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Voorwoord

In deze Kennisvraag ten behoeve van het Ministerie van VWS wordt beschreven hoe 
communicatie over samen beslissen over een behandeling (of geen behandeling) in 
de spreekkamer het beste kan aansluiten bij de wensen en behoeften van mensen 
die moeite hebben met de Nederlands taal en/of het vinden, begrijpen en toepassen 
van gezondheidsinformatie. Wij hebben met mensen uit deze doelgroep gesproken 
in vijf verschillende focusgroepen.

We willen alle enthousiaste deelnemers bedanken voor hun deelname aan de 
focusgroepen. De inzichten uit deze focusgroepen vormen de basis van dit rapport, 
samen met uitkomsten uit literatuuronderzoek.

Bij de werving van deelnemers hebben we hulp gehad van verschillende 
organisaties. We willen Stichting ABC, Stichting Lezen en Schrijven, Prago, 
medewerkers van een inloophuis in Rotterdam en van het medicijnpanel van het 
IVM bedanken voor hun hulp bij het werven van deelnemers. Dank aan Terri Peters 
en Rebecca Otte voor hun hulp bij de verslaglegging van de focusgroepen.
Ook willen wij de leden van de klankbordgroep bij dit onderzoek bedanken voor hun 
input: Anne van Saane (Ministerie van VWS, directie PZo), Majorie de Been (Pharos), 
Anouk Knops en Jan Benedictus (Patiëntenfederatie Nederland).

Wij hopen dat de resultaten van dit onderzoek bijdragen aan communicatie over 
samen beslissen op maat in de spreekkamer.

De auteurs
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Managementsamenvatting

Samen beslissen is het proces waarin de arts en de patiënt gezamenlijk bespreken 
welk medisch beleid het beste bij de patiënt past, waarbij alle opties, voor- en 
nadelen, patiëntvoorkeuren en omstandigheden worden meegenomen. Voor samen 
beslissen is het nodig dat een patiënt de kennis en vaardigheden heeft om actief 
te participeren in het consult, dat hij/zij de informatie kan begrijpen en in staat is 
tot het nemen van beslissingen. Patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden 
voldoen vaak niet aan deze verwachtingen. Deze groep is behoorlijk groot; 36.4% 
van de Nederlanders heeft moeite met het vinden, begrijpen en toepassen van 
gezondheidsinformatie. Dit belemmert hen om een actieve rol te nemen in het 
proces van samen beslissen.
 
Om er achter te komen wat de beste manier is om patiënten met beperkte 
gezondheidsvaardigheden beter bij het proces van samen beslissen te betrekken 
zijn de ervaringen en behoeften van deze doelgroep onderzocht. Daarvoor is de 
literatuur bestudeerd en zijn er vijf focusgroepen met in totaal 26 mensen met 
beperkte gezondheidsvaardigheden gehouden. Drie vragen stonden hierbij centraal: 

1. Wat zijn de ervaringen van mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden 
rondom samen beslissen? 
Onder mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden is nauwelijks ervaring 
met samen beslissen. Het merendeel van de deelnemers aan de focusgroepen 
heeft vaak geen idee dat er iets te kiezen valt over een behandeling en dat ze 
zelf een rol kunnen spelen in het keuzeproces. Meestal stellen zorgverleners een 
bepaalde behandeling voor en stemmen patiënten hiermee in. De informatie 
over behandelmogelijkheden en het advies van zorgverleners in het proces van 
(samen) beslissen wordt door mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden 
als te beknopt en te moeilijk ervaren, waardoor ze al gauw geneigd zijn om in te 
stemmen (‘het zal wel, best’). Het bespreken van de voorkeuren van patiënten bij 
een behandeling, oftewel wat patiënten belangrijk vinden in hun leven, komt volgens 
verschillende deelnemers wél aan bod tijdens het gesprek met de zorgverlener. 
Patiënten ervaren verschillende barrières wat betreft randvoorwaarden voor samen 
beslissen. Aan de kant van de organisatie van zorg en de zorgverlener zijn dit te 
weinig tijd voor een gesprek over een behandeling. Een opvallende barrière aan de 
kant van de patiënt is dat veel patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden 
bang of onzeker zijn om mee te beslissen − bang om de zorgverlener te 
irriteren of een verkeerde keuze te maken. Dat mensen met beperkte 
gezondheidsvaardigheden minder deelnemen aan het proces van samen beslissen 
leidt er toe dat ze vaker achteraf onzeker zijn of spijt hebben van de genomen 
beslissing.
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2. Welke wensen, mogelijkheden en behoeften hebben zij ten aanzien van samen 
beslissen? 
Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden zouden graag meer samen met 
hun zorgverleners willen beslissen over een behandeling. Daarbij zien zij een 
gedeelde verantwoordelijkheid in het  keuzeproces rondom een behandeling; 
het benoemen van de keuze (stap 1 van het samen-beslissen model) en het 
bespreken van de voor- en nadelen van alle opties in begrijpelijke taal (stap 2) 
worden gezien als taak van zorgverleners, het betrekken van de voorkeuren van 
de patiënt (stap 3) en de uiteindelijke beslissing (stap 4) als verantwoordelijkheid 
van patiënten. Duidelijkheid over de diagnose zien zij als een voorwaarde om te 
kunnen participeren in samen beslissen (stap 0), en ook hebben ze behoefte om na 
de beslissing (stap 4) een evaluatiemoment in te lassen (stap 5). Serieus genomen 
worden door zorgverleners en voldoende ‘tijd’ worden gezien als belangrijke 
randvoorwaarden voor samen beslissen. Dit laatste houdt in dat patiënten de tijd 
krijgen om over een keuze na te denken én dat zorgverleners de tijd nemen om 
de opties te bespreken. Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden willen 
voldoende uitleg over de verschillende behandelopties in begrijpelijke taal, en 
duidelijkheid over de reden waarom soms niet aan de voorkeur van een patiënt kan 
worden voldaan.

3. Welke ondersteuning hebben ze nodig om beter in dit proces te kunnen 
participeren? 
Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden hebben een voorkeur voor 
mondelinge informatie en advies van een zorgverlener, naast aanvullende 
schriftelijke informatie om thuis nog eens door te nemen. Keuze-ondersteunde 
hulpmiddelen worden nog weinig ingezet, hoewel deze over het algemeen wel 
positief gewaardeerd worden. Deelnemers aan de focusgroepen spraken hun 
duidelijke voorkeur uit voor de meer visuele hulpmiddelen zoals de ‘fotostrip’ en 
‘tips voor samen beslissen’ boven de meer talige keuzehulp en consultkaart. De 
‘terugvraagmethode’ en de ‘drie-goede-vragen’ ervaren deelnemers eveneens 
als simpel en effectief ter ondersteuning van het gesprek met de zorgverlener 
over een behandeling. Ook vinden de meeste deelnemers het opschrijven van 
(voorgedrukte of zelf bedachte) vragen een goede voorbereiding op het consult. Tot 
slot betrekken veel patiënten anderen (familie, bekenden, vertrouwde zorgverleners 
én ervaringsdeskundigen) bij het overwegen van keuzes; zowel tijdens het consult 
als voorafgaand of/en na afloop van het consult. 

De belangrijkste aanbevelingen uit deze kennisvraag zijn: 

•	 Zorg dat de patiënt zijn/haar diagnose begrijpt, voordat er verschillende 
behandelopties voorgelegd worden. Gebruik op verschillende momenten in het 
consult de terugvraagmethode om te checken of de patiënt de uitleg begrijpt.



6 NivelKennisvraag - Samen beslissen in de spreekkamer

•	 Benoem vaker dat er een keuze tussen behandelopties gemaakt kan worden en 
dat de patiënt daar een actieve rol in heeft.

•	 Probeer medisch jargon te vermijden bij het uitleggen van voor- en nadelen van 
verschillende behandelopties. Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden 
hebben over het algemeen behoefte aan informatie die eenvoudig is, 
herkenbaar, praktisch en die stap voor stap uitlegt hoe een bepaalde actie moet 
worden ondernomen.

•	 Creëer vertrouwen en een veilige setting zodat de patiënt zijn eigen gedachten 
en voorkeuren kan uiten. Leg ook duidelijk uit als het niet mogelijk is om de 
voorkeur van de patiënt uit te voeren.

•	 Geef patiënten, indien mogelijk, de tijd om over een keuze na te denken. 

•	 Keuze-ondersteunende hulpmiddelen moeten vaker en meer systematisch 
worden ingezet. Visuele hulpmiddelen hebben de voorkeur bij deze groep 
patiënten. Hang posters van de drie-goede-vragen, tips voor samen beslissen 
of een fotostrip op in de wachtkamer, of verstrek deze hulpmiddelen via een 
zorgverlener of per post. 

•	 Pas keuzehulpen en consultkaarten aan, samen met mensen met beperkte 
gezondheids-vaardigheden, zodat ze beter aansluiten bij de wensen en 
vaardigheden van deze doelgroep.
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1	 Inleiding

1.1	 Aandacht voor specifieke subgroepen

In de Nederlandse gezondheidszorg is veel aandacht voor ‘samen beslissen’. Dit 
concept gaat over het proces waarbij een behandelbeslissing gemaakt wordt door 
de patiënt samen met zijn of haar  zorgverlener(s). Het doel van samen beslissen is 
dat patiënten betrokken worden bij hun eigen zorg en de keuzes die ze hebben, dat 
patiënten de ruimte krijgen om te reflecteren op wat belangrijk is in hun leven en 
de mogelijkheid hebben om een actieve rol te spelen in beslissingen rondom hun 
gezondheid. Hiermee worden traditionele zorgverlener-patiënt gezagsverhoudingen 
doorbroken.

Uit peilingen weten we dat er onder mensen een grote wens is om mee te beslissen 
over welke zorg of behandeling het beste past. 67% van de mensen wil dat altijd 
en nog eens 27% van de mensen soms (Patiëntenfederatie Nederland, 2017). Voor 
samen beslissen is het nodig dat een patiënt de kennis en vaardigheden heeft om 
actief te participeren in het consult en dat hij/zij goed geïnformeerd is over doelen 
en inhoud van de behandeling. De patiënt moet in staat zijn tot het nemen van 
beslissingen, de informatie begrijpen, zijn situatie kunnen inschatten, zijn eigen 
voorkeuren of doelen helder hebben, de beslissingen kunnen beredeneren en zijn 
keuze onder woorden kunnen brengen. 

Een relatief grote groep Nederlanders voldoet niet aan bovenstaande 
verwachtingen. Voor een deel van hen heeft dit te maken met het feit dat ze 
moeite hebben met lezen van de taal. In Nederland zijn ongeveer 250.000 
mensen analfabeet. Een andere groep kan wel technisch lezen, maar heeft moeite 
met het begrip van de tekst (begrijpend lezen) en/of met rekenen. Deze groep 
(ongeveer 2,5 miljoen mensen) noemen we laaggeletterd. De groep wordt nog 
groter als we kijken naar alle mensen die niet goed uit de voeten kunnen met 
de gevonden of aangeboden gezondheidsinformatie. Dan gaat het om mensen 
met beperkte gezondheidsvaardigheden: mensen die moeite hebben met het 
vinden, begrijpen, beoordelen en toepassen van gezondheidsinformatie. Het 
percentage mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden in ons land is 36,4% 
(Heijmans e.a., 2018). Relatief vaak zijn dit mensen met een laag opleidingsniveau: 
meer dan de helft van de mensen met een lage opleiding (54,7%) heeft beperkte 
gezondheidsvaardigheden. Maar ook een kwart van de hoger opgeleiden heeft 
beperkte gezondheidsvaardigheden, zeker in tijden van stress zoals bijvoorbeeld na 
het horen van een ongunstige diagnose.
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Veel onderzoek naar communicatie en samen beslissen met mensen met beperkte 
gezondheidsvaardigheden is gericht op het perspectief van zorgverleners; waar 
lopen zij tegen aan wanneer een patiënt met beperkte gezondheidsvaardigheden 
bij hen in de spreekkamer komt? Uit onderzoek blijkt bijvoorbeeld dat zorgverleners 
het lastig vinden dat deze patiënten zich dikwijls passief opstellen en de beslissing 
over de behandeling overlaten aan de zorgverlener, of dat patiënten de uitleg niet 
begrijpen en nauwelijks reageren op vragen (Murugesu e.al., 2018). 

Patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden voelen zich ook zelf minder 
een partner in het proces van samen beslissen. Ze vinden actieve participatie 
moeilijker en voelen schaamte en verlegenheid omdat ze de informatie niet 
begrijpen (Henselmans e.a., 2015). Terwijl studies uitwijzen dat, wanneer mensen 
begrijpelijke informatie over behandelmogelijkheden hebben ontvangen, de wens 
om actief deel te nemen aan besluitvorming groter wordt (Van Tol-Geerdink e.a., 
2006). Veel zorgverleners vinden het echter lastig om op een begrijpelijke manier 
te communiceren met patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden: 40-50% 
van de zorgverleners houdt niet specifiek rekening met deze groep patiënten in hun 
communicatie (Murugesu e.a., 2018). 

Eén van de redenen is dat er onvoldoende bekend is over wat nu precies belangrijk 
is voor patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden in het proces van samen 
beslissen. Er is onvoldoende zicht op hun wensen en behoeften ten aanzien van 
het vervullen van een actieve rol in het besluitvormingsproces, evenals op hun 
kennisniveau en behoefte aan informatie. Welke informatie willen deze patiënten 
krijgen, op welk moment, en hoe kan die het beste gepresenteerd worden? 

Vaak wordt er bij het proces van samen beslissen gebruik gemaakt van 
hulpmiddelen. Deze kunnen variëren van folders tot internetprogramma’s. In 
keuzehulpen bijvoorbeeld wordt evidence-based informatie op een gestructureerde 
manier aangeboden. Hoewel voor veel patiënten keuzehulpen een positieve invloed 
hebben op het proces van samen beslissen (bijvoorbeeld meer betrokkenheid 
van de patiënt, realistischer verwachtingen en een grotere samenhang tussen 
patiëntvoorkeuren en het uiteindelijke besluit) zijn deze hulpmiddelen voor mensen 
met beperkte gezondheidsvaardigheden vaak te ingewikkeld: ze begrijpen de 
complexe (vaak ook numerieke) informatie niet en (bij digitale keuzehulpen) hebben 
moeite met het gebruik van computers. Het is daarom ook van belang na te gaan 
welk type ondersteuning voor deze groep patiënten wél werkt, en hoe en van wie ze 
die willen ontvangen. 

Kortom: om er achter te komen wat de beste manier is om patiënten met beperkte 
gezondheidsvaardigheden beter bij het proces van samen beslissen te betrekken is 
onderzoek naar ervaringen en behoeften bij deze doelgroep noodzakelijk. Op basis 
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daarvan kan een vollediger beeld verkregen worden van wat er nu wel en niet goed 
gaat in het proces van samen beslissen, welke informatie patiënten met beperkte 
gezondheidsvaardigheden nodig hebben, hoe ze die aangeboden willen krijgen en 
welke vorm van ondersteuning hen zou kunnen helpen in dit proces. Het onderzoek 
dat beschreven wordt in dit rapport gaat in op deze aspecten.

1.2	 Onderzoeksvragen

De hoofdvraag van het onderzoek is:
Wat zijn de ervaringen, wensen, mogelijkheden en behoeften van patiënten met 
beperkte gezondheidsvaardigheden ten aanzien van de interactie in de spreekkamer 
rondom samen beslissen, en wat voor ondersteuning hebben zij naar eigen zeggen 
nodig om daarin beter te kunnen participeren?

De subvragen zijn:
1.	 Wat zijn de ervaringen van mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden 

rondom samen beslissen? Welke fase(n) of onderdelen van samen beslissen 
vinden zij het lastigste? Waar komt dat door?

2.	 Welke wensen, mogelijkheden en behoeften hebben zij ten aanzien van samen 
beslissen? Hoe zien ze hierin de verdeling van verantwoordelijkheid tussen 
henzelf en de zorgprofessional? 

3.	 Welke ondersteuning hebben ze nodig om beter in dit proces te kunnen 
participeren? 

 

1.3	 Methode

Voor de beantwoording van deze vragen is in de periode september tot en met 
november 2019 een kennisvraag door het Nivel uitgevoerd. In deze periode is de 
literatuur bestudeerd en zijn er vijf focusgroepen met in totaal 26 mensen met 
beperkte gezondheidsvaardigheden gehouden. 

1.3.1	 Literatuuronderzoek
Voor het literatuuronderzoek is een literatuursearch in PubMed uitgevoerd, met 
een vooraf opgestelde brede zoekstrategie. Deze zoekstrategie was gebaseerd 
op een vergelijkbare zoekstrategie uit een recente scoping review naar tools en 
strategieën om mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden te ondersteunen 
in de palliatieve fase (Noordman e.a., 2019) en aangepast voor deze studie in de 
curatieve zorg. Daarnaast hebben de onderzoekers Nederlandse literatuur omtrent 
dit onderwerp geïncludeerd, zoals publicaties van het Nivel, Pharos, de Federatie 
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Medisch Specialisten, Patiëntenfederatie Nederland en anderen die zich met dit 
onderwerp bezig houden. Vervolgens is de sneeuwbalmethode gebruikt om ook 
andere relevante literatuur waarnaar in de gevonden publicaties verwezen werd, 
te includeren. Zowel wetenschappelijke artikelen gepubliceerd in peer-reviewed 
tijdschriften als grijze literatuur zijn daarbij meegenomen. 

