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1 Inleiding

Het hier beschreven onderzoek gaat over de kwaliteit van leven van 79 kankerpati-
ënten in Noord-Limburg en 38 kankerpatiënten uit Maastricht en omgeving. Het
betreft een longitudinaal onderzoek waarin patiënten en hun zorgverleners een jaar
lang werden gevolgd. Op de eerste plaats wordt een beschrijving gegeven van de
ervaren kwaliteit van leven van deze patiënten en de veranderingen die daarin
optreden gedurende een jaar. Die veranderingen worden hier ook het beloop van
kwaliteit van leven genoemd. Ten tweede richten we ons op de vraag of de ervaren
kwaliteit van leven en het beloop daarvan, behalve door ziekte en behandeling, ook
wordt beïnvloed door de mate van continuïteit van de professionele zorgverlening,
de mate van sociale steun en door enkele persoonsgebonden kenmerken van de
patiënten. De veranderingen die in deze kenmerken optraden gedurende het jaar dat
de patiënten gevolgd zijn, worden eveneens beschreven.
Kwaliteit van leven en continuïteit van de zorg zijn onderwerpen die 'leven' in de
praktijk van de zorgverlening. Dit bleek uit de vraag vanuit het academisch
ziekenhuis Maastricht om onderzoek te verrichten naar (het beloop van) kwaliteit van
leven bij kankerpatiënten en het verzoek van een geacademiseerd gezondheidscen-
trum in Venlo om de coördinatie van zorg bij deze patiënten tot onderwerp van
studie te maken. Deze vragen werden gecombineerd en vormden de directe
aanleiding tot het hier beschreven onderzoek.

1.1 Het onderwerp van dit onderzoek

Kanker is een ernstig en omvangrijk gezondheidsprobleem. In Nederland is kanker
na hart- en vaatziekten de meest voorkomende doodsoorzaak (Stichting toekomstsce-
nario's Gezondheidszorg, 1987). Het krijgen van kanker is een ingrijpende
gebeurtenis. De mededeling dat men kanker heeft, komt bij de meeste mensen hard
aan. Men spreekt in de eerste fase van het ziek-zijn wel van een existentiële crisis,
die gepaard kan gaan met gevoelens van wanhoop, angst en depressie (Weisman,
1979; Ros, 1990). Kanker is een ziekte die sociale processen, dagelijkse bezigheden
en het psychische evenwicht zodanig kan ontregelen dat de kwaliteit van leven wordt
aangetast. De mate waarin de ziekte van invloed is op de ervaren kwaliteit van leven
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zal voor een deel afhangen van de diagnose, het stadium van de ziekte en de
overlevingsprognose. Maar ook de behandeling die de patiënt krijgt speelt een rol.
De behandeling van kanker in het algemeen is nog steeds problematisch: de
gemiddelde 5-jaarsoverleving ligt niet hoger dan 40% (Stichting toekomstscenario's
Gezondheidszorg, 1987) en de behandelingen zijn vaak belastend voor de patiënt
omdat ze naast kwaadaardig weefsel ook gezonde weefsels aantasten, met alle
negatieve gevolgen van dien. Het is aannemelijk dat de invloed van de ziekte en de
behandeling op de kwaliteit van het leven verandert gedurende het ziekteproces. In
de fase van diagnostiek en behandeling zullen andere problemen een rol spelen dan
in de fase van aanpassing aan het leven van alledag, de eventuele terugkeer van de
ziekte of in een terminale fase. Bij onderzoek naar kwaliteit van leven bij deze
patiëntengroep is het daarom van belang om de patiënt te volgen tijdens het
ziekteproces en een langere periode te beschrijven. Tot nu toe is in onderzoek
kwaliteit van leven meestal op één tijdstip gemeten. In ons onderzoek geven we een
beschrijving van de kwaliteit van het leven van kankerpatiënten gedurende een jaar
van het ziekteproces. Dit betreft het eerste doel van dit onderzoek. Het tweede doel
van dit onderzoek is inzicht te krijgen in de mate waarin continuïteit van de zorg en
sociale steun een rol spelen in de verklaring van verschillen in kwaliteit van leven
en het beloop daarvan.

1.2 Kenmerken van zorg

Het is evident dat ziektekenmerken en behandeling van invloed zijn op kwaliteit van
leven. Het zijn echter niet de enige factoren die van betekenis geacht kunnen
worden. In dit onderzoek richten we ons speciaal op die groep factoren die we
samenvatten als 'kenmerken van de zorg'.
Op de eerste plaats is kenmerkend voor patiënten met kanker dat naast de behande-
ling, die vaak gericht is op partieel herstel en verzachten van het lijden, ook andere
aspecten van de zorg zoals verpleging, verzorging en begeleiding van belang zijn.
Daarnaast treedt door het ziek-zijn niet alleen een zekere mate van disfunctioneren
en onwelbevinden op, maar verandert ook iets in de mate waarin de patiënt
autonoom kan handelen. De patiënt wordt door het ziek-zijn in toenemende mate
afhankelijk van de zorg van anderen. Men spreekt ook wel van een verstoring van
de afhankelijkheidsbalans (Wilkin, 1987; De Swaan, 1982; Philipsen, 1988). Die
'anderen' kunnen professionele zorgverleners zijn, maar ook mensen uit de directe
omgeving, zoals familie, vrienden en buren of lotgenoten.
Op de derde plaats is kenmerkend dat de ziekte geen incident vormt maar in mindere
of meerdere mate chronisch is. Zij vormt een geïntegreerd bestanddeel van het leven
van de patiënt en zijn zogenaamde patiëntencarrière. Als gevolg hiervan is er vaak
sprake van langdurige, veranderlijke zorgbehoeften.

Duidelijk wordt dat 'zorg' in de brede zin van het woord een wezenlijk onderdeel
vormt van het leven van de patiënt. Het is daarom niet voldoende om bij patiënten
met kanker, zorg alleen in medisch-technische zin te beschouwen. De zorg voor
kankerpatiënten is immers veel complexer. Daarom wordt in dit onderzoek aandacht
besteed aan verschillende aspecten van zorg.
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De zieke zal veelal uit verschillende 'zorgbronnen' putten om aan zijn behoefte aan
zorg te kunnen voldoen. In dit onderzoek wordt een onderscheid gemaakt tussen:
zorgverlening gegeven door professionele zorgverleners en sociale steun gegeven
door mensen uit het sociale netwerk van de patiënt. Op deze twee typen zorg wordt
hierna dieper ingegaan.

1.2.1 Professionele zorgverlening

Professionele zorgverlening is intentioneel, beroepsmatig, weloverwogen en
veronderstelt bepaalde vaardigheden en kennis (Orem, 1985; Philipsen, 1988). De
patiënt en de mensen uit zijn directe omgeving komen na de diagnose kanker in ieder
geval in aanraking met professionele zorgverlening. Men krijgt te maken met
verschillende zorgverleners in verschillende echelons. Zo kan iemand bijvoorbeeld
zorg ontvangen van een specialist, huisarts, radiotherapeut, pastor, psycholoog en
een wijkverpleegkundige. Al die zorgverleners zijn gespecialiseerd in een bepaald
aspect van het ziekte- en zorgproces, waarbij het risico bestaat dat de zorg niet door
één persoon gecoördineerd wordt en er onvoldoende sprake is van een duidelijke
taakafbakening. Men spreekt ook wel van een gefragmenteerde, gespecialiseerde
gezondheidszorg. In deze gefragmenteerde en gespecialiseerde gezondheidszorg is
er meer ruimte en aandacht voor het medisch-technisch handelen dan voor de
individuele ervaringen en beleving van de patiënt en zijn omgeving (Philipsen,
1988). Het zal daarom enige inspanning kosten om de zorg zodanig te organiseren
dat er sprake is van afstemming tussen de verschillende zorgverleners rondom de
patiënt en van afstemming van het zorgaanbod op de ervaren behoeften en de
leefwereld van de patiënt. Voorwaarden voor afstemming, zoals een beperkt aantal
zorgverleners, onderlinge contacten, samenwerking, het volgen van de patiënt in de
tijd, taakafbakening en kennis en informatie over de leefwereld en behoeften van de
patiënt, zijn immers niet altijd als vanzelfsprekend aanwezig.
Het probleem van de afstemming van de professionele zorgverlening vormt in ons
onderzoek onderwerp van studie. We noemen de mate van afstemming in dit
onderzoek continuïteit van de zorgverlening. Ons doel is een beschrijving te geven
van de mate van continuïteit van de professionele zorgverlening bij mensen met
kanker en daarnaast te onderzoeken in hoeverre de mate van continuïteit van de
zorgverlening van invloed is op kwaliteit van leven en het beloop daarvan. Tot nu
toe is er in onderzoek weinig aandacht geweest voor de relatie tussen continuïteit van
de zorgverlening en kwaliteit van leven. Dit is verwonderlijk omdat het aannemelijk
is dat een geringe mate van afstemming leidt tot hiaten in de zorg, met als gevolg
negatieve invloeden op het welbevinden en functioneren van patiënten.

1.2.2 Sociale steun

Naast de professionele zorgverlening worden de sociale relaties van patiënten
bestudeerd. Sociale steun en professionele zorgverlening kunnen inhoudelijk
hetzelfde zijn, maar sociale steun is, in tegenstelling tot professionele zorgverlening,
niet beroepsmatig en vloeit voort uit de relaties die mensen in een sociaal netwerk
met elkaar onderhouden. Uit verschillende studies bij kankerpatiënten is gebleken dat
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sociale relaties in positieve zin van betekenis kunnen zijn voor de kwaliteit van leven
(Wortman, 1984; Kutner, 1987; Northouse, 1988). Sociale steun vanuit een goed
functionerend netwerk kan een positieve invloed hebben op het welbevinden en de
gezondheid. In dit onderzoek wordt nagaan in hoeverre structurele aspecten van het
sociale netwerk (zoals grootte, samenstelling en dichtheid) en doelstellingsaspecten
(zoals de hoeveelheid emotionele en praktische steun), van invloed zijn op de ervaren
kwaliteit van het leven. Daarbij wordt verwacht dat er gedurende het ziekteproces
veranderingen zullen optreden in de sociale relaties van patiënten. Er is nog
betrekkelijk weinig onderzoek bekend dat zich richt op die veranderingen binnen het
sociale netwerk en sociale steun gedurende de ziekteperiode (Ros, 1990). Dat is de
reden waarom aspecten van sociale steun en veranderingen daarbinnen in het hier
beschreven onderzoek longitudinaal worden bestudeerd.

1.3 Persoonsgebonden kenmerken in dit onderzoek

Een tweede groep van kenmerken waarvan de relatie met kwaliteit van leven
onderzocht wordt betreft een aantal persoonsgebonden kenmerken. De mate waarin
afhankelijkheid bestaat en de wijze waarop mensen reageren op de gebeurtenissen
die hen overkomen worden, behalve door aan ziekte gerelateerde factoren, mede
bepaald door iemands sociale positie; de plaats die iemand inneemt in de maatschap-
pij. De sociale positie wordt onder meer bepaald door sekse, leeftijd, sociaal-
economische status en burgerlijke staat, kenmerken waarvan uit eerder onderzoek
is gebleken dat ze van invloed zijn op de kwaliteit van het leven (o.a. Diener, 1984).
Naast sociale positie is ook de waardenoriëntatie van belang. Het begrip waardenori-
ëntatie omvat een gegeneraliseerd en georganiseerd geheel van opvattingen,
fundamentele inzichten, waarden en richtlijnen voor normen die het gedrag van
mensen beïnvloeden. We beperken ons hier tot een aspect van de waardenoriëntatie
waarvan herhaaldelijk is aangetoond dat dit van invloed is op gezondheidsgedrag en
kwaliteit van leven: de beheersingsoriëntatie (Halfens, 1985; Philipsen, 1988; De
Witte, 1991). Het gaat daarbij om de mate waarin men de opvatting heeft zelf
invloed te kunnen uitoefenen op ziekte en gezondheid, of dat ziekte en gezondheid
extern wordt bepaald, onder invloed van 'machtige' anderen (bijvoorbeeld artsen)
of het toeval (bijvoorbeeld geluk of het lot).

1.4 Een precisering van de probleemstelling

De belangrijkste elementen van dit onderzoek werden in de voorafgaande paragrafen
kort aangestipt. Nu wordt de probleemstelling nader gepreciseerd en worden de
onderzochte concepten weergegeven in het onderzoeksmodel in figuur 1.1.
De probleemstelling in ons onderzoek betreft de vraag of er, behalve de invloed van
ziekte en behandeling op kwaliteit van leven, ook sprake is van invloed van
continuïteit van de professionele zorgverlening en sociale steun op (het beloop van)
de kwaliteit van leven bij kankerpatiënten. We trachten de verschillen in kwaliteit
van leven en veranderingen daarin te verklaren vanuit de volgende factoren: ziekte
en behandeling, continuïteit van de professionele zorgverlening, sociale steun, sociale
positie en beheersingsoriëntatie.
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De te onderzoeken relaties tussen deze factoren worden in het onderzoeksmodel in
figuur 1.1 als pijlen weergegeven en worden hierna besproken.

Figuur 1.1 Het onderzoeksmodel

Zorg
- Continuïteit van de professionele zorgverlening
- Sociale steun

Kwaliteit van leven

Persoonsgebonden kenmerken
- Sociale positie
- Beheersingsoriéntatie

P//7 7 Z/e/rfe en 6e/ja/?(/e//>7g «7 re/af/e fof /rwa//ïe/Y wa/j /even

De ervaren kwaliteit van leven en het beloop daarvan zal voor een deel beïnvloed
worden door kenmerken van de ziekte en de behandeling die de patiënt heeft
ondergaan. Het gaat om kenmerken als ziektestadium, ziekteduur, overlevingsprog-
nose en de aard van de behandeling. In het algemeen verwachten we dat bij patiënten
die ernstig ziek zijn, die een slechte overlevingsprognose hebben, en/of patiënten
waarbij de ziekte zich in een gemetastaseerd stadium bevindt, de kwaliteit van het
leven meer wordt aangetast dan bij patiënten waarbij dit niet het geval is. Ook de
ziekteduur kan van invloed zijn. Naarmate het tijdsverloop na diagnose en behande-
ling langer is en de patiënt vrij van ziekte is, zal de kwaliteit van leven waarschijn-
lijk verbeteren. In dit onderzoek wordt nagegaan of en in welke mate kenmerken van
de ziekte en de behandeling van invloed zijn op de kwaliteit van leven en het beloop
daarvan.

/*/)/ 2 Z/e*te en 6e/?ancte///K7 /n re/ar/e for pro/ess/one/e zo/g en soc/a/e sfewn

Ziekte leidt tot bepaalde zorgbehoeften en dus, als de patiënt zelf niet aan die
behoefte kan voldoen, tot zorgverlening en steun van anderen. Deze zorg zal in
mindere of meerdere mate zijn gecoördineerd en afgestemd op de zorgbehoefte van
de patiënt. Naarmate mensen ernstiger ziek zijn, zullen ze meer zorg en steun nodig
hebben. Wanneer ze veel behandelingen moeten ondergaan, vaak in het ziekenhuis
worden opgenomen en veel mensen bij het zorgproces betrokken zijn, kost het meer
inspanning om de zorg te organiseren en zal meer sociale steun vanuit de omgeving
gemobiliseerd moeten worden dan wanneer mensen minder ernstig ziek zijn. Het zal
dan moeilijker zijn om afgestemde zorg te bereiken.
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Onderzocht zal worden welke relatie bestaat tussen ziekte en behandelingskenmerken
enerzijds en de mate van continuïteit van de professionele zorgverlening en sociale
steun anderzijds.

P//7 3 /CenmeAAren va/7 cte ZOA# //7 re/atfe Tof /rwa//te/f van

In dit onderzoek wordt een aantal kenmerken van professionele zorgverlening
bestudeerd die voorwaarden vormen voor continuïteit in de zorgverlening: de
afstemming van de zorg tussen zorgverleners onderling, ook wel coördinatie van
zorg of organisatiegerichte afstemming genoemd, en de mate waarin er afstemming
bestaat van het zorgaanbod op de leefwereld en behoeften van de patiënt, ook wel
patiëntgerichte afstemming genoemd. Verwacht wordt dat bij een beter afgestemde
zorg op organisatorisch en inhoudelijk gebied er minder doublures of tekorten in de
zorg optreden en de kwaliteit van leven van de patiënt gunstig wordt beïnvloed.
Naast de kenmerken van professionele zorgverlening wordt ook sociale steun
gerelateerd aan kwaliteit van leven. In dit onderzoek wordt nagegaan of functionele
kenmerken van sociale steun en structurele kenmerken van het sociale netwerk van
invloed zijn op de kwaliteit van het leven, waarbij wordt verwacht dat de ervaren
sociale steun, vanuit een groot en open netwerk, een positieve uitwerking heeft op
kwaliteit van leven.

/*/// 4

Steun en zorg kunnen wellicht een verzachtende invloed hebben op de negatieve
gevolgen van stressoren, die in dit geval gevormd worden door de ziekte en de
behandeling. Continuïteit van de professionele zorgverlening en sociale steun zouden
de persoon voor een deel kunnen beschermen tegen de negatieve gevolgen van de
ziekte en behandeling. Men zou kunnen spreken van een buffereffect van de zorg.
Naast het bestuderen van de directe samenhang tussen zorg en kwaliteit van leven
wordt ook nagegaan of er eventueel sprake is van een buffereffect.

/'/ƒ/ 5 fe/-soof?sc7e6ortGfen Are^/ner/ren //? Ae/af/e ror A:iva//fe/f va/? /eve/J

Bij de persoonsgebonden kenmerken beperken we ons tot sociale positie en beheer-
singsoriëntatie. Verwacht wordt dat een aantal sociaal-demografische kenmerken, die
iemands sociale positie bepalen en de beheersingsoriëntatie van invloed zijn op de
mate van kwaliteit van leven.

Opgemerkt moet worden dat de aangegeven relaties niet volledig zijn. Ook andere
relaties zijn mogelijk, bijvoorbeeld tussen sociale positie en continuïteit van zorg of
tussen ziekte en sociale positie. We beperken ons in dit onderzoek echter tot de
relaties die in het onderstaande model zijn weergegeven omdat we met name
geïnteresseerd zijn in de factoren die kwaliteit van leven beïnvloeden.
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2 Probleemstelling en literatuurstudie

In dit hoofdstuk worden de concepten uit het onderzoeksmodel nader gedefinieerd
en wordt een overzicht gegeven van de literatuur. Ten eerste zal worden ingegaan
op het begrip kwaliteit van leven en de invloed van kanker op kwaliteit van leven.
Daarna worden ziekte- en behandelingskenmerken en hun relatie tot de kwaliteit van
leven beschreven. Vervolgens komen de begrippen continuïteit van de professionele
zorgverlening en sociale steun aan de orde. Tenslotte worden enkele persoonsgebon-
den kenmerken en hun relatie tot kwaliteit van leven behandeld. Bij de bespreking
van de onderzoeksliteratuur wordt toegewerkt naar vraagstellingen en hypotheses,
die in de laatste paragraaf worden beschreven.

2.1 De betekenis van het begrip kwaliteit van leven

De laatste jaren is er binnen de gezondheidszorg veel aandacht voor kwaliteit van
leven, met name op het gebied van chronische ziekten. Deze aandacht is verklaar-
baar vanuit een aantal ontwikkelingen binnen de gezondheidszorg (Levine, 1987;
Diederiks, 1987):
• In de gezondheidszorg is door het toenemende aantal chronisch zieken meer
nadruk komen te liggen op andere succescriteria voor interventies dan die
gebruikelijk waren bij acute ziekte. Naast levensverwachting, morbiditeit en
mortaliteit is er sprake van steeds meer aandacht voor het functioneren van patiënten
in het dagelijks leven en het welbevinden.
• Het is, zeker bij chronische ziekten, vaak onduidelijk of medische interventies
leiden tot substantiële verlenging en verbetering van het leven. Om nieuwe
interventies te kunnen rechtvaardigen is men andere ('kwaliteit van leven-achtige')
criteria gaan stellen.
• Uit oogpunt van kostenbeheersing van de gezondheidszorg is een rationele keuze
tussen concurrerende interventie-strategieën gewenst. Kwaliteit van leven kan
gebruikt worden als evaluatiecriterium voor die interventies.
• De opkomst van de holistische benadering in de gezondheidszorg waarbij de
nadruk meer ligt op het algemeen functioneren en welbevinden dan op de levensver-
wachting.
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Vooral binnen de oncologie is de aandacht voor kwaliteit van leven groot, met name
omdat de ziekte ingrijpend is en van de vaak belastende behandelingen soms nog
onduidelijk is welke effecten ze hebben op genezing en verlenging van het leven (De
Haes, 1988).
Bij 'kwaliteit van leven' doet zich het probleem voor dat het begrip divers gedefi-
nieerd en geoperationaliseerd is (De Haes, 1988; Diederiks, 1987; Van Dam, 1983).
Er kunnen in het algemeen tenminste twee ordeningsprincipes voor de verschillende
benaderingen worden onderscheiden: een ordening naar objectieve dan wel
subjectieve benaderingen en een ordening naar globale dan wel multidimensionele
uitwerkingen van het begrip.

2.1.1 Een o6/ecf/eve dan wel si/A/ecf/eve benadering van 'kwaliteit van
leven'

Objectieve maten worden veelal gebruikt bij de beschrijving van aspecten van een
samenleving en de ontwikkelingen daarbinnen. In de uitwerking van de objectieve
benadering worden 'harde' kenmerken zoals het aantal psychiatrische opnamen,
morbiditeit, opleidingsniveau, urbanisatiegraad, voedingstoestand e.d. gezien als
indicatoren van kwaliteit van leven (De Haes, 1988; De Witte 1989). Daarnaast
spreekt men van een objectieve benadering als er sprake is van de beoordeling van
kwaliteit van leven door professionele zorgverleners, zoals bijvoorbeeld artsen of
verpleegkundigen.
In de oncologie werd oorspronkelijk in klinisch onderzoek veel gebruik gemaakt van
de zogenaamde 'Karnofsky index', een objectieve maat, waarbij de arts de
mogelijkheid om normale activiteiten uit te kunnen voeren, de behoefte aan zorg van
anderen en de afhankelijkheid van de medische zorg van de patiënt beoordeelt (Clark
e.a, 1986). Onderzoek van Slevin (1988) wijst echter uit dat de kwaliteit van leven
door patiënten anders wordt beoordeeld dan door artsen. Nehemkis (1984) vergeleek
de scores van kankerpatiënten op een schaal voor kwaliteit van leven met de scores
van oncologen, verpleegkundigen en andere professionele zorgverleners. De
zorgverleners onderschatten veelal het belang van veranderingen in het dagelijks
leven van patiënten. Bovendien overschatten de artsen en in mindere mate de
verpleegkundigen het belang van 'pijn' bij deze groep kankerpatiënten. Ook Presant
(1984) concludeert dat artsen onvoldoende in staat zijn om de kwaliteit van het leven
van patiënten te beoordelen; de correlaties tussen scores op de Karnofsky schaal
ingevuld door patiënten en artsen zijn dan ook laag.
Najman en Levine (1981) concluderen uit hun onderzoek dat objectieve indicatoren
alléén onvoldoende inzichten geven in de beleving van patiënten; zij pleiten voor een
subjectieve benadering van kwaliteit van leven. Het (ideologische) uitgangspunt dat
aan de subjectieve benadering ten grondslag ligt is namelijk dat de enige die
deskundig is inzake welzijnsvragen, de betrokken persoon zelf is (De Groot, 1978).
De laatste jaren zijn instrumenten voor 'kwaliteit van leven' dan ook vooral
ontworpen vanuit een subjectieve benadering. In ons onderzoek wordt aangesloten
bij deze subjectieve benadering; het gaat om de gevolgen van de ziekte en aspecten
van de organisatie van de zorg op de door de patiënt ervare/z fova/tte/r van
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Dit betekent dat we bij de operationalisatie van kwaliteit van leven (zie hoofdstuk 3)
gekozen hebben voor vragenlijsten die door de patiënten zelf te beantwoorden waren.

2.1.2 Een /ms/f/tf/Vne/is/o/ie/e of (//o/>a/e benadering van het begrip kwaliteit
van leven

In de multidimensionele uitwerking van kwaliteit van leven worden vaak verschillen-
de aspecten en dimensies van de situatie naast elkaar gemeten. Men definieert
componenten van het leven die belangrijk zijn voor de kwaliteit ervan, zoals
klachten, gevoelens van welbevinden en verstoring van het lichaamsbeeld (Spran-
gers, 1990). Bij de globale benadering wordt kwaliteit van leven gezien als de mate
van geluk of tevredenheid met het leven in het algemeen.
Het is steeds gebruikelijker geworden om kwaliteit van leven als een multidimen-
sioneel begrip te beschouwen. Bij recent ontworpen instrumenten zijn meestal zowel
vragen over een aantal dimensies, zoals lichamelijk functioneren en psychisch
welbevinden, als vragen over de globale beoordeling van het leven opgenomen,
waarbij het globale oordeel in het algemeen gehanteerd wordt als een dimensie die
gelijkwaardig is aan de specifieke dimensies (De Haes, 1988). Het gebruik van een
globale maat naast de specifieke dimensies heeft het voordeel dat men kan
achterhalen hoe de beoordelingen van specifieke aspecten van het functioneren of
welbevinden gerelateerd zijn aan een globaal oordeel over de kwaliteit van leven.
In ons onderzoek is gekozen voor een combinatie van de multidimensionele én
globale benadering van kwaliteit van leven waarbij de dimensies geordend worden
naar een aantal betekenissen van het ziek-zijn.

Kwaliteit van leven kan bestudeerd worden door middel van het hanteren van een
indeling van verschillende betekenissen van ziek-zijn.
Ziek-zijn heeft op de eerste plaats de betekenis van de aanwezigheid van een
aandoening, ofwel een met diagnostische procedures objectief vast te stellen stoornis
in de werking van een of meerdere organen. In het Engels wordt deze betekenis
<ftjea.se genoemd (Parsons, 1951; Philipsen, 1969). Veelal gaat het bij onderzoek
naar kwaliteit van leven om de invloed die de objectief waarneembare aandoening,
de 'disease', heeft op het welbevinden en het functioneren in het dagelijks leven van
de patiënt. In ons onderzoek vormt de diagnose kanker het disease-aspect dat
gerelateerd wordt aan kwaliteit van leven. Voor het bestuderen van het begrip
kwaliteit van leven zijn, gezien de subjectieve benadering die we gekozen hebben,
de twee volgende betekenissen van ziekte van belang.

Ziek-zijn heeft een tweede betekenis, namelijk die van het subjectieve onwelbe-
vinden, dat gerelateerd wordt aan de veronderstelde aandoening. In het Engels wordt
dit ///ness genoemd. We denken hierbij aan de aan- of afwezigheid van door de
patiënt ervaren klachten zoals pijn, angst, moeheid, en globale tevredenheid met het
leven. Het gaat bij illness dus vooral om de belevingsaspecten van het ziek-zijn. Het
is een subjectief begrip, dat ook op een subjectieve wijze gemeten wordt.
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Tenslotte is er een derde betekenis van ziek-zijn. Dit betreft de invloed op het
dagelijks functioneren van mensen. Het gaat hier om het beroep dat de zieke doet
op de samenleving, om 'tijdelijk' ontheven te worden van zijn maatschappelijke
verplichtingen en functies. Door de ziekte is het mogelijk dat men niet meer aan die
verplichtingen kan voldoen (Parsons, 1951; Philipsen, 1969). In het Engels wordt
hiervoor de term j/c/(7ie55 gebruikt. Het betreft de invloed van het ziek-zijn op het
functioneren in lichamelijke, psychische en sociale aspecten, zoals bijvoorbeeld
werk, huishouden, vrije tijd, lichaamsverzorging en mobiliteit. Het gaat bij sickness
meer om de gedragsmatige aspecten van kwaliteit van leven. Het disfunctioneren ten
gevolge van het ziek-zijn kan door de patiënt zelf op een bepaalde manier ervaren
worden, maar kan ook door anderen objectief beoordeeld worden. Een ander kan
bijvoorbeeld zien of de patiënt in staat is om bijvoorbeeld boodschappen te doen.
Sickness wordt daarom een intersubjectief begrip genoemd. In ons onderzoek wordt
het begrip op subjectieve wijze gemeten door aan de patiënt zelf vragen te stellen
over zijn/haar gedrag.
Het gaat bij de beoordeling van de kwaliteit van leven om de mate waarin er een
discrepantie bestaat tussen de gewenste of verwachte leefsituatie en de werkelijke
situatie. In ons onderzoek hanteren we kwaliteit van leven vanuit een multidimensio-
nele benadering, waarbij moet worden opgemerkt dat een globaal oordeel over het
leven deel uit maakt van de verschillende dimensies. De te onderscheiden dimensies
zijn:
• de mate waarin er volgens de patiënt sprake is van disfunctioneren (sickness) en
• het globale onwelbevinden en klachten (illness).
De verschillende dimensies worden op een subjectieve manier gemeten, dat wil
zeggen dat er wordt uitgegaan van de ervaring of het oordeel van de patiënt zelf.

2.1.3 Onderzoek naar kwaliteit van leven bij kankerpatiënten

In het algemeen verwacht men bij kankerpatiënten een verslechterde kwaliteit van
leven op grond van de ernst van de ziekte en de vaak belastende behandelingen.
Toch geven onderzoeken op dit terrein geen eenduidig beeld. Uit literatuuronderzoek
van De Haes en Knippenberg (1985) blijkt dat kwaliteit van leven van kankerpa-
tiënten in negatieve zin, maar soms ook in positieve zin verschilt van die van
'gezonden'. Als belangrijke algemene lichamelijke effecten worden verlies aan
eetlust, vermagering, moeheid en slecht functioneren van verschillende organen,
zoals lever, darmen, nieren, hart en longen, verstoringen van de hormoonhuishou-
ding, afweer en neurologische afwijkingen beschreven (Holland en Frei, 1982). Pijn
kan ook in belangrijke mate aanwezig zijn, met name in een latere fase van het
ziekteproces (Dorrepaal, 1989).
Naast deze lichamelijke reacties kan kanker ook nogal wat psychische gevolgen
hebben. In veel onderzoeken naar het psychisch functioneren van kankerpatiënten
worden angst en depressiviteit als de meest voorkomende reacties beschreven (Van
den Borne en Pruyn, 1985). Andere emotionele reacties die vaak blijken voor te
komen zijn gevoelens van nutteloosheid, schaamte, prikkelbaarheid, slapeloosheid
en schuldgevoelens. Daarnaast worden ook positieve gevolgen genoemd; patiënten
zouden na confrontatie met de ziekte een positievere kijk op hun leven hebben, zich
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richten op prettige dingen en die meer waarderen dan voor de ziekte (Mack, 1984;
Van Doorn & Zeldenrust, 1983).
Kanker heeft ook op sociaal gebied consequenties. Vaak heeft de ziekte een
negatieve weerslag op relaties met partners, gezinsleden, vrienden en kennissen. Ook
blijkt de ziekte te kunnen leiden tot vermindering van sociale activiteiten en/of
verlies van werk (Maguire, 1978; Van den Borne en Pruyn, 1985). Wortman (1984)
beschrijft negatieve gevolgen als stigmatisering, verlies van sociale relaties,
overbezorgdheid, overdreven aandacht, afhankelijk maken en infantiliseren. Als
gevolg van het ziek-zijn blijken 'externe' contacten vaak te verschuiven naar
contacten met gezin en vrienden (Magis & Mendelsohn, 1979; Van den Borne &
Pruyn, 1985). Het gezinsleven kan negatief worden beïnvloed, iets dat volgens
sommigen vooral tussen de derde en zesde maand na diagnose en behandeling
manifest wordt (Gordon e.a., 1980). Daarnaast worden als gevolg van de ziekte en
behandeling problemen in seksuele relaties beschreven. Maguire (1978) rapporteert
dat 40% van de door hem onderzochte borstkankerpatiënten seksuele problemen
heeft na borstamputatie. Uit een onderzoek bij 36 patiënten met verschillende
vormen van kanker, die chemotherapie kregen, bleek dat bij 14 van de patiënten de
behoefte aan seksueel contact afnam, terwijl bij 18 patiënten de behoefte aan niet-
seksueel lichamelijk contact toenam (Leiber, 1976).
Kankerpatiënten kunnen ook geconfronteerd worden met problemen in de werksfeer.
Ze kunnen werkloos of afgekeurd worden of genoodzaakt zijn om minder te gaan
werken of om ander werk te zoeken, met alle financiële consequenties van dien (De
Haes, 1988; Greenwald e.a., 1989). Toch worden ook positieve veranderingen op
sociaal gebied beschreven zoals het verbeteren van contacten met familie en vrienden
en het meer waarderen van sociale contacten (Taylor, 1983; Van Doorn &
Zeldenrust, 1983). Er wordt tevens een toename en verandering van vrije
tijdsbesteding gerapporteerd; men gaat meer op vakantie, men onderneemt meer
creatieve activiteiten, maar men gaat minder uit en doet minder aan sport dan voor
de ziekte (Sie, 1980 in De Haes, 1988).

Uit de literatuur wordt duidelijk dat het functioneren en welbevinden van patiënten,
veelal in negatieve zin, maar soms ook in positieve zin verandert door het ziek-zijn.
Verwacht wordt derhalve dat de kwaliteit van leven door de ziekte en de behandeling
verminderd zal zijn en dat er soms ook verbeteringen in bepaalde dimensies van
kwaliteit van leven zullen optreden.

2.2 Kenmerken van ziekte c.q. behandeling en kwaliteit van leven

De problemen die zich voordoen in het functioneren en welbevinden van patiënten,
zijn voor een deel afhankelijk van ziektekenmerken zoals de diagnose, het stadium
waarin de ziekte zich bevindt, de ziekteduur, de overlevingsprognose en de
behandeling die de patiënt heeft ondergaan. In het algemeen kan men verwachten dat
naarmate een patiënt ernstiger ziek is, de kwaliteit van het leven meer wordt
aangetast.
Nadat bij patiënten de diagnose kanker is vastgesteld, komen de behandelingsmoge-
lijkheden aan de orde. De keuze van de behandeling wordt met name bepaald door
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de maligniteit, de conditie van de patiënt en de locatie en uitbreiding van de tumor.
De uitbreiding van het tumorproces wordt vastgesteld met het zogenaamde TNM
classificatiesysteem, aan de hand waarvan een keuze gemaakt kan worden tussen
locale behandeling (chirurgie en/of radiotherapie) en/of een systeembehandeling met
behulp van chemotherapie. Deze behandelingsmethoden kunnen gericht zijn op
curatie, dat wil zeggen volledige genezing, of ze kunnen palliatief van aard zijn. Dat
betekent dat de behandeling is gericht op het behoud van functioneren en welbevin-
den en het voorkomen van verslechtering. Hieronder wordt ingegaan op de relatie
tussen de genoemde kenmerken van ziekte en behandeling en kwaliteit van leven.

2.2.1 Diagnose

In veel onderzoeken worden verschillen in functioneren en welbevinden in relatie tot
de diagnose niet duidelijk; er blijken weinig specifieke verschillen te zijn tussen
diagnosegroepen (Cookfair, 1983; Knippenberg, 1983; Silberfarb e.a., 1980; De
Haes, 1988). Soms worden wel verschillen aangetoond. Oleske (1990) concludeert
uit onderzoek naar gezondheidsproblemen bij patiënten met borst-, colon- en
longkanker dat de patiënten met longkanker de meeste klachten hebben. De Haes
vindt (1988) enkele kleine verschillen tussen diagnosegroepen: patiënten met een
rectumcarcinoom hebben een slechter lichaamsbeeld dan patiënten met een mamma-
carcinoom, ovariumcarcinoom of Hodgkin c.q. Non-Hodgkin lymphomen. Ze
rapporteren bovendien meer positieve sociale ervaringen, maar kunnen minder rollen
uitoefenen dan andere groepen, zoals rollen met betrekking tot werk, huishouden,
en vrije tijd.
De verwachting voor ons onderzoek is dat tussen diagnosegroepen weinig specifieke
verschillen gevonden zullen worden in kwaliteit van leven.

2.2.2 Stadium, ziekteduur en overlevingsprognose

Uit verschillende onderzoeken zijn er aanwijzingen dat de ziekteduur, het stadium
van de ziekte en de overlevingsprognose van invloed zijn op kwaliteit van leven.
De Haes (1988) vergeleek de kwaliteit van leven van drie groepen kankerpatiënten
met een steekproef uit de 'normale' bevolking. Kwaliteit van leven wordt door De
Haes als een globale maat gedefinieerd. Twee van de drie groepen patiënten
bevinden zich in een zogenaamde crisissituatie: patiënten die recent zijn geopereerd
en patiënten die een chemotherapie-behandeling hebben ondergaan. Een derde groep
is drie jaar of langer vrij van ziektesymptomen. Bij patiënten in crisis is de kwaliteit
van leven slechter dan die van de controlegroep, de 'normale' populatie. Bij de
ziektevrije patiënten is de kwaliteit van leven niet aangetast. Bovendien is een
toename gevonden van het activiteitenniveau van patiënten naarmate opname in het
ziekenhuis langer geleden is. Uit eerder onderzoek van De Haes (1986) bij patiënten
met borstkanker in een vroeg stadium blijkt de kwaliteit van leven toe te nemen
tussen 11 en 18 maanden na borstamputatie. Deze resultaten bevestigen wat Van den
Borne en Pruyn (1985) schrijven met betrekking tot de factoren die het duidelijkst
gerelateerd lijken te zijn aan het niveau van psychische problemen. De eerste fase
van het ziek-zijn (waarin de diagnose wordt gesteld en de behandeling plaatsvindt)
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en de eerste drie maanden daarna blijken vaak samen te gaan met emotionele
problemen. Na ongeveer eenjaar lijken de problemen minder groot (Maguire e.a.,
1978). Samengevat lijkt het erop dat in de fase van diagnostiek en behandeling,
kwaliteit van leven wordt aangetast. De problemen lijken minder groot te worden
naarmate het tijdsverloop na die fase langer is en de patiënt ziektevrij is.
Anders wordt het als er sprake is van metastasering, een slechte prognose en/of
terugkeer van de ziekte. Onderzoek wijst uit dat mensen met een slechtere prognose
een slechter lichaamsbeeld hebben, minder rolactiviteiten kunnen uitoefenen en
minder mobiel zijn dan mensen met een goede prognose (De Haes, 1988). Volgens
Linssen (1979) en Priestman e.a. (1981) is bij een slechte prognose en na metastase-
ring het lichamelijk functioneren van patiënten slechter dan bij patiënten waarbij deze
kenmerken niet van toepassing zijn.
Als de ziekte terugkomt dan blijken mensen vaak meer emotionele problemen te
hebben dan bij de eerste keer (Van den Borne en Pruyn, 1985; Silberfarb, 1980).
Bij patiënten die uiteindelijk in een terminale fase van de ziekte verkeren, zal de
kwaliteit van leven waarschijnlijk het sterkst zijn aangetast. Morris (1987)
onderzocht kwaliteit van leven in verschillende stadia van het ziekteproces, bij
terminale patiënten in een verpleeghuis en bij een groep kankerpatiënten die thuis
verbleven. Er blijkt pas ongeveer vier weken voor het overlijden een sterke
vermindering van kwaliteit van leven op te treden. Mor (1987) vergeleek drie
groepen patiënten: nieuwe patiënten, patiënten onder actieve behandeling en
terminale patiënten. Op een 'kwaliteit van leven' index scoorden nieuwe patiënten
het hoogst, gevolgd door patiënten onder behandeling. De terminale patiënten
scoorden aanmerkelijk lager, dat wil zeggen dat ze een slechtere kwaliteit van leven
rapporteerden. Patiënten die in een vergevorderd stadium van de ziekte verkeren en
een slechte prognose hebben zullen waarschijnlijk op alle aspecten slechter
functioneren en dus minder sociale activiteiten kunnen ondernemen. Uit onderzoek
van Morris e.a. (1987) blijkt dat patiënten in de laatste twee maanden van hun leven
vaak niet meer in staat zijn om voor zichzelf te zorgen en meestal ook niet meer aan
activiteiten buitenshuis kunnen deelnemen. Passieve tijdsbesteding kan soms nog wel
worden voortgezet.

Het lijkt erop dat de overlevingsprognose, het stadium waarin de ziekte zich bevindt
en het tijdsverloop sinds diagnose en behandeling voorspellende factoren zijn voor
kwaliteit van leven. Verwacht wordt dat in de eerste fase van het ziek-zijn (de fase
van diagnostiek en behandeling), bij een slechte prognose, bij metastasering en bij
de terminale fase kwaliteit van leven sterker wordt aangetast dan bij een goede
prognose en afwezigheid van metastasen. Bovendien wordt verwacht dat naarmate
het tijdsverloop na diagnose en behandeling langer is en de patiënt 'ziektevrij' is, de
kwaliteit van leven zal toenemen; waarschijnlijk omdat de invloed van de confronta-
tie met de diagnose en de invloed van de behandeling is afgenomen en patiënten zich
in zekere zin aan de situatie hebben aangepast.
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2.2.3 Behandeling

De chirurgische behandeling is de oudste behandelingsmethode van kanker.
Daarnaast worden radiotherapie en chemotherapie, al dan niet in combinatie met
andere methoden, toegepast.
Verschillende vormen van chirurgie kunnen ten gunste of juist ten nadele van
specifieke functies werken. Chirurgie kan ingrijpende gevolgen hebben, zeker als het
gaat om sterk mutilerende operaties zoals borstamputatie, stoma of laryngectomie.
Mogelijke gevolgen zijn: perioperatieve sterfte, hartfunctiestoornissen, (long)oedeem,
verminderd seksueel functioneren, verminderde spraak- en slikfunctie (Kazem, 1983;
De Haes, 1988). Op het psychische vlak zou vooral het lichaamsbeeld van patiënten
aangetast zijn (De Haes 1986). Naarmate operaties radicaler zijn zouden ze meer
negatieve effecten hebben op het psychisch welbevinden en functioneren (Taylor,
1985). Verschillende behandelingsvormen kunnen de sociale activiteiten van
patiënten zowel positief als negatief beïnvloeden. Uit onderzoek naar de invloed van
kringspiersparende chirurgie bij rectumkanker blijkt bijvoorbeeld dat patiënten hun
werk beter konden blijven doen dan patiënten waarbij de kringspier niet gespaard
was (Williams en Johnston, 1983). Bij vrouwen bij wie een gynaecologische tumor
geconstateerd is, blijkt dat 84% van de vrouwen na een uitgebreide operatie in het
kleine bekken hun normale activiteiten kunnen hervatten, terwijl 46 % van de
vrouwen die een dergelijke operatie niet hebben ondergaan hun normale rolactivitei-
ten kunnen uitvoeren (Blythe en Wahl, 1981).

Chemotherapie wordt vaak gezien als de meest ingrijpende behandeling. Ze heeft
verschillende effecten op lichamelijk functioneren zoals: haaruitval, moeheid,
misselijkheid, braken, mond en slikklachten, veranderingen in huid, nagels, smaak
en reuk, myocardopathie, neuropathie, decompensatio cordis, longfibrose, aantasting
van lever, nieren, urinewegen, beenmerg en voortplantingsorganen en leukemie
(Goodman, 1989; De Haes, 1988; Kazem, 1983). De mate waarin deze klachten
voorkomen is afhankelijk van de dosering en het moment waarop de kuren plaatsvin-
den. Chemotherapie kan voor het begin van de kuur angst en erna depressies
oproepen (Hughes, 1982). Ook worden invloeden op het cognitief functioneren,
nervositeit, prikkelbaarheid, slaapproblemen en angst gerapporteerd (Goodman,
1989; Silberfarb e.a, 1980; Meyerowitz e.a., 1979). Bij palliatieve behandeling is
de aantasting van het psychisch welbevinden sterker dan bij curatieve behandelingen.
Uit het onderzoek van De Haes (1988) blijkt dat mensen die chemotherapie hebben
ondergaan meer lichamelijke en psychische klachten hebben en minder betrokken
zijn bij maatschappelijke en politieke activiteiten of problemen dan de patiënten die
pas geopereerd zijn. Sugarbaker (1982) onderzocht patiënten met sarcomen van de
'weke delen' van extremiteiten, die behandeld zijn door middel van amputatie in
combinatie met chemotherapie of door middel van een combinatie van radiotherapie
en chemotherapie. De patiënten waarbij een amputatie heeft plaatsgevonden
rapporteren op een aantal aspecten een hogere kwaliteit van leven dan de andere
groep patiënten. Op sociaal gebied kan de behandeling met chemotherapie ook
consequenties hebben. Meyerowitz (1983) constateert dat 75% van de borstkan-
kerpatiënten die adjuvante chemotherapie hebben ondergaan minder actief in hun
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werk zijn dan voorheen. Velen kunnen het huishouden niet meer doen of het huis
niet meer verlaten. Ten aanzien van de gevolgen van de behandeling op het
onderhouden van sociale relaties zijn wat de behandelmethoden betreft weinig
verschillen gevonden. De Haes (1988) rapporteert dat chemotherapie-patiënten
minder positieve sociale ervaringen hebben dan patiënten die net geopereerd zijn. Uit
onderzoek van Linssen (1982) blijkt dat patiënten die enige tijd geleden chemothera-
pie hebben ondergaan meer tevreden zijn over de zorg van hun partner dan mensen
uit een 'gezonde' populatie.

Radiotherapie kan een aantal klachten met zich mee brengen, maar kan ook leiden
tot behoud van het lichamelijk functioneren. Gevolgen die genoemd worden zijn:
moeheid, verminderde eetlust, misselijkheid en braken, nieuwe tumoren, aantasting
van het immuunsysteem, erytheem, bindweefselvorming, kortademigheid, diarree en
slikklachten (Kazem, 1983; De Haes, 1988). Zowel vlak voor als na de behandeling
blijken veel patiënten zich onzeker te voelen. Ze gaan piekeren, worden zenuwachtig
en gespannen, krijgen angstgevoelens en klagen over slapeloosheid (Nocross
Weintraub, 1990, Van Knippenberg, 1983; Wortman en Dunkel-Schetter, 1979; Van
den Borne en Pruyn, 1985). Uit onderzoek van Harwood e.a (1983) blijkt dat
mensen die in een vroeg stadium van de ziekte verkeren na bestraling beter kunnen
blijven werken dan mensen die geopereerd zijn.
Omdat chemotherapie vaak als de meest ingrijpende vorm van behandeling wordt be-
schreven en veel lichamelijke, psychische en sociale consequenties heeft, wordt
verwacht dat de kwaliteit van leven, bij mensen die behandeld werden door middel
van chemotherapie, slechter is dan bij patiënten die andere behandelmethoden hebben
ondergaan.

Samenvattend kan worden gesteld dat de specifieke vorm van kanker of de diagnose
niet het belangrijkste ziektekenmerk is dat de kwaliteit van leven van mensen met
kanker beïnvloedt. Ziekteduur, behandeling, het stadium waarin de ziekte zich
bevindt en de overlevingsprognose zijn factoren die belangrijker lijken te zijn.

2.3 Professionele zorgverlening en sociale steun

Kanker kan leiden tot disfunctioneren, tot onwelbevinden en tot toenemende
afhankelijkheid. Het individu heeft tijdens de verschillende fasen van het ziektepro-
ces bepaalde zorgbehoeften waarin hij afhankelijk wordt van anderen. Om aan de
verschillende zorgbehoeften te kunnen voldoen kan men in het algemeen uit vier
'zorgbronnen' putten: zelfzorgvermogen, professionele zorgverlening, sociale steun
en lotgenotencontacten. In dit onderzoek beperken we ons tot enkele aspecten van
professionele zorgverlening en sociale steun.

wordt gedefinieerd als het geheel van intentioneel
weloverwogen en beroepsmatig handelen dat zich richt op het oplossen van
gezondheidsproblemen van mensen. Het vereist zowel arbeidsdeling, kennis en
verworven vaardigheden, als informatie over de toestand waarin iemand zich
bevindt, inclusief de opvattingen, belangen en bezorgdheden van de zorgontvanger
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(Orem, 1985; Philipsen, 1988). Onder professionele zorgverleners verstaan we onder
andere artsen, verpleegkundigen, fysiotherapeuten en psychologen.
Ruwweg zijn er vier doeleinden die in de professionele zorgverlening worden
nagestreefd (Philipsen, 1988):
• Behandeling en genezing: activiteiten die gericht zijn op geheel of gedeeltelijk
herstel van gezondheid, op voorkoming van gezondheidsproblemen of op verergering
daarvan.
• Verpleging en verzorging: activiteiten die gericht zijn op aanvulling, herstel of
overname van de zelfzorg op momenten dat de patiënt niet in staat is om voor zich
zelf te zorgen.
• Ondersteuning en begeleiding: activiteiten als advisering en voorlichting waardoor
mensen beter met hun gezondheidsproblemen of tekorten in hun zelfzorg kunnen
omgaan.
• Er bij zijn als iemand lijdt: het tonen van solidariteit en toewijding aan de patiënt
bij ziekte en gebrek. . . .

Voor een goed begrip van de zorgverlening is het van belang een onderscheid te
maken tussen het netwerk en de organisatie waarbinnen de zorg wordt gegeven
(structurele kenmerken) enerzijds en de inhoud van de zorg en de betekenis van de
zorg voor de patiënt anderzijds (doelstellingskenmerken).

De tweede zorgbron, die in dit proefschrift behandeld wordt, wordt gevormd door
de sociale relaties van het individu. De zorg die door de mensen uit het sociale
netwerk gegeven wordt noemen we soc/a/e sfeurt.
Een gangbare definitie van dit begrip is:
de mate waarin de sociale behoeften van een individu worden bevredigd door
interactie met anderen (Thoits, 1982).

Als belangrijkste elementen van sociale steun onderscheidt men doorgaans (Cobb,
1976; House, 1981; Vliert en de Boer, 1984; Ormel, 1984; Tempelaar, 1987) :
• emotionele steun (vriendschap, begrip, vertrouwen)
• waarderingssteun (respect, bewondering, waardering)
• aanwezigheidssteun (deel uit maken van een netwerkaanwezigheid van anderen)
• instrumentele steun (financiële hulp, praktische hulp, adviseren).

Professionele zorg en sociale steun vullen elkaar aan. Daar waar het gaat om zeer
specifieke zorgbehoeften, bijvoorbeeld een medische behandeling, is professionele
zorgverlening doorgaans vanzelfsprekend. Bij andere aspecten van de zorgverlening,
zoals verpleging en verzorging, begeleiding, het bij-iemand-zijn, speelt sociale steun
een grote rol. Uit onderzoek van Van den Bos (1989) blijkt dat chronisch zieke
mensen eerst proberen in hun eigen omgeving hulp te zoeken. Pas als de informele
sector niet meer aan de zorgbehoefte kan voldoen, worden beroepskrachten ingescha-
keld. Professionele zorg heeft als het ware een consoliderend effect op de steun uit
het sociale netwerk.
De inhoud van de zorg kan voor professionele zorg en sociale steun hetzelfde zijn.
Een belangrijk onderdeel van professionele zorgverlening wordt gevormd door het
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ondersteunen, het adviseren, het bij-iemand- zijn of praktische hulp geven.
Professionele zorgverlening vindt echter beroepsmatig en weloverwogen plaats,
terwijl sociale steun voortvloeit uit of deel uitmaakt van de relaties die mensen uit
een sociaal netwerk reeds voor de ziekte met elkaar onderhouden. Bij sociale steun
zal ook vaker dan bij professionele zorgverlening sprake zijn van een zekere
wederkerigheid van de zorg.
Ook bij sociale steun is het van belang een onderscheid te maken tussen de
structurele kenmerken of wel het sociale netwerk waarbinnen steun wordt gegeven
(alle potentiële steunverleners, relevante netwerkleden) en de inhoud en kwaliteit van
de steun (doelstellingskenmerken).
Hoewel het mogelijk is dat professionele zorgverleners deel uit maken van het
sociale netwerk van de patiënt, maken we in ons onderzoek een onderscheid tussen
zorgverlening door beroepskrachten of professionele zorgverleners en sociale steun
gegeven door mensen uit de directe omgeving van de patiënt. Uit onderzoek van
Janssen (1992) blijkt overigens dat een gering aantal chronisch zieken professionals
tot hun sociale netwerk rekenen.

