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Managementsamenvatting

+ Patiéntgerichte zorg en een gelijkwaardig partnerschap tussen patién-
ten en zorgverleners vinden Nederlandse zorggebruikers van groot
belang. Er zijn tussen hen echter wel duidelijke verschillen in voorkeu-
ren, behoeften en mogelijkheden.

+ Niet iedereen wil of kan een actieve rol vervullen in het omgaan met
ziekte en zorg. Dit geldt vooral voor ouderen, lager opgeleiden en men-
sen met een laag inkomen. Drie op elke tien Nederlanders heeft moeite
heeft met het vinden, begrijpen, beoordelen en toepassen van informa-
tie op de terreinen zorg, preventie en gezondheidsbevordering (health
literacy). Bijna de helft (48%) van alle Nederlanders beschikt over
onvoldoende of geringe kennis, motivatie en zelfvertrouwen om een
actieve rol ten aanzien van ziekte en zorg te vervullen. Zij hebben

behoefte aan ondersteuning die aansluit bij hun niveau.

* Het gebruik van internet om informatie over gezondheid en ziekte op te
zoeken is hoog. De keuze voor een zorgaanbieder wordt echter nauwe-
lijks gebaseerd op keuze-informatie. Mensen gaan naar het dichtstbij-
zijnde ziekenhuis of naar de zorgverlener waarmee ze goede ervaringen
hebben. Het advies van de huisarts is voor veel mensen doorslaggevend.
Meer dan de helft (55%) zou het niet fijn vinden als de zorgverzekeraar
een adviserende rol op zich zou nemen met betrekking tot de keuze van
zorgaanbieders.

+ Ongeveer 40% van de chronisch zieken is (nog) niet in staat een actieve
rol in de eigen zorg op zich te nemen en te komen tot succesvol zelfma-
nagement. Zij hebben behoefte aan gerichte hulp en ondersteuning,
vooral bij het omgaan met de gevolgen van het chronisch ziek zijn op
sociaal, emotioneel of maatschappelijk vlak (coping), het maken of vol-
houden van leefstijlaanpassingen en bij de omgang met zorgverleners
en zorg verlenende instanties. Zorgverleners richten zich bij zelfma-
nagementondersteuning juist relatief vaak op medische aspecten. Er
zijn diverse tools en interventies ontwikkeld om zelfmanagement te
bevorderen, bijvoorbeeld de inzet van e-health of het gebruik van een
individueel zorgplan. Deze worden echter nog maar sporadisch
gebruikt. Ook ontbreekt systematisch evaluatieonderzoek met verschil-

lende effectmaten (kwaliteit van leven, autonomie, kosteneffectiviteit).

* Ongeveer vier op de tien Nederlanders gebruikt een voorgeschreven
geneesmiddel en hun aantal neemt toe. Ook het chronisch gebruik van
geneesmiddelen neemt toe. Therapietrouw is daarbij een belangrijk
aandachtspunt: onder nieuwe gebruikers stopt één op de vijf tot één op
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de tien (afhankelijk van het type medicijn) met de behandeling. Er wor-
den verschillende strategieén ingezet om therapietrouw te bevorderen
(communicatie over geneesmiddelen tussen zorgverlener en patiént,
1cT-oplossingen). Ook correct gebruik van zelfzorggeneesmiddelen ver-
dient extra aandacht.

In het totaalbeeld met betrekking tot maatschappelijke participatie is
weinig veranderd in de afgelopen jaren. Niet alle groepen in de bevol-
king zijn even tevreden over de mate van participatie. Lichamelijk
gehandicapten en ouderen zouden vaker ergens naar toe willen gaan.
Toegankelijkheid van voorzieningen en voldoende financiéle beste-
dingsruimte zijn daarvoor belangrijke randvoorwaarden, die niet altijd
in voldoende mate gerealiseerd zijn. Jongeren zonder werk zouden
vaker betaald werk willen verrichten. Onderzoek naar de arbeidssituatie
van chronisch zieken en mensen met een beperking geeft een aantal
suggesties voor verbetering: uitval voorkomen, samen (werknemer en
werkgever) naar passende oplossingen zoeken, een proactieve houding
van de chronisch zieke werknemer door zelf de problemen en belem-
meringen in het werk aan de orde te stellen, en een goede planning van
de zorgafspraken waarbij de zorgverlener in behandelplannen rekening
moet houden met het maatschappelijk functioneren van de patiént,
waaronder betaald werk.

