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INLEIDING

Mensen met een chronische zickte vormen de meerderheid van de
“klanten” van de gezondheidszorg. Zeventig procent van de verpleeg-
dagen in Nederlandse (algemene) ziekenhuizen komen voor rekening
van mensen met een chronische ziekte. In de spoedeisende zorg maken
ze 64% van de klanten uit®. Mensen met een chronische ziekte zijn in het
ziekenhuis %oor diagnose, voor behandeling, bij exacerbaties, in crisissi-
tuaties die levensbedreigend kunnen zijn, of wanneer de ziekte hun
lichaam zo heeft aangetast dat behandeling en herstel niet meer moge-
lijk zijn en overlijden de enige uitkomst. Ze zijn er soms ook voor een
acuut probleem dat behandeling behoeft en waarmee de chronische
ziekte ai of niet interfereert. Ook in de thuiszorg vormen mensen met
een chronische ziekte de modus en in RVTs zijn er nauwelijks andere
“kianten”.

Verpleegkundigen hebben een grote bemoeienis met mensen met een
chronische ziekte. Niet alleen dragen ze bij tot hun diagnose en behan-
deling. Zij ondersteunen veel mensen met een chronische ziekte en hun
familieleden in het dagelijks leven. De laatste jaren is in het bijzonder de
aandacht gegroeid voor de ondersteuning van het uitvoeren van het
therapeutisch regime. Inderdaad, veel chronische ziekten vereisen een
medicatie- enfof een leefstijlregime, en het is bekend dat zo een medica-
tie- of leefstijlregime niet vanzelf goed uitgevoerd wordt. Er is veel evi-
dence® dat verpleegkundigen een belangrijke bijdrage kunnen leveren
om het therapeutisch regime goed (of beter) uitgevoerd te krijgen.} 6

In deze bijdrage zal ik de opdracht van de verpleegkundigen in ver-
band met mensen met een chronische ziekte aan de orde steflen. Dat doe
ik vooral steunend op het onderzoek dat ik in de laatste 15 jaar met tal-

a. Nicole Schell tjdens eer: symposium van de Stichting ROSET {Regionale Ondersteu-
nings Structuur Eerstelijn Twente), 4 februari 2010 in Enschede.

b. Ten onrechte wordt de Engelse term evidence vaak vertaald (of vernederlandst) als evi-
dentie. Echter, het “bewijs” dat men in Evidence Based Medicine {Practice) op het oog
heeft is nu precies het tegengestelde van wat evident is, nl. vanzelfsprekend, geen
bewijs behoevend.



rijke studenten en promovendi heb uitgevoerd. In de afgelopen 15 jaar
hebben we® met veel mensen met een chronische ziekte en hun familie-
leden interviews gehouden — over de 1000 in het totaal, die we systema-
tisch geanalyseerd hebben. Bij de omschrijving van de opdracht van de
verpleegkundige zal ik vanuit het perspectief van de patiént vertrekken.
We hebben immers geleerd dat dat voor goede zorg onontbeerlijk is. In
de tweede plaats zullen we aan de orde stelen welke ondersteuning
mensen met een chronische ziekte volgens ons, en op ons onderzoek
gebaseerd, nodig hebben. Tenslotte zal ik behandelen welke bijdrage
verpleegkundige spreekuren in de zorg voor mensen met een chroni-
sche ziekte kunnen leveren.

¢ Weis in deze tekst geen pluralis majestatis maar verwijst naar het samen analyseren,
samen denken en samen concluderen dat laats vond in de op onderzockerstriangula-
tie gebaseerde studies, waarop deze bijdrage is gebaseerd.

LEVEN MET EEN CHRONISCHE ZIEKTE

Wie mensen met een chronische ziekte hun verhaal laat vertellen komt
er telkens van onder de indruk. Ben chronische ziekte grijpt diep in het
leyen van de patiént en de familieleden in.

De existentiéle betekenis van een chronische ziekte

De diagnos?e van een chronische ziekte schudt mensen grondig door
elkaar. Dat zien we in al onze interviews. Een vrouw aan wie de arts
verteld heeft dat ze reuma heeft zegt in het interview: “Ik reed naar
huis, en ik moest mijn auto wel even langs de kant zetten. Ik kon niet
meer verder. De tranen liepen over mijn gezicht”.” Gullickson® heeft
beschreven hoe een diagnose van een chronische ziekte de dood van
achter de horizon haalt. Mensen die te horen krijgen dat ze een chroni-
sche ziekte hebben realiseren zich dat hun leven niet meer vanzelfspre-
kend is. Wat ze zich aan toekomst, vaak onbewust en onproblematisch,
voorstelden valt in duigen. Hun leven is een puinhoop geworden, con-
cluderen we uit ons onderzoek.” We zien het telkens weer, en we zien
het bij zeer verscheiden chronische ziekten. Op deze puinhoop moeten
ze een nieuw leven bouwen. Een concreet beeld van de mogelijkheden
voor therapie helpt daarbij. Dat zien we het duidelijkst bij mensen met
kanker.?? Zij herstellen zich meestal vrij vlug, en gaan, samen met de
artsen en verpleegkundigen, de strijd tegen de ziekte aan. Voor heel wat
chronische ziekten geldt dat de ziekte blijvende veranderingen in het
leven meebrengt of noodzakelijk maakt. Wat vroeger kon, kan niet
meer, door vermoeidheid, doordat het lichaam moet ontzien worden,
door beperking in het functioneren van het lichaam, en/of door de eisen
die de therapie stelt. Een dialysepatiént ziet “de helft van zijn leven”

11 sen elektricien met sclerodermie kan niet lan-

aan de dialyse opgaan,
ger zijn beroep uitoefenen omdat zijn fijne motoriek te zeer gestoord is
en moet zich tevreden stellen met een job als nachtwaker (Saskia Decu-
man, studie in uitvoering), een MS-patiénte moet er zich bij neerleggen
dat ze niet langer betaalde arbeid kan verrichten en van een uitkering

zal moeten leven.'? Een chronische ziekte verandert ook het levensper-



spectief: misschien of zeker leef ik niet zo lang als ik gedacht had. Finan-
ci€le consequenties verzwaren de last van de ziekte en kunnen tot
regelrechte armoede leiden. 1316