1.3.2	 Focusgroepen met mensen met beperkte  
	 gezondheidsvaardigheden
Voor de focusgroepen werden mensen geworden die laaggeletterd zijn en/
of beperkte gezondheidsvaardigheden hebben. De werving vond plaats via 
contactpersonen bij organisaties die veel te maken hebben met deze doelgroepen 
zoals Stichting ABC, Stichting Lezen en Schrijven, Stichting Prago (taalonderwijs 
aan volwassenen) en een inloophuis in Rotterdam (een plek waar ontmoeting en 
het geven van praktische en maatschappelijke hulp aan volwassenen die zich in 
een sociaal isolement bevinden centraal staat). Ook is een oproep uitgezet in het 
Medicijnpanel van het Instituut Verantwoord Medicijngebruik (IVM). Uit dit panel zijn 
alleen deelnemers geïncludeerd die aan het volgende inclusiecriterium voldeden:

•	 Personen die het afgelopen jaar bij de huisarts en/of het ziekenhuis zijn geweest, 
EN

•	 Personen die het wel eens moeilijk vinden om informatie over gezondheid en 
zorg te begrijpen OF toe te passen in hun dagelijks leven OF wel eens hulp nodig 
hebben bij het invullen van formulieren

In totaal zijn vijf focusgroepen gehouden met 26 deelnemers; vier focusgroepen 
vonden plaats op het Nivel (met respectievelijk 4 deelnemers, 3 deelnemers, 
7 deelnemers en 6 deelnemers) en één in een inloophuis in Rotterdam (6 
deelnemers). Van de 26 deelnemers was 11 man en 15 vrouw, en de leeftijd van 
de deelnemers varieerde van 26 tot 81 jaar. Vrijwel alle deelnemers bezochten 
afgelopen jaar zowel de huisarts als het ziekenhuis. 17 deelnemers gaven bovendien 
aan een chronische aandoening te hebben waarvoor zij onder behandeling staan.

Het draaiboek voor de focusgroepen bevatte drie onderdelen. In het eerste 
onderdeel werd aan deelnemers gevraagd om terug te denken aan een situatie 
waarin ze bij een dokter waren en er een keuze gemaakt moest worden tussen 
verschillende behandelingen. Iedere deelnemer vertelde vervolgens over zijn/haar 
ervaringen tijdens deze situatie. Tijdens het tweede onderdeel werden de vier fasen 
van samen beslissen (zie Hoofdstuk 2.2) gepresenteerd en werd vervolgens dieper 
ingegaan op de door de deelnemers genoemde ervaringen door deze langs de vier 
fasen te leggen. Zo is geïnventariseerd wat al goed gaat met betrekking tot samen 
beslissen in de spreekkamer, wat niet of nauwelijks gebeurt en wat de wensen en 
behoeften van de deelnemers zijn hieromtrent. In het derde en laatste onderdeel 
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werd aan deelnemers gevraagd zich voor te stellen dat zij een lage rughernia 
hadden en zij voor de keuze stonden: opereren of afwachten (met fysiotherapie 
en/of pijnstilling). Na een discussie over wat deelnemers nodig zouden hebben om 
zo’n keuze te kunnen maken presenteerden we enkele bestaande hulpmiddelen 
voor samen beslissen, zoals een consultkaart, keuzehulp, de 3 goede vragen of 
terugvraagmethode. De deelnemers werd vervolgens gevraagd wat zij van elk 
hulpmiddel vonden en welke hen het beste zou ondersteunen bij het maken van 
een keuze voor een behandeling.   

Van alle focusgroepen zijn audio-opnamen gemaakt. Na elke focusgroep is 
een verslag gemaakt en zijn alle audio-opnamen beluisterd om de verslagen 
aan te kunnen vullen en quotes van deelnemers te kunnen analyseren. De 
focusgroepen zijn inhoudelijk geanalyseerd aan de hand van eerder beschreven 
onderzoeksvragen. Daarbij is ook aandacht besteed aan de verschillen en 
overeenkomsten in ervaringen, wensen en behoeften ten aanzien van samen 
beslissen in de eerstelijnszorg, medisch-specialistische zorg en bij mensen met een 
chronische aandoening.

1.3.3	 Klankbordgroep
Een klankbordgroep, bestaande uit mw. A. Knops en dhr. J. Benedictus 
(Patiëntenfederatie Nederland), mw. M. de Been (Pharos) en mw. A. van Saane 
(Ministerie van VWS, directie PZo), was bij het project betrokken en heeft feedback 
en adviezen gegeven ten aanzien van de projectopzet en de conceptrapportage.
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2	 Beperkte gezondheidsvaardigheden en 
samen beslissen: de literatuur

2.1	 Gezondheidsvaardigheden

Belangrijkste bevindingen
•	 Gezondheidsvaardigheden zijn vaardigheden die benodigd zijn om 

gezondheidsinformatie te verkrijgen, begrijpen, beoordelen en toe te passen.

•	 Ruim drie op de tien Nederlanders (36,4%) hebben beperkte 
gezondheidsvaardigheden.

•	 Beperkte gezondheidsvaardigheden worden gezien als centrale determinant 
van ongelijkheid in gezondheid.

•	 Veel zorgverleners (40-50%) houden niet specifiek rekening met mensen met 
beperkte gezondheidsvaardigheden in de communicatie of bij het geven van 
informatie of advies. 

•	 Activiteiten t.b.v. beperkte gezondheidsvaardigheden richten zich op het 
toegankelijker maken van gezondheidsinformatie, het verbeteren van 
communicatievaardigheden van zorgverleners of het meer op maat inrichten van 
het zorgaanbod.

Definities van het concept 
Gezondheidsvaardigheden zijn vaardigheden die mensen nodig hebben om 
beslissingen te kunnen nemen ten aanzien van gezondheid en ziekte. Het is het 
gangbare Nederlandse begrip voor wat in het Engels ‘health literacy’ wordt 
genoemd. Er bestaan verschillende definities van gezondheidsvaardigheden. In 
de meest elementaire zin gaat het er bij gezondheidsvaardigheden om of mensen 
functioneel competent zijn, d.w.z. kunnen lezen en schrijven − geletterd zijn. Laag- 
geletterden hebben immers moeite om etiketten op medicijnen en folders te lezen, 
om formulieren te begrijpen of in te vullen, of borden en wegwijzers in het zieken-
huis te volgen. Andere definities leggen vooral de nadruk op cognitieve aspecten 
van informatieverwerking, zoals het vinden, begrijpen, beoordelen en toepassen van 
gezondheidsinformatie in het dagelijks leven (Sørensen e.a., 2012). Uit onderzoek 
is gebleken dat mensen met een lagere opleiding meer moeite hebben met deze 
cognitieve aspecten van informatieverwerking (Van der Heide e.a., 2013a, Heijmans 
e.a., 2018). De meest omvattende benadering van gezondheidsvaardigheden 
maakt, naast de cognitieve vaardigheden die benodigd zijn voor geletterdheid en 
informatieverwerking, tevens een koppeling met de motivatie van mensen om 
zelf actief om te gaan met ziekte en gezondheid, en met het zelfvertrouwen en de 
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sociale vaardigheden die nodig zijn om die actieve rol ook in praktijk te brengen 
(Rademakers, 2014 en 2016). Deze psychologische en sociale-vaardigheden zijn 
des te meer relevant voor meer complex gedrag, zoals actieve deelname aan een 
consult, gedeelde besluitvorming, zelfmanagement en leefstijlverandering.

Bovenstaande vaardigheden komen terug in een Rapport van de Wetenschappelijke 
Raad voor het Regeringsbeleid (2017). De cognitieve vaardigheden die betrekking 
hebben op zowel het kunnen vinden als het kunnen begrijpen van informatie wordt 
door de Wetenschappelijke Raad voor het Regeringsbeleid ook wel ‘denkvermogen’ 
genoemd. Om echter een actieve rol te kunnen nemen in de zorg is ook het 
‘doenvermogen’ van belang. Het gaat daarbij namelijk om het kunnen toepassen van 
informatie in de eigen situatie (zie ook onderstaande figuur 1). Uit onderzoek blijkt 
dat het doenvermogen met name invloed heeft op domeinen als samen beslissen 
en zelfmanagement (Rademakers en Heijmans, 2018).

Figuur 1	 Vermogens die nodig zijn voor maatschappelijke redzaamheid 

De bredere definitie van gezondheidsvaardigheden is de laatste jaren steeds 
gangbaarder geworden. In Australië is in 2013 in kaart gebracht welke vaardigheden 
mensen nodig hebben om hun weg te kunnen vinden binnen de zorg en om die zorg 
te krijgen die zij nodig hebben (Osborne e.a., 2013). Hierbij zijn negen domeinen van 
gezondheidsvaardigheden geïdentificeerd, zowel op cognitief als op psychologisch 
en sociaal terrein. Later zijn deze domeinen ook verwerkt in een vragenlijst om 
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gezondheidsvaardigheden te meten: de Health Literacy Questionnaire (HLQ, 
Osborne e.a., 2013). De 9 domeinen zijn (1) verantwoordelijkheid nemen over eigen 
gezondheid, (2) effectief kunnen communiceren met zorgverleners, (3) kunnen 
schrijven en schriftelijke gezondheidsinformatie kunnen lezen, (4) de weg kunnen 
vinden in de gezondheidszorg, (5) actief betrokken willen en kunnen zijn bij de eigen 
zorg, (6) voldoende gezondheidsinformatie kunnen verkrijgen, (7) begrijpen, (8) 
beoordelen en (9) toepassen.

Omvang van de groep mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden
Afhankelijk van de gekozen definitie, hebben meer of minder mensen in Nederland 
beperkte gezondheidsvaardigheden. Uitgaande van de meest elementaire definitie 
van gezondheidsvaardigheden (die gelijkstaat aan ‘geletterdheid’), kunnen we stellen 
dat er in Nederland 2,5 miljoen volwassenen laaggeletterd zijn en grote moeite 
hebben met lezen en schrijven. Dit is 18% van de Nederlandse bevolking 
(www.lezenenschrijven.nl). 

Indien we de definitie breder trekken en alle mensen includeren die moeite 
hebben met het verkrijgen, begrijpen, beoordelen en toepassen van gezondheids-
informatie, dan hebben ruim drie op de tien Nederlanders (36,4%) beperkte 
gezondheidsvaardigheden (Heijmans e.a., 2018). 

Gaan we uit van de meest omvattende definitie waarbij naast cognitieve aspecten 
ook gekeken wordt naar aspecten als motivatie, zelfvertrouwen en sociale steun 
dan wordt de groep mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden nog groter: 
iets minder dan de helft van de Nederlanders (48%) heeft moeite om zelf de regie 
te voeren over gezondheid en ziekte en heeft daar eigenlijk ondersteuning bij nodig 
(Nijman e.a., 2014). 

Hoewel gezondheidsvaardigheden kunnen fluctueren over tijd en situaties, lijken 
beperkte gezondheidsvaardigheden vooral voor te komen bij mensen met een 
laag opleidingsniveau of inkomen, mensen met beperkingen, mannen, ouderen en 
mensen die hun gezondheid als slecht(er) beoordelen (Van der Heide e.a., 2013a; 
2013b; Sørensen e.a., 2015). Maar ook mensen met een hoog opleidingsniveau en 
jongeren kunnen minder gezondheidsvaardig zijn, bijvoorbeeld onder invloed van 
emoties of een veranderende gezondheidstoestand (Rudd, 2010).

Impact van beperkte gezondheidsvaardigheden
Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden hebben over het algemeen 
minder kennis over gezondheid en ziekte en vinden minder gemakkelijk hun weg 
in de zorg dan mensen met betere gezondheidsvaardigheden. Communicatie met 
zorgverleners en samen beslissen gaat hen minder goed af en ze hebben meer 
moeite met zelfmanagement (waaronder medicatiegebruik) (Berkman e.a., 
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2011; Rademakers, 2014). Daarnaast hebben mensen met beperkte gezondheids-
vaardigheden vaak slechtere gezondheidsuitkomsten en ervaren ze de kwaliteit 
van de zorg die ze krijgen als minder goed (Berkman e.a., 2011). Ze maken minder 
efficiënt gebruik van beschikbare zorg dan mensen met betere gezondheidsvaardig-
heden: doordat ze vaker keuzes maken die niet optimaal zijn voor hun gezondheid 
en vaker hun medicijnen onjuist gebruiken gaan ze bijvoorbeeld vaker dan nodig 
naar de huisarts en specialist en worden vaker opgenomen in een ziekenhuis of 
op de spoedeisende hulp (Baker e.a., 2002). Om bovenstaande redenen worden 
beperkte gezondheidsvaardigheden gezien als een centrale determinant van 
ongelijkheid in gezondheid (Ellerman, 2017).  

Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden vinden het vaak lastig om (Jager 
e.a., 2019; Vilans, 2019):

1.	 Situaties in te schatten en oplossingen voor nu en in de toekomst te vinden.

2.	 De juiste beslissingen of maatregelen op het juiste moment in de juiste volgorde 
te nemen.

3.	 Gebruik te maken van hulpbronnen, zoals het tijdig zoeken, vinden en gebruiken 
van goede informatie of het weten te benaderen van de ‘juiste’ naasten en 
zorgverleners.

4.	 Een goede relatie met de zorgverlener op te bouwen en te onderhouden, 
zelf een actieve partner te zijn in het zorgproces, veranderingen in de 
gezondheidstoestand te rapporteren, onderbouwde beslissingen te nemen en 
deze te bespreken met de zorgverlener.

5.	 Zelf plannen te maken, ze op te stellen en ze te kunnen uitvoeren op de korte 
termijn.

6.	 Het monitoren van het verloop van de ziekte en het tijdig kunnen inzetten van 
de opgedane zelfmanagementvaardigheden.

Beperkte gezondheidsvaardigheden resulteren in uitdagingen voor de zorgverlener 
zowel vóór, tijdens als na het consult. In het in 2018 verschenen rapport ‘Beter 
omgaan met beperkte gezondheidsvaardigheden in de curatieve zorg’ (Murugesu 
e.a., 2018) wordt beschreven dat bijna driekwart van de zorgverleners tenminste 
wekelijks wordt geconfronteerd met uitdagingen in het contact met patiënten ten 
gevolge van beperkte gezondheidsvaardigheden. De belangrijkste uitdagingen vóór 
het consult zijn dat patiënten niet of te laat op afspraken komen en/of hun klachten 
onvoldoende kunnen verwoorden tijdens het maken van een afspraak. Tijdens het 
consult noemen zorgverleners als belangrijkste uitdagingen dat patiënten vaak 
de beslissing bij hen laten en dat de patiënt zijn klachten of zorgvraag niet kan 
verwoorden. Daarnaast is het een belangrijke uitdaging dat de patiënt de informatie, 
uitleg of adviezen niet begrijpt en dat het voor hen als zorgverlener ook lastig in te 
schatten is of de patiënt het begrepen heeft. Na het consult hebben zorgverleners 
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vooral te maken met patiënten die adviezen niet of onvoldoende opvolgen, vaak 
terugkomen en vaak dezelfde vragen stellen.

Over alle fasen van het consult zijn dit de belangrijkste uitdagingen die door 
zorgverleners genoemd werden: 

1.	 De patiënt laat de beslissing bij de zorgverlener.

2.	 De patiënt kan zorgvraag of klachten niet duidelijk vertellen tijdens het consult.

3.	 De patiënt volgt de adviezen van de zorgverlener (bijvoorbeeld over leefstijl of 
medicatie) niet of onjuist op.

4.	 De patiënt komt niet of te laat op de gemaakte afspraak.

5.	 De patiënt laat niet merken wat hij of zij wil.

Uit hetzelfde onderzoek bleek dat een aanzienlijk deel van de zorgverleners (40-50%) 
niet specifiek rekening houdt met mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden 
in de communicatie of bij het geven van informatie of advies. De redenen hiervoor 
zijn divers maar hebben vooral te maken met:

•	 het niet herkennen van beperkte gezondheidsvaardigheden;

•	 het zich niet bewust zijn van het probleem;

•	 onvoldoende op de hoogte zijn van beschikbare methoden; en

•	 het gevoel te weinig tijd te hebben.

Hulpmiddelen en methoden om zorgverlening aan mensen met 
beperkte gezondheidsvaardigheden te bevorderen
Om de impact van beperkte gezondheidsvaardigheden zo klein mogelijk te houden, 
zijn zowel activiteiten nodig gericht op mensen met beperkte gezondheidsvaardig-
heden zelf, als op de inrichting van de gezondheidszorg. Activiteiten gericht op 
beperkte gezondheidsvaardigheden kunnen onderverdeeld worden in drie brede 
categorieën:

1.	 door schriftelijke, mondelinge en digitale gezondheidsinformatie eenvoudiger en 
toegankelijker te maken;

2.	 door voorlichting te geven aan zorgprofessionals over hoe zij mensen met 
beperkte gezondheidsvaardigheden beter kunnen ondersteunen en hun 
vaardigheden kunnen verbeteren;

3.	 het zorgaanbod meer op maat in te richten zodat het ook aansluit bij de wensen 
en mogelijkheden van mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden. 