Twee derde van de Nederlanders geeft aan dat ze belemmeringen ver-
wachten om noodzakelijke zorg te gebruiken bij een eigen risico tussen
€ 300,- en € 550,-. Dit probleem speelt met name bij mensen met een
relatief slechte gezondheid en met een lager inkomen. Inmiddels is in
2013 het eigen risico verhoogd naar € 350,-. Als deze verhoging daadwer-
kelijk zal leiden tot het vermijden van zorg door specifieke groepen is
gelijke toegankelijkheid in het geding. Ook bij chronisch zieke patién-
ten zijn verschillen naar opleidingsniveau in de mate waarin men eigen
gezondheidsgerelateerde uitgaven heeft. Ook hier lijkt het er op dat
lager opgeleiden zich bepaalde zorg, die niet vergoed wordt door de

zorgverzekeraar, minder goed kunnen permitteren.
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Patiéntgerichte zorg

In deze overzichtsnotitie zal een beeld geschetst worden van de
Nederlandse patiént en zorggebruiker. Daarbij staan de volgende vragen
centraal: (1) wat vinden mensen belangrijk in de zorg, (2) wat kunnen ze
zelf op dat gebied al realiseren en (3) wat hebben ze daar voor nodig?
Uitgangspunt is uiteraard een goede kwaliteit van zorg. Naast de
bekende aspecten als tijdigheid, effectiviteit en veiligheid is in het per-
spectief van zorggebruikers met name ook de mate van patiéntgericht-
heid van groot belang (de Boer et al., 2013). Daarbij gaat het onder meer
om de bejegening van de patiént door de zorgverlener (beleefd en res-
pectvol behandelen, serieus nemen, aandachtig luisteren, voldoende
tijd nemen). Uit onderzoek met de cQ-index blijkt zelfs dat procesas-
pecten (goede communicatie met en informatie door de zorgaanbieder
en betrokken zijn bij de beslissing over de behandeling) voor patiénten
van grotere invloed zijn op de uiteindelijke tevredenheid over de zorg
dan de feitelijke uitkomst van de behandeling (Rademakers et al. 2011).
Er is wel verschil tussen zorgsectoren: zo vinden mensen bijvoorbeeld
bejegening door de huisarts of fysiotherapeut belangrijker dan door de
medisch specialist. Daar willen ze vooral goede uitleg over de behande-
ling of ingreep die ze moeten ondergaan (zie figuur 1; Hopman et al.

2011).

Figuur1
Verdeling (naar thema) van de voornaamste prioriteiten binnen

verschillende patiéntgroepen
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De patiént is steeds minder vaak uitsluitend het object van de zorg; er
wordt meer en meer gestreefd naar een gelijkwaardig partnerschap tus-
sen de zorgverlener en de zorggebruiker. De meeste patiénten vinden
dat ook heel belangrijk. Maar niet iedereen wil zelf meedenken en mee-
beslissen. Het opleidingsniveau van mensen speelt daarbij een belang-
rijke rol: mensen met een lagere opleiding hechten wat minder belang
aan communicatie en informatie en laten de beslissingen liever over aan
de zorgaanbieder. Datzelfde geldt voor mannen. Oudere patiénten (>45
jaar) vinden het daarentegen wél weer belangrijk om goed geinformeerd
en betrokken te worden (Rademakers et al. 2012a). Omdat discrepantie
tussen de voorkeuren van mensen en de feitelijke zorg die ze krijgen kan
leiden tot geringere patiénttevredenheid én tot verminderde effectiviteit
van de zorg krijgen tailored care en tailored prevention steeds meer
aandacht, d.w.z. zorg en preventie op maat die aansluit bij de wensen en
mogelijkheden van het individu.
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Diversiteit

