: som BAS-12 en BAS-4; * gemiddelde (SD); ** gecorrigeerd voor: BAS-12 voor AG,
opleidingsniveau van respectievelijk moeder/vader
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Figuur 6.2: Gemiddelde BAS-scores bij de moeders en vaders voor/na het adviesgesprek
BASM-12/16 voor/na AG = gemiddelde itemscore voor de moeders voor en na het adviesgesprek
BASV-12/16 voor/na AG = gemiddelde itemscores voor de vaders voor en na het adviesgesprek
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Behandelaren

De hoogte van en de verandering in beslissingsambivalentie bij de behandelaren is
vastgesteld door het verschil te bepalen in de totale score van de vragen 1 t/m 7
van de BBB op T1 (voorafgaand aan het adviesgesprek) en de totale score van de-
zelfde vragen 1 t/m 7 (en 1 t/m 12) van de BBB op T2 (meteen aansluitend aan het
adviesgesprek), gedeeld door het aantal items. De BBB-7 is voorafgaand aan het
adviesgesprek al significant lager bij de behandelaren van de interventiegroep (2,01)
dan bij de behandelaren van de controlegroep (2,31, p = 0,049).

De BBB is direct na het adviesgesprek in de interventiegroep gedaald van 2,01
[SD = 0,70] naar 1,83 [SD = 0,62] voor BBB-7 en naar 1,79 [SD = 0,49] voor BBB-12.
De waarden bij de behandelaren van de controlegroep verminderen van 2,31 [SD =
0,63] naar 2,12 [SD = 0,67] voor BBB-7 en naar 2,00 [SD = 0,58] voor BBB-12. Het
ongecorrigeerde verschil in BBB-7 op T2 (na adviesgesprek) is significant (-0,29, p =
0,05) en voor de BBB-12 niet significant (-0,21, p = 0,10). Na correctie voor de BBB-7
op T1 is het verschil tussen interventie en controle op T2 erg klein en niet statistisch
significant (Tabel 6.4). De BAS is ook gecorrigeerd voor de opleiding van ouders. Bij
de BBB is hiertoe niet besloten. Bij correctie voor het opleidingsniveau van moeders
en vaders veranderden de uitkomsten nauwelijks.

De BBB subschaal van 5 items (betreffende de effectiviteit van en tevredenheid
over de beslissing en kennis over de standpunten van de ouders) verschilde niet
significant tussen interventie en controle groep (p = 0,48). Zie voor een overzicht
onderstaande tabel 6.4. In figuur 6.3 zijn de uitkomsten grafisch weergegeven.

Tabel 6.4: Gemiddelde BBB-scores bij de behandelaren voor en na het adviesgesprek

Interventie Controle Gecorrigeerd verschil
N VoorAG*  NaAG* N  VoorAG*  NaAG* (95% btbhi) na AG**
BBB-7 45 2,01(0,70) 1,83(0,62) 36  2,31(0,63) 2,12(0,67) -0,05(-0,25;0,10), p=0,41
BBB-5 45 - 1,74 (0,50) 36 - 1,83 (0,65) -0,001(-0,24 ; 0,24), p = 0,99
BBB-12 45 - 1,79 (0,49) 36 - 2,00(0,58) -0,04(-0,20;0,12), p=0,61

AG = adviesgesprek; BBB = Beoordelingsschaal Besluitvorming Behandelaar; btbhi = betrouwbaarheidsin-
terval; Scores zijn gemiddelde itemscores om vergelijkbaarheid tussen scores op de BAS-12 en de BAS-16

mogelijk te maken; BBB-7: mate onzekerheid t.a.v. advies; BBB-5: ervaren effectiviteit van/tevredenheid
over beslissing en kennis over standpunten ouders; BBB-12: som van BBB-7 en BBB-5; * gemiddelde (SD)
** gecorrigeerd voor: BBB-7 voorafgaand aan AG
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Figuur 6.3: Gemiddelde BBB-scores bij de behandelaren voor en na het adviesgesprek

Overige factoren die invloed hebben op het besluitvormingsproces

Zoals in de inleiding aangegeven, wordt verondersteld dat naast de beslissingsambi-
valentie nog andere factoren invloed hebben op het verloop van de besluitvorming
en zodoende op het verdere behandelingsproces. Specifiek is onderzocht hoe de
ouders en behandelaren oordelen over de uitwisseling van geschikte informatie, het
delen van opvattingen over de problematiek en het (behandelings)advies en de
mate waarin zij een aandeel willen hebben in de uiteindelijke beslissing.

De ouders van de interventiegroep geven meer dan de ouders van de controle-
groep aan dat ze op basis van goede informatie hun keuze met betrekking tot het
advies hebben gemaakt. Het verschil tussen de twee groepen is bij de moeders net
niet (p = 0,07) en bij de vaders (p = 0,03) wel significant.

Het merendeel van alle ouders van beide groepen vindt de diagnostische con-
clusies juist en ook de behandelaren hebben de indruk dat zij het in de meeste ge-
vallen met de ouders eens zijn over de diagnostiek. Hetzelfde geldt voor de over-
eenstemming over het (behandelings)advies. De meeste ouders vinden dat het
advies goed past bij de conclusies van het onderzoek bij hun kind. Deze opvatting
wordt door de behandelaren bevestigd.

Vrijwel alle ouders van de interventiegroep geven ten slotte aan dat zij vol-
doende hebben kunnen meebeslissen. Dat geldt ook voor een aanzienlijk, maar
kleiner aantal ouders van de controlegroep. Het verschil bij de moeders is significant
(p =0,03), bij de vaders niet (p = 0,22).

Tabel 6.5 biedt een overzicht van bovengenoemde uitkomsten.

73



Tabel 6.5: Overzicht van factoren die invioed hebben op het besluitvormingsproces

Moeder Vader Behandelaar
Intv Contr P Intv Contr P Intv Contr P

Keuze op basis van goede informatie

0,07 0,03
N 40 35 30 26
+ 90% 74% 90% 65%
/- 10%°  26% 10% 35%°
Overeenstemming probleemdefinitie

0,78 0,08 0,29
N 40 34 24 24 45 36
+ 93% 94% 96% 79% 91% 83%
t/- 7% 6% 4% 21%° 9% 17%°
Overeenstemming (behandelings)advies

0,38 0,08 0,80
N 38 35 24 24 44 36
+ 92% 86% 96% 79% 84% 86%
+/- 8%"° 14%"° 4% 21%° 16%  14%
Akkoord met (behandelings)advies

0,006 0,01
N 28 24
+ 98% 77% 96% 71%
/- 2% 33% 4% 29%
Gezamenlijke besluitvorming

0,03 0,22
N 40 35 28 24
+ 98% 83% 97% 88%
t/- 2% 17% 3% 12%

b . N
®waarvan n = 1 oneens; ~ waarvan n = 2 oneens, dit wordt door hun behandelaren bevestigd
Intv = interventiegroep; Contr = controlegroep

+ = (zeer) mee eens; t+ / — = niet mee eens / niet mee oneens, (zeer) mee oneens

Acceptatie of uitstel van het advies

De ouders is na afloop van het adviesgesprek ook gevraagd of zij instemmen met

het advies, het advies afwijzen of nog in beraad houden. Hierbij blijkt dat van de

interventiegroep alle ouders op twee na zich akkoord verklaren met het advies. Bij
de controlegroep stellen acht moeders en zeven vaders de beslissing uit. Deze ver-
schillen zijn significant (voor de moeders, p = 0,006 en voor de vaders, p = 0,01).

De beslissingsambivalentie (BAS-16) is hoger bij ouders die de beslissing uitstel-
len dan bij ouders die direct instemmen met het advies (tabel 6.6).
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Tabel 6.6: Verschil in BAS-16-scores tussen acceptatie en uitstel van het advies aansluitend aan het
adviesgesprek

Interventie Controle
BAS-16 N acceptatie* N uitstel* P N acceptatie* N uitstel* P
Moeders 39  2,01(0,31) 1 2,69 0,04 27 224(046) 8 2,61(0,49) 0,06
Vaders 41 2,19(0,37) 1 2,13 0,86 18 2,19(0,37) 7 2,80(0,53) 0,01

* gemiddelde (SD); BAS = Beslissings Ambivalentie Schaal. NB scores zijn niet gecorrigeerd voor uit-
gangswaarde en opleidingsniveau. De aantallen die de beslissing uitstellen zijn hiervoor te klein.

Bespreking

Het doel van dit gerandomiseerd gecontroleerd onderzoek was na te gaan of een
gestructureerd adviesgesprek invioed heeft op diverse factoren waarvan wordt
verondersteld dat ze bevorderlijk zijn voor een doelmatiger en effectiever beloop
van het uiteindelijke behandelingsproces. Deze factoren zijn de mate van beslis-
singsambivalentie bij de ouders en de behandelaar, het oordeel over de informatie-
uitwisseling en de mate waarin ouders en behandelaren gedeelde opvattingen heb-
ben over de diagnostische conclusies, het (behandelings)advies en het aandeel in
het te nemen besluit.

Beslissingsambivalentie bij ouders

Zowel bij de moeders als bij de vaders van de interventiegroep nemen de beslis-
singsambivalentiescores significant meer af ten opzichte van de scores van de ou-
ders van de controlegroep. Dit betekent dat ze minder onzeker en/of meer tevreden
zijn over de gemaakte keuze. Ouders van de interventiegroep vinden ook de infor-
matie meer geschikt en overeenkomstig hun eigen waarden dan ouders in de con-
trolegroep.

Een significante afname betekent echter niet direct dat sprake is van een kli-
nisch relevant effect. Hoewel de DCS inmiddels in diverse talen is gevalideerd (Koe-
doot e.a. 2001; Mancini e.a. 2006; Urrutia e.a. 2008), wordt in de onderzoeken geen
directe relatie vermeld tussen de mate van verandering in de score en de relevantie
in de klinische praktijk. Alleen de uiterste waarden worden gedefinieerd: de gemid-
delde itemscore 1 duidt op een lage beslissingsambivalentie, een totaalscore van 5
op een hoge beslissingsambivalentie (O’Connor 1995). In het onderzoek naar het
gestructureerd adviesgesprek ligt de gemiddelde itemscore van de BAS voor de
ouders voorafgaande het adviesgesprek dicht tegen een gemiddelde itemscore van
3 aan (behorend bij de antwoordcategorie: niet mee eens / niet mee oneens). Di-
rect na het adviesgesprek liggen de waarden voor de ouders van de interventie-
groep in sterkere mate meer richting antwoordcategorie 2 (mee eens). Het gecorri-
geerde verschil in de gemiddelde itemscore van de BAS tussen de interventie- en
controlegroep na het adviesgesprek (T2) is voor moeders 0,38 en voor vaders 0,22.
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Vergelijking met het verschil in gemiddelde itemscore van de BAS tussen acceptatie
en uitstel is vanwege het gering aantal twijfelende ouders (n = 2) bij de interventie-
groep weinig zinvol. Bij de controlegroep is het aantal ouders dat de beslissing uit-
stelt substantiéler (moeders n = 8; vaders n = 7). Het verschil in gemiddelde item-
score tussen acceptatie en uitstel bedraagt 0,37 voor de moeders en 0,61 voor de
vaders. Dit effect is in grootte vergelijkbaar met de verschillen tussen acceptatie van
een geadviseerde interventie en onzekerheid hierover in het oorspronkelijk onder-
zoek van de DCS door O’Connor (1995). De DCS is eenmaal eerder in een psychiatri-
sche setting toegepast. Bunn en O’Connor (1996) onderzochten de beslissingsambi-
valentie bij patiénten met schizofrenie die stonden voor de keuze intramusculaire
depotmedicatie te continueren. Voor deze populatie werd de DCS echter taalkundig
aangepast en vereenvoudigd door van de 5-puntschaal een 3-puntschaal te maken.
Het verschil in gemiddelde itemscore tussen de patiénten met schizofrenie die de
behandeling voortzetten en daarover twijfelden bedroeg 0,53. In zeventien onder-
zoeken is de oorspronkelijke DCS gebruikt om ‘decision aids’ te evalueren. Hier
werden vergelijkbare resultaten (in richting en grootte) gevonden als in dit onder-
zoek naar het gestructureerd adviesgesprek. (O’Connor 1995).

Beslissingsambivalentie bij behandelaren

De beslissingsambivalentiescores zijn bij de behandelaren voorafgaand aan het
adviesgesprek al erg laag (rond 2) en bovendien in de interventiegroep lager dan in
de controlegroep. Mogelijk heeft de door hen gevolgde training met betrekking tot
de interventie en/of een effect van de voorbereiding op het adviesgesprek (onder-
deel van de interventie), geleid tot een lagere beslissingsambivalentie voor het
adviesgesprek.

De afname in beslissingsambivalentie is klein. Deze uitkomsten suggereren dat
de behandelaren van beide groepen in hoge mate zeker en tevreden zijn over de
gevolgde procedure en uitkomsten van het door hen gevoerde adviesgesprek.

Informatie-uitwisseling, consensus diagnostiek en (behandelings)advies

Een groter aantal ouders uit de interventiegroep dan ouders uit de controlegroep
geeft aan dat zij goed geinformeerd heeft gekozen. Vrijwel alle ouders van de inter-
ventiegroep geven aan dat zij voldoende hebben kunnen meebeslissen. Dat geldt
ook voor een aanzienlijk, maar geringer deel van de ouders van de controlegroep.
Over het algemeen is bij de ouders van beide groepen en bij de behandelaren
sprake van een hoge mate van overeenstemming over de diagnostiek en ook over
het (behandelings)advies. Ouders uit de interventiegroep verklaren zich meteen na
het adviesgesprek echter significant vaker akkoord met het advies. Hier openbaart
zich een verschil tussen de mate waarin ouders en behandelaren het eens zijn over
de diagnostiek en het (behandelings)advies en de mate waarin ouders akkoord gaan
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of twijfelen over dit advies. Met andere woorden: het eens zijn over de bevindingen
en het advies betekent kennelijk nog niet dat ouders meteen of op termijn instem-
men met het advies. Het gestructureerde adviesgesprek bevordert gemiddeld ge-
nomen de acceptatie van het advies direct na het adviesgesprek. Mogelijk hebben
de ouders uit de controlegroep meer tijd nodig om de informatie op zich te laten
inwerken en tot een besluit te komen. Welke andere factoren en overwegingen
meespelen bij de besluitvorming is vooralsnog niet duidelijk. Deel 2: de proces- en
kwalitatieve evaluatie (hoofdstuk 7), gaat nader in op de waardering van de speci-
fieke vormgeving van het gestructureerd adviesgesprek, zoals de voorbereiding en
de visualisatie.

Samenvatting en conclusie

De ouders van de interventiegroep geven, vergeleken met de controlegroep, na
afloop van het adviesgesprek aan dat ze minder beslissingsambivalent zijn en dat zij
meer overeenkomstig eigen waarden op geschikte wijze geinformeerd zijn. Met
betrekking tot de overeenstemming over de probleemdefinitie en het behande-
lingsadvies en de participatie in de besluitvorming verschilt de mening van de ou-
ders van beiden groepen niet opvallend. Wel stellen meer ouders van de controle-
groep de beslissing over het (behandelings)advies uit. De beslissingsambivalentie
van de behandelaren is bij beide groepen redelijk laag. Mogelijk hebben de training
in de interventie en de voorbereiding voorafgaand aan het adviesgesprek al een
verlagend effect op de beslissingsambivalentie van de behandelaar.

De conclusie luidt dat het gestructureerd adviesgesprek een gunstig effect heeft
op de beslissingsambivalentie van de ouders en de acceptatie van het (behande-
lings)advies.
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Hoofdstuk 7

Gerandomiseerd gecontroleerd
klinisch onderzoek

Deel 2: Proces- en kwalitatieve evaluatie

There’s more to the picture than meets the eye
Neil Young

Lees in dit hoofdstuk dat zowel de ouders als de behandelaren het gestructureerd advies-
gesprek positief waarderen. Ze vinden het praktisch bruikbaar, gebruiksvriendelijk en dui-
delijk. De bijbehorende visualisatiemethode ervaren ze als bevorderlijk voor de informatie-
overdracht, besluitvorming en samenwerking. Er zijn geen belemmeringen geconstateerd
voor de invoering van het gestructureerd adviesgesprek. Integratie van de methode in het
primair proces en in de dossiervoering is wenselijk. Het animo om het gestructureerd ad-
viesgesprek te blijven gebruiken is groot.
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Inleiding

In hoofdstuk 6 zijn het ontwerp en de effectevaluatie van het gerandomiseerd ge-
controleerd klinisch onderzoek (RCT) beschreven. Bij de effectmeting is gebleken
dat het toepassen van het gestructureerd adviesgesprek in vergelijking met ‘care as
usual’ bij een hoger aantal ouders leidt tot acceptatie van het (behandelings)advies.
De ouders uit de interventiegroep zijn meer tevreden, minder onzeker over hun
besluit. Ze vinden de door de behandelaar verstrekte informatie meer geschikt en
meer overeenkomstig de eigen waarden. In vervolg op deze kwantitatieve analyse
gaat dit hoofdstuk nader in op een aantal kwalitatieve aspecten van het gestructu-
reerd adviesgesprek. Hiermee wordt getracht meer zicht te krijgen op enkele aspec-
ten van de interventie die van belang zijn voor de kwaliteit van de advisering en
besluitvorming. Op grond van onderzoek en het in dit onderzoek gebruikte denkka-
der het Ottawa Decision Support Framework - ODSF (Légaré e.a. 2006) zijn samen-
gevat de volgende aspecten te onderscheiden:

a) informatie-uitwisseling;

b) gezamenlijke besluitvorming;

c) relatieopbouw;

d) hantering van emoties;

e) bevordering van zelfmanagement.

Epstein en collega’s (2004) achten nodig voor een adequate informatie-uitwisseling:
het verstrekken van duidelijke informatie, het gelegenheid bieden aan patiénten om
vragen te stellen, het zich verdiepen in de ervaringen en verwachtingen van de
patiént en diens familie, het actief checken of de patiént een en ander begrepen
heeft en het toelichten van beschikbare evidentie. Het geven van adviezen vindt
plaats met inachtneming van het eigen klinisch oordeel en de voorkeuren van de
patiént, inclusief een evenwichtige discussie over onzekerheden (Richtlijn voorlich-
ting patiénten geestelijke gezondheidszorg, NVvP 1999; Verheij 2005b; WGBO 1995;
Kwaliteitswet Zorginstellingen 2006; Maurer & Westermann 2007). Dit vraagt om
een gedegen voorbereiding vooraf. Informatie dient niet complex en niet te om-
vangrijk te zijn. Het kan beter niet alleen verbaal, maar ook met hulp van grafieken
of tekeningen worden overgebracht. Het verbeelden van informatie bevordert het
begrip, de (affectieve) verwerking en het onthouden van informatie en het creatief
denkvermogen (Larkin & Simon 1987; Winn 1991; Hunink 2001; Novak 2003; Nesbit
& Adesope 2006). Experts concluderen dat gestructureerde, interactieve, op de
patiént toegesneden hulpmiddelen en multimedia methoden het meest effectief
lijken (Kiesler & Auerbach 2006).

Volgens het ODSF zijn adequate kennis over behandelingsopties, realistische
verwachtingen, voldoende steun en keuzevrijheid bij patiénten, tevredenheid over
het besluit bij alle betrokkenen en gedeelde opvattingen over de diagnostiek en de
geadviseerde interventies belangrijke factoren die de kwaliteit van de besluitvor-
ming bepalen (Légaré e.a. 2006).
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Als de behandelaar de hierboven beschreven werkwijze hanteert, rekening houdt
met reeds genoemde factoren en de patiént naar behoefte betrekt op een zo ge-
lijkwaardig mogelijke basis dan bevordert dit de relatie-opbouw, het hanteren van
emoties en zelfmanagement. Het investeren in werkrelatie en het versterken van de
autonomie, de relationele verbondenheid en competentiebeleving van de patiént
worden als sterk bepalend voor therapietrouw en therapiesucces gezien (Vansteen-
kiste & Neyrinck 2010).