Leven met een chronische ziekte gaat beter als men deze veranderin-
gen een plaats kan geven. Accepteren, zeggen de hulpverleners (te)
gemakkelijk, maar mensen met een chronische ziekte gebruiken deze
term miet vlug. Accepteren heeft voor hen een te positieve en een te sta-
tische betekenis. Wat hen overkomt, wat ze allemaal moeten missen, de
consequenties in hun dagelijks leven, de verkorting van het levensper-
spectief zijn niet zo maar te accepteren. Het blijft pijn doen, het blijft ver-
driet doen. Het proces dat ze moeten doormaken is in hun ervaring ook
nooit af, het vergt voortdurende strijd, voortdurende inzet en inspan-
ning, en als je dacht dat je er was, komt er weer iets dat je het gevoel
geeft van voor af aan te moeten herbeginnen. Een vrouw met MS heeft
zich goed aan de (beperkingen van) de ziekte aangepast. Ze stemt haar
activiteiten af op de “grilien” van het lichaam. Ze weet dat ze nooit defi-
nitieve afspraken met vrienden kan maken, maar haar vriendenkring
heeft zich intussen daaraan aangepast. Het ukt haar dus redelijk goed
om met de beperkingen van de ziekie te leven, tot blijkt dat een rolstoel
in het vervolg onvermijdbaar is. Het hele “acceptatieproces” moet weer
van voor af aan beginnen.!?

Wie de veranderingen een plaats kan geven, kan ophouden de vraag
te stellen “waarom ik?”.118 Hjj moet zijn energie niet langer steken in
het bewijzen hoe onrechtvaardig hij getroffen is. Dat hij de ziekte niet
verdiend heeft, is vanzelfsprekend. Zo gaat het leven nu eenmaal. Het
leven kan weer zijn samenhang krijgen, en de persoon met een chroni-
sche ziekte kan de hulpverleners zien als bondgenoten in de strijd voor
een zinvol leven. %1%

Heel wat mensen met een chronische ziekte krijgen vroeg of laat met
afhankelijkheid van professionals te maken. Ze kunnen niet zonder, ze
moeten accepteren dat ze aan een aantal regels die de hulpverleners of
instanties opleggen ondergeschikt zijn. Velen worden ook geconfron-
teerd met afhankelijkheid van mensen uit hun omgeving om het dage-

d. Antonovksy gebruikt de term sense of coherence, die ik hier met (gevoel van) samen-
hang vertaal.

lijks leven vorm te geven. Ze kunnen niet zonder assistentie winkelen of
Op een terrasje gaan zitten, ze kunnen zich niet zonder assistentie ver-
plaatsen, ze kunnen zich niet zonder assistentie wassen of kleden, ze
kunnen niet zonder assistentie eten, een boek lezen, ze kunnen niet zon-
der assistentie naar het toilet gaan.

, Afhankelijkheid wordt door iedereen als een zware last gezien en
ervaren. Sommige mensen kunnen er beter mee omgaan dan anderen,
Als mensen afhankelijkheid en mensonwaardigheid koppelen, kan het
leven erg fyoeiﬁjk of niet meer te dragen zijn,

De betekenis van zelfmanagement

In toenemende mate kunnen chronische ziekten min of meer of voor
kortere of langere tijld onder controle gehouden worden. Vanuit
medisch perspectief wordt gehamerd op het belang van disease manage-
ment in plaats van episodische zorg. Disease management behandelt niet
de symptomen als ze zich voordoen maar kijkt vooruit. Disease manage-
ment veronderstelt dat maatregelen genomen worden om toekomstige
evoluties gunstig te beinvioeden. Disease management is ook gericht op
healih within illness, en wil bijdragen aan een zo gezond mogelijk leven,
ondanks de chronische ziekte. Van veel mensen met een chronische
ziekte wordt gevraagd dat ze zich aan een therapeutisch regime hou-
den. Ze moeten trouw de medicatie slikken om de ziekte in goede banen
te houden, ook al liggen de voordelen daarvan in de toekomst en heb-
ben de medicijnen vervelende bijwerkingen. Ze moeten zich houden
aan leefstijlregimes, veel bewegen, gepast en niet te veel eten, infecties
vermijden, zich niet overmatig vermoeien, en vaak specifieke handelin-
gen stellen of specificke situaties vermijden die de ontwikkeling van
hun ziekte ongunstig (zouden kunnen) beinvlioeden. Vaak gaat het om
levenslange regimes, waarvan geen verzachting te verwachten is, en
vaak wel een verstrenging in het vooruitzicht ligt. Mensen met een
chronische ziekte moeten ten gepaste tijde op controle komen, ze moe-
ten de behandelingen van of de controles voor de ziekte trouw uitvoe-
ren. Een chronische ziekte brengt niet alleen mee dat veel niet meer kan,
maar ook dat veel wat op zichzelf niet prettig, vervelend of verstorend
is, moet. In toenemende mate speelt een persoon met een chronische



ziekte zelf een belangrijke rol in het beschermen van zijn gezondheid. In
toenemende mate voelt hij ook de druk. Hij kan veel doen om zijn
gezondheidstoestand te beschermen of te verbeteren, maar dat bektent
ook dat als het niet goed gaat de schuldvraag op de loer ligt of beschul-
digingen openlijk of verdekt geuit worden.

Ons onderzoek!> 120 laat ook zien dat er mensen zijn die geen leven
hebben om boven de ziekte uit te tillen. Hun leven is, door armoede,
tegenslag en/of een veelheid van problemen zo schraal dat het moeilijk
denkbaar is dat ze zich in het hier-en-nu dingen zouden ontzeggen om
langer te leven. “Je gaat toch niet zeggen dat ik dit niet mag hebben?”,
- zegt een diabetespatiénte in een interview in het kader van het onder-
zoek over diabetes en armoede en ze houdt een snoepmuis bij de staart
omhoog.)® Ze heeft net uiteengezet wat allemaal op haar is afgekomen
de laatste maand. Deze kleine troost kan men haar toch niet ontzeggen,
z0 harteloos kan men toch niet zijn? De interviewer kan het alleen bea-
men: dat zou niet menselijk zijn. Voor veel mensen met een chronische
ziekte die in armoede leven is het leven gereduceerd tot een strijd om te
overleven. De ziekte maakt die strijd veel moeilijker, en de armoede
maakt de ziekte erger. Deze mensen lijden door een grote uitzichtloos-
heid. “Ik heb een grote bewondering voor de mensen die zelfmoord ple-
gen, zegt een van onze geinterviewden, maar ik heb de moed niet”,1?
Het geeft de uitzichtloosheid schrijnend weer. Ons onderzoek laat ook
helder zien waarom het met arme mensen met een chronische ziekte
slechter gaat dan met de “gemiddelde” chronisch zieke. Hun ziekte ver-
sterkt de armoede en de ontbering die daar het gevolg van is, de
armoede versterkt de gevolgen van de chronische ziekte. Therapie-
trouw wordt een veel zwaardere opgave omdat er weinig alternatieven
zijn voor wat gelaten moet worden, want te duur. De motivatie om zich-
zelf omwille van de gezondheid dingen te ontzeggen wordt ondergra-
ven doordat de belofte van een langer leven maar weinig energie
genereert en omdat de armoede en de leefomstandigheden tot veel ster-
kere inbreuken op het therapeutisch regime nopen dan diegene die
voortkomen uif beslissingen van de patiént. Tenslotte ontbreekt het de
patiént aan energie om nog meer lasten te dragen dan hij door de