Gezondheid en ziekte zijn niet gelijk verdeeld over de Nederlandse
bevolking. Er zijn grote sociaaleconomische gezondheidsverschillen.
Mensen met een hoge opleiding leven gemiddeld 6 a 7 jaar langer dan
laagopgeleide mensen. Het verschil in levensjaren zonder beperkingen
bedraagt zelfs 14 jaar (Van der Lucht en Polder, 2010; vTv). Ook komen
in Nederland onder allochtonen meer gezondheidsproblemen voor dan
onder autochtonen. Niet-westerse allochtonen (zoals Surinamers,
Turken en Marokkanen) hebben, als gevolg van leefstijl, beloop van het
migratieproces en erfelijke bepaaldheid, vaker een chronische ziekte
dan autochtone Nederlanders (Oosterberg et al., 2013). Het lijkt er op
dat de gezondheidsverschillen in de naaste toekomst nog verder gaan
toenemen. Verschillende aangrijpingspunten zijn geformuleerd om
gezondheidsverschillen te verkleinen, zoals het bevorderen van een
gezonde leefstijl van achterstandsgroepen en het verbeteren van de toe-
gankelijkheid en effectiviteit van de zorg voor deze groepen. Daarvoor is
het noodzakelijk om goed aan te sluiten bij de voorkeuren, behoeften
en mogelijkheden van de betreffende doelgroepen.
Gezondheidsvaardigheden (health literacy) worden wel genoemd als de
intermediérende variabele tussen opleidingsniveau en gezondheidsuit-
komsten (Nutbeam, 2000). Er zijn verschillende definities van health
literacy, variérend van basale functionele geletterdheid tot bredere die
ook het kunnen interpreteren en kritisch beoordelen van gezondheids-
informatie omvatten (Gezondheidsraad, 2011). Nederland doet het in
een Europees vergelijkend onderzoek heel goed op het gebied van
gezondheidsvaardigheden (Pelikan et al., 2012). Terwijl in acht Europese
landen de gezondheidsvaardigheden bij gemiddeld 12% van de bevol-
king onvoldoende en bij nog eens 35% problematisch waren, lagen deze
percentages in Nederland op respectievelijk 2% en 27%. Toch betekent
dat nog steeds dat drie op elke tien Nederlanders moeite heeft met het
vinden, begrijpen, beoordelen en toepassen van informatie op de terrei-

nen zorg, preventie en gezondheidsbevordering.

Een ander en breder perspectief op de competenties van zorggebruikers
wordt geboden door het concept patiént activatie (patient activation).
Daarbij wordt niet zozeer gekeken naar geletterdheid, maar of mensen
voldoende kennis, motivatie en zelfvertrouwen beschikken om een
actieve rol te kunnen spelen ten aanzien van de eigen ziekte en zorg
(Hibbard et al., 2005, Rademakers et al. 2012b). Op basis van de score op
een speciaal ontwikkelde vragenlijst, de patient activation measure
(pAM), kunnen mensen worden ingedeeld in één van vier oplopende
niveaus (zie figuur 2).
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In Nederland bevindt 22% van de bevolking zich in het laagste niveau
van activatie en nog eens 26% in niveau 2. Ouderen, lager opgeleiden en
mensen met een lager inkomen scoren in het algemeen lager op de PAM
(Nijman et al., in druk). Een lagere PAM-score van een patiént bein-
vloedt zijn gebruik van gezondheidsinformatie negatief (Nijman et al.,
in druk), leidt tot minder actief gedrag bij de keuze van een zorgaanbie-
der (Rademakers et al., in druk), minder zelfmanagementvaardigheden
en een grotere behoefte aan ondersteuning bij zelfmanagement
(Heijmans et al., submitted).

Figuur 2:

NIVEAU 1

Vier niveaus van patiént activatie

NIVEAU 2

NIVEAU 3

Beginnen met het nemen

van een rol

Individuen hebben niet het
zelfvertrouwen om een
actieve rol te vervullen ten
aanzien van hun gezond-
heid. Ze zijn geneigd tot het

passief ontvangen van zorg.
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Opbouwen van kennis

en zelfvertrouwen

Individuen missen zelfver-
trouwen en de kennis over
hun gezondheid of over
aanbevolen gezonde

leefregels

Actie nemen

Individuen weten de belang-
rijkste feiten en beginnen
actie te ondernemen, maar
kunnen een gebrek hebben

aan zelfvertrouwen en vaar-

Gedrag volhouden

Individuen hebben nieuw
gedrag aangenomen, maar
zijn mogelijk niet in staat om
dat gedrag vol te houden in

een stressvolle situatie.

digheden om hun gedrag

vorm te geven.

NIVEAU VAN ACTIVATIE

Bron: www.InsigniaHealth.com - NL vertaling NIVEL

Er bestaan effectieve interventies om het PAM-niveau van mensen te
verhogen, maar die worden in Nederland nog niet toegepast. In
Nederland heeft de paM belangstelling van onder meer zorgverzeke-
raars die er hun verzekerden mee willen segmenteren, dat wil zeggen
doelgroepen onderscheiden en dit meenemen bij hun onderhandelin-
gen over zorginkoop.