In het eerder genoemde rapport ‘Beter omgaan met beperkte gezondheidsvaardig-
heden in de curatieve zorg’ (Murugesu e.a., 2018) zijn tools en strategieën die in 
Nederland gebruikt worden om de zorgverlening aan en communicatie met mensen 
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met beperkte gezondheidsvaardigheden te bevorderen geïnventariseerd. Daaruit 
bleek dat methoden en tools om de patiënt te helpen afspraken te onthouden het 
meest worden ingezet in de zorg (o.a. een herinnering via email of sms sturen), 
gevolgd door methoden om te toetsen of de patiënt informatie tijdens het consult 
begrepen heeft (o.a. toepassen van de terugvraagmethode) en methoden om 
het samen beslissen te ondersteunen (o.a. gebruik keuzehulpen). Methoden die 
helpen om patiënten te ondersteunen bij het invullen van medische formulieren 
en methoden om patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden te herkennen 
werden het minst gebruikt. Toch bleken veel zorgverleners wel behoefte te hebben 
aan tools om beperkte gezondheidsvaardigheden in de praktijk te herkennen 
en bespreekbaar te maken, evenals aan hulpmiddelen om de communicatie te 
verbeteren en na te kunnen gaan of de patiënt de uitleg begrepen heeft.  

De meeste hulpmiddelen en interventies die beschikbaar zijn om de zorgverlening 
aan mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden te bevorderen, zijn te 
vinden op websites als www.gezondheidsvaardigheden.nl of het Kennisplein 
www.zorgvoorbeter.nl. Ze worden echter weinig in de praktijk gebruikt, omdat 
zorgverleners deze doelgroep niet herkennen en daarom de hulpmiddelen 
niet opzoeken, of niet weten hoe ze de hulpmiddelen in moeten zetten. Om 
zorgverleners te ondersteunen bij het beter herkennen en begeleiden van mensen 
met beperkte gezondheidsvaardigheden, heeft Vilans onlangs de Handreiking 
‘Zelfmanagement en beperkte gezondheidsvaardigheden’ uitgebracht (Vilans, 2019).

Patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden hebben op hun beurt 
behoefte aan eenvoudige communicatie en toegankelijke schriftelijke en 
mondelinge informatie. De informatie moet gedoseerd, in eenvoudig taalgebruik, 
overzichtelijk, en duidelijk aangeboden worden. Ook bij mondelinge informatie 
heeft men behoefte aan eenvoudig taalgebruik en gedoseerde informatie. 
Daarnaast vinden ze het prettig als zorgverleners langzamer praten en informatie 
herhalen (Murugesu e.a., 2018). Er bestaan websites om patiënten met beperkte 
gezondheidsvaardigheden te ondersteunen bij de voorbereiding van een bezoek 
aan een dokter, bijvoorbeeld door hen te helpen met het formuleren van hun 
klacht, en hen te informeren over de gang van zaken bij een bezoek aan de dokter 
(bijvoorbeeld www.naarjehuisarts.nl en www.begrijpjelichaam.nl). Behalve een 
goede voorbereiding wordt ook het opnemen van het consult zelf als een mogelijk 
hulpmiddel voor patiënten gezien. Zo kunnen ze alles wat er besproken is nog 
eens naluisteren. Hoewel sommige zorgverleners er moeite mee hebben lijkt het 
opnemen van het gesprek steeds meer geaccepteerd. Ook vanuit het Ministerie 
van VWS is een brief aan de Tweede kamer gestuurd die aangeeft dat het maken 
van geluidsopnames voor eigen gebruik is toegestaan en behulpzaam kan zijn voor 
patiënten. Behalve opnemen van het consult wordt ook het meenemen van een 
naaste als ondersteuning genoemd. 
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2.2 	Samen beslissen

Belangrijkste bevindingen
•	 Samen beslissen is het proces waarin de arts en de patiënt gezamenlijk 

bespreken welk medisch beleid het beste bij de patiënt past, waarbij alle opties, 
voor- en nadelen, patiëntvoorkeuren en omstandigheden worden meegenomen.

•	 Samen beslissen vergroot de kennis en risicoperceptie van patiënten en 
verbetert de kwaliteit van het gesprek en de besluitvorming.

•	 Mensen hebben een sterke wens om samen met zorgverleners te beslissen over 
hun zorg.

•	 Allerlei contextfactoren, op het gebied van de organisatie van zorg, de zorg-
professional en de patiënt, zijn randvoorwaarden voor het welslagen van samen 
beslissen.

•	 Hulpmiddelen, zoals betrouwbare patiëntinformatie, keuzehulpen, 
consultkaarten of de drie-goede-vragen, ondersteunen samen beslissen.

•	 Deze hulpmiddelen worden nog weinig ingezet om samen beslissen te 
ondersteunen.

 
Wat is 'samen beslissen'?
'Samen beslissen' is het proces waarin de arts en de patiënt gezamenlijk bespreken 
welk medisch beleid het beste bij de patiënt past, waarbij alle opties, voor- en 
nadelen, patiëntvoorkeuren en omstandigheden worden meegenomen (Elwyn e.a., 
2017).
Het proces van 'samen beslissen' bestaat uit vier fasen (zie figuur 2 (Stiggelbout e.a., 
2015)).

Figuur 2	 Vier fasen in het proces van 'samen beslissen'

Duidelijk maken
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1.    Keuze
	 De zorgverlener geeft bij de patiënt aan dat een keuze moet worden gemaakt. 	
	 Er wordt expliciet genoemd dat er een beslissing genomen moet worden en dat 	
	 de mening van de patiënt daar belangrijk in is. 
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2.    Opties uitleggen
	 De zorgverlener informeert de patiënt over de mogelijke behandelingen en de 	
	 voor- en nadelen ervan. Ook het afzien van ziektegerichte behandeling kan 	
	 hierbij horen.
3.    Voorkeuren bespreken
	 Zorgverlener en patiënt bespreken wat de patiënt belangrijk vindt en wat zijn/	
	 haar voorkeuren zijn. De waarden, wensen, doelen en zorgen van de patiënt 	
	 worden in een gesprek verhelderd. 
4.    Besluit nemen
	 Gezamenlijk een beslissing nemen, of de beslissing expliciet uitstellen.

Samen beslissen gaat uit van het principe dat als patiënten goed geïnformeerd 
worden door artsen, en zelf actief betrokken worden bij de besluitvorming rond 
hun behandeling ze samen de best passende behandeloptie kiezen. Het gaat uit van 
de gedachte dat zorgverleners en patiënten verschillende, maar even belangrijke, 
expertise in te brengen hebben bij het maken van medische beslissingen. Samen 
beslissen betekent voor zorgverleners dat ze beter kunnen inspelen op de 
behoeften en voorkeuren van de patiënt. Voor de patiënt betekent samen beslissen 
dat er een keuze wordt gemaakt die het beste aansluit bij de eigen situatie en diens 
persoonlijke voorkeuren.

In het Visiedocument ‘Samen Beslissen’ van de Federatie Medisch Specialisten (2019) 
worden een aantal uitgangspunten geformuleerd voor een succesvolle toepassing 
van het proces van samen beslissen:

•	 De arts is bereid en gemotiveerd om de patiënt mee te laten beslissen.

•	 Er zijn meer opties waarbij ‘niets doen’ of ‘afwachten’ ook opties kunnen zijn.

•	 De arts laat de voorkeuren, behoeften en omstandigheden van de patiënt 
meewegen in behandelbeslissingen.

•	 De patiënt moet de tijd hebben om over de beslissing na te denken (waarbij 
de benodigde tijd o.a. afhangt van de behoefte van de patiënt en de medische 
urgentie om tot een besluit te komen).

•	 De informatie aan de patiënt is afgestemd op diens gezondheidsvaardigheden.

Waarom samen beslissen?
Uit verschillende studies blijkt dat samen beslissen de kennis en risicoperceptie van 
patiënten vergroot en de kwaliteit van het gesprek en de besluitvorming verbetert 
(Faber e.a., 2016; Stacey e.a., 2017; Coulter, 2018). Patiënten voelen zich meer 
‘empowered’, staan vaker achter hun beslissing, hebben meer motivatie en een 
betere therapietrouw. Samen beslissen draagt op deze manier bij aan een betere 
kwaliteit van zorg, minder ongewenste behandelingen, hogere patiënttevredenheid 
en uiteindelijk een verbeterde kwaliteit van leven (Joosten e.a., 2008; Elf e.a., 2015; 
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Shay e.a., 2015). Daarnaast leidt samen beslissen over het algemeen tot meer 
conservatieve behandelkeuzes (bijvoorbeeld minder invasieve operaties) (Stacey 
e.a., 2017). 

Mensen hebben een sterke wens om samen met de zorgverlener te beslissen over 
hun zorg. Dat blijkt onder meer uit een meldactie van Patiëntenfederatie Nederland 
in 2017. Daaruit bleek dat van de bijna 8000 deelnemers 94% de behoefte had om 
betrokken te zijn bij de besluitvorming over hun behandeling (Patiëntenfederatie 
Nederland, 2017). De belangrijkste reden die wordt aangegeven is dat het over het 
eigen lijf en leven gaat. Slechts 2% van de deelnemers gaf aan niet samen te willen 
beslissen. 

In de praktijk is er nog lang niet altijd sprake van samen beslissen. Hoewel de 
toepassing van samen beslissen in de huisartsenpraktijk afgelopen jaren wel licht 
is toegenomen tussen 2007 en 2015, blijkt dat het nog steeds weinig voorkomt en 
al helemaal weinig bij consulten met oudere patiënten (Meijers e.a., 2019). Ook 
uit de meldactie van Patiëntenfederatie Nederland blijkt dat er nog veel winst te 
behalen valt. Hoewel het voorleggen van meerdere mogelijkheden een belangrijke 
randvoorwaarde is voor samen beslissen, bleek dat in 48% van de gevallen geen 
of slechts één behandelmogelijkheid voorgelegd is door de zorgverlener. Verder 
bleek dat 14% van de deelnemers zich te weinig betrokken voelde bij de uiteindelijk 
beslissing over hun behandeling en 37% van deelnemers ervaarde dat de 
zorgverlener niet of beperkt sprak over de zorg die het beste past bij de situatie of 
voorkeur van de patiënt.

Een onderzoek van de Nederlandse Federatie van Kankerpatiëntenorganisaties 
in 2018 onder 3785 mensen die kanker hebben (gehad) leverde vergelijkbare 
bevindingen op. In dit onderzoek gaf 82% van de deelnemers aan dat ze samen met 
hun zorgverlener willen beslissen over hun behandeling. 35% van de deelnemers 
gaf echter aan dat ze onvoldoende waren geïnformeerd over de (lange termijn) 
gevolgen van de behandeling. Daarnaast gaf 45% van de deelnemers aan dat er niet 
besproken was wat voor hen belangrijk is in het dagelijks leven en 49% rapporteerde 
dat de optie ‘niet (verder) behandelen’ niet besproken is (NFK, 2018). 

Randvoorwaarden voor samen beslissen
Om tot samen beslissen te komen zijn bepaalde randvoorwaarden noodzakelijk. 
Allerlei contextfactoren, op het gebied van de organisatie van zorg, de zorg-
professional en de patiënt en diens naaste, dragen bij aan het welslagen van dit 
proces (Spronk e.a., 2018). 

Organisatie
Voor samen beslissen is het van belang dat de organisatie hier op is ingericht. 
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Positieve meningen over gedeelde besluitvorming binnen organisaties en teams 
zijn van groot belang om samen beslissen in de praktijk te brengen. Andere 
essentiële randvoorwaarden zijn dat een organisatie voldoende tijd biedt om 
samen beslissen in de praktijk te brengen (Légaré e.a., 2008; Spronk e.a., 2018) en 
dat multidisciplinaire overleggen qua tijd en qua samenstelling zo zijn ingericht 
dat er, naast het bespreken van medische zaken, ook ruimte is voor gedeelde 
besluitvorming (Spronk e.a., 2018).

Zorgprofessional
Daarnaast is het van belang dat zorgprofessionals positief staan tegenover het 
betrekken van patiënt en naasten in de besluitvorming over behandeling en zorg. 
Veelgehoorde opvattingen van zorgverleners om geen gezamenlijke besluitvorming 
toe te passen, de zogenaamde ‘mythen van gedeelde besluitvorming’ (Légaré en 
Thompson-Leduc, 2014) zijn dat samen beslissen niet gewenst is door patiënten, 
te veel tijd en geld kost, te lastig is voor veel patiënten, de arts denkt dat hij/zij dit 
al toepast, het een hype is die weer over gaat of niet samen gaat met richtlijnen. 
Observationele studies laten zien dat bij het maken van behandelkeuzes medisch 
inhoudelijke argumenten nog altijd doorslaggevender zijn dan behandelvoorkeuren 
van patiënten (Couët e.a., 2015). Zorgprofessionals worden nog niet altijd opgeleid 
om de voorkeur van de patiënt uit te vragen. Om het besluitvormingsproces goed te 
laten verlopen moeten zorgprofessionals niet alleen een positieve houding hebben, 
maar moeten zij ook beschikken over adequate communicatievaardigheden  en 
kennis van alle mogelijke opties. 

Patiënt
Wanneer behandel- en zorgkeuzes aan de orde komen, is er vaak al een heel 
traject met ziekteverschijnselen, onderzoeken en diagnose aan voorafgegaan. 
In dat proces heeft een patiënt veel over zijn ziekte en over zijn (praktische en 
emotionele) vaardigheden om met de ziekte om te gaan geleerd. Het benutten 
van deze kennis en ervaringen is belangrijk om te kunnen participeren in samen 
beslissen, maar nog veel te vaak denken patiënten dat ‘de dokter wel zal weten wat 
het beste is, want die is er immers voor opgeleid’ (Spronk e.a., 2018). Bij het afwegen 
van keuzes hebben patiënten en diens naasten allereerst behoefte aan relevante 
informatie die is afgestemd op hun behoeften, begripsvermogen, geprefereerde 
rol in het proces van besluitvorming en voorkennis. Ook bij hen zijn voldoende 
communicatievaardigheden (weten wanneer wat aan wie gevraagd moet worden) 
van belang om actief te kunnen participeren.

Hulpmiddelen om samen beslissen te ondersteunen 
De beschikking over goede ondersteunende hulpmiddelen, zoals betrouwbare 
patiëntinformatie en keuzehulpen, draagt bij aan een goed proces van samen 
beslissen. Daarbij is patiëntinformatie, bijvoorbeeld op Thuisarts.nl bedoeld om 
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de patiënt te informeren over de achtergrond van de verschillende opties. Keuze-
ondersteunende hulpmiddelen, zoals (online) keuzehulpen, consultkaarten of de 
drie-goede-vragen stimuleren juist de patiënt actief na te denken over persoonlijke 
voorkeuren (Patiëntenfederatie Nederland, 2019). 

Het gebruik van ondersteunde hulpmiddelen heeft een aantoonbaar positief effect 
op het proces van samen beslissen; het resulteert in een verhoogd kennisniveau van 
de patiënt, verwachtingen die realistischer zijn, meer participatie van de patiënt bij 
de besluitvorming, en behandelkeuzes die beter overeenkomen met de waarden 
van de patiënt (Stacey e.a., 2017). Bovendien is er bewijs dat samen beslissen met 
inzet van keuzehulpen ook tot kostenreductie kan leiden, omdat patiënten vaker 
kiezen voor minder invasieve of kostbare interventies (Knops e.a., 2013).

Toch worden keuzehulpen nog weinig en zeker niet systematisch ingezet om het 
samen beslissen over behandelingen te ondersteunen. Volgens een onderzoek 
van Patiëntenfederatie Nederland in 2019 worden keuzehulpen vooral ingezet 
om patiënten thuis te laten denken over diens persoonlijke overwegingen, terwijl 
de keuzehulp juist heel erg geschikt is om tijdens een consult gesprek te gaan 
over de behandelopties en om samen met een patiënt over de invulling van een 
behandeling te beslissen. 

De Federatie van Medisch Specialisten maakt zich hierover zorgen, blijkens hun 
Visiedocument ‘Samen Beslissen’ (2019). Zij signaleren dat de focus wordt verlegd 
van de dialoog tussen arts en patiënt naar de inzet van keuzehulpen en vindt dat 
in geen geval de indruk mag ontstaan dat het gebruik van keuzehulpen volstaat 
voor het proces van samen beslissen. Ook waarschuwt de Federatie voor de 
recente wildgroei aan patiëntinformatie en andere ondersteunende instrumenten. 
Zij signaleren dat keuzehulpen door verschillende partijen gebruikt worden voor 
andere doeleinden dan waarvoor deze bestemd zijn, bijvoorbeeld als indicator voor 
kwaliteit van zorg en inkoopmiddel bij zorgverzekeraars. 

2.3 	Samen beslissen voor mensen met beperkte 
	 gezondheidsvaardigheden

Belangrijkste bevindingen
•	 Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden voldoen vaak niet aan de 

verwachtingen die nodig zijn voor samen beslissen; zij hebben minder kennis 
over gezondheid en ziekte en stellen minder vragen tijdens een consult.

•	 Toch hebben zij dezelfde voorkeur voor samen beslissen als andere patiënten.

•	 Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden conceptualiseren hun 
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participatie in besluitvorming als ‘wel of niet instemmen met een behandeling die 
wordt geadviseerd’.

•	 Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden zijn achteraf vaker dan mensen 
met voldoende gezondheidsvaardigheden onzeker of hebben spijt van de 
beslissing.

•	 Hulpmiddelen op het gebied van samen beslissen zijn vaak te complex of niet 
goed toegankelijk voor mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden.

•	 In het buitenland worden enkele initiatieven genomen voor de ontwikkeling van 
educatieve programma’s of hulpmiddelen gericht op deze doelgroep; training 
en het visualiseren van informatie staan hierin centraal.

•	 	 De activiteiten die er in Nederland zijn, zijn vaak afhankelijk van de inzet van 
pioniers, zijn kleinschalig van opzet en/of gericht op specifieke doelgroepen. 

•	 In het algemeen is er behoefte aan informatie die eenvoudig is, herkenbaar, 
praktisch en die stap voor stap uitlegt hoe een bepaalde actie moet worden 
ondernomen. 

