Discontinuiteiten in de thuiszorg:
aantasting van de kwaliteit van zorg?

Dr. K. Cox, Drs. S. Peeters-Niemantsverdriet, Prof. dr. H. Philipsen,
Drs. M. Neumann, Drs. C. van Campen, Prof. dr. H. Huyer-Abu Saad

Vakgroepen Medische Sociologie en Verplegingswetenschap
Rijksuniversiteit Limburg

Nederlands Instituut voor Onderzoek van de
Eerstelijnsgezondheidszorg (NIVEL)
Utrecht



Alle rechten voorbehouden. Niets uit deze uitgave mag worden verveelvoudigd, opgeslagen in een geautoma-
tiseerd gegevensbestand, of openbaar gemaakt, in enige vorm of op enige wijze, hetzij electronisch, mecha-
nisch, door fotokopieén, opnamen, of op enige andere wijze, zonder voorafgaande schriftelijke toestemming

van de uitgever.

CIP-GEGEVENS KONINKLIKE BIBLIOTHEEK, DEN HAAG
Discontinuiteiten

Discontinuiteiten in de thuiszorg: aantasting van de kwaliteit van zorg? : overzichtstudie/K. Cox... [et al.].-Den
Haag : NWO, Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijk Onderzoek, Gebied Medische Wetenschappen. -
(Kwaliteit van zorg: onderzoekprogramma ; 3)

Studie uitgevoerd door de vakgroepen Medische Sociologie en Verplegingswetenschap aan de Rijksuniversiteit
Limburg met het Nederlands Instituut voor Onderzoek van de Eerstelijnsgezondheidszorg (NIVEL).- Met
index, lit.opg.

ISBN 90-801609-5-4

Trefw.: kwaliteitszorg; thuiszorg.

Lay-out: Petra Beukema, NWO, Den Haag
Omslagontwerp: Van Marken Delft Drukkers
Druk: Van Marken Delft Drukkers

Uitgave: Gebied Medische Wetenschappen NWO, mei 1994



WOORD VOORAF

Patiénten, zorgverleners, overheid en verzekeraars hebben wezenlijk belang bij een hoog kwalitatief niveau
van de gezondheidszorg. De geschiedenis van de gezondheidszorg laat zien dat er reeds in vroege tijden
maatregelen werden genomen om de kwaliteit ervan te bewaken en de bevolking tegen falende artsen te
beschermen. Tot voor kort bestonden de activiteiten op het gebied van kwaliteit voornamelijk uit controle op
de handhaving van regels en het onderzoeken van incidenten. Van inbedding van borging (het geheel van
toetsing, bewaking en bevordering) van kwaliteit in de dagelijkse gang van zaken in instellingen en praktijken
was nauwelijks sprake. Dat kon ook moeilijk omdat het ontbrak aan de benodigde kennis en middelen om een
kwaliteitsborgingssysteem goed te doen functioneren.

De expliciete aandacht voor kwaliteit is geinitieerd door de industrie. Daar zijn systemen opgezet waarbinnen
tussen onderdelen als input, proces en output terugkoppeling kan plaats vinden. De aard van de zorg brengt
met zich mee dat in de gezondheidszorg expliciet kwaliteitsbeleid pas later op gang is gekomen. Het is hier
immers niet eenvoudig om de kwaliteit van de verschillende aspecten van het zorgproces en de output verant-
woord te beoordelen. Binnen de gezondheidszorg bestaan er tussen de verschillende sectoren trouwens aan-
zienlijke verschillen op het gebied van kwaliteitsbeleid. Dit houdt onder meer verband met het gegeven dat
elke sector zijn eigen doelgroep, doelstellingen, middelen, methoden, financiering en niet te onderschatten
cultuur en taalgebruik, heeft.

Om in een sector een verantwoord systeem te kunnen invoeren, moeten er eerst gegevens voorhanden zijn. Zo
is het nodig te weten hoe de sector functioneert, welke aspecten van kwaliteit daar relevant zijn, welk kwali-
teitsbeleid reeds gerealiseerd is, hoe het borgingssysteem het beste kan worden opgebouwd en op basis van
welke indicatoren de verschillende aan kwaliteit te onderkennen aspecten betrouwbaar, geldig en doelmatig
kunnen worden gemeten.

In 1992 heeft NWO op verzoek van de staatssecretaris van WVC de Programmacommissie Kwaliteit van Zorg
Onderzoek (KWAZO) ingesteld. Gebruik makend van een eerdere terreinverkenning door de RGO concen-
treert deze, uit vertegenwoordigers van wetenschap en veld samengestelde, commissie zich op een drietal
sectoren: thuiszorg, zwakzinnigenzorg en zorg aan somatisch en/of psychisch chronisch zieken. Verwacht
wordt dat wetenschappelijke ondersteuning van het kwaliteitsproces het meest profijtelijk is voor deze drie
sectoren.

Eén van de eerste activiteiten van de Programmacommissie is geweest een zestal overzichtstudies uit te zetten.
Het doel hiervan was om van elke sector een beeld te krijgen van de stand van zaken met betrekking tot het
kwaliteitsbeleid en van de beschikbaarheid en bruikbaarheid van indicatoren om de kwaliteit van het proces
en de uitkomsten te meten. De verantwoordelijkheid voor de inhoud van de rapporten ligt bij de projectgroe-
pen die de overzichtstudies hebben uitgevoerd.

Op grond van de aldus verkregen gegevens, zal de commissie vervolgens onderwerpen selecteren om in de
komende tijd nader praktijkgebonden onderzoek naar te laten verrichten. Met de publikatie van deze
overzichtstudies hoopt de Programmacommissie het tot stand komen van verantwoord kwaliteitsbeleid

binnen de drie sectoren te stimuleren.

Nameﬂ:‘é"a“?e—"'hl':‘i"()g‘r_agmacommissie Kwaliteit van Zorg Onderzoek
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Voorwoord

Een literatuurstudie is altijd meer werk dan men denkt. In de eerste plaats is dat het geval als men meer
publicaties opspoort dan men had verwacht. In de tweede plaats omdat de ordening en de beoordeling ervan
een voortschrijdende opgave is die nooit geheel afgemaakt wordt. Daarom is het goed dat men op tijd moet
werken. Nu staat er een punt achter dit overzicht.

Wijj zijn de leden van de begeleidingscommissie zeer erkentelijk voor de aandacht die zij ons werkstuk hebben
gegeven, ook toen het nog een halffabrikaat betrof. Veel van hun adviezen vormden een aanmoedigingen tot
aanpassing, uitbreiding en weglating. Daarvoor zeggen wij hun hartelijk dank. Een aantal collega’s, zowel
binnen de Rijksuniversiteit Limburg en het NIVEL als ook daarbuiten, hebben ons geholpen om met de keuze
van de literatuur en de beoordeling daarvan. Wij hebben dat zeer op prijs gesteld.

Tenslotte merken wij op dat studie teamwork is. Dat komt onder andere tot uiting in de misschien wat onper-
soonlijk, formele en passieve stijl. We zijn ons er zeer van bewust dat continuiteit van de zorg in de thuiszorg
werk van individuele mensen is, vooral gegeven door vrouwen aan vrouwen. Het is goed deze constatering bij

kennisname niet te vergeten.
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1. Inleiding

1.1 Inleiding

Wie onder het hoofd “kwaliteit van zorg” zoekt naar literatuur die verslag doet van empirisch onderzoek op
het gebied van continuiteit van de zorg in de thuiszorg, zal weinig tot geen publicaties vinden. Tevens ontbre-
ken feitelijke beschrijvingen van volledige en al geruime tijd in de thuiszorg als geheel ingevoerde systemen
van kwaliteitszorg. Daarmee wordt niet bedoeld dat in onderdelen van de thuiszorg of de zorg in de
eerstelijnsgezondheidszorg geen kwaliteitszorg aanwezig zou zijn. Er bestaan zeker binnen de huisartsge-
neeskunde, de wijkverpleging de gezinszorg en andere werksoorten wel degelijk al in uitvoering genomen
initiatieven op dit terrein. Veelal zijn deze of gericht op registratiesystemen die het beleid moeten ondersteu-
nen of op richtlijnen en standaarden hoe met specifieke gezondheidsproblemen van specifieke groepen patién-
ten of cliénten om te gaan. Wat ontbreekt is literatuur over kwaliteitszorg die zowel gericht is op de thuiszorg
als geheel, uitgeoefend door verscheidene zorgverleners in de niet-specialistische hulpverlening, als op het
aspect van de codrdinatie en continuiteit van de zorg. Wel kan men, onder andere in de publicaties van institu-
ten met een brede doelstelling als het NIZW (Nederlands Instituut voor Zorg en Welzijn) nuttige verslagen van
eerste initiatieven en proefprojecten op het gebied van de continuiteit in de thuiszorg aantreffen. Voor de
invoering en de implementatie van kwaliteitszorg kunnen dergelijke bijdragen van groot belang zijn. Toch
verdient het aanbeveling zowel op het gebied van de zorgvernieuwing als op dat van de kwaliteit van de
bestaande thuiszorg niet te snel over te gaan tot de invoering van alomvattende systemen van kwaliteitszorg.
De reden daarvoor is gelegen in de geringe hoeveelheid beschikbare kennis omtrent de effecten van allerlei
maatregelen en activiteiten die beogen de continuiteit van de thuiszorg te waarborgen. Men veronderstelt
gewoonlijk dat “zorg op maat” thuis een aantal positieve effecten sorteert. Deze veronderstelde effecten zijn
zeer gevarieerd: besparing op de instellingszorg, grotere onafhankelijkheid van de patiént, een beter leven
voor de informele verzorgers, wellicht een betere gezondheid van de patiént. Of deze uitkomsten inderdaad
optreden is zeer de vraag. Elke in deze materie geinteresseerde deskundige kent ongetwijfeld een aantal
studies die een zeker bewijs inhouden voor één of meer van de effecten. Toch overheersen op dit gebied de
overtuigingen en wordt het gunstig resultaat van inspanningen op het gebied van de thuiszorg als vanzelf-
sprekend beschouwd. Deze studie beoogt een bijdrage te leveren aan de kennis op dit gebied door aan de

hand van de literatuur een antwoord te geven op de volgende vragen:

- Wat wordt bedoeld met continuiteit van de thuiszorg, en hoe moet deze gezien worden vanuit het
perspectief op thuiszorg?

- Welke aspecten van continuiteit of discontinuiteit van zorg zouden in principe de zorg kunnen bevorde-
ren of bedreigen?

- Welke negatieve effecten zijn daadwerkelijk aangetoond bij discontinuiteiten in de thuiszorg?

- Aan welke maatregelen denkt men om problemen op dit gebied aan te pakken?

- Welke positieve effecten van ingevoerde maatregelen zijn door veldexperimenteel onderzoek daadwer-
kelijk aangetoond?

- Zijn reeds instrumenten voorhanden om continuiteit van zorg in de thuiszorg te meten?

- Welke conclusies resulteren uit de antwoorden op de vragen voor het onderzoeksbeleid op dit terrein?

In deze studie wordt tijdelijk een pas op de plaats gemaakt om na te gaan wat bekend is met betrekking tot de
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doeltreffendheid, doelmatigheid en passendheid van maatregelen op het terrein van continuiteit in de thuis-
zorg. Dat houdt in dat het rapport in belangrijke mate het karakter van technology assessment heeft: kan
worden vastgesteld of bepaalde maatregelen en interventies effectieve, efficiénte en aanvaardbare gevolgen
hebben voor de thuiszorg? Dit geschiedt vanuit de overtuiging dat deze stap noodzakelijk is om vast te stellen
welk soort kwaliteitszorg het meest wenselijk is en hoe deze methodisch zo verantwoord mogelijk kan worden

ingevoerd.
1.2 Continuiteit van zorg in de thuiszorg voor chronisch zieken

De studie richt zich op de continuiteit van zorg in de thuiszorg voor chronische patiénten. De drie elementen

van deze omschrijving: continuiteit, thuiszorg en chronische patiénten behoeven nadere toelichting.

Continuiteit van zorg wordt in deze studie in een brede betekenis opgevat. Het is niet ongebruikelijk continuiteit

iX_van zorg slechts in beperkte zin te definiéren. Huisartsen denken bij dit begrip veelal aan de omstandigheid

dat zij een patiént door de jaren heen letterlijk als “huis-arts” begeleiden en dat zij daarvan een registratie

bijhouden. Het is echter gemakkelijk in te zien dat in een dergelijke opvatting één hulpverlener zichzelf cen-

traal stelt en inspanningen van andere hulpverleners of van de patiént en zijn naasten geen onderdeel van het

beschrevene uitmaken. In een brede betekenis van continuiteit staat de patiént en zijn loopbaan als patiént

centraal. Continuiteit kan men dan omschrijven als een aspect van het geheel van activiteiten die pogen te

bewerkstelligen dat: ‘

- de zorg door verschillende hulpverleners, zowel op elk willekeurig tijdstip als in het verloop van de tijd
gezien, afgestemd en samenhangend is;

- de zorg niet alleen de effectieve aanpak van afzonderlijke gezondheidsproblemen betreft, maar ook op
de patiént en zijn omgeving als geheel is afgestemd;

- een afweging plaats vindt tussen de zelfzorg van de patiént, de informele zorg door zijn omgeving en de
professionele zorg door beroepskrachten;

- het doel van een zo hoog mogelijke mate van zelfstandigheid van de patiént, bij voorkeur in zijn eigen
omgeving, wordt verwezenlijkt;

kortom,

- dat “zorg op maat” wordt verleend.

Continuiteit van zorg is in deze opvatting bewust opgevat als een “fuzzy concept”, een begrip met vage
grenzen. Dat geschiedt op grond van tenminste twee argumenten. Het eerste betreft de omstandigheid dat het
dwingend operationeel definiéren van begrippen met een onvermijdelijke maatschappelijke bijbetekenis vaak
ongewenst is. Te sterk afgebakende begrippen leiden mogelijk wel tot betrouwbare metingen, maar lang niet
altijd tot geldige kennis of een bijdrage aan de gewenste ondersteuning van de praktijk. Men dient dan te
streven naar een optimum van meetbaarheid en zinvolheid. Het tweede argument is van theoretische aard. In
de beroepspraktijk en het daarbij behorend beleid wordt continuiteit van zorg als ideaal erkend. Om na te gaan
hoe dergelijke idealen verwezenlijkt worden, is het verstandig een aantal dimensies of aspecten te onderschei-
den die men in de uitwerking van het begrip kan hanteren om de veelvormigheid van de verschijnselen recht
te doen. In die visie behoort continuiteit van zorg tot een brede categorie concepten waarvan democratisering
of kwaliteit van zorg andere voorbeelden zijn. De achterliggende gedachten sturen daarbij toepassing in
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onderzoek en praktijk.
Bij het daadwerkelijk uitwerken van het ideaal van continuiteit van zorg doen zich enkele problemen voor.

Continuiteit van zorg kan gezien worden als het geheel van activiteiten die bijdragen aan de gestelde doelen,
maar ook als de positief te beoordelen eindtoestand van deze inspanningen. Wie zegt dat hij continuiteit van
zorg nastreeft denkt mogelijk aan beide betekenissen, maar in ieder geval aan continuiteit als eindtoestand.
Een algemeen bezwaar van het stellen van idealen als continuiteit van zorg is dat zij hoog gegrepen zijn. In
absolute zin is continuiteit van zorg even onbereikbaar als bijvoorbeeld absolute en onvoorwaardelijke naas-
tenliefde en solidariteit. Op die grond valt er veel voor te zeggen zodra men feitelijke uitspraken wil doen over
continuiteit het perspectief te draaien, en het probleem te stellen als één van discontinuiteit. Men kan deze
studie dan ook beter beschouwen als één naar discontinuiteit. Welke toestanden, omstandigheden, activiteiten
en maatregelen leiden er toe dat “continuiteit van zorg als eindtoestand” in de boven bedoelde betekenis in
gevaar komt? De discontinuiteiten die in het rapport een belangrijke rol spelen zijn te zien als structuur- en
proceskenmerken van de hulpverlening, voorzover zij in dit kader van belang zijn. De achterliggende gedachte
is derhalve dat discontinuiteiten in de structuur en het handelen, negatief bijdragen aan het eindoordeel over
continuiteit van zorg. Men zou kunnen zeggen dat bij weinig discontinuiteit het resultaat “zorg op maat” zal

zijn.

Hiermee is nog niet bepaald wanneer van discontinuiteit gesproken moet worden. Het antwoord op die vraag
wordt afhankelijk gesteld van wat door auteurs terzake als problematisch wordt beschouwd. Een duidelijk
voorbeeld is de omstandigheid dat na ontslag van een chronische patiént uit het ziekenhuis blijkt dat thuis
geen zorg door naasten gegeven kan worden. Hierbij is sprake van een vermoedelijk algemeen erkende
discontinuiteit: een mogelijke bedreiging van “zorg op maat”. Of een dergelijke omstandigheid al of niet
opgelost kan worden, al of niet negatieve effecten sorteert, zal overigens moeten blijken.

Tenslotte moet nog worden toegevoegd dat in het rapport de termen continuiteit van zorg en “zorg op maat”
door elkaar worden gebruikt. Niet omdat het onderscheid niet duidelijk is gezien het bovenstaande, maar om

de leesbaarheid te bevorderen.

Thuiszorg zou simpel kunnen worden opgevat als alle zorg die bij patiénten thuis geleverd wordt. Een derge-
lijke definitie gebaseerd op de lokalisatie van de zorg doet onrecht aan de functie van de thuiszorg. In het
bijzonder bij chronische patiénten wordt uiteraard veel zorg thuis geleverd. Een groot deel van de professio-
nele zorg is in handen van verpleegkundigen en verzorgenden. Hun doel is het ondersteunen en aanvullen van
tekorten in de zelfzorg van de patiént en de informele zorg van hun naasten. Deze bezigheden vormen echter
steeds een onderdeel van de activiteiten die er toe bijdragen dat de patiént zo zelfstandig mogelijk thuis kan
wonen. De huisarts draagt er aan bij thuis, in zijn spreekkamer of in contact met anderen. Para-medische
beroepsbeoefenaren kunnen hun steentje bijdragen. Ook de medisch specialist of dagvoorzieningen in een
verpleeghuis kunnen een rol spelen. En zo zijn er nog meer voorbeelden te noemen. Thuiszorg wordt derhalve
niet alleen opgevat als de zorg thuis maar als alle activiteiten die rechtstreeks bijdragen aan het zo onafhan-

kelijk mogelijk thuiswonen van de patiént.

De studie beperkt zich tot de thuiszorg aan thuiswonende chronische patiénten. In het bijzonder gaat het om

patiénten met de volgende kenmerken:
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- patiénten die gedurende langere tijd behandelings-, zorg- en/of ondersteuningsathankelijk zijn;

- patiénten die hulpverlening behoeven van tenminste twee beroepsbeoefenaren uit de gezondheidszorg
met zeer verschillende functies, opleidingen en/of aanstellingen;

- patiénten met gezondheidsproblemen van in ieder geval ook lichamelijke aard (inclusief dementie);

- deze patiénten zullen als regel tot de oudere leeftijdsgroepen behoren.

Uit deze omschrijving volgt dat deze studie betrekking heeft op een omvangrijke groep patiénten. Niet behan-
deld worden ouder- en kindzorg, verslavingszorg alsmede de reguliere zorg voor thuiswonende psychiatri-
sche of mentaal gehandicapte patiénten. Het rapport richt zich in de eerste plaats op de algemene, niet-specia-
listische hulpverlening. In dat opzicht is het niet de bedoeling om binnen de ruime categorie van chronische
patiénten afzonderlijke uitspraken te doen over categorale patiéntenzorg in engere zin, bij reuma- of diabetes-
patiénten. Wel is het zo dat een deel van de literatuur die wordt benut, op beperkte groepen gebaseerd is.
Dergelijke studies hebben vaak een ziekte-categorie overstijgende betekenis. Indien bijvoorbeeld blijkt dat de
kennis van hulpverleners en mantelzorgers van kinderen met astma met behulp van bepaalde psycho-educa-
tieve programma’s vergroot kan worden, maakt die uitkomst aannemelijk dat dergelijke programma’s ook in
algemene zin effectief kunnen zijn. Daarbij gaat het inderdaad om te generaliseren activiteiten. Studies naar de
instrumenteel-technische aspecten van de zorg door afzonderlijke beroepsbeoefenaren blijven buiten beschou-
wing. Tenslotte zij vermeld dat een aantal malen van algemene toepassing zijnde interventie-onderzoek op het
gebied van de zorg voor psychische en verstandelijke gehandicapte patiénten wel is opgenomen.
Samenvattend kan worden gesteld dat deze studie zich richt op de bedreigingen van de zorg op maat voor
thuiswonende chronische patiénten met complexe, in ieder geval ook lichamelijke gezondheidsproblemen, die
zorg behoeven van verscheidene hulpverleners en die niet persé thuis geleverd hoeft te worden.

1.3 Discontinuiteit en kwaliteit van zorg

In de beschouwende literatuur in vakbladen op het gebied van thuiszorg komt het thema van discontinuiteit in
de zorg op maat in de thuiszorg veelvuldig voor. Het is niet ongebruikelijk om problemen in de zorg in ver-
band te brengen met gebrek aan afstemming tussen beroepsbeoefenaren, aan een teveel van verschillende
hulpverleners aan het bed, aan gebrekkige informatievoorziening of voorlichting, aan gebrekkige mantelzorg
of onwenselijke eigenschappen van de patiént en dergelijke. Er bestaat derhalve een veelheid van disconti-
nuiteiten waarvan men aanneemt dat deze de zorg in gevaar brengt. Bij een gebrek aan een wel omschreven
beleid voor kwaliteitszorg in de thuiszorg, ligt het voor de hand in de overwegingen die tot een dergelijk
beleid kunnen leiden, als eerste stap een relatie te leggen tussen de discontinuiteiten en een gebrek aan kwali-
teit van zorg.

De niet altijd uitgesproken gedachte is dan dat een discontinuiteit een slechte kwaliteit van zorg betekent. Om
bij het al gegeven voorbeeld te blijven, wanneer het probleem van de afwezigheid van een centraal verzorger
bij de terugkeer van een patiént na een ziekenhuisopname niet opgelost wordt in de thuiszorg is er sprake van
slechte kwaliteit van de thuiszorg. Een wenselijke toestand wordt dan door de geboden zorg niet verwezen-
lijkt. Veronderstelde discontinuiteit kan in principe gezien worden als slechte kwaliteit van zorg.

Is het nu mogelijk orde te scheppen in de veelheid van discontinuiteiten? Vooruitlopend op een catalogus van
mogelijke discontinuiteiten in hoofdstuk 3 wordt op dit punt aangegeven welke categorieén van discontinuitei-
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ten zijn te onderscheiden.

In de thuiszorg geven hulpverleners zorg aan een patiént in zijn directe omgeving op basis van een vigerend stelsel
van voorzieningen en de opvattingen over wat een erkende zorgbehoefte is. Deze zin bevat vier elementen die elk
beschouwd kunnen worden als bron van discontinuiteiten. Met behulp daarvan kunnen de volgende vier

soorten discontinuiteit worden onderscheiden:

- discontinuiteit in de zorguverlening

De continuiteit van zorg komt in gevaar door problemen in de afstemming van taken en activiteiten van de
professionele hulpverleners op elkaar en in de afstemming tussen professionele en informele hulpverleners.
Dergelijke gebreken kunnen zich voordoen in de toegang, de doorgang en het verlaten van de thuiszorg.

- discontinuiteit in de patiéntenloopbaan

De continuiteit van de zorg komt in gevaar door wat de patiént in het beloop van zijn of haar ziekte overkomt.
Te denken valt aan vaak onvoorspelbare ontwikkelingen in het verloop van de ziekte, in het dagelijks leven en in het
veranderend levensverhaal van de patiént.

- discontinuiteit in het persoonlijk netwerk en de informele zorg

De continuiteit van zorg komt in gevaar door problemen in de mantelzorg, het persoonlijk netwerk van de
patiént en de sociale steun die hij of zij krijgt. De discontinuiteit kan zowel gelegen zijn in de omvang en de
structuur van het netwerk als in de functie daarvan.

- culturele en maatschappelijke discontinuiteit

De continuiteit van zorg komt in gevaar door problemen in de maatschappelijke constellatie waarin de zorg
geboden wordt of in de culturele context waarin besluiten over zorg tot stand komen.

Deze mogelijke discontinuiteiten kunnen elk voor zich beschouwd worden als potentiéle aantasting van de
kwaliteit van zorg. Of dat daadwerkelijk zo is berust volgens de visie in dit rapport op het redelijke bewijs dat
concrete discontinuiteiten daadwerkelijk negatieve effecten sorteren. Er is niets tegen om gebrekkige codrdina-
tie tussen hulpverleners als mogelijke discontinuiteit te zien. Er is echter veel tegen om kwaliteitsbeleid sterk te
focussen op codrdinatie van zorg zolang niet bekend is of een betere codrdinatie van zorg tot een betere zorg
voor de patiént leidt.

Alvorens deze vraag nader uit te werken lijkt het gewenst om onbedoelde misverstanden over het gebruik van
het woord discontinuiteit van te voren uit de weg te ruimen. In de eerste plaats worden met discontinuiteiten
omstandigheden, toestanden, activiteiten en maatregelen bedoeld die tot de gewone praktijk van alledag
behoren. Over wantoestanden, kunstfouten en plichtsverzuim gaat deze studie niet. In de tweede plaats zou
het gebruik van het woord discontinuiteit de indruk kunnen wekken dat de schrijvers van dit rapport overal
discontinuiteit veronderstellen. Dat is geenszins het geval. De gezondheidszorg in Nederland, Engeland,
Amerika en Scandinavié, waarover de meeste publicaties gaan, is over het geheel genomen goed. Er is geen
enkele reden om vanuit een negatieve beoordeling aandacht aan de thuiszorg te besteden. Het gaat om een
positieve benadering die de aanzet kan vormen voor kwaliteitsbeleid. Daarin is het uitgangspunt dat de
praktijkvoering altijd beter kan en regelmatig geévalueerd moet worden. Het zijn de mogelijke gebreken waar
bij een evaluatie op gelet moet worden, die (potentiéle) discontinuiteit worden genoemd.
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1.4 Negatieve effecten en positieve uitkomsten

Hoe beoordeelt men de kwaliteit van zorg? In het voetspoor van Donabedian (1982 en 1985) en velen na hem is
het gebruikelijk de indicatoren die men gebruikt bij de evaluatie van zorg te scheiden in structuur-, proces- en
uitkomstindicatoren. De tot op heden gedefinieerde discontinuiteiten kunnen gezien worden als structuur- en ¥
procesindicatoren. De afwezigheid van een centrale verzorger is een voorbeeld van een structuurindicator: de
omstandigheden waaronder zorg geboden wordt, kunnen de kwaliteit van zorg beinvloeden. De mate van
afstemming tussen huisartsen en wijkverpleegkundigen rond de patiént is een voorbeeld van een
procesindicator: de manier waarop de zorg geboden wordt, kan de kwaliteit van zorg beinvloeden.
Uitkomstindicatoren zijn van andere aard. Gesteld dat aangetoond zou worden dat een goede afstemming in
de eerste lijn een positief effect zou hebben op de ervaren gezondheid van familieleden van demente patiénten,
dan heeft een procesvariabele (afstemming) gevolgen voor de uitkomst of opbrengst van zorg (betere gezond-
heid). In deze studie wordt gekozen voor het uitgangspunt dat uitkomstindicatoren bij uitstek de indicatoren
zijn waarop de kwaliteit van zorg moet worden beoordeeld. Bevindingen ten aanzien van de uitkomstindi-
catoren moeten dan ook als sturend ten aanzien van het kwaliteitsbeleid worden gezien. Het is om die reden
dat de nadruk in het rapport op twee vragen valt:

- is in onderzoek aangetoond of discontinuiteiten (structuur- en procesindicatoren van de kwaliteit van
zorg) negatief effect sorteren op verschijnselen als de gezondheid, de medische consumptie,
patiéntensatisfactie en dergelijke (uitkomst-indicatoren)?

- is in veldexperimenteel onderzoek aangetoond of maatregelen die discontinuiteiten pogen op te heffen,

positief effect sorteren op uitkomstindicatoren?

Bij de eerste vraag dient gezocht te worden naar verklarende, correlationele studies die in een bestaande
situatie verbanden pogen vast te stellen. Bij de tweede vraag worden interventiestudies opgespoord, waarin

daadwerkelijk discontinuiteiten worden beinvloed.

Uitkomstindicatoren bestaan er vele indien ze beschreven worden op het niveau van de concrete meting. Een
bevredigende werkwijze vraagt echter eerst in het algemeen aan te geven welke soort uitkomstindicatoren bij
de studie betrokken wordt. Gelet op de omschrijving van continuiteit van zorg, kan men stellen dat in de
thuiszorg de volgende doeleinden gesteld worden bij benadrukking van zorg op maat:

- een verbetering, althans geen verslechtering van de gezondheidstoestand
uitkomstindicator 1: de aandoeningen, gebreken, ziekte en sterfte
uitkomstindicator 2: - de aanwezigheid van gezondheidsproblemen in de betekenis van klachten en
negatieve gezondheidsbeleving
- een verbetering van de zelfstandigheid van de betrokkenen
uitkomstindicator 3: de aanwezigheid van gezondheidsproblemen in de betekenis van beperkingen
in het sociaal functioneren
- een geringer gebruik van in het bijzonder gezondheidszorgvoorzieningen in de tweede lijn, met voorkoming van

over- of onderzorg
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uitkomstindicator 4: het gebruik van de onderscheiden voorzieningen (zo mogelijk inclusief het
financieel aspect)

- een betere rolvervulling (compliance in brede zin) om tot een optimale samenhang tussen zelfzorg, mantelzorg en
professionele zorg te komen. Wat normaal en adequaat gedrag is ligt in de thuiszorg minder vast dan in
instellingen. Het vraagstuk van compliance of beter rolvervulling als patiént, centrale verzorger en
hulpverlener is daarom in de thuiszorg groter. Bij verbetering van de rolvervulling kan in onderzoek de
nadruk gelegd worden op verbetering van de kennis, van het deskundig en methodisch handelen of de
bejegening van de patiént. Veruit de meeste literatuur gaat op dit terrein om het kennisaspect, al of niet
in samenhang met deskundigheid.
uitkomstindicator 5: de rolvervulling

- een verbetering van de tevredenheid met de geleverde zorg
uitkomstindicator 6: de mate van satisfactie met de zorg en andere aspecten van het bestaan

In deze zesdeling staat niet vermeld op welke actor de indicatoren betrekking hebben. Zo kan men zich bij de
satisfactie bijvoorbeeld goed voorstellen dat zowel de patiént als de informele verzorgers als de professionele
hulpverleners meer of minder tevreden zijn naarmate de discontinuiteiten meer of minder aanwezig zijn. Het
zelfde geldt voor de rolvervulling: compliance is niet alleen een probleem van de patiént, ook van de mantel-
zorger of de hulpverlener. Bij de eerste vier indicatoren die de gezondheid of het gebruik van voorzieningen
betreffen doen in dit rapport slechts de gezondheid van de patiént en de informele verzorgers terzake. Op
deze wijze ontstaan 14 rubrieken van uitkomstindicatoren die in het vervolg gebruikt zullen worden. Om-
schrijving van deze 14 rubrieken is problematischer dan mogelijk op het eerste gezicht lijkt. Het is noodza-
kelijk een drietal bedenkingen te maken

- Het onderscheid tussen de drie soorten indicatoren -structuur, proces en uitkomst- is minder simpel dan
het lijkt. Rolvervulling wordt hier als uitkomstindicator gehanteerd, terwijl men goed zou kunnen
beargumenteren dat het een procesindicator is. Rolvervulling is immers ook als een geheel van activiteiten op
te vatten. Dat in deze studie compliance als uitkomst geldt, komt door het betrekkelijk ongestandaardiseerde
karakter van de thuiszorg. Benadrukking van wat men zou moeten weten of zou moeten doen, kan dan als
uitkomst van een proces worden gezien. In een spreekkamer of een ziekenhuis kan men compliance waar-
schijnlijk beter als een procesaspect opvatten.

