Implementatieplan gesprekskaart spierziekten

Aanleiding

Aanleiding voor de ontwikkeling van deze gesprekskaart voor patiénten met spierziekten was een eerder ontwikkelde gesprekskaart specifiek voor mensen met
Spinale Musculaire Atrofie. De Werkgroep Neuromusculaire Aandoeningen van de VRA concludeerde dat deze specifieke gesprekskaart veel generieke elementen
bevatte die relevant zijn voor mensen met spierziekten in het algemeen. De (door)ontwikkeling heeft zich niet alleen gericht op de generieke onderdelen, maar ook
op taalniveau en implementatie. De meeste patiénten met een spierziekte hebben vaak een complexe zorgsituatie, met meerdere behandelaren werkzaam in
ziekenhuizen, revalidatiecentra en eerstelijns zorg. Deze gesprekskaart is ontwikkeld om de complexe zorg goed af te stemmen op de individuele hulpvraag van de
patiénten. Een hulpvraag is lang niet altijd een medische hulpvraag, maar gaat ook vaak over het leven met een spierziekte. Met behulp van de gesprekskaart
kunnen zorgverleners en patiénten samen keuzes maken die die aansluiten bij de behoeften en voorkeuren van de patiént.

Doel gesprekskaart
De gesprekskaart is een hulpmiddel voor de patiént met een spierziekte om het gesprek met de zorgverlener beter te kunnen voorbereiden. Het is een
ondersteunend middel om eigen regie te behouden tijdens het consult en daarmee een hulpmiddel voor meer doelgerichte, persoonlijke zorg.

De gesprekskaart is geen vragenlijst, maar een gesprekstool waarmee de patiént zich kan voorbereiden op het consult door vooraf onderwerpen te selecteren die
patiént wil bespreken tijdens het consult. De gesprekskaart is geen uitputtende lijst van gespreksonderwerpen, maar er is wel geprobeerd om (met input van
patiénten tijdens de ontwikkeling) een lijst te maken van veel voorkomende relevante onderwerpen. Daarnaast is de mogelijkheid om zelf een onderwerp in te
vullen. Door de gesprekskaart krijgen patiénten meer inzicht in de thema’s en gespreksonderwerpen waarmee ze terecht kunnen bij hun zorgverlener. De
gesprekskaart is vooral bedoeld voor de behandelfase en niet in fase van diagnostiek. De focus ligt op de revalidatiesetting.

Gebruik van de gesprekskaart
Patiénten geven voorafgaand aan het consult voor hen relevante thema’s en onderwerpen aan die zij graag tijdens het consult met hun zorgverlener willen
bespreken. Voor de zorgverlener is in principe geen andere voorbereiding nodig van het consult.

De gesprekskaart kan in verschillende spreekkamers gebruikt worden, bij verschillende zorgverleners. Het gaat om een generieke gesprekskaart voor een complexe,
zeer diverse groep patiénten met spierziekten. Er staan thema’s en gespreksonderwerpen op de gesprekskaart die niet voor iedereen van toepassing zijn en die
mogelijk confronterend zijn (bijvoorbeeld ‘niet lang meer te leven hebben’). De gesprekskaart is ontwikkeld voor alle leeftijdsgroepen samen (levensloopzorg) en
aangepast naar B1 taalniveau. De gesprekskaart is dus ook bruikbaar voor (ouders van) kinderen. Kinderen vullen vaak iets anders in dan hun ouders, ze vinden
andere dingen belangrijk. Daarom zouden ouders de gesprekskaart samen met hun kind moeten bekijken. Jonge kinderen hebben vaak al intensief contact met
zorgverleners, waardoor de gesprekskaart mogelijk minder goed toepasbaar is. Vanaf tienerleeftijd kan de gesprekskaart goed ingezet worden, ook met het oog op
de transitiefase die zij zullen gaan doorlopen met mogelijk wisseling van zorgverleners.

De zorgverlener hoeft niet van alle thema’s en gespreksonderwerpen die op de gesprekskaart staan wat af te weten. Het is de lijst van gespreksonderwerpen van de
patiént, waar niet elke zorgverlener altijd iets mee kan, voor sommige thema’s wordt doorverwezen naar een andere zorgverlener, instantie of website, of wordt een



andere zorgverlener gevraagd bij een consult aan te sluiten. Het is niet de bedoeling om alles wat besproken wordt op te lossen in de spreekkamer, maar sommige
vragen spelen wel een grote rol in het dagelijks functioneren van de patiént, de gesprekskaart kan helpen om te achterhalen welke thema’s er spelen en om iemand
te kunnen doorverwijzen. Het op de juiste manier doorverwijzen is een belangrijke taak van de zorgverlener, hier speelt ook het zorgnetwerk een belangrijke rol. De
zorgverlener kan dus verschillende rollen aannemen, de patiént bepaalt de agenda voor het consult.

Eerste pilot

Na de ontwikkeling van de generieke gesprekskaart voor mensen met een spierziekte heeft een pilot plaatsgevonden. Patiénten werden gevraagd om voorafgaand
aan het consult de gesprekskaart in te vullen, 52 patiénten (volwassenen en kinderen) hebben dit gedaan.

Uit deze pilot kwam naar voren dat de gesprekskaart door de meeste patiénten gemakkelijk in te vullen was en zij vonden de gesprekskaart behulpzaam tijdens het
consult. Alle patiénten gaven aan dat ze besproken hebben wat ze wilden bespreken. Redenen om de gesprekskaart vaker te gaan gebruiken waren o.a. de
gesprekskaart geeft overzicht van mogelijk te bespreken onderwerpen en patiénten kunnen voorafgaand aan het consult alvast nadenken over wat ze willen
bespreken. Redenen om de gesprekskaart niet (vaker) te gebruiken waren o.a. dat de gesprekskaart te algemeen was, patiénten er geen toegevoegde waarde in
zagen of omdat er geen vervolgconsult gepland stond. Punten die werden genoemd ter verbetering waren o.a. inclusief taalgebruik, het toevoegen van een aantal
onderwerpen en een open invulvak. Deze verbeteringen zijn doorgevoerd in de gesprekskaart.

Ook zorgverleners (revalidatiearts, neuroloog en verpleegkundig specialist) evalueerden het gebruik van de gesprekskaart. De grote meerwaarde voor de zorgverlener
was dat door de gesprekskaar het meteen duidelijk is wat er besproken moet worden, sommige zorgverleners gaven aan dat de gesprekskaart tijd bespaarde. Het
merendeel van de aangekruiste onderwerpen kwam ook daadwerkelijk aan bod. Verbeterpunten die werden genoemd waren de vormgeving en de instructie op de
kaart die verbeterd konden worden.
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