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Summary

Introduction

Chronic Kidney Disease (CKD) refers to the gradual and permanent loss of
kidney function. This means that the kidneys are losing their essential
function to remove waste products and excess fluid from the blood. CKD is
divided into five stages of increasing severity. When the kidneys are no
longer able to function (CKD stage 5; end-stage renal disease (ESRD)),
people require renal replacement therapy: haemodialysis, peritoneal
dialysis, or kidney transplantation. Because of a shortage of kidney donors,
most patients initially depend on dialysis treatment.

CKD and the associated treatments, dialysis in particular, impose a heavy
burden on the daily lives of patients. Along with the development of
improved survival of patients on dialysis, the quality of the prolonged life
has gained more attention. Previous research has demonstrated that many
people with CKD experience substantial difficulties in doing their daily
activities. It seems particularly difficult to combine dialysis treatment with a
paid job. It is however notable that patients who are being prepared for renal
replacement therapy (pre-dialysis patients; CKD stage 4) already experience
work-related problems. Restrictions on the number or quality of daily
activities, the performance of paid work in particular, might impede
people’s feelings of autonomy and self-esteem. Recognising the importance
of these aspects for people’s well-being it is important to address the
question why some people with CKD succeed in keeping high levels of autonomy
and self-esteem, and in maintaining paid employment, whereas others do not.

Previous research implies that personal factors and environmental factors
(or “external factors’) are determinants of human functioning, in addition to
disease-related factors. The research described in this thesis has focused on
psychological factors considered relevant for (pre-) dialysis patients” daily
functioning. Whereas it is not always possible to influence clinical and socio-
demographic characteristics, psychological factors are potentially
modifiable. Therefore they might provide starting points for improving
patient outcomes. The aim of the research described in this thesis has been to
examine the role of patients” perceptions of their illness and treatment, and
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the role of experienced social support in perceived autonomy, self-esteem
and participation in paid work; and to develop and test a psychological
intervention focused on maintaining employment (and other daily
activities), and feelings of autonomy and self-esteem in people with CKD.
The objectives of this thesis resulted in two main research questions:

1) To what extent do (pre-) dialysis patients feel autonomous, experience
self-esteem, and perform paid work, and to what extent can we explain
variation therein from differences in perceptions of illness and treatment
and experienced social support?

2) What should a psychological intervention look like, that supports
participation in daily activities - paid work in particular - as well as
perceived autonomy and self-esteem?

The introductory chapter of this thesis (chapter 1) provides background
information on CKD, available treatments, and epidemiology of CKD.
Furthermore, this chapter briefly describes the impact of CKD and the
(dialysis) treatment on daily life. After the introduction of the objectives and
main research questions of this thesis, the theoretical framework on how
psychological factors may impact daily functioning of patients with CKD is
presented. This framework consists of three theoretical models: the Common
Sense Model of self-regulation of health and illness, the Social Learning Theory,
and the Self-Determination Theory. Lastly, the research that has been
conducted in the scope of the thesis - in the period 2006-2011 - is briefly
described.

Moderate levels of autonomy and low labour participation rate

Chapter 2 and chapter 3 discuss the perceived autonomy and self-esteem of
(pre-) dialysis patients, and the degree to which patients participate in paid
work for at least 12 hours per week (definition of labour participation as
applied by Statistics Netherlands - CBS). The findings are based upon cross-
sectional data from 166 patients on dialysis (CKD stage 5) of the NECOSAD-
2 cohort, and 109 pre-dialysis patients (CKD stage 4) who participated in the
PREPARE-2 study.
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The results show that pre-dialysis patients and patients on dialysis, on
average, have moderate feelings of autonomy. This indicates that patients do
not often feel that they can do the things they like to do in everyday life,
because of their health condition or otherwise. Despite this, patients have
rather high mean levels of self-esteem. Pre-dialysis patients and dialysis
patients of working age (18-64 years) less often have a paid job compared to
the general Dutch working-age population (51% and 24%, respectively
versus 65% in 2006).

The finding that the labour participation rate is already low in pre-dialysis
patients indicates that patients already resign from their paid jobs before
they start with renal replacement therapy. These outcomes are in line with
findings from previous studies. This development is alarming since previous
research has shown that occupational status in the phase before dialysis
treatment is an important predictor of employment during the dialysis
phase. The results point to the importance of assisting patients in
maintaining employment and other activities at an early stage of the illness
process.

Perceptions of illness and treatment play a role in autonomy and self-
esteem

Chapter 2 and chapter 3 furthermore describe (pre-) dialysis patients’
personal beliefs about their illness and treatment, and the extent to which
these so-called illness perceptions and treatment perceptions are associated
with patients’ perceived autonomy and self-esteem and participation in paid
employment.

It is particularly notable that both pre-dialysis patients and patients on
dialysis, on average, report relatively low levels of perceived personal
control over the illness. In addition, the results show that, generally, dialysis
patients believe that their illness has rather serious consequences on their
daily life; and that pre-dialysis patients are quite worried about their illness.

The findings from the multiple regression analyses, controlled for
differences in socio-demographic and clinical characteristics between
patients, demonstrate that illness perceptions and treatment perceptions
explain a substantial amount of variance in autonomy and self-esteem. On

200 Summary



the whole, positive perceptions of the (personal) controllability of the illness
and of the consequences the illness and treatment have on daily life as well
as little concern about the illness are important contributors to a higher
perceived autonomy and self-esteem of patients. In both pre-dialysis
patients and patients on dialysis, the perception that the treatment causes a
low degree of disruption in daily life appears to be associated with higher
levels of perceived autonomy and self-esteem. The results do not reveal
distinct relationships between illness perceptions and treatment perceptions
on the one hand and labour participation on the other hand. Nevertheless,
the bivariate analyses do show a number of trends that point in the same
direction as the above described associations. The absence of distinct
relationships might have been caused by the small group sizes.