omstandigheden - de ziekte en de sociale omstandigheden - al opge-
legd krijgt.

Een chronische ziekte heb je niet alleen®: de betekenis
van een chronische ziekte voor familieleden

De gezinsleden van mensen met een chronische ziekte - ouders, part-
ners, kinderen — worden eveneens zwaar getroffen. Onderzoek!82! 1aat
zien dat d:e reacties van dichte familieleden - ouders, partners en kinde-
ren —niet veel verschillen van die van de chronisch zieke zelf. Ook voor
hen geldt dat de diagnose een aardverschuiving teweeg brengt. Ouders
realiseren zich dat ze hun kind niet zullen zien opgroeien zoals ze altijd
gedacht hadden. Partners realiseren zich dat het leven nooit meer wordt
zoals voorheen. Familieleden lijden vaak dubbel: ze lijden met de
patiént mee en ze lijden hun eigen verlies.?? Een vrouw had zich heel
erg verheugd om het pensioen van haar man. Nu zouden ze samen heel
de wereld rond trekken, hadden ze elkaar vaak gezegd. Het CVA van
haar man haalt een grote streep door haar rekening Een andere vrouw,
een verpleegkundige, heeft jaren aan de zijde van haar man, een chirurg
gestaan, letterlijk, aan de operatietafel, en figuurlik. Met haar man
bezocht ze vele bijeenkomsten, en ze was fier in zijn schaduw te kunnen
staan. Nu verzorgt ze hem, na zijn CVA. Van de knappe chirurg, is niets
meer over. Hij kan de woorden niet meer vinden om iets te zeggen,
brabbelt alleen nog, en eten kan hij niet zonder morsen. De das die ze
hem aandoet gaat zelden meer dan een dag mee. En soms slaat hij naar
haar.??

Familieleden hebben veel last van onzekerheid. Ze hebben behoefte
aan informatie over de toestand van hun geliefde, ze willen bevestiging
dat alles nog in orde is, maar ze hebben — anders dan de patiént — geen
directe toegang tot informatie daarover. Ze hangen volstrekt af van de
bereidheid van de patiént om gewaarwordingen mee te delen en van
zijn vermogen om de tekens goed te lezen. Dat maakt het soms knap
lastig. Ook hebben ze maar zeer beperkte controle over de maatregelen

e. Ik ontleen deze uitdrukking aan de slogan van het KWF kankerbestrijding (Neder-
land) “kanker heb je nooit alleen”.



die nodig zijn om de ziekte in goede banen te leiden. Ze kunnen de the-
rapietrouw van de patiént maar beperkt beinvloeden, en soms merken
ze dat hun pogingen om de patiént aan te sporen nauwgezetter met het
therapeutisch regime om te gaan, in het tegendeel resulteren. Daardoor
gebeurt het dat ze geen uitlaatklep voor hun angst vinden.

ONDERSTEUNING VAN MENSEN MET EEN
CHRONISCHE ZIEKTE EN HUN FAMILIELEDEN

Met een chronische ziekte leven is geen gemakkelijke opdracht. Om het
leven boven de ziekte uit te tillen zoeken de mensen met een chronische
ziekte een evenwicht tussen de eisen van de ziekte en de eisen van het
leven. Mensen met een chronische ziekte zijn niet zonder meer “thera-
pietrouw’}. Ze doen niet zomaar wat hun is voorgeschreven. Dat zou het
leven onleefbaar makern, want vaak past wat is voorgeschreven niet
goed bij hun leven. Ze zoeken naar een leefbaar compromis. Sommige
dingen geven ze niet op. Ze zijn voor hen te belangrijk, ze hebben een te
grote plaats in hun leven. “Op vrijdagavond gaan we nog steeds in de
stad eten”, zegt een nierpatiént die op een zoutarm dieet geplaatst is.
Het eten is veel zouter dan zijn dieet toestaat, maar het week end op
deze manier inzetten willen ze niet achterwege laten. Daar hebben ze
teveel deugd van.

Vooral vanuit de verpleegkunde is erop gewezen dat men niet kan
verwachten dat mensen met een chronische ziekte zomaar het therapeu-
tisch regime volgen zoals de hulpverleners het wenselijk vinden?*%’, en
ons onderzoek ondersteunt die zienswijze ook. Mensen met een chroni-
sche ziekte doen aan zelfmanagement.!® Ze beslissen zelf welke maatre-
gelen ze wel en welke maatregelen ze niet zullen nemen, en ze passen
de maatregelen die ze nemen aan hun leven aan. Niet alle beslissingen
die patiénten daarbij nemen zijn goede beslissingen. Soms nemen
patiénten beslissingen om iets te bereiken of te vrijwaren, en is het
tegendeel het resultaat. Zo kan men zich een diabetespatiént voorstellen
die op het huwelijk van zijn dochter echt mee wil doen, en besluit zijn
dieet voor één dag maar tussen haakjes te zetten, maar ‘s avonds op de
spoedgevallenafdeling belandt met een hyperglycemie.