- Sommige concrete indicatoren kunnen bijvoorbeeld als structuur- en als uitkomst-indicator worden
beschouwd. Het ligt er maar aan wat men wil weten. Maatregel X (proces) kan leiden tot een betere gezond-
heid van centrale verzorgers (uitkomst). Een betere gezondheid van centrale verzorgers (structuur) kan leiden
tot een betere gezondheidsbeleving van patiénten (uitkomst). Dergelijke functionele loops doen zich vooral
voor bij de discontinuiteiten in het persoonlijk netwerk. :

- Bij verwerking van de literatuur valt niet altijd makkelijk een onderscheid te maken tussen gezondheids-
beleving (2), sociaal functioneren (3) en satisfactie (6). De reden daarvoor is dat veel auteurs met samenge-
stelde variabelen werken die men gewoonlijk kwaliteit van leven noemt. In die gevallen waarin de gezond-
heidsbeleving een centrale plaats inneemt in de globale meting, is kwaliteit van leven onder gezond-
heidsbeleving ondergebracht. In andere gevallen is naar bevind van zaken gehandeld.
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1.5 Werkwijze
1.5.1 Het zoeken naar de literatuur

Bij het zoeken naar literatuur is uitgegaan van vier gezichtspunten. In de eerste plaats is besloten, om het
systematisch zoeken te beperken tot de periode van 1988 tot heden. De reden hiervoor is gelegen in het feit dat
weloverwogen wetenschappelijke studies naar een thuiszorg betrekkelijk recente verschijnselen zijn. De
accentuering van de thuiszorg als speerpunt in het beleid in de gezondheidszorg dateert uit de zeventiger
jaren. De wetenschappelijke evaluatie ervan is duidelijk later begonnen.

In de tweede plaats heeft er een systematisch zoekproces in bestaande geautomatiseerde bestanden (o.a.
Medline) plaatsgevonden op grond van het invoeren van trefwoorden (zie hiervoor bijlage 2). Het aantal
trefwoorden is ruim genomen, zodat bij gebrek aan een expliciet op kwaliteitszorg gerichte wetenschappelijke
literatuur op het gebied van de thuiszorg, de voor de studie relevante publicaties onder zeer verscheiden
trefwoorden aangetroffen konden worden. Deze wijze van zoeken op basis van trefwoorden heeft in totaal
meer dan vierhonderd artikelen en andere publicaties opgeleverd. Vervolgens is op grond van de abstracts in
het onderzoeksteam vastgesteld of de publicatie terzake was. In meer dan één op de twee gevallen is van
opname in het bestand sprake.

Een derde zoekprincipe betrof het systematisch doorlopen van kleinere verzamelingen literatuur waarvan in
redelijkheid kan worden aangenomen dat zij naar verhouding veel ter zake doende publicaties zouden kunnen
bevatten. Een voorbeeld daarvan is het doornemen van de bibliotheek en de eigen publicaties van een gespe-
cialiseerd instituut als het NIVEL; een ander is het doornemen van lijsten met scripties in een aantal studierich-
tingen in den lande. Naast op zichzelf nuttige overlap met de uitkomsten van de systematische zoekprocedure,
ligt de grote winst van dit onderdeel van de procedure in het beschikbaar krijgen van rapporten en vergelijk-
bare literatuur uit de grijze sector.

Tenslotte, als vierde, is op twee manieren de sneeuwbalmethode gehanteerd. Enerzijds is in de verzamelde
literatuur naar aanvullende publicaties gezocht. Voor deze categorie is het startjaar van 1988 niet aange-
houden. In het bijzonder voor literatuur met een sterk theoretisch of beschouwend karakter heeft dat geen
betekenis. Anderzijds is aan een klein aantal bekende onderzoekers gevraagd of zij wilden aangeven welke
onderzoeksliteratuur niet gemist kon worden.

Uiteindelijk staan in de literatuurlijst 540 publicaties vermeld. De vraag is nu in hoeverre deze lijst uitputtend
en/of representatief is. Helaas kan deze vraag niet afdoende beantwoord worden. Ondanks de gevolgde
procedure blijkt dat de onderzoekers in nauwelijks afnemende mate elke week op publicaties stuiten die een
plaats in de lijst verdienen. De omstandigheid dat een op kwaliteitszorg gerichte literatuur ontbreekt, doet zich
hier gelden. De literatuurlijst is derhalve niet volledig. Evenmin kan voor representativiteit worden ingestaan
omdat het universum van relevante publicaties niet gedefinieerd kan worden. Wel kan worden gesteld dat de
geselecteerde literatuur ter zake is, en dat gelet op de systematische aanpak van selecteren op trefwoorden de
keuze van een groot aantal publicaties onbevooroordeeld heeft plaatsgevonden.

Een tweede probleem dat mogelijk invloed heeft op de betrouwbaarheid en geldigheid van opname van
publicaties in de literatuurlijst vormt de thans vigerende neiging om goed onderzoek niet in volledigheid te
verslaan, maar op te delen over een zo groot mogelijk aantal artikelen. Het gevolg is dat niet altijd duidelijk is

of men van een project over de meest gerede verslaglegging beschikt.
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1.5.2 De beoordeling van de literatuur

Kernpunt van het rapport is de vaststelling of negatieve effecten van discontinuiteiten zijn aangetoond en of
positieve uitkomsten in interventiestudies zijn opgetreden. Teneinde tot een afweging te komen van welke
publicaties voor een dergelijke vaststelling meer of minder bruikbaar zijn is gekozen voor inlassing van een
methodologisch oordeel over de waarde van het beschreven onderzoek. In bijlage 3 zijn de gebruikte formulie-
ren vermeld. Elk onderzoek -al of niet in meer publicaties behandeld- is gescoord op tien methodische criteria
lopend van de kwaliteit van de probleemstelling via die van het veldwerk tot en met de waarde van de ana-
lyse van de gegevens en de conclusies. Elk onderzoek is in een eerste fase steeds door twee onderzoekers
beoordeeld. Van 79 gevallen is een volledige analyse gemaakt, die de volgende uitkomsten oplevert:

- De oordelen op de tien criteria hangen zodanig samen dat zij zonder meer opgeteld kunnen worden
(alpha = 0.82) tot een score die als rapportcijfer kan worden geinterpreteerd.

- Elk van de beoordelaren acht tenminste 40% van de publicaties onvoldoende. Daar de samenhang
tussen de beoordelaren ongeveer 0.5 bedraagt, resulteert deze uitkomst dat slechts 40% van de onder-
zoeken door beide beoordelaren als voldoende worden beschouwd.

Deze uitslag is teleurstellend en ten dele alarmerend. Geconstateerd moet worden dat in deze sector betrekke-
lijk veel onderzoek wordt gepubliceerd met aanzienlijke gebreken. Deze gebreken zijn zeer verscheiden: veel
probleemstellingen zijn onhelder; vaak ontbreekt enige theorie die het onderzochte aannemelijk of interessant
maakt; de aantallen gevallen zijn veelal te klein voor de analyses; de beheersing van technieken van data-
analyse is beperkt enzovoort. Het is te verwachten dat bij de snelle ontwikkeling van onderzoek in de sector
veel van deze gebreken in omvang en ernst zullen afnemen. Bij nadere analyse blijkt echter dat uitkomsten iets
minder alarmerend zijn dan eerst werd aangenomen. Artikelen zijn negatiever beoordeeld dan rapporten,
proefschriften en scripties. Een belangrijke oorzaak daarvan is dat sommige tijdschriften lage eisen stellen aan
de onderzoeksverantwoording, waardoor men soms ten onrechte de indruk krijgt dat het methodisch gehalte
lager ligt dan in werkelijkheid. Daarbij komt nog dat in tijdschriftartikelen, naar het schijnt, bespaard wordt op
het voldoende uitgebreid uiteenzetten van de probleemstelling. Men weet dan soms letterlijk niet waarover het
gaat.

Toch is in de uiteindelijke selectie van literatuur gewerkt met een relatief strenge beoordeling. Dit resulteert er
in dat in het hoofdstuk over de negatieve effecten slechts 47 studies benut worden en in dat over de
interventiestudies 32. In deze hoofdstukken worden de gebruikte onderzoeken niet verder gewogen. Er van
uitgaand dat er geen grote methodische beletselen zijn om de uitkomsten wel degelijk serieus te nemen, hoeft
niet persé aan een geslaagd experiment met duizenden deelnemers meer gewicht te worden gehecht dan aan
een bescheiden verklarende studie met slechts enkele tientallen respondenten. Het komt er dan vooral op aan
hoe men van geval tot geval de interne validiteit en de theoretische relevantie van de studie beoordeelt.

1.6 Opbouw van het rapport

Hoofdstuk 2 bevat een beschrijving van de thuiszorg voor chronisch zieken in Nederland. Op een aantal
punten wordt ook een vergelijking met andere landen gemaakt. Het hoofdstuk bedoelt het te bestuderen
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verschijnsel nogmaals in kaart te brengen. In hoofdstuk 3 wordt het begrip discontinuiteit op empirisch niveau
verder uitgewerkt tot een catalogus van 27 mogelijke discontinuiteiten. In hoofdstuk 4 wordt met behulp van
47 methodisch geaccepteerde onderzoekingen nagegaan in hoeverre verbanden kunnen worden vastgesteld
tussen daadwerkelijk optredende discontinuiteiten en de in paragraaf 1.4 onderscheiden uitkomstindicatoren.
Hoofdstuk 5 bevat een overzicht van de maatregelen ter verbetering die men zoal aantreft in de literatuur. In
hoofdstuk 6 wordt een overzicht gegeven van 32 veldexperimenten met maatregelen die “zorg op maat”
bevorderen. Hoofdstuk 7 beantwoordt de vraag of in de literatuur instrumenten worden aangetroffen die voor
de meting van continuiteit van zorg met vrucht gebruikt kunnen worden. Hoofdstuk 8 tenslotte bevat de

samenvatting, conclusies en aanbevelingen.
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2. Een beschrijving van de thuiszorg

2.1 Inleiding

Voordat de resultaten van deze overzichtstudie worden gepresenteerd, wordt in dit hoofdstuk eerst stilgestaan
bij het onderwerp van dit rapport: de thuiszorg. Doel hiervan is de lezer een indruk te geven van de inhoud,
omvang en ontwikkeling van de thuiszorg.

Met de nota “Volksgezondheid bij beperkte middelen” van 1983 werd thuiszorg geintroduceerd als onderwerp
van overheidsbeleid. De lijn die in voorgaande nota’s was uitgestippeld werd doorgezet. Er werd sterk de
nadruk gelegd op een verschuiving van curatieve naar preventieve zorg, van klinisch naar poliklinisch en van
tweedelijns- naar eerstelijnszorg. De “Commissie Dekker” gaf er nog verder vorm aan: het vervangen van
dure vormen van verzorging en verpleging door goedkopere. Van intramurale behandeling naar extramurale
zorg en thuiszorg, van professionele zorg naar zelfzorg en zorg vanuit de omgeving. Substitutie werd het
kernwoord van de jaren die volgden. Het is nog steeds één van de doelen van het gezondheidszorgbeleid.
Ook op andere fronten wordt het stimuleren van thuiszorg doorgezet. Het bewustzijn van de consument ten
aanzien van de gezondheidszorg neemt toe. De patiént, vertegenwoordigd in patiéntenorganisaties, uit zijn
wensen duidelijk: zorgverlening in of dicht bij de eigen woning heeft de voorkeur. Ziektekostenverzekeraars
op hun beurt zien ook voordelen. Zij verwachten dat thuiszorg goedkoper is dan intramurale zorgverlening.
Thuiszorg is dus een belangrijke plaats gaan innemen in de gezondheidszorg (Visser, 1989).

Dit hoofdstuk wordt begonnen met een beschrijving van het véérkomen van chronische ziekten in Nederland
en de zorgbehoeften die door deze ziekten ontstaan. Vervolgens wordt een beknopt overzicht gegeven van de
voorzieningen die zich speciaal op de zorg voor thuiswonende patiénten richten. Deze voorzieningen zijn
ingedeeld naar informele zorg, eerstelijnszorg, tweedelijns- en tussenvoorzieningen. Gekeken wordt naar de
verrichtingen, het aanbod en de vraag naar deze voorzieningen. Ter vergelijking volgt dan een paragraaf over
de overeenkomsten en verschillen tussen de thuiszorg in Nederland en die in de ons omringende landen. Als
besluit van dit hoofdstuk wordt aandacht besteed aan toekomstige ontwikkelingen en hun gevolgen voor de

thuiszorg.
2.2 Chronisch zieken en zorgbehoeften

In de Nationale Studie van het NIVEL (Foets & Sixma, 1991) rapporteert de helft van de respondenten klach-
ten van chronische aard. Van hen lijdt de helft aan één aandoening, de rest aan twee of meer. Tabellen 1 en 2
(zie bijlage 4) laten de percentages patiénten per chronische aandoening zien, uitgesplitst naar geslacht en
leeftijd. Daarin is te zien, dat de mate van voorkomen bij veel aandoeningen stijgt met de leeftijd, en dat een
aantal aandoeningen vaker door vrouwen dan door mannen gerapporteerd wordt. Comorbiditeit (het hebben
van meer aandoeningen) komt op oudere leeftijd meer voor dan op jongere, en treedt ook vaker op bij vrou-
wen dan bij mannen. Bovendien is er in de tijd een ontwikkeling waar te nemen : het aantal volwassen Neder-
landers met één of meer chronische aandoeningen was in 1974 nog 31%. In 1988/1989 was dit opgelopen tot
46%. Deze stijging wordt zowel veroorzaakt door een toegenomen comorbiditeit als een toename van het
aantal enkelvoudige aandoeningen (Sociaal Cultureel Rapport, 1992).

Deze hoge percentages kunnen enigszins gerelativeerd worden door te kijken naar de aandoeningen waar het
om gaat. Dan blijken niet ernstige klachten zoals hoge bloeddruk, aambeien, spataderen en huidziekten hoog
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te scoren. Deze aandoeningen kunnen weliswaar uitermate vervelend zijn, maar hoeven slechts weinig
belemmeringen in het functioneren in het dagelijkse leven op te leveren. Ook ontstaat waarschijnlijk slechts een
geringe behoefte aan (thuis)zorg. Hooguit is er sprake van een zekere behandelingsafhankelijkheid.

Een aantal chronische aandoeningen lijdt wél tot beperkingen in het functioneren en daarmee tot
ondersteunings- en verzorgingsafhankelijkheid. Van de respondenten uit de Nationale Studie (Foets & Sixma,
1991) ondervindt de helft geen beperkingen, een kwart één en eveneens een kwart twee of meer beperkingen.
Ook hier kan weer worden opgemerkt dat veel van deze gerapporteerde beperkingen van relatief minder
ernstige aard zijn, zoals: het-zonder-hulpmiddelen-niet-kunnen-lezen-van-de-krant of geen-gesprekken-
kunnen-volgen. Vervelender wordt het wanneer de noodzakelijke dagelijkse handelingen problemen opleve-
ren. Dit is het geval bij 18% van de personen ouder dan 15 jaar: zij hebben moeite met ADL (Algemene Dage-
lijkse Levensverrichtingen zoals eten en drinken, baden of douchen, aan- en uitkleden etc.) of HDL (Huishou-
delijke Dagelijkse Levensverrichtingen, dus huishoudelijke karweitjes). De concentratie van deze problemen
ligt in de oudere leeftijdscategorieén. In totaal heeft acht procent van de Nederlandse bevolking de hulp nodig
van anderen bij het verrichten van ADL- en HDL-activiteiten (STG, 1992). Tabel 3 (zie bijlage 4) geeft het aantal

mensen aan met specifieke ADL- en HDL- problemen.
2.3 Voorzieningen in de thuiszorg

Thuiszorg wordt zowel gegeven door professionele hulpverleners als door informele verzorgers, zoals familie-
leden, vrienden en vrijwilligers. De thuiszorg blijkt voor het grootste gedeelte uit deze informele zorg te
bestaan (Tjadens & Woldringh, 1989).

De professionele thuiszorg wordt geboden door voorzieningen in de eerste en tweede lijn en transmurale
voorzieningen. Deze zorg kan naar intensiteit nog worden onderverdeeld in reguliere en aanvullende thuis-
zorg. Figuur 2.1 brengt het geheel van de thuiszorg in kaart.

In de volgende subparagrafen worden de verschillende soorten zorg, te weten informele zorg, formele zorg in

de eerste en tweede lijn en tussenvoorzieningen, besproken.

Figuur 2.1 De thuiszorg in schema

thuiszorg
informele formele
zorg zorg
mantel- vrijwilligers- particulier eerste tussenvoor-
zorg werk initiatief lijn zieningen
aanvullende algemene
thuiszorg thuiszorg
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2.3.1 Informele zorg

De zorg die de patiént vanuit zijn sociale netwerk ontvangt, wordt ook wel mantelzorg genoemd. Het aanbod
van deze zorg in de samenleving is vrij omvangrijk. Tjadens en Woldringh (1989) schatten dat circa 30 % van
de huishoudens betrokken is bij het verlenen van hulp aan derden in problematische situaties die ontstaan zijn
door ziekte, ouderdom of handicap. In tabel 3 (zie bijlage 4) is te zien dat, wanneer iemand informele zorg
ontvangt, deze zorg ook in het grootste deel van de hulpbehoefte voorziet. Ook valt hieruit op te maken dat de
mantelzorg een groot scala van zorgactiviteiten betreft. Dit maakt dat mantelzorg een voorwaarde is voor
thuiszorg: bij het in overweging nemen van de mogelijkheid de patiént thuis te verzorgen, moet gekeken
worden of er mantelzorg aanwezig is (Duijnstee, 1993). De professionele voorzieningen spelen, naar het zich
laat aanzien, vooral een aanvullende rol op de mantelzorg.

Er is een lichte daling waar te nemen in de deelname aan informele zorg. Daartegenover staat echter dat de
tijd die aan deze hulp wordt besteed, de laatste jaren is toegenomen. Dit duidt op een intensivering van de
informele hulpverlening (Sociaal Cultureel Rapport, 1992).

Wanneer gekeken wordt naar diegenen op wiens schouders deze informele zorg terecht komt, blijken dit in
eerste instantie vaak de inwonende familieleden -echtgenoot, kinderen- te zijn. Daarnaast komt een deel van
de zorg voor rekening van de niet met de patiént samenwonende familieleden. Een klein aandeel wordt
geleverd door vrienden en buren (Duijnstee, 1993, Tjadens & Woldringh, 1989). Procentueel ziet de verdeling
er als volgt uit: hulp wordt in 23% van de gevallen door kinderen geboden, in 15% door partners, in 12% door
een broer, zus of aangetrouwde verwant, in 6% door ouders, in 4% door overige familieleden, in 13% door
vrienden en tenslotte in 2% van de gevallen door buren (Tjadens & Woldringh, 1989).

Tot de informele zorg behoort tevens het vrijwilligerswerk. Naar schatting zijn zo'n 150.000 vrijwilligers actief
in de thuiszorg, veelal in de plaatselijke afdelingen van landelijke vrijwilligersorganisaties zoals de Zonne-
bloem en het Nederlands Rode Kruis. Een ander deel doet dit werk in unieke lokale initiatieven of rechtstreeks

onder verantwoordelijkheid van een professionele instelling (Van Daal e.a., 1992).
2.3.2 Formele zorg: de eerste lijn

De huisarts, de wijkverpleging, de gezinsverzorging en het maatschappelijk werk vormen tezamen de kern-
disciplines uit de eerste lijn. Daarnaast richten ook andere disciplines zich op de zorg voor de thuiswonende
patiént, zoals de fysiotherapeut, de ergotherapeut, de tandarts, de apotheker en de verloskundige.

Het aanbod van een aantal eerstelijnsvoorzieningen wordt getoond in tabel 4 (zie bijlage 4). Het aantal huisart-
sen, wijkverpleegkundigen en -ziekenverzorgenden en het aantal fysiotherapeuten is in tien jaar tijd toegeno-
men. Bij de gezinsverzorging echter is sprake van een teruglopend aanbod. Wanneer deze gegevens vergeleken
worden met de omvang van het gebruik per discipline (tabel 5, zie bijlage 4) valt een tweetal dingen op. Ten
eerste betreft dit de daling in het aanbod van de gezinsverzorging, terwijl in dezelfde periode het gebruik
steeg. Geconstateerd kan worden dat het aanbod van gezinszorg achter is gebleven bij de vraag naar deze
zorg. Het tweede gegeven dat eruit springt is de omgekeerde situatie van de wijkverpleging: bij deze voorzie-
ning daalde het gebruik, en nam de omvang van het aanbod vergeleken met dat van andere disciplines flink
toe. Hieruit zou men kunnen concluderen dat de wijkverpleegkundige zorg intensiever is geworden.

De trend sinds begin jaren tachtig is een toename van het aantal huisartsen, met tegelijkertijd een afname van
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het aantal patiénten per praktijk. Het aantal bezoeken aan de huisarts is in diezelfde periode gestegen (STG,
1992). De frequentie is nu gemiddeld 4.5 contacten per jaar (NZI/NIVEL, 1993). In het kader van de thuiszorg
valt op dat de huisarts steeds minder bij zijn patiénten thuiskomt en dat steeds meer verrichtingen tijdens het
spreekuur plaatshebben. Thans bedraagt het aantal huisbezoeken 12% van het totaal aantal contacten.

Zowel de wijkverpleging als de gezinsverzorging zijn voorzieningen waarvan vooral ouderen veel gebruik
maken. Het percentage personen dat jaarlijks contact heeft met de wijkverpleging is het hoogst in de leef-
tijdsgroep van 75 jaar en ouder, namelijk 8%. In de groepen van 20 tot 54 jaar en van 55 tot 74 jaar bedragen
deze percentages respectievelijk 1,5 en 2%. In het geval van de gezinszorg blijken ouderdom en daarmee
samenhangende verschijnselen in 63% van de contacten de voornaamste reden voor inschakeling van deze
voorziening. Ook geldt dat de laatste jaren vooral het gebruik onder alleenstaande ouderen is toegenomen,
terwijl dat van samenwonende ouderen is gedaald (STG, 1992).

De grootste gebruikersgroep van het maatschappelijk werk wordt gevormd door alleenstaanden en door
mensen van 40 tot 64 jaar. De problemen waarvoor ze komen liggen veelal op het psychosociale, relationele en
materiéle vlak. (Friele & Verhaak, 1991).

Vooral de paramedische beroepen hebben de laatste jaren een sterke groei doorgemaakt. Getalsmatig vormen
de fysiotherapeuten de grootste groep. Hun aantal is gestegen van 1.500 in 1975 tot 13.000 in 1990. Het grootste
deel van hen is werkzaam in de eerste lijn. Het aantal mensen dat jaarlijks in aanraking komt met de

fysiotherapeut neemt nog steeds toe (STG, 1992).

Gesteld kan worden dat in 40% van de gevallen behoefte zou kunnen bestaan aan onderlinge samenwerking
en afstemming van de verschillende beroepsbeoefenaren. Het aantal patiénten dat gebruik maakt van twee of
meer van de hier boven besproken disciplines is namelijk 40% (STG, 1992).

Dat er daadwerkelijk pogingen worden gedaan de samenwerking structureel te bevorderen blijkt uit de toe-
name van het aantal gezondheidscentra. In deze centra voeren huisartsen, wijkverpleegkundigen en maat-
schappelijk werkenden gezamenlijk praktijk. Soms zijn tevens fysiotherapeuten, verloskundigen, gezins-
verzorgenden of apothekers hierbij betrokken (Boot & Knapen, 1990).

2.3.3 Algemene en aanvullende thuiszorg

Binnen de eerste lijn is onderscheid te maken tussen algemene en aanvullende thuiszorg. Algemene thuiszorg
is de reguliere zorg die geboden wordt door de vier kerndisciplines in de eerste lijn. Gezamenlijk dekken zij
slechts een gedeelte van de behoefte aan thuiszorg, omdat aan de omvang en duur van de zorg van met name
de wijkverpleging en de gezinszorg grenzen gesteld zijn. De wijkverpleging biedt bijvoorbeeld niet meer dan
2,5 uur of drie zorgcontacten per etmaal. In die gevallen waar deze reguliere zorg ontoereikend is, kan aanvul-
lende of intensieve thuiszorg worden geboden. Zij hoeft inhoudelijk en wat betreft tijdsduur niet te verschillen
van de reguliere zorg, echter wel wat betreft de intensiteit waarmee de zorg wordt verleend. De aanvullende
thuiszorg is in veel gevallen gebonden aan een termijn van drie maanden, met eventueel een verlenging van
nog eens drie maanden. Daardoor zijn het bepaalde patiéntencategorieén, bijvoorbeeld terminale patiénten,

die er gebruik van maken.
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De aanvullende thuiszorg vanuit het Kruiswerk is georganiseerd in een landelijke Stichting Aanvullende
Thuiszorg, STAT-Nederland geheten. Niet alle plaatselijke Kruisverenigingen hebben zich hierbij aangesloten.
De door hen opgerichte stichtingen opereren volledig zelfstandig. Het schept verwarring dat deze stichtingen
zich ook STAT noemen. Niet alle Kruisverenigingen hebben een aparte stichting in het leven geroepen en
sommigen verzorgen daarom aanvullende thuiszorg vanuit hun eigen organisatie. Tenslotte is er nog de vorm
waarin aanvullende thuiszorg wordt geboden via een samenwerkingsverband tussen kruisvereniging en
gezinszorg. Door de vele verschillende vormen waarin aanvullende thuiszorg is georganiseerd, kan regionaal
en plaatselijk de situatie zeer complex worden. Daar komt nog bij dat ook het particulier initiatief, in de vorm
van particuliere verpleegbureaus, zich richt op het gat in de markt van de thuiszorg (Visser, 1989).

2.3.4 Formele zorg: tweedelijns- en tussenvoorzieningen

Vanuit de intramurale voorzieningen worden steeds meer initiatieven ontplooit om zorg te leveren aan de
thuiswonende patiént. Zo is de medisch-specialistische zorg in toenemende mate onafhankelijk geworden van
een ziekenhuisopname. De zorg vindt voor een groot deel in de polikliniek plaats. Het gaat hierbij om flinke
aantallen: bij de interne specialismen hadden in 1990 gemiddeld 3528 en bij de heelkundige specialismen 4750
poliklinische bezoeken per specialist plaats (NZI/NIVEL, 1993). Vooral onder de hoogbejaarden (75 jaar en
ouder) heeft de laatste jaren een toename plaatsgevonden van het percentage dat buiten een ziekenhuis-
opname contact heeft met een specialist (STG, 1992).

Daarnaast kan het ziekenhuis een rol spelen bij de nabehandeling, verpleging en begeleiding van specifieke
patiéntencategorieén zoals diabeten, patiénten met arterio- sclerose, nier-insufficiéntie of oncologische patién-
ten. Het kan de deskundigheid van eerstelijnszorgverleners op dit gebied bevorderen, consultatie-
mogelijkheden creéren, adviesrelaties aangaan of met de eerste lijn therapeutische plannen voor een individu-
ele patiént opstellen. Daarmee begeeft het ziekenhuis zich op het gebied van de thuiszorg. De zorgverlening
zelf zal primair een taak zijn van de eerste lijn, hoewel de inzet van gespecialiseerde ziekenhuisverpleegkun-
digen ook mogelijk is (Boot & Knapen, 1990).

Voor ouderen bestaat er verder de mogelijkheid, gedurende de dag of een gedeelte daarvan, behandeling en
verzorging in een verpleeghuis te ontvangen. Deze vorm van thuiszorg heeft de laatste jaren een stormachtige
ontwikkeling doorgemaakt en zal in de toekomst nog verder in omvang toenemen (STG, 1992)(voor verrichtin-
gen en gebruik zie tabel 6, bijlage 4). Ook de verzorgingstehuizen gaan steeds meer wijkgericht werken ten
behoeve van zelfstandig wonende ouderen. Zij bieden onder andere warme-maaltijdvoorzieningen, sociaal-
culturele activiteiten, alarmering en incidenteel gebruik van de ziekenboeg (Boot & Knapen, 1990).

2.4 De Nederlandse thuiszorg in internationaal perspectief

In de vorige paragrafen is een overzicht verschaft van kenmerken, omvang en gebruik van de Nederlandse
thuiszorg. Om de Nederlandse situatie op waarde te kunnen schatten, dient men over een referentiekader te
beschikken. Daarom wordt hier de zorg aan thuiswonende patiénten in Nederland met andere landen vergele-
ken op beschikbaarheid en bereikbaarheid, organisationele aspecten en verrichtingen. De nadruk ligt op de

ons omringende landen en de Verenigde Staten.
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2.4.1 Beschikbaarheid en bereikbaarheid

Verheij en Kerkstra (1991) beschreven en vergeleken de extramurale verpleging in verschillende Europese
landen waaronder Nederland, en de Verenigde Staten. Uit hun overzichtstudie blijkt dat Nederland niet
ongunstig afsteekt bij andere landen. De geografische spreiding is goed. Dit in tegenstelling tot Frankrijk en
Duitsland, waar het netwerk van extramurale voorzieningen met name in de rurale gebieden gaten vertoont.
Daarnaast geldt er in Nederland voor de wijkverpleging een 24-uurs bereikbaarheid. In enkele andere landen,
onder meer Duitsland, Frankrijk en Amerika, is daar slechts incidenteel sprake van. Daar staat tegenover dat
in Frankrijk en Amerika, maar ook in Belgié, meer verpleegkundigen zich zelfstandig gevestigd hebben.
Daardoor kan men zich toch in enige mate verzekeren van bijvoorbeeld hulp ‘s nachts.

Nederland behoort in Europa tot de landen met het relatief kleinste aantal huisartsen en specialisten. In Neder-
land zijn minder dan 59 huisartsen per 100.000 inwoners werkzaam, evenals in Engeland, Zwitserland, Spanje
en Duitsland. Belgié, Frankrijk en Italié daarentegen hebben meer dan 90 artsen voor hetzelfde inwonersaantal.
Hetzelfde geldt voor de specialisten: Nederland komt niet boven het aantal van 90 specialisten per 100.000
inwoners, Duitsland, Italié, Frankrijk, Noorwegen en Denemarken zitten daar boven (Fleming, 1993). De
tegengestelde situatie doet zich echter voor bij de fysiotherapeuten. Samen met Belgié beschikt Nederland
binnen Europa over het grootste aantal therapeuten per 100.000 inwoners, namelijk meer dan 100 (Kerssens &
Curfs, 1993).

Naast de beschikbaarheid is ook de financiéle toegankelijkheid van belang. Door het verzekeringsstelsel is de
toegang tot de (eerstelijns)gezondheidszorgvoorzieningen in ons land redelijk goed geregeld. Beter dan in de
Verenigde Staten bijvoorbeeld, waar naar schatting 12% van de mensen niet tegen ziektekosten is verzekerd.
Niet alleen in Nederland, maar in alle landen die Verheij en Kerkstra (1991) onderzochten signaleren zij een
(dreigend) tekort aan personeel in de extramurale verpleging. Overal is er sprake van een groot verloop onder
het personeel en een toename van het aantal part-time-werkenden. De extramurale verpleging kampt met een
onaantrekkelijk imago: een hoge werkdruk, weinig carriere-perspectieven en in enkele landen een lager loon
dan in de ziekenhuissector (Verheij & Kerkstra, 1991).

2.4.2 De organisatie van de thuiszorg

De meeste Europese landen streven naar een nauwere samenwerking tussen met name de wijkverpleging en
de gezinszorg, als oplossing voor afstemmings- en continuiteitsproblemen. In Engeland wordt voor dezelfde
problemen een andere strategie gehanteerd. Men is daar ver gevorderd met de integratie van voorzieningen en
streeft weer naar afzonderlijke, zelfstandige organisaties.

Een ander organisatorisch verschil is dat in Nederland de jeugdgezondheidszorg en de ouderenzorg samen in
één organisatie zijn ondergebracht. In onze buurlanden Belgié en Duitsland, maar ook in de Verenigde Staten,
zijn deze twee gebieden van de thuiszorg organisatorisch gescheiden. Verder is Nederland ook het enige land
in het onderzoek van Verheij en Kerkstra (1991) waar wijkverpleegkundigen generalistisch werken, al komt
daar verandering in door het werken met aandachtsgebieden.

De functie van huisarts is niet overal hetzelfde. In Nederland fungeert de huisarts als poortwachter: men komt
doorgaans slechts na verwijzing van de huisarts in de tweede lijn terecht. In de Verenigde Staten, waar huisart-
sen relatief minder voorkomen en de meeste artsen specialisten zijn, is de toegang tot de tweede lijn vrij. Ook
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in Belgié, Frankrijk en Zwitserland is dat het geval.