Our findings are in line with the findings from previous studies examining
the relationships between illness and treatment perceptions and quality of
life outcomes in patients on dialysis. Based on the findings it is likely that
positively influencing illness and treatment perceptions can contribute to
perceived autonomy and self-esteem as well as to prevention of early
resignation from paid employment in patients with CKD.

Patients’ illness and treatiment perceptions change across the illness
trajectory

Chapter 4 addresses the question whether illness perceptions and treatment
perceptions of (pre-) dialysis patients vary across the trajectory of CKD, and
consequently whether interventions could potentially target perceptions of
patients with CKD stage 4 and 5. We explored this question by investigating
the extent to which perceptions:

e are dependent on the type of treatment (pre-dialysis, haemodialysis, and
peritoneal dialysis treatment);

e are dependent on time on dialysis treatment (for pre-dialysis patients the
value regarding time on dialysis was set to 0 years);

e are varying across an 8-month interval in patients on dialysis.

Cross-sectional data from pre-dialysis patients (PREPARE-2) and cross-
sectional as well as longitudinal data from patients on dialysis (NECOSAD-
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2) were used. We analysed the data by means of pooled cross-sectional
analyses, in which we combined data from the measurement among pre-
dialysis patients and two measurements among dialysis patients (with an 8-
month interval). Since a part of the dialysis group took part in multiple
measurements, we controlled for the correlation between these
measurements within individuals. We furthermore controlled for socio-
demographic characteristics.

Firstly, the results demonstrate an association between time on dialysis and
the perception of illness understanding. This association indicates that patients
who just started dialysis have lower levels of perceived illness
understanding than pre-dialysis patients; patients who are on dialysis for a
moderate amount of time have higher levels of understanding compared to
patients who just started dialysis, and patients who are on dialysis for long
lengths of time (quadratic association). Secondly, the findings reveal a
relationship between time on dialysis and the perception of treatment
disruption, indicating that patients who are on dialysis for longer lengths of
time perceive their treatment as more disruptive to daily life compared to
patients who are not yet on dialysis or who are on dialysis for a shorter time
(linear association). Furthermore, perceptions of illness and treatment of
patients on dialysis vary within individuals over an 8-month interval, with
treatment control and personal control showing the highest levels of variation.
These findings are partly in line with findings from two previous
(longitudinal) studies among first-year dialysis patients (both haemodialysis
and peritoneal dialysis) and established haemodialysis patients.

Lastly, our findings show that patients, who receive different treatments for
their kidney disease, vary in their perceptions of illness consequences,
treatment disruption, and treatment control.

Our findings suggest that illness and treatment perceptions of patients with
CKD (stage 4 and 5) change across the illness trajectory, and offer starting
points for the development of interventions to target illness and treatment
perceptions of patients with CKD aimed at improving patient outcomes. It
should be noted, however, that the effect of (changes in) medical treatment
or clinical state on perceptions may have different magnitudes than the
effect of an intervention on perceptions.
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It seems important that interventions focus on reducing patients” perceived
negative impact of treatment on daily life. Since our findings suggest that
the belief that treatment causes great disruption to daily life is associated
with lower levels of perceived autonomy and self-esteem in both pre-
dialysis patients and dialysis patients. In addition, perceptions of illness
concern, illness consequences, and personal control over the illness are
associated with perceived autonomy and self-esteem. Based upon our
findings, these perceptions also (partly) appear to change across the illness
trajectory.

Our study findings do not provide insight into when patients’ illness
perceptions and treatment perceptions are varying the most, and
consequently into the moment at which perceptions are possibly most prone
to influences. Research among myocardial infarct patients points to the
importance of intervening on perceptions in an early stage of the illness
process, when perceptions of illness (and treatment) are not very well
established yet.

The association between social support and autonomy depends on illness
perceptions, the association between support and self-esteem does not
Chapter 5 describes the extent to which patients on dialysis experience social
support - including overprotection - from significant others, and the role of
experienced support in feelings of autonomy and self-esteem. We examined
whether the association between support on the one hand, and autonomy
and self-esteem on the other hand, depends on how patients perceive their
illness. We focused on two specific illness perceptions, namely perceptions
of personal control and concern. Assuming that for those who believe that they
cannot personally control their illness and those who are highly concerned
about their illness, life with CKD is likely to be stressful and support could
be (extra) beneficial. The findings are based upon cross-sectional data from
166 dialysis patients of the NECOSAD-2 cohort.

On the whole, dialysis patients now and then experience emotional support
from significant others. The patient group as a whole however does not
experience significant lack of emotional support or overprotection from
significant others.
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The findings from the multiple regression analyses (controlled for socio-
demographic and clinical characteristics) reveal that the experience of
emotional support is solely positively related to perceived autonomy in
patients who are highly concerned about the illness. This indicates that
patients who are worried benefit the most from emotional support. This type
of support also seems relevant in case patients are highly concerned about
the illness, and is possibly less meaningful in case patients believe they have
little control over the illness. This is in line with the idea offered by previous
research that support functions have to match with the stressors or needs
faced with. The finding that a higher level of experienced emotional support
is associated with a higher level of perceived autonomy in patients who are
very concerned, is particularly interesting in light of our results showing
that patients in the pre-dialysis phase are considerably worried about their
illness.

In contrast to autonomy, one’s self-esteem always seems to benefit from
emotional support and to suffer from a perceived lack of it, irrespective of
how one perceives the illness. This might reflect (dis-) satisfaction of the
general need for belongingness or relatedness, which is considered as
important for people’s self-esteem.

