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VOORWOORD

In het voor u liggende rapport wordt voor een aantal patiéntencatego-
rieén een beeld gegeven van de behoefte aan thuiszorg, zoals deze uit
de literatuur naar voren is gekomen. Doel van deze literatuurstudie
was om de bestaande definities van het begrip zorgbehoefte te inven-
tariseren, een beeld te geven van reeds aanwezige meetinstrumenten
waarmee dit begrip is geoperationaliseerd, alsmede van de betrouw-
baarheid en validiteit van de gehanteerde methoden en van de factoren
die van invloed zijn op de vertaling van de ervaren zorgbehoefte in
een vraag naar professionele thuiszorgvoorzieningen.

Het gaat bij deze literatuurstudie om een vooronderzoek. Uiteindelijk
doel van deze studie is om bij te dragen tot een ontwikkeling van
beleid gericht op het tot stand brengen van een flexibel en op de
zorgbehoefte afgestemd zorgsysteem.

Dit (voor)onderzoek is gesubsidieerd door het Ministerie van Welzijn,
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1. INLEIDING

1.1. Achtergronden en doel van het onderzoek

Het verschijnsel zorg aan huis is zeker niet nieuw. Nederland onder-
scheidt zich van andere landen door een eerder aanwezige eerste lijn
(NIVEL, 1987). De huisarts, het kruiswerk en de gezinszorg houden
zich al vele jaren met de zorg thuis bezig en ook in de psychiatrie
staat de thuisbegeleiding al geruime tijd centraal. De betekenis van
de thuiszorg is echter vooral de laatste jaren sterk toegenomen.

Het overheidsbeleid van het afgelopen decennium was er onder meer op
gericht de intramurale zorg terug te dringen. Deze accentverschuiving
heeft ertoe geleid dat bijvoorbeeld gestreefd werd naar kortere
ziekenhuisopnames van patiénten, en naar minder snelle opname in
instellingen van bijvoorbeeld ouderen en bepaalde groepen gehandicap-
ten. Het eerder ontslaan en het minder snel opnemen van cliénten en
patiénten betekent dat meer mensen een beroep zullen doen op thuis-
zorg.

Een tweede factor die de betekenis van de zorg thuis vergroot is de
demografische ontwikkeling. Nederland kent op dit moment de 'dubbele
vergrijzing’: niet alleen groeit het percentage ouderen in de samen-
leving, het percentage hoogbejaarden neemt nog sneller toe. Door
deze ontwikkeling, de verbetering van de medische technologie en de
persistentie van bepaalde leefwijzen (Van Londen, 1987) zal het
aantal chronische aandoeningen relatief toenemen. Wanneer wordt
gekeken naar de meest voorkomende ziekten tussen 1980 en 2000, dan
blijkt dat het vooral onschuldige, voorbijgaande alledaagse ziekten
zijn die relatief minder zullen voorkomen. Het aandeel van de chro-
nische ziekten neemt toe (Schellekens e.a., 1985). Ook uit het scena-
riorapport 'Ouder worden in de toekomst' (STG, 1984), waarin onder
andere wordt geprobeerd te voorspellen welke gevolgen de vergrijzing
zal hebben voor de vraag naar gezondheidszorg in het jaar 2000, komt
naar voren dat, ongeacht het model dat wordt gehanteerd (referentie-,
groei-, of krimpmodel), de vraag naar zorg thuis zal toenemen.

Het meer nadrukkelijk aanwezig zijn van bepaalde patiéntengroepen,
bijvoorbeeld kankerpatiénten en chronische zieken (reuma, CARA,
diabetes), en de terugdringing van de intramurale zorg, houdt in dat
de thuiszorg in de toekomst een kwantitatief sterkere rol zal gaan
vervul len.



Naast deze verwachte verschuiving in het stelsel van voorzieningen
vormt de aangeduide accentverschuiving in de Nota 2000 (Min. van WVC,
1986) de achtergrond van deze studie. In deze beleidsnota wordt
aangegeven dat de richting van het beleid meer dan in het verleden
bepaald zal moeten worden door zorginhoudelijke problemen, door de
zorgbehoeften van de bevolking. Het zorgsysteem zal zich onder andere
moeten gaan kenmerken door een optimale afstemming op de behoefte aan
zorg en een grotere flexibiliteit van het aanbod. In deze nota, maar
ook in het rapport 'Bereidheid tot verandering' van de 'Commissie
Dekker! (Commissie Structuur en Financiering Gezondheidszorg, 1987),
wordt ervoor gepleit om in verband met een flexibel op de behoefte
afgestemd aanbod, de zorgverlening te verdelen in op (de behoefte
van) specifieke doelgroepen betrokken functies. Bepaalde taken en
functies zullen niet Llanger automatisch aan bepaalde beroepsbeoe-
fenaren of voorzieningen verbonden zijn.

De behoefte van de bevolking vormt het startpunt en pas daarna wordt
gekeken door wie de zorg het beste kan worden verleend. Deze benade-
ring veronderstelt dat de traditionele grenzen tussen de gezondheids-
zorg en de maatschappelijke dienstverlening en tussen verschillende
instellingen en echelons zullen vervagen, en vereist een geinte-
greerde planning en financiering.

Doel van deze literatuurstudie is om te inventariseren wat de moge-
lijkheden zijn om de behoefte aan thuiszorg van een aantal patiénten-
categorieén op een gedifferentieerde wijze te meten en in beeld te
brengen. Tevens dient door deze studie duidelijk te worden voor welke
patiéntencategorieén de behoefte aan thuiszorg reeds voldoende in
kaart is gebracht en voor welke niet.

Het gaat hier om een vooronderzoek. Het doel van het uiteindelijke
hoofdonderzoek is een beeld te krijgen van de mogelijkheden om het
zorgaanbod beter af te stemmen op de behoefte aan zorg.

1.2. Korte schets van de problematiek

Inzicht in de behoefte aan zorg kan op verschillende manieren worden

gebruikt. Donabedian (1973) noemt:

- het stellen van prioriteiten: bijvoorbeeld welke problemen komen
het meeste voor of verdienen speciale aandacht;

- de allocatie van middelen: wie kan het best in bepaalde behoeften
voorzien en met welke financiéle en materiéle middelen;



- de evaluatie van voorzieningen: in welke mate wordt in een behoefte
voorzien.

'Behoefte! is evenwel geen autonoom gegeven. Bij behoefte aan thuis-
zorg denkt men allereerst aan problemen van thuiswonende patiénten,
die men zelf niet kan oplossen en waarvoor hulp nodig is. De eerste
moeilijkheid die zich voordoet bij het vaststellen van de behoefte
aan zorg is de vraag of er sprake is van een probleem, en zo ja of
daar iets aan gedaan moet worden. Over deze vraag kunnen patiénten of
cliénten, hun mantelzorgers, hulpverleners en samenleving van mening
verschillen. De tweede moeilijkheid wordt gevormd door de vraag wie
het beste zorg kan dragen voor de oplossing van dat probleem. Moet de
patiént dat zelf doen, is het een taak voor de informele zorg, of
dient er professioneel te worden ingegrepen, en door welke profes-
sionele voorziening moet dat dan gedaan worden? De bepaling van wat
behoefte is, en welke hulp noodzakelijk is, is afhankelijk van de
normen, waarden en ervaringen, en is veranderlijk in de tijd. 2o
leidt niet iedere vorm van 'hulpbehoevendheid' tot een vraag om hulp.
Mensen met hetzelfde niveau van hulpbehoevendheid verschillen in hun
vraag om hulp en ontvangen verschillende mate van daadwerkelijke zorg
(Van den Bos e.a., 1986). Niet alle ontvangen hulp is ook gevraagd
(Verhaak e.a., 1985). De zorgbehoefte van een enkel individu kan in
de tijd variéren hoewel zijn aandoening niet verandert, door bijvoor-
beeld zijn ervaringen met het zorgsysteem (Israél e.a., 1984). De
aan- of afwezigheid van de ene voorziening kan de behoefte aan een
andere voorziening bepalen.

'De' behoefte aan zorg is daardoor een moeilijk grijpbaar gegeven en
hangt op een gecompliceerde manier samen met de vraag naar zorg en de
aanwezigheid en kwaliteit van de bestaande voorzieningen.

1.3. Vraagstelling en methode

De thuiszorg krijgt een steeds belangrijkere plaats in het stelsel
van voorzieningen. Het aanbod van thuiszorg zal zich moeten kenmerken
door een grotere flexibiliteit, en afgestemd moeten zijn op de be-
hoeften van de bevolking.

Maar wat is de behoefte aan thuiszorg, wat zijn de problemen van
thuiswonende patiénten, hoe kun je die problemen op een gedifferen-
tieerde wijze vaststellen, en is inzicht in dergelijke problemen ook
voldoende om het beroep dat mensen op voorzieningen doen te begrij-
pen?



Doordat bovengenoemde vragen een nogal breed terrein bestrijken is
gekozen voor een inventariserend onderzoek. Door middel van een
literatuurstudie zal een antwoord worden gezocht op de volgende
vraagstel lingen:

1. Op welke wijze wordt het begrip zorgbehoefte door
verschillende auteurs en onderzoekers gedefinieerd?

In de vorige paragraaf is gesteld dat zorgbehoefte een complex begrip
is. Om deze reden wordt het startpunt van de studie gevormd door een
beschrijving van de verschillende benaderingswijzen van behoefte aan
zorg. Vanuit welk gezichtspunt wordt het begrip zorgbehoefte gedefi-
nieerd en geoperationaliseerd? Kortom, hoe kan het begrip conceptueel
ontleed worden?

2. Welke meetinstrumenten zijn reeds aanwezig voor het
bepalen van zorgbehoefte, welke onderzoeksmethoden
worden hierbij gebruikt en wat is er bekend over de
bruikbaarheid van deze meetinstrumenten? Bij welke
patiéntencategorieén is onderzoek gedaan naar hun
behoefte aan thuiszorg?

Na de conceptualisering van het begrip zal worden geinventariseerd
welke meetinstrumenten er zijn om (onderdelen van) zorgbehoefte te
operationaliseren en wat de kwaliteit van deze meetinstrumenten is.
Gekeken wordt naar de verantwoording van de betrouwbaarheid en vali-
diteit en naar de bruikbaarheid voor verschillende patiéntengroepen.
De validiteit geeft weer of het instrument datgene meet wat het
bedoelt te meten. Bij de betrouwbaarheid (of reproduceerbaarheid)
gaat het er om in welke mate herhaald gebruik van het instrument
overeenstemmende uitkomsten geeft (Sturmans, 1982).

Voor een aantal patiéntencategorieén zal worden nagegaan welke meet-
instrumenten beschikbaar zijn. Hieruit zou kunnen blijken of er
bepaalde groepen zijn van wie nog te weinig bekend is over hun be-
hoefte aan thuiszorg. Tevens kan duidelijk worden in hoeverre de
zorgbehoeften van verschillende patiéntencategorieén overeenkomstig
is en in hoeverre bepaalde zorgbehoeften specifiek zijn voor een

bepaalde groep.

3. Wat is de relatie tussen zorgbehoefte en het gebruik
van professionele voorzieningen?



Wat is bekend over de redenen waarom mensen met bepaalde problemen al
dan niet een beroep doen op professionele hulp? Niet iedereen met een
probleem vraagt om hulp. Het 'probleem' op zich, bijvoorbeeld ziekte
of handicap, is een onvoldoende verklaring voor het uiten van de
zorgbehoefte. Bi] gebrek aan gegevens over de vraag naar voorzienin-
gen, kan onderzoek naar het gebruik van voorzieningen wellicht in-
zicht verschaffen in die factoren die naast de ziekten of aandoenin-
gen, de zorgbehoefte aanvullend kunnen omschrijven. Gedacht kan
worden aan factoren als burgelijke staat, inkomen, woonsituatie,
aanwezigheid en draagkracht van de mantelzorg, kennis van voorzie-
ningen, opvattingen over ziekte en zorg of bijvoorbeeld het aanbod en
de bereikbaarheid van voorzieningen.

Een literatuuronderzoek wordt door Vorst (1982) omschreven als: een
reeks van op elkaar afgestemde activiteiten die het mogelijk maakt
betrouwbaar en zuiver vast te stellen wat er in de vakliteratuur
gezegd of bekend is over een bepaald onderwerp of verschijnsel. De
gevolgde methode van het verzamelen en weergeven van de literatuur is
bepalend voor de geloofwaardigheid en de kwaliteit van het eindresul-
taat.

Uitgangspunt bij deze studie was de keuze om niet vanuit de bestaande
voorzieningen of organisaties, maar zoveel mogelijk te werken vanuit
het perspectief van 'de zorgbehoeften'. De gekozen definitie van
thuiszorg (zie paragraaf 1.4) vormde het kader waarbinnen de litera-
tuur is verzameld. Bij het verzamelen van de literatuur is gebruik
gemaakt van de catalogus van het Nivel, van de Utrechtse Universi-
teitsbibliotheek en van de internationale Medlin-catalogus.

In eerste instantie is gezocht op een aantal trefwoorden: zorgbehoef-
te, zorgvraag, zorgaanbod, zorggebruik, hulpbehoefte, hulpvraag,
hulpaanbod, thuiszorg, thuishulp, thuisverpleging en de Engelstalige
equivalenten van deze begrippen. In tweede instantie zijn deze tref-
woorden gecombineerd met de in het onderzoek opgenomen patiénten-
categorieén. Voor een aantal van deze categorieén zijn ook specifieke
bibliotheken en instellingen geraadpleegd: Zo is gebruik gemaakt van
de bibliotheek van het Nederlands Instituut voor Gerontologie in
Nijmegen en van de diensten van de Gehandicaptenraad en het Astma-
fonds.

Aanvullende informatie is verkregen via literatuurverwijzingen. Voor
het overzicht van de meest recente literatuur is gebruik gemaakt van
de Registratie Wetenschappelijk Onderzoek Eerstelijns Gezondheidszorg
van het Nivel.



1.4. Thuiszorg: terreinafbakening

Alvorens in te gaan op de behoefte aan thuiszorg zal eerst aandacht
besteed moeten worden aan de vraag wat er onder thuiszorg moet worden
verstaan. Voor het begrip thuiszorg worden namelijk vele verschil-
lende omschrijvingen gebruikt. Naast het begrip thuiszorg worden ook
de termen 'thuisverpleging' of 'thuishulp' wel gebruikt.

De Nationale Raad voor de Volksgezondheid definieert thuiszorg (ge-
sproken wordt van thuisverpleging) als volgt:
"Het geheel van verpleging, verzorging en behandeling van de
patiént in de thuissituatie, dat verricht wordt met behulp van
zelfzorg, mantelzorg, vrijwilligerswerk en professionele zorg
vanuit de eerste lijn, daarbij ondersteund door de tweede lijn en
dat er op gericht is de patiént in staat te stellen zich te hand-
haven in de thuissituatie". (Nationale Raad voor de Volksgezond-
heid, 1985)
Een andere omschrijving wordt gegeven door Schrijvers en Van Londen
(1988):
“"Thuiszorg gaat uit van de vraag naar en de behoefte aan zorg van
de patiént en diens naaste omgeving. Zij is op die behoefte toege-
sneden, vormt een bundeling van zorgfuncties voor de patiént thuis
of is van diens huis uit bereikbaar. Patiént, gezondheidszorg en
maatschappelijke dienstverlening kiezen samen voor die bundeling,
die de grootste kans oplevert voor een hulpverlening, die én
effectief én efficiént is en satisfactie geeft voor de patiént."
In beide definities staat het handhaven van de patiént/cliént in
diens eigen omgeving centraal, waarbij het aanbod functiegericht
wordt benaderd.

Naar de aard van de thuiszorg wordt in de definities veelal een
onderscheid gemaakt tussen algemene thuiszorg en intensieve of aan-
vullende thuiszorg (Duijn, 1989). Algemene thuiszorg betreft het
gezamenlijke hulpaanbod van de vier kerndisciplines in de eerste
lijn, aangevuld met andere eerstelijns disciplines als fysiotherapie
en ergotherapie. Kenmerkend voor deze vorm van zorg is dat zij al-
gemeen is, niet intensief en geen dure hulpmiddelen vergt. Krug
(1988) omschrijft de intensieve thuiszorg als het verzorgen of ver-
plegen thuis van patiénten met een indicatiestelling voor ziekenhuis
of verpleeghuis, waarbij meestal een bundeling van zorgfuncties
plaatsvindt. Duijn (1989) noemt deze vorm van thuiszorg gespeciali-
seerd, intensief, systematisch en continu. De inzet van kostbare
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(verpleegmiddelen) is vaak noodzakelijk. De tweede lijn heeft een
aanvullende rol. De aanwezigheid van mantelzorg is erg belangrijk;
naast een steun voor de patiént is het een garantie voor de continui-
teit van de zorg.

Walpot (1988) onderkent drie vormen van thuiszorg: algemeen, cate-
goriaal en intensief. Schematisch ziet deze driedeling er als volgt
uit:

Algemene thuiszorg

Categoriale thuiszorg

Intensieve thuiszorg

De omschrijving van algemene en van intensieve thuiszorg komt overeen
met de hierbovenstaande definities. Categoriale thuiszorg betreft de
behandeling, verzorging en/of verpleging van bepaalde doelgroepen
thuis. Te denken valt hierbij bijvoorbeeld aan thuiszorg voor licha-
melijk en geestelijk gehandicapten, terminale thuiszorg, thuiszorg
voor bejaérden, voor AIDS-patiénten, kraamzorg en dergelijke. Hierbij
dient te worden opgemerkt dat terminale thuiszorg, door Walpot (1988)
gerangschikt onder categoriale thuiszorg, door anderen meestal gere-
kend wordt tot intensieve thuiszorg (Krug, 1988).

Uit het bovenstaande blijkt dat thuiszorg een ruim begrip is. Het
kenmerkende is het centraal stellen van de (behoeften van de) zelf-
standig thuiswonende patiént/cliént en diens omgeving. Het object van
thuiszorg is nogal breed. Thuiszorg is gericht op lichamelijke en
geestelijke gezondheid, zelfstandigheid en welbevinden. Hetzelfde
geldt voor de soort interventie. Thuiszorg kan betrekking hebben op
behandeling, verpleging, verzorging, begeleiding, voorlichting en
preventie. Wie de thuiszorg dient te verlenen kan niet van te voren
worden bepaald. Thuiszorg is een ‘'zorgmix' (Hattinga Verschure,
1979): een mengeling van zelfzorg, informele zorg en professionele
zorg. De thuiszorg is niet voorbehouden aan de eerste lijn, ook
verpleeghuizen (dagbehandeling), specialisten (poliklinische zorg) en
AGGZ kunnen thuiszorg verrichten.
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In deze studie wordt uitgegaan van het eerdergenoemde onderscheid
tussen algemene thuiszorg en intensieve thuiszorg. Het door Walpot
(1988) onderscheiden begrip ‘'categoriale thuiszorg' zal verder niet
worden toegepast. Wel zullen de behoeften aan thuiszorg categoriaal
worden behandeld, dat wil zeggen aan de hand van een aantal relevante
patiéntencategorieén.

Bij het selecteren en bestuderen van de literatuur is de definiéring
van de Nationale Raad voor de Volksgezondheid zoveel mogelijk aan-
gehouden: Het begrip 'thuiszorg' is opgevat als de in de thuissitua-
tie verleende zorg.

De zorgbehoeften die voortvloeien uit de ziekten, aandoeningen,
beperkingen e.d. van thuiswonende patiénten staan hierbij centraal.
Dus niet de aandoening, ziekte of handicap die ten grondslag ligt aan
hulpbehoevendheid, maar de ervaren gevolgen voor het functioneren
staan centraal. Dat betekent overigens niet dat de aandoeningen of
ziekten buiten beschouwing blijven. Ze zijn van betekenis als in-
delingscriterium voor de verschillende patiéntencategorieén.

Het gaat in dit onderzoek derhalve niet om de vraag of er bijvoor-
beeld goede meetinstrumenten zijn voor het vaststellen van de preva-
lentie van CARA, maar om vragen als: wat is er bekend over de be-
hoefte aan thuiszorg van CARA-patiénten, welke aspecten zijn er aan
hun zorgbehoefte te onderscheiden en op welke wijze zijn deze geme-
ten?

1.5. Opzet vam de rapportage

In de volgende hoofdstukken zullen achtereenvolgens de drie vraag-
stellingen van dit onderzoek worden behandeld.

In hoofdstuk 2 wordt nader ingegaan op de complexiteit van het begrip
zorgbehoefte. Op grond van literatuur over behoefte aan gezondheids-
zorg worden de verschillende definities en invalshoeken geinventari-
seerd. Steeds wordt nagegaan in hoeverre deze complexiteit ook ten
aanzien van de thuiszorg relevant is.

In hoofdstuk 3 wordt voor een aantal relevante patiéntencategorieén
geinventariseerd welke meetinstrumenten voorhanden zijn om de zorgbe-
hoefte van thuiswonende patiénten in beeld te brengen, hoe betrouw-
baar en valide deze instrumenten zijn en voor welke van deze patién-
tencategorieén onderzoek is verricht naar hun zorgbehoeften.
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In hoofdstuk 4 zal weorden ingegaan op de factoren die van invioed
zijn op de vertaling van de zorgbehoefte in een gebruik van profes-
sionele hulp. Wanneer er namelijk alleen wordt gekeken naar de be-
hoeften van patiénten dan blijkt dat nog een onvoldoende verklaring
te zijn voor het beroep dat zij doen op voorzieningen. In dit hoofd-
stuk zullen de belangrijkste modellen worden besproken, die worden
gehanteerd om de relatie tussen behoefte en gebruik te verduidelij-
ken.

Op basis van de uitkomsten van de literatuurstudie zullen in het
laatste hoofdstuk een aantal conclusies worden getrokken en aanbeve-
lingen worden gedaan voor verder onderzoek naar de behoefte aan

thuiszorg.

Als aanvulling op de verzamelde literatuur is in de Bijlage IV nog
een korte samenvatting van een aantal thuiszorgexperimenten weer-

gegeven.
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2. HET GEBRUIK VAN HET BEGRIP ZORGBEHOEFTE

2.1. Inleiding

Door Mackenbach (1982) is er op gewezen dat de term 'behoefte' in
het dagelijks gebruik geheel verschillende associaties op kan roepen.
Enerzijds gaat er van het woord ‘behoefte' een zekere overredings-
kracht uit. Behoefte duidt op een gemis, een tekort of gebrek aan het
nodige. Het verwijst naar iets dat niet of zeer bezwaarlijk ontbeerd
kan worden (Van Dale, 1984). Daar staat tegenover dat de waarde van
het begrip wordt gerelativeerd in uitdrukkingen als 'de behoefte is
oneindig' en 'het aanbod creéert de behoefte'.

Zowel de overredingskracht als de relativering zijn begrijpelijk.
Het behoeftebegrip is diffuus en kan op meerdere manieren worden
geinterpreteerd.

In dit hoofdstuk wordt nader ingegaan op de verschillende dimensies
en definities van (zorg)behoefte en op de manieren waarop het begrip
kan worden geoperationaliseerd. De eerste vraagstelling van het
onderzoek wordt hiermee beantwoord. De literatuur over de (zorg)be-
hoefte betreft voornamelijk de gezondheidszorg in het algemeen.
Hoewel deze studie meer specifiek de ‘'thuiszorg' betreft zullen,
terwille van de verduidelijking van de verschillende invalshoeken,
waar nodig termen en voorbeelden met betrekking tot gezondheid en
gezondheidszorg in bredere zin worden gebruikt.

2.2. Behoefte, zorgbehoefte en behoefte aan voorzieningen

Wanneer men een voorziening Wil plannen of evalueren zal men op z'n
minst enig inzicht moeten hebben in de behoefte aan zorg binnen een
populatie. Bij behoefte aan zorg denkt men in eerste instantie aan
patiénten die problemen hebben die ze zelf niet kunnen oplossen en
waarvoor ze hulp vragen. Vanuit deze behoefte zal een vraag om hulp
worden geuit. Het uiteindelijke streven is om het aanbod van hulp op
deze vraag af te stemmen, zodat men de hulp krijgt waaraan men be-
hoefte heeft.

BEHOEFTE - VRAAG - AANBOD
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Op welke wijze kan het begrip behoefte nader omschreven worden? Een
eerste onderscheid dat bij het gebruik van het behoefte-begrip in de
gezondheidszorg voor de duidelijkheid veelal wordt gemaakt (Macken-
bach, 1982) is dat tussen ‘behoefte' en 'behoefte aan zorg'. Door
Donabedian (1973) is benadrukt dat in de gezondheidszorg de term
behoefte ('need') gereserveerd moet worden voor de beschrijving van
een bepaald (ongewenste) toestand van een individu. 'Need' wordt door
hem omschreven als: "some disturbance in health and well being".
Behoefte heeft in deze betekenis enkel betrekking op een stoornis,
een ziekte of een probleem. Het tekort, gebrek of gemis verwijst dan
naar het ontbreken van gezondheid bij een individu en (nog) niet naar
de noodzakelijkheid van zorg.

Vanuit dit gezichtspunt kan de ongewenste toestand vervolgens ver-
taald worden in (een bepaalde hoeveelheid of soort) zorg. Donabedian
spreekt dan van een 'equivalent of need'. Het begrip 'zorgbehoefte!
kan daarmee gedefinieerd worden als een behoefte-equivalent.

BEHOEFTE - ZORGBEHOEFTE - VRAAG - AANBOD

Het conceptuele onderscheid tussen behoefte (een probleem) en zorgbe-
hoefte wordt ook door andere auteurs gebruikt. Matthew (1971, p. 27):
"It (need for medical care) can be defined either in terms of the
type of illness or disability causing the need or of the treatment or
facilities for treatment required to meet it." Israél e.a. (1984)
noemen dit het onderscheid tussen een 'health need' en een 'need for
a health service intervention', een gezondheidsbehoefte en de be-
hoefte aan gezondheidszorg.

Post e.a. (1986abc) maken een conceptueel onderscheid tussen (het
bredere) 'behoefte aan zorg' en (het smallere) 'behoefte aan voor-
zieningen': De (algemene) 'behoefte om gezond te zijn' leidt tot
verschillende 'behoeften aan zorg'. Als voorbeelden noemen zij de
behoefte aan welzijnszorg, de behoefte aan goede woningen, aan een
gezond milieu, alsook de behoefte aan gezondheidszorg. Deze laatste
zorgbehoefte staat in dit onderzoek centraal. In deze behoefte aan
gezondheidszorg kan door verschillende 'zorgsystemen' worden voor-
zien: Naast de professionele zorgvoorzieningen kunnen zelfzorg,
mantelzorg, vrijwilligers of bijvoorbeeld particuliere zorg deze
zorgbehoefte vervullen.

De invalshoek voor gezondheidszorgbeleid is het aanbod van de regu-
liere professionele thuiszorg. Van belang is dus de behoefte aan deze

15



voorzieningen

in een populatie. Uit het voorgaande is duidelijk
geworden dat deze zorgbehoefte in relatie staat tot de problemen die

in een populatie voorkomen, met de vertaling van die problemen in
zorg en met de aanwezigheid van andere 'zorgsystemen'.
In schema:
behoefte
zorgbehoefte: behoefte aan professionele voorzieningen
voor gezondheidszorg
zelfzorg/mantelzorg
vrijwilligers
particuliere zorg
vraag naar professionele
s - —————
voorzieningen aanbod
gebruik van professionele
voorzieningen BELEID
Wanneer men niet spreekt over gezondheidsvoorzieningen in het al-

gemeen maar over een specifieke sector van zorg,

in dit geval thuis-

zorg, dient er nog een extra factor in beschouwing genomen te worden:
de verhouding tot andere professionele zorgvoorzieningen. De behoefte
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aan thuiszorg kan niet los worden gezien van de aanwezigheid van
ziekenhuizen-, verpleeghuizen- of verzorgingstehuizenzorg. Zoals in
het inleidende hoofdstuk is aangegeven neemt de betekenis van thuis-
zorg niet alleen toe door veranderingen in de gesteldheid van de
bevolking, maar ook door het substitutiebeleid, het terugdringen van
de intramurale zorgverlening.

2.3. Zorgbehoefte, een kwestie van beoordeling

2orgbehoefte is een begrip dat duidelijk onderscheiden moet worden
van het véérkomen van problemen en de behoefte aan zorg van een
specifieke voorziening of instelling. Er speelt echter nog een geheel
ander probleem mee. De zorgbehoefte, problemen uitgedrukt in zorg, is
geen verschijnsel dat zonder meer empirisch is vast te stellen. Bijl
e.a. (1986, p. 26): "In de bevolking bestaat zonder enige twijfel een
behoefte aan zorg. Hoe groot die behoefte is en hoe die behoefte er
precies uitziet is echter niet te zeggen. Behoefte aan zorg is, zoals
pijn, liefde en honger, een abstractie, die niet als zodanig concreet
meetbaar is."

Wat men verstaat onder zorgbehoefte (of behoefte) is een be-
oordelingskwestie. Zowel in de geestelijke als in de somatische
gezondheidszorg ontstaat deze ruimte voor beoordeling doordat het
object van zorg, gezondheid, een relatief begrip is. Wat gedefinieerd
wordt als ongezond of gezond,'uaar de grenzen gelegd worden van een
'ongewenste toestand', is gebaseerd op normen en waarden. Naast de
aard en de ernst van een probleem, is ook de noodzaak of de geschikt-
heid van een voorziening een kwestie van beoordeling. Zorgbehoefte
laat zich dan ook niet als een hard feit vaststellen maar geeft een
mening weer (Knox, 1979, Burvill, 1981).

Afhankelijk van het perspectief dat men bij de beoordeling inneemt
worden er twee soorten behoefte aan zorg onderscheiden: objectief en
subjectief.

Objectieve zorgbehoefte is de behoefte vastgesteld volgens de crite-
ria van deskundigen. Engelse termen die hiermee min of meer over-
eenkomen zijn 'need' (Mackenbach, 1982), 'normative need' (Bradshaw,
1972) of 'defined need' (Israél e.a., 1984).

Subjectieve zorgbehoefte is de behoefte volgens de perceptie van de
betrokkenen, de subjecten van zorg. Engelse termen voor subjectieve
behoefte zijn 'want' (Mackenbach, 1982), 'felt need' (Bradshaw, 1972)
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en ‘'perceived need' (Israél e.a., 1984). Maar ook binnen deze twee
hoofdperspectieven zijn nog verschillende beoordelingen moge-lijk.
Subjectieve zorgbehoefte kan vastgesteld worden door cliénten of
patiénten, maar ook door hun omgeving. De omgeving kan bij het vast-
stellen van de zorgbehoefte bijvoorbeeld een rol spelen bij kin-deren
of bij patiénten met zware geestelijke stoornissen. De subjectieve
behoefte aan (verpleegkundige) thuiszorg beoordeeld door mantelzor-
gers is onder andere onderzocht door Van Agthoven (1985). De objec-
tieve zorgbehoefte is evenmin vaststaand. De criteria kunnen vastges-
teld worden door een heterogene groep ‘'deskundigen': hulpverleners,
onderzoekers, beleidsmakers of de samenleving. De subjectieve en
objectieve behoefte aan zorg zijn gebaseerd op verschillende crite-
ria. Hieronder zal aan de hand van drie voorbeelden toegelicht wor-
den: de objectieve zorgbehoefte vanuit het perspectief van de hulp-
verlener en vanuit dat van de planner, en de subjectieve zorgbehoefte
vanuit het perspectief van de cliént.

De objectieve behoefte aan zorg vanuit het perspectief van de hulp-
verlener is gebaseerd op het véérkomen van problemen waarvan de
hulpverlener van mening is dat deze een oplossing behoeven. Wanneer
men in een populatie op deze manier kijkt naar de zorgbehoefte dan
blijkt dat het aantal problemen veel groter is dan de vraag naar zorg
en ook groter is dan het bestaande stelsel van zorgvoorzieningen aan
zou kunnen. In de gezondheidszorg noemt men dit het 'ijsbergfeno-
meen': van alle voorkomende problemen in de bevolking wordt slechts
het ‘'topje' aan de gezondheidszorg gepresenteerd. Daar kunnen ver-
schillende redenen aan ten grondslag liggen (zie Mackenbach, 1982).
Er komen in de bevolking probleemsituaties voor die alleen door
deskundigen als zodanig kunnen worden geidentificeerd, bijvoorbeeld
vroege stadia van ziekten. Er zijn ziekten, die ook voor patiénten
herkenbaar zijn, maar waarvoor, om wat voor reden dan ook, geen hulp
wordt gevraagd. In dat geval spreekt men van een latente behoefte aan
zorg. Ten slotte worden, wanneer men de zorgbehoefte volgens de
criteria van hulpverleners bekijkt, ziekten of problemen geidentifi-
ceerd waarvoor geen behandelingsmogelijkheden zijn, hetzij in 'tech-
nische' zin, hetzij omdat er onvoldoende middelen voor de zorg be-
schikbaar zijn.

De objectieve zorgbehoefte is daarnaast dynamisch, veranderlijk in de
tijd, en daardoor eveneens relatief. De definitie van zorgbehoefte
verandert door veranderingen binnen de aanbodszijde, door de mo-
gelijkheden van en opvattingen binnen de zorgverlening. Nieuwe diag-
nostische en therapeutische mogelijkheden, meer aandacht voor pre-
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symptomatische fasen van ziekten of voor preventie, leiden tot een
grotere objectieve behoefte aan zorg. Israél e.a. (1984) spreken van
'evolving need'. In deze zin is de behoefte aan zorg oneindig.

De objectieve zorgbehoefte volgens 'hulpverlenerscriteria' concen-
treert zich dus alleen op het véérkomen van problemen of stoornissen
waarvan men vindt dat er iets aan gedaan zou moeten worden. Of er
behandelingsmogelijkheden =zijn, of er voldoende hulpbronnen voor
gemobiliseerd kunnen worden, of er sprake is van subjectieve zorg-
behoefte en of er een vraag naar zorg bestaat, blijft buiten beschou-
wing. Acheson (1978) noemt dit de humanitaire benadering van be-
hoefte. De kernvraag is of mensen ongezond zijn, of er problemen
bestaan. Dat er iets aan die ongezondheid of problemen dient te
gebeuren is impliciet aan deze visie.

Wanneer men de objectieve zorgbehoefte beziet vanuit het oogpunt van
de planner van voorzieningen spelen andere criteria een rol. Israél
e.a. (1984) wijzen er op dat een 'health need', het voorkomen van
problemen, ziekten of stoornissen, epidemiologisch of medisch-socio-
logisch interessant is, maar dat dergelijk problemen of stoornissen
voor de planning van zorg alleen van belang zijn in relatie tot
(acceptabele) zorg. De behoefte aan zorg wordt niet zozeer bepaald
door wat Donabedian (1973) 'behoefte' noemt maar meer door de vertal-
ing van behoefte in behoefte-equivalenten. Aan deze vertaling zijn
criteria verbonden (Mackenbach, 1982). Het criterium effectiviteit
verwijst naar de mogelijkheid van zorg; voor een bepaald probleem
moet er een zinvolle oplossing bestaan. De commissie van de KNMG die
het rapport 'Gezondheidszorg bij beperkte middelen' (KNMG, 1986, p.
370) heeft opgesteld, stelt dat er pas sprake is van objectieve
zorgbehoeften als er voor een bepaald (gezondheids)probleem effec-
tieve behandelmogelijkheden zijn.

Naast de effectiviteit zal de zorg ook nog moeten voldoen aan het
criterium efficiéntie: er zal een aanvaardbare kosten-baten verhou-
ding moeten bestaan (Mackenbach, 1982). De zorgbehoefte wordt daarmee
beinvlioed door het prijskaartje dat aan de voorzieningen of de zorg-
verlening hangt. Zo zal de behoefte aan thuiszorg vanuit het perspec-
tief van de planner niet los staan van het ‘'omslagpunt' van thuis-
zorg: het moment dat opname in een verzorgingstehuis goedkoper is dan
een bepaald aantal uren gezinsverzorging of wijkverpleging.

Beide criteria zijn ook terug te vinden bij de definitie van behoefte
door Matthew (1971): "need should be recognised only when it can be
met with some medical intervention that has positive utility and that
actually alters the prognosis of the disease in some favourable way
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at reasonable cost'. Acheson (1978) noemt dit de realistische benade-
ring van behoefte. Bij de humanitaire benadering telt alleen de ge-
steldheid van de bevolking, bij de realistische benadering telt ook
de effectiviteit en de efficiéntie van zorg.

Ten slotte zal vanuit het oogpunt van de planner ook de gewenstheid
van de zorg in de ogen van de cliént een rol spelen. Met andere
woorden er dient een relatie te bestaan met de vraag naar een voor-
ziening.

De subjectieve zorgbehoefte wordt in belangrijke mate maar zeker
niet alleen bepaald door de subjectieve behoefte, de perceptie van de
aard of de ernst van problemen. Op individueel niveau kan een afwe-
ging plaats vinden tussen verschillende soorten problemen. Zo kan de
behoefte aan gezondheid zwaarder of minder zwaar wegen dan bijvoor-
beeld de behoefte om zelfstandig te zijn, of om ongezond gedrag te
vertonen. Mensen met objectief dezelfde aandoeningen kunnen derhalve
een verschillende zorgbehoefte percipiéren. Daarnaast kan de subjec-
tieve zorgbehoefte niet los gezien worden van de bestaande voorzie-
ningen. De aanwezigheid en de kwaliteit van zorgsoorten en voorzie-
ningen (professionele zorg, zelfzorg, mantelzorg, particuliere zorg,
vrijwilligerszorg en dergelijke) zijn van invloed op de subjectieve
zorgbehoefte.

Ook de subjectieve zorgbehoefte is veranderlijk in de tijd. De er-
varingen en verwachtingen ten aanzien van zorg kunnen variéren.
Mensen kunnen met deskundigen van mening verschillen over de aard of
de ernst van een probleem en over de noodzaak of geschiktheid van
voorzieningen. Mensen met dezelfde (ervaren) problemen kunnen onder-
ling verschillen in hun opvatting over de behoefte aan zorg. Mensen
met dezelfde (ervaren) behoefte aan zorg kunnen verschillen in hun
vraag naar zorg. Subjectieve zorgbehoefte staat niet los van het
aanbod (de bestaande voorzieningen), en er bestaat een gecompliceerde
relatie tussen subjectieve behoeften en de vraag naar zorg.

2.4. Methoden voor het bepalen van zorgbehoefte

Zorgbehoefte is een theoretisch begrip. Het is geen eigenschap die

zonder meer bij mensen kan worden waargenomen. Het 'vaststellen' van

de zorgbehoefte wordt bemoeilijkt doordat:

1. Uitspraken over zorgbehoefte altijd een oordeel inhouden, waarbij
verschillende criteria gebruikt kunnen worden;

2. De zorgbehoefte veranderlijk is in de tijd;
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3. De zorgbehoefte op een gecompliceerde wijze samenhangt met de
aanwezigheid van problemen bij de bevolking, de vraag naar en het
aanbod van voorzieningen.

Toch wordt enig inzicht in de zorgbehoefte van een (deel)populatie of

een patiéntengroep van belang geacht voor bijvoorbeeld de allocatie

van middelen, het stellen van prioriteiten of het evalueren van
voorzieningen. In de literatuur worden vier manieren onderscheiden om

behoefte (aan zorg) in een populatie te bepalen (Mackenbach, 1982;

Bijl e.a., 1986; Post e.a., 1986a; Bradshaw, 1972): (1) objectieve

behoefte-bepaling; (2) subjectieve behoefte-bepaling; (3) vraag naar

voorzieningen en (4) gebruik van voorzieningen.

Objectieve behoefte-bepaling. Met de objectieve behoefte-bepaling
bedoelt men het vaststellen van wat hiervoor de objectieve behoefte
volgens hulpverlenerscriteria genoemd is. De 'zorgbehoefte' wordt
afgeleid uit de 'objectieve behoefte!'. Met andere woorden het véér-
komen van problemen in een populatie wordt gebruikt als indicatie
voor de behoefte aan zorg.

Aan deze benadering zijn een aantal voordelen verbonden. Problemen of
ziekten die een patiént of cliént niet kan of wil uiten blijven niet
verborgen (Bijl e.a., 1986). Een ander voordeel van deze benadering
is dat ziekten of problemen waarvoor nog geen behandeling of oplos-
sing bestaat toch onder de aandacht komen (Musschenga e.a., 1987).
Daardoor kan deze benadering wijzen op de noodzaak van de ontwikke-
ling van nieuwe vormen van behandeling. Het grote nadeel van deze
benadering is dat de vraag of en van wie hulp gewenst is, niet wordt
betrokken in de bepaling van de zorgbehoefte. De bruikbaarheid voor
de planning van voorzieningen is dan ook beperkt. De geidentificeerde
zorgbehoefte is veel groter dan het aanbod kan zijn, en vertoont een
onduidelijke relatie met de vraag naar professionele voorzieningen.
Het eerder genoemde 'ijsbergfenomeen' geldt ook ten aanzien van de
thuiszorg. Bij de zorg voor hulpbehoevenden spelen de professionele
voorzieningen slechts een bescheiden rol: Bijvoorbeeld uit het Aan-
vullend Voorzieningengebruikonderzoek (AVO) 1979 van het SCP (Mootz
e.a., 1981) blijkt dat van alle huishoudens die hulp nodig hadden
slechts 24% gezinsverzorging ontving. In het onderzoek van Wevers
e.a. (1985) bleek 45% van de onderzochte ouderen als hulpbehoevend te
kunnen worden aangemerkt. Van de gehele onderzochte groep ontving
6,7% wijkverpleging en 5,4% gezinsverzorging. Deze benadering werpt
daardoor te weinig licht op de behoefte aan professionele zorg (of
welke soort professionele zorg).
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Subjectieve behoefte-bepaling. Bij deze benadering wordt nagegaan of
er in de perceptie van betrokkenen problemen zijn, en/of hulp gewenst
is, en/of welke hulp gewenst is. Een voordeel van deze benadering
voor de planning van voorzieningen is dat er een beter onderscheid
gemaakt kan worden tussen of er al dan niet sprake is van een pro-
bleem voor de betrokkene, en tussen het al dan niet gewenst zijn van
een oplossing van dat probleem. Deze subjectieve behoeftebepaling
doet echter geen recht aan de problemen die door cliénten of patién-
ten niet kunnen worden herkend. Daarnaast noemen Bijl e.a. (1986) als
nadelen: de onduidelijke relatie tussen de ervaren problemen en de
vraag naar een voorziening, en proto-professionaliseringseffecten:
sommige mensen kunnen hun problemen beter herkennen of beter uitdruk-
ken in termen van professionele zorg dan anderen. In onderzoek naar
thuiszorg is de subjectieve behoeftebepaling vrij gebruikelijk. Of
mensen bijvoorbeeld problemen hebben met de lichaamsverzorging of het
huishouden wordt in onderzoek overwegend door middel van interviews
of vragenlijsten vastgesteld.

Vraag naar voorzieningen. Ook de vraag naar voorzieningen kan worden
opgevat als een benadering van zorgbehoefte. Een voordeel van deze
methode is dat de vraag naar voorzieningen verwijst naar een empi-
risch gegeven (Lee, 1979), naar concreet meetbaar gedrag. Een in-
houdelijk voordeel is dat de individuele afweging van problemen en
de subjectieve noodzaak van hulp in deze benadering wordt meegenomen.
De vraag is een uitdrukking van subjectieve behoefte. Bradshaw (1972)
noemt de vraag naar voorzieningen dan ook 'expressed need'.

Een nadeel van de vraagbenadering bij een instelling of voorziening,
is dat men geen inzicht heeft in alternatief hulpzoekgedrag. Andere
voorzieningen dan die waarvan men de gegevens gebruikt blijven buiten
het gezichtsveld. Verder werkt het zogenaamde zorgsysteem niet vol-
gens het vrije marktmechanisme. Maatschappelijke ongelijkheid en
kenmerken van bestaande voorzieningen, zoals de beschikbaarheid, de
bereikbaarheid en de kwaliteit, beinvloeden de validiteit van deze
benadering. Omdat het hier de expressie van subjectief ervaren be-
hoeften betreft zijn ook de nadelen van die benadering hier merkbaar:
er kan sprake zijn van proto-professionaliseringseffecten en voor
problemen die men niet kan herkennen wordt geen hulp gevraagd. Ten
aanzien van de thuiszorg is het vaststellen van de vraag vrij gecom-
pliceerd omdat thuiszorg niet door één maar door meerdere voorzienin-

gen wordt geleverd.
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Gebruik. Het gebruik van voorzieningen als indicator voor de behoefte
aan zorg heeft dezelfde voordelen als de 'vraagbenadering'. De proto-
professionaliseringseffecten worden echter enigszins gedempt omdat
naast het subjectieve oordeel over de gewenstheid van zorg, ook het
oordeel van de hulpverlener wordt meegewogen (Bijl e.a., 1986).
Gebruik kan worden gezien als objectieve bepaling van zorgbehoefte na
vraag. Dit betekent dat naast de nadelen van de vraagbenadering ook
de kenmerken en opvattingen van de aanbieders van zorg, de zuiverheid
van deze benadering negatief beinvloeden. Een laatste nadeel is dat
men bij deze benadering uitgaat van de status quo. De bestaande
voorzieningen vormen de invalshoek voor de bepaling van zorgbehoefte.
Er kunnen geen uitspraken gedaan worden over de noodzaak van kwan-
titatieve of kwalitatieve veranderingen.