Tenslotte is er een verschil in de mate van zeggenschap die de huisarts heeft over het werk van andere hulp-
verleners. In alle landen, die door Verheij en Kerkstra (1991) zijn onderzocht, kunnen medisch-technische
handelingen door extramurale verpleegkundigen slechts op voorschrift van de huisarts worden verricht.
Beslissingen omtrent het-in-zorg-nemen en verdere zorgactiviteiten worden echter autonoom door verpleeg-
kundigen genomen. Beperkte voorschrijfbevoegdheid is er alleen bij de “nurse practitioners” in de Verenigde
Staten. In enkele landen (Frankrijk, Duitsland en de Verenigde Staten) is er voor de financiering voor alle
soorten verpleegkundige zorgverlening in de thuissituatie een voorschrift van de huisarts nodig. Met
uitzondering van de hygiénische zorg is dit ook het geval in Belgié. Deze afhankelijkheid van de huisarts
wordt door sommige verpleegkundigen als een probleem beschouwd, omdat het afbreuk zou doen aan hun

autonomie.
2.4.3 Verrichtingen

Niet alleen wat betreft bereikbaarheid en organisatie van de thuiszorg verschillen de Europese landen van
elkaar, ook worden niet in alle landen dezelfde activiteiten verricht. Wanneer gekeken wordt naar de
verrichtingen van huisartsen in Nederland, Belgié en Duitsland, blijkt dat de Nederlandse huisarts relatief de
minste tijd aan directe patiéntenzorg besteedt zoals spreekuren, visites en bevallingen. Deze directe zorg
neemt namelijk 68% van de totale tijd in beslag, tegenover 75% en 94% bij respectievelijk Belgische en Duitse
huisartsen. In Nederland wordt daarentegen weer veel gedaan aan overleg, administratie en bijscholing.
Vooral door Duitse huisartsen wordt opvallend weinig overleg gepleegd. Verder worden van deze drie landen
in Duitsland de meeste recepten voorgeschreven, en laten Duitse huisartsen hun patiénten ook het vaakst
terugkomen. Belgische artsen hebben per dag de minste patiéntencontacten, maar besteden de meeste tijd aan
een patiént. Bovendien leggen zij de meeste huisbezoeken af (Stevens e.a., 1992).

Een soortgelijk onderzoek is voor de wijkverpleging in deze drie landen uitgevoerd. Daaruit blijkt dat de
Nederlandse wijkverpleegkundige de minste huisbezoeken per dag aflegt, maar dat haar bezoeken het langste
duren (30 minuten tegenover 17 minuten in Belgié en 21 minuten in Duitsland). In totaal wordt in deze landen
evenveel tijd besteed aan huisbezoeken.

In Nederland is een concentratie waarneembaar op lichamelijke hygiénische zorg en verpleegtechnisch hande-
len. Deze concentratie is echter veel sterker in het activiteitenpatroon van de Belgische en Duitse thuisver-
pleegkundigen. Wat vooral opvalt is de grote plaats die het geven van injecties inneemt in het takenpakket van
de Duitse wijkverpleegkundige. Dit gebeurt in de helft van alle gevallen waarin sprake is van verpleeg-
technisch handelen. Activiteiten op psychosociaal- en GVO-gebied vinden bij Duitse en Belgische wijkver-
pleegkundigen beduidend minder plaats dan in Nederland. In ons land ligt de nadruk in de zorg veel meer op

aspecten als zelfzorg en voorlichting (Derksen e.a., 1992).
2.5 Toekomstige verwachtingen
In de zorg voor chronisch zieken is het accent steeds meer komen te liggen op thuiszorg. Dit is het gevolg van

allerlei ontwikkelingen zoals een daling van het aantal plaatsen in instellingen als algemene en psychiatrische
ziekenhuizen, bejaardenoorden en verpleeghuizen en tevens een daling van de gemiddelde verpleegduur in
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ziekenhuizen. Met een geplande verdere afname van de intramurale capaciteit en tegelijkertijd een toename

van de bevolking valt te verwachten dat ook in de toekomst steeds meer mensen thuis hun zorg zullen ontvan-

gen (Sociaal Cultureel Rapport, 1992). Er worden voor de toekomst een aantal ontwikkelingen voorzien die

tezamen de zorgvraag zullen beinvloeden:

- een toename van de groep hoog bejaarden (75 jaar en ouder);

- een toename van het aantal chronisch zieken;

- een toename van het aantal alleenstaanden;

- een toename van de comorbiditeit;

- een toename van het opleidingsniveau van grote groepen uit de bevolking en

- een verbetering van de subjectieve gezondheidsbeleving, vooral onder de jong bejaarden (55-74 jaar)
(STG, 1992).

De laatste twee gegevens zorgen ervoor dat de toename van de vraag wellicht niet zo groot zal zijn als men

alleen op grond van demografische en epidemiologische gegevens zou verwachten. Desondanks wordt er een

stijgende behoefte aan thuiszorg voorzien en een verschuiving van de zorglast naar de hoog bejaarden. Hier-

door zal de druk op het aanbod van de wijkverpleging en de gezinsverzorging toenemen. Gezien de aard van

de zorgproblematiek van ouderen zal de hulpbehoefte voornamelijk liggen op het gebied van de ADL- en

HDL-verrichtingen, en dus voor een groot deel op het gebied van de gezinsverzorging.

De verwachte trendmatige ontwikkeling in het gebruik van thuiszorgvoorzieningen wordt weergegeven in

tabel 7 (zie bijlage 4). Hierin is te zien dat vooral het gebruik van de gezinsverzorging zal toenemen. De min-

der sterke stijging van het totale gebruik van de wijkverpleging is te wijten aan de teruglopende aantallen

jonge kinderen, ook een grote gebruikersgroep van wijkverpleegkundige zorg.

Een afwijkend beeld is te zien bij het aantal poliklinische contacten. Hier voorziet de trendmatige voorspelling

een sterke daling ten opzichte van de aantallen in 1990. Dit geldt echter voor het gebruik als geheel. Het

gebruik in de leeftijdscategorie 55 tot 74 jaar zal naar verwachting afnemen. Omdat dit een grote groep is, is

deze afname van grote invloed op het geheel. Voor de mensen van 75 jaar en ouder wordt echter een

verdubbeling van het aantal contacten verwacht (STG, 1992).

Het is de vraag hoe in de stijgende zorgbehoefte kan worden voorzien en hoe de kwaliteit van de zorg hierbij
gewaarborgd kan worden. Zowel aan de zijde van de zorgaanbieder als aan de kant van de zorgontvanger zijn
discontinuiteiten te vinden, evenals in de afstemming tussen beiden. Dit kan een bedreiging vormen voor de
kwaliteit van de thuiszorg en een uitbreiding van het zorgaanbod in de weg staan. In het volgende hoofdstuk
wordt een catalogus van in de literatuur aangetroffen discontinuiteiten gepresenteerd.
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3. Een catalogus van mogelijke discontinuiteiten

3.1 Inleiding

Op het eerste gezicht doet het wellicht wat vreemd aan dat bij de beschouwing van een goed functionerend
systeem van gezondheidszorg, zoals dat van Nederland, een opsomming wordt gegeven van wat er allemaal
mis zou kunnen zijn. Het is daarom goed om voorop te stellen dat de interesse uitgaat naar omstandigheden
waarin de zorg op maat in de thuiszorg in gevaar zou kunnen komen. Het gaat om een geordende opsomming
van knelpunten waar in de toekomst het kwaliteitsbeleid zich op zou kunnen richten.

Bij de presentatie van knelpunten is naar de vorm gekozen voor een catalogus. Volgens Van Dale’s Groot
woordenboek der Nederlandse taal (1984) is een catalogus: “een lijst van voorwerpen, boeken enz. van een
verzameling, meestal met een korte omschrijving, vermelding van bijzonderheden, prijzen enz. van de
voorwerpen, hetzij in alfabetische, hetzij in stelselmatige orde”. De manier waarop hier een catalogus van
discontinuiteiten wordt gepresenteerd moet minder strikt worden opgevat. Naar prijskaartjes zal tevergeefs
gezocht worden en ook van een alfabetische volgorde zal geen sprake zijn. Wel wordt aan de hand van vier
perspectieven stelselmatig een gebied geordend, waar mogelijke discontinuiteiten in de kwaliteit van zorg aan
chronische patiénten in de thuissituatie kunnen optreden. Aangezien het om een ordening aan de hand van
perspectieven op één en hetzelfde gebied gaat, zal er soms overlap zijn.

De vier perspectieven aan de hand waarvan de catalogus opgebouwd is, zijn: 1) discontinuiteit in de zorg-
verlening, 2) discontinuiteit in de patiéntenloopbaan, 3) discontinuiteit in persoonlijk netwerk en informele
zorg, 4) maatschappelijke en culturele discontinuiteit. De keuze voor een indeling in deze perspectieven steunt
voor een deel op het werk van diverse auteurs. De discontinuiteit in de zorgverlening is gestart vanuit de
theorie van Benson (1978) over interorganisationele samenwerking. De discontinuiteit in de patiéntenloopbaan
heeft als uitgangspunt de theorie over ‘Managing chronic illness at home” van Corbin & Strauss (1988). De
discontinuiteit in persoonlijk netwerk en informele zorg is gedeeltelijk gebaseerd op het werk van De Swaan
(1982) en het werk van Baars e.a. (1990). Maatschappelijke en culturele discontinuiteit heeft als vertrekpunt het
werk van Philipsen (1988).

Zoals vermeld berust de keuze voor de indeling gedeeltelijk op het werk van bovengenoemde auteurs. De
indeling is echter geconfronteerd, aangescherpt en aangevuld met de informatie die tijdens het verzamelen van
de literatuur is gevonden. Uit de literatuur zijn zo mogelijk per discontinuiteit enkele voorbeelden gehaald, om
de aard van de bedoelde discontinuiteit te schetsen. De inhoud van de problematiek is hier van belang. Het is
niet de bedoeling om conclusies over de omvang van de problematiek te trekken.

Tabel 3.1 geeft een overzicht van de discontinuiteiten-catalogus. In dit hoofdstuk zullen in dezelfde volgorde

de discontinuiteiten besproken worden.
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Tabel 3.1  Catalogus van mogelijke discontinuiteiten in de thuiszorg

Toegang tot de thuiszorg

Doorgang in de thuiszorg

Het verlaten van de thuiszorg

I Discontinuiteiten in de zorgverlening

1. Gebrekkige beschikbaarheid van voorzieningen
2. Slechte toegankelijkheid van voorzieningen
3. Willekeur in indicatiestelling

4. Domeindissensus

5.Ideologische dissensus

6. Negatieve evaluatie van andere zorgverleners
7. Ontbreken van operationele samenhang

8. Gebrekkige beschikbaarheid van voorzieningen
9. Slechte toegankelijkheid van voorzieningen
10. Willekeur in indicatiestelling

Het verloop van de ziekte

Het dagelijkse leven

Het veranderend levensverhaal

II Discontinuiteiten in de patiéntenloopbaan

11. Aard van de aandoening en wisselende gezondheidstoestand
12. Ongeinformeerdheid

13. Ongunstige sociale positie
14. Life events en meervoudige belasting

15. Problemen met identiteit en coherentie
16. Problemen met copingstijl

De structuur van het netwerk

De functies van het netwerk

III Discontinuiteiten in persoonlijk netwerk en informele zorg

17. Ontbreken van centrale verzorger
18. Gebrekkige structuur van het persoonlijk netwerk
19. Problemen over plaats van formele zorgverleners in het persoonlijk netwerk

20. Ongunstige afhankelijkheidsbalans: instrumentele steun
21. Ongunstige afhankelijkheidsbalans: emotionele steun
22. Negatieve effecten op de informele zorgverlener

Culturele context

Maatschappelijke context

IV Maatschappelijke en culturele discontinuiteiten

23. Gebrek aan overeenstemming tussen professionele- en lekenvisie
24. Gebrek aan overeenstemming over erkende zorgbehoefte binnen de cultuur
25. Gebrek aan overeenstemming op basis van verschillende culturen

26. Problemen met daadwerkelijke zorgverlening op basis van maatschappelijke
verschillen en ontwikkelingen
27. Problemen met huidige en gewenste stelsels van voorzieningen

30




3.2 Discontinuiteit in de zorgverlening

Discontinuiteit in de zorgverlening kan gedurende de gang van de patiént naar en door de thuiszorg op drie
manieren plaatsvinden. Er kunnen zich problemen voordoen bij de toegang tot thuiszorg, de doorgang en
vervolgens bij het verlaten van de thuiszorg.

Bij een gebrekkige toegang tot de thuiszorg kan gedacht worden aan discontinuiteiten bij de beschikbaarheid
van voorzieningen, de toegankelijkheid van voorzieningen en aan de wijze van indicatiestelling door de
hulpverleners.

Bij de doorgang van de patiént in de zorgverlening kunnen een slechte codrdinatie en het ontbreken van
samenhangende interacties van verschillende zorgverleners discontinuiteiten opleveren. De kwaliteit van die
coordinatie en samenhangende interacties wordt volgens Benson (1978) bepaald door de mate van domein-
consensus (wie doet wat), ideologische consensus (wie doet wat op welke wijze), de positieve evaluatie
(positieve beoordeling van het werk van zorgverleners in andere organisaties) en operationele samenhang
tussen de verschillende zorgverleners (samenwerking en codrdinatie tussen verschillende organisaties). Met
behulp van deze vierdeling is de literatuur geordend. Het uitgangspunt daarbij is weliswaar niet de aanwezig-
heid van deze aspecten maar juist het ontbreken van deze aspecten in de zorgverlening. Telkens is elk aspect
van de vierdeling, voor zover mogelijk, ook nog onderverdeeld naar: tussen de lijnen, binnen de lijnen, binnen
een beroep of organisatie, tussen formele en informele zorgverlener.

Het verlaten van de thuiszorg verloopt ook niet altijd zonder problemen. Hierbij kunnen zich wederom pro-
blemen voordoen bij de beschikbaarheid van voorzieningen, de toegankelijkheid van voorzieningen en de

wijze van indicatiestelling door de hulpverleners.
3.2.1 Toegang tot de thuiszorg

1. Gebrekkige beschikbaarheid van voorzieningen

De beschikbaarheid van voorzieningen kan door een aantal factoren beperkt worden. In Nederland is een
bekende beperking de lange wachttijd voor een voorziening (Van den Bos, 1989, De Witte, 1991). Soms bestaan
voorzieningen eenvoudig niet. McCann (1988) constateerde dat er ter ondersteuning van de mantelzorg, geen
voorzieningen aanwezig waren in de Verenigde Staten. In Nederland is ter ontlasting van de mantelzorg de
dagverzorging van ouderen in verzorgingshuizen of verpleeghuizen een mogelijkheid, of de oppasmogelijkhe-
den van vrijwilligersorganisaties, zoals het Rode Kruis en de Welfare. Deze opvangmogelijkheden worden

volgens Goedhart e.a. (1989) nog onvoldoende benut.

2. Slechte toegankelijkheid van voorzieningen

Bij slechte toegankelijkheid kan gedacht worden aan geografische afstand of financiéle bereikbaarheid. Volgens
Verheij & Kerkstra (1991) is de geografische spreiding van voorzieningen in Nederland relatief goed te noe-
men. Eén onderzoek laat zien dat verzorgingstehuizen voor Indische ouderen niet in de Randstad liggen
terwijl daar wel de meeste Indische ouderen wonen, met name in Den Haag (Van Overbeek & s’Jacob, 1992).
Ook over de financiéle bereikbaarheid is literatuur voorhanden. Bal (1992) constateert dat reumatoide artritis
patiénten met een lage sociaal economische status moeilijk toegang hebben tot de gezondheidszorg. Invoering
van nieuwe vormen van eigen risico’s in de basisverzekering zou kunnen betekenen dat minder vermogenden
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zoals bijvoorbeeld ouderen en chronisch zieken te laat hulp inroepen (Oosterman-Meulenbeld, 1992).

Een derde beperking bij de toegankelijkheid van een voorziening is de bereikbaarheid van zorgverleners.
Volgens de hulpverleners hebben patiénten vaker problemen met de bereikbaarheid van part-time
wijkverpleegkundigen dan van full-time wijkverpleegkundigen (Kerkstra & Van der Speld, 1987). Een zelfde
probleem speelt bij huisartsen. Uit een Noors onderzoek blijkt dat huisartsen in solopraktijken beter bereikbaar
zijn voor patiénten dan huisartsen in groepspraktijken. Slechts de helft van de onderzochte huisartsen is vijf
dagen per week bereikbaar (Hjortdahl, 1989).

3. Willekeur in indicatiestelling

Het al-dan-niet-in-aanmerking-komen voor thuiszorg is afhankelijk van de indicatiecriteria die gehanteerd
worden. Het gaat om vragen als: wie krijgt na ontslag uit het ziekenhuis wel nazorg en wie niet, wie komt in
aanmerking voor wijkverpleging of -verzorging bij het ouder worden of bij een chronische ziekte?

In Nederland lijken ziekenhuisverpleegkundigen en wijkverpleegkundigen verschillende criteria te hanteren
bij de beoordeling of een patiént nazorg nodig heeft bij ontslag. Ziekenhuisverpleegkundigen hanteren meer
curatieve criteria en wijkverpleegkundigen meer psychosociale criteria (Drijver e.a., 1982). Per erkende
kruisorganisatie (EKO) verschilt het aantal nazorgpatiénten aanzienlijk (Kersten e.a., 1990). Toch blijkt 83% van
de ontslagen patiénten van twee ziekenhuizen terecht wel of terecht geen nazorg te hebben ontvangen (Ver-
schuren, 1985). In dit onderzoek blijkt het oordeel van de patiént de belangrijkste voorspeller te zijn voor het
wel of niet geven van nazorg. Ook binnen (%gﬁ%rg bestaan verschillen over de mate van hulpverlening.
Uit onderzoek van Van Linschoten e.a. (1988b) blijkt de huishoudelijke hulp te verschillen per regio.

Bij huisartsen spelen bij het verwijzen naar een fysiotherapeut naast de aandoening ook andere factoren een
rol. Zo is de verwijzing afhankelijk van het aanbod van fysiotherapeuten en van de vraag of men als huisarts
in een gezondheidscentrum werkt of de fysiotherapeut persoonlijk kent (Kerssens & Curfs, 1993, De Veer & De
Bakker, 1993).

Een ander voorbeeld van willekeur in indicatiestellingyis dat indicatiecommissies niet altijd op de hoogte zijn
van de aanwezigheid van voorzieningen, zodat er ook niet naar verwezen kan worden. Zo blijken indicatie-
commissies niet altijd op de hoogte te zijn van de aaﬁwezigheid van verzorgingstehuizen voor Indische oude-
ren (Van Overbeek & s’Jacob, 1992). j

3.2.2 Doorgang in de thuiszorg

4. Domeindissensus

Tussen de lijnen

Tussen de Nederlandse professionele zorgverleners van de verschillende lijnen, zoals bijvoorbeeld tussen
specialisten en huisartsen, ziekenhuisverpleegkundigen en wijkverpleegkundigen en algemeen maatschappe-
lijk werk en het RIAGG, bestaat nauwelijks overeenstemming over wie wat moet doen (Bal, 1984, Courtens,
1993, Engelsman, Suurmeyer & Riewald, 1989, Friele & Verhaak, 1991). Aansluitend hierop bestaat er ook
onduidelijkheid over de vraag wie primair verantwoordelijk is voor de verschillende aspecten van de zorg (De
Witte, 1991). Zowel de artsen als de verpleegkundigen zien zich als de verantwoordelijke voor de verwijzing

naar de thuiszorg na ontslag uit het ziekenhuis (Schmidt e.a., 1990).
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Wie de codrdinatie van de zorg op zich neemt blijft eveneens onduidelijk. Huisarts en wijkverpleegkundige
claimen beide de codrdinatie van de zorg (Ravensbergen, 1990, Starmans & Mostert, 1989). Geen enkele disci-
pline in de eerste lijn (huisarts, wijkverpleging, gezinszorg, maatschappelijk werk) lijkt echter de meest ge-
schikte voor de zorgcodrdinatie (Van Achterberg e.a., 1992b en 1992¢, Scholte op Reimer, 1992). Afhankelijk
van de aard van de problematiek, de zelfredzaamheid van de patiént en de samenstelling van het professio-
nele en sociale netwerk zal een codrdinator gekozen moeten worden (Van Achterberg, 1992b en 1992c). Mo-
menteel lijkt het niet voorspelbaar op grond van formele criteria wie de zorgcodrdinatie op zich neemt (Van
Lieshout & Heijdelberg, 1991).

Binnen de lijnen

Ook binnen de eerste lijn zijn er nog steeds onduidelijkheden over ieders verantwoordelijkheden (Van der
Horst e.a., 1989, Kempen & Suurmeijer, 1989). Wijkziekenverzorgenden, gezinsverzorgenden en wijkverpleeg-
kundigen geven een grote overlap aan in toegewezen taken (Philipsen e.a., in druk, De Vos, 1992). De
wijkziekenverzorgenden ervaren dit als verwarrend en onduidelijk, gezinsverzorgenden daarentegen hebben

er geen problemen mee (De Vos, 1992).
Ondanks de overlap in taken blijft het onduidelijk of bepaalde taken blijven liggen.

Binnen een beroep of organisatie

Ook binnen een beroep kan domeinconsensus ontbreken. Uit een onderzoek van Mesters e.a. (1991) blijkt dat
wijkverpleegkundigen het niet met elkaar eens zijn over wat tot hun taken behoort. Voor wat de huisartsen
betreft: in het onderzoek van Philipsen e.a. (in druk) rapporteren slechts weinig huisartsen over de onderlinge
samenwerking. Huisartsen in gezondheidscentra hebben een ruimere taakopvatting dan andere huisartsen. Ze
zien vaker een behandeling als taak van de huisarts (De Veer & De Bakker, 1993).

Tussen formele en informele zorgverleners

De afstemming tussen formele en informele zorgverleners krijgt weinig aandacht in de Nederlandse literatuur.
In een doctoraal onderzoek wordt geconcludeerd dat huishoudelijke zorg en lichamelijke verzorging door de
formele en informele zorgverleners elkaar aanvullen. Dit is niet het geval voor de emotionele steun aan de
patiént (Boshouwers, 1987). Uit Amerikaans onderzoek blijken tegenstrijdige resultaten over de afstemming
(Krause, 1990). Deze discontinuiteit vertoont een zekere overlap met discontinuiteit 24 (gebrek aan overeen-

stemming over erkende zorgbehoefte binnen de cultuur).

@ Ideologische dissensus

Tussen de lijnen
Enerzijds zijn wijkverpleegkundigen en ziekenhuisverpleegkundigen het niet met elkaar eens over de bemoeie-

nis van de wijkverpleegkundige met de zorg in het ziekenhuis. Anderzijds zijn wijkverpleegkundigen en
ziekenhuisverpleegkundigen het niet met elkaar eens over de instructies van de ziekenhuisverpleegkundige
aan de wijkverpleegkundige over de zorg thuis (Bal, 1984). Een ander voorbeeld van ideologische dissensus is
dat huisartsen positiever blijken te zijn dan specialisten over de mogelijkheden voor het verbeteren van
zelfzorgcompetentie en het bevorderen van zelfzorgbereidheid van cliénten (Beek e.a., 1986).
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Binnen de lijnen

Wijkverpleegkundigen, wijkziekenverzorgenden en gezinsverzorgenden stemmen niet overeen voor wat
betreft de bejegening van de patiént (Philipsen e.a., in druk, De Vos, 1992) maar er is wel overeenstemming
over de belangrijkste doelstelling van de zorgverlening (De Vos, 1992).

Roberts (1989) beschrijft hoe verschillen in normen en waarden, onder andere over levensduur versus kwaliteit
van leven, tussen huisartsen en maatschappelijk werkers kunnen leiden tot conflicten.

Binnen een beroep of organisatie

Verschillen in werkwijze tussen huisartsen onderling en wijkverpleegkundigen onderling zijn aangetroffen
door Van der Horst e.a. (1989). Deze verschillen betreffen het tijdstip van het eerste contact met de patiént na
ontslag, contactfrequentie en initiatief tot het contact. Ook ziekenverzorgenden in een woonvoorziening voor

verpleeghuisgeindiceerde ouderen blijken soms diepgaande verschillen van mening te hebben over de
zorgverlening (Plaisier e.a., 1992).

Ideologische dissensus binnen een beroep kan gerelateerd zijn aan werkplek van de formeel zorgverlener. De
plaats van waaruit de casemanager van AIDS-patiénten werkt, intramuraal dan wel extramuraal, blijkt van
invloed te zijn op de structuur en inhoud van de zorg en op problemen die gesignaleerd worden (Piette e.a.,
1990). Geinteresseerden worden verwezen naar deze literatuurstudie.

6. Negatieve evaluatie van andere zorgverleners

Tussen de lijnen
Naast het ontbreken van overeenstemming over de taken van verschillende hulpverleners tussen de eerste en

tweede lijn, worden huisartsen bij diabeteszorg minder competent geacht door de specialisten dan dat ze
zichzelf achten en eigenen huisartsen zich volgens specialisten meer taken toe dan wenselijk is (Beek & Rutten,
1989). Bij wijkverpleegkundigen bestaat een negatieve houding ten aanzien van verpleegkundigen in het
ziekenhuis betreffende het organiseren en verlenen van nazorg (Bal, 1984, Kersten & Hakenitz, 1991, Zijlmans
& Kersten, 1989).

Binnen de lijnen

Wijkverpleegkundigen zijn niet altijd positief over de samenwerking met huisartsen. Volgens de wijkver-
pleegkundigen zijn artsen niet op de hoogte van gezins- en psychosociale omstandigheden en laten sommige
huisartsen vooral aan de verzorgenden de sociale afstand voelen tussen de beroepen (Philipsen e.a., in druk).
Daarentegen beoordelen huisartsen de samenwerking met de wijkverpleegkundigen positief. Artsen zijn echter
minder te spreken over de kruisvereniging als organisatie, dit vanwege de steeds verdergaande centralisatie.

7. Ontbreken van operationele samenhang

Tussen de lijnen
Er vindt weinig contact plaats tussen hulpverleners (Courtens, 1993, De Witte, 1991). Tijdens de ziekenhuis

opname van de patiént en v66r het ontslag hebben specialisten en huisartsen slechts in respectievelijk vijf en
vier procent van de gevallen contact op initiatief van de huisarts. Contact op initiatief van de specialist vindt
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nog minder plaats (Kersten, 1992). Tussen de drie en zeven procent van de verwijzingen van de huisarts
worden door de specialist als te late verwijzingen gezien (Vissers, 1993). In buitenlands onderzoek komen
dezelfde problemen naar voren. De eerstelijns hulpverleners worden niet of niet tijdig op de hoogte gebracht
van het ontslag van patiénten ook al is er sprake van een zorgbehoefte (Jones e.a., 1989, Williams & Fitton,

1988).

Binnen de lijnen

Uit verschillende onderzoeken in Nederland blijkt dat de samenwerking tussen de afzonderlijke beroepsgroe-
pen gebreken vertoont. Tussen huisartsen en wijkverpleegkundigen vinden weinig contacten plaats (Van der
Horst e.a., 1989). Huisartsen blijken ook niet altijd op de hoogte te zijn van de aanwezigheid van een gezins-

verzorgende (Ravensbergen, 1990).

Huisartsen zijn volgens de wijkverpleegkundigen moeilijk bereikbaar, vullen niet altijd het logboek in en
rapporteren niet altijd terug (Philipsen e.a, in druk). Huisartsen oordelen toch positief over de samenwerking
met wijkverpleging; ze oordelen daarentegen negatief over samenwerking met gezinszorg.
Wijkziekenverzorgenden en gezinsverzorgenden achten een sterkere codrdinatie van zorg wenselijk (De Vos,
1992). Het verdwijnen van de differentiatie tussen de wijkverpleging en gezinsverzorging wordt door Rijnaarts
(1993) als mogelijke verklaring gegeven voor het slecht gebruiken maken van een gezamenlijk zorgschrift door
de gezinsverzorgenden. De gezinsverzorgenden proberen zoveel mogelijk taken in het zogenaamde grijze
gebied naar zich toe te trekken.

Informatie overdracht en het maken van afspraken tussen afdelingshoofden van verzorgingshuizen en huisart-
sen verloopt moeilijk vanwege de vele huisartsen die betrokken zijn bij een verzorgingshuis (Gorter &

Meyboom-de Jong, 1991).

Binnen een beroep of organisatie

Door de verschillende zorgverleners van de gezinszorg die over de vloer komen bij de patiént, ontstaat er in
Nederland een fragmentarische zorgverlening en ontstaan onduidelijkheden over de taakverdeling (Van
Linschoten e.a., 1988b). In het onderzoek van Kerkstra en Van der Speld (1987) geven wijkverpleegkundigen
aan dat patiénten moeite hebben met de deeltijdarbeid van hulpverleners. Bij full-time werkende verpleegkun-
digen zouden patiénten niet het nadeel van veel verschillende hulpverleners ervaren. Overleg met collega’s
zou niet negatief beinvloed worden door deeltijdarbeid volgens de wijkverpleegkundigen. Appelman (1985)
constateert daarentegen dat de codrdinatie in de wijkverpleging te wensen over laat, in het bijzonder bij

deeltijdarbeiders.

Patiénten kunnen echter anders over de discontinuiteit in persoon denken. In een Brits onderzoek blijkt dat
20% tot 40% van de patiénten van huisarts groepspraktijken géén voorkeur heeft voor een bepaalde arts bij het
maken van een afspraak. Dit wordt mogelijk veroorzaakt door het feit dat er nauwelijks gelegenheid is een
band op te bouwen met de arts in grote groepspraktijken (Freeman, 1989). Als het besluit genomen is om een
afspraak te maken dan is men ook niet bereid om te wachten op een bepaalde arts.

In een Scandinavisch onderzoek in gezondheidscentra ervaart de helft van de hulpverleners een gebrek aan
samenwerking en aan gegevensuitwisseling tussen de beroepsgroepen en zelfs 80% tussen de afzonderlijke
units van de gezondheidscentra (Kekki & Sihvonen, 1989).
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Tussen formele en informele hulpverleners

Niet alleen de professionele hulpverleners worden te laat op de hoogte gebracht van ontslag, maar ook de
informele hulpverleners (Proctor & Morrow-Howell, 1990, Victor & Vetter, 1988a, Williams & Fitton, 1988).
Ook de informatie voor de informele zorgverlener betreffende behandeling en prognose van demente ouderen
(Brodaty e.a., 1990, Hadderingh e.a., 1991) of van bijvoorbeeld kinderen die gedialyseerd moeten worden
(Waissman 1990), laat te wensen over met als gevolg dat er weinig samenhang en afstemming is in zorgaanbod
(Hadderingh e.a, 1991). Diverse onderzoekers maken van deze problemen gewag, waaronder één Nederlandse
studie (Hadderingh e.a., 1991).

3.2.3 Verlaten van de thuis-gezondheidszorg

“ J‘ ‘8. Gebrekkige beschikbaarheid voorzieningen

[ 9. Slechte toegankelijkheid van voorzieningen
Het verlaten van de thuiszorg kan belemmerd worden omdat er geen voorzieningen aanwezig zijn die de zorg
kunnen overnemen. Het verlaten van de thuiszorg kan ook uitgesteld worden omdat er bijvoorbeeld geen
opnamemogelijkheid meer is in de verzorgingshuizen of verpleeghuizen. Goedhart e.a. (1989) geven aan dat
voor thuiswonende ouderen met vergevorderde dementie problematiek onvoldoende opvangmogelijkheden in

verpleeghuizen zijn.

10. Willekeur in indicatiestelling

Het is een logische verwachting dat de zorg afgebouwd wordt als de zorgbehoefte van de zorgontvangers
afneemt. Er wordt echter over de gezinszorg beweerd dat mensen lang in zorg blijven en dat de zorg slechts
langzaam of niet wordt afgebouwd. In dat geval zou van overzorg gesproken kunnen worden. Desondanks
blijkt dat het dalen van het ADL en HDL-invaliditeitsniveau leidt tot het uit-zorg-gaan of het minder verlenen
van zorg (Kempen & Suurmeijer, 1989). Dit effect is echter wel sterker bij de wijkverpleging dan bij de
gezinsverzorging. Uit ander onderzoek blijkt dat de zorgverlening qua soort en duur per basiseenheid in de
wijkverpleging en -verzorging kan verschillen (Castelein e.a., 1990, Van Linschoten e.a., 1988b, Te Velde e.a.,
1992, Zijlmans & Wiegers, 1990).

In een Engels onderzoek wordt als reden aangegeven waarom patiénten zolang in zorg blijven dat men ‘het
niet kan maken” de zorg te beéindigen na zo'n lange tijd (Badger e.a., 1989).