Furthermore, it appears that as patients feel more overprotected by their
significant others, they feel less autonomous and have a lower self-esteem.
Moreover, the negative association between overprotection and autonomy
appears to be stronger in patients who believe that they can personally
control their illness.

These findings highlight the importance of matching the support type with
the personal needs of patients. In addition, it is important to reduce
overprotective interactions between patients and their significant others, and
to promote autonomy-supportive interactions.

Chapter 6 describes the development of a psychological intervention
programme for kidney patients and their partners. The chapter outlines the
framework and components of the intervention programme. Furthermore,
this chapter presents the results of a pilot study in which the intervention
was tested.
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Development psychological intervention

The intervention - a group course - aims to assist patients (aged 18-64 years)
who are being prepared for renal replacement therapy or who are on
dialysis for a short length of time, and their partners, to integrate the kidney
disease and treatment into their daily activities, primarily work; and thereby
increasing patients’ feelings of autonomy and self-esteem. Through early
intervention, it can be expected that drop out of employment and other daily
activities is prevented.

Three theoretical models served as a framework for the intervention: the
Common Sense Model of self-regulation of health and illness, the Social
Learning Theory, and the Self-Determination Theory. Several aspects seem to
underlie the complex process of behaviour change and its maintenance. We
believe that the components provided by the separate theories are all
important for this process.

The content of the intervention is based on the results of the previously
described empirical studies among (pre-) dialysis patients, and focuses on
the psychological factors which have been shown to be associated with
perceived autonomy, self-esteem, and labour participation. Additionally,
knowledge and experiences of experts in the field of research and practice,
and knowledge and experiences of kidney patients were used.

The intervention is characterized by a multidisciplinary and proactive

approach, and more specifically focuses on three aspects:

e stimulating positive but realistic beliefs about the illness, treatment, and
the opportunities to stay active in both patients and partners;

¢ enhancing patients’ self-efficacy with respect to the performance of work
and other daily activities;

e stimulating social interactions that are autonomy-supportive between
patients and partners.

Within the course, various techniques are used to target perceptions of

illness, perceptions of treatment, self-efficacy, and social support, such as

didactic teaching, examples of personal stories from peers, group discussion,

and guided mastery of skills through action plans.
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Evaluation psychological intervention

The intervention was tested on feasibility and initial experiences of
participants (seven patients and five partners), course leaders (health
psychologist, nephrologist and employment expert), and health care
providers (social workers, nephrologists, dialysis nurses) involved.

Findings from the pilot study are positive, and suggest that a theory driven
multiple approach - focusing on cognitive, emotional, behavioural, and
contextual aspects - is feasible and possibly effective. On the whole it can be
concluded that the ingredients of the intervention all have value, however,
the total course programme appears very intense.

A successful implementation process of the intervention in regular care is,
however, not easy to achieve despite the efforts of motivated health care
providers. Based upon the findings, attention points with respect to the
content and process of the intervention, as well as the implementation of
interventions of this kind are discussed in chapter 6.

Lastly, in chapter 7 the main findings from this thesis and the implications of
these findings are being presented and discussed. Furthermore, this chapter
deals with the methodological considerations, and directions for future
research and practice. The following pages provide an overview of
important methodological considerations and recommendations.

Methodological considerations

The empirical studies were connected to multi-centre cohort studies which
provided us with the opportunity to examine psychological and medical
characteristics in both patients on haemodialysis, peritoneal dialysis as well
as pre-dialysis patients throughout the Netherlands. This is a great strength
of our research. Another strength of the present research is that it addressed
outcomes other than the frequently used health-related quality of life
outcomes, namely perceived autonomy, self-esteem and labour
participation. In addition, the present study meets the emerging need for
research regarding development and evaluation of self-regulatory based
interventions, aimed at improving patient outcomes. Methodological
limitations are the possible selection-bias of the sample of dialysis patients
resulting from outflow of the cohort, and the rather small research samples.
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Lastly, the cross-sectional design of the empirical studies limits the
conclusions of this thesis.

Recommendations for future research

It is recommended that future research investigates the extent to which
changes in illness perceptions and treatment perceptions of patients with
CKD are associated with changes in patients’ sense of autonomy, self-esteem
and labour participation. Furthermore, it is recommended to shift the focus
of this type of research to samples of younger patients in an earlier stage of
CKD. In addition, there is a need for research on the development of
psychometrically sound instruments, by which CKD patients’ perceived
autonomy can be assessed.

In terms of research on the role of social support, it is important that
research focuses on a broader range of social interactions, such as attitudes
of and provided support by health care providers and employers.
Furthermore, it is advisable to take into account other characteristics of
patients and their environment, such as personal motivations of patients and
available facilities in the work and health care environment. With respect to
research in patients on dialysis, it would then also be interesting to take into
account more dialysis modality characteristics.

In terms of interventions, research is needed that investigates the effects of
the developed and refined intervention both in the short term and in the
long run. Lastly, it is advisable to conduct research on the development and
evaluation of decision aids that assist patients in making deliberative choices
between dialysis treatment options, for a treatment that best fits their
personal situation.

Recommendations for future practice

It is strongly recommended that future practice offers (multidisciplinary)
self-management support, to patients and their significant others, for
combining CKD and its treatment with daily activities, including paid work.
It is recommended offering this support in an early phase of the illness
process, preferably even before CKD stage 4. By giving realistic information
and providing tools and support for fitting the illness and (future) treatment
into daily life, helpful illness and treatment related beliefs - in both patients
and their significant others - may be strengthened. In doing so, successful
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adaptation to CKD can be facilitated. Connecting to this, it seems also
important that patients are supported in making a deliberate choice for a
(future) dialysis treatment that matches their personal preferences and best
fits into their daily lives.