Post e.a. (1986a) onderscheiden naast deze benaderingen van zorg-
behoefte nog de normatieve bepaling van behoefte waarmee zij doelen
op de behoefte aan gezondsheidszorg volgens de normen van de over-
heid.

Bradshaw (1972) noemt naast objectieve en subjectieve behoefte en
vraag, nog de vergelijkende behoefte (comparitive need): de behoefte
aan zorg afgeleid uit de vergelijking van mensen die zorg ontvangen
en mensen met dezelfde eigenschappen die geen zorg ontvangen. Men kan
deze benadering ook als een gebruiksbenadering zien.

De verschillende benaderingswijzen van zorgbehoefte moeten als
ideaal-typisch worden omschreven. In onderzoek naar de zorgbehoefte
worden vrijwel altijd combinaties gemaakt. In onderzoek naar het
gebruik van voorzieningen bijvoorbeeld wordt meestal aandacht besteed
aan (objectieve) aandoeningen en subjectief ervaren problemen in het
functioneren.

2.5. Besluit

In dit hoofdstuk is nagegaan op welke wijze het begrip zorgbehoefte
kan worden omschreven en hoe het kan worden benaderd.

Wanneer men spreekt van de behoefte aan thuiszorg kan een onderscheid
gemaakt worden tussen:

- de behoefte: de problemen die thuiswonende patiénten hebben;

- de zorgbehoefte: de vertaling van problemen in zorg;

- de behoefte aan professionele voorzieningen voor thuiszorg.
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Doordat het object van thuiszorg (zelfstandigheid, gezondheid, wel-
zijn) niet eenduidig is, geven uitspraken over alle drie de soorten
behoefte altijd een mening weer. Men kan van mening verschillen over
het bestaan. of de betekenis van een probleem, over de noodzaak van
zorg, en over de geschiktheid van een bepaalde voorziening.

Op grond van het perspectief dat men bij de beoordeling inneemt zijn
twee soorten behoefte onderscheiden, subjectief en objectief. Objec-
tieve behoefte is gebaseerd op criteria van deskundigen, subjectieve
behoefte is gebaseerd op perceptie van de betrokkenen. Maar ook
hierbinnen zijn nog verschillen mogelijk. Subjectief tussen cliénten
en hun omgeving, objectief tussen hulpverleners, onderzoekers en
beleidsmakers.

Dé zorgbehoefte bestaat eigenlijk niet. Er is sprake van een gecom-
pliceerde samenhang tussen (opvattingen over) problemen in een popu-
latie, de vraag naar hulp, en het aanbod van voorzieningen.

Er zijn vier methoden onderscheiden waarmee men poogt de zorgbehoefte
te benaderen: objectief, subjectief, vraag en gebruik. Iedere benade-
ringswijze heeft zijn eigen voor- en nadelen. Kenmerken van een
populatie en kenmerken van het zorgsysteem worden op verschillende
wijze al dan niet bij de identificatie van 'zorgbehoefte' betrokken.

De behoefte aan thuiszorg is derhalve een moeilijk grijpbaar gegeven.
Het hangt samen met het voorkomen van problemen, de vertaling van die
problemen in zorg en met het bestaande stelsel van voorzieningen.

In deze studie is ervoor gekozen niet vanuit de bestaande voorzienin-
gen of organisaties, maar de literatuur (aansluitend bij de huidige
trend in de gezondheidszorg) zoveel mogelijk vanuit het perspectief
van de zorgbehoeften te bestuderen.
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3. DE BEHOEFTE AAN THUISZORG ONDERZOCHT

3.1. Inleiding

In dit hoofdstuk zal een overzicht worden gegeven van het onderzoek
naar de behoefte aan thuiszorg. Bij de bestudering van deze behoefte
aan thuiszorg wordt uitgegaan van een functioneel inhoudelijke bena-
dering. Een achttal zorgbehoeften wordt onderscheiden: (1) behoefte
aan medische zorg; (2) behoefte aan verpleegkundige zorg; (3) be-
hoefte aan psycho-sociale zorg; (4) behoefte aan voorlichting en
informatie; (5) behoefte aan zorg ten behoeve van de Activiteiten van
het Dagelijks Leven (ADL); (6) behoefte aan hulp bij huishoudelijke
activiteiten (HDL); (7) behoefte aan materiéle voorzieningen; (8)
overige zorgbehoeften.

Nagegaan wordt welke meetinstrumenten beschikbaar zijn voor het in
kaart brengen van de behoefte aan thuiszorg, welke onderzoeksmethoden
(objectief, subjectief, vraag, gebruik) hierbij worden gebruikt en
wat er bekend is over de validiteit, betrouwbaarheid en bruikbaar-
heid van de meetinstrumenten voor verschillende patiéntencategorieén.
Tevens wordt per patiéntencategorie weergegeven welke zorgbehoeften
zZijn onderzocht.

Voor de volgende patiéntencategorieén (doelgroepen) zal een overzicht
worden gegeven van het onderzoek naar de behoefte aan thuiszorg: (1)
ouderen; (2) nazorgpatiénten; (3) terminale patiénten; (4) kanker-
patiénten; (5) chronisch zieken (CARA, diabetes mellitus, reumatische
aandoeningen) en (6) Llichamelijke gehandicapten (volwassenen en
kinderen).

Het moge duidelijk zijn dat bovengenoemde patiéntencategorieén elkaar
kunnen overlappen. Zo kunnen bijvoorbeeld de doelgroepen nazorgpa-
tiénten en terminale patiénten betrekking hebben op patiénten die
lijden aan een ziekte of aandoening die wordt genoemd binnen de
categorieén (4), (5) en (6). Deze doelgroepen zijn echter gekozen
omdat het categorieén betreft die in reeds verricht onderzoek vaak
worden gebruikt. Een tweede reden is dat het patiéntengroepen zijn
met ziekten, aandoeningen of gesteldheden waarvan bekend is dat ze
een duidelijke samenhang vertonen met zorgafhankelijkheid (zie onder
andere Nota 2000, Min. van WVC, 1986).
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De doelgroep ouderen onderscheidt zich van de andere doelgroepen
doordat oud zijn op zich niet verwijst naar een bepaalde ziekte of
gebrek. Om deze reden worden meetinstrumenten die betrekking hebben
op meer algemene zorgbehoeften zoals zelfredzaamheid (bijvoorbeeld
ADL) bij de categorie ouderen beschreven. Bovendien zijn deze meetin-
strumenten veelal in onderzoek onder ouderen ontwikkeld. Bij de
andere doelgroepen (paragraaf 3.3 en verder) zal de nadruk meer
liggen op de zorgbehoeften die specifiek samenhangen met de aandoe-
ning of het ziekfeproces.

3.2. De zorgbehoefte van ouderen

In hoofdstuk 1 is reeds aangegeven dat de demografische ontwikkeling
van Nederland een belangrijke factor is waardoor de betekenis van
thuiszorg toeneemt. Niet alleen groeit het percentage van 65 jaar en
ouder, maar ouderen blijven ook langer leven zodat we in toenemende
mate te maken krijgen met hoogbejaarden van tachtig jaar en ouder, de
zogenaamde dubbele vergrijzing. Was in 1960 nog 8.7% van de totale
bevolking 65 jaar of ouder, in 1985 is dit percentage reeds opgelopen
tot 11.9% en de prognose voor het jaar 2000 is 13.4% (CBS, 1982). De
toekomstige samenstelling van de categorie ouderen wordt door drie
ontwikkelingen gekenmerkt: namelijk een toenemend aantal hoogbejaar-
den, een ruim vrouwenoverschot als gevolg van de voortdurende kloof
in levensverwachting tussen mannen en vrouwen en een toenemend aan-
tal alleenstaanden, vooral vrouwen. De mogelijkheden van onderlinge
hulpverlening en mantelzorg voor ouderen zullen hierdoor afnemen.

Er zijn veel meetinstrumenten ontwikkeld voor het meten van problemen
die zelfstandig thuiswonende ouderen hebben in het dagelijks functio-
neren. Er is met name veel Amerikaans onderzoek op dit gebied, dat
meestal wordt omschreven als 'needs assessment'. Binnen dit type
onderzoek kunnen drie soorten meetinstrumenten naar de aard van de
zorgbehoeften worden onderscheiden:

1. Meetinstrumenten die gericht zijn op de activiteiten van het
dagelijks leven (ADL). Met behulp van deze meetinstrumenten wordt
onderzocht in hoeverre ouderen problemen hebben met, of hulp nodig
hebben bij fysieke verrichtingen zoals baden, kleden en eten. In
de engelstalige Lliteratuur worden deze verrichtingen 'Physical
Activities of Daily Living (PADL)' (Kane & Kane, 1983) genoemd.

2. Meetinstrumenten die gericht zijn op de Huishoudelijke Dagelijkse
Levensverrichtingen (HDL). Met behulp van deze meetinstrumenten
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wordt nagegaan in hoeverre ouderen problemen hebben met, of hulp
nodig hebben bij meer complexe activiteiten dan die welke voor de
directe persoonlijke verzorging noodzakelijk zijn, bijvoorbeeld
activiteiten als koken, het huis schoonmaken, gebruik maken van
openbaar vervoer, boodschappen doen en beheer van geld. In de
engelstalige literatuur worden deze activiteiten ‘'Instrumental
Activities of Daily Living (IADL)' genoemd.

3. Multidimensionele meetinstrumenten. Deze instrumenten zijn ontwik-
keld om de zorgbehoefte van ouderen op verschillende deelterreinen
vast te stellen, bijvoorbeeld lichamelijke gezondheid, psycho-
sociaal functioneren, sociale en economische problemen, en pro-
blemen in het dagelijks functioneren.

Van de belangrijkste meetinstrumenten binnen deze drie categorieén
zal in de volgende (sub)paragrafen een overzicht worden gegeven. De
meetinstrumenten zullen worden beschreven naar populatie (steekproef)
waarvoor ze zijn gebruikt, methode van behoeftebepaling, betrouwbaar-
heid en validiteit. Het overzicht van de zorgbehoeften van ouderen
wordt besloten met een weergave van de resultaten van Nederlands
onderzoek op dit gebied.

3.2.1. Meetinstrumenten voor Activiteiten van het Dagelijks Leven
(ADL)

Voor de inventarisatie van de ADL-schalen die in het buitenland (met
name Amerika) zijn ontwikkeld dienden de overzichtsartikelen van Kane
& Kane (1983, hoofdstuk 2), Eustis & Patten (1984) en Ernst & Ernst
(1984) als uitgangspunt. Volgens Kane & Kane (1983) bestaat er een
zekere consensus tussen onderzoekers over de functies die een in-
dicatie vormen voor ADL-activiteiten; bijna alle ADL-schalen bevat-
ten vragen over aan- en uitkleden, baden, naar het toilet gaan,
verplaatsen en eten. Ofschoon de meningen verdeeld zijn over het
feit of continentie ook tot ADL-activiteiten moet worden gerekend
(Leering, 1979) bevatten de meeste schalen ook een vraag over
(in)continentie. Dit geldt met name voor schalen die ontwikkeld zijn
om de functionele status van intramuraal verblijvende ouderen te
meten.

Voor elke functie wordt op een ADL-schaal meestal de graad van onaf-
hankelijkheid van de oudere (patiént) vastgesteld. Hierbij worden
verschillende methoden gebruikt. Bij sommige ADL-schalen wordt de
score bepaald op grond van beoordeling of observatie (objectieve
behoeftebepaling) door deskundigen, bijvoorbeeld verpleegkundigen of
personeel van een revalidatiecentrum. Bij andere schalen wordt de
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score met betrekking tot de ADL-functies bepaald op grond van inter-
views met de betrokkenen of met hun mantelzorgers (subjectieve be-
hoeftebepaling).

In Bijlage I (schema 1) wordt een overzicht gegeven van de belang-
rijkste ADL-schalen, de populaties waarvoor deze schalen zijn ge-
bruikt, alsmede gegevens over de methode van dataverzameling en de
betrouwbaarheid en validiteit.

Conclusie. Uit het overzicht in Bijlage 1 komt naar voren dat de
meeste ADL-schalen zijn ontwikkeld om de functionele capaciteiten van
voornamelijk ouderen te meten. Het betreft vaak ouderen die opgenomen
zijn in een intramurale setting (revalidatiecentrum of verpleeghuis).
Observatie en beoordeling door (verpleegkundig) personeel is dan ook
de meest gehanteerde methode. Alleen .de OARS physical ADL is exclu-
sief gebruikt in onderzoek naar de functionele capaciteiten van
thuiswonende ouderen, en wordt afgenomen door middel van interviews
met de betrokkenen. In het algemeen is bij deze schalen redelijk
veel aandacht besteed aan het vaststellen van de betrouwbaarheid en
validiteit. De meeste schalen zijn in meerdere onderzoeken gebruikt.
Op grond van dit overzicht is het moeilijk om te concluderen welke
ADL-schaal 'het beste' is, omdat ze in verschillende onderzoeken en
bij verschillende populaties zijn gebruikt. We hebben slechts één
onderzoek kunnen vinden (Donaldson e.a., 1973) waarin de scores op de
Kenny Self-Care Evaluation, de Barthel Self-Care Rating en de Katz
ADL Index van honderd revalidatiepatiénten worden vergeleken (twee
metingen). Daarbij kwam naar voren dat de Kenny self-care evaluation
voor veranderingen in de functionele capaciteiten van de patiénten
het meest sensitief was en de Katz Index het minst. De veranderingen
gemeten met de drie schalen waren voor 68% van de patiénten in de-
zelfde richting.

Welke ADL-schaal het meest geschikt is hangt ook sterk af van in
welke setting de schaal gebruikt gaat worden. Kane & Kane (1983)
suggereren dat de Katz Index het meest geschikt is voor de evaluatie
van ziekenhuispatiénten en de Barthel Index meer geschikt is voor
patiénten in revalidatiecentra of verpleeghuizen, terwijl voor thuis-
wonende patiénten een schaal als de OARS physical ADL geschikter is
omdat deze door middel van interviews kan worden afgenomen.

3.2.2. Meetinstrumenten voor Huishoudelijke Dagelijkse Levensver-
richtingen (HDL)

Het begrip Huishoudelijke Dagelijkse Levensverrichtingen (HDL) omvat

een scala van activiteiten die meestal complexer zijn dan de in de
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vorige paragraaf besproken ADL-activiteiten. In tegenstelling tot de

ADL-activiteiten zijn de HDL-activiteiten met name onderzocht bij

thuiswonende ouderen of patiénten. Dit is op zich begrijpelijk omdat

in de meeste intramurale voorzieningen voor patiénten weinig moge-
lijkheden zijn om huishoudelijke activiteiten te verrichten.

Volgens Kane & Kane (1983, p. 55) is er om de volgende redenen kans

op vertekening bij het meten van functionele capaciteiten op het

terrein van HDL:

1. Het al dan niet uitvoeren van HDL-activiteiten wordt sterker be-
invloed door stemmingswisselingen dan ADL-activiteiten. Bijvoor-
beeld een depressieve persoon zal minder snel ADL-activiteiten
(zoals naar het toilet gaan) negeren dan HDL-activiteiten zoals
koken en schoonmaken.

2. De score op een HDL-schaal kan eerder de sociale situatie weer-
geven dan de capaciteit ten aanzien van een bepaalde activiteit.
Bijvoorbeeld bij een vraag als "Doet u zelf de was?", maakt het
verschil uit of iemand thuis zelf een wasmachine heeft of ergens
in de buurt naar de wasserette moet. In het tweede geval is er
sprake van een moeilijkere activiteit.

3. HDL-schalen meten veelal taken die meestal door vrouwen worden
uitgevoerd. Dus als een man aangeeft dat hij een bepaalde taak
niet uitvoert (bijvoorbeeld koken) betekent dit nog niet dat hij
het niet zou kunnen.

Bij de interpretatie van de scores op een HDL-schaal dient dan ook

rekening te worden gehouden met deze mogelijke bronnen van verteke-

ning.

De voor deze literatuurstudie meest relevante HDL-schalen die in het

buitenland (met name in Amerika) zijn ontwikkeld zijn weergegeven in

schema 2 in Bijlage II.

Conclusie. Uit het overzicht in Bijlage Il komt naar voren dat het
aantal schalen dat zich uitsluitend richt op HDL-activiteiten gerin-
ger is dan het aantal schalen die ADL-activiteiten meten. In de
inleiding van deze paragraaf is er reeds op gewezen dat er om een
aantal redenen kans op 'bias' is bij het meten van HDL-activiteiten.
Bij de beschreven schalen komt dan ook naar voren dat er weinig
bekend is over de validiteit van deze schalen. Een uitzondering vormt
naar onze mening de PGAP van Deniston e.a. (1980). Deze schaal lijkt
veelbelovend voor het vaststellen van de functionele status van
reumapatiénten, des te meer omdat de activiteiten op een drietal
dimensies worden beoordeeld: afhankelijkheid, pijn en moeilijkheids-
graad.
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3.2.3. Multidimensionele meetinstrumenten

Fillenbaum (1984) benadrukt het belang van het gebruik van multi-
dimensionele meetinstrumenten bij het vaststellen van het functio-
neren van ouderen, omdat met het toenemen van de leeftijd de lichame-
lijke, geestelijke, sociale en economische gesteldheid van mensen
sterker aan elkaar gerelateerd zijn. Volgens Fillenbaum (1984) en
Kane & Kane (1983) bestaat er een zekere consensus tussen onderzoe-
kers dat een dergelijk meetinstrument voor het functioneren van
ouderen in ieder geval vijf basisdimensies moet bevatten: Activi-
teiten van het Dagelijks Leven (ADL en HDL), lichamelijke gezondheid,
geestelijke gezondheid, sociaal en economisch functioneren. Daarnaast
besteden sommige van deze meetinstrumenten tevens aandacht aan de
woonomstandigheden en aan het gebruik van recreatieve activiteiten.
Wanneer metingen gerelateerd worden aan het gebruik van professionele
voorzieningen worden er meestal ook vragen gesteld over het al dan
niet ontvangen van informele zorg (Fillenbaum, 1984).

Daarnaast is er sprake van een algemene consensus over het feit dat
de metingen bij ouderen moeten worden verricht in termen van functio-
nele status, dat wil zeggen de resultaten van de metingen moeten de
capaciteiten van ouderen met betrekking tot bepaalde verrichtingen
weergeven. Volgens Jones (geciteerd door Fillenbaum, 1984) Lijden
ouderen veelal aan multiple chronische aandoeningen. Daarbij gaat het
vaak niet om genezing (cure) maar om het handhaven van functionele
onafhankelijkheid.

De multidimensionele meetinstrumenten die in Bijlage 1III worden
besproken zijn geselecteerd omdat ze gebruikt zijn in het onderzoek
naar extramuraal wonende ouderen en op grond van het feit dat er
aandacht is besteed aan het vaststellen van de betrouwbaarheid en
validiteit. Meetinstrumenten die uitsluitend zijn toegepast in onder-
zoek naar het functioneren van ouderen in een intramurale voorziening
blijven derhalve buiten beschouwing. In schema 3 (zie Bijlage III)
wordt een overzicht gegeven van de belangrijkste multidimensionele
meetinstrumenten, de populaties waarvoor deze meetinstrumenten zijn
gebruikt, alsmede gegevens over de methode van dataverzameling en de
betrouwbaarheid en validiteit.

Conclusie. In Bijlage III zijn een zestal meetinstrumenten beschre-
ven, die ontwikkeld zijn om het functioneren van thuiswonende ouderen
op verschillende terreinen in kaart te brengen. Het zevende meetin-
strument (SIP) is niet specifiek ontwikkeld voor het functioneren van
ouderen, maar voor volwassenen in het algemeen en voor verschillende

30



patiéntencategorieén. Van dit meetinstrument is tevens een Neder-
landse versie aanwezig.

Het is moeilijk te zeggen welk meetinstrument ‘'het beste' is. Bij
alle meetinstrumenten is redelijk veel aandacht besteed aan vast-
stellen van de betrouwbaarheid en validiteit. De keuze voor een
bepaald meetinstrument hangt af van het doel van het onderzoek dat
wordt verricht. Wanneer bijvoorbeeld de geestelijke gezondheid van
ouderen een belangrijke plaats inneemt in het onderzoek, dan kan de
CORE-CARE als een goede keus worden beschouwd. Wanneer zowel de
functionele status van ouderen dient te worden gemeten alsmede het
gebruik dat ouderen van voorzieningen maken, komt de OARS eerder in
aanmerking. Op grond van het bovenstaande overzicht kan derhalve
geconcludeerd worden dat voor het meten van (zorg)behoeften van
ouderen betrouwbare en valide meetinstrumenten voor handen zijn.

3.2.4. Nederlands onderzoek naar de zorgbehoefte van ouderen

Het onderzoek in Nederland naar zorgbehoeften van ouderen vindt
meestal plaats door middel van de methode van subjectieve behoef-
tebepaling (post-enquétes of interviews). Vaak wordt daarnaast een
aantal vragen gesteld naar het gebruik van zorg. Het leefsituatie-
onderzoek van de Nederlandse bevolking van 55 jaar en ouder (CBS,
1984) richt zich op de gehele populatie ouderen in Nederland, andere
onderzoeken (bijvoorbeeld Van der Aalst e.a., 1987; CBA, 1987; Frede-
riks e.a., 1985) zijn gericht op de zorgbehoeften van de oudere
populatie in een bepaalde regio, en tenslotte zijn er enkele onder-
zoeken verricht naar de zorgbehoeften van ouderen binnen een huis-
artsenpraktijk (Wevers e.a., 1985) of onder ouderen die zorg ontvan-
gen van de wijkverpleging (Van Agthoven, 1985, Verhaak e.a., 1985).
Evenals de in het buitenland verrichte onderzoeken, neemt het vast-
stellen van de functionele status van ouderen met betrekking tot de
Activiteiten van het Dagelijks Leven (ADL) en de Huishoudelijke
Dagelijkse Levensverrichtingen (HDL) een centrale plaats in. Echter
van enige uniformiteit binnen de gehanteerde meetinstrumenten is geen
sprake. Met name voor het meten van de Huishoudelijke Dagelijkse
Levensverrichtingen worden door de diverse onderzoekers uiteenlopende
activiteiten gebruikt.
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In schema 3.1 wordt een overzicht gegeven van het onderzoek dat in
Nederland is verricht naar de zorgbehoeften van ouderen. Alleen de
onderzoeken die zijn verricht onder thuiswonende ouderen zijn op-
genomen in het schema en zullen hier worden besproken. Een uitzonde-
ring vormt het Leefsituatie-onderzoek van het CBS (1984) dat zowel
betrekking heeft op zelfstandig thuiswonende ouderen als op ouderen
die in een verzorgingstehuis wonen.

Het leefsituatie-onderzoek 55+ (CBS, 1984a, 1984b) werd uitgevoerd in
1982 en betreft een representatief onderzoek onder 4631 personen van
55 jaar en ouder, voor zover niet verblijvend in intramurale gezond-
heidszorgvoorziening. Vanwege het grote verschil in leefsituatie
wordt onderscheid gemaakt tussen zelfstandig wonende ouderen en
verzorgingstehuisbewoners. De ouderen werden onder andere geinter-
viewd met betrekking tot hun woonsituatie, mobiliteit, gezondheid,
ADL, HDL, het ontvangen van hulp bij ADL en huishoudelijke werkzaam-
heden en het gebruik van extramurale voorzieningen. Omdat dit een
groot representatief onderzoek betreft, geven we hier de belangrijk-
ste resultaten weer.

Uit dit onderzoek komt naar voren dat 83% van de mannen en 74% van de
vrouwen van 55 jaar en ouder alle ADL-handelingen zonder moeite
verrichten. Bij het stijgen van de leeftijd neemt de ADL-validiteit
echter af. Bijvoorbeeld bij de leeftijdsgroep 80 jaar en ouder kan
62% van de mannen en 47% van de vrouwen alle ADL handelingen zonder
moeite verrichten. Ouderen (65+) die bepaalde activiteiten niet
zonder moeite kunnen verrichten, krijgen meestal hulp van de partner
(4%) of van particuliere personen van buiten de woning (uitwonende
kinderen of vrienden/buren) of van een instantie (bijvoorbeeld wijk-
verpleging). De wijkverpleging blijkt voor wat betreft de hulpverlen-
ing bij de onderzochte validiteitsproblemen slechts een belangrijke
rol te spelen waar het gaat om volledig wassen van de betrokkene.
Bijna driekwart van de ouderen die moeite hebben met de ADL-handelin-
gen vindt de hulp die zij krijgt voldoende. Van de mensen wier vali-
diteit echt slecht is, zegt ongeveer 20% de geboden hulp niet of niet
helemaal voldoende te vinden. Dit geldt vooral voor mensen die alleen
wonen. Indien de zelfstandig wonende ouderen worden vergeleken met de
ouderen in een verzorgingstehuis dan blijkt dat de ADL-validiteit,
mobiliteit en gezichtsvermogen van de tehuisbewoners minder is (dis-
criminant validiteit).

Huishoudelijke activiteiten (dagelijkse boodschappen, het klaarmaken
van de warme maaltijd, huis schoonhouden, reparaties en klusjes en
het invullen van formulieren) worden in het merendeel der gevallen
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(50-70%) verricht door de oudere zelf of diens eventuele partner (30-
40%). De hulpverlening op dit terrein door ouderen is sterk afhanke-
lijk van de situatie waarin men verkeert. In het algemeen krijgt men
slechts in 5% van de gevallen hulp van andere huisgenoten dan de
partner. In het algemeen krijgt men bij de huishoudelijke taken
vooral hulp van de eigen kinderen, overige familieleden, buren en
kennissen. In het overgrote deel der gevallen (ruim 80%) zijn de
ouderen tevreden over de hulp die men bij de huishoudelijke taken
krijgt.

Van de ouderen (65+) die zelfstandig wonen voelt 84% van de mannen
en 80% van de vrouwen zich gezond of redelijk gezond. Zelfstandig
wonende ouderen voelen zich in het algemeen gezonder dan ouderen in
een verzorgingstehuis. In het jaar voorafgaand aan het onderzoek
heeft 71% van de mannen en 79% van de vrouwen hulp gehad van de
huisarts. Voor fysiotherapeutische behandeling zijn deze cijfers 10,

respectievelijk 16%.

Tenslotte blijkt, onafhankelijk van de aard van de hulpverlening, 30%
van de 65-plussers wel eens hulp te krijgen van eigen kinderen, 9%
van overige familie, 15% van buren, kennissen of vrijwilligers, 19%
van een werkster of huishoudster, 12% van de gezinsverzorging/be-
jaardenhulp en 4% van de wijkverpleging.

Naast dit landelijke representatieve onderzoek van het CBS (1984a,
1984b) is er ook in een aantal regio's of steden onderzoek gedaan
naar de leefsituatie van zelfstandig wonende ouderen. Het betreft
onderzoek onder ouderen in Rotterdam (van der Aalst e.a., 1987), in
twee gebieden in Den Haag (Centrum voor Beleidsanalyse en Advies
(CBA) (1987), in Geleen (Frederiks e.a., 1985) en in Valburg (Mars
e.a., 1986). In al deze onderzoeken worden ouderen ondervraagd over
hun ADL- en HDL-handelingen. In sommige onderzoeken wordt tevens
gevraagd naar Llichamelijke en/of geestelijke gezondheid, sociaal
netwerk, woning en woonomgeving en sociaal economische status. De
doelstellingen van regionale onderzoeken is veelal een inventarisatie
van de leefsituatie, het zorggebruik en de zorgbehoefte van de zelf-
standig wonende ouderen. Deze onderzoeken zijn onderling slecht
vergelijkbaar, omdat er verschillende meetinstrumenten worden ge-
bruikt. Bovendien zijn er verschillen in de onderzoekspopulatie en
methoden van onderzoek. De resultaten op het gebied van de ADL en HDL
bieden nog de beste grond om deze onderzoeken te vergelijken.

Het CBA (1987) heeft een onderzoek uitgevoerd naar de leefsituatiei
van ouderen (65+) in twee Haagse woongebieden. Op het gebied van de
persoonlijke verzorging (ADL) worden een negental activiteiten onder-
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scheiden: eten en drinken, gaan zitten en opstaan, in en uit bed
stappen, dagelijks wassen, aan- en uitkleden, naar het toilet gaan,
baden of douchen, in huis lopen en traplopen. Gevraagd werd of men
geen moeite had met deze activiteiten of dat men daarbij hulp kreeg:
96% (N=568) is geheel zelfstandig, 4% (N=24) ontvangt hulp. De huis-
houdelijke activiteiten werden in dit onderzoek gevat onder Bijzon-
dere Dagelijkse Levensverrichtingen (BDL). Hiertoe werden 19 activi-
teiten gerekend, variérend van 'de boodschappen doen' of ‘'de vuilnis
buiten zetten' tot 'het geld beheren'. Bijna de helft (45%, N=264)
van de ouderen verricht alle handelingen zelfstandig. Van de onder-
zochte groep moet 18% (N=105) voor vijf of meer activiteiten een
beroep doen op anderen.

Het onderzoek van Frederiks e.a. (1985) in Geleen heeft tot voorbeeld
gediend voor het onderzoek in Rotterdam (Van der Aalst e.a. 1987).
Frederiks e.a. gebruikten voor de inventarisatie van de ADL en HDL de
methode die wordt gebruikt door de indicatiecommissies voor bejaar-
denoorden. Tot de ADL behoren: uit bed stappen, zichzelf helemaal
wassen, zich aankleden, een normaal toilet gebruiken, eten en drin-
ken, zich binnenshuis verplaatsen, traplopen en krantlezen. Tot de
HDL worden gerekend: de verwarming verzorgen, bed opmaken, bood-
schappen doen, het huis schoonmaken, koken, de administratie bij-
houden en de was doen. Beide onderzoeken kunnen voor de leeftijds-
groep van 75 tot 85 jaar worden vergeleken. De Rotterdamse ouderen
scoren iets beter: 98% van hen ondervindt geen ADL-beperkingen (Ge-
leen, 77%), 40% van hen ondervindt 0-1 HDL-beperkingen (Geleen, 24%).
Verschillen in de methoden van onderzoek . wordt door Van der Aalst
e.a. hiervoor als mogelijke verklaring aangegeven: In Geleen (Frede-
riks e.a. 1985) is namelijk een selectie gemaakt naar gebruikers en
niet-gebruikers van professionele zorgvoorzieningen. De verhouding
gebruikers:niet-gebruikers was in Rotterdam ongeveer 1 op 4 (Geleen
1:1).

Mars e.a. (1986) hebben in de Gelderse plattelandsgemeente Valburg
onderzoek verricht onder de zelfstandig wonende ouderen van 65 jaar
en ouder. 2ij baseerden zich bij de ADL- en HDL schalen op Leering en
Katz (Kane & Kane, 1983). Van de ouderen bleek 89% geen ADL-beperkin-
gen te ondervinden. Op het gebied van HDL heeft 17% geen moeite, 50%
weinig moeite en 33% veel moeite met de uitvoering van de huishoude-
lijke taken.

In het promotie-onderzoek van Coolen (1986) onder ruim 700 zelfstan-

dig wonende ouderen (75 tot 85 jaar) en 285 ouderen die een beroep
doen op opname in een verzorgingstehuis wordt door middel van fac-
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toranalyse aangetoond dat de functionele status met betrekking tot
ADL- en HDL-handeling empirisch te onderscheiden zijn. Tevens is er
sprake van een hiérarchische relatie: ADL-handicaps zijn een vol-
doende, maar niet noodzakelijke voorwaarde voor HDL-handicaps. Op
grond hiervan wordt een index voor (in)validiteit met drie catego-
rieén gecreéerd: geringe problemen (geen uitgesproken functiestoor-
nissen); matige problemen (duidelijke huishoudelijke functiestoornis-
sen en hooguit beperkte ADL-handicaps) en ernstige problemen (aan-
zienlijke ADL-handicaps en dus ook vele huishoudelijke handicaps). Er
blijkt een samenhang te zijn tussen deze index en het gebruik van
voorzieningen (criterium validiteit). Bij deze steekproef blijkt
omstreeks de helft van de respondenten matige tot ernstige problemen
te hebben. Daarvan doet 56% een beroep op voorzieningen van langdu-
rige zorgverlening (gezinsverzorging, wijkverpleging, verzorgingste-
huis).

Door Wevers e.a. (1985) is een onderzoek verricht naar de zelfstan-
digheid, de zorgbehoefte en zorgconsumptie van 426 ouderen (65-plus-
sers) in een huisartsenpraktijk. Op basis van lichamelijke en psy-
chische klachten en redzaamheid in de algemene dagelijkse levensver-
richtingen is 45% van de ouderen hulpbehoevend. Van de respondenten
wordt 79% bij het huishouden geholpen, vaak door de partner. De
huishoudelijke hulp blijkt in het algemeen niet zozeer met de zelf-
redzaamheid samen te hangen; 70% van degenen die zich goed redden
krijgen hulp. Verder ontvangt 6.7% hulp van de wijkverpleging en 5.4%
ontvangt traditionele hulp van de gezinsverzorging. Ten aanzien van
de verzorging is er vergeleken met huishoudelijke hulp een relatief
grotere onvervulde zorgbehoefté. Met name wordt meer hulp van part-
ner, familie en wijkverpleging gewenst.

In het onderzoek van Verhaak e.a. (1985) zijn 39 ouderen die op de
nominatie stonden om in een bejaardentehuis te worden opgenomen,
geinterviewd over hun behoefte aan zorg op het terrein van ADL, HDL,
psycho-sociale begeleiding en materiéle voorzieningen. Uit dit onder-
zoek blijkt dat behoefte aan hulp bij huishoudelijke taken, ADL-
handelingen en lichaamsverzorging absoluut gezien het meest genoemd
worden, gevolgd door behoefte aan advies/bemiddeling bij aanpassing
van de woning en het verkrijgen van hulpmiddelen. Verder bleek dat
deze groep ouderen over het algemeen tevreden was over de hulp die ze
op boven genoemde terreinen ontvingen.

Tot slot onderzocht van Agthoven (1985) onder andere in hoeverre de
zorgbehoeften van 43 patiénten op dezelfde wijze wordt beoordeeld
door de patiént zelf, de mantelzorg en door de wijkverpleegkundige.
Uit dit onderzoek komt naar voren dat de visies op de fysieke zorgbe-
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hoefte (verzorging, verpleging, mobiliteit, huishoudelijke activitei-
ten) niet ver uit elkaar liggen. Ze worden het zwaarst ingeschat
door de mantelzorg en het lichtst door de wijkverpleegkundige. De
grootste verschillen komen voor in de inschatting van de psycho-so-
ciale zorgbehoefte. Met name de wijkverpleegkundige schat deze hoger
in (vooral op het terrein van ziekte en beleving: advies bij medi-
cijngebruik, voeding, aanvaarding.ziekte, psychische problemen). De
wijkverpleegkundigen schatten hun aandeel in de psycho-sociale zorg-
verlening ook aanzienlijk hoger in dan de patiénten of de informele
zorgverleners. Patiénten zijn niet ontevreden, maar schatten de rol
van familie en vrienden hoger in.

Conclusie. Zowel in Nederland als in het buitenland (vooral Amerika)
is veel onderzoek verricht naar de zorgbehoefte van zelfstandig
thuiswonende ouderen. Zeker wanneer dit vergeleken wordt met de
hoeveelheid onderzoek die is verricht onder andere doelgroepen, die
in - het vervolg van dit hoofdstuk aan de orde komen. Het meten van de
functionele status van ouderen met betrekking tot ADL- en HDL-han-
delingen neemt binnen dit onderzoek een centrale plaats in. Er be-
staat echter weinig uniformiteit in de wijze waarop deze zorgbehoef-
ten geoperationaliseerd zijn, waardoor de resultaten van de verschil-
lende onderzoeken moeilijk te vergelijken zijn. Verder richt het
(populatie-)onderzoek naar de zorgbehoeften van thuiswonende ouderen
zich tevens op lichamelijke gezondheid, geestelijke gezondheid en het
gebruik van voorzieningen. Ook hier geldt dat de operationalisaties
van deze zorgbehoeften per onderzoek verschillend zijn. Tot slot is
binnen het onderzoek in Nederland vrij weinig aandacht besteed aan de
betrouwbaarheid en validiteit van de gehanteerde meetinstrumenten.

3.3. De zorgbehoeften van nazorgpatiénten

3.3.1. Inleiding

Bij patiénten in de categorie 'nazorg' gaat het om mensen die na hun
ontslag uit ziekenhuis (of verpleeghuis) thuis nog enige vorm van
hulpverlening behoeven. Gewoonlijk wordt de term 'nazorg' toegepast
op hulpverlening die wordt verleend binnen een periode van 4 weken na
het ontslag.

Bij deze hulpverlening aan nazorgpatiénten kan worden gedacht aan de
gehele eerste lijn. De verpleegkundige nazorg van de wijkverpleging,
als vervolg op de medisch-verpleegkundige zorg in het ziekenhuis,
heeft in de literatuur over nazorg echter veel aandacht gekregen.
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Naast de wijkverpleging zijn de huisarts en de gezinszorg belangrijke
zorgverleners voor de nazorgpatiént. Uit een enquéte onder huisartsen
(Kersten e.a., 1989) kwam naar voren dat 50% (N=1978) van de patién-
ten contact heeft met hun artsen met betrekking tot de beslissing van
ontslag of nazorg; 33% op initiatief van de huisarts en 17% op ini-
tiatief van de patiént. Uit dezelfde enquéte blijkt, uit opgaven van
de huisartsen, 4.2% van de patiénten hulp te ontvangen van de wijk-
verpleging en 2.8% van de gezinszorg (N=1978). Deze laatste per-
centages liggen lager dan in andere onderzoeken: In het onderzoek
van Emanuel-Vink e.a. (1980) ontvangt bijvoorbeeld 13% gezinszorg en
bij Soons e.a. (1985) 7.6%.

Het merendeel van de onderzoeken heeft, zoals al werd aangegeven,
betrekking op de nazorg door de wijkverpleging.

Uit een evaluatie-onderzoek van de Amsterdamse Nazorgdienst (ITS,
1971) kwam naar voren dat deze dienst in 1970 ongeveer 10% van het
totaal aantal uit het ziekenhuis ontslagen patiénten in nazorg heeft
gehad. Dit percentage is in de jaren na dit onderzoek als norm en
referentie gehanteerd voor andere onderzoeken naar verpleegkundige
nazorg.

Krijgsman (1986) concludeert, na een vergelijking van verschillende
resultaten van latere onderzoeken, dat veel van de gevonden percen-
tages van nazorg rond deze 10% schommelen. Voor afwijkende resultaten
zijn veelal duidelijke verklaringen te geven. Het percentage van 10%
ziet hij daarmee als gemiddelde een aardige schatting van de omvang
van de nazorg.

In vrijwel alle onderzoeken wordt geconstateerd dat kinderen en
bejaarden relatief vaak voor nazorg worden geselecteerd. Door Drijver
e.a. (1981) wordt vermeld dat patiénten ouder dan 70 jaar altijd voor
nazorg in aanmerking komen. De nazorg voor kinderen betreft vooral O-
1 jarigen waarbij zich rond de geboorte complicaties hebben voor-
gedaan (Drijver e.a. 1981) of moeder-kindhygiéne in het algemeen
(Bremer, 1976). Ook blijken meer vrouwen dan mannen (en vooral oudere
vrouwen) nazorg te ontvangen (Emanuel-Vink e.a. 1980 (63%), Drijver
e.a. 1981 (62%), Verschuren 1985 (54%)). In het onderzoek van Ema-
nuel-Vink e.a. (1980) wordt ook geconstateerd dat alleenstaanden
relatief veel nazorg behoeven.

Uit het ziektebeeld van de nazorg-patiénten komt naar voren dat. met
name patiénten die een grote chirurgische ingreep hebben ondergaan of

een chronische aandoening hebben en daardoor langdurig gehospitali-
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seerd zijn geweest verpleegkundige nazorg krijgen. Voorbeelden zijn
patiénten met een amputatie of stoma, kanker, diabetes of hart- en
longziekten (Krijgsman, 1986).

Er wordt in verband met de verpleegkundige nazorg ook wel gesproken
van 'georganiseerde nazorg'. Krijgsman (1986) heeft hiernaar in ons
land een onderzoek gedaan. Onder georganiseerde verpleegkundige
nazorg wordt de werkwijze verstaan die ziekenhuis en wijkverpleging
zijn overeengekomen omtrent de overdracht van patiénten die uit het
ziekenhuis worden ontslagen. Hiertoe behoren o.a. het gevoerde over-
leg tussen hulpverleners en patiént, de gehanteerde selectie-criteria
en de wijze van overdracht. Bij veel vormen van georganiseerde nazorg
zijn speciale personen, in dienst van het kruiswerk, verantwoordelijk
voor een goede zorg-aansluiting. De functie en verantwoordelijkheid
van deze 'continuiteits-verpleegkundige' of 'nazorg-verpleegkundige'
kan per organisatie verschillen.

In de loop van 1989 zal een vervolg verschijnen op het onderzoek van
Krijgsman (1986). In dit tweede deel van 'Georganiseerde nazorg in
Nederland' is onderzocht hoe door het Kruiswerk in overleg met zie-
kenhuizen de nazorg is georganiseerd.

De organisatorische kant van de nazorg, waarnaar veel onderzoek is
verricht, is in het kader van dit onderzoek minder relevant. Wél van
belang is echter de gehanteerde selectie-procedure: Bij de 'hulp-
vraag' voor de nazorg die vanuit het ziekenhuis de eerste lijn be-
reikt is immers een schatting gemaakt van de zorgbehoefte van de
naar huis gaande patiént (objectieve behoeftebepaling). De vraag kan
worden gesteld waarop deze inschatting is gebaseerd en welke selec-
tie-criteria hierbij worden aangehouden.

In 1974 heeft de Nationale Kruisvereniging (NK< 1974) een criteria-
lijst uitgegeven aan de hand waarvan kan worden nagegaan of er be-
hoefte is aan nazorg. Deze criterialijst, die als een checklist kan
worden gebruikt, onderscheidt een drietal aspecten: (a) lichamelijke
verzorging, (b) geestelijke begeleiding en (c) sociale omstandigheden
Deze drie aspecten vormen de basis van de in de praktijk gehanteerde
selectie-procedures. Door Verschuren (1985) is onderzoek gedaan naar
de validiteit van deze selectiecriteria. Zij concludeert dat de toe-
gepaste selectiecriteria over het geheel goede uitkomsten geven. Wel
geldt voor sommige patiénten dat zij na een zekere periode thuis
alsnog nazorg nodig zouden hebben. Het gaat hierbij om psychische
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aspecten of om patiénten waarbij een te optimisch beeld van de aan-
wezige hulp of eigen vermogens heeft bestaan.

3.3.2. Enkele relevante onderzoeken

Ook door Drijver (e.a. 1981) is onderzoek gedaan naar de toegepaste
selectie-criteria. In twee Arnhemse ziekenhuizen zijn door de wijk-
verpleegkundigen en ziekenhuisverpleegkundigen van 142, naar een
huisadres ontslagen, patiénten nazorg-beoordelingsformulieren in-
gevuld. Deze formulieren zijn met elkaar vergeleken. Ziekenhuis- en
wijkverpleegkundigen meenden beiden dat 14 patiénten voor verpleeg-
kundige nazorg in aanmerking kwamen. Daarnaast selecteerden de zie-
kenhuisverpleegkundigen nog 8 en de wijkverpleegkundigen 25 andere
patiénten. Bij de bestudering van de beoordelingen blijkt dat de
ziekenhuisverpleegkundigen vaker curatieve aspecten als criteria
voor nazorg hanteren en de wijkverpleegkundigen vaker psycho-sociale
aspecten. Het feit dat de wijkverpleegkundige de patiént in de thuis-
situatie ontmoet, geeft haar, volgens de onderzoekers, het voordeel
de concrete situatie ter plaatse beter te kunnen inschatten.

In het onderzoek van Soons worden deze verschillen in gehanteerde
criteria teruggevonden. Soons e.a. (1985) heeft een evaluatie-onder-
zoek uitgevoerd naar het functioneren van de verpleegkundige nazorg-
dienst in Nijmegen. Bij het onderzoek, bestaande uit een kwantitatief
en een kwalitatief deel, is gebruik gemaakt van de gegevens van 488
nazorgpatiénten, afkomstig van twee locale ziekenhuizen.

Tabel 3.1.: de hulpvraag van de ziekenhuisverpleging aan de wijkver-

pleging
- verpleegtechnische handelingen 54.7% |
- lichamelijke verzorging 28.9% |- 93.9%: curatief
- medicijnen toedienen 10.3% |
- begeleiding bij ziekte/handicap 33.8% |
- reactiveren 4.3% |- 47.5%: preventief
- hulp bij therapie en leefregels 9.4% |

Bron: Soons e.a. 1985

Uit het kwalitatieve deel komen de verschillen naar voren in de
opvattingen van ziekenhuisverpleging en de wijkverpleging: De wijk-
verpleegkundigen zeggen dat hun hulp vaak ingeroepen wordt voor

41



curatieve taken. Begeleiden zonder een verzorgende taak erbij, wordt
zelden gevraagd. Ook vinden de wijkverpleegkundigen dat zij de si-
tuatie thuis beter kunnen inschatten dan de ziekenhuisverpleegkun-
digen dat kunnen.