In de volgende vier paragrafen wordt nader ingegaan op continuïteit van de
professionele zorgverlening en op sociale steun. Er wordt uiteengezet wat onder de
begrippen wordt verstaan. Voorts wordt de relatie tussen de kenmerken van zorg en
kwaliteit van leven beschreven.

2.3.1 Continuïteit van professionele zorgverlening

De gezondheidszorg vormt een segment van de samenleving waarbinnen een zekere
ontwikkeling naar modernisering geldt (Philipsen, 1988; Zijderveld, 1983). Dit
betekent dat de gezondheidszorg wordt gekenmerkt door een hoge mate van functio-
nele rationaliteit, gericht op doelverwezenlijking van medische behandelingen en een
vergaande differentiatie en specialisatie naar functies, taken en voorzieningen. Deze
ontwikkeling heeft een aantal (potentiële) problemen tot gevolg, waar vooral
chronische patiënten mee geconfronteerd kunnen worden:
• Individuele patiënten hebben contact met tal van gespecialiseerde zorgverleners
uit verschillende echelons, zoals de specialist, de huisarts, radiotherapeut,
ziekenhuisverpleegkundigen, wijkverpleegkundigen en de gezinszorg. Elke
zorgverlener of voorziening beoordeelt daarbij de eigen doelmatigheid en doeltref-
fendheid van de zorg, waarbij de kans bestaat dat hij of zij het zicht op de zorg als
geheel verliest. Dit wordt ook wel fragmentatie van de zorg genoemd.
• Door de groeiende specialisatie spreken professionele zorgverleners eikaars taal
niet meer, ze hebben hun eigen taakopvattingen, waarden en normen, waardoor
communicatie bemoeilijkt wordt. Men spreekt van culturele discontinuïteit binnen
de gezondheidszorg (Diederiks, 1987; Zijderveld, 1987).
• Patiënten worden gedurende langere tijd afhankelijk van de zorg van anderen.
Kenmerkend voor de ziekte kanker is dat deze min of meer chronisch genoemd kan
worden. De aandoening is geen incident maar vormt een geïntegreerd onderdeel van
het dagelijks leven van de patiënt. Er vinden vaak wisselende ziekte- en zorgepiso-
des plaats tijdens de zogenaamde patiëntenloopbaan of 'trajectory' (Strauss, 1984).
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De zorgepisodes zouden samenhangend moeten zijn en aan elkaar gerelateerd. Voor
zorgverleners is het vaak moeilijk om patiënten, die te maken hebben met
verschillende zorgverleners en echelons, tijdens hun patiëntenloopbaan te blijven
volgen.
• De behandeling van patiënten wordt gemakkelijk beschouwd als een project
waaraan op doelrationele wijze 'gesleuteld' kan worden. De patiënt wordt daarbij
vaak het object van een project. Zo'n project is bijvoorbeeld de genezing van een
wond na een borstamputatie. De patiënte die net een amputatie heeft ondergaan, is
echter vooral een subject. Zij zal immers haar ziek zijn, de amputatie op haar eigen
manier beleven. Het ziek-zijn vormt een geïntegreerd en wezenlijk onderdeel van het
leven van de patiënte en dat van haar naasten. Voor de mens als subject is er in veel
projecten binnen de gezondheidszorg onvoldoende aandacht. Door deze toenemende
projectmatigheid in de gezondheidszorg is het mogelijk dat de ziekte, in strikt
medische zin, meer centraal staat dan de zieke.

Samengevat kunnen we stellen:
1. Gezien het grote aantal verschillende zorgverleners wordt de behoefte aan
coördinatie steeds groter. Communicatieproblemen tussen zorgverleners bemoeilijken
echter deze coördinatie.
2. Er bestaat een waardenconflict tussen de gezondheidszorg (als een instrumenteel
systeem gericht op medisch technisch handelen) en de belevingswereld van patiënten.

Door bovenstaande kenmerken van de moderne gezondheidszorg kan men zich
voorstellen dat er problemen in de afstemming of continuïteit van de zorgverlening
ontstaan. Het is niet eenvoudig de zorgverlening zo te organiseren dat er sprake is
van een geheel van ononderbroken zorgactiviteiten die gericht zijn op de behoeften
van de patiënt. Met andere woorden, problemen in de continuïteit van de zorgverle-
ning kan men beschouwen als gevolgen van bovengenoemde spanningsvelden in de
gezondheidszorg.
In de verschillende velden van de gezondheidszorg vormt continuïteit van de
professionele zorgverlening een actueel onderwerp. In rapporten en artikelen wordt
regelmatig geschreven over nazorg, zorg-overdracht, 24- uurszorg en casemanage-
ment. Zowel beroepsorganisaties van huisartsen als van wijkverpleegkundigen
beschouwen coördinatie van zorg als een belangrijke taak van de huisarts respectie-
velijk de wijkverpleegkundige.
Een probleem is dat het begrip 'continuïteit van zorg' vaak verschillend wordt
gedefinieerd. Sommige auteurs benadrukken de afstemming van zorgactiviteiten
tussen zorgverleners, instituties en voorzieningen (Nationale Kruisvereniging, 1985;
Jansen, 1985; Bachrach, 1981; Hansen, 1975). Anderen nemen de (veranderlijke)
zorgbehoeften van de individuele patiënt als uitgangspunt (Grol, 1987; Noordhoek,
1986; Shortell, 1976). Weer anderen zien continuïteit van zorg als de relatie van de
individuele patiënt met steeds dezelfde arts (Magill, 1987; Becker, 1974; Curtis,
1979; Grol, 1987).
In onze studie richten we ons zowel op de afstemming van de zorg van zorgverleners
onderling, (ook wel organisatiegerichte afstemming of coördinatie van zorg
genoemd), als op de afstemming van de zorg op de behoeften en ervaringen van
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patiënten, (ook wel patiëntgerichte afstemming genoemd). Daarbij moet worden
opgemerkt dat organisatiegerichte afstemming geen doel op zich is maar een
voorwaarde vormt om patiëntgerichte zorg te kunnen verlenen.
Continuïteit van de professionele zorgverlening wordt in ons onderzoek gedefinieerd
als de mate waarin de zorg bestaat uit een gecoördineerd en geïntegreerd geheel van
activiteiten dat gericht is op de leefwereld en de behoeften van de patiënt gedurende
de hele periode van het ziek-zijn. Het gaat daarbij niet om de doelmatigheid, de
financiering of de organisatie van voorzieningen. Deze laten we buiten beschouwing.
Het is ook niet de bedoeling om normatieve uitspraken te doen over de kwaliteit van
de zorg.

Min of meer analoog aan de vier genoemde probleemgebieden (fragmentatie, culture-
le discontinuïteit, projectmatigheid en wisselende ziekteperiodes) in de professionele
zorgverlening kunnen vier aspecten van continuïteit van de professionele zorgverle-
ning worden benoemd. Deze aspecten vormen een indirecte manier om de mate van
coördinatie van zorg en patiëntgerichte afstemming te bepalen. De daadwerkelijke
inhoud van de zorg blijft buiten beschouwing.

2 . 3 . / . / Srrt/cru/'e/e aspecre/?

Om inzicht te verwerven in de mate waarin er sprake is van coördinatie van de zorg
is het noodzakelijk te weten welke zorgverleners bij de zorg voor een patiënt
betrokken zijn en in welke mate er contacten bestaan tussen deze verschillende
zorgverleners. Deze contacten moeten leiden tot informatieuitwisseling zodat de
verschillende zorgactiviteiten zodanig op elkaar kunnen worden afgestemd dat ze
complementair zijn, elkaar versterken en niet met elkaar in tegenspraak zijn (Jansen
e.a, 1985; Bachrach, 1981; De Witte, 1991). Verwacht wordt dat bij patiënten die
zeer frequent en met zeer veel verschillende professionele hulpverleners contacten
onderhouden, de zorg moeilijker te organiseren is. Als er bij het zorgproces van een
patiënt een beperkt aantal zorgverleners betrokken is (die allen het deel van het
zorgproces op zich nemen dat tot hun takenpakket behoort) zullen er waarschijnlijk
minder problemen ontstaan dan wanneer er veel zorgverleners betrokken zijn bij de
zorg. In dat laatste geval zal de zorg moeilijker te organiseren zijn en bestaat het
gevaar dat er hiaten of doublures in de zorg ontstaan. Om inzicht te krijgen in de
omvang van de professionele zorgverlening is in ons onderzoek het aantal betrokken
zorgverleners ofwel de grootte van het professionele netwerk onderzocht. Daarnaast
is nagegaan in hoeverre deze zorgverleners onderlinge contacten onderhouden. Deze
twee maten vormen indicatoren voor de continuïteit van de zorgverlening. De
operationalisatie hiervan wordt in hoofdstuk drie beschreven.

2 .3 . / .2 Cu/fiwe/e aspecr

Een tweede voorwaarde voor coördinatie van de zorg (die nauw samenhangt met de
mate waarin er sprake is van onderling contact en informatieuitwisseling), is de
overeenstemming over de taakopvattingen van de verschillende zorgverleners (Van
der Wouden, 1986; Van Beek, 1984; Cuisinier, 1984; Engelsman, 1988; De Witte,
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1991). Dit aspect wordt 'cultureel' genoemd omdat de taakopvattingen van een
zorgverlener mede bepaald worden door de waarden, normen en cultuur die in een
bepaalde beroepsgroep of discipline heerst. Een onduidelijke taakafbakening kan
leiden tot onduidelijkheden over de te verlenen zorg, tot frictie tussen zorgverleners
en tot tegenstrijdigheden of hiaten in de zorg (Engelsman, 1988). De afstemming van
taken vormt in ons onderzoek de derde indicator voor de mate van continuïteit van
de professionele zorgverlening. ...--,

2.3./.3 « «iw 7iycteaspecr

Continuïteit van de zorgverlening kan men vanuit een tijdsperspectief beschouwen,
waarbij er aandacht aanwezig is voor ontwikkelingen die de patiënt doormaakt. Veel
auteurs noemen dan ook de longitudinale zorg van steeds dezelfde zorgverlener als
voorwaarde voor continuïteit van zorg (Grol, 1987; Magill, 1987; Becker, 1974).
Zij gaan er vanuit dat er tussen patiënt en zorgverlener een vertrouwensrelatie
ontstaat waarin de zorgverlener de patiënt en zijn leefwereld c.q. behoeften kent en
rekening houdt met de voorgeschiedenis en het ziektebeloop (Grol, 1987). Het
tijdsaspect hangt in feite nauw samen met het structurele aspect; het aantal
verschillende zorgverleners waar men mee te maken heeft in een bepaalde ziekte-
episode, bepaalt mede de grootte van het professionele netwerk. Bovendien zal als
men met meer zorgverleners contacten onderhoudt, de noodzaak voor onderlinge
contacten ook groter zijn. Het gaat bij dit aspect echter vooral om de ononderbroken
zorg, waarbij de gehele ziekteperiode van de patiënt in beschouwing wordt genomen.
De geboden zorg zou moeten samenhangen met de episodes in de ziekte en de
'loopbaan' van de patiënt. Hierbij hoort volgens enkele auteurs ook de ononderbro-
ken voortgang van de zorgverlening binnen en tussen instellingen, van ziekenhuis
naar de thuissituatie en omgekeerd (Grijpdonck, 1989; Shortell, 1976; Bachrach,
1981).
Ook in ons onderzoek worden de zorgverlening door steeds dezelfde zorgverleners
en de zorg voor patiënten vóór en na opname in het ziekenhuis als belangrijke
indicatoren voor continuïteit van zorgverlening beschouwd.

2.3.7.4

Als vierde aspect kan de mate waarin de doelstellingen van de zorgverlening
aansluiten op de leefwereld en de behoeften van de patiënt, worden genoemd
(Bachrach, 1981; Grol, 1987; de Witte, 1991). Er zijn twee indicatoren te noemen
voor de mate waarin de zorg aansluit op de behoeften en beleving van de patiënt:
tevredenheid over de zorg en overeenstemming over zorgbehoeften. Het eerste punt
betreft de tevredenheid van de patiënt en de mensen in zijn omgeving over de
ontvangen zorg. Door een inventarisatie te maken van de door patiënten ervaren
knelpunten kan inzicht verkregen worden in de mate van afstemming van de zorg op
de zorgbehoeften. Een voorwaarde voor deze afstemming is de mate waarin bij de
zorgverleners kennis bestaat over de zorgbehoeften van de patiënt. De mate van
overeenstemming met betrekking tot zorgbehoeften tussen patiënten en zorgverleners
wordt als tweede indicator voor het doelstellingsaspect gebruikt.
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2.3.2 Onderzoek naar continuïteit van de professionele zorgverlening en
kwaliteit van leven

Alhoewel er in het algemeen een redelijke mate van consensus lijkt te zijn over het
feit dat er in de gezondheidszorg een probleem van continuïteit van zorg bestaat, is
er weinig empirisch onderzoek verricht naar de relatie tussen continuïteit van zorg
en kwaliteit van leven. Onderzoek naar continuïteit van zorg betreft veelal de
organisatie van voorzieningen. In onderzoek worden culturele verschillen tussen
beroepsgroepen, de gebrekkige consultatie, contacten en informatiestromen en
onvoldoende samenwerking tussen professionele hulpverleners benadrukt (Van der
Wouden, 1986; Visser e.a, 1987; De Witte, 1986, 1991; Engelsman e.a., 1989).
Verschillende auteurs beschrijven bijvoorbeeld het gebrek aan taakafbakening tussen
de specialist en de huisarts. Dit gebrek aan consensus betreft vooral de rol van de
huisarts bij de ziekenhuisopname van de patiënt, bij aspecten van diagnostiek en bij
het afbakenen van verantwoordelijkheden (Van Beek, 1984; Cuisinier, 1984; Van
der Wouden, 1986; De Melker, 1973). Uit onderzoek van Engelsman e.a. (1988)
blijkt dat bij kankerpatiënten zowel huisartsen, specialisten als wijk- en ziekenhuis-
verpleegkundigen zich richten op medische aspecten van de zorg, op informatie-
verstrekking en op psychosociale problematiek. Het ontstaan van doublures en
tegenstrijdigheden in de zorg is hierdoor niet ondenkbaar.
Er zijn in de literatuur enkele aanwijzingen gevonden voor een samenhang tussen
continuïteit van de professionele zorgverlening en kwaliteit van leven. Onderzoeken
naar longitudinale zorg door één, en dezelfde hulpverlener geven aan dat deze zorg
de tevredenheid, het welbevinden en de compliance van patiënten vergroot (Grol,
1987; Starfield, 1976; Becker, 1974; Wills, 1978).

Wat de afstemming van het zorgaanbod op de zorgbehoeften van kankerpatiënten
(patiëntgerichte afstemming) betreft, wordt in beschrijvende onderzoeken, ondanks
de overheersende tevredenheid van patiënten, vooral gewezen op knelpunten in de
psychosociale ondersteuning van patiënten en familieleden en in de voorlichting
(Cuisinier, 1984; Engelsman e.a, 1989; Ten Kate e.a, 1988).
Volgens verschillende onderzoekers komt het regelmatig voor dat zorgverleners een
andere inschatting maken van de zorgbehoeften dan de patiënten zelf. Discrepanties
tussen de perceptie van zorgverleners en patiënten wat welbevinden, functioneren en
zorgbehoefte betreft kunnen leiden tot een gebrekkige communicatie, inadequate
zorgverlening en een slechte compliance (Mohlzahn, 1989). Holmes' (1989) studie
bij 53 kankerpatiënten laat significante verschillen zien tussen verpleegkundigen en
patiënten met betrekking tot perceptie van klachten zoals misselijkheid, slaap,
concentratie en stemming. Verpleegkundigen beoordelen al deze aspecten ernstiger
dan de patiënten zelf. Uit een onderzoek van Gerber (1980) blijkt dat verpleegkun-
digen het belang van veranderingen in sociale relaties en seksueel functioneren van
patiënten overschatten, terwijl ze problemen met betrekking tot dieet, reizen en
huishoudelijke activiteiten onderschatten. Het inschatten van huishoudelijke
problemen lijkt ook voor huisartsen een probleem. Uit een onderzoek van Patrick
e.a. (1982) kan worden geconcludeerd dat de helft van de huisartsen op de hoogte
is van problemen met activiteiten van het dagelijks leven, slechts 30% van de
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huisartsen op de hoogte is van problemen die patiënten rapporteren met betrekking
tot het huishouden, en een nog kleiner percentage op de hoogte is van mobiliteitspro-
blemen en het gebruik van hulpmiddelen door hun patiënten. Ook bij psychische
problemen worden verschillen gevonden. Zo laten Jennings e.a (1981) zien dat
professionele zorgverleners meer 'angst' en 'depressie' bij patiënten rapporteren dan
patiënten zelf. Uit een onderzoek naar continuïteit van zorg bij revalidatiepatiënten
(De Witte e.a, 1985) blijkt dat huisartsen en wijkverpleegkundigen de ernst van de
aandoening en de mate van hinder gemiddeld negatiever inschatten dan de patiënt,
terwijl zij de gezondheid en het lichamelijk functioneren positiever beoordelen dan
de patiënt.
Enkele onderzoeken wijzen op een positief verband tussen patiëntgerichte afstem-
ming en kwaliteit van leven. Uit onderzoeken van Ben-Sira (1982, 1986) blijkt dat
affectief gedrag van professionele zorgverleners en afstemming van doelen een
positieve relatie hebben tot succes bij revalidatie. Dit ligt in de lijn van onderzoek
van Bard e.a.(1977) waaruit naar voren komt dat patiënten die veel steun ontvangen
van professionals zich beter aanpassen aan complicaties na een borstamputatie.
Onderzoek van Funch e.a. (1982) bij kankerpatiënten wijst uit dat naarmate de
communicatie tussen patiënt en professionele zorgverlener adequater verloopt, de
patiënt zich in psychisch opzicht beter aanpast aan de ziekte. Ook Ros (1990)
concludeert uit zijn onderzoek naar steun in relatie tot kwaliteit van leven dat
informatieve steun van professionele hulpverleners samenhangt met een hogere
kwaliteit van leven en minder depressiviteit.
In het onderzoek van de Witte (1991) naar continuïteit van de zorgverlening bij
revalidatiepatiënten is geen relatie gevonden tussen de mate van continuïteit van
zorgverlening en het functioneren. De verklaring die de onderzoeker hier zelf voor
heeft is dat bij geen van de onderzochte patiënten sprake is van continuïteit van zorg;
de gebruikte variabelen differentiëren niet voldoende om de relatie tussen continuïteit
van zorg en kwaliteit van leven te onderzoeken.

Verwacht wordt dat naarmate de zorg beter gecoördineerd is, (als patiënten niet te
veel verschillende zorgverleners hebben, er sprake is van onderlinge contacten tussen
zorgverleners, een duidelijke taakafbakening en samenhang van de zorg in de tijd)
er minder doublures of tekorten in de zorg zullen optreden. Deze coördinatie heeft
waarschijnlijk positieve effecten op de aansluiting van het zorgaanbod op de
zorgbehoeften van de patiënt en daardoor op de kwaliteit van het leven. Bovendien
wordt verwacht dat de beschreven indicatoren van de patiëntgerichte afstemming,
tevredenheid van de patiënt met de zorg en de mate waarin de perceptie van de
zorgverleners en de patiënt ten aanzien van de zorgbehoeften congruent is,
samengaan met een betere kwaliteit van leven.

2.3.3 Sociale steun

Sociale steun kan niet helemaal los worden gezien van continuïteit van de
professionele zorgverlening. De zorgbehoefte houdt immers niet op als patiënten
ontslagen worden uit het ziekenhuis; thuis in hun eigen directe omgeving blijft een
zekere zorgbehoefte bestaan en komt een deel van de zorg neer op het sociale
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netwerk. Sociale steun vormt als het ware een voorwaarde voor continuïteit van de
zorgverlening.
Door velen wordt aangenomen dat adequate sociale steun positieve effecten heeft op
welbevinden, gezondheid en functioneren van individuen (Wortman, 1984; Orth-
Gomer, 1987; Kutner, 1987; Northouse, 1988). Volgens welk mechanisme dit effect
tot stand komt is nog steeds onderwerp van studie. Verondersteld wordt dat in
stressvolle situaties of bij psychosociale moeilijkheden, sociale steun adaptatieproces-
sen kan bevorderen en de invloed van deze stressvolle situaties op de gezondheid kan
verzachten. Sociale steun heeft dan een buffereffect (Lin, 1985). Door enkele
onderzoekers wordt een direct effect van sociale steun op de gezondheid gerappor-
teerd. De afwezigheid van sociale steun zal leiden tot psychisch en somatisch
onwelbevinden (De Jong-Gierveld en Van Tilburg, 1986). Daarnaast speelt sociale
steun een rol bij de bevordering van gezond gedrag en het verkrijgen van informatie
(Mootz, 1981; Tempelaar, 1989).
Bij kankerpatiënten kunnen moeilijkheden ontstaan binnen de sociale relaties
(Wortman & Dunkel-Schetter, 1979; Glaser & Strauss, 1973; De Swaan, 1982). In
onderzoek naar problemen van mensen met borst- en longkanker en sarcomen
constateren Gordon e.a (1980) dat de meerderheid van de patiënten gebrek aan open
communicatie met vrienden en familie als probleem aangeeft. In de reacties van
anderen op kankerpatiënten zit vaak een zekere angst; mensen zijn bang voor de
ziekte en de confrontatie met de zieke en ze vertonen vermijdingsgedrag (Wortman
en Dunkel-Schetter, 1979, Wortman, 1984). Mensen voelen zich soms niet op hun
gemak als ze met de patiënt omgaan. De ziekte en daarmee de zieke vervult hen met
angst, aversie en afschuw. Shumaker and Brownell (1984) merken op dat de
wederkerigheid van sociale steun een probleem vormt bij kankerpatiënten. De ziekte
plaatst de zieke in een situatie die wordt gekenmerkt door inadequate wederkerigheid
of toenemende afhankelijkheid. Deze verschillen in kracht en positie tussen de
patiënt en zijn netwerkleden kunnen een belangrijke verandering vormen in de
sociale relaties van kankerpatiënten. Veranderingen in het sociale netwerk van de
patiënt kunnen onder andere verklaard worden vanuit de 'ruiltheorie' (Ormel, 1989).
Hierbij wordt er vanuit gegaan dat zich herhalende (ruil)interacties de basis vormen
voor de instandhouding van het sociale netwerk. De in het verleden gedane
investeringen in de sociale relatie, alsmede het ingeschatte toekomstige nut van de
sociale relatie zouden de keuze voor het aanhouden of afbreken van een contact
kunnen verklaren (Flap, 1987). Als de patiënt zelf minder terug kan doen omdat hij
ziek is, kan het aanhouden van de relatie voor de ander, maar ook voor de patiënt
minder aantrekkelijk zijn. Verwacht wordt dat als gevolg van veranderingen in de
gezondheidstoestand en veranderingen in de afhankelijkheidsbalans sociale relaties
zullen wegvallen.

Bij het bestuderen van sociale steun worden veelal twee componenten onderscheiden:
structurele en doelstellingsaspecten.
In de literatuur zijn aanwijzingen gevonden dat de structurele aspecten van het
netwerk, die kunnen worden gezien als indicatoren voor sociale integratie, een direct
effect hebben op welbevinden (o.a. Cohen en Wills, 1985). Dit wordt toegeschreven
aan de effecten die sociale netwerken hebben op gevoelens van stabiliteit en
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zelfwaardering. De structurele kenmerken zijn echter vooral van belang omdat ze de
basis vormen voor de hoeveelheid steun die potentieel ontvangen kan worden.
In dit onderzoek beperken we ons tot de volgende structurele aspecten: de grootte,
de dichtheid en de samenstelling van het sociale netwerk.
• De grootte of de omvang van het netwerk is het aantal mensen dat direct contact
heeft met de centrale persoon, in dit geval de kankerpatiënt. Enkele onderzoekers
ondersteunen de stelling dat een groot sociaal netwerk meer sociale steun biedt dan
een klein netwerk (Hall en Wellman, 1985; Ormel, 1989).
• De t/ic/tf/iiiV/ van het netwerk is de mate waarin leden van het netwerk contact met
elkaar onderhouden. De relatie tussen de dichtheid van het netwerk en de hoeveel-
heid sociale steun is niet altijd duidelijk. Sommige auteurs beweren dat een dicht
netwerk leidt tot meer ervaren steun (Wellman, 1979; Caplan, 1974). Anderen
concluderen dat dichte netwerken juist leiden tot minder adequate steun (o.a.
Granovetter, 1973). In een meer open netwerk zouden veranderingen opgevangen
kunnen worden door nieuwe contacten, hetgeen de aanpassing aan die verandering
zou kunnen bespoedigen.
• De .samen5te///ng van het netwerk wordt in ons onderzoek gedefinieerd als de
verhouding tussen het aantal familieleden en niet-familieleden. Verondersteld wordt
dat als er meer verscheidenheid van relaties binnen een netwerk bestaat (bijvoorbeeld
familie, vrienden, buren en collega's) de hoeveelheid steun groter is (Ormel, 1989;
Knipscheer, 1980).

De doelstellingsaspecten bepalen vooral de kwaliteit van de sociale relaties en
worden veelal belangrijker geacht dan de structurele kenmerken, als het gaat om
effecten op welbevinden (De Jong-Gierveld, 1986; Wortman, 1984). De structurele -
en doelstellingsaspecten kunnen echter niet los van elkaar worden gezien. Ze zijn aan
elkaar gerelateerd. Tot de doelstellingskenmerken behoren onder andere de
hoeveelheid ervaren emotionele c.q. praktische steun alsmede de wederkerigheid van
de steun.
De e/norione/e 5tew« kan worden gedefinieerd als gedrag dat begrip, vertrouwen en
liefde overbrengt. ProAï/ic/ie weK/z betreft meer tastbare, feitelijke hulp. Beide
vormen van steun blijken in de verschillende fasen van het ziek-zijn van belang te
zijn (Winnubst,1989; Dunkel-Schetter, 1984).
De vvederA^ng/ie/d va/i <fe sfeurt is de mate waarin de centrale figuur zorg verleent
aan de leden van het netwerk in relatie tot de ontvangen steun. Gezien de verwachte
verschuivingen in de afhankelijkheidsbalans van patiënten is het belang van deze
variabele evident.

2.3.4 Onderzoek naar sociale steun in relatie tot kwaliteit van leven

In tegenstelling tot het geringe aantal onderzoeken naar de relatie tussen continuïteit
van professionele zorg en kwaliteit van leven is er veel onderzoek gedaan naar de
effecten van sociale steun. In dit overzicht beperken we ons tot onderzoeken bij
kankerpatiënten. In verschillende onderzoeken wordt een positieve relatie gevonden
tussen sociale steun en kwaliteit van leven (Dunkel-Schetter, 1984; Funch e.a.,
1982; Weisman, 1975). Volgens Meyerowitz (1980) hangen kenmerken van de
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sociale omgeving samen met ervaren ongemak en verstoring. In families waarin men
zich kan uiten komen minder negatieve stemmingen voor dan in families waarin men
dat niet kan. Een steunende familie kan tevens bijdragen aan een positievere kijk op
het leven en hoop (Spiegel, 1984). Uit onderzoek van Bloom (1982) blijkt dat bij
borstkankerpatiënten een grotere betrokkenheid van gezinsleden samenhangt met een
betere aanpassing aan de ziekte. Bij patiënten met een slechte prognose blijkt er een
positieve relatie te zijn tussen het hebben van een steunende omgeving en de fysieke
conditie (Dunkel-Schetter, 1984).
De gevonden positieve correlaties tussen sociale steun en kwaliteit van leven worden
vaak geïnterpreteerd als causale relaties waarbij sociale steun een goed functioneren
en welbevinden veroorzaakt. Een alternatieve verklaring voor deze positieve
correlatie is dat de gezondheidstoestand de hoeveelheid steun beïnvloedt: ernstig
ziek-zijn leidt tot minder steun. Omgaan met mensen die ernstig ziek-zijn kan leiden
tot gevoelens van onmacht, onbehagen en verminderde interesse (Ros, 1990; Dunkel-
Schetter en Wortman, 1982). Het is anderzijds ook mogelijk dat ernstig zieke
patiënten zelf hun interesse in anderen verliezen (Ros, 1990).
Er worden ook negatieve correlaties gevonden tussen sociale steun en kwaliteit van
leven. Deze negatieve correlaties zouden kunnen wijzen op het min of meer logische
idee dat ernstig zieke patiënten meer zorg en steun nodig hebben en die ook krijgen.
Zo concludeert Tempelaar (1989) uit een onderzoek naar positieve en negatieve
sociale ervaringen dat kankerpatiënten meer positieve en minder negatieve ervaringen
met sociale steun hebben dan 'gezonde mensen'. Hoe slechter het gaat met kankerpa-
tiënten, hoe meer steun ze ervaren. Dit is dus in strijd met wat onder andere Ros en
Wortman beweren.

In literatuur overheerst het positieve effect van sociale steun. In ons onderzoek
verwachten we een positief verband tussen steun en kwaliteit van leven en een
positieve samenhang tussen de mate van wederkerigheid en kwaliteit van leven.
Wat duidelijk wordt na bestudering van de literatuur is dat de ernst van de ziekte van
invloed kan zijn op de hoeveelheid ervaren steun. In het onderzoek van Ros (1990)
is het aantal significante verbanden tussen sociale steun en welbevinden groter bij
patiënten met weinig gezondheidsklachten dan bij patiënten met veel gezondheids-
klachten. Bij de eerste categorie patiënten leidt informatieve steun van familieleden
en anderen, in de periode van diagnose en behandeling, tot een beter welbevinden.
Bij patiënten met veel gezondheidsklachten is dat verband niet gevonden. Emotionele
steun daarentegen blijkt geen oorzaak maar eerder een gevolg van een beter
welbevinden. Tevens concludeert Ros dat patiënten in het begin van hun ziekteproces
meer sociale steun ervaren dan later in het ziekteproces, als de situatie van de
patiënten gemiddeld genomen is verslechterd. Dit geldt in het bijzonder voor de
hoeveelheid emotionele steun van en de hoeveelheid contacten met zowel familie,
partner en vrienden als artsen en andere professionele zorgverleners. Bij patiënten
die na verloop van tijd in een ziektevrije periode komen, is te verwachten dat de
hoeveelheid steun afneemt, omdat dan ook minder steun nodig is. De grootte van het
sociale netwerk hoeft bij mensen die ziektevrij zijn, niet kleiner te worden. Wel is
het waarschijnlijk dat het professionele netwerk kleiner wordt, omdat dan minder
medische zorg nodig is.
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Bij mensen waarbij de situatie wel verslechtert verwachten we een afname van de
steun en een verkleining van het netwerk. Verwacht wordt verder dat grote sociale
netwerken die relatief 'open' zijn en divers van samenstelling een directe dan wel
een indirecte positieve invloed hebben op kwaliteit van leven.

2.3.5 De verhouding tussen continuïteit van de professionele zorgverlening
en sociale steun

De verhouding tussen continuïteit van de professionele zorgverlening en sociale steun
kan in termen van complementariteit worden opgevat.
Wanneer een adequaat steunverlenend informeel netwerk aanwezig is, is de rol van
professionals kleiner (Kemper, 1988). In sommige gevallen is een centrale verzorger
uit het sociale netwerk zelfs in staat om de coördinatie van de zorg op zich te nemen
(Van Achterberg e.a., 1992). Indien de informele sector echter niet meer aan de
toenemende zorgbehoefte kan voldoen wordt de druk op de professionele zorg groter
(Van den Bos, 1989). De noodzaak tot professionele zorg en het afstemmen van die
professionele zorg is groter in situaties waarin de informele zorg niet aanwezig is of
niet adequaat genoeg is. Zo blijkt bijvoorbeeld uit onderzoek van Frederiks (1985)
dat een objectief identieke probleemsituatie bij alleenwonende ouderen eerder in een
vraag om professionele hulp resulteert dan bij ouderen die samenwonen met anderen.

Daarnaast is er professionele zorg nodig in situaties waarin er zorgbehoeften bestaan
die vragen om complexe en specifieke zorgactiviteiten die het zelfzorgvermogen en
het vermogen van sociale netwerkleden te boven gaan. Het gaat dan bijvoorbeeld om
medisch- of verpleegtechnische handelen, bijvoorbeeld het toedienen van chemo-
therapie per infuus.

2.4 Persoonsgebonden kenmerken

In deze paragraaf worden sociale positie en beheersingsoriëntatie in relatie tot
kwaliteit van leven behandeld.

2.4.1 Sociale positie

Bij sociale positie gaat het om de plaats die iemand in de maatschappij inneemt, het
netwerk van maatschappelijke relaties. Dit wordt voor een belangrijk deel gevormd
door sociale rollen. Iemands sociale positie kan worden beschreven aan de hand van
onder andere leeftijd, geslacht, sociale klasse, opleiding en burgerlijke staat. De
sociale positie van iemand kan functioneren vergemakkelijken of bemoeilijken en het
welbevinden beïnvloeden. Een relatief sterke positie (bijvoorbeeld man, jong,
gehuwd, hoge sociaal-economische status) in de maatschappij kan een direct positief
effect hebben op kwaliteit van leven. Mensen met een hogere status leven vaak in
een gezondere omgeving, hebben een betere huisvesting, werken in een gezonder
arbeidsmilieu en beschikken over meer financiële middelen. De sociale positie kan
ook een indirect effect hebben en de invloed van ziekte en behandeling verzachten.
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Zo kan de sociale positie van invloed zijn op het gebruik van voorzieningen en op
sociale steun.
Uit onderzoek is gebleken dat mensen uit hogere sociaal-economische lagen meer
adequaat gebruik maken van de diensten en goederen in de gezondheidszorg
(Deleeck, 1988). Ook uit onderzoek van Van den Bos (1989) blijkt dat oudere
chronisch zieken uit hogere sociaal-economische groepen in vergelijking met ouderen
in lagere groepen, (in overeenkomstige gezondheidstoestand) meer contact hebben
met de specialist. Dit kan verklaard worden vanuit het feit dat hogere sociale
categorieën in het algemeen meer belang hechten aan gezondheid, gezondere
levenswijzen hebben, meer kennis hebben over gezondheid en de gezondheidszorg,
meer toegang hebben tot informatiebronnen en meer vaardigheden hebben om met
werkers in de gezondheidszorg om te gaan. Ook de verzekeringsvorm speelt daarbij
een rol. Particulier verzekerden raadplegen een specialist vaker zonder eerst een
huisarts te consulteren.
Alleenwonenden zullen relatief vaker aangewezen zijn op professionele zorg, met
name in de sfeer van verpleging en verzorging (Van den Bos, 1989). Partners
kunnen immers een belangrijke bron van steun zijn. Ook tussen leeftijd en het
gebruik van professionele zorg wordt in het algemeen een positief verband
gevonden.

De sociale positie kan ook van invloed zijn op sociale steun. Zo wijst onderzoek van
van Eyk (1980) uit dat bij gezonde personen met een hoge status meer intensieve
contacten bestaan met familie en vrienden, dan bij mensen met een lagere status. Uit
onderzoek van Oakley en Rajan (1991) kan geconcludeerd worden dat vrouwen uit
de middenklassen minder geïsoleerd leven en intensievere contacten onderhouden
met hun familie, dan vrouwen uit lagere klassen. Leeftijd zou ook van invloed zijn
op de hoeveelheid ervaren steun. Bij ouderen neemt de omvang van de netwerken
door overlijden van netwerkleden en pensionering af (Knipscheer, 1980). Uit
onderzoek van Janssen (1992) blijkt dat ouderen meer emotionele steun krijgen van
familie en zelf minder praktische steun geven aan niet-familieleden, dan jongeren.

2.4.2 Onderzoek naar sociale positie en kwaliteit van leven

Uit veel onderzoeken blijkt dat sociaal-demografische variabelen samenhangen met
kwaliteit van leven (Diener, 1984; De Haes, 1988). Uit onderzoeken in de 'normale'
bevolking komt naar voren dat in het algemeen vrouwen, alleenstaanden en mensen
uit de lagere sociaal-economische klassen een lagere kwaliteit van leven hebben dan
mannen, gehuwden en mensen uit de hogere sociaal-economische klassen (De Haes,
1988; C.B.S., 1981; Veenhoven, 1984).
Uit onderzoek van De Witte (1989) naar kwaliteit van leven bij reumapatiënten blijkt
dat alleenstaanden en mensen met een laag netto gezinsinkomen de kwaliteit van hun
leven significant lager beoordelen dan mensen die met anderen samenwonen en meer
inkomen hebben. Onderzoek naar het functioneren van revalidatiepatiënten laat
eveneens zien dat patiënten met een lage sociaal-economische status, (die nauw
gerelateerd is aan hoge leeftijd) een grotere kans hebben op een negatief beloop van
het functioneren (De Witte, 1991).
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Onderzoek bij chronisch zieken wijst dus uit dat er verbanden zijn tussen leeftijd,
geslacht en sociaal-economische status enerzijds en lichamelijke beperkingen, de
ervaren gezondheid en psychisch functioneren anderzijds (Van den Bos, 1989).
De omvang van de lichamelijke beperkingen stijgt met de leeftijd. Depressieve
klachten daarentegen worden in jongere leeftijdsgroepen meer gerapporteerd.
Vrouwen rapporteren in elke leeftijdsgroep meer lichamelijke beperkingen en meer
psychische klachten dan mannen. Zij zijn vaker afhankelijk van hulp bij ADL en
uiten ook meer depressieve gevoelens.
In de lagere sociaal-economische groepen worden meer lichamelijke beperkingen en
meer depressieve klachten gerapporteerd in vergelijking met hogere sociaal-
economische groepen. Ook de ervaren gezondheid is in de lagere sociaal-economi-
sche groepen minder gunstig. .

De relatie tussen sociaal-demografische variabelen en de kwaliteit van leven van
kankerpatiënten is onduidelijk. In sommige onderzoeken blijken alleenstaanden een
laag psychisch welbevinden te hebben (Schmale, 1983; Waltz, 1986). In het
onderzoek van de Haes (1988) zijn gescheiden mensen minder tevreden over hun
leven dan andere groepen. Daarentegen is er ook onderzoek waarin er geen verban-
den worden gevonden tussen burgerlijke staat en welbevinden (Meyerowitz, 1979).
Hetzelfde geldt voor geslacht, leeftijd en sociaal-economische status; er is geen
duidelijke richting aan te geven. Tussen de sekse van de patiënt en kwaliteit van
leven is geen duidelijk verband gevonden (De Haes, 1988; Cookfair, 1983 ;
Schmale, 1983).
Een hoge leeftijd kan negatief samenhangen met het kunnen uitoefenen van
gebruikelijke activiteiten en positief met zorgbehoeften, lichamelijke klachten en
depressies (Geelen, 1984; Dobkin e.a, 1985; Cookfair, 1983). Daarentegen zouden
jongeren zich onzekerder voelen en meer angst hebben dan ouderen (Geelen, 1984).
Naar effecten van sociaal-economische status bij kankerpatiënten is nog weinig
onderzoek gedaan. Weisman (1986) vindt in een onderzoek bij borstkankerpatiënten
dat vrouwen met een hoge sociaal-economische status minder last hebben van
bijkomende problemen na een amputatie dan vrouwen uit de lagere sociaal-
economische klassen. Meyerowitz e.a (1979), Cassileth e.a (1984) en de Haes (1988)
vonden echter geen samenhang tussen het hebben van een baan, de gevolgde
opleiding en welbevinden.
Dat de relatie tussen de sociaal-demografische kenmerken en kwaliteit van leven bij
kankerpatiënten minder sterk is dan bij de normale bevolking heeft wellicht te maken
met het feit dat ziekte en behandeling in de beleving van deze patiënten centraal
staat. Daarom moet worden nagegaan of sociale positie wel een buffer kan vormen
die de effecten van die ziekte en behandeling versterkt dan wel verzwakt. Bij het
formuleren van de verwachtingen met betrekking tot sociale positie en kwaliteit van
leven zijn we uitgaan van verbanden die in de 'normale' bevolking gevonden zijn.
We verwachten een positief verband tussen het (gehuwd) samenwonen met een
partner en kwaliteit van leven en een positief verband tussen sociaal-economische
status en kwaliteit van leven.

36



2.4.3 De beheersingsoriëntatie -

De beheersingsoriëntatie kan van invloed zijn op gezondheidsgedrag en kwaliteit van
leven (Diener, 1984; Halfens, 1985; Philipsen, 1988). Deze sociaal-cultureel
bepaalde persoonlijkheidseigenschap, zou min of meer aangeleerd zijn in een later
stadium van het leven en meer onderhevig zijn aan veranderingen dan de zogenaam-
de klassieke persoonlijkheidseigenschappen zoals zelfvertrouwen en neurotisisme
(Diener, 1984; De Witte, 1991). Onder beheersingsoriëntatie of 'locus of control'
wordt verstaan: de mate waarin een persoon gebeurtenissen in zijn omgeving ziet als
iets dat onder zijn eigen controle staat of als iets dat buiten zijn controle ligt (Pruyn
e.a., 1988). In empirisch onderzoek wordt beheersingsoriëntatie vaak gebruikt om
gedrag met betrekking tot gezondheid te verklaren (Halfens, 1985). Daarbij worden
gewoonlijk oriëntaties onderscheiden:
• Interne oriëntatie; de mens ziet zich zelf als belangrijkste bron van invloed,
• Externe oriëntatie: machtige anderen (bijvoorbeeld artsen) beïnvloeden het ziek
worden en het verloop van de ziekte
• Kans- of toevaloriëntatie; men schrijft het ontstaan en verloop van ziekte aan
toeval of geluk toe. . .

2.4.4 Onderzoek naar beheersingsoriëntatie en kwaliteit van leven

Uit onderzoek bij een steekproef uit de Nederlands bevolking blijkt dat mensen die
een slechtere gezondheid bezitten, meer dan hun gezonde landgenoten menen dat hun
gezondheid afhankelijk is van anderen; zij zijn meer extern georiënteerd (Half-
ens,1985; Philipsen, 1988). De Witte (1991) vindt in zijn onderzoek naar het beloop
van het functioneren van revalidatiepatiënten een verband tussen een sterke arts-
oriëntatie c.q. een lage interne oriëntatie enerzijds en een negatief beloop van
kwaliteit van leven anderzijds.
Onder kankerpatiënten is nog betrekkelijk weinig onderzoek verricht naar de
gevolgen van interne controle. Taylor (1983) suggereert dat naarmate mensen meer
het idee hebben dat ze zelf invloed kunnen hebben op de ziekte zich makkelijker
herstellen na een crisis. Ruf-Dirksen (1990) daarentegen vindt geen verband tussen
een interne oriëntatie en welbevinden. Taylor, Lichtman en Wood (1984) vinden bij
onderzoek onder kankerpatiënten een positief verband tussen het geloof dat machtige
anderen (bijvoorbeeld de artsen) de kanker onder controle houden en het welbevin-
den. Pruyn e.a. (1988) concluderen uit hun onderzoek bij kankerpatiënten dat
mensen met een hoge interne controle ten aanzien van het verloop van de ziekte
verschillen van mensen met een lage interne controle. De intern georiënteerden
hebben minder controleverlies, zijn meer geneigd tot gezondheidsgerelateerd gedrag
en zij zoeken en ontvangen meer sociale steun. Bovendien hebben zij minder last van
angst en negatieve gevoelens, meer zelfwaardering en een positiever lichaamsbeeld
dan mensen met een andere oriëntatie.

Verwacht wordt dat ook in ons onderzoek een positieve relatie bestaat tussen de mate
waarin er sprake is van een interne beheersingsoriëntatie en kwaliteit van het leven.
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2.5 Vraagstellingen en verwachtingen a4aci t,> £

In deze paragraaf wordt de probleemstelling gespecificeerd naar vraagstellingen en
verwachtingen.
Om een antwoord te kunnen geven op de probleemstelling is het noodzakelijk om
eerst een beschrijving te geven van kwaliteit van leven, continuïteit van de
professionele zorgverlening en sociale steun. Dit levert de volgende twee vraagstel-
lingen op:

/ . f/oe èeoort/e/e« />a//̂ «re« J/e frecenf,) ^eco«^o«/eerJ werden mef de d/Tzg/iore
e /wa//re/r va« nwn /even en we/£e veranJermgert rrerfen A/erin op

Verwacht wordt dat in eerste instantie de kwaliteit van leven verminderd zal zijn en
in de loop der tijd zal verbeteren.

2. Zn we/Jke more w er .sprake van contt'/iwlifejV van pro/ëss/one/e zorgver/en/ng en
soria/e j/e«/i èy Jeze ca/egon'e/ja//ë/i/en en weto veranderingen v/nJen n/erin

geJwrenJe een y'aar van ne/

Verwacht wordt dat kankerpatiënten te maken krijgen met fragmentatie, culturele
discontinuïteit en projectmatigheid van de zorg omdat zij gedurende langere tijd
intensief worden geconfronteerd met de gezondheidszorg.
Ten aanzien van sociale steun kunnen de volgende verwachtingen geformuleerd
worden: sociale netwerken worden gemiddeld kleiner na verloop van tijd en de hoe-
veelheid ervaren emotionele en praktische steun neemt gemiddeld af in de tijd.
Verder wordt verwacht dat bij kankerpatiënten de wederkerigheid van steun wordt
aangetast.

Vervolgens tracht ons onderzoek de variantie in kwaliteit van leven te verklaren
vanuit een aantal onafhankelijke factoren. Daartoe zijn de volgende vraagstellingen
geformuleerd:

3. /n we//:e mare nangen z/efoe-gere/a/eera'e /ac/oren, joc/a/e /?as/rie en de
fceneerw/ig.soriè'nrane samen mef fcwa/7/e/f van /even en nef èe/oop daarvan èy

' mensen mef & £

In het algemeen wordt verwacht dat naarmate de objectieve ernst van de ziekte
groter is, de kwaliteit van leven slechter en het beloop negatiever is.
Verwacht wordt voorts dat er tussen de diagnosegroepen weinig verschillen zullen
zijn wat kwaliteit van leven betreft en dat chemotherapie van alle behandelingsme-
thoden de meest negatieve invloed heeft op kwaliteit van leven.
Ten aanzien van sociaal-demografische variabelen en de beheersingsoriëntatie
verwachten we dat de sekse en de leeftijd van de patiënt niet samenhangen met
kwaliteit van leven en het beloop daarvan en dat een hogere sociaal-economische
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status, het samenwonen met een partner en een interne beheersingsoriëntatie een
positieve invloed hebben op kwaliteit van leven en het beloop daarvan.

4. /n we/&£ /na/e « er .sprake van een re/a/z'e russen a*e /na/e van co/tf/nuiteir van
pro/èss/one/e zorgver/ening en (7ie/ &e/oop vanj Jbva/i'/e/r van /even W/
)kanjterpa//ê'n/en ?

We verwachten dat patiënten bij wie er sprake is van continuïteit van de zorgverle-
ning een betere kwaliteit van leven en een positiever beloop rapporteren dan
patiënten bij wie de zorg niet of minder continu verloopt.

5. //j we/jfce /na/e w er sprajfce van een re/ar/e /«wen soda/e s/eun en (ne/ èe/oop
van,) &wa///ej/ van /even W/

Verwacht wordt dat patiënten met een groot netwerk, patiënten met een dicht
netwerk en patiënten met een divers samengesteld netwerk een betere kwaliteit van
leven en een positiever beloop daarvan rapporteren dan patiënten met een klein,
dicht of eenzijdig samengesteld netwerk. Voorts wordt verwacht dat de hoeveelheid
ervaren steun en wederkerigheid in de steun een positieve invloed hebben op
kwaliteit van leven en het beloop daarvan.

6. /n we/Jfce /nare w er spraJte van een re/a//e /wssen z/efae- en
/ner/^n enerzya's en con/jnui/ei/ van ae prq/êw/o/ie/e zorgver/emng en soda/e

Omdat de richting van de samenhang tussen ziekte en sociale steun c.q. continuïteit
van de professionele zorgverlening niet eenduidig is, worden geen verwachtingen
geformuleerd.

7. Wia/ /s ner re/ar/eve 6e/ang van ae,/acroren /n a"e verWaring van verscn/Z/en en
veranderingen /n fova//re// van /even ?

Ook hier zijn geen specifieke verwachtingen geformuleerd.
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In dit hoofdstuk wordt op de eerste plaats de onderzoeksopzet beschreven.
Vervolgens komen de keuze van de onderzoekseenheden, de selectie van patiënten,
het onderzoeksprotocol, de verzameling van gegevens alsmede de operationalisatie
van de variabelen aan de orde.

3.1 De onderzoeksopzet

De vraagstellingen in dit onderzoek betreffen de veranderingen in de kwaliteit van
leven, in de continuïteit van zorg, in sociale steun en ziektegebonden kenmerken bij
patiënten gedurende een bepaalde periode van het ziekteproces. Dit onderzoek is
patiëntgebonden en heeft een longitudinale opzet. De follow-up periode bedroeg één
jaar. In dat jaar vonden drie metingen aan de hand van interviews en schriftelijke
vragenlijsten plaats. Omdat het ziek-zijn en de behandelingen gedurende de eerste
maanden na de diagnose waarschijnlijk veel invloed hebben op het functioneren en
welbevinden van patiënten vond de eerste meting plaats bij patiënten bij wie de
diagnose korter dan drie maanden geleden was gesteld en/of die korter dan drie
maanden geleden een behandeling hadden ondergaan of daar nog mee bezig waren.
De tweede meting vond vier maanden na de eerste meting plaats, de derde meting
een jaar na de eerste.
Het onderzoek werd, mede op grond van de geschiedenis van het project, in de regio
Maastricht en in Noord-Limburg uitgevoerd. Als ingang in de gezondheidszorg is
in Maastricht de tweedelijns-gezondheidszorg gekozen. De selectie van patiënten
vond daar plaats via specialisten. In Noord-Limburg vormden de pathologen van het
ziekenhuis te Venlo en de huisartspraktijken de schakel naar de patiënten. Er werd
naar gestreefd om in elke locatie gegevens van 50 onderzoekseenheden te verzame-
len.
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3.2 De onderzoekseenheden

De onderzoekseenheden werden gevormd door de patiënt en enkele relevante
zorgverleners. Relevante zorgverleners zijn professionele zorgverleners van wie
wordt verondersteld dat kankerpatiënten er regelmatig mee in contact komen: de
behandelend specialist, de huisarts, de wijkverpleegkundige en in Maastricht, de
ziekenhuisverpleegkundige. Naast de professionele zorgverleners zijn ook de centrale
verzorgers uit de directe omgeving van de patiënten bij het onderzoek betrokken. De
centrale verzorger is de persoon die volgens de patiënt de meeste steun geeft. Met
het betrekken van deze relevante zorgverleners bij het onderzoek wordt getracht een
beeld te krijgen van hoe de zorg wordt vormgegeven. Er kan dan worden nagegaan
in welke mate zorg- en steunverleners de zorg op elkaar en op de patiënt afstemmen.
In de onderstaande figuur wordt een volledige onderzoekseenheid, een casus,
weergegeven.