Recommendations for implementation

Implementation of psychological group interventions, as developed in this
study, requires a specific and separate route. Before conducting research
aimed at testing the effects of interventions on a large scale, it is strongly
advised to identify success factors and bottlenecks for implementation by
means of research. This research should preferably be conducted in close
collaboration with health care providers, management teams of health care
organisations, and patients themselves.
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Samenvatting (Summary in Dutch)
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Samenvatting

Inleiding

Chronische nierziekte (ook wel chronische nierinsufficiéntie of chronisch
nierfalen genoemd) verwijst naar de geleidelijke vermindering en het
blijvende verlies van de nierfunctie. Dit betekent dat de nieren hun
essentiéle functie om afvalstoffen en overtollig vocht uit het bloed te
verwijderen, verliezen. Chronische nierziekte wordt onderverdeeld in vijf
stadia van toenemende ernst. Wanneer de nieren niet langer meer in staat
zijn om te functioneren (stadium 5 chronische nierziekte; eindstadium
nierfalen) moet worden overgegaan tot een nierfunctievervangende
therapie: hemodialyse, peritoneaal dialyse of niertransplantatie. Door een
tekort aan nierdonoren zijn de meeste patiénten in eerste instantie
aangewezen op een dialysebehandeling.

Chronische nierziekte en de bijbehorende behandelingen, dialyse in het
bijzonder, trekken een zware wissel op het dagelijks leven van patiénten.
Door de verbeterde overleving van dialysepatiénten is de aandacht gegroeid
voor de kwaliteit van het verlengde leven. Uit eerder onderzoek blijkt dat
veel mensen met chronische nierziekte aanzienlijke problemen ondervinden
bij het doen van hun dagelijkse activiteiten. Het lijkt vooral moeilijk om de
dialysebehandeling te combineren met een betaalde baan. Het is echter
opvallend dat patiénten die worden voorbereid op een nierfunctie-
vervangende therapie (pre-dialysepatiénten; stadium 4 chronische nier-
ziekte) reeds problemen ervaren bij hun betaalde werk. Beperkingen in de
hoeveelheid of de kwaliteit van dagelijkse activiteiten, het verrichten van
betaald werk in het bijzonder, kunnen het gevoel van autonomie en
eigenwaarde van mensen verminderen. Gezien het belang van deze
aspecten voor het welzijn van mensen, is het belangrijk de vraag te stellen
waarom sommige mensen met chronische nierziekte erin slagen een hoge mate van
autonomie en eigenwaarde te behouden en betaald werk te blijven doen, terwijl dat
anderen niet lukt.

Eerder onderzoek impliceert dat persoonlijke factoren en omgevingsfactoren

(of “externe factoren’) determinanten zijn van het functioneren van mensen,
in aanvulling op ziektegerelateerde factoren. Het onderzoek beschreven in
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dit proefschrift heeft zich geconcentreerd op psychologische factoren die als
relevant worden beschouwd voor het dagelijks functioneren van (pre-)
dialysepatiénten. Waar het niet altijd mogelijk is om klinische en sociaal-
demografische kenmerken te beinvloeden, zijn psychologische factoren
potentieel veranderbaar. Hierdoor leveren ze mogelijk aanknopingspunten
voor het verbeteren van patiéntuitkomsten. Het in dit proefschrift
beschreven onderzoek had tot doel de rol van percepties van patiénten over
hun ziekte en behandeling en de rol van de door hen ervaren sociale steun
bij ervaren autonomie, eigenwaarde en arbeidsparticipatie te onderzoeken.
Het onderzoek had tevens tot doel een psychologische interventie te
ontwikkelen en uit te testen, die gericht is op het behoud van werk (en
andere dagelijkse activiteiten) en gevoelens van autonomie en eigenwaarde
van mensen met een nierziekte. De doelstellingen van dit proefschrift
resulteerden in twee hoofdonderzoeksvragen:

1) In welke mate voelen (pre-) dialysepatiénten zich autonoom, ervaren zij
een gevoel van eigenwaarde, en hebben zij betaald werk, en in welke
mate kan variatie hierin worden verklaard door verschillen in percepties
over de ziekte en behandeling en ervaren sociale steun?

2) Hoe moet een psychologische interventie eruit zien, die deelname aan
dagelijkse activiteiten ondersteunt - betaald werk in het bijzonder -
alsmede de ervaren autonomie en eigenwaarde?

Het introductie hoofdstuk van dit proefschrift (hoofdstuk 1) biedt
achtergrondinformatie over chronische nierziekte, beschikbare behande-
lingen en de epidemiologie van chronische nierziekte. Verder beschrijft dit
hoofdstuk kort de impact van chronische nierziekte en de (dialyse-)
behandeling op het dagelijks leven. Na de introductie van de doelstellingen
en de hoofdonderzoeksvragen van dit proefschrift, wordt het theoretische
kader over hoe psychologische factoren van invloed kunnen zijn op het
dagelijks functioneren van patiénten met chronische nierziekte uiteengezet.
Dit kader bestaat uit drie theoretische modellen: het ‘Common Sense Model’
van zelfregulatie van gezondheid en ziekte, de Sociale Leertheorie, en de
Zelfdeterminatie Theorie. Tot slot wordt kort het onderzoek beschreven dat
voor dit proefschrift, in de periode 2006-2011, is uitgevoerd.