In het kwantitatieve deel van het onderzoek wordt de hulpvraag van de
ziekenhuisverpleging weergegeven. Deze blijkt overwegend curatief van
aard te zijn (tabel 3.1).

Uit verschillende andere onderzoeken blijkt de daadwerkelijk ver-
leende verpleegkundige nazorg echter overwegend preventief van aard
te zijn. Bultman (1977) geeft aan dat 80% van de nazorg een preven-
tief karakter heeft, Verschuren (1985) 66% en ITS (1971) 75%. Met
name de psycho-sociale begeleiding is een veel genoemd aspect.
Krijgsman (1986) concludeert dat naar mate de wijkverpleegkundige de
patiént langer in zorg heeft, de preventieve zorg toeneemt en de
curatieve zorg af.

Het aantal onderzoeken waarin de patiént zélf naar de zorgbehoeften
wordt gevraagd (subjectieve behoeftebepaling) is gering.

Door Emanuel-Vink (e.a. 1980) is in de periode '78-'80 een onderzoek
gedaan naar de knelpunten rond het ontslag van ziekenhuispatiénten.
In een deel van dit onderzoek zijn vraaggesprekken gevoerd met pa-
tiénten.

In de eerste gespreksronde vlak vé6r het ontslag, is met 185 personen
gesproken; hiervoor werden 20 interviewers ingezet. De meeste hulp
denkt men nodig te hebben van de naaste omgeving, vooral van de
partner (26%) en van de kinderen (25%). Van professionele hulpver-
leners denkt men vooral de meeste hulp van de wijkverpleging (36%) en
van de gezinszorg (17%) te behoeven. Uit het onderzoek blijkt ook,
met betrekking tot de ADL-functies, dat 22% van de patiénten vol-
ledige hulp nodig heeft bij het wassen en baden en 19% bij het lopen
en het in en uit bed gaan.

In de tweede gespreksronde (N=248), één maand na het ontslag, is
gevraagd van welke personen/instanties zij daadwerkelijk de meeste
hulp krijgen en van wie zij de meeste hulp nodig hebben. Partner en
kinderen blijken de belangrijkste hulpverlenende personen te zijn.
Men zegt, van professionele zijde, de meeste hulp te krijgen van de
wijkverpleging (29%) en van de gezinszorg (13%). Respectievelijk 22
en 15% van de patiénten achtte deze hulp ook het meest nodig.

Bij 125 patiénten konden de antwoorden uit de eerste en tweede ge-
spreksronde met elkaar worden vergeleken. Met betrekking tot de hulp
van professionele hulpverleners stemden bij 50% van de patiénten de
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behoefte en ontvangen hulp overeen; 15% heeft de gemeende benodigde
hulp niet ontvangen en 20% ontving hulp van een andere instantie dan
nodig werd geacht. De meeste professionele hulp ontvangt men van de
wijkverpleging, terwijl men deze minder dacht nodig te hebben; ge-
zinszorg krijgt men minder, terwijl men zegt deze vaker nodig te
hebben. Met betrekking tot de hulp van familie en kennissen stemmen
de antwoorden in de eerste en tweede ronde bij 72% van de patiénten
overeen.

Over de verdere invulling van de benodigde hulp geeft het onderzoek
geen informatie.

Ook in een onderzoek van Verhaak e.a. (1985) ziin ex-ziekenhuis
patiénten benaderd. Bij het onderzoek waren 40 patiénten betrokken.
Voor het onderzoek is een vragenlijst ontwikkeld: Over betrouwbaar-
heid en validiteit zijn geen gegevens beschikbaar. De vraaggesprekken
vonden enkele dagen na het ontslag uit het ziekenhuis plaats.

In het onderzoek worden vier zorggebieden onderscheiden; (1) elemen-
taire factoren (lichaamsverzorging, Llichamelijk dysfunctioneren,
ADL, HDL), (II) materiéle factoren (aanpassingen, hulpmiddelen,
gebruik van voorzieningen en uitleenartikelen), (IIl) geestelijk
relationele problemen en (IV) sociale omgevingsfactoren.

De meeste zorgbehoeften van de nazorgpatiénten liggen op het elemen-
taire vlak; de huishouding wordt 52x genoemd, ADL-functies 26x en
lichamelijk dysfunctioneren en lichaamsverzorging beide 15x. Relatief
veel behoeften zijn er op het gebied van aanpassingen, het verkrijgen
van hulpmiddelen en het gebruik van voorzieningen.

Opvallend is dat vergeleken met de chronische zieken en gehandicapten
(een andere patiéntencategorie in dit onderzoek) relatief weinig om
professionele hulp wordt gevraagd. Mogelijk is het tijdstip van het
interview of het feit dat de nazorg vanuit het ziekenhuis al wordt
geregeld hiervoor een verklaring, aldus de onderzoekers.

De onderzoeken waarin over de zorgbehoeften van de nazorgpatiénten
informatie beschikbaar zijn in schema 3.2 opgenomen.

3.3.3. Conclusie

In deze paragraaf is aandacht besteed aan de zorgbehoeften van na-
zorgpatiénten. Naar de zorgbehoeften van deze patiéntencategorie
blijkt echter nauwelijks onderzoek te zijn verricht.

Over de organisatie van de nazorg en de criteria die worden gehan-
teerd bij de selectie van nazorgpatiénten is daarentegen erg veel
gepubliceerd. De term 'nazorg' heeft dan met name betrekking op de
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Wijkverpleegkundige nazorg. Maar de wijkverpleging is zeker niet de
enige zorgverlenende instantie; in feite kan de gehele eerste lijn
bij de nazorg zijn betrokken. Daarnaast speelt de informele zorg een
belangrijke rol.

Indirect zeggen de onderzoeken met betrekking tot de gehanteerde
selectiecriteria iets over de groep patiénten die behoefte heeft aan
nazorg. De selectiecriteria zijn gebaseerd op 'lichamelijke verzor-
ging', 'de geestelijke begeleiding' en 'de sociale omstandigheden'.
De zorgbehoeften van de nazorg patiénten worden met behulp van deze
criteria objectief vastgesteld.

Uit onderzoek naar het gebruik van deze criteria blijkt dat de zie-
kenhuisverpleging relatief gezien een zwaarder accent leggen op de
lichamelijke verzorging (verpleegkundige zorgbehoeften, ADL-hulp) en
de wijkverpleging op de psycho-sociale begeleiding.

Het zware accent dat binnen de nazorg op de verpleegkundige nazorg
ligt, wordt door de twee onderzoeken met een subjectieve behoefte-
bepaling enigszins gerelativeerd: De patiénten uit het onderzoek van
Emanuel-Vink e.a. (1980) zouden meer gezinszorg en minder wijkverple-
ging willen hebben dan zij op dat moment ontvangen. Uit het onderzoek
van Verhaak e.a. (1985) blijkt dat de behoefte aan hulp bij huis-
houdelijke taken relatief belangrijk is. Ook de behoeft aan materiéle
voorzieningen is betrekkelijk belangrijk.

Concluderend kan worden gesteld dat de benodigde hulpverlening vooral
ligt op het gebied van verpleegkundige zorg, psycho-sociale zorg,
hulp bij ADL en HDL en materiéle ondersteuning.

De door Verhaak e.a. (1985) ontwikkelde vragenlijst voor de inven-
tarisatie van de zorgbehoeften kan als een meetinstrument worden
beschouwd: Deze was niet specifiek voor nazorgpatiénten ontwikkeld.
Over validiteit en betrouwbaarheid is geen informatie gegeven.

Het begrip 'nazorgpatiént' is in deze paragraaf omschreven als 'uit
het ziekenhuis ontslagen'. De behandeling van de zorgbehoeften heeft
met deze ruime omschrijving ook een globaal karakter gekregen. Het
zou ook mogelijk zijn om de nazorg voor specifieke patiénten-catego-
rieén te behandelen: Bijvoorbeeld revalidatie-patiénten, psychiatri-
sche patiénten of hartpatiénten. Een dergelijke opzet voert voor dit
onderzoek te ver.
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3.4. De zorgbehoeften van terminale patiénten

3.4.1. Inleiding

De categorie 'terminale patiénten' is, net als de categorie 'nazorg-
patiénten' van een andere orde dan de overige in dit hoofdstuk onder-
scheiden categorieén: Zowel kankerpatiénten, chronisch zieken als
bijvoorbeeld gehandicapten of ouderen kunnen tot deze categorieén
behoren.

Gezien het specifieke karakter van de thuiszorg aan terminale patién-
ten is toch gekozen voor een aparte beschrijving van deze categorie.
Dit sluit ook goed aan bij de literatuur over thuiszorg waarin aan de
‘terminale thuiszorg' veel aandacht wordt geschonken.

Door de Ziekenfondsraad (p.8, 1985) wordt onder terminale thuiszorg
een intensieve geintegreerde zorgverlening verstaan waarbij verpleeg-
kundige, medische, verzorgende, psycho-sociale en pastorale aspecten
een rol spelen. De professionele hulpverleners worden hierbij, als
aanvulling op de mantelzorg, van essentieel belang geacht.
Uitgangspunt bij het verlenen van terminale thuiszorg is de wens van
de patiént om thuis te sterven. Terminale thuiszorg is slechts moge-
lijk wanneer kan worden gesproken van een expliciete terminale fase;
een stervensverwachting met een begrensde stervensterhijn (Van Gen-
nip-Horsten e.a., p.112, 1980).

Deze omschrijving geeft aan dat aan het verlenen van thuiszorg aan
terminale patiénten vele verschillende aspecten zitten. De afzonder-
lijke zorgverlenende instanties leggen steeds op een ander aspect van
de terminale thuiszorg de nadruk. Enkele steeds terugkerende ken-
merken in de gehanteerde omschrijvingen zijn:

De zorgverlening aan terminale patiénten heeft betrekking op een
beperkte tijd, voorafgaand aan het sterven en is sterk gericht op
verzorging en het verlichten van het lijden. De emotionele en gees-
telijke verwerking van het sterven neemt een centrale plaats in bij
de terminale zorg (Provinciale Beraadsgroep Algemene Thuiszorg 2uid-
Holland, p.4, 1986).

De Ziekenfondsraad (p.13, 1985) constateert dat de terminale zorg
niet alleen ten behoeve van de patiént, maar ook ten behoeve van de
mensen uit diens omgeving moet worden gerealiseerd. Deze zorgverle-
ning omvat ook de eventuele hulp ten aanzien van de rouwverwerking.
Ook de Nationale Kruisvereniging (1979) omschrijft de terminale zorg
als "de zorg die aan de patiént en zijn naaste familie in het ter-
minale stadium wordt verleend.”
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In de loop van deze eeuw zijn het sterven en de dood steeds minder
een onderdeel geworden van de samenleving: Ziek zijn en sterven
vonden steeds vaker plaats binnen de muren van ziekenhuis, verpleeg-
huis of bejaardentehuis. De technologische aspecten van het stervens-
proces kregen meer en meer aandacht. Begraven en rouw werden een
zakelijke onderneming.

Uit onvrede met deze situatie werd er in de jaren '70 meer aandacht
gevraagd voor een menswaardig sterven. Niet de kwaal, maar de totale
mens moet bij het sterven centraal staan. Met deze andere benadering
van het sterven kwam ook de behoefte naar voren om thuis te kunnen
sterven. De dood, het stervensproces en de stervensbegeleiding werden
in de media veel besproken onderwerpen. Biesenbeek (1986) spreekt in
dit verband van een omslagperiode waarin een ‘'ont-taboeisering' van
het stervensproces in onze samenleving plaatsvond.

De aanzet tot deze ontwikkeling werd gegeven in de Engelstalige
landen. In Groot-Britannié ontstond de zogenaamde 'hospice-beweging'.
De doelstellingen van deze beweging zijn kort samengevat, een me-
dische, verpleegkundige en psycho-sociale zorg en begeleiding van
mensen die gaan sterven, waarbij de familie van de stervende zoveel
mogelijk betrokken wordt. Een palliatieve zorgverlening staat cen-
traal (Bruning, p.23, 1987).

Om dit doel te bereiken werden speciale tehuizen (of hospices) op-
gericht. In zo'n 'hospice', wat gasthuis betekent, wordt geprobeerd
de thuissituatie zo goed mogelijk te benaderen. Niet alleen voor de
patiént, maar ook voor de familieleden bestaat er de mogelijkheid om
in de hospice te kunnen verblijven. Op deze manier kunnen zij, hierin
gesteund door hulpverleners, de verzorging zo veel mogelijk zelf
blijven uitvoeren.

Net zo belangrijk als het bieden van onderdak is wellicht de bege-
leiding die, in een straal van 10 km rond de hospices, door zoge-
naamde home-teams wordt gegeven bij de thuiszorg aan terminale pa-
tiénten. Het geven van voorlichting aan huisartsen en wijkverpleeg-
kundigen, met name op het gebied van de pijnbestrijding, en het geven
van poliklinische behandelingen zijn belangrijke taken (Biesenbeek,
1986). Daarnaast zijn de hospices 24 uur per dag bereikbaar en kan
altijd gebruik worden gemaakt van de mogelijkheid van een (tijde-
Lijke) opname. Deze zogenaamde achterwachtfunctie is erg belangrijk
gebleken.

Ook in Noord-Amerika heeft de hospice-beweging veel navolging gevon-
den. In de Verenigde Staten werd in korte tijd een groot aantal
hospices opgericht. In algemene ziekenhuizen en andere instellingen
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van gezondheidszorg werden hospice-programma's ontwikkeld. Afdelingen
of units werden ingericht voor stervende patiénten die extra aandacht
vroegen. Daarnaast zijn door heel de Verenigde Staten speciale teams
opgericht die thuis bij de patiént terminale zorg verlenen en de
familie ondersteunen. Deze home-teams bestaan uit professionele
hulpverleners van diverse disciplines en uit vrijwilligers; de meeste
teams werken nauw samen met een hospice of een ziekenhuis in de buurt
(Bruning, p.24-25, 1987).

In Canada begon de hospice-beweging met onderwijs in de universi-
teitsziekenhuizen. Van daaruit werden hospice-programma's opgezet in
ziekenhuisafdelingen of speciale hospices. Op dit moment hebben veel
ziekenhuizen een aparte unit voor hospice-care. Verbonden aan deze
units heeft men ook daar home-care teams opgericht die het mogelijk
maken dat mensen thuis sterven, maar zonodig alle behandelingen
krijgen in de units (Bruning, p.24-25, 1987).

Enige jaren na de ontwikkelingen in de Engelstalige landen ontstond
ook in Nederland belangstelling voor een menswaardige vorm van ster-
ven. De Nederlandse Hospice Beweging heeft onlangs het eerste
hospice, het Bijna-Thuis-Huis in Nieuwkoop, geopend. Een tweede
project in Haarlem staat op stapel.

Een verdere institutionalisering en professionalisering van de ter-
minale zorg ('een nieuwe loot aan de gezondheidsboom') wordt in
Nederland echter niet voorgestaan. De Ziekenfondsraad (p.7, 1985)
acht terminale zorg een taak van de eerste lijn. De eerste lijn moet
in haar taak worden gesteund door de tweede lijn, met name zieken-
huizen en verpleeghuizen. Deze zouden hiermee de achterwacht-functie
van de hospices op zich kunnen nemen.

In de literatuur over terminale thuiszorg wordt uitgebreid ingegaan
op de wijze waarop binnen de eerste lijn de terminale thuiszorg dient
te worden georganiseerd. Wie neemt welke taak op zich? Hoe verloopt
de samenwerking? Wie cobrdineert? Daarnaast wordt de samenwerking
tussen de eerste en tweede lijn uitgebreid beschreven.

Martens (1986) concludeert dat, ondanks het door de Ziekenfondsraad
ingenomen standpunt, in de praktijk al verschillende thuiszorgprojec-
ten en -organisaties functioneren. Hij acht het tijd dat de voor-
genomen beleidsaanbevelingen worden uitgevoerd om in de aanwezige
behoeften te kunnen voorzien.

De basis voor deze beleidsaanbevelingen vormen de ervaringen in het
buitenland en de evaluaties van een aantal binnenlandse projecten.
De nadruk wordt met name gelegd op de 7x24 uur bereikbaarheid, de
beschikbaarheid van noodopvang en het aanbod van hulpmiddelen. Op het
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gebied van de codérdinatie en organisatie dienen afspraken te worden
gemaakt.

Op de literatuur over organisatie en beleid ten aanzien van de ter-
minale thuiszorg zal hier, gezien de opzet van het onderzoek, niet
worden ingegaan.

3.4.2. Enkele relevante onderzoeken

Eén van de eerste Nederlandse onderzoeken naar terminale (thuis)zorg
is uitgevoerd door Van Gennip-Horsten e.a. (1980): Eind jaren zeven-
tig startte er in het verpleeghuis Antonius-lJsselmonde in Rotterdam
een intramuraal-project waarbij de zorg voor de terminale patiént
centraal stond. Initiatiefnemer hiervoor was de Stichting 'Voorbij de
Laatste Stad'. De zorgverlening in de Engelse hospices dienden het
project als voorbeeld.

Het team voor de terminale zorg in Antonius-IJsselmonde stelde zich,
naar aanleiding van de Engelse ervaringen met de home-teams, de vraag
of het niet mogelijk en wenselijk zou zijn de zorg voor patiénten met
een terminale ziekte zich (meer) thuis te laten afspelen.

In een explorerend onderzoek ('79-'80) is aan de hand van ervaringen
van nabestaanden en hulpverleners getracht een beeld te krijgen van
de doelgroep voor terminale thuiszorg en van de randvoorwaarden die
vervuld moeten worden om een goede zorgverlening te kunnen realise-
ren.

Van de hulpverleners in de eerste lijn bleken de huisarts en wijkver-
pleging het meest geconfronteerd te worden met terminale patiénten.
Voor de maatschappelijke dienstverlening was dit slechts incidenteel
het geval. De gezinszorg kwam hiermee weer wel regelmatiger in con-
tact, maar van een specifieke terminale zorg was echter geen sprake.
Bij de verzorging van de terminale patiént is de wijkverpleging het
meest intensief betrokken. In de periode januari 1978 - mei 1979
hadden de 12 bij het onderzoek betrokken wijkverpleegkundigen te
maken met 102 terminale patiénten. Ongeveer de helft van deze patién-
ten overleed thuis; de andere helft werd in de laatste fase alsnog
opgenomen. De periode waarin hulp werd verleend varieerde van korter
dan een maand (32%) tot meer dan een jaar (22%). In bijna 60% van de
gevallen waarin de patiént thuis de terminale fase doormaakte, be-
zocht de wijkverpleegkundige de patiént iedere werkdag. De taak van
de wijkverpleging bleef niet beperkt tot het verplegen van de pa-
tiént. Het emotioneel ondersteunen van de patiént en de verzorgers,
het zoeken naar aanvullende hulp(middelen) en het (eventueel) rea-
liseren van een opname behoorden eveneens tot het takenpakket.
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Jit interviews met de verzorgers van de terminale patiénten bleek dat
zij veel behoefte hebben aan ondersteuning, zowel op emotioneel als
op materieel gebied: Er is een duidelijke behoefte aan een ‘'achter-
wacht!, een. behoefte aan advies en informatie en een behoefte aan
waardering en erkenning. Uit het onderzoek kwam tevens naar voren
dat naast de houding van de patiént ten aanzien van het thuis sterven
ook de houding van de verzorgers .een essentiéle factor is voor het
slagen van de terminale thuiszorg.

In schema 3.3 zijn enkele factoren weergegeven die de kans op een
keuze voor terminale thuiszorg kunnen beinvloeden. Het schema is
gebaseerd op de resultaten van het onderzoek: Het schema dient niet
verticaal, maar horizontaal te worden gelezen. Elke variabele moet op
zich worden gewogen en kan op zich van doorslaggevende betekenis zijn
voor de mogelijke keuze voor terminale thuiszorg. Het schema heeft in
feite de functie van een checklist.

Ten tijde van dit onderzoek stond de terminale thuiszorg nog in de
kinderschoenen: Het voorzieningenpakket van de hulpverlening was nog
niet op het thuis sterven aangepast. Avond-, nacht- en weekendhulp
was eind jaren zeventig nog niet of nauwelijks ontwikkeld. Het feit
dat in de eindfase vaak nog voor het ziekenhuis werd gekozen illus-
treert dit. In een aantal latere projecten staan met name de erva-
ringen met de uitbreidingen van het hulpverlenerspakket centraal.
Van een drietal van deze projecten, in Noord-Holland en Amsterdam,
en (meer recent) van de experimenten van de Ziekenfondsraad, zijn
evaluatie-rapporten verschenen.

Het eerste project betreft een experiment met nachtverpleging bij de
Provinciale Kruisvereniging Noord-Holland (NK, 1987). Belangrijkste
conclusie in het evaluatie-rapport (over de periode juni 1985-decem-
ber 1986) is, dat nachtverpleging het mogelijk maakt dat meer patién-
ten thuis sterven. Er kan worden gesproken van een substitutie-ef-
fect.

In totaal werd gedurende het project door 100 patiénten nachtverple-
ging gevraagd; aan 86 patiénten werd ook daadwerkelijk nachtverple-
ging gegeven (13 patiénten overleden voortijdig, 1 patiént werd
alsnog opgenomen). In verhouding blijkt voor meer mannen (55%) dan
vrouwen (45%) nachtverpleging te zijn aangevraagd. Slechts een gering
aantal (12%) is jonger dan 60 jaar. De meeste patiénten wonen samen
met een partner, kinderen of familieleden (80%). De alleenwonenden
bleken vrijwel allen van het vrouwelijke geslacht te zijn. Het meren-
deel van de patiénten heeft kanker.
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Schema 3.3.: overzicht van variabelen die de keuze voor terminale
thuiszorg kunnen beinvloeden

POSITIEF NEGATIEF
Patiéntkenmerken

Man Vrouw
Gehuwd Alleenstaand

Middelbare leeftijd
Gemakkelijk, meegaand
Aanvaardend, berustend
Thuisverblijvend

Ziektekenmerken

Enkelvoudige diagnose (kanker)
Infauste prognose

Expliciete terminale fase

Weinig pijn
Weinig hulpmiddelen nodig
Weinig verpleegbehoeftig

Omgevingskenmerken

In gezinsverband levend
Vrouw als verzorger aanwezig
Goede gezins- en familieband

Ondersteuning door kring van
vrienden
Ondersteuning door eerste lijn

Hoge leeftijd

Lastig, opstandig
Angstig, onrustig
Niet thuisverblijvend

Meervoudige diagnose
Onzekere prognose
Terminale fase met
onbekende duur

Veel pijn

Veel hulpmiddelen nodig
Sterk verpleegbehoeftig

Alleenwonend
Zelfverzorger

Geen of slechte gezins-
en familieband

Geen ondersteuning

Geen of weinig onder-
steuning eerste lijn

Bron: Van Gennip-Horsten e.a., p.115, 1980

De informele hulpverleners blijken een groot aandeel te leveren in de
zorg rondom de patiént. Met name de partners en/of kinderen zijn
belangrijke verzorgers. De burenhulp en georganiseerde vrijwilligers
zijn veel minder belangrijk. Tabel 3.2 geeft een indruk van aangebo-

den hulp en de tijdstippen waarop deze wordt verleend.
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Tabel 3.2.: de hulp overdag, 's avonds en 's nachts (N=100)

dag avond nacht

Hulp van informeel zorgsysteem

Partner 61 49 35
Andere huisgenoten . 16 18 12
Buitenshuis wonende kinderen 46 38 32
Buren 9 ) 8
Vrienden, kennissen, overige familie 28 14 4
Hulp van formeel zorgsysteem

Gezinszorg 39 6 2
Particuliere huish. hulp 1 1 1
Georganiseerde vrijwilligershulp 2 1 --
Wijkverpleging 100 42% 86
Verpleegkundige particulier bureau 2 1 --

* Schatting op basis van gegevens project

Bron: NK, 1987

Gebleken is dat de mogelijkheid om van nachtverpleging gebruik te
kunnen maken heel geruststellend werkt. De familie durft de zorg
voor een terminale patiént vaker en langer op zich te nemen. Hierdoor
wordt een feitelijke vraag om nachtverpleging voorkomen of uitge-
steld. Nachtverpleging wordt meestal pas laat in het stervensproces
nodig gevonden. Het gemiddelde aantal nachten per patiént was 4.4. De
meeste patiénten (87%) die nachtverpleging kregen overleden thuis.
Bij de opzet van het project was een maximale verpleegperiode aan-
gehouden van 14 nachten. Geadviseerd wordt om dit criterium los te
laten: Het terminaal-ziek-zijn geeft op zich al een voldoende af-
bakening in tijdsduur. Onnodige onzekerheid en verwarring bij de
bepaling van het tijdstip waarop een aanvraag voor nachtverpleging
wordt gedaan kan hiermee worden voorkomen.

De Stichting Terminale Thuiszorg Amsterdam is sinds het begin van de
jaren '80 actief (Klein-Poelhuis, 1986). Deze stichting heeft tot
doel de verzorging en begeleiding van terminale patiénten die thuis
wensen te sterven te bevorderen. De Stichting werkt met professionele
krachten en vrijwilligers en verleent ook hulp in de avonden, nachten
en weekeinden; De Stichting is 24 uur per dag bereikbaar. Een moge-
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lijke zorgperiode van 6 tot 8 weken wordt aangehouden. In de periode
'84-1'85 is een evaluatie gemaakt van de activiteiten.

In dit tijdvak werden 187 patiénten aangemeld. Uiteindelijk werd aan
114 patiénten hulp verleend. Bij 25% van de niet in zorg genomen
patiénten werd de aanvraag ingetrokken, 21% werd niet terminaal
geacht, 21% was reeds overleden voor de zorg was georganiseerd, 10%
werd alsnog opgenomen en 18% ontvangt een andere vorm van hulp (3%
overig).

De gemiddelde duur van de zorg was 15 dagen. In 34% van de bezoeken
ging het om bezoeken buiten de kantooruren. De werkzaamheden vormen
een combinatie van lichte huishoudelijke taken, verzorgende taken,
begeleiding en waak- en oppasdiensten.

De kenmerken van de gebruikersgroep vertonen overeenkomsten met die
van het bovenstaande project: Het grootste deel van de patiénten is
60 jaar of ouder. bij het merendeel is sprake van mantelzorg. Meestal
gaat het om 1 of 2 personen (van de naaste familie). Het belang van
de mantelzorg, buiten deze 1 of 2 personen, moet dan ook worden
gerelativeerd. Tevens dient te worden opgemerkt dat het veelal gaat
om oudere kwetsbare partners. Het merendeel (95%) van de patiénten
heeft kanker.

Slechts een derde van de patiénten wordt aangemeld wegens ontslag
uit het ziekenhuis. Aanmeldingen uit verpleeghuizen zijn vrij zeld-
zaam. De hulpverlening bij patiénten die zijn ontslagen uit een
intramurale instelling, blijken significant langer te duren dan de
hulpverleningen bij patiénten die al een tijdje thuis worden ver-
zorgd. Laatstgenoemde groep overleed significant vaker thuis. Over
de gehele groep patiénten die hulp van de Stichting ontving, is 75%
thuis overleden.

Uit de interviews met nabestaanden kwam naar voren dat een derde van
hen (circa 20 personen) melding maakte van hiaten in de hulpverle-
ning, m.n. in weekeinden, avonden en nachten. Men vond het een ang-
stig idee alleen te zijn met een ernstig zieke patiént terwijl hulp-
verleners moeilijk te bereiken zijn.

De hulp van de Stichting heeft de verzorgers/nabestaanden een belang-
rijke ondersteuning gegeven: 65% gaf aan tijdens de hulpperiode weer
wat tijd voor zichzelf te hebben gehad om te kunnen ontspannen.
Herhaaldelijk werd aangegeven het zonder de hulp van de Stiching niet
te hebben kunnen volbrengen.

Op 1 september 1987 zijn een drietal experimenten van de Ziekenfonds-
raad voor intensieve thuiszorg van start gegaan (Knapen e.a., 1988).

De experimenten, die een looptijd hebben van drie jaar worden uit-
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gevoerd in samenwerking met de regionale ziekenfondsen in Amsterdam,
Breda en Groningen. In het kader van dit experiment zijn bovenop het
reguliere aanbod van de eerstelijns kerndisciplines extra mogelijkhe-
den geschapen voor intensieve thuiszorg voor terminale patiénten (met
een indicatie voor opname). Voor de doelstellingen, opzet en organi-
satie van de experimenten wordt verwezen naar Bijlage IV.

In de proeffase zijn er ongeveer evenveel mannen als vrouwen in zorg
geweest. De gemiddelde leeftijd ligt rond de 70 jaar en in alle drie
de regio's is ongeveer een kwart van de patiénten hoogbe jaard.

De meeste patiénten verbleven ten tijde van de aanmelding thuis
(circa 80%); de overigen waren opgenomen in een intramurale instel-
ling.

In tabel 3.3 is een overzicht weergegeven van de verleende zorgac-
tiviteiten.

Tabel 3.3.: percentage hulpbehoevende patiénten in zorgactiviteit

Amsterdam Breda Groningen

% % %
Verpleegkundige verzorging 98 90 96
Medische verzorging 93 90 89
Mobiliseren/activeren 19 33 29
Psycho-sociale zorg 56 34 40
Alg.verzorging (incl. waken) 98 96 98
Verzorging huishouden 79 85 77
Verzorging huisgenoten 7 18 17
Instructies en overig 49 25 32

Bron: Knapen e.a. (1988)

Met name de mogelijkheid van de waakdienst (algemene verzorging)
bleek in een behoefte voldoen. Verder zijn de verpleegkundige ver-
zorging, de medische verzorging en de verzorging van het huishouden
een rol en de psycho-sociale zorg van belang.

Ook inh dit experiment bleek de mantelzorg een belangrijke bijdrage te
leveren in de verzorging.

Een onderzoek met een geheel andere invalshoek is uitgevoerd door
Wagner (1984). 2ij heeft met een klein onderzoek, waarbij gebruik is
gemaakt van participerénde observatie, getracht een beeld te schetsen
van de wensen die er bij patiénten bestaan met betrekking tot het
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stervensproces. Bij het onderzoek waren 24 terminale ziekenhuis-
patiénten betrokken.

Aan een ideale dood blijken twee dimensies te kunnen worden onder-
scheiden: de ideale dood voor zichzelf en de ideale dood voor de
nabestaanden: Onder een menswaardig sterven verstaat men een snelle,
pijnloze dood zonder lichamelijke aftakeling. Tegelijkertijd wil men
voldoende tijd om afscheid te nemen van familieleden, maar ook niet
zo lang dat de familie het niet meer aan kan.

Het sterven thuis heeft de voorkeur boven het sterven in het zieken-
huis. Bij het bepalen van de keuze houdt de patiént echter ook reke-
ning met de situatie thuis: "Kan men het wel aan?".

Hoewel dit onderzoek zeer kleinschalig is, is het toch interssant te
constateren dat hierin wordt bevestigd wat ook al in het onderzoek
van Van Gennip-Horsten werd gesignaleerd, namelijk, dat naast de wens
van de patiént, ook de wensen en mogelijkheden van de mantelzorg van
doorslaggevende betekenis zijn bij de keuze voor sterven thuis.

In schema 3.4 zijn de belangrijkste onderzoeken op het gebied van de
behoefte aan terminale thuiszorg weergegeven.

3.4.3. Conclusie

Uit de Lliteratuur komen geen specifieke meetinstrumenten voor de
zorgbehoeften van terminale patiénten naar voren. De meeste gegevens
over de terminale thuiszorg zijn gebaseerd op evaluatie-onderzoeken
van thuiszorgprojecten voor deze patiéntencategorie.

Aan het begin van deze paragraaf werd aangegeven dat bij het verlenen
van terminale thuiszorg de wens van de patiént het uitgangspunt is.
Uit de onderzoeken van Van Gennip-Horsten e.a. (1980) en Wagner
(1984) kwam naar voren dat ook de wensen en mogelijkheden van de
mantelzorg van belang zijn bij de keuze om thuis te sterven.

De belangrijkste taak van de professionele hulpverlening bestaat uit
het ondersteunen en begeleiden van de terminale patiénten en diens
omgeving. Uit het succes van de projecten voor terminale thuiszorg
kan worden afgeleid dat hieraan een duidelijke behoefte bestaat. Met
name de zogenaamde achterwacht-functie is erg belangrijk: Dit geeft
de patiént en de mantelzorg meer rust en zekerheid, zodat de zorg
voor de stervenden beter kan worden volgehouden en in meer gevallen
kan worden gekozen voor - het thuis sterven. Het uitbreiden van het
zorgaanbod, met name de 24 uurs bereikbaarheid, de flexibiliteit van
de hulp en de mogelijkheid voor (tijdelijke) opnamen, kunnen in
ditverband als belangrijke aspecten van de verbetering van de ter-
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minale thuiszorg worden gezien, daar zij de achterwacht-functie
versterken.

Terminale thuiszorg kan kortweg worden omschreven als de intensieve
verzorging van stervenden in de thuissituatie, betrekking hebbend op
een beperkte periode voorafgaand aan het sterven. De zorgverlening is
sterk gericht op het verlichten van het lijden. Het ondersteunen bij
de emotionele en geestelijke verwerking van het sterven neemt een
centrale plaats in.

Terminale thuiszorg is hiermee in feite slechts een alternatief voor
een beperkte groep van stervenden: Naast 'patiént-kenmerken' als
wensen en houding ten aanzien van het sterven en 'omgevings-kenmer-
ken' als de wensen en mogelijkheden van de mantelzorg, woonsituatie
en dergelijke, spelen ook de 'ziekte-kenmerken' een belangrijke rol:
Er dient sprake te zijn van een duidelijke stervensverwachting en een
beperkte stervenstermijn. Dodelijke ongevallen, sterfte tijdens of
kort na een operatie, plotseling overlijden of een zeer langzaam
verlopend degeneratie-proces op een min of meer toevallig tijdstip
eindigend met de dood, vallen hier uiteraard buiten. Ook is er nog
een groep patiénten bij wie wel sprake is van een terminale fase,
maar bij wie deze zo snel verloopt dat het geen zin heeft hiervoor
bijzondere voorzieningen voor thuiszorg te treffen (Van Gennip-Hor-
sten, p.112, 1980).

Uit de evaluatie-rapporten bleek dat de terminale thuiszorg met name
voor kanker-patiénten van belang is. In de volgende paragraaf zal op
de zorgbehoeften van deze patiénten-categorie nader worden ingegaan.

3.5. De zorgbehoeften van patiénten met kanker

3.5.1. Inleiding

Op dit moment is kanker de tweede doodsoorzaak in ons land; er gaan
per jaar meer dan 30.000 Nederlanders aan dood, een aantal dat in
1950 nog maar half zo groot was (Gezondheid als uitgangspunt, p.39,
1986). Een goed beeld van de toekomstige ontwikkelingen rond kanker
komt de volksgezondheid dan ook ten goede. In opdracht van de Stuur-
groep Toekomstscenario's Gezondheidszorg heeft een commissie van
deskundigen een scenario-rapport opgesteld voor deze ziekte. Op basis
van een uitgebreide analyse van het kankervraagstuk in heden en
verleden komt men, in dit rapport, tot een aantal toekomstverwachtin-
gen ten aanzien van incidentie, prevalentie en sterfte aan kanker.
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Het wordt aannemelijk geacht dat tussen 1985 en 2000 het aantal
kankerpatiénten sterk zal toenemen. De toename van het aantal nieuwe
ge  allen wordt berekend op 1.5% per jaar, terwijl het aantal in leven
zi jnde patiénten zal toenemen met ruim 3% per jaar.

Dit betekent dat het aantal kankerpatiénten, in.1985 circa 200.000,
in het jaar 2000 zal zijn opgelopen tot zo'n 300.000. Uiteindelijk
zal ongeveer de helft van alle .kankerpatiénten niet genezen (STG
(kanker), p.39, 1987)

Deze stijging kan worden toegeschreven aan de toename van het aantal

ouderen in de samenleving en de langere overleving van de patiénten

(STG (kanker), p.39, 1987).

In het rapport wordt de verwachting uitgesproken dat de behoefte aan

thuiszorg zal toenemen. Naast de eerder genoemde toename van het

aantal kankerpatiénten, worden de volgende factoren hierop van in-

vlioed geacht:

- De afnemende zorg voor ouderen in familieverband;

- De toenemende poliklinisering van de specialistische zorg; bijvoor-
beeld radiotherapie en chemotherapie;

- De veranderende opvattingen in de samenleving, die een toenemende
waardering inhouden voor de thuiszorg;

- De toenemende beschikbaarheid van thuiszorg in het algemeen;
bijvoorbeeld 7x24 uurs diensten.

(STG (kanker), p.304, 1987).

De Stuurgroep Toekomstscenario's Gezondheidszorg hanteert bij de
toekomstverwachtingen voor de thuiszorg de gegevens van een onderzoek
dat in Noord-Limburg is gehouden (Gondrie e.a., 1987).

De vraag naar thuiszorg wordt in dit onderzoek bekeken in relatie
tot incidentie en sterfte aan kanker. Ongeveer 40% van de nieuwe
patiénten met kanker doet in het eerste jaar na diagnose een beroep
op de diensten van de kruisverenigingen. Twee van de drie patiénten,
die in 1982 overleden, waren bij de wijkverpleging bekend.

Uitgaande van deze bevindingen wordt geschat dat het aantal kankerpa-
tiénten dat thuiszorg vraagt in de periode van 1980 tot 2000 ongeveer
zal verdubbelen: een toename van circa 5% per jaar. Dit geldt zowel
voor degenen die algemene thuiszorg, als voor degenen die intensieve
thuiszorg krijgen (Gondrie e.a., 1987; STG (kanker), p.310 ,1987)
Voor de toekomst wordt een uitbreiding van de mogelijkheden voor
thuiszorg bepleit. Bijvoorbeeld;

- 7x24 uurs diensten;
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- speciale opvangmogelijkheden voor patiénten in de stervensfase
voor kortdurende opnamen.

Enige bezorgdheid wordt uitgesproken over een mogelijk tekort aan

personeel in de toekomst waardoor aan de behoefte aan thuiszorg niet

zou kunnen worden voldaan (STG (kanker), p.312, 1987).

In veel literatuur wordt een onderscheid gemaakt tussen de behoefte
aan thuiszorg van kanker-patiénten die zich wél en kanker-patiénten
die zich niét in de terminale fase bevinden.

Bij de thuiszorg aan niet-terminale kanker-patiénten moet vooral
worden gedacht aan het verlenen van hulp bij het verwerken van de
ziekte en het geven van voorlichting en informatie.

De zorgbehoeften van de terminale kanker-patiénten komen sterk ove-
reen met die van de terminale patiénten (zie paragraaf 3.4): Het
betreft een intensieve verzorging, die met name gericht is op het
verlichten van het lijden. De geestelijke en emotionele begeleiding
van de patiént en diens omgeving zijn een essentieel onderdeel van
deze vorm van thuiszorg.

In de literatuur over de thuiszorg aan de terminale kanker-patiénten
wordt veel aandacht geschonken aan de palliatieve behandeling: Deze
heeft tot doel de kwaliteit van het leven te verbeteren door de
symptomen van de ziekte zo goed mogelijk te behandelen. Het effectief
bestrijden van de pijn is hierbij van groot belang. Met nieuwe mid-
delen en behandelmethoden is ook in de thuissituatie een goede
pijnbestijding mogelijk. Koppelaar e.a. (1986) geeft hiervan een
voorbeeld: Met een toediening van de pijnstiller via een catheter in
de rug, rechtstreeks in de epidurale ruimte, kan de hoeveelheid
pijnstillende stof aanzienlijk worden verminderd, waardoor de patiént
minder versuft is, terwijl de pijnstilling beter is. Ook in de thuis-
situatie is deze vorm van pijnbestrijding goed mogelijk.

3.5.2. Enkele relevante onderzoeken

Het aantal onderzoeken waarin bij de patiént zélf of diens omgeving
naar de behoefte aan thuiszorg wordt geinformeerd is beperkt. Het
merendeel van de onderzoeken is gebaseerd op evaluaties van gebruiks-
gegevens of op de resultaten van experimenten. Met name in Noord-
Amerika zijn veel van dergelijke onderzoeken verschenen.

In een onderzoek van Kirshner e.a. (1984) bijvoorbeeld zijn gegevens
verzameld van 173 patiénten die waren betrokken bij een project van

thuiszorg. Naast het statistisch materiaal zijn interviews gehouden
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met de 'home care providers'!. De mate waarin bij de thuiszorg van
deze kankerpatiénten de symptomen van deze ziekte konden worden
gecontroleerd, stond in dit onderzoek centraal. De verzamelde gege-
vens hadden -betrekking op de leeftijd, het geslacht, de aard van de
ziekte en de ervaren pijn en misselijkheid. Met name de controle van
de pijn bleek achter te blijven bij de resultaten die in het zieken-
huis worden bereikt. Bij circa 23-30% van de patiénten werd de pijn
onvoldoende bestreden, terwijl dit in het ziekenhuis slechts bij 5-
10% van de patiénten het geval is.

Kirshner e.a. concluderen dat een niet optimale verzorging door de
huisarts en onvoldoende medewerking van de patiént hiervan als oor-
zaken kunnen worden aangegeven. Een betere communicatie tussen zie-
kenhuis en huisarts en tussen huisarts en patiént zou in in deze
situatie veel kunnen verbeteren. De kennis van de huisarts over de
verschillende mogelijkheden voor pijnbestrijding dient te worden
uitgebreid, zodat de kwaliteit van de thuiszorg aan terminale kanker-
patiénten aanzienlijk kan worden verbeterd.

Ook uit een onderzoek van Hinds (1985) blijkt in de zorgbehoefte van
thuis verblijvende kankerpatiénten niet voldoende te worden voorzien.
Hinds heeft zich in dit onderzoek met name op de belangrijkste infor-
mele verzorgers van de patiént gericht. De fysieke verzorging van de
kankerpatiént leverde bij 31% van deze respondenten problemen op.
Voor een deel zijn deze ontstaan door het ontbreken van voldoende
informatie en het niet beschikken over de juiste hulpmiddelen. Voor
sociale en emotionele steun wordt zelden een beroep gedaan op profes-
sionele hulp. Men zoekt dit eerder bij familie en vrienden. Anderen
blijven geheel alleen met hun zorgen en onzekerheden. Dit geldt voor
16% van hen zelfs ook voor vragen met betrekking tot de lichamelijke
verzorging van de patiént.

De schrijfster van het artikel acht het op grond van de gevonden
resultaten noodzakelijk dat de hulpverlenende instanties zich beter
oriénteren op de behoeften van hun 'cliénten'.

Het artikel van Martinson (1980) beschrijft de beginfase van een
experimenteel project van thuiszorg voor kinderen met kanker. Dit
project was destijds één van de eerste in haar soort.

Het ging in deze eerste fase om 58 kinderen met kanker, waarvoor een
infauste diagnose was gegeven.

Enkele persoonlijke en sociaal-economische gegevens van de patiéntjes
en de familie worden kort weergegeven. Meer aandacht wordt in het
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artikel echter besteed aan de opzet van het project en de evaluatie
van de zorgbehoeften.

Het project is opgezet vanuit het Academisch Ziekenhuis in Minnesota.
De ouders waren in dit project de voornaamste verzorgers en hadden
ook de verantwoordelijkheid voor de verzorging van hun kind. Zij
bepaalden welke hulp ze in staat waren te geven en waarbij ze hulp
nodig hadden.

Een belangrijke rol binnen het gehele project was weggelegd voor de
verpleegkundige. Deze onderhield de contacten tussen de medische staf
en de ouders en had een belangrijke ondersteunende, informatieve en
onderwijzende rol ten opzichte van de ouders.

De medisch specialisten bleven uiteraard op de hoogte van de fysieke
toestand van de patiéntjes. Hun taak bleef veelal beperkt tot het (op
afstand) geven van adviezen en het voorschrijven van medicamenten.
Slechts in een enkel geval volgde een consult (bezoek aan huis of
aan een polikliniek).

Gedurende het gehele project bleek de telefoon een belangrijk hulp-
middel. Voor de ouders was het een grote steun dat 24 uur per dag de
verpleegkundige hulp telefonisch kon worden bereikt. Dit gaf hen een
groot gevoel van zekerheid (Martinson, 1980, p.132).

Het is in dit experiment mogelijk gebleken aan de ouders het grootste
deel van de medisch-verpleegkundige verzorging van hun kind over te
laten. De aanvankelijke schroom en onzekerheid kon afdoende worden
weggenomen. De pijnbestrijding, voor een grote zorg voor de ouders,
bleek in nagenoeg alle gevallen afdoende te zijn geweest.