Adequaat zelfmanagement vereist kennis, inzichtelijke kennis, van
het functioneren van het eigen lichaam, zoals het door de ziekte is bein-
vloed. Zonder inzicht daarin zijn redelijke afwegingen niet mogelijk.
Het beeld dat de patiént van de ziekte heeft?*?® speelt dus een belang-
rijke rol in therapietrouw.!%2030-32 Ong onderzoek heeft ons echter in



contact gebracht met patiénten die niet echt een beeld van hun ziekte
hebben. Toen we aan dialyse patiénten een brochure uitdeelden over
het belang van de vochtbeperking, waarin op begrijpelijke wijze werd
uitgelegd waarom een vochtbeperking nodig is wanneer de nieren geen
vocht meer uitscheiden, gaven meerdere patiénten aan nu voor het eerst
— soms na 20 jaar dialyse — te begrijpen hoe het in elkaar zat.33 Qok bij
arme diabetespatiénten moesten we vaststellen dat veel te weinig
inspanningen waren gedaan om de patiénten goed te informeren.'*
Kennis is echter niet genoeg. Ook dat blijkt uit alle onderzoek. Hulp-
verleners hebben het gemakkelijk over motivatie. Als de patiént er niet
in slaagt het therapeutisch regime te volgen zoals ze het hebben voorge-
schreven, wordt dat vaak toegeschreven aan een gebrek aan motivatie
van de patiént. Het gezondheidspsychologisch en verplegingsweten-
schappelijk onderzoek heeft de “zwarte doos” van de motivatie voor
een belangrijk deel geopend. We begrijpen nu beter welke factoren de
zgn. motivatie beinvioeden. Het geloof in eigen mogelijkheden om het
gewenste gedrag te vertonen (self efficacy) blijkt een belangrijke factor,
waarvan de rol in een massieve hoeveelheid onderzoek bevestigd
is. %35 Als men ervan overtuigd is dat men het gewenste gedrag kan
stellen, is de kans groter dat men het zich voorneemt, en dat men het
ook werkelijk doet. Het lijkt evident, maar het is voor hulpverleners niet
altijd even helder. Een diétiste vertelt in een interview dat ze de nierpa-
tiénten vertelt dat ze maar 50 gram vlees mogen eten. “Ze maken er
vanzelf 100 van”, zegt ze. Maar de door ons ondervraagde patiénten
geven aan “de diétiste zegt 50g, maar daar begin ik niet aan; dat is niet
te doen”. In plaats van de beoogde 100 g eten patiénten veel meer viees.
Er is immers geen beginnen aan. Of de patiénten zichzelf kwetsbaar
weten speelt eveneens een rol.**¥ Als patiénten denken dat ze geen
risico lopen op verwikkelingen — om welke reden dan ook — dan is de
kans kleiner dat ze zich aan de voorschriften zullen houden. Ons onder-
zoek laat zien dat er ook een omgekeerde relatie is: omdat de patiénten
zich niet houden aan de voorschriften, houden ze zichzelf voor dat het
geen kwaad kan. Als ze dat niet doen, moeten ze immers onder ogen
zien dat ze hun eigen graf aan het graven zijn, en dat wekt teveel angst
op-3 AIDS-patiénten zeggen bijvoorbeeld in onze interviews dat ze zich
goed aan de voorgeschreven regels houden. Het door hen gevolgde

regime wijkt behoorlifk af van wat voorgeschreven wordt, maar dat
merken ze niet meer. Ze hebben van de hulpverleners gehoord, zo zeg-
gen ze ons, terwijl dat niet zo is, dat de afwijkingen tussen wat ze doen
en wat de regel voorschrijft niet belangrijk zijn. Zoals ze het doen, is het
goed, leggen ze hun hulpverleners in de mond.

., Het zoeken naar een evenwicht tussen de eisen van de ziekte en die
van het leven wordt ook befnvloed door de mate waarin de patiént de
ziekte een plaats in het leven kan geven. Zolang de patiént zich verzet
tegen de z;iekte, wegen alle toegevingen die hij in het leven aan de ziekte
moet doen zwaar door. Een patiént ontmoet onverwacht een vriend,
gaat op een terrasje wat drinken en wordt uitgenodigd mee te gaan naar
een film, terwijl hij zijn medicatie niet bij zich heeft.* lemand die de
ziekte geen plaats kan geven confronteert zo'n gebeurtenis sterk met de
consequenties van de ziekte. Die vervloekte ziekte gooit weer roet in het
eten, terwijl het nu zo leuk zou zijn om met deze vriend mee te gaan.
We zien in ons onderzoek®® dat niet alleen de confrontatiec door de
acceptatie beinvloed wordt, maar ook het gedrag. Bij diegenen die de
ziekte geen plaats kunnen geven is de kans veel groter dat ze niet zullen
doen wat de ziekte op dat ogenblik van hen vraagt.

Ook de openheid over de ziekte speelt een belangrijke 1ol, laat ons en
ander onderzoek zien,***° en dat is in het zojuist gegeven voorbeeld al
helder. Als de patiént open over zijn ziekte kan spreken, kan hij aan zijn
vriend aangeven waarom hij niet mee naar de film kan, en kan hij
samen met zijn vriend naar andere mogelijkheden zoeken om hun
terugzien te vieren. De openheid over de ziekte hangt, vanzelfsprekend,
samen met de acceptatie, maar acceptatie is zeker niet de enige fac-
tor. %839 Er zijn nog andere redenen waarom mensen kunnen besluiten
niet over de ziekte te spreken, ook mensen die tot een belangrijke mate
van acceptatie gekomen zijn. Bij jongeren speelt, eveneens voorspelbaar,
het voorbeeldgedrag van de ouders een belangrijke rol. Als jongeren
van jongs af aan gezien hebben dat er open over hun ziekte gesproken
wordt, hebben ze het zelf ook veel gemakkelijker om over de ziekte te
spreken®** Het is zelfs zo dat jongeren van wie de ouders open over
de ziekte spreken er beter in slagen intieme relaties met leeftijdsgenoten
aan te gaan.>? {Ondersteuning van) acceptatie door de ouders kan dus
verstrekkende gevolgen hebben.
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Van Hecke®! heeft vastgesteld dat vertouwen een belangrijke rol kan
spelen in de therapietrouw. Vertrouwen in de verpleegkundige kan de
andere in onderzoek als belangrijk vastgestelde determinanten van the-
rapietrouw buiten spel zetten. Het ASE-model” gaat ervan uit, en dat is
00k bijna vanzelfsprekend, dat geloof in de effecten van de therapie een
belangrijke determinant van therapietrouw is. Van Hecke stelt vast dat
sommige patiénten in haar studie de voorgestelde oefeningen doen, niet
omdat ze in het effect van de oefeningen geloven, maar omdat ze in de
verpleegkundige geloven. Ze zouden zelf geen verhaal kunnen houden
over hoe die oefeningen de genezing van de ulcus zouden kunnen
bevorderen. Maar als de verpleegkundige in wie ze een groot vertrou-
wen hebben, zegt dat ze de cefeningen moeten doen, gaan ze er ook aan
beginnen. Zij heeft het gezegd, en misschien komt er wel iets goeds uit
voort, ook al kunnen ze dat op dat ogenblik niet verklaren en verwach-
ten ze het ook niet echt.