Living with Chronic Kidney Disease 211



Gematigde niveaus van autonomie en lage arbeidsparticipatiegraad
Hoofdstuk 2 en hoofdstuk 3 gaan in op de ervaren autonomie en het gevoel
van eigenwaarde van (pre-) dialysepatiénten, en de mate waarin patiénten
participeren in betaalde arbeid voor minstens 12 uur per week (definitie van
arbeidsparticipatie, zoals toegepast door het Centraal Bureau voor de
Statistiek - CBS). De bevindingen zijn gebaseerd op cross-sectionele
gegevens van 166 dialysepatiénten (stadium 5 chronische nierziekte) van het
NECOSAD-2 cohort, en 109 pre-dialysepatiénten (stadium 4 chronische
nierziekte) die deelnamen aan de PREPARE-2 studie.

De resultaten laten zien dat pre-dialysepatiénten en patiénten die dialyse
ondergaan, gemiddeld genomen, gematigde gevoelens van autonomie
ervaren. Dit betekent dat patiénten niet vaak het gevoel hebben dat ze de
dingen kunnen doen die ze willen doen in het dagelijks leven, vanwege hun
gezondheidstoestand of anderszins. Desondanks beschikken patiénten over
het algemeen over een vrij hoge mate van eigenwaarde. Pre-dialysepatiénten
en dialysepatiénten die tot de beroepsbevolking behoren (18 t/m 64 jaar)
hebben minder vaak betaald werk dan de algemene Nederlandse
beroepsbevolking (respectievelijk 51% en 24% versus 65% in 2006).

De bevinding dat ook bij pre-dialysepatiénten de arbeidsparticipatiegraad al
lager is, duidt erop dat patiénten al v6or de start met een nierfunctie-
vervangende behandeling uit het arbeidsproces treden. Deze uitkomsten
bevestigen het beeld uit eerdere studies. Deze ontwikkeling is zorgwekkend,
omdat eerder onderzoek heeft aangetoond dat de werkstatus in de fase
voorafgaand aan de dialyse een belangrijke voorspeller is van het hebben
van werk tijdens dialyse. De resultaten wijzen erop dat het belangrijk is om
reeds in een vroeg stadium van het ziekteproces ondersteuning te bieden bij
het behoud van werk en andere activiteiten.
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Percepties over ziekte en behandeling spelen een rol bij autonomie en
eigenwaarde

Hoofdstuk 2 en hoofdstuk 3 gaan daarnaast in op de ideeén die (pre-)
dialysepatiénten hebben over hun ziekte en behandeling, en de mate waarin
deze zogenoemde ziektepercepties en behandelpercepties samenhangen
met de door patiénten ervaren autonomie, eigenwaarde en hun deelname
aan betaalde arbeid.

In de bevindingen valt het vooral op dat zowel pre-dialysepatiénten als
dialysepatiénten over het algemeen relatief lage niveaus van ervaren
persoonlijke controle over de ziekte rapporteren. Daarnaast komt naar voren
dat, gemiddeld genomen, dialysepatiénten het idee hebben dat hun ziekte
vrij ernstige gevolgen heeft voor hun dagelijks leven, en dat patiénten in de
pre-dialysefase vinden dat zij behoorlijk bezorgd zijn over hun nierziekte.

Uit de bevindingen van de meervoudige regressie analyses, gecontroleerd
voor verschillen in sociaal-demografische en klinische kenmerken tussen
patiénten, blijkt dat de ziektepercepties en behandelpercepties een
aanzienlijke hoeveelheid variatie in autonomie en eigenwaarde verklaren.
Over het geheel genomen dragen positieve percepties over de (persoonlijke)
controleerbaarheid van de ziekte, over in hoeverre de ziekte en behandeling
gevolgen hebben voor het dagelijks leven, alsook het idee weinig zorgen
over de ziekte te hebben in belangrijke mate bij aan de door patiénten
ervaren autonomie en eigenwaarde. Voor zowel pre-dialysepatiénten als
dialysepatiénten blijkt het idee dat de behandeling een geringe verstoring
teweegbrengt in het dagelijks leven gepaard te gaan met een hogere mate
van ervaren autonomie en gevoel van eigenwaarde. Er komen geen
duidelijke relaties tussen ziektepercepties en behandelpercepties enerzijds
en arbeidsparticipatie anderzijds naar voren. Niettemin laten de bivariate
analyses wel een aantal trends zien die in dezelfde richting wijzen als de
bovengenoemde verbanden. Het ontbreken van duidelijke relaties is
mogelijk veroorzaakt door de kleine onderzoeksgroepen.

Onze resultaten zijn in lijn met bevindingen van eerdere studies naar de

relatie tussen ziekte- en behandelpercepties en kwaliteit van leven bij
dialysepatiénten. Op basis van de bevindingen is het aannemelijk dat
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positieve beinvloeding van de ziekte- en behandelpercepties kan bijdragen
aan de ervaren autonomie en het gevoel van eigenwaarde van nierpatiénten,
alsmede aan het voorkomen van vroegtijdige uitval uit het arbeidsproces.

Percepties van patiénten over de nierziekte en behandeling veranderen over

het ziektetraject

Hoofdstuk 4 behandelt de vraag of ziektepercepties en behandelpercepties

van (pre-) dialysepatiénten variéren over het traject van de chronische

nierziekte, en hiermee samenhangend de vraag of percepties van patiénten

met een chronische nierziekte (stadium 4 en 5) door interventies kunnen

worden beinvloed. We hebben dit onderzocht door na te gaan in hoeverre

deze percepties:

e afhankelijk zijn van de soort behandeling (pre-dialyse, hemodialyse en
peritoneaal dialyse behandeling);

e afhankelijk zijn van de dialyseduur (voor pre-dialysepatiénten werd de
dialyseduur ingesteld op 0 jaar);

e variéren over een interval van 8 maanden bij dialysepatiénten.