Door Lauer e.a. (1980) is, gebaseerd op de ervaringen van Martinson,
een vergelijkbaar experiment uitgevoerd. Ook de resultaten van dit
experiment, waarbij 42 kinderen en hun verzorgers betrokken waren,
waren zeer positief. De verpleegkundige was, anders dan bij Martinson
(1980) binnen dit project tevens de codrdinator van de zorg. Ook deze
opzet bleek succesvol.

De zojuist beschreven onderzoeken hadden (vaak impliciet) vooral
betrekking op de zorgbehoeften van terminale kankerpatiénten. Bij de
thuiszorg van niet-terminale kankerpatiénten spelen andere zorgbe-
hoeften een rol. Zoals al eerder werd aangegeven zijn voor deze
patiénten goede voorlichting en psycho-sociale begeleiding van groot
belang.

Liedekerken (1984) onderscheidt met betrekking tot de voorlichting
aan kankerpatiénten een viertal fasen: de signaleringsfase, de diag-
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nosefase, de behandelingsfase en de nabehandelingsfase. Met name in
deze laatste fase spelen verschillende hulpverleners uit de eerste
lijn een rol. Een drietal onderzoeken heeft zich met de voorlichting
en pegeleiding in deze nabehandelingsfase bezig gehouden.

In het onderzoek van Van Burink-Withaar e.a. (1979) zijn de ervarin-
gen van wijkverpleging en patiénten met hals- en hoofdkanker in deze
fase onderzocht. Het betreft een kleinschalig onderzoek; in totaal
zijn er 40 patiénten (en 36 partners) en 32 wijkverpleegkundigen bij
het onderzoek betrokken.

De patiénten blijken nogal eens problemen te ervaren in de sociale
situatie. Moeilijkheden in de relatie met de partner worden in meer
dan een kwart van de gevallen vermeld; vaak zijn er problemen ont-
staan op het sexuele vlak.

De hulp van de wijkverpleegkundige blijft geenszins beperkt tot
verpleegtechnische handelingen; in de helft van de gevallen brengt de
wijkverpleegkundige uitsluitend een bezoek 'om te praten'. De tekor-
ten die de patiénten constateren in de hulpverlening van de wijkver-
pleging betreffen vooral een gebrek aan kennis met betrekking tot het
gebruik van de gespecialiseerde hulpmiddelen.

In een ander kleinschalig, kwalitatief onderzoek van Van Nieuwenhuyze
(1985) was de behoefte aan voorlichting bij kankerpatiénten in de
nabehandelingsfase, met name ten aanzien van de wijkverpleging,
onderwerp van onderzoek. Er zijn 23 kankerpatiénten geinterviewd; 12
patiénten met borstkanker, 2 patiénten met een stoma, en 8 patiénten
met de ziekte van Hodgkin.

Informatie met betrekking tot diagnose, behandeling én nazorg ver-
wacht en krijgt men in de eerste plaats van de specialist. Daarna is
voor de informatie en begeleiding het contact met mede-patiénten van
groot belang. Met name voor borstkanker-patiénten is deze vorm van
nazorg goed georganiseerd. Deze patiénten blijken ook het meest
tevreden over de informatie. Ook via de media wordt een deel van de
informatie vergaard. Wijkverpleging en huisarts blijken in deze fase
geen grote rol van betekenis te spelen. Als mogelijke taak voor deze
hulpverleners werd door de patiénten voorgesteld een centraal vragen-
uur te organiseren, waar alle kankerpatiénten met hun problemen naar
toe kunnen.

Op het gebied van de emotionele begeleiding is de mantelzorg verreweg
het belangrijkst.
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In de periode 1986-1987 is door Engelsman e.a. (1987) onderzoek
verricht naar de zorg aan patiénten die poliklinisch met chemothera-
pie worden behandeld. Technologische ontwikkelingen hebben het moge-
lijk gemaakt dat deze behandeling met celdodende medicijnen steeds
vaker poliklinisch kan plaatsvinden. Bij het verblijf thuis zal de
patiént in veel gevallen aanvullende zorg vanuit de eerste lijn nodig
hebben.

Voor het onderzoek zijn schriftelijke enquétes gehouden en inter-
views afgenomen; Bij het onderzoek, dat zich ook richtte op de com-
municatie tussen de eerste en tweede lijn waren verschillende hulp-
verleners betrokken. Met name de informatie van de 45 kanker-patién-
ten (uit twee ziekenhuizen) is voor dit onderzoek relevant.

Van alle patiénten bleek 16% thuis tussen de kuren geen enkele hinder
te ondervinden; 67% voelt zich in meerdere of mindere mate beperkt en
18% omschrijft zichzelf als ernstig beperkt.

Op het gebied van ADL komt het weinig voor dat de patiént hulp nodig
heeft, maar bij de HDL is dit vrij gebruikelijk; 84% wordt bij één of
meerdere activiteiten geholpen, 36% zelfs bij alle activiteiten. Deze
hulp wordt met name door de mantelzorg verleend; 24% van de patiénten
ontvangt gezinszorg.

Onderzocht is of de patiénten naast de informatie die zij vanuit het
ziekenhuis ontvangen behoefte hebben aan meer informatie. Het zoeken
naar informatie kan als een verwerkingsstrategie worden gezien; men
probeert de onzekerheid te reduceren.

Meer dan de helft van de patiénten die hebben deelgenomen (58%, N=36)
die hebben deelgenomen aan het onderzoek hebben zelf nog informatie
ingewonnen. Als belangrijkste redenen worden genoemd: 'Omdat men meer
wilde weten', 'Omdat men nog eens na wilde kijken wat de hulpver-
leners verteld hebben' en 'Omdat men het ook eens van een ander wilde
horen. De informatie is voornamelijk ingewonnen bij andere patiénten,
het Koningin Wilhelminafonds, tijdschriften, boeken en dergelijke of
bij andere hulpverleners.

Ook op psycho-sociaal gebied hebben de patiénten (en diens huisgeno-
ten) hulp nodig. Deze hulp krijgt men voornamelijk van familie,
vrienden of buren, maar ook van de huisarts en de wijkverpleegkun-
dige, als men met deze disciplines contact heeft (respectievelijk 75%
en 29%). Gevoelens van angst en wanhoop, het niet meer aankunnen en
twijfels over het al dan niet voortzetten van de behandeling vragen
de aandacht.

Met name de bijwerkingen van de chemotherapie bezorgen de patiénten
veel problemen. Hulp op dit gebied krijgen zij met name vanuit het
ziekenhuis. Gezien het feit dat de gevolgen van deze bijwerking

63



vooral in de thuissituatie worden ondervonden en de emotionele onder-
steuning die hierbij nodig is, verdient het aanbeveling de eerste
lijn hierbij meer te betrekken.

In schema 3.5 wordt een overzicht gegeven van de meeste relevante
onderzoeken.

3.5.3. Conclusie

In het scenario-rapport 'Kanker in Nederland' (STG (kanker), 1987)
wordt de verwachting uitgesproken dat het aantal kankerpatiénten in
de toekomst zal toenemen en dat de behoefte aan thuiszorg aan kanker-
patiénten met zo'n 5% per jaar zal stijgen. Het aanbod van thuiszorg
zal hierop moeten worden afgestemd.

In de literatuur met betrekking tot de thuiszorg aan kankerpatiénten
wordt een onderscheid gemaakt tussen de terminale en niet-terminale
kankerpatiént. De zorgbehoefte van de terminale kankerpatiénten komt
sterk overeen met de in de vorige paragraaf beschreven zorgbehoeften
van de terminale patiénten. Een goede ondersteuning van de mantelzorg
en een afdoende pijnbestrijding zijn van essentieel belang. Uit de
onderzoeken van Hinds (1985) en Kirshner e.a. (1984) bleek in deze
behoeften onvoldoende te worden voorzien. De positieve resultaten van
de experimenten met thuiszorg aan kinderen met kanker staan hiermee
in schril contrast. Martinson (1980) onderschrijft nog eens het
belang van een goede achterwacht, waardoor de mantelzorg wordt ge-
sterkt in de moeilijke taak.

De zorgbehoefte van niet-terminale kankerpatiénten ligt voornamelijk
op het vlak van de psycho-sociale begeleiding en de voorlichting.
Deze vorm van thuiszorg zal in de toekomst belangrijker worden,
Gezien de technologische ontwikkelingen, die een poliklinische behan-
deling steeds vaker mogelijk zullen maken, en de grotere overlevings-
kansen van kankerpatiénten, zal deze vorm van thuiszorg belangrijker
worden. Door Engelsman e.a. (1987) is een onderzoek gedaan naar de
zorgbehoefte van deze groep patiénten.

Ook bij thuiszorg aan niet-terminale kankerpatiénten is de mantelzorg
van groot belang. Zij verlenen hulp bij ADL-functies en geven met
name veel emotionele ondersteuning. Deze behoefte aan begeleiding
wordt aangevuld door wijkverpleging en huisarts.

Op het gebied van de voorlichting spelen deze hulpverleners een
minder belangrijke rol. De tweede Llijn (specialist, verpleging en
radio-/chemotherapie) geven met name in de diagnose en behandelfase,
maar ook in de nabehandelfase de meeste informatie. In deze laatse
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fase wordt ook het contact met mede-patiénten als waardevol genoemd.
Engelsman e.a. (1987) zien het zich informeren als een wijze om de
ziekte te verwerken.

3.6. De zorgbehoeften van chronisch zieken

3.6.1. Inleiding

Tot de chronische ziekten worden aandoeningen van allerlei aard en
soort gerekend die alleen gemeen hebben dat ze niet "over gaan", dan
wel snel naar een eindstadium voeren (Gezondheid als uitgangspunt,
p.47, 1986).

Chronisch zieken vormen een belangrijke groep consumenten van de
gezondheidszorg.

Het aandeel van chronisch zieken op het totaal aantal zieken wordt
steeds groter. Deze toename kan voor een deel worden toegeschreven
aan de veroudering van de bevolking, waardoor meer mensen de kans
krijgen om een chronische ziekte op te lopen. Daarnaast spelen ont-
wikkelingen in de geneeskunde en gezondheidszorg een rol: De moge-
lijkheden voor medische behandeling, revalidatie, verpleging en
verzorging nemen toe. Hoewel hiermee een belangrijke levensverbete-
ring en levensverlenging kan worden bereikt is een effectieve curatie
van de ziekte echter veelal niet mogelijk (Van den Bos e.a. (rapport
1), 1986-1988).

Chronisch ziek zijn wil zeggen, leren omgaan met een ziekte die voor
het verdere leven met zich mee gedragen zal moeten worden. De behan-
deling is er in het algemeen op gericht het voor de chronische pa-
tiént mogelijk te maken een zo normaal mogelijk leven te leiden.

Naast een medische en verpleegkundige verzorging, is veel van de zorg
dan ook gericht op de emotionele ondersteuning van de patiént. Het
geven van informatie over de ziekte, medicatie, de leefregels en
allerlei praktische zaken vormt daarnaast een belangrijk onderdeel

van de zorg.
Bij de bestudering van een dergelijke brede en diverse groep van

patiénten moet een beperking worden aangebracht. Gekozen is voor een
drietal chronische aandoeningen, te weten: CARA, diabetes en reuma.

66



3.6.2. CARA

CARA staat voor 'Chronische A-specifieke Respiratoire Aandoeningen'.
Astma, astmatische en chronische bronchitis en emphyseem worden
hiertoe gerekend. De grenzen tussen deze verschillende ziekten zijn
niet altijd duidelijk.

Hoesten en kortademigheid zijn de gemeenschappelijke kenmerken van de
tot CARA gerekende ziekten. Hetzelfde geldt voor de bronchiale hyper-
reactiviteit: De luchtwegen van CARA-patiénten reageren eerder,
heftiger en langduriger op prikkels vanuit de omgeving (NAF/NK, p.11,
1986).

Astma onderscheidt zich enigszins van de andere drie ziekten door
het aanvalsgewijze verloop van de ziekte: Astma-patiénten kennen, in
tegenstelling tot de andere CARA-patiénten, klachtenvrije perioden.
In veel literatuur wordt niet over CARA maar over astma gesproken.

CARA kan zowel in individueel als in maatschappelijk opzicht worden
aangeduid als een belangrijk probleem. Het CBS (1986) meldt dat 6.8%
van de Nederlandse bevolking van 18 jaar en ouder aan astma of chro-
nische bronchitis leidt. Uit een onderzoek van Van der Lende (1979)
kwam naar voren dat ongeveer 10% van de volwassenen in ons land in
verband met CARA-klachten medische hulp zoekt. CARA is ook een be-
langrijke oorzaak van werkverzuim. Bovendien is 2% van de Nederlandse
bevolking door CARA-klachten zodanig gehandicapt dat zij niet (vol-
ledig) kunnen deelnemen aan het dagelijkse leven (Nederlands Astma
Fonds/Nationale Kruisvereniging, 1986). Ook bij kinderen is de preva-
lentie van CARA ongeveer 10% (Neijens e.a., 1982).

CARA is geen ziekte die uitsluitend met medicijnen kan worden behan-
deld. Gezien de complexiteit van de ziekte en de gevoeligheid van de
CARA-patiénten voor prikkels uit de omgeving is een bredere behande-
ling nodig, die zich niet uitsluitend richt op de patiént zélf.

De ‘'zelfzorg' van de patiénten wordt bij de behandeling zoveel moge-
lijk gestimuleerd. Het leren omgaan met de aandoening en het accep-
teren van de ziekte is hiervoor een eerste stap. Wanneer er sprake is
van schaamte voor de aandoening, mogelijk gebaseerd op de nog steeds
bestaande vooroordelen met betrekking tot CARA (bijvoorbeeld dat
astma psychisch is) kan de therapietrouw in negatieve zin worden
beinvlioed. Daarnaast moet worden geleerd om te gaan met de medicamen-
ten en leefregels en dient de leefsituatie zodanig te worden inge-
richt, dat uitlokkende prikkels in de directe omgeving van de patiént
worden gereduceerd. In dit verband wordt wel gesproken van het 'sane-
ren' van de omgeving.
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Uit verschillende publicaties komt naar voren dat de hulpverlening
aan CARA-patiénten niet optimaal verloopt. Zo blijkt er in de huis-
artsenpraktijk sprake te zijn van een behoorlijke onderdiagnose en
onderbehandeling (Speight e.a. 1983, Huygen e.a. 1977). Bij een
onderzoek (Kaptein e.a. 1986) in 10 huisartsen praktijken werden
slechts 164 CARA-patiénten door de artsen als dusdanig aangegeven,
terwijl dit er naar verwachting 1500 hadden moeten zijn. Bij een
vergelijking van het aantal aanvallen en de gebruikte medicatie bleek
40% van de kinderen en 46% van de volwassen te zijn onderbehandeld.
Daarnaast is het gebrek aan overeenstemming over de uitgangspunten
van het beleid dat de verschillende hulpverleners ten aanzien van de
CARA-patiénten voeren, een belangrijk knelpunt in de CARA-zorg. Dit
kan een belangrijke bron zijn van irritatie (bij de hulpverlener) en
verwarring (bij de patiént).

In de literatuur wordt relatief veel aandacht besteed aan de psycho-
logische en pedagogische aspecten die verbonden zijn met CARA (Kap-
tein e.a., 1987). '

Uit onderzoeken onder patiénten met chronische bronchitis en emphy-
seem is naar voren gekomen dat CARA-patiénten relatief meer psychi-
sche problemen ondervinden dan andere chronische zieken: Zij voelen
zich in sterkere mate onzeker in hun sociale contacten, verongelij-
kter en zijn egocentrischer. Tevens bleek dat de ziekte-beleving van
de patiént een belangrijke ‘interveniérende variabele is tussen de
"objectieve" ernst van de ziekte (longfunctie-capaciteit) en de
wsubjectief" ervaren hinder in het dagelijks leven (Dekhuizen e.a.,
1987).

Hulpverlening aan CARA-patiénten wordt ook wel gezocht in gedragsthe-
rapeutische behandelingen. Deze behandeling richt zich (bij volwasse-
nen) bijvoorbeeld op het ontspannen, het omgaan met bedreigende
situaties en de angst voor een benauwdheid en het beinvloeden van het
ziektegedrag (Vromans e.a., 1986).

Ouders van CARA-patiéntjes kunnen met vragen zitten ten aanzien van
de begeleiding en opvoeding van deze kinderen of behoefte hebben aan
gezinsbegeleiding.

De gehele. behandeling van CARA-patiénten vraagt een zorgvuldige
benadering waarin hulp 'op maat' kan worden gegeven. Huisartsen en
wijkverpleegkundigen zijn belangrijke schakels bij de zorgverlening:
zo'n 80% van de CARA-patiénten is onder behandeling van de huisarts
(Provinciale Kruisverening Zuid-Holland, 1986). De wijkverpleegkun-
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dige of de gespecialiseerde districtsverpleegkundige is met name
betrokken bij de CARA-huisbezoeken of saneringsbezoeken. Daarnaast
kunnen ook andere eerstelijnshulpverleners, zoals bijvoorbeeld fysio-
therapeuten, bij de CARA-behandeling betrokken zijn.

In het land zijn verschillende multi-disciplinaire projecten op dit
gebied van start gegaan. In het noordelijk deel van Zuid-Holland is
op initiatief van de Provinciale Kruisvereniging in 1983 het project
CARA-zorg van start gegaan. Doel van het project was om de extra-
murale zorg voor CARA-patiénten te verbeteren. In het project werd
met name veel aandacht besteed aan de. organisatorische kant van de
CARA-zorg: Door verbeteringen in de communicatie, samenwerking en
door het bevorderen van de deskundigheid met betrekking tot CARA kan
de CARA-zorg worden verbeterd. Inmiddels is de projectmatige opzet
als een reguliere taak voortgezet.

Eén van de andere multi-disciplianaire projecten is het Interdis-
ciplinaire Astma Team in de regio Zwolle. In dit project werken
hulpverleners in de eerste en tweede lijn nauw samen. In het team
hebben kinderartsen, longartsen, gemeentelijke artsen, districtver-
pleegkundigen, maatschappelijk werkenden, psychologen, pedagogen en
fysiotherapeuten zitting. Het is het enige Astma Team in Nederland
met een dergelijke brede samenstelling, dat in staat is geweest om
gedurende een Llange periode (vanaf 1974) te functioneren. Rozema
(1984) heeft naar de ervaringen van dit team een onderzoek uitge-
voerd: Dit onderzoek had een explorerend karakter. Het had tevens
een longitudinale opzet, waarbij de nadruk lag op de beschrijving van
de werkzaamheden van dit Interdisciplinaire Astmateam en de ervarin-
gen van de cliénten en huisartsen met deze hulpverlening. De inter-
views met de cliénten vormden een belangrijk onderdeel van de onder-
zoeksopzet. Zo'n 100 cliénten zijn ondervraagd; 93 hiervan na 6
maanden voor een tweede keer. In tabel 3.4 wordt een indruk gegeven
van de aard van de verleende hulp.

Voor ouders van kinderen met CARA wordt met name hulp verleend op
het terrein van de woonaanpassing, de ziektevoorlichting en de bege-
leiding. Bij de volwassenen gaat het met name om hulp bij werkproble-
men en hulp bij persoonlijke problemen. In de onderzoeksperiode
hebben de volgende teamleden persoonlijk contact gehad met de clién-
ten: de districtsverpleegkundige (79% van de cliénten), de pedagoge
(13%), de twee maatschappelijk werkenden (13%) en de twee psychologen
(13%). De arts van de Gemeenschappelijke Medische Dienst was bij 23%
van de hulpverlening aan cliénten indirect betrokken. De districts-
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verpleegkundige blijkt een centrale positie in het Astma Team in te
nemen. dit geldt met name wat betreft de hulpverlening aan ouders van
kinderen met CARA. Zij heeft een belangrijke voorlichtende, signale-
rende en coordinerende rol. Zij verzorgt niet alleen de woonsanering,
maar adviseert de ouders in de breedste zin van het woord. Bij ern-
stige school- of gedragsproblemen verwijst zij door naar de pedagoge.
De psychologen en maatschappelijk werkenden blijken meestal te worden
ingeschakeld bij de hulpverlening aan volwassenen. De bij het Astma
Team aangesloten specialisten hebben een signalerende en evaluerende
rol. De cliénten worden op voordracht van de specialisten aan het
Astma Team overgedragen.

Tabel 3.4.: de terreinen waarop voor ouders van kinderen met CARA en
voor volwassen CARA-patiénten hulp is verleend door de
ingeschakelde teamleden in de onderzoeksperiode.

De verschillende hulpverlenings- % ouders van % volwasse-
terreinen kinderen met CARA
CARA patiénten

1.2iektevoorlichting, vragen of pro-

blemen met de leefregels bij de CARA 39.0% 17.4%
2.Woonaanpassing 97.4% 13.0%

Herhuisvesting 2.6% 26.1%
3.Financiéle problematiek/voorzieningen 19.5% 26.1%
4.School- en schoolsituatie 11.7% 9.7%

Werk en vrije tijd - 65.2%
5.Persoonlijke problemen 22.1% 52.1%
6.2iektebeleving van en begeleiding

door ouders van kinderen met CARA 39.0% -
7.Huweli jksproblemen 1.3% 4.3%
8.Vervoersproblemen van de patiént - 17.4%
Totaal aantal cliénten N =77 N =23

Bron: Rozema, 1984

In de periode van de teambehandeling is een positieve ontwikkeling
opgetreden in het verloop van de CARA. De patiénten zijn de CARA
minder ernstig gaan beleven en vinden tevens dat de CARA-klachten
zijn verbeterd. De medische consumptie is afgenomen en de kinderen
met CARA hebben minder langdurig ziekteverzuim.
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Het Interdisciplinaire Astmateam wordt zowel door cliénten als door
huisartsen zeer gewaardeerd. De cliénten (73%) noemen vooral de
inhoudelijke bijdrage als een reden voor tevredenheid. De ondersteu-
ning van het Astma Team op het gebied van de psycho-sociale zorg
wordt door de huisartsen zeer gewaardeerd.

Speciale aandacht in deze paragraaf over de zorgbehoeften van chro-

nisch zieken dient te worden besteed aan een onderzoek van Van den

Bos e.a. (1986-1988). Zij hebben in de periode '83-1'87 een grootscha-

lig onderzoek uitgevoerd naar chronisch zieken (55 jaar en ouder).

Chronische zieken worden in dit onderzoek gedefinieerd aan de hand

van een drietal dimensies:

- De ziekte-dimensie; een Llichamelijke irreversibele aandoening,
d.w.z. zonder uitzicht op volledig herstel en met een gemiddeld
lange ziekteduur.

- De hulpbehoevendheid-dimensie; gevolgen van ziekte voor het dage-
lijks functioneren, beperkingen in dagelijkse bezigheden.

- De zorg-dimensie; afhankelijkheid van andere mensen in de naaste
omgeving of van professionele hulpverleners, het gebruik van zorg-
voorzieningen.

Deze definiéring betekent dat mensen met een chronische aandoening

pas als chronisch ziek worden beschouwd indien er sprake is van een

redelijke mate van hulpbehoevendheid en zorggebruik.

Het begrip zorgbehoefte wordt, in het verlengde van deze definitie,

onderscheiden in medische zorgbehoeften, die als afhankelijk worden

gezien van het ziekteproces en algemene zorgbehoeften, die als af-
hankelijk worden beschouwd van de mate van hulpbehoevendheid.

Het onderzoek bestond uit drie ronden: In de eerste ronde is een
postale gezondheids-enquéte gehouden bij een steekproef van 11% uit
de Amsterdamse bevolking van 55-79 jaar (N=17.012, respons 59%,
N=9.998). Doel van deze eerste ronde was om de prevalentie van chro-
nische aandoeningen vast te stellen en de selectie voor de tweede en
derde ronde vast te stellen.

In de tweede ronde werden mondelinge gestructureerde interviews
gehouden met chronisch zieken (N=359) en met een gezonde contréle-
groep (N=83). Doel van deze tweede ronde was het vastleggen en ver-
klaren van zorggebruik en zorgroutes en het vastleggen van problemen
op deze zorgroutes. Op de resultaten van deze ronde zal in hoofdstuk
4 nog worden teruggekomen.

In de derde ronde ten slotte, zijn met een aantal chronisch (N=45)
zieken uit de tweede ronde en hun voornaamste verzorgers (N=20) diep-
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te-interviews gehouden. Doel van deze laatste ronde was een kwali-
tatief beeld te krijgen van op zorgroutes ondervonden problemen en
van de achtergronden van de discrepanties tussen zorgbehoeften en
zorggebruik en de betekenis van de ziekte voor het dagelijks leven.

Van de totale onderzoeksgroep (N=7038) heeft 72.9% minstens één
chronische aandoening. Vaak is er sprake van multipele pathologie;
Gemiddeld wordt 1.6 aandoening per respondent gegeven. In het onder-
zoek wordt bij de chronische aandoeningen een onderscheid gemaakt
tussen 'chronische bronchitis' en ‘andere longziekten, zoals astma,
emfyseem en gerekte of versleten longen'. De prevalentie van chro-
nische bronchitis is 9.0% (N=869) en van de andere longziekten 5.7%
(N=55). Bij zo'n 80% van deze chronische zieken is sprake van multi-
pele pathologie. De gemiddelde ziekteduur ligt op 20 jaar.

De hulpbehoevendheid, weergegeven op een schaal van 0 (geen hulp
nodig) tot 20 (veel hulp nodig) is voor de ouderen met chronische
bronchitis 5.86 en voor de andere longziekten 6.57. Ter vergelijking,
het gemiddelde voor ouderen zonder chronische aandoening is 1.00 en
voor ouderen met een chronische aandoening 4.04.

Het zorggebruik van ouderen met een chronische aandoening blijkt in
het algemeen ruim twee maal hoger te liggen als dat van ouderen
zonder chronische aandoening. Bij beide groepen neemt het bezoek aan
de huisarts en specialist in het totale zorggebruik de belangrijkste
plaats in. Uit het onderzoek komt naar voren dat de huisarts en de
fysiotherapeut relatief weinig worden bezocht door de ouderen met
chronische bronchitis en andere longziekten. Uit geindiceerde cijfers
(gemiddeld gebruik van een voorziening voor alle chronische aandoe-
ningen is 100) komt naar voren dat personen met andere longziekten
een meer dan gemiddeld gebruik maken van het ziekenhuis en van de
wijkverpleging. De personen met chronische bronchitis daarentegen
maken minder dan gemiddeld gebruik van de wijkverpleging en hebben
een opvallend hoog gebruik van de voorzieningen van het maatschap-
pelijk werk. Van den Bos e.a. geven hiervoor geen duidelijke verkla-
ring.

De respondenten met chronische bronchitis en andere longziekten
vinden dat hun aandoening een grote invioed heeft op hun dagelijks
leven: 82% geeft dit aan. Hiermee staat CARA hiermee op de lijst met
19 in het onderzoek betrokken chronische aandoeningen op de derde
plaats. Personen met longziekten blijken vaken dan gemiddeld een
gevoel van stigmatisering te ondervinden als gevolg van hun aandoe-
ning.

De relevante onderzoeken zijn opgenomen in schema 3.6.
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3.6.2. Diabetes mellitus

Diabetes mellitus is een frequent voorkomende ziekte: De peilstations
(Nederlands Huisartseninstituut, 1980) registreerden een prevalentie
van 176.000 patiénten met diabetes mellitus.

Er kunnen twee vormen van diabetes mellitus worden onderscheiden:
Bij diabetes mellitus type I is sprake van een ‘'absoluut' insuline-
gebrek. Deze diabetici zijn afhankelijk van het toedienen van in-
suline. Bij diabetes mellitus type Il is sprake van een ‘'relatief!
insuline-gebrek. Veelal kan met behulp van een dieet (eventueel
aangevuld met tabletten) het bloedsuikerniveau op peil te houden.
Deze vorm van diabetes komt vooral voor bij ouderen. Hoewel de behan-
deling van type II minder ingrijpend is dan die van type 1 geldt
echter voor beide typen dat de beheersing van de ziekte van vitaal
belang is om latere complicaties te voorkomen: de diabetische blind-
heid, dysfunctie van de nieren, hart- en vaatziekte, en gangreen aan
de voeten (Pennings-van der Eerden e.a., 1986).

Diabetes vormt een constante belasting voor de patiént en diens
omgeving: Het betekent elke dag opnieuw leven binnen een bepaald
regime. Of het lukt om met diabetes goed te leren omgaan hangt voor
een groot deel af van de mate waarin de diabeet zijn ziekte accep-
teert.

Naast acceptatie is het vooral de informatie die de diabeet in staat
zal stellen om meer eigen verantwoordelijkheid te dragen en onaf-
hankelijk te worden van anderen. Zelfzorg is (ook) bij diabetes het
uitgangspunt. Aspecten van zelfzorg zijn: zelfcontrole van urine- en
bloedglucose, het verhelpen van hypo- en hyperglykemieén, de voeding,
het gewicht, de inspectie van de voeten, het onderhouden van regel-
maat (Pennings-van der Eerden e.a., 1986).

Over zelfzorg wordt veel geschreven. Met name de technische mogelijk-
heden hiervoor worden steeds groter; de ontwikkelingen hierin gaan
snel. Voorbeelden zijn het thuis zelf kunnen controleren van het
bloedsuikerniveau en een electromechanisch pompje voor een continue
insuline infusie. Onderzoek van Schut e.a. (1987) heeft aangetoond
dat aan het succes van voorlichting en zelfzorg ook grenzen zitten.
In het onderzoek (N=32) zijn bloedsuikerspiegels van een voorgelichte
en niet-voorgelichte insuline-afhankelijke groep patiénten met elkaar
vergeleken. De bloedsuikerspiegels van de voorgelichte groep blijken
statistische significant te verslechteren. Mogelijk zijn deze patién-
ten nonchalanter geworden in hun omgang met de leefregels. Bij een
selectie van patiénten voor zelfcontrole zou met biologische en
psychologische factoren rekening moeten worden gehouden: Voor een
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goed ingestelde patiént die de ziekte nog niet zo lang heeft, niet al
te oud is, die zelf de gezondheid denkt te kunnen beinvloeden en die
zich weinig zorgen maakt over de kwaal Llijkt de voorlichting ave-
rechts te werken.

Door Pennings-van der Eerden (1984) is een uitgebreid onderzoek
uitgevoerd naar de zelfzorg bij diabetici en naar de factoren die de
zelfzorg kunnen beinvloeden. Voor dit onderzoek is gebruik gemaakt
van een schriftelijke vragenlijst. Uit het ledenbestand van de Dia-
betes Vereniging Nederland is een gestratificeerde steekproef getrok-
ken onder leden in de leeftijdsgroep 18 tot 65 jaar. Deze wijze van
steekproeftrekking heeft geleid tot een niet geheel representatieve
onderzoekspopulatie (relatief veel jongeren en insuline-afhankelijke
diabetici). De totale respons was 84% (N=602): van 76% is een analyse
gemaakt.

De opgestelde vragenlijst bevat verschillende meetinstrumenten: De
Zelfzorg Schaal voor Diabetici is samengesteld aan de hand van de
richtlijnen voor de zorg bij diabetes (WHO, 1980). In totaal zijn 10
items samengesteld. Van deze items bedraagt bij 7 items de item-
totaalcorrelatie > 0.30. De drie items die uitvallen gaan over de
gewichts- en voetcontrole en de lichaamsbeweging. De alpha-betrouw-
baarheid is 0.69 en de spilthalf-betrouwbaarheid is 0.71 (N=548).

De Zelfregulatie Schaal is samengesteld aan de hand van drie vragen
over het aanpassen van de regulatie bij infectie/ziekte, spanningen
en lichaamsbeweging voor de insuline-afhankelijke diabetici (N=475).
De betrouwbaarheidsanalyse wijst uit dat de drie items een item-
totaalcorrelatie hebben van > 0.30. De alpha-betrouwbaarheid is 0.80
en de splithalf-betrouwbaarheid is 0.83 (N=475).

Uit analyse van de correlaties van verschillende schalen blijkt dat
zelfzorg vrij hoge mate samenhangt met de motivatie (.57) en matig
samenhangt kennis van de ziekte (.44), met leeftijd (-.32) en oplei-
ding (-.26). Motivatie werd in dit onderzoek gedefineerd als de mate
waarin met streeft naar zelfzorg en de mate van onafhankelijkheid van
de arts.

Met betrekking tot kennis is er een tendens dat naarmate men ouder
is, men lager scoort op zelfzorg en andere activiteiten. Men blijkt
bovendien minder vaak te worden bijgestaan of te worden gestimuleerd
tot zelfzorg.

Personen met een hogere opleiding doen over het algemeen meer aan
zelfzorg, hebben meer kennis en zijn onafhankelijker van artsen in
vergelijking met mensen met een lagere opleiding.
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Het lijkt gewenst dat zelfzorg meer toegankelijk wordt gemaakt voor
m.n. oudere mensen en mensen met een lagere opleiding.

Diabetici blijken met name met de tweede lijn, de internist, contac-
ten te onderhouden. De positie van de eerste lijn, huisarts en wijk-
verpleegkundige, is marginaal: 60% van de respondenten blijkt geen
enkele behoefte te hebben aan hulp van de wijkverpleging.

Ook over diabetici geeft het onderzoek van Van den Bos e.a. (1986-
1988) informatie. De prevalentie van suikerziekte ligt op 5.7% voor
de totale groep van respondenten in dit onderzoek; de gemiddelde
ziekteduur bedraagt 11.4 jaar. De hulpbehoevendheidsscore is 5.74
voor alle diagnosen en 2.75 voor een enkelvoudige diagnose (gemiddeld
4.04 en 2.33). suikerpatiénten uit deze enquéte blijken, net als in
het onderzoek van Pennings-van der Eerden, met name gebruik te maken
van de specialist en ziekenhuisopnamen. Daarnaast zijn de wijkverple-
ging en gezinszorg van belang voor deze oudere Amsterdammers.

Van de respondenten met suikerziekte vindt 86% de ziekte 'belangrijk
van invlioed op het dagelijks leven'. Suikerziekte komt daarmee op de
eerste plaats in het rijtje van chronische aandoeningen. De gezond-
heidsbeleving is daarentegen positief: Men ondervindt weinig afhanke-
lijkheidsproblemen, stimatisering of belemmeringen in de vrijetijds-
besteding.

De relevante onderzoeken zijn opgenomen in schema 3.6.

3.6.3. Reuma

Eén van de meest voorkomende chronische ziekten is reuma. Reuma is in
feite geen ziekte, maar een verzamelnaam voor een groot aantal aan-
doeningen. Deze aandoeningen gaan gepaard met pijnen in het bewe-
gingsgapparaat en het steunweefsel (Mostert, 1989).

De schattingen voor het aantal reumapatiénten lopen afhankelijk van
de hiertoe gerekende aandoeningen nogal uiteen. Vanuit epidemiolo-
gisch onderzoek blijkt dat 45% van de Nederlandse bevolking één of
meer reumatische klachten heeft, waarvan slechts een klein deel door
de huisarts wordt behandeld. In Nederland zouden er tussen de 300.000
en 400.000 chronische reumapatiénten zijn. De ziekte kan op elke
leeftijd beginnen, maar toont vanwege haar chronische karakter een
hogere prevalentie in de oudere leeftijdscategorie. Bij vrouwen komt
de ziekte ongeveer drie maal vaker voor dan bij mannen (Van de Putte,
1986).
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Reuma kan in veel verschillende vormen en in verschillende mate
voorkomen. Over het algemeen kan worden gesproken van een ingrijpende
verandering in het dagelijks leven van de reuma-patiént. In het
uiterste geval kan de ziekte leiden tot volledige invaliditeit.

In een artikel van Waals-van Koolwijk (1987) worden een aantal fac-

toren genoemd die een indruk geven van de invloed van reuma op het

dagelijks leven.

1. Lichamelijke factoren: Aanhoudende pijn, stijfheid van de gewrich-
ten, vooral in de ochtend, functie-verlies van de gewrichten die
zijn aangetast, vergroeiing van de gewrichten;

2. Psychische factoren: leefregels veranderen, angst: hoe verloopt de
ziekte?, gevoel van afhankelijkheid aanvaarden, verandering van
rolpatroon partners, ouder/kind, sexuele problemen;

3. Sociaal-economische factoren: verlies van sociale contacten,
verandering in de woonsituatie, vermindering van het inkomen,
arbeidsongeschiktheid, omscholing.

Gezien de aard van de ziekte en de gevolgen hiervan kan de reuma-

patiént met veel verschillende hulpverleners in aanraking komen.

In een onderzoek van Rasker e.a. (1984) is aan 200 reuma-patiénten
gevraagd naar de wijze waarop zij de ziekte beleven. De wisseling van
het ziektebeeld wordt als problematische aangegeven: de ene dag kun
je alles en de andere dag niets. De hulpverlening is hier onvoldoende
op ingesteld. Daarnaast zijn het afhankelijk(er) worden moeilijk te
aanvaarden en valt de onzekerheid over het toekomstige verloop van de
ziekte zwaar. Praktische zaken, als een verslechterende financiéle
situatie en de trage en onvolledige hulpverlening leveren problemen
op; het kan soms jaren duren voor de aanpassingen in huis zijn vol-
tooid.

Veel onderzoeken is specifiek gericht op een speciale vorm van reu-
ma: reumatische arthritis (RA), ook wel chronische gewrichtsreuma
genoemd.

Mostert (1987) heeft een kleinschalig explorerend onderzoek uitge-
voerd onder dit type reuma-patiénten (RA) en de wijkverpleging in
Breda. Doel van dit onderzoek was zicht te krijgen op de feitelijke
behoeften aan hulp en de feitelijke verleende hulp aan de thuiswo-
nende reuma-patiént (RA) die in wijkverpleegkundige zorg is. Hiervoor
zijn 23 koppels (patiént en wijkverpleegkundige) geinterviewd. Twee
typen gestructureerde vragenlijsten zijn afgenomen; de meningen van
patiént en wijkverpleegkundige zijn met elkaar vergeleken.
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De gegevens van de vragenlijsten zijn in een drietal schalen weer-
gegeven: Problemen met lichamelijk functioneren (17 items), problemen
met geestelijke, relationele en omgevingsaangelegenheden (11 items)
en problemen met betrekking tot hulpmiddelen, aanpassingen en voor-
zieningen (9 items). De betrouwbaarheid van deze schalen is bepaald
met behulp van Cronbach's alpha: Voor de schaal met betrekking tot
het lichamelijk functioneren was de alpha 0.77 (n=23) voor de patién-
ten en 0.71 voor de wijkverpleegkundigen; voor de schaal met proble-
men op het geestelijk, relationeel en omgevingsaangelegenheden was de
alpha respectievelijk 0.60 (n=23) en 0.68 (n=16) en voor de laatste
schaal 0.78 (n=23) en 0.70 (n=19). De validiteit (face validity) is
gewaarborgd door de vragenlijst voor te leggen aan deskundigen en een
aantal geinterviewde patiénten/wijkverpleegkundigen. De verleende en
gevraagde hulp is met elkaar vergeleken.

De hoeveelheid problemen en de behoeften aan hulp zijn in tabel 3.5
weergegeven.

Tabel 3.5.: de hoeveelheid problemen en behoeften aan hulp in per-

centages
geen probleem probleem, geen probleem, wel
hulpbehoefte hulpbehoefte
pat wv pat wv pat wv
Lich. funct. 24% 24% 18% 18% 58% 57%
Geest./Relat. 62% 58% 15% 4% 23% 34%
Hulpm./voorz. 81% 71% 1% 2% 17% 25%

Bron: Mostert, 1987

Met betrekking tot lichamelijk functioneren blijkt er tussen patién-
ten en wijkverpleging een grote overeenkomst te bestaan bij het
inschatten van problemen en hulpbehoeften. Het lichamelijk functione-
ren levert de meeste problemen op en hiervoor wordt ook de meeste
hulp gevraagd. Voor de overige twee schalen geven de wijkverpleeg-
kundigen meer problemen aan en zijn zij vaker van mening dat er een
behoefte aan hulp bestaat, dan de patiént zelf nodig acht. Opval lend
is verder dat uit het onderzoek naar voren kwam dat de wijkverpleeg-
kundigen ten aanzien van deze probleemgebieden zeggen meer hulp te
verlenen dan de patiént ervaart.
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Een zelfde beoordelingsverschil werd ook door Schiltmans (1987)
geconstateerd bij een onderzoek onder 44 reuma-patiénten, 39 infor-
mele verzorgers en 21 wijkverpleegkundigen: De patiénten schatten hun
zelfzorgvermogen namelijk hoger dan de wijkverpleegkundigen.
Schiltmans e.a. (1988) verrichtten onderzoek naar de invloed van
sociale steun op het zelfzorgvermogen van reumapatiénten (RA). Vol-
gens de theorie van Orem (1985) bestaat er tussen beiden een positief
verband. In mondelinge interviews werd aan 44 thuiswonende patiénten
met de medische diagnose RA vragen gesteld met betrekking tot zelf-
zorgvermogen en sociale steun. Het zelfzorgvermogen werd gemeten met
de Appraissal of Self-Care Agency (ASA). Deze schaal bestaat uit 24
vragen waarbij de patiénten zichzelf moeten beoordelen op hun zelf-
zorgvermogen om productieve verrichtingen uit te voeren (5-punts-
schaal). De interne consistentie van de schaal is bepaald met behulp
van Cronbach's alpha (0.71). De mate van sociale steun werd gemeten
met behulp van de Norbeck Social Support Questionnaire (NSSQ); Cron-
bach's alpha (0.91). Er blijkt een significant positief verband te
zin tussen de beleefde sociale ondersteuning en het zelfzorgvermogen
(Pearson's correlatie-coéfficiént 0.28): De theorie van Orem wordt
bevestigd. Patiénten met wijkverpleegkundige hulp blijken minder
ondersteuning te ondervinden dan de andere patiénten.

Door de Kruisvereniging Twente (1988) is een onderzoek verricht naar
de zorg van het kruiswerk aan patiénten met RA. Eén van de onder-
zoeksvragen luidde: Welke is de zelf-ervaren en professioneel gede-
finieerde zorgbehoefte bij patiénten met RA. De informatie is ver-
zameld middels mondelinge interviews.

Door vier in Twente werkzame reumatologen zijn 25 achtereenvolgende
patiénten op hun spreekuur met de diagnose reumantoide arthritis
benaderd met het verzoek deel te nemen aan het onderzoek. Voor de
diagnose (en selectie voor het onderzoek) van patiénten maakten de
reumatologen gebruik van de American Rheumatism Association (ARA);
een lijst met 11 criteria voor het vaststellen van de diagnose RA.
Steinbrocker classificatie diende om de mate van de functionele
capaciteit aan te geven (I/IV: van volledige capaciteit tot volledige
afhankelijkheid). Uiteindelijk hebben 86 patiénten aan de interviews
meegewerkt.

De door de patiénten ervaren zorgbehoefte is op drie manieren bena-
derd, namelijk door te vragen naar de klachten die zij heben, naar de
belemmeringen die zij ondervinden bij hun dagelijks bezigheden via
een ADL-score en tenslotte naar de beleving van de ziekte.
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De zelfbeoordelingsschaal van de eigen gezondheid bestaat uit 4
items. De vragen werden beantwoord op een 4-puntsschaal. De interne
constistentie van de schaal is bevredigend (Cronbach's alpha = .72).
Met name het 'dingen niet meer kunnen' werd spontaan naar voren
gebracht. De meest genoemde klachten waren: bewegingsbeperking, pijn,
krachtsafname, zwelling, ochtendstijfheid en vermoeidheid. Elk van
deze klachten werd door meer dan 90% van de respondenten geuit.

Voor de belemmeringen in ADL-functies is een schaal toegepast be-
staande uit 32 items (4-puntsschaal). De interne constistentie van
de schaal is hoog; Cronbach's alpha is .96. Op deze schaal, lopend
van 'zonder moeilijkheden (1)' tot 'het niet meer kunnen (4), was de
gemiddelde score 1.94. Voor de patiénten die in zorg zijn bij het
kruiswerk bedroeg deze score 1.46 en voor de overige pétiénten 2.28.
De meeste hinder werd ondervonden bij het doen van de huishouding,
het winkelen en het in huis halen van boodschappen, het zich wassen
en aankleden, het open en dicht draaien van de kraan, trap lopen en
het lopen in het algemeen.

Aan de door de hulpverleners geformuleerde hulpbehoefte is minder
aandacht besteed: Deze kwam grotendeels overeen met de door de pa-
tiént geformuleerde hulpbehoefte.

In de zorg bij het kruiswerk blijken met name patiénten te zijn die
veel problemen hebben met ADL-functies en die volgens de indeling van
Steinbrocker in klasse III en IV vallen. Uit het aanbod van het
kruiswerk is met name de informatie en voorlichting en het adviseren,
bemiddelen en informeren voor hulpmiddelen en aanpassingen van be-
lang.

De relevante onderzoeken zijn opgenomen in schema 3.6.