3.3 Discontinuiteit in de patiéntenloopbaan

In deze paragraaf worden drie soorten problemen onderscheiden die mogelijk een bedreiging vormen voor de
continuiteit van de zorg. Allereerst worden problemen besproken die patiénten ervaren met het verloop van de
ziekte. Vervolgens zullen problemen die patiénten ervaren in het dagelijkse leven de revue passeren. Tenslotte
komen de problemen die patiénten ervaren met het veranderend levensverhaal aan bod. Deze indeling is
gebaseerd op het theoretisch raamwerk van Corbin en Strauss (1988) gepresenteerd in hun boek: “Unending
work and care. Managing chronic illness at home”.

Het verloop van een ziekte is in het individuele geval vaak onvoorspelbaar. De omstandigheden waaronder een
verslechtering, een stabilisering of een verbetering van de gezondheidstoestand plaatsvindt, zijn veelal moei-
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lijk in te schatten of onbekend.

Zowel voor de patiént als voor de hulpverlener is het van belang te weten in welke fase van de ziekte de
patiént zich bevindt; voor de hulpverlener om te diagnostiseren en de behandeling aan te passen en voor de
patiént om beter met de symptomen, de behandeling en adviezen om te kunnen gaan.

In hoeverre het mogelijk is om de ziekte en de behandeling van de ziekte in te passen in het dagelijkse leven,
zoals het voeren van het huishouden, het opvoeden van kinderen en het verrichten van betaalde werkzaam-
heden, wordt bepaald door een aantal factoren zoals sociale positie, de aanwezigheid van mantelzorg en het
optreden van ingrijpende gebeurtenissen (life events).

Een chronische ziekte heeft invloed op het levensverhaal van de patiént. De invloed kan blijken uit het (niet)
kunnen terugzien op een bevredigend leven, op het (niet) maken van toekomstplannen, op het (niet) accepte-
ren van de aandoening en op het (niet) komen tot een tijdsbesteding die voldoening oplevert. Volgens Yoshida
(1993) is het proces om tot een nieuwe identiteit te komen continu. Niemand zal zich voor eens en voor altijd

aanpassen aan een handicap, er zal altijd terugval zijn.
3.3.1 Het verloop van de ziekte

11. Aard van de aandoening en wisselende gezondheidstoestand

Een wisselende gezondheidstoestand kan niet alleen tot gevolg hebben dat er aanpassingen moeten plaatsvin-
den in het dagelijkse leven maar ook dat er veranderingen moeten plaatsvinden in het levensverhaal van de
patiént. Ondanks de vaak lange aanwezigheid van de chronische aandoening blijven de patiént en zijn omge-
ving (ouders) steeds bezig met het verloop van de ziekte (Yarcheski, 1988).

Onzekerheid over de ziekte en therapie maakt de keuze tussen behandeling thuis of in het ziekenhuis moeilijk
zoals bijvoorbeeld bij nierdialyse het geval is (Waissman, 1990). Bij patiénten met dementie wordt vanwege het
progressieve verloop van de ziekte voortdurende aanpassing gevraagd van de informele zorgverleners
(Hadderingh e.a., 1991).

12. Ongeinformeerdheid

Als de patiént niet geinformeerd is over het ziekteverloop en het aanbod van voorzieningen kunnen
onduidelijkheden ontstaan over de fase waarin de ziekte verkeert en over de mogelijke behandelingen. Het
inpassen van adviezen of therapie in de thuissituatie wordt bemoeilijkt door kennistekorten over de
voorgeschreven therapie en de aanwezige gezondheidszorgvoorzieningen en maatschappelijke dienstverlening
(Bull, 1992, Morgan & Watkins, 1988).

In onderzoeken worden niet alleen informatie- en communicatieproblemen tussen patiénten en hulpverleners
aangetroffen (Van den Bos, 1989, Jezewski, 1990, De Witte, 1991) maar ook kennistekorten bij patiénten betref-
fende het aanbod van extramurale gezondheidszorgvoorzieningen (Bull, 1992, Goewie, 1987, Jones e.a., 1989,
Van Linschoten e.a., 1988b) en vrijwilligerswerk (Van Linschoten e.a., 1988b). Patiénten die lid zijn van een
patiéntenvereniging hebben een minder grote informatiebehoefte dan niet-leden (Terpstra e.a., 1991). Het blijkt
dat mensen die niet bekend zijn met de taken van de kruisvereniging minder nazorg ontvangen dan mensen
die wel bekend zijn met die taken (Verschuren, 1985, 1987). De bevindingen bij deze discontinuiteit worden

zowel door Nederlandse als buitenlandse literatuur ondersteund.
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3.3.2 Het dagelijkse leven
13. Ongunstige sociale positie

Geslacht en leeftijd

Zowel Frederiks (1990) als ook Tjadens & Woldringh (1989) constateerden dat oudere vrouwen frequenter
formele zorg ontvangen dan mannen terwijl mannen meer informele zorg ontvangen. Ook zijn er meer vrou-
wen in 24 uurs zorg dan mannen (Suurmeijer, 1989) en hebben vrouwen een grotere kans om in een intramu-
rale setting terecht te komen (Hommel, 1993). Een belangrijke factor hierbjj is het al dan niet alleen wonen.
Vrouwen gebruiken frequenter formele thuiszorg dan mannen ongeacht of ze alleen wonen of niet, terwijl
mannen die niet alleen wonen meer informele zorg ontvangen dan vrouwen (Kempen, 1990). Deze zorg wordt
waarschijnlijk verleend door de echtgenote. Uit onderzoek van Verkerk (1988) blijkt dat relatief meer mannen
dan vrouwen uitsluitend zorg van hun partner ontvangen. Mannen worden vaker door een professionele
zorgverlener bijgestaan bij het verzorgen van hun partner dan vrouwen. Het verschil in de zorgafthankelijkheid
tussen mannen en vrouwen ligt voornamelijk op het gebied van de huishoudelijke zorgactiviteiten. Dit verschil
in zorgafhankelijkheid tussen mannen en vrouwen wordt wel kleiner bij het ouder worden (Verkerk, 1988).

Er is sprake van een relatief lage continuiteit, zowel in persoon (bij huisartsbezoek dezelfde arts) als in zorg
(binnen één ziekte episode dezelfde huisarts), bij chronische patiénten zoals CARA en kankerpatiénten (IJzer-
mans & Oskam, 1990a). Door onderzoekers wordt dit verklaard door de lange duur van de ziekte en het grote
aantal contacten. Een mogelijke verklaring kan ook in de leeftijd van de patiént liggen. Uit een Amerikaans
onderzoek blijkt dat bij ouderen in vergelijking met jongeren een hogere continuiteit in persoon en in zorg
bestaat. Een kwart van de gediagnostiseerde hypertensiepatiénten die niet op controle komt, zijn voornamelijk

jonge, werkende mannen zonder chronische aandoening (McClellan e.a., 1988).

Inkomen

Bij Engelse ouderen met lagere inkomens vinden meer ongeplande heropnames plaats (Williams & Fitton,
1988). Uit Nederlands onderzoek blijkt dat een hoger inkomen en een hogere opleiding een groter gebruik van
de formele thuiszorg tot gevolg heeft (Kempen, 1990). In de Verenigde Staten blijkt dat de kosten die gedekt
worden door de ziektekostenverzekering, van invloed zijn op de keuze om al dan niet gebruik te maken van
extramurale gezondheidszorgvoorzieningen (Bull, 1992, Jezewski, 1990). Het hebben van financiéle problemen
is ook een van de complicaties bij ontslagplanning uit het ziekenhuis (Proctor & Morrow-Howell, 1990).

Ontbreken mantelzorg
Oudere mensen met een schraal sociaal netwerk en ouderen die alleen wonen, hebben een relatief groot profes-

sioneel zorggebruik. Een aantal voorbeelden hiervan zijn in de literatuur aangetroffen. Bal (1992) vindt bij
reumatoide-artritispatiénten dat een lage dichtheid van het sociaal netwerk samenhangt met meer professio-
nele hulp. Dit is in overeenstemming met de bevindingen bij thuiswonende ouderen (Frederiks, 1990, Kempen
& Suurmeijer, 1989). Ook oudere vrouwen zonder thuiswonende kinderen, wat als een lage dichtheid van het
netwerk kan worden opgevat, blijken meer nazorg te ontvangen van de wijkverpleging na ontslag uit het

ziekenhuis (Verschuren, 1985).
Een gebrekkig informeel netwerk wordt als nadeel ervaren bij het omgaan met de ziekte in het dagelijkse leven
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(Bull, 1992) en het inpassen van adviezen in de thuissituatie (Taal e.a., 1991). Een informeel netwerk kan ook
een signalerende functie hebben bij problemen. Williams en Fitton (1990) constateren dat oudere patiénten die
beschikken over informele zorgverleners, eerder huisbezoek krijgen van een huisarts na ontslag dan ouderen
zonder informele zorgverleners. Verder blijkt dat heropgenomen patiénten relatief vaak op verzoek van de
familie door een huisarts thuis bezocht zijn.

Deze discontinuiteit vertoont een zekere overlap met de discontinuiteit 17 (ontbreken centrale verzorger) en 18

(gebrekkige structuur van het persoonlijk netwerk).

14. Life events en meervoudige belasting

Gedurende hun leven krijgen mensen te maken met ingrijpende veranderingen in hun levensloop. Hierbij kan
gedacht worden aan het beginnen of afsluiten van een opleiding, aan een nieuwe baan beginnen, kinderen
krijgen, chronisch ziek worden. Dit soort gebeurtenissen, in de literatuur aangeduid als life events, kunnen
aanzienlijke consequenties hebben voor het dagelijkse leven van patiénten. De centrale verzorger kan wegval-
len door ziekte, overlijden of huwelijk. Tevens kan de centrale verzorger, naast de belasting van het zorg
verlenen, belast worden met andere\eigen problemen. Er kan dan van meervoudige belasting worden gespro-
ken. De centrale verzorger is vaak al iets ouder en heeft last van lichamelijke beperkingen (Cantor, 1983). Een
ander voorbeeld van een meervoudige belasting is alcoholmisbruik door de informele zorgverlener (Homer &

Gilleard, 1990).
3.3.3 Het veranderend levensverhaal

15. Problemen met identiteit en coherentie

Het afleggen van de zieke-rol gaat bij een chronische afwijking van de gezondheid veelal gepaard met het
ontwikkelen van een nieuwe identiteit (Gerhardt, 1987). Tevens zal de nieuwe identiteit herhaaldelijk bijgesteld
moeten worden, al naar gelang het verloop van de gezondheidsafwijking. Het is eenvoudig voor te stellen dat
bepaalde rollen niet meer of nog maar gedeeltelijk vervuld kunnen worden. In een Amerikaans onderzoek
geven ouderen en hun centrale verzorger aan, twee weken na ontslag uit het ziekenhuis, problemen te hebben
met rolwisseling; zoals het op zich nemen van een verzorgende rol door een partner die gewend is zelf ver-
zorgd te worden (Bull, 1992).

Uit een Nederlands onderzoek blijkt dat chronisch zieken worden geconfronteerd met het dilemma tussen
autonomie en afhankelijkheid (Van den Bos, 1989). Uit Amerikaans onderzoek blijkt dat ouderen, die doorlo-
pend aan huis gebonden zijn, het gevoel van persoonlijke controle verliezen (Folden, 1990).

16. Problemen met copingstijl

Het verstrekken van informatie over de ziekte en de behandeling werkt niet altijd stressverlagend. Dit blijkt
afhankelijk te zijn van de manier van omgaan met problemen, de copingstijl, die iemand heeft (Lev, 1992).
Problemen met het inpassen van adviezen in de thuissituatie worden in binnenlandse en buitenlandse onder-
zoeken gesignaleerd. Dit zijn bijvoorbeeld problemen met medicijngebruik en problemen met het aanbrengen
van woningaanpassingen (Taal e.a., 1991, Verbeek-Heida, 1992).

Een manier van omgaan met problemen kan het raadplegen van het persoonlijk netwerk zijn. Uit een Neder-
lands onderzoek blijkt dat patiénten die laag scoren op ‘sociale steun zoeken’ (=copingstijl) minder netwerkle-
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den noemen dan gezonden (Janssen, 1992). Op die manier zou de copingstijl van de patiént nadelig kunnen
werken. Het nalaten van het inschakelen van hulp en het nalaten van het uitvoeren van adviezen, kan veroor-
zaakt worden door de lage verwachting die patiénten hebben van mogelijke hulpverleners (Van Linschoten
e.a., 1988b, Taal e.a., 1991). Steun zoeken bij een patiéntenvereniging is ook een vorm van coping. Patiénten die
lid zijn van een patiéntenvereniging, in dit geval de Vereniging van Spierziekten Nederland, blijken minder
informatiebehoefte te hebben dan mensen die geen lid zijn (Terpstra e.a., 1991).

3.4 Discontinuiteit in persoonlijk netwerk en informele zorg

In deze paragraaf worden de kenmerken van het persoonlijk netwerk van de patiént besproken die een bron
van discontinuiteit in de zorg voor de patiént kunnen vormen. In de wederkerigheid van de patiént en zijn
omgeving, in de beschikbaarheid van mantelzorg en in de mobilisering van sociale steun in persoonlijke
netwerken kan van alles gebeuren dat de continuiteit van zorg bedreigt. Met als uitgangspunt het werk van De
Swaan (1982) en het werk van Baars e.a. (1990) zijn de discontinuiteiten, die op dit gebied kunnen optreden,
onderverdeeld in structuurkenmerken van het persoonlijk netwerk en functiekenmerken van het persoonlijk

netwerk.
3.4.1 De structuur van het netwerk

17. Het ontbreken van een centrale verzorger

Bij reumatoide artritis patiénten en bij patiénten die ontslagen zijn uit een astmacentrum, kan de meerderheid
iemand in de onmiddellijke nabijheid noemen die in staat is hulp te verlenen\hulp verleent (Bal, 1992, Habets,
1992). Desondanks blijkt uit ander onderzoek dat er voor mannen meer, voor vrouwen minder informele
zorgverleners zijn. Tevens blijkt dat 73% van de ouderen (>74 jaar) aangeven van niemand langdurige infor-
mele hulp te kunnen verwachten (Hommel, 1993, Tjadens & Woldringh, 1989). De aangehaalde onderzoeken

hebben alle in Nederland plaatsgevonden.

18. Een gebrekkige structuur van het persoonlijk netwerk

Er is een aantal structurele aspecten aan het netwerk te onderscheiden die van belang zijn wanneer bij een
gezondheidsafwijking een beroep op het persoonlijk netwerk wordt gedaan. Deze aspecten zijn: de omvang,
de dichtheid, de gevarieerdheid en de bereikbaarheid (Baars e.a., 1990).

Voor de meeste mensen met een gezondheidsafwijking in Nederland geldt dat hun netwerk een kleine omvang
heeft; dat hun netwerk een grote dichtheid heeft (iedereen kent elkaar en personen hebben onderling veel
contact); dat hun netwerk voor het grootste deel uit familieleden bestaat. Dit in tegenstelling tot het netwerk
van gezonden.

De afname van de grootte van het netwerk van mensen met een gezondheidsafwijking vindt plaats in de
periode na diagnose-stelling (patiénten met kanker), tijdens opname in een revalidatiecentrum (patiénten met
dwarslaesie, reumatoide artritis, spondylitis ankylopoetica), bij het verergeren van de ziekteverschijnselen
(patiénten met de ziekte van Crohn), bij voortdurend aan huis gebonden zijn (Bal, 1992, Courtens, 1993,
Folden, 1990, Hommel, 1993, Janssen, 1992, De Witte, 1992).

De rol van lotgenoten is bij sociale steun relatief gering. Een klein percentage van respondenten geeft aan van
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lotgenoten veel emotionele steun te ontvangen. Ongeveer hetzelfde geldt voor hulp van buren (Kwekkeboom,
1990, Terpstra e.a., 1991).

Over het structurele aspect ‘bereikbaarheid” is in de literatuur weinig gevonden. Uit een Amerikaans onder-
zoek blijkt dat de geografische afstand tussen ouders en kinderen van invloed is op het verlenen van
instrumentele steun aan de ouders. Het verlenen van sociaal-emotionele steun wordt door de geografische
afstand veel minder beinvloed (Silverstein & Litwak, 1993).

19. Problemen over de plaats van formele zorgverleners in het persoonlijk netwerk
Mensen met een gezondheidsafwijking noemen als enige contacten met formele hulpverleners als onderdeel
van het persoonlijk netwerk. Het is echter slechts een kleine groep die een formeel hulpverlener als netwerklid

noemt (Janssen, 1992).
3.4.2 De functies van het netwerk

20. Een ongunstige afhankelijkheidsbalans met betrekking tot instrumentele steun

In een netwerk is er een tendens naar evenwicht in de onderlinge ruilrelaties; dit wordt ook wel de
afhankelijkheidsbalans genoemd. Wanneer het gaat over de uitwisseling van instrumentele steun, wordt ge-
doeld op steun in de vorm van: financiéle hulp, praktische hulp en advisering. Het lijkt voor de hand liggend
dat bij iemand met een gezondheidsafwijking de balans naar het ontvangen van instrumentele steun doorslaat.
In Nederland is inderdaad bij verschillende patiéntengroepen (spondylitis ankylopoetica, ziekte van Crohn,
reumatoide artritis) gevonden dat patiénten meer instrumentele steun ontvangen dan dat zij geven (Bal, 1992,
Janssen, 1992). Anderzijds constateert Courtens (1993) bij nieuw gediagnostiseerde patiénten met kanker (die
gedurende één jaar werden gevolgd) dat de uitwisseling van instrumentele steun hetzelfde blijft.

Verder geldt voor ouderen dat samenwonende mannen meer huishoudelijke hulp van huisgenoten krijgen dan
samenwonende vrouwen. Voor alle leeftijdsgroepen geldt dat er voor mannen meer en voor vrouwen minder
informele zorgverleners zijn (Hommel, 1993, Tjadens & Woldringh, 1989).

21. Een ongunstige afhankelijkheidsbalans met betrekking tot emotionele steun

In een netwerk is er een tendens naar evenwicht in de onderlinge ruilrelaties: dit wordt ook wel de
afhankelijkheidsbalans genoemd. Wanneer het over de uitwisseling van emotionele steun gaat, wordt gedoeld
op steun in de vorm van vriendschap, begrip en vertrouwen. Het lijkt voor de hand liggend dat bij iemand
met een gezondheidsafwijking de balans naar het ontvangen van emotionele steun doorslaat.

Bij de uitwisseling van emotionele steun wordt echter nauwelijks verschil gevonden in de athankelijkheids-
balans. De uitwisseling van emotionele steun tussen patiént en persoonlijk netwerk is ongeveer gelijk bij
verschillende patiéntengroepen: spondylitis ankylopoetica, ziekte van Crohn, reumatoide artritis en kanker
(Bal, 1992, Courtens, 1993, Janssen, 1992).

22. Negatieve effecten op de informele verzorger

De mantelzorg is een onderdeel van het persoonlijk netwerk van de patiént. Uit de literatuur komt naar voren
dat de mantelzorg door de informele zorgverlening effecten op het eigen functioneren ervaart. De kwaliteit
van de geboden zorg zal hierdoor beinvloed worden. Daarom zal apart aandacht besteed worden aan nega-
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tieve effecten op de mantelzorg ten gevolge van het informele zorgverlenen, als mogelijke bron van disconti-
nuiteit in de zorg aan de patiént. In hoofdstuk 4 zullen aangetoonde negatieve effecten van discontinuiteit op
de informele hulpverlener ook besproken worden, dan vanuit het perspectief van de informele zorgverlener.
De volgende opsomming van negatieve effecten is niet volledig. Een volledige beschrijving kan gevonden
worden in Duijnstee (1992). Hier wordt volstaan met een aantal negatieve effecten dat vaak in de literatuur is

aangetroffen.

- De relatie tussen de mantelzorg en het netwerk staat onder druk.

- De mantelzorg maakt gebruik van in-effectieve coping strategieén.

- De gezondheid van de mantelzorg is niet optimaal.

- De relatie tussen mantelzorger en patiént veroorzaakt onwelbevinden bij de mantelzorg.

- De relatie tussen mantelzorg en formele hulpverlening laat te wensen over.

- De mantelzorg ervaart een negatieve invloed van de maatschappelijke context waarin de informele
zorgverlening plaatsvindt (er wordt bijvoorbeeld op basis van algemeen geaccepteerd geachte normen
vanuit gegaan wie de aangewezen persoon is om informele zorg te verlenen).

- Het man of vrouw zijn van de mantelzorg beinvloedt de ervaring van het informele zorgen.

Onderzoek naar één of meer van deze aspecten is in Nederland gedaan door: o.a. Gorter, 1988, Janssen, 1988,
Kempen, 1990, Kwekkeboom, 1990, Vernooij-Dassen, 1993. In de Verenigde Staten is naar één of meer aspecten
onderzoek gedaan door: o.a. Barusch, 1988, Bull, 1992, Krause, 1990, Robinson, 1990, Houts e.a., 1988.

Hoewel hier de negatieve effecten ten gevolge van het informele zorgverlenen op de mantelzorg beschreven
worden, kan niet van een eenduidig verband gesproken worden. De effecten van het informeel zorgverlenen
op de mantelzorg (draagkracht en draaglast) worden op een complexe manier door patiéntkenmerken,
zorgverlenerskenmerken en kenmerken van de omgeving, waarin de zorg verleend wordt, beinvloed. Om de
precieze relatie tussen deze factoren vast te stellen is nader onderzoek vereist. Dit blijkt zowel uit Nederlands
onderzoek: Duijnstee (1992), Tjadens & Woldringh (1991), als uit onderzoek uit de Verenigde Staten: Given e.a.
(1990). Amerikaanse onderzoekers geven daarnaast aan dat bij (de vergelijking van) onderzoek naar de ‘infor-
mele zorg situatie” methodologische problemen een rol spelen, zoals confounding, verschillende operationali-
saties van draagkracht en het ontbreken van standaarden (Gallo, 1990, Kuhlman e.a., 1991).

3.5 Maatschappelijke en culturele discontinuiteit

In deze paragraaf worden problemen op het maatschappelijk en cultureel vlak besproken die discontinuiteiten
in de zorg van de patiént kunnen veroorzaken. '

Tussen de rationaliteit en de projectmatigheid van de gezondheidszorg enerzijds en de leefwereld van de
patiént en zijn omgeving anderzijds kunnen spanningen optreden die, zeker in een multiculturele samenle-
ving, de kwaliteit van zorg bedreigen. Hierbij gaat het niet alleen om problemen van bejegening in de directe
relatie, maar ook om verschillende visies op zorg op maat, in het bijzonder de aspecten persoonlijke en zin-
volle zorg.

Er is enerzijds onderscheid gemaakt naar discontinuiteiten in een culturele context, zoals het niet bestaan van

overeenstemming over de betekenis van de afwijking van de gezondheid tussen leken en formele hulpverle-
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ners en het niet bestaan van overeenstemming over erkende zorgbehoeften tussen patiént, formeel hulpverle-
ner en informeel hulpverlener. Anderzijds wordt onderscheid gemaakt naar discontinuiteiten binnen een
maatschappelijke context, waarbij de ontwikkelingen in de Nederlandse maatschappij centraal staan.

3.5.1 Culturele context

23. Gebrek aan overeenstemming tussen professionele en lekenvisie

Bij een afwijking van de gezondheid kan er tussen de professionele zorgverlener en de patiént een gebrek aan
overeenstemming bestaan over de betekenis van de gezondheidsafwijking. Dit kan betrekking hebben op de
ernst en hinder van de aandoening, de diagnose, de te volgen therapie etc.

Bij patiénten met chronische aandoeningen die thuis in zorg zijn blijkt er een geringe overeenstemming te zijn
tussen patiént en huisarts en tussen patiént en wijkverpleegkundige over: de ernst en hinder van de aandoe-
ning, de gezondheidstoestand en het lichamelijk functioneren. Het voorafgaande blijkt uit Nederlands onder-
zoek (Van den Bos, 1989, Van der Horst e.a., 1989, De Witte, 1991). Het ontstaan van patiéntenorganisaties zou
verklaard kunnen worden vanuit deze incongruentie. Patiéntenorganisaties voorzien blijkbaar in een leemte in
de behoeften van patiénten die niet door professionele hulpverleners opgevuld wordt. Bij een evaluatie van de
activiteiten van de Vereniging Spierziekten Nederland komt naar voren dat de leden vooral belang hechten
aan: a) het initiéren en stimuleren van wetenschappelijk onderzoek, b) het bijhouden van goede documentatie
op het gebied van spierziekten, c) het onderhouden van contacten met medisch specialisten, d) het uitgeven
van het Contactblad en van ander informatiemateriaal (Tilli e.a., 1990).

Bij een behandeling met medicijnen blijkt het van belang te zijn dat de visie van de leek en de professionele
zorgverlener overeenstemmen ten aanzien van de klacht, de diagnose en de betekenis van het medisch onder-
zoek. Wanneer een behandeling met geneesmiddelen wordt voorgeschreven, wordt op basis van die overeen-
stemming en op basis van de implicaties van de voorgestelde behandeling voor het dagelijks bestaan, bijvoor-
beeld ten aanzien van het werk, een behandeling met geneesmiddelen thuis geaccepteerd. De professionele
zienswijze is er dus één temidden van anderen (Verbeek-Heida, 1992).

Maseide (1991) brengt in een Noorse theoretische verhandeling naar voren dat incongruentie in competentie,
belang en verwachting een gegeven is in de arts-patiént relatie. In een Frans onderzoek klagen ouders van
kinderen met een chronische nierziekte er echter over dat de beslissing over de keuze tussen thuis of zieken-
huis-verpleging, zonder overleg door de artsen genomen wordt (Waissman, 1990). Roberson (1987) stelt in een
Amerikaanse beschouwing dat er meer onderzoek gedaan zou moeten worden naar de ‘folk health beliefs’

(niet wetenschappelijke opvattingen) van professionele hulpverleners.

24. Gebrek aan overeenstemming over erkende zorgbehoeften binnen een cultuur

Bij een afwijking van de gezondheid kan er door patiént, informele zorgverlener en formele zorgverlener
verschillend geoordeeld worden over de zorgbehoeften van de patiént. Dit kan zowel betrekking hebben op de
inhoud van de zorg, op de mate van de zorg, als op de vraag wie de meest wenselijk persoon is om de zorg te
verlenen.

De inschatting van de hulpbehoefte door de patiént en de hulpverlener verschilt nogal eens, per patiénten
categorie kunnen deze verschillen echter in een andere richting wijzen. Zo blijken er discrepanties te bestaan
tussen de mening van de patiént met kanker en de (in)formele zorgverlener over de zorgbehoefte bij huishou-
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delijke activiteiten. Deze behoefte wordt door de professionele zorgverlener lager ingeschat dan door de
patiént. De zorgbehoefte bij ziekteverwerking wordt door de centrale verzorger en de professionele
zorgverlener hoger ingeschat dan door de patiént (Courtens, 1993). Iets soortgelijks doet zich voor bij patién-
ten met een traumatisch hersenletsel na ontslag uit een revalidatiecentrum. Significante anderen schatten de
zorgbehoeften van de patiént hoger in dan de patiént zelf. De patiént echter geeft aan vooral meer behoefte
aan emotionele ondersteuning te hebben (Peeters e.a., 1992). Significante anderen schatten het zelfzorg-
vermogen van ouderen lager in dan de oudere zelf (Van Achterberg, 1992).

Er bestaat een discrepantie tussen benodigde en ontvangen HDL-hulp bij oudere (alleenstaande én samenwo-
nende) vrouwen. De hulpbehoefte is groter dan de ontvangen hulp. Nagenoeg hetzelfde doet zich voor bij
ADL-hulp; zo krijgen mannen, bij eenzelfde zorgbehoefte significant meer hulp van de wijkverpleging dan
vrouwen (Hommel, 1993). Uit een onderzoek naar de verleende nazorg aan ouderen na ontslag uit het zieken-
huis trekt Verschuren (1987) de conclusie dat er een redelijke overeenkomst bestaat tussen patiénten die nazorg
nodig hebben en patiénten die nazorg ontvangen. Mogelijkerwijs zijn de resultaten van het onderzoek bein-
vloed doordat de onderzoeker zelf een standaard heeft opgesteld van kenmerken voor het ‘nodig” hebben van
nazorg. Alle hiervoor aangehaalde onderzoeken zijn in Nederland uitgevoerd. Uit een in Engeland uitgevoerd
onderzoek naar de verleende nazorg aan ouderen na ontslag uit het ziekenhuis, blijkt dat 37,5% van de oude-
ren niet de nazorg ontvangt die ze nodig hebben. Dit betreft vooral zorg op het gebied van ADL. Helaas is
hierbij geen onderscheid naar sekse gemaakt (Waters, 1987).

In een Amerikaans onderzoek stelt Krause (1990) dat ten aanzien van de afstemming van informele en formele
zorg, er zowel sprake kan zijn van: een positieve relatie (hoe meer formele zorg, hoe meer informele zorg), een
negatieve relatie (substitutie) en geen relatie. Uit een Nederlands onderzoek (Kempen, 1990) blijkt dat (onder
andere) de mate van beschikbaarheid van informele thuiszorg het gebruik van professionele thuiszorg bepaalt.
Een mogelijke verklaring voor deze uiteenlopende onderzoeksbevindingen zou kunnen zijn: de voorkeur van
de patiént voor een bepaald soort hulpverlener. Het is bijvoorbeeld niet ondenkbaar dat een familielid van de
patiént in staat is de patiént een wasbeurt te geven, maar dat er bij de patiént een voorkeur bestaat om dit
door een formele hulpverlener te laten doen. Een andere patiént kan juist de voorkeur aan een informeel
zorgverlener geven. Een in dit verband interessant Nederlands onderzoek is het onderzoek van Hakens &
Knipscheer (1988). Zij vinden aanwijzingen dat bij ouderen een verschuiving van hun voorkeur plaatsvindt

richting formele zorg.

25. Gebrek aan overeenstemming op basis van verschillende culturen

Bij een afwijking van de gezondheid kan er tussen patiént en (in)formeel zorgverlener verschillend geoordeeld
worden over de betekenis van de gezondheidsafwijking en de zorgbehoefte van de patiént op basis van een
verschil in culturele normen en waarden.

Bij een onderzoek naar de gezondheid, hulpverlening en hulpverwachting van en aan Molukse ouderen in
Nederland viel op dat Molukse ouderen de voorkeur geven aan verzorging door hun kinderen, in tegenstelling
tot de Nederlandse referentiegroep. Molukse kinderen vinden het ook vanzelfsprekender voor ouderen te
zorgen dan de referentiegroep. De Molukse kinderen vragen zich wel af of het haalbaar zal zijn zelf voor de
ouderen te zorgen. Overigens ontvangen Molukse ouderen meer hulp van de kinderen dan de referentiegroep
(Stevens e.a., 1993).

Een Amerikaans onderzoek beschrijft hoe de benadering van de professionele hulpverleners uit de middle
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class niet aansluit op de cultuur van de uit Mexico geémigreerde boeren (Jezewski, 1990). Wellicht doet het-
zelfde fenomeen zich voor bij Indische ouderen in Nederland. Hoewel zij de reguliere gezondheidszorg con-
sulteren zijn bij hen alternatieve geneeswijzen populair. Dit zou verklaard kunnen worden door het feit dat bij
alternatieve geneeswijzen de verklaringsmodellen dichter bij de ‘eigen cultuur’ liggen en er bij alternatieve
geneeswijzen meer aandacht is voor de ziektebeleving (Neumann, 1992). Ook uit een onderzoek onder Itali-
aanse immigranten in Belgié blijkt dat de immigranten gelijktijdig gebruik maken van de reguliere Belgische
gezondheidszorg en de eigen traditionele gezondheidszorg (Van der Stuyft e.a., 1989). Hetzelfde doet zich
voor bij West Indische patiénten in Londen. Velen van hen maken naast de reguliere gezondheidszorg gebruik
van traditionele geneeswijzen (Morgan & Watkins, 1988).

Een ander probleem doet zich voor bij de woonfunctie van verzorgingshuizen. De vraag dient zich aan of het
wenselijker is mensen van dezelfde culturele herkomst de mogelijkheid te bieden bij elkaar te wonen dan te

streven naar integratie (Van Overbeek & s’Jacob, 1992).
3.5.2 Maatschappelijke context

26. Problemen met daadwerkelijke zorgverlening op basis van maatschappelijke structuurverschillen en
sociaal demografische ontwikkelingen

De behoefte aan zorg stijgt in Nederland. Naar verwachting zal deze nog toenemen, onder andere ten gevolge
van de vergrijzing. De inhoud van de zorgvraag verandert; het accent is van ‘cure” naar ‘care” aan het ver-
schuiven (Van den Bos, 1989). Hierbij speelt ook het ‘ziekte aanbod” een rol, waarbij niet alleen aan bekende
chronische ziekten moet worden gedacht maar ook aan het optreden van nieuwe ziekten zoals AIDS.