Voor deze studie werden cross-sectionele data van pre-dialysepatiénten
(PREPARE-2) en cross-sectionele en longitudinale gegevens van dialyse-
patiénten (NECOSAD-2) gebruikt. We hebben de data geanalyseerd met
gepoolde cross-sectionele analyses, waarbij de gegevens van de meting bij
pre-dialysepatiénten en de twee metingen bij dialysepatiénten (met een
interval van 8 maanden) werden samengevoegd. Omdat een deel van de
dialysegroep aan meerdere metingen heeft deelgenomen, hebben we
gecontroleerd voor de correlatie tussen deze metingen binnen personen.
Daarnaast hebben we gecontroleerd voor sociaal-demografische kenmerken.

Ten eerste laten de resultaten een relatie zien tussen dialyseduur en de
perceptie over begrip van de ziekte. Dit verband duidt erop dat patiénten die
net zijn begonnen met de dialyse een lagere mate van begrip over de ziekte
ervaren dan pre-dialysepatiénten; patiénten die dialyseren voor een
middellange duur ervaren een hogere mate van begrip in vergelijking met
patiénten die net zijn begonnen met dialyse en patiénten die al lange tijd
dialyseren (kwadratisch verband). Ten tweede laten de bevindingen een
verband zien tussen dialyseduur en de perceptie over de verstoring van de
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behandeling, dat erop wijst dat patiénten die langere tijd dialyseren de
behandeling als meer verstorend ervaren voor het dagelijks leven in
vergelijking met patiénten die nog niet dialyseren of die kortere tijd
dialyseren (lineair verband). Daarnaast veranderen de ziekte- en behandel-
percepties van dialysepatiénten binnen individuen over een interval van 8
maanden. Waarbij de meeste verandering te zien is bij percepties over in
hoeverre de ziekte kan worden gecontroleerd door het eigen handelen of door
de behandeling. Deze uitkomsten zijn deels in overeenstemming met de
bevindingen van twee eerdere (longitudinale) studies onder patiénten die
nog niet lang dialyseren (hemodialyse en peritoneaal dialyse) en onder (niet
nieuwe) hemodialysepatiénten.

Tot slot blijkt uit de bevindingen van onze studie dat patiénten die
verschillende behandelingen voor hun nierziekte krijgen, variéren in hun
percepties over de gevolgen van de ziekte, de verstoring van de behandeling en de
controle van de behandeling over de ziekte.

De uitkomsten duiden erop dat ziekte- en behandelpercepties van patiénten
met chronische nierziekte (stadium 4 en 5) veranderen over het ziektetraject,
en bieden aanknopingspunten voor het ontwikkelen van interventies om
percepties van patiénten met chronische nierziekte over de ziekte en
behandeling te beinvloeden, met als doel verbetering van patiéntuitkomsten.
Hierbij moet worden aangetekend dat het effect van (veranderingen in) de
medische behandeling of klinische toestand op percepties van een andere
orde kan zijn dan het effect van een interventie op percepties.

Het lijkt van belang dat interventies zich richten op het reduceren van de
door patiénten ervaren negatieve impact van de behandeling op het
dagelijks leven. De uitkomsten van ons onderzoek wijzen er namelijk op dat
het idee dat de behandeling veel verstoring teweegbrengt in het dagelijks
leven, gepaard gaat met een lagere mate van ervaren autonomie en gevoel
van eigenwaarde bij zowel pre-dialysepatiénten als dialysepatiénten.
Daarnaast zijn percepties over bezorgdheid over de ziekte, gevolgen van de
ziekte voor het leven en persoonlijke controle over de ziekte gerelateerd aan
ervaren autonomie en eigenwaarde. Deze percepties lijken op grond van de
bevindingen van het huidige onderzoek ook voor een deel te veranderen
over het ziektetraject.
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Onze bevindingen bieden geen inzicht in wanneer ziekte- en behandel-
percepties van patiénten het meest veranderen, en derhalve in het moment
waarop percepties mogelijk het meest vatbaar zijn voor beinvloeding.
Onderzoek onder hartpatiénten heeft aanwijzingen opgeleverd dat het
belangrijk is om in een zo vroeg mogelijk stadium van ziekte te
interveniéren op percepties, wanneer percepties over de ziekte (en de
behandeling) zich nog niet hebben bestendigd.

De relatie tussen sociale steun en autonomie hangt af van ziektepercepties,
de relatie tussen steun en eigenwaarde niet

Hoofdstuk 5 beschrijft in hoeverre patiénten die dialyseren steun ervaren -
inclusief overbescherming - vanuit hun naaste omgeving, en welke rol deze
ervaren ondersteuning speelt bij gevoelens van autonomie en eigenwaarde.
Daarbij is nagegaan of het verband tussen steun enerzijds en autonomie en
eigenwaarde anderzijds afhangt van de wijze waarop patiénten tegen hun
ziekte aankijken. We richtten ons op twee specifieke ziektepercepties,
namelijk de perceptie over persoonlijke controle en over bezorgdheid. Hierbij
gingen we ervan uit dat voor mensen die het idee hebben dat ze hun ziekte
niet zelf kunnen beheersen en voor mensen die veel bezorgdheid over hun
ziekte ervaren, het leven met eindstadium nierfalen stressvol is en
ondersteuning een (extra) gunstig effect zou kunnen hebben. De
bevindingen zijn gebaseerd op cross-sectionele gegevens van 166
dialysepatiénten van het NECOSAD-2 cohort.

Dialysepatiénten ervaren over het algemeen zo nu en dan emotionele steun
van hun naasten. De patiéntgroep als geheel ervaart echter geen groot tekort
aan emotionele steun en ondervindt evenmin overbescherming door
naasten.