In de Amerikaanse literatuur worden een aantal speciaal voor reuma
toepasbare meetinstrumenten aangegeven. Deze instrumenten meten met
name de functionele status van de reuma-patiént. Reisine e.a.(1987)

noemt:
1. ARA functional classification
2. Katz' ADL

3. Lee's functional status index

4. Convery's poly-articular disability index

5. De PGAP, Functional Status Assesment Instrument

6. Meenan's Arthritis Impact Measurement Scale (AIMS)

7. Fries Health Assessment Questionnair (HAQ)

Van de meetinstrumenten 1 tot en met 4 wordt vermeld dat deze wat
ongevoeliger zijn voor kleine veranderingen in de gezondheidstoestand
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van de patiént en sterk zijn gericht op het lichamelijk functioneren
(Reisine e.a., 1987).

De meer recent ontwikkelde meetinstrumenten 5, 6 en 7 hebben een wat
bredere opzet:

De PGAP, Functional Status Assesment Instrument (Deniston e.a., 1980)
is al in paragraaf 3.2.2 aan de orde gekomen.

Met name Meenan's Arthritis Impact Measurement Scale (AIMS) wordt in
veel onderzoeken gebruikt. De AIMS zijn zelfbeoordelingsschalen die
gericht zijn op verschillende dimensies van de gezondheidstoestand
van patiénten met reumatische aandoeningen. Er worden 9 schalen
onderscheiden. De eerste dimensie betreft de 'lichamelijke gesteld-
heid': (1) de mobiliteit, (2) de fysieke activiteiten, (3) handfunc-
ties, (4) huishoudelijke activiteiten en (5) ADL. De tweede dimensie
van het meetinstrument is de ‘'psychologische gesteldheid' van de
patiént. Hiertoe behoren de schalen (6) depressie, (7) angst en (8)
sociale interactie meten. De derde dimensie tenslotte, tevens de
laatste schaal, heeft betrekking op de door de patiént ervaren (9)
pijn. Naast deze drie dimensies wordt ook een algehele functionele
AIMS schaal onderscheiden.

Alle items, in totaal 45, worden weergegeven op een schaal van 0 tot
10, waarbij de lagere scores op een betere gezondheid duiden. De
schriftelijke vragenlijst kan door de patiént zelf, in circa 20
minuten, worden ingevuld. ;

Het is een betrouwbaar en valide meetinstrument gebleken dat de
veranderingen in de gezondheidstoestand van reuma-patiénten goed
aangeeft (Meenan e.a., 1988). De test-retest correlatie coéfficiént
ligt tussen de 0.84 en 0.92 en alle negen schalen vertonen een hoge
correlatie met beoordelingen door artsen van de functionele status
van de patiént (Brown e.a., 1984).

Recentelijk is een Nederlandse vertaling van de AIMS gepresenteerd
(Taal e.a., 1988), de DUTCH-AIMS. Bij deze vertaling is men zo dicht
mogelijk bij de oorspronkelijk AIMS gebleven. Aan een groep van 73
patiénten met reumatische aandoeningen is de vragenlijst voorgelegd.
Deze groep bleek voldoende representatief te zijn. De interne consis-
tentie van de DUTCH-AIMS varieerde van .64 tot .91 (Cronbach's al-
pha). De validiteit is op verschillende wijzen bepaald. De DUTCH-
AIMS bleek te correleren met een vragenlijst met betrekking tot de
Ervaren Gezondheid en Functie Beperkingen, met de functionele ARA-
classificatie en laboratorium gegevens (BSE en Hb). Op de verschil-
lende subschalen zijn factor-analyses uitgevoerd.
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De Health Assessment Questionnaire (HAQ) van Fries vertoont veel
overeenkomst met de AIMS. De inhoud van de twee instrumenten overlapt
voor 65%, maar de schalen verschillen enigszins (Brown e.a., 1984).
De HAQ onderscheidt: (1) zich kleden en verzorgen, (2) opstaan, (3)
eten, (4) lopen, (5) ‘'reach', (6) persoonlijke hygiéne, (7) grijp-
kracht, (8) activiteiten en (9) pijn. Op de psychologische aspecten
wordt een minder zwaar accent gelegd als bij de AIMS; pijn wordt op
een directere wWijze benaderd. Evenals de AIMS wordt de HAQ als een
waardevol instrument beschouwd voor het meten van de functionele
status van de reuma-patiént; De test-retest correlatie coéfficiént
bedraagt 0.98 en de schalen vertonen een grote overeenkomst met het
geobserveerd functioneren van de patiénten.

Het Sickness Impact Profile (SIP) is ook een functioneel meetinstru-
ment. Het instrument is niet specifiek voor reuma-patiénten ontwik-
keld, maar voor deze patiéntencategorie wel waardevol gebleken. De
SIP is een in de jaren '70 ontwikkelde vragenlijst voor het meten van
het functioneren van zowel 'zieke' als 'gezonde' mensen. SIP meet de
gevolgen van een ziekte voor het dagelijks leven in termen van con-
creet gedrag.

De SIP bestaat uit een gestandaardiseerde vragenlijst met 12 schalen
(136 items), die tot een tweetal dimensies worden gerekend. Tot de
‘physieke dimensie' behoren (1) mobiliteit, (2) lichaamsverzorging,
(3) bewegen en tot de 'psycho-sociale dimensie! (4) sociale interac-
tie, (5) communicatie, (6) emotioneel gedrag en (7) alertness be-
havior (?). De overige schalen zijn niet in een dimensie samengevat:
(8) eten, (9) werk, (10) slapen en rusten, (11) huishoudelijke ac-
tiviteiten en (12) tijdverdrijf.

De patiénten kunnen de vragenlijst (circa 20-30 minuten) zelf invul-
len. Zij moeten aangeven of zij de weergegeven situatie van dysfunc-
tioneren die dag ook hebben ervaren.

Bij een vergelijking van verschillende meetschalen bleek de SIP een
hoge constructvaliditeit te bezitten en ook de test-retest betrouw-
baarheid was bevredigend. Dit geldt met name voor de psychologische
dimensie van de SIP. Deyo e.a. (1983) concluderen dat alleen de
schalen behorend tot de physieke dimensie al een goed beeld kunnen
geven van de functionele status van reumapatiénten.

Een Nederlandse bewerking van de SIP is onder andere gebruikt in een
onderzoek (De Witte e.a., 1987) bij 34 patiénten met reuma: 9 met een
poliklinische behandeling bij een reumatoloog, 9 tijdens opname in
een revalidatie-centrum, 16 na één-anderhalf jaar na ontslag uit
revalidatie-centrum.

82



De SIP scores voor de drie groepen bleken de verwachte verschillen
tussen de drie groepen aan te tonen (validiteit).

Op grond van een vragenlijst waarin de patiént gevraagd werd naar
zijn eigen oordeel over de gezondheidstoestand werd de betrouwbaar-
heid van de SIP getest: Er bleek een verband te zijn tussen beide
metingen (hinder .75, gezondheid .46, beschadiging .64 en ernst .56).
Verdere onderzoeken dienen nog te worden uitgevoerd, zodat validiteit
en betrouwbaarheid van de Nederlandse vertaling van de SIP kan worden
onderzocht en verbeterd.

3.6.4. Conclusie

Naar de behoefte aan thuiszorg van patiénten met CARA en diabetes is
nauwelijks onderzoek verricht. Voor de CARA-patiénten gaat in de
literatuur de aandacht met name uit naar de diagnose en behandeling.
zelfzorg is voor de drie besproken chronische aandoeningen het cen-
trale thema. Om te leren omgaan met de ziekte is goede voorlichting
en informatie over de ziekte noodzakelijk. Het accepteren van de
ziekte en de daarbij horende beperkingen vraagt om enige steun op het
psycho-sociale vlak.

De eerste lijn speelt een relatief ondergeschikte rol bij de behan-
deling van deze aandoeningen. Dit geldt met name voor de diabetici en
in iets mindere mate voor de CARA- en reumapatiénten. Uit het onder-
zoek van Pennings-van der Eerden (1984) blijkt dat 60% van de respon-
denten geen behoefte heeft aan wijkverpleegkundige hulp. De onder-
zoeken van Mostert (1987) en Schiltmans e.a. (1988) onder reumapa-
tiénten wezen uit dat de patiénten hun behoeften minder hoog inschat-
ten dan de wijkverpleegkundigen.

Anders dan bij de overige patiéntencategorieén zijn voor chronisch
zieken wel een aantal meetinstrumenten ontwikkeld. Deze zijn met name
gericht op de bepaling van het zelfzorgvermogen en gezondheidsbele-
ving van diabetici en reumapatiénten. In schema 3.7 zijn deze meet-
instrumenten bijeengezet.
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3.7. De zorgbehoeften van lichamelijk gehandicapten

3.7.1. Inleiding

Lange tijd is het vanzelfsprekend geweest dat gehandicapte kinderen
en volwassenen in een inrichting woonden. Wanneer destijds toch werd
gekozen voor een verblijf thuis, dan was het heel gewoon dat de
ouders of partner hun hele leven lieten bepalen door de verzorging
van de gehandicapte huisgenoot (van Minnen, 1988).

De tijden zijn echter veranderd: Het verblijf in een inrichting of
verpleeghuis wordt steeds minder vaak gezien als een goede oplossing:
Ouders blijven tegenwoordig gemiddeld veel langer voor hun gehandi-
capte kind zorgen. Bij volwassenen is veel belangstelling voor klei-
nere, in de maatschappij geintegreerde, geheel zelfstandige woon-
vormen.

'Integratie' en 'emancipatie' zijn begrippen die bij deze ontwikke-
ling centraal staan. Wiersma (1986) spreekt in dit verband van een
verschuiving van een 'medische model' (patiéntenrol, afhankelijkheid,
verantwoordelijkheid bij de arts) naar een 'consumentenmodel' (con-
sumentenrol, onafhankelijkheid, eigen verantwoordelijkheid).

Als gevolg van deze veranderde trend is een grotere behoefte aan
thuiszorg ontstaan. Bij deze thuiszorg aan lichamelijk gehandicapten
kunnen twee doelgroepen worden onderscheiden: Enerzijds zijn daar de
zelfstandig of thuiswonende gehandicapte zélf (volwassenen en kinde-
ren). Anderzijds hebben de niet-gehandicapte huisgenoten behoefte aan
ondersteuning bij hun verzorgende taken.

De thuiszorg is nodig vanwege de handicap. De zorgbehoefte van mensen
met een handicap kan echter niet direct worden afgeleid uit de aard
van de beperkingen en de mate van gehandicapt zijn. De behoefte aan
professionele zorg wordt mede bepaald door de aanuezigheid en de
mogelijkheden van de informele zorgcircuits rond de mensen met een
handicap, waaronder zowel de mantelzorg gerekend wordt als de be-
schikbare vrijwillige dienstverlening (NK, p.16, 1988). Daarnaast
bepalen de aanwezige materiéle voorzieningen voor een deel de zorg-
behoeften.

De hulp dient steeds te worden afgestemd op de specifieke hulpvraag
van de gehandicapte persoon of het betreffende gezin.

De volgende zorgbehoeften kunnen worden onderscheiden (van Minnen,
1988 - Gehandicaptenraad, p.9-10, 1986):
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- huishoudelijke hulp: voor de zelfstandig wonende gehandicapte en
ter ondersteuning van de verzorgers van een gehandicapte;

- Lichamelijke verzorging: bijvoorbeeld: wassen, eenvoudige verpleeg-
kundige handelingen;

- Informatieve ondersteuning: informatie over. vooruitzichten en
mogelijke behandelingen van de handicap, informatie over woonvor-
men, bouwadviezen, sociale wetgeving, fiscale mogelijkheden, scho-
ling, recreatie etc.Zowel voor de gehandicapte als voor de verzor-
gers is goede informatie een grote steun;

- ADL-hulp: hulp bij de algemeen dagelijkse levensverrichtingen voor
zel fstandig wonende gehandicapten;

- emotionele ondersteuning: het aanvaarden van de handicap, het
verwerken van de lichamelijke achteruitgang en leren omgaan met
een onzeker toekomstperspectief. Ook deze hulp is voor beide doel-
groepen van belang;

- paramedische hulp: bijvoorbeeld, fysiotherapie, logopedie, ergo-
therapie, of home-training in de thuissituatie. Niet alleen de
gehandicapte, maar ook de verzorgers kunnen hiervan profiteren
(leren tillen, leren omgaan met prothesen);

- pedagogische hulp: het gaat met name om opvoedingsvragen in gezin-
nen met een gehandicapt kind. Men kan hierbij denken aan een ad-
viesgesprek of aan praktische pedagogische thuishulp gericht op
het gezin als geheel of op het kind;

- oppashulp: ter verlichting van de taak van verzorgenden. De oppas
kan actief (daadwerkelijk overnemen van de huishoudelijke en ver-
zorgende taken) of passief (waakdienst) aanwezig zijn.

Ook de mogelijkheid voor de verzorgers om op vakantie te gaan
terwijl de zorg voor de gehandicapte huisgenoot door anderen wordt
overgenomen is een vorm van ondersteunende thuiszorg.

Een aantal van deze zorgbehoeften zijn ook bij de andere patiénten-
categorieén al aan de orde gekomen. Meer specifiek voor de categorie
lichamelijk gehandicapten is bijvoorbeeld oppashulp of de ADL-hulp.
ADL-hulp bestaat in ons land sinds het begin van de jaren '80. De
hulp is gekoppeld aan ADL-clusters. Dit zijn gewone woningen (circa
12-15; een cluster), die dusdanig zijn gebouwd dat ze bewoonbaar zijn
voor iemand in een rolstoel. Deze woningen liggen verspreid in een
wijk, maar wel op zodanige afstand dat ze in korte tijd bereikbaar
zijn voor mensen die de hulppost bemannen. Gedurende 24 uur kan men
op deze post, bemand met ADL-assistenten, een beroep doen.

De gehandicapte bepaalt zélf wanneer hij geholpen wil worden (de
'consumentenrol'). Hij roept de hulp in via het intercomsysteem. 0ok
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een alarmsysteem is aanwezig. De gehandicapte dient dan ook over een
behoorlijke mate van zelfstandigheid te beschikken: De ADL-assisten-
tie begeleidt niet, neemt geen verantwoordelijkheden over en zoekt
geen oplossingen voor problemen van bewoners. Bij ADL-hulp kan worden
gedacht aan hulp bij toiletbezoek, bij persoonlijke hygiéne en der-
gelijke.

De ADL-woningen worden ook wel Fokus-woningen genoemd, naar de eerste
projecten in Zweden. Een gelijknamige stichting heeft in Nederland de
ontwikkeling van deze woningen gestimuleerd (Wiersma, 1984).

De Gehandicaptenraad heeft in 1986 een rapport gepubliceerd, waarin
specifieke aandacht werd geschonken aan de vraag naar thuiszorg, het
aanbod hiervan en de knelpunten in de afstemming van vraag en aanbod.
Het rapport heeft in de media veel aandacht gekregen en is uitgebreid
bediscussieerd. Het is niet gebaseerd op specifiek onderzoek, maar op
de ervaringen van de bij de Gehandicaptenraad aangesloten bonden. De

Gehandicaptenraad constateert dat er nog steeds 'gaten' vallen in de

thuishulp door knelpunten van inhoudelijke, organisatorische en

financiéle aard.

De belangrijkste aanbevelingen met betrekking tot het aanbod van de

thuishulp zijn:

- De thuishulp dient in principe overal en 24 uur per dag beschikbaar
te zijn;

- De vraag van de cliént (gehandicapte/verzorger) dient als uitgangs-
punt te worden genomen bij het bepalen van de zorgbehoefte;

- Belangrijk is ook dat de factor ‘'overbelasting' een officiéle
indicatie wordt voor het verlenen van hulp. Hierbij wordt met name
aan de gezinszorg gedacht: Gezinszorg dient niet pas te worden
verleend bij het (tijdelijk) wegvallen van de verzorger, maar ook
om diens taak te verlichten. Hiermee krijgt de thuishulp een pre-
ventieve inhoud;

- De ADL-regeling dient te worden uitgebreid, zodat hiervan landelijk
en 24 uur per dag gebruik gemaakt kan worden. Ook in andere thuis-
situaties dan in de ADL-clusters en in de school- en werksituatie
zouden hiervoor mogelijkheden moeten komen;

- Er dient per regio een algemeen bekend en goed bereikbaar aan-
spreekpunt te komen waar men voor alle soorten hulp, hulpmiddelen
en informatie terecht kan;

- De hulp dient veel beter te worden gecoérdineerd. Dit geldt met
name voor de samenwerking tussen gezinszorg en wijkverpleging. Nu
nog wordt, het dagelijks functioneren van de Llichamelijk gehan-
dicapte te veel belemmerd door de wisseling van hulpverleners (van
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Dongen, 1987): De werktijden van de verschillende hulpverleners
sluiten slecht op elkaar aan, informatie wordt onvoldoende doorge-
speeld en de hulpverlenende personen wisselen vaak;

- Het vrijwilligerwerk dient een plaats te krijgen binnen de hulpver-
leningsstructuur. Hierover moeten afspraken worden gemaakt.

Deze aanbevelingen of gedeelten hiervan komen ook in verschillende
tijdschriftartikelen en onderzoeken naar voren. Eén van de oplos-
singen om de invloed van de hulpvrager op het hulpaanbod te vergroten
en tevens de thuishulp beter te coérdineren wordt wel gezien in het
‘cliént gebonden budget'. Het idee is dat het geld dat met de hulp-
verlening is gemoeid beter rechtstreeks naar de cliént kan gaan,
zodat deze zélf de hulp op maat kan organiseren (van Minnen, 1988-
van Dongen, 1987).

Alvorens nader in te gaan op de onderzoeken naar de zorgbehoeften,
dienen een aantal opmerkingen te worden gemaakt ten aanzien van het
begrip ‘'gehandicapte'.

In lang niet alle literatuur wordt de hier centraal staande patién-
tencategorie als zodanig onderscheiden. Vaak wordt kortweg van ‘'ge-
handicapten' gesproken, waarbij een onderscheid tussen geestelijke
en lichamelijke gehandicapten niet wordt gemaakt. Ook in de Interna-
tionale Classificatie van stoornissen, beperkingen en handicaps van
de WHO (1980) worden geestelijke en Llichamelijke handicaps niet
onderscheiden.

Het onderscheid tussen gehandicapten en chronische zieken is ook
zeker niet altijd duidelijk: Is iemand die als gevolg van reuma in
een rolstoel zit chronisch ziek of gehandicapt?

Bij het maken van schattingen van het aantal lichamelijk gehandicap-
ten speelt steeds de vraag, waar Lligt de grens? Wie telt mee als
gehandicapte? Hoe licht mag een handicap zijn?

Het Sociaal en Cultureel Planbureau houdt ruime grenzen aan bij haar
schattingen: Volgens een recente berekening is in Nederland circa 9%
(1985) van de bevolking gehandicapt. Geschat wordt dat in 1995,
gezien de huidige demografische verwachtingen, het aantal lichamelijk
gehandicapten circa 10% zal bedragen: 43% van de gehandicapten zal 65
jaar of ouder zijn (SCP, 1987).

Het blijkt dat bij 4.9% van de gehandicapten de functiestoornissen
vanaf de geboorte aanwezig zijn (Schoemakers e.a., 1987). Het groot-
ste deel van de functiestoornissen (80.2%) ontstaat ten gevolge van
ziekte, ongeval of ouderdom.
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3.7.2. Enkele relevante onderzoeken

Allereerst kan worden terugverwezen naar het rapport van Verhaak
e.a. (1985) dat in paragraaf 3.3 is behandeld. In dit onderzoek zijn
de zorgbehoeften van 'de chronisch zieken en lichamelijk gehandicap-
ten' uiteengezet. Onder deze categorie wordt verstaan: patiénten die
zodanige klachten hebben dat ze beperkt zijn in hun dagelijks func-
tioneren en daarbij hulp nodig hebben en die weinig of geen uitzicht
hebben op herstel. De behoefte aan zorg van deze categorie is gecon-
centreerd op overname van een aantal functies op het gebied van
lichaamsverzorging, Llichamelijk disfunctioneren, ADL-functies en
verzorging van het huishouden, op ondersteuning en hulp bij lichaams-
verzorging, ADL-functies, het huishouden, problemen in contacten met
anderen, verwerkingsproblemen, vrijetijdsproblemen en problemen bij
het verkrijgen van hulpmiddelen en dergelijke. Lang niet alle geval-
len betekent een dergelijke behoefte dat op dat punt ook een expli-
ciete hulpvraag is gesteld: eigenlijk is alleen op het gebied van
lichaamsverzorging en vooral lichamelijk disfunctioneren expliciet om
hulp gevraagd. De mantelzorg bleek een groot deel van de zorg op zich
te nemen.

In een onderzoek van Gorter (1988) staat niet de gehandicapte cen-
traal, maar de huishoudvoerende in een gezin met één of meer gehan-
dicapte gezinsleden. Het onderzoek heeft zich beperkt tot gezinsleden
met een bewegingsstoornis die ouder zijn dan 15 jaar.

Op basis van een landelijke steekproef zijn 2013 meerpersoonshuishou-
dens onderzocht. De steekproef bleek representatief te zijn. Op basis
van deze steekproefgegevens is een schatting gemaakt van het aantal
huishoudens met een Llichamelijk gehandicapte. In 16.7% van alle
onderzochte huishoudens waren één of meerdere gehandicapte gezinsle-
den aanwezig. Op grond van deze uitkomst kan het aantal van die
huishoudens in Nederland worden geschat op ongeveer 668.000.

De mate van handicap werd hierbij gemeten met behulp een bewerking
van de 'OECD disability indicator!. Dit meetinstrument is uitsluitend
gericht op ADL-aspecten. De oorspronkelijke versie bestaat uit 16
items. Met het oog op het doel van dit onderzoek zijn een aantal
items die geen betrekking hebben op de mate van verzorgingsbehoefte
niet opgenomen; enige items die betrekking hebben op zelfredzaamheid
zijn toegevoegd. Met behulp van de schaal-analyse van Mokken is
vervolgens de 'schaalbaarheid' onderzocht. Deze was zeer bevredigend
(H-waarde .64, betrouwbaarheidscoéfficiént Rho .90). De 'OECD
disability indicator' bevat vragen als: trappen lopen, 400 meter
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lopen, brood/vlees snijden, aan-/uitkleden, lopen op dezelfde etage,
in/uit bed gaan, zich wassen, naar het toilet gaan (4-puntsschaal).
Op grond van de scores van de 8 meest relevante OECD-items werd uit
de steekproefpopulatie een kerngroep van 109 huishoudvoerende met een
lichamelijk gehandicapte huisgenoot geselecteerd, waar het onderzoek
zich verder op heeft gericht.

De OECD-schaal stelt vast in hoeverre mensen moeite hebben met een
bepaalde activiteit op het gebied van ADL. Dit moeite hebben impli-
ceert nog geen hulpbehoevendheid. De mate van hulpbehoevendheid hangt
niet alleen af van de mate van belemmering, maar ook van de inspan-
ning die de persoon levert om de activiteit zelfstandig te verrich-
ten, de mogelijkheden bepaalde activiteiten te vermijden (bijvoor-
beeld trappen lopen), de beschikbare technische hulpmiddelen en de
geschiktheid van de omgeving. Wel gaat gehandicapt-zijn vaak samen
met een zekere mate van hulpbehoevendheid. Tussen de OECD-score en de
mate van hulpbehoevendheid bleek een sterk verband te bestaan, name-
lijk een correlatie van 0.80 (Pearson's product moment correlatie).
De mate van hulpbehoevendheid is gebaseerd op een aantal vragen over
benodigde hulp bij ADL en de behoefte aan hulp en begeleiding van de
gehandicapte gezinsleden. De geformuleerde index drukt uit op hoeveel
gebieden de personen extra hulp nodig hebben. De waarde kan variéren
van 0 (op geen enkel gebied hulp nodig) tot 9 (op alle onderscheiden
gebieden hulp nodig: 28.8% bleek op geen enkel gebied hulp nodig te
hebben, zo'n 70% is dus wel van hulp afhankelijk: 21.1% op één ge-
bied, 13.5% op twee gebieden, 11.5% op drie gebieden.

Aan de huishoudvoerende zijn vragen gesteld over de tijdsinvestering
in de hulp, de zwaarte van de hulp, de gebondenheid aan huis, de
aanwezigheid van andere hulp en de behoefte aan (meer hulp).

Van alle onderscheiden taken geldt dat het merendeel van de huishoud-
voerende het werk zonder hulp van anderen verrichtte. In vergelijking
tot andere taken was voor de schoonmaakwerkzaamheden en het doen van
de boodschappen het vaakst hulp aanwezig. De hulp van anderen kwam
voornamelijk van huisgenoten. Overige personen uit de omgeving (fami-
lie, vrienden, buren) leverden slechts een geringe bijdrage en de
hulp van professionele hulpverleners had eveneens een beperkte om-
vang. Vrijwilligers speelden geen rol van betekenis. Circa 1/3 van
de huishoudvoerende gaf te kennen behoefte aan (meer) hulp te hebben.
De uitkomsten wijzen op een zekere weerstand bij het inroepen van
hulp, vooral wat betreft de zorg voor de gehandicapte gezinsleden.

Het zou te ver voeren om uitgebreid op alle resultaten van dit waar-
devolle en omvangrijke onderzoek in te gaan. Een belangrijke con-
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clusie van het onderzoek is dat de mantelzorg een belangrijk deel
van de zorg op zich neemt. Deze bevinding komt overeen met die uit
het onderzoek van Verhaak (e.a. 1985). Men is niet snel geneigd hulp
van buiten in te roepen. "De zorgzame samenleving bestaat vooral
binnen het gezin" stelt Gorter. Hij voert als verklaring hiervoor de
ruiltheorie aan: Kosten en baten moeten tegen elkaar opwegen: Bij
hulp aan gehandicapten gaat het om zeer langdurige hulp (relatief
hoge kosten). Dit maakt het moeilijker een beroep op hulp van bui-
tenaf te doen.

In het rapport van Prinssen e.a.(1984) wordt specifiek ingegaan op de
vraag en het aanbod van ADL-hulp. Het rapport geeft veel informatie
over de ADL-regeling; wettelijke voorschriften, proceddres bij reali-
satie en exploitatie, financiering etc.

Drie van de 14 gerealiseerde projecten ('83-'84) worden geévalueerd
aan de hand van interviews met bewoners en assistenten. In de drie
projecten tezamen wonen 44 hulpvragende bewoners. De gemiddelde
leeftijd is 41 jaar. lets meer dan de helft van de bewoners woont
samen met een partner. In 4 huishoudens wonen 2 gehandicapte part-
ners, in 5 huishoudens zijn er inwonende kinderen: 10 van de bewoners
hebben een betaalde baan.

Een vijfde deel van hen woonde voorheen bij de ouders in, een derde
in een (aangepaste) zeifstandige woning, en iets minder dan een
vi jfde woonde in een verpleeghuis. De bewoners zijn veelal rolstoel-
gebruikers.

Tabel 3.6 geeft een beeld van de aard van de ADL-hulp. Deze gegevens
zijn gebaseerd op ervaringen van één van de geévalueerde projecten
(30 dagen in nov/dec. 1983, 16 ADL-bewoners).

De lage percentages voor 'assistentie bij klusjes' en 'assistentie
van sociale aard' duidt erop dat de bewoners zich aardig weten te
redden en niet voor van alles en nog wat de ADL-hulp inroepen.

Van het totaal aantal aanwezigheidsuren wordt, op het bovengenoemde
ADL-project, 33% besteed aan daadwerkelijke assistentie-verlening.
Dit komt neer op gemiddeld 3 assistenties per ADL-bewoner per dag en
circa 50 minuten per verleende assistentie. In de uren van 8 tot 12
uur in de ochtend wordt ruim 30% van alle assistentie verleend; de
rest van de dag kent een vrij geleidelijke verdeling. »

Het evaluatie-onderzoek wijst uit dat naast de ADL-assistentie, in
een deel van de gevallen, ook gezinszorg onontbeerlijk is (23 van de
44 gehandicapten).
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Tabel 3.6.: de verdeling van de assistentie-tijd per soort assisten-
tie, in een ADL-cluster

Soort assistentie Tijd in %
Persoonlijke hygiéne 19.4%
Assistentie bij toiletbezoek . 26.0%
Assistentie bij eten, drinken 2.9%
Assistentie bij het verplaatsen (auto, bed) 12.8%
Medische assistentie (verband, zalven) 12.2%
Assistentie van kombinaties hiervan 22.6%
Assistentie bij klusjes 2.6%
Assistentie van sociale aard 0.3%
Overige 0.1%

Bron: Prinssen e.a. (1984)

Oover het algemeen gaat er van het wonen in een ADL-cluster een gun-
stig effect op de leefsituatie uit. Meer bewoners hebben werk of
activiteiten buitenshuis. Er zijn meer mogelijkheden om hobbies te
beoefenen.

Prinssen e.a. (1984) concluderen dat de doelstelling van de ADL-
regeling, namelijk lichamelijk gehandicapten in de gelegenheid stel-
len om zelfstandig te wonen met niet méér hulp dan noodzakelijk en
met behoud van maximale vrijheid en privacy ruimschoots is bereikt.
De ADL-regeling is succesvol.

Gepleit wordt voor een nadere bezinning op de doelgroep van de ADL-
regeling. Ook andere gehandicapten dan rolstoelgebruikers zouden
hiervoor in aanmerking moeten kunnen komen. De huidige ADL-assisten-
tie bleek onderbelast te zijn. Gedacht zou kunnen worden aan meer
woningen of aan een minder strenge selectie van bewoners.

In een rapport van Buijk (1984) worden ervaringen, wensen en ideeén
aangegeven van gehandicapte jongeren met een motorische handicap, van
hun ouders en hulpverleners. Het rapport is gebaseerd op de informa-
tie uit een schriftelijke enquéte onder circa 90 ouders, 50 jongeren
met een handicap en 16 revalidatie-centra.

Over het algemeen, dat wil zeggen door de jongeren zélf, met name
door de ouders, maar ook door de revalidatie-centra, wordt er gepleit
voor een verblijf thuis. In dit verband wordt gepleit voor meer
financiéle ondersteuning, vanwege de extra kosten die een gehandicapt
kind met zich meebrengt, voor extra hulp thuis, ter ontlasting van de
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moeder, en voor maatregelen om fysiotherapie, ergotherapie en andere
behandelingen welke noodzakelijk zijn, in dezelfde mate vanuit de
thuissituatie mogelijk te maken.

De bevindingen uit het rapport komen overeen met de bevindingen uit
het rapport van de Gehandicaptenraad (1986): De ouders en de kinderen
dienen als gelijkwaardige gesprekspartners te worden beschouwd door
de hulpverleners. Zij zijn belangrijke ervaringsdeskundigen. Niet de
handicap, maar het kind, het gezin en de thuissituatie moeten uit-
gangspunt zijn bij het bepalen van de hulp. Ook hier wordt er weer
nadrukkelijk op de noodzaak gewezen de codrdinatie en samenwerking in
de hulpverlening te verbeteren en één duidelijk aanspreekpunt te
formuleren. Verder is behoefte aan duidelijke informatie en advise-
ring inzake hulpmiddelen en aanpassingen.

Op. kwalitatieve wijze, aangevuld met gegevens uit de Lliteratuur,
wordt door Van den Brand (1987) een beeld gegeven van de hulpverle-
ningssituatie, de beoordeling van de hulp, de beinvloedende factoren
en de voorwaarden om zelfstandig te wonen. Aan het onderzoek werkten
34 gehandicapten mee die zelfstandig wonen of willen wonen. Van hen
hadden er 23 een motorische handicap, 7 een zintuigelijke en 4 een
orgaanhandicap. De woonsituatie was divers.

Van de respondenten ontving 54% hulp van gezinszorg, 43% van de
wijkverpleging, 25% van vrijwilligers, 27% AAW/ADL-hulp, en 28% hulp
in de eigen woonvorm (tehuis e.d.).

Als beinvloedende factoren op de behoefte aan hulp worden genoemd: de
aard en mate van de handicap, de wijze waarop men omgaat met de
handicap, de huishoudenssituatie en de aanwezigheid van aanpassingen
en hulpmiddelen.

De aanbevelingen van dit rapport vertonen veel overeenkomst met die
van de Gehandicaptenraad (1986) en Buijk (1984). In één van de aan-
bevelingen wordt gepleit voor de introductie van het Zueedse model
van de 'huissamaritanen'. Deze samaritanen verlenen hulp aan bejaar-
den en minder validen, zodat deze langer zelfstandig kunnen blijven
wonen. Deze hulpverleners hebben een zeer verschillende achtergrond,
van volledig gediplomeerd tot schoolverlater. Deze diversiteit kan
worden gebruikt om op de verschillende hulpvragen in te spelen en een
flexibel hulpaanbod te garanderen.

De relevante onderzoeken zijn weergegeven in schema 3.8.
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3.7.3. Conclusie

De trend van ‘'emancipatie' en 'integratie' van lichamelijk gehandi-
capten heeft een grotere behoefte aan thuiszorg met zich meegebracht.
Deze thuiszorg is nodig om de verzorgende huisgenoten te ondersteunen
en om de lichamelijk gehandicapten in staat te stellen zelfstandig te
functioneren. Het duidelijkste voorbeeld van deze laatste vorm van
thuiszorg is de ADL-hulp. In het onderzoek van Prinssen e.a. (1984)
bleek deze hulpvorm succesvol te zijn; de lichamelijk gehandicapten
zijn erg tevreden en blijken beter in staat hun leven zelfstandig in
te richten.

Voor de lichamelijk gehandicapten zijn ook andere vormen van thuis-
zorg van belang. Over het aanbod van de zorg en de aansluiting van
deze zorg op de vraag is, met name door de belangenverenigingen,
veel geschreven. )

Op de eerste plaats is het huidige aanbod van de thuiszorg onvol-
doende: De ADL-regeling moet worden uitgebreid. Het moet mogelijk
worden hulp aan te vragen ter verlichting van de taak van de ver-
zorger. Zoals de onderzoeken van Gorter (1988) en Verhaak e.a. (1985)
duidelijk hebben gemaakt nemen de informele verzorgers een belangrijk
deel van de verzorgende taken op zich. Hulp in de huishouding of de
mogelijkheid van oppashulp zal deze taak kunnen verlichten.

Ten tweede dient het aanbod van thuiszorg veel flexibeler te worden
en beter te worden gecodrdineerd: Met name de behoefte aan één duide-
lijk aanspreekpunt voor het aanvragen van hulp en praktische infor-
matie kwam naar voren.

De wensen van de lichamelijk gehandicapten zijn vrij duidelijk naar
voren gebracht; een groter en flexibeler aanbod dat beter is gecoér-
dineerd. De belangrijkste wens, passend in de trend van emancipatie,
is wellicht dat de gehandicapte zélf of diens verzorger als volwaar-
dige gesprekspartner en ervaringsdeskundige door de hulpverleners
wordt geaccepteerd. '
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4. VAN ZORGBEHOEFTE NAAR GEBRUIK

4.1. Inleiding

In het vorige hoofdstuk is op grond van de thans beschikbare litera-
tuur voor verschillende patiénten-categorieén weergegeven wat de aard
van de zorgbehoeften is en welke relevante meetinstrumenten beschik-
baar zijn om deze zorgbehoeften in kaart te brengen.

In het tweede hoofdstuk werd het begrip 'behoefte' (need) omschreven
als "some disturbance in health and well being" (Donabedian, 1973).
Vanuit deze toestand van tekort, gebrek of gemis bij het individu
komt een behoefte aan zorg naar voren. Deze 'zorgbehoefte' of 'per-
ceived need' kan vervolgens weer worden vertaald naar een vraag om
hulp, naar een 'expressed need'.

BEHOEFTE - ZORGBEHOEFTE - VRAAG/GEBRUIK

Voor een optimale afstemming van het aanbod van de thuiszorgvoor-
zieningen op de vraag naar deze vorm van zorg, is het niet alleen
noodzakelijk inzicht te hebben in de zorgbehoeften, maar ook in de
factoren die van invloed zijn op de vertaling van deze zorgbehoeften
naar een vraag van professionele thuiszorgvoorzieningen.

Onderzoek naar de factoren die van invloed zijn op de vertaling van
'zorgbehoefte' naar 'vraag' wordt echter sterk gehinderd door een
gebrek aan gegevens omtrent deze 'vraag'. Vandaar dat veelal wordt
uitgegaan van 'het gebruik' van de professionele zorgvoorzieningen.

In dit hoofdstuk staat de derde vraagstelling van het onderzoek
centraal. Deze vraagstelling luidt: "Wat is de relatie tussen zorgbe-
hoefte en het gebruik van professionele thuiszorgvoorzieningen?"
Anders dan in het voorgaande hoofdstuk is 'het gebruik! hier geen
indicator voor de zorgbehoefte, maar de afhankelijke variabele: Wat
zijn de determinanten van het gebruik?

In de volgende paragrafen zal op deze vraagstelling worden ingegaan.
In paragraaf 4.2 worden enkele onderzoeken naar de determinanten voor
het gebruik van zorg genoemd, in paragraaf 4.3 zal een veel gehan-
teerd model om het gebruik van zorgvoorzieningen te kunnen verklaren
worden besproken. In paragraaf 4.4 wordt vervolgens ingegaan op
resultaten van verklarende onderzoeken met betrekking tot gebruik van
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thuiszorg-voorzieningen. In de laatste paragraaf van dit hoofdstuk
zullen zo mogelijk enkele conclusies worden getrokken betreffende de
factoren die van invloed zijn op de vertaling van de zorgbehoefte in
een zorgvraag, respectievelijk in een gebruik van zorg.

4.2. Onderzoek naar de determinanten van het gebruik van gezondheids-
zorgvoorzieningen

Aan de derde vraagstelling van dit onderzoek ligt het idee ten grond-
slag dat het gebruik van professionele gezondheidszorgvoorzieningen
niet uitsluitend vanuit de zorgbehoefte kan worden verklaard: 0ok
andere factoren hebben invlioed op de mate waarin van deze voorzienin-
gen gebruik wordt gemaakt.

In de Nota 2000 (Min. van WVC, 1986) wordt verondersteld dat de
zorgbehoefte niet alleen onder invioed van het aanbod en van de
toegankelijkheid van voorzieningen wordt omgezet in gebruik van
gezondheidszorgvoorzieningen, maar ook onder invloed van de waarden
en normen ten aanzien van zorg bij de patiénten en de hulpverleners.
Ook de mogelijkheden om zelf een oplossing te vinden en de aanwezig-
heid van informele zorg oefenen een invloed uit op het gebruik van
deze voorzieningen.

Het gebruik van professionele gezondheidszorgvoorzieningen kan worden
beschouwd als een vorm van ziekte- of hulpzoekgedrag. Furer e.a.
(1987) onderscheiden vier gedragsvormen: (1) zich beperkingen opleg-
gen; ziekteverzuim, bedrust, (2) zich aanpassen; leefwijze verande-
ren, (3) raadplegen: bij familie en vrienden advies inwinnen en (4)
medische consumptie. Tot deze laatste categorie behoort het gebruik
van professionele gezondheidszorgvoorzieningen.

Naar de determinanten van medische consumptie is veelvuldig onderzoek
verricht. Mootz (1983) onderscheidt een zestal analyse-benaderingen.
De benaming van deze benaderingen is gebaseerd op de centraal staande
verklarende variabele(n).

In een (1) sociaal-demografische benadering staan factoren als leef-
tijd, geslacht en sociaal-economische status centraal. Ook een (2)
economische benadering is mogelijk. Hierin ligt de nadruk op de
invioed van het aanbod en de financieringswijze van de voorzieningen.
Daarnaast kan een benadering worden onderscheiden waarin (3) de
organisatie van de gezondheidszorg c.q. welzijnszorg centraal staat.
In een vierde benadering ligt het zwaartpunt bij (4) de culturele
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aspecten. Hierbij kan worden gedacht aan algemeen maatschappelijke
waarden en normen ten aanzien van ziekte en zorg. Veelal wordt de
nadruk gelegd op de waarden en normen van bepaalde categorieén in de
bevolking; bijvoorbeeld naar etnische of religieuze achtergrond. In
(5) de sociaal-psychologische benadering gaat het om de opvattingen
en attitudes van het individu. Getracht wordt de medische consumptie
te verklaren vanuit de psychologische kenmerken van het individu.
Veel onderzoeken bij deze benadering zijn gebaseerd op het zogenaamde
'health belief model' (Rosenstock, 1966, Becker, 1977). Dit model
gaat ervan uit dat mensen alleen professionele hulp inroepen als zij
gemotiveerd zijn gezond te blijven, als zij de aandoening als ernstig
ervaren en als zij baat verwachten van de medische consumptie. In (6)
de interactionele benadering, tenslotte, gaat het om de invloed van
de sociale omgeving op de zorgvraag van het individu. De maatstaven
voor het gebruik van professionele gezondheidsvoorzieningen ontwik-
kelt men, volgens deze benadering, in wisselwerking met wat anderen
(sociaal netwerk) over gezondheid en ziekte zeggen of aan ziektege-
drag vertonen.

Deze benaderingen zullen in onderzoeken zelden in 'pure' vorm voorko-
men; meestal komen mengvormen voor. Met name de culturele, sociaal-
psychologische en interactionele benadering liggen dicht bij elkaar.
De onder (4) en (6) genoemde benaderingen worden ook wel samen onder
de noemer ‘'sociaal-cultureel' gerangschikt. Deze sociaal-culturele
benadering gaat bij de verklaring van de medische consumptie uit van
het individu in zijn sociale situatie. Culturele (de opvattingen over
gezondheid en ziekte van een persoon en diens omgeving) en struc-
turele variabelen (het sociale netwerk waar men deel van uitmaakt)
bepalen in onderlinge samenhang de verschillen in medische consumptie
van onderscheiden groepen mensen (Touw-Otten e.a., 1978). De termen
'lekensysteem' en 'lekencultuur' zijn aan deze benadering verbonden.
Een schematische voorstelling van deze benadering is weergegeven in
figuur 4.1. Deze figuur is gebaseerd op een onderzoek van Tax e.a
(1984). De psychische eigenschappen die door hen zijn toegevoegd
worden opgevat als specificerende variabelen tussen de sociologische
variabelen en het ziekte- en hulpzoekgedrag: Elk individu heeft een
eigen stijl om problemen op te lossen. Ook in de Nota 2000 (Min. van
WVC, 1986) wordt dit 'individuele probleemoplossende vermogen' als
een van invloed zijnde variabele beschouwd.
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Figuur 4.1.: Een schematische weergave van de sociaal-culturele bena-

dering
zorgbehoefte ziekte- en hulpzoek-
gedrag
psychische

eigenschappen

lekencultuur |<—L1—»[lekensysteem

Bron: Tax e.a., 1984

Aan einde van de jaren zestig werd het meer gebruikelijk om de be-
langrijkste variabelen uit deze benaderingen in één model tezamen te
nemen. Mootz (1983) acht deze trend verbonden met de grotere toegan-
kelijkheid van computersystemen en daarmee de toenemende toepasbaar-
heid van multivariate analyse-technieken. Met name het gedragsmodel
van Andersen & Newman (1973) heeft veel navolging gevonden. In dit
model staan (1) structurele variabelen, (2) consumptiegeneigdheid,
(3) consumptiemogelijkheid en (4) consumptienoodzaak centraal (Cas-
see, 1973). In de volgende paragraaf zal op dit verklarende model
worden ingegaan.

4.3. Het model van Andersen & Newman

Andersen & Newman (1973) beschouwen het gebruik van zorgvoorzieningen
als een vorm van individueel gedrag. In de gedragswetenschappen wordt
individueel gedrag gezien als een functie van de kenmerken van het
individu, van de kenmerken van de maatschappij waar hij deel van
uitmaakt en van de interactie tussen individu en maatschappij.
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Het model van Andersen & Newman is gebaseerd op maatschappelijke en
individuele determinanten van het gebruik. 2Zij gaan hierbij uit van
het gebruik van medische voorzieningen.

Het model bestaat uit een viertal componenten (zie figuur 4.2). De

eerste component, 'de maatschappelijke determinanten', omvat ontwik-

kelingen op het gebied van de technologie en sociaal-culturele aspec-
ten.

Het 'systeem van de gezondheidszorg' is de tweede component in het

model. Het aanbod van de gezondheidszorg wordt bepaald door de omvang

en geografische distributie van het beschikbare kapitaal en de arbeid

(middelen) en de wijze waarop deze middelen worden aangewend (or-

ganisatie); de structuur en de toegankelijkheid van het systeem

hebben invlioed op het aanbod van de gezondheidszorg. Voorbeelden
hiervan zijn de wachttijden voor behandeling of het systeem van
verwi jzing naar een specialist.

De derde component in het model, 'de individuele determinanten',

heeft veel aandacht gekregen. De maatschappelijke determinanten

beinvlioeden de individuele determinanten zowel indirect, via het
systeem van gezondheidszorg, als direct.

De individuele determinanten bestaan uit een drietal factoren:

1. De ‘'predisposing factors': Afhankelijk van deze factoren heeft
een individu meer of minder kans om gebruik te maken van de voor-
zieningen (consumptiegeneigdheid). Hiertoe worden gerekend:

- demografische factoren: leeftijd, geslacht, burgerlijke staat;

- sociale structuur: opleiding, beroep, godsdienst, etniciteit;

- waarden en normen: opvattingen over ziekte en gezondheid,
voorzieningen en kennis van ziekte en gezondheid.