Verder is het de vraag of het aanbod van informele zorg toereikend zal zijn, mede in verband met de tweede
feministische golf. Informele zorgverlening is door de emancipatie van vrouwen wellicht niet altijd meer
vanzelfsprekend aanwezig. Ten aanzien van het aanbod van formele zorg kunnen vraagtekens geplaatst
worden bij deeltijdarbeid (Appelman, 1985, Kerkstra & Van der Speld, 1987). Zie hiervoor ook discontinuiteit 7
(ontbreken van operationele samenhang, binnen een beroep of organisatie).

Ook kan nog een bemoeilijkt aanbod van ‘zorg op maat” worden genoemd op basis van verschillen tussen stad
en platteland. Vooral in probleemwijken in stedelijke conglomeraties kan gedacht worden aan een onvol-
doende aanbod van gekwalificeerde hulpverleners, bijvoorbeeld voor allochtonen. Overigens blijkt dat ver-
schillen in rolvervulling en medische consumptie niet (alleen) tot culturele verschillen te herleiden zijn maar
ook toegeschreven kunnen worden aan verschillen in sociaal economische positie en geslacht. Dit blijkt uit
Nederlands onderzoek (Geomini, 1992, Haan & Hofstee, 1988) en uit Canadees onderzoek (Anderson, Elfert &

Lai, 1989).

27. Problemen met huidige en gewenste stelsel van voorzieningen

De uitbouw van de verzorgingsstaat in de jaren zestig en zeventig was gegrondvest op de gedachte dat het
individu verantwoordelijk is voor zichzelf en dat de overheid de taak heeft de zwakkeren in de samenleving,
die niet voor zichzelf kunnen zorgen, te beschermen (Kwekkeboom, 1990). Er was een streven naar solidariteit
en het toegankelijk maken van de gezondheidszorg. Door de economische recessie, die eind jaren zeventig is
ingezet, is de (mede)financiering door de overheid van een omvangrijk aanbod van gezondheidszorg en

maatschappelijke dienstverlening ter discussie komen te staan.
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Hoe het stelsel van voorzieningen zich zal ontwikkelen en welke gevolgen dat zal hebben is-op dit moment
onzeker, door een veelheid van plannen, wetsvoorstellen en financieringsmogelijkheden. Bij de stelsel-
herziening moet de bereikbaarheid en beschikbaarheid van voorzieningen een aangelegenheid worden voor de
hulpverleners en verzekeraars. Verwacht wordt dat het aanbod zo afgestemd zal worden op de zorgbehoeften.

Het is de vraag hoe één en ander zich zal ontwikkelen (Oosterman-Meulenbeld, 1992).

3.6 Conclusie

In dit hoofdstuk is de literatuur weergegeven aan de hand van vier discontinuiteiten in de zorg: 1) dis-
continuiteit in de zorgverlening, 2) discontinuiteit in de patiéntenloopbaan, 3) discontinuiteit in persoonlijk
netwerk en informele zorg en 4) maatschappelijke en culturele discontinuiteit. Met behulp van deze indeling

zijn 27 discontinuiteiten opgespoord.

De indruk bestaat dat de meeste literatuur betrekking heeft op discontinuiteiten in de zorgverlening, met name
op het ontbreken van domeinconsensus en op het ontbreken van operationele samenhang. Deze factoren lijken
het meest voor de hand te liggen als men het heeft over discontinuiteit in de zorgverlening. Waarschijnlijk zijn
deze factoren ook relatief het eenvoudigst te veranderen. Onderzoek richt zich met name op domeindissensus
tussen de eerste en tweede lijn. De overeenstemming tussen professionele hulpverleners en informele hulpver-
leners over ‘wie wat doet’ is nauwelijks onderwerp van onderzoek geweest. De operationele samenhang is wel
op alle vier de niveaus bestudeerd (tussen de lijnen, binnen de lijnen, binnen een beroep en tussen formeel en
informeel). Het is duidelijk dat er sprake is van een zekere willekeur in het aanbieden van thuiszorg voor wat
betreft de inhoud en de duur. De beschikbaarheid van voorzieningen of de toegankelijkheid van voorzieningen

nodig voor het verlaten van de thuiszorg, zijn niet of nauwelijks onderzocht.

Onderzoek dat betrekking heeft op discontinuiteiten in de patiéntenloopbaan heeft beduidend minder plaats-
gevonden. Een probleem dat zich vooral bij deze discontinuiteit laat gelden is dat de problematiek diffuus
aanwezig is in de diverse publicaties. Onderzoeken die onder te brengen zijn bij een discontinuiteit in de
patiéntenloopbaan hebben met name betrekking op de sociale positie van de zorgontvanger. Oudere vrouwen
in de lagere sociale klasse, alleenstaand en zonder kinderen lijken het het slechtst getroffen te hebben in de

thuiszorg.

Bij de discontinuiteiten in persoonlijk netwerk en informele zorg blijkt over de structuur van het netwerk van
chronisch zieken in Nederland al het één en ander bekend te zijn. De omvang van de netwerken is klein, de
dichtheid is groot en ze zijn weinig gevarieerd. In het onderzoek is het aspect ‘bereikbaarheid” tussen patiént
en persoonlijk netwerk en de plaats van de formele zorgverlener in het netwerk onderbelicht.

Over de functie van het netwerk bij chronisch zieken lijkt veel gepubliceerd te zijn, hoewel veel onderzoek gaat
over de negatieve effecten van de informele zorg op de informele zorgverlener. Zoals in de tekst vermeld is is
het ‘verschijnsel’ informeel zorgverlenen kwalitatief beschreven. De samenhang tussen de variabelen is nog
minder duidelijk. Verder gaat er weinig aandacht uit naar de afhankelijkheidsbalans van de patiént met betrek-

king tot het verlenen van emotionele steun.
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Bij de beschrijving van de maatschappelijke en culturele discontinuiteiten is duidelijk geworden dat er een
incongruentie bestaat tussen opvattingen van de informele zorgverlener, de formele zorgverlener en de patiént
ten aanzien van de betekenis van de gezondheidsafwijking en de opvattingen over zorgbehoeften. Soms
worden deze verschillen verklaard door culturele verschillen en soms door verschillen in sociaal economische
status. Overigens is er weinig empirische literatuur gevonden die deze thematiek problematiseert. Dit geldt
ook voor vragen naar de gevolgen van emancipatie voor informele zorgverlening en voor verschillen in het

aanbod van zorg op maat tussen stad en platteland.

Tot zover de opsomming van knelpunten die mogelijk tot discontinuiteiten in de thuiszorg zouden kunnen
leiden. In het volgende hoofdstuk wordt onderzoek besproken waarin (negatieve) effecten van

discontinuiteiten zijn aangetoond.
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4. Negatieve effecten van discontinuiteiten

4.1 Inleiding

Het wordt verondersteld dat een discontinuiteit in de zorg gevolgen heeft voor zowel de patiént als de infor-
mele en formele zorgverleners. Bij het bestuderen van de literatuur is gezocht naar negatieve effecten van
discontinuiteiten in de thuiszorg. In 47 van de bestudeerde publicaties zijn een of meer negatieve effecten
onderzocht van een van de vier discontinuiteiten in de thuiszorg. Gezien de omvang van deze literatuurstudie,
ruim 250 publicaties, is dit aantal relatief laag. Opgemerkt dient te worden dat in dit hoofdstuk alleen verkla-
rende studies worden meegenomen. In hoofdstuk 6 worden de veldexperimentele onderzoeken besproken. Bij
het bespreken van de negatieve effecten van discontinuiteiten in de thuiszorg worden alleen die effecten
beschreven die daadwerkelijk zijn aangetoond door middel van onderzoek. Deze negatieve effecten worden

geordend naar:

1)  Gezondheidsproblemen van de patiént en informele zorgverlener. Hierbij worden drie aspecten onder-
scheiden namelijk gezondheidsproblemen geoperationaliseerd naar sterfte, ziekte en aandoeningen
(disease), gezondheidsproblemen geoperationaliseerd naar klachten en negatieve gezondheidsbeleving
(illness) en gezondheidsproblemen geoperationaliseerd naar beperking in sociaal functioneren
(sickness).

2)  Het gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen door patiént, informele zorgverlener en formele
zorgverlener. Hierbij worden zowel de omvang van het gebruik meegenomen als ook het uitstel in
zorgverlening.

3)  Problemen met de rolvervulling van de patiént, de informele en formele zorgverlener.
en tenslotte

4)  Dissatisfactie bij de patiént, formele en informele zorgverlener.

In tabel 4.1 wordt schematisch weergegeven hoe vaak bepaalde negatieve effecten in deze 47 publicaties zijn
aangetroffen. In de literatuurlijst wordt aangegeven welke literatuur in deze tabel verwerkt is.

Een aantal punten valt op in deze tabel. In de bestudeerde literatuur wordt een grote variéteit aan negatieve
effecten aangetroffen, maar de negatieve effecten zijn grotendeels onder te brengen bij drie categorieén. Het
betreft het gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen door de patiént, de ontevredenheid van de patiént en
van de informele zorgverlener en de gezondheidsproblemen die ervaren worden door de informele '
zorgverlener. Zelden wordt in de literatuur, zoals uit tabel 4.1 blijkt, onderzoek gepresenteerd waarbij geen
negatieve gevolgen van een of andere discontinuiteit zijn aangetoond. Bij slechts 10% van de onderzochte
effecten konden geen negatieve gevolgen aangetoond worden. Blijkbaar worden vooral onderzoeken gepubli-
ceerd die de verwachte verbanden bevestigen. Het aantal negatieve effecten gepresenteerd per publicatie is
ook laag, nog geen twee.

In de volgende paragrafen worden deze drie categorieén van negatieve effecten besproken en exemplarisch
toegelicht met voorbeelden onderverdeeld naar discontinuiteiten. In de vijfde paragraaf worden vervolgens
die negatieve effecten besproken die nauwelijks zijn aangetroffen in de literatuur, zoals gezondheidsproblemen
van de patiént en de formele zorgverlener, het gebruik van voorzieningen door de formele en informele
zorgverleners, problemen met de rolvervulling door patiént, informele en formele zorgverlener en dis-

satisfactie van de formele zorgverlener.
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Tabel 4.1  Overzicht van 47 publicaties waarin negatieve of geen effecten van discontinuiteit in de thuiszorg

zijn aangetoond.!

negatieve geen totaal
effecten effecten

Gezondheidsproblemen:
het voorkomen van sterfte, ziekte en aandoeningen bij de patiént 2 - 2
Gezondheidsproblemen:
het voorkomen van klachten en negatieve gezondheidsbeleving bij de patiént 5 1 6
Gezondheidsproblemen:
het voorkomen van beperkingen in sociaal functioneren bij de patiént 3 2 5
Gezondheidsproblemen:
het voorkomen van sterfte, ziekte en aandoeningen bij de informele zorgverlener - - -
Gezondheidsproblemen:
het voorkomen van klachten en negatieve gezondheidsbeleving bij de informele zorgverlener 11 - 11
Gezondheidsproblemen:
het voorkomen van beperkingen in sociaal functioneren bij de informele zorgverlener 4 2 6
Gebruik van voorzieningen patiént 17 2 19
Gebruik van voorzieningen informele zorgverlener 1 = 1
Gebruik van voorzieningen formele zorgverlener - - -
Problemen met rolvervulling patiént 3 - 3
Problemen met rolvervulling informele zorgverlener = - -
Problemen met rolvervulling formele zorgverlener - - -
Dissatisfactie patiént 17 1 18
Dissatisfactie informele zorgverlener 10 - 10
Dissatisfactie formele zorgverlener 4 1 5
Totaal 77 9 86

I meer effecten per studie onderzocht
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4.2 Het gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen door de patiént

Gevolgen van een discontinuiteit in de zorg voor het gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen kunnen
verschillende betekenissen hebben. Zo kan een discontinuiteit leiden tot een overgebruik van voorzieningen
maar ook tot een ondergebruik. Dit gebruik kan worden gespecificeerd. Zo kan het gebruik te laag zijn of
patiénten hebben te lang moeten wachten op voorzieningen of hulpmiddelen. De onderzoeken die het gebrﬁik
van voorzieningen hebben onderzocht, hebben vooral betrekking op discontinuiteiten in de zorgverlening.
Discontinuiteiten in de zorgverlening lijken voornamelijk onderzorg of een lager gebruik tot gevolg te hebben.
Door het ontbreken van gestructureerd overleg tussen hulpverleners in de eerste lijn en tweede lijn ontstaan
problemen bij het tijdig beschikbaar hebben van verpleegartikelen of bij nazorg van de gezinszorg of de
wijkverpleging (Habets, 1992, Zijlmans & Kersten, 1989). Vergelijkbare resultaten zijn gevonden in Ameri-
kaanse onderzoeken (Cartwright, 1991, Williams & Fitton, 1988). Tussen artsen en ziekenhuisverpleegkundigen
op Aruba bestond verschil van mening over het feit of patiénten al dan niet langer in het ziekenhuis moesten
blijven als gevolg van onvoldoende mogelijkheden van nazorg (Alders & Dowers, 1991).

In Nederlands onderzoek is onderzorg ten gevolge van culturele discontinuiteiten aangetoond onder Molukse
ouderen. Professionele hulp wordt vaak afgewezen vanwege een expliciet wantrouwen, slechte ervaringen of
vanwege een niet gewenste inbreuk op privacy en Molukse zeden en gebruiken (Stevens e.a., 1993).
Maatschappelijke discontinuiteiten leiden tot verschil in verwijsgedrag van huisartsen. Huisartsen in de stad
blijken meer te verwijzen naar specialisten dan huisartsen buiten de stad (Fleming, 1993).

Een groter gebruik van zorg kent andere oorzaken. Een groter gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen
ontstaat ten gevolge van discontinuiteiten in de patiéntenloopbaan en door discontinuiteiten in het persoonlijk
netwerk. In Amerikaanse onderzoeken komt naar voren dat een discontinuiteit in de patiéntenloopbaan zoals
het ontbreken van een mantelzorger, financiéle problemen of het zonder voorlichting ontslagen worden,
samenhangt met een langere opnameduur (Proctor & Morrow-Howell, 1990) of snellere heropname (Markey &
Igou, 1987). Kennistekort van de mantelzorger leidt tot verkeerde zorg waardoor een opname van de zorg-
ontvanger noodzakelijk is (McCann, 1988). De kans op opname van een demente oudere blijkt in Australisch
onderzoek groter te zijn indien de informele zorgverlener geen echtgenoot is van de patiént (Brodaty, Griffin &
Hadzi-Pavlovic, 1990).

Ook in Nederlands onderzoek wordt iets dergelijks gesignaleerd. Alleenstaande oudere vrouwen hebben een
grotere kans om in een intramurale setting terecht te komen en/of een grotere kans om op formele hulp aange-
wezen te zijn dan niet alleenstaande vrouwen; informele thuiszorg is voor hen geen reéle optie meer (Hommel,
1993, Tjadens & Woldringh, 1989).

Over de vraag of er feitelijk sprake is van overzorg of onderzorg zijn de meningen verdeeld maar een zekere
mate van willekeur in de zorgverlening is duidelijk. Reumapatiénten en kankerpatiénten blijken maar weinig
in zorg te zijn bij de wijkverpleging in tegenstelling tot de verwachtingen (Bal, 1992, Courtens, 1993). Kerkstra
e.a. (1990) constateren dat maar een klein percentage van de ontslagen patiénten van mening is nazorg te
hebben ontvangen zonder dit nodig te hebben. Anderen konstateren dat ofwel de zorgverlener van mening is
dat er onterecht geen professionele zorgverlener aanwezig is (Goewie,1987) danwel de patiént zelf (Van Over-
beek & s’Jacob, 1992, Verschuren, 1985). Het betreft hier tussen de 13 en 20% van de patiénten.

50



4.3 Dissatisfactie van de patiént en informele zorgverlener

Dissatisfactie van de patiént en de informele zorgverlener als gevolg van een van de discontinuiteiten is in
ruime mate aangetroffen in de literatuur. Al zijn tegenstrijdigheden aangetroffen ten aanzien van de nazorg.
Patiénten die ontslagen zijn uit een revalidatiecentrum en hun informele zorgverleners zijn ontevreden over de
nazorg en over de lange en gecompliceerde procedures voor het verkrijgen van hulpmiddelen (Van der Horst
e.a., 1989, De Witte, 1991), terwijl patiénten die zijn ontslagen uit een astmacentrum, tevreden zijn over de
nazorg in tegenstelling tot hun partners (Habets, 1992). De contacten van de oudere patiénten met de huisarts
en de gezinszorg zijn ook niet tot ieders tevredenheid (Van Linschoten e.a., 1988). Kankerpatiénten die met
meer specialisten te maken hebben zijn ontevredener over de zorgverlening (Courtens, 1993). Buitenlands
onderzoek geeft geen ander beeld te zien (Badger e.a., 1989, Higginson e.a., 1990, Jones e.a., 1989, Raatikainen,
1991, Williams & Fitton, 1990).

Een belangrijk aspect bij die ontevredenheid van de patiénten en hun informele zorgverleners lijkt het gebrek
aan informatie en voorlichting. Dit is zowel in Nederlands onderzoek (Van der Horst e.a., 1990, De Witte, 1991)
als ook in buitenlands onderzoek aangetroffen (Raaitikainen, 1991).

Met name in Amerikaans onderzoek wordt geconcludeerd dat de onzekerheid van de mantelzorger ten aan-
zien van de ziekte en de behandeling en het ontbreken van steun uit het sociale netwerk, leidt tot ontevreden-
heid bij die mantelzorgers (Brown & Powell-Cope, 1991, Pett e.a., 1988). Deze ontevredenheid neemt toe als de
ziekte ernstiger is of de intensiteit van de zorgverlening groter wordt en er niet zoveel steun vanuit het sociale
netwerk komt als verwacht (Given e.a., 1990, Pett e.a., 1988). De mantelzorger voelt zich in de steek gelaten. Bij
vrouwen van middelbare leeftijd die naast hun eigen gezin een dementerend familielid verzorgen is de minste
satisfactie gemeten indien dat familielid inwonend is (Pett e.a., 1988).

De relatie tussen de patiént en de mantelzorger blijkt ook van belang te zijn. Het ontbreken van een wederke-
rige relatie tussen ouders en kinderen als mantelzorger wordt anders ervaren dan tussen ouderen en echtge-
noot of vrienden als mantelzorger. Onderzoek uit de Verenigde Staten toont aan dat ouderen die geen weder-
kerige relatie met hun kinderen hebben op het gebied van emotionele en instrumentele steun en daarbij zelf
minder steun ontvangen, daarover een negatief gevoel hebben. Daarentegen blijkt een niet-wederkerige relatie
met echtgenoot en vrienden negatief ervaren te worden als de oudere zelf méér steun ontvangt (Ingersoll-
Dayton & Antonucci, 1988).

De gevolgen van een culturele discontinuiteit zijn minder onderzocht. Indische ouderen in Nederland voelen
zich niet plezierig behandeld door hulpverleners omdat ze andere normen hebben voor omgangsvormen en
omdat ze andere normen hebben met betrekking tot lichamelijke en geestelijke reinheid (Neumann, 1992).
Toekomstige verzorging is een belangrijker onderwerp in de belevingswereld van Molukse ouderen en zij
maken zich daarover meer zorgen dan de Nederlandse referentiegroep (Stevens e.a. 1993).

4.4 Gezondheidsproblemen van de informele zorgverlener
De negatieve effecten die na gebruik van voorzieningen en dissatisfactie het meest aangetroffen zijn in de
literatuur zijn de gezondheidsproblemen ervaren door de informele zorgverlener. Het betreft hier vooral het

voorkomen van gezondheidsklachten en een negatieve gezondheidsbeleving en in mindere mate het voorko-
men van beperkingen in het sociaal functioneren. Onder de noemer “beperkingen in sociaal functioneren” zijn
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in deze literatuurstudie verschillende concepten samengebracht. Enkele voorbeelden zijn kwaliteit van leven
(athankelijk van de wijze van operationaliseren), eenzaamheid, stress en verandering in dagindeling.
Patiéntenkenmerken zoals bijvoorbeeld ernst van de aandoening en functioneringsstoornissen hangen de ene
keer samen met stress of negatieve emotionele reacties en de andere keer met een slechte gezondheidstoestand
of sociale isolatie van de informele zorgverlener zoals blijkt uit buitenlands onderzoek (o.a. Brodaty & Hadzi-
Pavlovic, 1990, Given e.a., 1990, Pett e.a., 1988) en Nederlands onderzoek (Gorter, 1988). De mate van samen-
hang kan enerzijds bepaald worden door de relatie tussen informele zorgverlener en de patiént en anderzijds
door de relatie tussen informele zorgverlener en zijn/haar sociaal netwerk (o.a. Brodaty & Hadzi-Pavlovic,
1990, Gorter, 1988, Janssen, 1988, Morris e.a., 1988, Pett e.a., 1988). Janssen (1988) betreft net als Gorter (1988)
een Nederlands onderzoek.

Het ontbreken van formele steun voor informele zorgverleners leidt tot het zich in de steek gelaten voelen en
tot een wijziging in de dagindeling van de informele zorgverlener. Dit is aangetoond in een Amerikaans
onderzoek (Given e.a., 1990). Onduidelijk blijft of de ernst van de aandoening gevolgen heeft voor het werk-
schema of leidt tot het opnemen van onbetaald verlof door de informele zorgverlener. Volgens onderzoek van
Stone en Short (1990) en Cantor (1983) is dat niet het geval. Een mogelijke verklaring kan zijn dat de informele
zorgverlener buitenshuis moet blijven werken wegens financiéle problemen. Eerst worden die activiteiten
opgegeven die het meest flexibel zijn zoals contacten met vrienden. Betaald werken kan ook als afleiding
fungeren voor de zware zorgtaken thuis.

Door de complexiteit van factoren die van invloed zijn op het zorgverlenen door de mantelzorger, zoals
patiéntkenmerken, zorgverlenerskenmerken en omgevingskenmerken, kan geen eenduidige relatie aangetoond
worden tussen die factoren en de gevolgen voor de mantelzorger. Dit probleem is al eerder in hoofdstuk 3

besproken (discontinuiteit 22).
4.5 Overige negatieve effecten

Van de overgebleven negatieve effecten van een discontinuiteit in zorg: gezondheidsproblemen van de patiént,
het gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen door de informele en formele zorgverlener, rolvervulling van
patiént, informele en formele zorgverlener en tenslotte dissatisfactie van de formele zorgverlener, kan nog het
volgende gemeld worden.

Het ontstaan van ziekte of aandoeningen of zelfs het voorkomen van sterfgevallen ten gevolge van
discontinuiteiten in de zorg is in de bestudeerde literatuur niet aangetroffen. Dit ondanks de berichten die men
geregeld in de krant tegenkomt zoals “man ligt drie weken dood in huis”. Een ander extreem voorbeeld van
een negatief gevolg van discontinuiteiten in de zorg dat wel in de literatuur werd aangetroffen, is mishande-
ling van ouderen. In een Brits onderzoek is mishandeling van de zorgontvanger aangetroffen. Alcoholgebruik
door de mantelzorger en een slechte relatie tussen mantelzorger en patiént voorafgaande aan de ziekte blijken
risicofactoren te zijn voor lichamelijke mishandeling van ouderen (Homer & Gilleard, 1990).

Een negatieve gezondheidsbeleving of beperkingen in sociaal functioneren van patiénten lijken in belangrijke
mate bepaald te worden door de hoeveelheid emotionele en praktische steun die ze ontvangen van het sociale
netwerk (Courtens, 1993, Van Linschoten e.a., 1988a, De Witte, 1991).

In een Belgische onderzoek lijkt gebrek aan informatie na ontslag uit het ziekenhuis samen te hangen met het
ontstaan van posthospitalisatie-onrust (Vandesande, 1990). Patiénten die geen lid zijn van een patiéntenvereni-
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ging hebben een slechter welbevinden dan patiénten die wel lid zijn (Terpstra e.a., 1991). De Witte (1991) heeft
geen relatie kunnen aantonen tussen continuiteit van de zorgverlening en het functioneren van de patiént na
ontslag. Een verklaring hiervoor zou kunnen zijn dat continuiteit van zorg als zodanig nauwelijks aanwezig is
(De Witte, 1991).

In tegenstelling tot de onderzoeken betreffende gezondheidsproblemen van de informele zorgverleners is er
nauwelijks onderzoek verricht naar het gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen door de informele
zorgverleners. Er is Australisch onderzoek aangetroffen waaruit blijkt dat informele zorgverleners die met de
patiént samenwonen meer gebruik maken van medische voorzieningen (Brodaty & Hadzi-Pavlovic, 1990). In
de literatuur zijn geen publicaties aangetroffen die het gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen door de
formele zorgverlener in relatie brengen met continuiteit van de thuiszorg.

Zoals uit tabel 4.1 blijkt is nauwelijks onderzoek aangetroffen met betrekking tot het zich houden aan adviezen
van de zorgverlener door de patiént of het nakomen van afspraken door de zorgverleners in relatie met conti-
nuiteit van zorg. Een verklaring voor het ontbreken van rolvervulling door de patiént kan betrekking hebben
op culturele discontinuiteit. Uit Nederlands onderzoek blijkt dat hoe minder overeenstemming er bestaat
tussen de opvattingen van de leek en de professionele zorgverlener over diagnose en dergelijke, des te meer er
sprake zal zijn van voorbehoud ten aanzien van geneesmiddelengebruik in de thuissituatie. Tevens kan er
voorbehoud ten aanzien van geneesmiddelengebruik in de thuissituatie ontstaan doordat mensen die een
geneesmiddel voorgeschreven krijgen, rekening houden met hun (positie in hun) sociale omgeving en niet
alleen met de professionele (bio-medische) visie (Verbeek-Heida, 1992). Eveneens uit Nederlands onderzoek
blijkt dat Molukse ouderen een slechtere gezondheid ervaren dan de referentiegroep doch zij maken minder
melding van hun klachten (Stevens e.a., 1993).

In tegenstelling tot het aantal onderzoeken dat is verricht naar ontevredenheid van patiénten en informele
zorgverleners is weinig onderzoek aangetroffen dat ontevredenheid van de informele zorgverlener in relatie
brengt met discontinuiteit in de zorg. Opgemerkt dient te worden dat niet gericht in de literatuur is gezocht
naar ontevredenheid van de professionele zorgverlener. Dit om te voorkomen dat de literatuurstudie zich zou
uitbreiden naar “burn-out” van de zorgverlener. De literatuur die wel gevonden is, heeft betrekking op
arbeidssatisfactie van de zorgverlener en het tevreden zijn over de relatie met de patiént.

Doordat er meer gecodrdineerd moet worden in de zorgverlening ervaren wijkverpleegkundigen en gezins-
verzorgenden een toenemende werkbelasting en zorgverzwaring (Kempen & Suurmeijer, 1989). In tegenstel-
ling tot de verwachtingen ervaren deeltijdarbeiders in de wijkverpleging geen verschil in het geinformeerd zijn
omtrent de patiént en in de relatie met de patiént (Kerkstra & Van der Speld, 1987). In een Scandinavisch
onderzoek werd wel een gebrek aan samenwerking tussen hulpverleners een bedreiging genoemd voor de

hulpverlener-patiént relatie (Kekki & Sihvonen, 1989).
4.6 Conclusie
Indien alles nog eens op een rijtie wordt gezet, wordt duidelijk dat discontinuiteiten in de zorgverlening de

meeste aandacht krijgen in de literatuur wat eventuele gevolgen betreft voor de patiént en de zorgverleners
(tabel 4.2). Gevolgen van maatschappelijke of culturele discontinuiteiten zijn nauwelijks onderzocht.
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Tabel 4.2 Overzicht van 47 publicaties waarin negatieve effecten van discontinuiteiten in de thuiszorg

onderzocht zijn, gepresenteerd per discontinuiteit.!

Discontinuiteit Discontinuiteit Discontinuiteit =~ Maatschap- Toaal

inzorg- in patiénten- in persoonlijk pelijke en

verlening loopbaan netwerk culturele

en informele discontinuiteit

zorg

Gezondheidsproblemen patiént - 3 6 1 10
Gezondheidsproblemen informele zorgverlener 2 9 4 - 15
Gebruik voorzieningen patiént en informele zorgverlener 8 3 5 2 18
Rolvervulling patiént - 1 - 2 3
Dissatisfactie patiént 8 4 3 17
Dissatisfactie (in)formele zorgverlener 8 4 - 14
Totaal 26 24 19 8 77

! meer effecten per studie onderzocht

Geconcludeerd kan worden dat er in de literatuur drie soorten negatieve effecten zijn aangetoond namelijk:

- inadequaat gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen door de patiént

- dissatisfactie van de patiént en de informele zorgverlener

- gezondheidsproblemen van de informele zorgverlener.

Zoals verwacht blijkt uit de literatuur dat discontinuiteiten in de zorg een groter gebruik van gezondheids-
zorgvoorzieningen tot gevolg hebben. Dissatisfactie van de formele zorgverlener, in tegenstelling tot de patiént
en de informele zorgverlener, is nauwelijks als mogelijk negatief gevolg van een discontinuiteit in de zorg

meegenomen in onderzoek.

Minder voor de hand liggend is het feit dat een discontinuiteit in de thuiszorg nauwelijks negatieve gevolgen
lijkt te hebben voor de gezondheid van de patiént in tegenstelling tot de negatieve gevolgen voor de informele
zorgverlener. In de literatuur zijn meermaals gezondheidsproblemen bij de mantelzorger aangetroffen als

gevolg van een discontinuiteit in de thuiszorg.
Opvallend is ook dat het niet opvolgen van adviezen door de patiént of het niet nakomen van afspraken door

de zorgverleners nauwelijks als negatief gevolg van een discontinuiteit is onderzocht.
Duidelijk is wel dat negatieve gevolgen van een discontinué thuiszorg niet alleen de patiént treffen maar ook

de mantelzorger.
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5. In de literatuur aanbevolen maatregelen

5.1 Inleiding

In de literatuur wordt een aantal aanbevelingen gedaan waarvan de auteurs van de betreffende artikelen een
verbetering van de continuiteit van zorg van verwachten. In veel publicaties treft men de aanbevelingen aan in
een slothoofdstuk. Zij vormen in die gevallen het sluitstuk van een onderzoeksverslag, een overzichtsartikel of
een meer normatief gekleurde beschouwing. Dergelijke aanbevelingen gelden in de eerste plaats de lezers, niet
de schrijvers. In een aantal studies zijn voorgestelde maatregelen het uitgangspunt voor nader onderzoek.
Voor zover dergelijk onderzoek een veldexperimenteel karakter heeft, komt het in hoofdstuk 6 aan de orde. Bij
de ordening van het overzicht van ‘slot aanbevelingen’ in dit hoofdstuk is uitgegaan van de middelen die
beogen de continuiteit van zorg te bevorderen. Men kan deze ruwweg in vier categorieén onderbrengen.

- een betere organisatie van de werkzaamheden door standaardisatie, formalisering en bestuurlijke
samenwerking (5.2)

- een betere werkwijze van de professionele hulpverleners door de kwaliteit van de bejeging en de des-
kundigheid te bevorderen (5.3)

- een betere werkwijze van de hulpverlening rond de patiént te bevorderen door zorgcodrdinatie, onder-
steuning van de mantelzorg en verhoging van het zelfzorgvermogen door voorlichting (5.4)

- aanvullende voorzieningen te scheppen met preventieve ondersteunende oormerken, vaak transmuraal
van aard (5.5)

Ongetwijfeld kunnen maatregelen waarvan succesvolle toepassing verwacht kan worden, in de met behulp
van deze indeling opgestelde inventarisatie worden aangetroffen. Wel doet zich het probleem voor dat veel
aanbevelingen een vrijblijvende indruk maken. Stuk voor stuk dienen zij, indien uitvoering wordt nagestreefd,
getoetst te worden op de vraag of zij zonder nadere toespitsing niet lijken op de bede “ach, waren alle mensen
wijs, en deden daarbij wel”. Iedereen weet dat samenwerking de voorkeur verdient boven langs elkaar heen
werken. Het gegeven is echter dat mensen en organisaties dat niet altijd doen.

Tenslotte kan men zich afvragen met welk doel men maatregelen voorstelt. In lang niet alle publicaties worden
deze geéxpliciteerd. Voor zover men zich wel uitlaat over de onderliggende gedachtengang, berusten de
uiteengezette beleidsvoornemens gewoonlijk op een mengeling van de volgende vier doeleinden:

- het streven naar substitutie van de tweede naar de eerste lijn;

- het handhaven en bevorderen van de autonomie van de patiént en zijn omgeving;

- het leveren van kwalitatieve zorg;

- een rechtvaardige verdeling van zorg.