•	 	 Strategieën om samen beslissen in deze doelgroep te ondersteunen zijn 
bijvoorbeeld de terugvraagmethode en het vermijden van medisch jargon.  

De uitdaging
Voor effectieve communicatie en samen beslissen is het nodig dat een patiënt de 
kennis en vaardigheden heeft om actief te participeren in het consult en dat hij/zij 
goed geïnformeerd is over doelen en inhoud van de behandeling. De patiënt moet 
in staat zijn tot het nemen van beslissingen, de informatie begrijpen, zijn situatie 
kunnen inschatten, de beslissingen kunnen beredeneren en zijn keuze onder 
woorden kunnen brengen. Patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden 
voldoen vaak niet aan deze verwachtingen. 

Doordat patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden vaak minder vragen 
stellen in het consult en als geheel een minder actieve rol nemen lijkt het of zij ook 
minder geïnteresseerd zijn om deel te nemen aan gezamenlijke besluitvorming. 
Toch willen ze ook keuzes aangeboden krijgen en om hun mening gevraagd worden. 
Wel vinden ze het moeilijker om deel te nemen en schamen ze zich omdat ze 
informatie niet begrijpen (Barton e.a., 2014; Henselmans e.a., 2015).

Het is daarom belangrijk dat de juiste informatie gegeven wordt en dat deze 
informatie ook begrepen wordt. Een zorgverlener moet zich hierop goed 
voorbereiden en de actieve patiëntrol faciliteren (Wagner e.a., 1996; Koh e.a., 
2013). Dit kan door bijvoorbeeld na te gaan wat een patiënt al weet en aan welke 
informatie hij of zij dus nog behoefte heeft. Of het al aanwezige begrip van een 
ziekte of behandeling te toetsen en daarbij aan te sluiten (Wilmore e.a., 2015). In de 
praktijk gebeurt dit nauwelijks .
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Beperkte gezondheidsvaardigheden bemoeilijken samen beslissen
Patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden hebben dezelfde voorkeur voor 
samen beslissen dan andere patiënten (Roh e.a., 2018). Echter, hoe goed het proces 
van samen beslissen volgens de patiënt verloopt blijkt samen te hangen met diens 
gezondheidsvaardigheden, taalvaardigheden en vertrouwensrelatie met zijn arts 
(Barton e.a., 2014).

Patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden ervaren een passievere rol dan 
patiënten met voldoende gezondheidsvaardigheden en nemen minder de regie in 
handen tijdens een gesprek met hun arts (Roh e.a., 2018). Uit diverse onderzoeken 
blijkt dat patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden minder kennis hebben 
over gezondheid en ziekte en minder vragen stellen tijdens een consult (Katz e.a., 
2007; McCaffery e.a., 2013). En als zij een vraag stellen zijn zij sneller dan mensen 
met voldoende gezondheidsvaardigheden geneigd om een arts te vragen iets te 
herhalen, wat erop wijst dat ze niet alles goed begrijpen. Ook gebruiken mensen 
met beperkte gezondheidsvaardigheden minder medische termen, noemen ze 
medicatie niet bij naam en vragen niet om aanvullende zorg of nieuwe informatie 
(Katz e.a., 2007). 

Een interviewstudie van Smith e.a. (2009) laat zien hoe mensen met verschillende 
niveaus van gezondheidsvaardigheden hun participatie bij het nemen van behandel-
beslissingen conceptualiseren. Mensen met voldoende gezondheidsvaardigheden 
zien een gedeelde verantwoordelijkheid voor henzelf en de arts gedurende het 
hele proces van samen beslissen. Zij zien artsen als feilbare mensen en vertrouwen 
daarom niet blindelings op wat een arts adviseert. Om de geloofwaardigheid van 
hetgeen hen verteld is tijdens een consult te verifiëren zoeken zij ook zelf actief naar 
informatie en behandelmogelijkheden. 

Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden daarentegen conceptualiseren 
hun participatie in besluitvorming als ‘instemmen met een behandeling die hun 
dokter adviseert’: hun eigen verantwoordelijkheid ligt in het wel of niet instemmen 
met de voorgestelde behandeling. Ze gaan niet actief op zoek naar informatie om 
hetgeen de dokter heeft verteld te verifiëren of op zoek te gaan naar alternatieven. 
Ze zijn daardoor meer afhankelijk van en gebonden aan hetgeen tijdens het 
consult wordt besproken. Tot slot zijn zij sneller dan mensen met voldoende  
gezondheidsvaardigheden geneigd om conflicten met hun arts te voorkomen, door 
in te stemmen met de mening van de arts of, bij een groot verschil in mening tussen 
patiënt en arts, op zoek te gaan naar een andere arts. Dit maakt dat artsen denken 
dat de patiënt volledig achter de genomen beslissing staat, terwijl uit onderzoek 
blijkt dat mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden achteraf vaker dan 
mensen met voldoende gezondheidsvaardigheden onzeker blijken te zijn of spijt te 
hebben van de beslissing (McCaffery e.a., 2013).
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Wat is bekend over ondersteuningsstrategieën?
Op het gebied van samen beslissen is dus nog veel winst te behalen voor 
mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden. Hulpmiddelen op het gebied 
van samen beslissen zijn vaak niet goed bruikbaar voor mensen met beperkte 
gezondheidsvaardigheden (Li e.a., 2013; Barton e.a., 2014), omdat keuzehulpen of 
consultkaarten vaak complexe informatie bevatten over de voor- en nadelen van 
bepaalde keuzeopties. Ook zijn ze soms alleen digitaal toegankelijk, terwijl mensen 
met beperkte gezondheidsvaardigheden dikwijls moeite hebben met het gebruik 
van computers. 

Een recent verschenen publicatie laat zien dat een in Australië ontworpen educatief 
programma voor mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden met daarin een 
component over ‘samen beslissen’ veelbelovend is. Het programma werd gegeven 
in onderwijs voor volwassenen en geëvalueerd middels een gerandomiseerde trial. 
Niet alleen was er een positief effect op het niveau van gezondheidsvaardigheden, 
maar ook in het stellen van vragen aan zorgverleners die samen beslissen 
bevorderen (Muscat e.a., 2019). 

Op dit moment zijn in Nederland geen soortgelijke programma’s of andere middelen 
beschikbaar waarin rekening wordt gehouden met de gezondheidsvaardigheden 
van patiënten. Uit de literatuur blijkt dat in andere landen enkele initiatieven worden 
genomen voor de ontwikkeling van keuzehulpen voor mensen met beperkte 
gezondheidsvaardigheden (Holmes-Rovner e.a., 2005; Barton e.a., 2014). Zo is in 
Amerika een keuzehulp voor reuma ontwikkeld als resultaat van een samenwerking 
tussen patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden, artsen, designers 
en experts op het gebied van keuzehulpen en gezondheidsvaardigheden. Deze 
keuzehulp bevat veel icoontjes en weinig tekst (Barton e.a., 2014). Een pilot studie 
liet zien dat deze keuzehulp bijdraagt aan meer kennis bij de patiënt met beperkte 
gezondheidsvaardigheden en minder onzekerheid over een te nemen beslissing 
(Barton e.a., 2016).

Naast het visualiseren van informatie zijn er nog andere stategieën die eraan 
bijdragen dat gezondheidsinformatie in keuzehulpen beter begrepen wordt door 
mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden (McCaffery e.a., 2013): 

•	 essentiële informatie als eerste presenteren;

•	 numerieke informatie in tabellen of middels pictogrammen presenteren in 
plaats van in tekst;

•	 numerieke informatie op een zodanige manier presenteren dat een hoger 
nummer beter is (bijvoorbeeld het aantal verpleegkundigen per patiënt in plaats 
van het aantal patiënten per verpleegkundige);

•	 numerieke informatie steeds met dezelfde noemer presenteren;
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•	 natuurlijk frequenties gebruiken (bijvoorbeeld 1 van de 100) in plaats van 
percentages;

•	 toevoegen van video aan tekst.

In het algemeen is er behoefte aan informatie die eenvoudig is, herkenbaar (een 
vertrouwde afzender of persoonlijk relevante informatie), praktisch (wat moet je 
precies doen en hoe gaat het in zijn werk?) en informatie die stap voor stap uitlegt 
hoe een bepaalde actie moet worden ondernemen. Daarnaast leren mensen met 
beperkte gezondheidsvaardigheden graag van en vertrouwen op ervaringen van 
andere mensen voor het maken van een keuze. Filmpjes en narratieven (verhalen) 
zijn daarom een goede manier om deze ervaringen te delen (Rolink e.a., 2019).

Het aanbieden van gezondheidsinformatie op zo’n manier dat deze goed te 
begrijpen is voor mensen met beperkte gezondheidsinformatie is belangrijk, maar 
niet afdoende. Het is belangrijk dat dit aangevuld wordt met nog andere strategieën 
en tools, zoals bijvoorbeeld die in een recente scoping review naar voren kwamen 
(Noordman e.a., 2019). Question prompt lists (voorgedrukte lijsten met vragen die 
patiënten kunnen stellen aan hun zorgverlener, meestal specifiek per aandoening en 
met ruimte voor eigen vragen) kunnen bijvoorbeeld ingezet worden om patiënten 
vooraf na te laten denken over de vragen die zij aan hun arts willen stellen. Tijdens 
een consult zijn de terugvraagmethode, waarbij een arts verifieert of de informatie 
goed is overgekomen bij de patiënt, het vermijden van medisch jargon, het gebruik 
van korte zinnen die langzaam gesproken worden en het samenvatten van de 
informatie in maximaal drie zinnen veelbelovende strategieën om het proces 
van samen beslissen met mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden te 
ondersteunen (Noordman e.a., 2019).

Nog weinig zorg op maat
In de behandeling en ondersteuning van patiënten wordt in Nederland nu nog 
veelal standaardzorg geleverd en er worden standaard communicatiestrategieën 
toegepast waarbij geen rekening wordt gehouden met mogelijke verschillen in 
gezondheidsvaardigheden tussen patiënten (Heijmans e.a., 2016; Murugesu e.a., 
2018). Hierdoor wordt met name mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden 
passende zorg onthouden. De activiteiten die er zijn, zijn vaak afhankelijk van 
de inzet van pioniers, zijn kleinschalig van opzet en/of gericht op specifieke 
doelgroepen. Er is geen sprake van een structurele inbedding. Daarbij komt dat veel 
van de recent ontwikkelde activiteiten of methodieken ontwikkeld zijn zonder dat de 
doelgroep daarbij betrokken was, waardoor niet duidelijk is of ze wel aansluiten bij 
de behoeften van mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden.
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3	 Ervaringen en behoeften van patiënten 
met beperkte gezondheidsvaardig-
heden: inzichten uit focusgroepen

3.1	 Ervaringen met samen beslissen over een behandeling

Belangrijkste bevindingen
•	 Een beperkt aantal deelnemers heeft ervaring met samen beslissen met een 

zorgverlener over een behandeling.

•	 Het merendeel van de patiënten heeft echter vaak geen idee dat er iets te kiezen 
valt over een behandeling en dat ze een rol kunnen spelen in het keuzeproces.

•	 Meestal stellen zorgverleners een bepaalde behandeling voor en stemmen 
patiënten daarmee in.

•	 De informatie en het advies van de zorgverlener in het proces van (samen) 
beslissen wordt vaak door patiënten als te beknopt en te moeilijk ervaren.

•	 Het bespreken van de voorkeuren van de patiënt bij een behandeling (oftewel 
wat de patiënt belangrijk vindt in zijn of haar leven) komt volgens verschillende 
deelnemers  aan bod tijdens het gesprek met de zorgverlener, andere 
deelnemers ervaren dit niet.

•	 Het is veelal niet duidelijk welke zorgverlener of in welke mate patiënten zelf 
verantwoordelijk zijn voor samen beslissen over een behandeling.

•	 Verschillende deelnemende patiënten zijn door ervaringen in het verleden 
assertiever geworden en vinden het belangrijk om zelf regie te houden bij het 
kiezen van een behandeling 

•	 Patiënten ervaren verschillende barrières wat betreft randvoorwaarden voor 
samen beslissen. Aan de kant van de organisatie van zorg en de zorgverlener 
is dit te weinig tijd voor een gesprek over een behandeling. Ook spelen 
overwegingen van de eventuele kosten van een behandeling mee.

•	 Een opvallende barrière aan de kant van de patiënt is dat veel patiënten 
aangeven dat zij bang of onzeker zijn om tegen de zorgverlener in te gaan en 
zodoende de beslissing aan de zorgverlener over te laten.

•	 De ervaringen van deelnemende patiënten met de huisartsenzorg (huisarts, 
POH), zorg in het ziekenhuis (medisch specialisten en verpleegkundigen) of 
patiënten die chronisch ziek zijn vertoont veel overeenkomsten. Het vertrouwen 
in de (vaste) zorgverlener wordt het belangrijkst gevonden.
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In deze en de volgende paragrafen worden de belangrijkste bevindingen uit de 
focusgroepen samengevat aan de hand van de onderzoeksvragen die centraal staan 
in deze kennisvraag. Aan deelnemende patiënten is als eerste gevraagd naar hun 
ervaringen met het kiezen voor wel of geen behandeling tijdens een bezoek aan een 
zorgverlener. Zowel ‘grote’ beslissingen over een behandeling (zoals kiezen tussen 
chemotherapie of een operatie) als ‘kleine’ beslissingen over een behandeling (zoals 
prikken van infuus in linker- of rechterarm) konden gedeeld worden.

Samen beslissen
Een beperkt aantal deelnemers heeft ervaring met ‘samen beslissen’ met de zorg-
verlener over een behandeling. Zij geven aan dat je er samen met de zorgverlener 
uit moet komen. 

“Ik heb nu voor het eerst een huisarts, een huisarts in opleiding, die zegt tegen mij; wij 
gaan nu samen zitten. Als jij naar een ziekenhuis in België wilt dan krijg je van mij een 
verwijzing.” (vrouw, focusgroep 5)

“Ik heb pas een nieuwe hartklep gekregen, dat is wel een keuze geweest, wel of niet en 
uit de lies of open hart. Dus ik heb mede met de arts dan voor de lies gekozen.” (vrouw, 
focusgroep 4)

Soms is het ‘samen beslissen’ een lang proces geweest met veel gesprekken met de 
zorgverlener, zoals in onderstaand voorbeeld van een vrouw die mantelzorger was 
voor haar man met dementie.

“Ik heb het heel lang geprobeerd (man met dementie thuis laten wonen). Maar ze 
(huisarts) zei doe het nu niet, voor jou is het gevaarlijk en voor hem gevaarlijk. Daarna 
wordt het alleen maar erger, denk daaraan. Je moet dat toch zien.” (vrouw, focusgroep 3) 

Proces van samen beslissen 
Het merendeel van de patiënten ervaarde niet dat er iets te kiezen viel in gesprek 
met de zorgverlener en dat ze een rol hadden kunnen spelen in het keuzeproces.

Stap 1: Keuze
Over het algemeen worden zorgverleners (artsen, verpleegkun-digen en anderen) 
als experts gezien die het beste weten welke behandeling nodig is en aan wie 
je daarom de keuze voor (g)een behandeling overlaat. Daar komt nog bij dat de 
medische noodzaak lastig is in te schatten voor de deelnemende patiënten.

“Ik ga dan blind op die specialist, ik neem dan aan dat die man weet waar hij mee bezig 
is. Dus ik heb, ja ik maak niet zoveel keuzes. Die doet wat hij doet en ik ben er beter van 
geworden.” (man, focusgroep 2)
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“Ik had geen keuze. Er werd gezegd van dit moest gebeuren en dan zou ik nooit meer 
kanker krijgen, maar ik had geen kanker (..). En ik ben nog van de periode: ja dokter, nee 
dokter.” (vrouw, focusgroep 4) 

“Ik heb niet nagedacht over niet opereren. Er was niet veel te kiezen. De dokter zegt ‘ik 
vind dat u dat moet laten opereren’ en daar ben ik in meegegaan.” (man, focusgroep 4)

Deelnemers geven aan dat de mogelijkheid voor het wel of niet maken van een 
keuze ook afhankelijk is van de situatie. Er worden veel voorbeelden genoemd van 
acute situaties waarin geen keuze was maar vooral snel gehandeld moest worden. 
Meteen naar het ziekenhuis voor een operatie bijvoorbeeld na een gescheurde 
aorta. De informatie over de beslissing en behandeling volgt dan pas na de ingreep. 

“En dan krijg je de hartkatheterisaties, daar heb ik me bij neergelegd. Je bent zo 
overdonderd als je zoiets krijgt dat je niks meer te beslissen hebt. Je laat het gewoon 
gebeuren.” (vrouw, focusgroep 5)

“Ik ben sinds drie jaar dialyse patiënt. En dat ging heel snel, voordat ik het wist lag ik 
al aan de slangen, terwijl het nog niet uitgelegd was wat ik had (..) Er was geen keuze 
mogelijk. Achteraf krijg je wel informatie.” (man, focusgroep 4)

Stap 2: Opties uitleggen
Meestal stelt de arts een bepaalde behandeling voor en de patiënt stemt daarmee 
in. Volgens de deelnemers wordt er vaak één optie gepresenteerd door de 
zorgverlener . 

“Je moet een scan laten maken (van de arm) en dat was letterlijk, echt letterlijk de hele 
communicatie met de huisarts.”  (man, focusgroep 1)

Wanneer er wel meerdere opties worden gepresenteerd is de arts vaak sturend. 
Zoals in onderstaande voorbeelden. Dit werd overigens niet als vervelend ervaren 
door de betreffende deelnemers.  