Naast een aantal kwalitatieve aspecten komt in dit hoofdstuk een aantal ge-
bruikerservaringen met het gestructureerd adviesgesprek, Adviesgesprek in dialoog
genoemd, aan bod. Deze ervaringen worden benut bij de inschatting van de uit-
voerbaarheid en de implementatie van de interventie. De meeste van deze resulta-
ten zijn alleen bekend voor de interventiegroep, sommige ook voor de controle-
groep.

Aan bod komen de thema’s:

1) De training in de interventie (inclusief de handleiding);

2) De voorbereiding van het adviesgesprek: de waardering van de ‘agenda’ voor
de ouders en van het adviesgesprekformulier voor de behandelaren;

3) De participatie- en informatiebehoefte van de ouders;

4) De uitvoeringskenmerken;

5) De visualisatiemethode van de sterkte/zwakte-analyse en het advies (het Dia-
loogmodel;

6) De verwachtingen van de behandelaren over advisering in de toekomst.

Methode

Populatie

Ouders van kinderen jonger dan 12 jaar die zijn aangemeld voor reguliere diagnos-
tiek en behandeling bij twee jeugd-ggz-centra te Sittard in Limburg, zijn betrokken
in dit onderzoek. In de periode 15 mei 2008 tot en met 31 juli 2009 werden de ou-
ders van 113 kinderen hiervoor benaderd. De analyses vonden plaats aan de hand
van de data van 78 kinderen (interventiegroep n = 43; controlegroep n = 35). De
achtergrondvariabelen van de interventie- en de controlegroep bleken niet signifi-
cant te verschillen behalve voor het opleidingsniveau. Ongeveer driekwart van de
kinderen was jongen, gemiddeld tussen de 6 en 7 jaar oud. Het type en de ernst (in
termen van de DSM, CBCL en TRF) van de kindgerelateerde problematiek en de
opvoedingsstress (NOSIK) waren tussen de groepen vergelijkbaar.

De behandelaren van beide groepen waren qua profiel vergelijkbaar (zie hoofd-
stuk 6, tabel 6.1).
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Data

Informatie voor de analyses in dit hoofdstuk komt uit volgende bronnen:

e bij de interventiegroep: de aantekeningen van de behandelaren op het advies-
gesprekformulier. Het adviesgesprekformulier kent behalve de vermelding van
personalia: 1) een terugblik, met beknopt aandacht voor relevante aspecten van
het voorafgaande diagnostiekproces, 2) het werkblad ten behoeve van de gevi-
sualiseerde dialoog over de diagnostiek en het advies (het Dialoogmodelwerk-
blad) en 3) de afspraken (zie hoofdstuk 4 en bijlage 3);

e Voor deze analyse zijn specifiek de onderdelen over ‘de informatiebehoefte van
de ouders’, ‘de doorslaggevende stem volgens de ouders bij de besluitvorming’
gebruikt en ‘de afspraak over het informeren van het kind’. Verder is nagegaan
hoe compleet het formulier (inclusief het Dialoogmodelwerkblad) is ingevuld. Bij
de controlegroep is in het dossier van het kind onderzocht welke informatie
overeenkomstig de onderdelen van het adviesgesprekformulier is vastgelegd;

e bij de interventiegroep: direct na het adviesgesprek (T2) is aan de behandelaren
en ouders een aantal vragen (zie tabel 7.2 en tabel 7.3) gesteld over de waarde-
ring van de gebruikte formulieren en de visualisatiemethode. Deze zijn beant-
woord op een 5-punt likertschaal (van ‘helemaal eens’ tot ‘helemaal oneens’).

e Bij de interventie- en controlegroep: een enquéte (met open en meerkeuzevra-
gen) door de behandelaren anoniem ingevuld drie maanden na afronding van de
RCT. Het betreft een enquéte over hun ervaringen met het onderzoek en over
de wijze waarop ze in de toekomst het adviesgesprek vormgeven. Vragen, die
specifiek zijn voor het gestandaardiseerd adviesgesprek, zijn alleen ingevuld
door de interventiegroep.

Analyses

Alle analyses zijn beschrijvende analyses van frequenties en proporties.

Resultaten

1. De training in de interventie (inclusief de handleiding)

Feedback over de training is verkregen via de enquéte bij de behandelaren van de
interventiegroep. Deze training bestond uit twee bijeenkomsten van drie uur. De
eerste bijeenkomst is gewijd aan de bespreking van de theoretische achtergrond, de
introductie van de methode aan de hand van een handleiding, een video-instructie
en een oefening. In de tussenliggende drie weken tot de tweede bijeenkomst heb-
ben de behandelaren met de visualisatiemethode (het Dialoogmodel) geoefend
tijdens evaluatiegesprekken van lopende behandelingen. Tijdens de tweede bijeen-
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komst zijn ervaringen uitgewisseld en is opnieuw geoefend met het toepassen van
de methode.

Het oordeel over de training is unaniem positief met als kwalificaties: interes-
sant, prettig, zorgvuldig en deskundig. De handleiding beoordelen de deelnemende
behandelaren als duidelijk en toereikend. Het gebruikte materiaal is bij de onder-
zoeker op te vragen.

2. De voorbereiding van het adviesgesprek: de waardering van de ‘agenda’ voor de
ouders en van het adviesgesprekformulier voor de behandelaren

Het adviesgesprek is op te vatten als ‘een vergadering waarin belangrijke beslissin-
gen worden genomen’, vooral voor de ouders en hun kind. Daarom is besloten, als
onderdeel van het gestandaardiseerd adviesgesprek, de ouders ter voorbereiding
op dit overlegmoment vooraf de ‘agenda’ toe te sturen (zie hoofdstuk 4 en bijlage
4). Direct na het adviesgesprek is driekwart van de moeders en bijna twee derde
van de vaders van de interventiegroep die hebben gereageerd positief over de toe-
gestuurde ‘agenda’.

Het adviesgesprekformulier wordt volgens de procedure minimaal daags tevo-
ren al grotendeels ingevuld. De behandelaar heeft daarmee een overzicht van alle
relevante gegevens over de aanmeldings- en diagnostiekfase. Alleen aanvullende
agendapunten van de ouders en essentiéle, aanvullende gegevens over de periode
tussen de laatste diagnostiekafspraak en het adviesgesprek worden tijdens het
adviesgesprek toegevoegd. Als nog niet duidelijk is hoe uitgebreid de ouders willen
worden geinformeerd en wie volgens hen de doorslaggevende stem heeft in de
besluitvorming, wordt dit bij de start van het gesprek alsnog vastgesteld. Verder kan
het visualisatiewerkblad nog worden aangevuld of gewijzigd door het verloop van
de dialoog tijdens het adviesgesprek. Aan het einde van het gesprek wordt het der-
de onderdeel ‘de afspraken’ in overleg met de ouders ingevuld.

Tabel 7.1: Oordeel over de adviesgesprekagenda (door de ouders) en over het adviesgesprekformulier
(door de behandelaren)

Moeder  Vader Behandelaar
Voorbereiding Voorbereiding en uitvoering
“Voor mij was het vooraf ontvangen “Het adviesgesprekformulier
van de informatie over het adviesge- vond ik in dit geval goed te
sprek (de agenda) positief” gebruiken”
N 45 45 45
(Zeer) mee eens 76% (34)* 62% (18) 91% (39)
Niet mee eens / niet mee oneens — 24% (11) 38% (11) 9% (4)
oneens
Niet ingevuld (5) (16) (2)

* percentage respondenten (aantal personen = n)
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De behandelaren geven direct na het adviesgesprek (T2) over het algemeen (39 van
de 45 adviesgesprekken) aan dat het formulier goed is te gebruiken. Tweemaal
wordt neutraal geoordeeld, tweemaal negatief zonder opgaaf van reden. Tweemaal
ontbreekt het oordeel. Zie voor een overzicht tabel 7.1.

3. De participatie- en informatiebehoefte bij de ouders

De voorkeursrol met betrekking tot besluitvorming bij behandelaren en het bekend
zijn met de besluitvormingsvoorkeur van de patiént is volgens het bij de RCT ge-
bruikte raamwerk, het Ottawa Decision Support Frame ODSF (Légaré e.a. 2006) (zie
hoofdstuk 5), een belangrijke factor die invloed heeft op het besluitvormingsproces.
Het nagaan wiens oordeel naar de mening van patiénten doorslaggevend dient te
zijn bij de beslissing over het (behandelings)advies wordt in diverse onderzoeken
aanbevolen (zie Hamann e.a. 2003). Geadviseerd wordt om af te stemmen op de
behoefte die patiénten in dit opzicht hebben (Dronkers 2002).

Voorafgaand aan de RCT is aan alle behandelaren gevraagd wie volgens hen bij
voorkeur beslist over het vervolgtraject met als opties: alleen de ouder(s), vooral de
ouder(s), ouder(s) en behandelaar samen, vooral de behandelaar of alleen de be-
handelaar. Vanwege mogelijke beinvioeding van dit aspect door de training is de
voorkeursrol pas na de training nagevraagd. Bij de interventiegroep geeft slechts
één behandelaar aan dat de behandelaar dient te beslissen. De overige negen geven
de voorkeur aan samen met de ouders te willen beslissen. Bij de controlegroep
geven vier behandelaren aan in gelijke mate te willen beslissen en zes behandelaren
dat vooral de behandelaar beslist.

Volgens de procedure hebben de behandelaren de mening van ouders over wie
bij voorkeur beslist over het advies, vermeld op het adviesgesprekformulier. Ruim
80% van de ouders van de interventiegroep vindt dat de ouders en behandelaren
gezamenlijk dienen te beslissen, terwijl vier ouders (11%) vinden dat vooral de be-
handelaar dient te beslissen. De voorkeursrol voor de beslissing is niet bekend voor
de ouders van de controlegroep. Zie voor het overzicht tabel 7.2.

Tabel 7.2: Verdeling van de voorkeur over de besluitvorming bij de ouders en de behandelaren

Besluitvorming door Volgens de ouders Volgens de behandelaren Volgens de behandelaren
(interventiegroep) (interventiegroep) (controlegroep)

n=45 n=10 n=10

Ouder(s) en behandelaar 84% (32)* 90% (9) 40% (4)

Vooral de behandelaar 10% (4) 10% (1) 60% (6)

Alleen de behandelaar 3% (1) - -

Vooral de ouder 3% (1) - -

Mening niet bekend (7) - -

* percentage respondenten (aantal personen = n)
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De ouders van de interventiegroep geven vrijwel allen een hoge informatiebehoefte
aan. Dit is voor de ouders van de controlegroep niet bekend.

4. De uitvoeringskenmerken

a. Verslaglegging

Het adviesgesprekformulier blijkt in alle gevallen vrijwel volledig te zijn ingevuld.
Het bijbehorende werkblad voor de visualisatie (het Dialoogmodel) is in alle geval-
len ingevuld.

Het minst zijn alternatieve opties voor behandeling / begeleiding aangegeven,
evenals de evidentie en voor- en nadelen van de geadviseerde interventie. Soms
ontbreekt een enkel item zoals de mening van ouders over wie bij voorkeur de be-
slissing neemt.

Adviesgesprekken over het onderzoek van kinderen jonger dan twaalf jaar oud,
blijken in vrijwel alle gevallen in eerste instantie alleen met de ouders te worden
gevoerd. Wie het kind naderhand informeert, is in bijna twee derde van de gevallen
op het adviesgesprekformulier aangegeven. Veelal zijn dat de ouders zelf. Op welke
wijze zij dit doen, is niet genoteerd. Bij de controlegroep is viermaal expliciet in het
dossier vermeld dat het kind ook nog uitleg krijgt in een volgend gesprek. Wie de
uitleg geeft, is niet genoteerd.

b. Frequentie en tijdsbesteding adviesgesprek

Om na te gaan hoe de interventie zich qua tijdsinvestering verhoudt tot de gebrui-
kelijke wijze van advisering, is onderzocht hoeveel adviesgesprekken per kind heb-
ben plaatsgevonden. Het expertpanel van het Delphi-onderzoek (zie hoofdstuk 4)
verwachtte dat vaak meer dan één adviesgesprek nodig is bij gebruik van het ge-
structureerd adviesgesprek.

Het blijkt dat meestal sprake is van slechts één adviesgesprek. Bij de 45 advies-
gesprekken van de interventiegroep is éénmaal een tweede adviesgesprek (2%)
afgesproken. Bij de 36 adviesgesprekken van de controlegroep is viermaal (11%) een
tweede adviesgesprek gevoerd. Hieruit blijkt dat de interventie niet meer tijd vraagt
voor wat betreft de uitvoering ervan.

Volgens de procedure dient het adviesgesprek te worden voorbereid. Hierbij
wordt het adviesgesprekformulier gedeeltelijk al ingevuld. Hoeveel tijd dit kost, is
niet gemeten. In de enquéte geeft één behandelaar uit de interventiegroep aan dat
hij de voorbereiding, die bij het gestructureerd adviesgesprek hoort, als heel nuttig
heeft ervaren en eigenlijk noodzakelijk vindt. Het lukt hem echter in zijn dagelijkse
werk niet hiervoor tijd in zijn agenda te reserveren. Verondersteld mag worden dat
ook het adviesgesprek in de controleconditie voorbereidingstijd kost. Een vermel-
ding hiervan is in de dossiers van de controlegroep niet terug te vinden.
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5. De visualisatie van de sterkte/zwakte-analyse en het advies (het Dialoogmodel)

Tijdens het gestructureerd adviesgesprek zijn de diagnostiekresultaten in dialoog
met de ouders gevisualiseerd. Dit houdt in dat aan de hand van een eenvoudige
tekening (onderdeel van het Dialoogmodel) de sterke en problematische kanten van
het kind letterlijk in beeld komen. Dat geldt ook voor de gunstige en minder gunsti-
ge omgevingsfactoren die van belang zijn. De onderlinge verbanden tussen deze
kind- en omgevingsfactoren komen op een constructieve wijze naar voren, waarbij
aangrijpingspunten voor behandeling inzichtelijk worden. Door deze gezamenlijke
invulling komt een koppeling tot stand tussen het professionele perspectief en dat
van de ouders. Het doel hiervan is om tot overeenstemming over de diagnostiek en
de geadviseerde behandeling te komen, waar de ouders vertrouwen in hebben en
hoop uit putten (zie ook bijlage 2). Bij de ouders van de interventiegroep is navraag
gedaan naar het effect van de visualisatie bij hen ten aanzien van het begrijpen van
de informatie, de mate van deelname aan het gesprek en de ervaren moeite met de
te nemen beslissing. Bij de behandelaren is nagegaan of zij de visualisatie bevorder-
lijk vinden voor de informatieoverdracht aan de ouders. De resultaten staan vermeld
in tabel 7.3.

Bijna alle moeders (90%) geven aan dat ze de uitleg door de tekening beter
begrijpen.

De behandelaren geven voor bijna alle adviesgesprekken aan dat het gebruik
van het Dialoogmodel hen heeft geholpen de informatie beter uit te leggen/over te
brengen aan de ouders.

Driekwart van de moeders vindt dat het gebruik van de tekening hun actieve
deelname aan het gesprek heeft bevorderd. De helft van de moeders vindt dat de
tekening hen heeft geholpen bij het nemen van de beslissing. Dertig procent van de
vaders heeft de vragen over de visualisatie niet ingevuld. Van de vaders die wel
hebben gereageerd, geeft 77% aan dat ze de uitleg beter hebben begrepen en 60%
dat ze actiever hebben deelgenomen aan het adviesgesprek mede dankzij de visua-
lisatie. In de dossiers van de controlegroepkinderen is geen aanduiding over het
gebruik van visualisatie aangetroffen.
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Tabel 7.3: Waardering van de visualisatie door de ouders en de behandelaren

Moeder  Vader Behandelaar
Visualisatie
Informatieoverdracht
“Door de tekening kon ik de uitleg beter “Het Dialoogmodel heeft
begrijpen” me geholpen de informa-

tie beter uit te leggen /
over te brengen”

N 43 43 45
(Zeer) mee eens 90% (35)* 77% (23) 95% (41)
Niet mee eens / niet mee oneens —oneens  10% (4) 23% (7) 5% (2)
Niet ingevuld (4) (13) (2)
Participatie

“Door de tekening kon ik beter meedoen
met het gesprek”

N 43 43
(Zeer) mee eens 74% (29) 60% (18)
Niet mee eens / niet mee oneens —oneens  26% (10) 40% (12)
Niet ingevuld (4) (13)
Besluitvorming

“door de tekening kon ik beter tot een beslis-
sing komen”

N 43 43
(Zeer) mee eens 54% (21) 47% (14)
Niet mee eens / niet mee oneens —oneens  46% (18) 53% (16)
Niet ingevuld (4) (13)

* percentage respondenten (aantal personen = n)

Bij de enquéte aansluitend op de RCT komen de behandelaren van de interventie-

groep unaniem tot een positief oordeel over hun ervaringen met het Dialoogmodel.

Samengevat reageren ze als volgt:

e erg prettig om mee te werken;

e mooi, praktisch bruikbaar, gebruiksvriendelijk;

e goed te begrijpen, duidelijk voor zowel voor ouders als behandelaar;

e in meerdere settings toe te passen: ook in deeltijdbehandeling;

e ouders worden op een gestructureerde, overzichtelijke manier betrokken;

e inzicht in het functioneren van het kind vanuit verschillende invalshoeken visu-
eel voorgesteld;

o geeft veel houvast in het gesprek;

e ouders willen graag zelf een kopie van het werkblad;

o blijf het model gebruiken (ook na de RCT).
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6. De verwachtingen van de behandelaren over advisering in de toekomst

In de enquéte na afloop van de RCT is aan alle behandelaren gevraagd welke on-
derwerpen ze bij toekomstige adviesgesprekken zullen gebruiken. Hierbij zijn de
onderdelen van het Adviesgesprek in dialoog als keuzemogelijkheden voorgelegd.
De interventiegroep is gevraagd aan te geven welke onderdelen van het adviesge-
sprekformulier zij blijven gebruiken. Aan de controlegroep is gevraagd welke van de
voorgelegde items zij nodig vinden voor / doorgaans gebruiken bij de voorbereiding,
uitvoering en verslaglegging van adviesgesprekken.

De antwoorden van de behandelaren van de controlegroep wijken nauwelijks af
van hetgeen de behandelaren van de interventiegroep aangeven. Voor de meeste
onderdelen geldt dat alle of de meeste behandelaren (n > 8) ze zullen blijven ge-
bruiken in de toekomst. Dit zijn onder andere de hulpvragen en verwachtingen van
de ouders en het kind, de gebruikte informatiebronnen en diagnostiekmethoden,
de beschrijvende diagnose, het (behandelings)advies, de behandelingsdoelen, de
reactie van de ouders en de afspraken.

Tabel 7.4 biedt een overzicht van de verdeling van items die een kleiner aantal
behandelaren (n < 8) verwacht te (blijven) gebruiken.

Tabel 7.4: Vergelijking gebruik van onderdelen van het Adviesgesprek in dialoog bij de behandelaren van
de interventie- en controlegroep

(Bijna) altijd onderwerp bij adviesgesprek (%) Interventiegroep Controlegroep
n=10 n=10
Ervaring ouders met eerdere hulpverlening 70 60
Mening ouders over verwijzing 70 50
Wiens mening is volgens ouders doorslaggevend 40 30
Hulpvragen anderen dan de ouders of het kind 60 70
Verwachtingen anderen dan de ouders of het kind 40 40
Voordelen geadviseerde interventie 70 70
Nadelen geadviseerde interventie 60 50
Informatie patiéntenverenigingen 70 70
Informatie folders, websites 70 80

NB aantallen zijn te klein voor statistische toetsing.