Hoewel opleidingsniveau samenhangt met de mate van health literacy
en patiént activatie is dit verband zwak (zie tabel 1, Rademakers et al.,
in druk). Met name bij patiént activatie gaat het immers om meer dan
alleen cognitieve vaardigheden. Dit is een belangrijk aandachtspunt
voor zorgverleners, die hun manier van communiceren mogelijk laten
beinvloeden door iemands opleiding of sociale positie.
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Tabel 1
Samenhang tussen opleidingniveau, health literacy (N=1430) en niveau

van patiént activatie (N=1394)

Laag opleidingsniveau Medium opleidingsniveau Hoog opleidingsniveau
Lage literacy 89 38.0% 183 21.4% 33 9.7%
Hoge literacy 145 62.0% 674 78.7% 306 90.3%
Totaal 234 100% 857 100% 339 100%
Niveau 1 70 31.4% 178 21.2% 53 16.1%
Niveau 2 52 23.3% 233 27.7% 77 23.3%
Niveau 3 71 31.8% 246 29.2% 104 31.5%
Niveau 4 30 13.5% 184 21.9% 96 29.1%
Totaal 223 100% 841 100% 330 100%
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Gebruik gezondheids- en

keuze-informatie

Het gebruik van internet om informatie over gezondheid en ziekte op te
zoeken is hoog (Brabers et al., 2012). Uit cijfers van het
Consumentenpanel Gezondheidszorg blijkt dat drie kwart van de
Nederlanders in het afgelopen half jaar tenminste één keer op internet
is geweest om gezondheidsinformatie te bekijken. De belangrijkste
redenen daarvoor staan genoemd in tabel 2.

Op basis van die informatie heeft ongeveer één derde besloten iets aan
de leefstijl aan te passen, drie op de tien besloot zelf wel of niet een
afspraak bij de huisarts te maken en 16% adviseerde iemand anders om
dat juist wel te doen.

Tabel 2
Ik zoek op internet naar medische en/of gezondheidsinformatie omdat...

(N per stelling: 552-560).

dit de snelste manier is om aan informatie te komen

internet actuele informatie geeft

internet diepgaande/gedetailleerde informatie geeft

ik wil kijken wat ik zelf aan bepaalde klachten kan doen

ik een kennis/vriend/familielid wil helpen die met een bepaalde vraag zit

ik graag meer te weten kom over ervaringen van andere mensen in dezelfde situatie

ik me goed wil voorbereiden voordat ik naar een (huis)arts ga

ik vergeten ben om bepaalde dingen aan mijn (huis)arts te vragen

ik niet alles onthoud wat mijn (huis)arts me vertelt

ik behoefte heb aan een second opinion

ik er moeite mee heb om met sommige vragen naar de (huis)arts te gaan

mijn (huis)arts me te weinig informatie geeft

nivel

Slechts vier op de tien Nederlanders gaan zelf op zoek naar informatie
om de keuze voor een ziekenhuis of medisch specialist op te baseren
(Reitsma et al., 2012). Bij mannen, mensen met een lage opleiding en/of
een lage activatiescore is dit percentage nog geringer (Rademakers et al.,
in druk). Veel mensen weten al naar welk ziekenhuis ze toe zullen gaan
(39%) of weten niet waar ze hun keuze op moeten baseren (31%). Zij
gaan af op het advies van hun huisarts (75%), selecteren de dichtstbij-
zijnde aanbieder (30%) of gaan af op hun eerdere goede ervaringen
(37%) (Reitsma et al. 2012; Victoor et al., 2012). Voor de groep die wél
verschillende zorgaanbieders overweegt, geldt dat het keuzeproces
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allerminst eenvoudig is. In veel gevallen hebben patiénten wel toegang tot
keuze-informatie, maar geeft deze informatie geen compleet beeld. Daarbij
komt dat veel patiénten moeite hebben om de veelheid aan verschillende indi-
catoren te beoordelen. Dit leidt ertoe dat patiénten hun keuze dan vaak maar
baseren op een deel van de beschikbare informatie wat niet noodzakelijk het
meest relevante deel is met het oog op kwaliteit (Victoor et al., 2012).
Samengevat wijst alles erop dat patiénten keuze-informatie nauwelijks (wil-
len) gebruiken en dat de patiénten die keuze-informatie gebruiken dat vaak
niet op een rationele manier doen. Ook de duidelijkheid en volledigheid van

de keuze-informatie laat te wensen over.

