Geachte heer/mevrouw,
 
Graag nodigen wij u uit om deel te nemen aan een landelijke Delphi studie. In deze studie zullen we samen met experts (zorgprofessionals en patiëntvertegenwoordigers) definities te ontwikkelen voor over- en onderbehandeling van patiënten met een glioblastoom in het kader van de door het KWF gesponsorde IMAGINING studie (individualized treatment using multimodal imaging and intraoperative nanopore sequencing in high-grade glioma patients).
 
De IMAGINING studie heeft als doel de behandelbesluitvorming bij patiënten met een glioblastoom te verbeteren. Dit aangezien er aanwijzingen zijn dat er met de huidige besluitvorming patiënten over- en onderbehandeld worden. Een voorbeeld van overbehandeling blijkt uit een studie in drie Nederlandse neuro-oncologische centra, waarin wordt aangetoond dat 40% van de patiënten met een verdenking op een hooggradig glioom en een indicatie voor een biopt met als doel chemo- en/of radiotherapie niet start met de beoogde behandeling, terwijl 9% wel start maar binnen 3 maanden overlijdt (manuscript in wording).
 
Om de behandelbesluitvorming te verbeteren, zal binnen de IMAGINING studie een hulpmiddel worden ontwikkeld dat voor individuele patiënten de kans op onder- en overbehandeling voor alle behandelopties helpt in te schatten, namelijk 1) best supportive care, 2) een biopt met als doel chemo- en/of radiotherapie, 3) een resectie of 4) een supramaximale resectie. Deze tool zal gebruik maken van patiëntkarakteristieken, beeldvorming en, in het geval een supramaximale resectie, mogelijk ook van een intraoperatieve moleculaire marker. Om dit hulpmiddel te ontwikkelen is het nodig om consensusdefinities van onder- en overbehandeling te verkrijgen voor alle vier behandelopties, aangezien deze momenteel niet bestaan. Daarom zullen we in deze Delphi studie, met behulp van de kennis en ervaring van zorgprofessionals binnen de neuro-oncologie en patiëntvertegenwoordigers, breed gedragen definities opstellen.
 
Wie kan deelnemen?
1. Zorgprofessionals met ervaring in de zorg voor patiënten met hersentumoren (specifiek neurochirurgen, neurologen, medisch oncologen, radiotherapeuten, neuroradiologen, neuropathologen, verpleegkundig specialisten en physician assistants)
2. Patiëntvertegenwoordigers
 
Wat houdt deelname in?
De Delphi studie bestaat uit vijf online vragenrondes. In elke ronde (duur: 4 weken) vragen wij u een digitale vragenlijst in te vullen. Hierin beoordeelt u, aan de hand van stellingen, multiplechoicevragen en open vragen, voorgestelde variabelen, referentiewaarden en definities. Het invullen van één vragenlijst duurt ongeveer 15-30 minuten. Na elke ronde ontvangt u een samenvatting van de resultaten van de groep. Deze informatie is anoniem. Uw kennis en ervaring is voor deze studie is belangrijk om te komen tot relevante en breed gedragen definities.
 
Hoe zijn de Delphi rondes opgebouwd?
Ronde 1: selectie variabelen
U beoordeelt de begrijpelijkheid van de definities van de variabelen, de relevantie van de variabelen voor het definiëren van over- en onderbehandeling, en of de voorgestelde variabelen gezamenlijk een toereikende basis vormen voor het opstellen van de consensusdefinities, of dat er volgens u variabelen ontbreken. Deze beoordeling vindt plaats aan de hand van een 5-punts Likertschaal (1 = helemaal mee oneens; 2 = grotendeels mee oneens; 3 = neutraal; 4 = grotendeels mee eens; 5 = helemaal mee eens; 6 = geen expertise). U kunt uw beoordeling toelichten en eventueel extra variabelen voorstellen.
 
Ronde 2: definitieve variabelen
Nieuw voorgestelde variabelen en variabelen waarover in ronde 1 nog geen consensus voor in- of exclusie is bereikt worden opnieuw door u beoordeelt aan de hand van een 5-punts Likertschaal.
 
Ronde 3: inventarisatie referentiewaarden
Per variabele vragen wij u naar voorkeursreferentiewaarden aan de hand van stellingen, multiplechoicevragen en open vragen.
 
Ronde 4: definitieve drempelwaarden
Per iedere variabele worden referentiewaarden voor over- en onderbehandeling voorgesteld, gebaseerd op de voorkeursreferentiewaarden in ronde 3. Wij vragen u om deze te beoordelen aan de hand van een 5-punts Likertschaal.
 
Ronde 5: definitieve definities
Wij vragen u de volledige definities, waarin de overeengekomen variabelen en drempelwaarden zijn samengebracht, te beoordelen aan de hand van een 5-punts Likertschaal.
 
Interesse?
Indien u interesse heeft om deel te nemen aan de Delphi studie kunt u uzelf registreren via de volgende link: https://data.castoredc.com/open-survey/6053AB45-87CE-4BF6-8F8A-7A95E573318A/2533EFCD-9FF7-40C0-95D9-EC821AB9CDD5/E69C30A0-5A3F-4AE8-ABE8-B6377F20787C. Registratie voor deelname is mogelijk t/m 19-06-2026.
 
Bij deelname zullen wij u vragen om uw e-mailadres in te vullen, zodat we u persoonlijk kan kunnen benaderen bij de start van de studie. Kent u een collega zorgprofessional die ook geïnteresseerd is om deel te nemen aan de studie maar de huidige mail voor deelname niet heeft ontvangen? In dat geval nodigen wij u uit om deze mail door te sturen.
 
Indien u opmerkingen of andere vragen heeft over de studie kunt u deze per e-mail versturen naar j.p.f.bertens@amsterdamumc.nl
 
Alvast hartelijk bedankt voor uw tijd en overweging.
 
Met vriendelijke groet,
 
Dr. Niels Verburg, neurochirurg Amsterdam UMC
Drs. Joost Bertens, arts-onderzoeker Amsterdam UMC
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