Deze doeleinden stroken met de idealen die aan de gedachte van zorg op maat ten grondslag liggen.

5.2 Op de organisatie gerichte maatregelen
Formalisering van overleg en uitwisseling
- gestructureerd overleg tussen kruiswerk en ziekenhuis (Zijlmans & Kersten, 1989)

- electronische gegevensuitwisseling tussen huisartsen, specialisten en apothekers (Branger, 1989)
- een kwaliteitsprofiel met betrekking tot centrale zorgbemiddeling (Oostrom, 1993)
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werkgebied van gezinszorg, wijkverpleegkundigen en huisartsen laten samenvallen (Kersten, 1988)

het koppelen van huisartswaarneemgroepen aan verzorgingstehuizen (Gorter & Meyboom-de Jong,
1991)

professionele zorgverleners (specialist, huisarts, wijkverpleegkundige) moeten zelf een actievere hou-
ding aannemen om met elkaar contact op te nemen (Courtens, 1993)

het ondersteunen van informele verzorgers, dit kan door samenwerking en codrdinatie tussen thuis
zorgvoorzieningen en tussen intra- en extramurale voorzieningen (Kwekkeboom, 1990, Vernooij-Dassen
& Persoon, 1990)

(bij demente patiénten) de huisarts moet samenwerken met andere hulpverleners (Vernooij-Dassen,
1993)

Standaardisatie

instrumenten ter ondersteuning van centrale zorgtoewijzing: beslismodel om complexiteit van cliént-
situatie te bepalen (Van Amelsvoort e.a., 1993)

anamneselijsten voor de thuissituatie van ouderen waarin ook fysieke en sociale omgeving worden
meegenomen (Ramsdell, 1991)

professionele zorgverleners moeten de primaire verzorger van dementerende ouderen laten fungeren als
belastingkompas; een effectief formeel hulpaanbod kan vastgesteld worden op basis van\aan de hand
van de door Duijnstee ontwikkelde theorie, bij de intake maar ook daarna (Duijnstee, 1992, Gallo, 1990)
tijdig voorbereiden ontslag (Williams & Fitton, 1988)

registratieformulieren afstemmen (Crebolder, Vrieze, Franssen, Kuipers & Limonard, 1990)
geintegreerde intake registratie voor gezinszorg en wijkverpleging (Slingerland & Van Amelsvoort, 1991)
logboek (Courtens, 1993, Wouterlood & Van Rijen, 1991)

huisarts binnen 48 uur na ontslag op huisbezoek (Williams & Fitton, 1988,1990)

snelle controle-afspraak na bezoek specialist of huisarts (Axelrod & Wetzler, 1989, McClellan e.a., 1988,
Suter-Gut e.a., 1990)

Bestuurlijke samenwerking
Bij bestuurlijke samenwerking kan bijvoorbeeld gedacht worden aan het samengaan van Kruisvereniging en

Gezinsverzorging, daar wordt hier verder niet op in gegaan.

5.3 Op de formele hulpverlener gerichte maatregelen

Verbeteren van de kwaliteit van de bejegening

de bejegening van professionele zorgverleners ten opzichte van de patiént verbeteren door middel van
het aanleren van communicatieve vaardigheden (Habermas) (Courtens, 1993, Neumann, 1992)
professionele gezondheidszorgers zouden zich (meer) bewust moeten worden van hun sociaal economi-
sche positie (Anderton, Elfert & Lai, 1989)
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Educatie en deskundigheidsbevordering

formele hulpverleners van thuiszorginstellingen een gerichte opleiding geven voor het omgaan met de
dementerende oudere en zijn/haar sociale omgeving (Vernooij-Dassen & Persoon, 1990)

bij het informatie en voorlichting geven over geneesmiddelengebruik, moet de eigen sociale context en
het eigen aandeel in de overwegingen over geneesmiddelengebruik van de potentiéle geneesmiddelen
gebruiker, meegenomen worden (Verbeek-Heida, 1992)

in de hulpverleningsrelatie aandacht hebben voor specifieke omgangsnormen (in dit geval omgangsnor-
men van Indische ouderen) (Neumann, 1992), deskundigheidsbevordering van gezondheidszorg-
instellingen omtrent Molukse ouderen (Stevens e.a., 1993)

bij professionele hulpverleners zou extra aandacht moeten bestaan voor oudere patiénten (met kanker)
omdat dit een risicogroep blijkt te zijn voor een negatief beloop van kwaliteit van leven (Courtens, 1993)
de huisarts moet de diagnose ‘dementie” stellen; preventief werken aan gezondheidsproblemen bij
centrale verzorger; regelmatig en doelgericht contact opnamen met demente patiént/familie (Vernooij-
Dassen, 1993)

professionele zorgverleners moeten meer aandacht hebben voor het sociaal netwerk van de patiént;
enerzijds door de patiént zo nodig te stimuleren tot het zoeken van sociale steun, anderzijds door de
belasting van de centrale verzorger in de gaten te houden (Courtens, 1993, Habets, 1992, Janssen, 1992,
McCann, 1988, Tjadens & Woldringh, 1991)

5.4 Op de patiént gerichte maatregelen

Zorgcoordinatie

continuiteitsverpleegkundige (Zijlmans & Kersten, 1989)

zorgcodrdinator (Courtens, 1993, Duijnstee, 1992, Hommel, 1993, Tjadens & Woldringh, 1991, Wouter-
lood & Van Rijen, 1991)

advies van de Ziekenfondsraad om in een zorgwet de bepaling op te nemen dat zorgverzekeraar in
overeenkomst met aanbieders vastlegt wie codrdinatie en organisatie thuiszorg op zich neemt (Ooster-

man-Meulenbeld, 1992)

Ondersteuning mantelzorg

(betreft echtgenoot-zorgverleners): het aanleren van coping-technieken die de zelfstandigheid en per-
soonlijke controle van de mantelzorger in stand houden\verhogen, coping gericht op hoe hulp te zoeken
en op informatie over professionele dienstverlening (Barusch, 1988)

ontlasting van de mantelzorg voor wat betreft: het ‘doorlopend toezicht moeten houden” en praktische
hulp bjj afhankelijkheidsproblemen (het laatste met name bij mantelzorg die geen echtgenoot is)
(Brodaty, Griffin en Hadzi-Pavlovic, 1990)

Voorlichting

binnen de Molukse gemeenschap de discussie op gang brengen over de (gezondheidszorg)problematiek
van Molukse ouderen en binnen de Molukse gemeenschap voorlichting geven over professionele zorg-
verlening, gezondheid en ziekte (het herkennen van ziekte symptomen) (Stevens e.a., 1993)
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5.5 Aanvullende voorzieningen

Preventief
- pedagogische hulp thuis voor ouders met een gehandicapt kind om uithuisplaatsing te voorkomen

(Doornbos, Schippers & Schmitz, 1989)

Ondersteunend

- zelfhulpgroepen voor primaire verzorgers starten, dat kan stressverminderend werken bij primaire
verzorgers (Brodaty & Hadzi-Pavlovic, 1990)

- "homesharing” (Dangelis & Fengler, 1990)

- vrijwilligers bovenop de reguliere zorgverlening (Handyside & Heyman, 1990, Tjadens & Woldringh,
1991)

- maaltijdvoorzieningen bij ouderen (Sneeuw e.a., 1991)

- het ondersteunen van informele verzorgers, dit kan door professionele zorg te laten uitbreiden in voor-
zieningen voor tijdelijke opvang, het geven van een 24-uursgarantie, instellen van steunpunten infor-
mele zorg (Kwekkeboom, 1990, Tjadens & Woldringh, 1991)

- maatregelen om zorgvraag te verminderen c.q. de zorgtaken te verlichten: aanpassingen in de woning,
verstrekken van hulpartikelen, verstrekken van ‘normale” huishoudelijke artikelen, die het geven van
zorg vergemakkelijken (zoals magnetron, dekbed), vervoer (Tjadens & Woldringh, 1991)

Transmuraal
- transmurale verpleging (Campbell-Haggerty, Stockdale-Woolley & Nair, 1991; Roy 1991)

5.6 Conclusie

In de literatuur worden vele maatregelen ter bevordering van continuiteit van zorg voorgesteld. In een aantal
gevallen zijn zij meer goed bedoeld, dan weloverwogen. Desalniettemin kan men zowel wat de te kiezen
doeleinden als middelen betreft, met vrucht de literatuur raadplegen om zich van de mogelijkheden en alter-

natieven op de hoogte te stellen.
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6. De effecten van interventies

6.1 Inleiding

In de afgelopen tien tot twintig jaar zijn op vele plaatsen in de wereld veldexperimenten uitgevoerd om de
doeltreffendheid, doelmatigheid en kwaliteit van de thuiszorg te bevorderen. Voor de periode 1988-1993
werden in het gebruikte bestand 50 interventiestudies aangetroffen, verslagen in ongeveer 100 publicaties. 26
Daarvan zijn uit Nederland afkomstig.

Ook in dit geval geldt dat waarschijnlijk niet van een volledige lijst kan worden gesproken. Allereerst is bij de
bestudering van het bestand het methodologisch criterium benut. Nog afgezien van de methodologische score,
zoals bedoeld in hoofdstuk 1, is een beoordeling gebruikt die aansluit bij de mate waarin de studie het ideaal-
beeld van een veldexperiment benaderde. Het onderzoeksontwerp alsmede de uitvoering daarvan konden in
het ideale geval vier punten behalen. Eén voor elk van de vier onderstaande criteria:

- er is sprake van willekeurige toewijzing van gevallen aan een experimentele en een controle-conditie;

- er is sprake van tenminste een vergelijkingsgroep, al of niet gelijkwaardig van samenstelling aan de
onderzoeksgroep;

- er is sprake van een aangetoond, althans zeer waarschijnlijk, gedefinieerd experimenteel effect;

- er is sprake van kwantitatieve metingen met behulp van vermoedelijk betrouwbare en geldige instru-

menten op één of meer ter zake doende tijdstippen.

Slechts in zes van de 50 gevallen verkrijgt een interventie de volle score van vier punten. 13 Keer bedraagt de
score 3 en eveneens 13 studies komen niet hoger dan 2. In 18 gevallen blijft de score steken op 0 en 1. Hierbij
moet echter worden aangetekend dat in sommige publicaties de desbetreffende studies nog niet voldoende als
afgesloten kunnen worden beschouwd.

In de rest van het hoofdstuk gaat het nog slechts om de 32 onderzoekingen die tenminste de score 2 behalen.
Van deze 32 zijn er 18 in Nederland uitgevoerd. Bij de behandeling van de uitkomsten is dezelfde systematiek
gevolgd als bij de weergave van de negatieve effecten in hoofdstuk 4. Tabel 6.1 vat de gegevens op overeen-
komstige wijze samen.

Ruwweg kunnen de studies in drie categorieén worden samengenomen. De grootste groep vormen de 18
interventies die op een breed vlak pogen door zorgcoérdinatie en het beschikbaar stellen van aanvullende
faciliteiten de thuiszorg te verbeteren. Deze hebben de volgende eigenschappen gemeen:

- men streeft substitutie van tweedelijnsvoorzieningen na;

- veelal worden zowel formalisering en standaardisatie van overleg en informatie bevorderd als aanvul-
lende (tussen)voorzieningen opgezet;

- zorg op maat voor de patiént en zijn omgeving, in het bijzonder wat het behoud van zelfstandigheid
betreft, is het doel;

- in Nederland -negen studies- worden de maatregelen gewoonlijk vanuit of in de eerste lijn ondernomen;
in Engeland en vooral Amerika -de overige negen- als regel vanuit het ziekenhuis;

- kostenbesparing wordt door de meeste auteurs als een waarschijnlijke uitkomst gezien.
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Acht onderzoekingen hebben betrekking op de directe stimulering en ondersteuning van patiénten maar
vooral hun centrale verzorgers. Veelal is het middel van ondersteuning training van psycho-educatieve aard
die de informele zorg weerbaar moet maken. De partners en (schoon)dochters van demente bejaarden vormen
de in het oog springende doelgroep. Vier studies zijn buitenlands, vier Nederlands.

De laatste zes onderzoekingen vallen te typeren als studies waarbij men door training van hulpverleners en/of
de invoering van standaarden de kwaliteit van de zorg in algemene zin tracht te bevorderen. Gewoonlijk
betreft het in zo'n geval toch een specifieke patiéntengroep (CARA) of een specifiek beroep (ergotherapie). Vijf
van de zes onderzoekingen zijn van Nederlandse bodem. Het is niet onwaarschijnlijk dat dit type studies uit

het buitenland al in het voortraject als minder ter zake is opgevat.

Tabel 6.1 Overzicht van uitkomsten van 32 interventiestudies.!

Positieve Positieve Negatieve Totaal
uitkomst uitkomst uitkomst
aangetoond  niet aangetoond

Gezondheidsproblemen: het voorkomen van

sterfte, ziekte en aandoeningen bij de patiént - 2 1 3
Gezondheidsproblemen: het voorkomen van

klachten en negatieve gezondheidsbeleving bij de patiént 3 12 2 17
Gezondheidsproblemen: het voorkomen van

beperkingen in sociaal functioneren bij de patiént 11 7 1 19
Gezondheidsproblemen: het voorkomen van

sterfte, ziekte en aandoeningen bij de informele zorgverlener - - - -
Gezondheidsproblemen: het voorkomen van

klachten en negatieve gezondheidsbeleving bij de

informele zorgverlener 4 2 - 6
Gezondheidsproblemen: het voorkomen van

beperkingen in sociaal functioneren bij de

informele zorgverlener 3 1 1 5
Gebruik van voorzieningen patiént 20 2 2 24
Gebruik van voorzieningen informele zorg-verlener - - -

Gebruik van voorzieningen formele zorg-verlener - - - -

Problemen met rolvervulling patiént 1 - - 1
Problemen met rolvervulling informele zorgverlener 3 - 1 4
Problemen met rolvervulling formele zorgverlener 5 B - 5
Dissatisfactie patiént 10 2 - 12
Dissatisfactie informele zorgverlener 5 1 - 6
Dissatisfactie formele zorgverlener 2 - - 2
Totaal 67 29 8 104

! meer effecten per studie onderzocht

Tabel 6.1 toont 104 uitkomsten, 3.2 per studie. In tegenstelling tot tabel 4.1 die de negatieve effecten van verkla-
rend onderzoek samenvat, blijken bij interventiestudies onbedoelde uitkomsten en weerleggingen van hypo-
theses wel gepubliceerd te worden. 36% Van de uitkomsten is in dit opzicht negatief. Tussen de twee tabellen
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bestaan in grote lijn duidelijke overeenkomsten, maar ook een aantal verschillen. Wanneer uitgegaan wordt
van de rubrieken waarin veel onderzoek -meer dan tien uitkomsten- is gedaan, kunnen de volgende conclusies

worden getrokken:

- Interventiestudies leiden daadwerkelijk tot substitutie (20/24 = 83%)

- Een toename van zelfstandigheid van de patiént kan vaak, maar lang niet altijd worden aangetoond (11/
19 = 58%)

- Betere zorgcoordinatie en meer aanvullende voorzieningen hebben geen betere gezondheidsbeleving
van de patiént ten gevolge (14/17 = 82%)

- Accentuering van “zorg op maat” leidt tot tevreden klanten (10/12 = 83%)

Bij elk van deze conclusies dient een aantal opmerkingen gemaakt te worden.
6.2 Het gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen door de patiént

Meestal stelt men zich tot doel heropnames in de tweede lijn te voorkomen of het totaal aantal verpleegdagen
te verkleinen. Er kan geen misverstand over bestaan dat deze doelstelling haalbaar is gebleken. Naarmate
onderzoek echter fijnmaziger het gebruik van voorzieningen in kaart brengt en naarmate de kosten van de
interventie preciezer berekend worden, zijn de uitkomsten minder eenduidig.

Het moge dan waar zijn dat men het verkeerde-bed-probleem daadwerkelijk met succes kan aanpakken,
tegelijk neemt echter de hoeveelheid werk in de eerste lijn toe (Miltenburg e.a., 1990, Van Rossum, 1993,
Swinkels & Gill, 1991). De huisarts, de wijkverpleegkundige, de gezinsverzorging en een toenemend aantal
meer gespecialiseerde para-medische of sociale functionarissen krijgen aantoonbaar meer werk. Uiteraard valt
dat bij nader inzien ook te verwachten. Of een dergelijke ontwikkeling positief beoordeeld moet worden, hangt

af van het antwoord op drie vragen.

Hoe staat het met de kostenbesparing?

De niet altijd uitgesproken verwachting in het onderzoek is dat instellingszorg zo duur is dat elke toename van
eerstelijnszorg uit de vrijvallende gelden zonder bezwaar betaald kan worden. Deze stelling blijkt niet houd-
baar. Dezelfde drie reeds genoemde studies (Miltenburg e.a., 1990, Van Rossum, 1993, Swinkels & Gill, 1991)
tonen aan dat thuiszorg op maat vermoedelijk duurder is. Daar staat tegenover dat in buitenlands onderzoek
nogal eens het tegendeel blijkt (Oktay & Volland, 1990, Townsend e.a., 1988, Challis e.a., 1991b). Ook studies
waarin geéxperimenteerd wordt met dagvoorzieningen laten soms een positieve financiéle uitkomst zien (Mor
e.a., 1988), soms een neutrale (Van Weert, 1991). Misschien is het vooralsnog de beste conclusie te stellen dat
substitutie met succes kan worden nagestreefd, maar dat het niet tot aanmerkelijke bezuinigingen zal leiden.

Bestaan er geen nieuwe patronen van over- en onderzorg bij een grotere nadruk op thuiszorg?

Hoewel de onderzoekingen als regel zich niet op deze vraag richten, zijn er een aantal aanwijzingen dat in de
nabije toekomst deze vraag aandacht verdient. Een zeer omvangrijk Amerikaans onderzoek (Christianson,
1988) laat ondubbelzinnig zien dat een sterke stimulering van de thuiszorg in de verzorgende sfeer het aantal
activiteiten van de informele verzorgers doet afnemen. Het experiment met preventief bejaardenbezoek door
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wijkverpleegkundigen in Weert (Van Rossum, 1993) toont aan dat de extra kosten voor verpleging en verzor-
ging niet terecht komen bij nieuwe cliénten, maar bij de mensen die aan het begin van het onderzoek reeds
deze diensten kregen. De onderzoeker Van Weert (1991) komt tot de pertinente, maar onverwachte conclusie
dat juist in de gevallen van goed begeleide familieleden van patiénten verpleeghuisopname eerder optreedt.
Hoewel mogelijk het woord overzorg niet op deze situaties van toepassing is, moet toch worden vermeld dat
weinig bekend is over de behoefte aan -relatief goedkope, beroepsmatige- verzorging in de thuiszorg. Ook
over de mate waarin een dergelijke behoefte erkend zou moeten worden bestaat geen duidelijkheid.

Tenslotte is er de vraag of de bereikte substitutie ook daadwerkelijk doeltreffende zorg op maat levert?

Om te beginnen verkleint de toegenomen zorgcoordinatie de kansen op discontinuiteit in de zorgverlening. In
dit opzicht wordt in de professionele hulpverlening bijgedragen aan het scheppen van de noodzakelijke
voorwaarden voor kwaliteit van zorg. Uit een aantal studies (Wiegers & Kerkstra, 1993, Toseland e.a., 1989,
Vernooy-Dassen & Persoon, 1990) blijkt duidelijk dat interventies van welke aard ook een positieve invloed
uitoefenen op de rolvervulling door hulpverleners. Belangrijker nog is de vraag of de substitutie voor de
patiént en zijn directe omgeving nog andere gevolgen heeft dan een kleiner beroep op instellingszorg. Het
antwoord op deze vraag luidt bevestigend. Er treden in ieder geval positieve uitkomsten op ten aanzien van
het sociaal functioneren en de satisfactie van de patiént en zijn informele verzorgers, en mogelijk ook ten

aanzien van de gezondheidsbeleving van de informele verzorgers.
Een uitwerking van dit laatste punt treft men in de volgende paragraaf.
6.3 Gezondheidsbeleving, sociaal functioneren en satisfactie van de patiént en zijn omgeving

De uitkomsten met betrekking tot de patiént en zijn omgeving zijn of minder overtuigend dan die voor substi-
tutie of tegengesteld aan wat men zou verwachten. Over de gehele lijn blijkt dat veldexperimenten niet een
betere gezondheidsbeleving ten gevolge hebben. Misschien is een dergelijke verwachting ook wel te vergaand.
Continuiteit van zorg neemt bij chronische patiénten de aandoening niet weg. Indien men ervan uitgaat dat de
ernst en de aard van de aandoening de voornaamste determinanten zijn van de gezondheidsbeleving- en veel
onderzoek wijst in die richting-, dan ligt het niet voor de hand veel effect van maatregelen in dit opzicht te
verwachten. Verstandiger is dan de gedachte dat continuiteit van zorg een streven is dat om andere redenen
de voorkeur verdient, zolang het geen negatieve gevolgen voor de gezondheid heeft. De experimenten zijn
gewoonlijk zo ingericht, dat ook indien randomisering plaatsvindt, met eventueel optredende gezondheids-

bedreiging voor de deelnemers wordt rekening gehouden.

Aangezien dat van alle zorg verwacht kan worden, zijn ook in dit opzicht de experimenten ‘levensecht’. Of
bevordering van continuiteit van zorg in de thuiszorg zin heeft, hangt derhalve niet af van de veronderstelde
gezondheidswinst. Naast het belang van het beleidsvoornemen substitutie moet dan vooral gedacht worden
aan de mate van zelfstandigheid van de patiént en zijn omgeving. In dit opzicht geven de experimenten meer
bemoedigende resultaten. Over de gehele lijn blijkt dat de tevredenheid van patiénten en hun omgeving
toeneemt bij meer zorg op maat in de thuiszorg. Daarnaast slaagt men er vaak in daadwerkelijk het zelfstandig

functioneren te doen toenemen. Hieraan zou men de conclusie kunnen verbinden dat bevordering van autono-
mie een te verwezenlijken doel vormt. Wel zal het noodzakelijk zijn in groter detail te bestuderen welke maat-
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regelen onder welke omstandigheden positief effect sorteren. Daarbij verdienen de volgende zaken de aan-
dacht.

. Wat de methodiek van onderzoek betreft, verdient het aanbeveling de instrumenten voor het meten van
gezondheidsbeleving en sociaal functioneren kritisch te bezien. De gewoonlijke betrouwbare vragenlijsten die
worden gebruikt hebben het nadeel dat tussen de verschillende indicatoren sterke samenhangen bestaan
(Courtens, 1993, de Witte, 1991). Daardoor neemt de geldigheid van de afzonderlijke metingen af. Eén oplos-
sing is een totaalmaat kwaliteit van leven te creéren. Het nadeel daarvan is dat dan wel met zeer abstracte

begrippen wordt gewerkt. Eén andere oplossing is pogen de metingen van sociaal functioneren te verbeteren
door deze meer onafhankelijk van de gezondheidsbeleving te maken.

- Een enkele maal valt de bevordering van het sociaal functioneren geheel of gedeeltelijk verkeerd uit.
O.a. bij Koedoot e.a. (1991) blijkt dat een op zich zelf succesvol experiment op het gebied van zorgcodrdinatie
door invoering van een patiéntenbudget, de eenzaamheid bij de cliénten met een eigen zorgbudget doet
toenemen. Men kan kennelijk ook de mensen te onafhankelijk maken. Nog afgezien van hoe de uitkomsten van
het concrete experiment precies gedeeld moeten worden, dient bij maatregelen het risico van een mogelijke te

stringente substitutie overwogen te worden.
6.4 Conclusie

Uit veldexperimenteel onderzoek blijkt dat continuiteit van de zorg in de thuiszorg door weloverwogen
maatregelen kan worden bevorderd. Substitutie van zorg van de tweede lijn naar de eerste lijn is gewoonlijk
succesvol, zij het niet persé goedkoper. Ook kunnen nieuwe patronen van over- en onderzorg ontstaan. De
patiénten voelen zich niet gezonder door zorg op maat. Wel is de satisfactie van de patiénten en hun omgeving
groter bij passende maatregelen. Tevens blijkt het mogelijk de zelfstandigheid van de patiénten te bevorderen,

zij het dat in dit opzicht niet alle maatregelen onverdeeld gunstig uitvallen.
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7. Meetinstrumenten bij continuiteit van zorg onderzoek

7.1 Inleiding

Onderzoek op dit terrein valt of staat met de beschikbaarheid van voldoende gevalideerde, gestandaardis-
eerde meetinstrumenten. In dit hoofdstuk worden de instrumenten besproken die gebruikt zijn bij onderzoek
zoals dat in de hoofdstukken 3 (discontinuiteiten), 4 (negatieve effecten) en 6 (veldexperimenten) wordt
verslagen. Een verdere beperking is dat slechts die instrumenten aan de orde komen die pretenderen disconti-
nuiteiten te meten. In andere studies worden immers operationaliseringen van uitkomstindicatoren uitvoerig
behandeld.

De soorten meetmethoden die zijn aangetroffen variéren van gestandaardiseerde meetinstrumenten tot één
enkele open vraag om een bepaald concept te meten. In tabel 7.1 wordt schematisch per discontinuiteit weer-
gegeven welke gestandaardiseerde meetinstrumenten gebruikt zijn in de studies en de voor de betreffende
studies nieuw ontwikkelde meetinstrumenten. In deze laatste categorie worden alleen die meetinstrumenten
opgenomen waarvan iets bekend was over de inhoud van het instrument en over de mate van betrouwbaar-
heid en validiteit. Gestandaardiseerde meetinstrumenten zijn die meetinstrumenten die in meer studies op een
vergelijkbare wijze gebruikt zijn en waarvan de pretentie van betrouwbaarheid en geldigheid niet ongegrond
lijkt.

Een aantal geinventariseerde meetinstrumenten is hoofdzakelijk toch bekend als “outcome”-meting en zou op
het eerste gezicht niet in dit overzicht thuishoren. Voorbeelden hiervan zijn de General Health Questionnaire,
de Symptom Checklist en ADL-lijsten. Deze meetinstrumenten zijn toch opgenomen vanwege het feit dat ze
niet als uitkomstmaat gebruikt zijn maar als maat voor indicatiestelling of om een beeld te krijgen van de
patiéntenpopulatie van afzonderlijke beroepsbeoefenaren. De meetinstrumenten bij discontinuiteit 22, nega-
tieve effecten op de informele zorgverlener, zijn wel als uitkomstmeting meegenomen maar dan niet bij de
patiént maar bij de mantelzorger als mogelijke bedreiging van de continuiteit van zorg voor de patiént.
Opgemerkt dient te worden, zoals gesteld is in hoofdstuk 1, dat dit overzicht van meetinstrumenten zeker niet
volledig is omdat niet alle literatuur die opgenomen is in de literatuurlijst, verwerkt is. Desalniettemin wordt
duidelijk op welke gebieden meetinstrumenten voorhanden zijn en waar zich lacunes bevinden. Naast het
beschrijven van de meetinstrumenten wordt ook ingegaan op de problemen waar onderzoekers mee gecon-
fronteerd worden bij het meten van discontinuiteiten of waar kanttekeningen bij geplaatst kunnen worden.

7.2 Gestandaardiseerde meetinstrumenten

Uit tabel 7.1 kan afgeleid worden dat met name op drie aspecten van de discontinuiteiten van zorg gestandaar-
diseerde meetinstrumenten voorhanden zijn. Dit zijn domeindissensus, sociale netwerken en negatieve effec-
ten op de informele zorgverlener. De laatste categorie laat de meeste meetinstrumenten zien.
Gestandaardiseerde meetinstrumenten waarmee de mate van domeinconsensus is vast te stellen betreffen
ofwel meetinstrumenten die gezondheidsproblemen of de gezondheidstoestand van de patiént in kaart bren-
gen ofwel het betreft een lijst met taken en activiteiten die voorgelegd wordt aan hulpverleners. Bij de eerste
soort meetinstrumenten wordt uitgegaan van de problemen van de patiént en wordt gevraagd bij welke
problemen hulp gezocht is. Deze wijze van operationalisering is gebruikt door Friele en Verhaak (1991) bij het
onderzoeken van de overlap in hulpvragen van cliénten van het AMW en het RIAGG. Verwacht werd dat een

aanzet tot onderlinge taakafbakening en doorverwijsbeleid gegeven zou kunnen worden. Bij de tweede soort
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meetinstrumenten, de lijst met taken, wordt aan verschillende hulpverleners gevraagd tot wiens domein die
afzonderlijke taken behoren. De Vos (1992) heeft deze operationalisering gebruikt in haar onderzoek bij
wijkziekenverzorgenden en gezinsverzorgenden.

Meetinstrumenten die de structuur en het functioneren van het sociale netwerk in kaart brengen hebben op
verscheidene discontinuiteiten betrekking, uiteraard op de structuur van het persoonlijk netwerk (discontinui-
teit 18) maar ook op de wederkerigheid van de steun (discontinuiteit 20 en 21) zoals ook uit tabel 7.1 blijkt.
Beide aspecten worden door middel van één meetinstrument gemeten. Eenzaamheid werd verschillende
malen als kenmerk van het persoonlijk netwerk gemeten door middel van de Eenzaamheidsschaal van De
Jong-Gierveld (Bal, 1992, De Witte, 1991).

Door Courtens (1993) en Janssen (1992) wordt gesteld dat de instrumenten die gebruikt zijn om de sociale
netwerken te meten niet specifiek genoeg zijn. Baars (1990) presenteerde een methode waardoor het netwerk
van iemand uitgebreid in kaart gebracht kan worden. Het nadeel hiervan is dat het veel tijd in beslag neemt.
Op het gebied van de negatieve effecten op de informele zorgverlener zijn legio meetinstrumenten voorhanden
en ook gebruikt in de gepresenteerde onderzoeken. Deze meetinstrumenten kunnen grofweg in 2 categorieén

verdeeld worden:

1) de ervaren belasting en de gevolgen van die belasting

2) de ervaren steun.

De ervaren belasting wordt onder andere gemeten door de Belastingschaal van Vernooij e.a. (1990) en de Zarit
Burden Inventory. Voor de gevolgen van die belasting, onder andere stress, gezondheidstoestand en tevreden-
heid, zijn veel instrumenten ontwikkeld. De ervaren steun tenslotte wordt met een grote verscheidenheid aan
meetinstrumenten gemeten waarvan Norbeck’s Social Support Questionnaire een bekende is.

Van de instrumenten genoemd bij deze discontinuiteiten kan opgemerkt worden dat het om lange lijsten gaat
of dat het lange interviews vergt om op alle vragen een antwoord te krijgen. In de onderzoeken wordt boven-
dien vaak een combinatie van die meetinstrumenten gebruikt.

Bij een vijftal discontinuiteiten komt een aantal van eerder genoemde meetinstrumenten terug. De ADL-
meetinstrumenten, de General Health Questionnaire, de BIOPRO en de Eenzaamheidsschaal van De Jong-
Gierveld zijn ook nog bij willekeur in indicatiestelling (discontinuiteit 3), ongunstige sociale positie (dis-
continuiteit 13), life events en meervoudige belasting (discontinuiteit 14) en gebrek aan overeenstemming over
erkende zorgbehoefte binnen de cultuur (discontinuiteit 24) aangetroffen.

De Utrechtse Coping Lijst en de Health Locus of Control worden enerzijds bij discontinuiteit 16 (problemen
met coping stijl) en anderzijds bij respectievelijk discontinuiteit 22 (negatieve effecten op de informele
zorgverlener) en discontinuiteit 25 (gebrek aan overeenstemming op basis van verschillende culturen) aange-

troffen.
7.3 Overige meetinstrumenten en “witte vlekken”
Naast de reeds bestaande gestandaardiseerde meetinstrumenten genoemd in vorige paragraaf worden ook

nog steeds nieuwe instrumenten ontwikkeld zoals dat bij domeindissensus, negatieve effecten op informele
zorgverlener en het persoonlijk netwerk het geval is. Het is niet waarschijnlijk dat deze nieuwe instrumenten
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in grote mate afwijken van de bestaande meetinstrumenten.

Op die aspecten waar maar een enkel instrument of helemaal geen gestandaardiseerde meetinstrumenten
bestaan lijkt de ontwikkeling van nieuwe instrumenten op zijn plaats. Met name lijkt bij de maatschappelijke
en culturele discontinuiteit een aantal nieuwe instrumenten in ontwikkeling te zijn, zoals bijvoorbeeld bewer-
kingen van de Rokeach Waardenschaal (Philipsen, 1988).