Naast de huisarts hebben ook zorgverzekeraars meer en meer invloed op de
keuze van patiénten voor een zorgaanbieder, zowel door selectieve inkoop als
door het geven van adviezen. lets meer dan zes op de tien Nederlanders is het
er wel mee eens dat zorgaanbieders die kwalitatief niet goed zijn niet meer
worden vergoed door de zorgverzekeraar (Bes et al., 2012). Meer dan de helft
(55%) zou het echter niet fijn vinden als de zorgverzekeraar een adviserende
rol op zich zou nemen met betrekking tot de keuze van zorgaanbieders.
Redenen tegen een actieve rol van zorgverzekeraars op dit punt zijn dat men-
sen toch liever zelf kiezen, of dat ze de kwaliteitscriteria of de (commerciéle)
motieven van de verzekeraar niet vertrouwen. Vier op de tien mensen zouden
het daarentegen juist wél op prijs stellen. Overigens houden mensen bij hun
keuze voor een zorgverzekeraar geen rekening met dergelijke ondersteunings-
mogelijkheden. In het algemeen wisselen maar heel weinig mensen jaarlijks
van zorgverzekeraar en de belangrijkste reden om dat te doen is een gunstiger
premie in relatie tot de dekking of een collectief contract (Reitsma-van
Rooijen & Brabers, 2013).
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Zelfmanagement en zelfmanagement-

ondersteuning

Een kwart van alle Nederlanders heeft één of meer chronische ziekten
(Bron: van der Lucht en Polder, 2010; vTv). Omdat dit aantal in de toe-
komst zal toenemen bij een relatieve afname van het aantal zorgverle-
ners, én omdat een groot deel van de zorg rondom een chronische
ziekte zich buiten het formele zorgcircuit afspeelt, krijgt zelfmanage-
ment steeds meer aandacht. Zelfmanagement wordt door het Ministerie
van vws als volgt gedefinieerd: ‘De patiént komt zelf in actie en houdt
de regie over zijn eigen leven. Hij zoekt oplossingen voor problemen en
werkt samen met de zorgverleners. (www.rijksoverheid.nl; Ursum et al.,
2011). Het gaat daarbij om verschillende dimensies: medische aspecten
(zoals monitoring van symptomen, inname van medicatie), coping (met
de lichamelijke en sociale consequenties van de ziekte), leefstijlaanpas-
singen doen, de juiste weg kunnen vinden in de zorg en een actieve rol
nemen in het omgaan met zorgverleners. Het aantal zelfmanagement-
taken neemt toe naarmate de ziekte ernstiger is, men ouder wordt of
meerdere aandoeningen heeft (Heijmans et a;., 2010).

Hoe krijgt zelfmanagement in de praktijk vorm? Uit de Monitor Zorg-
en leefsituatie van mensen met astma of COPD weten we dat ongeveer
zes op die tien patiénten met luchtwegaandoeningen zich actief betrok-
ken voelen bij de eigen behandeling (Heijmans et al., 2013). In tabel 3 is
te zien op welke manier men zich betrokken voelt.

Tabel 3
Percentage mensen met astma of copD die soms, meestal of altijd betrok-

ken worden bij hun behandeling naar aard van de betrokkenheid.

Astma COPD
% 2011 % 2012 % 2011 % 2012
Er wordt naar me geluisterd 98 99 94 98
Ik kan vragen stellen 97 98 95 98
Ik krijg informatie die bij me past 92 90 88 91
Ik heb inspraak in mijn behandeling 78 81 62 64
Ik kan zelf bepalen wanneer behandeling of controle nodig is 72 8o 59 64
Ik bespreek metingen met mijn zorgverlener 68 79 65 85
1k kan zelf afspraken inplannen 63 65 49 60
Ik kan zelf onderzoeksresultaten opvragen 54 54 54 53
Ik heb inzage in mijn dossier 51 58 46 59
Ik bepaal mijn eigen zorgplan 35 49 29 40
Ik kan zelf bepaalde metingen verrichten 25 39 19 28
1k kan zelf mijn dossier aanvullen 20 26 16 18
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De mensen die niet betrokken zijn (één op de vijf astmapatiénten en
één op de drie copD-patiénten) hebben er vaak ook geen behoefte aan.
Men vindt het niet nodig, is tevreden met hoe het nu gaat of vindt het

primair een taak van de zorgverlener.

