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Codebook patient participation

Enter variables (Observer)
- Patient ID-number
- Healthcare provider ID-number

- Companion present (yes/no)

General guidelines

- When coding an utterance that takes a long time: add the code at the end of the
sentence (you do not have to go all the way back to the beginning of the sentence).

- Questions and utterance expressed by the patient are only coded if it is aimed at the
healthcare provider.

- We do not code non-verbal behavior of the patient, because it concerns an audio

recording.

(Q) Informational question asked by the patient
1. General
Any questions (or questioning comments) that the patient asks the healthcare provider

for the purpose of obtaining or clarifying information.
- Each time the coder asks him-/herself the question:
Is the purpose of this question to ...
(1) obtain information from the healthcare provider? or
(2) have information clarified by the healthcare provider?
If yes, than code as question asking.

- Questions that are not relevant to the health of the patient are coded, but classified
under the modifier “Other”. For example:
o Greetings: “How are you?”
o Travel plans or hobbies: “Have you ever been to Hawaii?”

o Procedure questions: “Is it okay if I sit here for a while?”

- Confirm and nod, indicating understanding of the information, is not coded as a

question, such as “Huhuh’, “Jaja”, “Ok”.

:
:
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2. Initiative

Subsequently, it is coded where the initiative lies to ask the question. Does the patient

ask the question on his/her own accord or does someone else encourage them to ask a

question?

Question by patient initiated by healthcare provider: QPZ

Question by patient initiated by companion: QPC
Question by patient initiated by patient: QPP

For example: Z: “Do you have any questions?” P: “Yes, I would like to know if you
already have the results of the scan” (QPZ).

Or as a third person says, C: “You still had a question about your diet?” P: “Yes, can I
actually eat red meat?” (QPC).

If the patient goes through a questionnaire after the healthcare provider has asked if
the patient has any questions, then code only the first question as QPZ, and everything
after as QPP.

If the patient asks a question again because the health care provider did not understand
it, code as QPZ.

Informational question codes (Q)

Subject Initiative Code

Patient Patient initiated, the question is asked on their own initiative (or the QPP

patient encourages the partner to ask a question)
Companion initiated, in response to companion, patient asks a question QPC

Healthcare provider initiated, the question is asked at the invitation of the =~ QPZ
healthcare provider

3. Content guidelines

If the question has a purpose other than obtaining or clarifying information, the

coder does not score this as question, but as an assertive utterance.

o For example a question for a request: P: “Could the surgery be scheduled a little
later, because I am on vacation?”, is an assertive utterance (A).

o Often it depends on the intonation and context of the question whether it can be

coded as an informative question or an assertive utterance.

When in doubt between informational questions and assertive utterances, code as
informational question (Q).
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- Do not code paraphrasing (in other words repeating what the doctor has said), only
if it is clear that the patient is asking for clarification. Patients often repeat in different
words and in a questioning tone what the healthcare provider has said. They ask
for confirmation as to whether they have understood it correctly, so indirectly for
clarification of the information. Assess these utterances in context. If these are only
paraphrasing then do not code as question or utterance. Note: Repeating information
sometimes appears to be just a patient’s conversation style or to fit within the course
of the conversation, and more summarizing than questioning. In this case, again we

are not coding it.

Examples of informational questions

Informational questions

: “What was the result of the CT?”

: “How long do I have to stay in the hospital after the surgery?
: “And will those metastases not continue?”

: “So the big one is malicious?”

: “Am I insured for that?”

: “Is that good news or bad news?” “Is it curative or palliative?”

= e =B~ R~ e ~ B ~

Questioning remarks

P: “If this is removed, will the lymph node biopsy also be taken?”

P: “So radiation is not necessary?”

P: “You mean cutting out more than just the tumor?

P: “So the only thing is, when it happens, I stay under control so ..” Z: “Exactly”

Questions for clarification
Only score if P wants clarification of information,

P: “Could you repeat that again?”
P: “What did you say?”
P: “I don’'t understand”

(A) Assertive utterances

1. General
Statements in which the patient or a third party wants to make his or her position,

:
:
<«

opinion, idea or wishes about his or her health situation clear to the care provider.
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Each time the coder asks himself the question:
(1) does the patient (or third party) give his opinion clearly? or
(2) does the patient specifically want to draw attention to something?

es, than code as assertive utterance.

Assertive utterances often include verbs such as: wish, want, desire, hope, think, find,

etc. For example, P: ‘T myself think that .., Thope that .., Tbelieve that ..; ‘T think that

... Twant that ..]

o Note: Even if the patient does not get the chance to complete the sentence, we code
it as an assertive statement.

Assertive remarks often do not occur during anamnesis phase of a conversation.
Providing explanations and additional information about the current situation
and complaints in response to (a question from) the care provider is therefore not
assertive. Pay attention to this during T2a conversations.

o Z: “Have you had any other complaints?” P: “No, not really ... Oh yes, I was a bit
tired in the months before I was diagnosed.

o Keep the context in which patients provide additional information and for what
purpose in mind while coding. In general, to code it as utterance, the patient
should really want to bring something to the attention or get something done.
The statement must add something to the facts presented by the patient or to the
answer to a question.

+ Conservatively code patient statements about his or her health. Only if the coder
thinks that the statement really reflects a belief will the comment be coded. It
is therefore not about “observations about the patient’s health status”, but about
“opinions emerging from the patient’s personal beliefs about health” (according
to Street).

Information or complaints submitted on their own initiative, without prior request
from the doctor, are coded as assertive utterances, as they set the agenda and start a
new topic (see point 8).