2. De 'enabling factors': Deze factoren bepalen de mogelijkheden om
gebruik te maken van de voorzieningen (consumptiemogelijkheid). Er
worden twee soorten 'enabling factors' onderscheiden:

- vfamily': inkomen, verzekering, vaste huisarts;
- 'community': urbaan-ruraal, het aantal voorzieningen per hoofd
van de bevolking, kosten van de voorzieningen.

3. De 'illness factors' of de ‘'need factors' (consumptienoodzaak):
Onderscheiden worden:

- objectieve indicatoren (evaluated needs); Diagnoses, ziekte-
beeld, mate van handicap.

- subjectieve indicatoren (perceived needs); De ervaren zorgbehoe-
ften van de individuen.

Deze 'need! factoren vertonen veel overeenkomst met de in dit

onderzoek gehanteerde definitie van 'zorgbehoeften'.
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Figuur 4.2.: Het model van Andersen & Newman

MAATSCHAPPELIJKE SYSTEEM VAN GEZOND-
DETERMINANTEN HEIDSZORG

- technologie - middelen

- sociaal-cultureel - organisatie

INDIVIDUELE DETERMINANTEN

predisposing factors

f

enabling factors

i

illness level/need factors

HET GEBRUIK

- type

- doel

- eenheid van analyse

Bron: Andersen & Newman, 1973

De gedachte achter dit model is dat 'predisposing' en ‘'enabling!’
factoren in combinatie met 'illness level' invloed uitoefenen op het
gebruik van voorzieningen en niet direct, onafhankelijk van de 'ill-
ness level!'.

De eerste, tweede en derde component bepalen uiteindelijk het gebruik
van de voorzieningen. Deze vierde component, 'het gebruik van voor-
zieningen', is de afhankelijke variabele in het model. Andersen &
Newman onderscheiden het type, het doel en de eenheid van analyse
van het gebruik: De verschillende typen van gebruik (huisarts, zie-
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kenhuis, tandarts etc.) kunnen met een verschillend doel worden
benaderd (preventief, curatief, palliatief). Het gebruik kan op
verschillende wijzen worden bestudeerd (aantal bezoeken, frequentie
van bezoek, .aantal dagen verzorging).

Van dit breed opgezette model wordt veelal slechts het gedeelte van
de derde en vierde component onderzocht. De moeilijkheden die ont-
staan bij het definiéren van de eerste en tweede component zullen
hiertoe bijgedragen hebben. Met name bij de 'organisatie van het
systeem van gezondheidszorg' is definiéring niet eenvoudig. Hetzelfde
geldt voor de maatschappelijke determinanten (Andersen & Newman,
1973).

Met statistische analyses (multivariate analyses) wordt de verklaarde
variantie van het model en/of van de afzonderlijke variabelen bere-
kend.

Deze verklaarde variantie ligt over het algemeen tussen de 10 en 30%.
Dit betekent dat het model slechts een beperkt gedeelte van het
gebruik verklaard. Het belangrijkste deel van deze verklaarde varian-
tie kan worden toegeschreven aan de 'need' factoren. Mechanic (1979)
constateert dat het resultaat van de verklarende onderzoeken naar het
gebruik van de medische voorzieningen nogal triviaal genoemd kan
worden; mensen gaan naar de dokter omdat ze ziek zijn.

Deze tegenvallende resultaten hebben geleid tot een aantal kantteke-
ningen bij het oorspronkelijke model: Ten eerste moet worden gereali-
seerd dat het model van Andersen & Newman een plaats- en tijdgebon-
den karakter heeft (Evashwick e.a., 1984). Een aantal variabelen
heeft inmiddels aan verklarende kracht verloren. Zo werd in de jaren
'60-'70 in de Verenigde Staten een ander verzekeringsstelsel inge-
voerd; inmiddels is de ‘'enabling' variabele 'wijze van verzekeren'
minder belangrijk geworden. Het relatieve belang van het model blijkt
ook uit het verschil in gewicht dat aan een factor moet worden toege-
kend wanneer het buiten de Verenigde Staten wordt toegepast; de
'enabling' factoren 'een vaste arts' of ‘de transportmogelijkheden’
zijn in Nederland bijvoorbeeld minder belangrijk.

Ten tweede merken veel onderzoekers op, dat essentiéle componenten in
het model ontbreken of te weinig aandacht krijgen. Men heeft gepro-
beerd het model op deze punten te verbeteren. Zo wordt bijvoorbeeld
meer of minder aandacht besteed aan de culturele aspecten (attitudes,
gedragsintenties) of aan de niet-somatische aspecten.
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Krout (1984) bijvoorbeeld neemt een aparte factor op voor de mantel-
zorg. Kronenfeld (1980) heeft het model uitgebreid door er een aan-
bodsvariabele aan toe te voegen. Hij heeft.het gebruik van 'ambula-
tory care' voorzieningen, waartoe ook artsenbezoek wordt gerekend,
onderzocht. De onderzoekspopulatie (1329 personen) betrof een a-
selecte steekproef uit een huishoudendsonderzoek op Rhode Island.
Door een beeld te schetsen van de aanbodstructuur die voor de respon-
denten beschikbaar is ("Waar zou u heen gaan als u klachten had?") en
deze structuur op te nemen in het model is het gehanteerde model van
Andersen & Newman, waarvan met name de derde en vierde component
worden gebruikt, uitgebreid met een stukje 'aanbod'. De totale ver-
klaarde variantie komt met deze uitbreiding op 40%, wat hoger is dan
gewoonlijk. De belangrijkste variabelen bleken 'het aantal aandoe-
ningen (need)', ‘'de aanbodsstructuur' en ‘het aantal ziektedagen
(need)! te zijn.

Andere onderzoekers gaan verder in hun verbeteringen van het model
van Andersen & Newman. Bij Dutton (1986) en Bass e.a. (1987) leiden
de uitbreidingen van het model tot het betrekken van respectievelijk
de hulpverlener en informele verzorger als respondent in het onder-
zoek. Met deze aanpassing wordt in feite de individuele benadering
van Andersen & Newman verlaten.

In de volgende paragraaf zal worden ingegaan op onderzoek naar de
determinanten van het gebruik van thuiszorgvoorzieningen.

4.4. Onderzoek naar de determinanten van het gebruik van thuiszorg-
voorzieningen

Ook bij het verklarend onderzoek naar het gebruik van gezondheids-
zorgvoorzieningen is veelvuldig gebruik gemaakt van het model van
Andersen & Newman of van variaties op dit model.

In grote lijnen kan gesteld worden dat het verklaren van het gebruik
van een algemeen ziekenhuis, een tandarts en van sociale voorzienin-
gen minder succesvol is dan het verklaren van het gebruik van de
huisarts en de overige thuiszorgvoorzieningen.

Hoewel niet geheel in overeenstemming met de in deze literatuurstudie
aangehouden definitie van thuiszorg zal in paragraaf 4.4.1 worden in-
gegaan op het gebruik van de diensten van de huisarts. Naar deze vorm
van medische consumptie is namelijk veel onderzoek verricht. In
paragraaf 4.4.2 komen de onderzoeken naar de overige thuiszorgvoor-
zieningen aan de orde. De behandelde onderzoeken hebben met name
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betrekking op het gebruik van deze gezondheidszorgvoorzieningen door
ouderen.

4.4_1. De huisarts

Op basis van gegevens van de Gezondheidsenquétes, de Leefsituatie-
onderzoeken en andere CBS-statistieken is geanalyseerd welke patién-
tengroepen veel en welke weinig naar de dokter gaan. De resultaten
van deze beschrijvende onderzoeken zijn door Sluijs (1985) overzich-
telijk samengevat.

Het doktersbezoek blijkt sterk samen te hangen met de leeftijd, dat
wil zeggen, ouderen gaan vaker naar hun huisarts dan jonge mensen.
Verder bezoeken vrouwen de huisarts vaker dan mannen. Gescheiden
mensen blijken relatief vaak en bewoners van agrarische gebieden
relatief weinig naar de huisarts te gaan. Sluijs concludeert verder
dat mensen met een lage opleiding, een lage sociaal economische
status en een lager inkomen (variabelen die vaak samengaan) vaker
naar de dokter gaan.

Naast deze beschrijvende onderzoeken, waaruit met name de zogenaamde
'predisposing' en ‘'enabling' factoren naar voren komen, zijn ook
meer verklarende onderzoeken verricht. In twee Nederlandse onder-
zoeken zijn accenten gelegd op psycho-sociale en culturele aspecten
van het gebruik.

Van der Zee (1982) heeft de relatie onderzocht tussen de gezondheids-
toestand en de klaaggeneigdheid van de individuen. Hij constateerde
dat in de oudere onderzoeken iemands gezondheidstoestand veelal wordt
vastgesteld aan de hand van een klachtenlijst (bijvoorbeeld de VOEG-
score). De score op deze klachtenlijsten worden echter mede beinvloed
door neurotische of emotionele labiliteit, ofwel de klaaggeneigdheid.
Van der Zee constateerde hiertussen een duidelijk verband. Ook de
omgekeerde situatie kwam echter voor: ouderen zijn minder gezond,
maar klagen ook minder.

Door Furer e.a. (1987) is met de sociaal-culturele benadering (zie
paragraaf 4.2) een verklaring gezocht voor het ziektegedrag. Het
gebruik van de huisartsenzorg was één van de afhankelijke variabelen
(medische consumptie). De analyseresultaten geven een zeer overheer-
sende rol aan voor de kenmerken van de klachten. Naarmate de respon-
denten (N=3245) zijn of haar klacht als ernstig inschat, naarmate de
klacht langer duurt en naarmate men de gezondheid als 'slecht! in-
schat, is men eerder geneigd een arts te bezoeken. De variabelen die
staan voor ‘'de lekencultuur' en 'het lekensysteem' spelen nauwelijks
een rol van betekenis.
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Mootz (1981) heeft onderzocht welke factoren van invloed zijn op de
geneigdheid tot het gebruik van medische voorzieningen. Deze consump-
tiegeneigdheid werd gedefinieerd als het geheel van opvattingen,
attitudes en gedragsintenties, dat met medische consumptie te maken
heeft. Drie groepen van patiénten met een chronische aandoening
(hartinfarct, diabetes en psoriasis) zijn met elkaar vergeleken; met
andere woorden de consumptienoodzaak werd zoveel mogelijk gelijk
geschakeld, zodat de invloed van andere factoren beter naar voren kan
komen. De attitudes, gedragsintenties en opvattingen blijken nu wel
degelijk verband te houden met het bezoek aan de huisarts: 21% van de
variantie wordt verklaard. De aard van de aandoening bleek geen
relatie te hebben met de consumptiegeneigdheid. Ook de persoonlijke
kenmerken hebben hierop geen grote invlioed. Met name de ziektebele-
ving, de attitude ten aanzien van de arts en de gedragsintentie komen
in het onderzoek van Mootz als belangrijke factoren naar voren.

In andere, met name Amerikaanse onderzoeken wordt specifiek gebruik
gemaakt van het model van Andersen en Newman. De afhankelijke varia-
bele is meestal het aantal bezoeken aan de huisarts. Daarnaast wordt
ook wel het al dan niet plaatsvinden van een bezoek als afhankeli jke
variabele gebruikt. Het aantal respondenten varieert van 129 tot 1834
en de verklaarde variantie van 9% tot 27%: Het aandeel dat de 'need!
factoren hierin hebben is groot.

Het onderzoek van Branch e.a. (1981) heeft een relatief hoge ver-
klaarde variantie: 32.1%: 20.6% is toe te schrijven aan de ‘'need’
factoren, 1.3% aan de 'predisposing' factoren (geslacht) en 10.2% aan
de 'enabling' factoren. Bij deze laatste factoren moet vooral worden
gedacht aan Amerikaanse aspecten als een vaste arts, het type ver-
zekering en de transportmogelijkheden.

In andere onderzoeken hebben de 'need' factoren een relatief grotere
invloed op de verklaring van het gebruik dan bij Branch e.a. (1981).
Bij Coulton e.a. (1982) wordt 12% van het bezoek aan de huisarts
verklaard; 11% komt voor rekening van de 'need' factoren. Wan e.a.
(1981) konden 9% van het gebruik verklaren; het aandeel van de 'need!
factoren is 8%.

Wolinsky e.a. (1983) veronderstellen dat de lage verklaarde varian-
ties die uit de onderzoeken naar voren komt kan worden verbeterd
wanneer de definiéring van de factoren zou kunnen worden verbeterd.
Wolinsky e.a hebben hiertoe een poging ondernomen. Als 'need' fac-
toren zijn onderscheiden: subjectieve gezondheid, psychische ge-
steldheid en psychische beperkingen, ADL, HDL, het functioneren van
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de zintuigen en dieetvoorschriften. Het 'aantal dagen dat men aan
bed gebonden was' en het 'aantal dagen dat men in z'n activiteiten
gehinderd werd' worden veelal opgevat als 'need' factoren. Wolinsky
e.a. beschouwen deze variabelen echter als indicatoren voor het
gebruik van informele zorg: Op deze dagen zal men immers steunen op
de mantelzorg. Deze indicatoren worden opgevat als afhankelijke
variabelen voor het informele zorggebruik: De verklaarde variantie
van 'het aantal aan bed gebonden dagen is' 26% (aandeel 'need' fac-
toren: 25%) en van 'het aantal dagen dat men in z'n activiteiten
gehinderd was' 29% (aandeel 'need' factoren: 27%).

De verklaarde variantie van de formele zorg, het aantal bezoeken aan
de huisarts, bedraagt 23%: (aandeel ‘'need' factoren 17%, aandeel
‘enabling' factoren 5%). De door de onderzoekers geintroduceerde
factor dieetvoorschriften (need) blijkt een belangrijke voorspellende
waarde te hebben; bij de ‘'enabling' factoren is de ‘'aard van de
verzekering' van invloed.

De belangrijkste conclusie uit deze verklarende onderzoeken is, dat
aan de 'need' factoren de belangrijkste verklarende kracht kan worden
toegeschreven met betrekking tot het gebruik van de huisarts. Dit
geldt ook wanneer door de onderzoekers een andere invalshoek wordt
gekozen, zoals in het onderzoek van Wolinsky e.a. (1983). Bij deze
tneed' factoren moet zeker niet uitsluitend aan somatische factoren
worden gedacht als !'lichamelijke activiteiten', 'lichamelijke con-
ditie' of 'lichamelijke beperkingen'. De subjectief ervaren gezond-
heid en de opvattingen en attitudes ten aanzien van het gebruik van
voorzieningen spelen hierbij ook een rol.

4.4.2. De overige thuiszorgvoorzieningen

De verklarende onderzoeken naar het gebruik van de overige thuiszorg-
voorzieningen zullen tezamen worden beschreven. Het aantal onderzoe-
ken dat zich specifiek richt op het gebruik van verpleegkundige zorg
of gezinszorg is beperkt. Ook over het maatschappelijke werk is
relatief weinig geschreven. Bovendien worden in de buitenlandse
literatuur deze zorggebieden niet duidelijk gescheiden. In de Ameri-
kaanse literatuur wordt bijvoorbeeld gesproken van 'home care' (nur-
sing, meals, homemaker help, special care), 'personal care' (skilled
nursing, home health aide, home making services, continuous super-
vision, meals) of 'nursing home services'.
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Van den Bos e.a. (rapport 4/5), 1986-1988) sluiten enigszins bij deze
brede begripsopvatting aan. In hun explorerend onderzoek naar de
determianten van het zorggebruik onderscheiden zij onder andere
'verzorging en verpleging'. Hiertoe behoren de gezinszorg, de wijk-
verpleging en de verzorging in verzorgings- of verpleeghuis. Door
deze laatste toevoeging zijn de resultaten van dit onderzoek niet als
specifieke verklaring voor het gebruik van thuiszorg te beschouwen.
Het onderzoek heeft betrekking op een representatieve steekproef van
11% van de 55-79 jarigen uit de Amsterdamse bevolking. Vier groepen
determinanten zijn in het model opgenomen: (1) sociaal-demografische
kenmerken; leeftijd, geslacht, sociaal-economische status, (2) ziek-
tekenmerken; ziekteduur en aantal diagnosen, (3) lichamelijke ken-
merken; aantal beperkingen en (4) het welbevinden; ervaren ongezond-
heid en psychisch onwelbevinden. De eerste determinant is in feite
een combinatie van ‘'predisposing' en ‘'enabling' factoren. De drie
andere onderscheiden determinanten kunnen worden beschouwd als 'need!’
factoren. De verklaarde variantie van het model is 18%. De lichame-
lijke beperkingen en in mindere mate de leeftijd zijn de belangrijk-
ste verklarende variabelen. De sociaal-economische status speelt geen
rol van betekenis.

Door Kempen e.a. (1989) is een analyse gemaakt van het gebruik van
de professionele thuiszorgvoorzieningen (d.w.z. wijkverpleging en
gezinszorg) door ouderen (60 jaar en ouder). Bij het opsporen van de
factoren die het professionele zorggebruik beinvlioeden komen drie
aspecten aan de orde. Het eerste aspect heeft betrekking op de be-
langrijkste aanleiding tot het gebruik van professionele thuiszorg.
Volgens de respondenten zelf is de verslechtering in de gezondheids-
toestand of het ontstaan van een ziekte/handicap hiervoor de belang-
rijkste reden. Voor de gebruikers van gezinszorg gold dat in 55% van
de situaties en voor de wijkverpleging in 59%. Daarnaast bleek ook
het uitvallen van de informele zorg in belangrijke mate aanleiding te
zijn voor het gebruik van de zorgvoorzieningen: bij de wijkverpleging
in 14% en bij de gezinszorg in 31% van de situaties. Het tweede
aspect dat door Kempen e.a. is onderzocht is de relatie tussen het
invaliditeitsniveau (ADL-HDL) en de hoeveelheid ontvangen profes-
sionele thuiszorg (uitgedrukt in tijd). Geconcludeerd kan worden dat
de meer hulpbehoevende ouderen ook meer professionele hulp in kwan-
titatieve zin ontvangen. Ook wanneer de woonsituatie (alleenwonenden)
en het aantal informele hulpverleners in de analyse werd meegenomen
bleef het verband tussen de mate van invaliditeit en de ontvangen
hulp bestaan.
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Het derde aspect heeft betrekking op een vergelijkig tussen gebrui-
kers en niet-gebruikers van professionele thuiszorg. Het invalidi-
teitsniveau werd bij deze vergelijking als verklarende variabele uit-
geschakeld (matching). De gebruikers bleken significant vaker vrouwen
te zijn of alleen te wonen. De leeftijd verschilde daarentegen nauwe-
lijks. Gemiddeld genomen hadden de gebruikers een lager inkomen, ook
als het wel of niet (meer) gehuwd zijn in de analyse werd betrokken.
Uit de vergelijking kwamen nauwelijks of geen verschillen in omvang
en samenstelling van het netwerk van beide groepen naar voren. Wel
waren de kleine verschillen steeds in het voordeel van de niet-ge-
bruikers: Over het geheel genomen is het sociaal netwerk wat omvang-
rijker, hebben minder van hen geen kinderen en woont het sociale
netwerk gemiddeld wat dichterbij. Zij kregen in vergelijking met de
gebruikers ook wat meer particuliere en informele hulp, met name op
huishoudelijk gebied en in mindere mate ook op het gebied van verzor-
gende activiteiten. Ook op het gebied van de kennis van de profes-
sionele thuiszorg en de voorkeuren voor professionele danwel infor-
mele zorg waren de verschillen tussen de gebruikers en niet-gebrui-
kers niet groot. De niet-gebruikers waren relatief minder goed gein-
formeerd en geven zij de voorkeur aan informele zorg.

De belangrijkste conclusie die uit de analyse van Kempen e.a. kan
worden getrokken is dat het invaliditeitsniveau een belangrijke
bepalende factor is. Verder komt de professionele thuiszorg vooral
terecht bij ouderen die betrekkelijk weinig alternatieven hebben:
Men is relatief vaak alleenwonend, heeft een lager inkomen en minder
informele en particuliere hulp.

Een onderzoek van Mor e.a. (1985) bevestigt deze bevindingen. Mor
e.a. hebben de relatie onderzocht tussen enkele kenmerken van kanker-
patiénten (leeftijd, geslacht, Llevensomstandigheden, etnische af-
komst, fysieke gesteldheid, ADL) en de keuze van deze patiénten voor
thuiszorg of verzorging in een tehuis. De meest van invloed zijnde
factoren op deze keuze bleken de aanwezigheid van mantelzorg en de
behoefte aan lichamelijke verzorging te zijn. Patiénten die alleen
wonen of waarvan de belangrijkste verzorgers niet in staat zijn de
verzorging op zich te nemen, kiezen minder snel voor thuiszorg. Voor
patiénten die veel en intensief moeten worden verzorgd (bijvoorbeeld
afhankelijk van een infuus of incontinent) geldt hetzel fde.

Door Oleske e.a. (1983) die zich ook met de analyse van gebruiksgege-
vens van deze patiéntencategorie hebben beziggehouden is geen statis-
tisch significante relatie aangetroffen tussen de levensomstandig-
heden (informele zorg) en het gebruik van thuiszorgvoorzieningen.
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Zij hebben een vergelijking gemaakt tussen het gebruik van thuiszorg
voor kankerpatiénten in een rurale en in een urbane regio. Het meest
opvallende verschil tussen beide regio's bleek te liggen in de fy-
sieke gesteldheid van de patiénten op het moment dat de hulp wordt
ingeroepen: De patiénten in de rurale regio hadden over het algemeen
een verder gevorderde vorm van kanker en meer hulp/zorg nodig. Als
mogelijke oorzaken hiervoor worden een verschil in het aanbod van
medische voorzieningen, culturele verschillen of een verschil in
financiéle situatie genoemd. Oleske e.a. hebben echter geen duide-
Llijke verbanden kunnen aantonen.

Door Verschuren (1985) is voor een andere categorie patiénten, de
nazorgpatiénten, een onderzoek gedaan naar de factoren die van in-
vloed zijn op de selectie van patiénten die voor nazorg in aanmerking
komen. In totaal zijn 90 patiénten 14 dagen nadat zij uit het zieken-
huis zijn ontslagen geinterviewd: 47 gebruikers van nazorg en 43
niet-gebruikers. Met behulp van de discriminant-analyse kunnen 7
factoren worden aangegeven die in combinatie in 77% van de gevallen
voorspellen of men al dan niet nazorg van de wijkverpleging krijgt:
Ouder dan 65 jaar (0.58); Kennis van de Kruisvereniging (0.39); hoge
ADL-score (0.38); hoge VOEG-score (0.34); minder goede psychische ge-
steldheid (0.33); vrouwelijk geslacht (0.28); thuis geen kinderen
heeft die kunnen verzorgen (0.24). Ook uit dit onderzoek komt het
belang van demografische factoren als leeftijd en geslacht naar
voren, evenals de aanwezigheid van informele zorg. Daarnaast spelen
ook hier de 'need' factoren een belangrijke rol: ADL- en VOEG-score,
minder goede psychische gesteldheid.

Met name in onderzoek naar het zorggebruik van ouderen wordt aan de
factor geestelijke gezondheid een invloed toegeschreven op het ge-
bruik. Onderzoek onder zelfstandig wonende ouderen (75-84 jaar) in
Geleen wees uit dat depressiviteit weleens een risico-factor zou
kunnen zijn voor het gebruik van professionele thuiszorg bij ouderen.
Zonder te spreken van een causaal verband vond men bij oudere ge-
bruikers (wijkverpleging en gezinszorg) tweemaal zoveel depressieve
klachten als onder de niet-gebruikers. (Frederiks e.a., 1985). In
het onderzoek van Kempen e.a. (1989) werd een dergelijke relatie
echter niet aangetroffen. Wel bleek er een positief verband te zijn
tussen het uiten van klachten en een hoge mate van invaliditeit
(Pearson's correlatie coéfficiént .33, p < .05).

Uit de onderzoeken waarin met het model van Andersen en Newman wordt
gewerkt blijkt dat 'need' factoren ook bij het gebruik van thuis-

11



zorgvoorzieningen verreweg het belangrijkst zijn. Daarnaast spelen
ook de andere factoren een rol, zij het in bescheiden mate.

Het al dan niet gebruik maken van de thuiszorg-voorzieningen is
veelal de afhankelijke variabele, een enkele keer de frequentie van
het gebruik. Het aantal respondenten loopt uiteen van 192 tot 1834
en de verklaarde variantie van 13 tot 43%, hetgeen hoger is dan bij
het gebruik van de huisarts.

In het onderzoek van Coulton e.a. (1982) zijn de 'need' factoren
veruit het belangrijkst: In totaal wordt 43% van de variantie ver-
klaard; de 'need' factoren verklaren 42% en de 'predisposing' fac-
toren 1%. De 'need' factoren bestaan uit een subjectief en een objec-
tief deel: 'Perceived service need' en 'level of impairment'. Met
name dit subjectieve deel blijkt van invlioed op het gebruik van
'personal care'. Wanneer ‘'perceived service need' als afhankelijke
variabele wordt beschouwd, dan blijkt dat de psychische gesteldheid
(een 'predisposing' factor) hierop van invloed is.

In een onderzoek van Branch e.a. (1981) wordt 23.3% van de variantie
verklaard; 17.7% door de 'need' factoren, 1.4% door de 'predisposing!'
factoren en 4.1% door de ‘'enabling' factoren. Naast de ADL (need)
hebben het inkomen en het hebben van een vaste arts (beide 'enabling'
factoren) enige invloed. Deze laatste factor is in Nederland niet
relevant.

Een relatief laag percentage verklaarde variantie heeft het onderzoek
van Evashwick e.a. (1984) opgeleverd; 13% van het gebruik van de
'home care' wordt met het model verklaard. Voor 'nursing home ser-
vices' konden geen statistisch significante relaties worden aangege-
ven. Naast de 'need' factoren (drie objectieve en één subjectieve
factor) zijn de -leeftijd en .de burgerlijke staat (beide ‘'pre-
disposing' factoren) van belang.

Gerritsen e.a. (1988) hebben onderzoek gedaan naar het gebruik van de
gezinszorg bij ouderen. De afhankelijke variabele was het volume van
deze hulp. De totale verklaarde varantie bedraagt 27%, waarbij de
'‘need' factoren 23% variantie verklaren. Met name de zelfredzaamheid
en psycho-sociale factoren zijn van belang. Van in dit onderzoek
toegevoegde variabelen als 'sociale ondersteuning', 'gezondheidsop-
vattingen' en ‘kennis van voorzieningen' werd in tegenstelling tot de
verwachting weinig verklarende kracht vastgesteld.

Door Kiveld e.a. (1986) is voor de beide sexen nagegaan welke fac-
toren het gebruik van 'home help' en home nursing' bepalen. Het model
van Andersen en Newman heeft gediend om de meest relevante factoren
te kunnen bepalen. Met behulp van regressie analyses wordt de ver-
onderstelling bevestigd dat een hogere leeftijd, het alleen wonen en
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een slechtere gezondheidstoestand eerder leiden tot een gebruik van
'home help' en 'home nursing'. Voor mannen speelt daarnaast de socia-
le steun uit de omgeving een belangrijke rol, terwijl deze bij vrou-
wen niet terugkomt. Bij deze laatste groep is de beschikbaarheid over
aanpassingen in het huis van belang. De onderzoekers veronderstellen
dat de traditionele rolpatronen, met name ten aanzien van de afhanke-
lijkheid van de mantelzorg, doorwerken in het gebruik van deze thuis-
zorgvoorzieningen.

Tot dus ver is ingegaan op wat werd genoemd '‘de overige thuiszorg-
voorzieningen'. De vierde kerndiscipline, het maatschappelijk werk,
is hierbij echter niet inbegrepen. Zoals al eerder werd geconstateerd
is hiernaar weinig onderzoek verricht. De in Amerikaanse onderzoeken
onderscheiden 'social services' hebben vooral betrekking op activi-
teiten voor sociale contacten en de gezelligheid. Recentelijk is
door het CBS echter een analyse gemaakt van de gegevens uit de ge-
zondheidsenquéte over de jaren 1981-1987 ' (Algemeen Maatschappelijk
Werk, 1988). Uit deze registratie van het gebruik van het maatschap-
pelijk werk blijkt dat ruim 1% van de Nederlandse bevolking in een
jaar een beroep doet op deze voorziening. Onder de cliénten bevinden
zich relatief veel vrouwen en naar leeftijd beschouwd vooral personen
tussen de 30 en 50 jaar en ouderen. Daarnaast zijn het vooral ge-
scheiden personen en verweduwden en naar huishoudtype beschouwd
vooral alleenstaanden en personen wonend in éénpersoonshuishoudens.
Voorts zijn het veelal personen zonder betaalde werkkring en dan met
name personen die werkloos zijn geworden en WAO-ers. De cliénten
behoren tenslotte vooral tot de laagst opgeleiden en de laagste
inkomensgroepen.

Naast deze ‘'predisposing' en 'enabling' factoren spelen ook de ge-
zondheidsfactoren een rol: Het gebruik van voorzieningen voor maat-
schappelijk werk kent een vrij sterke samenhang met verschillende
gezondheidsindicatoren. De correlatie van het gebruik met zowel de
ervaren gezondheid als met het aantal langdurige aandoeningen is vrij
sterk (respectievelijk .12 en .11).

Het is niet eenvoudig om aan te geven waaraan de verschillen in de
hoeveelheid verklaarde variantie tussen de onderzoeken zijn toe te
schrijven: In alle onderzoeken worden de factoren anders gedefineerd
en geoperationaliseerd. Uit deze onderzoeken Llijkt wel te kunnen
worden geconcludeerd dat de 'need' factoren ook bij de thuiszorgvoor-
zieningen het belangrijkst zijn. Zowel de psycho-sociale als de
somatische aspecten van deze factor zijn van invloed. Daarnaast
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kunnen ook aan enkele 'predisposing' en ‘enabling' factoren enige
invloeden worden toegeschreven: Het gaat dan met name om de leeftijd,
opleiding, burgerlijke staat, het inkomen en een vaste arts (in de
Amerikaanse onderzoeken).

Hoewel de verklaarde variantie bij de thuiszorgvoorzieningen relatief
hoog ligt, kan worden geconstateerd dat het gebruik met behulp van
het model van Andersen & Newman. slechts voor een klein deel kan
worden verklaard.

4.5. Conclusie

In dit hoofdstuk is nader ingegaan op de derde vraagstelling van dit
onderzoek waarin de relatie tussen de zorgbehoefte en het gebruik
van professionele voorzieningen voor thuiszorg aan de orde komt.

Het gebruik is in deze vraagstelling, anders dan in de voorgaande
hoofdstukken, een afhankelijke variabele.

Verondersteld wordt dat de zorgbehoefte alleen onvoldoende verklaring
is voor het gebruik van gezondheidsvoorzieningen. Vanuit verschil-
lende benaderingen is geprobeerd om de van invloed zijnde factoren op
de vertaling van zorgbehoefte naar gebruik te achterhalen: Afhanke-
lijk van de centraal staande variabele(n), kan bijvoorbeeld een
sociaal-demografische, een economische, een organisatorische, een
culturele, een sociaal-psychologische of een netwerk-benadering
worden onderscheiden.

Door Andersen & Newman (1973) is een model opgesteld waarin zoveel
mogelijk van invloed zijnde factoren zijn opgenomen. Zij beschouwen
het gebruik van zorgvoorzieningen als een vorm van individueel ge-
drag. Met behulp van statistische analyses wordt de verklaarde va-
riantie van het model en van de afzonderlijke variabelen vastgesteld.
Het model bestaat uit een viertal componenten: (1) maatschappelijke
determinanten, (2) het systeem van de gezondheidszorg, (3) individu-
ele determinanten en (4) het gebruik van voorzieningen (de afhanke-
lijke variabele).

In de meeste onderzoeken worden uitsluitend de derde en vierde com-
ponent bestudeerd: De factoren van de derde component ‘predisposing'
(demografische factoren, sociale structuur en waarden en normen),
tenabling' (inkomen, verzekering, mobiliteit e.d.) en 'need' (objec-
tieve en subjectieve gezondheidsindicatoren) beinvioeden het gebruik
van de voorzieningen.
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Het gedragsmodel ontleend de relevantie minder aan de resultaten als
wel aan de frequente toepassing van het model. Het gebruik van ge-
zondheidsvoorzieningen kan met dit model slechts ten dele worden ver-
klaard: gewoonlijk wordt niet meer dan 1/3 van de variantie ver-
klaard. Dit resultaat komt overeen met het resultaat van andere
model Len.

De relatie tussen de zorgbehoeften en het gebruik van de thuiszorg-
voorzieningen is hiermee slechts ten dele verklaard.

Tevens kan worden geconcludeerd dat, voor zover dat met statistische
methoden is aangetoond, de gezondheidsfactoren een grote rol spelen
bij de verklaring van het gebruik van professionele zorgvoorzienin-
gen.

Op de vertaling van 'zorgbehoefte' naar 'gebruik' van de voorzienin-
gen blijken 'need' factoren van groot belang: De zorgbehoeften spelen
een belangrijke rol bij het uiteindelijke gebruik van de thuiszorg-
voorzieningen.

Naast de 'need' factoren blijken de sociaal-demografische kenmerken
en de aanwezigheid van informele zorg belangrijke determinanten van
het gebruik: Over het algemeen ontvangen personen met een hogere
leeftijd, van het vrouwelijk geslacht, alleenwonenden, bij een lager
inkomen of een Llagere sociaal-economische groep, bij onvoldoende
informele hulp meer formele thuiszorg.

Ondanks de beperkte verklaarde variantie wordt in de literatuur toch
enige waarde gehecht aan het gedragsmodel: Het gebruik van voorzie-
ningen kan niet uitsluitend met behulp van economische en demogra-
fische factoren worden verklaard. Een complex van factoren heeft
hierop invloed. Het gedragsmodel biedt een mogelijkheid om deze
factoren met elkaar in verband te brengen. Wel zijn enkele kritische
kanttekeningen gemaakt ten aanzien van het tijd- en plaatsgebonden
karakter van het model en het ontbreken van een aantal belangrijke
variabelen, zoals de aanwezigheid van mantelzorg.

De methode die Kempen e.a. (1989) hebben toegepast waarbij een groep
van ‘'gebruikers' en 'niet-gebruikers' van thuiszorgvoorzieningen met
elkaar is vergeleken, terwijl de mate van hulpbehoevendheid als
variabele constant werd gehouden, Llijkt een zinvol alternatief om de
factoren die van invloed zijn op het gebruik te achterhalen.
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5. SLOTBESCHOUWING

5.1. Inleiding

Thuiszorg staat de laatste jaren sterk in de belangstelling. Door de
demografische ontwikkeling (met de dubbele vergrijzing) en de con-
tinue verbetering van de medische technologie zal het aantal ouderen
en het aantal chronisch zieken in de samenleving toenemen. Dit zal de
vraag naar thuiszorg vergroten. De overheid heeft in de afgelopen
decennia door haar beleid, gericht op terugdringing van de intramu-
rale zorg, de thuiszorg gestimuleerd.

In een aantal beleidsnota's op het gebied van de gezondheidszorg
(Nota 2000 (Min. van WVC, 1986), Bereidheid tot verandering ('commis-
sie Dekker', 1987)) wordt gewezen op een noodzakelijke accentver-
schuiving in de gezondheidszorg: Het zorgsysteem zal zo optimaal en
flexibel mogelijk op de behoefte aan zorg moeten worden afgestemd.
Hierbij zullen bepaalde taken en functies niet langer automatisch aan
bepaalde beroepsbeoefenaren of voorzieningen zijn gebonden.

In de definities die voor het begrip 'thuiszorg' worden gebruikt is
deze beleidstrend terug te zien: De zorgbehoeften van de pa-
tiént/cliént en een functiegerichte benadering van het aanbod staan
hierin centraal.

Dit vooronderzoek moet in dit kader worden bezien. Doel van deze
literatuurstudie was om een inventarisatie te maken van de mogelijk-
heden om de behoefte aan thuiszorg te meten.

Het rapport is opgebouwd rond een drietal vraagstellingen. In de
volgende paragrafen zal op deze vraagstellingen worden teruggekomen.
In de laatste paragraaf zullen een aantal aanbevelingen worden gedaan
voor vervolgonderzoek.

5.2. Samenvatting

5.2.1. De eerste vraagstelling

In de eerste vraagstelling van dit onderzoek stond de definiéring van
het begrip 'zorgbehoefte' centraal.

In de literatuur wordt een onderscheid gemaakt tussen 'behoefte' en
tzorgbehoefte!. Het eerste begrip, het Engelse 'need', heeft betrek-
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king op een ziekte, stoornis of een probleem. De zorgbehoefte (e-
quivalent of need) wordt vervolgens omschreven als de benodigde zorg
aan in deze behoefte tegemoet te komen.

Van wie deze zorg moet komen is dan nog niet duidelijk. Een nader
onderscheid kan worden gemaakt tussen 'zorgbehoefte' en het beperk-
tere 'behoefte aan voorzieningen (professionele hulpverlening)'. In
de zorgbehoeften kan immers worden voorzien door zelfzorg, mantel-
zorg, vrijwilligers of door hulp van de professionele hulpverlening.
Voor de beleidsplanning in de gezondheidszorg is inzicht in de ‘'be-
hoefte aan voorzieningen' relevant.

De zorgbehoefte is in dit onderzoek op inhoudelijke wijze benaderd.

Acht vormen van zorgbehoefte zijn bij de inventarisatie van de be-

schikbare literatuur onderscheiden:

1. behoefte aan medische zorg;

2. behoefte aan verpleegkundige zorg;

3. behoefte aan psycho-sociale zorg;

4. behoefte aan voorlichting en informatie;

5. behoefte aan zorg ten behoeve van de Activiteiten van het Dage-
lijks Leven (ADL);

6. behoefte aan hulp bij huishoudelijke activiteiten (HDL);

7. behoefte aan materiéle voorzieningen;

8. overige zorgbehoeften.

Geconstateerd werd dat dé zorgbehoefte niet bestaat: Zorgbehoefte is
een relatief begrip. Uitspraken over zorgbehoefte houden altijd een
oordeel in, waarbij verschillende criteria gebruikt kunnen worden:
Zorgbehoeften zijn veranderlijk in de tijd, en hangen op een gecom-
pliceerde wijze samen met de aanwezigheid van problemen bij de bevol -
king, de vraag naar en het aanbod van voorzieningen.

In die zin kan slechts worden gesproken van het benaderen van de
zorgbehoefte. Er worden vier manieren onderscheiden om de behoefte
aan zorg te bepalen:

1. de objectieve benadering: Deze methode is gebaseerd op de criteria
van de hulpverleners. Het véérkomen van een probleem wordt ge-
bruikt als indicatie voor de behoefte aan zorg. Voordeel van deze
benadering is dat problemen die de patiént niet wil noemen niet
verborgen blijven. Hetzelfde geldt voor problemen of ziekten
waarvoor nog geen oplossing gevonden is. Op de vraag of hulp
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gewenst is en van wie, wordt bij deze benadering echter niet
duidelijk;

2.de subjectieve benadering: De perceptie van de betrokkene(n) vormt

de basis van deze benadering: Acht men een probleem aanwezig?; Is

hulp gewenst?; Welke hulp is gewenst?. Deze benadering geeft wellicht
het meest direct inzicht op de relatie probleem-behoefte aan hulp.

Inzicht in de relatie probleem-vraag om hulp wordt echter niet ver-

schaft. Bovendien bestaat er gevaar voor protoprofessionaliseringsef-

fecten;

3. de vraag naar de voorzieningen; Deze benadering gaat uit van
concreet meetbaar gedrag, waarbij de subjectieve noodzaak van de
hulp wordt meegenomen. In de praktijk echter blijken gegevens over
tde vraag' niet vaak beschikbaar. Nadelig is ook hier het gevaar
voor protoprofessionaliseringseffecten en in het algemeen het
gevaar op meetfouten die samenhangen met de bestaande maatschap-
pelijke verhoudingen en het aanbod. Inzicht in alternatief zoek-
gedrag geeft deze benadering niet;

4. het gebruik van de voorzieningen. Ook hier is sprake van concreet
meetbaar gedrag. Bij het meten van het gebruik wordt de subjec-
tieve noodzaak en de objectieve bepaling van behoefte meegenomen.
Nadelig aan deze benadering is echter dat uitgegaan wordt van de
status quo en ook andere factoren als 'de behoefte' een .grote
invioed hebben op het gebruik. In die zin is deze benadering de
meest indirecte manier op de zorgbehoefte te bepalen.

5.2.2. De tweede vraagstelling

5.2.2.1. Inleiding

De tweede vraagstelling vormde in feite de kern van deze literatuur-
studie. Op basis van reeds verricht onderzoek en beschikbare litera-
tuur is voor een aantal relevante patiéntencategorieén bestudeerd
welke meetinstrumenten reeds aanwezig zijn voor het bepalen van de
behoefte aan thuiszorg.

Per patiéntencategorie kunnen aan de hand van een drietal vragen de

bevindingen worden geévalueerd:

A. Welke methoden zijn gehanteerd om de behoefte aan thuiszorg in
kaart te brengen? Zoals hiervoor reeds werd aangegeven worden vier
methoden onderscheiden om de zorgbehoefte te bepalen.

B. Welke zorgbehoeften komen naar voren en naar welke zorgbehoeften
is reeds onderzoek verricht. De acht, in de vorige paragraaf
onderscheiden, zorgbehoeften staan hier centraal.
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C. Zijn er betrouwbare en valide meetinstrumenten ontwikkeld voor het
meten van de behoefte aan thuiszorg?

Door beantwoording van deze drie vragen wordt per patiéntencategorie

zichtbaar waar inhoudelijk en methodologisch de ‘'witte vlekken®

zitten in het tot nu toe verrichte onderzoek naar de behoefte aan

thuiszorg.

5.2.2.2. De zorgbehoefte van ouderen

Zoals in hoofdstuk 3 werd aangegeven, onderscheidt de doelgroep

ouderen zich van de andere patiéntencategorieén doordat oud zijn op

zich niet verwijst naar een bepaalde ziekte of gebrek. Indien een
oudere aan een bepaalde ziekte of aandoening Llijdt valt hij/zij
derhalve binnen één van de andere doelgroepen. )

- A: Onderzoeksmethoden. De functionele status van ouderen met be-
trekking tot de Activiteiten van het Dagelijks Leven worden meestal
gemeten door middel van beoordelingen van professionele hulpver-
leners (objectieve behoefte-bepaling) of door middel van schrif-
telijke vragenlijsten of interviews met de betrokkenen (subjectieve
behoefte-bepaling). Hetzelfde geldt voor het meten van de capaci-
teiten met betrekking tot de Huishoudelijke Dagelijkse Levensver-
richtingen.

In Amerikaanse studies waarin zorgbehoeften van ouderen op meerdere
terreinen worden gemeten (ADL, HDL, lichamelijke gezondheid, gees-
telijke gezondheid, sociaal en economisch . functionereh) wordt
meestal een combinatie van subjectieve en objectieve behoefte-
bepaling gebruikt: interviews met ouderen worden aangevuld door
observaties, beoordelingen door de interviewer. Verder wordt in een
aantal studies tevens het gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen
geinventariseerd.

In de Nederlandse onderzoeken naar de zorgbehoeften van deze doel-
groep (veelal subjectief) is weinig uniformiteit in de wijze waarop
deze zorgbehoeften worden geoperationaliseefd.

- B: Onderzochte zorgbehoeften. (Populatie-)onderzoek naar zorgbe-
hoeften van ouderen die niet ziek zijn, richt zich vooral op de
functionele status van ouderen op een aantal terreinen: zelf-red-
zaamheid (ADL, HDL), Llichamelijke gezondheid, geestelijke gezond-
heid en het gebruik van voorzieningen. Dit geldt zowel voor de
Amerikaanse als de Nederlandse onderzoeken.

- C: Meetinstrumenten. Binnen het Amerikaanse onderzoek naar de
zorgbehoefte van ouderen zijn veel meetinstrumenten ontwikkeld en
is veel aandacht besteed aan de bepaling van betrouwbaarheid en
validiteit van deze meetinstrumenten. Het betreft veelal meetin-
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strumenten waarmee meer algemene zorgbehoeften worden geinventari-
seerd (ADL, HDL, Llichamelijke gezondheidstoestand, psycho-sociaal
functioneren, sociale en economische problemen) die niet specifiek
aan een bepaalde ziekte of aandoening zijn gerelateerd. Daarom zijn
deze meetinstrumenten waarschijnlijk ook wel geschikt om meer alge-
mene zorgbehoeften bij andere doelgroepen vast te stellen. In de
praktijk gebeurt dat ook, bijvoorbeeld ADL- en HDL-schalen worden
ook in onderzoek naar de zorgbehoeften van reumapatiénten, kan-
kerpatiénten en lichamelijk gehandicapten gebruikt.

In de Nederlandse onderzoeken wordt aan de betrouwbaarheid en
validiteit relatief weinig aandacht besteed.

5.2.2.3. De zorgbehoefte van nazorgpatiénten

Bij patiénten in de categorie 'nazorg' gaat het om mensen die na hun

ontslag uit het ziekenhuis (of verpleeghuis) thuis nog enige vorm van

hulpverlening behoeven. Gewoonlijk wordt de term 'nazorg' toegepast
op hulpverlening die wordt verleend binnen een periode van vier weken
na het ontslag.