Bespreking

In dit hoofdstuk is een aantal kwalitatieve aspecten, de uitvoerbaarheid en imple-
mentatiemogelijkheden van het gestructureerd adviesgesprek onderzocht aan de
hand van uitvoeringskenmerken en gebruikerservaringen.
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Kwalitatieve aspecten

Met alle in de inleiding belangrijk geachte kenmerken van adequate informatie-
uitwisseling is bij het ontwerp van de methode rekening gehouden. Het positieve
oordeel van de ouders en behandelaren over de voorbereiding en de visualisatie
van de informatie volgens het Dialoogmodel getuigt hiervan. Versterking van auto-
nomie, competentie en zelfmanagement zijn verankerd in deze visualisatie en de
bijoehorende communicatiestijl, de dialoog. De behandelaren van de interventie-
groep geven na de training meer de voorkeur aan gezamenlijke besluitvorming dan
de behandelaren van de controlegroep. Omdat geen voormeting heeft plaatsge-
vonden, is een direct verband tussen de training en deze uitkomst niet met zeker-
heid vast te stellen, maar het lijkt erop dat behandelaren na de training meer ver-
trouwen hebben in gezamenlijke besluitvorming. Deze voorkeur komt overeen met
wat de meeste ouders van de interventiegroep aangeven. Het gunstige effect dat is
gemeten met betrekking tot de besluitvorming inclusief de beleving (meer accepta-
tie van het advies en lagere beslissingsambivalentie) is in het vorig hoofdstuk be-
schreven.

Uitvoerbaarheid

De behandelaren zijn positief over de training en bijbehorende handleiding. De
training vraagt in zijn geheel ongeveer een dag. De gebruikte formulieren worden
door de ouders en de behandelaren positief beoordeeld. Het gestructureerd advies-
gesprek leidt niet tot extra vervolgadviesgesprekken, maar vraagt misschien wel
meer voorbereidingstijd dan ‘care as usual’. Eén van de behandelaren meldt dit op
de vragenlijst. Als het adviesgesprekformulier wordt geintegreerd in het dossier, zijn
de gegevens, ingevuld ter voorbereiding, tevens te gebruiken voor het in de jeugd-
ggz gebruikelijke multidisciplinaire overleg (MDO) ter indicatiestelling. Bovendien
zal de verslaglegging van het adviesgesprek achteraf nauwelijks nog tijd vergen. Bij
de controlegroep werd overigens vaker een tweede adviesgesprek gepland.

Het formulier wordt vrijwel in alle gevallen volledig ingevuld. Wellicht is dit een
onderzoekseffect. De behandelaren wisten dat de rapportage ten behoeve van het
onderzoek naderhand is ingezien. De kans wordt redelijk groot geacht dat het for-
mulier in de praktijk ook volledig wordt ingevuld. Bij het ontwerp is gestreefd naar
gebruiksvriendelijkheid, bijvoorbeeld door het opnemen van diverse, aan te kruisen
opties. Een aantal specificaties van de geadviseerde behandeling bleek overwegend
wel ingevuld (motivatie en doelen) en voor een deel wisselend en minder volledig
(effectiviteit, voor- en nadelen/risico’s en tijdsduur). De indruk bestaat dat het in de
geestelijke gezondheidszorg niet zo gebruikelijk en mogelijk ook niet gemakkelijk is
deze aspecten duidelijk vooraf in te schatten en te communiceren. Het formulier
levert een transparante, toetsbare samenvattende rapportage op van de diagnosti-
sche gegevens, de indicatiestelling, het advies en het besluitvormingsproces, inclu-
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sief de reactie van de ouders. Deze verslaglegging is in de dossiers bij de controle-
groep minder volledig. Het dossieronderzoek bij de controlegroep laat zien dat
doorgaans over het adviesgesprek alleen wordt aangetekend: de aanwezigen, de
diagnose, het (behandelings)advies en eventuele afspraken. Soms is de reactie van
de ouders op het advies vermeld, met name of zij met het advies instemmen. Het is
niet uitgesloten dat meerdere van de genoemde onderwerpen wel zijn besproken
tijdens het adviesgesprek, maar in het dossier niet zijn vastgelegd. Dat blijkt ook uit
de enquéte. Daarop geven behandelaren van de controlegroep aan doorgaans de
meeste onderdelen van het gestructureerd adviesgesprek te gebruiken in hun ad-
viesgesprekken. Mogelijk is dit een overschatting. Ze mochten op een lijst met mo-
gelijkheden (behorend tot het gestructureerd adviesgesprek) aankruisen welke ze
gebruiken. Dit kan hebben geleid tot meer sociaal wenselijke antwoorden dan een
open vraag naar welke onderdelen ze doorgaans in het adviesgesprek aan bod laten
komen.

De behandelaren zijn positief over het blijven toepassen van deze methode van
adviseren. Dit betreft in het bijzonder de visualisatie en de dialogische informatie-
uitwisseling. Ook de ouders rapporteren baat te hebben bij deze werkwijze bij het
begrijpen van de informatie, het deelnemen aan het gesprek en het nemen van
beslissingen over het advies.

Implementatie

De training vraagt een relatief beperkte tijdsinvestering en de handleiding ontwik-
keld voor dit onderzoek kan, gecomplementeerd met gegevens uit dit proefschrift,
worden gebruikt. De toepassing van het Adviesgesprek in dialoog lijkt goed in te
passen in het zorgproces. De behandelaren geven aan dat ze de meeste onderdelen
overnemen in hun dagelijkse praktijk. Uit de enquéte blijkt dit minder voor het in-
ventariseren van de mening van de ouders over wie bij voorkeur beslist en voor het
toelichten van de voor- en nadelen van het advies, een vereiste conform de WGBO
(1995). Extra aandacht in de training voor deze punten lijkt gewenst te meer daar de
mening van ouders over wie bij voorkeur beslist niet altijd overeenkomt met de
mening van de behandelaar hierover.

De behandelaren geven aan dat ouders de behoefte tonen het ingevuld totaal-
overzicht volgens het Dialoogmodel zelf in bezit te krijgen. Bij de implementatie van
de methode verdient dit aandacht. Indien het overzicht in het (tegenwoordig vaak
digitale) dossier wordt opgenomen, kunnen de ouders (en afhankelijk van de leeftijd
hun kind) gemakkelijk een afdruk krijgen. Dit versterkt het effect van het streven dat
zijzelf ook ‘kennisdrager’ van dit totaaloverzicht zijn. Het integreren van het gestruc-
tureerd adviesgesprek in het primair proces en het inpassen van de verslaglegging in
het dossier zal vanwege een diversiteit aan zorgorganisatie en dossiervorming in de
jeugd-ggz extra aandacht verdienen.
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Samenvatting en conclusie

Samenvattend zijn de behandelaren van de interventiegroep positief over de proce-
dure, het adviesgesprekformulier en in het bijzonder over de visualisatiemethode.
Dat laatste geldt ook voor de betrokken ouders.

De methode blijkt goed toe te passen. Tijd voor de voorbereiding van het ad-
viesgesprek dient te worden ingecalculeerd. Echter, als de gestructureerde advies-
gesprekmethode integraal onderdeel wordt van (de verslaglegging van) het primair
proces, dan kan het volgens een vast stramien andere gebruikelijke niet-
patiéntgebonden activiteiten (MDO-voorbereiding, verslaglegging adviesgesprek)
gedeeltelijk vervangen. Het levert een transparante, toetsbare samenvatting op van
de diagnostische gegevens, de indicatiestelling, het advies en het besluitvormings-
proces, inclusief de reactie van de ouders.

Bij de implementatie is het belangrijk de methode en de rapportage te integre-
ren in bestaande zorg- en verslagleggingsprocedures.

Concluderend blijkt het Adviesgesprek in dialoog kwaliteitsbevorderend. De
kans wordt groot geacht dat professionals bij invoering van de methode positief
oordelen over het gebruik. Bij de implementatie is op grond van de onderzoeksuit-
komsten een aantal aandachtspunten naar voren gekomen. Voor een succesvolle
implementatie is vooral integratie van de methode in de bestaande werkwijze cru-
ciaal.
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Hoofdstuk 8
Discussie

Discipline geeft vrijheid
Jaap van Zweden

Lees in dit hoofdstuk de belangrijkste bevindingen van het literatuuronderzoek en de lan-
delijke inventarisatie naar advisering in de jeugd-ggz, het Delphi-onderzoek ter ontwikke-
ling van het gestructureerd adviesgesprek en het gerandomiseerd klinisch onderzoek van
deze methode. Het gestructureerd adviesgesprek heeft met name een gunstig effect op de
besluitvorming. Ouders zijn door deze werkwijze meer tevreden en stelliger over hun be-
slissing. Het concept van de methode wordt in dit hoofdstuk uitgebreid belicht. Vervolgens
worden de reikwijdte en beperkingen van het onderzoek, de klinische implicaties en aan-
bevelingen voor verder onderzoek besproken. Betoogd wordt tot slot het gestructureerd
adviesgesprek in te voeren als standaard in de jeugd-ggz.
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Inleiding

Dit proefschrift beschrijft het onderzoek in de jeugd-geestelijke gezondheidszorg
(jeugd-ggz) naar een effectieve en doelmatige methode van advisering van ouders
naar aanleiding van hulpvragen rond hun kind.

Dit onderzoek tracht de volgende vragen te beantwoorden:

e Op welke wijze vinden adviesgesprekken in de Nederlandse jeugd-ggz doorgaans
plaats?

e Bestaat in dit werkveld belangstelling voor een gestandaardiseerde procedure
voor adviesgesprekken?

e Heeft de toepassing van een gestandaardiseerde procedure voor zowel de ou-
ders als de behandelaren een aantoonbaar positief effect op de onderlinge af-
stemming, de deelname aan het adviesgesprek en bevordert de procedure dat
alle betrokkenen zich zeker voelen over het genomen besluit?

e Heeft visuele ondersteuning van de informatie-uitwisseling een meerwaarde
voor de deelnemers aan het adviesgesprek?

Het adviesgesprek is een belangrijk te onderscheiden schakelmoment tussen de
diagnostiek- en behandelingsfase. Voor de behandelaar is het een gesprek met
meerdere opdrachten, zoals informeren, adviseren en motiveren. Voor de ouders
en hun kind, indien aanwezig, is het vaak een emotioneel beladen moment waarop
ze uitsluitsel krijgen over de diagnose en een beslissing moeten nemen over het
(behandelings)advies (De Bruyn e.a. 2005). Het adviesgesprek is bij uitstek een mo-
ment van medische besluitvorming. Medische besluitvorming kent een ruime we-
tenschappelijke belangstelling. Bij aanvang van dit promotieonderzoek veronder-
stelden wij dat deze wetenschappelijke kennis over advisering en besluitvorming
weinig stelselmatig wordt benut in de jeugd-ggz. Wij hadden de verwachting dat in
dit werkveld belangstelling bestaat voor een handzame, gefundeerde adviserings-
methode.

Dit hoofdstuk start met een overzicht van de belangrijkste bevindingen van dit
onderzoek, vervolgt met een aantal conceptuele overwegingen, waarna de reikwijd-
te en de beperkingen van het onderzoek aan bod komen. Tenslotte worden de klini-
sche implicaties en aanbevelingen voor verder onderzoek besproken om af te ron-
den met een algehele conclusie.

Belangrijkste bevindingen

Literatuuronderzoek naar advisering in de gezondheidszorg

De wetenschappelijke en professionele inzichten met betrekking tot ‘health com-
munication’ vormen de basis voor de opzet van dit onderzoek (Cameron e.a. 2009).
Wetenschappelijke publicaties over het adviserings- en beslissingsproces in de ge-
zondheidszorg spitsten zich toe op interactie, participatie en communicatie. Verder
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richt onderzoek zich toenemend op informatieoverdrachts- en besluitvormingsme-
thoden met aandacht voor zowel het patiénten- als het behandelarenperspectief
(Elwyn 2001; Epstein e.a. 2004). Het onderzoek heeft voornamelijk een conceptueel
karakter en vindt meer in de algemene gezondheidszorg plaats dan in de geestelijke
gezondheidszorg. Empirisch onderzoek betreft voornamelijk procesanalyse (De Haes
& Bensing 2009). Het onderzoek is verder vooral gericht op het effect van trainingen
voor behandelaren in communicatie, interactie- en besluitvormingsstijl (Anderson &
Sharpe 1991) en het effect van zogenaamde ‘decision aids’, ofwel keuzehulpmidde-
len, voor patiénten (zie Franx e.a. 2006). Juridische en maatschappelijk georiénteer-
de bijdragen benadrukken vooral de noodzaak van een bejegening die erop is ge-
richt de ongelijkheid tussen behandelaren en patiénten te verminderen (Van Hoorn
1995; De Jonge 1999).

Er bestaan weinig richtlijnen voor behandelaren om klinische inzichten met
patiénten te delen zodat deze weloverwogen tot keuzen kunnen komen. De dialoog
is volgens onderzoekers een aangewezen procedure om de geldigheid van interpre-
taties en duidingen te onderzoeken en instemming van de patiént met de interpre-
taties te verkrijgen (Goedhart & Treffers 1998; Maurer & Westermann 2007). Het
advies dient zowel patiéntgericht te zijn, als ook methodisch tot stand te komen. De
belangen van de patiént zijn leidend. Informatie dient in begrijpelijke taal te zijn
gesteld en visuele ondersteuning wordt aanbevolen. Een koppeling moet plaatsvin-
den tussen de gezichtspunten van de behandelaar en de perspectieven van het pati-
entsysteem.

Samenvattend worden gestructureerde, interactieve, op de patiént toegesneden
hulpmiddelen en multimedia methoden het meest effectief geacht (Kiesler & Auer-
bach 2006).

Bovengenoemde inzichten zijn benut bij het ontwerp van het gestructureerd
adviesgesprek dat in de RCT is getoetst.

Inventarisatie van de adviseringsfase in de Nederlandse jeugd-geestelijke
gezondheidszorg

De landelijke enquéte onder ruim negentig procent van ‘sleutelfiguren’ in de Neder-
landse jeugd-ggz mag als representatief worden beschouwd voor het beeld dat men
heeft van —in elk geval — de lokale vormgeving van de adviesgesprekken. Behande-
laren bespreken tijdens het adviesgesprek veel onderwerpen. Welke thema’s aan
bod komen, lijkt afhankelijk van de persoonlijke voorkeur van de behandelaar en
van de beschikbare tijd. De effectiviteit (practice- ofwel evidence-based) en risico’s
van de behandelingsopties komen relatief weinig aan bod. Dit wordt wel aanbevo-
len door onderzoekers en is volgens de WGBO (1995) een vereiste. Het is derhalve
een aandachtspunt voor het te ontwerpen stramien.

Samenvattend blijkt dat in dit werkveld geen standaard voor advisering be-
schikbaar is en dat de ‘agenda’ van het adviesgesprek per instelling sterk varieert.
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De belangstelling bij de respondenten voor een gestandaardiseerd adviesgesprek is
groot. Het adviesgesprek verdient volgens een aantal respondenten binnen de in-
stelling meer aandacht. De uitkomsten van deze enquéte ondersteunden de veron-
derstelling dat nader onderzoek naar een methodische adviseringsprocedure in dit
werkveld relevant is.

De adviesgesprekonderwerpen, die volgens deze enquéte het meest worden
gebruikt, zijn opgenomen in het concept-stramien voor een gestructureerd advies-
gesprek. De enquéte-uitkomsten zijn in zijn geheel gebruikt als basisinformatie voor
het Delphi-onderzoek.

Delphi-onderzoek ter ontwikkeling van het gestructureerd adviesgesprek

Het Delphi-onderzoek heeft via schriftelijke discussierondes consensus opgeleverd
over het te onderzoeken stramien van het gestructureerd adviesgesprek, Adviesge-
sprek in dialoog genoemd. Het Delphi-panel vond het niet gemakkelijk om de struc-
tuur los te zien van het proces, de bejegening, de afstemming en de gesprekstech-
niek. Immers, het effect van wat wordt besproken, heeft ook alles te maken met
hoe dat wordt besproken. Differentiatie bleek toch mogelijk. Procesmatige aanbeve-
lingen zijn in de trainingshandleiding verwerkt. De uitdaging bij het ontwerp van de
adviseringsmethode heeft gelegen in het ontwikkelen van een uniforme structuur
die voldoet aan de wetenschappelijke en professionele inzichten en toch kan wor-
den afgestemd op de behoeften van de ouders. Om met het gestructureerde ad-
viesgesprek een voor de deelnemers geschikte, flexibele, gezamenlijke informatie-
uitwisseling en besluitvorming te bevorderen, is bij de ontwikkelde methode geko-
zen voor visualisatie als communicatiehulpmiddel en dialoog als communicatiestijl.
Het visualisatie- en het dialoogelement van het gestructureerd adviesgesprek zijn
expliciet bedoeld om de afstemming met de ouders inhoudelijk en interactioneel te
bevorderen. De professionele boodschap wordt vanuit de belevingswereld van de
ouders geformuleerd. Zodoende vindt de koppeling plaats tussen de gezichtspunten
van de behandelaar en de perspectieven van de ouders, zoals vanuit communicatie-
en besluitvormingsonderzoek wordt aanbevolen. De tekening (zie hoofdstuk 4 en
bijlage 2) is in dit geval de ‘interface’, waarmee de behandelaar in dialoog met de
ouders deze koppeling legt.

Gerandomiseerd gecontroleerd klinisch onderzoek naar het gestructureerd
adviesgesprek

Op grond van de resultaten uit genoemde deelonderzoeken en het gekozen ‘shared
decision making’-denkkader (Ottawa Decision Support Framework — ODSF) is aan-
genomen dat advisering doelmatiger en effectiever is voor het verloop van het be-
handelingsproces als:
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e ouders en de behandelaar tevreden zijn en zich zeker voelen over de uitkomst
van het adviesgesprek;

e ouders naar eigen behoefte goed zijn geinformeerd;

e ouders naar eigen behoefte hebben kunnen meebeslissen;

e perspectieven van de ouders en de behandelaar voldoende overeenkomen;

e informatie wordt gevisualiseerd.

De belangrijkste bevinding van de RCT is dat de ouders van de interventiegroep

duidelijk minder ambivalent zijn (ofwel zich meer zeker voelen) over de door hen

genomen beslissing. Ook accepteren ze vrijwel allemaal het advies, terwijl een gro-

ter deel van de ouders van de controlegroep nog twijfelt. Zo geven ze meer dan de

ouders van de controlegroep aan dat ze de informatie geschikt en overeenkomstig

de eigen waarden vinden en dat ze voldoende hebben kunnen meebeslissen. De

visualisatie (volgens het Dialoogmodel) heeft veel ouders bij dit proces onder-

steund. De behandelaren van de interventiegroep melden dat het gebruik van het

Dialoogmodel hen bij vrijwel alle adviesgesprekken heeft geholpen de informatie

beter uit te leggen en over te brengen aan de ouders. In de evaluatie na de RCT zijn

ze positief over het model en geven ze aan het nog steeds te gebruiken.

Deze effectverschillen lijken niet te danken aan inhoudelijke meningsverschillen
over de diagnose of het (behandelings)advies. De ouders en behandelaren van bei-
de groepen zijn het hier namelijk over eens. Dit suggereert dat niet zo zeer wat is
besproken differentieert, maar de wijze waarop. Er is een aantal mogelijke oorzaken
aan te geven voor deze uitkomsten.

Ten eerste zijn de behandelaren van de interventiegroep zich door de training
wellicht meer bewust van de vele opdrachten die ze hebben tijdens het adviesge-
sprek. Naast informatie-uitwisseling en (gezamenlijke) besluitvorming gaat het dan
om andere functies van medische communicatie die experts op dit onderzoekster-
rein onderscheiden, te weten relatieopbouw, het hanteren van emoties (in het
bijzonder onzekerheid) en het bevorderen van zelfmanagement (De Haes & Bensing
2009; Street e.a. 2009). Het effect van dergelijke trainingen is in meerdere onder-
zoeken aangetoond (zie bijvoorbeeld Légaré e.a. 2006).