Figuur 3 .1 : Een volledige onderzoekseenheid

centrale verzorger

wijkverpleegkundige patiënt huisarts
ziekenhuisverpleegkundige

specialist

3.3 Selectie van patiënten

Om de generaliseerbaarheid van het onderzoek zo groot mogelijk te houden zijn
patiënten geselecteerd met een mammacarcinoom, maag-darmcarcinoom, longcarci-
noom, maligne lymphomen, prostaat-, nier- en blaascarcinomen, keelkanker of
gynaecologische vormen van kanker. Het zijn allemaal vormen van kanker die vaak
voorkomen. De patiëntenpopulatie is dus niet geselecteerd op grond van één
specifieke vorm van kanker. De reden hiervoor is dat de problematiek van
continuïteit van zorg zich in min of meerdere mate zal voordoen bij alle patiënten
die langdurig en regelmatig contacten hebben met de gezondheidszorg. De keuze
lijkt bovendien gerechtvaardigd omdat op grond van de literatuur verwacht wordt dat
niet zozeer de specifieke diagnose als wel de ermee gepaard gaande ziektekenmer-
ken, zoals stadium en prognose, van invloed zijn op de kwaliteit van het leven van
patiënten (De Haes, 1988). Toch leek het ons niet zinvol om alle vormen van kanker
mee te nemen in het onderzoek. Het is bijvoorbeeld de vraag of bij mensen met een
kleine huidtumor die op gemakkelijke wijze te verwijderen is, sprake is van
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problemen met continuïteit van zorg of van veranderingen in het welbevinden of
functioneren.
De patiënten die geselecteerd werden voor het onderzoek, moesten aan de volgende
criteria voldoen:
• Er moet sprake zijn van een nieuwe maligne aandoening. r : - n-; rt-sit •
• De patiënt moet op de hoogte zijn van de diagnose. >r iw
• De patiënt moet bereid zijn om mee te werken aan het onderzoek, b i tr;tt; ^f

Uitgesloten van het onderzoek werden: :K -i
• patiënten jonger dan 18 jaar -
• patiënten die verblijven in een tehuis of instelling ).
• patiënten waarvan verwacht werd dat ze binnen een jaar zouden overlijden
• patiënten die niet in staat waren een interview te ondergaan (bijvoorbeeld doordat
ze de Nederlandse taal niet machtig waren, doof, te ziek of afatisch waren). v:;

De patiënten werden in Maastricht door de specialisten van het Academisch
ziekenhuis, in Venlo door de pathologen van het Sint Maartens Gasthuis en door
huisartsen in Noord-Limburg gescreend op de bovenstaande criteria.

3.4 Het onderzoeksprotocol

In september 1988 werd begonnen met het veldwerk in de regio Maastricht. Van
tevoren is het onderzoeksprotocol getoetst door de medisch ethische commissie van
het academisch ziekenhuis te Maastricht.

In Maastricht werden de patiënten als volgt geselecteerd:
De internisten-oncologen, een longarts en een k.n.o-arts van het academisch
ziekenhuis Maastricht overhandigden tijdens het spreekuur op de polikliniek of bij
opname een introductiebrief aan patiënten die aan de genoemde criteria voldeden.
In deze brief werden het doel van het onderzoek, de methode en de tijdsduur
beschreven en werd informatie met betrekking tot vertrouwelijkheid en eventuele
vragen gegeven.
Aan deze brief zat een antwoordstrookje dat de patiënt kon terugsturen aan de
onderzoeker om aan te geven of hij/zij bereid was om mee te doen of niet. De
interviewers namen daarna zelf contact met bereidwillige patiënten op. Tijdens het
interview met de patiënt werden de namen van de huisarts, specialist en eventueel
de ziekenhuisverpleegkundige gevraagd en werd nagegaan of zij er bezwaar tegen
hadden als deze zorgverleners voor het onderzoek benaderd werden. Tevens werd
de patiënt verzocht de persoon uit zijn sociale netwerk te noemen van wie hij/zij de
meeste steun ontving om zo ook deze in het onderzoek te betrekken. Uiteraard werd
de patiënten verzekerd dat vertrouwelijke informatie die zij gaven niet zou worden
uitgewisseld met de betrokken zorg- en steunverleners.
Aan het einde van het interview werden patiënten en zorgverleners nogmaals
gevraagd of ze bereid waren om mee te werken aan de tweede c.q. derde meting.
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De selectie-procedure duurde in Maastricht 14 maanden. Dat was langer dan
aanvankelijk werd verwacht. Bovendien bleek tijdens de procedure dat patiënten niet
altijd aan de genoemde selectiecriteria voldeden. Er was, door procedurefouten van
specialisten, sprake van selectie van enkele patiënten die al langer dan een jaar ziek
waren en voor een recidief behandeld werden of die al geruime tijd in remissie
waren.
Daarnaast deden zich in de selectieprocedure nog andere problemen voor:
• De risico-populatie (de populatie waarop de selectie betrekking had) was niet
bekend.
• De selectie vond plaats door een gering aantal specialisten en was vooral
afhankelijk van de keuzes van die specialisten zelf.
• Er was onvoldoende informatie over de non-respons van patiënten.

Hieruit kunnen we concluderen dat een bepaalde mate van selectiebias aanwezig is.
In Maastricht zijn uiteindelijk achtendertig patiënten geselecteerd. In hoofdstuk 4
worden de kenmerken van deze patiënten nader beschreven.

Het onderzoeksprotocol met betrekking tot de selectie van patiënten in Noord-
Limburg werd gedeeltelijk aangepast om problemen, zoals die in Maastricht, te
voorkomen.
De selectie van de patiënten in Noord-Limburg vond plaats met behulp van gegevens
van de pathologen van het St.Maartens Gasthuis in Venlo en van huisartsen in de
regio Noord-Limburg. Allereerst zijn de huisartsen en de specialisten aangeschreven
en gevraagd hun medewerking te verlenen aan het onderzoek. Het ging om patiënten
die onder behandeling waren bij een specialist uit het algemeen ziekenhuis in Venlo.
Het ziekenhuis van Venlo is een streekziekenhuis met een pathologisch-anatomisch
laboratorium voor de regio Noord-Limburg. De patholoog heeft de beschikking over
een lijst met alle 'pathologisch-anatomische' uitslagen. Hij maakte een selectie van
de patiënten die aan een van de eerder genoemde vormen van kanker leden en ging
na wie de huisarts was. Een lid van de onderzoeksgroep, een huisarts, schreef deze
geselecteerde huisartsen aan. Deze huisarts gaf, omdat hij de beschikking kreeg over
de namen van de patiënten, nadrukkelijk een garantie van geheimhouding aan het
ziekenhuis. Hij stuurde naar de huisartsen van de desbetreffende patiënten een brief
met uitleg over het onderzoek en een introductiebrief voor de patiënt. De 'eigen'
huisarts overhandigde de introductiebrief aan de patiënt. Net als in Maastricht
stuurden patiënten de antwoordstrookjes terug naar de onderzoeker en namen de
interviewers zelf contact op met patiënten en zorgverleners volgens de hierboven
beschreven procedure. De interviewer had bij het eerste bezoek aan de patiënt de
beschikking over de naam van de patiënt, het adres en het telefoonnummer. De
patiënt had die gegevens zelf ingevuld op het antwoordstrookje.
De in Noord-Limburg gebruikte methode had in vergelijking met die in Maastricht,
het voordeel dat we de beschikking hadden over gegevens van het totale cohort van
'nieuwe' oncologische patiënten in deze regio (ofwel de totale risicopopulatie)
gedurende een bepaalde periode. Op deze wijze hadden we meer informatie ten
aanzien van de non-responsgroepen.
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De namen van patiënten die niet meededen aan het onderzoek waren alleen bekend
bij de huisarts in de onderzoeksgroep. Nadat onderzoek naar de non-respons was
verricht, werden deze gegevens geanonimiseerd en werd de lijst met namen
vernietigd. In hoofdstuk 4 worden de resultaten van de non-respons analyse
weergegeven.

3.5 De verzameling van gegevens

De gegevens werden verzameld met behulp van interviews bij alle respondenten,
patiënten, centrale verzorgers, specialisten, huisartsen en verpleegkundigen.
Bij vier patiënten en hun relevante zorg - en steunverleners werden proefinterviews
afgenomen. Op grond van de opgedane ervaringen werden de vragenlijsten ingekort
en de formuleringen van enkele vragen verbeterd. Een deel van de vragenlijsten,
namelijk de Sickness Impact Profile en de Cancer Locus of Control schaal, werden
bij de patiënten thuis achter gelaten. Na een korte uitleg konden de patiënten deze
lijsten zelf invullen. Ze werden nadien door de interviewer opgehaald.
De interviews met patiënten duurden gemiddeld anderhalf uur, die met de centrale
verzorgers drie kwartier en met de professionele zorgverleners een half uur.
De vragenlijsten bestonden voor een deel uit vragen met voorgestructureerde
antwoordcategorieën en voor een deel uit open vragen. De antwoorden van de
respondenten werden tijdens het interview door de interviewer genoteerd. De zeven
interviewers waren allen ervaren in het omgaan met patiënten en kregen een
interview-instructie. De vraaggesprekken werden bij patiënten en centrale verzorgers
thuis afgenomen. Er werd gestreefd naar interviews zonder aanwezigheid van
derden.

De professionele zorgverleners werden op hun werkplek bezocht. Een probleem was
dat veel zorgverleners ondervraagd moesten worden over meer dan één patiënt. De
interviewers brachten op deze wijze vaak veel tijd door in wachtkamers van
huisartsen en specialisten. Ook voor de zorgverleners was het niet haalbaar om
steeds een halfuur van hun spreekuur te besteden aan het onderzoek. Besloten werd
daarom om de specialisten, huisartsen en verpleegkundigen minstens één keer
mondeling te interviewen en de gegevens voor de latere metingen schriftelijk te
verzamelen. De schriftelijke vragenlijsten werden geretourneerd in een gefrankeerde
antwoordenvelop.

3.6 Operationalisatie van de variabelen

In deze paragraaf wordt per variabele weergegeven wat onze overwegingen zijn
geweest bij de keuze van het gebruikte meetinstrument. In het algemeen hebben we
gezocht naar instrumenten die in ander onderzoek valide en betrouwbaar zijn
gebleken en bovendien door patiënten gemakkelijk waren te beantwoorden. Bij de
variabelen die gemeten werden met behulp van schalen, worden de interne
consistentie alsmede de door middel van factoranalyses verkregen dimensies
weergegeven. De gemiddelde scores, spreidingsmaten en correlaties tussen de ver-
schillende variabelen worden in de hoofdstukken 5 tot en met 8 beschreven.

45



3.6.1 Operationalisatie van kwaliteit van leven

Zoals in hoofdstuk 2 is beschreven, wordt kwaliteit van leven in dit onderzoek
gedefinieerd als een subjectief, multidimensioneel begrip. Er zijn drie aspecten van
kwaliteit van leven onderscheiden: het dagelijks (dis)functioneren als indicator voor
sickness, klachten en globaal onwelbevinden als indicatoren voor illness. Deze
aspecten zijn als volgt geoperationaliseerd:

3 .6 .7 .7 Wef cte£7e//y/l:s

Een instrument dat aan de gestelde criteria voldoet en dat een vrij brede operationa-
lisatie geeft van het (dis)functioneren is de Sickness Impact Profile. Deze Sickness
Impact Profile, kortweg de SIP genoemd, is een in de jaren zeventig in de Verenigde
Staten ontwikkelde vragenlijst voor het meten van het disfunctioneren van zowel
zieke als gezonde personen. Het is een algemeen 'kwaliteit van leven' instrument dat
veel gebruikt wordt bij chronische patiënten. Uit Amerikaanse publikaties blijkt dat
de SIP een betrouwbare en valide maat is voor het disfunctioneren ten gevolge van
ziek-zijn (Bergner en Gilson, 1980; De Witte e.a., 1987, 1989). Spitzer (1987) en
McDowell (1987) noemen de SIP een van de meest veelbelovende instrumenten om
kwaliteit van leven te meten. De SIP beoogt veranderingen in gedrag en activiteiten
te meten die naar het oordeel van de respondent samenhangen met zijn/haar gezond-
heidstoestand. Er wordt gevraagd naar feitelijke gedragingen en activiteiten in het
dagelijks leven, los van ziektegevoelens en beleving van de aandoening.
De SIP bestaat uit 136 beweringen ofwel uitspraken over ziektegerelateerd
disfunctioneren. De lijst kan door de patiënt zelf worden ingevuld of in een interview
afgenomen worden. Gevraagd wordt alleen die uitspraken met ja te beantwoorden
waarvan de patiënt zeker is dat ze zijn gedragingen op de dag van het interview
beschrijven en waarvan hij denkt dat hij ze vanwege zijn gezondheidstoestand wel
of niet meer doet. De 136 uitspraken worden onderverdeeld in 12 categorieën (zie
bijlage A). Voor de 12 onderscheiden categorieën kunnen afzonderlijke scores
berekend worden, evenals voor een tweetal dimensies: fysiek disfunctioneren
(categorieën 3, 5, 7) en psychosociaal disfunctioneren (categorieën 2, 5, 8, 9).
Daarnaast kan een totaalscore berekend worden. Aan de items zijn gewichten
toegekend, vastgesteld door verschillende groepen beoordelaars (Carter, 1976). De
scores worden berekend door de positief beantwoorde items (uitspraken die met ja
zijn beantwoord) op te tellen en vervolgens te delen door de maximaal mogelijke
score in die categorie en deze te vermenigvuldigen met 100 (De Witte, e.a., 1987,
1989; De Bruin, 1992). Op deze wijze ontstaat een relatieve score, te interpreteren
als een percentage van de in die categorie maximaal mogelijke mate van disfunctio-
neren. Hoe hoger de score, hoe ernstiger de mate van disfunctioneren.
Naast een Zweedse, Britse en Duitse versie bestaat er ook een Nederlandse vertaling
van de SIP. De resultaten tot nu toe wijzen erop dat de Nederlandse versie even
betrouwbaar is als de Amerikaanse (Luttik e.a.,1987; De Witte e.a.,1987; De Bruin
e.a., 1992). De Bruin e.a. (1992) concluderen uit een literatuurstudie naar validiteit
en betrouwbaarheid van de SIP dat zowel de interne consistentie als de inter-
raterbetrouwbaarheid en de test-hertest betrouwbaarheid goed zijn. De betrouwbaar-
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heid van de in interviews afgenomen lijsten blijkt hoger dan van de door patiënten
zelf ingevulde lijsten. Maar ook bij de zelf ingevulde lijsten blijkt Cronbach's alpha
zeer acceptabel, namelijk 0.87 (Bergner, 1981). De constructvaliditeit en de
discriminerende validiteit van de SIP lijken in het algemeen voldoende (De Bruin
e.a., 1992).
Ook in ons onderzoek was Cronbach's alpha voor de totaalscore hoog, variërend van
0.91 - 0.96 voor de drie metingen. De categorie 'werken' is buiten beschouwing
gelaten omdat de meerderheid van de patiënten (80%) geen beroepsarbeid meer
verricht vanwege vervroegd uittreden, pensionering of omdat men huisvrouw is.
Voor de elf overblijvende categorieën zijn Cronbach's alpha's berekend. Deze zijn
in tabel 3.1 voor de eerste meting weergegeven. De Cronbach's alpha's bij de
vervolgmetingen wijken nauwelijks van de eerste meting af. De interne consistentie
van de categorieën 'slapen' en 'emotioneel gedrag' zijn matig, voor de andere
categorieën is de alpha hoog tot zeer hoog. Besloten werd om het aantal variabelen
zo beperkt mogelijk te houden en in verdere analyses alleen de totaalscore van de
SIP te hanteren. Alleen in hoofdstuk 5 komen de scores op de categorieën aan de
orde.

Tabel 3.1 Categorieën van de SIP en hun interne consistentie, Cronbach's Alpha (n = 117).

aantal
categorie: items alpha

1. Slapen/rusten
2. Emotioneel functioneren
3. Lichaamsverzorging
4. Huishoudelijke activiteiten
5. Mobiliteit
6. Sociale interactie
7. Lopen
8. Alertheid
9. Communicatie
10.Recreatie/vrije tijd
11. Eten

totaalscore

3.6.7.2 K/ac/7fen

7
9

23
10
10
20
12
10
9
8
9

127

0.53
0.69
0.84
0.75
0.78
0.87
0.86
0.83
0.74
0.73
0.80

0.91

Het voorkomen van klachten is gemeten door middel van de 'Klachtenlijst voor
Kankerpatiënten', ook wel bekend onder de naam 'Rotterdam Symptom Checklist'
(de Haes, 1983). Deze klachtenlijst beoogt het door patiënten ervaren welbevinden
bij verschillende vormen van kanker, bij verschillende stadia in het ziekteproces en
bij verschillende vormen van therapie te onderscheiden (Van den Borne en Pruyn,
1985). De lijst is door patiënten zelf makkelijk in te vullen of in een interview te
beantwoorden. In de lijst wordt gevraagd naar de mate waarin de patiënt de
afgelopen week last heeft gehad van bepaalde klachten. Het betreft een lijst met 27
items waarop door middel van een vierpunts-schaal - 'helemaal niet- een beetje-nogal
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-heel erg' - geantwoord kan worden. Aan de lijst wordt een lichamelijke en een
psychische dimensie onderscheiden (De Haes, 1983,1988; Van den Borne en Pruyn,
1985). De validiteit en betrouwbaarheid van de lijst zijn bevredigend (De Haes,
1983, 1988).
Ook in ons onderzoek konden door middel van een principale-componentenanalyse
twee dimensies worden onderscheiden. De gevonden factorstructuur is in hoofdlijnen
goed vergelijkbaar met de resultaten van eerder onderzoek, zoals dat van De Haes
(1988). In tabel 3.2 wordt de tweefactor-oplossing na principale componenten-
analyse weergegeven. De principale componenten analyse is uitgevoerd met de
gegevens van alle respondenten voor de drie metingen gezamenlijk. Gezien het
kleine aantal respondenten was het niet mogelijk om voor de drie metingen aparte
analyses te doen. ,..-..-

Tabel 3.2 Principale Componenten analyse van de Klachtenlijst (27 items). Factorladingen
(>.30), na varimax rotatie (n = 263).

factor 1 factor 2

gebrek aan eetlust(l)
prikkelbaarheid (p)
moeheid (I)
piekeren (p)
pijnlijke spieren (I)
neerslachtigheid (p)
futloosheid (I)
pijn onder in rug (I)
zenuwachtigheid (p)
misselijkheid (I)
wanhopig over toekomst (p)
slapeloosheid lp)
hoofdpijn (p)
duizeligheid (I)
mond of slikpijn (I)
angst (p)
verminderde sex.belangs.(l)
maagzuur/oprispingen (I)
rillerigheid (I)
tintelingen (I)
buikpijn (I)
gespannen (p)
haaruitval (I)
brandende ogen (I)
moeilijk concentreren (p)
kortademigheid (I)
droge mond (I)

.52

.40

.77

.42

.76

.39

.41

.53

.73

.75

.46

.38

.79

.67

.58

,62

.72

.38

.35

.57

.38

.54

.43

.31

.32

.36

.35

.49

1= lichamelijk, p = psychisch

Om te controleren of er sprake was van stabiliteit van de factorstructuur is voor de
eerste meting nog eens apart een principale componenten analyse gedaan. Deze
leverde een vergelijkbare structuur op (zie bijlage B).
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De totaal verklaarde variantie is 32.4%. De eerste factor verklaart 24.1% van de
variantie, factor 2 verklaart 8.4%. Deze factoren verwijzen naar twee goed te
onderscheiden dimensies; psychische klachten en lichamelijke klachten.
Op de factor psychische klachten laden de volgende items het hoogst: je gespannen
voelen (.79), piekeren (.77), neerslachtigheid (.76) en angst (.75).
Op de factor lichamelijke klachten zijn de hoogst ladende items: misselijkheid (.72),
gebrek aan eetlust (.67), futloosheid (.62) en moeheid (.58).

In eerder onderzoek van De Haes (1988), behoorden de met (1) gemerkte items bij
de lichamelijke factor en de met (p) gemerkte items bij de psychische factor.
Sommige klachten zijn, op grond van eerdere bevindingen van onderzoek bij
kankerpatiënten, bij de lichamelijke factor opgenomen, terwijl ze in onze analyse
meer psychisch gekleurd lijken of andersom. Het gaat om zes items: pijnlijke
spieren, pijn in de rug, hoofdpijn, verminderde seksuele belangstelling, tintelingen
en moeilijk kunnen concentreren. Dit blijken items te zijn die een relatief lage lading
op de factoren hebben. Omwille van de vergelijkbaarheid met ander onderzoek en
omdat onze analyse goed overeenkomt met de indeling in de oorspronkelijke lijst,
zoals De Haes hem gebruikt heeft, is besloten de gebruikelijke indeling over te
nemen. Voor de twee dimensies zijn somscores berekend. De interne consistentie
van deze twee subschalen is hoog. De Cronbach's alpha voor de dimensie
lichamelijke klachten varieerde bij de drie metingen tussen .76 en .81 en voor de
dimensie psychische klachten tussen .77 en .81.

3.5./. 3

Naast de klachtenlijst zijn nog enkele globale maten voor het welbevinden gebruikt.
Ze geven aan hoe het met de patiënt in het algemeen gaat. Bij de keuze voor een
instrument voor de globale benadering van kwaliteit van leven is aansluiting gezocht
bij ander onderzoek naar kwaliteit van leven, zoals dat van De Haes (1988), De
Witte (1989) en Terpstra (1990).
De volgende vragen werden gesteld:
• Hoe tevreden bent U nu over Uw leven ?
• Hoe voelt U zich nu alles bij elkaar genomen ?

De correlaties tussen deze maten variëren op de drie metingen in ons onderzoek
tussen .49 en .56. Opgemerkt moet worden dat de eerder genoemde onderzoekers
een zeven-puntsschaal gebruikten terwijl wij in ons onderzoek een vijf-puntsschaal
gebruiken omdat dat beter past bij de andere gebruikte vijf-puntsschalen in de
vragenlijst. In het onderzoek van de Witte e.a. (1989) en dat van Terpstra (1990)
bleken de correlaties hoger, namelijk minimaal .78. Op grond de bevindingen in
deze andere onderzoeken zijn beide maten door ons samengevoegd tot één globaal
oordeel over het (on)welbevinden.

Samengevattend onderscheiden we dus 4 maten voor kwaliteit van leven: de
totaalscore van de Sickness Impact Profile als maat voor disfunctioneren, lichamelij-
ke klachten, psychische klachten en een globale maat voor (on)welbevinden.
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3.6.2 De operationalisatie van continuïteit van de professionele zorgverle-
ning

Een belangrijke groep van onafhankelijke variabelen heeft betrekking op organisatie
gerichte afstemming van zorg (of coördinatie) en patiëntgerichte afstemming, die zijn
samengevat in de term continuïteit van de professionele zorgverlening.
Bij de operationalisatie van continuïteit van de professionele zorgverlening was het
niet altijd mogelijk om bestaande meetinstrumenten te gebruiken. Gepoogd is zoveel
mogelijk aansluiting te zoeken bij de literatuur en bij vergelijkbaar onderzoek naar
afstemming van zorg (De Witte, 1991; Engelsman, 1988; Van der Wouden, 1986;
Coolen, 1986).
Zoals in hoofdstuk twee is beschreven, kunnen aan continuïteit van zorg een
structureel, een cultureel-, een tijds- en een doelstellingaspect onderscheiden worden.
De operationalisatie van deze aspecten wordt hieronder beschreven.

3.5.2. / SrAt/crt/re/e aspecren van /»er pro/iess/one/e nefwerAr

Structurele aspecten van het professionele netwerk hebben betrekking op de grootte
van het netwerk en de onderlinge contacten van professionele zorgverleners. Deze
factoren zijn indicatoren voor de afstemming van de zorg. Een groot professioneel
netwerk met weinig onderlinge contacten zal de kans dat de zorg gecoördineerd
verloopt, verkleinen.
Aan de patiënten zijn de volgende vragen gesteld:

• "Kunt U aangeven met welke van de volgende professionele zorgverleners U de
laatste drie maanden contact heeft gehad ?"
• "Indien U contact had met een van deze zorgverleners, hoe vaak was dat dan ?"

Vervolgens werden 17 verschillende professionele zorgverleners genoemd (o.a
specialist, huisarts, wijkverpleegkundige, gezinshulp, pastor en alternatieve genezer)
van wie de patiënt kon aangeven of hij daar al dan niet contact mee had gehad. Op
basis van deze gegevens is <fe grootte van het professionele zorgnetwerk berekend.
Deze grootte is vastgesteld door het aantal zorgverleners te tellen met wie de patiënt
de afgelopen drie maanden contact had gehad.
0wfer///jge coAi/acfen zijn bepaald door aan de geïnterviewde professionele
zorgverleners te vragen of ze in de afgelopen 3 maanden contact hadden gehad met
andere betrokken zorgverleners en of dat contact structureel of incidenteel was. Alle
contacten zijn meegerekend: face to face, schriftelijke en telefonische contacten. Het
ging om bilaterale contacten. Als slechts één van twee partijen aangaf contact te
hebben gehad met de ander werd dit contact meegerekend. De vraag of de contacten
incidenteel of structureel waren, is niet geanalyseerd vanwege een zeer scheve
verdeling: bijna alle contacten waren incidenteel. Een beperking bij het operationali-
seren van deze variabele is dat er geen gegevens beschikbaar zijn over contacten van
andere dan de geïnterviewde zorgverleners. Het is echter niet aannemelijk dat er veel
contacten plaats vinden buiten de geïnterviewde disciplines om.
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Het creëren van een maat voor 'onderlinge contacten' heeft in verschillende stappen
plaatsgevonden. Er zijn aan de hand van het aantal contacten zes categorieën
patiënten gevormd: patiënten met twee, drie, vier, vijf, zes of zeven en meer
verschillende zorgverleners. Aan de hand van de frequentieverdeling van het aantal
onderlinge contacten binnen iedere categorie is gedichotomiseerd (0 = geen
onderlinge contacten) (1 = wel onderlinge contacten). De verschillende patiëntenca-
tegorieën die hierboven beschreven werden, waren echter niet onderling vergelijk-
baar. Bij patiënten met veel verschillende zorgverleners is de kans op onderlinge
contacten groter dan bij patiënten die met minder professionals contact hadden. We
hebben besloten het contact tussen huisarts en specialist als variabele te gebruiken,
omdat vrijwel alle patiënten met deze twee zorgverleners contact hebben, omdat
contact tussen deze twee een belangrijke bijdrage levert aan de overdracht van zorg
van de tweede naar de eerste lijn en vice versa en vooral omdat andere contacten
nauwelijks voorkomen. Het betreft een dichotome variabele; wel of geen contact
tussen huisarts en specialist.

3.5.2.2 Ct//ruree/aspecf:

Om te komen tot samenwerking is een redelijke mate van taakafbakening noodzake-
lijk (Van Beek e.a., 1984; Van der Wouden e.a., 1986; Engelsman, 1988). Om de
taakafbakening te operationaliseren zijn de verschillende betrokken zorgverleners
gevraagd naar hun taakopvattingen.
Aan alle professionele zorgverleners (specialist, huisarts, wijkverpleegkundige of
ziekenhuisverpleegkundige) zijn, alleen bij de eerste meting, dertien taken en
werkzaamheden voorgelegd die deel uit kunnen maken van de zorgverlening aan
patiënten (zie bijlage C). Deze lijst met taken is eerder gebruikt door de Witte
(1991) in zijn onderzoek naar continuïteit van zorg bij revalidatiepatiënten en is face-
valide. Enkele voorbeelden van de genoemde taken zijn:
• De begeleiding van de patiënt tijdens opname.
• Het geven van medische informatie over de ziekte en behandelingsmogelijkheden.
• Begeleiding van gezinsleden ten aanzien van eventuele problemen ten gevolge van
het ziek-zijn van de patiënt.

Aan de zorgverleners is gevraagd of zij de taak primair tot hun eigen verantwoor-
delijkheid rekenden dan wel tot de verantwoordelijkheid van een andere zorgverle-
ner. Hierbij konden zij kiezen uit de huisarts, de specialist, de wijkverpleegkundige,
de ziekenhuisverpleegkundige of een 'andere zorgverlener'.
Voor de berekening van de mate van overeenstemming zijn alleen paren van
huisartsen en specialisten gevormd, omdat het aantal deelnemende verpleegkundigen
te gering bleek (zie hoofdstuk vier). Het aantal taken waarbij 'paren' zorgverleners
hetzelfde antwoord geven, is gebruikt als maat voor overeenstemming. De score kan
op deze wijze variëren tussen 0 (over geen enkele taak overeenstemming) tot 13
(over alle taken overeenstemming). Het aantal taken waarover overeenstemming
bestaat wordt als variabele gebruikt in verdere analyses.
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3.6.2.3 77/tfsaspecf ; -. . - : : - ; - r , ;

Bij de mate van afstemming van de zorg in de tijd gaat het erom dat het zorgproces
zo continu mogelijk verloopt, parallel aan de ontwikkelingen die de patiënt
doormaakt tijdens het ziekteproces. Uit de literatuur blijkt dat het contact met steeds
dezelfde arts van invloed is op de tevredenheid van patiënten. Verwacht wordt dat
als patiënten steeds door dezelfde persoon geholpen worden, de continuïteit van de
zorgverlening beter gewaarborgd is, de zorgbehoeften eerder onderkend worden en
patiënten daardoor tevredener zijn. Daarnaast is ook de overdracht tussen de
disciplines van belang. Ziekenhuisopnamen en ontslag zijn episodes in het
ziekteproces waarin de continuïteit gewaarborgd zou moeten zijn. Tijdens de drie
patiënten-interviews zijn daarom de volgende vragen gesteld:

1. Wordt U steeds door dezelfde specialist geholpen in de polikliniek ? (ja/nee)
2. Toen U werd opgenomen, was er toen iemand die U voorbereidde op wat er

tijdens de opname ging gebeuren ? (ja/nee)
3. Kreeg U tijdens de opname steeds dezelfde arts aan Uw bed ? (ja/nee)
4. a.Toen U ontslagen werd uit het ziekenhuis, kwam er toen een professionele

zorgverlener (huisarts,wijkverpleegkundige) bij U thuis op bezoek ? (ja/nee)
b.Hoeveel tijd zat er tussen het ontslag uit het ziekenhuis en het eerste contact
met deze zorgverlener(s)? (Hierbij kon men kiezen uit 5 antwoordcategorieën:
minder dan een week- 1 tot 2 weken - 2 tot 4 weken- meer dan een maand-
helemaal niet).

Het blijkt dat deze vragen zeer weinig onderlinge samenhang vertonen. De interne
consistentie van deze items is zeer laag, variërend van .19 tot .37 bij de drie
metingen. Bovendien zijn er tijdens de tweede en derde meting zeer weinig mensen
recent opgenomen geweest, respectievelijk 17% (11) en 9% (6) van alle patiënten.
De vragen 2, 3 en 4 leverden daarom bij de tweede en derde meting te weinig
bruikbare informatie op. De operationalisatie van het tijdsaspect is derhalve niet goed
gelukt. Twee variabelen worden meegenomen in verdere analyse:
a. het al dan niet behandeld worden door <feze//#e spec/ato get/urem/e «te /ie/e
o/uferzoe/bpen'cxfe en b. het al dan niet ontvangen van nazorg door een huisarts
en/of wijkverpleegkundige na ontslag uit het ziekenhuis, maar ook later in de
ziekteperiode. Bij de eerste meting is expliciet gevraagd naar bezoeken van deze
zorgverleners. Bij de vervolgmetingen is geput uit de gegevens met betrekking tot
het structurele aspect. Hieruit kon immers worden afgeleid of patiënten gedurende
de onderzoeksperiode contacten bleven onderhouden met de huisarts en wijkver-
pleegkundige.

3.5.2.4

Bij het doelstellingaspect gaat het vooral om de mate waarin de zorg is afgestemd
op de zorgbehoeften en de leefwereld van de patiënt. Om dit te meten zijn twee
indicatoren gebruikt: de revrafe/i/ie/d van patiënten en van centrale verzorgers over
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de zorg en de mate van q/sfem/mng tussen zorgverleners en patiënten wat de
/loe/rerc betreft.
Bekend is dat 'oudere' patiënten, die afhankelijk zijn van de zorg van anderen,
geneigd zijn om tevreden te zijn over de zorg die zij ontvangen (Visser, 1984).
Daarom is in dit onderzoek ook het oordeel van de centrale verzorger gevraagd.
Deze heeft wellicht een meer objectief oordeel over de geboden zorg dan de patiënt
zelf. Aan patiënten en centrale verzorgers is gevraagd hoe tevreden ze zijn over de
totale hulpverlening die de patiënt in de periode, voorafgaande aan de meting,
ontvangen heeft. Ze konden scoren op een vijf-puntsschaal, lopend van zeer
ontevreden tot zeer tevreden. De scores van patiënt en centrale verzorger zijn
opgeteld en gemiddeld. Indien alleen de patiënt of alleen de centrale verzorger
zijn/haar oordeel had gegeven, werd deze ene score als maat genomen. Dit kwam
slechts enkele malen voor.
De vragen naar tevredenheid werden verder uitgesplitst naar enkele afzonderlijke
zorgverleners (huisarts, specialist, wijkverpleegkundige en ziekenhuisverpleging).
Met behulp van een vijf item-schaal, die eerder door Engelsman e.a. (1987) werd
gebruikt, is patiënten gevraagd naar de tevredenheid over de tijd die de zorgverlener
aan hen besteedde, over zijn/haar deskundigheid, over de steun die de patiënt van
de betrokken zorgverlener kreeg, over de informatie en over de persoonlijke
belangstelling. Voor het meten van de tevredenheid over de specialist, huisarts, wijk-
en ziekenhuisverpleegkundige werd steeds deze schaal van vijf vragen gebruikt.
De Cronbach's alpha's van de genoemde schalen zijn hoog (variërend tussen .84 en
.91). De vijf vragen konden derhalve worden opgeteld tot één maat voor tevreden-
heid per betrokken professionele zorgverlener: tevredenheid over de specialist,
tevredenheid over de huisarts, tevredenheid over de wijkverpleegkundige en
tevredenheid over de ziekenhuisverpleging. Bij de tweede en derde meting werden
de vragen met betrekking tot de ziekenhuisverpleegkundige en de wijkverpleeg-
kundige weggelaten vanwege het veelal ontbreken van deze zorgverleners in het
zorgproces.

Bij de operationalisatie van overeenstemming over zorgbehoeften was het uitgangs-
punt dat er een bepaalde mate van overeenstemming zou moeten bestaan tussen de
beoordeling van zorgbehoeften door patiënt en door zorgverlener, als de zorgverle-
ner zijn zorg ook daadwerkelijk wil aanpassen aan de ervaren behoeften van de
patiënt. Zorgbehoeften worden in dit onderzoek beschouwd als aspecten waarbij men
afhankelijk is van de zorg van anderen (Atis, 1988). Gekozen werd voor een aantal
zorgbehoeften waarvan we verwachten dat ze essentieel zijn voor kankerpatiënten.
Aan patiënten is gevraagd in welke mate ze zorg nodig hadden ten aanzien van de
volgende activiteiten of problemen:
• activiteiten van het dagelijks leven (wassen, aankleden, toilet bezoek etc.)
• huishoudelijke activiteiten
• het doen van (lichamelijke) oefeningen n.a.v. gevolgen van de ziekte/behandeling
• medicijngebruik
• het verwerken van de ziekte
• problemen met anderen ten gevolge van de ziekte
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Respondenten konden scoren op een vijf-puntsschaal, lopend van "helemaal geen
hulp nodig" tot "zeer veel hulp nodig". Het laatste item, "problemen met anderen
ten gevolge van de ziekte", werd geëlimineerd vanwege een te scheve verdeling.
Bijna niemand had behoefte aan zorg op dit gebied.
Ook aan professionele zorgverleners en centrale verzorgers is gevraagd of patiënten
ten aanzien van deze aspecten zorg nodig hadden, zodat de mening van alle zorg-
en steunverleners en die van de patiënt met elkaar vergeleken kon worden.
Om een maat voor overeenstemming te creëren zijn de scores van de patiënten per
item gedichotomiseerd (wel/geen zorgbehoefte) en vergeleken met de scores van de
professionele zorgverleners en centrale verzorgers. Er zijn paren gevormd van
centrale verzorgers en patiënten, van huisartsen en patiënten en van specialisten en
patiënten. De gegevens met betrekking tot de verpleegkundigen hebben we hier
buiten beschouwing gelaten vanwege het geringe aantal deelnemende verpleeg-
kundigen (zie hoofdstuk 4). Het aantal zorgbehoeften waarbij 'paren' (zorgverlener -
patiënt) hetzelfde antwoord gaven is gebruikt als maat voor overeenstemming. De
score kan op deze wijze voor elk geanalyseerd paar variëren van 0 tot 5, (0 betekent
dat over geen enkele zorgbehoefte overeenstemming bestaat - 5 betekent overeen-
stemming over alle vijf de zorgbehoeften).

3.6.3 Operationalisatie van sociale steun

Zoals in hoofdstuk twee is beschreven onderscheiden we aan sociale steun twee
aspecten: structurele kenmerken van het sociale netwerk en functionele- of doelstel-
lingskenmerken van sociale steun.

3.6.3.7 Srrt/cfty/'e/e aspecfert va/J /?er soc/a/e «erwver/r

Wat betreft de structuur van het sociale netwerk zijn gegevens over de grootte, de
samenstelling en de dichtheid van het netwerk verzameld. Bij de operationalisatie
van deze structurele aspecten is gebruik gemaakt van een instrument dat ontwikkeld
is voor het al eerder genoemde onderzoek van De Witte (1991) en een onderzoek
naar sociale netwerken van chronisch zieken (Janssen, 1992). Het instrument bleek
in die projecten goed te voldoen. Het is voor een deel gebaseerd op elementen van
andere valide instrumenten, zoals de Norbeck Social Support Questionnaire
(Norbeck, 1981).
Bij elke meting is de patiënt gevraagd de mensen te noemen met wie hij/zij
persoonlijke banden onderhield en die voor hem/haar belangrijk waren. Hierbij is
een maximum gesteld van 20 personen.

Vervolgens zijn over elk van de genoemde personen onder andere de volgende
vragen gesteld:
• In welke relatie staan de door U genoemde personen tot U ? (partner, kind,
vriend, buur etc.)
• Is de genoemde persoon een man of vrouw ?
• Hoe lang kent U de genoemde persoon ?
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Daarnaast is de volgende vraag gesteld:
• Kunt U vertellen welke van de mensen die U genoemd heeft elkaar kennen ? Zijn
het als het ware allemaal losse individuen of zijn er groepen in te onderscheiden ?
Hierbij konden de respondenten kiezen uit acht mogelijkheden variërend van: " Ze
kennen elkaar geen van allen" (lage dichtheid) tot "Iedereen kent iedereen en ze
hebben vaak contact met elkaar" (hoge dichtheid).

Op basis van deze vragen is een beperkt aantal variabelen berekend:
• de grootte varc Aer/?er5oo«///A: nerwerA:: het aantal genoemde personen.
• de sa/nensfe///ng van nef neftver&: een onderscheid werd gemaakt tussen
familieleden en niet familieleden. Als maat is het percentage 'familieleden' van het
totale netwerk gebruikt.
• de aVc/tf/ie/a" va/i Zief nenver&: op grond van de frequentieverdeling hebben we een
onderscheid gemaakt tussen mensen met een zeer dicht netwerk (waarin iedereen
elkaar kent en veel contacten heeft) en patiënten met een minder dicht netwerk.

3.5.3.2 Doe/ste///y7<7s/reA?me/*e/7 va/7 soc/a/e

Het gaat bij sociale steun niet alleen om structurele kenmerken van het netwerk maar
ook om de kwaliteit van de relaties, de functionele- of doelstellingskenmerken. Zoals
in hoofdstuk twee is beschreven, bestaan er verschillende soorten sociale steun. In
veel studies richt men zich tot drie vormen: emotionele, informatieve en instrumente-
le of praktische steun (Dunkel -Schetter, 1984 ; Winnubst e.a., 1987 ; Ros, 1989).
Informatieve steun is vooral van belang als die gegeven wordt door professionele
hulpverleners en wordt in deze context buiten beschouwing gelaten.
Aan de patiënten zijn over elke genoemde persoon in zijn persoonlijk netwerk de
volgende vragen gesteld:
• In welke mate neemt U deze persoon in vertrouwen, bijvoorbeeld m.b.t zorgen
over kinderen, uw ziekte, financiële problemen etc ?
• Hoeveel praktische hulp krijgt u van deze persoon (bijvoorbeeld boodschappen
doen, op kinderen passen, vuilniszakken buiten zetten etc.) ?
• Wordt U door deze persoon in vertrouwen genomen als hij problemen heeft ?
• Hoeveel praktische hulp geeft U aan de door U genoemde persoon ?

Bij elk van deze vragen konden respondenten, voor elk netwerklid dat ze genoemd
hadden, op een vijfpuntsschaal scoren van "helemaal niet" tot "zeer veel" c.q.
"helemaal niet" tot "zeer vaak".
Op basis van deze vragen konden de volgende variabelen worden berekend.
• De gemiddelde hoeveelheid ervaren emorione/e s/eun per netwerklid. Deze maat
is berekend door de totale hoeveelheid ervaren steun van alle netwerkleden bij elkaar
op te tellen en te delen door het aantal netwerkleden.
• De gemiddelde hoeveelheid ervaren /?ra/ïj\scne steun per netwerklid. Deze maat
is berekend door de totale gekregen steun van het netwerk te delen door het aantal
netwerkleden.
• Wea'er&erigne/a' van de emotionele steun en wederkerigheid van de praktische
steun. De wederkerigheid is berekend door de totale hoeveelheid gegeven steun te
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delen door de totale hoeveelheid ervaren steun. Dit is voor emotionele en praktische
s t e u n a p a r t g e d a a n . / J V - , - 4 i - ; ; y « r « ü .•;-.• s r . ' - - ; ' c > : : : > . ; . . : • > •.:::•.• •<... ' • *

3.6.4 Operationalisatie van ziektekenmerken en behandeling

Voor het verkrijgen van medische gegevens met betrekking tot kenmerken van de
ziekte en de behandeling zijn huisartsen en specialisten gevraagd de volgende vragen
te beantwoorden: ^ , z., w ; > - . o ? i • : r- •• •

• Kunt U het type kanker noemen waar de patiënt aan lijdt, wat is de
(open vraag) ? . ^ i-,!i ^

• In welk j/adm/n bevindt de ziekte zich ?
Hierbij is, aan de hand van TNM classificatie, een onderscheid gemaakt tussen
patiënten zonder en met metastasen (dichotome variabele). . .- r

• Wat is volgens U de o ver/e v/ngiprogflose ?
(5 punts-schaal zeer goed - zeer slecht).

• Wanneer is de diagnose gesteld ?
De z/'efaerfM«r is berekend in maanden.

• Welke èe/iamte/mg heeft de patiënt ondergaan ?
(operatie, chemotherapie, bestraling, of een combinatie van deze).

De antwoorden van huisartsen en specialisten met betrekking tot de overlevingprog-
nose zijn bij elkaar opgeteld en gemiddeld. Informatie met betrekking tot het stadium
van de ziekte werd nagezocht met behulp van het medisch dossier van de huisarts
en/of de specialist.

3.6.5 Operationalisatie van sociale positie

Als indicatoren voor de sociale positie van de patiënten werden de volgende sociaal-
demografische kenmerken verzameld: geslacht, leeftijd, sociaal-economische status:
en burgerlijke staat.
Sociaal-economische status (ses) werd geoperationaliseerd door te vragen naar de
hoogstgenoten opleiding, het laatst uitgeoefende beroep en dat van de partner. Met
behulp van de beroepenklapper van het Instituut voor Toegepaste Sociologie (1975)
zijn de beroepen gecodeerd op een zevenpunts-schaal. Het hoogst scorende beroep
(dat van de patiënt of partner) is als maat voor beroep genomen. Hiervan werden z-
scores berekend, evenals van de genoten opleiding. Deze z-scores werden bij elkaar
opgeteld om één maat voor sociaal-economische status te creëren.
Bij burgerlijke staat werd een onderscheid gemaakt tussen mensen die met een
partner samen leven en mensen die alleen leven (gescheiden, nooit gehuwd en
weduw(e)naar).
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3.6.6 Operationalisatie van beheersingsoriëntatie

De beheersingsoriëntatie is gemeten met behulp van de Locus of Control-schaal voor
kankerpatiënten (CLOC). Deze schaal is ontwikkeld om het ziektegedrag van
kankerpatiënten te kunnen voorspellen. Door middel van factoranalyse konden drie
dimensies worden geïdentificeerd: interne controle ten aanzien van het ontstaan van
de ziekte, interne controle ten aanzien van het verloop van de ziekte en religieuze
controle (Pruyn e.a., 1988). Er worden vier categorieën gehanteerd: geheel mee
oneens - enigszins mee oneens -enigszins mee eens - geheel mee eens.
Op de gegevens van ons eigen onderzoek werd eveneens een factoranalyse gedaan.
Bij principale componentenanalyse, met een gedwongen beperking tot drie factoren
kwam een vergelijkbare factorstructuur naar voren. In bijlage D is het resultaat van
deze analyse weergegeven.
De totaal verklaarde variantie bedraagt 46.9%. Factor 1 verklaart 21.5%, factor 2
verklaart 14.1% en factor 3 verklaart 11.3% van de variantie.
De eerste factor wordt voornamelijk bepaald door de volgende items:
2. Ik oefen zelf een sterke invloed uit op het verloop van mijn ziekte.
17. Door gezond te leven oefen ik invloed uit op het verloop van mijn ziekte.
20. Door te vechten tegen mijn ziekte kan ik het verloop ervan beïnvloeden.

Pruyn e.a. noemen deze dimensie interne oriëntatie ten aanzien van het verloop.
Deze omschrijving is ons inziens niet juist omdat ook items die meer passen bij een
externe oriëntatie op deze factor laden. De vraag is of het hier niet meer gaat om
een factor 'beïnvloedbaarheid van het verloop van de ziekte', een dimensie die
weergeeft of mensen denken dat 'iets' of zij dat nu zelf zijn, hun arts, familie en/of
vrienden, van invloed is op het verloop van hun ziekte.

De tweede factor is duidelijker te benoemen, namelijk als religieuze oriëntatie: de
invloed van het geloof en God op het verloop en het ontstaan van de ziekte.
Deze factor wordt bepaald door de items:
3. Dat ik ziek ben geworden komt deels doordat God dat zo heeft beschikt.
9. God oefent een sterke invloed uit op het verloop van mijn ziekte.
16. Mijn geloof heeft invloed op het verloop van mijn ziekte.

De derde factor kan worden benoemd als interne oriëntatie ten aanzien van het
ontstaan van de ziekte. Bepalend voor deze factor zijn de items:
21. Dat ik ziek ben geworden, ligt voornamelijk aan mezelf.
6. Dat ik ziek ben geworden, heeft te maken met mijn leefpatroon.
12. Dat ik ziek ben geworden, is gedeeltelijk mijn eigen schuld.

In verband met de vergelijkbaarheid houden we de items aan die ook in het
onderzoek van Pruyn (1988) zijn gebruikt. De eerste dimensie 'beïnvloedbaarheid
van het verloop', bestaat uit zeven items, de 'religieuze dimensie' uit drie items en
de dimensie 'interne oriëntatie ten aanzien van het ontstaan' bestaat ook uit drie
items. De Cronbach's alpha's zijn in alle drie de metingen hoog, zoals in tabel 3.3
te zien is.
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Tabel 3.3 Interne consistentie van de Cancer Locus of Control (Cronbach's alpha) op drie

meetmomenten (n = 87).

t1 (n = 87) t2 (n = 64) t3(n=58)

B e ï n v l o e d b a a r h e i d v e r l o o p . 8 0 "^•-••*•'••••-"'•'' • . 8 4 "-" ;> =•*•"• ' • •"" • . 7 8 ' - ' " • ' ' "

R e l i g i e u z e o r i ë n t a t i e . 9 2 !...• ^ i : > . . 9 1 '*'-:, •• - ' s ' - i ' . , j t ó j ^ W '
I n t e r n e o r i ë n t a t i e o n t s t a a n -•('..• I >s; \ ' - - ,»?77 ••;•••• ; U : i v > v - 6 9 r ,-i J ; J ; - T ' I . ? | B > - , v . - t i v .

3.7 Overzicht van de variabelen

Tot slot wordt in tabel 3.4 een overzicht van alle gemeten variabelen bij de drie
metingen gegeven. Daarbij wordt aangegeven op welk meetmoment de variabele
gemeten is. . . . - , , ,

.. ,̂! I
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Tabel 3.4 Overzicht van gebruikte variabelen bij de drie metingen.

Kwaliteit van leven
Disfunctioneren:
-Sip

Onwelbevinden:

1 e meting

- Lichamelijk klachten
- Psychische klachten
- Globaal onwelbevinden

Continuïteit van Zorg
Structuur:
- Grootte professioneel netwerk
- Onderlinge contacten ha-sp

Cultuur:
- Taakovereenstemming

Tijd:
- Contact dezelfde arts
- Zorgverlening na ontslag

Doelstelling:
- Tevredenheid
- Overeenstemming zorgbehoeften

Sociale steun
- Grootte sociaal netwerk
- Dichtheid
- Samenstelling netwerk
- Praktische steun
- Emotionele steun
- Wederkerigheid steun

Ziektekenmerken en behandeling
- Aard aandoening
- Stadium
- Prognose
- Duur
- Behandeling

Sociale positie
- Geslacht
- Leeftijd
- Burgerlijke Staat
- Sociaal-economische status

Beheers ingsoriintatie
- Beïnvloedbaarheid verloop
- Interne controle ontstaan
- Religieuze oriëntatie

X
X
X

X
X

X

X
X

X
X

X
X
X
X
X
X

X
X
X
X
X

X
X
X
X

X
X
X

2e meting

X
X
X

X
X

X
X

X
X

X
X
X
X
X
X

X
X

X
X
X

3e meting

X
X
X

X
X

X
X

X
X

X
X
X
X
X
X

X
X
X
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4 Selectie van de onderzoekseen-
heden

In dit hoofdstuk wordt het respons c.q. non-responsgedrag van de onderzoeksgroepen
behandeld. Op de eerste plaats zal een beschrijving worden gegeven van de opbouw
van de patiëntengroep in Noord-Limburg (4.1). Hierbij besteden we aandacht aan
de redenen voor non-respons en de uitval tijdens de follow-up periode. Tevens
worden enkele sociaal-demografische en medische gegevens gepresenteerd van de
patiënten die hebben deelgenomen aan het onderzoek (de responsgroep) en van de
patiënten in de non-responsgroep. Vervolgens wordt de opbouw van de patiënten-
groep in Maastricht behandeld (4.2). Over de non-respons van de Maastrichtse
patiëntengroep is weinig informatie bekend (zie hoofdstuk drie). Wel is er informatie
beschikbaar over de uitval binnen deze populatie. Tenslotte worden enkele kenmer-
ken van de centrale verzorgers en andere zorgverleners beschreven alsmede de non-
respons of onvolledige beantwoording van de zorgverleners (4.3).