Op negen aspecten van de 27 aspecten van discontinuiteiten van zorg heeft nog nauwelijks instrument ontwik-
keling plaatsgevonden. Er is ofwel sprake van een enkele vraag in een lange samengestelde lijst ofwel er wordt
niets vermeld over de inhoud of betrouwbaarheid en validiteit van het betreffende instrument, ofwel er is
sprake van kwalitatief onderzoek waarbij geen meetinstrument gebruikt is (0.a. Bull, 1992, Folden, 1990,
Verbeek-Heida, 1992). Het betreft de volgende discontinuiteiten: gebrekkige beschikbaarheid (discontinuiteiten
1 en 8), slechte toegankelijkheid (discontinuiteiten 2 en 9), willekeur in indicatiestelling (discontinuiteit 10),
aard van de aandoening en wisselende gezondheidstoestand (discontinuiteit 11), ongeinformeerdheid (dis-
continuiteit 12), problemen met identiteit en coherentie (discontinuiteit 15) en tenslotte problemen met huidige
en gewenste stelsels van voorzieningen (discontinuiteit 27). De instrumenten die gebruikt worden door bij-
voorbeeld indicatiecommissies van verzorgingshuizen voor beleidsbeslissingen zijn niet meegenomen in dit
onderzoek. De mogelijkheden om deze indicatiecriteria om te zetten naar onderzoeksinstrumenten dient nader
onderzocht te worden. Het onderdeel uitmaken van een vragenlijst is met name het geval bij discontinuiteit 7,
het ontbreken van operationele samenhang (0.a. Appelman, 1985, Van Linschoten e.a., 1988b, Ravensbergen
e.a., 1990, Victor & Vetter. 1988) en discontinuiteit 12, ongeinformeerdheid (o.a. Van Linschoten e.a., 1988,
Verschuren, 1985).

7.4 Meetproblemen

Bij de bestudering van de meetinstrumenten die gebruikt zijn in de onderzoeken stuit men op een aantal
problemen. Dit zijn methodologische problemen en meer theoretische problemen.

Een belangrijk methodologisch probleem is dat er weinig gestandaardiseerde meetinstrumenten aanwezig zijn
en dat standaarden ontbreken. Men kan zich bijvoorbeeld afvragen hoeveel steun voor de mantelzorger
voldoende is. Het ontbreken van gestandaardiseerde lijsten hangt met een aantal factoren samen. Meet-
instrumenten worden vaak specifiek ontwikkeld voor een bepaald onderzoek of bepaalde onderzoeks-
populatie en worden daardoor ook lang, zoals dat het geval is bij het bepalen van domeinconsensus. Men kan
zich afvragen of meer generieke lijsten niet meer vergelijkbare resultaten opleveren. Deze uitgebreide lijsten
zijn ook vaak samengesteld van aard. Onduidelijk blijft dan wat nu eigenlijk gemeten wordt. Een ander
methodologische probleem is de ontwikkeling van een uitgebreide vragenlijst over codrdinatie van zorg,
terwijl deze codrdinatie van zorg niet of nauwelijks aanwezig is (Courtens, 1993, De Witte, 1991). Uit idealisme
poogt men dan uitvoerig in kaart te brengen wat er niet is.

In de literatuur doet zich ook een aantal meetproblemen van meer theoretische aard voor. Onderzoeken die
zich richten op de informele zorgverlener houden onvoldoende rekening met de complexiteit van het zorg-
verlenen. Draagkracht en draaglast worden door de verschillende onderzoekers op verschillende wijze geope-
rationaliseerd waardoor vergelijking van onderzoeksresultaten bemoeilijkt wordt.

Een meetprobleem dat bij alle vier de soorten discontinuiteiten speelt maar waarschijnlijk bij maatschappelijke
en culturele discontinuiteit waarschijnlijk het sterkst, is de discrepantie tussen feitelijk gedrag en normatieve
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wensen terzake. Wordt de situatie door de patiént of de mantelzorger niet te positief voorgesteld? Wordt er
niet minder steun ontvangen dan gerapporteerd wordt? Hulpverleners doen vaak uitspraken over het leven
van de patiént op punten waarvan zij weinig weten. Zelfs het bepalen van de overeenstemming ten aanzien
van erkende zorgbehoefte tussen patiént en zorgverlener door middel van bijvoorbeeld ADL-IADL lijsten lijkt
een weinig geldig meetinstrument juist vanwege het mogelijke verschil in cultuur.

Tenslotte, onduidelijk is wanneer men spreekt over overeenstemming. Vanaf welke score is er sprake van
overeenstemming en in welke mate? Een discussiepunt blijft ongetwijfeld of men moet streven naar volledige
consensus zolang men niet weet wat dit oplevert voor de kwaliteit van zorg.

Een laatste punt dat het vermelden waard is dat er instrumenten ontwikkeld worden die door de verschillende
deelnemers aan de zorg -de patiénten, de informele en professionele zorgverleners en de zorgverzekeraars-
overeenkomstig ingevuld kunnen worden. Dit zou de afstemming tussen deze groepen zowel inhoudelijk als

organisatorisch vergemakkelijken.
7.5 Conclusies

In de literatuur is slechts op een beperkt aantal aspecten van discontinuiteit van zorg meetinstrumenten
gevonden namelijk domeindissensus, sociale netwerken en negatieve effecten op de informele zorgverlener.
Bovendien lijkt een goede verhouding tussen lengte en specificiteit van de meetinstrumenten niet eenvoudig te
zijn. De meetinstrumenten zijn vaak lang en samengesteld van aard. Lacunes in de ontwikkeling van
meetinstrumenten bevinden zich onder andere op de volgende aspecten van discontinuiteit: maatschappelijke
en culturele discontinuiteit en generieke meting van de toegang tot en het verlaten van de gezondheidszorg.
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Tabel 7.1

Overzicht van gestandaardiseerde en nieuw ontwikkelde meetinstrumenten voor continuiteit van
zorg. (Tussen haakjes staan de auteurs die de betreffende instrumenten gebruikt hebben.)

Gestandaardiseerde meetinstrumenten

Nieuwe meetinstrumenten

I Discontinuiteiten in de zorgverlening

Toegang 1. Gebrekkige beschik-
tot de baarheid
gezondheids-
zorg 2. Slechte toegankelijk-
heid
3. Willekeur in - ADL (0.a. Verschuren, 1985) - Vragenlijst (Kerssens & Curfs, 1993, Verschuren,
indicatiestelling - VOEG (Verschuren, 1985) 1985)
- Biografische Problementlijst (Van Linschoten
e.a., 1988b)
Doorgang 4. Domeindissensus - General Health Questionnaire (Friele & Verhaak, 1991) - Takenlijst (Bal, 1984, Courtens, 1993, Mesters e.a., 1991)

in de gezond-

- Symptom Checklist (SCL-90) (Friele & Verhaak, 1991)
- Biografische Problemenlijst (Friele & Verhaak, 1991)

- Attitudelijst (Schmidt e.a., 1990)
- Vragenlijst (0.a. Boshouwers, 1987, Kempen &

zorg
- Takenlijst (De Vos, 1992) Suurmeijer, 1989)
5. Ideologische dissensus - Stellingen (Bal, 1984, Philipsen e.a., in druk)
- Vragenlijst (Piette e.a., 1990, De Vos, 1992)
6. Negatieve evaluatie - Stellingen (Bal, 1984, Kersten & Hakenitz, 1991,
Philipsen e.a., in druk, De Vos, 1992)
7. Ontbreken operationele | - Kwaliteitsprofiel (Appelman, 1985) - Vragenlijst (Rijnaarts, 1993, Vissers, 1992, De Vos, 1992)
samenhang - Dagboek (De Witte, 1991)
Het verlaten 8. Gebrekkige beschik-

van de gezond-

heidszorg

baarheid

9. Slechte toegankelijkheid|

10. Willekeur in indicatie-

stelling

IT Discontinuiteiten in de patiéntenloopbaan

Het verloop
van de

ziekte

11. Aard van de aandoe-
ning en wisselende

gezondheidstoestand

12. Ongeinformeerdheid

- Community Resource Scale (Toseland e.a., 1989)
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Het dagelijkse | 13. Ongunstige sociale -Continuiteitsindexen: Usual Provider Index, Sequen- - continuiteit (bij huisartsbezoek dezelfde arts en
leven positie tial Continuity, Known-provider Continuity, binnen 1 ziekteperiode dezelfde arts) (IJzermans &
Continuity of Care (IJzermans & Oskam, 1990) Oskam, 1990)
- hulp bij ADL en HHA (0.a. Taal e.a., 1991, Verkerk, - Probleemlijst (Proctor & Morrow-Howell, 1990)
1988) - Vragenlijst (Bal, 1992, Frederiks, 1990)
- Eenzaamheidsschaal (Kempen & Suurmeijer, 1989)
14. Life events en meer- | - General Health Questionnaire (Homer & Gilleard, 1990)
voudige belasting - Pre-morbid relationship scale (Homer & Gilleard, 1990)
Het veranderend| 15. Problemen met identi-
levensverhaal teit en coherentie

16. Problemen met

copingstijl

- Multidimensional Health Locus of Control (Beek
& Rutten, 1989)
- Utrechtse Coping Lijst (Janssen, 1992)

- Vragenlijst (Lev, 1992, Taal e.a., 1991)

III Discontinuiteiten in persoonlijk netwerk en informele zorg

De structuur 17. Ontbreken centrale - BEenzaamheidsschaal (Bal, 1992)
van het netwerk | verzorger
18. Gebrekkige structuur | - Eenzaamheidsschaal (De Witte, 1991) - Vragenlijst (Bal, 1992)
persoonlijk netwerk - Sociaal netwerkkenmerken /Personal network
questionnaire (Courtens, 1993, Janssen, 1992,
De Witte, 1991)
- Norbeck Social Support Questionnaire (Courtens, 1993)
19. Problemen over de zie 18 Janssen (1992)
plaats van formele zorg-
verleners in sociale
netwerk
De functievan | 20. Ongunstige afhanke- | zie 18 Courtens (1993), Janssen (1992) zie 18 (Bal, 1992)
het netwerk lijkheidsbalans:
instrumentele steun

21. Ongunstige afhanke-
lijkheidsbalans:

emotionele steun

zie 18 Courtens (1993), Janssen (1992)

zie 18 (Bal, 1992)

22. Negatieve effecten op
de informele zorg-

verlener

Vragenlijsten gericht op belasting mantelzorg en de
gevolgen, o.a.:

- 40-Ttem Self-Report Assertion Inventory (Robinson,
1990)

- Objective en subjective burden (Robinson, 1990)

- Beck Depression Inventory (Morris e.a., 1988a)

- Zung Depression Scale (Brodaty & Hadzi-Pavlovic,
1990)

- Center for Epidemiologic Studies Depression Scale
(Goewie, 1990)

Vragenlijsten gericht op belasting mantelzorg, o.a.:

- Caregiving Task Index (Barusch, 1989)

- Vragenlijst gebaseerd op Self-Rating Depression Scale,
de Nederlands Persoonlijkheids vragenlijst, Vragenlijst
voor Onderzoek naar de Ervaren Gezondheidstoe-
stand , Amsterdamse Biografische Vragenlijst, Hopking
Symptom Checklist, MMPI en Symptom Checklist
(SLC-90) (Van Berkum, 1992)

- Strain Scale (Morris e.a., 1988)

- Caregiver Impact Scale (Stephens, 1988)
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De functie van
het netwerk

(vervolg)

Discontinuiteit 22

(vervolg)

- Negative Impact of Caregivers Scale (Oktay &
Volland, 1990)

- Profile of Mood States (Baillie e.a., 1988)

- Belastingschaal (Vernooij e.a., 1990)

- Zarit Burden Inventory (Barusch & Spaid, 1989)

- Robinson’s Strain Index (Bull, 1990)

- The Greene Scale (Caradoc-Cavies & Dixon, 1991)
- General Health Questionnaire (0.a. Koedoot e.a.,
1992)

- Short Psychiatric Evaluation Schedule (Goewie, 1990)
- Life Satisfaction Index (Goewie, 1990)

- Bradburn Affect Balance Scale (Toseland e.a., 1989)
Vragenlijsten gericht op sociale steun mantel-
zorg, o.a.:

- Norbeck Social Support Questionnaire

(o.a. Robinson,1990)

- Sarason’s Social Support Questionnaire (Robinson,
1990)

- Milardo’s Social Support Questionnaire (Barusch &
Spaid, 1989)

- Fiori’ s Social Network List (Bull, 1990)

- Family Caregiving Inventory (Archbold e.a., 1990)
- Social Provisions Scale (Given e.a.,1990)

- Utrechtse Coping Lijst (Van Berkum, 1992)

- Eenzaamheidsschaal (Koedoot e.a., 1992)

- Problems with caregiving scale (Toseland e.a., 1989)
Vragenlijsten gericht op sociale steun en belasting
mantelzorg, o.a.:

- Ervaren-stress-schaal, tevredenheid met social support-
schaal (Baillie, 1988)

-Social support for the caregiver, caregiver’s perception of
social function (Caradoc-Cavies, 1991)

- Taxonomie van objectieve en subjectieve draagkracht en
draaglast (Duijnstee, 1992)

- Caregiving environment-ADL en IADL assistance,
instrumental support, caregiver reactions (Given e.a.,
1990)

- Questionnaire on Resources and Stress with chronically
ill or handicaped members (Holroyd, 1988)

- Vragenlijst over feitelijke hulp, hulp informeel en
formeel, motivatie en opvattingen over zorg, stress en

overbelasting (Koedoot e.a., 1992)

IV Maatschappelijke en culturele discontin

uiteiten

Culturele con-

23. Gebrek aan overeen-

- Satisfactie (5-puntsschaal en rapportcijfer) (De Witte,

- Zelfrapportage patiént/beoordeling door hulpverlener

op basis van maatschap-
pelijke verschillen en

ontwikkelingen

text stemming tussen 1991) (De Witte, 1991)
professionele en leken- - Stellingen over folk health beliefs (Roberson, 1987)
visie
24. Gebrek aan overeen- | - ADL (0.a. Hommel, 1993) - Activiteitenlijst (Courtens, 1993, Hommel, 1993, Peeters
stemming over erkende | - IADL (Waters, 1987a) ea., 1992)
zorgbehoefte binnen de - Stellingen (Hakens & Knipscheer, 1988)
cultuur
25. Gebrek aan overeen- | -Health Locus of Control (De Witte, 1991) - Vragenlijst (Van Overbeek & s’Jacob, 1992)
stemming op basis van - Rokeach Waardenschaal (Philipsen, 1988)
verschillende culturen
Maatschappe- | 26. Problemen met daad -Vragenlijst (Kerkstra & Van der Speld, 1987/1988)
lijke context werkelijke zorgverlening

27. Problemen met huidigg

en gewenste stelsels van

voorzieningen
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8. Samenvatting, conclusies en aanbevelingen

8.1 Samenvatting en conclusies

In deze literatuurstudie naar kwaliteit van zorg in de thuiszorg ligt de nadruk op de verwerking van
onderzoekspublicaties die betrekking hebben op de continuiteit van zorg of preciezer gesteld het ontbreken
van continuiteit van zorg. Het ontbreken van continuiteit van zorg kan een bedreiging betekenen voor de
kwaliteit van zorg.

Een aantal vragen staat centraal in deze literatuurstudie:

1) Wat wordt bedoeld met continuiteit van de thuiszorg, en hoe moet deze gezien worden vanuit het
perspectief op thuiszorg?

2)  Welke aspecten van continuiteit of discontinuiteit van zorg zouden in principe de kwaliteit van zorg
kunnen bevorderen of bedreigen?

3) Welke negatieve effecten zijn daadwerkelijk aangetoond bij bedreigingen van de continuiteit van zorg in
de thuiszorg?

4)  Aan welke maatregelen denkt men om problemen op dit gebied aan te pakken?

5)  Welke positieve effecten van ingevoerde maatregelen zijn door veldexperimenteel onderzoek daadwer-
kelijk aangetoond?

6) Zijn reeds instrumenten voorhanden om continuiteit van zorg in de thuiszorg te meten?

7) Welke conclusies resulteren uit de antwoorden op de vragen voor het onderzoeksbeleid op dit terrein?

In hoofdstuk 1 wordt de vraag naar de definitie van continuiteit van thuiszorg beantwoord. Er is in deze studie
uitgegaan van een brede betekenis van continuiteit van thuiszorg. Het is niet ongebruikelijk continuiteit van
zorg slechts in beperkte zin te definiéren. Huisartsen denken bij dit begrip veelal aan de omstandigheid dat zij
een patiént door de jaren heen letterlijk als “huis-arts” begeleiden en dat zij daarvan een registratie bijhouden.
Het is echter gemakkelijk in te zien dat in een dergelijke opvatting één hulpverlener zichzelf centraal stelt en
inspanningen van andere hulpverleners of van de patiént en zijn naasten geen onderdeel van het beschrevene
uitmaken. In een brede betekenis van continuiteit staat de patiént en zijn loopbaan als patiént centraal. Conti-
nuiteit kan men dan omschrijven als een aspect van het geheel van activiteiten die pogen te bewerkstelligen

dat “zorg op maat” verleend wordt.

In hoofdstuk 3 wordt een overzicht gegeven van de discontinuiteiten die een mogelijke bedreiging van de
kwaliteit van zorg kunnen vormen. Daarmee is een antwoord op vraag 2 geformuleerd. Voor de verwerking
van de literatuur worden de mogelijke discontinuiteiten geordend met behulp van de volgende vierdeling.

* discontinuiteiten in de zorgverlening
De continuiteit van zorg komt in gevaar door problemen in de afstemming van de taken en activiteiten van de
professionele hulpverleners op elkaar en in de afstemming tussen professionele hulpverleners en de informele

Zorg.

* discontinuiteiten in de patiéntenloopbaan
De continuiteit van zorg komt in gevaar door wat de patiént in het beloop van zijn of haar ziekte overkomt
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(verergering van de ziekte, tekorten in coping-gedrag, “life-events” in de omgeving etc.).

* discontinuiteiten in persoonlijk netwerk en informele zorg
De continuiteit van zorg komt in gevaar door problemen in de mantelzorg, het persoonlijk netwerk van de

patiént en de sociale steun die zij of hij krijgt.

* maatschappelijke en culturele discontinuiteiten

De continuiteit van zorg wordt bedreigd door verschillen in waarden en normen tussen hulpverleners en de
patiént en zijn naasten. Ook in een homogene cultuur kan de professionele cultuur botsen met de “lekencul-
tuur”. Daarnaast treden in een multiculturele samenleving, met name in de stad, in dit opzicht stoornissen op
in de communicatie, de wederzijdse bejegening en de doeltreffendheid van de zorg.

Met behulp van deze indeling zijn 27 verschillende soorten discontinuiteiten opgespoord. Een overzicht van

deze indeling wordt geboden in tabel 3.1.

In antwoord op vraag 3 worden in hoofdstuk 4 onderzoeksuitkomsten gepresenteerd, die daadwerkelijk nega-
tieve effecten van discontinuiteiten in de thuiszorg aantonen.

In de literatuur krijgen de mogelijk negatieve effecten, voor de patiént en de zorgverleners, van
discontinuiteiten in de zorgverlening de meeste aandacht. Gevolgen van maatschappelijke of culturele
discontinuiteiten zijn nauwelijks onderzocht.

Bij het aantonen van gevolgen van discontinuiteiten worden voornamelijk drie soorten negatieve effecten in de
literatuur beschreven. Dit zijn:

- inadequaat gebruik van gezondheidszorgvoorzienigen door de patiént,

- dissatisfactie van de patiént en de informele zorgverlener,

- en gezondheidsproblemen van de informele zorgverlener.

Een overzicht van negatieve effecten van de afzonderlijke discontinuiteiten wordt geboden in tabel 4.2.

In antwoord op vraag 4 worden in hoofdstuk 5 de in de literatuur aanbevolen maatregelen weergegeven.
Hierbij is een onderscheid gemaakt naar maatregelen gericht op de organisatie, op de formele hulpverlener, op
de patiént en maatregelen die aanvullende voorzieningen voorstellen. Bij een groot aantal van deze maatrege-
len is het de vraag gesteld worden of zij uitvoerbaar en haalbaar zijn. De maatregelen die met behulp van een

experimentele onderzoeksopzet onderzocht zijn worden in hoofdstuk 6 besproken.

In hoofdstuk 6 wordt een antwoord op vraag 5 geformuleerd. De interventies die in het hoofdstuk worden
besproken kunnen ruwweg in drie categorieén worden ondergebracht: de zorgcoordinatie en aanvullende
faciliteiten, het stimuleren en ondersteunen van de patiént en hun centrale verzorgers, en tenslotte het trainen
van de formele zorgverleners en/of invoering van standaarden van kwaliteit van zorg. De eerste categorie

vormt de grootste groep.

De volgende conclusies kunnen naar aanleiding van de veldexperimenten worden getrokken:
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- Interventiestudies leiden daadwerkelijk tot substitutie.

- Een toename van zelfstandigheid van de patiént kan vaak, maar lang niet altijd worden aangetoond.

- Betere zorgcodrdinatie en meer aanvullende voorzieningen hebben geen betere gezondheidsbeleving van
de patiént ten gevolge.

- Accentuering van “zorg op maat” leidt tot tevreden klanten.

Ter beantwoording van vraag 6 wordt in hoofdstuk 7 een overzicht gepresenteerd van meetinstrumenten die in
de literatuur zijn aangetroffen. Het gaat om meetinstrumenten van determinanten van discontinuiteit van
zorg. Br wordt een onderscheid gemaakt tussen gestandaardiseerde instrumenten en nieuw ontwikkelde
instrumenten. De conclusie wordt getrokken dat de meetinstrumenten vaak lang en samengesteld van aard
zijn. Tevens is slechts op een beperkt aantal aspecten van discontinuiteiten meetinstrumenten gevonden. Deze
aspecten zijn: domeindissensus, sociale netwerken en negatieve effecten op de informele zorgverlener.

Anticiperend op het beantwoorden van vraag 7 worden de bevindingen uit hoofdstuk 4 en hoofdstuk 6 vergele-
ken en samengevoegd. In tabel 8.1 wordt samengevat een overzicht gegeven van de uitkomsten van de verkla-
rende studies en de veldexperimentele studies. Zowel in de verklarende studies als in de veldexperimentele
studies worden ‘het gebruik van gezondheidsvoorzieningen door de patiént” en de ‘(dis)satisfactie van de
patiént’ vaak als uitkomstindicatoren meegenomen in onderzoek. In tegenstelling tot de verklarende studies
worden ‘het sociaal functioneren van de patiént” en ‘de gezondheidsbeleving van de patiént” in veld-
experimenten wel vaak meegenomen als uitkomstindicatoren. Inadequate ‘rolvervulling door de
zorgverleners” wordt in de verklarende studies niet aangetroffen als negatief effect van discontinuiteiten in de
zorg maar in de veldexperimentele onderzoeken wordt het wel negen keer als uitkomstindicator meegenomen.
Over het geheel genomen versterken de uitkomsten uit de hoofdstukken 4 en 6 elkaar. Wanneer consequenties
worden verbonden aan de samengevoegde uitkomstindicatoren met tenminste tien uitkomsten, dan ontstaat
het volgende beeld. De conclusies zijn geordend naar afnemende sterkte.

Meer zorg op maat leidt tot:

1) meer satisfactie bij informele zorgverleners (15/16=94%)

2)  meer satisfactie bij patiénten (27/30=90%)

3)  een betere gezondheidsbeleving van informele verzorgers (15/17=88%)
4)  minder gebruik van instellingszorg (37/43=86%)

5)  niet tot een betere gezondheidsbeleving van de patiént (15/23=65%)

6) een beter sociaal functioneren van de informele verzorgers (7/11=64%)
7) een beter sociaal functioneren van de patiénten (14/24=58%)
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Tabel 8.1  Overzicht van uitkomsten van zowel de verklarende als de veldexperimentele studies. (In deze
tabel zijn de effecten van discontinuiteiten (hoofdstuk 4) en de effecten van interventies (hoofd-

stuk 6) samengevoegd.)

Uitkomstindicatoren verband in geen verband totaal
bedoelde richting of niet in bedoelde
richting

Gezondheidsproblemen: het voorkomen van

sterfte, ziekte en aandoeningen bij de patiént 2 3 5
Gezondheidsproblemen: het voorkomen van
klachten en negatieve gezondheidsbeleving bij de patiént 8 15 23
Gezondheidsproblemen: het voorkomen van
beperkingen in sociaal functioneren bij de patiént 14 10 24

Gezondheidsproblemen: het voorkomen van

sterfte, ziekte en aandoeningen bij de informele

zorgverlener -
Gezondheidsproblemen: het voorkomen van

klachten en negatieve gezondheidsbeleving bij de

informele zorgverlener 15 2 17
Gezondheidsproblemen: het voorkomen van

beperkingen in sociaal functioneren bij de

informele zorgverlener 7 11
Gebruik van voorzieningen patiént 37 6 43
Gebruik van voorzieningen informele zorgverlener 1 - 1
Gebruik van voorzieningen formele zorgverlener - - -
Problemen met rolvervulling patiént 4 B 4
Problemen met rolvervulling informele zorgverlener 3 1 4
Problemen met rolvervulling formele zorgverlener 5 - 5
Dissatisfactie patiént 27 3 30
Dissatisfactie informele zorgverlener 15 1 16
Dissatisfactie formele zorgverlener 6 1 7
Totaal 144 46 190

Daarbij passen de volgende kritische kanttekeningen:

a)  Substitutie van tweedelijnsvoorzieningen blijkt te realiseren. Het gebruik van eerstelijnsvoorzieningen
neemt echter toe. In Nederlands onderzoek leidt deze ontwikkeling waarschijnlijk niet tot besparingen.

b)  Het streven naar continuiteit in de thuiszorg kan ook tot nieuwe patronen van over- en onderzorg
leiden. Een groot aanbod van beroepsmatig geleverde persoonlijke en huishoudelijke verzorging verkleint de
omvang van de informele zorg. Een sterke nadruk op onafhankelijkheid en mondigheid van de patiént kan

onbedoeld tot bijvoorbeeld eenzaamheid leiden.

c) Bij een aantal conclusies over sociaal functioneren, gezondheidsbeleving en satisfactie past het commen-
taar dat de neiging tot meting van kwaliteit van leven op een hoog niveau van abstractie wel de be-
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trouwbaarheid van de uitkomst.bevordert, maar niet de validiteit er van.
Paragraaf 8.2 zal geheel gewijd worden aan de beantwoording van vraag 7.
8.2 Aanbevelingen tot verder onderzoek

Bij het kiezen van aanbevelingen voor onderzoek zijn twee uitgangspunten gebruikt. Het eerste uitgangspunt
betreft de voor de hand liggende gedachte dat onderzoek met betrekking tot die aspecten van continuiteit van
zorg waarbij is vastgesteld dat interventies succesvol zijn, de voorkeur verdient. Op die grond wordt in 8.2.1
de afstemming tussen professionele hulpverleners als prioriteit aangegeven. Substitutie helpt, maar vooral in
de codrdinatie van zorg bestaan nog duidelijke lacunes. Een andere “harde” uitkomst heeft betrekking op het
belang van maatregelen op het gebied van de mantelzorg. In 8.2.2 worden derhalve aanbevelingen op het
gebied van de afstemming tussen formele en informele zorg gegeven.

Het tweede uitgangspunt is het in kaart brengen van terreinen die inderdaad grote witte vlekken vertonen. In
het oog springt dat het vaststellen van erkende zorgbehoefte in relatie tot het daadwerkelijke zorgaanbod en
de sociaal-culturele condities voor het aanbod, zeer impliciet gebeurt en over het algemeen nog weinig ade-
quaat en methodisch onderzocht is. In 8.2.3 worden onder het kopje ‘de samenhang tussen professionele en
erkende zorgbehoefte” een aantal onderzoeken genoemd die de aandacht verdienen.

De voornaamste conclusie wat de methodologie betreft, de noodzaak korte vragenlijsten voor kwaliteitsbeleid,
te ontwikkelen, is onder de kopjes 8.2.1 tot en met 8.2.3 ondergebracht. De volgorde 8.2.1, 8.2.2, 8.2.3 mag niet
gezien worden als een prioriteits-volgorde. Alle drie moeten van groot gewicht worden geacht.

8.2.1 De afstemming tussen professionele zorguverleners in de thuiszorg

* Onderzoek naar de wijze waarop en de mate waarin consensus tussen hulpverleners in de thuiszorg kan
worden bereikt.

In de laatste jaren is in een aantal projecten gewerkt aan interprofessionele protocollen voor specifieke thuis-
zorgproblemen (o.a. tussen artsen, verpleegkundigen, gezinsverzorgenden en fysiotherapeuten). Dergelijke
protocollen gaan vaak uit van de vanzelfsprekendheid van gedeelde doelen en taakopvattingen. Een grotere
aandacht voor de daadwerkelijke bestaande consensus en dissensus (en hoe deze ontstaat) kan de kwaliteit
van de samenwerking ten goede komen. Huisartsen, wijkverpleegkundigen, gezinsverzorgenden, fysiothera-
peuten, en zo verder, zien vaak zeer verschillend aan tegen hoe te handelen bij bepaalde gezondheids-
problemen. Explicitering daarvan en effectmeting kunnen belangrijke bouwstenen zijn voor interprofessioneel
kwaliteitsbeleid.

* Onderzoek naar maatregelen die het tekort aan regie in de thuiszorg verkleinen.

Hoewel reeds enkele projecten over zorgcodrdinatie zijn uitgevoerd, blijven nog veel vragen over de effecten,
kosten en uitvoerbaarheid over. Systematische ondersteuning van dit onderzoeksterrein is gewenst.
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* Onderzoek naar de ontwikkeling en bruikbaarheid van korte vragenlijsten om de aard en de mate van
coordinatie van zorg te meten in het kader van de praktijkvoering en de kwaliteitstoetsing.

De hang naar betrouwbaarheid, geldigheid en adequaatheid leidt ook op dit terrein tot een neiging vele, vaak
uitvoerige instrumenten te ontwikkelen die in de dagelijkse praktijkvoering of voor kwaliteitstoetsing, on-

bruikbaar zijn.
8.2.2 De afstemming tussen formele zorg en informele zorg

* Onderzoek op het gebied van de verheldering, de relatie en taakafbakening tussen zelfzorg, informele

zorg en professionele zorg.
Voor een kwaliteitsbeleid kunnen een deel van de standaarden eerst geformuleerd worden indien men weet

waarover men het heeft cq. dient te hebben. Daarbij komen ook vragen aangaande de beschikbaarheid, wen-

selijkheid en beinvloedbaarheid van de mantelzorg aan de orde.

* Onderzoek naar maatregelen die de kwaliteit van leven en de effectiviteit van de informele verzorger als

zorggever bevorderen.

en

* Onderzoek naar maatregelen die de kwetsbaarheid van de informele verzorger als (potentiéle) zorgvrager

verkleinen.
In de laatste jaren is reeds een aantal studies verricht. Mede op grond daarvan dient vervolgonderzoek te

worden onderworpen dat met meer precisie vaststelt of de mantelzorg daadwerkelijk beinvloedbaar is.

* Onderzoek naar de ontwikkeling en bruikbaarheid van korte vragenlijsten voor de bepaling van de
belasting van de informele verzorgers en de doeltreffendheid van de door hen verleende zorg, die in de
praktijkvoering en in de kwaliteitszorg gebruikt kunnen worden.

De hang naar betrouwbaarheid, geldigheid en adequaatheid leidt ook op dit terrein tot een neiging vele, vaak
uitvoerige instrumenten te ontwikkelen die in de dagelijkse praktijkvoering of voor kwaliteitstoetsing, on-

bruikbaar zijn.
8.2.3 De samenhang tussen professionele zorg en de erkende zorgbehoefte

* Onderzoek om na te gaan of grote verschillen in aanbod verschillen opleveren in termen van uitkomst.
Het gaat hierbij om vergelijkende studies tussen regio’s of tussen landen. Hoewel dergelijk onderzoek zich ten
dele kan baseren op bestaande gegevens, zal het soms de voorkeur verdienen, nieuwe gestandaardiseerde data

te verzamelen.

* Onderzoek om na te gaan of thuiszorg in de grote stad daadwerkelijke grote problemen op het gebied

kwaliteit en continuiteit oplevert.
In het kader van landelijk beleid zou dergelijk onderzoek misschien zelfs een hoge prioriteit verdienen. Beleid
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berust vaak op onderzoek dat juist niet in de bedoelde omgevingen is uitgevoerd.