Past assertive actions are not coded. For example, it often happens that a patient tells

the healthcare provider that he / she wanted a second opinion from the referring

hospital. Only code as assertive if the healthcare provider is called upon immediately

during the consultation.

o P: “Yes, and then we asked for a second opinion, because we wanted to go to a
university hospital” (no coding - because a thing of the past)
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o Z: “Did the second opinion come from you or from the hospital?” P: “No, it did
come from me. I just want to make sure I get the right treatment with the highest

chance of success.” (APZ)

An assertive comment is about an opinion, not an emotion.
o P: “I think the pain has gotten worse lately” (A), compared to P: “I am very sorry,

the pain”
Never code social talk as an assertive statement.

Assessment of the context and the intonation of the utterance often partly determine

whether it is coded as assertive.

2. Initiative
Subsequently, it is coded where the initiative lies to express an utterance.

Assertive comments will often be made by the patient himself (APP, ACC).

In some cases, the healthcare provider or the companion will provoke the comment,
o Z: “Do you have any questions?” P: “I would like to have an operation in the
AMC? (APZ)

Subject Initiative Code

Patient Patient initiated, the question is asked on their own initiative (or the APP

patient encourages the companion to ask a question)

Companion initiated, in response to companion, patient asks a question APC
Care provider initiated, the comment is made at the invitation of the care APZ
provider

3.

Content guidelines

A patient can express and utterance in several ways, such as by:

1.

Expressing an opinion. P: “The only thing I find annoying is the long waiting times”

Or, P: “I prefer to use medication only when it is really necessary”
Expressing a preference. P: “Surgery seems best to me””

Making a suggestion. P: “I read elsewhere that ..”

g
=
|
o
=
=
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Disagree with the health care provider. Z: “Let’s schedule the operation quickly” P:
“But I don’t want that at all” Or, P: “No, that doesn’t seem like a good idea”
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5. Pause the caregiver in the middle of a sentence to make a period. Z: “Another option
is to have it in the Flevo .” P: “Uuh sorry, but that doesn’t seem like the best option to
me, could that also be possible in the AMC?”

6. Make a request to the healthcare provider. P: “Could the operation be scheduled a

little later? I am on vacation in May.

7. Make a decision. P: “Were going for the surgery with a stoma. I don’t want to take any

3

chances. ¢

8. Starting a new topic, unrelated to the current discussion, with which the patient wants
to make a point or really want to highlight something. P: “I have also had a lot of pain
in my stomach lately” Or, P: “Something else, do you already know what the result of
the scan is?”

o When this happens, the patient will speak for a while. However, only the first

opening line is encoded as an utterance.

9. Expressing personal or religious views. P: “I pray every day, and I believe it will be all
right”

154



Appendix B

Appendix B

Development of the stimulus materials

The stimuli created for this experiment were adapted parts of a webpage derived from
an existing Dutch decision aid for colorectal cancer, developed by The Association of
Stomach, Liver and Gastro-intestinal diseases (Maag-Lever-DarmStichting). The content
of the webpage included information about two treatment options for colorectal cancer
patients, namely chemotherapy consisting of Capecitabine (CAP) and chemotherapy
consisting of Capecitabine and Oxaliplatin (CAPOX). The information on the webpage
addressed comparable information about harms and benefits of both treatments,
including the effect of the treatment on the cancer, on the patient’s condition and survival

chance, how the treatment is administered to the patient, and what side-effects can occur.

A version of the webpage was developed for each condition, so in total four different
versions were developed that differed in presentation mode and narration style of the
information. For development of the webpages, the authors collaborated with an advisory
team that consisted of medical oncologists, cancer patients, developers of the decision aid,
the Association for Stomach, Liver and Gastro-intestinal diseases and the Foundation for
Patients with Gastrointestinal Cancer. The development of the webpage was an iterative
process with continuous back and forth communication between the researchers and the

advisory team. Figure 3.2 gives an overview of the development process.

Table B1. Stimulus materials chapter 3

Treatment Length videos/  Total time per condition
Condition option Amount of words / Total amount of words

Factual/Audiovisual CAP 2.50 minutes 5.37 minutes
http://www.0ca22017.nl/0ca2742992740293/ CAPOX 2.47 minutes

Narrative/Audiovisual CAP 3.56 minutes 7.42 minutes
http://www.oca22017.nl/0ca2748858210/ CAPOX 3.46 minutes
Factual/Textual CAP 382 words 754 words

http://www.0ca22017.nl/0ca275937583992/  CAPOX 372 words

Narrative/Textual CAP 618 words 1222 words
http://www.oca22017.nl/0ca2238864927/ CAPOX 604 words
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Table B2. Stimulus materials chapter 4

Condition

Link

Factual text

http://www.oca22017.nl/2ti

Narrative text

http://www.oca22017.nl/2tic

Factual text & cognitive illustration

http://www.oca22017.nl/2tn

Narrative text & cognitive illustration

http://www.oca22017.nl/2tnc

Factual text & affective illustration (young patients, male patient
first illustration, female patient second illustration

http://www.oca22017.nl/2tiajlm2v/

Factual text & affective illustration (young patients, female
patient first illustration, male patient second illustration

http://www.oca22017.nl/2tiajlv2m

Factual text & affective illustration (old patients, male patient
first illustration, female patient second illustration

http://www.oca22017.nl/2tiaolm2v

Factual text & affective illustration (old patients, female patient
first illustration, male patient second illustration

http://www.oca22017.nl/2tiao1v2m

Narrative text & affective illustration (young patients, male
patient first illustration, female patient second illustration

http://www.oca22017.nl/2tnajlm2v

Narrative text & affective illustration (young patients, female
patient first illustration, male patient second illustration

http://www.oca22017.nl/2tnajlv2m

Narrative text & affective illustration (old patients, male patient
first illustration, female patient second illustration

http://www.oca22017.nl/2tnaolm2v

Narrative text & affective illustration (old patients, female patient
first illustration, male patient second illustration

http://www.oca22017.nl/2tnaolv2m
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Explanation exclusion based on watching/reading time of stimulus materials

Textual conditions: Pre-tests of the textual stimulus materials revealed the minimal

amount of reading time it took the fastest reader was 1:00 minute.