4.1 Opbouw van de onderzoeksgroep in Noord-Limburg

Zoals in hoofdstuk drie is beschreven, vond de selectie van patiënten in Noord-
limburg plaats door de pathologen van het ziekenhuis in Venlo, in samenwerking
met een huisarts uit de projectgroep. In de eerste fase van het onderzoek zijn in
totaal 78 huisartsen aangeschreven over 245 patiënten die in de periode van
december 1988 tot augustus 1989 geselecteerd waren door de pathologen.
Van al deze patiënten waren de diagnose, het geslacht en de leeftijd bekend. De
geselecteerde patiëntengroep bestaat uit 136 mannen en 109 vrouwen. Hun
gemiddelde leeftijd was 63 jaar (sd 12.4, range 27 - 89). De diagnoses zijn in vier
grote groepen verdeeld: mammacarcinomen 22% (n = 54), longcarcinomen 25% (n
= 61), maag-darmcarcinomen 24% (n = 58%) en overigen 29% (n = 72).

Bij de eerste meting in Noord-Limburg deden 79 patiënten mee aan het onderzoek.
De overige patiënten behoren tot de non-respons-groepen. Om de redenen voor deze
non-respons te achterhalen zijn de huisartsen opnieuw aangeschreven.
Aan deze huisartsen hebben we gevraagd wat volgens hen de reden voor non-respons
was. Hierbij zijn drie categorieën onderscheiden:

61



• Non-respons A: Patiënten voldeden niet aan de criteria. Zij waren bijvoorbeeld
reeds overleden, te ziek, doof, psychisch niet in staat om
interview te ondergaan.

• Non-respons B: Patiënten weigerden om mee te doen
• Non-respons C: Huisartsgebonden non-respons (weigering, te moeilijk om

patiënt te vragen, geen tijd).

Tot categorie A behoorden 65 patiënten, 50 patiënten weigerden deelname en bij 51
patiënten was de non-respons huisartsgebonden. De eigenlijke non-respons, de
'weigeringen', moeten gecorrigeerd worden voor de twee andere vormen van non-
respons. Als Non-respons B (n = 50), de 'eigenlijke' non-respons, gecorrigeerd
wordt voor non-respons A en C, bedraagt deze 40%.
Uiteindelijk bleven dus 79 patiënten over die deelnamen aan de eerste meting. In de
follow-up periode van één jaar vielen patiënten uit. Bij deze uitval kunnen twee
categorieën worden onderscheiden:

• Uitval A: door ziekte of overlijden.
• Uitval B: door weigering van verdere medewerking.

In tabel 4.1 wordt de opbouw van de patiëntengroep weergegeven.

Tabel 4.1 Opbouw van patiëntengroep in Noord-Limburg (n = 245).

aantal percentage

Eerste selectie door patholoog 245 100%

1.Non-respons A:(niet onderzoekbaar) 65 27%
2.Non-respons B:(weigering) 50 20%

3.Non-respons C:|huisarts) 51 2 1 %

Respons 79 32%, gecorrigeerd 60%

Respons 79 100%
4.Uitval A:(te ziek/overleden) 18 23%
5.Uitval B:(weigering) 10 13%
6.Volledig respons: 51 64%

De totale uitval tijdens de meetperiode (één jaar) bedraagt 28 patiënten (36%),
waarvan 20 bij de tweede meting. Van deze 28 mensen waren er 18 overleden ofte
ziek en 10 patiënten weigerden verdere medewerking. De volledige-respons groep,
dat wil zeggen de patiënten die tijdens elk van de drie metingen hebben meegedaan
aan het onderzoek, bestaat uit 51 personen.

Er zijn nu dus zes groepen ontstaan: de non-responsgroepen A, B en C, uitvallers
A en B en de volledige-responsgroep. Om na te gaan of er sprake is van selectiebias
zijn deze groepen met elkaar vergeleken voor wat betreft sekse, leeftijd en diagnose.
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In tabel 4.2 wordt voor mannen en vrouwen de verdeling over de groepen weergege-
ven.

Tabel 4.2 Geslacht van geselecteerde patiënten: verdeling over de (non) responsgroepen
(n= 245).

1 .Non-respons A
2.Non-respons B
3.Non-respons C
4.Uitval A
5. Uit val B
6.Volledige respons

(n = 65)
(n = 50)
(n = 51)
(n = 18)
(n = 10l
(n = 51)

mannen

46
27
25
12
6

20

Ï36

vrouwen

19
23
26
6
4

31

TÖ9

Van de in totaal 136 geselecteerde mannen bleek 34% niet onderzoekbaar, 20%
weigerde deelname en bij 18% was er sprake van huisartsgebonden non-respons. In
totaal heeft 28% van de geselecteerde mannen meegedaan aan het onderzoek, 15%
heeft deelgenomen aan alle drie de metingen. Bij de geselecteerde vrouwen zien we
een ander beeld. Slechts 17% bleek niet onderzoekbaar, 21% weigerde en bij 24%
was de non-respons huisartsgebonden. Van de geselecteerde vrouwen heeft 38%
meegedaan aan het onderzoek, 28% bij alle drie de metingen.
In de volledige-responsgroep zien we een relatieve oververtegenwoordiging van
vrouwen. Als de verdeling naar geslacht over de zes groepen bekeken wordt, kan
worden geconcludeerd dat er significant meer mannen in de groep non-respons A
zitten dan in de volledige-responsgroep. Ook in de groep uitvallers A, mensen die
te ziek waren of waren overleden in de follow-up periode, bevinden zich relatief
meer mannen dan in de volledige-responsgroep (chi* = 13.5 ; p < 0.05).

De totale groep patiënten die aanvankelijk is geselecteerd bestaat uit meer mannen
(n = 136) dan vrouwen (n = 109). Dit is te verklaren vanuit het feit dat de
incidentiecijfers van kanker bij mannen bijna steeds hoger zijn dan bij vrouwen. Met
name ten aanzien van longkanker is het verschil groot. Bij mannen is de incidentie
van longkanker het hoogst, vooral in de leeftijdsgroep vanaf 60 jaar. Bij vrouwen
heeft borstkanker het hoogste incidentiecijfer in alle leeftijdscategorieën.
In tegenstelling tot de incidentiecijfers zijn de prevalentiecijfers bij vrouwen in het
algemeen hoger dan bij mannen. Dit houdt verband met de relatief gunstige
levensverwachting van vrouwen (waardoor de kans op het krijgen van kanker
toeneemt) en met het gegeven dat vrouwen vaker lijden aan vormen van kanker met
betere overlevingskansen. Bij vrouwen is de prevalentie van borstkanker veruit het
hoogst (629 patiënten per 100.000 van de vrouwelijke bevolking in 1980), bij
mannen is de prevalentie van prostaat -en longkanker het hoogst, respectievelijk 142
en 134 patiënten per 100.000 (Stuurgroep toekomstscenario's gezondheidszorg,
1987). Deze verschillen in prevalentiecijfers kunnen de oververtegenwoordiging van
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vrouwen in de volledige-responsgroep en de relatieve oververtegenwoordiging van
mannen in de non-responsgroep A en uitvallers A verklaren. Omdat de verdeling
over de respons- c.q. non-responsgroepen en de verdeling naar de diagnoses voor
mannen en vrouwen verschillend zijn, worden in tabel 4.3 gegevens over de leeftijd
en diagnoses voor vrouwen en mannen apart weergegeven.

Tabel 4.3 (Non)responsgroepen, naar geslacht, leeftijd en diagnose (n = 245).

Leeftijd (gem.)
mannen,vrouwen
samen

/lanra/ mannen:

Leeftijd (gem.)

Diagnose:
Mamma
Long
Maag-darm
Overige

>^anra/ vAowwven:

Leeftijd (gem.)

Diagnose:
Mamma
Long
Maag-darm
Overige

NR-A
n = 65

68

46

68

21
11
14

19

68

4
1
8
6

NR-B
n = 50

60

27

63

11
2
14

23

56

10
2
7
4

NR-C
n = 51

62

25

67

9
6
10

26

57

16
3
4
3

UitvA
n = 18

64

12

65

6
5
1

6

62

1

3
2

UitvB
n = 10

66

6

63

2
1
3

4

69

4

VR
n = 51

61

20

64

5
7
8

31

60

19
1
4
7

totaal
n = 245

63

136

66

0
54
32
50

109

60

54
7

26
22

Met behulp van een één-weg variantieanalyse (F -toets) zijn de verschillen in leeftijd
getoetst. Bij de mannen zijn er wat de gemiddelde leeftijd betreft geen significante
verschillen gevonden tussen de zes groepen. Bij de vrouwen is er een significant
verschil tussen non-responsgroep A en non-responsgroep B. De vrouwen die weiger-
den bij de eerste selectie, waren gemiddeld jonger dan de groep die niet onderzoek-
baar was (F = 2.9; p < 0.05). Als de mannen en vrouwen samen worden genomen,
dan blijkt dat de gemiddelde leeftijd van de non-responsgroep A, (dus de groep
patiënten die niet interviewbaar was), significant hoger te zijn dan die van non-
responsgroep B en de volledige-responsgroep (F = 3.4; p < 0.05). In de non
responsgroep A bevonden zich veel mensen die al overleden waren. De significant
hogere leeftijd binnen deze groep is verklaarbaar vanuit het feit dat de sterftecijfers
van de meeste kankersoorten stijgen met het toenemen van de leeftijd, met name in
de leeftijdscategorie 75 jaar en ouder (Van Ginneken en van der Vlist, 1985).

64



Wat de verdeling naar diagnoses betreft zijn bij de mannen geen significante
verschillen tussen de groepen gevonden. Vermeldenswaard is dat de groep mannen
die niet onderzoekbaar was (non-responsgroep A) en de groep 'uitvallers door ziekte/
overlijden (uitval A) voor bijna de helft bestond uit longkanker-patiënten. Dit is te
verklaren vanuit de ernst van de diagnose en de slechte overlevingsprognose bij veel
van deze patiënten. Indien we kijken naar de sterftecijfers, dan kan geconcludeerd
worden dat bij mannen de sterfte aan longkanker het hoogst is (Stuurgroep
Toekomstscenario's Gezondheidszorg, 1987). Uit een rapport van de GGD Noord-
Limburg (1990) blijkt bovendien dat in Noord-Limburg (vergeleken met 39 andere
regio's in Nederland) sprake is van een oversterfte voor longkanker bij mannen van
17%.
Bij de vrouwen zien we wél significante verschillen in de verdeling van de diagnoses
(chi* = 22.5; p < 0.10): de volledige-responsgroep bevat relatief veel vrouwen met
een mammacarcinoom.
Als we de diagnoses voor mannen en vrouwen samen nemen dan zien we dat 35%
van alle geselecteerde patiënten met een mammacarcinoom, 19% van alle patiënten
met een maag-darmcarcinoom, slechts 10% van de longkankerpatiënten en 21 % van
de patiënten met een andere diagnose, drie keer is geïnterviewd.
Het gaat in de volledige-responsgroep dus om relatief jonge patiënten, waarbij de
vrouwen met een mammacarcinoom zijn oververtegenwoordigd.
Als de verdeling van de diagnoses in de volledige-responsgroep wordt vergeleken
met de verdeling van de incidentie van kanker in de regio Noord-Limburg kunnen
we concluderen dat in de volledige respons groep sprake is van een oververtegen-
woordiging van borstkankerpatiënten. In de volledige-responsgroep gaat het om
61% van de vrouwen, terwijl, in 1987, borstkanker in deze regio 34% van alle
geregistreerde vormen van kanker bij vrouwen inneemt (Progress report Dutch
cancer registry, 1987).
De incidentie van kanker neemt toe naarmate mensen ouder worden. De patiënten
in de volledige-responsgroep zijn echter relatief jong. Er is dus sprake van een
zekere selectiebias naar leeftijd.

4.2 Opbouw van de patiëntengroep in Maastricht

Over de eerste selectie en de non-respons in Maastricht is weinig te zeggen omdat
niet precies kon worden nagegaan hoe groot het non-responspercentage was van
patiënten die door de specialisten benaderd waren voor het onderzoek. In deze regio
zijn bij de eerste meting 38 onderzoekseenheden gevormd. Deze patiëntengroep be-
staat uit 18 mannen en 20 vrouwen. Hun gemiddelde leeftijd was 58 jaar (sd 14.4,
range 21 - 79). Tien patiënten hadden een mammacarcinoom, acht patiënten een
longcarcinoom, twee patiënten een maag-darm carcinoom en 18 patiënten een andere
vorm van kanker (zie tabel 4.4).
De totale uitval bij de tweede en derde meting was maar liefst 58%; er bleven maar
16 (42%) patiënten over. Tijdens de follow-up periode waren 18 patiënten (47%)
overleden ofte ziek (volgens de patiënt zelf of volgens het oordeel van de specialist)
om een interview te ondergaan. Vier patiënten (11%) vielen buiten het onderzoek
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omdat ze niet meer wilden meewerken. In tabel 4.4 is de opbouw van de patiënten-
populatie in Maastricht naar geslacht, leeftijd en diagnose weergegeven. :.- -;

Tabel 4.4 (Non)responsgroepen naar geslacht leeftijd en diagnose, Maastricht (n = 16).

•- , ,..,, -.,-: •.,.., ,.,,, ., •

Leeftijd (gem)
mannen, vrouwen
samen

/lanra/ mannen

Leeftijd (gem.)

Diagnose:
Mamma
Long
Maag-darm
Overigen

/tenfa/ vrouwen

Leeftijd (gem.)

Diagnose:
Mamma
Long
Maag-Darm
Overigen

UitvalA
n = 18

64

11

66

1
'. ,3 •:•

7

58

4
1

2

UitvalB
n = 4

58

1

66

1

3

56

i 
• 

i 
C

O

Volledig respons
n = 16

53

6

46

1

5

10

57

10 
C

M
 

• 
C

O

Totaal
n=38

58

18

59

1
5
2
10

20

57

9
3

8

Er zijn geen significante leeftijdsverschillen gevonden tussen de responsgroepen. Net
als in Noord-Limburg zien we dat de mannen relatief zijn oververtegenwoordigd in
de groep uitvallers A en vrouwen in de volledige-responsgroep. De verdeling naar
geslacht en diagnose over de drie groepen verschilt niet significant. We zien echter
wel dezelfde tendens als in Noord-Limburg. De volledige-responsgroep bevat meer
vrouwen dan mannen en de gemiddelde leeftijd van mannen in de volledige-respons
groep is lager dan in de groepen uitvallers.

4.3 Sociaal-demografische en ziektekenmerken van patiënten

In totaal hebben 117 patiënten deelgenomen aan de eerste meting van het onderzoek,
79 in Noord-Limburg en 38 in Maastricht en omstreken. De patiënten die hebben
meegedaan aan het onderzoek, worden verdeeld in uitvallers A, uitvallers B en de
volledige-respons groep (vr). In tabel 4.5. worden enkele sociaal-demografische en
medische gegevens van deze respons-groepen beschreven. De volgende variabelen
zijn in de tabel opgenomen: leeftijd, geslacht, burgerlijke staat (samenwonend met
partner of niet), sociaal-economische status (ses), diagnose, overlevingsprognose,
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stadium van de ziekte (metastase of niet) en de behandeling (operatie versus andere
methoden zoals chemotherapie of bestraling al dan niet in combinatie). • "

Tabel 4.5 Sociaal-demografische en ziektekenmerken, responsgroepen Nrd-Limburg en
,,.,i . Maastricht (n = 67). , , > , ,.;, , ; , i.-,f,v..-,cf - A j . r -

Noord-Limburg Maastricht

Leeftijd (gem.)

Ses

Geslacht
% Mannen

Partner

Diagnose:
Mamma
Long
Maagdarm
M.Lymphoom
Urogenitaal
Gynaecologisch
overig

Behandeling:
alleen operatie

Metastasen:

Prognose (gem)

Ziekteduur mnd.

UitvalA
n = 18

64

.00

67%

83%

1
6
8
1
1
1

8

12

3.5

4.4

UitvalB
n = 10

66

-.42

60%

70%

4
2
1
1
2

4

4

2.9

3.7

VR
n = 51

61

-.33

39%

73%

19
6
11
1
7
5
2

28

12

2.3

3.5

UitvalA UitvalB VR
n = 18 n = 4 n = 16 . :'

63

.73

6 1 %

78%

5
4
2
2
1
1
3

2

14

3.6

26

59

-.90

25%

75%

1

3

1

0

2.2

28

53

.76

38%

56%

5
3

6
1

1

3

10

2.6

41

In Noord-Limburg zijn er tussen de responsgroepen geen significante verschillen wat
leeftijd, burgerlijke staat, opleidingsnivo, de behandeling en de ziekteduur betreft.
Eerder noemden we al de meerderheid van vrouwen met een mammacarcinoom in
de volledige-responsgroep. Zoals bovendien te verwachten is, is de volledige-
responsgroep gemiddeld minder ernstig ziek dan de uitvallersgroep A, de volledige -
responsgroep heeft gemiddeld een betere overlevingsprognose dan de uitvallers A (F
= 13; p < 0.05). De volledige-responsgroep bevat bovendien minder patiënten met
metastasen dan de uitvallers A (chi* = 10.2; p < 0.05).
Ook bij de Maastrichtse populatie vinden we significante verschillen tussen de
volledige- responsgroep en de uitvallers A wat betreft de gemiddelde overlevingspro-
gnose (F= 6.3; p < 0.05) en het stadium van de ziekte (chp = 6.9; p < 0.05). In
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de volledige responsgroep hebben relatief weinig mensen metastasen en heeft men
gemiddeld een betere overlevingsprognose.

De volledige-responsgroepen in Noord-Limburg en Maastricht werden met elkaar
vergeleken. Doordat de selectie van patiënten in Maastricht anders is verlopen dan
in Noord-Limburg, zien de populaties er verschillend uit. Op de eerste plaats valt
op dat de Maastrichtse groep gemiddeld een hogere sociaal-economische status heeft
(t = 1.7; p < 0.10) en jonger is dan de populatie in Noord-Limburg (t = -2.1; p
< 0.05). De patiënten in Maastricht zijn gemiddeld veel langer ziek dan de
patiënten in Noord-Limburg (t = 6.7; p < 0.05). Bovendien bevat de Maastrichtse
groep meer patiënten met metastasen (chi* = 6.2; p < 0.05) en relatief veel mensen
die naast een operatieve behandeling chemotherapie en/of bestraling kregen (chi* =
5; p < 0.05). Ook de verschillende diagnosegroepen zijn niet gelijk vertegenwoor-
digd. Dit is verklaarbaar vanuit het gegeven dat in Maastricht de meeste patiënten
zijn geselecteerd door de internist-oncologen, terwijl in Noord-limburg ook
'chirurgische' patiënten in de selectie zijn opgenomen. Het is waarschijnlijk dat
internist-oncologen vaker te maken krijgen met bepaalde diagnosegroepen zoals non-
Hodgkin en Hodgkin lymphomen dan chirurgen en bovendien vaker patiënten
behandelen in een vergevorderd stadium van de ziekte. Het verschil in behandeling
tussen de beide groepen hangt daar waarschijnlijk mee samen.
Door deze verschillen tussen de volledige-responsgroepen in Noord-Limburg en
Maastricht zijn de groepen niet zomaar samen te voegen in de verdere analyses. De
verschillen in de hierboven genoemde onafhankelijke variabelen zullen zeer waar-
schijnlijk consequenties hebben voorde scores op de afhankelijke variabele 'kwaliteit
van leven'. In hoofdstuk vijf wordt hier nader op ingegaan.

4.4 Zorgverleners

Behalve de patiënten zijn ook hun centrale verzorgers en professionele zorgverleners
in dit onderzoek betrokken. Deze zorgverleners zijn geïnterviewd. De professionele
zorgverleners hebben ook nog vragenlijsten ingevuld. Van deze zorgverleners
worden de belangrijkste gegevens gepresenteerd.

4.4.1 De centrale verzorgers

Met centrale verzorgers worden de informele helpers bedoeld op wie het grootste
deel van de zorg neerkomt. De patiënt zelf gaf aan wie voor hem/haar de centrale
verzorger was. In Noord-Limburg zijn 65 centrale verzorgers geïnterviewd, in
Maastricht 26. Het ging in bijna drie kwart van de gevallen (71 %) om vrouwen. De
grootste groepen werden gevormd door de partners (58%) en door kinderen van
patiënten (22%).
De gemiddelde leeftijd van de partners van patiënten bedroeg 58 jaar (sd 10.8 range
28 - 79), van de kinderen was de gemiddelde leeftijd 34 jaar (sd 7.7 range 23 - 46).
In tabel 4.6. wordt de aard van de relatie van de centrale verzorger tot de patiënt
weergegeven. Hierbij is een onderscheid gemaakt tussen mannelijke c.q. vrouwelijke
patiënten, tussen mannelijke c.q. vrouwelijke centrale verzorgers en tussen patiënten
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die al dan niet samenwonen met een partner. Relatief gezien komt de zorg vaak neer
op de vrouwelijke partner of een dochter. Van alle gehuwde vrouwen noemt 67%
de echtgenoot als centrale verzorger en 83 % van de gehuwde mannelijke patiënten
noemt de vrouwelijke partner als centrale verzorger. Bij alleenstaanden treedt in
43% van de gevallen één van de kinderen, met name de dochter, op als centrale
verzorger; in 24% van de gevallen een vriend of vriendin.

Tabel 4.6 Centrale verzorgers van samenwonende en alleenstaande patiënten; verdeling
naar geslacht en relatie tot de patiënt (n = 91).

cv d

cv 9

totaal

Patiënt woont (gehuwd)
samen met partner

Patiënt 9

20 partner
1 zoon

4 dochter
3 vriendin
1 nicht
1 buurvrouw

30

Patiënt <J

1 vriend

33 partner
6 dochter

40

Patiënt
alleenstaand

Patiënt 9

1 zoon
1 neef
1 vriend

5 dochter
2 zus
3 vriendin
1 nicht
1 buurvrouw

IS

Patiënt cf

1 zoon

2 dochter
1 zus
1 vriendin
1 moeder

6

totaal

26

65

91

4.4.2 De professionele zorgverleners

In Noord-Limburg hebben tijdens de eerste meting 43 verschillende huisartsen
deelgenomen aan het onderzoek. Dat betekent dat enkele huisartsen over meer dan
één patiënt vragenlijsten hebben ingevuld.
Bij de eerste meting hebben 15 verschillende specialisten, werkzaam in het Venlose
ziekenhuis, onze vragen beantwoord. Het ging om drie internisten, drie longartsen,
vijf chirurgen, twee urologen, één gynaecoloog en één k.n.o-arts.
De verpleegkundigen vormen in dit onderzoek de kleinste groep zorgverleners. In
Noord-Limburg zijn 18 wijkverpleegkundigen en één wijkziekenverzorgende geïnter-
viewd. In Noord-Limburg deden geen ziekenhuisverpleegkundigen mee.
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In Maastricht zijn 23 verschillende huisartsen bij het onderzoek betrokken. Daarnaast
zes internisten, één longarts en één k.n.o-arts, allen werkzaam in het Academisch
Ziekenhuis Maastricht. In totaal zijn hier zes verpleegkundigen geïnterviewd. Drie
verpleegkundigen waren werkzaam op het dagcentrum waar patiënten chemotherapie
kregen. De andere verpleegkundigen waren werkzaam op een oncologische
verpleegafdeling.

4.4.3 Onvolledige beantwoording door de zorgverleners

Het was de bedoeling om bij de deelnemende patiënten alle genoemde zorgverleners
te interviewen of deze een vragenlijst te laten invullen. Als de casus niet volledig is
spreken we van onvolledige beantwoording. De respons van de betrokken zorgverle-
ners bij de drie metingen is in tabel 4.7 weergegeven

Tabel 4.7 Respons zorgverleners op de drie meetmomenten in Noord-Limburg en Maastricht
<n = 117).

t1 t2 t3

Noord-ümburg
aantal patiënten

Centrale verzorgers
Huisartsen
Specialisten
Wijkverpleegkundigen

Maastricht
aantal patiënten

Centrale verzorgers
Huisartsen
Specialisten
Zh verpleegkundigen

79

65 (82%)
74 (94%)
52 (66%)
19 (28%)

38

26 (68%)
25 (66%)
31 (82%)
6 (16%)

59

46 (78%)
52 (88%)
17 (29%)
4 (7%)

20

13 (65%)
13 (65%)
16 (80%)

51

42 (82%)
45 (88%)

16

10 (63%)
6 (38%)

De medewerking van de centrale verzorgers en huisartsen bleef in Noord-Limburg
ook bij de tweede en derde meting in het algemeen goed. De medewerking van de
specialisten daalde echter aanmerkelijk bij de tweede meting. Bij de wijkverpleeg-
kundigen deed zich het probleem voor dat, bij latere metingen, maar weinig
patiënten contact hadden met een wijkverpleegkundige. Bij de derde meting zijn
daarom geen vragenlijsten meer voorgelegd aan de specialisten en de wijkverpleeg-
kundigen. In Maastricht was de respons van de huisartsen en centrale verzorgers
matig en in ieder geval minder dan in Noord-Limburg. De respons van de
specialisten was in Maastricht daarentegen hoog.
Bij de eerste meting is nagegaan, wat de redenen zijn voor de non-respons van de
zorgverleners:

70



• Centrale verzorgers
In Noord-Limburg beschikken we bij 14 onderzoekseenheden niet over gegevens van
de centrale verzorger. Vijf patiënten hadden liever niet dat de centrale verzorger
geïnterviewd werd. Drie centrale verzorgers konden dat volgens de patiënt zelf
psychisch niet aan. Twee keer was er geen centrale verzorger. Eén centrale
verzorger woonde in het buitenland. Een keer is van het interviewen van een partner
afgezien omdat de patiënte inmiddels was overleden. In twee gevallen woonde de
centrale verzorger het interview met de patiënt bij en vonden zij het niet nodig nog
eens apart geïnterviewd te worden.
In Maastricht gaat het om de non-respons van 12 centrale verzorgers. Zeven
patiënten wilden niet dat er een centrale verzorger geïnterviewd werd. Drie patiënten
in deze regio waren reeds overleden voor de centrale verzorger geïnterviewd kon
worden, twee patiënten hadden geen centrale verzorger.
• Huisartsen
Bij vijf patiënten in Noord-Limburg heeft de huisarts de vragenlijst niet terugge-
stuurd. De redenen hiervoor zijn niet bekend.
In Maastricht waren drie patiënten reeds overleden voordat de huisarts geïnterviewd
kon worden. Eén patiënte had geen huisarts, één patiënt wilde niet dat we contact
opnamen met de huisarts. Bij negen patiënten heeft de huisarts medewerking
geweigerd. Bij 14 eenheden was er dus sprake van non-respons van de huisarts.
• Specialisten
De onvolledige beantwoording door specialisten in Noord-limburg (in totaal 27) kan
voor een deel verklaard worden vanuit het feit dat veel specialisten vragenlijsten
moesten invullen over meer dan één patiënt. Drie specialisten lieten schriftelijk
weten niet (meer) mee te willen doen aan het onderzoek om deze reden en omdat ze
de zin van het onderzoek niet inzagen. Twaalf patiënten (15%) waren onder
behandeling bij een van deze drie specialisten. De overige specialisten stuurden de
vragenlijsten niet terug, ook niet na het versturen van een herinnering.
In Maastricht stuurden de specialisten bij zeven onderzoekseenheden de vragenlijst
niet terug.
• Verpleegkundigen
Bij 60 van de 79 patiënten in Noord-Limburg was geen wijkverpleegkundige
betrokken bij het zorgproces.
In Maastricht had bij 32 patiënten de ziekenhuisopname vaak al geruime tijd geleden
plaatsgevonden, zodat het niet zinvol was om een ziekenhuisverpleegkundige te
interviewen.
Voor de volledige- responsgroep is nagegaan hoeveel complete onderzoekseenheden
gevormd zijn in de drie metingen. Het gaat om het aantal casus waarbij zowel de
huisarts, de centrale verzorger als de specialist deelnamen aan het onderzoek.
Besloten werd dat resultaten met betrekking tot de (wijk) verpleegkundigen, gezien
het geringe aantal, in dit verslag buiten beschouwing worden gelaten.
Tabel 4.8 geeft de respons weer van de betrokken zorgverleners en het aantal
complete onderzoekseenheden bij de volledige-responsgroepen in beide regio's.
De respons van de centrale verzorgers en huisartsen bij de volledige responsgroep
in Noord-Limburg is gedurende de meetperiode stabiel gebleven en is goed te
noemen. De non-respons van de specialisten was echter aanzienlijk en ook de
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voornaamste oorzaak van het geringe aantal complete onderzoekseenheden. In Maas-
tricht is de respons van de centrale verzorgers bij de volledige responsgroep
acceptabel en stabiel. De respons van de huisartsen is gedurende de meetperiode
afgenomen. De respons van de specialisten is in Maastricht hoog.

Tabel 4.8 Respons zorgverleners bij de volledige-responsgroepen Noord-Limburg en

Maastricht (n = 67).

t1 t2 t3

Noord-Limburg (n = 51) • •••'• •' ;•; h • • ! • : - , . ' • • ' .
centrale verzorger
huisarts
specialist
complete eenheden

Maastricht (n = 16)

centrale verzorger
huisarts
specialist
complete eenheden

43 (84%)
48 (94%)
34 (67%)
27 (ha-cv-sp)

11 (69%)
12 (75%)
15 (94%)
8 (ha-cv-sp)

42 (82%)
48 (94%)
17 (33%)
13 (ha-cv-sp)
40 (ha-cv)

10 (63%)
10 (63%)
14 (88%)
5 (ha-cv-sp)
7 (ha-cv)

42 (82%)
45(88%)
-
39 (ha-cv)

10(63%)
7 (44%)
-
5 (ha-cv)

In Noord-Limburg zijn 23 eenheden compleet, in Maastricht vier. Van al deze
gevallen hebben we de eerste meting van de specialist, drie metingen van de huisarts
en drie metingen van de centrale verzorger.
Dit betekent dat we te maken hebben met ontbrekende gegevens, hetgeen uiteraard
consequenties heeft voor de analyses.

4.5 Samenvatting en conclusies

In dit hoofdstuk is de selectie van de onderzoekseenheden beschreven. Op de eerste
plaats is ingegaan op de selectie van de patiënten in Noord-Limburg. Hier werden
in eerste instantie 245 patiënten geselecteerd door de pathologen van het ziekenhuis
in Venlo. De gecorrigeerde respons bedroeg 60%. Negenenzeventig patiënten hebben
meegedaan aan de eerste meting. Tijdens de follow-up periode zijn we geconfron-
teerd met uitval (38%) door overlijden en weigering. Dit is een bekend probleem dat
zich voordoet in longitudinaal onderzoek, zeker bij deze patiënten. Het probleem
wordt hier echter nog versterkt door de noodzaak om voor een deel van de
onderzoeksvragen verschillende respondenten per casus te betrekken. Uiteindelijk
houden we een volledige-responsgroep over van 51 patiënten. Het betreft voor het
merendeel zogenaamde 'healthy patients', betrekkelijk jonge patiënten met een
relatief goede overlevingsprognose en er zijn relatief weinig patiënten die metastasen
hebben. De groep bestaat voor een groot deel uit vrouwen met een mammacarci-
noom. De positieve selectie van patiënten in deze volledige-responsgroepen kan
consequenties hebben voor de analyses van de gegevens en de resultaten van het
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onderzoek. De resultaten van ons onderzoek zijn daarom niet te generaliseren naar
alle kankerpatiënten.
In Maastricht zijn we tijdens de eerste meting begonnen met 38 patiënten. De uitval
bedroeg hier maar liefst 58%. Een volledige-responsgroep van 16 patiënten bleef
over. Ook hier gaat het om patiënten met een relatief goede overlevingsprognose en
met een gunstig stadium van de ziekte.
De Maastrichtse volledige-responsgroep verschilt op een aantal aspecten van de
Noord-Limburgse groep. Respondenten in Maastricht zijn gemiddeld jonger en
hebben een hogere sociaal-economische status dan die in Noord-Limburg. Bovendien
is de verdeling over de diagnosegroepen in Maastricht anders dan in Noord-
Limburg. Respondenten in Maastricht zijn gemiddeld veel langer ziek, hebben veelal
metastasen en hebben niet alleen een operatie maar ook andere behandelingsvormen
ondergaan. De verschillen tussen de patiënten in Noord-Limburg en Maastricht
zullen in het volgende hoofdstuk een aandachtspunt vormen.
De analyses waarvan de resultaten in de volgende hoofdstukken worden weergegeven
hebben, omdat het naast transversale analyses ook om longitudinale analyses gaat,
alleen betrekking op de volledige-responsgroepen in beide lokaties.

De onderzoekseenheden bestaan niet alleen uit patiënten maar ook uit zorgverleners.
Bij 91 patiënten (65 in Noord-Limburg, 26 in Maastricht) is een centrale verzorger
geïnterviewd. Het merendeel van deze centrale verzorgers bestaat uit vrouwen. Het
gaat vaak om de partner van de patiënt en dochters. De respons van de centrale
verzorgers is in het algemeen acceptabel.
Verder zijn in het onderzoek 66 huisartsen, 21 specialisten, 19 wijkverpleegkundigen
en zes ziekenhuisverpleegkundigen betrokken. De respons van de huisartsen is in
Noord-Limburg hoog, variërend van 88 tot 94%. In Maastricht is de respons van de
huisartsen bij de eerste en tweede meting acceptabel (65%) maar in de derde meting
laag (38%). Bij de specialisten zien we het omgekeerde. In Noord-Limburg is de
respons in de eerste meting acceptabel (66%) maar in de tweede meting laag (29%);
in Maastricht is de respons bij de specialisten hoog (80-88%). Bij de eerste meting,
zijn in Noord-Limburg 19 (28%) wijkverpleegkundigen betrokken. Bij de tweede
meting daalde dit aantal zo drastisch dat besloten werd de wijkverpleegkundigen niet
meer voor een derde meting te benaderen. In Maastricht werden zes verpleegkundi-
gen één keer geïnterviewd. In Noord-Limburg zijn bij de volledige-responsgroep 23
onderzoekseenheden compleet, in Maastricht vier. Compleet wil zeggen dat we drie
keer de gegevens hebben van de patiënt, de huisarts en de centrale verzorger en
minstens de eerste meting van de specialist.
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5 Kwaliteit van leven en het beloop
daarvan

In dit hoofdstuk wordt de kwaliteit van het leven van de patiënten en de veranderin-
gen daarin op groepsniveau beschreven. Tevens komen de veranderingen op
individueel niveau aan de orde. Bij de analyses beperken we ons tot de patiënten in
de volledige-responsgroepen van Noord-Limburg (n = 51) en Maastricht (n = 16).

5.1 Gemiddelde waarden op de maten voor kwaliteit van leven

Om de veranderingen in de kwaliteit van het leven op groepsniveau te bestuderen
zijn de gemiddelde waarden van de scores op lichamelijke en psychische klachten,
de globale maat voor onwelbevinden en de Sickness Impact Profile (SIP) op de drie
meetmomenten weergegeven. Per variabele is een multivariate variantieanalyse voor
herhaalde metingen uitgevoerd om na te gaan of de waarden van de variabelen op
de drie meetmomenten van elkaar afwijken. De scores van de patiënten in Noord-
Limburg en Maastricht zijn in deze analyses samengenomen, waarbij steeds
nagegaan is of er een tijdseffect, een groepseffect en een interactie-effect bestaat.
Een tijdseffect wil zeggen dat er een significante verandering in de tijd plaatsvindt.
Een groepseffect betekent in dit kader dat er significante verschillen bestaan tussen
de scores van patiënten uit Noord-Limburg en patiënten uit Maastricht. Een
interactie-effect treedt op als de verandering in de tijd zich meer voordoet bij de ene
dan bij de andere groep (Noord-Limburg of Maastricht).

5.1.1 Disfunctioneren

In tabel 5.1, waarin de gemiddelde scores op de SIP worden weergegeven, is te zien
dat zowel de patiënten in Noord-Limburg als de patiënten in Maastricht gemiddeld
beter gaan functioneren in de loop van de meetperiode. De totaalscores op de
Sickness Impact Profile worden significant lager in de loop der tijd (F = 9.9 (2,64);
p < 0.05).
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Tabel 5.1 Gemiddelde scores op categorieën van de SIP

Totaal scores *
Noord-Limburg (n = 51)
Maastricht (n = 16)
Totaal (n = 67)
Slapen/rusten *
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep
Emotioneel gedrag * + +
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep
Lichaamsverzorging
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep
Huishoudelijke activiteiten*
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep
Mobiliteit *
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep
Sociale interactie * *
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep
Lopen • •
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep
Alertheid
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep
Communicatie
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep
Recreatie *
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep
Eten
Groep Noord-Limburg
Groep Maastricht
Totale groep

* = tijdseffect, + + = interactie-effect,

t1

9.1
13.6
10.1

13.3
19.3
14.7

5.7
14.1

7.7

5.6
9.8
6.6

23.0
28.1
24.2

11.4
15.4
12.3

10.5
15.7
11.7

7.2
18.2

9.8

7.7
10.7

8.4

2.9
2.2
2.8

23.0
29.8
24.6

5.6
2.0
4.8

* * = groepseffect,

t2

6.9
11.2

7.9

9.5
12.7
10.2

5.4
7.2
5.8

5.0
8.6
5.9

16.7
21.0
17.7

5.7
12.0

7.1

6.0
15.0

8.3

5.9
18.0
8.8

7.9
4.6
7.1

2.6
1.5
2.4

17.0
24.3
18.7

3.0
3.5
3.1

hogere score

t3

5.8
9.0
6.6

8.2
9.3
8.4

5.7
8.0
6.2

4.2
8.7
5.2

12.6
20.4
14.4

4.9
7.1
5.4

5.0
11.3
6.5

7.1
16.2
9.2

8.1
3.5
7.1

2.4
1.5
2.3

15.9
13.8
15.4

2.6
1.8
2.4

= slechter functioneren
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Tijdseffecten worden met name gevonden bij de categorieën 'slapen' (F = 5.6
(2,64); p < 0.05), 'huishoudelijke activiteiten' (F = 5.5, (2,64); p < 0.05),
'emotioneel gedrag' (F = 2.8, (2,64); p < 0.05),'mobiliteit' (F = 5.7, (2,64); p
< 0.05) en 'recreatie' (F = 6.3, (2,64); p < 0.05). Groepseffecten worden gevon-
den voor de categorieën 'lopen' en 'sociale interactie' (p <0.05); patiënten in
Maastricht en omgeving functioneren wat deze aspecten betreft slechter dan de
patiënten in Noord-Limburg. Een interactie-effect wordt alleen gevonden voor de
categorie 'emotioneel gedrag'. De verandering in de tijd in deze categorie treedt met
name op in Maastricht (F = 3.1; p < 0.05).

Uit tabel 5.1 blijkt dat op de categorieën huishoudelijke activiteiten, recreatie en
vrije tijd, slapen en mobiliteit het hoogst gescoord wordt. Bij deze aspecten van het
functioneren treden blijkbaar de meeste problemen op.
Om het aantal variabelen te reduceren wordt in verdere analyses alleen met de
totaalscore van de SIP gewerkt. De totaalscores op de SIP van de patiënten in ons
onderzoek zijn vergelijkbaar met de gemiddelde totaalscores van andere patiëntenca-
tegorieën zoals patiënten met reuma (gem 14.6), spierziekten (gem 11.4), nierdialyse
(gem 10.3), de ziekte van Bechterew (gem 8.9) en de ziekte van Crohn (gem 5.6)
(De Witte, 1989; Terpstra, 1990; Janssen 1992).

5.1.2 Onwelbevinden

In tabel 5.2 worden de gemiddelde waarden en de standaarddeviaties op de drie
meetmomenten weergegeven voor lichamelijke klachten, psychische klachten en
globaal onwelbevinden.

Tabel 5.2 Vergelijking scores op 'onwelbevinden' op drie meetmomenten (n = 67) #.

Lichamelijke klachten *
(min 17 - max 68)
Nrd-Limburg (n = 51)
Maastricht (n = 16)
totaal (n = 67)

Psychische klachten *
(min 10 - max 40)
Nrd-Limburg (n = 51)
Maastricht (n = 16)
totaal (n=67)

Globaal onwelbevinden * *
(min 2 - max 10)
Nrd-Limburg (n = 51)
Maastricht (n=16)
Totaal (n = 67)

# Een lagere score betekent minder van het betreffende kenmerk of een beter welbevinden.
* = tijdseffect, * * = groepseffect.

tl
gem

24.6
27.3
25.2

15.3
17.6
15.8

4.1
5.1
4.3

sd

5.7
8.7
6.6

4.9
6.1
5.2

1.6
1.5
1.3

t2
gem

24.1
26.9
24.8

14.2
16.4
14.7

3.9
4.8
4.1

sd

5.8
7.8
6.4

4.2
5.4
4.6

1.2
1.2
1.3

t3
gem

23.4
24.6
23.6

14.5
14.9
14.6

4.3
4.6
4.4

sd

6.3
5.8
6.2

4.6
4.9
4.6

1.2
1.0
1.3
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Zoals uit tabel 5.2 blijkt rapporteert de totale patiëntengroep gemiddeld minder
lichamelijke klachten na verloop van tijd. Er is sprake van een significant tijdseffect
(F= 3.4 (2,64); p < 0.05). Bij de eerste meting scoren de patiënten hoger op
klachten dan bij de tweede en derde meting. Het gaat hierbij om een lineair verloop.
Ook ten aanzien van psychische klachten treedt een tijdseffect op. De psychische
klachten verminderen na verloop van tijd (F= 5.0 (2,64); p < 0.05). Opvallend is
dat de daling van de klachtenscores zich sterker voordoet in Maastricht dan in
Noord-Limburg. Over de aard van de klachten kan worden opgemerkt dat bij de drie
metingen systematisch hoog gescoord wordt op de items: 'moeheid', 'pijnlijke
spieren', 'zenuwachtigheid', 'slapeloosheid' en 'gespannen zijn'. De scores op de
lichamelijke en psychische klachten zijn vergelijkbaar met die van de patiënten in het
onderzoek van de Haes (1988). In haar onderzoek scoren patiënten die recent zijn
geopereerd of chemotherapie hebben gehad gemiddeld 27.9 op de lijst voor lichame-
lijke klachten en 16.6 op de lijst van psychische klachten. Kankerpatiënten die drie
jaar of langer ziektevrij zijn scoren gemiddeld 24.6 respectievelijk 16.1. Gezonde
mensen scoren gemiddeld 21.7 op lichamelijke klachten en 14.8 op de psychische
dimensie.
Op de maat voor het globale onwelbevinden scoren respondenten gemiddeld laag;
mensen blijken gemiddeld tevreden te zijn en zich goed te voelen. Dit verandert niet
significant in de tijd. Wel is er sprake van een groepseffect; patiënten uit de
Maastrichtse groep scoren gemiddeld hoger op globaal onwelbevinden dan de
patiënten uit Noord-Limburg (F= 8.3; p < 0.05). De algemene positieve evaluatie
van het globale welbevinden is niet uitzonderlijk. Ook in vergelijkbare onderzoeken
naar kwaliteit van leven worden, ondanks dat het functioneren door ziekte en
behandeling is aangetast, positieve evaluaties met betrekking tot kwaliteit van leven
gerapporteerd (De Haes, 1988; De Witte, 1989).

5.1.3 Illustratieve passages uit de interviews

Tijdens de interviews zijn ook enkele open vragen gesteld met betrekking tot
veranderingen in de kwaliteit van leven. Hierbij zijn drie thema's aan bod gekomen:
1. veranderingen in denken en beleving, 2. veranderingen in het functioneren en 3.
veranderingen in sociale relaties. Ter illustratie geven we hier enkel passages uit de
interviews weer.

ad 1. Veranderingen in denken en beleven:
Bij de eerste meting noemen de meeste patiënten als reactie op de diagnose
angst, verbijstering en het instorten van hun wereld. In de beginfase van de ziekte
bepaalt de ziekte vaak voortdurend hun gedachten : "//er gaaf noo/r u/fye gea*ac/ifert,
,/e £en/ er a*ag en nac/ir mee &ez/'g. Je aVaagr nef zieJt-zyn mefye mee, e/fce a"ag".

Patiënten geven bovendien regelmatig aan te gaan piekeren over de dood en
rapporteren emotioneel, depressief gedrag en huilbuien. Daarnaast werd ook
regelmatig het veranderende toekomstperspectief genoemd: 7& &en m(/n
gaa/i Z>efay/:e«, JX- maa/c geen roe/coms/p/annen weer. /A: &e&(/£ Zier «/er meer op
fermy/i, /& profceer van ae a*ag f/i ae a*ag /e /even ".
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Enkele respondenten wijzen behalve op angst en verbijstering ook op positieve
veranderingen: "At 6en èewws/er ^eworrfen va« rf/'/jge«, ge«/er meer van ne/ /even.
ƒ& pa£ war /Jt pa/^en fain, fr^e/w w ner een soor/ vern/fa'ng /n ye /even en van Je
andere /tan/ zou ye onbezorgder /even a/i y'e n/e/ z/e&

Na verloop van tijd slijten de negatieve gevoelens, zeker als bij de controles blijkt
dat alles goed is. Toch hebben patiënten regelmatig terugkerende angsten, vooral
voordat ze weer op controle moeten of wanneer er weer klachten optreden.
"/Jfc denJt er 5feea"5 m/nder aan, maar toen a/s /Jfc i'etó voe/ dan &en /& weer

ad 2. Veranderingen in functioneren: • -̂
De meeste patiënten worden op de een of andere manier beperkt in hun functioneren.
Veel patiënten noemen: niet meer kunnen sporten of werken, alles langzamer doen
dan normaal, meer thuis zitten, alleen kleinigheidjes in het huishouden doen. Omdat
men vaak sneller moe is doet men wat rustiger aan in het algemeen. Na verloop van
tijd kan men activiteiten vaak weer oppakken, zeker als het gaat om een gunstig
ziektebeloop: "/& oen gewoon JooJop. /n ner nu/snouden abe /£ a//een wa/ ^/e/'ne
aïngen, vera"er een èoe£y'e /ezen. Mef sjorren èen /')t ooit gertopr. Ze zeggen a"a? ner
oofc van ae èej/ra//ng itom/, aar moe zyn. //ope/yit itan /ik vo/genJe maana" weer/?a/t-
rime gaan werden "

ad 3. Veranderingen in sociale relaties:
Ten aanzien van sociale relaties worden positieve en negatieve veranderingen
beschreven. Volgens veel mensen is de relatie met de partner en anderen in de
directe omgeving beter geworden: "De èano" w kenter gewora*en, ye gaaf meer
praren, meer over j'nnoude/yjte aïngen. We zyn waf meer fey ae a*/ngen 5«7 6/yven
iraan, nef oena£?rM ï̂ wa/ye aan e/itaar nefe".

Anderzijds kan het ziek-zijn ook leiden tot problemen in de relatie: V/y maait* nef
me we/ eens moe//zy£, ;^ moef erg oppa^ien me/ war tifc zeg, n/y w /asf/ger geworden
iin(ij ny z/e/: « geworden".

Enkele malen geven centrale verzorgers aan dat de spanningen hen te veel worden:
zij worden zelf overspannen, zijn overbezorgd of durven het huis niet meer te
verlaten omdat ze bang waren om de patiënt alleen te laten. Bij de vervolgmetingen
klagen sommige patiënten over de reacties van vrienden en kennissen : "//e/ ergj/e
v/nrf /& da/ /edereen dewtr, ze r/7/ er n/e/ zo zwaar aan, ye z/'e/ n/)tj meer. A/aar ze
gaan voorèy aan wa/ye voe//. (///e/nde/y£ moe/ye ne/ /oen /'ny'e een/ye verwerkten".

Bovenstaande citaten dienen vooral als illustratie. In deze dissertatie worden geen
verdere resultaten van kwalitatief onderzoek weergegeven. We beperken ons verder
tot de kwantitatieve gegevens.
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5.1.4 Samenhang tussen de indicatoren van kwaliteit van leven

Nagegaan is hoe de verschillende gemeten dimensies met elkaar samenhangen.
Daartoe zijn Pearson correlaties berekend. Uit de correlatiematrix in tabel 5.3 blijkt
dat op alle drie de meetmomenten steeds een redelijke grote samenhang bestaat
tussen lichamelijke en psychische klachten. Het globale oordeel over het onwelbevin-
den correleert steeds redelijk hoog met psychische en lichamelijke klachten. Het
functioneren blijkt steeds significant te correleren met lichamelijke c.q. psychische
klachten alsmede met het globale oordeel.

Tabel 5.3 Pearson correlaties indicatoren kwaliteit van leven op drie meetmomenten (n = 67)*.

1
2
3

t1

2

.34

3

.29

.44

4

.35

.54

.58

t2

2

.35

3

.32

.53

4

.41

.45

.55

t3

2

.38

3

.41

.68

4

.36

.57

.56

1 = disfunctioneren
2 = lichamelijke klachten
3 = psychische klachten
4 = globaal onwelbevinden

* alle correlaties significant p < 0.05

Omdat er bovendien sprake is van een duidelijke tendens, namelijk een vooruitgang
in de loop van de tijd, is een principale componentenanalyse uitgevoerd op de vier
gebruikte maten, bij alle drie de metingen apart. Uit deze analyses blijkt dat we
kunnen spreken van een één-factorstructuur. Deze ene factor verklaart bij de eerste
meting 57% van de variantie, bij de tweede meting 58% en bij de derde meting
63%. In tabel 5.4 zijn de factorladingen voor de drie metingen weergeven.

Tabel 5.4 Factorladingen indicatoren voor kwaliteit van leven op de drie meetmomenten (n = 67).

Lichamelijke klachten
Psychische klachten
Globaal onwelbevinden
Disfunctioneren (sip)

t l

.78

.78

.84

.61

t2

.77

.81

.80

.65

t3

.85

.86

.80

.64
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Op theoretische gronden kan een onderscheid gemaakt worden tussen (disfunctione-
ren of sickness en (on)welbevinden of illness. Het gaat bij sickness vooral om de
gedragsmatige aspecten van kwaliteit van leven en bij illness om belevingsaspecten.
Op empirische gronden blijkt dit onderscheid echter niet zo duidelijk te zijn:
onwelbevinden en disfunctioneren laden hoog op één factor. De gebruikte dimensies
hangen sterk met elkaar samen. De gevonden factor is te interpreteren als een
oordeel over kwaliteit van leven, dat gebaseerd is op verschillende dimensies.
Vanwege de eenduidige factorstructuur wordt bij de verdere analyses in volgende
hoofdstukken geen onderscheid gemaakt tussen de vier gebruikte maten voor
kwaliteit van leven. Met het oog op variabelenreductie zal in het vervolg gebruik
gemaakt worden van een samengestelde variabele, verder te noemen 'kwaliteit van
leven', die gevormd is door de z-scores van de vier gebruikte maten bij elkaar op
te tellen. Er blijft dus één afhankelijke variabele over. Deze variabele geeft geen
absolute score weer maar een relatieve score van de respondenten ten opzichte van
de totale patiëntengroep. Een hoge score duidt op een relatief goede kwaliteit van
leven.
Omdat het gestandaardiseerde scores betreft, is het niet mogelijk om een multivariate
variantie analyse te doen voor herhaalde metingen. Wel is voor elke meting apart het
verschil in scores tussen de Noord-Limburgse en Maastrichtse groep onderzocht met
een t-toets. In tabel 5.5 worden de gemiddelde scores op de samengestelde variabele
'kwaliteit van leven' weergegeven bij de drie metingen.