“Ze waren aan het dubben: bypass-operatie of dotteren. Nee ik kon niet zelf kiezen, ze 
zeiden van we gaan het even bespreken. Wordt het een bypass, ben je langer van huis, 
wordt het dotteren als dat nog mogelijk is. Dan herstel je wat sneller. Het werden 5 stents 
in 3 kransslagaders.” (vrouw, focusgroep 3)  

“Daarna had ik dan de keuze voor een half jaar (longrevalidatie) in het buitenland 
(naam locatie) of  gewoon thuisblijven met de vieze lucht en alles. Dus de keuze die ik 
had was wel een keuze, maar ja je kwaliteit van leven wordt er niet beter op als je niet 
doet wat de behandelend arts denkt dat voor jou goed is. Nee dat is niet besproken 
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(de voor- en nadelen van naar buitenland gaan). Later heeft hij (de dokter) dat met mij 
besproken, omdat hij wist dat ik dan pertinent niet zou gaan en hij had het idee dat ik 
het op zijn minst geprobeerd moest hebben. Zodat ik een goed beeld kon vormen voor 
mijzelf, en ook voor mijn familie he, ik ben natuurlijk niet alleen. Ik was eigenlijk wel blij 
dat ik geen keuze had toen. Omdat als ik alles van te voren geweten had, alles op een 
presenteerblaadje had gekregen, ik niet gegaan was, mezelf kennende.” (man, focusgroep 2)

Te weinig informatie
Vaak wordt er volgens de deelnemende patiënten ook niet uitgelegd waarom een 
patiënt een bepaalde behandeling moet volgen, en wat de voor- en nadelen zijn van 
deze behandeling. Ook worden er geen alternatieven besproken. Dit leidt soms tot 
het gevoel geen inspraak te hebben en overvallen te worden door een behandeling. 

“Dan ga je ergens heen denkende dat je een onderzoek krijgt, ik had geen informatie 
gehad, ik had niemand bij me. En ik krijg een ingreep die zo gruwelijk pijnlijk is dat ik 
onwel ben geworden. Daar was me niets over verteld. Ik heb helemaal niet gevraagd om 
die dingen (aambeien) weg te halen. Ik heb zelfs nog ter plekke gezegd, ik heb er geen last 
van. Ja maar ik heb mijn instructies gehad zegt de chirurg.” (vrouw, focusgroep 5)

Deelnemende patiënten geven daarnaast aan dat er vaak te weinig informatie 
gegeven wordt over de reden waarom een bepaalde behandeling niet kan, over het 
moment dat een  patiënt terug moet komen of de reden voor afwachtend beleid.

“Nu moet ik weken wachten hoe of wat. Hoe merk ik dat ik naar het ziekenhuis moet? Hun 
zeggen je komt vanzelf wel als het erger wordt. Ik denk waar slaat dat op. Als ik buiten in 
de wind loop ben ik benauwd. Dus wanneer is het erg met mij?” (vrouw, focusgroep 3)

“Ik zeg ik wil liever een CT-scan. Nee dat doen we niet, dit is het stappenplan. We gaan 
eerst dit doen. Er wordt wel verteld wat ze wel gaan doen, want dat is stap 1. Als dat niet 
lukt, dan gaan we verder kijken. En zo wordt je dan aan het lijntje gehouden.” (vrouw, 
focusgroep 5)

Te moeilijke informatie
Regelmatig wordt door de deelnemers genoemd dat de uitleg van de zorgverlener te 
moeilijk was door bijvoorbeeld het gebruik van medisch jargon en dat de patiënten 
zodoende niet begrepen wat er gedaan zou worden.  Door moeilijke taal denken 
veel deelnemers snel ‘het zal wel, best’.  De meeste deelnemers geven niet aan dat 
ze de informatie niet hebben begrepen. Sommigen vragen wel opnieuw om uitleg bij 
de zorgverlener, maar blijven soms alsnog met veel vragen zitten.

“Dan sta ik buiten en dan denk ik: waar had die man het over?” (man, focusgroep 1)
“Het enigste nadeel wat ik wel heb in het ziekenhuis zijn die dure woorden. De Jip en 
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Janneke taal wordt nog steeds niet gebruikt en dat vind ik dan wel vervelend. Dan praten 
ze over technieken, moet je eerst 4 jaar voor dokter hebben gestudeerd wil je erover mee 
kunnen praten. Maar dan gaat het hier in en daar uit (wijst naar oren) en dan denk ik ‘het 
zal wel goed zijn, schiet maar op’.” (man, focusgroep 5) 

Stap 3: Voorkeuren bespreken
Er zijn door de deelnemers voorbeelden gegeven van zorgverleners die expliciet 
vroegen naar wat de patiënt belangrijk vindt in zijn of haar leven, dan wel daar 
rekening mee hielden. Sommige zorgverleners vragen bijvoorbeeld naar iemands 
hobby’s en de invloed van de aandoening en behandeling daarop. Ook in 
onderstaand voorbeeld speelde de voorkeur van de patiënt een grote rol bij het 
kiezen tussen twee behandelingen.  
 
“Ik heb borstkanker gekregen. Dat hebben ze weggehaald. Ik kon kiezen tussen elke dag 
naar het ziekenhuis voor bestraling en chemo of gelijk een behandeling met van die 
rietjes. Dit of dit. Doe maar dat dan, dan ben ik in 1 keer klaar. Anders moest ik elke dag 
naar het ziekenhuis, 3 maanden constant naar het ziekenhuis. Nou doe dan maar zo, in 
1 dag. 21 rietjes hebben ze erin gedaan en daar komen van die zaadjes uit en dat is dan 
net bestraling.” (vrouw, focusgroep 3)

Daarentegen zijn er ook regelmatig  voorbeelden genoemd waarbij voorkeuren 
of de dagelijkse levenssituatie van patiënten niet werden meegenomen, zoals in 
onderstaand voorbeeld.

“Dan sta ik voor een keuze en heb ik heel veel vragen, van wat betekent dat voor mij, 
voor mijn dagelijks leven. Medicijnen gekregen, dat lukte niet, tegen de muur gesmeten, 
dus nog een keer naar de POH gegaan en opnieuw om uitleg gevraagd. Nu weet ik hoe ik 
dat moet gebruiken. Maar ik weet dus nog steeds niet hoe pas ik dat in in mijn dagelijks 
leven.” (man, focusgroep 1)

Stap 4: Beslissing nemen
Deelnemende patiënten noemen regelmatig dat het niet duidelijk is welke 
zorgverlener of in welke mate zij zelf verantwoordelijk zijn voor het proces van 
samen beslissen en dit staat het beslissen over een behandeling in de weg. 

“Je loopt gewoon tegen een muur aan, er is geen communicatie mogelijk, want de huisarts 
zegt ‘weten van niks’ en de psycholoog zegt ‘we zitten vol tot januari’ en de psychiater zegt 
‘daar doe ik niet aan’ en de praktijkondersteuner die mag er niks mee. En diegene die 
het heeft uitgeschreven (medicatie) zegt je bent uitbehandeld ga maar naar de huisarts 
terug.” (vrouw, focusgroep 4)
Verschillende deelnemers hebben door hun ervaringen in het verleden geleerd zelf 
assertief te zijn en de regie te nemen in de spreekkamer, bijvoorbeeld omdat ze 
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het voorgestelde behandelplan niet vertrouwen of zich niet gehoord voelen in hun 
twijfels over de diagnose of het beleid.

“Vijf jaar geleden ben ik bij de uroloog geweest om die PSA te meten, was iets te hoog 
maar iedere keer ben ik weg gestuurd dat het geen kwaad kan. Maar op een gegeven 
moment ging die PSA toch omhoog, ben ik naar buitenland (naam) gegaan (..),  en toen 
bleek dat ik wel een prostaatkanker had, zelfs agressief. Terwijl ze in ziekenhuis (naam) 
zeiden: ‘ het is niet agressief, dus ik zou maar afwachten’, maar het zat me toch niet 
lekker.” (man, focusgroep 1)

“Ik heb borstkanker gekregen door een medische fout en vanaf die tijd gaat dat me niet 
meer gebeuren. Ik vertrouw het niet meer. Vanaf die tijd wil ik alles weten, ik ben een 
lastige patiënt. Niet meer zomaar de dingen laten gebeuren., maar je mond open doen.” 
(vrouw, focusgroep 5)

“Ik ben behandeld tot het einde toe, want ik ben brutaal, het gaat om mij. Ik betaal 
ziekenfonds, ik heb recht op behandeling.” (man, focusgroep 3)

Soms leidt wantrouwen  jegens het voorgestelde behandelplan (of afwachtend 
beleid) ertoe dat deelnemers op eigen initiatief experimenteren of stoppen met 
medicatie of op zoek naar alternatieve behandelingen. 

“Komt u over een half jaar maar terug, het trekt wel weer bij. Ik had geen zin om een half 
jaar vermoeid te zijn. Ik ben zelf al 20 jaar schildklierdeskundige. Dus ik heb mijn dosis 
verhoogd en ik ging me wel beter voelen.” (vrouw, focusgroep 5)

Randvoorwaarden voor samen beslissen
Om tot samen beslissen te komen is de aanwezigheid van bepaalde 
randvoorwaarden noodzakelijk. Tijdens de focusgroepen hebben deelnemende 
patiënten ervaren contextfactoren op het gebied van de organisatie van zorg, de 
zorgverlener en de patiënt genoemd die het proces van samen beslissen faciliteren 
of in de weg staan. 

Tijd
Een aantal patiënten geeft aan dat ze te weinig tijd ervaren tijdens het gesprek 
met de zorgverlener. Dit belemmert volgens hen de communicatie en het gevoel 
echt gehoord te worden. In onderstaande voorbeeld geeft een vrouw aan dat een 
specialist meer tijd kan reserveren voor de patiënt dan de huisarts.  

“Als je eenmaal in het ziekenhuis bent wordt je goed behandeld dat is gewoon zo. Je kan 
beter daar communiceren als met een huisarts. Die heeft maar 10 minuten en dan zit ie 
al te schrijven. Hup krijg je weer een tablet erbij.” (vrouw, focusgroep 3)
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Kosten
Daarnaast speelt voor sommige deelnemers mee dat niet alle behandelingen 
worden vergoed door een zorgverzekeraar. Hierdoor zijn enkele behandelopties 
voor hen gewoonweg niet mogelijk,  en wordt er daardoor niet aan een behandeling 
begonnen of wordt de behandeling gestaakt. 

“De laatste keer zeiden ze ik heb wel een medicijn. Dat kost 25 euro en daar doe je maar 
1 maand mee. Ja hallo ik heb een AOW-uitkering. Daar kan ik geen 25 euro per maand 
zo’n capsule van betalen.” (vrouw, focusgroep 3)

Bang of onzeker
Enkele deelnemende patiënten geven aan dat ze zich onzeker  voelen in het afwegen 
van verschillende opties en bang zijn om een verkeerde keuze te maken.  

“Je bent zo onzeker met die dingen. Je hebt er zelf geen verstand van.” (vrouw, focusgroep 
3)

“Kijk je bent zelf geen dokter he. Ik ben ergens wel voorzichtig om ergens tegenin te gaan 
om, van dat wil ik niet zeg maar.” (vrouw, focusgroep 2)

Naast ‘bang zijn om een verkeerde keuze te maken’ werd door sommigen ook 
genoemd dat ze bang zijn  om door de zorgverlener als ‘lastig’ te worden gezien en 
de zorgverlener te irriteren. Patiënten willen niet tegen zorgverleners in gaan, en 
laten zodoende de beslissing aan hen over.

“Je wilt niet tegen je dokter eigenwijs zijn. Dan hebben ze een hekel aan je. Ze steken niet 
onder stoelen of banken hoe ze over je denken. Er is mij zelfs wel eens gezegd: je moet 
naar mij luisteren. Ze vinden het niet leuk als je ze tegenspreekt. Terwijl ze aan de ene 
kant zeggen, we willen patiënten die met ons meepraten, aan de andere kant willen ze 
dat helemaal niet en willen ze eigenlijk dat je je mond houdt.” (vrouw, focusgroep 5)

“Ik heb altijd het gevoel dat ik niet mag zeggen wat ik er zelf van vindt van mijn klachten. 
Of wat ik denk dat er aan de hand is. Dan komt er al een soort irritatie. Dan denk ik; ik 
ben toch degene die het beste mijn eigen lichaam weet.” (vrouw, focusgroep 5)

Vertrouwen
Vertrouwen is een randvoorwaarde voor samen beslissen. Over het algemeen 
had men vertrouwen in de eigen vaste huisarts, en vond men het niet fijn als 
er steeds wisselende huisartsen waren zoals in een gezondheidscentrum of 
focusgroepspraktijk. De ervaringen hangen vooral samen met de vertrouwensband 
die men heeft met de (vaste) huisarts, specialist of andere zorgverlener.  
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“Ik vind het fijn dat zij (huisarts) dat voor je uitzoekt en uitlegt. Ze kent jou al zo goed 
lijkt mij. Ik heb dat gevoel. Dat ze zegt: Weet je wat dan moet je deze keuze maken en dit 
moet je dan een stapje terugzetten. Fijn dat ze zo open is en met me meedenkt.” (vrouw, 
focusgroep 3)

Al lijken volgens enkele deelnemers artsen in opleiding meer open te staan voor 
samen beslissen dan meer ervaren zorgverleners. 

“Ik heb niet de ervaring dat je in Nederland die keuze mag maken. Ik heb nu wel een 
huisarts in opleiding en die volgt dit model (van samen beslissen). Die is nog jonger, net 
opgeleid en die is nog niet verpest. En die zegt, wat wil jij, wat heb je nodig, dit zijn de voor 
en nadelen, wat vindt jij belangrijk? En nu mag ik meebeslissen.” (vrouw, focusgroep 5)

3.2	 Wensen, behoeften en mogelijkheden voor samen 
	 beslissen

Belangrijkste bevindingen
•	 Samen beslissen wordt door de deelnemende patiënten gezien als ideaal.

•	 Patiënten zien graag een gedeelde verantwoordelijkheid in het keuzeproces 
rondom een behandeling; stap 1 (keuze noemen) en stap 2 (opties bespreken) 
worden gezien als taak van zorgverleners, stap 3 (voorkeuren van de patiënt) en 
stap 4 (de uiteindelijke beslissing) als verantwoordelijkheid van patiënten.

•	 Voorafgaand aan de vier stappen in het proces van samen beslissen is een stap 0 
noodzakelijk: duidelijkheid over de diagnose of aandoening van de patiënt.

•	 Deelnemers  hebben behoefte aan het benoemen van het keuzemoment (stap 1)

•	 De meeste deelnemers willen de voor- en nadelen van elke keuze weten voordat 
zij een keuze maken over een behandeling of geen behandeling.

•	 Deelnemers vinden het belangrijk dat de zorgverlener voldoende uitlegt over de 
verschillende behandelopties in begrijpelijke taal.  

•	 Deelnemers vinden het meenemen van de voorkeuren van de patiënt één van de 
belangrijkste onderdelen in het proces van samen beslissen. 

•	 Patiënten willen ook graag duidelijkheid over de reden waarom een bepaalde 
voorkeur van de patiënt bij een behandeling niet mogelijk is.

•	 Volgens een enkele deelnemer zou het wenselijk zijn om terug te komen op de 
gemaakte beslissing, met name bij een afwachtend beleid of veranderde situatie. 
Een stap 5 in het proces van samen beslissen. 

•	 De meeste deelnemende patiënten zien ‘tijd’ als een belangrijke randvoorwaarde 
voor samen beslissen: dat patiënten de tijd krijgen om over een keuze na te 
denken én dat zorgverleners de tijd nemen om de opties te bespreken.
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•	 Kosten van een behandeling, oftewel de vergoeding daarvan door de 
zorgverzekeraar, spelen een rol bij keuzemogelijkheden volgens deelnemers.

•	 Een andere randvoorwaarde volgens de deelnemers is dat ze serieus willen 
worden genomen door zorgverleners in het proces van samen beslissen.

Aan deelnemende patiënten is gevraagd naar hun wensen, behoeften en 
mogelijkheden bij het maken van een keuze over een behandeling. Dit hebben 
deelnemers gedaan aan de hand van eigen ervaringen en door te reflecteren op een 
concrete casus over lage rughernia. Daarbij hebben we ook de vraag voorgelegd wat 
nodig is voor deelnemers om samen te kunnen beslissen.

Samen beslissen
Over het algemeen wordt  ‘samen beslissen’ over een behandeling of geen 
behandeling gezien als ideaal. Onderstaand een voorbeeld van een situatie waarin 
samen beslissen volgens een patiënt met rughernia op een ideale manier verliep.

“Ik heb het meegemaakt (rughernia). Die arts maakte een foto en die man die gaat 
dus echt alles uitleggen, als we het niet doen dan is dat en dat en dat het stappenplan. 
Als we het wel doen is dat en dat en dat het stappenplan. Ik mocht meedenken, ik kon 
overwegen. Ik mocht zelfs naar huis om erover na te denken. De informatie dus van 
allebei de kanten. Dat was een voorbeeld waarbij ik echt een keuze kon maken. Alles werd 
uitgelegd. Dat ze het hele palet schilderen voor je. Perfect.” (vrouw, focusgroep 5)

Proces van samen beslissen
We beschrijven het proces in vijf stappen.