Succesfactoren voor het slagen van zelfmanagement liggen in eerste
instantie bij de patiént: hun motivatie, opvattingen en intentie zijn van
groot belang (Ursum et al., 2011). Ziektepercepties van patiénten spelen
hierbij een belangrijke rol: de persoonlijke ideeén die mensen hebben
over hun ziekte en behandeling geven richting aan de manier waarop zij
met klachten en problemen omgaan, en daarmee ook aan hun zelfma-

nagementgedrag (Heijmans, 2013).

Onderzoek met de pAM onder de leden van het Nationaal Panel
Chronisch zieken en Gehandicapten (Jansen et al., 2012) laat zien dat
ongeveer 40% van de chronisch zieken (nog) niet in staat is een actieve
rol in de eigen zorg op zich te nemen en te komen tot succesvol zelfma-
nagement. Zij hebben hier gerichte hulp en ondersteuning bij nodig.
Het gaat met name om laag opgeleiden, chronisch zieken met een
beperking en/of meerdere aandoeningen en alleenstaanden. Mensen
met een lage activatiescore hebben ook meer en complexere ondersteu-
ningsbehoeften dan mensen met een hoger activatieniveau (Heijmans
et al., submitted). Ondersteuning op maat is een belangrijk aandachts-
punt.

Naast de patiéntaspecten verdient ook de rol van de zorgverlener aan-
dacht: de overgang van behandelaar naar coach is niet voor iedereen
even vanzelfsprekend. Bovendien richt de behandelaar zich relatief
vaak op de medische aspecten of leefstijl. De behoeften aan ondersteu-
ning van chronisch zieke patiénten lijken echter primair op de andere
domeinen te liggen: 16% heeft behoefte heeft aan begeleiding bij het
opvolgen van behandeladviezen of het correct innemen van medicatie,
22% bij het maken of volhouden van leefstijlaanpassingen, 30% bij het
omgaan met de gevolgen van het chronisch ziek zijn op sociaal, emotio-
neel of maatschappelijk vlak en 21% bij de omgang met zorgverleners
en zorg verlenende instanties (Heijmans et al., 2010). In de praktijk
wordt zelfmanagementondersteuning vooral geboden in de eerste jaren
na diagnose van een chronische ziekte, maar de behoefte aan zelfma-
nagementondersteuning is niet minder groot bij mensen die al vele
jaren chronisch ziek zijn. Klachten en gevolgen van een chronische
ziekte veranderen met de tijd evenals de persoonlijke situatie en doelen
van mensen. Hierdoor veranderen ook de zelfmanagementtaken waar-
voor chronisch zieken zich gesteld zien voortdurend, en derhalve ook
hun behoefte aan ondersteuning daarbij (van Houtum et al., accepted).
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Inmiddels zijn er diverse tools en interventies ontwikkeld om zelfma-
nagement te bevorderen, onder meer door middel van de inzet van
e-health (zie bijvoorbeeld www.zelfmanagement.com). Ook het opstel-
len en gebruiken van een individueel zorgplan kan zelfmanagement-
op-maat bevorderen. Individuele zorgplannen worden echter op dit
moment binnen de Nederlandse (eerstelijns) gezondheidszorg nog
maar sporadisch gebruikt (1Gz, 2012; Jansen et al., submitted). Zowel
patiénten als zorgverleners lijken nog onvoldoende overtuigd van de
meerwaarde van individuele zorgplannen (Jansen & Rijken, 2013).

Meer onderzoek naar de implementatiemogelijkheden van deze tools
en interventies is wenselijk. Voor zover de effecten van zelfmanagement
(ondersteuning) onderzocht zijn, zijn deze tegenstrijdig of worden
kleine tot matige positieve effecten op gezondheidsuitkomsten gevon-
den (Rijken & Heijmans, 2013). In het algemeen ontbreekt echter syste-
matisch evaluatieonderzoek met verschillende effectmaten (kwaliteit
van leven, autonomie) (Ursum et al., 2012). Zo is bijvoorbeeld nog maar
in beperkte mate onderzocht wat zelfmanagement voor het dagelijks
leven van mensen met een chronische ziekte of beperking oplevert: ver-
groot het hun autonomie en mogelijkheden voor sociaal-maatschappe-
lijke participatie? Meer onderzoek hiernaar is gewenst, evenals naar de
kosteneffectiviteit van zelfmanagement (Rijken & Heijmans, 2013).
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Medicatiegebruik en therapietrouw
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Ongeveer vier op de tien Nederlanders gebruikt een voorgeschreven
geneesmiddel en hun aantal neemt toe. Ook het chronisch gebruik van
geneesmiddelen neemt toe. (www.nationaalkompas.nl). Op www.thera-
pietrouwmonitor.nl staan gegevens over de mate waarin mensen voorge-
schreven geneesmiddelen volgens voorschrift innemen. Er zijn daarbij
twee vormen van therapie(on)trouw te onderscheiden. Ten eerste zijn er
de mensen die regulier hun medicatie ophalen bij de apotheek, en die
dus besloten hebben de behandeling echt in te zetten en (waarschijn-
lijk) ook vol te houden (www.therapietrouwmonitor.nl/ophalen-medica-
tie). Bij deze selectie van patiénten zijn de percentages therapietrouw
relatief hoog (voor de meeste geneesmiddelengroepen 90-93%).