Tabel 5.5 Gemiddelde scores kwaliteit van leven naar responsgroep (n = 67).

gem. sd
t1
Noord - Limburg
Maastricht

t2
Noord -Limburg
Maastricht

t3
Noord-Limburg
Maastricht

* * P < 0.05

(n = 51)
(n = 16)

(n = 51)
(n = 16)

(n = 51)
(n = 16)

0.5
-1.6

0.5
-1.6

0.2
-0.7

2.6
3.7

2.7
3.6

3.1
3.2

n.s

Nog duidelijker dan in de eerder getoonde tabellen komt naar voren dat de
Maastrichtse groep een negatievere kwaliteit van leven ervaart dan de Noord-
Limburgse groep.
Op grond van de verschillen in de samenstelling van de groepen die in hoofdstuk
vier zijn beschreven, was dit te verwachten. De patiënten in Maastricht zijn immers
gemiddeld langer ziek dan de patiënten in Noord-Limburg, de Maastrichtse groep
bevat relatief meer mensen met metastasen en relatief meer patiënten die een
chemotherapie en/of radiotherapie hebben ondergaan. Door de significante
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verschillen tussen beide groepen wat ziektekenmerken, sociaal-demografische
kenmerken en de verschillen ten aanzien van kwaliteit van leven betreft, wordt de
noodzaak om de resultaten voor Noord-Limburg en Maastricht apart te analyseren
en te presenteren steeds groter.

5.2 Veranderingen in kwaliteit van leven op individueel niveau

Behalve de veranderingen van de gemiddelde scores vormen ook veranderingen op
individueel niveau onderwerp van studie. Dat de kwaliteit van leven, gemiddeld
genomen, verbetert in de loop der tijd zegt nog niets over de veranderingen op
individueel niveau.
De stabiliteit van de scores op de vier afzonderlijke maten en de samengestelde
variabele kwaliteit van leven staan in tabel 5.6 beschreven. Pearson correlaties zijn
berekend om na te gaan in hoeverre de scores fluctueren gedurende de follow-up
periode.
Voor psychische klachten, voor het functioneren en voor de totaalscore voor
kwaliteit van leven is de stabiliteit hoog. Dat wil zeggen dat patiënten die op de
eerste meting hoog scoren op de vervolgmetingen ook hoog scoren. De lichamelijke
klachten en het globale welbevinden laten een minder stabiel beeld zien.

Tabel 5.6 Stabiliteit van de scores op de maten voor kwaliteit van leven. Pearson correlaties
(n = 67) V

t1-t2

t1-t3

t2-t3

* alle

lich. klachten

.64

.66

.50

correlaties significant P

psych. klachten

.74

.70

.68

< 0.05

SIP

.74

.74

.90

onwelbevinden

.49

.38

.43

kwaliteit
leven

.82

.74

.73

Om veranderingen op individueel niveau te onderzoeken zijn verschilscores berekend
tussen de scores op de vier afzonderlijke maten voor kwaliteit van leven. Naar
aanleiding van het lineaire beloop van 'kwaliteit van leven' is in deze fase van het
onderzoek de keuze gemaakt om alleen de eerste en derde meting en het verschil
daartussen te analyseren. De tweede meting levert in dit geval geen extra informatie
op.
Aan de hand van deze verschilscores (tl,t3) is een classificatie gemaakt van
respondenten die een zekere mate van vooruitgang vertonen ten opzichte van de
totale patiëntengroep, respondenten die achteruit gaan ten opzichte van de groep en
respondenten die ongeveer hetzelfde niveau van kwaliteit van leven behouden. Bij
die classificatie is, in navolging van Cohen (1977) en de Witte (1991), een bepaald
criterium gebruikt: 0.5 vermenigvuldigd met de standaarddeviatie van de verschilsco-
res. Patiënten die ten aanzien van de verschilscores in kwaliteit van leven hoger dan
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de helft van de standaarddeviatie scoren, zijn ingedeeld bij de groep die achteruit is
gegaan. Patiënten die lager scoren dan de helft van de standaarddeviatie zijn
ingedeeld bij de groep die vooruit is gegaan. De overige patiënten zijn geclassifi-
ceerd in de groep die (ongeveer) gelijk is gebleven. De classificatie geldt zowel voor
Noord-Limburg als voor Maastricht. In tabel 5.7 is weergegeven hoeveel patiënten
vooruit zijn gegaan, achteruit, dan wel gelijk zijn gebleven.

Tabel 5.7 Classificatie van respondenten naar verschilscores (t1,t3) op de maten voor
kwaliteit van leven, Noord-Limburg en Maastricht (n = 67).

Noord-Limburg (n = 51) Maastricht (n= 16)

7 (44%)
9 (56%)

2 (13%)
8 (50%)
6 (38%)

2 (13%)
4 (25%)

10 (63%)

4 (25%)
3 (19%)
9 (56%)

Uit tabel 5.7 blijkt dat zowel in Noord-Limburg als in Maastricht wat het disfunctio-
neren en de klachten betreft, relatief veel patiënten gelijk blijven of vooruit gaan en
dat een klein percentage achteruit gaat. Dit is in overeenstemming met wat gevonden
werd ten aanzien van de veranderingen op de gemiddelde scores. Wat opvalt in tabel
5.7 is dat met name bij het globale onwelbevinden en de psychische klachten relatief
meer patiënten uit Maastricht vooruit gaan dan patiënten in Noord-Limburg. Dit
verschil is significant (p < 0.05). Deze bevinding is mogelijk mede te verklaren
vanuit een fenomeen dat zich voordoet bij longitudinaal onderzoek en dat in deze
context genoemd moet worden: regressie naar het gemiddelde. Dit betekent dat
patiënten die zeer goed scoren op kwaliteit van leven op de eerste meting meer kans
hebben om bij vervolgmetingen slechter te scoren. Patiënten die zeer laag scoren
daarentegen hebben een grotere kans om in de vervolgmeting hoger te scoren. In het
begin van dit hoofdstuk is al geconcludeerd dat de patiënten in Maastricht, op een
aantal aspecten, een slechtere kwaliteit van leven rapporteren dan de patiënten uit
Noord-Limburg. Zij hebben daardoor een grotere kans om vooruit te gaan. Door
regressie naar het gemiddelde kunnen verschilscores in een bepaalde mate vertekend
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Disfunctioneren:
achteruit
gelijk
vooruit

Lichamelijk klachten:
achteruit
gelijk
vooruit

Psychische klachten:
achteruit
gelijk
vooruit

Globaal onwelbevinden:
achteruit
gelijk
vooruit

8 (16%)
21 (41%)
22 (43%)

9 (18%)
23 (45%)
19 (37%)

14 (27%)
17 (33%)
20 (39%)

22 (43%)
14 (28%)
15 (29%)



zijn. Om na te kunnen gaan in hoeverre dit probleem zich voordoet in ons
onderzoek, is de correlatie berekend tussen de scores op de samengestelde variabele
kwaliteit van leven van de eerste meting en de verschilscores tussen de eerste en
derde meting. Deze correlatie bedraagt -.30 (p < 0.10). Dit betekent dat er
inderdaad sprake is van een zeker regressie-effect: de verschilscores hangen negatief
samen met de beginscores; hoge scores worden lager, lage scores worden hoger.
Om na te gaan in hoeverre regressie naar het gemiddelde optreedt voor beide
groepen, is voor de afzonderlijke groepen de correlatie berekend tussen de scores
op de eerste meting en de verschilscores tussen de eerste en derde meting. In Noord-
Limburg bedraagt de correlatie -.25, (p < 0.05), in Maastricht -.31 (p < 0.10). De
gevonden correlaties zijn niet van dien aard dat onoverzienlijke problemen in de
analyses worden verwacht. Er moet echter wel rekening worden gehouden met enige
vertekening. In hoofdstuk 10 wordt op dit probleem verder ingegaan.

De verschilscores zijn voor Noord-Limburg en Maastricht apart, opnieuw geclassifi-
ceerd, omdat voor de groepen apart een ander gemiddelde en standaarddeviatie van
de verschilscores geldt. Deze classificatie levert echter weinig andere resultaten op
dan die zijn weergegeven in tabel 5.7. Alleen in Maastricht trad een kleine
verandering op: zes patiënten blijven op hetzelfde niveau functioneren en tien gaan
vooruit. Ten aanzien van de psychische klachten blijken bij aparte classificatie twee
respondenten achteruit te gaan, zeven hetzelfde te blijven en zeven patiënten vooruit
te gaan.
Om na te kunnen gaan in hoeverre respondenten in totaal vooruit, achteruit of gelijk
blijven scoren op kwaliteit van leven, zijn aan de classificaties codes toegekend.
Patiënten die vooruit gaan, bijvoorbeeld in hun functioneren, krijgen code 3,
patiënten die ongeveer hetzelfde blijven scoren krijgen code 2 en patiënten die
achteruit gaan, krijgen code 1. Hetzelfde is gedaan voor de klachten en het globale
onwelbevinden. Deze codes zijn bij elkaar opgeteld. Als een patiënt op alle vier de
maten vooruit gaat scoort hij 12, iemand die op alle aspecten achteruit gaat scoort
4. In tabel 5.8 wordt de verdeling van deze totale veranderingsscores weergegeven
voor de volledige-responsgroepen.

Tabel 5.8 Classificatie van respondenten naar de totale veranderingsscores van kwaliteit
van leven, Noord-Limburg en Maastricht (n = 67).

totaalscores Noord-Limburg (n = 51) Maastricht (n = 16)

4 3
5 1
6 1
7 11 2
8 10 4
9 9 1

10 9 3
1 1 6 5
12 1 1

4 betekent achteruit op alle aspecten, 12 vooruit op alle aspecten
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Omdat het in dit onderzoek om kleine getallen gaat is een tweedeling gemaakt van
patiënten die negen of hoger scoren (patiënten die vooruit gaan) en patiënten die
lager scoren (patiënten die gelijk blijven of achteruit gaan). Deze indeling (zie tabel
5.8) zal in de longitudinale analyses worden gebruikt. In Noord-Limburg zijn dus
vijfentwintig patiënten vooruit gegaan en zesentwintig patiënten achteruit gegaan
ofwel gelijk gebleven. In Maastricht gingen tien patiënten vooruit, terwijl zes
patiënten ongeveer gelijk bleven of achteruit gingen.

5.3 Samenvatting en conclusies

In dit hoofdstuk is een beschrijving gegeven van de kwaliteit van leven van patiënten
en de veranderingen daarbinnen op groeps- en op individueel niveau. Zoals verwacht
werd is op het moment van de eerste meting de kwaliteit van leven, in de zin van
disfunctioneren en klachten, het meest aangetast. Veel patiënten rapporteren
problemen met huishoudelijke activiteiten, recreatie en vrije tijd, slapen en
mobiliteit. Verder komen de klachten als moeheid, pijnlijke spieren, gespannen zijn,
slapeloosheid en zenuwachtigheid vaak voor. Dit is verklaarbaar omdat in het eerste
stadium van het ziek-zijn, (dat in het het teken staat van diagnosestelling en
behandeling) lichamelijke beperkingen, onzekerheden en vraagstukken omtrent leven
en dood een belangrijke rol spelen. Opmerkelijk is ook dat ondanks de beperkingen
in het functioneren en de klachten, het globale welbevinden gemiddeld goed is.
Patiënten zijn tevreden over het leven en voelen zich in het algemeen redelijk goed.
Er zijn enkele belangrijke verschillen gevonden tussen de patiënten in Noord-
Limburg en de patiënten in Maastricht. Met name op de globale maat voor onwelbe-
vinden en enkele aspecten van het functioneren (lopen, sociale interactie, emotioneel
gedrag) rapporteren de Maastrichtse patiënten een slechtere kwaliteit van leven dan
de Noord-Limburgse groep.

Patiënten, zowel in Noord-Limburg als in Maastricht, rapporteren in de loop van de
periode dat ze zijn gevolgd gemiddeld minder lichamelijke en psychische klachten
en gaan beter functioneren. Het globale gevoel van welbevinden verandert gemiddeld
niet in de tijd; mensen blijven gedurende de hele periode tevreden over hun leven
en zich goed voelen. Het is mogelijk dat patiënten, ondanks de klachten en het
verminderd functioneren in het dagelijks leven, hun leven positief blijven evalueren
door het aanpassingsvermogen waarover mensen beschikken. De criteria om tot een
globaal oordeel te komen verschuiven als het ware met de toestand van de patiënt
mee.
Omdat we in het algemeen kunnen spreken van een lineair beloop van kwaliteit van
leven is besloten om bij longitudinale analyses alleen de eerste en de derde meting
in de analyses te betrekken. Ook de wenselijkheid van datareductie heeft meege-
speeld in deze beslissing.
Om te komen tot reductie van het aantal variabelen is een principale componenten
analyse uitgevoerd op de vier maten voor kwaliteit van leven. Er bleek één factor
over te blijven. Op grond hiervan werd besloten de vier maten samen te voegen tot
één samengestelde variabele die in de volgende hoofdstukken als afhankelijke
variabele gebruikt gaat worden onder het label kwaliteit van leven.
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Behalve de veranderingen op groepsniveau zijn ook de veranderingen op individueel
niveau bestudeerd. Het blijkt dat het functioneren, psychische klachten en de scores
op de samengestelde variabele 'kwaliteit van leven' vrij stabiel blijven in de tijd. De
scores op lichamelijke klachten en het globale onwelbevinden blijken minder stabiel
te zijn.
Vervolgens zijn verschilscores (tl, t3) berekend en is een classificatie gemaakt van
patiënten die voor- of achteruit gaan of ongeveer gelijk scoren op de eerste en derde
meting. Hierbij blijkt dat relatief meer patiënten uit Maastricht dan patiënten uit
Noord-Limburg vooruit gaan. Dit is deels verklaarbaar vanuit het fenomeen regressie
naar het gemiddelde. Patiënten uit Maastricht beginnen met een slechtere score bij
de eerste meting en hebben dus statistisch gezien meer kans om vooruit te gaan,
terwijl patiënten uit Noord-Limburg beginnen met een relatief goede score en dus
meer kans hebben om achteruit te gaan. In Noord-Limburg gaan 25 patiënten vooruit
in kwaliteit van leven en 26 gaan achteruit of blijven ongeveer gelijk scoren. In
Maastricht gaan in totaal tien patiënten vooruit en zes blijven gelijk scoren of gaan
achteruit.
Op grond van verschillen in sociaal-demografische kenmerken, ziektekenmerken en
verschillen in de scores op kwaliteit van leven tussen de Noord-Limburgse en
Maastrichtse groep hebben we besloten in het vervolg alleen gegevens van de Noord-
Limburgse groep te analyseren en te presenteren. Een ander argument om alleen de
Noord-Limburgse groep te gebruiken is dat over deze groep gegevens bekend zijn
over de risicopopulatie. De groep uit Maastricht zal in een latere fase worden
gebruikt als een vergelijkingsgroep; er zal dan worden nagegaan of de gevonden
resultaten in Noord-Limburg ook van toepassing zijn op de Maastrichtse situatie.

In de volgende hoofdstukken zal door middel van bivariate en multivariate analyses
worden nagegaan welke ziektegebonden factoren, kenmerken van zorg en
persoonsgebonden kenmerken van invloed zijn op kwaliteit van leven.
Hierbij moet worden opgemerkt dat bij veel analyses de significantiegrens op p =
0.10 wordt gesteld. De motivatie hiervoor is dat het gaat om een explorerend
onderzoek met een kleine populatie. We realiseren ons echter dat daarmee de
toevalskans toeneemt.
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Kenmerken van de ziekte en de
behandeling, sociale positie en be-
heersingsoriëntatie in relatie tot
kwaliteit van leven

In dit hoofdstuk worden ziekte- en behandelingskenmerken en hun relatie tot
kwaliteit van leven behandeld (6.1). De ziekte- en behandelingskenmerken zijn al
beschreven in hoofdstuk 4. In transversale analyses wordt nagegaan in hoeverre
de verschillende kenmerken van ziekte en behandeling met elkaar samenhangen
en in welke mate er sprake is van samenhang tussen de verschillende kenmerken
en de kwaliteit van leven op het eerste en derde meetmoment. Als maat voor
kwaliteit van leven is de samengestelde variabele gebruikt (opgetelde z-scores van
de vier indicatoren voor kwaliteit van leven). Daarnaast zijn de ziekte- en
behandelingskenmerken gerelateerd aan het beloop van kwaliteit van leven. Ten
aanzien van het beloop van kwaliteit van leven hebben we de patiënten ingedeeld
zoals in paragraaf 5.2 is beschreven.
In paragraaf 6.2 wordt een beschrijving gegeven van de relatie tussen de verschil-
lende indicatoren voor sociale positie en hun samenhang met kwaliteit van leven
en het beloop daarvan. Tot slot wordt ingegaan op de beheersingsoriëntatie in
relatie tot kwaliteit van leven (6.3).

6.1 Ziektekenmerken en behandeling

In het onderzoek zijn de volgende kenmerken van ziekte en behandeling opgeno-
men: de diagnose, de ziekteduur in maanden, de overlevingsprognose volgens de
artsen (huisarts, specialist), het stadium van de ziekte en de aard van de behande-
ling. We gaan, wat de ziektekenmerken betreft, steeds uit van de gegevens op het
eerste meetmoment. Bij de vervolgmetingen ontbreken te veel gegevens.
Wat de diagnoses en de behandelingen betreft, hebben we te maken met heteroge-
niteit (zie hoofdstuk 4). Van de 51 patiënten hebben er twaalf metastasen. Het
gaat daarbij steeds om lymphekliermetastasen. Van vijftig patiënten is de overle-
vingsprognose door de huisartsen en/of specialisten geschat (zie hoofdstuk 3).
Eenendertig patiënten hebben een goede tot zeer goede overlevingsprognose,
twaalf een matige-, en zeven patiënten hebben een slechte tot zeer slechte
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prognose. Patiënten zijn gemiddeld 3.5 maanden ziek met een minimum van een
en een maximum van zeven maanden.
Het stadium van de ziekte (metastasen of niet) blijkt samen te hangen met de
overlevingsprognose (r = .44, p < 0.05). Deze variabelen (stadium en prognose)
zijn daarom samengevoegd tot één variabele, die we 'ernst van de ziekte'
noemen. De scores op de overlevingsprognose zijn daarbij gedichotomiseerd in
'goede/zeer goede prognose' en 'matige tot zeer slechte prognose'. Patiënten
zonder metastasen en een (zeer) goede prognose vormen de eerste categorie,
patiënten met of een slechte prognose of metastasen de tweede categorie en pati-
ënten met zowel metastasen als een slechte prognose vormen de derde categorie.

Er is een verband tussen de aard van de behandeling en het stadium van de
ziekte; patiënten met metastasen krijgen een uitgebreidere behandeling (in de
vorm van combinaties van operatie en chemo- c.q. radiotherapie) dan patiënten
zonder metastasen (chi* = 14.4; p < 0.05). De andere kenmerken vertonen geen
onderlinge samenhang.

Om de samenhang tussen de ziektekenmerken en de kwaliteit van leven op de
verschillende meetmomenten te bepalen zijn, waar mogelijk, Pearson correlaties
berekend. Verder zijn zijn t-testen en één-weg variantieanalyses voor meervoudi-
ge vergelijkingen uitgevoerd. Tabellen 6.1 a en b geven de bevindingen weer.

De ernst van de ziekte, geïndiceerd door de overlevingsprognose en het stadium
van de ziekte, blijkt steeds samen te hangen met de kwaliteit van leven. Patiënten
met een slechte overlevingsprognose rapporteren een lagere kwaliteit van leven,
evenals patiënten met metastasen (op het eerste meetmoment). De duur van de
ziekte (het tijdsverloop sinds diagnose) blijkt geen significante samenhang te
vertonen met kwaliteit van leven.

Tabel 6.1a Samenhang tussen ziektekenmerken en kwaliteit van leven op het eerste en
derde meetmoment. Pearson correlatie (n = 51).

t l t3

kwaliteit leven

-.24*

.04

-.23*

Overlevingsprognose

Duur

Ernst (prog. + stadium)

* p < 0.10, • • p < 0.05

kwaliteit leven

- . 3 6 "

.08

- . 36"
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Tabel 6.1b Kwaliteit van leven naar ziekte- en behandelingskenmerken t 1 , t3. t-test en
een-wegvariantie-analyse (n = 51).

t1 t3

gem s.d p gem s.d

n.s

Stadium
geen metastasen
metastasen

Diagnose
Borst
Long
Maag-darm
Anders

Behandeling
Operatie
Bestraling
Op + chemo
Op + bestraling
Op + best + chemo

39
12

19
6

11
15

28
3
2

13
5

0.4
-1.2

-0.1
-0.9
-0.3
0.7

0.2
1.6

-2.7
0.3

-1.6

2.6
3.4

2.9
2.4
2.9
3.1

2.6

2.9
4.5

n.s O.i 3.1 n.s

0.3
0.9

0.3
1.3
0.1
0.1

0.2
0.4
3.5
0.3
0.5

2.8
3.2

3.2
1.8
3.7
3.1

2.9

3.1
4.9

p < 0.10

Tussen de verschillende diagnosegroepen zijn geen significante verschillen
gevonden hetgeen geweten kan worden aan de kleine aantallen patiënten. Vermel-
dingswaard is dat patiënten met longkanker gemiddeld relatief laag scoren, dat
wil zeggen een slechte kwaliteit van leven rapporteren.
Ook tussen de verschillende behandelingsmethoden zijn bij de éénweg-variantie
analyses geen significante verschillen gevonden. Bij de vergelijking tussen
patiënten die wél en patiënten die géén chemotherapie hebben ondergaan, blijkt
een verschil te bestaan; chemotherapiepatiënten rapporteren op het eerste meet-
moment een slechtere kwaliteit van leven (p < 0.05).

Om het beloop van kwaliteit van leven te bestuderen in relatie tot de onafhankelij-
ke variabelen zijn steeds twee groepen met elkaar vergeleken: patiënten die
achteruit zijn gegaan of gelijk zijn gebleven (n = 26) en patiënten die vooruit zijn
gegaan (n = 25) in kwaliteit van leven.

In tabel 6.2 wordt weergegeven hoe de twee groepen zijn verdeeld naar ziekte-
kenmerken. Verschillen tussen deze twee groepen zijn getoetst met behulp van
een chi-kwadraat-, of een t-toets. Er zijn geen significante verschillen gevonden
tussen beide groepen wat de ziektekenmerken betreft.
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Tabel 6.2 Samenhang tussen ziektekenmerken en de kwaliteit van leven bij patiënten die
vooruit gaan of achteruit gaan/gelijk blijven, chi -kwadraat, t-test (n = 51).

achteruit/gelijk vooruit p
(n = 26) (n = 25)

Ernst

- matig ernstig 16 11
- ernstig 6 9
- zeer ernstig 4 4 n.s
missing 1

Diagnose

- borst 8 11
- long 5 1
- maag-darm 4 7
- anders 9 6 n.s

Behandeling

- operatie 15 13
- bestraling 2 1
- oper. + chemo 1 1
- oper. + bestraling 5 8
- oper. + bestraling + chemo 3 2 n.s

Ziekteduur gemiddeld
in maanden 3.4 3.5 n.s

Het beloop van kwaliteit van leven zou verklaard kunnen worden door wijzigin-
gen die zich hebben voorgedaan in de objectieve ziekte- of behandelingskenmer-
ken; bijvoorbeeld door het optreden van metastasen of het ondergaan van een
behandeling. Zoals al eerder in dit hoofdstuk is beschreven, beschikken we bij de
tweede en derde meting niet over voldoende objectieve gegevens wat de ziekte-
kenmerken betreft. Het aantal vragenlijsten dat door specialisten bij de twee
vervolgmetingen is beantwoord, is te verwaarlozen (n = 17). Van de volledige
responsgroep in Noord-Limburg (n = 51) hebben 45 huisartsen vragen met
betrekking tot objectieve ziekte- en behandelingskenmerken op de tweede of derde
meting beantwoord.
De oordelen over prognose en stadium van de ziekte blijken nauwelijks te veran-
deren in de tijd. Bij slechts twee patiënten vermelden de huisartsen bij de tweede
of derde meting geen metastasen, terwijl dat zij bij de eerste meting wel metasta-
sen rapporteerden bij die patiënten. Bij de derde meting blijkt dat bij één patiënt
botmetastasen zijn opgetreden. Volgens de huisartsen verbetert de prognose voor
drie patiënten en verslechtert de prognose voor twee patiënten.

De huisartsen geven ook een oordeel over de algemene toestand waarin de patiënt
verkeert ten opzichte van de vorige meting. Met andere woorden zij beoordelen
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of de patiënten voor- of achteruit zijn gegaan ten opzichte van de vorige meting.
De samenhang tussen deze oordelen en het beloop van de kwaliteit van leven van
patiënten blijkt niet significant te zijn. In tabel 6.3 worden de oordelen van de
huisartsen weergegeven voor de patiënten met een positief respectievelijk nega-
tief/gelijk beloop van kwaliteit van leven.
Een klein aantal patiënten (n = 9) heeft tussen de eerste en tweede meting een
medische behandeling ondergaan. Tussen de tweede en derde meting werden
slechts zes patiënten behandeld. Er is geen significante samenhang gevonden
tussen het ondergaan van deze behandelingen en het beloop van kwaliteit van
leven.

Tabel 6.3 Oordeel van de huisartsen over de toestand van de patiënt t.o.v vorige meting
bij patiënten die vooruit gaan of achteruit gaan/ gelijk blijven in kwaliteit van
leven (n = 51).

Oordeel huisarts t2

Toestand van de patiënt:
•gaat goed vooruit
•gaat langzaam vooruit
• blijft hetzelfde
•verslechtert langzaam
•verslechtert snel
missing

Oordeel huisarts t3:

Toestand van de patiënt
•gaat goed vooruit
•gaat langzaam vooruit
• blijft hetzelfde
•verslechtert langzaam
• verslechtert snel
missing

kwaliteit leven
vooruit
(n = 25)

6
5

10

4

4
3

13

5

kwaliteit leven
achteruit/gelijk
(n = 26)

6
1

15
1
1
2

3
2

16
3
1
2

Omdat het gaat om de beoordeling van een beperkt aantal huisartsen, er maar in
een klein aantal van de gevallen veranderingen optreden in de objectieve kenmer-
ken en omdat er geen significant verband is gevonden tussen de beoordeling van
de toestand van de patiënt door de huisarts en het beloop van kwaliteit van leven,
worden alleen de gegevens over ziekte en behandeling van de eerste meting
gebruikt in de verdere analyses.

6.2 Sociale positie

In hoofdstuk twee is beschreven hoe de sociale positie van mensen van invloed
kan zijn op de kwaliteit van leven. Als indicatoren voor sociale positie zijn in het
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onderzoek opgenomen: geslacht, leeftijd, sociaal-economische status en bur-
gerlijke staat. In hoofdstuk 4 zijn deze kenmerken beschreven.
Er bestaat een relatie tussen leeftijd en sociaal-economische status (r = -.27, p <
0.10) : hoe hoger de leeftijd, hoe lager de sociaal-economische status. Burgerlijke
staat kan verder niet meer worden meegenomen in de analyses omdat de veertien
alleenstaanden op één respondent na, allen vrouwen zijn met borstkanker. Er is
dus te weinig variatie in de groep alleenstaanden.
Om de relatie tussen de indicatoren voor sociale positie (leeftijd, ses en geslacht)
en kwaliteit van leven te onderzoeken, zijn correlaties berekend en t-toetsen
uitgevoerd. De resultaten hiervan zijn in tabel 6.4a weergegeven.
De indicatoren voor sociale positie blijken geen samenhang te vertonen met
kwaliteit van leven op het eerste en derde meetmoment.

Tabel 6.4a Samenhang tussen sociale positie en kwaliteit van leven t1,t3.
correlaties en t-test (n = 51).

Pearson

Leeftijd
SES

Geslacht
- man
- vrouw

20
31

t1
kwaliteit leven

.03
-.07

gem s.d

.05 2.8
-.03 3.0

t3
kwaliteit leven

-.13
.01

gem

-.03
.02

s

3.
3.

d p

2 n.s
1

Door middel van t-toetsen en een chiMoets is vervolgens de relatie tussen sociale
positie en het beloop van kwaliteit van leven bestudeerd.

Tabel 6.4b Samenhang tussen sociale positie en kwaliteit van leven bij patiënten die
vooruit gaan of achteruit gaan/gelijk blijven op kwaliteit van leven, t-test en
chi' In = 51).

Leeftijd

SES

Geslacht
- man
- vrouw

kwaliteit leven
achteruit/gelijk(n = 26)

gem

64

-.77

12
14

s.d

9.6

1.4

kwanten
vooruit

gem

58

.08

8
17

t leven
(n = 25)

s.d

13.3

1.6

n.s

* p < 0.10, ** p < 0.05
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Wanneer we het beloop van kwaliteit van leven bezien, blijken leeftijd en sociaal-
economische status wél van belang te zijn (zie tabel 6.4.b.). Patiënten met een
negatief beloop van kwaliteit van leven zijn gemiddeld ouder en hebben een
lagere sociaal-economische status dan de patiënten met een positief beloop van
kwaliteit van leven. De sekse van de patiënt heeft geen invloed op het beloop.

6.3 Beheersingsoriëntatie : ;

Bij de beheersingsoriëntatie zijn drie dimensies onderscheiden: een interne
oriëntatie ten aanzien van het ontstaan van de ziekte, een religieuze oriëntatie en
een oriëntatie die de beïnvloedbaarheid van het verloop van de ziekte genoemd is.
In tabel 6.5 zijn de scores op deze dimensies weergegeven. Een aantal mensen
had nogal wat problemen met het invullen van de vragenlijst. Hierdoor ontbreken
veel waarden. •

Tabel 6.5 Vergelijking

Interne oriëntatie
t.a.v. ontstaan

Religieuze oriëntatie

beheersingsoriëntatie op

n

38

37

t1

gem

3.9

7.4

t1 en t3.

s.d

1.8

3.7

t-test-paren

t3

gem

3.9

7.3

<n =

s.d

1.7

3.4

32-

P

n

n

38).

s

s

Beïnvloedbaarheid verloop 32 22.6 4.8 22.3 4.5 n.s

De patiënten scoren gemiddeld laag (gerelateerd aan de theoretische range; tussen
3 en 12) op de dimensie interne oriëntatie met betrekking tot het ontstaan van de
ziekte. Dat wil zeggen dat patiënten gemiddeld genomen, vinden dat zij geen
invloed hebben gehad op het ontstaan van de ziekte. Op de religieuze oriëntatie is
gemiddeld niet hoog gescoord (theoretische range 3-12). Gemiddeld genomen
hebben patiënten niet het idee dat God of het geloof van invloed is op het
ontstaan en het verloop van de ziekte. Een hoge gemiddelde score vinden we ten
aanzien van de oriëntatie die we beïnvloedbaarheid van het verloop van de ziekte
hebben genoemd. Blijkbaar hebben veel respondenten het idee dat ze zelf invloed
kunnen uitoefenen op het verloop van de ziekte en dat personen uit de directe
omgeving en artsen hierbij ook een belangrijke rol vervullen. De scores op de
verschillende dimensies zijn goed vergelijkbaar met de resultaten uit het onder-
zoek van Pruyn (1988). Deze vindt bij 139 patiënten die behandeld zijn voor een
hoofd-halscarcinoom de volgende gemiddelde scores: 5.6 voor interne oriëntatie
ten aanzien van het ontstaan van de ziekte, 6.2 voor de religieuze oriëntatie en
20.2 voor hetgeen wij beïnvloedbaarheid van het verloop hebben genoemd.
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Er zijn in ons onderzoek, ten aanzien van de beheersingsoriëntatie, geen signifi-
cante veranderingen in het groepsgemiddelde gevonden. Om na te gaan of de
oriëntatie stabiel is in de onderzochte tijdsperiode zijn correlaties berekend tussen
de scores op de drie meetmomenten. Stabiel wil hier zeggen dat respondenten die
relatief laag scoren op het eerste meetmoment, ook bij de vervolgmetingen laag
scoren en vice versa. De correlaties ten aanzien van de beïnvloedbaarheid van het
verloop van de ziekte variëren tussen .60 en .77, ten aanzien van de interne
oriëntatie van het ontstaan tussen .70 en .77 en ten aanzien van de religieuze
oriëntatie tussen .87 en .88. Gezien de hoogte van de correlaties is besloten om
de scores van de drie metingen te middelen. Daarmee is meteen het probleem
ondervangen van de ontbrekende waarden. Op itemniveau zijn ontbrekende
waarden vervangen door de score op een van de andere metingen of door het
gemiddelde van scores op twee metingen. Zo zijn opnieuw scores op de drie
dimensies gevormd.
De samenhang tussen de beheersingsoriëntatie en kwaliteit van leven is bepaald
door het berekenen van correlaties. Voorts zijn met behulp van t-toetsen de
patiënten met een negatief/gelijk beloop vergeleken met patiënten met een positief
beloop van kwaliteit van leven (zie bijlage E). Uit deze analyses blijkt dat er geen
samenhang bestaat tussen de beheersingsoriëntatie en de kwaliteit van leven of het
beloop daarvan. We hebben besloten de variabele beheersingsoriëntatie verder
niet meer mee te nemen in de analyses.

6.4 Samenvatting en conclusies

In dit hoofdstuk zijn een aantal kenmerken van de ziekte en behandeling, sociale
positie en beheersingsoriëntatie beschreven en gerelateerd aan kwaliteit van leven
en het beloop daarvan. In tabel 6.6 wordt samengevat welke variabelen significant
correleren met de kwaliteit van leven op de drie meetmomenten en met het
beloop van kwaliteit van leven.
De ernst van de ziekte blijkt samen te hangen met kwaliteit van leven en wel in
de richting die verwacht werd. Patiënten die ernstiger ziek zijn, dat wil zeggen
een slechtere overlevingsprognose en metastasen hebben, rapporteren een
slechtere kwaliteit van leven dan mensen die minder ernstig ziek zijn. Bovendien
blijken patiënten die chemotherapie hebben ondergaan, ook zoals verwacht, een
slechtere kwaliteit van leven te hebben. Het gaat hier echter maar om zeven
patiënten, zodat het niet zinvol is om deze variabele mee te nemen in de multiva-
riate analyses die in hoofdstuk 9 worden beschreven. Er zijn geen verbanden
gevonden tussen kwaliteit van leven en ziekteduur. Gezien de kleine aantallen kan
over de relatie tussen diagnose en kwaliteit van leven niets geconcludeerd
worden.
Tussen de ziekte- en behandelingskenmerken (zoals gemeten bij de eerste meting)
en het beloop van kwaliteit van leven zijn géén significante relaties gevonden. Bij
de tweede en derde meting hebben we, mede door de slechte respons van
specialisten in de tweede meting, alleen de beschikking over objectieve gegevens
met betrekking tot de ziektekenmerken van de huisartsen. De gegevens met
betrekking tot ziektekenmerken, verzameld bij de huisartsen, laten zien dat er
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nauwelijks veranderingen optreden in de beoordeling van de prognose en het
stadium van de ziekte. Slechts enkele patiënten ondergingen tijdens de follow-up
periode nog een medische behandeling. Het is in ons onderzoek daarom niet
zinvol om veranderingen in de objectieve medische gegevens te relateren aan het
beloop van kwaliteit van leven.
Wat de indicatoren voor sociale positie betreft vonden we enkele interessante
resultaten. De leeftijd en sociaal-economische status van de patiënt zijn gerela-
teerd aan het beloop van kwaliteit van leven. Mensen die een negatief beloop
hebben van kwaliteit van leven of ongeveer gelijk blijven scoren, zijn gemiddeld
ouder en hebben een lagere sociaal-economische status dan de patiënten met een
positief beloop van kwaliteit van leven.
De verschillende dimensies van de beheersingsoriëntatie vertonen zowel bij de
transversale als de longitudinale analyses geen samenhang met kwaliteit van
leven. Dit is in strijd met onze verwachting dat een interne oriëntatie positief
correleert met kwaliteit van leven. Het is echter wel consistent met een onderzoek
van Ruf-Dirksen (1990) naar de relatie tussen beheersingsoriëntatie en kwaliteit
van leven bij kankerpatiënten. Ook zij vindt weinig samenhang tussen interne
beheersingsoriëntatie en kwaliteit van leven.

In de multivariate- analyses (zie hoofdstuk 9) worden de volgende variabelen
gebruikt: ernst van de ziekte, leeftijd en sociaal-economische status. Als criterium
is een significante samenhang met kwaliteit van leven bij de transversale en/of
longitudinale analyses gehanteerd. De behandeling die de patiënt heeft ondergaan,
wordt vanwege de zeer kleine aantallen niet meegenomen in vervolganalyses.

Tabel 6.6 Samenvatting van de bivariate verbanden tussen kwaliteit van leven en ziekte-
kenmerken, sociale positie en beheersingsoriëntatie.

t l t3 beloop

- ernst + + 0
- duur 0 0 0
- diagnose 0 0 0
- behandeling + 0 0

- leeftijd 0 0 *
- geslacht 0 0 0
- ses 0 0 +

- interne oriëntatie 0 0 0
- religieuze oriëntatie 0 0 0
- beïnvloedbaarheid verloop 0 0 0

0 = geen significant verband gevonden
+ = significant verband gevonden in de verwachte richting
* = significant verband, geen specifieke verwachting geformuleerd.
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7 Continuïteit van de professionele
zorgverlening

In dit hoofdstuk worden de (gemiddelde) waarden van de indicatoren voor
continuïteit van de professionele zorgverlening weergegeven. Per variabele is
nagegaan of de waarden op de verschillende meetmomenten van elkaar afwijken. Op
de eerste plaats zal een beschrijving worden gegeven van enkele structurele aspecten
van het professionele zorgnetwerk (7.1). Ten tweede komt de taakovereenstemming
tussen zorgverleners aan bod (7.2). Vervolgens zal worden ingegaan op tijds- en
doelstellingsaspecten van continuïteit van de professionele zorgverlening (7.3,
respectievelijk 7.4). In paragraaf 7.5 wordt aandacht besteed aan de onderlinge
relatie tussen de indicatoren van continuïteit van de zorgverlening. De relatie tussen
kenmerken van de ziekte en continuïteit van de zorgverlening wordt behandeld in
paragraaf 7.6. Paragraaf 7.7 gaat over de onderlinge samenhang van de indicatoren
van continuïteit van de zorgverlening en hun relatie met (het beloop van) kwaliteit
van leven. In paragraaf 7.8 komt het buffereffect van continuïteit van de professione-
le zorgverlening aan de orde.

7.1 Structurele aspecten

Structurele aspecten van het professionele netwerk hebben betrekking op de grootte
van het netwerk en de onderlinge contacten van de professionele zorgverleners.

7.1.1 Grootte van het professionele zorgnetwerk

De grootte van het professionele netwerk wordt bepaald door het aantal professionele
zorgverleners dat betrokken is bij de zorg voor de patiënt. In tabel 7.1 wordt het
gemiddelde aantal betrokken zorgverleners bij de eerste en derde meting weergege-
ven.
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Tabel 7.1 Vergelijking van het aantal verschillende professionele zorgverleners op t1 en t3
meetmoment, t-test paren (n = 51).

t1 t3

gem s.d gem s.d. p

6.0 1.5 2.5 1.4

• • p < 0.05

Bij de eerste meting hebben de patiënten in Noord-Limburg gemiddeld met zes
verschillende zorgverleners te maken. Dit is te verklaren vanuit het gegeven dat alle
patiënten zich bij de eerste meting aan het begin van het ziekteproces bevonden. Dit
betreft een fase waarin diagnostiek, behandeling en ziekenhuisopnamen plaatsvinden.
Hierdoor is het waarschijnlijk dat patiënten met veel verschillende zorgverleners te
maken krijgen. Na verloop van tijd neemt het aantal zorgverleners, waarmee
patiënten contact hebben, gemiddeld af.
In bijlage F worden de zorgverleners met wie de patiënten contact hebben alsmede
de contactfrequenties vermeld. Zorgverleners waarmee de patiënten gedurende de
hele meetperiode voornamelijk contact hebben, zijn de behandelend specialist, de
huisarts en de radiotherapeut. De contactfrequentie met de verschillende zorgverle-
ners neemt gemiddeld afin de loop der tijd. Opvallend is dat weinig patiënten zorg
ontvangen van zorgverleners die gespecialiseerd zijn in psychosociale processen,
zoals bijvoorbeeld een psycholoog of maatschappelijk werker.

7.1.2 Onderlinge contacten

De onderlinge contacten tussen betrokken zorgverleners vormen een indicator voor
de mate van coördinatie van zorg (zie hoofdstuk 2). In het onderzoek hebben we ons
beperkt tot bilaterale contacten. Om de onderlinge contacten te bepalen is het aantal
betrokken zorgverleners vastgesteld. Vervolgens werden de onderlinge contacten
tussen deze betrokken zorgverleners geteld. Als de patiënt géén contacten had met
professionele zorgverleners of maar met één zorgverlener, zijn onderlinge contacten
als niet van toepassing beschouwd. Contacten worden als relevant beschouwd als
meer dan één professionele zorgverlener contact had met de patiënt.
Uit de tabel 7.2 blijkt dat de meeste onderlinge contacten tussen zorgverleners bij
de eerste meting zijn gerapporteerd. Na verloop van tijd neemt het aantal onderlinge
contacten af.
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Tabel 7.2 Onderlinge contacten tussen zorgverleners op het eerste en derde meetmoment, naar
,.^,.. aantal casus (n = 51).

t1 t3

Contacten niet van toepassing - 14
Onderling contact relevant 51 37

Waarvan wél contact (minimaal 1) 44 (86% van 51) 13 (34% van 37)
Geen contact 2 20
Missing 5 4

Op het eerste meetmoment blijken bij twee patiënten géén onderlinge contacten te
bestaan. In 44 gevallen is er sprake van minimaal één contact. In totaal hebben bij
de eerste meting, bij die 44 onderzoekseenheden, 82 contacten plaats gevonden
tussen zorgverleners. Het merendeel daarvan bestaat uit contacten tussen huisartsen
en specialisten, gevolgd door contacten tussen huisartsen en wijkverpleegkundigen
c.q. specialisten en ziekenhuisverpleegkundigen (zie tabel 7.3).
Bij de derde meting neemt het aantal onderlinge contacten verder af. Bij veertien
patiënten zijn onderlinge contacten niet van toepassing, bij twintig patiënten vinden
geen onderlinge contacten plaats en bij dertien patiënten is er sprake van minimaal
één contact tussen betrokken zorgverleners. In totaal vinden negentien verschillende
contacten plaats, ook weer voor het grootste gedeelte tussen huisartsen en
specialisten.
In tabel 7.3 wordt aangegeven welke zorgverleners met elkaar contacten hebben
onderhouden. De meeste contacten die worden gerapporteerd zijn contacten tussen
specialisten en huisartsen.

Tabel 7.3 Aantal 'paren' zorgverleners waarbij sprake is van onderling contact op t1 en t3
(n = 51).

t1 t3

huisarts-specialist 44 12
huisarts-wijkverpleging 10 3
specialist-zhverpleging 9 , . •; ^
specialist-radiotherapeut 5
huisarts-radiotherapeut 4
huisarts-zhverpleging 4
anderen 6 4

totaal 82 19

Dat de meeste contacten plaatsvinden tussen huisartsen en specialisten is niet
verwonderlijk. Zij zijn immers de disciplines met wie de meeste patiënten met
kanker het vaakst in aanraking komen. Daarnaast vormt het contact tussen huisarts
en specialist een belangrijk middel om zorg over te dragen van de eerste naar de
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tweedelijns gezondheidszorg en vice versa. De onderlinge contacten tussen huisartsen
en specialisten blijken voornamelijk plaats te vinden in het begin van het ziektepro-
ces. Dit komt overeen met de resultaten van het onderzoek van Van der Wouden
(1986) naar de samenwerking tussen huisartsen en specialisten. Uit dit onderzoek
blijkt dat informatie voornamelijk wordt uitgewisseld bij afronding van de diagnose.
In latere fasen van het ziekteproces, bijvoorbeeld bij nazorg, poliklinische
behandeling en langdurige controle worden de onderlinge contacten minder (Van der
Wouden, 1986).
Omdat de specialist en de huisarts belangrijke zorgverleners zijn in het zorgproces
voor kankerpatiënten en omdat de onderlinge contacten tussen hen een verbinding
vormen tussen eerste- en tweedelijns gezondheidszorg hebben we besloten om alleen
onderlinge contacten tussen specialisten en huisartsen te gebruiken bij verdere analy-
ses. Bij het bepalen van het aantal onderlinge contacten doet zich soms het probleem
voor dat huisartsen en specialisten enkele malen wél onderlinge contacten rappor-
teren terwijl de patiënt in de onderzochte periode met één van beide geen contact had
gehad. Besloten is om deze onderlinge contacten wel mee te rekenen. Er vinden op
het eerste en derde meetmoment respectievelijk bij 44 (86%) en 12 (24%) eenheden
onderlinge contacten plaats tussen specialist en huisarts.
Deze cijfers suggereren dat na de diagnose- en behandelingsfase weinig interprofessi-
onele afstemming van zorg bestaat. Daarvoor zijn onderlinge contacten immers
noodzakelijk.

7.2 Het culturele aspect; taakovereenstemming

Als tweede indicator voor continuïteit van zorg is gekozen voor de afstemming
tussen professionele zorgverleners aangaande hun taakopvattingen. Met betrekking
tot dit aspect beschikken we alleen over gegevens van de eerste meting. Ten aanzien
van dertien taken gaven huisartsen, specialisten en verpleegkundigen hun mening
over wie de primaire verantwoordelijkheid heeft bij die taken. Er zijn vijf
antwoordmogelijkheden: de specialist, de huisarts, de wijkverpleegkundige, de
ziekenhuisverpleegkundige en een andere zorgverlener. De antwoorden van wijk- en
ziekenhuisverpleegkundigen zijn, gezien het geringe aantal, buiten beschouwing
gelaten. Bij de volledige-responsgroep kunnen 39 paren 'huisarts - specialist'
gevormd worden. Het aantal taken waarover, gemiddeld genomen, overeenstemming
bestaat is laag, gemiddeld 7.1 (sd 1.9, min. 3, max 11). Nagegaan is hoe de score
zou zijn als we uitgaan van de toevalskans. De toevalkans op overeenstemming is
berekend aan de hand van randtotalen van de kruistabellen waarin de scores van
huisarts en specialist werden weergegeven. De score op grond van het toeval zou 6.9
zijn. Dit betekent dat de gemiddelde score (7.1) nauwelijks hoger is dan op grond
van het toeval verwacht zou mogen worden.
Binnen de paren komt het vaak voor dat zorgverleners zichzelf primair verantwoor-
delijk achten voor de genoemde taken. De huisartsen en specialisten zijn vaak niet
in staat om één zorgverlener als primair verantwoordelijke aan te wijzen. Soms
worden twee of zelfs drie zorgverleners als primair verantwoordelijk aangeduid. Dit
gegeven vormt een aanwijzing dat taakafbakening een probleem vormt. Besloten
werd om bij het berekenen van de overeenstemming 'soepel' te zijn en ook als er

100



twee zorgverleners zijn genoemd, de overeenstemming te bekijken. Als bijvoorbeeld
een huisarts de specialist én zichzelf als verantwoordelijke noemt en de specialist
alleen zichzelf, dan wordt dit wel als overeenstemming gescoord. Het aantal taken
waarover overeenstemming bestaat is dus enigszins positief vertekend.
Het aantal taken waarover overeenstemming bestaat, wordt gebruikt als variabele in
de verdere analyses, die in de volgende hoofdstukken aan bod komen.
Er is vervolgens nagegaan over welke taken wel en over welke taken geen
overeenstemming bestaat.
Bij meer dan 75% van de 39 paren 'huisartsen en specialisten' blijkt overeenstem-
ming te bestaan over de primaire verantwoordelijkheid bij de volgende taken:

• Het begeleiden van de patiënt tijdens opname.
(32 x overeenstemming : 12 x sp, 17 x sp/zhv, 2 x ha/sp, 1 x zhv).

• Het verstrekken van medische informatie over de ziekte en de behandelingsmethoden.
(31 x overeenstemming: 4 x sp, 27 x ha/sp).

• Het begeleiden van gezinsleden ten aanzien van eventuele problemen ten gevolge van de
ziekte van de patiënt.
(31 x overeenstemming : 25 x ha, 3 x ha/sp, 3 x ha/wijk).

• Het bewaken van de totale zorgverlening en zonodig initiatief nemen om lacunes in de zorg
op te vullen.
(30 x overeenstemming : 23 x ha, 5 ha/wijk, 2 ha/sp).

sp = specialist, ha = huisarts, zhv = ziekenhuisverpleegkundige, wijk = wijkverpleegkundige

Over het begeleiden van gezinsleden en het bewaken van het totale zorgproces
bestaat al met al nog de meeste duidelijkheid; dat is volgens beide partijen de taak
van de huisarts. Bij het informeren over de ziekte en de behandeling, alsmede de
begeleiding tijdens opname, speelt in ieder geval de specialist een belangrijke rol,
in samenwerking met de huisarts en de ziekenhuisverpleegkundige.

Dit komt overeen met de resultaten van het onderzoek van Engelsman e.a.(1989)
waarin de taakopvattingen van zorgverleners, bij patiënten die chemotherapie kregen,
zijn bestudeerd. Huisartsen en specialisten zijn het in dat betreffende onderzoek er
over eens dat de taken: het informeren naar de thuissituatie, het begeleiden van de
gezinsleden en het regelen van de zorgverlening, tot die van de huisarts behoren. Het
informeren over de behandeling en bijwerkingen daarvan, zijn taken die bij de
specialist horen.

In ons onderzoek blijkt er ook een aantal taken te zijn waarover de meningen zeer
verdeeld zijn. Bij slechts 30% of minder van de paren blijkt overeenstemming te
bestaan over de taken:

• Het geven van voorlichting over en het toelichten van leefregels .
(10 x overeenstemming)
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• Het begeleiden bij ziekteverwerking en acceptatieproblemen. •. > :' ;
(10 x overeenstemming) ,,

* Het voorlichting geven over het gebruik van hulpmiddelen, prothese.
(6 x overeenstemming)

Over slechts een beperkt aantal taken bestaat duidelijkheid met betrekking tot de
primaire verantwoordelijkheid: het begeleiden van gezinsleden en het bewaken van
de totale zorgverlening. Over het geven van voorlichting over hulpmiddelen en
leefregels en de begeleiding bij ziekteverwerking blijkt weinig overeenstemming te
bestaan. Bij deze, niet onbelangrijke onderdelen van de zorgverlening, is het dus
blijkbaar niet duidelijk wie primair verantwoordelijk is.