De resultaten van de meervoudige regressie analyses (gecontroleerd voor
sociaal-demografische en klinische kenmerken) laten zien dat het ervaren
van emotionele steun uitsluitend positief samenhangt met het ervaren van
autonomie bij patiénten die vinden dat zij zeer bezorgd zijn over hun ziekte.
Dit duidt erop dat bezorgde patiénten het meest baat hebben bij emotionele
ondersteuning. In het geval dat patiénten erg bezorgd zijn over de ziekte,
lijkt dit type ondersteuning ook relevant. Deze vorm van ondersteuning is
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wellicht minder betekenisvol in het geval patiénten het idee hebben dat zij
weinig invloed op hun ziekte kunnen uitoefenen. Dit is in overeenstemming
met het idee - geboden door eerder onderzoek - dat steun moet aansluiten
bij de stressoren of behoeften waarmee mensen worden geconfronteerd. De
bevinding dat een hogere mate van ervaren emotionele steun gepaard gaat
met een hogere mate van ervaren autonomie bij patiénten die veel zorgen
ervaren, is vooral interessant in het licht van de bevinding dat patiénten in
de pre-dialysefase aanzienlijk bezorgd zijn over hun ziekte.

In tegenstelling tot autonomie, lijkt iemands gevoel van eigenwaarde altijd
gebaat bij emotionele ondersteuning en te lijJden onder een ervaren tekort
daaraan, ongeacht de manier waarop men tegen de ziekte aankijkt. Dit
weerspiegelt mogelijk de (dis-) satisfactie van de universele behoefte om
ergens bij te horen en zich verbonden te voelen, wat als belangrijk wordt
gezien voor iemands eigenwaarde.

Verder blijkt dat naarmate patiénten zich meer overbeschermd voelen door
hun naasten, zij zich minder autonoom voelen en een lagere eigenwaarde
hebben. Bij patiénten die het idee hebben hun nierziekte zelf te kunnen
controleren, blijkt het negatieve verband tussen overbescherming en
autonomie bovendien sterker te zijn.

De bevindingen wijzen erop dat het van belang is dat ondersteuning
aansluit bij de persoonlijke behoeften van patiénten. Daarnaast is het van
belang om overbeschermende interacties tussen patiénten en hun naasten te
verminderen, en autonomie-ondersteunende interacties te bevorderen.

Hoofdstuk 6 beschrijft de ontwikkeling van een psychologisch interventie-
programma voor nierpatiénten en hun partners. Het hoofdstuk schetst het
kader en de componenten van het programma. Verder gaat het hoofdstuk in
op de resultaten van een pilot-studie waarin de interventie werd uitgetest.
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Ontwikkeling psychologische interventie

Het interventieprogramma - een groepscursus - heeft tot doel patiénten (in
de leeftiid van 18 t/m 64 jaar) die voorbereid worden op een
nierfunctievervangende therapie of die nog niet zo lang dialyseren, en hun
partners, te ondersteunen bij het inpassen van de nierziekte en de
behandeling in hun dagelijkse activiteiten, in het bijzonder hun werk. En aan
de hand hiervan gevoelens van autonomie en eigenwaarde van patiénten te
versterken. Door vroegtijdige interventie kan naar verwachting uitval uit het
arbeidsproces en wegvallen van andere dagelijkse activiteiten worden
voorkomen.

Drie theoretische modellen vormden een raamwerk voor de interventie: het
‘Common Sense Model” van zelfregulatie van gezondheid en ziekte, de Sociale
Leertheorie, en de Zelfdeterminatie Theorie. Aan het complexe proces van
gedragsverandering en behoud van gedrag lijken verschillende aspecten ten
grondslag te liggen. Wij zijn van mening dat de componenten van de
afzonderlijke theorieén allen van belang zijn voor dit proces. De inhoud van
de interventie is gebaseerd op de resultaten van de eerder beschreven
empirische studies onder (pre-) dialysepatiénten, en richt zich op de
psychologische factoren die samenhangen met ervaren autonomie,
eigenwaarde en arbeidsparticipatie. Daarnaast zijn kennis en ervaringen van
deskundigen uit het onderzoeksveld en de praktijk, en kennis en ervaringen
van nierpatiénten gebruikt.

De interventie wordt gekenmerkt door een multidisciplinaire en proactieve

aanpak, en richt zich meer specifiek op drie aspecten:

e het stimuleren van positieve maar realistische ideeén over de ziekte,
behandeling en de mogelijkheden om actief te blijven bij zowel
patiénten als partners;

e het bevorderen van de persoonlijke effectiviteit ten aanzien van het
uitvoeren van werk en andere dagelijkse activiteiten bij patiénten;

e het stimuleren van sociale interacties die autonomie-ondersteundend
zijn tussen patiénten en partners.

Binnen de cursus worden verschillende technieken gebruikt om percepties
over de ziekte en de behandeling, persoonlijke effectiviteit en sociale steun te
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beinvloeden, zoals didactische werkvormen, voorbeelden van persoonlijke
verhalen van lotgenoten, groepsdiscussie, en begeleide training van
vaardigheden door middel van het uitvoeren van actieplannen.

Evaluatie psychologische interventie

De interventie werd getest op uitvoerbaarheid en eerste ervaringen van
deelnemers (zeven patiénten en vijf partners), betrokken cursusleiders
(gezondheidspsycholoog, nefroloog en arbeidsdeskundige) en zorgverleners
(maatschappelijk werkers, nefrologen, dialyseverpleegkundigen).