- A: Onderzoeksmethoden. Onderzoek naar zorgbehoeften van nazorgpa-
tiénten is erg schaars. De meeste literatuur heeft betrekking op de
Wijkverpleegkundige nazorg: Over de organisatie van deze nazorg en
de gehanteerde selectiecriteria is relatief veel onderzoek versche-
nen. Onderzoek met betrekking tot deze selectiecriteria is bijvoor-
beeld uitgevoerd door Soons e.a. (1985) en door Drijver e.a.
(1984). De beoordelingen van wijkverpleegkundigen en ziekenhuis-
verpleegkundigen worden in deze onderzoeken met elkaar vergeleken
(objectieve behoefte-bepaling). In slechts twee onderzoeken (Ema-
nuel-Vink e.a., 1980; Verhaak e.a., 1985) zijn de patiénten zélf na
hun ontslag uit het ziekenhuis ondervraagd (subjectieve behoefte-
bepaling).

- B: Onderzochte zorgbehoeften. De onderzoeken hebben met name be-
trekking op de wijkverpleegkundige nazorg. Deze bevat zowel de
verpleegkundige zorgbehoeften, de ADL-hulp en psycho-sociale bege-
leiding. Uit de twee onderzoeken met een objectieve behoefte-bepa-
ling blijkt dat de wijkverpleegkundige relatief meer belang hecht
aan de behoefte aan psycho-sociale begeleiding en de ziekenhuis-
verpleegkundige meer aan de lichamelijke verzorging (verpleegkun-
dige zorg, ADL-hulp) van de ex-ziekenhuispatiénten.

In het onderzoek van Emanuel-Vink e.a. (1980) is een inventarisatie
gemaakt van de behoefte aan ADL-hulp: Deze bleek vrij hoog te zijn.
Verder werd in dit onderzoek gevraagd van wie men dacht de meeste
hulp nodig te hebben. De mantelzorg bleek erg belangrijk te worden
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gevonden. Daarnaast werden de wijkverpleegkundige en de gezinszorg
veel genoemd. De behoefte aan gezinszorg (meer dan werd ontvangen)
wijst aan een behoefte aan hulp op het gebied van de HDL.

In het onderzoek van Verhaak e.a. (1985) zijn patiénten geinter-
viewd over hun behoefte aan zorg op het terrein van ADL, HDL,
psycho-sociale begeleiding en materiéle voorzieningen. Uit dit
onderzoek blijkt (ook) dat behoefte aan hulp bij huishoudelijke ac-
tiviteiten absoluut gezien het meest genoemd worden.

Naar de behoefte aan medische zorg en de behoefte aan informatie/-
voorlichting is géén onderzoek gedaan.

- C: Meetinstrumenten. Alleen binnen het onderzoek van Verhaak e.a.
(1985) is een meetinstrument (interview) ontwikkeld om de zorgbe-
hoeften van nazorgpatiénten in kaart te brengen. Dit meetinstrument
is niet specifiek ontwikkeld voor nazorgpatiénten, want het is
tevens gebruikt om de zorgbehoeften van ouderen, chronisch zieken
en gehandicapten in kaart te brengen. Er geen gegevens . bekend
omtrent de betrouwbaarheid en validiteit van dit meetinstrument.

5.2.2.4. De zorgbehoeften van terminale patiénten
Terminale thuiszorg is in feite slechts een alternatief voor een
beperkte groep van stervenden. Alleen patiénten met een duidelijke
stervensverwachting en met een beperkte stervenstermijn komen voor
deze vorm van intensieve thuiszorg in aanmerking. De aanwezigheid,
wensen en mogelijkheden van de mantelzorg zijn daarnaast ook factoren
die een rol spelen. _

- A: Onderzoeksmethoden. Gegevens over zorgbehoeften komen veelal
voort uit evaluaties van experimenten met terminale thuiszorg
(gebruikscijfers). De experimenten van de Stichting Terminale
Thuiszorg, van de provinciale Kruisvereniging Noord-Holland en van
de Ziekenfondsraad zijn belangrijke bronnen van informatie. Daar-
naast zijn in enkele onderzoeken op kleine schaal nabestaanden en
patiénten geinterviewd (subjectieve behoefte-bepaling).

- B: Onderzochte zorgbehoeften. De zorgbehoeften van de patiénten die
terminale thuiszorg ontvangen zijn een combinatie van een goede
verpleegkundige zorg en psycho-sociale begeleiding. Deze Llaatste
vorm van zorg is zowel voor de patiént als voor de mantelzorg van
belang. De behoefte aan de zogenaamde 'achterwachtfunctie' wordt
door de nabestaanden (mantelzorg) benadrukt. Deze achterwacht-
functie zou als een speciale zorgbehoefte van deze patiéntencate-
gorie kunnen worden beschouwd: Een 24-uurs bereikbaarheid en een
flexibel hulpaanbod (inclusief eventuele (tijdelijke) opname) geeft
de gebruikers van de terminale thuiszorg een belangrijke steun.
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Naar de behoefte aan medische zorg, voorlichting/informatie en
materiéle voorzieningen van terminale patiénten is geen onderzoek
verricht.

- C: Meetinstrumenten. Voor de zorgbehoeften van terminale patiénten
zijn geen specifieke meetinstrumenten ontwikkeld.

5.2.2.5. De zorgbehoeften van patiénten met kanker

In de literatuur over de thuiszorg aan kankerpatiénten kan een onder-

scheid worden geconstateerd tussen de terminale en niet-terminale

kankerpatiénten.

- A: Onderzoeksmethoden. In de meeste onderzoeken naar zorgbehoeften
van patiénten met kanker zijn de patiénten en/of hun mantelzorg
geinterviewd. De subjectieve behoefte-bepaling is voor deze patién-
tencategorie relatief belangrijk. Daarnaast is een tweetal onder-
zoeken gebaseerd op gebruikscijfers en op een objectieve. onder-
zoeksmethode.

- B: Onderzochte zorgbehoeften. De zorgbehoeften van de terminale
kankerpatiénten komen overeen met de zorgbehoeften van de terminale
patiénten: Een goede verpleegkundige verzorging en psycho-sociale
begeleiding van de patiént/mantelzorg. Daarnaast wordt in de lite-
ratuur aandacht besteed aan een goede symptoombestrijding. Met name
een afdoende pijnbestrijding (medische begeleiding) wordt van
essentieel belang geacht. Uit de onderzoeken van Hinds (1985) en
Kirshner e.a. (1984) bleek in deze behoeften onvoldoende te worden
voorzien. Het experiment met thuiszorg aan kinderen met kanker
onderschrijft nog eens het belang van een goede 'achterwacht!'.

De zorgbehoefte van niet-terminale kankerpatiénten ligt vooral op
het vlak van voorlichting, psycho-sociale begeleiding en hulp bij
huishoudelijke activiteiten. De mantelzorg blijkt ook hier veel
steun te geven. Daarnaast spelen professionele hulpverleners en
mede-patiénten een rol bij de behoefte aan informatie en psycho-
sociale begeleiding.

Naar de behoefte aan materiéle voorzieningen (hulpmiddelen en
dergelijke) is géén onderzoek verricht.

- C: Meetinstrumenten. Voor de zorgbehoeften van kankerpatiénten zijn
geen specifieke meetinstrumenten ontwikkeld.

5.2.2.6. De zorgbehoeften van chronisch zieken
Binnen deze doelgroep is gekozen voor een drietal chronische aan-
doeningen, te weten: CARA, diabetes en reuma.
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- A: Onderzoeksmethoden. Naar de behoefte aan thuiszorg van patiénten
met CARA en diabetes is nauwelijks onderzoek verricht. Bij deze
patiéntencategorieén staat met name de zelfzorg centraal. Door
Pennings-van der Eerden (1984) is onderzoek verricht naar het
zelfzorgvermogen van diabetici (subjectief). Uit het onderzoek van
Van den Bos e.a. (1986-1988) komen enige gebruikscijfers naar
voren. Daarnaast zijn gebruikscijfers bekend van het Interdiscipli-
naire Astma Team in Zwolle (Rozenboom, 1984).

Binnen het onderzoek naar de zorgbehoeften van reumapatiénten zijn
zowel hulpverleners (objectieve behoefte-bepaling) als patiénten
(subjectieve behoefte-bepaling) geinterviewd.

- B: Onderzochte zorgbehoeften. Uit het onderzoek van Rozenboom
(1984) komt naar voren dat ouders van kinderen met CARA met name
hulp krijgen bij woningaanpassing (materiéle voorzieningen), voor-
lichting krijgen over de aandoening en psycho-sociale begeleiding
krijgen. Het Interdisciplinaire Astma Team geeft daarnaast aan
volwassenen met CARA vooral hulp met betrekking tot werk en vrije
tijd, begeleiding bij psycho-sociale problemen en hulp bij finan-
ciéle problematiek en herhuisvesting (materiéle voorzieningen).

Uit het onderzoek van Van den Bos e.a. (1988) blijkt dat oudere
CARA-patiénten (55+) relatief veel hulp ontvangen van de specialist
en relatief vaak worden opgenomen (vergeleken met andere chronisch
zieken). Huisarts en fysiotherapeut worden relatief weinig bezocht,
wijkverpleging en gezinszorg scoren iets boven het gemiddelde.
Ook oudere diabetici maken met name gebruik van de specialist en
ziekenhuisopnamen en tevens ontvangen zij vaak zorg van de wijk-
verpleging en gezinszorg (Van den Bos e.a., 1986-1988). Goede
informatie en motivatie komt de zelfzorg ten goede, aldus het
onderzoek van Pennings-van den Eerden (1984).
Uit het kleinschalige onderzoek van Mostert (1987) blijkt dat
reuma-patiénten vooral een zorgbehoefte ervaren met betrekking tot
het Llichamelijk functioneren (ADL) en in mindere mate hulp nodig
hebben bij geestelijke en relationele problemen en bij het verkrij-
gen van hulpmiddelen en aanpassingen (materiéle voorzieningen). Uit
het Reuma-onderzoek Twente (1988) komt naar voren dat van patiénten
met reumatoide arthritis bewegingsbeperking, pijn, krachtsafname,
zwelling, ochtendstijfheid en vermoeidheid de belangrijkste klach-
ten zijn. Verder kan 38% (of minder) van de patiénten bepaalde ADL-
of HDL-handelingen niet zelf verrichten. Daarnaast brengt de
ziekte voor veel patiénten psycho-sociale problemen met zich mee.
Opvallend is dat zowel in het onderzoek van Mostert en in mindere
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mate in het Reumaonderzoek Twente hulpverleners een grotere zorgbe-
hoefte percipiéren dan de patiénten zelf.

C: Meetinstrumenten. Vooral in Amerikaans onderzoek zijn een aantal
betrouwbare en valide meetinstrumenten ontwikkeld voor het meten
van de functionele status van reuma-patiénten. In het Reuma-onder-
zoek Twente is gebruik gemaakt van een ADL-/HDL Schaal, de ARA-
classificatie en de Steinbrdcker-indeling. Recentelijk is een
Nederlandse bewerking van het Amerikaanse meetinstrument AIMS
geintroduceerd.

5.2.2.7. De zorgbehoeften van lichamelijk gehandicapten

A: Onderzoeksmethoden. In een drietal onderzoeken zijn lichamelijk
gehandicapten (Verhaak e.a., 1985; Van den Brand, 1987) of de
huishoudvoerenden in een gezin met één of meer gehandicapte gezin-
sleden (Gorter, 1988) ondervraagd (subjectieve behoefte-bepaling).
In het onderzoek van Prinsen e.a. (1984) worden gebruikscijfers
gemeld van ADL-hulp.

B: Onderzochte zorgbehoeften. Verhaak e.a. (1985) onderzochten door
middel van interviews van 40 chronisch zieken en gehandicapten de
behoefte aan zorg op het terrein van ADL, HDL, psycho-sociale
begeleiding en materiéle voorzieningen. Behoefte aan zorg bij
huishoudelijke taken, ADL-functies en lichaamsverzorging werden het
meu. Ook uit het onderzoek van Gorter (1988) komt naar voren dat
lichamelijk gehandicapten vaak hulp nodig hebben bij ADL en tevens
heeft circa 30% behoefte aan geestelijke steun en begeleiding.
Daarnaast geeft ongeveer 30% van de huishoudvoerenden aan extra
hulp nodig te hebben voor huishoudelijke activiteiten. Verder
blijkt uit deze onderzoeken dat de huisgenoten een belangrijk deel
van de verzorgende taken op zich neemt. Tenslotte komt uit het
onderzoek van Gorter (1988) naar voren dat het aanbod van thuiszorg
aan lichamelijk gehandicapten dient te worden gecodérdineerd. Op het
terrein van de ADL-hulp vertonen gezinszorg en kruiswerk overlap.
Tevens is er behoefte aan één duidelijk aanspreekpunt voor het
aanvragen van hulp en praktische informatie. In het onderzoek van
Buijk (1984) onder motorisch gehandicapte jongeren wordt gepleit
voor meer financiéle ondersteuning vanwege de extra kosten die een
gehandicapt kind met zich meebrengt. Tevens wordt in dit onderzoek,
evenals in de studie van Van den Brand (1987) en het rapport van de
Gehandicaptenraad (1986) gepleit voor een meer flexibel hulpaanbod.
C: Meetinstrumenten. In het onderzoek van Gorter (1988) is de OECD
disability indicator gebruikt om de prevalentie van het aantal
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huishoudens met een gehandicapt gezinslid vast te stellen. Dit is
een schaal die de mate van belemmering met betrekking tot ADL-
functies meet. Deze schaal bleek betrouwbaar te zijn.

5.2.3. De derde vraagstelling

De derde vraagstelling heeft betrekking op de relatie tussen de
zorgbehoeften en het gebruik van voorzieningen.

Deze vraagstelling is opgenomen omdat werd verondersteld dat de
zorgbehoefte alleen een onvoldoende verklaring is voor het gebruik
van de thuiszorgvoorzieningen. '

Met behulp van een veel toegepast model (Andersen & Newman) is gepro-
beerd om de invlioed van een aantal factoren op het gebruik van de
voorzieningen statistisch weer te geven. Dit model bleek maar ten
dele succesvol: Slechts een beperkt deel van het gebruik wordt met
het model verklaard. De zorgbehoefte blijkt hieruit verreweg de
belangrijkste factor te zijn.

In de literatuur wordt dit gegeven bevestigd: Mensen gaan naar de
dokter omdat ze ziek zijn. Daarnaast blijkt uit de bestudeerde liter-
atuur dat sociaal-demografische factoren (leeftijd, geslacht, in-
komen) ook een rol spelen. Verder is met name het informele netwerk
van belang; de aanwezigheid van mantelzorg en het ondervinden van
sociale steun is van invloed op het gebruik van de voorzieningen.

5.3. Aanbevelingen voor verder.onderzoek

Het aantal onderzoeken naar de zorgbehoeften van zelfstandig wonende
ouderen en het aantal ontwikkelde meetinstrumenten is in verhouding
tot de andere patiéntencategorieén groot. Deze meetinstrumenten zijn
met name ontwikkeld op het gebied van de ADL en de HDL. Gezien dit
aantal meetinstrumenten en de hoeveelheid onderzoek lijkt populatie-
onderzoek naar de behoefte aan thuiszorg van ouderen of naar het
gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen onder ouderen niet de hoog-
ste prioriteit te hebben.

Thuiszorg is echter een breed begrip: Naast inzicht in de behoefte
aan hulp bij ADL en HDL zou het aan te bevelen zijn om behoefte aan
materiéle voorzieningen nader te onderzoeken: De woonsituatie of de
beschikbaarheid van hulpmiddelen kunnen bijvoorbeeld van invloed zijn
op de zorgbehoefte van ouderen. Over de relatie van deze behoefte en
het gebruik van gezondheidszorg voorzieningen is nog weinig bekend.
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Over de behoefte aan thuiszorg van de nazorgpatiénten is in feite
weing bekend. Met name onderzoek waarin een subjectieve methode wordt
gehanteerd zou kunnen worden aangeraden. Binnen de Nationale Studie
wordt momenteel in het deelproject 'Nazorg en continuiteit van zorg'
getracht in deze lacune te voorzien. Binnen dit project worden de
zorgbehoefte van patiénten die uit het ziekenhuis zijn ontslagen in
kaart gebracht en wordt nagegaan. in hoeverre de patiénten de zorg
krijgen die ze nodig hebben. Het lijkt verstandig op basis van de
resultaten van dat project na te gaan wat zinvol vervolgonderzoek is.

Het feit dat de behoefte aan thuiszorg van terminale patiénten veelal
afgeleid wordt uit gebruikscijfers is begrijpelijk. De situatie leent
zich er niet goed voor om terminale patiénten zelf te interviewen. In
enkele onderzoeken zijn wél de nabestaanden geinterviewd. Tot nu toe
is er weinig onderzoek verricht naar de behoefte aan thuiszorg van
terminale patiénten. Wél lopen er op dit moment nog een aantal ex-
perimenten 'intensieve thuiszorg' (onder andere van de Ziekenfonds-
raad), waarbinnen terminale patiénten een belangrijke doelgroep zijn.
Deze experimenten worden geévalueerd en zullen waarschijnlijk nog
nadere gegevens opleveren omtrent de zorgbehoeften van terminale
patiénten. Derhalve Llijkt het zinvol om eerst die resultaten af te
wachten.

Met name de thuiszorg aan niet-terminale kankerpatiénten zal in de
toekomst belangrijker worden, omdat vanwege technologische ontwik-
kelingen en de nadruk op substitutie er steeds meer kankerpatiénten
poliklinisch worden behandeld (chemo-therapie en radio-therapie). De
doctoraalstudie van Engelsman e.a. (1987) naar de zorg aan polikli-
nisch met chemotherapie behandelde patiénten vormt een goede eerste
poging om de zorgbehoeften van deze groep patiénten in kaart te
brengen.

Verder onderzoek op dit terrein lijkt, gezien de huidige ontwikkelin-
gen zeer zinvol. De zorgbehoeften Llijken samen te hangen met het
stadium van de ziekte. Daarom is het van belang deze variabelen in
het onderzoek mee te nemen, of eventueel een longitudinaal onderzoek
uit te voeren.

onderzoek naar de (subjectieve) behoefte aan thuiszorg van CARA-
patiénten en diabetici is eigenlijk niet voorhanden. Het onderzoek
voor deze patiéntencategorieén heeft zich meer gericht op het zelf-
zorgvermogen. Uit gebruikscijfers blijkt dat de eerste lijn relatief
gezien weinig bijdraagt aan de zorg van deze patiénten. Onderzoek
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naar de mogelijkheden die de eerste lijn kan bieden om goede voor-
waarden te scheppen voor de beoogde zelfzorg verdient aanbeveling.
Naar de zorgbehoefte van reumapatiénten zijn recentelijk een aantal
exploratieve onderzoeken in Nederland verricht en is een begin ge-
maakt met instrumentontwikkeling.

Nader onderzoek naar zorgbehoeften van chronische patiénten Llijkt,
mede gezien de verwachte toename van het aantal chronisch zieken in
de samenleving, derhalve zeer zinvol. Gezien het wisselende verloop
van CARA en reuma is het noodzakelijk dat een maat voor de ernst van
de aandoening in het onderzoek als variabele wordt meegenomen. Een
andere mogelijkheid is een longitudinaal onderzoek.

Geconcludeerd kan worden dat de zorgbehoeften van lichamelijk gehan-
dicapten en hun verzorgers vooral liggen op het terrein van ADL-
assistentie (verzorging) en huishoudelijke activiteiten. Verder
pleiten onderzoekers en de Gehandicaptenraad voor een flexibeler
aanbod en codrdinatie van thuiszorg. Tevens zou de ADL-regeling
moeten worden uitgebreid: het moet mogelijk zijn hulp aan te vragen
ter verlichting van de taak van de verzorger. Uit het verrichte
onderzoek naar de behoefte aan thuiszorg van gehandicapten en hun
verzorgers (andere leden van het gezin) wordt echter niet duidelijk
op welke wijze ze flexibel professionele zorg zouden willen ontvan-
gen. Onderzoek waarin bijvoorbeeld experimenten met een cliént-gebon-
den budget worden geévalueerd zou aanvullende informatie kunnen
verschaffen omtrent de behoefte aan thuiszorg aan lichamelijk gehan-
dicapten. Bijvoorbeeld door het gebruik van zorg van een groep licha-
melijk gehandicapten met een cliént-gebonden budget te vergelijken
met het zorggebruik van een 'gematchte’ controlegroep.

Uit deze inventarisatie van mogelijkheden om de zorgbehoefte op een
gedifferentieerde wijze te meten is naar voren gekomen dat op het
gebied van ADL, HDL of (meer algemeen) hulpbehoevendheid een veelheid
aan meetinstrumenten is ontwikkeld. Met name voor de ouderen en in
mindere mate voor reumapatiénten en lichamelijk gehandicapten. Enige
uniformiteit in de gekozen items is echter ver te zoeken, zodat
onderlinge vergelijkingen nauwelijks mogelijk zijn. Het ontwikkelen
van meer gelijkvormigheid in de te gebruiken meetinstrumenten zou het
verdere onderzoek en inzicht in de zorgbehoeften ten goede komen.

Gezien het belang van de aanwezigheid van de mantelzorg op het ge-
bruik van de thuiszorgvoorzieningen verdient het aanbeveling om

bijvoorbeeld in de registratie die bij de aanvraag van thuiszorg
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plaatsvindt een inventarisatie-systeem te gaan toepassen waaruit is
af te leiden of er sprake is van mantelzorg, van hoeveel personen en
welke hulp de mantelzorg kan bieden. De ‘aanbieders' van thuiszorg-
voorzieningen zouden hieraan moeten meewerken. Ook op andere punten
zZou meer uniformiteit in de registratie het inzicht in de behoefte
aan thuiszorg kunnen vergroten.
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Bijlage I: Meetinstrumenten voor Activiteiten van het Dagelijks
Leven (ADL)

De Katz-index voor ADL (Katz e.a., 1963) is de bekendste en meest
gebruikte ADL-schaal, zowel intramuraal als extramuraal. Tevens heeft
de Katz-index vaak gediend als basis voor andere ADL-schalen. Hij is
ontwikkeld voor het meten van functionele status van chronisch zieken
en ouderen. De schaal bevat dichotome items die betrekking hebben op
zes ADL-functies die hiérarchisch zijn geordend: baden, aan- en uit-
kleden, naar het toilet gaan, zich verplaatsen, continentie en eten.
Er is sprake van een hiérarchische ordening omdat de schaal gebaseerd
is op het concept dat herstellende patiénten met een heupfractuur of
een beroerte drie stadia doorlopen: eerst komt de onafhankelijkheid
met betrekking tot eten en continentie terug, vervolgens treedt her-
stel op in het verplaatsen en zelfstandig naar het toilet gaan en
tenslotte kan de patiént zich weer zonder hulp aan- en uitkleden en
baden (Ernst & Ernst, 1984). In deze volgorde vormen de items een
Guttmanschaal waarvan de somscore het exacte patroon van (on)afhanke-
lijkheid weergeeft. De dataverzameling vindt plaats door observatie
van een verpleegkundige die de patiént goed kent; het invullen van de
schaal kost minder dan vijf minuten.

De Katz-index heeft predictieve validiteit ten aanzien van de mate en
snelheid van herstel van patiénten met een beroerte (Katz e.a.,
1966). Verder correleert deze schaal met de hoeveelheid professionele
hulp die de patiénten ontvangen (Katz e.a., 1970), en met de mate van
mobiliteit en gebondenheid aan huis (Kane & Kane, 1983). Over de be-
trouwbaarheid van deze schaal is minder bekend. Alleen Kane en Kane
(1983) vermelden overeenstemming tussen twee observatoren van 95% of
meer.

De Barthel-index (Mahoney e.a., 1965) en de daarvan afgeleide Barthel
Self-Care Ratings zijn met name gebruikt om de functionele capaci-
teiten en de vorderingen van revalidatiepatiénten te meten. Het
betreft patiénten vanaf 17 jaar, hoewel de gemiddelde leeftijd in de
verschillende steekproeven rond de zestig jaar is (Mahoney e.a.,
1961) en veelal patiénten met een cerebrovasculaire aandoeningen
(Wylie, 1967). De Barthel Index bevat 10 items: eten, in en uit bed
gaan, persoonlijke verzorging (gezicht wassen, haar kammen e.d.),
naar het toilet gaan, baden, lopen of in de rolstoel rijden, trap-
lopen, aan- en uitkleden, continentie (urine) en continentie
(faeces). In de genoemde onderzoeken werden de patiénten door staf-
leden van revalidatiecentra (objectieve behoeftebepaling) beoordeeld
op de Barthel Index. Per item wordt aangegeven of de patiént de
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betreffende activiteit zelfstandig kan verrichten of dat hij er hulp
bij nodig heeft. Aan ieder antwoord wordt, op een niet inzichtelijke
manier, een gewogen score toegekend (zie Kane & Kane, 1983, p. 48).
Naarmate de patiént meer activiteiten zonder hulp kan verrichten is
de score hoger.

De Barthel Index correleert binnen de populatie van revalidatiepa-
tiénten positief met het klinisch oordeel van artsen (Mahoney e.a.,
1965). Verder heeft deze schaal een zekere predictieve validiteit
ten aanzien van de prognose (respons op behandeling) en mogelijk-
heden tot ontslag naar minder intensieve vormen van hulpverlening
(Wylie, 1967). Over de betrouwbaarheid van deze schaal zijn géén
gegevens bekend.

De Functional Health Status Index (ADL-A) is door Mossey e.a. (1979)
ontwikkeld door middel van secundaire analyse op 'the Survey of
Institutionalized Persons'. Zeven items (uit bed komen, eten, drin-
ken, lopen, baden, aan- en uitkleden en gebruik van toilet) zijn
gescoord op een vier-puntsschaal (nooit hulp bij nodig - altijd hulp
bij nodig). Op basis van deze scores onderscheiden de onderzoekers
negen ADL-niveau's. Volgens Mossey e.a. (1979) is de ADL-A een valide
instrument omdat deze schaal correleert met andere criteria uit
dezelfde studie zoals gebondenheid aan bed, vermogen om te lopen (?)
en blindheid. Vanwege het feit dat deze schaal op grond van secun-
daire analyse is ontwikkeld kan er geen interobservator-betrouwbaar-
heid worden bepaald, de interne consistentie (alpha=.94) is echter
zeer goed te noemen. )

De Kenny Self-Care Evaluation is ontwikkeld om het vermogen tot
fysieke activiteiten rond zelfzorg (thuis of intramuraal) te meten.
Deze schaal bevat 17 activiteiten verdeeld over zes categorieén:
bedactiviteiten (in bed gaan, in bed zitten), verplaatsen, bewegen,
persoonlijke verzorging, aan- en uitkleden, eten. ledere activiteit
wordt op een vijf-puntsschaal gescoord (0 = geheel afhankelijk, 4 =
geheel onafhankelijk).

Deze schaal is gebruikt om de herstelpatronen van alle opgenomen
patiénten (N=603) met een beroerte in het Kenny Rehabilitation In-
stitute in de periode van 1965 tot 1969 te bestuderen. De patiénten
werden regelmatig door de staf van het revalidatiecentrum beoordeeld
op deze schaal. Op grond van deze scores konden leercurves van de
patiénten worden opgesteld die een predictieve validiteit bleken te
hebben ten aanzien van de totale revalidatieperiode en het tijdstip
van ontslag (Schoening e.a., 1968).

De interobservatorbetrouwbaarheid was .86 bij de opname van de pa-
tiénten en .96 bij ontslag (Bourestom, 1967).
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De OARS physical ADL is gericht op het meten van de functionele
capaciteiten van extramuraal wonende ouderen te meten. In tegenstel-
ling tot de meeste andere ADL-schalen worden de gegevens verzameld
door middel van interviews (subjectieve behoefte-bepaling) met de
betrokkenen (patiént of familielid). De OARS (Older Americans Resour-
ces and Services) is een multi-dimensioneel meetinstrument dat door
het Duke Centre for the Study of Aging and Human Development in
Durham werd ontwikkeld. In 3.2.3. zal dit meetinstrument als geheel
worden besproken. De subschaal physical ADL bevat acht items: eten,
aan- en uitkleden, uiterlijke verzorging, lopen, in/uit bed gaan,
baden, op tijd naar het toilet kunnen gaan en continentie. Deze
schaal is hetzelfde als de Katz Index, alleen de activiteiten lopen
en uiterlijke verzorging zijn toegevoegd en de items worden gescoord
op een drie-puntsschaal. De test-hertest betrouwbaarheid bedraagt
.82 en de interobservatorbetrouwbaarheid .74 (Ernst &n Ernst, 1984).
Over de validiteit van de OARS physical ADL zijn geen aparte gegevens
bekend, wel over de validiteit in combinatie met andere subschalen
van de OARS (zie 3.2.3.).

De Physical Self-Maintenance Scale is zowel gebruikt in onderzoeken
naar de ADL-activiteiten van intramuraal als extramuraal wonende
ouderen. De gegevens kunnen zowel verzameld worden door middel van
interviews met de betrokkenen als op grond van beoordelingen door
verpleegkundigen. Volgens Lawton (1972, p. 122) meet deze schaal de
‘competentie' ten aanzien van de volgende zes gedragingen: naar het
toilet gaan, eten, aan- en uitkleden, persoonlijke verzorging, ver-
plaatsen en baden. Wat er met 'competentie' wordt bedoeld is niet
duidelijk omdat het feitelijk functioneren en niet het potentieel
functioneren wordt gemeten. De gedragingen worden gescoord op een
vijf-puntsschaal (Lawton e.a., 1969).

Wat de validiteit betreft, de Physical self-maintenance scale cor-
releert positief met de Physical Classification Scale (r=.62), de
Mental Status Questionnaire (r=.38), the Instrumental Activities of
Daily Living Scale (r=.61) en the Behavior and Adjustment Scales
(r=.38) (Lawton e.a., 1969). De interbeoordelaarsbetrouwbaarheid
tussen twee verpleegkundigen bedraagt .87 en de test-hertest betrouw-
baarheid .96 (Lawton e.a., 1969).

Tot slot is de Rapid Disability Rating Scale, ontwikkeld voor onder-
zoek naar het functioneren van chronische zieken. Deze schaal is
gebruikt in studies naar de reacties op plaatsing in een verpleeghuis
en als indicator voor kwaliteit van de zorg in verpleeghuizen (Linn,
1967). De rapid disability rating scale is uitgebreider dan de hier-
voor beschreven ADL-schalen. Het functioneren van verpleeghuispatién-
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ten wordt onderzocht op de volgende zestien gebieden: eten, dieet,
geneesmiddelen, spraak, gehoor, gezichtsvermogen, lopen, baden, aan-
en uitkleden, incontinentie, scheren, veiligheid (toezicht), gebon-
denheid aan bed, verwardheid, codperatie en depressiviteit. In feite
meet deze schaal meer dan de gebruikelijke ADL-activiteiten. De
dataverzameling vindt plaats door middel van beoordelingen door
verpleegkundigen op een drie-puntsschaal, hetgeen twee a drie minuten
per patiént kost.

Voor de validering van deze schaal werden de somscores gecorreleerd
met de prognose van verpleeghuisartsen, het aantal eerdere opnamen in
een ziekenhuis, de duur van de huidige opname in het verpleeghuis en
het al dan niet overlijden van de patiénten gedurende zes maanden.
Deze correlaties bleken allemaal significant te zijn (Linn, 1967).

De interobservatorbetrouwbaarheid (bij twintig patiénten) bedroeg
.91 en de test-hertestbetrouwbaarheid was .81 (Linn e.a., 1977).
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BIJLAGE II: Meetinstrumenten voor Huishoudelijke Dagelijkse Levens
verrichtingen (HDL)

De OARS bevat naast een ADL-schaal ook een schaal voor Huishoudelijke
Dagelijkse Levensverrichtingen (IADL) die uit zeven items bestaat:
gebruik van telefoon, boodschappen doen, verplaatsen (verder dan
loopafstand), maaltijdbereiding, verrichten van huishoudelijk werk,
medicijnen innemen, omgaan met geld (financién regelen). leder item
wordt gescoord op een drie-puntsschaal (zonder hulp, samen met iemand
anders, helemaal niet toe in staat). Evenals bij de OARS physical ADL
is deze schaal voornamelijk gebruikt in onderzoek naar het functione-
ren van thuiswonende ouderen, de gegevens worden door middel van
interviews (subjectieve behoeftebepaling) verzameld. De test-hertest
betrouwbaarheid van deze HDL-schaal is .71 (Fillenbaum, 1975). vali-
diteitsgegevens voor deze schaal afzonderlijk ontbreken (zie 3.2.3.)
De PGAP Functional Status Assessment Instrument werd ontwikkeld voor
het meten van de functionele status van oudere reumapatiénten
(Deniston e.a., 1980). Deze schaal is uitgebreider dan de meeste
HDL-schalen en bestaat uit 12 items die betrekking hebben op mobili-
teit (autorijden, winkelen, buiten lopen, traplopen, in/uit bed gaan
e.d.), 17 items hebben betrekking op persoonlijke verzorging (schrij-
ven, drinken, tanden poetsen, scheren, haar kammen e.d.) en 15 items
op werk en huishoudelijk werk (pannen optillen, afwassen, ruiten
wassen, in de tuin werken e.d.). Op ieder item vindt een drievoudige
beoordeling plaats: (1) afhankelijkheidsbeoordeling (vijf-punts-
schaal; geen hulp nodig, mechanische hulp nodig, hulp van andere
mensen nodig, beide soorten hulp nodig, ondanks maximale hulp niet in
staat de betreffende activiteit te verrichten); (2) een pijnbeoorde-
ling (vier-puntsschaal); en (3) een beoordeling van de moetlljkhelds-
graad (vier-puntsschaal).

De PGAG werd door middel van een interview afgenomen bij 95 reumapa-
tiénten (gemiddelde leeftijd 69 jaar) die aan een project (behande-
ling door een multi-disciplinair team) deelnamen. Daaruit bleek dat
de scores op afhankelijkheid, pijn en moeilijkheidsgraad positief
correleren met het oordeel van de patiénten over de conditie van de
gewrichten, met de mate waarin de patiénten met de arthritis om
kunnen gaan en met het aantal 'goede' dagen. Er werd geen verband
gevonden tussen de scores op de PGAP en het oordeel van professionele
hulpverleners over de conditie van de gewrichten en de mate waarin de
patiénten met hun ziekte om kunnen gaan (Deniston e.a., 1980). Her-
haaldelijke metingen bij dezelfde persoon door verschillende inter-
viewers leverde in 85% van de gevallen dezelfde score op. De inter-
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beoordelaarsbetrouwbaarheid is het hoogst bij de afhankelijkheids-
beoordelingen en het laagst bij de beoordeling van de moeilijkheids-
graad (Jette e.a., 1978).

De PGC Instrumental Activities of Daily Living bevat voor vrouwen
acht items en voor mannen vijf of zes, en is vrijwel identiek aan de
OARS-IADL. De acht items voor vrouwen zijn: gebruik van telefoon,
boodschappen doen, maaltijdbereiding, huishoudelijk werk verrichten,
de was doen, openbaar vervoer, medicijnen innemen, en omgaan met
geld. Voor mannen vervallen de volgende items: maaltijdbereiding,
huishoudelijk werk en soms de was doen (Lawton e.a., 1969). Be-oor-
deling van ouderen op deze items wordt verricht door een bekende of
door een interviewer die eerst een aantal open vragen stelt.

De interbeoordelaarsbetrouwbaarheid bij een kleine steekproef ouderen
(N=12) was .85 (Lawton e.a., 1969). De test-hertestbetrouwbaarheid
gemeten in een aantal kleine steekproeven varieert van .93 tot .96
(Eustis & Patten, 1984). Wat de validiteit betreft bestrijkt volgens
Lawton (1972) de PGC niet volledig het hele terrein van HDL, en
tevens lijkt deze schaal geschikter voor vrouwen dan voor mannen.
Dezelfde kritiek wordt door Lawton (1972) gegeven op de PGC Instru-
mental role maintenance scale, die slechts vier items bevat: frequen-
tie van maaltijdbereiding, frequentie van boodschappen doen, af te
leggen afstand voor het doen van boodschappen en wijze waarop de was
wordt gedaan.
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‘IJLAGE III: Multi-dimensionele meetinstrumenten

e Comprehensive Assessment and Referral Evaluation (CARE) is primair
gericht op psychiatrisch assessment maar meet tevens Llichamelijke
problemen en problemen met de sociale omgeving. Daarnaast worden een
aantal vragen gesteld over het gebruik van voorzieningen. De CARE
bevatte oorspronkelijk 1500 items, werd ontwikkeld om de functionele
status van ouderen (65+) te meten en werd gebruikt voor internatio-
nale vergelijking tussen 445 inWoners uit New York en 396 uit Londen
(Gurland e.a., 1977-1978). De CARE werd in dit onderzoek afgenomen
door middel van een semi-gestructureerd interview met de betrokkenen
en observaties door de interviewer (combinatie van subjectieve en
objectieve behoeftebepaling). Het afnemen van deze oorspronkelijke
versie duurde gemiddeld 90 minuten met een spreiding van 45 minuten
tot 2 1/2 uur. Gurland e.a. (1977-1978) vermelden dat een training
van van de interviewers van circa één maand noodzakelijk was.

In een later stadium is de oorspronkelijke CARE via statistische
procedures ingekort tot de CORE-CARE (Golden e.a., 1984). De CORE-
CARE bevat 22 relatief onafhankelijke indicatorschalen (totaal 329
items): cognitief functioneren, depressiviteit, geheugenproblemen,
totale somatische conditie, hartklachten, beroerte, kanker, adem-
halingsmoeilijkheden, arthritis, klachten over benen en voeten,
slaapproblemen, gehoorsproblemen, gezichtsproblemen, hypertensie,
problemen bij verplaatsen, ADL- en HDL problemen, gebruik van voor-
zieningen (inclusief informele zorg), financiéle problemen, onte-
vredenheid met woonomgeving (buurt), angst voor misdaad, sociale
isolatie, en ontevredenheid met geen werk meer hebben (pensioen).
‘Tenslotte beoordeelt de interviewer de oudere op een aantal diagnos-
tische criteria (Gurland e.a., 1984a). Het is echter onduidelijk
welke criteria dat zijn.

De betrouwbaarheid (interne consistentie) van de 22 indicatorschalen
van de CORE-CARE varieert van .72 tot .95 (Golden e.a., 1984). De
interbeoordelaarsbetrouwbaarheid tussen 2 onafhankelijke interviewers
die de interviews met 30 ouderen beoordeelden varieert tussen .70 en
.80 (Cohen's Kappa) per indicatorschaal (Golden e.a., 1984). Cohen
e.a. (1982) vonden in een onderzoek onder 161 ouderen in een soort
bejaardenhotel betrouwbaarheidscoéfficiénten (interne consistentie)
die grofweg varieerden van .63 tot .92. Alleen van de schalen 'ge-
bruik van voorzieningen' en ‘'sociale isolatie' waren de alphacoéffi-
ciénten beduidend lager (.28, respectievelijk .51). Volgens Golden
e.a. (1984) is dit te wijten aan de homogeniteit van de steekproef.
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De CORE-CARE is daarnaast getoetst op constructvaliditeit door middel
van vergelijkingen met beoordelingen door psychiaters en door fami-
lieleden. Convergente validiteits-coéfficiénten varieerden van .40
(gebruik van voorzieningen) tot .75 (depressiviteit) voor de beoor-
delingen door psychiaters en van .30 (informele zorg) tot .70 (beper-
king ADL/HDL) voor de beoordeling van familieleden (Teresi e.a.,
1984a). Gelijktijdige validiteit van de cognitieve schaal en van de
schaal voor beperking van ADL/HDL activiteiten werd aangetoond door
een vergelijking met de beoordeling door familie van de ongemakken
die de oudere met zich meebracht en besluit tot opname . Predictieve
validiteit werd aangetoond aan de hand van morbiditeit en mortaliteit
na een periode van één jaar na de eerste meting. De schalen cogni-
tieve aandoeningen, depressiviteit, slaapproblemen, totale somatische
toestand, hartklachten, problemen bij verplaatsen en ADL/HDL beper-
kingen waren significant gerelateerd aan mortaliteit (Teresi e.a.,
1984b).

Tot slot vormt SHORT-CARE (143 items) de verkorte versie van de CORE-
CARE. Deze schaal meet globaal de volgende dimensies: dementie,
depressiviteit en functionele aandoeningen (Gurland e.a., 1984a). De
betrouwbaarheid (interne consistentie) van de schalen van de SHORT-
CARE varieert van .75 tot .81 (Gurland e.a., 1984b).

De OARS (Older Americans Resources and Services) is een multi-dimen-
sioneel meetinstrument dat door het Duke Centre for the Study of
Aging and Human Development in Durham in 1975 werd ontwikkeld voor
programma-evaluatie en als model voor het toewijzen van middelen.
Deze vragenlijst bestaat uit drie delen. Deel A (70 items) betreft
vaststelling van de functionele status op vijf terreinen: sociaal,
economisch, geestelijk en lichamelijke gezondheid en activiteiten van
het dagelijks leven (ADL/HDL). De schaal voor sociaal functioneren (9
items) bevat vragen als 'Hoeveel mensen kent u goed genoeg om hen
thuis te bezoeken?!', 'is er iemand die u hulp zou geven als u ziek
bent'. De schaal voor economisch functioneren (16 items) bestaat uit
vragen naar inkomen, type woning, of de betreffende persoon finan-
cieel kan rondkomen, en dergelijke. De schaal voor geestelijke ge-
zondheid (6 items) vraagt of de betreffende persoon zich vaak zorgen
maakt, naar de tevredenheid met het leven, of men het gevoel heeft
begrepen te worden, en dergelijke. De schaal voor lichamelijke ge-
zondheid (19 items) vraagt naar frequentie van artsenbezoek, gebruik
van verschillende soorten medicijnen, het Llijden aan een aantal
(chronisch) ziekten en symptomen, gezichtsvermogen, gehoor, gebruik
van hulpmiddelen, en dergelijke. De schaal voor activiteiten van het
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dagelijks leven (ADL/HDL) is reeds besproken in de vorige paragrafen.
De antwoorden op de items op ieder terrein worden samengevoegd tot
een 6-puntsschaal (1=functioneert uitstekend, 6=geheel gehandicapt).
Deel B (24 items) betreft de vaststelling van het gebruik van (zorg)
voorzieningen. Bijvoorbeeld vervoer, recreatieve voorzieningen,
thuisverpleging, voorzieningen voor geestelijke gezondheidszorg en
dergelijke. Voor iedere type voorziening wordt vastgesteld: huidig
gebruik, gebruik in de afgelopen zes maanden, door wie de zorg is
gegeven, en huidige gepercipieerde behoefte.

In Deel C (29 items) maakt de interviewer een beoordeling (samenvat-
ting) op grond van zijn bevindingen. Voorts worden nog enkele demo-
grafische gegevens verzameld.

De OARS is ontwikkeld voor zowel thuiswonende volwassenen (18+) en
voor volwassenen die in een intramurale voorziening verblijven, maar
is vooral gebruikt voor thuiswonende ouderen (55+). De OARS wordt
door middel van een interview afgenomen, dat gemiddeld 45 minuten
duurt (Fillenbaum, 1984). Een tweedaagse training van de interviewers
is vereist.

Fillenbaum (1975) (geciteerd door Ernst & Ernst, 1984) vermeld dat
de test-hertest betrouwbaarheid, onderzocht bij 30 thuiswonende
ouderen, van de schalen varieert van .32 (geestelijke gezondheid) tot
.82 (ADL). Een onderzoek naar de interbeoordelaarsbetrouwbaarheid van
Deel C werd verricht op 17 vragenlijsten van thuiswonende ouderen.
Acht van deze vragenlijsten werden gescoord door 10 verschillende
beoordelaars en negen door acht beoordelaars. De Kendall's coéffi-
ciénten varieerden van .38 (economisch functioneren) tot .88 (licha-
melijke gezondheid). Buiten de .38 voor economisch functioneren waren
alle betrouwbaarheidscoéfficiénten hoger dan .65 (Kane & Kane, 1983).
De intra-beoordelaarsbetrouwbaarheid (met een tussenperiode van 12
tot 18 maanden) varieerde van .47 tot 1.0.