Ten tweede is de voorbereiding op het adviesgesprek mogelijk van belang voor
het verloop ervan. Het adviesgesprekformulier, inclusief het visualisatiewerkblad
voor de behandelaar en de ‘agenda’ ter voorbereiding op het adviesgesprek voor de
ouders, spelen in op bovengenoemde aspecten van advisering. Zo heeft de behan-
delaar kennis paraat over de wijze waarop de ouders eerdere hulpverlening en de
verwijzing beleven, tot op welke hoogte zij willen worden geinformeerd en in hoe-
verre zij betrokken willen worden bij de besluitvorming. De behandelaar nodigt de
ouders actief uit aan het begin van het adviesgesprek zelf nog ‘onderwerpen te
agenderen’ en eventuele belangrijke, voor de behandelaar nog niet bekende, ont-
wikkelingen te melden. Het voordeel van deze handelwijze is dat ‘de agenda’ min-
der willekeurig tot stand komt. Evenals bij gestructureerde behandelingsmethoden
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is de kans geringer dat essentiéle onderwerpen worden overgeslagen. De ‘route is
als het ware gepland’. Waar meer en minder bij wordt stilgestaan kan in overleg
worden bepaald. Meerdere gesprekken zijn mogelijk, maar bleken niet nodig. Op
het visualisatiewerkblad (volgens het Dialoogmodel) is de grote hoeveelheid aan
informatie teruggebracht tot steekwoorden in de taal van de ouders, waarbij expli-
ciet positieve kanten van betrokkenen (vaak aangrijpingspunten voor behandeling)
worden vermeld. Dat deze voorbereiding de behandelaar mogelijk ook helpt om
meer zelfverzekerd het adviesgesprek in te gaan, komt tot uitdrukking in een lagere
beslissingsambivalentie voorafgaand aan het gesprek bij hem ten opzichte van zijn
collega’s uit de controlegroep.

Ten derde is de werkwijze, de manier waarop met name de bevindingen en
behandelingsopties aan bod komen, naar het oordeel van de onderzoekers onder-
scheidend. De behandelaar zet het ‘totaalplaatje’ samen met de ouders op een voor
hen logische wijze op het bord en vult het op basis van de reacties in dialoog aan
waar nodig. De emoties van de ouders zelf met betrekking tot de problematiek rond
hun kind worden hier ook in meegenomen. Als de ouders zich voldoende kunnen
vinden in de sterkte/zwakte-analyse die op het bord verschijnt, bespreekt de be-
handelaar opties voor behandeling. Centraal bij die analyse en besluitvorming staat
de afweging wat het kind en de ouders zelf kunnen doen en waar (tijdelijk) professi-
onele hulp gewenst is. In Dialoogmodeltermen ‘regelt’ de behandelaar met de ou-
ders wie wat op welke wijze kan en mag ‘regelen’. De capaciteiten en krachten krij-
gen hierbij evenveel aandacht als de beperkingen en zwakten. Informatie-
uitwisseling, gezamenlijke besluitvorming, relatieopbouw, het hanteren van emoties
en het bevorderen van zelfmanagement, de eerder genoemde functies van medi-
sche communicatie zijn alle in deze werkwijze vervat.

In de RCT is het effect van de methode in zijn geheel gemeten, niet van de deel-
aspecten (training, voorbereiding en uitvoering van het Adviesgesprek in dialoog)
afzonderlijk.

In dit onderzoek zijn de uitkomsten voor moeders en vaders verschillend. De
effecten zijn bij de moeders meer uitgesproken. Wij veronderstellen dat het gege-
ven dat de moeders doorgaans meer actief zijn betrokken in de diagnostische fase
wellicht een rol speelt. Ook namen meer moeders dan vaders deel aan de RCT.
Misschien komen vaders juist mee als ze een andere opvatting of behoefte hebben
of wellicht spelen dit soort overwegingen helemaal geen rol. Vele onderzoekers zijn
geinteresseerd in het effect van ‘genderverschillen’ op communicatie en interactie.
Street (2002) stelt vanuit ecologisch perspectief (waarbij de directe interactie meer
dan de wijdere context (zoals organisatorische of culturele aspecten) invloed heeft)
dat ‘gender’, zij het in bescheiden mate, de communicatiestijl beinvioedt. De me-
chanismen zijn nog nauwelijks doorgrond. Persoonlijke voorkeuren en stereotypi-
sche ideeén spelen mogelijk een rol. Krupat en collega’s (2000) rapporteren dat
vrouwelijke behandelaren hoger scoren op de ‘gezamenlijkheidcomponent’, meer

98



zijn gericht op relatieopbouw. Dysvik en Sommerseth (2010) geven aan dat mannen
eerder zijn geneigd zichzelf te zien als probleemoplossers die het verschil maken.
Vrouwen zouden meer op zorg en relatievorming zijn gericht en eerder geneigd zijn
te veel verantwoordelijkheid op zich te nemen. Sandhu en collega’s (2009) veron-
derstellen dat geslachtsverschil tussen arts en patiént spanning ten aanzien van
macht en status met zich brengt. Een patiéntgerichte attitude, stressreductie en het
bevorderen van een sfeer van gelijkheid zijn volgens de auteurs gunstig voor de
communicatie en besluitvorming. Het Adviesgesprek in dialoog streeft deze doelen
na.

Ondanks de gelijke vrouw-manverdeling in beide groepen behandelaren (9:1) is
de voorkeur voor gezamenlijke besluitvorming in de interventiegroep sterker. Vrij-
wel alle behandelaren van de interventiegroep geven hieraan de voorkeur, terwijl
meer dan helft van hun collega’s van de controlegroep vinden dat zij vooral de be-
slissing moeten nemen. Dit verschil kan een trainingseffect zijn en is belangrijk om-
dat de ouders ook voor het merendeel gezamenlijk willen beslissen.

Conceptuele overwegingen

Het in dit onderzoek gebruikte conceptuele raamwerk, het ODSF, richt zich op de
factor besluitvorming in medische communicatie. Volgens het ODSF zijn a) adequate
kennis over behandelingsopties, b) gedeelde opvattingen over de diagnostiek en de
geadviseerde interventies, c) realistische verwachtingen, d) voldoende steun en
keuzevrijheid bij patiénten en e) tevredenheid over het besluit bij alle betrokkenen
belangrijke factoren die de kwaliteit van de besluitvorming bepalen. Het ODSF is als
raamwerk vooral gebruikt bij preventieve interventies (Légaré e.a. 2006). Omdat dit
onderzoek is gericht op besluitvorming binnen een diagnostiek-behandelingstraject
is aan het oorspronkelijk raamwerk een component toegevoegd. Dit betreft de
invloed van het diagnostisch proces dat aan het adviesgesprek vooraf gaat. Aspec-
ten van het diagnostisch proces (zoals wacht- en doorlooptijden, de diagnostiekme-
thoden en de voorbereiding op het adviesgesprek) zijn geregistreerd in het onder-
zoek om na te gaan of zij van invloed zijn op het besluitvormingsproces. Bij de re-
gressieanalyse bleek deze component echter niet relevant voor het succes van het
gestructureerd adviesgesprek. Hieronder wordt ingegaan op de sterke kanten van
het Adviesgesprek in dialoog en de verbeterpunten met betrekking tot de factoren
die goede kwaliteit van besluitvorming bepalen. Deze analyse is gebaseerd op de
bevindingen van het onderzoek beschreven in dit proefschrift.

a) adequate kennis over behandelingsopties

Bij de voorbereiding staat de behandelaar bij het invullen van het adviesgesprek-
formulier stil bij een aantal aspecten van de behandelings- of begeleidingsopties. Dit
betreft de effectiviteit en risico’s in algemene zin, de voor- en nadelen specifiek
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voor het kind en zijn naasten, de doelen van en de motivatie voor de behandeling of
begeleiding. Op het werkblad bleken van deze aspecten de doelen en motivatie
vrijwel altijd ingevuld, de overige items in wisselende mate. Ook in de landelijke
enquéte en de evaluatie na de RCT onder de behandelaren bleek aandacht voor
bespreking van effectiviteit, risico’s en voor- en nadelen van de voorgestelde be-
handeling niet al te groot. De indruk bestaat dat het in de geestelijke gezondheids-
zorg niet zo gebruikelijk en mogelijk ook niet gemakkelijk is deze aspecten duidelijk
vooraf in te schatten en erover te communiceren. Alleen in geval van farmacothe-
rapie lijkt het, getuige de landelijke enquéte, de gewoonte effecten en mogelijke
risico’s te bespreken (Westermann & Verheij 2009). Gezien de wetenschappelijke
aanbevelingen voor een evenwichtige bespreking van voor- en nadelen en de bepa-
lingen van de WGBO (1995) is dit voor de training inmiddels een specifiek aan-
dachtspunt.

b) gedeelde opvattingen over de diagnostiek en de geadviseerde interventies

Het gestructureerd adviesgesprek onderscheidt zich het meest van ‘care as usual’ in
het expliciete gebruik van de visualisatie en de dialoog. In het Delphi-onderzoek is
deze werkwijze getoetst en door het expert-panel positief beoordeeld. De ouders,
met name de moeders, en de (overwegend vrouwelijke) behandelaren in de inter-
ventiegroep waren erg positief over het gebruik van visualisatie en dialoog (hoofd-
stuk 7). Deze werkwijze brengt ten eerste de wetenschappelijk aangetoonde voor-
delen van het gebruik van zowel het visuele informatiekanaal als het auditieve
spoor met zich mee. Deze voordelen zijn het bevorderen van informatieverwerking
en begrip, het stimuleren van creatief denken, het aanbrengen van (cognitieve)
structuur en samenhang en het beter onthouden en herinneren van informatie
(Nesbit & Adesope 2006). Ten tweede helpt deze werkwijze de vaak emotioneel
beladen informatie letterlijk zij aan zij, meer samenhangend en met meer afstand te
bekijken. Gewoonlijk zitten de deelnemers aan het adviesgesprek tegenover elkaar
en worden besluiten genomen met woorden die, zoals bekend, grotendeels ‘ver-
vliegen’. Bij het Adviesgesprek in dialoog blijft de informatie gedurende het gehele
gesprek in beeld en vormt het als het ware een ‘derde object’ in de kamer, waaraan
— binnen marges — nog kan worden ‘gesleuteld’. De behandelaar doet de professio-
nele voorzet, waarna hij samen met ouders tot een gedeeld overzicht komt om
gezamenlijk een besluit over het advies te nemen. De inbreng van ouders is hierbij
naar behoefte. Het gaat bij zelfmanagement om het zoeken naar een optimum, niet
naar een maximum. Te veel verantwoordelijkheid kan juist angst en onzekerheid
oproepen (Hack e.a. 1994; Fallowfield 1997). De behandelaar legt bij het Adviesge-
sprek in dialoog in de voorbereiding vast wat de ouder in dit opzicht verlangt en kan
daarop aansluiten. Deze manier van informatie-uitwisseling is niet alleen gemakke-
lijker te verwerken en te onthouden, ze bewerkstelligt bij de ouders tevens een
fundamentele cognitieve herstructurering. De vaak schuldbeladen lineaire oorzaak-
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gevolggedachten van veel ouders maken plaats voor de waardevrije circulariteit van
het plaatje dat samenhang biedt en richting geeft voor behandeling. Henderson en
Martin (2006, pag. 377) omschrijven dit als ‘een te hanteren en betekenisvolle sy-
nopsis van de informatie die naar voren is gekomen in de eerdere ontmoetingen
met het kind en zijn gezin’. Zo vindt afstemming op cognitief, affectief en normatief
niveau plaats (zie Dronkers 2002). Wij achten het waarschijnlijk dat deze op de ou-
ders afgestemde handelwijze bevorderlijk is voor meerdere korte termijn effecten
van communicatie die volgens experts (De Haes & Bensing 2009; Street e.a. 2009)
leiden tot een verbeterde gezondheid op langere termijn zoals begrip, tevreden-
heid, vertrouwen, zich ‘gehoord’ en betrokken voelen, een goede verstandhouding,
motivatie en competentie, verminderde beslissingsambivalentie, het kunnen ont-
houden van informatie en overeenstemming tussen de patiént en de behandelaar.

c) realistische verwachtingen

Niet alleen de hulpvragen maar ook de verwachtingen van de ouders, het kind en
andere betrokkenen (zoals de verwijzer, de school) worden specifiek vastgelegd op
het adviesgesprekformulier. Hoewel aanvankelijk een aantal deelnemers van het
Delphi-panel het nut van het exploreren van verwachtingen naast het verduidelijken
van de hulpvragen betwijfelde, bleef deze tweedeling hulpvraag-verwachting in de
discussie overeind. Bij de bespreking van de sterkte/zwakte-analyse en het behan-
delingsadvies komen de ‘regelmogelijkheden en regelonmogelijkheden’ van zowel
het kind, ouders en andere naasten als ook van de behandelaren ter sprake en in
beeld (zie bijlage 2). Op deze manier wordt duidelijk wat ieder van de ander kan
verwachten in dit opzicht, hetgeen de kans op een realistisch behandelingsplan op
basis van een voor de ouders geloofwaardig verhaal doet toenemen. Pijnenburg
(1998) komt in zijn empirisch onderzoek in de kinder- en jeugdpsychiatrie naar
overeenstemming tussen behandelaar en ouders over de probleemdefinitie tot de
conclusie dat vooral ‘geloofwaardigheid’ van het advies belangrijk is voor codpera-
tie.

d) voldoende steun en keuzevrijheid bij patiénten

Dit aspect is in de methode geen specifiek aandachtspunt. Van de behandelaar
krijgen de ouders in de methode alle ruimte en steun om tot een eigen beslissing te
komen. Van het eigen sociale netwerk kan ook een sturende invloed uitgaan, al dan
niet steunend van aard. In het onderzoek naar de betrouwbaarheid en validiteit van
de vragenlijst naar beslissingsambivalentie (hoofdstuk 5) droeg het enige item dat
gaat over de steun van anderen in de keuze rondom behandeling niet bij tot het
construct ‘beslissingsambivalentie’. Op een enkele ouder na gaven de ouders
meteen na het adviesgesprek overigens aan voldoende steun te ervaren vanuit de
directe omgeving en niet onder druk te staan van anderen. Dit was ook een week na
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het adviesgesprek nog het geval. De betekenis van naasten voor het functioneren
van het kind wordt in de sterkte/zwakte-analyse van het Adviesgesprek in dialoog
bij de omgevingsfactoren genoteerd. In de jeugd-ggz is het gebruikelijk de weder-
zijdse beinvloeding van het kind of de jeugdige en diens gezin/wijdere relevante
context te betrekken bij de diagnostische inschatting en behandeling (zie bijvoor-
beeld Hoagwood 2005).

e) tevredenheid over het besluit bij alle betrokkenen

Tevredenheid ofwel lage beslissingsambivalentie is de belangrijkste effectmaat bij
de RCT naar het gestructureerd adviesgesprek. De beslissingsambivalentie hangt
volgens ODSF af van adequate kennis over behandelingsopties, gedeelde opvattin-
gen over de diagnostiek en de geadviseerde interventies, realistische verwachtingen
en voldoende steun en keuzevrijheid bij patiénten. Deze factoren zijn bij de ouders
via een zelfbeoordelingsvragenlijst, de BAS (Beslissings Ambivalentie Schaal) geme-
ten. Bij analyse van deze schaal is gebleken dat de BAS een goede indruk geeft van
het containerbegrip ‘beslissingsambivalentie’, maar dat de deelaspecten (onzeker-
heid, kennis, beoordeling van de beslissing) hiermee niet goed te onderscheiden
zijn. Deze deelaspecten hangen nauw met elkaar samen. Of het Adviesgesprek in
dialoog specifiek op bepaalde aspecten van beslissingsambivalentie invlioed heeft,
was niet te beoordelen. Mogelijk kunnen ouders wel aangeven hoe zeker ze zich
voelen, maar kan dit niet strikt worden toegeschreven aan één of meerdere aspec-
ten (steun, kennis, waarden) die volgens het model tot het concept beslissingsambi-
valentie behoren. Het onderscheid tussen diverse bijdragen is wellicht vooral theo-
retisch.

Reikwijdte en beperkingen

Ondanks het feit dat het gebruik van het Adviesgesprek in dialoog in Nederland nog
niet in andere settingen dan de jeugd-ggz is onderzocht, is het waarschijnlijk dat het
een effectieve wijze van communicatie en advisering is in andere werkvelden. Hier-
onder worden, onder voorbehoud van onderzoek dat de effectiviteit moet aanto-
nen, de mogelijkheden besproken.

Reikwijdte

1. Binnen de geestelijke gezondheidszorg

Hoewel medische besluitvorming een brede wetenschappelijk belangstelling kent, is
(optimalisering van) advisering in de jeugd-geestelijke gezondheid, voor zover be-
kend, niet eerder onderzocht. Het onderzoek tot op heden richt zich op volwassen
patiénten die beslissingen nemen rond de eigen gezondheid (zie bijvoorbeeld Ha-
mann e.a. 2003). Het Adviesgesprek in dialoog is ons inziens zonder grote aanpas-
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singen goed te gebruiken bij adolescenten, volwassenen en ouderen, die in de ggz
zorg ontvangen. Het adviesgesprekformulier dient op een klein aantal punten te
worden aangepast. Met name zullen de gebruikte informatiebronnen en diagnos-
tiekmethoden verschillen. Verder vervalt uiteraard het item over het informeren
van het kind. De dialoog als communicatiestijl leent zich ook voor deze leeftijds-
groepen, de visualisatie vraagt mogelijk een kleine aanpassing. Voor adolescenten is
het zonder meer bruikbaar. Hiermee is in Nederland en Belgié al ruime ervaring. Via
het plaatje worden dikwijls niet twee maar drie perspectieven succesvol gekoppeld:
die van de ouders, de adolescent en de professional. Volwassenen vinden het ‘fi-
guurtje’ mogelijk te kinderachtig. Volwassenenpsychiaters en klinisch psychologen
die deelnamen aan cursussen, verwachtten overigens weinig weerstand, eerder een
meer relativerend effect bij hun volwassen patiénten omdat het duidelijk gaat om
een ‘abstractie van de werkelijkheid’. In de gerontopsychiatrie zijn het soms juist de
kinderen die uitleg behoeven over de toestand van hun ouders en beslissingen moe-
ten nemen namens hen, bijvoorbeeld in geval van dementie. De visualisatie kan dan
de interactie tussen lichamelijke, mentale en sociale processen verduidelijken. Ook
een werkveld als de liaisonpsychiatrie, waar expliciet vraagstukken rond somatiek
en geestelijke gezondheid spelen, kan baat hebben bij deze methode. Omdat de
psychiatrie en de somatische geneeskunde elk een eigen jargon en eigen denkka-
ders hanteren, kan het Dialoogmodel helpen bij onderling overleg en afstemming
(zie ook verder onder 2.)

2. Buiten de geestelijke gezondheidszorg

Het gestructureerd adviesgesprek is goed te gebruiken als zowel biologische, psy-
chologische en sociale factoren een rol spelen bij de vraagstukken die diagnostisch
moeten worden verduidelijkt en als over diverse behandelingsopties met voor- en
nadelen een besluit moet worden genomen. Dit geldt naast de ggz ook voor andere
disciplines in de gezondheidszorg.

De kindergeneeskunde lijkt qua besluitvorming nog het meest op de jeugd-ggz.
Ook hier zijn het vaak ouders die beslissen over de behandeling van hun kind. In de
kindergeneeskunde richten interventies om de communicatie met de ouders te
verbeteren en hun tevredenheid over de zorg aan hun kinderen te verhogen zich
met name op het trainen van kinderartsen in intermenselijke communicatieve vaar-
digheden (DiMatteo 2004; Hart e.a. 2006, 2007; Nikendei e.a. 2010). Galletti en
Sturniolo (2004) bevelen de dialoog aan bij kinderen met epilepsie om waardevrij
ambivalentie en weerstand te bespreken met henzelf en hun ouders. Ouders hopen
bij de kinderarts op respect voor het individu, het vermijden van een neerbuigende,
alwetende houding, begrip voor stress en angst bij de patiént en zijn naasten en
bereidheid tot samenwerking (Hammond & MclLean 2009). Het Adviesgesprek in
dialoog heeft aandacht voor al deze aspecten.
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Behalve aan de kindergeneeskunde kan worden gedacht aan de huisartsengenees-
kunde als voorbeeld van een werkveld waar het samenspel en differentiatie tussen
somatische aandoeningen en sociale en psychische aspecten vaak aan de orde is. Er
is in dit werkveld al enige positieve ervaring met het gebruik van het Dialoogmodel
bij praktijkondersteuners.