De bevindingen van de pilot-studie zijn positief, en duiden erop dat een
theoriegestuurde meervoudige aanpak - gericht op cognitieve, emotionele,
gedragsmatige en contextuele aspecten - uitvoerbaar en mogelijk effectief is.
Over het algemeen kan worden geconcludeerd dat alle ingrediénten van de
interventie waardevol zijn, maar dat het totale cursusprogramma erg
intensief is. Ondanks de inzet van gemotiveerde zorgverleners, blijkt het
echter niet eenvoudig om de interventie succesvol te implementeren in de
reguliere zorg. Op basis van de bevindingen worden in hoofdstuk 6
aandachtspunten benoemd voor zowel de inhoud en het proces van de
interventie als voor de implementatie van dit soort interventies.

Tot slot worden in hoofdstuk 7 de belangrijkste bevindingen van dit
proefschrift en de implicaties van deze bevindingen gepresenteerd en
besproken. Daarnaast gaat dit hoofdstuk in op de methodologische
overwegingen en richtingen voor toekomstig onderzoek en de praktijk. Op
de volgende pagina’s wordt een overzicht gegeven van belangrijke
methodologische overwegingen en aanbevelingen.
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Methodologische overwegingen

De empirische studies werden aangesloten bij cohort studies waaraan
meerdere Nederlandse dialysecentra hebben meegewerkt. Deze aansluiting
bood ons de mogelijkheid om psychologische en medische kenmerken te
onderzoeken bij zowel hemodialysepatiénten, peritoneaal dialysepatiénten,
als pre-dialysepatiénten door heel Nederland. Dit is een sterk punt van ons
onderzoek. Een ander sterk punt is dat het andere uitkomsten dan de vaak
gebruikte gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven aan de orde stelt, te
weten ervaren autonomie, gevoel van eigenwaarde en arbeidsparticipatie.
Daarnaast komt de huidige studie tegemoet aan de opkomende behoefte aan
onderzoek naar de ontwikkeling en evaluatie van interventies gebaseerd op
principes van zelfregulatie, met als doel het verbeteren van
patiéntuitkomsten. Methodologische beperkingen zijn de mogelijke
selectiebias van de steekproef van dialysepatiénten als gevolg van een
kleiner wordend cohort, en de vrij kleine onderzoeksgroepen. Ten slotte
beperkt de cross-sectionele opzet van de empirische studies de conclusies
van dit proefschrift.

Aanbevelingen voor toekomstig onderzoek

Het verdient aanbeveling te onderzoeken in hoeverre veranderingen in
ziekte- en behandelpercepties van patiénten met chronische nierziekte
gepaard gaan met veranderingen in gevoelens van autonomie, eigenwaarde
en arbeidsparticipatie. Verder is het nodig om de focus van dit type
onderzoek te verschuiven naar groepen jongere patiénten die zich in een
eerder stadium van chronische nierziekte bevinden. Daarnaast is er behoefte
aan onderzoek naar de ontwikkeling van psychometrisch degelijke
instrumenten, waarmee de door mensen met een chronische nierziekte
ervaren autonomie kan worden gemeten.

Met het oog op onderzoek naar de rol van sociale steun, is het belangrijk dat
onderzoek zich op een breder scala van sociale interacties richt, zoals de
houding van en geboden steun door zorgverleners en werkgevers.
Daarnaast wordt geadviseerd om ook andere kenmerken van patiénten en
hun omgeving in beschouwing te nemen, zoals persoonlijke drijfveren van
patiénten en beschikbare faciliteiten op het gebied van werk en
gezondheidszorg. Voor onderzoek bij dialysepatiénten zou het dan ook
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interessant zijn om rekening te houden met meer kenmerken van de
verschillende dialysemodaliteiten.

Op het gebied van interventies is onderzoek nodig naar de effecten van de
ontwikkelde en aangepaste psychologische interventie op zowel de korte als
de lange termijn. Ten slotte is het aan te raden onderzoek te doen naar de
ontwikkeling en evaluatie van beslissingshulpmiddelen die patiénten helpen
bij het maken van een weloverwogen keuze tussen de verschillende
dialyseopties, voor een behandeling die het beste past bij hun persoonlijke
situatie.

Aanbevelingen voor de toekomstige praktijk

Voor de praktijk wordt aanbevolen om (multidisciplinaire) zelfmanagement
ondersteuning te bieden aan patiénten en hun naasten bij het combineren
van de chronische nierziekte en de behandeling met dagelijkse activiteiten,
inclusief betaald werk. Aangeraden wordt deze ondersteuning in een vroeg
stadium van het ziekteproces aan te bieden, bij voorkeur véér stadium 4
chronische nierziekte. Door realistische informatie te geven en hulpmid-
delen en steun te bieden bij het inpassen van de ziekte en de (toekomstige)
behandeling in het dagelijks leven, kunnen helpende ziekte- en
behandelpercepties - bij zowel patiénten als naasten - versterkt worden.
Hierdoor kan een succesvolle aanpassing aan chronische nierziekte worden
gefaciliteerd. In aansluiting hierop lijkt het ook van belang dat patiénten
worden ondersteund bij het maken van een weloverwogen keuze voor een
(toekomstige) dialysebehandeling, die het beste past bij hun persoonlijke
voorkeuren en hun dagelijks leven.

Aanbevelingen voor implementatie

Implementatie van psychologische groepsinterventies, zoals ontwikkeld in
deze studie, vereisen een specifiek en apart traject. Voordat grootschalig
effectonderzoek wordt gedaan naar interventies, wordt geadviseerd om via
onderzoek de succesfactoren en de knelpunten voor implementatie te
identificeren. Dit onderzoek zou bij voorkeur in nauwe samenwerking met
zorgverleners, managementteams van gezondheidszorgorganisaties en
patiénten zelf moeten worden uitgevoerd.
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