Audjovisual conditions: The minimum amount of time that was needed to get the essence
of the video was calculated. All videos included an introductory and closing part in which
no information was provided regarding the key elements Besides, there was overlap in
the key information provided in the CAP and the CAPOX videos in both conditions.
For calculation of the exclusion criteria, the total time of both videos was taken and the
duration of the introduction, closing and overlapping parts were subtracted. This resulted
for both conditions in a total of 4.5 minutes in which the key elements were discussed.

Addendum
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Dutch summary

Voor patiénten met kanker biedt hetinternet veel informatie over hun ziekte. Zowel jongere
alsoudere patiénten metkanker maken dan ook gebruik van online gezondheidsinformatie,
bijvoorbeeld ter voorbereiding op een consult met een zorgverlener en/of om extra
informatie te vinden na een consult. Online gezondheidsinformatie kan waardevol zijn
naast de informatie die zorgverleners bieden, omdat het de kennis van patiénten kan
vergroten. Toegenomen kennis van patiénten kan resulteren in een actievere bijdrage
aan consulten en betere patiénten uitkomsten zoals hogere patiénten tevredenheid,
betere herinnering van informatie en meer geinformeerde behandelkeuzes. Anderzijds
kan online gezondheidsinformatie een uitdaging zijn vooral voor oudere patiénten
met kanker die door afnemende cognitieve functies problemen kunnen ervaren met
het begrijpen en herinneren van gezondheidsinformatie. Aangezien kanker vaker
voorkomt onder ouderen, is het belangrijk aandacht te besteden aan het geschikt maken
van online gezondheidsinformatie voor de oudere patiénten. Bovenstaande leidt tot
de drie hoofddoelen van dit proefschrift. Ten eerste, inzicht verkrijgen in de gevolgen
voor patiéntuitkomsten wanneer patiénten spontaan naar online gezondheidsinformatie
zoeken, met leeftijd in overweging genomen. Ten tweede, het testen van de effecten
van communicatie strategieén om online gezondheidsinformatie aan oudere patiénten
met kanker te presenteren op de tevredenheid, herinnering en geinformeerde
behandelkeuzes van patiénten. De getoetste strategieén betreffen het aanbieden
van multimodale informatie (gesproken woordelijke informatie gecombineerd met
animaties), multimediale informatie (schriftelijke woordelijke informatie gecombineerd
met illustraties) en narratieve informatie. Ten derde, het ontwikkelen en implementeren
van een online gezondheidsinformatie tool voor oudere patiénten met kanker, met daarin
veelbelovende communicatie strategieén en functies, en deze tool evalueren op basis van

patiénten uitkomsten.

Samenvatting van de voornaamste bevindingen

Hoofdstuk 2 beschrijft een studie om het eerste doel te bewerkstelligen. In deze klinische
veldstudie is onderzocht welke patiénten met kanker regelmatig spontaan zoeken naar
online gezondheidsinformatie voor een consult met een zorgverlener, waarbij is gekeken
naar de rol van leeftijd en andere patiénten kenmerken (geslacht, opleidingsniveau, stress
gerelateerd aan kanker, angst voor het consult en coping stijl). Daarnaast is onderzocht hoe
spontaan zoeken naar online gezondheidsinformatie vervolgens patiénten participatie
tijdens het consult met een zorgverlener, mate van angst, de tevredenheid met het consult
en de herinnering van informatie beinvloedt. Patiént participatie werd vastgesteld aan

de hand van het aantal woorden dat de patiént gebruikte tijdens het consult, het aantal
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woorden dat de patiént gebruikte ten opzichte van het aantal woorden van de zorgverlener
(ratio) en het aantal vragen of opmerkingen die de patiént uitte. Deze eerste studie is
uitgevoerd in zes ziekenhuizen verspreid over Nederland, onder patiénten (N =72, M ..,
=69.93). die recent gediagnosticeerd waren met darmkanker en ingepland waren voor een
consult met een zorgverlener (chirurg of verpleegkundig specialist). Patiénten vulde voor
en na het consult met de zorgverlener (chirurg of verpleegkundig specialist) vragenlijsten
in en van het consult werd een geluidsopname gemaakt. De resultaten lieten zien dat
de helft van de patiénten online had gezocht naar gezondheidsinformatie (54.4%). De
patiénten die vaker spontaan online gezondheidsinformatie gezocht hadden waren over
het algemeen jonger, hoger opgeleid, ervaarde meer kanker gerelateerde stress en hadden
een meer ‘monitoring’ coping stijl. Oudere, lager opgeleide patiénten die minder kanker
gerelateerde stress ervaarden en een minder ‘monitoring’ coping stijl hadden zochten
minder vaak spontaan naar online gezondheidsinformatie. De frequentie van het
spontaan zoeken van online gezondheidsinformatie was vervolgens positief gerelateerd
aan meer patiénten participatie tijdens het consult (groter absoluut aantal woorden
gebruikt door de patiént). Bovendien medieerde patiénten participatie in de zin van het
absolute woordgebruik van de patiént de positieve relatie tussen het zoeken naar online
gezondheidsinformatie en de tevredenheid van de patiént met het consult. Deze resultaten
suggereren dat het spontaan zoeken naar online gezondheidsinformatie voorafgaand aan
een consult met een zorgverlener kan leiden tot een toename in patiénten participatie en
vervolgens tot meer tevredenheid met het consult. Desalniettemin blijkt uit deze studie ook
dat oudere patiénten minder vaak spontaan zoeken naar online gezondheidsinformatie
dan jongere patiénten. Hierdoor zullen oudere patiénten minder voordeel ervaren van
de mogelijk positieve gevolgen van het gebruik van online gezondheidsinformatie. Het
uitblijven van een effect van het zoeken naar online gezondheidsinformatie op de andere
twee indicatoren van patiénten participatie tijdens het consult, zoals het aantal vragen
dat patiénten stellen tijdens het consult, en op de mate van angst en het herinneren van
informatie impliceert dat meer onderzoek nodig is naar de meest effectieve manier om
online gezondheidsinformatie te presenteren aan oudere patiénten met kanker.