De methode lijkt ook geschikt voor specialismen die complexe zorg aan chro-
nisch zieken bieden waarbij diverse disciplines samenwerken, zoals in de revalidatie.
Een voordeel is het gegeven dat alle professionals de problematiek vanuit de ge-
bruikelijke denkkaders en vaktaal kunnen blijven benaderen. Tegelijkertijd krijgen ze
met deze methode voor het multidisciplinair overleg en het contact met de patiént
en familie een gemeenschappelijke taal en een conceptueel kader in handen om
hun professionele inzichten te communiceren. Bij het Adviesgesprek in dialoog vindt
een vertaalslag plaats naar eenvoudige taal passend bij het perspectief van het
patiéntsysteem en naar een neutraal denkkader, waarin herstel van balans en regu-
latie van intrapersoonlijke en intermenselijke processen centraal staan. Dit ‘regel-
principe’ blijkt in de praktijk vrijwel iedereen aan te spreken.

De vraag is of in de somatische gezondheidskunde behoefte bestaat aan een
dergelijk hulpmiddel. De methode vereist training en het vraagt tijd om met patién-
ten en/of hun naasten de dialoog aan te gaan. Die tijd is in de somatische gezond-
heidszorg doorgaans schaars. Communicatie en onderlinge afstemming krijgen ech-
ter steeds meer aandacht. Sinds 1 januari 2010 dient elk ziekenhuis het zogenaamde
hoofdbehandelaarschap in te voeren. De hoofdbehandelaar heeft als belangrijke
taak zorg te dragen voor de verantwoordelijkheidsverdeling van betrokken behan-
delaren en voor de communicatie naar de patiént en/of zijn familie. Als de hoofd-
behandelaar getraind is in de Dialoogmethode kan de methode bij de uitvoering van
deze taken waarschijnlijk een waardevolle bijdrage leveren. Overigens zouden met
name de dialoog- en visualisatiecomponent van de methode dan ook in andere
overlegmomenten dan het adviesgesprek te gebruiken zijn.

Tot slot is de jeugdhulpverlening een werkveld dat voor een deel dezelfde doel-
groep heeft als de jeugd-ggz. Er wordt tussen beide circuits intensief samengewerkt
en kinderen en jeugdigen en hun gezinnen kunnen afwisselend of tegelijkertijd
vanuit beide werkvelden zorg ontvangen. Dit betekent dat onderling overleg en
afstemming dikwijls aan de orde zijn. In de praktijk is in Zuid Limburg al enige posi-
tieve ervaring opgedaan met de toepassing van het Dialoogmodel, bijvoorbeeld bij
consultatie vanuit de jeugd-ggz bij Bureau Jeugdzorg en in leefgroepen in de jeugd-
hulpverlening.

Sterke kanten van het onderzoek

Het adviesgesprek is in dit onderzoek benaderd als een complex proces van advise-
ren en beslissen waarbij de behandelaar ‘evidence based’ informatie integreert met
klinische bevindingen, contextuele factoren en voorkeuren van de patiént (Haynes
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e.a. 2002). Om de interventie te vergelijken met de gebruikelijke gang van zaken is
het onderzoek op gerandomiseerde en gecontroleerde wijze uitgevoerd.

Volgens aanbevelingen van Kiesler en Auerbach (2006) is het onderzoek pro-
spectief van opzet, zijn voorkeuren vooraf en na de interventie gemeten met voor
de patiénten (c.q. ouders) en behandelaren gelijksoortige instrumenten. In dit on-
derzoek zijn betrouwbare en valide meetinstrumenten gebruikt, die behoren tot
een in dit onderzoeksveld gerespecteerd denkkader (Légaré e.a. 2003). Ook zijn
volgens de aanbevelingen van Kiesler en Auerbach (2006) de context, de aard en
ernst van de aandoening, de fase van hulpverlening en het soort interventie in
ogenschouw genomen bij de analyse van de resultaten. De opzet en rapportage van
het onderzoek is zodanig dat het door andere, onafhankelijke onderzoekers is te
herhalen. De uitkomsten van dit onderzoek laten zonder uitzondering een gunstig
effect van de interventie zien.

Beperkingen van het onderzoek

Dit onderzoek heeft ook zijn beperkingen. Ten eerste betreffen de positieve effec-
ten korte termijnuitkomsten. Of deze effecten op de lange duur het behandelings-
beloop positief beinvloeden is, hoewel door vele wetenschappers verondersteld,
niet met zekerheid te stellen (Elwyn 2001; Zandbelt 2006). Dat geldt overigens vol-
gens Elwyn (2001) ook voor ander onderzoek gericht op gezamenlijke besluitvor-
ming.

Ten tweede richt dit onderzoek zich op ouders die beslissen over de adviezen
voor kinderen jonger dan 12 jaar. Hoe kinderen en jeugdigen het gestructureerd
adviesgesprek zelf ervaren, is niet onderzocht. Of de bij het adviesgesprek met ou-
ders gebruikte visualisatie ook bij de uitleg voor hun kind zelf is benut, is ook niet
bekend. Met het Dialoogmodel wordt in de dagelijkse praktijk ook met kinderen
vanaf ongeveer 10 jaar toenemend positieve ervaring opgedaan (Westermann &
Maurer 2010b). Nader onderzoek, waarbij de minderjarigen zelf worden betrokken,
kan uitsluitsel geven.

Ten derde is dit onderzoek uitgevoerd in twee jeugd-ggzcentra in een middel-
grote stad in Zuid Limburg bij een relatief kleine populatie. Het is mogelijk dat deze
setting en steekproef niet representatief zijn voor de gehele Nederlandse jeugd-ggz.
Replicatieonderzoek kan dit uitwijzen.

Implicaties voor de praktijk en de implementatie

De uitkomsten van dit onderzoek pleiten voor invoering van de methode als stan-
daard voor de jeugd-ggz. Als hiertoe wordt besloten, is het aan te bevelen het Ad-
viesgesprek in dialoog als adviseringsmethodiek op te nemen in het opleidingscurri-
culum van de diverse disciplines die in de jeugd-ggz adviesgesprekken voeren. Dit
betreft met name de opleidingen voor (GZ)psycholoog, orthopedagoog, gezond-
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heidswetenschappen, sociaal psychiatrisch verpleegkundige en de opleiding tot
kinder- en jeugdpsychiater. Een landelijk trainingstraject om reeds opgeleide be-
handelaren in de jeugd-ggz bij te scholen is dan ook gewenst.

Omwille van het onderzoek is het adviesgesprek geisoleerd van de diagnostiek-
en behandelingsfase getoetst. Gewoonlijk zijn diagnostiek en behandeling in een
cyclisch proces met elkaar verbonden en niet strikt te scheiden (Verheij e.a. 2007).
Als de methode zijn toepassing vindt in de dagelijkse praktijk, is het aan te bevelen
de werkwijze te integreren in het zorgproces. Deel 1 van het Adviesgesprek in dia-
loog kijkt terug op de diagnostische fase ten behoeve van de bespreking van de
bevindingen en de behandelingsplanning. Een gedeelte van de voorbereiding (vast
onderdeel van de methode) kan al gedurende het diagnostiekproces plaatsvinden
en zal zodoende minder extra tijd vragen. Het visualisatie-onderdeel van het Ad-
viesgesprek in dialoog is al vanaf het moment van aanmelding te gebruiken als or-
deningsmodel voor de in te winnen informatie (Maurer & Westermann 2007). Deze
ordening die tijdens de diagnostiekfase wordt aangevuld, kan vervolgens worden
teruggebracht tot de steekwoorden in toegankelijke taal, die bij het adviesgesprek
worden gecommuniceerd. Gewoonlijk worden de aanmeldings- en diagnostische
gegevens samengevat voor het multidisciplinair overleg dat ter indicatiestelling
voorafgaat aan het adviesgesprek. De gegevens van het adviesgesprekformulier en
het visualisatiewerkblad zijn als samenvattende informatie voor die vergadering
uitstekend te gebruiken. Ook is het niet ongebruikelijk dat na het adviesgesprek een
andere behandelaar dan de diagnosticus de therapie uitvoert. De verslaglegging,
inclusief het visualisatiewerkblad, kan in dat geval een goede overdracht bevorde-
ren, temeer daar de ouders (en afhankelijk van de leeftijd ook het kind) zelf ook
‘kennisdrager’ van de gevisualiseerde sterkte/zwakte-analyse zijn. Ouders tonen de
behoefte het ingevuld totaaloverzicht (volgens het Dialoogmodel) zelf in bezit te
hebben. Bij de implementatie van de methode verdient dit aandacht. Indien het
overzicht in het (tegenwoordig vaak digitale) dossier wordt opgenomen, kunnen de
ouders gemakkelijk een afdruk krijgen. Ook bij verwijzing naar andere werkvelden,
zoals de jeugdhulpverlening, kan het overzicht bij de overdracht worden gebruikt. In
de dagelijkse praktijk zijn hiermee al goede ervaringen opgedaan.

Gelet op het bovenstaande is het aan te bevelen het gestructureerd adviesge-
sprek te integreren in het primair proces en de verslaglegging in te passen in het
dossier. Dat zal vanwege een diversiteit aan zorgorganisatie en dossiervorming in de
jeugd-ggz extra aandacht verdienen.

Gezien de behoefte aan een gestandaardiseerde adviseringsmethode bij de
Nederlandse jeugd-ggz-instellingen adviseren wij — zoals hierboven aangegeven —
om de methode aan het hele werkveld aan te bieden. Training in de methode is
nodig. De tijdsinvestering blijft relatief beperkt. De handleiding en het oefenmateri-
aal, dat voor dit onderzoek is ontwikkeld, kunnen hierbij worden gebruikt. De tekst
zal worden gecompleteerd met de bevindingen uit dit onderzoek. Omdat een deel
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van de noodzakelijk geachte onderdelen (vooral het bespreken van voor- en nade-
len van de diverse opties en de rolverdeling bij de besluitvorming) na verloop van
tijd minder aandacht lijken te krijgen, is een ‘boostersessie’ van de scholing na enige
tijd aan te raden. Met de training in de visualisatie- en dialoogcomponent van de
methode, het Dialoogmodel, is in Nederland en Belgié al de nodige ervaring opge-
daan.

Aanbevelingen voor verder onderzoek

De effecten die zijn gevonden direct na het adviesgesprek dragen idealiter bij aan
een goede uitkomst op langere termijn voor het kind en zijn gezin. Wij zijn van plan
om in de naaste toekomst follow-uponderzoek te doen bij de kinderen die zijn be-
trokken in het huidige onderzoek. Bij de opzet van dat onderzoek zal rekening moe-
ten worden gehouden met talloze ‘confounders’ die op de langere termijn de uit-
komst van behandeling mede beinvloeden. Een tweede aanbeveling voor verder
onderzoek is om de effectiviteit van het Adviesgesprek in dialoog ook te onderzoe-
ken bij andere leeftijdsgroepen en in andere settingen, te beginnen bij adolescen-
ten, volwassenen en ouderen in de geestelijke gezondheidszorg. Vervolgonderzoek
kan antwoord geven op de vraag waarom de methode bij moeders meer lijkt aan te
slaan dan bij vaders. Verder kan worden onderzocht of de methode in specifieke
situaties (zoals bij ouders die zeer laag zijn opgeleid of bij etnische minderheden) en
in andere werkvelden (zoals in de jeugdhulpverlening, in de huisartsengeneeskunde
of in de kindergeneeskunde) aanpassing behoeft. Tot slot zou bij een omvangrijkere
populatie specifieker kunnen worden onderzocht welke elementen van de methode
vooral bijdragen aan het effect: de voorbereiding en structuur, de dialoog en/of de
visualisatie.

Conclusie

De methode Adviesgesprek in dialoog is geschikt voor informatieverstrekking en
besluitvorming bij het — naar behoefte — adviseren van ouders in de jeugd-ggz. De
aanbeveling is om de methode als standaard voor de jeugd-ggz in te voeren en pro-
fessionals die verantwoordelijk zijn voor advisering op te leiden en/of bij te scholen.
Implementatie is goed te realiseren met name als de methode onderdeel wordt van
het primair proces. Naast het gebruik van de gevisualiseerde, eenvoudige informatie
en de dialogische communicatiestijl lijkt de systematiek ofwel structuur behulpzaam
bij het adequaat kunnen inspelen op de behoeften en verwachtingen van de ouders.
De ouders melden overwegend positieve ervaringen. De betrokken behandelaren
zijn eveneens positief en blijven gebruik maken van de methode. De uitkomsten van
dit onderzoek pleiten voor invoering van de methode als standaard voor de jeugd-

gez.
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Samenvatting

Het onderzoek beschreven in dit proefschrift had als doel een wetenschappelijk
onderbouwde, effectieve en doelmatige adviseringsprocedure te ontwikkelen voor
de jeugd-geestelijke gezondheidszorg (jeugd-ggz). Bij aanvang van dit onderzoek
bestond de indruk dat de toenemende wetenschappelijke inzichten met betrekking
tot een optimale vormgeving van de adviesfase in de jeugd-ggz nog niet tot een
voor het werkveld toegankelijke gestandaardiseerde wijze van advisering heeft
geleid. De wijze waarop adviesgesprekken in de Nederlandse jeugd-ggz doorgaans
plaatsvinden is onderzocht door middel van een landelijke enquéte onder jeugd-
ggz-instellingen. Ook de belangstelling voor een gestandaardiseerde adviseringspro-
cedure in dit werkveld is hiermee gepolst. Op grond van de enquétegegevens, lite-
ratuuronderzoek en een Delphi-onderzoek onder experts en direct betrokkenen is
het gestructureerd adviesgesprek ontwikkeld en vervolgens in een gerandomiseerd
gecontroleerd klinisch onderzoek getoetst.

De bevindingen waren als volgt:

Hoofdstuk 2 behandelt het literatuuronderzoek gericht op de fase van behande-
lings- en begeleidingsplanning. In de periode januari 2001 tot januari 2008 is syste-
matisch gezocht naar relevante literatuur over het adviserings- en beslissingsproces
in alle sectoren van de gezondheidszorg en hulpverlening. Onderzoek op dit gebied
valt onder de noemer ‘health communication research’. De wetenschappelijke be-
langstelling voor het adviserings- en beslissingsproces is groot. De literatuur bleek
vooral opiniérend, hypothetisch of theoretisch van aard. Empirisch onderzoek be-
treft met name procesanalyse en het toetsen van de effecten van communicatie-
training en beslissingsondersteuning. Onderzoek naar besluitvorming in de gezond-
heidszorg richt zich toenemend op de gelijktijdige evaluatie van zowel het patién-
ten- als het artsenperspectief. Het inzicht in de diverse factoren die de besluitvor-
ming beinvloeden en hoe deze factoren zijn te onderzoeken neemt toe. Patiénten
laten een aanzienlijke variatie in informatiebehoefte zien over hun ziekte, de be-
handeling en het verwachte verloop naar herstel. Vaak krijgt men niet de gewenste
hoeveelheid of het gewenste type informatie. Circa 80% van behandelaren en pa-
tiénten vinden vrijwel altijd dat patiénten actief betrokken moeten zijn bij de be-
sluitvorming. Toch blijkt ook uit onderzoek dat de behoefte aan participatie indivi-
dueel varieert. Duidelijke informatie, patiénten de gelegenheid bieden vragen te
stellen, een bereidheid om beslissingen te delen en overeenstemming tussen pa-
tiént en arts over het probleem en het plan lijken gunstig voor de uitkomst. Com-
plexe informatie dient in begrijpelijke taal en bij voorkeur visueel ondersteund te
worden overgebracht. De boodschap wordt bij voorkeur vanuit de belevingswereld
van de patiént geformuleerd. Dit vraagt een koppeling tussen de gezichtspunten
van de behandelaar en de perspectieven van het patiéntsysteem. Bij overeenkom-

116



stige opvattingen van behandelaar en patiént lijken de uitkomsten (zoals tevreden-
heid, vertrouwen in behandelaar, coping en therapietrouw) voor de patiént positie-
ver. Onderzoeken hebben het verband aangetoond tussen werkalliantie gemeten in
de beginfase van behandeling en het uiteindelijke behandelingsresultaat. Met be-
trekking tot het intermenselijk gedrag lijkt de combinatie van een op de patiént
aansluitende opstelling en gering dominant gedrag van artsen bij patiénten hogere
positieve gezondheidseffecten te geven. De wettelijk kaders, de maatschappelijke
opinie en de opvattingen van patiéntenorganisaties verlangen een bejegening die er
op gericht is de ongelijkheid tussen de behandelaren en de patiénten waar mogelijk
te verminderen.

Wetenschappelijk onderzoek naar advisering en besluitvorming dient prospec-
tief te zijn, voorkeuren moeten vooraf en na de interventie worden gemeten met
voor de patiénten en behandelaren gelijksoortige instrumenten. Ook dient de con-
text, de aard van de aandoening, de fase van hulpverlening en het soort interventie
in ogenschouw te worden genomen. Aangezien voorkeuren variéren, zal een te
ontwikkelen adviseringsmethode flexibel moeten zijn waar het informatieverstrek-
king, besluitvorming en interactie betreft. Deze kennis is gebruikt bij de opzet van
de landelijke enquéte en het conceptontwerp voor het gestructureerd adviesge-
sprek.

Hoofdstuk 3 beschrijft de opzet en uitkomsten van een landelijke enquéte in de
Nederlandse jeugd-ggz, die in het voorjaar van 2007 is verricht. Hierbij is navraag
gedaan naar de opvattingen en werkwijze met betrekking tot advisering in de eigen
instelling. Tevens is de behoefte van het werkveld aan een gestandaardiseerde
methode gepeild. De respons was hoog (94%). Uit de antwoorden bleek dat twee
derde van de instellingen op verschillende manieren, volgens eigen inzicht van de
betrokken hulpverlener adviseert. Een kwart van de instellingen gebruikt soms een
gestandaardiseerde manier en twee instellingen hanteren altijd een standaardme-
thode. Deze gestandaardiseerde methoden waren niet beschikbaar voor collega’s
buiten de instelling. Uit de enquéte bleek dat het overgrote deel van de behandela-
ren veel onderwerpen bespreekt tijdens het adviesgesprek. In 80 tot 90% van de
gevallen worden de hulpvragen, de verwachtingen, de diagnostische bronnen en
methoden, de beschrijvende diagnose en de classificatie, een behandelingsadvies
gerelateerd aan de diagnose, de reactie van de hulpvragers, eventueel speciale
uitleg aan het kind, de wachttijden en de afspraken besproken. Een groot aantal
andere onderwerpen komt relatief minder aan bod, zoals de verwachtingen van het
kind, de risico’s en voordelen van de interventies, websites, folders en patiéntenor-
ganisaties. De enquéte liet zien dat naar de inschatting van een groot aantal sleutel-
figuren in dit werkveld adviesgesprekken weinig volgens een standaard worden
uitgevoerd en dat de ‘agenda’ omvangrijk is en varieert per instelling. De belangstel-
ling bij de respondenten voor een evidence-based gestandaardiseerd adviesgesprek
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was groot. Een aantal van hen constateerde dat aandacht voor de adviesfase in de
eigen instelling geboden is. De uitkomsten van deze enquéte ondersteunden de
veronderstelling dat nader onderzoek naar een methodische adviseringsprocedure
in dit werkveld relevant is. De bevindingen zijn benut bij het ontwerp van het con-
ceptontwerp voor een gestructureerd adviesgesprek.