7.3 Het tijdsaspect

Voor het aspect afstemming in de tijd zijn twee indicatoren gebruikt: het al dan niet
geholpen worden door dezelfde specialist op de polikliniek en het ontvangen van
zorg na het ontslag uit het ziekenhuis in de vorm van huisbezoeken van huisarts
en/of wijkverpleegkundigen.

7.3.1 Dezelfde specialist

De meerderheid van de patiënten blijkt steeds door dezelfde specialist behandeld of
gecontroleerd te worden. Op het eerste meetmoment heeft 81% te maken met een
en dezelfde specialist, op het derde meetmoment 77% van de patiënten. Om één
maat te creëren voor continuïteit in de zorg van de specialist is bepaald hoeveel
patiënten gedurende de hele onderzoeksperiode contact hadden met één en dezelfde
specialist. Dit blijkt bij 30 (59%) patiënten het geval te zijn.

7.3.2 Bezoek na ontslag

Achtenveertig (94%) patiënten zijn in het ziekenhuis opgenomen geweest in verband
met kanker. Bij 42 (88%) van deze patiënten is na het ontslag uit het ziekenhuis een
professionele zorgverlener thuis geweest. Bij 32 patiënten hebben de huisarts en/of
de wijkverpleegkundige de patiënt binnen één week na ontslag thuis bezocht.
Na verloop van tijd verminderen gemiddeld de contacten met de gezondheidswerkers
in de eerste lijn. Bij de derde meting heeft nog maar 70% van de respondenten
contact met de huisarts en 12% met een wijkverpleegkundige. De meeste van de
contacten met de huisarts ontstaan op initiatief van de patiënt zelf.
Enkele huisartsen vertelden dat zij een min of meer afwachtende houding aannemen
en zichzelf pas weer een actieve rol toebedelen als de patiënt in een terminale fase
van het ziekteproces verkeert. Sommige huisartsen noemen het feit dat de patiënt
particulier verzekerd is en het 'niet afhankelijk willen maken' als redenen om niet
uit zichzelf bij de patiënt op bezoek te gaan. De meeste huisartsen hebben met de
patiënt de afspraak gemaakt dat de patiënt zelf zal bellen als er iets is.
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7.4 Het doelstellingsaspect r . IJ <• r

Om inzicht te krijgen in de mate waarin de zorg is afgestemd op de zorgbehoeften
van de patiënt zijn twee indicatoren gebruikt: tevredenheid met de zorgverlening en
de overeenstemming tussen patiënten en zorgverleners met betrekking tot de
zorgbehoeften.

7.4.1 Tevredenheid met de zorgverlening •-..

Als indicatoren voor tevredenheid zijn behalve een globale score (tevredenheid over
de totale zorgverlening) ook specifieke vragen over de huisarts en specialist gebruikt
(zie hoofdstuk 3). Patiënten blijken gemiddeld genomen (zeer) tevreden te zijn over
de zorgverlening. Toch zijn, bij een open vraag ten aanzien van onprettige
ervaringen met de gezondheidszorg, regelmatig klachten geuit. Het vaakst zijn
genoemd: gebrek aan aandacht en steun (18 keer), de diagnosegesprekken (11 keer),
nalatigheden en fouten (10 keer), een onbehoorlijke bejegening (9 keer), gebrek aan
informatie (8 keer) en lange wachttijden (8 keer). In tabel 7.4 zijn de scores met
betrekking tot de globale tevredenheid en de tevredenheid over huisarts en specialist
weergegeven.

Tabel 7.4 Vergelijking tevredenheid met de professionele zorgverlening op t l en t3 . t-test
paren ( n = 51).

Globale tevredenheid (n = 50)

Tevredenheid Specialist (n = 51)

Tevredenheid Huisarts (n = 51)

* * p < 0.05

t l

gem

4.3

4.1

4.3

sd

.58

.80

.70

t3

gem

4.2

3.9

3.9

sd

.50

.74

.66

P

n.s

« «

De meeste patiënten zijn, globaal bekeken, tevreden over de zorg die ze hebben
ontvangen. Er treedt, in de loop van de tijd, weinig verandering op in de globale
tevredenheid over de zorg.
De patiënten blijken in het algemeen tevreden te zijn over hun huisarts en specialist.
De tevredenheid over de specialist (tl-t3, t = 1.98, p < 0.05) en de huisarts nemen
echter significant af tussen de eerste en de derde meting (tl-t3, t = 3.16, p <
0.05). Uit de interviews met de patiënten komt regelmatig naar voren dat patiënten
vinden dat de specialist te weinig informatie geeft over de stand van zaken en dat hij
tijdens de controles op de polikliniek te weinig tijd heeft voor vragen.
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Contacten met de huisarts worden in het algemeen minder frequent na verloop van
tijd. Wellicht ligt hierin de verklaring voor de afnemende tevredenheid over de
huisarts.
Tijdens de interviews is regelmatig naar voren gekomen dat patiënten het erg
waarderen als de huisarts zomaar uit zichzelf langs komt voor een huisbezoek.
Sommigen vinden het jammer dat de huisarts weinig belangstelling toont. Zo
vertelde een patiënt met longkanker: "/ik neè nog noo/r /eman^ gez/ert d/e /etó aa/J
ziozorg deea". /& zou nog zovee/ vragen vw'//en sfe//en, maar aan w/e ? 0o& /nyn
vroww w/sr n/ef war we we/ o/n/er moesfen aben, ne/ was een zware f//a". /4/s /& op
a*e ne/eper/oa*e ferug&t/ik aan naaV/en we meer öege/ei'a'(/ig noaïg, n« neèèen we a//es
ze/f moe/en w/fzoe&en. //: naa* meer /n/eresje verwacnf van de nw/sartt, d/e « nog
noo// n/er geweesf".
Uiteraard zijn er ook veel patiënten waarbij er wel sprake is van begeleiding door
de huisarts en is het algemene oordeel van de patiënt positief.

7.4.2 Overeenstemming over zorgbehoeften

De tweede indicator voor 'doelstellings-afstemming' is de mate van overeenstemming
tussen patiënten en zorgverleners over de zorgbehoefte.
De volgende zorgbehoeften zijn beoordeeld door patiënten en zorgverleners:
activiteiten van het dagelijks leven, huishoudelijke activiteiten, medicijngebruik,
lichamelijke oefeningen naar aanleiding van de aandoening/behandeling en verwerken
van de ziekte. Er zijn paren gevormd van huisartsen en patiënten, centrale verzorger
en patiënten en specialisten en patiënten. De mate van overeenstemming is berekend
met Cohen's Kappa. In bijlage G worden de Kappa en de maximale Kappa op grond
van de randtotalen weergegeven alsmede het aantal keren dat er overeenstemming
bestaat en het aantal keren dat de zorgverlener de behoefte over- c.q. onderschat. De
coëfficiënt Kappa is een maat voor de afstemming na correctie voor de toevalsover-
eenstemming. Een Kappawaarde van 0 duidt op toevalsovereenstemming, een waarde
van 1 duidt op perfecte overeenstemming, -1 duidt op een systematisch gebrek aan
overeenstemming.
Zowel bij de eerste als bij de derde meting is de overeenstemming tussen centrale
verzorgers en patiënten met betrekking tot activiteiten van het dagelijks leven (ADL)
en huishoudelijke activiteiten (HDL) groter dan de overeenstemming tussen
(huis)artsen en patiënten. Met name bij de huishoudelijke activiteiten schatten artsen
de zorgbehoefte vaak lager in dan de patiënten zelf. Mogelijkerwijs zijn verschillen
in de mate van overeenstemming tussen artsen en centrale verzorgers deels te
verklaren uit kennis van de centrale verzorger over de thuissituatie van de patiënt.
Bij de eerste meting is de mate van overeenstemming ten aanzien van medicijnge-
bruik bij centrale verzorgers en huisartsen ongeveer even groot. De overeenstem-
ming tussen specialisten en patiënten berust op toeval. Op het derde meetmoment is
er, aangaande deze zorgbehoefte, meer overeenstemming tussen centrale verzorgers
en patiënten. Met betrekking tot behoefte aan zorg bij het doen van oefeningen is de
overeenstemming matig, op het eerste meetmoment. Op het derde meetmoment is
er redelijk wat overeenstemming, met name tussen huisartsen en patiënten.
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Ten aanzien van de behoefte aan zorg bij ziekteverwerking zien we een opmerkelijk
verschijnsel. Op tl schatten met name de centrale verzorgers en de huisartsen de
behoefte aan zorg in deze vaak hoger in dan de patiënten zelf. Bij de specialisten
moet worden opgemerkt dat maar liefst 16 keer 'ik weet het niet' is geantwoord. Op
het derde meetmoment is er meer overeenstemming tussen huisartsen en patiënten.
Centrale verzorgers blijven de zorgbehoefte ten aanzien van ziekteverwerking echter
hoger inschatten dan de patiënten zelf.
Enkele mogelijke verklaringen voor het hoger inschatten van deze behoefte aan zorg
bij ziekteverwerking door professionele en niet-professionele zorgverleners zijn:

• Op het hebben van emotionele problemen rust een taboe. Wellicht vinden
patiënten het moeilijk om over deze problemen te praten met een 'vreemde' intervie-
wer. Er kan dus sprake van onderrapportage zijn wat deze zorgbehoefte betreft.
• De patiënten zijn in de eerste fase van het ziekteproces geïnterviewd. Een
afweermechanisme dat vaak gebruikt wordt in deze fase is ontkenning. Het kan ook
zijn dat patiënten in deze fase nog niet toe zijn aan de psychische verwerking van
hun ziekte en veelal nog met de lichamelijke gevolgen en de behandeling bezig zijn.
• Er kan ook sprake zijn van een soort fixatie aan normen van professionele
zorgverleners of proto-professionalisering van centrale verzorgers: "iemand met
kanker moet wel psychische problemen hebben". Deze norm hoeft helemaal niet aan
te sluiten bij de beleving van de patiënt.
• Patiënten zien hulp bij ziekteverwerking wellicht als iets dat alleen door profes-
sionals gedaan wordt bijvoorbeeld door het RIAGG. Een goed gesprek met de buur-
vrouw wordt door hen mogelijk niet als 'hulp bij ziekteverwerking' beschouwd.

De Kappawaarden zijn, vooral waar het de paren arts-patiënt betreft, aan de lage
kant. Dat wil zeggen dat de overeenstemming die gevonden is voornamelijk op
toeval berust. Bovendien wordt regelmatig, met name door de specialisten,
aangegeven dat men niet weet of de patiënt zorgbehoeften heeft. Deze gegevens
duiden er op dat de zorgverlening niet altijd zal zijn afgestemd op de behoeften van
de patiënt.
Om één maat voor de overeenstemming te krijgen zijn de zorgbehoeften waarover
overeenstemming bestaat tussen de zorgverleners en de patiënt bij elkaar opgeteld.
Er zijn, indien mogelijk, steeds twee paren gevormd : 'patiënt-centrale verzorger'
en 'patiënt-huisarts'. De scores van de specialisten zijn buiten beschouwing gelaten
vanwege een groot aantal ontbrekende gegevens. De theoretische range varieert van
0 (over geen enkele zorgbehoefte overeenstemming) tot 5 (over alle zorgbehoeften
overeenstemming). De resultaten worden in tabel 7.5 weergegeven. In de tabel zijn
alleen de scores vermeld van zorgverleners die zowel op het eerste als op het derde
meetmoment vragen over de zorgbehoeften hebben beantwoord.
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Tabel 7.5 Vergelijking aantal zorgbehoeften waarover overeenstemming bestaat (tussen
patiënten en centrale verzorgers c.q. huisartsen) op t l en t3. (variatiebreedte 1-5).
t-test paren (n = 40).

centrale verzorger

huisarts

(n = 39)

(n = 40)

t l

gem

4.3

3.9

s.d

.87

.83

. . « •

gem

4.3

4.0

s.d

.89

1.1

n.s

n.s

Het gemiddelde (totaal) aantal zorgbehoeften waarover overeenstemming bestaat is
hoog. De huisartsen scoren op het aantal zorgbehoeften waarover overeenstemming
bestaat gemiddeld lager dan de centrale verzorgers, maar de verschillen zijn niet
significant. Ook treden er geen significante veranderingen in de tijd op.

7.5 Samenhang tussen de indicatoren

Om tot reductie van het aantal variabelen te komen is nagegaan in hoeverre de
verschillende indicatoren voor continuïteit van de zorgverlening met elkaar
samenhangen. Wat het meeste opvalt in de correlatiematrices (zie bijlage H) is dat
de drie maten voor tevredenheid steeds met elkaar samenhangen evenals de maten
voor overeenstemming over de zorgbehoeften. Besloten is om de drie maten voor
tevredenheid samen te voegen, door ze bij elkaar op te tellen. Als maat voor
overeenstemming met betrekking tot zorgbehoeften is gekozen voor de mate van
overeenstemming tussen patiënt en huisarts. Uit de correlatiematrix van het
gereduceerd aantal variabelen (zie bijlage I) blijkt dat de verschillende indicatoren
voor continuïteit van de zorgverlening weinig onderlinge samenhang vertonen. Op
het eerste meetmoment is een significante positieve samenhang gevonden (r =.27)
tussen de mate waarin men te maken heeft met steeds dezelfde specialist en de
tevredenheid over de zorgverlening. Een negatief verband is gevonden tussen het
ontvangen van bezoek na ontslag en het behandeld worden door dezelfde specialist
(r = -.23). Op het derde meetmoment vinden we een negatieve samenhang tussen
de mate waarin er sprake is van zorgverlening door één en dezelfde specialist en het
aantal zorgverleners ( r = -.32). Positief is de relatie tussen de overeenstemming
over de zorgbehoeften en de tevredenheid over de zorg (r = .25).

7.6 Samenhang tussen ziektekenmerken en continuïteit van de
professionele zorgverlening

In de inleiding van dit proefschrift hebben we aangegeven dat we een samenhang
verwachten tussen de ernst van de ziekte en de mate van continuïteit van de
zorgverlening. In welke richting die samenhang gaat, is nog niet duidelijk. Verwacht
wordt dat naarmate patiënten ernstiger ziek zijn, dat wil zeggen een slechte
overlevingsprognose en metastasen hebben, er meer zorgactiviteiten zullen plaats
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ernst t1
-.11
-.17
.08

-.27*
.17

-.32**
.06

ernst t l
.12

-.05
. 3 2 "
.11

ziekteduur t l
-.39**
-.19
.04

-.02
-.23*
-.03
.15

ziekteduur t1
-.02
.12
.03

-.25*

vinden en er meer professionele zorgverleners bij de zorg betrokken zijn. Het zal
dan waarschijnlijk meer inspanning kosten om afstemming te bewerkstelligen. In ons
onderzoek is getracht de relatie tussen kenmerken van de ziekte en de mate van
continuïteit te onderzoeken. In tabel 7.6 wordt de samenhang tussen de ernst van de
ziekte respectievelijk ziekteduur (tijd sinds het stellen van de diagnose) en de
indicatoren voor continuïteit van zorg weergegeven.

Tabel 7.6 Samenhang tussen ernst c.q. ziekteduur en indicatoren voor continuïteit van
zorg op t1 en t3. Pearson correlaties (n = 51)

t1
aantal prof.zorgverleners
contact huisarts-specialist
overeenstemming taken
dezelfde specialist
bezoek na ontslag
tevredenheid over zorg
overeenstemming zorgbehoeften ha-pat

t3
aantal prof.zorgverleners
contact huisarts-specialist
tevredenheid over zorg
overeenstemming zorgbehoeften ha-pat

* p < 0.10, ** p < 0.05

Zowel bij de eerste als bij de derde meting blijkt dat naarmate patiënten ernstiger
ziek zijn, ze minder tevreden zijn over de zorg die ze ontvangen. Een mogelijke
verklaring is dat naarmate patiënten ernstiger ziek zijn ze meer het gevoel hebben
dat er geen behandeling meer mogelijk is. Zij hebben wellicht minder hoop dat de
gezondheidszorg nog iets voor hen kan betekenen.
Er is geen samenhang gevonden tussen de 'objectieve' ernst van de ziekte en het
aantal zorgverleners, het ontvangen van nazorg na ontslag uit het ziekenhuis, de
contacten tussen huisartsen en specialisten, de taakovereenstemming tussen huisartsen
en specialisten en overeenstemming tussen huisartsen en patiënten ten aanzien van
de zorgbehoeften. Wel blijken ernstig zieke patiënten vaker met meer dan één
specialisten te maken hebben. Ernstig zieke patiënten zijn wellicht op zoek naar een
zogenaamde 'laatste strohalm'. Naarmate het probleem complexer en moeilijker te
behandelen is worden meer specialisten geconsulteerd.

Bij de eerste meting is een samenhang gevonden tussen ziekteduur en het aantal
contacten met professionele zorgverleners. Naarmate de diagnose langer geleden is
gesteld, hebben patiënten met minder professionele zorgverleners te maken. Dit komt
overeen met wat in paragraaf 7.1 al werd geconcludeerd, namelijk dat het aantal
contacten met zorgverleners gemiddeld afneemt na verloop van tijd. Bovendien blijkt
dat naarmate de diagnose langer geleden is gesteld, er minder bezoek van huisarts
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en/of wijkverpleegkundige na ontslag plaatsvindt. Op het derde meetmoment blijkt
er een relatie te bestaan tussen het aantal zorgbehoeften waarover overeenstemming
bestaat (tussen huisarts en patiënt) en de ziekteduur. Naarmate de diagnose langer
geleden is gesteld, neemt deze overeenstemming af. Een verklaring kan zijn dat
huisartsen na verloop van tijd minder contacten hebben met de patiënt, waardoor ze
de zorgbehoeften minder goed kunnen inschatten. Tussen de ziekteduur en de andere
indicatoren voor continuïteit van de zorgverlening zijn geen relaties gevonden.
Met behulp van één-weg variantieanalyses en chi-kwadraat toetsen is nagegaan in
hoeverre de behandeling en de diagnose van invloed zijn op continuïteit van zorg.
De verschillende behandelingen die de patiënten hebben ondergaan en de diagnoses,
blijken niet van invloed te zijn op de indicatoren voor continuïteit van zorg. Dit is
mogelijk te verklaren door de heterogeniteit van de groep en de kleine aantallen.
Uit deze gegevens kunnen we concluderen dat ernstig ziek zijn, volgens objectieve
maatstaven, niet automatisch leidt tot meer afstemming van zorg. Ook ziekteduur,
diagnose en de behandeling blijken nauwelijks van invloed te zijn op de mate van
continuïteit.

7.7 Samenhang tussen de indicatoren van continuïteit van de
professionele zorgverlening en kwaliteit van leven

Tenslotte is nagegaan in hoeverre de verschillende indicatoren van continuïteit van
de zorgverlening samenhang vertonen met de maat voor kwaliteit van leven op het
eerste en derde meetmoment. In tabel 7.7 staan de correlaties tussen de indicatoren
voor continuïteit van de zorgverlening en kwaliteit van leven.
Uit deze correlatiematrix kan worden geconcludeerd dat (met name bij de derde
meting) samenhang bestaat tussen het aantal professionele zorgverleners en kwaliteit
van leven: naarmate patiënten een slechtere kwaliteit van leven rapporteren op het
derde meetmoment, hebben ze met meer verschillende professionele zorgverleners
te maken. Het contact met de huisarts op het derde meetmoment hangt negatief
samen met de kwaliteit van leven (r = -.32, p < 0.05). Ook het contact met de
wijkverpleegkundige hangt samen met een relatief slechte kwaliteit van leven op het
derde meetmoment (r = -.50, p < 0.05). Contacten tussen huisarts en specialist,
het steeds geholpen worden door dezelfde specialist en bezoek van een zorgverlener
op het eerste meetmoment na ontslag uit het ziekenhuis zijn factoren die blijkbaar
niet samenhangen met kwaliteit van leven. Wel wordt er een negatieve samenhang
gevonden tussen de mate waarin er sprake is van overeenstemming over taken tussen
huisarts en specialist en de kwaliteit van leven. Bij mensen met een relatief slechte
kwaliteit van leven is er sprake van meer overeenstemming over de verantwoorde-
lijkheid ten aanzien van de taken.
Met name bij de eerste meting is een positieve samenhang gevonden tussen tevreden-
heid over de zorg en kwaliteit van leven; hoe beter de kwaliteit van leven, hoe
groter de tevredenheid met de zorgverlening. Wat de overeenstemming over de
zorgbehoeften betreft, zien we een consistent positief verband met kwaliteit van
leven. Hoe meer overeenstemming tussen huisarts en patiënt over zorgbehoeften, des
te beter de kwaliteit van leven van de patiënt. De correlaties zijn echter niet
significant (p-waarden zijn 0.12, respectievelijk 0.11).
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kwaliteit leven t l

.10

.02
-.29*
.09
.00
.29**
.16

kwaliteit leven t3

- . 3 6 "
.09

-.53**
.03
n.v.t
.00
.19

Tabel 7.7 Samenhang tussen continuïteit van de professionele zorgverlening en kwaliteit
van leven op t1 en t3. Pearson correlatie (n = 51).

aantal zorgverleners t1,t3
contact huisarts-specialist t1,t3
overeenstemming taken t1
dezelfde specialist
bezoek na ontslag
tevredenheid over zorg t1 ,t3
overeenstemming zorgbehoeften t1,t3

* p < 0.10, ** p < 0.05

Naast deze transversale analyses zijn ook longitudinale analyses gedaan waarbij het
beloop van kwaliteit van leven als afhankelijke variabele is gebruikt. Zoals in
hoofdstuk 5 is beschreven kunnen twee groepen worden gevormd. De eerste groep
bestaat uit 26 patiënten die in de loop van de onderzoeksperiode achteruit zijn gegaan
of gelijk zijn gebleven in kwaliteit van leven. De tweede groep omvat 25 patiënten
die vooruit zijn gegaan. Deze twee groepen zijn met elkaar vergeleken met
betrekking tot de indicatoren voor continuïteit van de zorgverlening.
Uit de analyses van de relatie tussen de indicatoren voor continuïteit van de
professionele zorgverlening en het beloop van kwaliteit van leven kan worden
geconcludeerd dat er verschillen zijn ten aanzien van het aantal professionele
zorgverleners met wie de patiënt te maken heeft, de taakafbakening en de
tevredenheid over de zorgverlening. Deze resultaten staan in tabel 7.8 beschreven.
De groep die na verloop van tijd achteruit gaat/gelijk blijft in kwaliteit van leven,
heeft op de eerste meting met significant meer professionele zorgverleners te maken
dan de patiënten die vooruit gaan na verloop van tijd. Bij de derde meting zijn er
geen significante verschillen meer wat het aantal zorgverleners betreft.
Bij de patiënten die achteruit zijn gegaan in kwaliteit van leven is er over meer taken
overeenstemming tussen huisarts en specialist dan bij patiënten die vooruit zijn
gegaan. Op het derde meetmoment wordt er een significant verschil gevonden met
betrekking tot de tevredenheid over de zorgverlening. Patiënten die achteruit zijn
gegaan of gelijk zijn blijven scoren zijn tevredener over de zorg, op het derde
meetmoment, dan patiënten die vooruit zijn gegaan in kwaliteit van leven.
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Tabel 7.8 Continuïteit van de zorgverlening
gaan/gelijk blijven op kwaliteit van

Aantal prof.zorgverleners
groep 1 achteruit
groep 2 vooruit

Contacten huisarts - specialist
groep 1 achteruit
groep 2 vooruit

Taako vereenstemming
groep 1 achteruit
groep 2 vooruit

Dezelfde specialist
groep 1 achteruit
groep 2 vooruit

Tevredenheid
groep 1 achteruit
groep 2 vooruit

Overeenstemming zorgbehoeften
groep 1 achteruit
groep 2 vooruit

t1

gem
5.3
4.7

wel
21
23

gem
8.7
7.2

ja
17
13

gem
12.8
12.7

gem
4.0
3.9

s.d.
1.2
1.2

geen
5
1

s.d.
1.9
1.8

nee
9
12

s.d.
1.4
1.7

s.d.
.82
.81

bij patiënten
leven, chi*,

P

n.s

• «

n.s

n.s

n.s

die vooruit gaan
t-test (n = 51).

t3

gem
2.2
2.2

wel
5
6

n.v.t

gem
12.5
11.4

gem
3.8
4.0

s.d.
1.0
1.1

geen
12
12

s.d.
1.6
1.3

s.d.
1.9
1.0

of achteruit

P
n.s

n.s

*

n.s

p < 0.10, • • p< 0.05

7.8 Buffereffect van continuïteit van zorg

In hoofdstuk 1 is beschreven dat continuïteit van de zorgverlening mogelijk een
buffereffect heeft. Dat wil zeggen dat de mate van afstemming van de zorg een
versterkende dan wel verzachtende invloed kan hebben op de effecten van ziekte en
behandeling op kwaliteit van leven (pijl 4 in ons onderzoeksmodel). Met andere
woorden we willen nagaan in hoeverre de mate van continuïteit van zorg een
modererende invloed uitoefent op de relatie tussen ziekte en kwaliteit van leven. Het
probleem hierbij is dat continuïteit van de professionele zorgverlening gemeten is
met behulp van een aantal indicatoren die onderling weinig samenhang vertonen en
waarvan slechts enkele samenhang vertonen met kwaliteit van leven. Besloten is om
alleen bij de eerste meting een index te maken uit drie variabelen die samenhangen
met kwaliteit van leven: taakovereenstemming, overeenstemming over de zorgbe-
hoeften en tevredenheid over de zorg. Het aantal zorgverleners is niet opgenomen
in de index omdat deze maat alleen iets zegt over de omvang van de zorgverlening
en niet over de afstemming.
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De gebruikte maten zijn steeds gedichotomiseerd. Daarbij is de mediaan als
criterium gebruikt. Ontbrekende waarden zijn gecodeerd als positief in die zin dat
er dan wél sprake is van continuïteit van zorg. De scores op de drie variabelen zijn
vervolgens opgeteld tot één score voor continuïteit van zorg. Op deze manier hebben
we kunnen nagaan bij welke patiënten relatief weinig continuïteit van de zorgverle-
ning bestaat en bij welke relatief veel. Bij de eerste meting scoren vier patiënten op
geen enkele indicator positief, twaalf op één indicator, negentien patiënten scoren op
twee indicatoren en zestien personen op alle drie de indicatoren positief. We
onderscheiden een groep met een score lager dan twee op de index (n = 16) en een
groep die twee of drie scoort (n = 35).
Vervolgens is voor beide groepen afzonderlijk de Pearson correlatie tussen ernst van
de ziekte en kwaliteit van leven berekend. Deze blijkt voor de groep met een lage
score op de continuïteit van zorgverlening-index .56 (p = 0.02) te bedragen en voor
de groep met een relatief hogere score .26 (p = 0.14). Met de z-toets voor twee
correlatiecoëfficiënten (Kleinbaum, 1988) is nagegaan of deze correlatiescoëfficiënten
significant van elkaar verschillen. Dit blijkt niet het geval te zijn (U = 1.11, n.s).
Op deze wijze kon dus een buffereffect van continuïteit van de zorgverlening niet
aangetoond worden.

7.9 Samenvatting en conclusies

Over continuïteit van de professionele zorgverlening kan het volgende worden
geconcludeerd. Patiënten hebben vooral in het begin van de ziekteperiode, maar ook
in latere fasen, te maken met veel verschillende zorgverleners. Bij de eerste meting
gemiddeld met zes verschillende beroepskrachten. Het aantal zorgverleners met wie
patiënten contacten onderhouden nemen, zoals verwacht, af in de loop van het
onderzochte jaar. Dat geldt ook voor de frequentie van de contacten met deze
zorgverleners. Zeker als het om veel contacten gaat, vormen onderlinge contacten
tussen zorgverleners een voorwaarde voorde afstemming van de zorgverlening. Die
onderlinge contacten blijken voornamelijk plaats te vinden tussen huisartsen en
specialisten, tijdens de periode waarin diagnostiek en behandeling plaatsvinden. Na
verloop van tijd neemt het aantal onderlinge contacten drastisch af. Het ontbreken
van deze onderlinge contacten kan een knelpunt in de continuïteit van de zorgverle-
ning worden genoemd.
Een ander knelpunt wordt gevormd door de taakafbakening. Tussen huisartsen en
specialisten blijkt weinig overeenstemming te bestaan. Over twee taken zijn zij het
duidelijk met elkaar eens: het begeleiden van gezinsleden en het bewaken van de
totale zorgverlening zijn taken voor de huisarts. Over een aantal andere wezenlijke
taken in de zorgverlening, zoals het begeleiden bij ziekteverwerking en het
informeren over hulpmiddelen en leefregels, bestaat echter weinig overeenstemming.

Wat het tijdsaspect betreft kan geconcludeerd worden dat het merendeel van de
patiënten te maken heeft met één specialist op de polikliniek en dat de meerderheid
van de patiënten is bezocht door de huisarts en/of wijkverpleegkundige na ontslag
uit het ziekenhuis. Contacten met huisartsen en wijkverpleegkundigen nemen sterk
af na verloop van tijd.
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Patiënten blijken in het algemeen tevreden te zijn over de zorg die zij hebben
ontvangen. Tijdens de onderzoeksperiode is echter een significante afname van de
tevredenheid over de specialist en over de huisarts waargenomen.
Wat de overeenstemming over de zorgbehoeften van de patiënt betreft, vinden we
de meeste discrepantie bij de behoefte aan zorg bij huishoudelijke activiteiten en de
behoefte aan zorg bij het verwerken van de ziekte. De behoefte aan huishoudelijke
zorg wordt door artsen vaak lager ingeschat dan door de patiënten zelf. Bij
ziekteverwerking schatten de zorgverleners, met name centrale verzorgers en
huisartsen, de zorgbehoefte hoger in dan de patiënten zelf.
Er blijkt geen duidelijke samenhang te bestaan tussen objectieve kenmerken van de
ziekte c.q. behandeling en de indicatoren voor continuïteit van zorg. De ernst van
de ziekte, geïndiceerd door de overlevingsprognose en het stadium, leidt in ieder
geval niet tot meer continuïteit van de zorg. Er is wel een samenhang gevonden
tussen de ernst van de ziekte en de tevredenheid over de zorgverlening. Patiënten die
ernstiger ziek zijn, zijn zowel op het eerste als op het derde meetmoment ontevrede-
ner over de zorgverlening dan patiënten die minder ernstig ziek zijn. Ook blijken
ernstig zieke patiënten met meer specialisten te maken te hebben. Naarmate het
tijdsverloop sinds de diagnose langer is, zijn er minder professionele zorgverleners
bij de zorg betrokken en is er minder overeenstemming over de zorgbehoeften van
de patiënt.
De relaties tussen de indicatoren voor continuïteit van de zorgverlening en kwaliteit
van leven kunnen worden samengevat in tabel 7.9.

Er blijkt een verband te bestaan tussen kwaliteit van leven en het aantal professionele
zorgverleners: hoe slechter de kwaliteit van leven, hoe meer zorgverleners op het
eerste meetmoment bij de zorg betrokken zijn. Ook patiënten met een negatief
beloop in kwaliteit van leven hebben bij de eerste meting te maken met meer
zorgverleners. Het lijkt er op dat niet zozeer de objectieve ernst (prognose en
stadium) maar de subjectief ervaren mate van disfunctioneren, klachten en globaal
welbevinden leiden tot meer gebruik van professionele zorg.
Een andere factor die van belang blijkt te zijn is de taakovereenstemming. We
vinden zowel bij de transversale als de longitudinale analyse een verband dat
tegengesteld is aan onze verwachting, namelijk hoe slechter de kwaliteit van leven
hoe beter de taakovereenstemming is. Blijkbaar hangt een problematische situatie
niet alleen samen meer zorgverlening, maar ook met een betere taakovereenstem-
ming.
Daarnaast is een verband gevonden tussen tevredenheid over de zorgverlening en
kwaliteit van leven. Bij de transversale analyses blijkt op de eerste meting een
grotere tevredenheid samen te gaan met een betere kwaliteit van leven en vice versa.
Bij bestudering van de relatie met het beloop van kwaliteit van leven is gebleken dat
juist patiënten met een negatief beloop (een verslechterde kwaliteit van leven)
tevredener zijn op het derde meetmoment.
Bestudering van de relatie tussen de indicatoren voor continuïteit van de zorgverle-
ning en kwaliteit van leven toont geen buffereffect aan van continuïteit van de zorg.
In de multivariate analyses die in hoofdstuk 9 zijn beschreven, worden de variabelen
'hetaantal zorgverleners', 'taakafbakening', 'overeenstemming t.a.v. zorgbehoeften'
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en 'tevredenheid over de zorgverlening' gebruikt. Als criterium voor de keuze van
de variabele is een significante samenhang met kwaliteit van leven gehanteerd.
Overeenstemming ten aanzien van zorgbehoeften is meegenomen vanuit de
theoretische overweging dat het kunnen inschatten van de zorgbehoeften van de
patiënt medebepalend is voor de mate waarin het zorgaanbod aansluit bij de
zorgbehoeften van de patiënt en daarmee de kwaliteit van leven beïnvloedt.
Bovendien is er een consistente positieve samenhang gevonden tussen deze variabele
en kwaliteit van leven op alle metingen.

Tabel 7.9 Samenvatting van de bivariate verbanden tussen indicatoren voor continuïteit
van de zorgverlening en kwaliteit van leven.

t1 t3 beloop

aantal zorgverleners
contact ha - spe
taako vereenstemming
dezelfde specialist
bezoek na ontslag
tevredenheid
overeenstemming ha - pat

0
0
-
0
0
-»
0

0

0
n.v.t
0
0

0

0

-
0

0 = geen significant verband gevonden
+ = significant verband gevonden in de verwachte richting
- = significant verband gevonden tegengesteld aan de verwachting.
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8 Sociale steun
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Behalve de kenmerken van professionele zorgverlening zijn ook structurele en
functionele aspecten van sociale steun drie keer gemeten. In paragraaf 8.1 worden
de structurele kenmerken beschreven. Van het sociale netwerk van patiënten zijn
tijdens de drie meetmomenten de grootte van het netwerk, de samenstelling en de
dichtheid van het netwerk onderzocht.
De functionele aspecten komen in paragraaf 8.2 aan bod. Ze betreffen de mate van
ervaren emotionele en praktische steun alsmede de wederkerigheid van de steun. In
paragraaf 8.3 wordt de relatie tussen ziektekenmerken en sociale steun beschreven.
Tenslotte wordt de onderlinge samenhang van de variabelen in beschouwing
genomen, alsmede de samenhang tussen indicatoren voor sociale steun en (het beloop
van) kwaliteit van leven (8.4).

8.1 De structurele kenmerken van het sociale netwerk

In tabel 8.1 worden de grootte en de samenstelling van de netwerken weergegeven.
De patiënten hebben gemiddeld een vrij klein netwerk (gemiddeld 8.5 personen),
vergeleken met andere patiëntengroepen. Zo vindt De Witte (1991) bij patiënten met
reumatoïde arthritis een gemiddelde netwerkgrootte van 11.0 en Bal (1992) bij
dezelfde patiëntencategorie een gemiddelde van 9.9. De Witte rapporteert bij
patiënten met een dwarslaesie een gemiddelde netwerkomvang van 12.3. Janssen
(1992) vindt bij patiënten met de ziekte van Crohn een gemiddelde netwerkgrootte
van 10.1, bij patiënten met de ziekte van Bechterew een gemiddelde van 7.9 en bij
'gezonden' een gemiddelde netwerkgrootte van 11.3. Feather (1989) constateert bij
681 kankerpatiënten een met onze gegevens vergelijkbare gemiddelde netwerkgroot-
te, namelijk 8.1.
De gemiddelde omvang van de sociale netwerken neemt significant afin de loop van
de tijd (tl-t3, t = 2.4; p < 0.05). De gemiddeld afname is tamelijk klein: minder
dan één netwerklid.
De gemiddelde afname van het aantal personen in het persoonlijke netwerk komt
overeen met onze verwachtingen (zie hoofdstuk 2).
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In het begin van het ziekteproces krijgen de respondenten veelal aandacht van
mensen uit de omgeving. Na verloop van tijd neemt die aandacht af. Zo vertelde een
50-jarige vrouw met borstkanker: 7/i Zier 6eg/n Axeeg /A: vee/ ftezoeA: van
en vne/fcfe/i, /ny/i sc/ioon/a/n/7/e n/ef, J/e vo/ufen Zier eng. Af(//i man Wee/ooA:
r/iu/j. M* gaa/ Ay weer weg en a//e5 w weer /n zy/i gewone c/oen. /A: m/s Je
J/e i/fc Areeg".
Omdat de patiënt waarschijnlijk niet meer zo kan functioneren als voor dat hij ziek
werd, nemen ook contacten met collega's, vrienden of kennissen uit het verenigings-
leven af.
De meerderheid van de personen die patiënten noemen in hun netwerk zijn familiele-
den. Dit komt overeen met de resultaten van andere onderzoeken (De Witte, 1991
; Janssen, 1992 ; Bal, 1992). Wat in tabel 8.1 opvalt is dat ondanks dat er sprake
is van een gemiddelde afname de verhouding tussen familieleden en niet familieleden
nagenoeg hetzelfde blijft. Dit impliceert dat het verlies van netwerkleden in beide
categorieën even groot is. De verwachting was dat de afname juist bij de niet-
familieleden zou plaatsvinden.

Tabel 8.1 Vergelijking van de grootte van het sociale netwerk en het percentage familiele-
den op t l en t3. t-test paren (n = 51).

t l t3

gem sd. gem. sd.

Netwerkgrootte 8.5 4.6 7.7 4.2

Percentage familieleden 8 1 % 21 82% 21

* • p < 0.05

De scores op de variabele 'dichtheid van het netwerk' veranderen niet in de tijd. De
meeste patiënten hebben een zeer dicht netwerk waarin iedereen elkaar kent en
personen onderling veel contacten hebben. Op grond van de frequentieverdeling is
een onderscheid gemaakt tussen patiënten met een zeer dicht netwerk en patiënten
met een minder dicht netwerk. De meerderheid van de patiënten (69%) heeft een
zeer dicht netwerk. Het percentage familieleden en de dichtheid van het netwerk
hangen positief met elkaar samen (zie bijlage J). De dichtheid van de netwerken kan
ook verklaard worden vanuit het feit dat een groot deel van de patiënten op het
platteland woont. De kans dat mensen uit een netwerk elkaar kennen is waarschijn-
lijk groter in een klein dorp dan in de stad.

8.2 De functionele kenmerken van sociale steun

Bij elke patiënt is op de verschillende meetmomenten de gemiddelde ervaren
emotionele en praktische steun per netwerklid vastgesteld. In hoofdstuk drie is
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beschreven hoe deze variabelen berekend zijn. In tabel 8.2 staan de waarden voor
het eerste en derde meetmoment.

Tabel 8.2 Vergelijking van ervaren emotionele en praktische steun op t1 en t3. t-test paren
(n = 51).

t1 t3

gem s.d gem s.d p v • . ^

Emotionele steun per netwerklid 4.0 .74 3.8 .67 * *

Praktische steun per netwerklid 3.0 1.2 2.9 1.0 n.s ' . ' • • . .

" p < 0.05

De patiënten krijgen gemiddeld genomen redelijk veel emotionele steun (gerelateerd
aan de minimum-maximum score). De scores op de variabele gemiddelde emotionele
steun zijn vergelijkbaar met de scores van andere patiëntengroepen zoals patiënten
met de ziekte van Crohn (4.0) en de ziekte van Bechterew (3.8) (Janssen, 1992).
Er is een significante afname van de emotionele steun per netwerklid waarneembaar
(tl-t3, t = 2.32, p < 0.05). De gemiddelde hoeveelheid praktische steun per
netwerklid verandert niet significant in de loop der tijd, maar de tendens is dezelfde
als bij emotionele steun: de ervaren steun neemt gemiddeld af na verloop van tijd.
Tenslotte is de wederkerigheid van de steun bepaald door de totale hoeveelheid door
de patiënt aan anderen gegeven emotionele c.q. praktische steun te delen door de
totale hoeveelheid ervaren emotionele c.q. praktische steun. De scores (zie tabel 8.3)
op deze maat voor wederkerigheid van de emotionele steun liggen gemiddeld rond
de 1.0. Dat wil zeggen dat er een zeker evenwicht is. Patiënten geven ongeveer
evenveel steun als dat ze krijgen. Hetzelfde geldt voor de wederkerigheid van de
praktische steun. De mate van wederkerigheid van de emotionele en praktische steun
vertoonden gemiddeld geen significante veranderingen in de loop van de tijd.

Tabel 8.3 Vergelijking van wederkerigheid van sociale steun (gegeven/ervaren steun) op t1
en t3. t-test paren (n = 51).

t1 t3

gem s.d gem s.d

emotioneel
praktisch

.97
1.10

.20

.71
.98
.96

.22

.54
n.s
n.s
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8.3 Samenhang tussen ziekte/behandelingskenmerken en sociale
steun

In paragraaf 2.8 van deze dissertatie is aangegeven dat er een samenhang wordt
verwacht tussen de ernst van de ziekte en sociale steun. Ernstig ziek-zijn zou kunnen
leiden tot gevoelens van onmacht, onbehagen en verminderde interesse van mensen
in de directe omgeving van de patiënt. Het is echter ook mogelijk dat de patiënt zelf
zijn interesse in anderen verliest (Ros, 1990; Dunkel-Schetter en Wortman, 1982).
Uitgaande van de 'ruiltheorie' die in hoofdstuk 2 is beschreven, kan dat op den duur
leiden tot verlies van contacten. Onderzoek van Tempelaar (1989) daarentegen laat
zien dat de hoeveelheid steun toeneemt naarmate het met de patiënt slechter gaat.
In ons onderzoek zijn we nagegaan wat de relatie is tussen de ziektekenmerken en
sociale steun. Zowel bij de eerste als bij derde meting zijn correlaties berekend
tussen de ernst c.q. de ziekteduur (tijdsverloop sinds diagnose) en de netwerkgrootte,
samenstelling, dichtheid, emotionele steun, praktische steun en wederkerigheid (zie
tabel 8.4).

Tabel 8.4 Samenhang tussen ernst c.q ziekteduur en kenmerken van het netwerk/sociale
steun op t l en t3. Pearson correlaties (n = 51).

ernst t l ziekteduur t1 • .
t1
netwerkgrootte .01 -.12
percentage familieleden .04 .17
dichtheid -.13 .03
emotionele steun -.22 .11
praktische steun -.07 .10
wederkerigheid emotioneel .13 .06
wederkerigheid praktisch .00 .03

t3 ernst t1 ziekteduur t1
netwerkgrootte .02 -.05
percentage familieleden -.06 .17
emotionele steun -.15 .07
praktische steun -.15 .13
wederkerigheid emotioneel .07 .07
wederkerigheid praktisch -.06 -.04

Er is geen enkele significante samenhang gevonden tussen de ernst respectievelijk
tijd sinds diagnose en de indicatoren voor sociale steun. Er zit weinig variatie in de
ziekteduur. De meesten van deze patiënten zijn drie tot vier maanden ziek. Dit
verklaart waarschijnlijk waarom we geen significante correlaties hebben gevonden
tussen de 'steun-variabelen' en tijd sinds diagnose.
Met behulp van één-weg variantieanalyses is nagegaan of er verschillen zijn tussen
diagnose- en behandelingsgroepen met betrekking tot bovengenoemde kenmerken.
Er zijn geen significante verschillen gevonden.
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8.4 De samenhang tussen de indicatoren van sociale steun en
kwaliteitvan leven * : ; ' • " ;̂ * in

Om de samenhang tussen de verschillende aspecten van sociale steun te bestuderen
zijn correlatiematrices gemaakt (zie bijlage J). Uit de correlaties blijkt onder andere
dat naarmate netwerken groter zijn, de dichtheid lager is en dat hoe groter het
percentage familieleden is, hoe dichter het netwerk is. Opvallend is ook dat naarmate
het netwerk groter is, de hoeveelheid ervaren steun per netwerklid minder is. Een
verklaring hiervoor is dat patiënten waarschijnlijk een klein kernnetwerk hebben van
mensen waarvan zij daadwerkelijk steun ervaren. Daarnaast noemen de patiënten
soms nog mensen in het netwerk die iets verder afstaan, bijvoorbeeld kennissen of
buren, waar zij voornamelijk 'gezelligheidscontacten' mee hebben, maar die geen
daadwerkelijke steun bieden. Als patiënten deze personen noemen als netwerkleden,
dan wordt de gemiddelde hoeveelheid steun per netwerklid kleiner dan wanneer men
zich beperkt tot het kernnetwerk. Dezelfde verklaring zou kunnen gelden voor het
feit dat een dicht netwerk samengaat met meer ervaren steun per netwerklid.
Er blijkt een positieve samenhang te bestaan tussen de gemiddelde hoeveelheid
ervaren praktische steun en emotionele steun. De wederkerigheid van de steun blijkt
steeds samen te hangen met de hoeveelheid steun per netwerklid; als patiënten veel
steun krijgen, is de mate van wederkerigheid lager. Deze samenhang is zo sterk dat
besloten is om alleen de 'zuivere maten' emotionele steun en praktische steun in
verdere analyses te gebruiken.
Om de relatie tussen de verschillende indicatoren van sociale steun en kwaliteit van
leven te bepalen zijn correlaties op de verschillende meetmomenten berekend. De
correlaties worden in tabel 8.5 weergegeven. Uit deze tabel kan worden geconclu-
deerd dat de structurele kenmerken van het sociale netwerk, de grootte en de
dichtheid van het netwerk en het percentage familieleden, geen significante
samenhang vertonen met kwaliteit van leven. Bij de eerste meting blijkt er een
significante samenhang te bestaan tussen de hoeveelheid emotionele steun per
netwerklid en de kwaliteit van leven; hoe minder emotionele steun per netwerklid
de patiënt ervaart, hoe slechter de kwaliteit van leven. Praktische steun vertoont een
consistente, negatieve, doch niet significante samenhang met kwaliteit van leven.

Tabel 8.5 Samenhang tussen kenmerken van het sociale netwerk/sociale steun en kwaliteit
van leven op t1 en t3. Pearson correlaties (n = 51).

kwaliteit leven t1 kwaliteit leven t3

grootte .04 -.04
percentage familieleden -.03 -.07
dichtheid .19 -.04
emotionele steun/p.netwerklid .27* .08
praktische steun/p, netwerklid -.11 -.17 ',

* p < 0.10
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Opvallend is dat de samenhang tussen emotionele steun en kwaliteit van leven niet
consistent is. In de tabel 8.6 worden de kenmerken van het sociale netwerk en de
mate waarin er sprake is van steun, gerelateerd aan het beloop van kwaliteit van
leven voor de patiënten. Met behulp van t-toetsen is nagegaan of de groepen (positief
c.q. negatief/gelijk beloop van kwaliteit van leven) van elkaar verschillen.

Tabel 8.6. Kenmerken van het sociale netwerk en sociale steun bij patiënten die vooruit
gaan of achteruit gaan/gelijk blijven op kwaliteit van leven op t1 en t3. t-test
groep (n = 51).

Grootte netwerk
groep 1 achteruit
groep 2 vooruit

Percentage familie
groep 1 achteruit
groep 2 vooruit

Emotionele steun
groep 1 achteruit
groep 2 vooruit

Praktische steun
groep 1 achteruit
groep 2 vooruit

• • p < 0.05

t l

gem

9.3
7.5

83
78

3.9
4.0

2.8
3.3

s.d

4.7
4.5

20.5
21.9

.68

.81

1.2
1.1

P

n.s

n.s

n.s

n.s

t3

gem

8.3
7.1

86
78

3.6
4.0

2.8
3.1

s.d

3.9
4.5

18.5
22.2

.63

.65

.93

.99

P

n.s

n.s

* •

n.s

Uit de tabel 8.6 kan worden geconcludeerd dat patiënten met een positief beloop van
kwaliteit van leven, met name bij de derde meting, meer emotionele steun per
netwerklid ontvangen dan de patiënten met een negatief beloop. Met betrekking tot
de grootte van het netwerk, het percentage familieleden, de dichtheid van de
netwerken en praktische steun zijn geen significante verschillen tussen de twee
groepen patiënten gevonden. Wat opvalt in de tabel is dat bij patiënten die achteruit
gaan of hetzelfde blijven scoren op de maat voor kwaliteit van leven, in grotere mate
sprake is van verkleining van het netwerk en afname van emotionele steun dan bij
de groep patiënten die vooruit zijn gegaan. Bij de patiënten die vooruit zijn gegaan
neemt de praktische steun gemiddeld meer af dan bij patiënten die achteruit zijn
gegaan of gelijk blijven scoren.
Omdat er blijkbaar een relatie bestaat tussen de veranderingen in kwaliteit van leven
en de veranderingen in steun zijn verschilscores (t3 - tl) berekend voor de variabelen
grootte, emotionele steun per netwerklid en praktische steun per netwerklid. Als we
de verschilscores van beide groepen, zoals in tabel 8.7 staat vermeld, met elkaar
vergelijken blijkt er inderdaad een significant verschil te zijn in de verandering van
de hoeveelheid emotionele steun (p < 0.10). Bij patiënten met een negatief beloop
van kwaliteit van leven (of onveranderde scores) is de afname van emotionele steun
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groter dan bij patiënten met een positief beloop. Dit komt overeen met het onderzoek
van De Witte (1991) waaruit blijkt dat een afname van de hoeveelheid steun een
belangrijke voorspeller is van een relatief negatief beloop van het functioneren van
revalidatiepatiënten.

Tabel 8.7 Veranderingsscores (t3-t11 van netwerkgrootte/ervaren sociale steun bij patiënten
die vooruit gaan of achteruit gaan/gelijk blijven op kwaliteit van leven, t-test
groep (n = 51).

gem sd. p
Verandering grootte netwerk
groep 1 achteruit ' -1.10 2.7 n.s
groep 2 vooruit -0.40 1.6

Verandering ervaren emotionele steun
groep 1 achteruit -0.34 .68 *
groep 2 vooruit -0.07 .52

Verandering ervaren praktische steun
groep 1 achteruit -0.05 .66 n.s
groep 2 vooruit -0.14 .84

* p < 0.10 •:

Het is aannemelijk dat er een samenhang bestaat tussen de veranderingen in de
emotionele steun en het beloop van kwaliteit van leven. Uitspraken over de
causaliteit van deze relatie kunnen op basis van deze gegevens niet worden gedaan.