In hoofdstuk 3 is een experimentele studie beschreven. Deze studie richt zich op
het tweede doel van dit proefschrift, namelijk inzicht verkrijgen in de effectiviteit van
informatie presentatie strategieén die mogelijk effectief zijn in het stimuleren van de
informatieverwerking van oudere patiénten met kanker. Het aanbieden van multimodale
informatie (audiovisueel) en narratieve informatie (verhalend) in online keuzehulp
tools leken op grond van de literatuur veelbelovende strategieén om uitkomsten
gerelateerd aan het maken van behandelkeuzes (tevredenheid met de informatie, het
zich herinneren van de informatie en het maken van een geinformeerde behandelkeuze)

positief te beinvloeden. Een 2 (Modaliteit: audiovisueel vs. tekst) x 2 (vertelstijl:
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narratief vs. feitelijk) experiment is uitgevoerd om deze strategieén te testen. Mensen
met persoonlijke ervaring met het krijgen van de diagnose kanker (N = 232; M, 50 =
63.98) zijn gevraagd om zich een scenario in te beelden waarin zij recent een diagnose
van darmkanker hebben gekregen en een keuze moeten maken over een mogelijke
behandeling. Participanten ontvingen één van de vier versies van een online keuzehulp
(audiovisueel narratief, tekstueel narratief, audiovisueel feitelijk, tekstueel feitelijk)
als ondersteuning bij het maken van een geinformeerde behandelkeuze. De resultaten
toonden aan dat de online gezondheidsinformatie in audiovisueel format leidde tot
meer tevredenheid van de participant over de verkregen informatie in vergelijking met
informatie in tekstueel format. Dit resulteerde vervolgens in een betere herinnering van
de informatie en een meer geinformeerde behandelkeuze ten opzichte van tekstuele
informatie. Online gezondheidsinformatie in een narratief format, in vergelijking met
een feitelijk format, resulteerde ook in een hogere tevredenheid van de participant met
de verkregen informatie, maar niet in een betere herinnering of een meer geinformeerde
behandelkeuze. De positieve effecten van audiovisuele en narratieve informatie bleven
staan ongeacht leeftijd. Op basis van deze resultaten kan geconcludeerd worden dat
online gezondheidsinformatie, als onderdeel van een online keuzehulp, in audiovisueel
en narratief format een positieve invloed heeft op uitkomsten die relevant zijn voor het
maken van een behandelkeuze. Individuen van alle leeftijden bleken voordeel te hebben
van audiovisuele en narratieve informatie. Het gebruik van deze strategieén om online
gezondheidsinformatie te presenteren wordt daarom aangeraden.

In hoofdstuk 4 ligt de focus ook op het tweede doel van dit proefschrift: inzicht
verkrijgen in de effectiviteit van informatie presentatie strategieén als onderdeel van
een online keuzehulp tool. In dit hoofdstuk wordt een tweede experimentele studie
beschreven waarin twee strategieén, die lijken op de strategieén uit hoofdstuk 3, zijn getest.
In dit experiment is de effectiviteit van multimediale informatie (combinatie van tekst en
illustraties) in plaats van multimodale informatie (combinatie van tekst en animaties)
onderzocht om inzicht te krijgen in de werking van een minder dure, maar vergelijkbare
strategie. Hiervoor was tekstuele informatie gecombineerd met affectieve, zoals foto’s met
daarop de interactie tussen arts en patiént afgebeeld, of cognitieve illustraties, met daarop
feitelijk informatie in de vorm van een grafiek. In dit tweede experiment is ook onderzocht
waarom multimediale informatie en narratieve informatie effectieve strategieén kunnen
zijn om informatie aan oudere patiénten met kanker te presenteren. Cognitieve
belasting is daarbij meegenomen als mogelijk onderliggend mechanisme. Leeftijd en
stijl van beslissing nemen zijn als mogelijke moderatoren in overweging genomen. De
effectiviteit van de strategieén is, net als in het experiment beschreven in hoofdstuk 3,
getest door middel van een online experiment onder mensen met persoonlijke ervaring
met het krijgen van de diagnose kanker. Het experiment met een 3 (modaliteit: tekstueel
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vs. tekstueel + affectieve illustratie vs. tekstueel + cognitieve illustratie) x 2 (vertelstijl:
narratief vs. feitelijk) design is uitgevoerd onder mensen met persoonlijke ervaring met
het krijgen van de diagnose kanker (n = 432; M, = 58.19, SD, ., = 18.53). Tegen onze
verwachtingen in hadden modaliteit en vertelstijl geen effect op de ervaren cognitieve
belasting, de tevredenheid met de informatie en de herinnering van de informatie. Ook
was er geen effect van een match tussen het type illustratie (affectief of cognitief) en het
type vertelstijl (narratief of feitelijk) op de uitkomsten. Leeftijd en stijl van beslissingen
speelden geen rol in het effect van de informatie presentatie strategieén op cognitieve
belasting. Onathankelijk van de manier waarop informatie was gepresenteerd resulteerde
een afname in cognitieve belasting in een toename in tevredenheid met de informatie wat
vervolgens leidde tot betere herinnering van de informatie. Patiénten met een intuitieve
stijl van beslissingen nemen ervaarden over het algemeen een hogere cognitieve belasting
dan patiénten met een rationele stijl van beslissingen nemen, ongeacht de manier waarop
de informatie gepresenteerd was. Opvallend was dat hoewel patiénten met een intuitieve
stijl van beslissingen nemen niet minder cognitieve belasting van narratieve informatie
ervaarden, zij wel meer tevreden waren over narratieve informatie dan patiénten met
een rationele stijl van beslissingen nemen. De resultaten van dit onderzoek suggereren
dat narratieve informatie in de context van een online keuzehulp de cognitieve belasting
voor de patiént niet verlaagt, maar deze informatie presentatie strategie leidt wel tot meer
tevredenheid bij patiénten met een intuitieve stijl van