Wel is het duidelijke lager voor ADHD- en astma/copD-medicatie

(resp. 61% en 64%). Bij de tweede vorm gaat het om mensen die in een
bepaald jaar zijn gestopt met hun medicatie (> dan 180 dagen niet
gebruikt), uitgesplitst naar nieuwe en langere gebruikers
(www.therapietrouwmonitor.nl/stoppen-behandeling). Gemiddeld ligt
het percentage stoppers onder nieuwe gebruikers tussen 11-18%, met een
negatieve uitschieter naar boven voor astma/copD medicatie (34%).

Bij langere gebruikers variéren de percentages tussen 6 en 13%. Op de
monitor zijn niet de redenen van therapieontrouw onderscheiden.
Zoals op onderstaande figuur te zien is, is het stoppen met medicatie
een groter probleem ten aanzien van therapietrouw dan het niet correct

innemen van de voorgeschreven medicatie.
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Er worden verschillende strategieén ingezet om therapietrouw te bevor-
deren. Een belangrijk element daarbij is de aandacht voor de communi-
catie over therapietrouw tussen zorgverlener (arts, praktijkondersteu-
ner of apotheker) en patiént. Ook wordt steeds meer onderzocht of 1CT-
oplossingen patiénten kunnen helpen hun geneesmiddelen beter te
gebruiken (bijvoorbeeld Vervloet et al 2012; Linn et al 2013).

Door de herziene indeling van de zelfzorggeneesmiddelen in 2007 en de
vrije beschikbaarheid in supermarkten is er ook een groei in het gebruik
van bepaalde typen zelfzorggeneesmiddelen (zoals paracetamol en ibu-
profen). Tegelijk is er een toename in het aantal vergiftigingen geconsta-
teerd (Van Dijk et al., 2010), al had deze zich al voor 2007 ingezet Bij
drogisten en apotheken wordt aan mensen standaard gevraagd of ze
behoefte hebben aan informatie over het geneesmiddel maar vaak ant-
woorden mensen ontkennend. Men zou kunnen overwegen om een
meer proactieve informatieplicht voor drogisten en apotheken in te voe-
ren, gecombineerd met een bewustwordingscampagne voor consumen-
ten.
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De overheid draagt zorg voor het maatschappelijke doel van de Wmo,
het ‘meedoen’ van mensen in de samenleving. Door middel van de
Participatiemonitor worden de ontwikkelingen in kaart gebracht met
betrekking tot de ontwikkelingen in de wijze en mate van maatschappe-
lijke participatie van mensen met een lichamelijke of verstandelijke
beperking, ouderen (=65 jaar) en de algemene bevolking in Nederland.
Het gaat hierbij om participatie in de deelgebieden wonen, mobiliteit,
werk, opleiding, vrije tijdsbesteding en sociaal contact (Meulenkamp,
van der Hoek en Cardol, 2013).

Mensen uit alle genoemde groepen nemen actief deel aan de samenle-
ving (zie figuur 3). Er is weinig veranderd in het totaalbeeld over de
afgelopen jaren. Wel zijn er verschillen tussen en binnen de afzonder-
lijke groepen.

Figuur3

Participatie van mensen met een lichamelijke beperking, lichte of matige
verstandelijke beperking, ouderen (=65 jaar) en de algemene bevolking in

2012 (percentages)
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<65 jaar. Bij mensen met een verstandelijke beperking gaat het om (on)betaald werk.
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Niet alle groepen zijn tevreden over de mate van participatie. Zo zou
43% van de lichamelijk gehandicapten, 21% van de verstandelijk gehan-
dicapten, 33% van de ouderen en 32% van de algemene bevolking vaker
ergens naar toe willen gaan. Jongeren zonder werk zouden graag willen
werken: 54% van de jongeren met een lichamelijke handicap en 85%
van de jongeren in de algemene bevolking.

