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Implementatie Cursus Leven met Multiple
Sclerose, Reuma en COPD voor patiént en centrale
verzorger in de eerste lijn

B. Oeseburg, M.L . Luttik, L.M. Schure, C.M.S. Overberg, R. Hovius-Dragt

Een chronische ziekte brengt naast de vele lichamelijke problemen ook vaak psychische en sociale problemen met zich mee.
Volgens een overzichtsstudie van de Nationale Commissie Chronisch Zieken (NCCZ) * uit 1994 heeft naar schatting 30% van de
mensen met een chronische aandoening, psychosociale problemen. Chronische ziekten veroorzaken stress bij zowel de zieke
als diens directe omgeving. Mensen met een chronische ziekte kunnen bijvoorbeeld ondersteuning nodig hebben bij huishou-
delijke en persoonlijke verzorging en mobiliteit. In de thuissituatie wordt de ondersteuning veelal geleverd door de mantelzorg
(partnerjcentrale verzorger). Inwonende mantelzorgers moeten soms dag en nacht klaar staan en komen daardoor niet meer
aan hun eigen dingen toe.>7 Dit kan ervoor zorgen dat beide partners elkaar niet de sociale steun bieden die wenselijk is. Men
komt zo als het ware in een negatieve spiraal terecht. Het is daarom van belang om (psychosociale) interventies niet alleen op
de persoon met de chronische aandoening te richten, maar ook op diens directe omgeving.

De interventie

In 1999 is door het Codrdinatiecentrum
Chronisch Zieken Noord Nederland in
samenwerking met RUG Huisartsgenees-
kunde, Icare thuiszorg Drenthe, Thuiszorg
Zuidwest Friesland, Thuiszorg het Friese
Land en het AZG een project gestart voor
mensen met multiple sclerose, reuma en
COPD en hun centrale verzorger/partner.
Het doel van het project was het ontwikke-
len, implementeren en evalueren van een
cursus in de thuissituatie om zodoende
beter met de gevolgen van een chronische
aandoening om te kunnen gaan. De cursus
werd gegeven door getrainde wijkver-
pleegkundigen.

De cursus is gebaseerd op het stress-
coping model van Lazarus en Folkman.” In
dit model worden de ziekte en de gevol-
gen ervan aangeduid met het begrip
'stress-bron’'. De stress-bron leidt op den
duur tot gezondheidsproblemen wanneer
een adequate reactie achterwege blijft.
Deze reactie wordt beinvloed door de
inschatting die mensen maken van de
ernst en invloed van de stressvolle
gebeurtenis (taxatie 1), de persoonlijke
omstandigheden en de aan- of afwezig-
heid van “hulpbronnen” (taxtatie 2).
Empirisch onderzoek naar coping en de rol

van de taxatieprocessenis schaars.BHetis
niet altijd eenduidig welke copingstrate-
gie effectief is. Wel is er evidentie dat pro-
bleemgerichte coping effectief is in situa-
ties die controleerbaar/veranderbaar zijn
en emotiegerichte coping bij oncontro-
leerbare/onveranderbare situaties. Het-
zelfde geldt voor actieve versus passieve
copingstrategieén.

Voor de inhoud van de cursus is
gebruik gemaakt van het individuele pro-
gramma van de cursus “Verder na een
beroerte” een cursus voor mantelzorgers
van cva-patiénten.? Uit de evaluatie van
deze cursus (groepsprogramma, indivi-
dueel programma, controle groep) blijkt
dat er een significante verbetering
optreedt ten aanzien van de kennis van
relevante zaken met betrekking tot het
ziektebeeld, zoeken van sociale steun en
het hanteren van actieve copingstrate-
gieén. Er werd geen verschil gevonden
tussen het groeps- enindividueel gerichte
programma (huisbezoeken door wijkver-
pleegkundigen).'®

De cursus ‘Leven met Multiple Sclerose,
Reuma en COPD voor patiént en centrale
verzorger’ in de eerste lijn wordt gegeven
tijdens een viertal huisbezoeken (duur
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gemiddeld twee uur) waarbij patiént en
partner aanwezig zijn. De huisbezoeken
worden gestructureerd middels een draai-
hoek en een ‘tool kit’ (informatie-/docu-
mentatiemateriaal zoals zorgmappen van
het betreffende ziektebeeld of voorlich-
tingsmateriaal van de desbetreffende
patiéntenorganisatie, oefening probleem-
hantering, ontspanningsoefeningen, over-
zicht sociale wetgeving).