Het derde doel van dit proefschrift wordt behandeld in hoofdstuk 5, waarin wordt
beschreven hoe een online gezondheidsinformatie tool voor oudere patiénten met kanker
systematisch werd ontwikkeld, geimplementeerd en geévalueerd in een klinische setting.
Het doel van deze tool was om recent gediagnosticeerde patiénten met darmkanker te
informeren over de diagnose en behandelopties. In de tool werden de effectieve informatie
presentatie strategieén uit hoofdstuk 3 en hoofdstuk 4 gebruikt. Voor het ontwikkelen,
implementeren en testen van de tool in dit onderzoek is het zogenaamde MRC (Medical
Research Council) framework gevolgd. In de eerste fase van dit framework is de tool,
genaamd de Patient Navigator (te bezoeken via www.wijzerbijkanker.nl), ontwikkeld.
Tijdens de tweede fase zijn conceptversies van de Patient Navigator getest in pilot tests.
Vervolgens is in de derde fase de Patient Navigator geimplementeerd in vier Nederlandse
ziekenhuizen. In de vierde en laatste fase vond de evaluatie van de Patient Navigator plaats
door middel van een pilot RCT studie onder 45 patiénten recent gediagnosticeerd met
darmkanker (Mleeﬂij |
(controle conditie) of de standaard zorg plus de Patient Navigator voorafgaand aan het

= 69.07). In deze pilot RCT ontvingen patiénten de standaard zorg
consult met de arts of verpleegkundig specialist. De effectiviteit van de Patient Navigator

is geévalueerd op basis van gebruik door de patiént (gemeten met een ingebouwde web

tracker), gebruikservaringen (tevredenheid, betrokkenheid, ervaren cognitieve belasting,
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mate van actieve controle over de tool en ervaren relevantie), patiénten participatie tijdens
het opvolgende consult met een chirurg en uitkomsten gerelateerd aan dat consult (angst
voor en na het consult, tevredenheid met het consult en herinnering van de informatie
gegeven tijdens het consult). De verkregen resultaten lieten zien dat de Patient Navigator
goed is gebruikt door patiénten voorafgaand aan het consult (M = 17:58 minutes) en
dat de tool positief werd geévalueerd. Patiénten die de Patient Navigator gebruikt
hadden, ervaarden twee dagen na het consult minder angst dan patiénten die alleen
de standaard zorg hadden kregen. Patiénten die de Patient Navigator gebruikt hadden,
participeerden echter minder tijdens het consult (zij gebruikten minder woorden) dan
patiénten in de controle conditie. Er is geen effect geconstateerd van het gebruik van de
Patient Navigator op tevredenheid met het consult en er zijn geen verschillen gevonden
in effecten tussen jongere en oudere patiénten. Deze laatste studie van dit proefschrift
suggereert dat een zorgvuldig ontwikkelde online gezondheidsinformatie tool positief
geévalueerd wordt door patiénten, maar niet noodzakelijk ook leidt tot een toename in
patiénten participatie of meer tevredenheid met een opvolgend consult. Ondanks dat
patiénten die de tool hadden gebruikt minder participeerden tijdens het consult (in de
zin van minder woorden gebruiken) dan patiénten in de controle conditie, ervaarden zij
twee dagen na het consult wel minder angst dan patiénten in de controle conditie. Deze
resultaten zijn gevonden voor patiénten van alle leeftijden. Op basis van deze resultaten
kan geconcludeerd worden dat online gezondheidsinformatie tools een waardevolle
toevoeging kunnen zijn op de informatie die patiénten krijgen tijdens een consult met
een zorgverlener.

Wanneer we de resultaten van het onderzoek beschreven in dit proefschrift samen-
nemen, kunnen we concluderen dat online gezondheidsinformatie een waardevolle
aanvulling kan zijn voor (oudere) patiénten met kanker op de informatie die gegeven wordt
door zorgverlenerstijdens consulten. Gebaseerd op de klinische studies kan geconcludeerd
worden dat het gebruik van online gezondheidsinformatie een positieve invloed kan
hebben op patiénten uitkomsten gerelateerd aan het maken van een geinformeerde
behandelkeuze, namelijk tevredenheid met en herinnering van de informatie. De
resultaten lijken daarnaast te wijzen op een positief verband tussen het gebruik van online
gezondheidsinformatie en efficiéntere communicatie met zorgverleners. De resultaten
van de online experimenten tonen aan dat bepaalde manieren van online gezondheids-
informatie presenteren, namelijk multimediale, multimodale en narratieve informatie,
kunnen bijdragen aan de effectiviteit van de informatie met betrekking tot uitkomsten
gerelateerd aan het maken van een geinformeerde behandelkeuze (zoals tevredenheid
minder angst na het consult). Deze bevindingen kunnen gebruikt worden door
ontwikkelaars van online gezondheidsinformatie om hun keuzes wat betreft informatie

presentatie strategieén op te baseren. Daarnaast bieden de resultaten theoretische