Stap 0: Diagnose weten
Volgens verschillende deelnemers uit de focusgroepen is er ten eerste een diagnose 
nodig om het daarna over een keuze te kunnen hebben. Dus patiënten moeten 
eerst weten wat zij mankeren en hier duidelijke informatie over krijgen voordat er 
gesproken kan worden over keuzes. Het is lang niet altijd (meteen) duidelijk wat 
iemand heeft. Een ‘stap 0’ in het proces van samen beslissen is noodzakelijk. 

“De diagnose. Er heeft niemand vastgesteld of er (bij je rugklachten) een botje scheef zit of 
dat je overspannen spieren hebt of” (vrouw, focusgroep 1)

Stap 1: Keuze
Sommige deelnemers missen al de eerste stap van ‘samen beslissen’ over een 
behandeling, namelijk dat er genoemd wordt dat er een keuze is voor een 
behandeling of geen behandeling. Deelnemers hebben behoefte aan het benoemen 
van het keuzemoment. 
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“Nee eigenlijk niet genoemd dat er een keuze is, er is van één kant besloten het is niet 
nodig.” (vrouw, focusgroep 1)

“De huisarts bepaalt zonder mij: dat vind ik dat niet kan. (..) in wezen is er natuurlijk altijd 
een keuze.” (man, focusgroep 4)

Stap 2: Opties uitleggen
Deelnemers vinden het belangrijk dat de zorgverlener de verschillende 
behandelopties voldoende uitlegt in begrijpelijke taal. Zo kunnen ze meer 
participeren in het gesprek en  in het nemen van een beslissing.

“Als jij in het ziekenhuis komt en ze beginnen al met Jip en Janneke taal, dan ga je veel 
makkelijker en meer gerust naar zo’n arts. Dan maak je veel makkelijker beslissingen van 
hoe jij het wilt hebben.” (man, focusgroep 5) 

Deelnemers willen de voor- en nadelen van elke keuze weten voordat zij een keuze 
maken voor een behandeling of geen behandeling.

“Ik wil gewoon heel duidelijk weten waarom ik iets doe, of waarom ik voor iets kies.” 
(man, focusgroep 2) 

“Ik denk dat ik heel goed de voor-  en nadelen van iedere keuze zou willen weten.” (vrouw, 
focusgroep 2)

Meer specifiek zouden deelnemende patiënten graag informatie willen over de kans 
van slagen en de risico’s van een behandeling, wat de behandeling inhoudt en de 
impact van de behandeling.

“En wat ook fijn is wat voor operatie ze dan gaan doen, wat is het slagingspercentage?” 
(vrouw, focusgroep 4)

“Aan de hand van een tekening dat er precies wordt uitgelegd wat er met een operatie 
gaat gebeuren. Zodat ik de keuze kan maken, en de risico’s van de operatie. Als er veel 
risico aan zit dan zou ik een second opinion eigenlijk ook wel heel goed vinden.” (vrouw, 
focusgroep 5)  

“Revalidatie of opereren, dan gaat mijn oog gelijk naar dat opereren, want als daarmee 
100% het voorbij is dat is dan wel iets waar ik mijn eigen dan gelijk in ga verdiepen, want 
gaat dat sowieso helpen, ben ik er dan écht vanaf.” (vrouw, focusgroep 2)

Daarnaast worden door sommigen nog genoemd of de behandeling bij de situatie 
van de patiënt past en diens andere aandoeningen.
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“Ik zou ook willen weten of mijn longen mee willen werken aan zo’n operatie.“ (man, 
focusgroep 2)

Stap 3: Voorkeuren bespreken
Deelnemers vinden het meenemen van de voorkeuren van de patiënt, oftewel wat 
vindt de patiënt belangrijk in zijn of haar leven, één van de belangrijkste onderdelen 
bij het overwegen van een keuze. Zoals in onderstaand voorbeelden waarbij een 
man kon kiezen tussen dag- of nachtdialyse. 
 
“Ja (belangrijk) dat mocht ik kiezen (dag- of nachtdialyse), want eerst had ik overdags, 
maar ja het is 4 uur dialyseren en je moet er naar toe en je moet afgekoppeld worden en 
je moet weer naar huis, dus dan ben je bijna een dag kwijt.(..) Dus gevraagd of het in de 
nacht kon. Dat kon wel, want er zijn zes patiënten die kunnen want ze zijn helemaal vol 
geboekt. En dan heb je overdag meer tijd en je kan je dingen doen.” (man, focusgroep 4)

Tijdens verschillende focusgroepen gaven deelnemers aan dat ze graag duidelijkheid 
willen op het moment dat een keuze niet mogelijk is en waarom het niet mogelijk is 
om de voorkeur van de patiënt uit te voeren. 

“Dat gebeurt ook wel eens he dat je zelf zegt ‘ik zou dat doen’ en dat ze (dokters) dat niet 
doen en ja dan is bijvoorbeeld niet duidelijk waarom niet.” (man, focusgroep 4)

Stap 4: Beslissing nemen
De meeste deelnemers vinden dat de verantwoordelijkheid voor de beslissing zowel 
bij de zorgverlener als patiënt ligt. Het benoemen van de keuze (stap 1. Keuze) en 
informatie geven over voor- en nadelen (stap 2. Opties uitleggen) worden door 
de deelnemers gezien als een taak van zorgverleners.  Wat de patiënt belangrijk 
vindt in zijn of haar leven (stap 3.Voorkeuren bespreken) en de uiteindelijke keuze 
(stap 4. Beslissing nemen) zijn verantwoordelijkheden van patiënten, volgens de 
deelnemers. 

“Een arts moet je adviseren wat mogelijk is. En jij beslist wat jij denkt dat voor jou het 
beste is. Beiden zijn verantwoordelijk maar het grootste deel ligt toch bij jou.” (man, 
focusgroep 5) 

“Wil ik dat risico nemen, wil ik langer leven? Die overwegingen zitten wel bij jezelf.  Dus ik 
ben het helemaal eens dat als je de goede voorlichting geeft en de tijd en ruimte en dan 
ga je beslissingen nemen die bij je eigen levensdoel en energie passen. Je kunt niet alles 
op een arts schuiven.” (vrouw, focusgroep 5)
Slechts een klein deel van de patiënten geeft aan zelf de regie te willen houden, en 
zelf te willen beslissen. 
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“Ik ben iemand die absoluut nooit de regie uit handen wil geven. Ik ben regiehebberig. Het 
is mijn lijf. De eindbeslissing ligt nog altijd bij mezelf, vind ik.” (man, focusgroep 2)

Stap 5: Terugkomen op de beslissing
Na het nemen van een beslissing over een behandeling (stap 4) zou er volgens een 
deelnemer terug moeten worden gekomen op de genomen beslissing (stap 5). Dit 
zou in ieder geval bij een afwachtend beleid van belang zijn of wanneer de situatie 
verandert, bijvoorbeeld elk jaar opnieuw over de mogelijkheden en keuzes hebben. 
Dit kan veel onzekerheid bij patiënten wegnemen.

“Dat we gewoon jaarlijks een controle moment hebben en dat ze inderdaad aan de hand
daarvan dingen beslist. (..) Maar goed dan blijf je toch met de beslissing zitten, ja dat 
beslissen doen we daaraan. Dat ze heel goed uitleggen waarom ze een afwachtend 
beleid, ja je kan natuurlijk wel uit opmaken dat het niet noodzakelijk is want anders had 
ze het al lang gezegd, maar ik denk dat ze dat iets duidelijker uit moeten leggen.” (vrouw, 
focusgroep 4)

Randvoorwaarden voor samen beslissen
Patiënten noemen vooral randvoorwaarden voor samen beslissen aan de kant van 
de organisatie van de zorg en de zorgverlener, zoals het krijgen en nemen van tijd 
en de eventuele kosten voor een behandeling en het serieus nemen van de patiënt 
als persoon.

Tijd
De meeste deelnemende patiënten geven aan dat ze het belangrijk vinden dat ze tijd 
krijgen om over een keuze na te denken. Bijvoorbeeld door terug te komen voor een 
tweede consult en de opties nogmaals te bespreken met de zorgverlener.

“Ik denk dat als er een keuze gegeven wordt, mits daar tijd voor is natuurlijk, dat het ook 
wel kan zijn dat het op de patiënt uhm, dat het op zich af kan komen, dat je er ook wel ff 
over na kan denken dat je, ja soms kan dat niet natuurlijk, maar het komt vaak ook een 
beetje overweldigend over zo van:  hier heb je het, hier moet je het mee doen.” (vrouw, 
focusgroep 2) 

Al zijn er ook patiënten die aangeven dat ze het fijn vinden om na een uitleg over 
keuzes meteen een keuze te maken. Dit is ook afhankelijk van de situatie.

“Als ze het heel goed uitleggen en het is heel snel duidelijk (welke keuzes er zijn), dan liever 
in één gesprek. Als ze kunnen beloven dat iets helpt, 50% of meer dan overweeg ik het 
sterk en anders denk ik ja dan heb ik liever nog meer tijd.” (vrouw, focusgroep 4)

“Puur aan de situatie, als het een belangrijke keuze is over leven of dood (..) dan wil ik 
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liever één tot drie gesprekken hebben dan, maar als je denkt over iets dat moet sowieso 
gebeuren (..) dan is één gesprek genoeg.” (man, focusgroep 4)

De deelnemers zijn het er over eens dat de zorgverlener de tijd moet nemen voor 
het proces van samen beslissen. Sommige deelnemers ervaren dit ook al. Een 
consult van 10 minuten bij de huisarts wordt als te kort ervaren en een dubbel 
consult aanvragen als patiënt is dan een goede optie.

“Ik geef je dit, je moet dat. En daar hebben ik een heel gesprek met hem over gehad en 
toen hebben we dat veranderd. Ik zeg ‘het is mijn lijf, het is mijn inspraak’. En toen nader-
hand zei hij op een gegeven moment. Kom niet ’s morgens, maak ’s middags een afspraak 
want dan heb ik meer tijd. Sommige dingen kun je niet in 10 minuten uitleggen. Als het 
om je lever gaat of om kanker dat moet je helemaal uitleggen.” (man focusgroep 3)

Kosten
Kosten van een behandeling, oftewel de vergoeding daarvan door de 
zorgverzekeraar, spelen een rol bij keuzemogelijkheden volgens deelnemers uit 
verschillende focusgroepen.

“In Nederlands krijg je 6 behandelingen fysiotherapie en dan kun je het zelf gaan betalen, 
dan zeg ik op mijn beurt…je moet het ook op kunnen brengen, dan kun je wel zeggen 
keuze, maar als je het niet kunt betalen wat dan?” (man, focusgroep 5)

Patiënt serieus nemen
Verschillende deelnemers geven aan dat de zorgverlener ‘open-minded’ moet zijn en 
goed moet luisteren naar de patiënt. Patiënten willen serieus worden genomen in 
het proces van samen beslissen. 
 
“Open-minded, dat ie open staat en luistert eerst naar jouw verhaal, voordat ie al zegt 
‘het is dat’. Wat is jouw klacht, waar loop je tegenaan, wat denk je zelf? Kap me niet gelijk 
af!” (vrouw, focusgroep 5)

3.3	 Ondersteuning bij samen beslissen

Belangrijkste bevindingen
•	 Alle deelnemers geven de voorkeur aan mondelinge informatie en advies van 

een zorgverlener bij het samen beslissen over een behandeling.

•	 Een multidisciplinair gesprek, waarbij meerdere zorgverleners samen met de 
patiënt de opties voor een behandeling bespreken, is wenselijk volgens meerdere 
deelnemers.
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•	 Deelnemende patiënten hebben behoefte aan ondersteunende schriftelijke 
informatie, op papier of digitaal, aanvullend aan het gesprek met de 
zorgverlener.

•	 Patiënten betrekken anderen (familie, bekenden, vertrouwde zorgverleners én 
ervaringsdeskundigen) bij het overwegen van keuzes; zowel tijdens het consult 
als voorafgaand of/en na afloop van het consult. Al vindt ongeveer de helft van 
de deelnemers het niet altijd fijn om iemand mee te nemen naar een consult.

•	 De meeste deelnemers zijn niet bekend met de ontwikkelde bestaande 
hulpmiddelen ter ondersteuning van samen beslissen.

•	 Deelnemers hebben een voorkeur voor visuele bestaande hulpmiddelen; de 
‘fotostrip’ én ‘tips voor samen beslissen’ zijn favoriet. Over de ‘praatkaart’ zijn de 
meningen verdeeld.

•	 De ‘terugvraagmethode’ en de ‘3 goede vragen’  ervaren de deelnemers eveneens 
als positief ter ondersteuning van het gesprek met de zorgverlener. 

•	 De meeste deelnemers vinden het opschrijven van (voorgedrukte of zelf 
bedachte) vragen een goede voorbereiding op het consult. Een aantal 
deelnemers maakt hier al gebruik van.

•	 Over het (digitaal of op papier) invullen van een ‘keuzehulp’ zijn de meningen van 
de deelnemers verdeeld.

•	 Het merendeel van de deelnemers is niet te spreken over de ‘consultkaart’, 
vanwege de grote hoeveelheid tekst en  kleine letters. Sommigen willen het wel 
thuis nalezen.

•	 Veel deelnemers  vinden het opnemen van een consult (met telefoon of audio-
recorder) een goed idee, maar zouden dit in de praktijk niet doen.

•	 De bestaande hulpmiddelen zouden volgens de deelnemers beschikbaar moeten 
komen in de wachtkamers, via de zorgverlener en/of per post.

Aan de deelnemers is gevraagd welke ondersteuning zij nodig hebben om beter 
te kunnen participeren in het proces van samen beslissen. In deze paragraaf 
wordt beschreven welke ondersteuning patiënten wenselijk vinden, van wie en in 
welke vorm. De behoeften en voorkeuren voor ondersteuning zijn gebaseerd op 
eigen ervaringen. Tevens hebben we enkele bestaande hulpmiddelen voor samen 
beslissen voorgelegd aan de deelnemers. Per hulpmiddel hebben we gevraagd of zij 
denken dat dit hen zou helpen bij samen beslissen, en waar of op welk moment ze 
deze hulpmiddelen tot hun beschikking willen hebben.
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3.3.1 Ondersteuningsbehoeften

Voorkeur voor persoonlijk contact met zorgverleners
Alle deelnemers geven aan voorkeur te hebben voor mondelinge informatie en 
advies van een zorgverlener. Het voordeel van het krijgen van mondeling informatie  
van een zorgverlener ten opzichte van schriftelijke informatie in een folder of op 
internet is dat de patiënt meteen vragen kan stellen en de informatie ook afgestemd 
kan worden op de individuele patiënt.  

“Mondeling liefst, persoonlijk contact, dan kun je nog door blijven vragen.” (man, 
focusgroep 5)

“Op internet nee, sowieso ben ik geen internet persoon. Ik zou het aan mijn huisarts 
vragen (..) ik wil de dokter hebben. Veiligste, want die ken je en weet hoe je bent.” (man, 
focusgroep 4)

“Dit kan je beter persoonlijk doen, iets wat over een operatie gaat moet je niet op de 
computer laten lezen. Dat is echt onpersoonlijk.” (man, focusgroep 4)

Een deelnemer zou het wenselijk vinden om met verschillende zorgverleners samen 
een gesprek te hebben als dat nodig is voor de beslissing over een behandeling. 
Een soort multidisciplinair gesprek met de patiënt. Andere deelnemers uit deze 
focusgroep stemden in met dit idee.

“In mijn geval zou ik het fijn vinden als fysio er meteen bij zat, dat je meteen alle twee 
hebt, dat de dokter en de fysio meteen bij elkaar zit, dat je ze alle twee vraagt dan heb je, 
zeg maar dat de dokter advies kan geven maar de fysio kan ook uitleg geven. Dan weet 
je veel sneller. Dan heb je die mensen bij elkaar, van hoe moet ik het oplossen.” (man, 
focusgroep 4)

Schriftelijke informatie als naslagwerk
Een groot aantal deelnemers heeft naast mondelinge informatie en advies van een 
zorgverlener behoefte aan schriftelijke informatie op papier of digitaal, om alles nog 
eens rustig na te kunnen lezen en met anderen te bespreken. 

“Geef mij dan maar een folder. Ik woon in een instelling en dan ga ik ermee naar een 
begeleider toe. En dan maken we samen een afspraak bij de dokter om de folder te 
bespreken.” (man, focusgroep 5)

“Op het moment dat je het over opereren hebt, dan krijg je wel de folders.(…)  Als zij 
vaststellen het is een hernia, en je geeft mij een folder over hernia en wat de opties zijn en 
die opties zijn helder omschreven (..), dan heeft het nut.” (man, focusgroep 1)
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Hoewel niet alle deelnemers beschikken over een computer met internet, zoekt 
een groot deel van de deelnemers geregeld informatie over hun aandoening en 
behandelmogelijkheden via de zoekmachine ‘Google’. Een enkeling zoekt naar 
informatie op een website van een patiëntenvereniging. Een deelnemer noemt ook 
dat hij informatiefilmpjes heeft bekeken op YouTube om de operatie te zien die hij 
zou ondergaan.

“Ik informeer mezelf ook altijd via de computer hoor, ik heb die (hernia) operatie denk 
wel tien keer gezien hoor op de computer. Die (filmpjes) zijn gewoon beschikbaar en ik 
wil wel weten wat ze precies gaan doen natuurlijk. Je kiest gewoon het filmpje dat je het 
meeste aanspreekt of je gaat naar de site van de kliniek (naam) , daar hebben ze het ook 
allemaal opstaan natuurlijk.” (man, focusgroep 2).

Al zijn er ook zorgen over de betrouwbaarheid van informatie op internet.