De cursus biedt, voor zover de cursis-
ten daar behoefte aan hebben, informatie
over het ziektebeeld, de gevolgen voor de
patiént en de partner, de verpleegtechni-
sche verzorging en de sociale kaart. Daar-
naast wordt praktische en emotionele
steun geboden en wordt gewerkt aan het
leren van vaardigheden, zoals bijvoor-
beeld: het oefenen in het vragen van hulp
of het oefenen van vaardigheden in de ver-
zorging van of de omgang met de patiént
of ontspanningsoefeningen en dergelijke.
In tabel 1 is een overzicht weergegeven
van de thema’s die behandeld kunnen
worden, gekoppeld aan de aard van de
interventies. In overleg met de deelne-
mers wordt steeds bepaald welk deel van
dit aanbod accent krijgt in de gesprekken.
Hun vragen zijn uitgangspunt voor het
programma.
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Tabel 1: Overzicht cursusinhoud

Thema’s (H)erkennen Nieuwe Problemen
problemen informatie aanpakken

Omgaan met mensen uit omgeving X

Ervaringen met ziekte in begin, opvang X

Oorzaken, beperkingen, herstel, prognose X

Zorg voor de zieke, tillen, hulpmiddelen,

voorzieningen, sociale kaart X X X

Gevolgen ziekte voor de zieke X X X

Gevolgen ziekte voor de mantelzorger X X X

Gevolgen ziekte voor relatie met elkaar

en met anderen X X

Herkenning en omgang met stress,

tijd nemen voor jezelf X X X

Preventie door gezonde leefwijze X X

Werk, tijdshesteding, vrije tijd, vakantie X X

De cursus wordt gegeven door wijkver-
pleegkundigen. Volgens de in 1999 opge-
heven NCCZ hebben (gespecialiseerd) ver-
pleegkundigen een meerwaarde bij het
begeleiden van chronisch zieken en man-
telzorg.'12

Evaluatie

Gedurende het project is een evaluatie-
onderzoek gedaan, gericht op het imple-
mentatieproces en de te verwachten effec-
ten. In een periode van zes maanden heb-
ben vijftig paren zich aangemeld voor de
cursus. De meeste paren zijn op de hoogte
gebracht van de cursus via de regionale
media. De overigen werden geinformeerd
door hulpverleners zoals de huisarts, ver-
pleegkundig consulent/wijkverpleegkun-
digen, familie/kennissen of patiéntenver-
eniging. Zevenendertig paren hebben de
cursusvoltooid. Dertien parenzijn gestopt
omdat de cursus niet aansloot bij hun ver-
wachtingen.

Effecten

De cursus laat gunstige effecten zien bij
partners en pati&nten. Het kennisniveau
van patiénten en partners, het zoeken van
sociale steun door partners en de kwaliteit
van leven (rapportcijfer) bij partners ver-
beteren significant. De gunstige effecten
zien we met name bij de groep MS-patién-
ten en hun partners (50% van de paren).
Het gaat hier om korte termijn effecten
(voor- en nameting). De grote deelname
van paren waarbij een van de partners aan
MS lijdt, is opvallend gezien het verschilin
prevalentie met reuma en copd. Een ver-
klaring voor de hoge deelname van MS
zou kunnen zijn dat voor copd en reuma

een groter voorlichtingsaanbod aanwezig
is in de regio. Een andere verklaring zou
kunnen zijn dat MS een grotere impact
heeft op de kwaliteit van leven dan bij-
voorbeeld reuma en copd.’34

Inhoud

De volgende zaken kregen aandacht tij-
dens de huishezoeken. Bij de groep MS-
patiénten (n=18), die duidelijk jonger is
dan de overige patiéntencategorieén, is
veelal (11/18) nog sprake van thuiswo-
nende kinderen. De gesprekken kregen
dan al snel een meer complex karakter,
omdat de ziekte een plaats moet krijgen in
het gezin. Naast de gevolgen voor de chro-
nisch zieke en de partner komen de geval-
gen voor de kinderen en de opvoeding
aande orde. Verder blijkt dat bij met name
copd-patiénten en hun partners meer aan-
dachtis uitgegaan naar het bespreken van
het ziektebeeld en de behandeling ervan,
met name de medicatie-inname.