8.5 Buffereffect van sociale steun

In hoofdstuk 1 is beschreven dat sociale steun mogelijk een buffereffect heeft. Dat
wil zeggen dat de mate van sociale steun een versterkende dan wel verzachtende
werking kan hebben op de effecten van ziekte en behandeling op kwaliteit van leven
(pijl 4 in het onderzoeksmodel). We willen onderzoeken of sociale steun een
modererende invloed uitoefent op de relatie tussen ziekte en kwaliteit van leven.
Daartoe hebben we de groep patiënten verdeeld in diegenen die relatief hoog scoren
op de variabele emotionele steun (tl) en in degenen die relatief laag scoren op deze
variabele. Hetzelfde is gedaan voor praktische steun. Als criterium voor de indeling
is de mediaan gebruikt.
Op deze wijze komen 27 patiënten terecht in de groep die relatief hoog scoort op
emotionele steun (dat wil zeggen vier of hoger) en 22 in de groep die lager dan vier
scoort. Voor beide groepen apart is een Pearson correlatie berekend tussen de ernst
van de ziekte en kwaliteit van leven op het eerste meetmoment. De correlatie
bedraagt voor de patiënten met een hoge score op emotionele steun .22 en voor de
patiënten met weinig steun .40. Met behulp van de z-toets voor correlatiecoëffici-
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enten is berekend of deze correlaties significant van elkaar verschillen. Dit blijkt niet
het geval te zijn (U = 0.65, n.s.).
Dezelfde procedure hebben we gevolgd om de effecten van praktische steun te
bestuderen. Bij patiënten (n=23) die relatief hoog scoren op praktische steun, dat
wil zeggen 3.2 of hoger is de correlatie tussen ernst en kwaliteit van leven .48 en
bij patiënten met relatief weinig praktische steun .32. Ook deze correlaties
verschillen niet significant van elkaar (U = 0.67, n.s.).
De correlatie tussen de ernst van de ziekte en kwaliteit van leven op het derde
meetmoment bij mensen met een hoge score op emotionele steun is lager (r = 0.10)
dan bij mensen met een relatief lage score op emotionele steun (r = .25), maar dit
verschil is niet significant. Bij praktische steun verschillen de correlaties nauwelijks;
.24 voor mensen met relatief veel praktische steun en .27 voor patiënten met een
relatief lage score op praktische steun.
Uit deze analyses komen geen aanwijzingen naar voren voor een buffereffect.
Voorzover in het voorgaande relaties tussen steun en kwaliteit van leven zijn
gevonden, kunnen deze blijkbaar als directe effecten geïnterpreteerd worden.

8.6 Samenvatting en conclusies

De patiënten blijken bij de eerste meting gemiddeld over een vrij klein sociaal
netwerk te beschikken, gemiddeld 8.5 personen. Het merendeel van deze netwerkle-
den bestaat uit familie van de patiënt. De gemiddelde netwerkomvang neemt na
verloop van tijd significant af, zoals ook verwacht werd. De netwerken hebben
gemiddeld een hoge dichtheid; in de meeste gevallen kennen de netwerkleden elkaar
en hebben onderling ook veel contact.
Met betrekking tot de ervaren steun kan het volgende worden geconcludeerd.
Gemiddeld ervaren de patiënten bij de eerste meting redelijk veel emotionele steun.
Na verloop van tijd vindt er een afname plaats van de hoeveelheid emotionele steun
per netwerklid. De verwachtingen die in hoofdstuk 2 werden geformuleerd worden
hiermee gedeeltelijk bevestigd.
De balans tussen gegeven en ervaren steun is gemiddeld genomen nagenoeg in
evenwicht. Er is dus geen sprake van afname van de wederkerigheid van de steun
zoals we verwacht hadden.
De bestudering van de samenhang tussen ziekte- en behandelingskenmerken en de
indicatoren van sociale steun levert geen significante verbanden op.
Uit de correlaties tussen de indicatoren van sociale steun en kwaliteit van leven blijkt
dat er een samenhang bestaat tussen emotionele steun per netwerklid en kwaliteit van
leven, in de richting die werd verwacht. Weinig emotionele steun per netwerklid
hangt samen met een slechte kwaliteit van leven en een negatief beloop van kwaliteit
van leven. Tevens blijkt er een tendens te zijn dat bij patiënten met een negatief
beloop van kwaliteit van leven, de afname van de hoeveelheid ervaren emotionele
steun sterker is dan bij de patiënten met een positief beloop. Het blijft de vraag of
een slechte kwaliteit van leven leidt tot minder emotionele steun vanuit het netwerk,
of dat weinig steun leidt tot een slechte kwaliteit van leven. We kunnen alleen
concluderen dat er een samenhang bestaat.
Een buffereffect van sociale steun hebben we niet kunnen aantonen.
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Tenslotte wordt in tabel 8.8 een samenvatting gegeven van de gevonden bivariate
verbanden tussen indicatoren voor sociale steun en kwaliteit van leven in relatie tot
de in hoofdstuk 2 geformuleerde verwachtingen. In de multivariate analyses die in
het volgende hoofdstuk worden beschreven, zullen de variabelen emotionele en
praktische steun per netwerklid worden gebruikt. Als criterium voor deze keuze is
op de eerste plaats een significante samenhang met kwaliteit van leven gehanteerd.
Tevens wordt de variabele ervaren praktische steun opgenomen in de analyses
vanwege de consistente (negatieve) samenhang met kwaliteit van leven.

Tabel 8.8 Samenvatting van de bivariate verbanden tussen sociale steun en kwaliteit van
leven.

t1 t3 beloop

- grootte netwerk 0 0 0
- dichtheid 0 0 0
- % familieleden 0 0 0

- emotionele steun p.netwerklid + 0 +
- praktische steun p.netwerklid 0 0 0

0 = geen significant verband gevonden
+ = significant verband gevonden in de verwachte richting
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9 Determinanten van kwaliteit van
leven

f! '-•'. '

De probleemstelling van ons onderzoek betreft de vraag of er behalve invloed van
ziekte en behandeling ook sprake is van invloed van continuïteit van de professio-
nele zorgverlening, sociale steun, sociale positie en beheersingsoriëntatie op (het
beloop van) kwaliteit van leven. In de hoofdstukken 6 tot en met 8 hebben we
inzicht verkregen in de bivariate relaties tussen de genoemde variabelen en
kwaliteit van leven. De relatie tussen de variabelen is eerst transversaal bestu-
deerd, voor de eerste en derde meting apart. Vervolgens is de groep patiënten
met een positief beloop van kwaliteit van leven vergeleken met patiënten van wie
de kwaliteit van leven ongeveer gelijk is gebleven of achteruit is gegaan.
Naar aanleiding van deze bivariate analyses zijn een aantal variabelen geselec-
teerd die samenhang vertonen met kwaliteit van leven. In dit hoofdstuk beschrij-
ven we de multivariate analyses die uitgevoerd zijn met dit beperkte aantal
(geselecteerde) variabelen. Hiermee wordt getracht te onderzoeken welke
variabelen een onafhankelijke significante samenhang vertonen met kwaliteit van
leven en na te gaan welke variabelen de variantie in het beloop van kwaliteit van
leven verklaren.
In paragraaf 9.1 worden de geselecteerde variabelen en de correlaties tussen deze
variabelen besproken. Paragraaf 9.2 gaat over de transversale analyses die zijn
uitgevoerd om inzicht te krijgen in de relatie tussen de onafhankelijke variabelen
en kwaliteit van leven op de verschillende meetmomenten. Hierbij is gebruik
gemaakt van multiple regressie-analyses. In paragraaf 9.3 wordt ingegaan op de
longitudinale analyses. Hierbij staat centraal: het verklaren van verschillen tussen
de groep patiënten met een positief beloop van kwaliteit van leven en de groep
patiënten die achteruit is gegaan dan wel gelijk is blijven scoren (in kwaliteit van
leven). Hierbij is gebruik gemaakt van discriminantanalyses. In paragraaf 9.4
wordt de vergelijkingsgroep 'Maastricht' behandeld.
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9.1 De geselecteerde onafhankelijke variabelen en hun onderlin-
ge samenhang

In deze paragraaf wordt nog eens weergegeven welke variabelen geselecteerd zijn
voor de multivariate analyses. Het gaat om die variabelen die bij de bivariate
transversale of bij de longitudinale analyses een significante samenhang vertonen
met kwaliteit van leven. Daarnaast zijn de variabelen 'overeenstemming over de
zorgbehoeften' en praktische steun opgenomen op grond van theoretische overwe-
gingen en op grond van een consistente, weliswaar niet significante, samenhang
met kwaliteit van leven. In tabel 9.1 wordt een schematische weergave van de
variabelen en hun relatie tot kwaliteit van leven gepresenteerd.

Tabel 9.1 Schematische weergave van de bivariate verbanden van de geselecteerde
onafhankelijke variabelen met kwaliteit van leven (t1,t3 en beloop)

Transversaal Longitudinaal
t1 t3

ernst ziekte - - 0
leeftijd
sociaal-economische status 0 0 +

aantal professionele zorgverleners
taako vereenstemming
overeenstemming zorgbehoeften
tevredenheid zorg

emotionele steun +0 +
praktische steun @ @ @

0 = geen significant verband gevonden.
+ = significant positief verband.

= significant negatief verband.
@ = geen significant verband; meegenomen uit theoretische overwegingen.

In de vorige hoofdstukken is gebleken dat naarmate patiënten volgens objectieve
maatstaven (prognose en stadium van de ziekte) ernstiger ziek zijn, zij hun
kwaliteit van leven negatiever beoordelen. De objectieve ernst bij het eerste
meetmoment vertoont geen samenhang met het beloop van kwaliteit van leven.
Een hoge sociaal-economische status hangt samen met een positief beloop van
kwaliteit van leven. Een hoge leeftijd beïnvloedt het beloop van kwaliteit van
leven negatief.
Zowel bij de transversale (t3) als de longitudinale analyse is gebleken dat
patiënten met een relatief slechte kwaliteit van leven c.q. negatief beloop, met
relatief veel verschillende professionele zorgverleners te maken hebben en dat er
bij patiënten met een relatief lage kwaliteit van leven (tl) c.q. een negatief/gelijk
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beloop een relatief grote taakovereenstemming bestaat tussen huisarts en specia-
list. Op het eerste meetmoment is een positieve samenhang gevonden tussen
kwaliteit van leven en de tevredenheid over de zorg. Een negatief beloop van
kwaliteit van leven blijkt echter samen te gaan met meer tevredenheid over de
zorg op het derde meetmoment.
Tenslotte werd een positief verband gevonden tussen emotionele steun en kwali-
teit van leven, bij de transversale analyse op het eerste meetmoment. Bovendien
werd bij de longitudinale analyses gevonden dat patiënten die meer emotionele
steun ervaren, een positiever beloop hebben van kwaliteit van leven.
Naast deze significante verbanden zijn er ook enkele verbanden gevonden die niet
significant waren maar toch het vermelden waard zijn: praktische steun correleert
bij de transversale analyses negatief met kwaliteit van leven: een lage kwaliteit
van leven hangt zowel op tl als op t3 samen met meer praktische steun. Wat het
beloop van kwaliteit van leven betreft, hangt een positief beloop samen met meer
praktische steun.
Voorts zijn zowel bij de transversale als de longitudinale analyses positieve
verbanden gevonden tussen de mate van overeenstemming over de zorgbehoeften
en kwaliteit van leven.

Om inzicht te krijgen in de onderlinge samenhang tussen de onafhankelijke
variabelen zijn correlaties berekend, voor de eerste en derde meting apart. In
tabel 9.2 zijn de correlaties weergegeven. Bij iedere variabele wordt steeds op de
eerste regel de correlatie op het eerste meetmoment weergegeven, op de tweede
regel de correlatie op het derde meetmoment. Inzicht in de intercorrelaties van de
onafhankelijke variabelen is van belang omdat we willen nagaan of er sprake is
van multicollineariteit. Multicollineariteit ontstaat als twee variabelen in een
matrix sterk correleren en tevens gelijke correlatiepatronen vertonen met andere
variabelen. Een dergelijke nauwe samenhang tussen onafhankelijke variabelen
beïnvloedt de regressiegewichten en correlaties in de multiple regressieanalyse en
kan leiden tot redundante en misleidende informatie. Het is dan zinloos om beide
variabelen op te nemen in de multivariate analyses. Een van de variabelen moet
dan uit de analyses worden gelaten of de variabelen moeten worden samenge-
voegd.

Bij de bestudering van tabel 9.2 vallen enkele zaken op. Zo kan worden gecon-
cludeerd dat er geen hoge correlaties voorkomen tussen de geselecteerde variabe-
len. De hoogste coëfficiënt bedraagt .49. Dit betekent dat bij de multivariate
analyses weinig problemen zullen ontstaan wat collineariteit betreft.
Opvallend is dat er soms redelijk grote verschillen bestaan tussen de correlaties
op tl en t3. De interpretatie van deze verschillen is problematisch, soms zijn de
verschillen te begrijpen, soms ook niet.
Een opvallende inhoudelijke bevinding is dat behalve ernst van de ziekte ook
enkele andere variabelen met kwaliteit van leven samenhangen. Interessant is dat
het aantal betrokken professionele zorgverleners en de mate van taakovereenstem-
ming nauwelijks samenhang te vertonen met de ernst van de ziekte, maar wel met
kwaliteit van leven. Het inschakelen van professionele zorg en de taakovereen-
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stemming tussen de professionals worden kennelijk meer bepaald door hoe
patiënten zich voelen en hoe zij functioneren dan door de objectieve ernst van de
ziekte. .-,•; . , : • • ! • • • . • . :

Tabel 9.2 Pearson correlaties tussen de onafhankelijke
kelijke variabelen en kwaliteit van leven, op
derde meting (regel 2), (n = 51).

2 3

1. ernst v.d. ziekte -.13 .04

2. leeftijd -.27'

3. sociaal-economische status

4. aantal prof.zorgverleners

5. taakovereenstemming

6. overeenstemming zorgbehoeften

7. tevredenheid over de zorg

8. emotionele steun

9. praktische steun

4 5

-.11 .07
.12

' -.21 .14
.02

-.02 -.28
.06

-.09

I

6

.06

.11

.03
-.02

• • -.11
.01

-.20
-.13

.11

variabelen en tussen de
de eerste meting (regel

7

- .31* *
-.32**

.07

.11

-.03
-.33**

.06
-.03

.14

.08

.22*

8

-.21
-.14

.13

.09

. 3 4 "

.19

-.15
.24*

.00

-.03
.05

.35*'

.02

9

-.06 -
-.15

.14

.17

' -.05 -
-.06

-.25*
.19 -

.13 -

.00
-.09

• .27**
.02

• . 3 5 * *
.49**

-

i onafhan-
1) en de

10

.36**

.23*

.03

.13

.07

.01

.10

.37**

.22**

.14

.19

.29**

.00

.27**

.08

.11

.17

t1
t3

t1
t3

t1
t3

t1
t3

t1
t3

t1
t3

t1
t3

t1
t3

t1
t3

10.kwaliteit van leven

p < 0.10, •* p < 0.05

9.2 De transversale analyses

Om de determinanten van kwaliteit van leven te bepalen is een multiple regressie
analyse uitgevoerd, voor de eerste en derde meting apart. De verhouding tussen
het aantal onafhankelijke variabelen en onderzoekseenheden is 5 : 1. Deze
verhouding is verre van ideaal, maar nog net toelaatbaar (Tabachnick, 1983). Een
van de assumpties bij het uitvoeren van regressieanalyse met deze 'case to
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variable ratio' is dat de residuen (voorspellingsfouten) normaal verdeeld moeten
zijn. Aan deze voorwaarde is voldaan.
Bij de regressieanalyses zijn alle variabelen tegelijk in de vergelijking opgeno-
men. Het probleem van de ontbrekende waarden is opgelost door deze te vervan-
gen door de gemiddelde score op de variabelen. Dit blijkt vooral van belang te
zijn bij de variabelen taakovereenstemming en overeenstemming over de zorgbe-
hoeften.
In eerste instantie zijn alle onafhankelijke variabelen in de analyses gebruikt. Uit
deze analyses blijkt dat sociaal-economische status een zogenaamde supressor-
variabele is. Een supressor-variabele onderdrukt de variantie van andere onafhan-
kelijke variabelen waarmee de supressor-variabele samenhangt. Een aanwijzing
voor de veronderstelling dat sociaal-economische status een supressor-variabele is
wordt gevormd door het feit dat de 6 - waarde bij sociaal-economische status
aanzienlijk hoger is dan de nulde orde correlatie tussen sociaal-economische status
en kwaliteit van leven, zowel bij de eerste als bij de derde meting. Uit tabel 9.2
is bovendien gebleken dat sociaal-economische status samenhangt met taakover-
eenstemming, leeftijd, emotionele steun en tevredenheid over de zorg. Sociaal-
economische status zal waarschijnlijk de variantie van deze variabelen onderdruk-
ken. Duidelijk is dat sociaal-economische status een rol speelt in de verklaring
van kwaliteit van leven. Door de samenhang met andere variabelen is het echter
moeilijk te achterhalen op welke (indirecte) wijze sociaal-economische status
kwaliteit van leven beïnvloedt. In de analyses die volgen, hebben we daarom
sociaal-economische status steeds weggelaten.
Omdat de ontbrekende waarden bij de regressieanalyses vervangen zijn door
gemiddelden is nagegaan of de structuur van de resultaten hetzelfde blijft als de
variabele taakovereenstemming werd weggelaten uit de analyses. Er zijn geen
wezenlijk andere resultaten gevonden zodat taakovereenstemming wel in de
analyse kan worden opgenomen.

In tabel 9.3 worden de resultaten van de regressieanalyses vermeld. Daarbij
worden de Beta's en nulde orde correlaties vermeld alsmede het percentage
verklaarde variantie. Op het eerste meetmoment verklaren de onafhankelijke
variabelen samen 18% van de variantie. Op het derde meetmoment verklaren ze
16% van de variantie.

Uit de Beta-coëffïciënten blijkt dat kwaliteit van leven op het eerste meetmoment
vooral kan worden verklaard uit de variabelen ernst van de ziekte en taakovereen-
stemming. Naarmate patiënten ernstiger ziek zijn, ervaren zij een lagere kwaliteit
van leven. Een relatief lage kwaliteit van leven gaat samen met veel taakovereen-
stemming tussen huisarts en specialist. Daarnaast blijkt er een tendens te zijn dat
een lage kwaliteit van leven samengaat met relatief weinig emotionele steun en
relatief veel praktische steun.
Op het derde meetmoment blijkt een relatief lage kwaliteit van leven eveneens
samenhang te vertonen met de ernst van de ziekte en met het aantal professionele
zorgverleners. Ook bij de derde meting bestaat een niet significante relatie tussen
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emotionele c.q. praktische steun en kwaliteit van leven, die consistent is met de
eerste meting.

Tabel 9.3 Resultaten regressie-analyse determinanten van 'kwaliteit van leven', t l , t3
(n = 51)

t1

ernst t1
leeftijd
aantal prof. zorgverleners t1
taakovereenstemming t1
tevredenheid zorg t1
overeenstemming zorgbehoeften t1
emotionele steun t1
praktische steun t1

R' = .31 {adj .18)

t3

ernst t1
leeftijd
aantal prof. zorgverleners t3
tevredenheid zorg t3
overeenstemming zorgbehoeften t3
emotionele steun t3
praktische steun t3

kwaliteit
r

-.36
.03
.10

-.22
.29
.14
.27

-.10

kwaliteit
r

-.23
-.13
-.36
.00
.19
.08

-.17

van leven
S

-.26*
,02
.06

-.22*
.20
.18
.23

-.22

van leven
B

-.26*
-.13
-.32*
-.11
.16
.23

-.22

R' = .28 (adj. 16)

* p < 0.10, ** p < 0.05

De gevonden relatie tussen ernst van de ziekte en kwaliteit van leven komt
overeen met onze verwachting. Uitgaande van de literatuur die in hoofdstuk 2 is
beschreven, verwachten we dat naarmate de objectieve ernst van de ziekte groter
is, dat wil zeggen wanneer er is sprake van metastasering en een slechte progno-
se, de kwaliteit van leven slechter is (De Haes, 1988; Linssen, 1979; Priestman,
1981). De negatieve correlatie tussen taakovereenstemming en kwaliteit van
leven is tegengesteld aan de door ons verwachte samenhang. Taakovereenstem-
ming zou volgens ons kunnen leiden tot beter afgestemde zorg die de kwaliteit
van leven positief beïnvloedt (zie hoofdstuk 2). De gevonden relatie, in tegenge-
stelde richting, zou verklaard kunnen worden vanuit de gedachte dat als patiënten
er daadwerkelijk slecht aan toe zijn, dat wil zeggen slecht functioneren, veel
klachten hebben en ontevreden zijn over hun leven, de coördinatie van zorg
vanzelf op gang komt en de betrokken zorgverleners beter weten wat hen te doen
staat. Of anders gezegd, oorzaak en gevolg kunnen worden omgedraaid: taak-
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overeenstemming leidt niet tot een slechtere kwaliteit van leven, maar een
slechtere kwaliteit van leven leidt tot meer taakovereenstemming.
In veel onderzoeken (Dunkel-Schetter, 1984; Funch, 1982; Meyerowitz,1980;
Spiegel, 1984; Bloom, 1982) blijkt een positieve correlatie tussen emotionele
steun en kwaliteit van leven te bestaan. De positieve samenhang wordt in ons
onderzoek ook gevonden maar blijkt echter niet significant te zijn (p = 0.11).
Blijkbaar is bij deze patiënten-categorie de ernst van de ziekte de belangrijkste
determinant van kwaliteit van leven. De betekenis van andere variabelen wordt
daardoor overheerst. De gevonden tendens (de positieve correlatie tussen emotio-
nele steun en kwaliteit van leven) zou geïnterpreteerd kunnen worden als een
causale relatie waarbij meer emotionele steun een beter welbevinden en functione-
ren veroorzaakt. Anderzijds is het mogelijk dat de gezondheidstoestand de
hoeveelheid steun beïnvloedt: ernstig ziek-zijn kan leiden tot minder emotionele
steun (Ros, 1990, Dunkel-Schetter, 1982).

In tegenstelling tot emotionele steun wordt er tussen praktische steun en kwaliteit
van leven een consistente negatieve samenhang gevonden (p = 0.12). Het is
onwaarschijnlijk dat veel ervaren praktische steun leidt tot een lagere kwaliteit
van leven. Andersom kan worden beredeneerd dat een lagere kwaliteit van leven
leidt tot meer praktische steun, simpelweg omdat de patiënt ook meer praktische
steun nodig heeft. Het wordt duidelijk dat we over de relatie tussen 'sociale
steun' en kwaliteit van leven geen uitspraken kunnen doen zonder de verschillen-
de vormen van sociale steun te onderscheiden.

De positieve samenhang tussen het aantal zorgverleners en kwaliteit van leven bij
het derde meetmoment komt overeen met onze verwachtingen. De voor de hand
liggende verklaring hiervoor is dat een lagere kwaliteit van leven tot meer
behoefte aan professionele zorg leidt.
Bij het eerste meetmoment is er geen relatie gevonden tussen het aantal professio-
nele zorgverleners en kwaliteit van leven. Dit kan verklaard worden door de
scheve verdeling met betrekking tot het aantal contacten. De meeste patiënten
hadden bij de eerste meting net de ziekenhuisopname en de behandeling achter de
rug zodat de meerderheid van de patiënten met veel zorgverleners contact heeft
gehad, ongeacht de ernst van de ziekte of de kwaliteit van leven. Er is dus weinig
variatie in het aantal professionele zorgverleners, waardoor een samenhang niet
kan worden gevonden. Bij het derde meetmoment is er meer variatie in het aantal
contacten met professionals. Patiënten met een lagere kwaliteit van leven onder-
scheiden zich van mensen met een positievere beoordeling van kwaliteit van leven
door een groter aantal contacten met professionele zorgverleners.

Aan de hand van deze resultaten zijn de verschillende determinanten van kwaliteit
van leven in een model (figuur 9.1) geplaatst. Daarbij werden variabelen gebruikt
die een significante bijdrage leveren aan de verklaarde variantie en variabelen
(emotionele steun en praktische steun) die een consistente samenhang vertonen
met kwaliteit van leven en in de regressieanalyses relatief hoge Beta-waarden
hebben.
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Figuur 9.1 Determinanten en resultanten van kwaliteit van leven

ernst v.d. ziekte lage kwaliteit van leven

(minder emotionele steun)

(meer praktische steun)

meer taakovereenstemming t1

meer zorgverleners t3

In hoofdstuk 5 is besloten de vier afzonderlijke maten van kwaliteit samen te
voegen op grond van hun onderlinge samenhang. Om na te gaan of door die
samenvoeging bepaalde verbanden over het hoofd zijn gezien, zijn nulde orde
correlaties berekend tussen de geselecteerde onafhankelijke variabelen en disfunc-
tioneren, psychische klachten, lichamelijke klachten en globaal onwelbevinden. In
de onderstaande tabel wordt duidelijk welke relaties gevonden zijn. Alleen de
significante correlaties (p < 0.10) zijn weergegeven.

Tabel 9.4 De relaties tussen de geselecteerde variabelen en de indicatoren voor kwaliteit
van leven op t1 en t3. Pearson correlaties (n = 51).

ernst t1
leeftijd t1
prof .zorgverleners t1 ,t3
over.zorgbehoeften t1,t3
taakovereen. t1
tevredenheid zorg t1,t3
emotionele steun t1,t3
praktische steun t1,t3

SIP
t1

.23
-
-
.24
-
-
.29

t3

.27
-

-.28
-

.32

klachten(lic)
t1 t3

.39 .25

.33
-.21
-

-.25
-.42

klachten(ps)
t1 t3

.24

.27

.21
-.27
-

onwelbevinden
t1

51

41

39
30

t3

.24
-
-
-.24
.35
-
-

De gevonden correlaties zijn consistent met de verbanden tussen de geselecteerde
onafhankelijke variabelen en de samengestelde maat voor kwaliteit van leven.

9.3 De longitudinale analyses

Om na te gaan welke van de onderzochte variabelen, onafhankelijk van elkaar,
het onderscheid tussen de groep met een positief beloop van kwaliteit van leven
(n = 25) en de groep met een negatief/gelijk beloop (n = 26) verklaren zijn
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discriminantanalyses uitgevoerd. Eerst is de discriminantanalyse uitgevoerd met
de variabelen die op het eerste meetmoment zijn gemeten. Vervolgens is de
analyse herhaald met de variabelen zoals ze op het derde meetmoment zijn
gemeten.
Met een discriminantanalyse wordt geprobeerd de verschillen tussen deze twee
groepen, mogelijk uit te drukken in een gewogen som van variabelen. De
groepsgemiddelden van die gewogen som moeten zoveel mogelijk van elkaar
verschillen in verhouding tot verschillen van die gewogen som binnen de groe-
pen. Met andere woorden: bij een discriminantanalyse wordt berekend op welke
manier de variabelen gecombineerd moeten worden om een maximaal discrimine-
rend effect tussen de groepen te bereiken. De analyses zijn stapsgewijs uitge-
voerd, waarbij de laagste waarde van Wilks Lambda als selectiecriterium is
gebruikt. Hierdoor blijft een gereduceerd aantal variabelen over die het meest
discrimineren. De variabele sociaal-economische status is vanwege het suppres-
sor-effect, ook hier weggelaten (zie paragraaf 9.2). De ontbrekende waarden
werden vervangen door de gemiddelde scores.
In bijlage K zijn de binnen-groeps structuurcoëfficiënten, de gestandaardiseerde
discriminantfunctie coëfficiënten, de canonische correlatie, de eigenwaarde en het
percentage juist geclassificeerde gevallen weergegeven, voor de discriminant-
analyses op het eerste en op het derde meetmoment.
Om na te gaan hoe robuust deze analyses zijn, hebben we de best discriminerende
variabelen van de eerste respectievelijk derde meting samengevoegd in een
analyse.

Na samenvoeging van de best discriminerende variabelen van tl en O blijven de
volgende variabelen over: taakovereenstemming, leeftijd, tevredenheid over zorg
(t3), het aantal professionals (tl), emotionele steun (t3) en praktische steun (tl).
Van alle gevallen is 76% juist geclassificeerd. De verklaarde variantie bedraagt
41 % (0.64*). In tabel 9.5 worden de resultaten van de discriminantanalyse
weergegeven.
Uit de gemiddelde scores op de discriminerende variabelen blijkt dat patiënten die
een negatief beloop van kwaliteit van leven hebben of patiënten van wie de
kwaliteit van leven gelijk is gebleven, ouder zijn, meer contacten hebben met
professionele zorgverleners op het eerste meetmoment en tevredener zijn over de
zorgverlening op het derde meetmoment, dan patiënten met een positief beloop
van kwaliteit van leven. Er bestaat bij patiënten met een negatief beloop boven-
dien meer taakovereenstemming tussen huisarts en specialist (tl) en zij ervaren
minder emotionele (tl) en praktische steun (t3) vanuit het sociale netwerk dan
patiënten met een positief beloop.
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Tabel 9.5 Resultaten van de discriminantanalyse kwaliteit van leven, t1 en t3 samen,
(n = 51).

Verklarende variabelen

leeftijd ' '
aantal prof.zorgverleners t1
taakovereenstemming
praktische steun t l
emotionele steun t3
tevredenheid t3

.55

.47

.61
-.31
-.36
.51

gest.discr.functie coëffiënt binnen-groeps structuurcoêffiënt

.30

.31

.43
-.26
-.34
.45

can correlatie .64, eigenwaarde .71 , juist geclassificeerd 76%

De gemiddelde scores op de discriminerende variabelen worden in tabel 9.6
weergegeven.

Tabel 9.6 Gemiddelde scores op de discriminerende variabelen bij patiënten die vooruit
gaan of patiënten die achteruit gaan/gelijk blijven op kwaliteit van leven, t-test
groep (n = 51).

leeftijd
aantal prof .zorgverleners t1
taakovereenstemming t1
praktische steun t1
emotionele steun t3
tevredenheid over de zorg t3

* P < 0.10, • • P < 0.05.

negatief beloop /gelijk
(n = 25)

63.7
5.3
8.5
2.8
3.6

12.4

positief beloop F
(n = 25)

S8.0
4.7
7.4 '
3.2
4.0

11.4 »«

Leeftijd heeft een negatieve samenhang met het beloop van kwaliteit van leven.
Ouderen hebben blijkbaar meer kans op een negatief beloop van kwaliteit van
leven dan jongeren. Zoals uit tabel 9.2 blijkt hangt leeftijd negatief samen met
sociaal-economische status. Dit kan verklaard worden vanuit het feit dat veel
oudere patiënten in ons onderzoek alleen een lagere school opleiding hebben
afgerond. Het betreft in veel gevallen dus patiënten met een relatief zwakke
sociale positie in de maatschappij. Deze bevinding komt overeen met onze
verwachtingen die in hoofdstuk 2 zijn omschreven. Patiënten met een zwakke
positie hebben waarschijnlijk minder mogelijkheden om effectief met problemen
ten gevolge van de ziekte om te gaan dan personen met een sterke sociale positie.
Ouderen met een relatief lage opleiding hebben gemiddeld minder kennis over
gezondheid en de gezondheidszorg, minder toegang tot informatiebronnen en
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minder vaardigheden om met werkers in de gezondheidszorg te communiceren
(Visser, 1988). Met andere woorden, deze patiënten hebben minder mogelijkhe-
den om effectief om te gaan met de gebeurtenissen die hen overkomen.
De groep patiënten met een negatief/gelijk beloop van kwaliteit van leven heeft
reeds bij de eerste meting met meer verschillende professionele zorgverleners te
maken dan de groep patiënten met een positiever beloop. Dit duidt erop dat al op
het eerste moment patiënten veel problemen hebben waarbij ze afhankelijk zijn
van professionals.
De grotere tevredenheid over de zorg op t3 bij de groep met een negatief beloop
is niet gemakkelijk te verklaren. Bij de transversale analyses hebben we immers
een positief verband tussen kwaliteit van leven en tevredenheid gevonden. Juist
omdat de mensen met een negatief beloop meer afhankelijk zijn van professionele
zorgverleners, zijn zij waarschijnlijk meer dankbaar voor en tevreden over de
zorg die ze ontvangen. Het is echter ook mogelijk dat professionele zorgverle-
ners, juist als het slechter gaat met de patiënt, meer hun best doen om een zo
goed mogelijke zorg te leveren.
Dat een negatief beloop samengaat met meer taakovereenstemming tussen huisarts
en specialist, is consistent met de bevindingen bij de transversale analyses en op
dezelfde manier te verklaren. Als het slechter gaat met patiënten, komt de
professionele zorg op gang en vindt er meer coördinatie plaats in de vorm van
taakafstemming.
De patiënten met een positief beloop ervaren zowel meer praktische als meer
emotionele steun dan de patiënten met een negatief beloop van kwaliteit van
leven. Deze bevinding is consistent met onze verwachtingen die in hoofdstuk 2
zijn geformuleerd.
Een verklaring voor deze bevinding zou kunnen zijn dat veel steun vanuit het
netwerk het gemakkelijker maakt om problemen ten gevolge van de ziekte op te
lossen. Patiënten met een netwerk dat steun biedt hebben wellicht het gevoel nog
steeds gewaardeerd te worden en ergens bij te horen. Andersom zou het zo
kunnen zijn dat het achteruitgaan van de kwaliteit van leven leidt tot verlies van
steun. Enerzijds omdat het voor mensen in de directe omgeving moeilijk kan zijn
om om te gaan met iemand die steeds verder achteruit gaat of zieker wordt.
Anderzijds kan de patiënt zelf, omdat hij achteruit gaat, minder terug doen voor
de mensen in de directe omgeving. De wederkerigheid van de steun wordt
kleiner. Dit kan, volgens de in hoofdstuk 2 beschreven ruiltheorie, leiden tot
verlies van contacten en tot minder steun (Ormel, 1989, Janssen, 1992).
In figuur 9.2 worden de determinanten van een negatief/gelijk beloop weergege-
ven.
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Figuur 9.2 Determinanten van kwaliteit van leven bij een negatief beloop

hoge leeftijd

n
e
g

veel prof. zorgverleners weinig emotionele steun (t3)

tevredenheid over de zorg (t3)

veel taakovereenstemming

weinig praktische
steun (t1)

9.4 Toepassing van het model op de Maastrichtse groep

In hoofdstuk 4 hebben we geconcludeerd dat de Maastrichtse onderzoeksgroep (n
= 16) op een aantal punten significant verschilt van de Noord-Limburgse groep.
Doordat de selectie van patiënten in Maastricht anders is verlopen dan in Noord-
Limburg zien de patiëntengroepen er verschillend uit. De Maastrichtse groep
heeft gemiddeld een hogere sociaal-economische status, is jonger en is gemiddeld
veel langer ziek dan de patiëntengroep in Noord-Limburg. Bovendien bevat de
Maastrichtse groep meer patiënten met metastasen en relatief veel mensen die
naast een operatieve behandeling chemotherapie en/of bestraling kregen. Ook de
verschillende diagnosegroepen zijn niet gelijk vertegenwoordigd. In hoofdstuk 5
zijn ook wat de afhankelijke variabele (kwaliteit van leven) betreft, verschillen
gevonden. Met name op de globale maat voor onwelbevinden en enkele aspecten
van het functioneren rapporteert de Maastrichtse groep patiënten een slechtere
kwaliteit van leven dan de Noord-Limburgse groep. Besloten is, gezien ook de
kleine populatie in Maastricht, om alleen de analyses met betrekking tot Noord-
Limburg te presenteren en Maastricht als vergelijkingsgroep te gebruiken. In deze
paragraaf zullen eerst de significante verschillen tussen Noord-Limburg en
Maastricht wat de 'zorg-variabelen' betreft worden gepresenteerd. Vervolgens zal
worden nagegaan of het gevonden model ook van toepassing is op de Maas-
trichtse situatie.
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9.4.1 Continuïteit van de professionele zorgverlening in Maastricht

Ook in Maastricht hebben patiënten met veel verschillende zorgverleners contact,
zijn er tussen die zorgverleners weinig onderlinge contacten en is er nauwelijks
overeenstemming over verantwoordelijkheid bij taken. De patiënten in Maastricht
hebben op de eerste meting gemiddeld met minder verschillende zorgverleners
contact (gem. 4.2), dan de patiënten in Noord-Limburg (gem. 6.0).
Dit verschil is waarschijnlijk te verklaren vanuit het feit dat alle patiënten in
Noord-Limburg zich bij de eerste meting aan het begin van het ziekteproces be-
vonden. Dit betreft een fase waarin diagnostiek, behandeling en ziekenhuisopna-
men plaatsvinden. Hierdoor is het waarschijnlijk dat patiënten met veel verschil-
lende zorgverleners te maken krijgen. De Maastrichtse groep bevat enkele pati-
ënten die reeds langer dan een jaar ziek zijn. Bij deze patiënten heeft de afname
in het aantal zorgverleners waarschijnlijk al eerder plaatsgevonden. Opvallend is
dat in Maastricht geen enkele patiënt contact heeft gehad met een wijkverpleeg-
kundige. Bovendien hebben in deze regio relatief weinig patiënten contact met
hun huisarts.
Ten aanzien van het tijdsaspect is een significant verschil gevonden tussen Noord-
Limburg en Maastricht. In slechts 40% van de gevallen in Maastricht heeft de
huisarts een bezoek afgelegd na ontslag uit het ziekenhuis, terwijl in Noord-
Limburg 88% bezoek heeft gekregen van de huisarts en/of wijkverpleegkundige.
Een verklaring hiervoor is wellicht dat als patiënten zich reeds lange tijd in het
'ziekenhuis-circuit' bevinden, zoals in Maastricht vaak het geval is, de huisarts
minder bemoeienis met de patiënt heeft dan in het begin van het ziekteproces.
Ten aanzien van de tevredenheid over de zorgverlening zijn er enkele significante
verschillen met Noord-Limburg. Patiënten in Maastricht zijn op het derde
meetmoment significant minder tevreden over de totale zorgverlening en geduren-
de de hele onderzoeksperiode minder tevreden over de huisarts. Een aantal
patiënten in Maastricht bevindt zich in een latere fase van het ziekteproces.
Enkele patiënten zijn immers al langer dan een jaar ziek. Bovendien is bij de
meerderheid van de patiënten in Maastricht sprake van 'actieve' ziekte, terwijl
veel patiënten in Noord-Limburg na verloop van tijd 'ziektevrij' zijn. Het zou zo
kunnen zijn dat de patiënten in Maastricht het gevoel hebben dat de gezondheids-
zorg niets meer voor hen kan doen, dat ze uitbehandeld zijn. De grotere ontevre-
denheid over de huisarts zou verklaard kunnen worden door het gegeven dat in
Maastricht minder huisartsen contacten onderhouden met hun patiënt dan in
Noord-Limburg.

9.4.2 Sociale steun bij patiënten in Maastricht

Ook ten aanzien van de structurele- en doelstellingskenmerken van sociale steun
zijn enkele significante verschillen met Noord-Limburg gevonden. Op het eerste
meetmoment is de gemiddelde netwerkgrootte (6.7) kleiner dan in Noord- Lim-
burg (8.5). Maastrichtse patiënten zijn gemiddeld al langer ziek, waardoor het
verwachte verlies van contacten waarschijnlijk al eerder is opgetreden. Voorts
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hebben in Maastricht minder mensen een zeer dicht netwerk (40%) dan in Noord-
Limburg (69%).
Verschillen met betrekking tot de doelstellingskenmerken van sociale steun zijn
gevonden bij wederkerigheid van de steun. De patiënten in Maastricht blijken
gemiddeld meer praktische steun te krijgen dan dat ze zelf geven. Dit kan
verklaard worden vanuit het feit dat de patiënten in Maastricht gemiddeld een
slechtere kwaliteit van leven hebben dan de patiënten in Noord-Limburg, waar-
door zij wellicht minder in staat zijn om netwerkleden in praktische zin te helpen.
Dit zou overeen komen met resultaten van het onderzoek van Janssen (1992),
waaruit blijkt dat disfunctioneren door ziekte, de wederkerigheid van de prakti-
sche steun meer aantast dan de wederkerigheid van de emotionele steun.

9.4.3 Toepassing van het voor de Noord-Limburgse groep ontwikkelde model

Omdat het gaat om een klein aantal respondenten zijn geen multivariate technie-
ken gebruikt maar zijn op de eerste plaats correlaties berekend tussen de onafhan-
kelijke variabelen die in dit hoofdstuk zijn geselecteerd en de kwaliteit van leven
van patiënten uit Maastricht. Mede vanwege het kleine aantal respondenten zijn
weinig correlaties significant. Alleen bij de variabele ernst van de ziekte is een
significante negatieve samenhang gevonden met kwaliteit van leven, zowel op het
eerste (r = -.45) als op het derde meetmoment (r = -.46, p < 0.10). Vanwege
de kleine n is tevens de rangcorrelatie berekend. Ook met behulp van de nonpara-
metrische toets Spearman's rho zijn significante correlaties gevonden tussen ernst
en kwaliteit van leven, namelijk -.48 bij de eerste meting en -.53 bij de derde
meting.
Vervolgens zijn patiënten met een positief beloop van kwaliteit van leven (n =
10) vergeleken met de patiënten met een negatief beloop of weinig verandering in
kwaliteit van leven (n = 6). Met behulp van t-toetsen (en vanwege de kleine
aantallen ook met de Mann-Whitney toets) is nagegaan of deze groepen van
elkaar verschillen. De patiënten met een negatief beloop blijken significant ouder
te zijn dan patiënten met een positief beloop (p < 0.05). Zij hebben bovendien
een lagere sociaal-economische status (p < 0.10). Deze bevindingen sluiten aan
bij de resultaten met betrekking tot de Noord-Limburgse groep. Consistent met de
resultaten bij de Noord-Limburgse groep is ook de bevinding ten aanzien van de
taakovereenstemming. Bij patiënten met een negatief/gelijk beloop bestaat er meer
taakovereenstemming tussen de huisarts en de specialist (p < 0.10) dan bij
patiënten met een positief beloop. Bij de andere variabelen zijn geen significante
verschillen gevonden tussen de twee groepen.

9.5 Samenvatting

In dit hoofdstuk beschreven we de multivariate analyses die uitgevoerd zijn met
de in hoofdstuk 6 tot en met 8 geselecteerde variabelen. Op deze wijze is getracht
te onderzoeken welke variabelen een onafhankelijke significante samenhang
vertonen met kwaliteit van leven en het beloop daarvan.
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Allereerst is de samenhang tussen de onafhankelijke variabelen beschreven.
Vervolgens zijn, om de determinanten van kwaliteit van leven te bepalen,
multiple regressie analyses uitgevoerd voor de eerste en derde meting (transver-
sale analyses). Uit deze analyses blijkt dat zowel op het eerste als op het derde
meetmoment 'ernst van de ziekte' een belangrijke determinant is van kwaliteit
van leven. Naarmate patiënten volgens objectieve maatstaven (stadium, prognose)
ernstiger ziek zijn, hebben zij een lagere kwaliteit van leven. Kwaliteit van leven
op het eerste meetmoment blijkt bovendien samen te hangen met taakovereen-
stemming tussen huisarts en specialist. Bij patiënten met een relatief lage kwaliteit
van leven is er meer taakovereenstemming. Op het derde meetmoment blijkt een
lage kwaliteit van leven samen te gaan met meer verschillende professionele
zorgverleners. Op beide meetmomenten is dezelfde tendens gevonden; namelijk
dat emotionele steun positief gerelateerd is aan kwaliteit van leven en praktische
steun negatief.
Deze bevindingen leiden uiteindelijk tot een model van de determinanten en
resultanten van kwaliteit van leven:
• naarmate patiënten ernstiger ziek zijn, is de kwaliteit van leven lager.
• een lagere kwaliteit van leven hangt samen met meer professionele zorg.
• er is een negatieve samenhang tussen kwaliteit van leven en overeenstem-

ming over de taken in de zorgverlening.
• er is een tendens dat weinig emotionele steun samengaat met een lagere

kwaliteit van leven.
• er is een tendens dat een lagere kwaliteit van leven leidt tot meer prakti-

sche steun vanuit het sociale netwerk .

Uit het onderzoek naar de determinanten van het beloop van kwaliteit van leven
blijkt dat patiënten met een positief beloop van kwaliteit van leven gemiddeld
jonger zijn, met minder professionele zorgverleners te maken hebben op het
eerste meetmoment en meer praktische steun hebben ervaren op dat meetmoment
dan patiënten met een negatief/gelijk beloop. Bovendien is er bij deze patiënten
minder sprake van taakovereenstemming tussen huisarts en specialist. Patiënten
met een positief beloop blijken tevens minder tevreden te zijn over de zorg en
meer emotionele steun te ervaren op het derde meetmoment.

Tenslotte zijn enkele verschillen tussen de Noord-Limburgse en Maastrichtse
groep beschreven en is nagegaan of het gevonden model ook van toepassing is op
de Maastrichtse populatie. We hebben ons, gezien het kleine aantal onderzoeks-
eenheden, beperkt tot correlaties en t-toetsen. Op de twee meetmomenten blijkt
alleen 'ernst van de ziekte' een significante negatieve samenhang te vertonen met
kwaliteit van leven. Ten aanzien van het beloop van kwaliteit van leven kan
worden geconcludeerd dat, consistent met de Noord-Limburgse patiëntengroep,
patiënten met een negatief/gelijk beloop ouder zijn, een lagere sociaal-economi-
sche status hebben en dat er bij deze patiënten meer sprake is van taakovereen-
stemming. Deze resultaten zijn consistent met onze eerdere bevindingen in
Noord-Limburg.
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De verbanden tussen het aantal professionele zorgverleners c.q. sociale steun en
kwaliteit van leven zijn in de Maastrichtse groep niet gevonden.
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10 Conclusies en discussie

: : • ; . . . • . ; ' : , : • . ; r ",

In dit hoofdstuk wordt een relatie gelegd tussen de gevonden resultaten, de
theoretische overwegingen en de verwachtingen die in hoofdstuk 2 zijn geformu-
leerd (10.1). De paragrafen 10.2, 10.3 en 10.4 bevatten methodologische
kanttekeningen, praktische aanbevel ingen en aanbevel ingen v o o r verder onder-

zoek. "' ' '' '• •..•-•••• '• • . • • • • • • • . • . - • • • • ' ••••, . •••••• •':•'.•

10.1 Evaluatie van het onderzoek ; - - •

De probleemstelling in ons onderzoek betreft de vraag of ervaren kwaliteit van
leven en de veranderingen daarin, behalve door ziekte en behandeling ook
worden beïnvloed door de mate van continuïteit van de professionele zorgverle-
ning, door sociale steun, sociale positie en beheersingsoriëntatie. Bij het onder-
zoek naar deze relaties hebben we het onderstaande onderzoeksmodel gehanteerd.

Figuur 10.1 Het oorspronkelijke onderzoeksmodel

Zorg
- Continuïteit van de professionele zorgverlening
- Sociale steun

Ziekte/Behandeling

I
4

•
1 •

Kwaliteit van leven

Persoonsgebonden kenmerken
- Sociale positie
- Beheersingsoriëntatie
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In deze paragraaf worden de onderzoeksresultaten met betrekking tot de in de
paragrafen 2.10 geformuleerde vraagstellingen en verwachtingen beschreven.
Omdat het onderzoek een explorerend karakter heeft, zijn niet altijd specifieke
verwachtingen geformuleerd. Als eerste zal aandacht worden besteed aan de twee
vraagstellingen die betrekking hebben op het beschrijvende gedeelte van het
onderzoek. Daarna komen de verwachte verbanden tussen enerzijds zorgfactoren,
sociale positie en de beheersingsoriëntatie en anderzijds kwaliteit van leven aan
bod.

10.1.1 Kwaliteit van leven

Verondersteld werd dat voor patiënten in de eerste periode van diagnose en
behandeling een crisissituatie ontstaat, waarbij het functioneren en het welbevin-
den worden aangetast. Patiënten ondergaan vaak belastende behandelingen die
lichamelijke en psychische klachten met zich mee kunnen brengen en mensen
kunnen beperken in het functioneren. Daarnaast kan de plotselinge confrontatie
met de mogelijkheid dood te gaan, leiden tot angst, onzekerheid en andere
problemen. Verwacht werd dat er na verloop van tijd weer een zeker evenwicht
en een verbetering ontstaat. Enerzijds omdat mensen een zeker aanpassings- en
probleemoplossend vermogen hebben, anderzijds omdat de effecten van de ziekte
en behandeling waarschijnlijk minder groot worden. Zeker als het gaat om
patiënten die een curatief bedoelde behandeling ondergaan en geen tekenen van
ziekte meer vertonen verwachtten we een verbetering.
Deze verwachtingen worden door ons onderzoek ondersteund:
In het algemeen blijkt de kwaliteit van leven op een aantal aspecten aangetast te
zijn bij het eerste meetmoment. De meeste beperkingen in het functioneren zijn
gevonden bij huishoudelijke activiteiten, recreatie en vrije tijd, slapen en mobili-
teit. Bovendien bestaan bij veel patiënten klachten over moeheid, pijnlijke
spieren, zenuwachtigheid, gespannen zijn en slapeloosheid. Na verloop van tijd
treedt er gemiddeld een verbetering op in het functioneren en een vermindering
van de klachten. Toch blijven er tijdens de vervolgmetingen nog duidelijke beper-
kingen in het functioneren en klachten bestaan.
Het globale oordeel over het leven is bij de eerste meting gemiddeld positief (men
is tevreden en voelt zich goed) en dat blijft gemiddeld zo. Dit aspect wordt
kennelijk minder beïnvloed door ziekte en behandeling. Mogelijkerwijs wordt het
globale oordeel gekleurd door het aanpassingsvermogen dat mensen hebben (De
Haes, 1988). Het is ook mogelijk dat patiënten bij het globale oordeel over hun
leven andere factoren laten meewegen die niet direct met het ziek-zijn te maken
hebben, zoals bijvoorbeeld het hebben van een goede relatie met de partner en/of
kinderen, de financiële- of werksituatie en het hebben van vrienden.

Vanuit theoretische overwegingen hadden we overigens verwacht dat er een
onderscheid kan worden gemaakt tussen gevolgen van de ziekte op het dagelijkse
functioneren van mensen, ofwel het sickness aspect, en het belevingsaspect van
ziek-zijn (illness). Uit de principale componentenanalyse in dit onderzoek blijkt
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echter dat deze aspecten hoog laden op één factor. Blijkbaar hangen beide aspec-
ten sterk met elkaar samen.

Op individueel niveau zijn de veranderingen bekeken aan de hand van de ver-
schilscores (tl-t3) op de vier maten voor kwaliteit van leven en is de stabiliteit
van de scores onderzocht. In Noord-Limburg gaan 25 patiënten op drie of vier
maten van kwaliteit van leven vooruit, tien patiënten blijven ongeveer gelijk
scoren en zestien patiënten gaan achteruit. In Maastricht gaan tien patiënten
vooruit, vier blijven ongeveer gelijk scoren en gaan twee patiënten achteruit.

10.1.2 De mate van continuïteit van de professionele zorgverlening

Ten aanzien van de continuïteit van de zorgverlening en de veranderingen
daarvan zijn geen specifieke verwachtingen geformuleerd. Wel zijn we er van uit
gegaan dat kankerpatiënten in het algemeen veel en langdurig contacten hebben
met de gezondheidszorg en daardoor te maken krijgen met de constellatie van
problemen die in paragraaf 2.5 zijn beschreven. Gebleken is dat er inderdaad een
aantal knelpunten bestaat in de continuïteit van de zorgverlening.