189

:
:
<




Addendum

inzichten in het gebruik en de effecten van online gezondheidsinformatie onder oudere
patiénten door bestaande theorieén toe te passen in een online gezondheidsinformatie
context. Uit de resultaten beschreven in dit proefschrift wordt de potentie van online
gezondheidsinformatie voor zowel jongere als oudere patiénten duidelijk en kunnen
we concluderen dat online gezondheidsinformatie een cruciale rol kan spelen in de

informatievoorziening van (oudere) patiénten met kanker.
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Opeens is het moment daar, het proefschrift waar ik de afgelopen jaren aan gewerkt heb
is zo goed als klaar. Met een dubbel gevoel schrijf ik nu mijn dankwoord. Hoe bljj ik
ook ben dat het gelukt is om mijn onderzoek in dit proefschrift op papier te zetten, vind
ik het ook jammer dat het onderzoeksproject waar ik jarenlang met zoveel plezier aan
gewerkt heb afgelopen is. Veel mensen hebben bijgedragen aan het tot stand komen van
dit proefschrift en de geweldige tijd die ik tijdens mijn promotietraject heb gehad. In dit
hoofdstuk wil ik graag deze mensen bedanken.

Allereerst wil ik mijn promotieteam bedanken voor de ontzettend waardevolle bege-
leiding. Bedankt voor de kritische vragen en verstandige adviezen, maar ook voor jullie
vertrouwen en voor de vrijheid die jullie mij gegeven hebben om mijn eigen ideeén te
volgen. Jullie passie voor het vak heeft me geinspireerd en dat maakte het nog leuker om

aan dit proefschrift te werken.

Julia, vanaf het moment dat we elkaar ontmoetten voelde ik me thuis bij jou. En dat
gevoel bleek helemaal terecht. Je hebt mij de afgelopen jaren niet alleen voorzien van goed
wetenschappelijk advies, maar je bent er ook altijd voor mij geweest wanneer bepaalde
privé situaties de overhand namen. Ondanks dat je druk was en een volle agenda had
maakte je tijd om me even een appje te sturen, te bellen of een afspraak in te plannen. Dat
waardeer ik ontzettend en hierdoor heb ik me de afgelopen jaren op zowel professioneel
als persoonlijk vlak enorm gesteund gevoeld. Ik had me geen betere (dagelijks) begeleider
kunnen wensen.

Ellen, jouw kijk vanuit net een andere hoek was onmisbaar tijdens mijn promotie-
traject. Op professioneel vlak was je medisch-psychologische kennis van grote waarde,
maar je pragmatische en kalme aanpak was ook een hele fijne toevoeging binnen het
promotieteam. Op momenten dat ik wat onrustig was over een bepaalde planning of
deadline wist jouw houding mij altijd te kalmeren. Je gaf me het vertrouwen in mijzelf en
het vertrouwen dat het allemaal zou lukken.

Barbara, je sloot pas later aan bij mijn promotieteam, maar het voelt eigenlijk alsof
je er vanaf het begin al bij was. Je was meteen ontzettend betrokken bij mij en bij het
project. Daarnaast maakte je uitgebreide kennis over arts-patiént communicatie zowel
je praktische als theoretische advies uniek. Ik vind het bijzonder hoe snel wij een klik
hadden en hoe fijn onze interactie altijd was. Dankjewel voor je altijd gedetailleerde

feedback en de fijne manier van communiceren.

Mijn dank gaat ook uit naar de leden van de commissie: Bas van den Putte, Hans
Beentjes, Monique Jaspers, Hao Nguyen en Eric Hans Eddes. Bedankt voor het lezen en

beoordelen van mijn proefschrift en jullie aanwezigheid straks tijdens de verdediging. Bas,
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natuurlijk was jij vanwege jouw expertise op het gebied van gezondheidscommunicatie
onmisbaar in deze commissie en ik ben dan ook vereerd dat je hier onderdeel van uit
wil maken. Ondanks je overvolle agenda, maak je altijd met iedereen een praatje. De
afgelopen tijd zijn we vaak de enige personen op de 9° verdieping geweest en juist die
praatjes in de gang maakte het werken in corona-tijden een stuk minder eenzaam voor
mij. Hans, mijn eerste herinnering aan jou is het moment dat ik nog student was in de
bachelor en hoorcollege van je volgde. Ondertussen, behoorlijk wat jaren verder, ben
jij met pensioen en ik bijna klaar met mijn proefschrift. Daarom is het extra bijzonder
voor me dat je in mijn promotiecommissie zit. Monique, ook al kennen wij elkaar niet
persoonlijk, jouw expertise wat betreft online gezondheidscommunicatie maakt het voor
mij heel waardevol dat je onderdeel bent van mijn commissie. Eric Hans, dankzij jouw
inzet en betrokkenheid heeft het onderzoek al die tijd goed gelopen in het Deventer
ziekenhuis. Hao, in je rol als directe collega op de 9e verdieping, met een vergelijkbaar
onderzoeksproject, kon ik altijd bij je terecht voor advies. Niet alleen je kennis over het
onderwerp online gezondheidsinformatie voor ouderen, maar ook je kennis over de
uitdagingen van onderzoek doen onder kwetsbare patiénten maken dat ik jou onmisbaar

vond in mijn commissie.

Voor het grootste gedeelte van mijn promotietraject heb ik data verzameld in verschil-
lende ziekenhuizen in Nederland. Allereerst wil ik alle patiénten bedanken die hebben
deelgenomen aan het onderzoek. Ik heb er ontzettend veel bewondering voor dat jullie,
in zon onzekere en emotionele periode, toch bereid waren om mee te doen aan het
onderzoek. Graag wil ik ook het Deventer Ziekenhuis, het Laurentius Ziekenhuis, het
Haga Ziekenhuis, het Zuyderland Medisch Centrum, het Albert Schweitzer Ziekenhuis
en het Diakonessenhuis bedanken voor de medewerking aan dit project. In het bijzonder
wil ik graag de artsen, verpleegkundig specialisten en medisch secretaresses van deze
ziekenhuizen bedanken voor de inzet en het jarenlang schakelen over welke patiénten
benaderd konden worden voor het onderzoek.