VERPLEEGKUNDIGE SPREEKUREN

Verpleegkundigen kunnen voor mensen met een chronische ziekte veel
betekenen, en in veel Westerse landen bieden ze zorg aan mensen met
een chronische ziekte in de vorm van verpleegkundige spreekuren. Bel-
gi€, en ook Vlaanderen, lopen op dat gebied, in vergelijking met Neder-
land, Groot-Brittannié, of de Scandinavische landen, en zeker Noord-
Amerikadbehoorlijk achter.

Verpleegkundige spreekuren: een beproefde vorm van
zorgverlening

In de USA dateert het eerste verpleegkundige spreckuur, als dusdanig
beschreven, uit 1968.% In het bekende Kansas City Experiment werd de
zorg voor {ambulante) oudere patiénten met hypertensie en hartdecom-
pensatie hoofdzakelijk in de handen van een verpleegkundig specialist
gelegd. De patiénten die door de verpleegkundig specialist in een ver-
pleegkundig spreekuur werden gevolgd en alleen als daar een bijzon-
dere reden voor was door de arts, deden het duidelijk beter dan
diegenen die alleen door de arts werden gezien. In Nederland zijn de
verpleegkundige spreekuren niet meer te tellen, behoren ze tot het offi-
cieel beleid van het Ministerie van Volksgezondheid en de zorgverzeke-
raars. Verpleegkundige spreekuren worden zowel georganiseerd in de
“eerste lijn” als in {poliklinieken van) ziekenhuizen. De keuze wordt
vooral bepaald door de organisatie van de medische zorg. In Vlaande-
ren zou het bijvoorbeeld logisch zijn spreekuren voor diabetes type II te
organiseren in de eerste lijn, voor diabetes type I, voor dialysepatiénten,
patiénten met jeuk, reumapatiénten of HIV-AIDS-patiénten aansluitend
bij de poliklinieken waar deze patiénten behandeld worden.
Verpleegkundige spreekuren hebben in vergelijking met de voor-
heen gebruikelijke verpleegkundige contacten, een andere struchuur. De
meeste verpleegkundige contacten hebben plaats naar aanleiding van
somatische zorg die gegeven wordt. Er wordt met de patiént gepraat
naar aanleiding van deze zorg. In verpleegkundige spreekuren staat het
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samen spreken, overleggen, luisteren en laten spreken centraal. Het ver-
pleegkundige contact bestaat omwille van die activiteiten. In verpleeg-
kundige spreekuren komen zeker ook de somatische aspecten van de
ziekte aan de orde. De verpleegkundige kan ook kijker, observeren,
onderzoeken of iets aan het lichaam doen. Maar het hoeft niet en het zal
vaak niet de primaire activiteit zijn in zo'n spreekuur. Anders dan bij
een medisch spreekuur zal het hebben van een probleem dat opgelost
kan worden niet een reden hoeven te zijn om het spreekuur te bezoeken.
De behoefte aan een luisterend oor, het gevoel hebben dat men niet echt
greep heeft op zijn situatie, niet goed weten wat er gaat gebeuren en
daar een gevoel van onbehagen aan overhouden, zijn voldoende rede-
nen om een verpleegkundig spreekuur te bezoeken. Wie daarmee of
daarvoor komt hoeft geen andere reden te verzinnen.

De betekenis van verpleegkundige spreekuren

In verpleegkundige spreekuren kunnen verpleegkundigen veel onder-
steuning bieden voor het volgen van het therapeutisch regime. Uit
onderzoek blijkt ook dat verpleegkundige spreekuren een reéle bijdrage
aan therapietrouw leveren, al zal het zeker niet zo zijn dat verpleegkun-
digen in alle omstandigheden succesvol zijn.

Verpleegkundige spreckuren kunnen bijdragen tot de acceptatie van de
ziekte. Ze kunnen helpen het leven boven de ziekte uit te tillen.*® Zowel
in ons onderzoek bij kankerpatiénten'?, bij HIV- en AIDS-patiénten®®
als bij ouders van kinderen met leukemie® blijkt dat goede informatie
kort na de diagnose van groot belang is om de impact van de diagnose
te beperken. De diagnose van een chronische ziekte veroorzaakt een
aardverschuiving, hebben we gezegd. Het leven, zoals men het zich had
voorgesteld valt in puin. Informatie over behandelingsmogelijkheden
blijken zeer belangrijk om de chaos te verminderen. Door de weg van de
behandeling voor te stellen en toe te lichten krijgt de patiént {(of het
familielid) weer wat greep op de situatie. Hij ziet een weg voor zich. Het
leven kan weer ergens naartoe gaarn.

Verpleegkundigen kunnen het adequate zelfrmanagement onder-
steunen door de patiénten de juiste informatie te geven over hun ziekte,

behandeling en therapeutisch regime. Uit onderzoek blijkt dat die infor-
matie te vaak gegeven wordt in een vorm die afgeleid is uit de medische
benadering. De patiént krijgt een overzicht van oorzaken, processen en
gevolgen die hij niet echt kan verbinden met de beslissingen die hij in
het kader van zelfmanagement moet nemen. De informatie is meer
waard wanneer ze op een voor de patiént functionele wijze wordt gege-
ven. (zie bijv. Viaeminck®®) Niet de kennis van de medici of de ver-
pleegkundigen vormt dan het uitgangspunt, maar de beslissingen waar
de patiéntyzich voor gesteld ziet. Inzicht bijbrengen is daarbij voor veel
patiénten * de uitzonderingen niet te na gesproken - van meer belang
dan regels communiceren. Zoals hierboven vermeld zien we immers in
al ons onderzoek dat de patiénten binnen de kortste keren hun eigen
regels hebben gemaakt.