In veel gevallen werd uitgebreid
gesproken over het vragen en accepteren
van hulp; hulp van officiéle instanties
enerzijds wanneer het gaat om professio-
nele hulp en aanpassingen in en om het
huis, en hulp van familie, vrienden en
buren anderzijds. De communicatie met
hulpverleners (met name de specialist en
de huisarts) kwam nogal eens aan de
orde. Wat doe je wanneer je daar niet
tevreden over bent, wat kun je doen om
goede informatie te krijgen? Daarnaast
speelde bij de deelnemers de vraag: wan-
neer schakel je nu professionele hulp in?
Voor veel deelnemers is het een enorme
stap om, bijvoorbeeld als het gaat om de
lichamelijke verzorging, hulp van buitenaf
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toe te laten. Ook werden frustraties en
problemen die het aanvragen van hulp en
hulpmiddelen met zich meebrengt,
besproken en manieren om daar vervol-
gens mee om te gaan. Tevens werd in dit
verband nogal eens gesproken over de
krappe financiéle situatie. Het betalen van
eeneigen bijdrage of het voorschieten van
een bepaald bedrag bij het aanvragen van
allerlei voorzieningen en hulpmiddelen is
voor sommige mensen een grote drempel.
Het vragen van hulp aan familie, vrien-
den en buren en in het algemeen het
omgaan met je omgeving is ook een veel
voorkomend onderwerp van gesprek. Het
vragen en accepteren van hulp blijkt voor
velen erg moeilijk; ‘iedereen heeft het
druk’, ‘je wilt je vrienden en familie er niet
steeds mee belasten’. Dit geldt ook voor
het praten over en het tonen van gevoe-
lens met betrekking tot de eigen situatie.
In bijna alle gevallen is veel aandacht
uitgegaan naar de gevolgen van een chro-
nische ziekte voor de patiént, voor de part-
neren wat dit betekent voor de onderlinge
relatie. Aan de hand van het benoemen
van positieve en negatieve gevolgen van
een chronische aandoening voor een ieder
persoonlijk en voor de onderlinge relatie
kwam vaak veel boven tafel. De diepgang
hiervan liep sterk uiteen van het benoe-
men van de gevolgen, tot de vraag hoe om
te gaan met somberheid, angst, passivi-
teit. Ook nieuwe rolverdelingen, waarbij
de een steeds meer afhankelijk wordt en
de ander zich steeds meer belast en ver-
antwoordelijk voelt, was een onderwerp
van gesprek. In een aantal gevallen is ver-
wezen naar gespecialiseerde psychoso-
ciale hulpverlening. Het onderwerp sek-



Tabel 2 Oordeel over het resultaat van de cursus in percentages (N=50) e
Stellingen Mee eens Weet niet Mee oneens —
|k heb door de cursus veel nieuwe kennis en informatie gekregen 59,4 15,6 25,0 "':/"
De cursus heeft mij geholpen in de verwerking van de ziekte of van het hebben TU
van een pariner met een chronische ziekte 59,4 23,4 17452 S
De cursus heeft mij geholpen in het leren omgaan met De problemen die ik tegenkom 67,2 21,9 11,0 O
Door de cursus voelde ik mij gesteund 81,3 15,6 31

' De cursus gaf mij gelegenheid te praten met lemand die me begreep 89,1 7,8 3,2
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De cursus wordt door hen gezien als
een goed instrument om op een diepgaan-
der, gestructureerdere manier, begelei-
ding te bieden aan deze groep mensen.

Beschouwing

Uit de evaluatie blijkt dat veel deelne-
mende paren worstelen met problemen,
zoals de beperkingen die zij een plaats
moeten geven, de nieuwe rollen die zij
samen moeten vinden, de teleurstellingen
als het gaat om reacties en hulp van fami-
lie/vrienden of van professionals. De gein-
terviewde paren geven aan dat zij per-
soonlijke begeleiding bij het inpassen van
de chranische ziekte in het dagelijks leven
gemist hebben. Zij spreken hun waarde-
ring uit over het simpele feit dat zij zich tij-
dens deze cursus (eindelijk) begrepen en
serieus genomen voelen.

De wijkverpleegkundigen geven aan
dat de mogelijkheden om begeleiding te
bieden aan chronisch zieken en hun part-
ners in de thuissituatie zeer beperkt zijn.
De cursus wordt gezien als een goed
instrument om op gestructureerde wijze
begeleiding te bieden aan deze groep. ‘In
principe vragen we vandaag om wat we
gisteren teniet hebben gedaan’, stelt Jan
Lips.16 Vroeger stonden wijkverpleegkun-
digen ouderen, gehandicapten en chro-
nisch zieken en hun mantelzorgers tijdens
het uitvoeren van verzorgende of ver-
pleegkundige handelingen met raad en
daad bij. De afgelopen periode werd dit
haast onmogelijk door de introductie van
‘stopwatchzorg’. Mede omdat alleen de
tijd voor handelingen vergoed werd, was
er nauwelijks meer tijd om te praten.

Nu wordt deze taak toch weer door
wijkverpleegkundigen opgepakt. Dit is
mogelijk omdat de eigen bijdrage voor het
‘thuiszorgproduct advies, instructie en
voorlichting’ is afgeschaft. Bovendieniser
een nieuwe productgroep mantelzorgon-
dersteuningin ontwikkeling, waardoor het
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voor thuiszorgorganisaties eenvoudiger
wordt om dit soort activiteiten aan te bie-
den. Samenwerking met de huisarts heeft
hierbij een meerwaarde.16-18

Ons inziens is de conclusie te recht-
vaardigen dat de cursus in een behoefte
voorziet. De deelnemers krijgen onder
meer het gevoel dat ze niet in de steek
warden gelaten als het leven meervan hen
meer vraagt dan ze in huis hebben.
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