Hoofdstuk 4 behandelt het zogenaamde Delphi-onderzoek dat van januari tot mei
2008 plaatsvond ter ontwikkeling van het gestructureerd adviesgesprek. Deskundi-
gen uit de jeugd-ggz, het beleidskader, de communicatiewetenschappen en verte-
genwoordigers van patiéntenorganisaties/ouderverenigingen namen deel aan deze
onderzoeksmethode die in de sociale wetenschappen regelmatig wordt toegepast.
In drie schriftelijke discussierondes bereikten de dertien deelnemers consensus over
de vormgeving en de toepassing van het te onderzoeken stramien voor het gestruc-
tureerd adviesgesprek in de jeugd-ggz. Het verloop van de paneldiscussie is beknopt
beschreven. De op deze wijze ontwikkelde adviseringsprocedure, Adviesgesprek in
dialoog genoemd, structureert in zijn definitieve vorm de voorbereiding, de uitvoe-
ring en verslaglegging van het adviesgesprek. De behandelaar dient vooraf een trai-
ning te volgen. De methode wordt naast een vaststaand stramien gekenmerkt door
de toepassing van een dialogische communicatiestijl en een visualisatiemethode
(het Dialoogmodel). Het Delphi-panel bereikte ook overeenstemming over de inde-
ling in ‘zorgzwaarte’ van mogelijk interventies in de jeugd-ggz. Zorgzwaarte staat in
dit geval voor de mate waarin de ouders het kiezen van een bepaalde interventie
voor hun kind als emotioneel belastend ervaren. Het was belangrijk om consensus
over de zorgzwaarte van de gebruikelijke interventies te bereiken omdat onderzoe-
kers veronderstellen dat deze zorgzwaarte van invloed is op het beslissingsproces.
Het Adviesgesprek in dialoog en de mogelijke invloed van de zorgzwaarte op de
uitkomst van het adviesgesprek zijn in het gerandomiseerd gecontroleerd onder-
zoek geévalueerd.

Hoofdstuk 5 licht allereerst het conceptueel kader toe dat is gebruikt voor de evalu-
atie van het gestructureerd adviesgesprek. Vervolgens is beschreven hoe de toe-
pasbaarheid binnen de jeugd-ggz van de twee bij dit denkkader behorende meetin-
strumenten is onderzocht. Deze instrumenten meten de onzekerheid en/of tevre-
denheid ten aanzien van de te nemen beslissingen ofwel ‘decisional conflict’. Het
decisional conflict (vertaald in: beslissingsambivalentie) was in het evaluatieonder-
zoek een belangrijke effectmaat. De beslissingsambivalentie bij de ouders is geme-
ten met de Decisional Conflict Scale (DCS), in het evaluatieonderzoek Beslissings
Ambivalentie Schaal (BAS) genoemd. De beslissingsambivalentie bij de behandela-
ren is bepaald met the Providers’ Decision Process Assessment Instrument (PDPAI),
ofwel Beoordelingschaal Besluitvormingsproces Behandelaar (BBB). Met het — van
oorsprong Canadees — conceptueel raamwerk, het Ottawa Decision Support Fra-
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mework (ODSF), wordt een aantal factoren gericht op kwaliteitsverbetering van
besluitvorming in medische communicatie meegenomen. Dit denkkader is voor de
toepassing in de klinische onderzoekssetting enigszins aangepast. Bij evaluatie van
de instrumenten kwamen goede waarden voor de betrouwbaarheid en de validiteit
naar voren. De test-hertestcorrelatie was hoog tot zeer hoog. De interne consisten-
tie van de BAS en BBB was zeer goed en ook de constructvaliditeit van beide schalen
was goed tot zeer goed. De factoranalyse voor de BAS paste het meest bij een 1-
factormodel. Bij de factoranalyse van de BBB kwamen twee factoren naar voren,
beslissingsambivalentie en effectiviteit. Op overeenkomsten en verschillen met de
oorspronkelijke onderzoeken van deze instrumenten is nader ingegaan. Gezien deze
uitkomsten werden de BAS en de BBB geschikt bevonden om in deze setting beslis-
singsambivalentie te meten.

Hoofdstuk 6 behandelt de opzet en de effectevaluatie van het gerandomiseerde
gecontroleerde klinisch onderzoek (RCT) naar de waarde van het gestructureerd
adviesgesprek (Adviesgesprek in dialoog) voor ouders die beslissen over de behan-
deling van hun kind en voor betrokken behandelaren. Om de onderzoeksvragen te
beantwoorden is het Adviesgesprek in dialoog vergeleken met de manier waarop
adviesgesprekken gebruikelijk plaatsvinden. Dit onderzoek is van medio mei 2008
tot eind juli 2009 verricht in twee behandelingscentra voor jeugd-ggz te Sittard in
Limburg. Het doel van dit onderzoek was na te gaan of het Adviesgesprek in dialoog
invloed heeft op diverse factoren waarvan wordt verondersteld dat ze bevorderlijk
zijn voor een doelmatiger en effectiever beloop van het behandelingsproces. Deze
factoren zijn de mate van beslissingsambivalentie bij de ouders en de behandelaar,
het oordeel over de informatie-uitwisseling en de mate waarin ouders en behande-
laren gedeelde opvattingen hebben over de diagnostische conclusies, het (behande-
lings)advies en het aandeel in het te nemen besluit. De ouders van de interventie-
groep gaven, vergeleken met de controlegroep, na afloop van het adviesgesprek
aan dat ze minder beslissingsambivalent zijn en dat zij meer overeenkomstig eigen
waarden op geschikte wijze waren geinformeerd. Met betrekking tot de overeen-
stemming over de probleemdefinitie en het behandelingsadvies en de participatie in
de besluitvorming verschilde de mening van de ouders van beiden groepen niet
opvallend. Wel stelden meer ouders van de controlegroep de beslissing over het
(behandelings)advies uit. Hier openbaarde zich een verschil tussen de mate waarin
ouders en behandelaren het eens zijn over de diagnostiek en het (behande-
lings)advies en de mate waarin ouders akkoord gaan of twijfelen over dit advies. Het
eens zijn over de bevindingen en het advies betekende kennelijk nog niet dat ou-
ders instemmen met het advies. Factoren die hierbij mogelijk een rol spelen zijn
besproken in hoofdstuk 8 (de discussie). De beslissingsambivalentie van de behan-
delaren was bij beide groepen redelijk laag. Bij de interventiegroep was dit iets
meer uitgesproken. Mogelijk hadden de training in de interventie en de voorberei-
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ding voorafgaand aan het adviesgesprek al een verlagend effect op de beslissings-
ambivalentie van de behandelaar. De conclusie luidde dat het Adviesgesprek in
dialoog met name een gunstig effect heeft op de beslissingsambivalentie van de
ouders en de acceptatie van het (behandelings)advies.

In Hoofdstuk 7 is een aantal kwalitatieve aspecten, de uitvoerbaarheid en imple-
mentatiemogelijkheden van het Adviesgesprek in dialoog onderzocht aan de hand
van uitvoeringskenmerken en gebruikerservaringen. De behandelaren van de inter-
ventiegroep oordeelden positief over de procedure, het adviesgesprekformulier en
in het bijzonder over de visualisatiemethode. Dat laatste gold ook voor de betrok-
ken ouders. Zij ervoeren baat van deze werkwijze bij het begrijpen van de informa-
tie, het deelnemen aan het gesprek en het nemen van beslissingen over het advies.
Ook waardeerden zij het vooraf toesturen van de ‘agenda’ als voorbereiding op het
adviesgesprek. De behandelaren van de interventiegroep gaven meer de voorkeur
aan gezamenlijke besluitvorming dan de behandelaren van de controlegroep, moge-
lijk ten gevolge van de training in de methode. Deze voorkeur kwam overeen met
wat de meeste ouders van de interventiegroep aangaven (en wat uit het literatuur-
onderzoek naar voren kwam). De methode bleek goed toe te passen en de behan-
delaren gaven aan het gebruik voort te zetten na afronding van het onderzoek. Dit
betrof in het bijzonder de visualisatie en de dialogische informatie-uitwisseling.
Hoewel voorbereidingstijd dient te worden ingecalculeerd, zou het gebruikte formu-
lier bij de indicatiestelling vooraf en verslaglegging nadien juist tijdwinst kunnen
betekenen. De systematische, transparante, toetsbare samenvatting van de dia-
gnostische gegevens, de indicatiestelling, het advies en het besluitvormingsproces,
inclusief de reactie van de ouders zou een kwaliteitslag kunnen betekenen. Er wer-
den geen grote belemmeringen verwacht voor grootschalige implementatie van de
methode. Het hoofdstuk wordt afgesloten met een aantal aandachtspunten voor de
training en implementatie. Voor een succesvolle implementatie leek vooral integra-
tie van de methode in de bestaande werkwijze van belang.

Hoofdstuk 8 betreft de discussie waarin de belangrijkste uitkomsten en conclusies
van de diverse deelonderzoeken van dit proefschrift samenhangend en inhoudelijk
zijn geévalueerd en voorstellen voor de implementatie, toepassing en vervolgon-
derzoek zijn gedaan. Het literatuuronderzoek naar advisering in de gezondheidszorg
en de landelijke enquéte naar de advisering in de Nederlandse jeugd-ggz bleken
respectievelijk een goede basis te bieden en meer dan voldoende rechtvaardiging te
vormen voor het voorgenomen onderzoek naar de ontwikkeling van een gestructu-
reerd adviesgesprek.

Door middel van het Delphi-onderzoek onder experts en direct betrokkenen
kwam de te onderzoeken methode Adviesgesprek in dialoog tot stand. Het geran-
domiseerd gecontroleerd klinisch onderzoek liet zien dat het Adviesgesprek in dia-
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loog met name een gunstig effect had op de beslissingsambivalentie van de ouders
en de acceptatie van het (behandelings)advies vergeleken met ‘care as usual’. Aan
de hand van het toegepaste conceptueel kader is geopperd hoe de diverse elemen-
ten van deze op de ouders afgestemde handelwijze waarschijnlijk inspelen op de
factoren die volgens onderzoekers bevorderlijk zijn voor een aantal positieve korte
termijn effecten van communicatie. Deze factoren worden geassocieerd met een
verbeterde gezondheid op langere termijn. De reikwijdte en beperkingen van het
onderzoek zijn vervolgens besproken. Bepleit is het Adviesgesprek in dialoog bij
andere leeftijdscategorieén en sectoren van de gezondheidszorg nader te onder-
zoeken en te gaan gebruiken. Geconcludeerd is dat de methode Adviesgesprek in
dialoog geschikt is voor informatie-uitwisseling en besluitvorming bij het — naar
behoefte — adviseren van ouders in de jeugd-ggz. Aanbevolen is om de methode als
standaard voor de jeugd-ggz in te voeren en de disciplines die betrokken zijn bij
advisering in de jeugd-ggz op te leiden en/of bij te scholen. Verwacht is dat imple-
mentatie goed is te realiseren, met name als de methode onderdeel wordt van het
primair proces.
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Summary

The objective of the study presented was to develop an evidence-based efficient
design for systematic communication in counselling in youth mental health care
(see chapter 1 for an introduction). To survey the availability of such a design in
youth mental health care, we investigated the daily routine of therapy planning in
all Dutch centres of youth mental health care and specialists’ interest in a system-
atic way of counselling. Based on these findings, and with a review of literature, and
a Delphi-study amongst experts and stakeholders a design was developed and stud-
ied in a randomised controlled way.

Our findings were as follows:

Chapter 2 describes a systematic review of the literature concerning therapy plan-
ning, carried out from January 2001 till January 2008 and focussed upon health
communication research. Many contributions appeared to be hypothetical and
theoretical. Empirical studies, especially aimed at process evaluation, communica-
tion training and decision aids. Research in medical decision focuses more and more
on both the perspectives of the patient and of the physician. The understanding of
factors that influence decision-making is growing. Patients show different needs of
being informed about their illness, treatment, and prognosis. Often they are not
satisfied with the given information. About 80% of clinicians and patients prefer
shared decision-making. However, some studies show that the need to participate
varies considerably per individual. Clear and understandable information, opportu-
nity for patients to ask questions, willingness to share decisions and to reach
agreement, seem to promote positive outcomes. Simple language and visual aids
are advised in communication of complicated information. Messages should pref-
erably be formulated from the patient’s perspective. Therefore linking both the
perspectives of the clinician and the patient is needed.

Shared opinions of patients and clinicians seem to promote positive outcomes
(such as satisfaction, faith, coping and compliance). The quality of the working alli-
ance at the start of therapy is positively linked with therapy outcomes. The combi-
nation of an adapted, not dominant attitude of the physician and — legally required
— empowerment of the patient are supposed to contribute to positive health out-
comes.

Ideally, medical counselling and decision research should be prospective; pref-
erences should be measured before and after the intervention with corresponding
instruments for patients and clinicians. The context, the kind of disorder, the care
giving phase, and the kind of intervention should be taken into account. Because of
the varying preferences, a design for therapy planning should be flexible in the way
information is given and decision is made and patients and clinicians can interact.
These findings were used to review the actual way of counselling in the Dutch youth
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mental health care and to develop a concept design for structured communication
of diagnosis and treatment options.

In chapter 3 the design and outcomes are presented of a survey amongst all Dutch
youth mental health care services that was carried out during spring 2007. We
asked specialists about their opinions and processes concerning therapy planning in
their own institute. Also their need for a structured method of counselling was ex-
amined. 94% of all institutes responded. Two thirds of the responding key figures
communicated that counselling took place in various ways, depending of the indi-
vidual therapist involved. A quarter of the institutes sometimes used a standard
method, but these standards were not available for external use. In most cases (80
to 90%) the following subjects were discussed during counselling: care needs, ex-
pectations, assessment sources and methods, diagnostic formulation and classifica-
tion, treatment recommendation in relation to the diagnosis, first reaction of the
care recipients, communication with the child, waiting lists and agreements. Other
topics, such as expectations of the child, the risks and benefits of interventions,
websites, leaflets and patient organisations, were relatively less often discussed. In
their reactions the professionals observe a large variation in counselling. They were
strongly in favour of an evidence-based method of counselling. Some of them con-
cluded that more attention to counselling was needed in their own institute. These
outcomes supported the assumption that the development of an evidence-based
counselling procedure for this working field is relevant. These findings are used in
designing the concept counselling procedure.

Chapter 4 presents the outcomes of the so-called Delphi panel discussion, which
was held from January till May 2008, to develop the structured counselling proce-
dure. Experts of youth mental health care, of management, of communication sci-
ences and of patient and parent organisations participated in the Delphi study. In
three pencil and paper discussion rounds the thirteen participants reached consen-
sus about the design and use of the structured counselling procedure for youth
mental health care. A brief outline of the panel discussions is given. The final coun-
selling procedure, named ‘Adviesgesprek in dialoog’ (‘Counselling in dialogue’)
structures how to prepare, implement and report the counselling. Structure, dia-
logue and visualisation (according to the Dialogue Model) characterise this method.
The Delphi-panel also reached consensus about a classification of interventions.
They ranked possible interventions, considering how difficult it emotionally would
be to parents to choose a certain intervention as treatment for their child. This
emotional burden is thought to be of influence in decision-making. The final struc-
tured counselling procedure ‘Adviesgesprek in dialoog’ and this ranking were evalu-
ated in the randomised controlled trial (RCT).
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Chapter 5 starts with presenting the conceptual framework that was used to evalu-
ate the counselling procedure. The Canadian conceptual framework, the Ottawa
Decision Support Framework (ODSF), describes factors that enhance the quality of
decision making in medical communication. This framework was slightly adapted for
the use in clinical care. A core concept is decisional conflict, which is chosen as an
outcome measure to evaluate the effects of structured counselling. In this chapter
the instruments used to measure decisional conflict are studied psychometrically to
determine their usefulness in the setting of youth mental health care. The decisional
conflict of the parents was measured with the Dutch translation of the Decisional
Conflict Scale (DCS). The decisional conflict of the therapist was measured with the
Dutch translation of the Providers’ Decision Process Assessment Instrument
(PDPAI). The reliability and validity of the instruments appeared to be good. Test-
retest correlation over a one-week period was (very) good. The internal consistency
of the DCS and PDPAI was very good en the construct validity of both scales was
(very) good. The factor analysis of the DCS supported a 1-factor model. The factor
analysis of the PDPAI showed two factors: decisional conflict and effectiveness.
Similarities and differences with the original studies of these instruments were dis-
cussed. Given these psychometric properties, these instruments were found appro-
priate to measure decisional conflict in the setting of counselling in youth mental
health care.

Chapter 6 outlines the design and effect evaluation of the randomised controlled
trial (RCT) of the structured counselling procedure for parents and therapists. The
structured counselling procedure (Adviesgesprek in dialoog) was compared with
‘care as usual’. This study was carried out from mid May 2008 till the end of July
2009 in two centres of youth mental health care in Sittard in the south of the Neth-
erlands. We hypothesized effects of the procedure on several factors that are ex-
pected to promote positive treatment outcomes. These factors are the degree of
decisional conflict of parents and therapists, their opinions concerning information
exchange and the agreement of their opinions concerning diagnostic conclusions,
the recommendation of interventions and participation. After counselling, the par-
ents of the intervention group reported to experience less decisional conflict and to
be better informed according to their own values than the parents of the control
group. Although parents of both groups hardly differed in their opinion concerning
problem definition, treatment recommendation and participation in decision-
making, the parents of the control group hesitated more in accepting the recom-
mended intervention. In other words, agreement of parents and therapist upon
diagnosis and treatment recommendation did not fully correspond with the degree
of acceptance of the recommendation. Possible factors involved are discussed in
chapter 8. The decisional conflict of the therapists was low in both groups after
counselling. Before counselling, decisional conflict of the therapists was lower in the
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intervention group than in the control group. Differences between therapists pre
counselling may partly be intervention (structured preparation of the counselling
session) and training effects. We conclude that the structured counselling proce-
dure Adviesgesprek in dialoog particularly lowered the decisional conflict of the
parents and promoted the acceptance of the recommended interventions.

In chapter 7 some qualitative aspects, the possibilities to apply and implement the
structured counselling procedure Adviesgesprek in dialoog are assessed, evaluated
by implementation and users characteristics. The therapists of the intervention
group judged positively about the procedure, the therapy-planning form and par-
ticularly the visualisation method. Parents were also positive about the visualisa-
tion. The method supported their comprehension of the information given, their
participation in therapy planning and active role in decision-making. The parents
also appreciated the information send to them to prepare themselves before the
counselling appointment. After training, the therapists of the intervention group
preferred shared decision-making more often than their colleagues of the control
group. This preference was in accordance with the preferences of most parents (and
substantiated by a literature survey). The therapists judged positively on the imple-
mentation of the procedure and expected to pursue the use of this structured way
of counselling, in particular the dialogue and visualisation aspects of it. Though
preparation time must be calculated, saving time in using the structured note form
already during needs assessment and as patient record afterwards can possibly
compensate this. The systematic, transparent, verifiable summary of diagnostics
and needs assessment, recommended interventions and decision-making process
could be an improvement in quality of care. No major obstructions were expected
for nationwide implementation. The chapter ends with some points of interest for
training and implementation. Integration of the procedure within care as usual
seemed to be the most important next step in implementation.