Kennis is noodzakelijk om tot adequaat zelfmanagement te komen, al
zijn er grote verschillen in hoeveel kennis die individuen nodig hebben,
willen en kunnen of willen gebruiken. Maar kennis is niet voldoende.
Andere factoren die een invlced hebben, soms een bepalende invloed
op therapietrouw of zelfmanagement zijn hierboven gencemd. In het
verpleegkundig spreekuur kunnen een aantal van deze factoren bein-
vloed worden. De verpleegkunde en de verplegingswetenschap hebben
daarover niet alleen veel ervaring, maar ook veel kennis ontwik-
keld 30-35.45-50 gy zijn voor meerdere aandoeningen zgn. interventies in
onderzoek ontwikkeld en/of getoetst, die verpleegkundigen daarbij
kunnen gebruiken. Ze verschillen soms in klemtoon (meer of minder
ondersteunend of vooral op therapietrouw gericht), in strategieén die ze
hanteren (op self-efficacy als belangrijkste component gericht34, gebruik

makend van proactive coping®>?

53-56

» gebruikmakend van motivaltional
, van implementatie-voornemens®>" %, in de breedte
van variabelen die ze proberen te beinvioeden, en in de rol die aan de
patiént zelf wordt toegekend. Ze gebruiken allemaal de persooniijke
relatie van de verpleegkundige met de patiént, zo karakteristiek voor

interviewing

het verpleegkundig spreekuur, en maken de vertrouwensrelatie tot een
belangrijke component van de interventie.

Kern van elke vorm van ondersteuning van zelfmanagement is een
gesprek over het therapeutisch regime zelf. Dat moet aangepast zijn aan
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het leven van de patiént. HIV- en AIDS-verpleegkundigen in Nederland
beseffen ten volle dat therapietrouw aan een regime dat strikte adheren-
tie vraagt niet mogelijk is als dat therapeutisch regime niet aangepast is
aan de levensomstandigheden van de patiént.®® Wanneer verpleegkun-
digen met de patiént het therapeutisch regime concreet uitwerken, zoe-
ken ze naar de beste inpassing in het leven. Een patiént bijvoorbeeld die
‘s avonds dienst doet in de schouwburg heeft een ander regime nodig
dan een vrouw die ‘s morgens en in de vroege avond erg druk is met de
kinderen, maar na 9 uur ‘s avonds het rustiger heeft.*’ Verpleegkundi-
gen informeren daarom hun patiénten niet alleen, ze gaan ook de
patiént aanzetten met hun arts te overleggen, of treden als patient advo-
cate op als de pati€nt zijn vragen aan de arts niet kan of durft te stellen of
als de arts niet geneigd is naar de patiént te luisteren.

Naast kennis en “motivatie” zijn vaardigheden van cruciaal belang,. Eer-
der is er al op gewezen dat het vertrouwen in eigen kunnen (mee) de
mate bepaald waarin men het gewenste gedrag zal vertonen. Vertrou-
wen in eigen kunnen als het om concrete handelingen gaat, wordt uiter-
aard bepaald door (of is dan synoniem met) het gevoel hebben dat men
de vereiste handelingen beheerst.

Uit wat voorafgaat is al voldoende duidelijk geworden dat onder-
steuning van het zelfmanagement en ondersteuning van de patiént als
persoon om ervoor te zorgen dat hij beter met zijn ziekte kan leven, er
minder door gehinderd wordt en de ziekte beter een plaats kan geven,
ordosmakelijk met bevordering van zelfmanagement verbonden zijn.
Aan deze aspecten onvoldoende aandacht geven betekent dat men het
de patiént veel moeilijker maakt dan nodig en dat de kans op succes
aanzienlijk kleiner wordt. Het bevorderen van zelfmanagement vraagt
dus tijd. Niet alleen tijd van de hulpverlener die de patiént de tijd moet
laten zijn verhaal te vertellen en de nodige informatie en instructie moet
geven, maar ook van de patiént {en zijn familie) die de kans moet (moe-
ten) krijgen om de vaak onthutsende of beangstigende informatie een

plaats te geven en een positie daartegenover in te nemen.%

Kwaliteitseisen en competenties

Niet jedereen kan een verpleegkundig spreekuur houden. En niet alle
verpleegkundige spreekuren zijn goed. Of een verpleegkundig spreek-
uur nuttig is, de patiént baat brengt, zal in de eerste plaats afhangen van
wat daar gebeurt, en van de mate waarin wat gebeurt afgestemd is op
de behoeften van de patiént. Een goed verpleegkundig spreekuur ver-
eist dus in de eerste plaats een deskundige verpleegkundige, een ver-
pleegkundige die ook in staat is om wat er gebeurt af te stemmen op
wat zich copcreet in het spreekuur aandient. We menen te moeten stel-
len dat het ontwikkelen van een verpleegkundig spreekuur een deskun-
digheid vraagt op universitair niveau, een “academisch denk- en
werkniveau”. Eens het spreekuur ontwikkeld, d.w.z. eens bepaald is
wat in het spreekuur kan gebeuren, kunnen soms maar niet altijd ver-
pleegkundigen met een HBO-denk- en werkniveau het spreekuur over-
nemen (zie bijv. Van Os-Medendorp®!). Of dat kan hangt oi. af van de
mate waarin de competenties die nodig zijn geleerd kunnen worden in
een beperkte bijscholing, en van de mate waarin wat zich aandient voor
te structureren is. Hoe vaker de verpleegkundige die het spreekuur
houdt geconfronteerd wordt met onvoorziene situaties of vragen die
vereisen dat — ter plaatse - een antwoord geconstrueerd wordt, hoe
meer beroep gedaan wordt op een academisch denk- en werkniveau.

Welke competenties zijn nodig om een verpleegkundig spreekuur te
voeren?

Een verpleegkundige die een verpleegkundig spreekuur wil houden,
moet in de eerste plaats goed op de hoogte zijn van de medische infor-
matie over de aandoening waarvoor ze het spreekuur houdt in het alge-
meen en ze moet de medische situatie van de patiént kennen. Met de
patiént in gesprek gaan over zijn therapeutisch regime of de wijze
waarop hij zijn zelfmanagement vorm geeft, veronderstelt dat de ver-
pleegkundige accurate informatie heeft die ze in het gesprek kan inzet-
ten. Wat zijn bijvoorbeeld de risico’s als een patiént zich niet precies aan
het dieet houdt? Als hij zijn medicatie niet op het voorgeschreven uur
maar een uur later neemt? Op welke tekens moet men letten om te zien
of het de patiént wel goed gaat met het therapeutisch regime dat hij
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volgt? En wat is de betekenis van de gewaarwordingen en de klachten
die de patiént rapporteert? Zonder een goede kennis van de medische
situatie loopt de spreekuurverpleegkundige het risico veel te missen, of
de patiént verkeerd te leiden. Dat zal zowel gevolgen hebben voor het
feitelijk verloop van de ziekte als voor de beleving van ziekte en behan-
deling door de patiént.