De OARS is op verschillende manieren gevalideerd (Fillenbaum e.a.,
1981; Kane & Kane, 1983). De auteurs claimen in de eerste plaats dat
er sprake is van inhoudsvaliditeit, omdat de vragenlijst alleen die
items bevat die door verschillende experts als relevant worden bevon-
den. Verder correleren de schalen van deel A met beoordelingen van
hulpverleners op de betreffende terreinen (constructvaliditeit). En
tenslotte discrimineren de gemiddelde somscores op de 5 schalen van
deel A tussen een groep ouderen (N=997) van 65 jaar en ouder die
thuis woont, een groep ouderen (N=98) die naar een kliniek verwezen
is en een groep ouderen (N=102) die in een intramurale instelling
verblijft (criteriumvaliditeit).
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De Functional Live Scale (FLS) is bedoeld om het niveau van functio-
neren van invalide patiénten te meten. Oorspronkelijk is de FLS
ontwikkeld voor het vaststellen van effecten van revalidatie (Sarno
e.a., 1973). Het instrument bestaat uit 44 items, die het functione-
ren op vijf terreinen meten: cognitie, ADL, huishoudelijke activi-
teiten, activiteiten buitenshuis en sociale activiteiten. Voor de
afname van deze schaal wordt de patiént geinterviewd en geobserveerd
in zijn eigen omgeving. Op grond van het interview en de observaties
wordt de patiént per item beoordeeld op een 5-puntsschaal (voert de
activiteiten in het geheel niet uit/voert de activiteiten normaal
uit). Daarnaast worden items beoordeeld op kwaliteiten van het be-
treffende gedrag (niet van toepassing, zelf initiatief nemen, fre-
quentie, snelheid en 'overall!' efficiéntie).

De FLS is afgenomen bij 25 thuiswonende patiénten van 21 tot 70 jaar
(Ernst & Ernst, 1984). De test-hertest betrouwbaarheidscoéfficiénten
voor de gedragskwaliteiten varieren van .88 (snelheid) tot .91 (over-
all beoordeling). Enige evidentie voor validiteit werd verkregen
doordat de somscores van 31 patiénten op de FLS hoog correleerden met
beoordelingen door deskundigen (Ernst en Ernst, 1984).

De Geriatric Functional Rating Scale (GFR) combineert lichamelijke en
geestelijke gezondheid met het vermogen zelfstandig te kunnen func-
tioneren. Deze schaal (totaal 38 items) is ontwikkeld om de behoefte
aan institutionele zorg binnen de populatie ouderen in een stedelijk
gebied vast te stellen (Grauer e.a., 1975). De terreinen die worden
gemeten zijn: Llichamelijke gezondheid, geestelijke gezondheid, func-
tionele status (bijvoorbeeld de telefoon kunnen gebruiken, boodschap-
pen doen/naar de bank gaan, wassen, kleden, persoonlijke verzorging),
steun van de omgeving, woonomstandigheden, sociaal netwerk (vrienden
en kennissen) en financiéle situatie.

Honderd en dertig thuiswonende ouderen zijn door een 'professional!
op de GFR beoordeeld. Er zijn geen gegevens bekend over de betrouw-
baarheid. Na 18 maanden vond een follow-up meeting plaats. Daarbij
bleek dat de scores van de eerste meting op de GFR hoog correleerden
met mortaliteit en zelfstandig blijven wonen bij de tweede meeting
(predictieve validiteit). Het instrument bleek minder valide ten
aanzien van het vaststellen van de behoefte aan intramurale zorg
(Eustis & Patten, 1984).

De MAI (Philadelphia Geriatric Centre Multilevel Assessment Instru-
ment) is gebaseerd op Lawton's (1972) conceptuele model voor het
welzijn van ouderen. Binnen dit model worden vier multidimensionele
sectoren belangrijk geacht voor het meten van welzijn: gedragscom-
petentie, geestelijk welzijn, gepercipieerde kwaliteit van het leven
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en kwaliteit van de omgeving (Lawton e.a., 1982). Met behulp van de
MAl wordt informatie verzameld op 7 terreinen die gerelateerd zijn
aan deze vier sectoren: lichamelijke gezondheid (subjectief ervaren
gezondheid, - gezondheidsgedrag, Llichamelijke toestand); cognitief
functioneren (mentale status, cognitieve symptomen); activiteiten
van het dagelijks leven (ADL en HDL); tijdsbesteding (activiteiten-
patroon); persoonlijke aanpassing (psychiatrische symptomen); sociale
interactie (met vrienden en familie); en kwaliteit van de omgeving
(woning, buurt, veiligheid). Daarnaast worden nog enkele demogra-
fische gegevens en beknopte informatie over het inkomen verzameld.
Somscores kunnen zowel voor de afzonderlijke terreinen als voor de
vier sectoren berekend worden.

Volgens Lawton e.a. (1982) kan de MAl als een uitbreiding van de
OARS worden beschouwd. Vergeleken met de OARS wordt in de MAI meer
aandacht besteed aan de omgeving van de ouderen.

De gegevens worden verzameld door middel van een gestructureerd
interview dat ongeveer 45 minuten duurt (getrainde interviewers).

In een onderzoek bij 590 thuiswonende ouderen is uitgebreid aandacht
besteed aan het vaststellen van de psychometrische kenmerken van de 7
schalen, aan de betrouwbaarheid (interne consistentie, test-hertest)
en aan de validiteit (Lawton e.a., 1982). De meeste alphacoéfficién-
ten voor de verschillende (deel)terreinen van de MAl zijn .70 of
hoger. Alleen twee subschalen (gezondheidsgedrag en persoonlijke
veiligheid) die elk slechts 3 items bevatten hebben een lagere inter-
ne consistentie. De test-hertest betrouwbaarheid (met een tijdsinter-
val van drie weken, berekend over 22 ouderen) varieert van .65 tot
.99 voor de verschillende (deel) terreinen. De schalen differentiéren
daarnaast goed tussen drie groepen ouderen die in de steekproef te
onderscheiden zijn: onafhankelijke ouderen die thuis wonen, ouderen
die thuis wonen maar veel (informele) hulp ontvangen en ouderen die
op een wachtlijst staan voor een bejaardenhuis of verpleeghuis (cri-
teriumvaliditeit).

De SELF (Self-evaluation of Live Function Scale) is een schriftelijke
vragenlijst die speciaal voor ouderen is ontwikkeld (Linn e.a.,
1984). Deze schaal is ontwikkeld met behulp van factoranalyse op
grond van twee studies bij in totaal 802 ouderen (60+). De schaal
bestaat uit 54 items verdeeld over de factoren fysieke beperkingen
(13), symptomen van het ouder worden (13), zelfwaardering (7), so-
ciale tevredenheid (6), depressiviteit (11) en ‘'interne/externe!
controle (4 items). Alle items, met uitzondering van een diagnose- en
geneesmiddelenlijst, bestaan uit een 4-puntsschaal.
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Deze vragenlijst wordt door de ouderen zelf ingevuld. De test-hertest
betrouwbaarheid werd bepaald doordat 101 ouderen de vragenlijst twee
keer invulden (tussenperiode vijf dagen). De intraclass coé&fficiénten
voor de zes schalen varieerden daarbij tussen .59 (zelfwaardering) en
.96 (fysieke beperkingen). Verder correleren verschillende factoren
van de SELF na een jaar met mortaliteit, institutionalisering, opname
in het ziekenhuis, aantal dagen ziek in bed, aantal bezoeken aan
arts, subjectieve gezondheidsbeoordeling en nieuwe aandoeningen
(predictieve validiteit).

De Sickness Impact Profile (SIP) is ontwikkeld voor het meten van
het functioneren van zowel patienten als gezonde personen (niet
speciaal ouderen). Oorspronkelijk werd de SIP gebruikt als uitkomst-
maat bij de evaluatie van het effect van gezondheidszorg (Fillenbaum,
1984; Bergner e.a., 1976a). Uit Amerikaanse publicaties blijkt dat de
SIP valide en betrouwbaar is bij verschillende patiéntencategorieén
zoals revalidatiepatiénten, patiénten met spraakstoornissen, chro-
nisch zieken (Bergner e.a., 1976a, 1976b; Pollard e.a., 1976).

Van de SIP is een Nederlandse vertaling aanwezig (Luttik e.a., 1985;
De Witte e.a., 1987). De SIP bestaat uit 136 items, die onderverdeeld
worden in 12 categorieén: (1) slapen/rusten, (2) emotioneel gedrag,
(3) lichaamsverzorging en beweging, (4) huishouden en andere bezig-
heden in en om het huis, (5) mobiliteit/verplaatsen, (6) sociale
interacties, (7) lopen, (8) alertheid/intellectueel functioneren, (9)
communicatie, (10) werk, (11) recreatie en vrije tijd, (12) eten (De
Witte e.a., 1987). Een fysieke deelscore wordt berekend uit de cate-
gorieén 3, 5 en 7, een psycho-éociale deelscore wordt berekend uit de
categorieén 2, 6, 8 en 9.

Een verschil met andere hiervoor beschreven multidimensionele meetin-
strumenten is dat de SIP louter gevolgen van ziekte voor het dage-
lijks leven in termen van concreet gedrag meet. Er wordt niet ge-
vraagd naar symptomen, ziektegevoel of ziektebeleving, maar naar
feitelijke gedragingen en activiteiten in het dagelijks leven, dingen
die men ten gevolge van een eventuele ziekte of handicap wel, in
mindere mate of niet meer doet.

Een interviewer kan de SIP in 20 a 30 minuten afnemen, ook kan de
patiént de lijst zelf invullen (De Witte e.a., 1987).

In Amerikaans onderzoek varieert de test-hertest betrouwbaarheid
voor de totale SIP van .85 tot .95, en voor de individuele catego-
rieén van .62 (huishouden) tot .90 (lichaamsverzorging) (Kane & Kane,
1983).

Uit het onderzoek van de Witte e.a. (1987) komt naar voren dat de
Nederlandse versie van de SIP een valide meetinstrument is: de SIP
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maakt verschillen in functioneren tussen patiéntencategorieén (o.a.
reumapatiénten, patiénten met een dwarsleasie, patiénten met CVA,
patiénten met buikklachten) zichtbaar. Daarnaast is er een samenhang
gevonden tussen de SIP-totaalscores en beoordelingen van patiénten
zelf over hun functioneren en gezondheid.
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BIJLAGE IV: Experimenten met thuiszorg

Inleiding

Thuiszorg staat sterk in de belangstelling. Het overheidsbeleid, de
demografische ontwikkelingen en een toenemende belangstelling voor
deze vorm van zorg bij de bevolking werken in de richting van een
sterkere thuiszorg: Er is een trend in het beleid waarbij zwaardere
vormen van zorg worden vervangen door lichtere vormen. In paragraaf
1.1 is al op deze trend ingegaan.

De aanbodzijde van de hulpverlening heeft op deze ontwikkelingen
ingespeeld met een uitbreiding van de mogelijkheden voor thuiszorg:
De eerstelijnsorganisaties bieden een groter dienstenpakket en er
zijn ontwikkelingen gaande waarbij door een betere samenwerking en
coérdinatie binnen de eerste lijn gewerkt wordt aan het tot stand
komen van meer mogelijkheden voor thuiszorg. Daarnaast moet worden
opgemerkt dat het aanbod van de thuiszorg door het op de markt ver-
schijnen van nieuwe aanbodsvormen steeds diverser wordt: Zowel par-
ticuliere bureau's, als intramurale instellingen richten zich steeds
vaker op thuiszorg. Ook vrijwilligersorganisaties zijn actief.

Het zou te ver voeren om uitgebreid op al deze nieuwe aanbodsvormen
in te gaan. Voor een overzicht van alle experimenten en plaatselijke
initiatieven wordt verwezen naar Duijn (1989).

In deze bijlage is gekozen is voor een beschrijving van in de tijd
begrensde experimenten die wetenschappelijk worden of zijn geéva-
lueerd. Uit de resultaten van deze onderzoeken kan mogelijk infor-
matie worden verkregen over de naar voren gekomen zorgbehoeften van
de gebruikers bij een uitbreiding van het aanbod van thuiszorg.
Achtereenvolgens zullen de experimenten van WVC, de Ziekenfondsraad,
het kruiswerk en de gezinszorg worden besproken.

De demonstratie-projecten van WVC

In 1988 zijn een zestal demonstratie-projecten van start gegaan die,
gesubsideerd door het Ministerie van WVC, de ouderen tot doelgroep
hebben.

Het overheidsbeleid is reeds enige jaren gericht op het handhaven
van de zelfstandigheid van ouderen in de samenleving. De zelfstan-
digheid van de ouderen moet in eerste instantie worden verbeterd door
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ondersteuning van de ouderen zelf en van diens mantelzorg en van
vrijwilligers. Daarnaast moet gestreefd worden naar een betere samen-
werking en benutting van belangrijke bestaande voorzieningen voor
ouderen zoals kruiswerk, gezinszorg, verzorgings- en verpleeghuis en
het georganiseerde ouderenwerk (Steenvoorden, 1988). Aan nieuwe
vormen van voorzieningen voor de zelfstandig wonende ouderen werd in
eerste instantie geen voorkeur gegeven.

In het kader van dit beleid, neergelegd in de Nota Flankerend Bejaar-
denbeleid (Min. van WVC, 1983), werd geld beschikbaar gesteld voor
initiatieven uit het land die dit beleid vorm geven. Naar de resul-
taten van deze gesubsidieerde voorzieningen is weinig onderzoek
gedaan; een reden om hier in dit hoofdstuk niet nader op in te gaan.

Met name door het rapport van de Commissie Dekker (1987) is het
onderwerp ‘'subsitutie' sterk in de publieke belangstelling gekomen.
Maar ook al voordat dit rapport verscheen was het overheidsbeleid op
substitutie gericht: Ook het eerder genoemde Flankerend Bejaarden-
beleid volgde reeds de ideeén van deze beleidstrend. Gezien de kos-
tenstijging in gezondheidszorg en maatschappelijke dienstverlening
en de verwachte groei daarin als gevolg van de vergrijzing van de
bevolking, werd naar mogelijkheden gezocht om deze kostenstijging op
te vangen, terwijl de kwaliteit gewaarborgd blijft.

Het substitutiebeleid is gericht op vervanging van dure door goedkope
zorg, van formele door informele zorg, van intramurale door extramu-
rale zorg. De thuiszorg neemt binnen dit veranderde zorgconcept een
belangrijke plaats in; Door een groter aanbod van voorzieningen thuis
en een groter aanbod van vanuit huis bereikbare voorzieningen zullen
(meer) ouderen langer thuis kunnen blijven wonen.

In het kader van dit substitutiebeleid heeft de Minister van WVC
besloten om een zestal zogeheten demonstratieprojecten te subsidié-
ren. De demonstratieprojecten moeten uitwijzen in welke mate en onder
welke voorwaarden verschuivingen in de zorg mogelijk zijn en welke
aanpassingen in de regelgeving daarvoor nodig zijn. Daarbij zal
vooral worden gekeken hoe zorg binnen instellingsmuren kan worden
vervangen door zorg in eigen huis. Belangrijke voorwaarde is dat
vrijwillige en professionele hulpverleners samenwerken en daardoor
elkaar versterken (Min. van WvC, 1988).

In elk van de zes projecten wordt op uiteenlopende wijze gepoogd aan
te tonen dat substitutie mogelijk is:
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Het zorghuis dr. W. Drees in Den Haag; Door binnen het zorghuis
verschillende woonvormen en vormen van zorg aan te bieden wordt
gepoogd een zo individueel mogelijk zorgaanbod te creéren. De
thuissituatie wordt zoveel mogelijk gecopieerd door extramurale
werkers in te schakelen. Waar nodig kunnen ook assistentie en
voorzieningen ten behoeve van de ouderen in de buurt worden gebo-
den. De substitutie wordt in dit project vooral gezocht in de
vervanging van zwaardere door lichtere vormen van zorg.
Geintegreerde Ouderenzorg in Nieuwegein; Door een toenemende
inhoudelijke en organisatorische samenwerking tussen kruiswerk,
maatschappelijk werk, gecodordineerd bejaardenwerk, woonvormen,
bejaardenoord en een op te zetten verpleeghuis wordt geprobeerd de
thuiszorg en de 'tussenvoorzieningen' dusdanig te versterken dat
opname in een intramurale instelling voorkomen of uitgesteld kan
worden.

Totaal Ouderenbeleid in Venlo; Een geintegreerd ouderenbeleid in
de vorm van een wijksgewijze gemeenschappelijke indicatiestelling
voor eerste en tweede lijn, waarin ook woningbouwcorporaties en
gemeente participeren moet een betere afstemming van het aanbod op
de vraag garanderen. In het huidige zorgsysteem ontbreekt inzicht
in de wensen en werkelijke behoeften van de ouderen.

Geintegreerde thuiszorg in Zuidoost-Groningen; Uit het huidige
kruiswerk en gezinszorg moet een voor de cliénten herkenbare
thuiszorgorganisatie worden gevormd. Door een geintegreerd in-
dicatie-systeem voor thuiszorg en intramurale zorg is het mogelijk
dat substitutie van intramurale voor thuiszorg mogelijk wordt.
Substitutie in de ouderenzorg in De Bevelanden; Een samenwerkings-
verband van kruiswerk, bejaardenoord, verpleeghuis en (psychia-
trisch) ziekenhuis voor onder meer dag- en tijdelijke opvang en en
andere semi-murale voorzieningen.

Individuele zorgsubsidies in Rotterdam; Een project waarbij naar
'zorg op maat' wordt gestreefd middels individuele zorgsubsidies.
Een zorgbemiddelaar bekijkt de mogelijkheden. De beschikbare
subsidies bedragen 2/3 van de kosten van opname in een intramurale
voorziening.

Helaas waren ten tijde van het verschijnen van dit rapport nog geen
resultaten uit de evaluatie-onderzoeken bekend.

Een deel van de projecten is met name gericht op veranderingen op
organisatorisch gebied. De projecten in Venlo en Rotterdam zouden als
meest vernieuwend kunnen worden beschouwd, daar in deze projecten zo
direct mogelijk wordt aangesloten bij de zorgbehoeften van de oude-
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ren, waarbij het bestaande zorgsysteem voor een deel wordt losgela-
ten. Welke vorm het alternatieve zorgsysteem in Venlo zal krijgen is
nog onduidelijk. Over het Rotterdamse project is meer bekend.

De opzet van het project in Rotterdam is voor een groot deel geba-
seerd op een Brits experiment: In 1980 ging in het graafschap Kent
een experiment van start voor een effectievere en goedkopere thuis-
zorg voor ouderen. Het experiment is bekend onder de naam Community
Care Scheme.

Kritiek op het bestaande zorgsysteem vormde de basis voor het expe-
riment: Het bestaande zorgaanbod werd geacht te weinig uit te gaan
van de werkelijke zorgbehoeften van de ouderen; het aanbod is te
verkokerd en niet flexibel genoeg. Door een individueel gerichte
hulp kan tevens een besparing worden bereikt door een mogelijke
opschorting van opname in een verzorgingtehuis. Ook het experiment
in Rotterdam is op deze beide aspecten, betere aansluiting zorgvraag/
zorgaanbod en een hogere kosteneffectiviteit, gebaseerd.

In het Engelse experimentele, alternatieve zorgsysteem werd aan een
maatschappelijk werker (zorgbemiddelaar) een budget beschikbaar
gesteld dat 2/3 bedroeg van de kosten van een opname in een verzor-
gingstehuis. De maatschappelijk werkers kregen de verantwoordelijk-
heid voor de codérdinatie van de zorg voor de ouderen binnen het
experiment. Daarbij werd hen zoveel mogelijk vrijheid gegeven. Zij
konden het budget gebruiken om naast de bestaande diensten, bijko-
mende hulp en voorzieningen aan hun cliénten te verstrekken. Het
afsluiten van 'zorgcontracten' tussen vrijwillige hulpverleners en de
ouderen vormde daarbij een belangrijk onderdeel. De vrijwilligers
ontvingen een vergoeding voor hun diensten. Het zorgcontract bood
enerzijds een zekere garantie voor continuiteit in de zorg en ander-
zijds bood het de ouderen een minder afhankelijke positie. In Kent
werd geprobeerd om bij het verlenen van de hulp ook een zekere vorm
van persoonlijk contact te laten samengaan, zodat tezelfder tijd het
sociale isolement kon worden tegengegaan.

Door Challis e.a. (1985) is de effectiviteit van dit alternatieve
zorgsysteem onderzocht: De resultaten waren hoopgevend. Over een
periode van 3 jaar werden 74 ouderen uit het experiment en 74 ouderen
die de gebruikelijke thuiszorg ontvingen met elkaar vergeleken. Na 1
jaar bleek nog 69% van de experiment-groep thuis te wonen tegen 34%
van de controle-groep. In de jaren daarna werd dit positieve resul-
taat gecontinueerd: In het tweede jaar waren de percentages 50 tegen
20% en in het derde jaar respectievelijk 35 en 12%. Een onverwacht
gegeven was het verschil in sterftecijfers tussen beide groepen: In
het eerste jaar sterf 15% van de experimentele groep tegen 28% van de
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controle groep, in het tweede jaar respectievelijk 14% en 12% en in
het derde jaar 9 tegen 21%.

Daarnaast bleken de ouderen uit de experimentele groep minder gede-
primeerd te .zijn, minder eenzaam te zijn en zich beter opgewassen te
voelen tegen problemen. Ook de evaluatie van het kosten-aspect van
het experiment bood positieve vooruitzichten, aldus Challis e.a.
(1985).

Het onlangs gestart experiment in Rotterdam heeft veel reacties los
gemaakt. Met name over de zogenaamde ‘'dubbele pet van de zorgbemid-
delaar' is veel geschreven: Deze moet immers aan de ene kant aan de
zorgbehoefte van de ouderen zoveel mogelijk voldoen en aan de andere
kant de kosten beheersen. Daarnaast is de belangrijke rol van de
inzet van vrijwilligers in het project veel bediscussieerd. Is het
wel reéel en redelijk om zo sterk op de vrijwilligers en informele
hulp te rekenen? Er is veel onduidelijkheid over de rechtspositie van
vijwilligers en over de taakafbakening tussen de professionele hulp-
verlening en de vrijwilligers (Jansen, 1988).

Een systeem van individuele zorgsubsidies is niet alleen toepasbaar

op de zorgbehoeften van de ouderen. Ook voor lichamelijk gehandicap-

ten biedt dit alternatieve zorgsysteem wellicht mogelijkheden. Als
voordelen van dit systeem, gesproken wordt van 'het cliéntgebonden
budget', ziet de Gehandicaptenraad:

- Het zelf kunnen organiseren van de hulp (de rol van zorgbemiddelaar
valt hier dus weg);

- De flexibiliteit van de hulpverlening, onafhankelijk van de regels
en werktijden van een organisatie;

- De eigen verantwoordelijkheid van de opdrachtgever, die weer kan
leiden tot verdere emancipatie van de gehandicapte (Gehandicapten-
raad, 1988).

De 1ideeén over het cliéntgebonden budget zijn mede gebaseerd op

ervaringen in het buitenland: In Zwitserland, Zweden en met name

Denemarken. In Denemarken is overal 24 uur per dag hulp thuis inzet-

baar. Naast dit uitgebreide zorgaanbod bestaat er in de plaats Arhus

(Denemarken kent een gedecentraliseerd systeem van gezondheidszorg)

al tien jaar de mogelijkheid om een beroep te doen op een cliéntge-

bonden budget-systeem. Zo'n 100 gehandicapten maken van dit systeem
gebruik. Een voorwaarde om voor deze individuele zorgsubsidie in
aanmerking te komen is dat de gehandicapte hieraan de voorkeur geeft
boven de hulp in natura en bovendien verantwoordelijk kan zijn voor
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zijn/haar eigen zaken, met name waar dit de plichten als werkgever
betreft.

De Gehandicaptenraad pleit voor experimenten met deze vorm van zorg-
verlening en heeft hiervoor reeds voorstellen gedaan aan de Minister.

De experimenten van de Ziekenfondsraad

Op 1 september 1987 zijn een drietal experimenten voor intensieve
thuiszorg van start gegaan welke door de Ziekenfondsraad zijn ge-
initieerd. De experimenten, die een looptijd hebben van drie jaar,
worden uitgevoerd in samenwerking met de regionale ziekenfondsen in
Amsterdam, Groningen en West-Brabant/Zeeuwsch-Vlaanderen. Aan de
experimenten is een evaluatie-onderzoek gekoppeld.

De periode van 1 september 1987 tot 1 mei 1988 diende als proeffase
voor de experimenten. Deze proeffase was bedoeld om ervaring op te
doen met de organisatie, de procedures en de randvoorwaarden voor het
experiment. Alvorens in te gaan op de resultaten uit de proeffase
zullen eerst de opzet en doelstellingen van het experiment nader
uiteen worden gezet. De gegevens in deze paragraaf zijn gebaseerd op
Knapen e.a. (1988).

Voor de experimenten wordt niet de term 'thuiszorg' maar 'thuisver-
pleging' gebruikt. Thuisverpleging wordt gedefinieerd als:
"het geheel van verzorging, verpleging en/of behandeling van de
patiént in de thuissituatie, voorzover er onvoldoende mogeli jkhe-
den voor zelfzorg en mantelzorg in de eigen huishouding zijn, dat
verricht wordt met behulp van informele zorg van buiten de eigen
huishouding en aanvullende professionele zorg thuis, die daarbi j
ondersteund wordt door de tweede lijn, en erop gericht is de
patiént in staat te stellen zich te handhaven in de thuissitua-
tie.®
Deze definiéring is, met enkele wijzigingen, overgenomen uit de
rapporten van de Ziekenfondsraad (1985) en van de Nationale Raad voor
de Volksgezondheid (1985).
Hierbij kan worden opgemerkt dat de thuisverpleging als functie
centraal staat en niet zozeer de betrokken organisaties. De patiént
als individu is uitgangspunt; thuisverpleging is voorbehouden aan
'echte'! patiénten met curatieve behoeften. Verzorging, verpleging en
behandeling worden beschouwd als één geheel, waarbij de informele
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zorg het voortouw dient te nemen en hulpverlening door de eerste
lijn als aanvullend wordt gezien.

De doelstellingen van het experiment zijn: 1. inzicht verschaffen in

de omvang en de aard van de vraag naar thuiszorg; 2. de huidige

capaciteit van de informele en formele thuiszorg aangeven; 3. knel-

punten in het huidige systeem opsporen; 4. aangeven op welke punten

het huidige systeem zou kunnen worden verbeterd; 5. een beeld geven

van de mogelijke substitutie-effecten die optreden bij een uitbrei-

ding van het aanbod.

Met name deze eerste doelstelling is voor dit onderzoek interessant.

De vraag die in dit hoofdstuk centraal staat luidde immers: Welke

zorgbehoeften komen naar voren bij een uitbreiding van het zorgaan-

bod.

Deze uitbreiding van het zorgaanbod bestaat uit de mogelijkheid om

bovenop de 'uitnutting' van de regulier gefinancierde eerstelijnszorg

over extra financiéle middelen te beschikken om extra zorg, extra

materiéle voorzieningen of activiteiten te bekostigen.

Om voor het extra aanbod van dit experiment thuisverpleging in aan-

merking te komen moet worden voldaan aan de volgende criteria:

- Uitsluitend personen met een indicatie voor opname in een zieken-
huis of verpleeghuis komen in aanmerking voor het experiment;

- De patiént moet thuiszorg preferen boven opname;

- In de thuissituatie moet mantelzorg aanwezig zijn of zijn te rea-
liseren;

- De vermoedelijke duur van de thuisverpleging mag niet meer dan drie
maanden bedragen (eventueel verlenging mogelijk);

- De gemiddelde kosten aan extra zorg ten laste van het experimentele
budget mogen niet meer dan F 200,- per dag bedragen.

Met name in de proeffase van het experiment is de doelgroep behoor-
lijk beperkt: In Amsterdam werd in eerste instantie gericht op de
terminale patiénten, met daaraan toegevoegd AIDS-patiénten en alle
patiénten in Nieuw-West. In Groningen is de beperking tot terminale
patiénten per januari 1988 losgelaten. In Breda is de doelgroep
minder expliciet afgebakend, hoewel ook daar de nadruk op terminale
patiénten ligt.

De aanmelding, die door de patiént zelf of door iemand uit diens
omgeving (formeel of informeel) kan plaats vinden, komt terecht bij
een speciaal hiervoor opgezet codrdinatiebureau. Daarna volgt de
intake, waarin de zorgbehoeften van de patiént worden nagetrokken en

156



vervolgens een zorgplan wordt opgesteld waarbij de beschikbare infor-
mele hulp en de benodigde reguliere en bovenreguliere zorg worden
ingeschat.

De organisatie van aanmelding en intake, die door de eerstelijn wordt
gedragen, kent regionale verschillen. De financiéle volmacht voor de
bovenreguliere hulp wordt door het betrokken ziekenfonds gegeven.

Uit de proeffase kan slechts een zeer beperkt beeld worden geschetst
van de aard en de omvang van de vraag naar thuiszorg. Door de sterke
beperking van de doelgroep in de proeffase wordt slechts een deel van
de vraag zichtbaar. Op basis van de registratie van de regionale co-
érdinatiepunten kan alleen iets worden gezegd over de manifeste vraag
naar thuiszorg. Deze manifeste vraag die niet met de latente vraag
hoeft samen te vallen, wordt bovendien nog bepaald door de regionale
voorlichting over de mogelijkheden van het experiment aan potentiéle
patiénten, hun opvattingen en verwachtingen ten aanzien van het
experiment en dergelijke.

Bovendien moet nog worden opgemerkt dat de registratie van de vraag
niet optimaal is verlopen. Met name de afgewezen patiénten en de
personen die uitsluitend materiéle of financiéle ondersteuning hebben
ontvangen zijn slechts gedeeltelijk geregistreerd.

In de proeffase zijn in Amsterdam 398 aanmeldingen geregistreerd, in
Breda 373 en in Groningen 271. Deze aanmeldingen resulteerden bij
respectievelijk 347, 250 en 214 patiénten tot opname in het experi-
ment. De belangrijkste reden voor het niet realiseren van de thuis-
verpleging (10%) vormde het voortijdig overlijden van de patiént. Bij
het merendeel van de gemelde patiénten gaat het om de inzet van extra
gefinancierde personele hulp, al dan niet in combinatie met onkosten-
vergoedingen. Van de mogelijkheid om uitsluitend materiéle voorzie-
ningen te laten vergoeden is slechts op zeer beperkte schaal gebruik
gemaakt.

De belangrijkste reden voor de aanmelding van de patiénten is 'het
mogelijk te maken om thuis te sterven' (58% Breda tot 87% Amsterdam).
Daarnaast speelt het voorkomen van een opname, al dan niet in com-
binatie met het ontlasten van de mantelzorg een belangrijke rol.

In de proeffase zijn er ongeveer evenveel mannen als vrouwen in zorg
geweest. De gemiddelde leeftijd ligt rond de 70 jaar en in alle drie
de regio's is ongeveer een kwart van de patiénten hoogbejaard.

De meeste patiénten verbleven ten tijde van de aanmelding thuis
(circa 80%); de overigen waren opgenomen in een intramurale instel-
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ling. Ruim de helft van de patiénten maakt deel uit van een tweeper-
soonshuishouden. Tot de groep alleenstaanden behoren relatief veel
vrouwen en ouderen boven de 75 jaar.

Het merendeel van de patiénten heeft als hoofddiagnose een of andere
vorm van kanker (72% in Amsterdam, 62% in Groningen, en 50% in Bre-
da). De prognose voor de meeste patiénten werd 'slecht! tot 'zeer
slecht' genoemd.

De patiénten blijken in hoge mate behoefte te hebben aan algemene
verzorging (vooral waken, Llichamelijke verzorging, hulp bij aan- en
uitkleden en toiletgang) en verzorging van het huishouden. Ruim 70%
van de patiénten heeft bij 4 of 5 ADL-activiteiten hulp nodig. Ook op
het gebied van de HDL zijn de patiénten zwaar hulpbehoevend.

De toegezegde bijdrage van de mantelzorg, met name huisgenoten, aan
de diverse soorten zorgactiviteiten is hoog. De mantelzorg helpt met
name op het gebied van algemene verzorging, verpleegkundige verzorg-
ing en huishoudelijke taken.

De verzorging en verpleging van de thuis overleden patiénten bleek
relatief gezien niet zo lang te duren, maar uitermate arbeidsinten-
sief te zijn.

De feitelijke aanwezigheid van de functie 'verpleging' ligt in de
drie regio's steeds iets boven de 90 procent. Vooral de wijkverpleeg-
kundige kent een zeer brede betrokkenheid. Daarna komt in volgorde
van betrokkenheid: de huisarts (driekwart), de mantelzorg en gezins-
zorg (rond de 50 procent) en de ziekenverzorgende (bijna 40%). Voor
wat de functie 'verzorging' is het bereik van de gezinsverzorging in
Breda en Groningen dubbel zo hoog als in Amsterdam (respectievelijk
65, 61 en 31%). In het evaluatie-rapport van de proeffase wordt
voorzichtig verondersteld dat mogelijk de bredere doelgroep in de
regio Amsterdam een minder verplegingsgerichte zorgbehoeften heeft
dan de doelgroep terminale patiénten.

De belangrijkste conclusie die uit de resultaten van de proeffase kan
worden getrokken is dat de vastgestelde doelgroep in deze periode een
duidelijk stempel heeft gedrukt op het gebruik van de voorzieningen.
De geconstateerde zorgbehoeften bevestigen de bevindingen uit het
derde hoofdstuk waar ook op de behoefte aan thuiszorg voor de ter-
minale patiénten is ingegaan. De verzorging van terminale patiénten
is intensief, over het algemeen is de verzorgperiode redelijk be-
grensd in de tijd. Verpleegkundige verzorging is van groot belang.
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Daarnaast is ondersteuning van de mantelzorg, een belangrijke schakel
bij terminale thuiszorg, een belangrijke taak.

De thuiszorg van kruiswerk en gezinszorg

De eerstelijnsorganisaties hebben op de groeiende vraag naar thuis-
zorg gereageerd door een uitbreiding van het zorgpakket en door
samenwerking en codrdinatie. Met name het kruiswerk en de gezinszorg
of een samenwerkingsverband tussen deze twee zijn op dit gebied
actief (geweest) (Duijn, 1989).

Vanaf het begin van de jaren '80 zijn door het kruiswerk en door de
gezinszorg experimenten uitgevoerd met een destijds nieuw zorgaanbod,
de 24 uurs zorgverlening. Voor patiénten die aan de dagverpleging
niet voldoende hebben ontstond zo ook de mogelijkheid om in de avon-
duren en gedurende de nacht hulp van het kruiswerk te ontvangen.

In 1983 is op Tholen/St. Philipsland (Besteman e.a., 1985) een twee-
jarig experiment van start gegaan met deze vorm van zorg. Het experi-
ment kende een brede doelgroep: In principe kan iedereen die voor de
diensten van het kruiswerk in aanmerking komt en waarbij de verpleg-
ing, verzorging en/of begeleiding van de dagverpleging alleen onvol-
doende is ook voor de 24 uurs zorg in aanmerking komen.

In de experimentele periode waren 99 patiénten daadwerkelijk in de
avond- en nachtzorg: 77% van hen was ouder dan 60 jaar. In 81% van de
opnamen vormde de nodige verpleging en verzorging van de patiént de
reden voor de opname en bij 19% was dit de begeleiding en ondersteun-
ing (inclusief de mantelzorg). In zorg waren terminale, chronische en
herstellende patiénten. Daarnaast werd een onderscheid gemaakt tussen
patiénten met eenvoudige dan wel een complexe vorm van zorg.

Relatief veel tijd is geinvesteerd in de verzorging van 5 chronische
patiénten: 63% van de bestede tijd van het project. Aan de groep
terminale patiénten (N=34) is, ter vergelijking, 19% en aan de her-
stellende patiénten (N=10) 12.5% van de tijd besteed.

De 24 uurs zorg werd zowel door patiénten als mantelzorg zeer gewaar-
deerd: Het biedt de mogelijkheid om thuis te blijven/komen en geeft
voor de mantelzorg het veilige gevoel dat er altijd de mogelijkheid
is om terug te vallen. De aanwezigheid van mantelzorg wordt in het
Zeeuwse experiment als een belangrijke voorwaarde genoemd voor een
verantwoorde en kwalitatief hoogwaardige thuiszorg. De taken van de
mantelzorg kunnen door professionele hulpverleners niet worden over-
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genomen. Het gevaar van verdringing van de mantelzorg door profes-
sionele zorg wordt dan ook niet groot geacht. Eerder is het tegendeel
het geval. Door het aanbod van 24 uurs zorg gaan patiénten proberen
de intramurale zorg te vermijden en gaan zij zich instellen op meer
zelf- en mantelzorg.

Ook in Zuidwest-Friesland is in dezelfde periode met 24 uurs zorgver-
itening geéxperimenteerd (Leemeijer e.a., 1986). Ook deze doelgroep
was heel breed en bleek uiteindelijk vooral te bestaan uit chronische
patiénten, de terminale patiénten en de nazorgpatiénten. Aanvullend
zijn enkele praktische selectie-criteria gehanteerd. De benodigde
hulp moet in principe door één persoon kunnen worden geboden en moet
kortdurend zijn (maximaal ongeveer 60 minuten per keer).

Over het algemeen ook hier vooral oudere zorggebruikers: De gemid-
delde leeftijd is 72.5 jaar. De avond/nachtzorg wordt in een groot
aantal gevallen mede ingeschakeld omdat de mantelzorg afneemt of
uitvalt. :

De avond/nachtzorg is voor een groot deel van de patiénten van korte
duur: 52% een week of korter, voor 18% zelfs slechts eenmalig.

De terminale patiénten ontvangen veelal kortdurende 24 uurs hulp: Het
doel van de hulp is vooral het ondersteunen van de mantelzorg en het
thuis sterven mogelijk maken. De chronische patiénten met een lang-
duriger zorgperiode hebben veelal hulp nodig bij het klaarmaken voor
de nacht en het ondersteunen van de mantelzorg. De herstellende
patiénten hebben veelal kortdurend behoefte aan verpleegtechnische
zorg.

Ook hier wordt door de mantelzorg veel belang gehecht aan de achter-
wachtfunctie van de 24 uurszorg.

Ook de gezinszorg heeft het zorgpakket experimenteel uitgebreid. Via
variabele hulp van 7x16 uur en 7x24 uur wordt op de grotere vraag
naar thuiszorg ingespeeld. Deze variabele gezinszorg is direct inzet-
baar en continu. Verder is de hulp minder huishoudelijk en meer
begeleidend van aard (Duijn, 1989). Nagenoeg overal is het tegenwoor-
dig mogelijk om buiten kantoortijden hulp te krijgen (Kempen e.a.
1989). De verdere uitbreiding van de variabele gezinszorg en de
samenwerking met de andere disciplines moeten nog verder worden
ontwikkeld.

Hetzelfde kan worden gezegd over de beschikbaarheid van 7x24 uurs
zorg van het kruiswerk; de 7x24 uurs bereikbaarheid is wel nagenoeg
overal gerealiseerd.
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Om aan de groeiende vraag naar thuiszorg te kunnen voldoen is in 1987
door de Provinciale Kruisvereniging Zuid-Holland het initiatief
genomen om buiten de gangbare financiering om tot een uitbreiding van
de thuiszorg te komen. De opgerichtte Stichting Aanvullende Thuiszorg
bleek zeer succesvol. Sinds januari 1988 is deze vorm van thuiszorg
door de Nationale Kruisvereniging als Llandelijk netwerk gepresen-
teerd. Over het hele land zijn codrdinatie-punten opgericht om deze
aanvullende thuiszorg te organiseren/financieren en er wordt onder-
handeld voor een meer reguliere financieringsvorm.

De uitbreiding van dit aanbod zit niet in de aard of de inhoud van de
zorg: Alleen de duur van de zorgverlening verschilt. Kon de wijkver-
pleegkundige zorg voorheen niet meer dan 2.5 uur of 3 zorgcontacten
per etmaal bieden, met dit uitgebreide verpleegaanbod kunnen patién-
ten, met een opname-indicatie, voor een grotere en zonodig aaneenge-
sloten periode zorg ontvangen. ‘

Voorwaarden die het kruiswerk stelt zijn dat thuiszorg gewenst moet
zijn, een opname moet worden voorkomen, verkort of uitgesteld, dat
het om een afgrensbare zorgperiode gaat en dat de zorg van verpleeg-
kundige aard is.

Naast de uitbreiding van het zorgpakket kan ook door codrdinatie en
samenwerking tot een uitbreiding van de mogelijkheden voor thuiszorg
worden gekomen.

In Drenthe bestaat sinds 1984 een samenwerkingsverband tussen kruis-
werk en gezinszorg met het doel om een thuiszorgmodel te ontwikkelen
dat doeltreffend kan inspelen 6p de veranderende zorgbehoeften van de
ouderen (> 60 jaar) in de thuissituatie. Binnen dit samenwerkings-
verband is gewerkt aan de opzet van een '24 uurs zorg'.

Kempen e.a. (1989) hebben onder andere onderzocht welke professionele
thuiszorg wordt gevraagd en welke hulp is gerealiseerd.

Uit dit onderzoek blijkt dat van de 101 geinterviewde ouderen 77%
vrouw is, de gemiddelde leeftijd 74.5 jaar en 42% alleen woont.

Er blijkt een grote overlap in patiénten te zijn die bij de wijkver-
pleging en bij de gezinszorg in zorg zijn. De gezinszorg komt in de
meeste gevallen eerder 'over de vloer' dan de wijkverpleging.

De respondenten kunnen als hulpbehoevend worden beschouwd: Naast vele
problemen op HDL en ADL gebied, hadden ook bijna allen last van
ziekten of aandoeningen; 71% ondervond hiervan hinder bij de dage-
lijkse bezigheden.

De taken die de wijkverpleging en gezinsverzorging uitvoeren vertonen
minder overlap: De wijkverpleging verricht voornamelijk activiteiten
voor een drietal ADL-functies (volledig wassen, aan- en uitkleden,
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verzorgen van voeten en nagels) en een aantal verpleegtechnische
handelingen (wondverzorging, injecties toedienen, behandelen van
doorliggen). Gemiddeld besteed men 2 uur en 42 minuten per patiént.
De verhouding van hulp overdag, avond en nacht is 34:5:12.

De gezinsverzorging bood nauwelijks ondersteuning bij ADL en was
vooral actief op huishoudelijk gebied. De gemiddelde tijd die per
cliént besteed is bedraagt 6 uur en 37 minuten. De verhouding van
hulp overdag, avond en nacht is 195:2:1. Hieruit kan worden gecon-
cludeerd dat 7x24 uurs hulp, hoewel beschikbaar, nauwelijks is gebo-
den, hetgeen lijkt samen te hangen met de aard van de werkzaamheden
van de gezinszorg. Als kanttekening bij deze constatering stellen
Kempen e.a. (1989) dat de ernstig zieken (N=29) niet voor een inter-
view zijn benaderd, hetgeen wellicht de gegevens voor de gezinszorg
sterker heeft vertekend dan voor de wijkverpleging.

Over het algemeen zijn de patiénten/cliénten positief over de geboden
thuiszorg. Deze tevredenheid is iets groter over de wijkverpleging
dan over de gezinszorg. Kritiekpunten voor de gezinszorg vormen het
te weinig toegekende uren, de grote wisseling van hulpverleners.
Daarnaast stond dat 69% van de inwonende centrale informele verzor-
gers en 52% van de uitwonende centrale verzorgers zich sterk ontlast
voelden doordat de cliént/patiént aanspraak kon maken op gezinszorg
of wijkverpleging.

Conclusie

In deze bijlage is ingegaan op een aantal uitbreidingen in het aanbod
van thuiszorg. Op dit moment is er op dit gebied veel in beweging:
Het getekende beeld is verre van volledig. Door het beschrijven van
een aantal experimenten kunnen de zorgbehoeften op een andere manier
worden belicht.

Momenteel Llopen er een aantal grootschalige experimenten van het
Ministerie van WVC en de Ziekenfondsraad. Over het experiment van
WVC, zes op substitutie gerichte projecten voor ouderen, is nog geen
evaluatie-rapport verschenen. Eén van de projecten is gebaseerd op
een Engels experiment: De resultaten van dit experiment waren, geke-
ken naar de bevindingen van de ouderen, hoopvol: Met behulp van in-
dividuele zorgsubsidies blijken ouderen langer zelfstandig te kunnen
wonen en zich bovendien minder eenzaam en gedeprimeerd te voelen.

De experimenten van de Ziekenfondsraad hebben, in de proeffase, de
terminale patiénten als belangrijkste doelgroep. De zorgbehoeften van
deze patiénten hebben de eerdere bevindingen bevestigd: 2ij zijn
intensief, met name verpleegkundig gericht, relatief kortdurend en de

162



mantelzorg vervult een essentiéle rol in de verzorging. Uit het
verdere verloop van dit experiment zal wellicht een vollediger beeld
van de zorgbehoeften naar voren kunnen komen.

Binnen de eerstelijnsorganisaties, en dan met name bij het kruiswerk
en de gezinszorg, breidt het aanbod van thuiszorgvoorzieningen zich
gestaag uit. De grens tussen reguliere en boven-reguliere hulp is
voordurend in beweging.

De experimenten met 7x24 uurs zorg lijken in een behoefte te voldoen.
Met name ouderen blijken een belangrijke gebruikersgroep te zijn voor
deze vorm van zorg. Ook hier veel terminale patiénten en daarnaast
chronisch zieken en nazorgpatiénten. De achterwachtfunctie wordt als
een belangrijke toevoeging van het zorgpakket ervaren.

Concluderend kan worden gesteld dat de naar voren gekomen zorgbehoef-
ten in feite de eerder beschreven resultaten onderschrijven. Mogelijk
komt uit de nu lopende projecten meer verduidelijkende informatie
over de zorgbehoeften naar voren.
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