Ook alle onderzoeksassistenten die mij geholpen hebben gedurende de afgelopen jaren
hebben een grote rol gespeeld in het goed laten verlopen van het onderzoek. Ik wil graag het
hele team van assistenten bedanken die keer op keer het hele land af zijn gereisd om data
te verzamelen in de ziekenhuizen. Lis, jou wil ik in het bijzonder bedanken. Voor mij was
het heel bijzonder dat je me tijdens mijn PhD niet alleen gesteund hebt als zus (daarover
natuurlijk later meer), maar ook als mijn belangrijkste onderzoeksassistent. Je hebt geen
idee hoeveel rust het mij gaf dat ik altijd van je op aan kon als er opeens een extra codeer- of
dataverwerkingsklus gedaan moest worden. Ondanks je eigen drukke studie heb je altijd

voor me klaar gestaan en mij, zonder enige problemen, veel werk uit handen genomen.
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I would also like to thank the amazing people I have met during my research visit at
George Mason University. Prof. Gary Kreps, thank you for welcoming me and being such
a pleasant host. Thank you for inspiring me and for taking me out for lunch on the campus
so many times. You and your PhD students made me feel welcome and I will never forget
the classes with nachos and guacamole. I would especially like to thank Adebanke and

Rochelle, it was so nice to follow the classes together with you girls.

De fijne sfeer en werkomstandigheden bij ASCoR hebben ook zeker een rol gespeeld
in dat ik mij de afgelopen jaren zo op mijn plek heb gevoeld. Ik wil dan ook graag al
mijn collega’s bij ASCoR, en specifiek mijn collega’s van de 9¢ bedanken voor de nuttige
PersCom meetings en chair group meetings, maar ook voor alle interessante gesprekken
aan de lunchtafel en leuke PersCom uitjes. Mijn mede (ex-) PhD studenten wil ik in
het bijzonder bedanken: Remco, Monique, Anne Roos, Caroline, Amber, Chiara, Maria,
Marthe, Joanna, Gauze, Anne, Carolin, Hao, Ilse, Marie-Seline, Mathijs, Teun, Tim en
Zeph, bedankt voor de waardevolle PhD clubs, borrels, lunches en het gezelliger maken
van congressen. Maria, wij hebben in de eerste fase van onze PhD veel tijd samen
doorgebracht. Bedankt voor je altijd aanwezige enthousiasme en voor onze leuke tijd in
Padua, Rimini en Londen. Monique, Anne Roos, Chiara, Amber en Caroline, ik kijk met
zoveel plezier terug op al onze ‘scandalous’ avondjes en ik ben ontzettend blij dat we zon

groot deel van onze PhD tijd samen hebben kunnen doorbrengen.

Rem, wat hebben wij veel meegemaakt de afgelopen jaren. We hadden meteen een goede
klik en dat onze interesses ook nog eens naadloos op elkaar aansloten maakte dat we
een bijzondere band ontwikkelden. Met jouw enthousiaste persoonlijkheid daagde
je me altijd uit om het beste uit mezelf te halen en nieuwe dingen te proberen. Jij gaf
me zelfvertrouwen om dingen te doen die ik spannend vond. Eén van die dingen was
een research visit in het buitenland. Ik ben ontzettend blij dat we dat (deels) samen
hebben kunnen doen. Ik heb in die tijd veel steun aan je gehad en de de tripjes naar
Georgetown, bier drinken bij Wholefoods en samen hardlopen hebben de hele ervaring
nog leuker gemaakt. Ondertussen zijn we alweer een paar jaar verder en gelukkig zijn
we in Nederland gewoon doorgegaan met samen sporten, bier drinken en andere leuke
dingen doen. Dankjewel dat je de afgelopen jaren altijd voor me klaar stond, of dat nou
was door een luisterend oor te bieden, mee te denken over mijn onderzoek of door eten
voor me mee te nemen naar de UvA als ik het druk had. Maar vooral, dankjewel voor alle
bijzondere ervaringen die mijn PhD jaren zoveel leuker hebben gemaakt.

Mo, met sommige personen voel je meteen dat het goed zit. Dat voelde ik al toen we
aan de start van mijn PhD thee gingen drinken, jij in de rol als mijn PhD buddy en ik
als beginnend PhD student. We hebben meteen uitgebreid zitten kletsen. Jij bent zoveel
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meer dan een collega voor mij geworden en het was dan ook vanzelfsprekend dat jij mijn
paranimf zou zijn. Ik waardeer hoe open minded je bent en hoe we overal, maar dan
echt overal, over kunnen praten. We hebben ontzettend veel leuke en bijzondere dingen
meegemaakt. Ik weet dat ik altijd bij je terecht kan voor een serieus gesprek, maar ook
dat het altijd super gezellig is met jou. Onze keren in Liverpool samen waren fantastisch,
altijd wat te beleven met jou! Ondertussen hebben we er nog veel meer leuke tripjes
opzitten zoals onze schrijfweek, wandelvakantie en dagtripjes en ik hoop dat we nog veel

meer samen mee gaan maken.

Dan mijn vrienden en vriendinnen buiten de UvA, wat ken ik de meeste van jullie al lang.
Jimmy-Pierre, Linda, Kevin, Stijn, Jakko, Melissa, Bjorn, Jordy, Wesley, bedankt voor alle
gezellige avonden, feestjes en festivals waarop ik even alles omtrent mijn proefschrift kon

vergeten.