Even cruciaal, even onmisbaar is de competentie van de verpleeg-
kundige om met de patiénten die zich op het spreekuur aandienen een
goede relatie op te bouwen. Een spreekuur stelt veel en sterke eisen aan
die competentie. Een verpleegkundige die een spreekuur moet houden,
moet dat niet alleen kunnen met “gemakkelijke” patiénten, maar ook
met “moeilifke” patiénten: met patiénten die in hun ziekte (nog) gevan-
gen zitten, die — door God weet wat — hun zelfvertrouwen kwijt zijn en
een heel laag zelfbeeld hebben, met patiénten die niet geneigd zijn
anderen dichtbij te laten komen, met patiénten die slechte ervaringen
hebben met hulpverleners, en daarom op hun hoede zijn.

Een verpleegkundige die patiénten wil ondersteunen om met een
chronische ziekte te leven moet veel weten over de wijze waarop men-
sen met een chronische ziekte omgaan. Ze moet goed geinformeerd zijn
over copingmechanismen, en over verwerking van bedreigende situa-
ties en situaties die het geloof in het leven aantasten. De verpleegkun-
dige moet zich daar ook kunnen toe verhouden en niet weglopen als ze
met uitzichtloosheid geconfronteerd wordt, maar dan, juist dan, de
patiént nabij blijven.62

Om een spreekuur te kunnen houden moet de verpleegkundige
uiteraard een goede comunicator zijn. Ze moet in de eerste plaats goed
kunnen luisteren, en ook goed horen en kunnen interpreteren wat er
gezegd wordt.%® Ze moet de patiént kunnen helpen zich uit te spreken
en daardoor weer vat te krijgen op zijn eigen emoties en zijn eigen
leven. Ze moet informatie kunnen verstrekken op een wijze die de
patiént als passend bij zijn situatie ervaart, afgestemd ook op het
begripsvermogen en de copingstijl van de patiént. Ze moet medeleven
en betrokkenheid kunnen communiceren. Ze moet advies kunnen
geven maar er zich ook van kunnen weerhouden advies te geven als dat
niet aan de orde is.

Een verpleegkundige die een spreekuur houdt moet ook goed met
andere hulpverleners kunnen communiceren, en weten wanneer zelf de
zaken op te pakken en wanneer door te verwijzen. Een goede relatie met
de huisarts en de specialisten is nodig, en dat kan niet alleen communi-
catievaardigheden maar ook diplomatie vereisen. Voor efficiénte zorg is
het nodig dat er zo weinig mogelijk duplicatie is en dat er geen hiaten
vallen. Hoe beter de artsen en de verpleegkundigen op elkaar inge-
speeld zijn en hoe soepeler ze kunnen omgaan met taakverdeling, hoe
meer kansser is dat de patiént passende, op zijn persoon afgestemde
zorg krijgt In de vorm die hem het meeste goed doet. Ook de relatie met
verpleegkundigen in het ziekenhuis of in de thuiszorg moet ze goed
kunnen onderhouden. Ook daar blijken afstemming en afspraken die de
behoeften van de patiént als uitgangspunt hebben van groot belang.

Het is evident dat de kennis van de verpleegkundige niet alleen boe-
kenkennis kan zijn, maar dat ze ervaring nodig heeft in het domein
waarin ze opereert. Veel van wat ze moet zien en moet doen vereist een

voldoende mate van integratie, van expertise.%

Evaluatie van verpleegkundige spreekuren

Verpleegkundige spreekuren zijn nuttig als ze de patiénten {en hun
familieleden) het gevoel geven dat ze door de spreekuren beter met de
opdrachten waar de ziekte hen voor stelt om kunnen gaan. Daar ligt het
eerste evaluatiecriterium. Tegelijkertijd is het een vervelend punt dat
patiénten gauw tevreden zijn, en dat tevreden patiénten nog geen aan-
wijzing zijn dat in het spreekuur datgene gebeurt wat zou moeten
gebeuren. Patiénten die iets krijgen wat ze niet verwachten zijn daar
gauw tevreden mee en patiénten missen niet wat ze niet kennen.
Daarom is kwalitatief onderzoek juist zo informatief: het legt de proces-
sen bloot die operatief zijn, en laat daardoor niet alleen vaststellen hoe
tevreden patiénten zijn, maar ook wat er gebeurt in het spreekuur dat
nuttig is, en wat niet aan de orde komt 384163

Verpleegkundige spreekuren zullen er vaak toe leiden dat de thera-
pietrouw bevorderd wordt. Economisch en op het gebied van de volks-
gezondheid zit daar de grootste winst. Onderzoek laat zien dat
spreekuren tot therapietrouw kunnen bijdragen, maar niet atle onder-
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zoeken leiden tot de conclusie dat men daarin geslaagd is.57! Een eer-
ste reden is al eerder aan de orde geweest: in niet alle verpleegkundige
spreekuren gebeurt wat men in overeenstemming met de recente stand
van kennis zou mogen verwachten. Een tweede probleem is dat, hoewel
onderzoek heeft aangetoond dat geindividualiseerde interventies meer
effect ressorteren dan gestandaardiseerde, om methodologische rede-
nen in RCTs vlug naar gestandaardiseerde interventies wordt gegrepen.
De kunstmatige situatie van het onderzoek verkleint dan de kans op het
aantonen van een effect. In de derde plaats is adequaat zelfmanagement
niet gemakkelijk te operationaliseren. Veel onderzoeken gaan dan ook
over therapietrouw eerder dan over zelfmanagement, ook al hebben ze
zelfmanagement(interventie) in de titel. Als adequaat zelfmanagement
betekent een goede balans vinden tussen de eisen van de ziekte en de
eisen van het leven, en niet zondermeer doen wat voorgeschreven is, is
het lastig te bepalen of het gedrag van een patiént uiting is van adequaat
zelfmanagement of niet.*