Chapter 8 integrates the main findings and conclusions of the studies of this thesis
and ways of implementation, application and future research are proposed. The
review of the literature focussed upon health communication research and the
survey amongst all Dutch youth mental health care services made a good starting
point for the development of the method and clearly justified further research into
a structured counselling procedure. By means of the Delphi study amongst experts
and stakeholders, the structured counselling procedure Adviesgesprek in dialoog
was developed. The randomised controlled trial showed that the Adviesgesprek in
dialoog lead to less decisional conflict and to more acceptance of the recommended
interventions compared to care as usual. The findings are placed within the concep-
tual framework ODSF to interpret effects and to evaluate possible further improve-
ments. We suggest further research of the Adviesgesprek in dialoog in populations
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of different ages and other health care settings. We concluded that the structured
procedure Adviesgesprek in dialoog is suitable for a — to the parents attuned — ex-
change of information and decision making in youth mental health care. We rec-
ommend the implementation of this method as standard procedure for counselling
in youth mental health care and to give further training to all professional disciplines
involved. We do not expect major difficulties in implementation especially if inte-
grated in the primary care process.
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Definities en afkortingen
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Adviesgesprek

BAS

BBB

BOPZ

Beslissingsambivalentie

Decisional conflict

Empowerment

Gestructureerd
adviesgesprek

Goede beslissing (volgens
het ODSF)

Gezamenlijke
besluitvorming

130

het gesprek dat plaatsvindt met het patiéntsysteem

ter afronding van het diagnostisch proces om:

e op geintegreerde wijze informatie te verstrekken
over de onderkennende en verklarende diagnose,
over de indicatiestelling en de aanbevelingen;

e tot overeenstemming te komen omtrent het (be-
handelings)advies

Beslissings Ambivalentie Schaal

Beoordelingschaal Besluitvormingsproces Behande-
laar

Wet Bijzondere Opnemingen in Psychiatrische Zie-
kenhuizen (1994)

zie Decisional conflict

een toestand van onzekerheid / ontevredenheid over
welke stappen moeten worden of zijn genomen wan-
neer keuzen tussen competitieve acties risico’s, ver-
lies, spijt of aantasting van persoonlijke waarden met
zich mee brengen

zelfmanagement, eigenmachtig zijn bevorderen. Posi-
tieversterking van de patiént

het in dialoog aanbieden van informatie over de di-
agnostiek en het behandelingsadvies aan ouders aan
de hand van een vaststaande agenda met behulp van
een visualisatiemethode

een beslissing die op basis van de beste kennis en
congruent aan de persoonlijke waarden wordt geno-
men

een proces van informatie-uitwisseling en besluit-
vorming waarbij de deelnemers eerst het probleem
definiéren, de behandelingsopties de revue passeren,
de voor- en nadelen ervan worden besproken reke-
ninghoudend met het perspectief, kennis en moge-
lijkheden van alle betrokkenen om tot een gemeen-
schappelijk plan te komen. Gedurende dit proces



Informed consent

Jeugd-ggz

ODSF
Shared decision making
Standaardisatie van het

adviesgesprek

Probleemdefinitie

WGBO

Zorgzwaarte

dienen periodiek de behoefte aan inbreng en elkaars
standpunten en opvattingen te worden gecheckt en
geéxpliciteerd (Makoul & Clayman 2006)

de onafhankelijk expliciet uitgedrukte toestemming
van de voorgelichte patiént om vrij van elke dwang te
kiezen voor het ondergaan van de door de arts aan-
gewezen behandeling of diagnostisch onderzoek, met
kennis van de op dat moment bekende kans op suc-
ces en de risico's van deze behandeling of onderzoek

geestelijke gezondheidszorg voor minderjarigen en
hun gezin

Ottawa Decision Support Framework
gezamenlijke besluitvorming

de methodologische voorwaarden van advisering,
zoals de vorm en samenstelling van het adviesgesprek
zijn vast omschreven

een samenhangend ‘verhaal’ van de verschijnselen
(klachten en symptomen) waarmee de hulpvrager
zich presenteert en de factoren, die deze verschijnse-
len veroorzaken, beinvloeden en/of in stand houden.
Een dergelijke omschrijving biedt aanknopingspunten
voor eventuele hulpverlening (Hart de Ruyter 1975;
Knorth 2000). Anders gezegd gaat het om het ant-
woord op de vragen: ‘wat is er aan de hand en hoe is
het zo gekomen?’

Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereen-
komst (1995)

de mate waarin het voor de ouders (emotioneel)
zwaar is om over de geadviseerde interventie een
beslissing te nemen
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Bijlage 1: De deelnemers aan het Delphi-onderzoek (en werkkring/professionele
achtergrond ten tijde van het onderzoek)

Communicatie/voorlichting:

e Mevrouw prof. dr. J.M. Bensing, hoogleraar Klinische Psychologie en Gezondheidspsychologie aan de
Universiteit Utrecht en directeur NIVEL (Nederlands Instituut voor Onderzoek van de Gezondheids-
zorg)

e Mevrouw dr. M. Zwaanswijk, pedagoog, NIVEL (Nederlands Instituut voor Onderzoek van de Gezond-
heidszorg)

Patiéntenorganisaties:
e Mevrouw A. Paternotte, voorzitter vereniging Balans
e F. Stekelenburg, directeur Nederlandse Vereniging voor Autisme

Kinder- en jeugdpsychiaters:

e Prof. dr. F. Boer, De Bascule Amsterdam

e J.H.M. Duyx, Mentrum Amsterdam

e Mevrouw dr. C. G. Reichart, Accare Groningen
e Mevrouw dr. P. F. Schothorst, UMC Utrecht

Orthopedagogen/psychologen:

e Mevrouw dr. E.C. van Doorn, GZ- en schoolpsycholoog, Erasmus MC-Sophia Rotterdam

e Mevrouw M.A.G.P. Robbe, psychotherapeut-gezinstherapeut, Symforagroep Amersfoort

e G.L.G. Couturier, klinisch psycholoog en kinder- en jeugdpsycholoog specialist, Catharinaziekenhuis
Eindhoven

e Prof. dr. E.E.J. de Bruyn, emeritus hoogleraar Orthopedagogiek Nijmegen

e Prof. dr. P.M. van den Bergh, hoogleraar orthopedagogiek: Gezin & Gedrag, KU Nijmegen / universitair
docent orthopedagogiek, Universiteit Leiden

e Prof. dr. G. Sinnema, hoofd medische psychologie Wilhelmina Kinderziekenhuis en hoogleraar klini-
sche psychologie Universiteit Utrecht

Begeleidingscommissie:

e Mevrouw dr. E.G.M.J. Berben, klinisch pedagoog, Stichting Bureaus Jeugdzorg Haaglanden/Zuid-
Holland

e Mevrouw Y. van den Brekel, GZ-psycholoog PCC Sittard

e Prof. dr. F. Verheij, kinder- en jeugdpsychiater, Erasmus MC-Sophia Rotterdam

e Prof. dr. F.C. Verhulst, kinder- en jeugdpsychiater, Erasmus MC-Sophia Rotterdam
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Bijlage 2: Concept-indeling gestructureerd adviesgesprek, de toelichting op het
Dialoogmodel en het werkblad

e Personalia

¢ Informatiebehoefte ouders / ervaringen met eerdere hulpverlening

o Aanmeldings- / verwijzingsgegevens

e Hulpvragen / verwachtingen / behoeften van ouders / kind en anderen
e Gebruikte informatiebronnen en onderzoekmethoden

o Sterkte/zwakte-analyse (gevisualiseerd met hulp van het Dialoogmodel)
e Diagnostische conclusie (DSM-IV-classificatie)

o Geadviseerde behandeling / begeleiding

e Reactie ouders

o Afspraken

Uitleg over het Dialoogmodel voor het Delphi-panel

Het model is als het ware een ‘lege kapstok’ die door de behandelaar (samen met de ouders) wordt
gevuld bij voorkeur op een flap over/whiteboard. De — via de gangbare theoretische kaders (zoals de
biologische, ontwikkelings- systemische, psychodynamische en leertheoretische invalshoek) geinterpre-
teerde — bevindingen worden vertaald in een begrijpelijke taal en geillustreerd met dit overzichtelijk
plaatje. Bij deze vertaling wordt rekening gehouden met de taal en het denkkader van de ouders, zodat
een gemeenschappelijk overzicht ontstaat. De ouders worden actief uitgenodigd een bijdrage te leveren
aan deze invulling. Als alle betrokkenen zich kunnen vinden in dit overzicht, dan wordt het vervolgens
gebruikt om de adviezen uit te leggen en te motiveren. Zo wordt in dialoog naar overeenstemming
gestreefd.

Het Gedrag (zowel sterkten als zwakten) is uitgangspunt. Centraal staat het kind (het poppetje).
Meestal staan problemen bij het kind voorop bij de vraag naar hulp. De relevante Omgevingsfactoren
(gezin, school, vrije tijd/wijdere context) worden in steekwoorden aangegeven. De ontwikkeling wordt
zoals gebruikelijk bij kinderen in ontwikkelingsdomeinen opgesplitst. Het lichamelijke [L], emotionele [E]
en cognitieve [G voor het eenvoudiger te begrijpen woord: gedachten] domein spreken voor zich. Het
Relationele [R] domein behoeft wellicht enige uitleg. Hiermee worden de intrapersoonlijke kenmerken
aangegeven, zoals empathie, interne representaties en dergelijke. Het is in de praktijk nuttig gebleken
deze intrapersoonlijke relationele kenmerken te onderscheiden van sociale fenomenen die zich eerder
intermenselijk en op gedragsniveau manifesteren. Als voorbeeld: een sociaal fenomeen als teruggetrok-
ken gedrag vanuit angst (in het E-domein) bepaald, zal een andere benadering vragen dan teruggetrok-
ken gedrag vanuit autisme (in het R-domein).

De onderlinge interactie tussen de ontwikkelingsdomeinen is met lijnen aangegeven, de circulaire
interactie tussen kind en omgeving via pijlen. De integratie/persoonlijkheidsstructuur is aangeduid met
de kleine letter ‘e’ (en de lijntjes tussen de blokjes) en is in lekentermen: ‘eenheid en evenwicht’ ge-
noemd. De letters samen vormen het woord ‘REGel’ en dat verwijst naar de term ‘regelen’. Met deze
neutrale term wordt aangegeven hoe het kind regelt (of regulatieproblemen heeft), hoe de Omgeving
(gezin, school en derde milieu) regelt en hoe ze het samen regelen. Als dat zelf/samen regelen onvol-
doende lukt, kan via een begeleiding/behandeling worden ‘meegeregeld’ voor een zekere periode. Dat
kan bijvoorbeeld — sterk vereenvoudigd — betekenen: ondersteuning van ouders (aanpassing in de Om-
geving), medicatie (via L wordt bijvoorbeeld angst in E beinvloed) of cognitieve therapie (via G wordt E
geholpen).
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Werkblad van het Dialoogmodel

Overzicht en onderlinge samenhang van de positieve kenmerken en problemen

code: ...
ingevuld door: .......cccccevevierenne

datum:

geboortedatum:

Relationele stijl Emoties

Lichamelijke kenmerken Gedachten

Omgeving
Gezin /l}l\

School \|/
Ougeing A

Vrije tijd/
sociale contacten

© GW/IM2007

G p,lma

N/

Gedrag

Regelmogelijkheden van het kind en de Omgeving

Behandelingsadvies (om tijdelijk ‘mee te regelen’)
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Bijlage 3: Adviesgesprek in dialoog

(voorbereiding en verslaglegging) DATUM adviesgesprek: .......... Y S /20....counn.
CODE KIND: ..eiiiiiieiieiieicciesie et iNGEVUId dOOT: ...oviiiirieiieeee e
AANWEZIG: O moeder O vader

e e

A. TERUGBLIK (t.b.v. goede aansluiting met diagnostiekfase en afstemming met ouders)
Zij/hij werd aangemeld door O huisarts 0 BJz O
vanwege:..

De mening van de ouders over de verwijzing is: U onduidelijk O positief O neutraal O negatief

De ervaring van ouders met eerdere hulpverlening is: [ onduidelijk O positief O neutraal O negatief
..t

Hulpvragen

Lo TUTe =T T OO TS T OO OO T RSO S ST OOPPTPPTUROURORP

ouders: ....

Informatiebehoefte van de ouders:

O onbekend O geen O hoogst noodzakelijke O op hoofdlijnen O uitgebreid O inzage in alle gegevens
Doorslaggevend bij de beslissing is volgens de ouder(s) de mening van:

0 onbekend O alleen ouder(s) O vooral ouder(s) 0 ouder(s) evenveel als hulpverlener

QO vooral hulpverlener O alleen hulpverlener

Bijzonderheden na laatste gesprek voor adviesgesprek:
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B. BESPREKING VAN HET ONDERZOEK EN VAN HET ADVIES

[aan de hand van het Dialoogmodel]

Gebruikte informatiebronnen en onderzoeksmethoden

O dossieranalyse

Q informatie verwijzer / andere hulpverlening
0 gedragsvragenlijsten / screeningslijsten
O probleemanamnese

O ontwikkelingsanamnese

0 gezinsanamnese

O gezinsonderzoek

O schoolinformatie

O observatie op school

O psychiatrisch onderzoek

O spelobservatie

Beschrijvende diagnose

O ouder-kind observatie

O psychologisch onderzoek ontwikkeling jonge kind
O psychologisch onderzoek cognitief

0 psychologisch onderzoek neuropsychologisch

O psychologisch onderzoek beleving / persoonlijkheid
Q lichamelijk onderzoek

O psychomotorisch onderzoek

O ergotherapeutisch onderzoek

Q fysiotherapeutisch onderzoek

O logopedisch onderzoek

0 OVerig, oo

DSM-IV-TR classificatie:

As |

As i

As Il

As IV

AsV
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Behandeling / begeleiding geadviseerd door het diagnostiekteam
[besproken via het Dialoogmodel]

het kind

de ouder(s)

voor anderen ( O zusje /
O broertje,Q ............... )

behandeling /
begeleiding

motivatie
voor deze
behandeling /
begeleiding

effectiviteit
van / ervarin-
gen met deze
behandeling /
begeleiding

behandelings-
doel(en)

van deze
behandeling /
begeleiding

voordelen
van deze
behandeling /
begeleiding

nadelen

van deze
behandeling /
begeleiding

schatting
tijdsduur

van deze
behandeling /
begeleiding

wachttijd
tot de start

akkoord

O ja O nee QO twijfel

0 ja A nee O twijfel

0 ja A nee O twijfel
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Eventuele alternatieven voor behandeling of begeleiding

het kind

de ouder(s)

voor anderen ( O zusje /
U broertje,d ............... )

behandeling /
begeleiding

motivatie
voor deze
behandeling /
begeleiding

effectiviteit
van / ervarin-
gen met deze
behandeling /
begeleiding

behandelings-
doel(en)

van deze
behandeling /
begeleiding

voordelen
van deze
behandeling /
begeleiding

nadelen

van deze
behandeling /
begeleiding

schatting
tijdsduur

van deze
behandeling /
begeleiding

wachttijd
tot de start

akkoord

O ja A nee Q twijfel

O ja A nee QO twijfel

O ja O nee Q twijfel
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Gezien de eerste reactie van de ouder(s) is:
O wel / O nog geen overeenstemming over de sterkte/zwakte-analyse.
O wel / O nog geen overeenstemming over de beschrijvende diagnose.

O wel / O nog geen overeenstemming over het advies.
Eventuele toelichting:

C. AFSPRAKEN
O vervolg-adviesgesprek gepland op:

QO verslag naar 0 ouders T huisarts [ .......c.ooveerieiiieinieceieeeee ettt st sa et sa s s nnene
O eventueel aanvullend onderzoek:

O folders meegegeven O informatie over websites/oudervereniging verstrekt O n.v.t.

© GW-0508
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Bijlage 4: Informatie over het adviesgesprek voor ouders

Beste ouder(s),

U heeft binnenkort een gesprek over het onderzoek rond uw kind en het advies voor eventuele hulp.

We gaan samen met u de problemen en sterke kanten in kaart brengen en met u de mogelijkheden voor
hulp op een rij zetten.

We willen u graag actief bij dit gesprek betrekken en alle ruimte bieden voor vragen, opmerkingen en
ideeén van uw kant.

Hieronder kunt u zien wat in dit gesprek (en eventuele vervolggesprekken) aan bod komt.

AGENDA ADVIESGESPREK

Korte terugblik

(de reden voor hulp, de hulpvragen, uw verwachtingen, hoe het tot aan het adviesgesprek is gegaan,
eventueel aanvullende punten)

Bespreking van het onderzoek en van het advies

(de uitkomsten van het onderzoek, de mogelijkheden voor hulp met uitleg hierover, uw me-
ning/vragen/reactie, de gezamenlijke conclusie en eventuele keuze voor hulp)

Afspraken

(over de hulp, over de uitleg aan uw kind, over de verslaglegging en verdere stappen)

U kunt onderwerpen, die u verder nog wilt bespreken, hieronder aanvullen en dit blad meenemen naar
het gesprek.
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Bijlage 5: Beslissings Ambivalentie Schaal voor de ouders

O NOOUAEWDNR

10.

11.
12.
13.
14,
15.
16.

Ik vind het moeilijk om deze beslissing te nemen

Ik weet niet zeker wat ik moet beslissen

Het is me duidelijk wat voor mijn kind de beste keuze is

Ik ben me bewust van de keuzen die ik heb in de behandeling van mijn kind

Ik heb het gevoel dat ik de voordelen van de geadviseerde behandeling weet

Ik heb het gevoel dat ik de risico’s en bijwerkingen van de geadviseerde behandeling weet

Ik heb meer advies en informatie nodig over de keuzemogelijkheden

Ik weet hoe belangrijk de voordelen van de geadviseerde behandeling voor mij zijn bij het nemen
van deze beslissing

Ik weet hoe belangrijk de risico’s en bijwerkingen van de geadviseerde behandeling voor mij zijn bij
het nemen van deze beslissing

Ik vind het moeilijk te zeggen of de voordelen of de nadelen voor mij belangrijker zijn bij het nemen
van deze beslissing

Ik voel me door anderen onder druk gezet bij het nemen van deze beslissing

Ik heb voldoende steun van anderen bij het maken van deze keuze

Ik heb het gevoel dat ik met hulp van goede informatie een keuze heb gemaakt

Mijn beslissing laat zien wat voor mij het meest belangrijk is

Ik verwacht dat ik bij mijn beslissing zal blijven

Ik ben tevreden over mijn beslissing
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Bijlage 6: Beoordelingschaal Besluitvormingsproces Behandelaar

HwnN R

Het was moeilijk om deze beslissing te nemen

Ik was er niet zeker van welke behandeling echt het beste zou zijn voor dit kind

Het was duidelijk welke behandeling het beste zou zijn voor dit kind

Bij de besluitvorming had ik het gevoel niet voldoende alternatieve vormen van behandeling te
weten, hoewel de informatie in de literatuur voorhanden is

Ik had moeite bij de besluitvorming omdat belangrijke informatie nog ontbreekt of nog niet gemak-
kelijk beschikbaar is in de literatuur

Bij de besluitvorming had ik moeite om af te wegen of de voordelen van de beschikbare behandelin-
gen opwegen tegen de risico’s ervan en vice versa

Het was eenvoudig alle overwegingen die van invloed waren op de beslissing van elkaar te onder-
scheiden

Ik begrijp ten volle de standpunten van de ouder(s) met betrekking tot belangrijke items die spelen
bij het komen tot de beslissing

Ik denk dat de ouder(s) ten volle de voor- en nadelen begrijp(t)/(en) van de geadviseerde behande-
ling

10. lk denk dat de ouder(s) de behandelingsvoorschriften zal/zullen naleven
11. Ik ben tevreden over de genomen beslissing
12. Ik ben ervan overtuigd dat de best mogelijke procedure, om tot de beslissing te komen, is gevolgd
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Dankwoord

....en wel hierom
Koot & Bie

145



Promotieonderzoek is een persoonlijke onderneming die alleen met hulp van velen
tot stand komt. Daarom bedank ik iedereen, die mij heeft geholpen. Als eerste denk
ik dan aan de ouders die bereid waren om op een voor hen zo belangrijk beslis-
singsmoment de vragenlijsten in te vullen. Ook alle collega’s die met veel enthousi-
asme hebben meegewerkt aan de RCT of die intentie hadden, wil ik bijzonder be-
danken. Anke Beurskens, Mieke Boon, Karien Bun, Karlein Debaene, John Frederiks,
Rolf Gerits, Vera Hamers, Ellen Hemels, Nicole Hermans, Annemarie van Houtem,
Hilde Kempeneers, Kim van den Munckhof, Wendy Notermans, Wendy Opdam,
Tessa Reisser, Ellen Sanders, Claudia Stuijt, Anke Tummers, An Ubben, Noélle Van-
denbooren, Carolyn Veldman en Manon Vincken, jullie inzet was geweldig. Claudia,
ook als onderzoeksassistent heb je vele uurtjes besteed aan alle logistiek, een gigan-
tische klus die je opgewekt op je hebt genomen. Yvonne van den Brekel onder-
steunde je in de startfase en in een later stadium heeft Nina Verduijn mij hierbij nog
even prima geholpen. Daarvoor veel dank. Wim Bisschops, bedankt voor je ‘classifi-
catie-controle’ en voor het als onafhankelijk medicus stand by staan.

De directie en het management van Virenze, Frans Kochen en Marko Lemmens,
en van Orbis GGZ, dr. Anita Wydoodt en Maarten Moonen, wil ik bedanken voor de
mogelijkheid die ze hebben geboden om het onderzoek uit te voeren tegen alle
productiedruk in.

Nicolette Oorebeek, bedankt voor je secretariéle hulp bij de enquéte en voor de
prettige samenwerking en gesprekken tijdens en ook na mijn Rotterdamse tijd. Inge
Demmendaal en Ko Hagoort, dank voor de vertalingen van de meetinstrumenten.
Inge daarbij ook nog mijn grote dank voor de eindredactie het manuscript. Je uitge-
breide ervaring op dit gebied was zeer welkom.