“Je moet wel op letten dat je niet op de verkeerde dingen, op forums enzo. Het kan wel 
een hulpmiddel zijn (internet), maar ook een gevaar.” (man, focusgroep 2)

Het betrekken van anderen bij het overwegen van keuzes
Verschillende deelnemers vinden het belangrijk dat de partner, kinderen of een 
bekende worden betrokken bij de beslissing. Dit kan door diegene mee te nemen 
naar het consult, dan wel voorafgaand en/of achteraf samen de mogelijkheden 
te bespreken. Er waren ook deelnemers die het fijn vonden om samen met een 
vertrouwde zorgverlener te beslissen, zoals een praktijkondersteuner (POH) of een 
verpleegkundig specialist in het ziekenhuis. 

“Ik heb altijd een hele belangrijke stap gemist, als ik dat mag zeggen. De betrokkenheid 
van de partner. De partner hangt er eigenlijk een beetje bij. Ik vind dat ook een partner 
moet kunnen meebeslissen. Ik zal het heel belangrijk vinden, want ik zal absoluut naar 
haar luisteren, sowieso met alles dat je die keuze samen maakt.” (man, focusgroep 2)

“Dat ik dus niet volledig alleen stond, maar het samen met mijn POH kon beslissen. En 
dat zou in een ziekenhuis net zo goed kunnen.” (man, focusgroep 1)

“Ik ga het liefst niet alleen, de een hoort dat en de ander hoort dat. Dan heb je met z’n 
tweeën weer, kan je het thuis bespreken (..) dat vind ik ook wel belangrijk als dat kan. Al is 
het een vriendin of wie dan ook meenemen als je alleen bent ofzo.” (vrouw, focusgroep 4)

Verschillende deelnemers vragen bovendien advies aan ‘ervaringsdeskundigen’, dat 
wil zeggen dat zij andere patiënten die een zelfde diagnose dan wel behandeling 
hebben gehad naar hun ervaringen vragen voordat ze zelf een keuze maken voor 
een behandeling. 
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“Weet je wat ik doe: Ik vraag mensen die pijn hebben of de keuze hadden. Wat hebben ze 
gedaan? En dan ga ik zelf beslissen. O die mensen hebben zo gedaan, ik ga ook zo doen.” 
(vrouw, focusgroep 3) 
“Ik zoek altijd alles zelf uit, bijvoorbeeld op internet of ik vraag aan mensen die er ook last 
van hebben wat ze dan hebben en of dat op je klacht lijkt (..), maar je kan ook wat anders 
hebben, dus dat kan niet altijd.” (vrouw, focusgroep 4)

3.3.2 Bestaande middelen ter ondersteuning van samen beslissen
Tijdens de focusgroep kregen de deelnemers een aantal voorbeelden van bestaande 
ondersteunende middelen voorgelegd. Sommige van de getoonde hulpmiddelen 
zijn specifiek ontwikkeld voor samen beslissen (zoals de consultkaart, keuzehulpen, 
de 3 goede vragen en de tips voor samen beslissen). Andere hulpmiddelen zijn 
ontwikkeld om de participatie van patiënten of de communicatie in de spreekkamer 
te ondersteunen dan wel te verbeteren (zoals de fotostrip, praatkaart, iemand 
meenemen naar een consult, het gesprek opnemen, vragen opschrijven van 
te voren). Bovendien kunnen sommige hulpmiddelen gebruikt worden ter 
voorbereiding op het gesprek met de zorgverlener en anderen juist worden ingezet 
tijdens het gesprek met de zorgverlener  in de spreekkamer.

Nauwelijks ervaring of bekendheid met bestaande hulpmiddelen
Onder de deelnemers was weinig bekendheid met betrekking tot de getoonde 
hulpmiddelen.De mogelijkheid om een familielid of bekende mee te nemen naar 
het consult of om vragen op te schrijven van te voren waren middelen die al dikwijls 
ingezet werden. De keuzehulp of consultkaart waren slechts bij enkelen bekend. 

“Dit zijn bestaande (hulp)middelen? Ik heb ze geen van allen nog ooit gezien.” (vrouw, 
focusgroep 1)

“Als je naar het ziekenhuis gaat heb je de voorbereiding voor een gesprek met de arts. 
Dan moet je al sowieso met internet werken. En op het internet staan dan die vragen 
die ik net zag om je vast voor te bereiden: wat zijn mijn vragen als ik er straks kom? Het 
staat op de site van het ziekenhuis als je een afspraak hebt met je dokter dan krijg je weer 
bericht, dit moet u even bekijken dan weet u wat moet vragen.” (vrouw, focusgroep 5)

Voorkeur voor visuele hulpmiddelen: fotostrip én tips samen beslissen
Vrijwel alle deelnemers geven de voorkeur aan de meer visuele bestaande 
hulpmiddelen. Dit zijn de fotostrip (van Ruth Koops van ‘t Jagt en Ype Driessen) en de 
tips voor samen beslissen (van Patiëntenfederatie Nederland). 
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Figuur 3	 Fotostrip, gemaakt door Ruth Koops van 't Jagt (www.ruthkoopsvantjagt.nl)  
		  en Ype Driessen (www.fotostrips.nl) 

Figuur 4	 Tips voor Samen beslissen (Patiëntenfederatie Nederland) 

De deelnemers geven aan dat deze twee hulpmiddelen luchtig over komen, 
aanspreken, humor hebben en prettig zijn als visuele ondersteuning. Met name 
voor laaggeletterden zijn visuele hulpmiddelen een uitkomst. Daarnaast zijn de 
onderwerpen van de fotostrip erg herkenbaar en geeft de strip mensen het gevoel 
dat ze niet de enigen zijn die onzeker zijn of met vragen zitten tijdens een gesprek 
met een zorgverlener.

“Plaatjes is voor mij heel erg belangrijk, want ik ben laaggeletterd en dan spreken de 
plaatjes je meer an. Die twee (fotostrip en tips om samen te beslissen).” (man, focusgroep 
4)
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“Nou deze (fotostrip) is lekker simpel.” (vrouw, focusgroep 2)

“Dat (fotostrip en tips samen beslissen) helpt wel. Geeft veel inzicht voor jezelf. Dat je niet 
alleen met een vraagteken zit, maar dat je ziet hé dat heeft een ander ook.  Dat is heel 
normaal. Dat geeft een veilig gevoel voor jezelf.” (vrouw, focus groep 3)

Terugvraagmethode is een goede check, wordt weinig gebruikt
De terugvraagmethode wordt door de deelnemers ervaren als een goede check 
of de zorgverleners heldere uitleg gegeven heeft en de boodschap bij de patiënt is 
overgekomen. Volgens de deelnemers gebeurt zo’n check in de praktijk nauwelijks, 
volgens sommigen omdat de zorgverleners hier geen tijd voor hebben. Deelnemers 
vinden dat deze methode vaker toegepast zou moeten worden.

Figuur 5	 Terugvraagmethode (Pharos, Nivel, Amsterdam UMC, ZonMw)
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“Ja, dat die arts mij vraagt, vertel nou eens wat ik u verteld heb. En dan ‘nee, ik heb dat 
gezegd dat klopt niet’ (..) dan zou je het volgens mij veel beter onthouden” (man, 
focusgroep 1)

“Het zou eens tijd worden dat ze dat (terugvraagmethode) gaan doen. Ik heb nog nooit de 
arts horen vertellen ‘heb ik het duidelijk uitgelegd?’” (man, focusgroep 1)

“Ik vind het wel goed omdat het hen ook confronteert van heb ik het goed uitgelegd, en 
hebben ze het wel echt goed begrepen.” (man, focusgroep 5)

Al zijn er ook deelnemers die aangeven dat ze het (in eerste instantie) een 
kinderachtige methode vinden. 

“Overhoren. Alsof je een kind bent. De vraag van ‘Heb ik het goed uitgelegd’ zou ik wel 
graag horen.” (man, focusgroep 5) 

Het stellen van de ‘3 goede vragen’ is simpel en effectief
De 3 goede vragen (van Patiëntenfederatie Nederland) worden ervaren als handig,
simpel en effectief. Een aantal deelnemers geeft aan dat ze deze vragen bijna 
logisch vinden en dat ze een open gesprek tussen zorgverlener en patiënt kunnen 
faciliteren. 

Figuur 6	  De 3 goede vragen (Patiëntenfederatie Nederland)
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“Ja dat (3 goede vragen) is wel handig ja, dat vind ik wel slim. Simpel en to the point.” 
(man, focusgroep 2)

“Vooral dat laatste (derde vraag van 3 goede vragen) is belangrijk dat dat ter sprake 
komt, wat betekent het voor mij, niet in het algemeen.” (man, focusgroep 1)

“Die 3 goede vragen had ik eigenlijk eerder willen zien. Die vind ik heel goed omdat je wat 
eerder achterover gaat zitten en niet het gevecht hoeft aan te gaan. Het zijn hele open 
vragen en laat ze daar maar eens antwoord op geven in plaats van dat ze klaar staan 
met de oplossing. Heel simpel.” (vrouw, focusgroep 5) 

Vragen opschrijven is een goede voorbereiding
Vragen opschrijven voorafgaand aan een gesprek met de zorgverlener wordt door 
sommigen gezien als een goede voorbereiding, en sommige deelnemers maken hier 
ook gebruik van. Dit kunnen voorgedrukte vragen zijn (vanuit het ziekenhuis of de 
zorgverlener; een question prompt sheet) die je kan aankruisen of/en vragen die de 
patiënt zelf bedenkt en opschrijft.

Figuur 7	 Voorgedrukte lijst met vragen (question prompt sheet) (www.kanker.nl)

Er zijn echter ook deelnemers die het opschrijven van vragen niet nodig of prettig 
vinden.

“Het ziekenhuis (naam) maakt al gebruik van dit soort dingen, dat je voor die tijd vragen 
in moet vullen. Ja dan moet je ze zelf opschrijven en meenemen.” (man, focusgroep 2)

Vragen over de behandeling:
 Hoelang duurt een behandeling?
 Wat gebeurt er als de behandeling niet werkt?
 Krijg ik de beste medicijnen? Ook als ze duur zijn?

Vragen over de arts en het ziekenhuis:
 Hoeveel van deze operaties heeft u gedaan?
 Is de behandeling in andere ziekenhuizen hetzelfde?

Andere vragen:
 ..........................................................
 ..........................................................
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Invullen van een keuzehulp: meningen zijn verdeeld
Over het (digitaal of op papier) invullen van een keuzehulp zijn de meningen 
verdeeld. Sommigen zouden dit prettig vinden, anderen vinden dit niet fijn.

Figuur 8	 Screenshot van de keuzehulp Hernia: afwachten of een operatie 
		  (www.thuisarts.nl)

Met name de visuele informatie over kansen, die wordt gepresenteerd door middel 
van groene, gele en rode poppetjes wordt over het algemeen ervaren als vervelend.

“Dit vind ik verschrikkelijk (..) Die visuele voorstelling met al die rottige poppetjes (kansen) 
(..) het zijn heel veel groene poppetjes, maar ook wel heel veel gele poppetjes.” (vrouw, 
focusgroep 1)

“Geen poppetjes, gewoon zeggen wat je denkt.” (man, focusgroep 3)

Het gedeelte waarin de eigen voorkeuren (waarden en wensen) van de patiënt 
kunnen worden ingevuld wordt veel beter gewaardeerd.

“Ik krijg meestal mijn berichten via de computer, dus dan is dit (digitale keuzehulp) 
wel handig om in te vullen zeg maar. Ja, dan kan je een beetje schuiven, en een beetje 
aangeven hoe je er zelf over denkt, wat je vindt en dat vind ik wel handig.” (man, 
focusgroep 2)
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Verschillende meningen over de ‘Praatkaart’
Over de praatkaart is niet iedereen te spreken.

Figuur 9	 Screenshot van de praatkaart Longkanker (Pharos)

Hoewel sommigen de simpele tekst zeker kunnen waarderen vinden anderen het 
te kinderlijk of geeft de afbeelding hen vervelende gevoelens. De praatkaart wordt 
vooral als handig hulpmiddel gezien bij het krijgen van een diagnose.

“Die (praatkaart) vind ik wel goed. Als je een diagnose krijgt, dan is het wel fijn dat je een 
blad krijgt waar het opgeschreven wordt, dat je nog later even terug kan lezen met wat er 
op stond. Wat nou de diagnose is.” (vrouw, focusgroep 4)

“Dit vind ik echt een verschrikking. Zo van dit is longkanker. Nou ik zie een leuke tekening. 
Mijn dochter van drie kan er nog wel wat mee denk ik.” (man, focusgroep 1)
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Consultkaart: (te) veel tekst, misschien thuis nalezen
Het merendeel van de deelnemers is niet te spreken over de consultkaart, vanwege 
de grote hoeveelheid tekst en de kleine letters. Zie figuur 10.

Met name laaggeletterden hebben hier moeite mee; het schrikt hen bij voorbaat al 
af om eraan te beginnen.  

“Ik vind deze…oe (kijkt afkeurend), ik vind het nogal wat. Daar moet je toch echt even wel 
serieus voor gaan zitten zeg maar.” (vrouw, focusgroep 2)

“Dit vind ik gewoon te veel tekst zeg maar. Dit ga ik niet helemaal lezen en dan mis je 
misschien gewoon dingen die belangrijk zijn.” (man, focusgroep 2)
“Dit (consultkaart) is voor mij de moeilijkste. Als ik zo iets krijg, ik doe de la open en flikker 
het de la in.” (man, focusgroep 4) 

Toch zijn er ook patiënten die de consultkaart wel fijn zouden vinden om mee naar 
huis te nemen, rustig te lezen en in een volgend gesprek op terug te komen.

“Ik vind deze kaart als je eerst een gesprek hebt gehad met de huisarts of specialist en 
dat je dit dan nog meekrijgt (consultkaart), zodat je het thuis nog eens op je gemak kan 
nalezen. Alhoewel je dan wel een leesbril nodig hebt voor dit.” (vrouw, focusgroep 5)

Een gesprek opnemen: goed idee, maar niet voor mij
Patiënten kunnen hun gesprek met de zorgverlener in de spreekkamer opnemen 
om later terug te kunnen luisteren, bijvoorbeeld met hun telefoon of een audio 
recorder. Slechts een paar deelnemers hebben ervaring met het opnemen van 
een gesprek. Veel deelnemers uit de focusgroepen vinden dit een goed idee, maar 
zouden dit echter in de praktijk niet zelf doen. Sommigen vroegen zich af of dit wel 
mag vanwege privacy of durven het niet te vragen aan de zorgverlener, anderen 
vonden het gewoon niet nodig.

“Ik durf het niet te vragen eigenlijk, ik denk misschien vindt hij dat vervelend. Maar dat 
zou ik best willen dat ik het gesprek zou opnemen en thuis nog eens zou horen. Van heb 
ik het allemaal goed gehoord en terugluisteren.” (man, focusgroep 1)

“Ik zou inschatten dat mijn huisarts dat helemaal niet prettig vindt. Ik zou er niet mee aan 
durven komen. Hij raakt al zo geïrriteerd over sommige vragen. Stel dat je longkanker 
hebt dan zou ik het graag allemaal opnemen ja.” (vrouw, focusgroep 5)

“Ik vind het niet nodig. Ik weet ongeveer wat ze praten. En dan nog kun je contact zoeken 
met ze. Dus er is geen probleem, nee ik vind het niet nodig.” (vrouw, focusgroep 3)



53Kennisvraag - Samen beslissen in de spreekkamerNivel

Figuur 10	 Consultkaart Lage Rughernia (www.consultkaart.nl))
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“Ik vind dat niks, want het kan altijd afgeluisterd worden en gekraakt worden dus 
je privacy ben je dan gedeelte kwijt. Je hoort zulke rare verhalen daar heb ik geen 
vertrouwen in.” (man, focusgroep 4)

Iemand meenemen naar het consult: niet voor iedereen
Aan deelnemende patiënten is gevraagd wat zij ervan vinden om iemand (familielid, 
bekende of een onafhankelijke patiëntencoach) mee te nemen naar het consult. 
Verschillende deelnemers vinden het belangrijk dat een voor hen vertrouwd 
persoon meegaat naar het gesprek met de zorgverlener, zeker als het gaat om een 
ernstige aandoening. Sommigen slaan wel eens dicht bij gesprekken, dan is het fijn 
om iemand mee te hebben die dan de vragen kan stellen. 

“Ik neem vaak iemand mee, ik sla wel eens dicht als ik gesprekken heb en dan is er een 
persoon die wel eens even inspringt om dan de vragen te stellen die ik had moeten doen. 
Dat vind ik heel erg fijn. Want ik moest wel eens vragen stellen en dan vergeet ik helemaal 
die vragen te stellen.” (man, focusgroep 4)

Toch zijn er ook ongeveer evenveel deelnemers die aangeven dat ze liever niemand 
meenemen naar het gesprek, omdat daar dan de aandacht naar uit gaat of dat die 
ander het gesprek overneemt en zaken voor de patiënt invult. 

“Maar iemand meenemen, heb ik ook mee geleerd. Als je met z’n tweeën gaat zit de 
dokter constant te kijken naar de persoon die je naast je hebt en dan als die dan wat zegt 
dan het gesprek probeert te voeren dat doe ik ook niet meer. Dan kom ik niet aan bod. 
Dat vond ik niet fijn. Dus ik ga laatste tijd liever alleen. Dan krijg ik alle aandacht.” (vrouw, 
focusgroep 3)

Als er geen naaste mee kan gaan naar een gesprek met de zorgverlener, dan kan 
een patiëntencoach (indien beschikbaar) helpen volgens verschillende deelnemers. 
Ook zou het goed zijn als zorgverleners vragen ‘u heeft niemand meegenomen, 
waarom niet?’ ‘kunnen we u helpen?’