Jim, we kennen elkaar al vanaf de eerste klas van de middelbare school en onze vriend-
schap heeft dan ook veel verschillende fases doorgemaakt. Je bent er voor me in leuke
en in minder leuke tijden en ik weet dat ik altijd op je kan rekenen. Je bent een echte
aanpakker en jou vragen als een van mijn paranimfen was dan ook een logische keuze.
Bedankt voor je steun de afgelopen jaren, maar ook voor alle bijzondere culturele uitjes,

avonden in cocktailbars en onze gesprekken over het leven.

En natuurlijk mijn lieve vriendinnen: Lisanne, Jessica, Krista en Marieke, bedankt voor
onze jarenlange vriendschap en voor alle gezellige meidenweekenden, etentjes en borrels.
Jes, bedankt voor je steun, voor alle gezellige weekendjes weg en vakanties met Mike en
Kev, en voor onze leuke sportdates zoals lekker hardlopen in het bos of door de duinen.

Lies, wat ben ik toch blij met jou als vriendin. Vanaf de eerste klas op de middelbare school
zijn we al vriendinnen en wat hebben we ongelofelijk veel meegemaakt de afgelopen 17
jaar. Het voelt altijd goed tussen ons, of we nou ergens wat gaan eten, lekker thuis op de
bank zitten of een weekje samen weg zijn. Naarmate we volwassener werden, werd onze
band steeds sterker. Ik weet dat ik altijd bij jou terecht kan en dat we altijd aan elkaars
staan als mijn paranimf. Het is me heel waardevol hoe we de afgelopen jaren samen in
onze vriendschap nog meer naar elkaar toe gegroeid zijn en ik hoop dat we nog veel

mooie jaren tegemoet gaan.

Mike, ik ben ontzettend dankbaar dat jij 11 jaar geleden in mijn leven bent gekomen en
dat je er altijd, maar dan ook altijd voor me was. Gedurende de periode dat ik aan mijn
proefschrift werkte en ook lang daarvoor al stond je altijd voor me klaar. Jij was mijn veilige

plek en ik kon altijd op je rekenen. Dankzij jouw zorgzame en kalme persoonlijkheid
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had ik genoeg energie en ruimte om aan mijn proefschrift te werken en je was altijd
bereid met me mee te denken. Ik denk dat jij de enige bent die mijn hele proefschrift
van begin tot eind, meerdere keren, heeft gelezen. We hebben veel meegemaakt en zeker
de afgelopen paar jaar waren niet altijd makkelijk, maar ik kijk met veel plezier terug
op onze tijd samen: het leven in Amsterdam, al die keren uit eten, zomerse dagen op de
racefiets, alle leuke weekendjes weg en natuurlijk de mooie reizen die we gemaakt hebben
omdat ik dat zo graag wilde. Ik waardeer het enorm hoeveel je voor mij deed en hoe je
voor ons gevochten hebt. Je bent echt een heel bijzonder persoon en ik had alle mooie
momenten samen voor geen goud willen missen. Dankjewel voor je liefde, geduld en

onvoorwaardelijke steun.

Natuurlijk wil ik ook graag mijn familie bedanken, in het bijzonder mijn opa en oma,
ouders en zusje. Ik ben gezegend met zon lieve familie en het is me heel dierbaar hoe
betrokken jullie al die tijd zijn geweest bij mijn promotietraject. Lieve opa en oma, onze
sterke band is heel bijzonder voor me. Bedankt voor jullie liefde, de afgelopen jaren, maar
ook natuurlijk ver daarvoor al. Bij jullie staat de deur altijd open en dat heeft gezorgd
voor alle gezellige zondagen met de hele familie bij jullie thuis. Mede dankzij jullie warme
en zorgzame persoonlijkheden is onze familie zo hecht. Ik ben dankbaar en trots dat ik
jullie kleindochter ben. Lieve pap en mam, bedankt voor jullie onvoorwaardelijke liefde
en steun. Jullie hebben mij altijd vrij gelaten om mijn hart te volgen en te doen wat ik leuk
vond. Dat heeft me het gevoel gegeven dat alles mogelijk was in het leven. Jullie hebben
me de kans gegeven om te gaan studeren en daarmee ook de kans om dit promotietraject
af te ronden. Bovendien hebben jullie altijd aanmoedigende woorden en optimistische
levensvisie mij het zelfvertrouwen en doorzettingsvermogen gegeven dat nodig was om
dit promotietraject succesvol af te ronden. Dankzij jullie liefdevolle opvoeding heb ik mij

kunnen ontwikkelen tot de persoon die ik ben.

Tot slot, allerliefste Lis, jij hebt de afgelopen jaren als geen ander met mij meegeleefd. Niet
alleen heb je altijd met me meegedacht en was je onmisbaar als onderzoeksassistent, je
bent er ook op alle belangrijke momenten voor me geweest. Ik vind het heel bijzonder
hoe jij me de afgelopen tijd zo gesteund hebt en er zijn niet genoeg woorden om duidelijk
te maken hoe ontzettend fijn ik het vond dat we elkaar de afgelopen periode zo veel
hebben kunnen zien. Ik ben heel blij dat we zo dicht bij elkaar zijn gaan wonen en onze
band nog sterker is geworden. Los van alle super leuke uitjes, zijn het juist de dagelijkse
dingen met jou waar ik heel veel waarde aan hecht en ons dagelijks contact is me heel
dierbaar. Alle middagen en avonden urenlang kletsen bij jou of bij mij thuis op de bank
en lekker wandelen en koffie halen, natuurlijk samen met Nala, hebben de afgelopen jaren

zoveel leuker gemaakt. Je bent niet alleen mijn zus, maar ook mijn allerbeste vriendin en
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bovenal mijn steun en toeverlaat. Ik weet dat we altijd voor elkaar klaar staan en altijd bij
elkaar terecht kunnen. Dankjewel voor alles de afgelopen jaren en dankjewel dat ik altijd
letterlijk en figuurlijk bij je aan kan kloppen.

Liefs, Melanie
1 oktober 2021
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