Kwaliteit van leven wordt gemakkelijk uit de kast gehaald als uit-
komstvariabele voor interventies zoals verpleegkundige spreekuren.”2
Het lijkt ook logisch. Als de patiént dank zij de tussenkomst van de ver-
pleegkundige beter met de ziekte kar: omgaan, als hij adequater rea-
geert op wat met hem aan de hand is, en als hij een beter evenwicht
vindt tussen de eisen van de ziekte en die van het leven, dan zou dat
toch moeten vertaald worden in toegenomen kwaliteit van leven?
Waarom doen we het anders? Hoe logisch de redenering ook lijkt, ze
gaat niet helemaal op. Verbetering in kwaliteit van leven kan maar
zichtbaar worden als beinvloede factoren opwegen tegen de andere, die
niet beinvloed worden, of, om het technisch uit te drukken, als de
variantie in kwaliteit van leven in aanzienlijke mate bepaald wordt door
de factoren die door het verpleegkundig spreekuur beinvioed worden.
En er is reden om daaraan te twijfelen. De diagnose van een chronische
ziekte, de exacerbaties vaak ook nog als het echt slecht uitkomt, de druk
van de behandeling, het teleurstellende effect van een behandeling, al
deze factoren beinvloeden naast diegene waarop het spreekuur een
mvioed kan uitoefenen de kwaliteit van leven. Het is dus ook niet te
verwachten dat, wanneer er op deze variabelen variéteit is in de steek-

proef, de effecten van het spreekuur detecteerbaar daarboven zouden
kunnen uitstijgen.

Financiering

Zorg is niet gratis. Ook verpleegkundige spreekuren moeten bekostigd
worden. Gedeeltelijk zullen spreekuren zichzelf terugverdienen, in de
vorm van betere therapietrouw, minder verwikkelingen, minder zie-
kenhuisopnamen. Zeker niet bij iedere patiént zal dat het geval zijn en
voor de ere aandoening meer dan voor de andere. Sommige gedragin-
gen zijn immers gemakkelijker te beinvloeden, en sommige verwikke-
lingen zijn moeilijker te behandelen of vragen een duurdere inzet van
middelen. Kosten-baten-analyses van verpleegkundige spreekuren zijn
maar beperkt informatief. Wat neemt men, zowel langs de kosten als
langs de batenzijde mee? Nog belangrijker is dat de waarde van derge-
lijke kosten-batenanlyses relatief is. Is het immers voor de staatsfinancie-
en niet het voordeligste als mensen blijven roken? De kosten ven de
behandeling van de ziekten die worden veroorzaakt wegen niet op
tegen de baten van de pensioengelden die niet meer betaald moeten
worden.f Niet de vraag dus of de baten groter zijn dan de kosten, maar
of de investering in deze vorm van zorg tot gewenste resultaten leidt die
in een redelijke verhouding staan tot de kosten, is de juiste vraag. Als
men uitgaat van de last die een chronische ziekte op de schouders legt
van de patiénten en hun familieleden is het antwoord daarop zeker
positief. Hoewel een aantal patiénten door de spreekuren langer zullen
leven en dus meer aan de gezondheidszorg zullen kosten — om van hun
pensioenen maar fe zwijgen — kan men het als een goede investering
beschouwen verpleegkundigen in te zetten om naast dat doel van
levensverlenging eraan bij te dragen dat deze soms zeer zwaar getroffen
mensen het wat minder lastig hebben om met de ziekte te leven.

f. Phillips Morris, een van de grote sigarettenfabrikanten heeft de Tsjechische regering
een “geheim” rapport bezorgd, waarin werd aangetoond dat het voor de staatsfinan-
cies voordelig was geen stoppen-met-rokencampagnes te voeren of een rookverbod
uit te vaardigen. Als de Tsjechen bleven roken, kon veel geld verdiend worden aan
taxen en veel bespaard worden door het vroegtijdig overlijden van de rokers. (hitp://
www.mindfulty.org/Health/Tobacco-Helps-Economy.htm}
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Zorg kost niet alleen, maar zorg moet ook gefinancierd worden. Voor de
hand liggend is een financiering van de verpleegkundige spreekuren
vanuit het RIZIV. Verpleegkundige spreekuren behoren vandaag
immers tot wat men goede zorg voor mensen met een chronische ziekte
beschouwt — of zouden daartoe moeten behoren, Veel van wat verpleeg-
kundigen in een spreekuur moeten doen gebeurde vroeger in het zie-
kenhuis en werd vanuit de ligdag gefinancierd. Dat is bijvoorbeeld het
geval met educatieve en ondersteunende interventies — al zullen ze nu
veel meer geprofessionaliseerd (evidence based) zijn dan in de tijd dat
er nog tjd was om dat tijdens het ziekenhuisverblijf van de patiént te
doen. Het is dus geheel logisch een deel van het niet uitgegeven geld
dat vroeger aan ligdagen werd besteed nu te besteden aan verpleegkun-
dige contacten in de vorm van spreekuren.

POSTSCRIPT

Een aantal collega’s zullen stellen dat, als men (de financiering van) ver-
pleegkundige spreekuren wil verdedigen, er een ander discours kan of
moet gevoerd worden dan ik hier gevoerd heb. De argumenten die ik
heb aangehaald zijn niet diegene die managers of beleidsverantwoorde-
lijken in de regel overtuigen. Veel te soft, niet gericht op harde gezond-
heidsuitkoinsten, te weinig de taal van de voordelen waar managers en
beIeldsverantwoordeh}ken zich door laten charmeren. Wie echter naar
mensen met een chronische ziekte — of hun familieleden — luistert, kan
niet anders dan onder de indruk komen van het leed dat geleden moet
worden, het gewicht van de strijd die moet gevoerd worden, van de
energie die veel mensen met een chronische ziekte daarbij inzetten en
ook van de consequenties als men onder de druk bezwijkt. Het over-
kwam ook de toenmalige minster van Volksgezondheid, Frank
Vandebroucke!®. We hebben intussen naar meer dan duizend patiénten
en familieleden geluisterd. Non possumus non loqui, non possumus
alias loqui. Ik kan niet anders zeggen dan wat ik gezegd heb. Ik kan
alleen hopen dat de oren van de toehoorders niet zozeer verstopt zijn
dat het helemaal geen indruk meer maakt.
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