“Dat zouden ze aan mensen die ergens alleen naar toe zijn gegaan, zo van: ‘u bent ergens 
alleen naar toe gegaan, u krijgt een behandeling: heeft u niemand meegenomen, waarom 
heeft u niemand bij zich, vindt u het fijn als er iemand wordt gebeld of gevraagd om?’ En 
als iemand dan zegt ‘nee dat hoeft niet’ dan is het duidelijk, maar dat er niet vanuit wordt 
gegaan dat iedereen maar iemand heb. Ik denk dat ze daar in het ziekenhuis wel wat mee 
mogen doen.” (vrouw, focusgroep 4)
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Beschikbaarheid van hulpmiddelen: in de wachtkamer, via de zorgverlener of 
per post
De deelnemers hebben aangegeven waar of op welk moment ze de hulpmiddelen 
het liefst tot hun beschikking willen hebben. De meeste deelnemers willen de 
fotostrips, tips voor samen beslissen en de 3 goede vragen graag in de wachtkamer 
zien hangen of liggen, in de vorm van een folder of poster. Ook het meekrijgen van 
deze hulpmiddelen van de assistente bij de balie wordt genoemd als goede optie, of 
het meesturen met het afsprakenkaartje per post. 

“Misschien (fotostrip) wel zelfs al bij het afsprakenkaartje ja. Via de post.” (vrouw, 
focusgroep 2)

“Deze twee (fotostrip en tips voor samen beslissen) mag je in de wachtkamer hangen.” 
(vrouw, focusgroep 1)

“Dat je in de wachtkamer een poster opplakt van de drie (goede) vragen die je kan stellen. 
Misschien dat je dan onbewust toch die vragen gaat stellen.” (man, focusgroep 4)

Wat betreft keuzehulpen, praatkaart of consultkaart geven de deelnemers aan 
dat ze deze hulpmiddelen voorafgaand of na afloop van het consult van hun 
zorgverlener zouden willen krijgen, op papier of digitaal.

Ook wordt er geopperd dat het per persoon en per situatie kan verschillen welk 
hulpmiddel nodig is ter ondersteuning. Het wordt daarom aanbevolen om alle 
hulpmiddelen of mogelijkheden aan patiënten aan te bieden. 

“Biedt alle mogelijkheden aan, want we hebben met zoveel mensen te maken en met 
zoveel situaties te maken. De ene keer wil je misschien wel dat ze vragen ‘hebt u het 
goed gehoord?’ Maar er zijn ook situaties ook al ben je mondig en gebekt dat je denkt ‘ik 
wil nu naar huis, ik heb het nu gehad even’. Dan moet hij niet zeggen ’heeft u mij goed 
begrepen?’ Ik zou alle methoden naar de toekomstige dokters, hupsakee, dit is er. Geen 
éénhapsworst.” (vrouw, focusgroep 5)
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4	 Beschouwing

In deze kennisvraag is onderzocht wat de ervaringen, wensen, mogelijkheden 
en behoeften van patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden zijn ten 
aanzien van de interactie in de spreekkamer rondom samen beslissen, en wat voor 
ondersteuning zij naar eigen zeggen nodig hebben om daarin beter te kunnen 
participeren. Patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden zijn daarbij 
gedefinieerd als mensen die moeite hebben met de Nederlands taal en/of het 
vinden, begrijpen en toepassen van gezondheidsinformatie.  Om antwoord te 
krijgen op de onderzoeksvragen is een literatuuronderzoek uitgevoerd en zijn er 
focusgroepen gehouden met mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden. 
Hieronder worden eerst de belangrijkste bevindingen samengevat. Vervolgens 
worden er op basis van deze bevindingen aanbevelingen gedaan voor samen 
beslissen in de spreekkamer met mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden.

4.1	 Belangrijkste bevindingen

Uit literatuuronderzoek blijkt dat  ‘samen beslissen’ over een behandeling (of 
geen behandeling) de kennis en risicoperceptie van patiënten, de kwaliteit van het 
gesprek met de zorgverlener en de besluitvorming verbetert.

Ervaringen met samen beslissen
Van de deelnemende patiënten uit de focusgroepen heeft slechts een beperkt 
aantal ervaring met samen beslissen met een zorgverlener over een behandeling. 
Het merendeel van de patiënten heeft vaak geen idee dat er iets te kiezen valt over 
een behandeling en dat ze zelf een rol kunnen spelen in het keuzeproces. Meestal 
stellen zorgverleners een bepaalde behandeling voor en stemmen patiënten 
hiermee in. Uit het literatuuronderzoek komt een vergelijkbaar beeld naar voren: 
mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden conceptualiseren hun participatie 
in besluitvorming als ‘wel of niet instemmen met een behandeling die wordt 
geadviseerd’.

Dat patiënten geneigd zijn om in te stemmen met een voorgestelde behandeling, 
wordt ten dele veroorzaakt doordat zij de informatie en het advies van zorgverleners 
in het proces van (samen) beslissen als te beknopt en te moeilijk ervaren. In 
overeenstemming met de literatuur vonden we in de focusgroepen dat mensen 
bij medisch jargon al snel denken ‘het zal wel, best’. Ook is het veelal niet duidelijk 
welke zorgverlener of in welke mate patiënten zelf verantwoordelijk zijn voor 
samen beslissen over een behandeling. Door negatieve ervaringen in het verleden 
zijn verschillende patiënten wel assertiever geworden en vinden zij het belangrijk 
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om zelf regie te houden bij het kiezen van een behandeling. Het bespreken van de 
voorkeuren van patiënten bij een behandeling, oftewel wat patiënten belangrijk 
vinden in hun leven, komt volgens verschillende deelnemers wel aan bod tijdens het 
gesprek met de zorgverlener, andere deelnemers ervaren dit niet.

Patiënten ervaren verschillende barrières wat betreft randvoorwaarden voor 
samen beslissen. Aan de kant van de organisatie van zorg en de zorgverlener 
zijn dit te weinig tijd voor een gesprek over een behandeling en eventuele kosten 
van een behandeling. Een opvallende barrière aan de kant van de patiënt is dat 
veel patiënten aangeven dat zij bang of onzeker zijn om tegen de zorgverlener in 
te gaan, bang om de zorgverlener te irriteren of een verkeerde keuze te maken. 
Zodoende laten zij al gauw de beslissing aan de zorgverlener over. Dit is een 
ongewenste situatie: uit het literatuuronderzoek komt naar voren dat mensen 
met beperkte gezondheidsvaardigheden vaker dan mensen met voldoende 
gezondheidsvaardigheden achteraf onzeker zijn of spijt hebben van de beslissing.

De ervaringen van deelnemende patiënten met de huisartsenzorg (huisarts, POH), 
zorg in het ziekenhuis (medisch specialisten en verpleegkundigen) of patiënten die 
chronisch ziek zijn vertoont veel overeenkomsten. Het vertrouwen in de (vaste) 
zorgverlener wordt het belangrijkst gevonden.

Wensen, behoeften en mogelijkheden voor samen beslissen
De deelnemers uit de focusgroepen zien ‘samen beslissen’ met de zorgverlener over 
een behandeling als ideaal. Ook uit het literatuuronderzoek blijkt dat mensen met 
beperkte gezondheidsvaardigheden een sterke wens hebben om samen met hun 
zorgverlener te beslissen over een behandeling. Al voldoen zij, volgens de literatuur, 
vaak niet aan de verwachtingen die nodig zijn voor samen beslissen; zij hebben 
minder kennis over gezondheid en ziekte en stellen minder vragen tijdens een 
consult.

Deelnemers uit de focusgroepen zien graag een gedeelde verantwoordelijkheid in 
het  keuzeproces rondom een behandeling; het benoemen van de keuze (stap 1) en 
het bespreken van de opties (stap 2) worden gezien als taak van zorgverleners, het 
bespreken van de voorkeuren van de patiënt (stap 3) en de uiteindelijke beslissing 
(stap 4) als verantwoordelijkheid van patiënten.

Volgens de deelnemers gaat er nog wel een stap vooraf aan het proces van samen 
beslissen;  duidelijkheid over de diagnose of aandoening van de patiënt (stap 
0) is een noodzakelijke voorwaarde om samen te kunnen beslissen. Vervolgens 
hebben patiënten er behoefte aan dat zorgverleners het keuzemoment (stap 1) 
benoemen. De meeste deelnemers willen de voor- en nadelen van elke keuze 
weten (stap 2), inclusief risico’s, slagingskansen en gevolgen, voordat zij een keuze 
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maken voor een behandeling. Daarbij vinden de deelnemers het belangrijk dat 
zorgverleners voldoende uitleg geven over de verschillende behandelopties in 
begrijpelijke taal. Uit eerder onderzoek blijkt eveneens dat mensen met beperkte 
gezondheidsvaardigheden over het algemeen behoefte hebben aan informatie die 
eenvoudig is, herkenbaar, praktisch en die stap voor stap uitlegt hoe een bepaalde 
actie moet worden ondernomen. 

De deelnemende patiënten vinden het meenemen van de voorkeuren van de 
patiënt (stap 3) één van de belangrijkste onderdelen van het proces van samen 
beslissen. Patiënten willen ook graag duidelijkheid over de reden waarom een 
bepaalde voorkeur van de patiënt bij een behandeling niet mogelijk is. Volgens een 
enkele deelnemer zou het, na het maken van een beslissing (stap 4), wenselijk zijn 
om terug te komen op de gemaakte beslissing, met name bij een afwachtend beleid 
of een veranderde situatie. Een stap 5 in het proces van samen beslissen. 

De meeste deelnemende patiënten zien ‘tijd’ als een belangrijke randvoorwaarde 
voor samen beslissen: dat patiënten de tijd krijgen om over een keuze na te denken 
én dat zorgverleners de tijd nemen om de opties te bespreken. Kosten van een 
behandeling, oftewel de vergoeding daarvan door de zorgverzekeraar, spelen tevens 
een rol bij keuzemogelijkheden volgens deelnemers. Een andere randvoorwaarde 
volgens de deelnemende patiënten is dat ze serieus willen worden genomen door 
zorgverleners in het proces van samen beslissen.

Ondersteuning bij samen beslissen
Alle deelnemers uit de focusgroepen geven de voorkeur aan mondelinge informatie 
en advies van een zorgverlener bij het samen beslissen over een behandeling. Een 
multidisciplinair gesprek, waarbij meerdere zorgverleners samen met de patiënt de 
opties voor een behandeling bespreken, is wenselijk volgens meerdere deelnemers. 
Naast het gesprek met de zorgverlener (of zorgverleners) hebben patiënten behoefte 
aan aanvullende ondersteunende schriftelijke informatie, op papier of digitaal. 

Overeenkomstig de literatuur waaruit blijkt dat keuze-ondersteunde hulpmiddelen 
nog weinig worden ingezet, bleken ook de meeste deelnemers in de focusgroepen 
niet bekend met de bestaande hulpmiddelen die we ze hebben voorgelegd. Over 
het algemeen werden de hulpmiddelen positief gewaardeerd, en zouden volgens de 
deelnemers dan ook beschikbaar moeten komen voor iedereen in de wachtkamers, 
via de zorgverlener en/of per post.

Uit eerder onderzoek blijkt dat hulpmiddelen voor samen beslissen vaak te complex 
zijn of niet goed toegankelijk voor mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden, 
en dat zij een voorkeur hebben voor meer visuele ondersteuning. Ook bij het tonen 
van de bestaande hulpmiddelen aan de focusgroepdeelnemers komt een duidelijke 
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voorkeur naar boven voor de visuele  hulpmiddelen ‘fotostrip’ en ‘tips voor samen 
beslissen’ boven de meer talige keuzehulp en consultkaart. Sommigen vinden de 
consultkaart wel handig om thuis na te lezen.  Over de visuele ‘praatkaart’ zijn de 
meningen verdeeld. 

De ‘terugvraagmethode’ en de ‘3 goede vragen’ ervaren de deelnemers eveneens 
als simpel en effectief ter ondersteuning van het gesprek met de zorgverlener 
over een behandeling. Ook vinden de meeste deelnemers het opschrijven van 
(voorgedrukte of zelf bedachte) vragen een goede voorbereiding op het consult. 
Een aantal deelnemers maakt hier al gebruik van. Veel deelnemers vinden het 
opnemen van een consult (met telefoon of audio-recorder) een goed idee, maar 
zouden dit in de praktijk niet doen uit angst om de zorgverlener dit te vragen of uit 
privacyoverwegingen.

Patiënten betrekken anderen (familie, bekenden, vertrouwde zorgverleners én 
ervaringsdeskundigen) bij het overwegen van keuzes; zowel tijdens het consult als 
voorafgaand of/en na afloop van het consult. Ook uit het literatuuronderzoek komt 
naar voren dat  mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden graag leren van en 
vertrouwen op ervaringen van andere mensen voor het maken van een keuze. Toch 
vindt ook een behoorlijk aantal deelnemers het niet altijd fijn om iemand mee te 
nemen naar een consult, omdat de aandacht van de zorgverlener dan dikwijls naar 
die andere persoon uitgaat. 

4.2	 Aanbevelingen

Om patiënten met beperkte gezondheidsvaardigheden beter bij het proces van 
samen beslissen te betrekken volgen hieronder enkele aanbevelingen:

•	 Voor samen beslissen is het noodzakelijk dat de patiënt zijn/haar diagnose 
begrijpt (stap 0). Zorgverleners kunnen zich hier vaker van vergewissen voordat 
ze behandelopties voorleggen. 

•	 Benoem vaker dat er een keuze tussen behandelopties gemaakt kan worden 
(stap 1). Patiënten zijn nu nog onvoldoende op de hoogte dat ze een rol kunnen 
spelen in het beslisproces.

•	 Probeer medisch jargon zoveel mogelijk te vermijden bij de uitleg van voor- en 
nadelen van verschillende behandelopties (stap 2). Patiënten hebben behoefte 
aan eenvoudige en praktische uitleg. 

•	 De terugvraagmethode zou vaker ingezet kunnen worden; deze wordt gezien als 
een goede methode om te checken of de patiënt de uitleg goed begrijpt. Ook de 
mogelijkheid tot het opnemen van een gesprek zou meer bekendheid moeten 
krijgen. 
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•	 Creëer vertrouwen en een veilige setting zodat de patiënt zijn eigen gedachten 
en voorkeuren kan uiten (stap 3). Leg ook duidelijk uit als het niet mogelijk is om 
de voorkeur van de patiënt uit te voeren.

•	 Veel patiënten vinden het belangrijk dat ze tijd krijgen om over een keuze na 
te denken. Er kan dan bijvoorbeeld een tweede consult volgen om de opties 
nogmaals te bespreken met de zorgverlener.

•	 Soms is het gewenst om na de beslissing (stap 4) een moment in te lassen om 
deze te evalueren (stap 5). Met name als er een keuze is gemaakt voor een 
afwachten beleid of als de situatie van de patiënt is veranderd. 

•	 Zorgverleners kunnen beter ondersteund worden bij het goed organiseren 
van het proces van samen beslissen in hun zorginstelling (tijd, financiering, 
hulpmiddelen, ondersteuning). Praktijkondersteuners in de huisartsenzorg of 
specialistisch verpleegkundigen in het ziekenhuis kunnen mogelijk een grotere 
rol spelen bij samen beslissen. 

•	 De mogelijkheid tot het aanbieden (door zorgverleners) of aanvragen 
(door patiënten) van een dubbel consult voor mensen met beperkte 
gezondheidsvaardigheden kan meer bekendheid krijgen. 

•	 Keuze-ondersteunende hulpmiddelen kunnen vaker en meer systematisch 
worden ingezet. Een overzicht van alle soorten hulpmiddelen die bestaan en 
criteria wanneer deze hulpmiddelen wel of niet geschikt kunnen zijn zou hierbij 
helpen.

•	 Hang posters van de drie-goede-vragen, tips voor samen beslissen of een 
fotostrip op in de wachtkamer, of verstrek deze hulpmiddelen via een 
zorgverlener of per post.  

•	 Huidige keuzehulpen en consultkaarten zijn voor patiënten met beperkte 
gezondheidsvaardigheden vaak te ingewikkeld. Deze hulpmiddelen kunnen 
aangepast/gevisualiseerd worden zodat ze beter aansluiten bij deze doelgroep. 
Het is belangrijk om dit samen met de doelgroep te doen. 

•	 Waar eerder onderzoek zich juist richtte op het perspectief van zorgverleners, 
is in deze Kennisvraag juist het perspectief van mensen met beperkte 
gezondheidsvaardigheden onderzocht. Het samenbrengen van beide 
stakeholders wordt aanbevolen om meer concrete aanknopingspunten en 
oplossingsrichtingen te identificeren. 
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Het Nivel levert kennis om de gezondheidszorg in Nederland beter te 
maken.Dat doen we met hoogwaardig, betrouwbaar en onafhankelijk 
wetenschappelijk onderzoek naar thema’s met een groot maatschappelijk 
belang. ‘Kennis voor betere zorg’ is onze missie. Met onze kennis dragen 
we bij aan het continu verbeteren en vernieuwen van de gezondheidszorg. 
We vinden het belangrijk dat mensen in staat zijn om deel te nemen aan 
de samenleving. Ons onderzoek draait uiteindelijk om de vraag hoe we de 
zorg voor de patiënt kunnen verbeteren. Alle onderzoeken publiceert het 
Nivel openbaar.