Toegankelijkheid van voorzieningen en voldoende financiéle beste-
dingsruimte zijn belangrijke randvoorwaarden voor participatie. Voor
zes op de tien mensen met een ernstige lichamelijke beperking is de
toegankelijkheid van openbare gebouwen vaak onvoldoende. Eén derde
van de mensen met een lichamelijke beperking en één derde van de
ouderen heeft onvoldoende geld voor activiteiten in de vrije tijd of om
te reizen met het openbaar vervoer.

Het aantal mensen dat zich eenzaam voelt is toegenomen ten opzichte
van 2009: in de algemene bevolking voelt één op de tien mensen zich
sterk eenzaam, bij mensen met een lichamelijke beperking ligt dit per-
centage op 17%.

De mate van participatie en tevredenheid met participatie verschilt per
levensfase (jeugd-volwassenheid-ouderdom) en per participatiegebied.
Bepaalde vormen van participatie zoals werken en/of gezin kunnen
andere vormen van participatie zoals vrijwilligerswerk of vrijetijdsbeste-
ding bevorderen of belemmeren (Houtum et al, 2012).

De geringere arbeidsparticipatie van mensen met een chronische ziekte
of beperking is nader onderzocht, waarbij hun perspectief en wensen
centraal stonden (Maurits et al., 2013). De belangrijkste belemmeringen
die door chronisch zieken ervaren worden bij het doen van hun werk
zijn: vermoeidheid/conditiegebrek, stress/spanning, problemen met
het uitvoeren/afkrijgen van werk en concentratieproblemen. Suggesties
voor verbetering van de arbeidssituatie van chronisch zieken en mensen
met een beperking zijn: voorkom uitval, zoek samen (werknemer en
werkgever) naar passende oplossingen, stel jezelf als chronisch zieke
werknemer proactief op door de problemen en belemmeringen in het
werk aan de orde te stellen, plan zorgafspraken goed en houd als zorg-
verlener in behandelplannen rekening met het maatschappelijk functi-
oneren van de patiént, waaronder betaald werk.
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Betaalbaarheid van de zorg voor

zorggebruikers

Betaalbaarheid bepaalt mede de toegankelijkheid van zorg. Op die
manier is betaalbaarheid essentieel in discussies over kwaliteit van zorg
en het terugdringen van gezondheidsverschillen. Mensen merken de
kosten van de zorg vooral door de premie van de zorgverzekering en
door het eigen risico in de zorg. De premie is dan ook een van de
belangrijkste redenen om van zorgverzekeraar te wisselen (Reitsma-van

Rooijen & Brabers, 2013).

Terwijl aanvankelijk het eigen risico (van € 155,-) voor weinig mensen
reden was om af te zien van zorg dacht men wel dat dat zou gebeuren
als het eigen risico zou worden verhoogd. In 2012 gaf bijna twee derde
van de deelnemers aan het Consumentenpanel Gezondheidszorg aan
dat ze belemmeringen verwachten om noodzakelijke zorg te gebruiken
bij een eigen risico tussen € 300,- en € 550,- (Reitsma-van Rooijen et a.,
2012). Dit probleem speelde met name bij mensen met een relatief
slechte gezondheid en met een lager inkomen. Inmiddels is in 2013 het
eigen risico verhoogd naar € 350,-. Als deze verhoging daadwerkelijk zal
leiden tot het vermijden van zorg door specifieke groepen is gelijke toe-
gankelijkheid in het geding. Het is belangrijk om deze ontwikkeling
goed te monitoren.

Negen van de tien mensen met een chronische ziekte of beperking heeft
eigen gezondheidsgerelateerde uitgaven, gemiddeld bijna € 1000,- op
jaarbasis (excl. premie zorgverzekering). Daarbij gaat het vooral om
hulpmiddelen en aanpassingen en om geneesmiddelen. Voor lager
opgeleiden is dit bedrag minder, vermoedelijk ook omdat ze minder te
besteden hebben en zich een aantal zaken daarom niet kunnen permit-
teren (De Veer et al, 2013).
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NIVEL-overzichtstudies en kennisvragen

De enorme groei van het aantal informatiebronnen doet de behoefte
toenemen aan synthese van al die informatie. Met overzichtstudies en
kennisvragen gaat het NIVEL in op deze behoefte. We geven inzicht in
de stand van de kennis, toegesneden op een gerichte beleidsvraag en in
de thema’s die op dit moment van belang zijn, de kansen en mogelijke

risico’s.
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