Het Delphi-panel, prof. dr. Josien Bensing, prof. dr. Peter van den Bergh, prof.
dr. Frits Boer, prof. dr. Erik de Bruyn, dr. Frida van Doorn, Jan Duyx, dr. Guy Coutu-
rier, dr. Catrien Reichart, dr. Patricia Schothorst, Arga Paternotte, Mariétte Robbe,
prof. dr. Gerben Sinnema, Fred Stekelenburg, en dr. Marieke Zwaanswijk, dank ik
voor de medewerking en de deskundige inzet waarmee het te onderzoeken stra-
mien tot stand is gekomen. Ik ben bijzonder blij dat ook vanuit de oudervereniging
Balans (voor ouders van kinderen met ontwikkelingsstoornissen bij leren en/of ge-
drag) en de Nederlandse Vereniging voor Autisme aan de paneldiscussies is deelge-
nomen. Dr. Emmy Berben en Yvonne van den Brekel hebben het Delphi-onderzoek
op stimulerende wijze ondersteund. Alita Hiding en Arnold Kester hebben mij in de
aanloop naar de RCT prima geholpen bij de methodologie en statistiek. Voor het mij
begeleiden bij de uitvoering van de statistische analyses aansluitend aan de RCT
gaat mijn grote dank uit naar Bjorn Winkens en Floor van Oort. Jullie hebben me
laten ervaren dat ‘statistiekland’, net als ‘therapieland’, vele scholen kent. Ook had
ik nooit gedacht dat het uitwerken van data zo pakkend kan zijn. Het heeft mijn kijk
op onderzoek absoluut verrijkt.

146



Prof. dr. Fop Verheij, beste Fop, we kennen elkaar al vele jaren. Eerst troffen we
elkaar in het sectiebestuur, later in de kinderkliniek waar we ons in talloze kwesties
verdiepten. Ik ken geen collega die zich zo onbaatzuchtig inzet voor het vak en zijn
collega’s als jij. Bij jou, als promotor, kon ik altijd rekenen op snelle, degelijke en
stimulerende reacties. Ook heb je me op taalkundig gebied het nodige meegegeven.
Zo zal de lezer in dit proefschrift het anglicisme ‘studie’ als vertaling voor ‘study’
niet aantreffen! Heel veel dank hiervoor.

Prof. dr. Frank Verhulst, beste Frank, vanaf het begin was je op de achtergrond
betrokken en je nam tijdelijk als promotor de plaats van prof. dr. Wim Trijsburg in.
Van jouw enorme wetenschappelijke ervaring heb ik dankbaar gebruik gemaakt. Je
leek telkens weer verrast dat ik ondanks alles toch steeds voortgang boekte. Dank
ook voor je rol als secretaris van de promotiecommissie.

Dr. ir. Floor van Oort, beste Floor, Frank maakte plaats voor jou vanwege je
methodologische kwaliteiten. In je rol als copromotor heb ik daarvan volop kunnen
profiteren. In korte tijd hadden we intensief en heel plezierig contact, in Rotterdam,
per mail of via de telefoon. Je hebt me enorm geholpen om de structuur op te pik-
ken die bij wetenschappelijke projecten thuishoort. Tegelijkertijd heb je me wegwijs
gemaakt in SPSS en me de mogelijkheden maar ook de betrekkelijkheid van statis-
tiek laten ervaren. Wie weet gaan we wel verder met follow up-onderzoek.

Prof. dr. Frits Boer en prof. dr. Niels Mulder ben ik als leden van de promotie-
commissie zeer erkentelijk voor de beoordeling van het manuscript. Tevens dank ik
hen en prof. dr. Rutger Jan van der Gaag, prof. dr. Peter Muris en prof. dr. Peter
Verhaak voor de bereidwilligheid zitting te nemen in de Corona.

Mijn dierbare Marie-Jeanne, dat ik jou zou vragen als paranimf was voor mij
vanzelfsprekend. We trekken als collega’s al sinds begin jaren negentig met elkaar
op en onze vriendschap verdiept zich met de jaren. Professioneel staan we vaak
hetzelfde voor en juist deze eensgezindheid maakt het mogelijk elkaar over en weer
te prikkelen met nieuwe ideeén. Van jouw klinische ervaring en kennis met betrek-
king tot jonge kinderen steek ik steeds weer het nodige op. Gezien je zorgvuldigheid
van werken en analytisch denkvermogen, was het eigenlijk logischer geweest als jij
zou promoveren. Bedankt voor dit alles.

Beste Jac, ook jouw rol als paranimf ligt voor de hand. Onze samenwerking
bewijst dat psychologen en psychiaters hun krachten heel goed kunnen bundelen.
Mijn neiging tot detaillering en jouw wat meer globale insteek houden elkaar mooi
in evenwicht. Onze gezamenlijke projecten, publicaties en voordrachten, waaronder
die in Parijs, kenden al de vorm van een voortgaande dialoog voordat we het die
naam gaven. Sinds kort werken we ook weer samen. Wie weet, gaat het nu pas echt
beginnen.

Door de jaren heen heb ik zoveel aardige collega’s en vrienden getroffen. Of het
nu samen werken, samen sporten of samen muziek maken betreft, ik ben jullie voor
onze met elkaar gedeelde ervaringen bijzonder dankbaar. Al treffen de meesten van
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ons elkaar niet zo vaak, toch weet ik me omringd door een mij dierbare familie. Pa
wil ik in het bijzonder noemen. Wat een genot te zien hoe u — nog steeds jong van
geest — midden in het leven staat en met behoud van respect geen blad voor de
mond neemt. Als we z6 oud zouden kunnen worden! Wim, ook jou wil ik noemen. lk
denk met genoegen terug aan de vele wandelingen. Tijdens onze gesprekken con-
stateerden we, ondanks onze totaal verschillende werkvelden, zoveel overeenkom-
sten. Dit onderzoek kwam daarbij ook regelmatig ter sprake. Jij had het volgens mij
eerder over promoveren dan ik. Jonne en Ferre, zo leuk dat jullie me konden helpen
bij de gegevensverwerking, hartelijk dank daarvoor. Win, we hebben als broer en
zus een bijzondere band. Het is zo mooi om te zien dat je zo je draai hebt gevonden
in de schilderkunst. Toen ik je vroeg om iets te maken voor de voorkant van dit
boekje, ging je meteen aan de slag. Het resultaat mag er zijn. Ik hoop dat we nog
lang veel plezier met elkaar mogen beleven.

Jonne (en Diego), Ferre en Jard, jullie zien opgroeien en daar een rol bij spelen,
behoort tot het belangrijkste in mijn leven. Het wordt steeds leuker om met jullie op
te trekken. Ik geniet zo als ik jullie bezig zie en ben blij dat wij daar dikwijls deelge-
noot van mogen zijn. Dat recent onderzoek beweert dat ouderschap niet gelukkig
maakt, geeft vooral de betrekkelijkheid van onderzoek aan. Suus, we hebben het
met elkaar getroffen, vind ik. Je hebt de afgelopen jaren het nodige voor je kiezen
gehad. Ik hoop dat je weer nieuwe wegen inslaat, die je veel voldoening geven en
uitdaging bieden. We delen veel met elkaar (ook voor het onderzoek had je goede
ideeén) en laten elkaar tegelijkertijd vrij als we dat willen. Laat het nog lang zo door
gaan!
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Over de auteur
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George Westermann werd geboren op 7 mei 1959 te Beek in Limburg. In 1977 be-
haalde hij zijn gymnasium B-diploma aan de scholengemeenschap Sint Michiel te
Geleen. Aansluitend startte hij zijn studie Geneeskunde aan de Vrije Universiteit van
Amsterdam. In oktober 1984 behaalde hij zijn artsexamen. Na arts-assistent-
schappen niet in opleiding bij de (kinder- en jeugd)psychiatrie en neurologie, startte
hij in 1987 zijn opleiding tot psychiater bij het Haags-Leids Consortium (opleider:
prof. dr. H.G.M. Rooijmans). Vanaf 1992 specialiseerde hij zich in de kinder- en
jeugdpsychiatrie (opleider: prof. dr. H. van Engeland, Academisch ziekenhuis
Utrecht). Hij was van augustus 1993 tot september 2003 als kinder- en jeugdpsychi-
ater werkzaam in Heerlen bij Wickraderheem (onderdeel van Psychiatrisch Centrum
Welterhof, inmiddels Mondriaan), waarvan de laatste twee jaar tevens als opleider
kinder- en jeugdpsychiatrie. Van september 2003 tot mei 2006 was hij als integraal
medisch unit hoofd verbonden aan de kinderkliniek van het Erasmus MC-Sophia te
Rotterdam. Vanaf september 2003 was hij tevens parttime werkzaam bij de Riagg
Westelijke Mijnstreek (inmiddels Orbis GGZ) te Sittard, al waar hij sinds mei 2006
full time werkt als kinder- en jeugdpsychiater. In 1994 ontving hij voor zijn publicatie
over de lichamelijke screening van jeugdpsychiatrische patiénten de eerste Assis-
tentenprijs van de Commissie Wetenschappelijke Activiteiten van de Nederlandse
Vereniging voor Psychiatrie (NVvP).

Van 1994 tot 2007 was hij bestuurslid van de sectie (inmiddels afdeling) kinder-
en jeugdpsychiatrie van de NVvP. Hij was als portefeuillehouder richtlijnen één van
de initiatiefnemers van de eerste Nederlandse richtlijn ADHD en van de richtlijn
Autismespectrumstoornissen voor kinderen en jeugdigen. Vanaf 2002 is hij redac-
teur van Kind en Adolescent Praktijk en sinds 2007 redacteur van het nascholings-
tijdschrift Psyfar. Vanaf 2003 is hij betrokken bij het Landelijk Kenniscentrum Kin-
der- en Jeugdpsychiatrie als lid van de centrale werkgroep psychofarmaca en als lid
van de recent opgerichte werkgroep psychose. Hij is lid van de Dutch Association of
Infant Mental Health en lidspecialist van de Vereniging Kinder- en Jeugdpsychothe-
rapie.
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PhD Portfolio
Overzicht van PhD training en onderwijsactiviteiten tijdens het promotietraject

Erasi

Universita

Naam promovendus: George Westermann
Promotieperiode: januari 2000 — september 2010
Erasmus MC afdeling: Kinder- en jeugdpsychiatrie
Research school: n.v.t.
Promotor: Prof. dr. F. Verheij
Copromotor: Dr. ir. F.V.A. van Oort
Jaar Werkbelas-

ting (in ECTS)
1. PhD training
Researchvaardigheden
Onderzoekspracticum kwantitatieve data-analyse OU, 2008 4,3 ECTS
Heerlen
Statistiek onderwijs Erasmus Universiteit Rotterdam / 2009 - 2010 1,4 ECTS
Universiteit van Maastricht

(Inter)nationale congressen/symposia

Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia- 2000 0,7 ECTS
trie, Maastricht

4° Congrés Européen sur les Troubles de la Personnalité, 2000 0,7 ECTS
Parijs

Studiedag Landelijk Kenniscentrum, Groningen 2001 0,3 ECTS
Invitational conference ADHD Trimbos instituut, Utrecht 2001 0,3 ECTS
Dag van de Psychotherapie, Nederlandse Vereniging 2001 0,3 ECTS
voor Psychotherapie, Amsterdam

Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia- 2001 0,7 ECTS
trie, Rotterdam

Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia- 2002 0,7 ECTS

trie, Amsterdam
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World Congress Infant Mental Health, Amsterdam
Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia-
trie, Groningen

ESCAP, 12" congress, Developmental psychopathology,
Transmission and change, Parijs

Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia-
trie, Maastricht

Symposium Ontwikkeling centraal, Rotterdam

4° Vlaamse congres voor kinderpsychiatrie en -
psychotherapie, Leuven

Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia-
trie, Den Haag

ADHD from Theory to Practice: a meeting with Russel
Barkley, Utrecht

Symposia: Vaktherapie, Anorexia nervosa en Integratie-
ve kinder- en jeugdpsychotherapie, Rotterdam
Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia-
trie, Maastricht

Symposium Pervasieve ontwikkelingsstoornissen: ont-
wikkeling langs de levenslijnen, Rotterdam
Jaarsymposium Dutch Association of Infant Mental
Health, Amersfoort

ESCAP, 13" congress, Bridging the Gaps, Florence
Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia-
trie, Amsterdam

Nationale Psychofarmaca Congres, Amersfoort
Symposium Various perspectives on psychiatric disor-
ders in children and adolescents, Utrecht

30" International School Psychology Association Confer-
ence, Utrecht

Zestig jaar Sectie Kinder- en Jeugdpsychiatrie, Utrecht
Nationale Psychofarmaca Congres, Amersfoort
Preventie en behandeling (somatische) risicofactoren
antipsychotica, Sittard

Symposium Kinder- en Jeugdpsychiatrie, Amsterdam
Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia-
trie, Maastricht

Cursus: Psychiatrie en recht, Sittard

Symposium: Luisteren bij wijze van spreken, Utrecht
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Jaar

2002
2003

2003

2004

2004
2004

2005

2005

2005

2007

2007

2007

2007
2008

2008
2008

2008
2008
2009

2009

2009
2010

2010
2010

Werkbelas-
ting (in ECTS)
1,4 ECTS
0,7 ECTS
1,4 ECTS
0,7 ECTS

0,6 ECTS

0,7 ECTS

0,1 ECTS

0,9 ECTS

0,7 ECTS

0,6 ECTS

0,3 ECTS

1,4 ECTS
0,7 ECTS

0,3 ECTS
0,3 ECTS

0,3 ECTS
0,6 ECTS
0,3 ECTS

0,2 ECTS

0,3 ECTS
0,7 ECTS

0,2 ECTS
0,3 ECTS



Nationale Psychofarmaca Congres, Amersfoort

(Inter)nationale presentaties, workshops en cursussen
Presentaties

“Born to be wild ... or mild”. 4° Congrés Européen sur les
Troubles de la Personnalité, Paris

Verstoorde persoonlijkheidsopbouw bij kinderen en
jeugdigen. Nascholing kinder- en jeugdpsychiatrie
Jeugdgezondheidszorg Zuid Limburg, Maastricht

Enig idee, wat ons te doen staat? ... een ordeningsmodel
als hulpmiddel bij het overleg over diagnostiek en be-
handeling. PC Welterhof, Heerlen

Bijna 2 jaar Argo, de praktijk van een crisisinterventie-
groep. Wickraderheem, Heerlen

De Nederlandse situatie: Psychiater met de psychiaters,
opleidersperspectief. Voorjaarscongres Nederlandse
Vereniging voor Psychiatrie, Den Haag

In(ter)actie, Symposium vaktherapie ‘Samen spelen,
ontwikkeling delen’. ErasmusMC — Sophia, Rotterdam
Medicatie bij ADHD met co-morbiditeit. Boerhaavecur-
sus: postgraduate leergang kinder- en jeugdpsychiatrie,
Den Haag

Wanneer en hoe gebruik je het Dialoogmodel.
Symposium: van idee (ID) tot Dialoogmodel, Heerlen

De samenhang tussen ADHD en persoonlijkheidsstoor-
nissen. Van der Hoeve Kliniek, Utrecht

Het kinderpsychiatrisch onderzoek: wat, wie, waartoe.
Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia-
trie, Amsterdam

De richtlijn ASS in de perifere praktijk. Voorjaarscongres
Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie, Amsterdam
De richtlijn Autisme Spectrum Stoornis in vogelvlucht.
Netwerk kinder- en jeugdpsychiatrie Zuid Limburg, Roos-
teren

Laten we het samen regelen. Landelijke studiedag Pro-
fessioneel omgaan met mensen met Borderline, Eindho-
ven

Borderline in beeld. Groot referaat Orbis GGZ, Sittard

Jaar

2010

2000

2000

2000

2001

2005

2005

2005

2007

2007

2008

2008

2008

2010

2010

2010

Werkbelas-
ting (in ECTS)
0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,2 ECTS

0,2 ECTS

0,2 ECTS

0,3 ECTS

0,2 ECTS

0,3 ECTS

0,2 ECTS

0,2 ECTS
0,2 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,2 ECTS
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Posterpresentaties

Persoonlijkheidsstoornis, nou en? Voorjaarscongres
Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie, Maastricht
Het ID-Model: variaties in visie verhelderd en verenigd.
Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia-
trie, Maastricht

Workshops

Persoonlijkheidsstoornis, en nou! Voorjaarscongres
Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie, Maastricht
Het Integratie-Differentiatie (ID) Model: persoonlijk-
heidsproblematiek in beeld gebracht. Voorjaarscongres
Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie, Rotterdam
The Integration Differentiation (ID) Model, a model to
enhance cooperation with the patient-system. ESCAP,
12" congress, Developmental psychopathology, Trams-
mission and change, Parijs

Farmacotherapie bij ADHD en comorbiditeit.

Nationale Psychofarmaca Congres, Amersfoort

How to co-operate with the family by means of the
Dialogue Model. 30" International School Psychology
Association Conference, Utrecht

Van tekening naar betekenis. Orbis GZZ, Sittard

Een plaatje zegt meer dan 1000 woorden. Virenze,
Reyckholt

De combinatie van stimulantia of clonidine met antipsy-
chotica bij minderjarigen met ADHD en autisme.
Nationale Psychofarmaca Congres, Amersfoort

Cursussen

Advies gesprek en behandelingsovereenkomst volgens
het Dialoogmodel. Voorjaarscongres Nederlandse Vere-
niging voor Psychiatrie, Maastricht

Nascholing kinder- en jeugdpsychiaters: Communicatie
en Samenwerking: twee belangrijke competentiegebie-
den onder de loep genomen via het Dialoogmodel. RM-
Pl, Rotterdam

Het gebruik van het Dialoogmodel in een psychiatrische
adolescentenkliniek. UMC Accare, Groningen
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Jaar

2000

2004

2000

2001

2003

2008

2008

2009

2009

2010

2007

2007

2009

Werkbelas-
ting (in ECTS)

0,1 ECTS

0,1 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

0,5 ECTS



Jaar

Samenwerking met hulpvragers in de jeugdzorg. Het 2009
Dialoogmodel in de praktijk. RINO Noord-Holland, Na-

scholing en Opleiding GGZ

Basiscursus: toepassing van het Dialoogmodel in een 2010
kinder- en jeugd psychiatische afdeling. Kinderpsychia-

trisch centrum, Genk

Het adviesgesprek met hulp van het Dialoogmodel. 2010
Voorjaarscongres Nederlandse Vereniging voor Psychia-

trie, Maastricht

Nascholing kinder- en jeugdpsychiaters: De betekenis 2010
van het Dialoogmodel voor communicatie en samen-

werking: twee belangrijke competentiegebieden voor de

medisch specialist. ErasmusMC — Sophia, Rotterdam

2. Gegeven onderwijs en supervisie

Onderwijs

Capita Selecta over persoonlijkheidsstoornissen, farma- 2000 - 2003
cotherapie en eetstoornissen. Opleiding Psychiatrie

consortium Zuid Limburg, Heerlen

Onderwijs in kinderpsychiatrische ziektebeelden. 2000 - 2003
RINO Zuid, Maastricht

Onderwijs AGIQ’s kinder- en jeugdpsychiatrie. Opleiding 2003 - 2006
Consortium, Rotterdam

Onderwijs over ADHD en gedragsstoornissen. 2004 - 2005
Post-doc psychologie-opleiding, Rotterdam

Supervisie

AGIO’s Kinder- en jeugpsychiatrie, Heerlen / Leuven 2000 - 2003
AGIOQ’s Kinder- en jeugpsychiatrie, Rotterdam 2003 - 2006
Advanced Nurse Practioner, Sittard 2009 - 2010

Werkbelas-
ting (in ECTS)
0,5 ECTS

0,5 ECTS

0,3 ECTS

0,3 ECTS

2,6 ECTS

0,5 ECTS

1,3 ECTS

0,6 ECTS

4,3 ECTS
2,9 ECTS
2,2 ECTS
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