* Onderzoek bij verschillende groepen allochtonen naar de samenhang tussen zorgaanbod en erkende

zorgbehoefte.
De laatste jaren is op dit gebied al werk verzet. Voor de praktijkvoering van professionele zorgverleners in de

thuiszorg zijn echter toegespitste projecten nodig.

* Onderzoek naar de ontwikkeling en bruikbaarheid van korte vragenlijsten op het gebied van zorg-
opvattingen en hun verankering in waardenoriéntaties.

Hoewel dergelijke lijsten niet direct voor de praktijkvoering van belang zijn, kan in de kwaliteitstoetsing
intermitterend gebruik ervan bij patiénten, mantelzorg en hulpverleners informatie geven over de wenselijk-

heid en mogelijkheid van bepaalde vormen van thuiszorg.
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Bijlage 1

Uitwerking opdracht NWO-programmacommissie Kwaliteit van Zorg Onderzoek en Samenstelling
begeleidingscommissie Overzichtstudie ‘Discontinuiteit in de thuiszorg: een aantasting van de kwaliteit

van zorg?’

NWO-KWAZO overzichtstudie “Discontinuiteit in de thuiszorg: een aantasting
van de kwaliteit van zorg?”nr. 900-571-905

Inleiding
Afbakening van het veld van studie

a. Continuiteit van zorg

Thuiszorg - hier opgevat als het geheel van ondermeer medische, paramedische, verpleegkundige en verzor-
gende voorzieningen dat aan zelfstandig wonende en niet opgenomen mensen met een chronische of langdu-
rige aandoening wordt aangeboden- heeft op zijn minst een dubbele doelstelling. In de eerste plaats is er het
technisch-instrumentele aspect van de praktijkvoering waarbij elke afzonderlijke hulpverlener volgens zijn
professionele standaarden poogt voor een specifiek gezondheidsprobleem een specifieke oplossing te bewerk-
stelligen. Daarnaast is er vooral in de thuiszorg van belang dat er vanuit gaat dat niet alleen “de ziekte” object
van zorg is, maar ook “de zieke” object en subject van behandeling, verpleging en verzorging vormt. Om die
reden gaat men in stipulerende omschrijvingen van de gezondheidszorg in de eerste lijn er als regel vanuit dat
de zorg naast professioneel, ook integraal, continu, persoonlijk en zinvol moet zijn. Op basis van deze tweede
doelstelling wordt continuiteit van zorg gewoonlijk als taak van de gezondheidszorg aangegeven.

Deze algemene aanduiding het begrip ‘continuiteit van zorg ‘doet een aantal definitorische moeilijkheden
ontstaan. Om te beginnen kan men continuiteit van zorg enerzijds als ideaal opvatten, het streven naar een
ideale toestand die waarschijnlijk niet bereikt zal worden. Anderzijds kan men meer nuchter vaststellen dat
men handelingen kan verrichten of nalaten die er toe leiden dat de hulpverlener en de patiént de zorg meer of
minder als integraal, continu, persoonlijk en zinvol beschouwen. In de studie zal voor een definitie in termen
van activiteiten worden gekozen.

Een tweede definitorisch vraagstuk is de mate van verbijzondering van activiteiten op het terrein. Sommigen
spreken slechts dan van continuiteitsbevordering indien van een nieuwe, specifiek te omschrijven maatregel of
voorziening sprake is. Men kan echter ook het streven naar continuiteit van zorg zien als onderdeel of aspect
van de reguliere praktijkvoering. In de studie zal aan beide soorten activiteiten aandacht worden besteed:
zowel aan zorgvernieuwing als aan de kwaliteit van de bestaande zorg.

Een derde probleem vormt de mate waarin continuiteit van zorg als louter tijdsprobleem wordt gezien. In een
beperkte visie zou men zich alleen kunnen beperken tot afstemming van zorg in de tijd. Deze beperkte visie is
echter niet houdbaar. Afstemming in de tijd als organisatorisch vraagstuk kan niet los gezien worden van
afstemming tussen beroepsbeoefenaren en instellingen, tussen hulpverleners, patiénten en hun omgeving. Men
kan deze met enige moeite wel onderscheiden, maar niet daadwerkelijk scheiden. Met continuiteit van zorg
zullen daarom in de studie al die handelingen worden aangeduid die -in een niet- limitatieve opsomming-
bijdragen aan:

- het zien van gezondheidsproblemen als onderdeel van de “loopbaan” en “het verhaal” van de patiént

- het beschouwen van de patiént als onderdeel van zijn omgeving en het beoordelen van de mogelijkhe-
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den van de omgeving om informele zorg te geven.

- het zoveel en zo lang mogelijk thuis en zelfstandig kunnen blijven van de patiént en het voorkomen van
aangeleerde athankelijkheid

- de afstemming van en samenwerking tussen hulpverleners en instellingen om tot één regiem van care en

cure rond de patiént te komen

Continuiteit van zorg in deze omschrijving heeft derhalve betrekking op het gezamenlijk doen en laten van
hulpverleners rond de patiént en zijn directe omgeving voorzover dat bijdraagt aan zorg op maat: integraal,
continu, persoonlijk en zinvol. Een dergelijke begripsbepaling is abstract, maar niet vaag. Hij biedt voldoende
aanknopingspunten om een overzichtstudie binnen de perken te houden.

b. Kwaliteit van zorg ten aanzien van de continuiteit van zorg.
In hun boek ‘Kwaliteit van Zorg’ omschrijven PP.M. Harteloh en A.F. Casparie (1991, 41) kwaliteit als “een
optimale verhouding van het gerealiseerde ten opzichte van verwachtingen, met betrekking tot een bepaald
kenmerk van een object. Deze definitie is voor een paraplubegrip als continuiteit van zorg zeer geschikt. Bjj
continuiteit van zorg moet men er voor waken maximale verwachtingen te wekken. Een zorg die volledig
integraal, continu, persoonlijk en zinvol zou zijn bestaat niet. Het gaat veel meer om een praktijkvoering die:
- streeft naar continuiteit
- wordt beoordeeld naar wat in redelijkheid als inspannings- resultaatverplichting terzake kan worden
geacht, en
- die spoort met de eisen te stellen aan professioneel en technisch-instrumenteel handelen.
Het is duidelijk dat niet zonder meer een bevredigend arsenaal van criteria en standaarden voorhanden is om
de optimale mix van continuiteit, professionaliteit en maatschappelijke acceptatie vast te stellen. Het valt zelfs
te betwijfelen of de kwaliteitsvraag in deze voor eens en voor altijd valt te beantwoorden. Voor de hand ligt .
dat de criteria en standaarden voor kwaliteit van continuiteit van zorg afhankelijk zijn van zeer verscheidene
factoren als het aanbod van gezondheidsproblemen, sociaal-economische verhoudingen, verzorgingsarrange-
menten en waarden en normen met betrekking tot wederzijdse bejegening van mensen. Maar ook om “relati-
verende” antwoorden te geven is niet voldoende gereedschap beschikbaar, bereikbaar en hanteerbaar. De
overzichtstudie is bedoeld op juist dit punt lacunes aan te geven. Wat de oplossing van deze problematiek
betreft, wordt gekozen voor een aanpak waarin niet zozeer continuiteit centraal staat, maar discontinuiteit.
Continuiteit van zorg is een verschijnsel dat de kenmerken heeft van een ‘dissatisfier’. Men ergert zich aan
gebrek aan continuiteit en men zal niet snel extra dankzeggen voor de aanwezigheid ervan. Gelet op de defini-
tie van kwaliteit ligt het dan voor de hand elk doen en laten dat beoogt discontinuiteit op te heffen als
kwaliteitsverbetering te zien. Hoe ontstaat nu in de gezondheidszorg de optimale mix van continuiteit,

professionaliteit en maatschappelijke acceptatie?

Continuiteit van zorg is in de thuiszorg om tenminste drie redenen een probleem:

- de gezondheidszorg is episodisch van aard (behandeling en verpleging vinden achtereenvolgens en
doelgericht plaats per incident gedurende een korte tijd)

- de gezondheidszorg is gefragmenteerd van aard (de specialisatie in de zorg heeft als nadeel gerichte
actie van verscheidene beroepskrachten tegelijkertijd en achtereenvolgens, waardoor gemakkelijk te-
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korten in de codrdinatie ontstaan
- de gezondheidszorg is functioneel-specifiek van aard (in de thuiszorg kan de ziekte moeilijk gescheiden

worden van de zieke en de zieke moeilijk van zijn omgeving)

Op grond daarvan doet zich een generiek kwaliteitsprobleem voor: dreigende discontinuiteit zoals boven
bedoeld. Ons voorstel is daarom de bestaande inzichten rond vier bronnen van discontinuiteit te ordenen:

- discontinuiteit in de “patiéntenloopbaan”

Er kan van alles gebeuren met de patiént en zijn omgeving dat de KWAZO bedreigt. De gezondheids-
problemen van de patiént en zijn directe omgeving kunnen niet “gepland” worden. De schommelingen in de
gezondheidstoestand zijn moeilijk voorspelbaar. Bovendien kunnen life events van allerlei soort optreden bij

de patiént en zijn naasten.
- operationele en organisatorische discontinuiteit

In de afstemming kan van alles gebeuren dat de KWAZO bedreigt:

- binnen een beroep (steeds andere mensen bijv.)

- tussen beroepen (huisarts, wijkverpleging, gezinszorg)

- tussen de lijnen (huisarts en specialist)

- tussen de gezondheidszorg en de sociale voorzieningen (uitkeringen en verstrekkingen

- tussen hulpverleners en mantelzorg (wie kan wat)

Een goede benadering is mogelijk de beschrijving van deze discontinuiteit

op grond van vier voorwaarden voor samenwerking:

- domeinconsensus (wie doet wat)

- ideologische consensus (wie doet wat en op welke wijze)

- operationele samenhang (bereikbaarheid, registratie, afspraken, overleg)
- positieve evaluatie (bijv. afwezigheid van stereotypen en vijand beelden)

- sociale discontinuiteit

In de werkelijkheid van de patiént en zijn omgeving, de beschikbaarheid van mantelzorg en de mobilisering
van sociale steun in de persoonlijke netwerken kan van alles gebeuren dat de KWAZO bedreigt. Deze bedrei-
gingen zijn direct aan de patiént gekoppeld. Daarnaast kunnen de op maatschappelijk niveau geschapen

verzorgingsarrangementen gebrek vertonen.
- culturele discontinuiteit
Tussen rationaliteiten de projectmatigheid van de gezondheidszorg enerzijds en de leefwereld van de patiént

en zijn omgeving anderzijds kunnen spanningen optreden, die zeker in een multiculturele samenleving, de
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KWAZO bedreigt. Hierbij gaat het niet alleen om problemen van bejegening in de directe relatie, maar ook om
verschillende visies op zorg op maat, in het bijzonder de aspecten persoonlijke en zinvolle zorg.

C. Chronische zieken in de thuiszorg

Het vraagstuk van de kwaliteit van de continuiteit van zorg doet zich in de gezondheidszorg altijd voor. In

vele gevallen is er echter geen reden speciaal aandacht te schenken. In deze studie die het verschijnsel wel

afzonderlijk bestudeert, gaat het om het volgende domein:

- de patiént moet een of meer chronische, langdurige, en/of degeneratieve aandoeningen hebben van
somatische aard

- er moet duidelijk sprake zijn van behandeling- en/of zorgathankelijkheid

- de gezondheidsproblematiek moet zo complex zijn dat tenminste twee hulpverlenende beroepen of
instanties erbij betrokken zijn

- de patiént woont zelfstandig in wat het CBS een huishouden noemt.

Daar chronische ziekte op zich zelf geen concreet verschijnsel is, maar hooguit een nuttig abstractum is, zal in
de studie zoveel mogelijk gespecificeerd worden naar soort, aard en ernst van de aandoening.

Werkwijze en doeleinden

a. Literatuurstudie

Het zoeken naar literatuur dien twee soorten artikelen op te leveren. In de eerste plaats gaat het om weten-
schappelijk gefundeerde theoretisch beschouwingen die helpen het ordeningskader verder te ontwikkelen en
vorm te geven. In de tweede plaats zal systematisch gespeurd worden naar onderzoekspublicaties die betrek-
king hebben op discontinuiteit van zorg en/of interventies of maatregelen om deze op te heffen of te doen
afnemen. Van de onderzoekspublicaties zullen alleen die behandeld worden die aan redelijke eisen van be-
trouwbaarheid, interne en externe validiteit en relevantie voldoen. Uiteraard kunnen publicaties tegelijk
theoretisch en onderzoeksmatig terzake zijn.

De onderzoekers van de RL beschikken reeds over een zodanige literatuurkennis dat op grond daarvan en met
behulp van de expertise op het gebied van de documentatie van het Nivel de literatuur betrekkelijk volledig
zowel nationaal als internationaal kan worden vastgelegd en weergegeven. De onderzoekers plannen teneinde
de kans op volledigheid te vergroten enkele korte studiereizen naar europese landen te maken.

De verwachting is overigens dat het aantal steekhoudende onderzoekspublicaties niet zodanig groot is dat

alsnog verdere reductie geboden zal zijn.

b. Elementen van de meting van kwaliteit

Bij de ordening van de literatuur zal gebruik worden gemaakt van de elementen van de kwaliteitscyclus,
lopend van de vraag bij welke gezondheidsproblemen treden discontinuiteit en daarop gerichte activiteiten op,
tot en met de operationele implementatie van bepaalde soorten interventies.

Voorts zal worden nagegaan in hoeverre de benadering in de literatuur en praktijk zich richt op de structuur,
het proces of de uitkomst. Dat wil in ieder geval zeggen dat zowel het codrdinatievraagstuk van de zorg
(procesvariabelen) nadrukkelijk aan de orde komt als de kwaliteit van leven van de patiénten en hun omge-
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ving (uitkomstvariabelen).

C.

Einddoelen

De overzichtstudie streeft de volgende doeleinden na:
-uitgewerkte benadering van het probleem in termen van discontinuiteit en de maatregelen en interventies om

deze te doen afnemen;
-een overzicht van wat volgens de literatuur daadwerkelijk en adequaat onderzocht is;
-het aangeven van lacunes en sterke en zwakke punten in de kennis en implementatie ervan.

Uitvoering

Het project zal worden uitgevoerd binnen het deelproject Continuiteit van Zorg door medewerkers van de

vakgroepen Medische Sociologie en Verplegingswetenschap.

Bij Verplegingswetenschap zal dit zijn dr. K. Cox, universitair docent. Zij zal worden vrijgesteld om de
studie te doen; de bijdrage van NWO zal voor tijdcompensatie worden gebruikt.

Bij Medische Sociologie zal de studie worden uitgevoerd door drs. S. Peeters Niemantsverdriet thans
voor 0,5 toegevoegd docent. Haar aanstelling wordt tijdelijk uitgebreid.

Bij het Nivel zal drs. C. van Campen als documentalist aan het onderzoek deelnemen. De supervisie zal
door prof.dr. H. Philipsen als deelprojectleider worden gegeven en door prof.dr. H. Huijer vanuit
Verplegingsweten-schap. Op belangrijke momenten zullen aan het overleg over het werk ook deelne-
men: dr. D.H. de Bakker en prof.dr. J. van der Zee van het Nivel.

De administratieve ondersteuning vindt plaats vanuit de vakgroep Medische Sociologie.

Fasering in maanden

1-3

O O =N
1
o N B~

definities en ordeningskader

exemplarisch zoeken verwerken van literatuur
zoeken en verwerken van literatuur

schrijven rapport in concept

productie rapport

Begeleidingscommissie

Prof.dr. H.J. Dokter; emeritus hoogleraar Huisartsgeneeskunde Erasmusuniversiteit Rotterdam
Prof.dr. M.S.H. Duijnstee; NIZW

Dr. D.H. de Bakker; NIVEL

Drs. J. Lips; Federatie Nederlandse Gehandicaptenraad

Prof.dr. C. Spreeuwenberg; lid Programmacommissie

Drs. PAF. Kleingeld; Nederlandse Patiénten Consumenten Federatie, lid Programmacommissie
Dr. R. Klop; namens het NWO

Drs. M. Claessens; namens het NWO
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Kosten
Met het project is in totaal f 106.200,-(excl. evt. BTW) gemoeid, waarvan d.d. 5/11/’92 door NWO subsidie is
toegekend (op basis van gespecificeerde begroting).
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Bijlage 2

Trefwoorden literatuursearch

MEDLINE
Het gebied van de literatuur over thuiszorg werd afgebakend door de trefwoorden:
home care services

- home nursing

- home hemodialysis

- homemaker services

- home parental nutrition
primary health care

- continuity of care

- refusal tot treat
community health nursing
social work
community mental health services

Naar literatuur over de (dis)continuiteit van zorg werd gezocht met de trefwoorden:
patient care planning
patient discharge
hospital discharge
life change events
organization and administration
- organizational decision making
- organizational culture
- etc. (30 terms)
waiting lists
health services accessibility
delivery of health care
after care
social security
communication barriers
progressive patient care
social support
interpersonal relations
- intergenerational relations
- interprofessional relations
- negotiating
- professional-family relations

- professional-patient relations
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social psychology
- prejudice
- social values
- etc. (23 terms)
attitude

NIVEL

In de NIVEL-catalogus werd gezocht met behulp van de volgende trefwoorden:
eerstelijnsgezondheidszorg
thuiszorg
patiéntencarriere
patiéntgerichte hulpverlening
continuiteit van de zorg
ondersteuning

substitutie

wachtlijsten
informatieoverdracht
taakafbakening
bereikbaarheid

registratie

overleg

nazorg

samenwerking

overdracht van de zorg
taakverdeling
beschikbaarheid

sociale zekerheid

sociale netwerken

social support

informele zorg

normen en waardenpatronen
cultuurpatronen
communicatiestoornissen
gezondheidsbeleving
arts-patiént relatie

attitude
patiéntensatisfactie
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RWO

In het RWO-bestand is gezocht met behulp van de trefwoorden:
thuiszorg

continuiteit van zorg

chronische patiénten

eerstelijnsgezondheidszorg

NcGv
In de NcGv-catalogus ‘(afgesloten en lopend) onderzoek” werd gezocht met behulp van de trefwoorden:

thuiszorg
eerstelijnsgezondheidszorg
chronische patiénten

nazorg
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Bijlage 3

Beoordelingsformulieren

BEOORDELING ONDERZOEKSPUBLIKATIES Beoordelaar:

Naam artikel :

slecht/ matig voldoende goed
afwezig

probleemstelling

theorieén,
begrippen, modellen

literatuur-
beheersing

onderzoeksontwerp

operationalisering
variabelen

keuze waarnemings-eenheden

(incl. non-respons)

data-verzameling

data-analyse

zelfkritiek

logische consistentie/
kwaliteit argumentatie

Opnemen : ja/ nee
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BEOORDELING INHOUD ONDERZOEKSPUBLIKATIE

Naam artikel :

Beoordelaar:

Soort
discontinuiteit

Aangetoonde
negatieve effecten
van discontinuiteit

Maatregelen
tegen
discontinuiteit

Effect
maatregelen

Implementatie
maatregelen

Trefwoorden
thesaurus

Opmerkingen
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Bijlage 4

Tabellen hoofdstuk 2

chronische aandoeningen % totaal a m v
rugklachten 11,9 12,3 12,1
migraine/ernstige hoofdpijn 8,4 6,1 11,7
hoge bloeddruk 7,4 5,7 9,1
aambeien 6,8 6,1 8,6
spataderen 6,5 3,4 10,1
chron. huidziekten/eczeem 6,1 5,0 6,7
chron. bronchitis 5,8 6,6 4,6
hartklachten 5,0 5,1 4,2
hooikoorts 4,9 5,0 4,2
chron. maaglijden 3,5 3,6 3,5
reuma, artritis, artrose 3,2 1,8 4,0
chron. menstruatieklachten/menopauze 2,7 - 5,4
gevolgen ongeval 24 31 1,6
astma 2,3 2,4 1,8
suikerziekte of diabetes 1,8 14 2,2
chron. nierziekte /nierstenen 14 1,7 11
parkinson/m.s./epilepsie 1,2 1,1 1,2
galstenen/galblaas-/leverziekten 1,0 0,6 1,5
schildklierafwijking 1,1 0,4 1,7
prostaatklachten 0,9 1,7 -
gezwelvorming/kanker/leukemie 0,8 0,4 1,3
klachten aan gewrichten 0,7 0,9 0,7
aderverkalking 0,7 0,6 0,4
vocht achter longen 0,5 0,7 0,3
handicap door erfelijke afwijking 0,5 0,5 0,5
allergische afwijkingen 0,4 0,5 0,4
gehoorafwijkingen 0,4 0,5 0,4
nervositeit, gespannen 0,3 0,3 0,4
oogklachten 0,4 0,4 0,2
open been 0,2 0,2 -0,3

a gecorrigeerde cijfers voor totaalpercentage

Tabel 1 Chronische aandoeningen gepresenteerd door respondenten Nationale Studie (N=13014), in percenta-

ges, uitgesplitst naar geslacht.
Uit : Foets, M. & Sixma, H. (1991). Een nationale studie van ziekten en verrichtingen in de huisartsenpraktijk. Basis-

rapport : Gezondheid en gezondheidsgedrag in de praktijkpopulatie. Utrecht : NIVEL. p.47-48.
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chronische aandoeningen 0-14 15-24 25-44 45-64 65+

rugklachten 0,8 49 12,5 23,1 19,2
migraine/ernstige hoofdpijn 2,0 8,2 11,2 12,4 7,2
hoge bloeddruk 0,0 0,8 41 15,8 23,3
aambeien 04 2,5 10,0 11,5 9,1
spataderen 0,1 1,3 6,0 13,5 15,3
chron.huidziekten/eczeem 53 6,3 6,8 49 5,0
chron.bronchitis 6,1 3,7 3,3 6,9 12,7
hartklachten 0,5 0,7 1,7 9,0 18,2
hooikoorts 3,2 7,6 53 3,3 2,3
chron.maaglijden 0,3 1,3 3,6 6,7 5,7
reuma,artritis,artrose 0,2 0,2 1,1 6,1 10,8
chron.menstr.klachten/ menopauze 0,2 3,6 3,7 3,9 04
gevolgen ongeval 0,7 2,7 2,4 2,8 3,5
astma 2,3 1,9 1,6 2,2 3,6
suikerziekte of diabetes - 0,2 0,6 3,3 8,0
chron.nierziekte/nierstenen 0,1 0,5 1,3 2,6 2,6
parkinson/m.s./epilepsie 0,4 0,7 1,0 2,0 2,2
galstenen/blaas-/leverziekten 0,0 0,2 0,6 2,3 2,4
schildklierafwijking 0,0 0,3 0,6 2,3 24
prostaatklachten - 0,1 0,3 1,6 4,3
kanker/leukemie 0,1 0,1 0,7 1,6 2,3
klachten aan gewrichten 0,2 1,0 0,7 0,8 1,7
aderverkalking - - 0,1 0,8 3,1
vocht achter longen 0,2 0,1 0,2 0,6 24
handicap door erfelijke afwijking 0,5 0,5 0,4 0,5 0,9
allergische afwijkingen 0,9 0,6 0,4 0,1 -
gehoorafwijkingen 0,6 0,4 0,3 0,4 0,5
nervositeit, gespannen - 0,2 0,5 0,4 0,6
oogklachten 0,7 0,1 0,1 0,3 0,8
open been - - - 0,6 1,1

Tabel 2 Chronische aandoeningen gepresenteerd door de respondenten Nationale Studie (N=13014), in percen-

tages, uitgesplitst naar leeftijd.
Uit : Foets, M. & Sixma, H. (1991). Een nationale studie van ziekten en verrichtingen in de huisartsenpraktijk. Basis-
rapport : Gezondheid en gezondheidsgedrag in de praktijkpopulatie. Utrecht : NIVEL. p.48
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verrichtingen behoefte aan verkrijgen van ratio

zorg inf. zorg

ADL

eten en drinken 13 9 .69
baden of douchen 22 13 .59
zichzelf wassen 17 8 47
aan- en uitkleden 23 14 .61
in/uit bed stappen, opstaan/gaan zitten 14 7 .50
naar het toilet gaan 12 8 .67
in huis lopen 16 8 .50
traplopen 29 14 48
HDL

dagelijkse boodschappen doen 68 40 59
eten bereiden/afwassen 53 36 .68
bed(den) doen 55 38 .69
licht poetswerk 51 36 71
kleren wassen en strijken 60 38 .63
zwaar poetswerk 64 37 .58
koffie/thee zetten 40 36 90
tafel dekken/ afruimen 40 31 .78
verstelwerk 26 17 .65
invullen van formulieren 36 17 47

Tabel 3 Percentage van degenen met problemen bij hun dagelijks functioneren, dat behoefte aan zorg heeft en
informele zorg verkrijet van de centrale verzorger, en ratio van de verkregen zorg op de hulpbehoefte (perso-

nen van 20 jaar en ouder, N = 845).

Uit : Tjadens, FL.J. & Woldringh, C.1. (1989). Informele zorg in Nederland. Zelfzorgproblemen, behoefte aan zorg en
praktisch-instrumentele onderlinge hulp. Nijmegen : ITS. p. 311.
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discipline 1981 1985 1990
huisartsen 3,9 4,1 43
gezinszorg 28,4 27,8 27,3
wijkverpleging 5,6 6,6 74
fysiotherapie 6,0 6,6 6,7
maatschappelijk werk 1,5 15 15

Tabel 4 Het aantal hulpverleners per discipline per 10.000 inwoners.

Uit : Sociaal en Cultureel Rapport 1992. Rijswijk

: Sociaal en Cultureel Planbureau. p.41.

discipline 1981 1985 1990
huisartsen? 69,3 72,9 75,4
gezinszorg® 1,2¢ 1,3 14
wijkverpleging® - 7,1 53
fysiotherapie® 6,6 10,5 14,3

1,3b 14 1,6

maatschappelijk werk®

* Percentage personen met contact in 1 jaar.
b Percentage personen met contact in de laatste 4 weken.
©1983.

Tabel 5 Gebruik per discipline.
Uit : Sociaal en Cultureel Rapport 1992. Rijswijk
p- 41

: Sociaal en Cultureel Planbureau.

dienstverlening 1985 1990
kortdurende opname 2.040 14.400
dagverzorging 1.128 12.500
nachtopvang 350 670
maaltijdvoorziening? 16.499 38.500
beweging® 7.293 15.400
baden en douchen 474 -
voetverzorging 3.083 10.700

30.578 58.400

aansluiting alarmsysteem*

2 Gemiddeld aantal maaltijden per dag.
® Meer bewegen voor ouderen / gymnastiek.
¢ Aantal aangesloten woningen.

Tabel 6 Aantal zelfstandig wonende ouderen dat gebruik maakt van de dienstverlening van bejaardenoorden.
Uit : Sociaal en Cultureel Rapport 1992. Rijswijk : Sociaal en Cultureel Planbureau. p.53.
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discipline 1990 1995 2000 2005
huisarts 100 104 107 111
medisch specialist 100 97 94 94
fysiotherapie * 100 101 103 104
wijkverpleging 100 103 105 106
gezinsverzorging 100 105 108 113
maatsch. werk 100 102 102 101

* Cijfers voor fysiotherapie betreffen een aanbodraming

Tabel 7 Trendmatige raming van de ontwikkeling van de aantallen contacten met enkele ambulante zorg-

voorzieningen (1990 = 100).
Uit : Stuurgroep Toekomstscenario’s Gezondheidszorg (1992). Toekomstscenario’s voor eerstelijnszorg en thuiszorg.

Deel 1. Scenariorapport. Houten/Zaventem : Bohn Stafleu van Loghum. p. 122-124.
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Bijlage 5

Index - trefwoorden

De cijfers geven aan in welke hoofdstukken de woorden voornamelijk voorkomen.

aandoening, aard van de
ADL

afhankelijkheid
afhankelijkheidsbalans

autonomie

belasting
bereikbaarheid, 24-uurs
beschikbaarheid

care
catalogus van discontinuiteiten
chronisch zieken

chronische ziekte

coherentie

communicatieproblemen

comorbiditeit

consumptie zie gebruik van voorzieningen
context van zorg

- culturele

- maatschappelijke

continuiteit van zorg (def)

coordinatie van zorg

copingstijl

cure

discontinuiteit
- in de patiéntenloopbaan
- in de zorgverlening

- in het persoonlijk netwerk en de informele zorg

- culturele en maatschappelijke
dissensus

- domein-

- ideologische

doorgang in de thuiszorg

HOOFDSTUK

W W W Ny W

34,6

1,3
1,2
1,2

W NN W

1,3,4,6
3,4,6

1,3



eerstelijnsvoorzieningen
experimenteel onderzoek
extramurale verpleging

financiéle bereikbaarheid
folk health beliefs
formele zorg
fysiotherapeut

gebruik van gezondheidszorgvoorzieningen
geografische afstand

geografische spreiding

geslacht

gezinsverzorging

gezondheidsbeleving

gezondheidscentra

gezondheidsproblemen
gezondheidstoestand

GVO

HDL
huisarts
huisbezoeken

identiteit
implementatie
incongruentie
indicatiestelling
informatiebehoefte
informele zorg

inkomen

kerndisciplines
kwaliteit
kwaliteitsbeleid
kwaliteitscirkel
kwaliteitszorg

leeftijd
levensverhaal
life events
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4,6
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lotgenoten

maatschappelijk werk
mantelzorg zie informele zorg
methodologische problemen

negatieve evaluatie van andere zorgverleners
netwerk

- dichtheid

- functie

- grootte

- samenstelling

onderzorg
ongeinformeerdheid
operationele samenhang
overeenstemming
overheidsbeleid

overzorg

particulier initiatief

polikliniek

procesindicator

professionele zorg zie formele zorg

relatie
- tussen formele en informele zorgverleners
- tussen informele zorgverleners en patiént

rolvervulling

samenhang

samenwerking

- tussen huisarts en specialist

- tussen huisarts en wijkverpleegkundige
- tussen wijkverpleging en gezinsverzorging
satisfactie

sociaal functioneren

sociaal-economische status

sociale steun

Stichting Aanvullende Thuiszorg (STAT)
stress

127

N = NN

1,4,6

4,6



structuurindicator
substitutie

taakopvatting
technology assessment
thuiszorg (def)

toegang tot de thuiszorg
toegankelijkheid

uitkomstindicator

verantwoordelijkheid voor zorg
verlaten van de thuiszorg
verloop

verpleeghuis

verwijzing

verzorgingstehuis
voorzieningen

vrijwilligerswerk

wachttijd
wijkverpleging
willekeur in indicatiestelling

zelfstandigheid
zelfzorg
ziekenhuisopname
zorg op maat
zorgbehoefte

zorgvernieuwing

128

[SEE

W W = = W

1,4,6

~

N DN N DN DN W W W
LW W



KWAZO REEKS

OVERZICHTSTUDIE 1

Kwaliteitsmeting van proceskenmerken in de zwakzinnigenzorg.
IrM.A.T.M. Staring, Drs. C.M. Duterloo, Prof.dr. GHM.M. ten Horn.
ISBN:90-8016092-X

OVERZICHTSTUDIE 2

Uitkomstindicatoren in de zorg aan mensen met een verstandelijke handicap.
Dr. G.J. Vreeke, Dr. C.G.C. Janssen, Drs. H. Kars, Drs. M. Schuurman.
ISBN:90-801609-1-1

OVERZICHTSTUDIE 3

Discontinuiteit in de thuiszorg: een aantasting van de kwaliteit van zorg?

Dr. K. Cox, Drs. S. Peeters-Niemantsverdriet, Prof.dr. H. Philipsen, Drs. M. Neumann, Drs. C. van Campen,
Prof.dr. H. Huyer-Abu Saad.

ISBN:90-801609-5-4

OVERZICHTSTUDIE 4

Uitkomstindicatoren voor kwaliteitsbewaking en-bevordering in de zorg voor chronisch zieken.
Drs. S. Driessen, Prof.dr. A.E Casparie, Prof.dr. G.A.M. van den Bos.

ISBN:90-801609-4-6

OVERZICHTSTUDIE 5

Uitkomstindicatoren op het gebied van de chronische psychiatrie.

Drs. E. van Hoof, Drs. ].J. Stolker, Prof.dr. EG. Zitman, Dr. M.C.H. Donker, Drs. ]. Weeghel.
ISBN:90-801609-6-2

OVERZICHTSTUDIE 6

Kwaliteit van zorg en zorgvernieuwing.

Dr. D.H. de Bakker, Drs. P. Peters, Dr. E.M. Sluijs, Prof.dr. H. Philipsen.
ISBN:90-801609-3-8

Te bestellen bij:

NWO

Gebied Medische Wetenschappen
Postbus 93138

2509 AC Den Haag

Telefoon 070-3440720

Telefax 070-3440749

129