/O. / . 2 . / Sr/'tycfry/'ee/ aspect

• Patiënten ontvangen gemiddeld van zes verschillende professionals zorg, bij de
eerste meting en een jaar later van gemiddeld twee zorgverleners.
Uit theoretisch oogpunt hadden we verwacht dat de zorg voor kankerpatiënten
niet alleen zou bestaan uit zorg die gericht is op behandelingsbehoefte (gericht op
genezing, regulering en verlichting van de aandoening) (Philipsen, 1992). Bij
patiënten met een ernstige ziekte zoals kanker worden ook zorgaspecten van
belang geacht die gericht zijn op de verzorgingsbehoefte (het aanvullen van
tekorten in het vermogen om voor zichzelf te zorgen), ondersteuningsbehoefte
(het bijdragen tot het leren omgaan met de ziekte) en mede-lijbehoefte (erbij zijn
als iemand lijdt in het kader van een gezondheidsprobleem). Uit dit onderzoek
blijkt echter dat er veel meer gebruik wordt gemaakt van professionele zorgverle-
ners wiens voornaamste taak die van 'behandeling' is, namelijk medici, dan van
professionele zorgverleners die meer gericht zijn op de verzorgings-, ondersteu-
nings- en mee-lijbehoeften van de patiënt, zoals bijvoorbeeld wijkverpleegkundi-
gen, maatschappelijke werkers en psychologen.
• Er blijken weinig onderlinge contacten tussen de zorgverleners te bestaan. De
contacten die tussen (voornamelijk) huisarts en specialist bestaan, vinden plaats in
de eerste fase van het ziek-zijn, na afronding van de diagnose en de behandeling.
In de fase waarin er niet meer wordt behandeld en patiënten alleen nog op contro-
le komen bij de specialist, vinden er nauwelijks onderlinge contacten plaats.

7 0.7.2.2 Cty/toz-ee/ aspecf

Taakovereenstemming bestaat in het algemeen alleen over het begeleiden van
gezinsleden en het coördineren van de zorg. Huisartsen en specialisten vinden dat

143



een taak voor de huisarts. Begeleiding van de patiënt en het geven van voorlich-
ting zijn taken waar weinig overeenstemming over bestaat. De verwachting is dan
ook dat over deze zorgaspecten weinig afstemming is van de zorg. In dit verband
zijn er twee mogelijkheden: of meerdere professionals houden zich met deze
taken bezig en zij zijn gezien het geringe aantal onderlinge contacten niet op de
hoogte van wat andere zorgverleners bieden, of niemand neemt deze taken voor
zijn verantwoording.

/0 .7 .2 .3 7>/ateaspecr

• De meeste patiënten hebben tijdens de gehele onderzoeksperiode te maken met
één specialist; veertig procent heeft echter met meer dan één behandelaars te
maken. Het hebben van slechts één specialist blijkt positief te correleren met de
tevredenheid over de zorg. Naar mate mensen ernstiger ziek zijn hebben ze vaker
met meer dan één behandelaar te maken.
• Over nazorg kan worden geconcludeerd dat de meeste nieuw gediagnostiseerde
patiënten bezoek krijgen van de huisarts en/of wijkverpleegkundige. Als de
patiënten al langer klinisch worden behandeld of sprake is van heropnamen zoals
bij patiënten in Maastricht het geval is, blijken deze bezoeken na ontslag niet
meer zo vanzelfsprekend te zijn en minder vaak voor te komen.
De contacten met de huisarts nemen gemiddeld na verloop van tijd af. Het blijkt
overigens dat het aantal contacten met de huisarts op de verschillende meetmo-
menten samenhangt met de tevredenheid over de zorg van de huisarts. Contacten
tussen de huisarts en de patiënt blijken vaak plaats te vinden op initiatief van de
patiënt zelf. De huisarts komt veelal op afroep in actie. Dit wijst op, wat men zou
kunnen noemen, 'loketgeneeskunde': de gezondheidszorg reageert pas als de
patiënt zich meldt. Professionele zorgverleners zijn veelal gericht op een beperkt
aantal problematische momenten in het ziekteproces. Het volgen van de zieke en
zijn naasten alsmede het kennen van de voorgeschiedenis en de leefwereld van de
patiënt worden daardoor bemoeilijkt.

De rol van de wijkverpleegkundige is bij de onderzoeksgroep niet groot. Van de
totale patiëntengroep in Noord-Limburg heeft 22% contact gehad met een
wijkverpleegkundige na het ontslag uit het ziekenhuis. Slechts enkele patiënten
hebben gedurende de gehele onderzoeksperiode contact met een wijkverpleegkun-
dige. Dit is wellicht te verklaren vanuit de relatief gunstige toestand waarin de
patiënten zich bevinden. Het is waarschijnlijk dat als patiënten in een terminale
fase komen, de rol van de wijkverpleging groter wordt. Uit onderzoek van
Gondrie e.a. (1987) blijkt dat in het eerste jaar na de diagnose kanker 40% van
de patiënten een beroep doet op de kruisvereniging. Van de terminale patiënten is
echter 66% bij de wijkverpleging bekend. Een andere mogelijke verklaring, voor
het vaak ontbreken van de wijkverpleegkundige in het zorgproces, is op de eerste
plaats het algemene probleem dat overdracht van zorg van de tweede naar de
eerste lijn en vice versa nog steeds niet vlekkeloos verloopt. Ten tweede zijn pati-
ënten, maar ook professionele zorgverleners niet altijd op de hoogte van de
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mogelijkheden van andere disciplines, waardoor zij niet worden ingeschakeld bij
de zorg (o.a Brasker, 1992; Noordhoek, 1986).

/O./ . 2.4 0oe/ste///>7<7S3specr

• Ondanks het feit dat patiënten en centrale verzorgers een aantal specifieke
onderdelen van de zorgverlening, zoals de informatie, diagnosegesprekken en de
bejegening negatief beoordelen, zijn patiënten en centrale verzorgers in het
algemeen tevreden over de zorgverlening. Dit positieve beeld kan vertekend zijn
door selectiebias. Het betreft in ons onderzoek immers een positieve selectie van
patiënten met gemiddeld een gunstige prognose. Daarnaast zijn patiënten gemid-
deld laag opgeleid. Tevredenheid over de zorg blijkt negatief samen te hangen
met de ernst van de ziekte en met de sociaal-economische status van patiënten.
De tevredenheidscores zullen daardoor relatief positief zijn vertekend. De tevre-
denheid over de zorgverlening neemt significant af na verloop van tijd, met name
bij patiënten met een gunstig beloop van kwaliteit van leven. Dit kan mogelijk
verklaard worden door de afnemende contacten met de zorgverleners.
• Tussen de meningen van huisarts en patiënt blijken wat de zorgbehoeften bij
huishoudelijke activiteiten en ziekteverwerking betreft, discrepanties te bestaan.
Dit is consistent met bevindingen in de literatuur (Nehemkis e.a., 1984; Patrick
e.a., 1982; Jennings, 1981). Bovendien blijkt dat de overeenstemming die wordt
gevonden, voor een deel op toeval berust.
Deze bevindingen maken duidelijk dat er inderdaad problemen zijn in de professi-
onele zorgverlening voor deze patiëntencategorie. Deze kunnen als volgt worden
samengevat: er is sprake van fragmentatie van de zorg (veel zorgverleners,
weinig onderlinge contacten, de patiënt niet kunnen volgen in zijn ziekteproces)
en culturele discontinuïteit (weinig overeenstemming over taken in de zorg).
Voorts zijn er aanwijzingen dat bejegeningsaspecten in de gezondheidszorg
knelpunten vormen (klachten over aandacht, informatievoorziening, bejegening en
diagnosegesprekJcen en de discrepantie tussen de beoordeling van de zorgbe-
hoeften volgens professionals en patiënten).
Continuïteit van de zorgverlening lijkt eerder af dan toe te nemen na verloop van
tijd; er zijn minder onderlinge contacten tussen zorgverleners, minder contacten
met zorgverleners in de eerste lijn, de tevredenheid over de zorg neemt af en
naarmate de diagnose langer geleden gesteld is, is de overeenstemming tussen
huisartsen en patiënten met betrekking tot zorgbehoeften minder.

10.1.3 Sociale steun

Verwacht werd dat de grootte van het sociale netwerk en de hoeveelheid emotio-
nele en praktische steun na verloop van tijd afneemt en dat de wederkerigheid van
de steun wordt aangetast.

De verwachting dat de gemiddelde netwerkgrootte en de ervaren emotionele steun
afneemt wordt inderdaad ondersteund:
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• Gemiddeld neemt de netwerkgrootte bij de nieuw gediagnostiseerde patiënten in
Noord-Limburg significant af. Bij patiënten in Maastricht zijn de netwerken al
kleiner en nemen niet meer verder af, waarschijnlijk omdat deze patiënten
gemiddeld al langer ziek zijn en daardoor een aantal contacten al verloren
hebben.
• Ook de ervaren emotionele steun neemt af na verloop van tijd bij patiënten in
Noord-Limburg. Dit is in overeenstemming met de resultaten uit ander onderzoek
bijvoorbeeld dat van Ros (1990) en suggesties uit de literatuur (Wortman, 1984;
De Swaan, 1982).
• In tegenstelling tot onze verwachting blijkt de hoeveelheid ervaren praktische
steun in de loop der tijd niet af te nemen.
• De wederkerigheid van de steun blijkt wat emotionele steun betreft, niet sterk
te zijn aangetast. Patiënten geven in totaal ongeveer evenveel steun als ze krijgen
vanuit het sociale netwerk. Bij patiënten met een relatief slechte kwaliteit van
leven, zoals de patiënten in Maastricht, blijkt de wederkerigheid van de prakti-
sche steun wel aangetast te zijn. Deze patiënten krijgen meer steun dan dat ze zelf
geven. Deze bevindingen zijn in overeenstemming met de resultaten van het
onderzoek van Janssen (1992).

10.1.4 Ziektekenmerken en kwaliteit van leven

Verwacht werd, dat naarmate de ziekte ernstiger is, de kwaliteit van leven
slechter is en het beloop negatiever. Deze verwachting wordt gedeeltelijk onder-
steund.
• De ernst van de ziekte, die wordt bepaald door het oordeel van huisarts en
specialist over de overlevingsprognose en het stadium van de ziekte, blijkt bij de
transversale multivariate analyses inderdaad een belangrijke determinant van
kwaliteit van leven te zijn. Zowel op het eerste als op het derde meetmoment
rapporteren patiënten die 'ernstig' ziek zijn een slechtere kwaliteit van leven.
• De ernst van de ziekte, zoals gemeten op het eerste meetmoment, blijkt echter
niet van invloed te zijn op het beloop van kwaliteit van leven.

Bij het bestuderen van de relatie tussen diagnose- en behandelingsgroepen en
kwaliteit van leven deed zich het probleem voor dat het onderzoek betrekking
heeft op een kleine, heterogeen samengestelde populatie. Daardoor zijn nauwe-
lijks verschillen gevonden tussen de verschillende diagnose- en behandelings-
groepen.
Tussen de ziekteduur en kwaliteit van leven zijn geen verbanden gevonden. Dit is
verklaarbaar vanuit het feit dat er te weinig differentiatie is in de tijdsduur sinds
de diagnose. Bij de meeste patiënten is immers ongeveer drie tot vier maanden
voor de eerste meting de diagnose kanker gesteld. Patiënten in Maastricht, die
gemiddeld al langer ziek zijn en waarbij soms sprake is van 'recurrent disease'
rapporteren in het algemeen een lagere kwaliteit van leven dan de nieuwe
patiënten.
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10.1.5 Sociale positie en kwaliteit van leven

In hoofdstuk twee is de verwachting geformuleerd dat sekse en leeftijd geen
invloed zullen hebben op kwaliteit van leven en op het beloop daarvan.
Verwacht werd dat met name de sociaal-economische status en het hebben van
een partner wél van invloed zou zijn op de kwaliteit van leven en het beloop
daarvan.
Deze verwachtingen worden gedeeltelijk ondersteund:
• Uit dit onderzoek blijkt geen invloed van sekse op kwaliteit van leven. De
invloed van het hebben van een partner hebben we niet kunnen onderzoeken
vanwege het geringe aantal alleenstaanden, die bovendien op een aantal kenmer-
ken nauwelijks varieerden.
• Bij de transversale analyses is geen relatie gevonden tussen leeftijd en kwaliteit
van leven. Wél blijkt leeftijd van invloed te zijn op het beloop van kwaliteit van
leven. Jongere patiënten hebben gemiddeld een positiever beloop van kwaliteit
van leven dan ouderen.
• Bij bestudering van de relatie tussen sociaal-economische status en kwaliteit
van leven blijkt dat patiënten met een lage sociaal-economische status een
negatiever beloop van kwaliteit van leven hebben dan patiënten met een hogere
sociaal-economische status. Bij de transversale bivariate analyses is geen verband
gevonden tussen sociaal-economische status en kwaliteit van leven. Sociaal-
economisch status blijkt wel belangrijk vanwege de samenhang met leeftijd,
taakovereenstemming, tevredenheid over de zorg en ervaren emotionele steun.
Een verklaring voor de negatieve samenhang tussen sociaal-economische status en
leeftijd is dat veel ouderen alleen een lagere school opleiding hebben. De
negatieve relatie tussen sociaal-economische status en tevredenheid over de zorg
komt overeen met onderzoek van onder andere Visser (1988), waaruit blijkt dat
mensen met een lagere sociaal-economische status minder klachten uiten, minder
assertief zijn en zich meer machteloos voelen dan mensen met een hogere sociaal-
economische status. Ook de positieve relatie tussen sociaal-economische status en
ervaren steun wordt door literatuur ondersteund. Het is waarschijnlijk dat mensen
met een hogere sociaal-economische status meer informatieve en emotionele steun
zoeken en krijgen dan mensen met een lagere sociaal-economische status (Oakley
& Rajan, 1991; Funch, 1982; Hanson, 1987; Kutner 1987).
Het feit dat patiënten die een negatief beloop van kwaliteit van leven hebben of
ongeveer gelijk blijven scoren gemiddeld ouder zijn en een lagere sociaal-
economische status hebben komt overeen met resultaten van het onderzoek van de
Witte (1991). De bevindingen kunnen mogelijk verklaard worden vanuit het feit
dat jongere, hoog opgeleide mensen vooral meer adequaat gebruik maken van
diensten uit de gezondheidszorg, een gezondere leefwijze hebben, meer kennis
hebben over de gezondheidszorg, meer toegang hebben tot informatiebronnen en
meer vaardigheden hebben om hun weg te vinden in de wereld van de gezond-
heidszorg (Deleeck, 1988). Daarnaast beschikken zij vaak over meer sociale
steun.
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Samengevat luidt de conclusie dat mensen met een sterke sociale positie meer
mogelijkheden hebben om met condities ten gevolge van de ziekte om te gaan,
dan mensen met een zwakke sociale positie.

10.1.6 Beheersingsoriëntatie en kwaliteit van leven

Verwacht werd dat een interne beheersingsoriëntatie een positieve invloed heeft
op de kwaliteit van leven en op het beloop daarvan.
Deze verwachting wordt niet ondersteund door dit onderzoek: er is geen enkel
verband gevonden tussen de beheersingsoriëntatie en kwaliteit van leven of het
beloop daarvan. In paragraaf 10.3 wordt hier verder op ingegaan.

10.1.7 Continuïteit van de zorgverlening en kwaliteit van leven

In hoofdstuk 2 is de verwachting geformuleerd dat patiënten bij wie meer sprake
is van continuïteit van zorg, een betere kwaliteit van leven hebben en een positie-
ver beloop van kwaliteit van leven dan patiënten bij wie weinig continuïteit van
de zorgverlening bestaat. Deze verwachting wordt maar zeer ten dele bevestigd.
• Slechts drie indicatoren vertonen een significante samenhang met kwaliteit van
leven: het aantal professionele zorgverleners, de taakovereenstemming tussen
huisarts en specialist en de tevredenheid over de zorgverlening.
• Bij de transversale multivariate analyses blijkt een lagere kwaliteit van leven
samen te hangen met meer taakovereenstemming en meer professionele zorgverle-
ners. Opvallend is dat deze variabelen wél samenhangen met kwaliteit van leven
maar nauwelijks met de ernst van de ziekte. Het inschakelen van professionele
zorg en de taakovereenstemming tussen deze professionals wordt waarschijnlijk
meer beïnvloed door hoe de patiënt zich voelt en hoe hij functioneert dan door de
objectieve ernst van de ziekte.
• Uit de longitudinale analyses bleek een 'negatief/gelijk' beloop van kwaliteit
van leven verband te houden met meer taakovereenstemming en meer zorgverle-
ners. De transversale en longitudinale analyses leiden in deze dus tot consistente
resultaten. Daarbij is het aannemelijk dat een groter aantal zorgverleners en meer
taakovereenstemming eerder gevolgen dan oorzaken van een verminderde kwali-
teit van leven zijn.
• De richting van het verband tussen tevredenheid over de zorg en kwaliteit van
leven is minder duidelijk. Gebleken is dat patiënten die minder ernstig ziek zijn
volgens de objectieve maatstaven, tevredener zijn over de zorg. Consistent
hiermee is de bevinding dat op het eerste meetmoment tevredenheid positief
correleert met kwaliteit van leven. Uit de longitudinale analyses blijkt echter dat
patiënten met een positief beloop van kwaliteit van leven op het derde meetmo-
ment ontevredener zijn over de zorg, dan patiënten met een negatief beloop. Bij
patiënten met een positief beloop nam de tevredenheid sterker af in de loop der
tijd en was de stabiliteit van de scores op tevredenheid minder groot dan bij
patiënten met een 'negatief/gelijk' beloop. Een verklaring voor de negatieve
relatie tussen het beloop van kwaliteit van leven en tevredenheid is wellicht dat
mensen met een 'negatief/gelijk' beloop zeer afhankelijk worden van de professi-
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onele zorg en daardoor dankbaar zijn. Dit laatste komt overeen met resultaten van
onderzoek van Visser (1984). Anderzijds is het natuurlijk heel goed mogelijk dat,
als patiënten achteruit gaan professionele zorgverleners meer zorg bieden.
• Een buffereffect van continuïteit van de zorgverlening kan niet worden
aangetoond. - . , . . • •

Dat er zo weinig verbanden zijn tussen continuïteit van de zorgverlening en
kwaliteit van leven kan op de volgende wijze worden verklaard:
1. Er blijken problemen te bestaan op alle onderscheiden aspecten van continuïteit
van de zorgverlening. Men kan zich zelfs afvragen of continuïteit van de zorgver-
lening zoals het in dit onderzoek wordt gedefinieerd, in de praktijk vaak voor-
komt. Omdat er weinig variatie in de mate van continuïteit van de zorgverlening
is, is het vinden van verbanden met kwaliteit van leven problematisch.
2. Een tweede mogelijke verklaring is dat mensen het gebrek aan continuïteit
wellicht vanzelfsprekend vinden. Het gezondheidszorgsysteem maakt als het ware
deel uit van de leefwereld. Wie ernstig ziek is, onderschikt zich als regel aan het
regime van de functionele rationaliteit dat in de gezondheidszorg overheerst.
Functionele rationaliteit berust op het kiezen van doeleinden en middelen, die op
hun doelmatigheid kunnen worden beoordeeld. In de gezondheidszorg kenmerkt
deze vorm van rationaliteit zich in de overheersing van 'cure' boven 'care',
handelen volgens procedures, ontwikkeling van biomedische kennis, somatische
interpretatie van ziekte en gezondheid en gefragmenteerde zorg. De patiënt is
wellicht geneigd om dit regime te accepteren omdat het immers hoop op genezing
of verbetering geeft. Met andere woorden de patiënt neemt de fragmentatie en
projectmatigheid van de zorg voor lief omdat hij weet dat het vaak de enige
manier is om zijn geval te behandelen (Philipsen 1985, 1988).
3. In ons onderzoek hebben we te maken met een positieve selectie van patiënten
van wie de kwaliteit van leven verbetert en het aantal contacten met professionele
zorgverleners na verloop van tijd afneemt. De invloed van het systeem van de ge-
zondheidszorg op het leven van de patiënt zal hierdoor ook kleiner worden.

10.1.8 Sociale steun en kwaliteit van leven

Verondersteld werd dat naarmate de kwaliteit van leven slechter is, het netwerk
van de patiënt kleiner, dichter en minder gevarieerd van samenstelling is.
Bovendien hadden we verwacht dat, bij een slechte kwaliteit van leven of een
negatief beloop van kwaliteit van leven, de hoeveelheid ervaren emotionele- en
praktische steun minder is dan bij een goede kwaliteit van leven en bij een
positief beloop.

De verwachtingen met betrekking tot de structurele aspecten van het netwerk
worden niet ondersteund:
• Er is geen verband tussen kwaliteit van leven en de grootte, de dichtheid en het
percentage familieleden.
Het ontbreken van een verband tussen de dichtheid respectievelijk samenstelling
van het netwerk en kwaliteit van leven kan mogelijk worden verklaard door de
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geringe differentiatie in de netwerken. De meerderheid van de patiënten heeft
immers een zeer dicht netwerk dat voornamelijk bestaat uit familieleden. Een
andere verklaring voor het niet vinden van verbanden is dat niet de structurele
maar vooral de functionele kenmerken, zoals kwaliteit en intensiteit van de
contacten, van invloed zijn op het functioneren en welbevinden.
De verwachting dat een goede kwaliteit van leven samenhangt met meer sociale
steun kan door ons onderzoek gedeeltelijk worden ondersteund. Een onderscheid
moet wat dit betreft worden gemaakt tussen emotionele steun en praktische steun.
• Bij de bivariate transversale analyses op het eerste meetmoment is een positief
verband gevonden tussen kwaliteit van leven en ervaren emotionele steun. Ook bij
de multivariate analyses is eenzelfde tendens gevonden, namelijk dat mensen met
een goede kwaliteit van leven meer emotionele steun ervaren. Tevens ervaren
mensen met een negatief beloop van kwaliteit van leven minder emotionele steun
en een grotere afname van emotionele steun in de loop der tijd.
Het is dus duidelijk dat er een verband bestaat. Wat de richting van het verband
is, is moeilijk te zeggen. Het feit dat de objectieve ernst van de ziekte negatief,
doch niet significant, samenhangt met emotionele steun zou een aanwijzing
kunnen zijn voor de interpretatie dat ernstig ziek-zijn en een slechte kwaliteit van
leven leidt tot minder emotionele steun. Dit zou overeen komen met de resultaten
van het onderzoek van Ros (1990), waarin is aangetoond dat minder emotionele
steun eerder het gevolg dan de oorzaak is van minder welbevinden. Anderzijds
kan de omgekeerde richting niet worden uitgesloten. Het is mogelijk dat de
richting van het verband beide kanten opgaat. In de literatuur wordt de relatie
meestal geïnterpreteerd als een positieve invloed van sociale steun op kwaliteit
van leven (o.a. Wortman, 1984; Kutner, 1987; Lin, 1985). Om de richting van
het verband te onderzoeken zouden lineair structurele analysetechnieken gebruikt
kunnen worden. In ons onderzoek beschikken we echter over te weinig onder-
zoekseenheden om deze techniek toe te passen.
• Significante verbanden ten aanzien van praktische steun zijn bij de transversale
analyses niet gevonden. Wel is de tendens gesignaleerd dat een slechte kwaliteit
van leven samengaat met meer praktische steun. De longitudinale analyses laten
zien dat een positieve verandering in kwaliteit van leven samenhangt met meer
ervaren praktische steun op het eerste meetmoment.

10.1.9 Ernst van de ziekte in relatie tot kenmerken van zorg

In hoofdstuk 2 is een vraagstelling geformuleerd met betrekking tot de relatie
tussen ziektegerelateerde factoren enerzijds en continuïteit van de zorgverlening
en sociale steun anderzijds. Er zijn hierbij geen hypothesen geformuleerd.
Zowel bij de eerste als bij de derde meting is een negatief verband gevonden
tussen ernst van de ziekte en de tevredenheid over de zorg. Daarnaast hebben
ernstig zieken vaak met meerdere behandelaars te maken. Naarmate de diagnose
langer geleden gesteld is, zijn minder professionele zorgverleners bij de zorg
betrokken, wordt er minder vaak bezoek na ontslag uit het ziekenhuis gerappor-
teerd en bestaat er minder overeenstemming tussen huisarts en patiënt als het gaat
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om zorgbehoeften. Tussen de ernst c.q. ziekteduur en sociale steun is geen enkel
significant verband gevonden.

10.1.10 Een herzien onderzoeksmodel

Nu we de beschikking hebben over de resultaten van het onderzoek zijn we
genoodzaakt om ons onderzoeksmodel bij te stellen.
In figuur 10.2 vatten we de resultaten van het onderzoek samen in de vorm van
een herzien onderzoeksmodel. De pijlen moeten worden geïnterpreteerd als de
samenhang van het een met het ander. Het gaat dus niet om het aangeven van
causaliteit van de relaties. De relaties die zijn weergegeven zullen in vervolgon-
derzoek getoetst moeten worden.

1. Zowel uit de bivariate als de multivariate analyses is gebleken dat ernst van de
ziekte een negatieve invloed heeft op kwaliteit van leven.
2. De relatie tussen sociale steun en kwaliteit van leven heeft waarschijnlijk de
aard van een functionele loop: de kwaliteit van leven heeft invloed op de ervaren
steun, de ervaren steun beïnvloedt de kwaliteit van leven.
3. Het beloop van kwaliteit van leven wordt mede beïnvloed door leeftijd en de
sociaal-economische status van de patiënt.
4. Sociaal-economische status is van invloed op de ervaren steun.
5. Sociaal-economische status is van invloed op de taakovereenstemming en
tevredenheid van de zorg. Uit de literatuur blijkt bovendien dat sociaal-economi-
sche status ook van invloed is op het aantal betrokken professionele zorgverle-
ners.
6. De kwaliteit van leven hangt samen met taakovereenstemming, het aantal
betrokken professionele zorgverleners en de tevredenheid over de zorg.

Figuur 10.2 Het herziene onderzoeksmodel.

leeftijd

sociaal-economische status

ernst
van de ziekte

• • kwaliteit van leven

continuïteit van
professionele zorg
- taakovereenstemming
- aantal zorgverleners
- tevredenheid zorg

151



10.2 Methodologische problemen

In deze paragraaf worden enkele opmerkingen van methodologische aard gemaakt
met betrekking tot de respondenten, de opzet van het onderzoek en de meetin-
strumenten.

10.2.1 De respondenten

Eén van de problemen in dit onderzoek is de betrekkelijk kleine onderzoeksgroep.
De bedoeling was zowel in Noord-limburg als in Maastricht 50 onderzoekseenhe-
den te selecteren. Door de selectieproblemen in Maastricht hebben we hier slechts
38 eenheden kunnen formeren die voor een deel niet aan de inclusiecriteria
voldeden.
Daarnaast is er sprake van uitval, dat voor het grootste gedeelte te wijten is aan
overlijden en te ziek-zijn van patiënten. Uiteindelijk hielden we een groep over
van 51 (nieuw gediagnostiseerde) patiënten in Noord-Limburg en 16 in Maas-
tricht. Door de verschillen tussen deze twee groepen kunnen ze niet worden
samengevoegd bij de analyses. Door het kleine aantal patiënten is het bijvoor-
beeld niet mogelijk om aparte analyses voor de verschillende diagnose- en
behandelingsgroepen uit te voeren en zijn we beperkt in het uitvoeren van
multivariate analyses.
Door de non-respons van de medisch specialisten zijn niet alle onderzoekseenhe-
den compleet, waardoor we bij sommige variabelen te maken hebben gekregen
met ontbrekende waarden.
Niet alleen het kleine aantal maar ook de kenmerken van de patiënten in de
categorie met volledige respons spelen een belangrijke rol. Het gaat immers om
een positieve selectie van patiënten, die jonger en minder ernstig ziek zijn dan de
groep uitvallers. De positieve selectie van patiënten zorgt hierbij waarschijnlijk
voor een zekere selectiebias. Dit kan onder andere consequenties hebben voor de
resultaten ten aanzien van kwaliteit van leven. Zo blijkt bijvoorbeeld dat de pati-
ënten in de volledige-respons groep gemiddeld vooruit gingen in kwaliteit van
leven. Ook is het wellicht zo dat de resultaten met betrekking tot onderlinge
contacten tussen zorgverleners, contacten van patiënten met huisartsen en
wijkverpleegkundigen en tevredenheid over de zorg, worden beïnvloed door de
positieve selectie.

De scores op een aantal belangrijke variabelen van de patiënten die na de eerste
meting uitvielen door overlijden/te ziek-zijn (n = 36), zijn vergeleken met de
scores van de volledige responsgroep van Noord Limburg. De uitvallers blijken
gemiddeld significant hoger te scoren op de SIP, dus meer beperkt te zijn in hun
functioneren en meer lichamelijke klachten te hebben (p < 0.05). Uitvallers
verschillen echter niet van de volledige responsgroep wat het globale welbevinden
en de psychische klachten betreft. Zij zijn wel ernstiger ziek: 26 van de 36 perso-
nen heeft metastasen en de meesten hebben een slechte prognose.
De scores betreffende het aantal professionele zorgverleners, de taakovereenstem-
ming, de hoeveelheid ervaren emotionele en praktische steun verschillen niet
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significant van de scores van de volledige-responsgroep. De groep uitvallers blijkt
wél significant minder tevreden te zijn over de zorgverlening en gemiddeld ouder
te zijn. Deze laatste twee bevindingen zijn weer consistent met de veronderstellin-
gen in ons model.
Uit de analyses die betrekking hebben op de volledige responsgroep uit Maas-
tricht komen bovendien enkele resultaten die consistent zijn met de resultaten van
de groep in Noord-Limburg. Ernst van de ziekte blijkt ook in deze groep negatief
te correleren met kwaliteit van leven. Patiënten met een positief beloop van
kwaliteit van leven zijn ook bij deze groep significant jonger en zij hebben een
hogere sociaal-economische status dan de patiënten die gelijk bleven scoren of
achteruit gingen. Tevens is er bij de 'positieve' groep minder taakovereenstem-
ming tussen huisartsen en specialisten.
Op basis hiervan kan niet worden gesteld dat de resultaten van dit onderzoek
generaliseerbaar zijn naar alle patiënten met kanker, maar wel dat de gevonden
verbanden van toepassing kunnen zijn op anderen dan alleen maar relatief
"gezonde patiënten". Het feit dat we te maken hebben met een zeer kleine
onderzoekspopulatie in dit onderzoek, is daarom minder problematisch dan in
eerste instantie wordt gedacht.

10.2.2 Opzet van het onderzoek

De onderzoeksopzet is complex. Het gaat om twee lokaties, drie meetmomenten
en verscheidene respondenten per casus.
De longitudinale opzet heeft verschillende voordelen: het is mogelijk om tenden-
sen en veranderingen te belichten, het geeft aanwijzingen voor causaliteit van
verbanden en de relaties kunnen bestudeerd worden in de verschillende fasen van
het ziekteproces. De beperking hierbij is dat in ons onderzoek patiënten slechts
een jaar gevolgd worden. Hierdoor is minder inzicht verkregen in de situatie voor
het ziek-zijn, in eventuele terugkeer van de ziekte en in de gevolgen van een
terminale fase, dan wenselijk is. Een van de problemen die zijn ontstaan ten
gevolge van de complexe opzet is de grote uitval in de patiëntenpopulatie. Dit is
een bekend probleem bij longitudinaal onderzoek en wordt hier nog eens versterkt
door de noodzaak om meerdere respondenten bij een casus te betrekken. We
houden dus relatief weinig onderzoekseenheden over. Nadelen van de longitudina-
le opzet zijn bovendien, het vinden van verschillende resultaten op verschillende
tijdstippen en het feit dat relaties bij de transversale analyses niet altijd consistent
zijn met de bevindingen bij de longitudinale analyses. Dit betekent dat bij het
formuleren van conclusies enige voorzichtigheid in acht moet worden genomen.

Een probleem dat een rol speelt bij longitudinaal onderzoek is het fenomeen
regressie naar het gemiddelde, zoals beschreven werd in paragraaf 5.2. Dit
probleem heeft verschillende aspecten. Op de eerste plaats is het een statistisch
probleem. Dit betekent dat mensen die extreem scoren (zogenaamde uitbijters) op
de eerste meting, gemiddeld minder extreem scoren op een andere meting, en dat
onderzoekseenheden die bij de ene meting op of in de buurt van het gemiddelde
scoren, bij een andere meting ten dele hoger of lager scoren. Op de tweede plaats
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is er een meetprobleem: iemand die op een 5-puntsschaal 'vijf scoort kan niet
hoger scoren bij een vervolgmeting, iemand die 'een' scoort kan niet lager. De
voor-of achteruitgang is dus vantevoren ten dele logisch begrensd. Voorts is er
nog een psychologisch probleem; mensen zullen geneigd zijn om, wanneer ze de
ene keer extreem scoren, de volgende keer minder extreem te scoren. Het re-
gressie-effect doet zich sterker voor naarmate de correlatie tussen de verschil-
lende metingen lager is. De correlaties tussen de verschillende metingen waren
wat de afzonderlijke indicatoren voor kwaliteit van leven en de samengestelde
score voor kwaliteit van leven betreft tamelijk hoog. Het regressie-effect zal dus
in dit onderzoek niet extreem groot zijn.
In paragraaf 5.2. bleek dat er inderdaad een regressie-effect is; de verschilscores
in kwaliteit van leven hangen negatief samen met de beginscores op kwaliteit van
leven. Het is mogelijk dat dit de resultaten beïnvloedt. Omdat we in dit onder-
zoek te maken hebben met een kleine populatie is het niet mogelijk om in de
multivariate analyses voor dit effect te corrigeren. Het is waarschijnlijk dat de
veranderingen in kwaliteit van leven voor een deel ook werkelijke veranderingen
zijn, die we, gesteund door ander onderzoek, ook hadden verwacht. Anderzijds
zullen de veranderingen gedeeltelijk veroorzaakt worden door de constellatie van
statistische en meetproblemen zoals hierboven benoemd.

Een andere opmerking die in dit kader gemaakt moet worden betreft de gehan-
teerde significantiegrens. Deze werd bij veel analyses op p = 0.10 gesteld. De
motivatie hiervoor is dat het gaat om een explorerend onderzoek met een kleine
populatie, dat gericht is op het ontwikkelen van een nieuw model. Bij een signifi-
cantiegrens van 0.05 zouden wellicht relevante variabelen voor het model worden
uitgesloten. We realiseren ons echter dat de toevalskans bij deze grens toeneemt
van één op twintig naar één op tien.

10.2.3 Meetinstrumenten

Met betrekking tot de meetinstrumenten die gebruikt zijn om kwaliteit van leven
te operationaliseren kan worden geconcludeerd dat de globale maten alleen,
onvoldoende inzicht bieden om de kwaliteit van leven en de veranderingen daarin
te meten. De klachtenlijst voor kankerpatiënten en de SIP leveren meer gedetail-
leerde informatie op. Deze maten zijn blijkbaar ook sensitief genoeg om verande-
ringen in de gedragsmatige en belevingsaspecten van kwaliteit van leven te
meten.

Om continuïteit van de professionele zorgverlening te meten hebben we gebruik
gemaakt van enkele indicatoren. De daadwerkelijke inhoud van de zorg is buiten
beschouwing gebleven. Het in kaart brengen van de inhoud van de zorg van pro-
fessionele zorgverleners door middel van patiëntendagboeken en nauwkeurige
registratie van de zorgactiviteiten van de verschillende zorgverleners, zou waar-
schijnlijk meer inhoudelijke informatie hebben opgeleverd en meer inzicht in de
relatie tussen continuïteit van de zorgverlening en kwaliteit van leven. Aan de
andere kant kunnen we er van uitgaan dat als de voorwaarden voor inhoudelijke
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overeenstemming, zoals onderlinge contacten en taakafbakening, niet aanwezig
zijn, er inhoudelijk waarschijnlijk ook geen afstemming bestaat.
De taakovereenstemming is slechts één keer gemeten, namelijk bij het eerste
meetmoment. Helaas zijn we er niet in geslaagd dit aspect op meerdere tijdstip-
pen te meten. Het is mogelijk dat tijdens het ziekteproces bepaalde verantwoorde-
lijkheden verschuiven van de specialist naar de huisarts en dat de taakovereen-
stemming verandert in de tijd.

Om de kenmerken van het sociale netwerk te meten hebben we gebruik gemaakt
van enkele algemene vragen. Bij de grootte van het netwerk hebben we bijvoor-
beeld gevraagd naar de namen van alle mensen waar de patiënt contact mee had
en die belangrijk waren voor de patiënt. Men zou echter ook de netwerkomvang
van verschillende groepen binnen dit algemene netwerk kunnen onderzoeken.
Bijvoorbeeld de omvang van het netwerk van mensen waarmee patiënten weke-
lijks contact hebben, de omvang van het deelnetwerk van personen die dicht in de
buurt wonen, de omvang van de deelnetwerken gedifferentieerd naar rollen
(kinderen, vrienden, collega's) of de omvang van het netwerk van mensen
waarbij wederkerigheid van de steun bestaat etc. Van Sonderen (1989) heeft een
methode voor het meten van zulke specifieke maten voor sociale steun uitge-
werkt. Het gebruik van meer specifieke maten zou in de toekomst toegepast
kunnen worden bij de vragen over emotionele en praktische steun.

Ten slotte nog een opmerking over de gebruikte 'cancer locus of control schaal'.
De scores op de subdimensies van deze schaal blijken, tegen de verwachtingen in,
geen verband te vertonen met kwaliteit van leven. Dit kan voor een deel het
gevolg zijn van het feit dat nogal wat mensen problemen hebben met het invullen
van de lijst, omdat ze de vragen niet goed begrijpen. Maar het kan ook veroor-
zaakt worden door de constructie van de subdimensie beïnvloedbaarheid van het
verloop van de ziekte. In deze dimensie zijn ook items opgenomen die betrekking
hadden op de invloed van anderen zoals artsen, partner en vrienden. We kunnen
daardoor niet spreken van de dimensie interne oriëntatie van het verloop. De cloc
wijkt af van de oorspronkelijke health locus of control schaal. Dit is jammer
omdat we juist geïnteresseerd waren in de relatie tussen interne oriëntatie en
kwaliteit van leven.

10.3 Praktische aanbevelingen

Hoewel het onderzoek in eerste instantie niet is opgezet om praktische aanbeve-
lingen te doen, geven de resultaten er toch aanleiding toe.
1. Uit het onderzoek blijkt dat continuïteit van de professionele zorgverlening
beperkt aanwezig is. Ook andere onderzoekers signaleren problemen in de
continuïteit van zorg (De Witte, 1991; Terpstra, 1990; Van den Bos 1989; En-
gelsman e.a. 1988). Ondanks het feit dat we in dit onderzoek niet hebben kunnen
aantonen dat het ontbreken van continuïteit in de zorg een negatieve invloed heeft
op kwaliteit van leven, willen we toch enkele aanbevelingen voor de praktijk
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doen. Continuïteit of afstemming van zorg kan namelijk voor de patiënt én de
zorgverleners van belang zijn om de volgende redenen (Atis, 1988):
• Er kan zorg op maat, toegesneden op de individuele situatie, geleverd worden.
• Afstemming kan er voor zorgen dat de patiënten niet met te veel of te weinig
zorgverleners te maken krijgt.
• Coördinatie door één persoon maakt dat de patiënt beschikt over een duidelijk
aanspreekpunt voor vragen, klachten en opmerkingen. Er is dan iemand die op de
hoogte is van de zorgbehoeften en de belangen van de patiënt behartigt.
• Afstemming van zorg kan verspilling van arbeidskracht, tijd en overbelasting
van beschikbaar personeel voorkomen en is daardoor wellicht ook kostenbe-
sparend.
• Als de zorg op organisatorisch gebied goed is afgestemd, is er meer tijd voor
de uitvoering van inhoudelijke taken.
• Er bestaat meer inzicht in het totale zorgproces en eventuele tekortkomingen
daarin.

Een van de mogelijke oplossingen voor discontinuïteit in de zorgverlening is de
zorg te laten coördineren door een zorg-coördinator. Dit kan iemand zijn uit het
sociale netwerk of een professionele zorgverlener die reeds betrokken is bij de
zorgsituatie. De zorg-coördinator is de verbindende schakel tussen de zorgbehoef-
ten en zorgvragen aan de ene kant en vormen van zorg en zorgverleners aan de
andere kant. De coördinator heeft als taak het goed inschatten van de zorgbe-
hoeften van de patiënt, het opstellen van en het aanbrengen van samenhang in een
zorgplan, het bewaken van de uitvoering en evaluatie van het plan.
Een handig hulpmiddel, bij het coördineren van de zorgverlening door veel
verschillende zorgverleners, kan het bijhouden van een logboek zijn. Daarin staat
overzichtelijk vermeld wie welke taken op zich neemt en wanneer dat gebeurt.
Tevens kan er door de zorgverleners in vermeld worden welke interventies
hebben plaatsgevonden en bevat het logboek zogenaamde voortgangsrapportages.
Zo blijven de verschillende zorgverleners op de hoogte van de zorg die door
anderen wordt geboden.

Verschillende disciplines, zoals huisartsen en wijkverpleegkundigen, claimen
coördinatie van zorg als hun taak. Uit dit onderzoek, maar ook uit andere onder-
zoeken, blijkt dat deze disciplines niet zo'n sterk coördinerende rol spelen als zou
mogen worden aangenomen. Deze zorgverleners zouden niet alleen op afroep
actief moeten worden maar gedurende het ziekteproces vaker op systematische
wijze moeten nagaan welke zorgbehoeften er bij de patiënt bestaan. Een actievere
houding bij het leggen van onderlinge contacten en het afstemmen van taken zou
waarschijnlijk ook bijdragen aan een beter afgestemde zorg.
Uit de interviews blijkt dat redelijk veel patiënten moeite hebben met de bejege-
ning van professionele zorgverleners. In de opleiding van professionele zorgverle-
ners die omgaan met kankerpatiënten, zou meer aandacht besteed moeten worden
aan communicatieve vaardigheden, het geven van informatie en het houden van
'slecht nieuws gesprekken'.
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2. Sociale steun blijkt een rol te spelen bij kwaliteit van leven en het beloop
daarvan. Zorgverleners zouden systematisch moeten vragen naar het sociale
netwerk van de patiënt en naar de hoeveelheid steun die de patiënt ervaart. Als
zorgverleners merken dat de patiënt niet geneigd is steun te zoeken of zich
eenzaam voelt kunnen ze de patiënt aanmoedigen om zijn gevoelens te tonen en
steun te zoeken bij bijvoorbeeld lotgenoten of een patiëntenvereniging inschake-
len. Anderzijds is het van belang alert te zijn op de wijze waarop de naasten van
de patiënt reageren op de situatie. Een belangrijk aspect van de nazorg is bijvoor-
beeld om patiënten en hun naasten te leren om problemen bespreekbaar te maken.
Wijkverpleegkundigen, huisartsen, psychologen of maatschappelijk werkenden
zouden hier een belangrijke taak in kunnen hebben.
Voorts dienen professionele zorgverleners ook te letten op de belastbaarheid van
centrale verzorgers. Uit onderzoek van Jansen (1988) naar de situatie van centrale
verzorgers van hulpbehoevende ouderen blijkt dat er bij centrale verzorgers
regelmatig sprake is van zorgstress (fysieke klachten, psychische druk, gebon-
denheid aan huis, gemis aan ontspanning), relatiestress (de zorg van de een voor
de ander, rolverandering, veranderingen op seksueel gebied), en netwerkstress
(spanningen als gevolg van de teleurstelling dat andere netwerkleden geen steun
geven en niet aan de verwachtingen voldoen). Deze constellatie van problemen
kan er toe leiden dat centrale verzorgers zelf 'afknappen' en niet meer in staat
zijn om adequate steun aan de patiënt te bieden. Professionele zorgverleners zoals
wijkverpleegkundigen en huisartsen zouden aan de verzorgers duidelijk moeten
maken dat zij een beroep kunnen doen op hulp en begeleiding.

3. Oudere patiënten, die als regel een relatief lage sociaal-economische status
hebben, vormen een risicogroep als het gaat om het beloop van kwaliteit van
leven. Zij lopen meer kans op een negatief beloop. Men kan veronderstellen dat
deze groep patiënten minder thuis is in de gezondheidszorg, minder goed in staat
is om de eigen zorg te coördineren of sociale steun te mobiliseren dan mensen die
jonger zijn en een hogere status hebben. Professionals zouden extra aandacht
moeten besteden aan deze groep patiënten.

10.4 Aanbevelingen voor verder onderzoek

De eerste aanbeveling voor verder onderzoek betreft het toetsen van de gevonden
relaties in dit onderzoek bij nieuw gediagnostiseerde kankerpatiënten. Daarbij
verdient het aanbeveling om slechts enkele diagnoses en/of behandelingscatego-
rieën te kiezen. Hierbij is het van belang om meer inzicht te krijgen in de nu nog
onduidelijke relatie tussen ernst van de ziekte, sociaal-economische status, sociale
steun, tevredenheid over de zorg en kwaliteit van leven. Ook zouden andere
factoren die kwaliteit van leven en de veranderingen daarbinnen kunnen verklaren
in een nieuwe model moeten worden toegevoegd, zoals bijvoorbeeld coping-
strategieën, co-morbiditeit en ziektelast in het gezin.
De onderzoeksperiode zou langer moeten zijn om de veranderingen in kwaliteit
van leven en bijvoorbeeld sociale steun op lange termijn te kunnen vaststellen. In
ons onderzoek hebben we nauwelijks inzicht gekregen in de situatie voordat de
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diagnose werd gesteld. Het verdient aanbeveling om zo kort mogelijk na de
diagnose te starten met onderzoek. Een andere mogelijkheid om de veranderingen
te bestuderen is om een prospectief cohortonderzoek te doen bij zeer veel, in
beginsel gezonde respondenten die gedurende langere periode gevolgd moeten
worden.
Uit dit onderzoek blijkt evenals uit vele andere onderzoeken dat continuïteit van
de zorgverlening een probleem vormt. Nieuwe studies met betrekking tot dit
onderwerp zouden meer in een experimentele richting moeten gaan waarbij
bijvoorbeeld de invloed van zorg-management op de organisatiegerichte en
patiëntgerichte afstemming wordt getoetst. Tevens zou meer aandacht moeten
worden besteed aan de daadwerkelijke inhoud van de zorg en de afstemming
daarvan.
Bij onderzoek naar de relatie tussen sociale steun en kwaliteit van leven zou meer
aandacht besteed moeten worden aan de richting van de gevonden verbanden en
het onderscheid tussen emotionele en praktische steun. Tevens zouden er meer
specifieke maten met betrekking tot de aard van de steun en deelnetwerken
gebruikt moeten worden.

10.5 Slotbeschouwing

Wat in dit onderzoek gevonden is, kan niet geformuleerd worden in definitieve
conclusies. De waarde van dit onderzoek moet gezien worden in het licht van een
exploratie van een 'ingewikkelde' veldsituatie.
Door dit onderzoek is meer inzicht verkregen in de kwaliteit van leven van
patiënten met kanker en de veranderingen daarin, gedurende één jaar van het
ziekteproces. Het is duidelijk geworden dat de kwaliteit van leven gemiddeld
verbetert maar dat er bij een aantal patiënten beperkingen in het functioneren en
klachten blijven bestaan. Ondanks de beperkingen in het functioneren en de
klachten zijn patiënten in het algemeen tevreden over het leven en voelen zij zich
goed.
Ook is door dit onderzoek inzichtelijker geworden hoe de organisatie van de
professionele zorg verloopt bij deze patiëntencategorie en welke knelpunten
daarin te onderscheiden zijn.
Het bestuderen van structurele en doelstellingsaspecten van sociale steun leverde
interessante informatie op, over met name de veranderingen in de in netwerk-
grootte en over de hoeveelheid ervaren steun.
Getracht is de samenhang tussen kenmerken van zorg, ziektekenmerken, sociale
positie, beheersingsoriëntatie en kwaliteit van leven in kaart te brengen.
Sommige van de verwachte verbanden zijn inderdaad gevonden; de ernst van de
ziekte blijkt negatief samen te hangen met kwaliteit van leven en een hogere
sociaal-economische status beïnvloedt het beloop van kwaliteit van leven positief.
Daarnaast blijkt ook leeftijd van invloed te zijn op het beloop van kwaliteit van
leven.

De verwachte verbanden tussen continuïteit van de professionele zorgverlening en
kwaliteit van leven worden slechts ten dele gevonden en zijn soms tegengesteld
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aan onze verwachting. Kwaliteit van leven hangt samen met taakovereenstem-
ming, met het aantal zorgverleners en met de tevredenheid over de zorg. Interes-
sant is dat kwaliteit van leven niet alleen samenhangt met ernst van de ziekte. Het
aantal betrokken professionele zorgverleners en de taakovereenstemming tussen
specialist en huisarts blijken nauwelijks samenhang te vertonen met de ernst van
de ziekte maar wél met kwaliteit van leven. Het inschakelen van de professionele
zorg en de taakovereenstemming wordt waarschijnlijk meer beïnvloed door hoe
patiënten zich voelen en hoe zij functioneren in het dagelijks leven dan door de
objectieve ernst van de ziekte.
Er blijkt, zoals verwacht, een (zwakke) samenhang te bestaan tussen ervaren
emotionele steun en kwaliteit van leven. Geen enkel verband is echter gevonden
tussen de structurele aspecten van het sociale netwerk en kwaliteit van leven. Ook
de beheersingsoriëntatie blijkt geen enkele rol te spelen.
Dat sommige van de verwachte verbanden niet gevonden zijn wordt waarschijn-
lijk voor een deel veroorzaakt door de methodologische problemen in dit onder-
zoek zoals een kleine positieve selectie van patiënten en het fenomeen regressie
naar het gemiddelde. Het toetsen van de verbanden bij patiënten die niet aan alle
drie de metingen meededen (de uitvallers) en de vergelijkingsgroep van patiënten
in Maastricht leidt tot de conclusie dat de resultaten weliswaar niet generaliseer-
baar zijn naar alle kankerpatiënten maar dat sommige van de verbanden ook bij
een minder positieve selectie van patiënten van toepassing zijn.
De onderzoeksresultaten hebben geleid tot een herzien onderzoeksmodel dat in de
toekomst op zijn waarde getoetst zal moeten worden.
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Kanker is een ernstig en omvangrijk gezondheidsprobleem dat sociale processen,
dagelijkse bezigheden en het psychische evenwicht zodanig kan ontregelen dat er
sprake is van aantasting van de kwaliteit van leven. Het eerste doel van dit onder-
zoek is inzicht te krijgen in hoe (nieuw gediagnostiseerde) kankerpatiënten de
kwaliteit van hun leven beoordelen en hoe deze beoordeling verandert in een jaar
tijd. De tweede doelstelling is gericht op de vraag in hoeverre ervaren kwaliteit
van leven en het beloop daarvan beïnvloed wordt door continuïteit van de profes-
sionele zorgverlening, door de mate van sociale steun en door enkele persoons-
gebonden kenmerken van de patiënt. De veranderingen die plaatsvonden in de
zorgfactoren (continuïteit van de professionele zorgverlening en sociale steun) zijn
eveneens beschreven.
Het theoretisch raamwerk van het onderzoek is beschreven in /IOO^/J/M^ 2.
Het is evident dat de ziekte kanker en de behandeling daarvan van invloed zijn op
kwaliteit van leven. Kwaliteit van leven wordt in dit onderzoek beschouwd als
een multidimensioneel subjectief oordeel van mensen over hun leven. We onder-
scheiden daarbij de dimensies: (dis)functioneren en (on)welbevinden.
Uit de literatuur blijkt dat de overlevingsprognose, het stadium van de ziekte en
het tijdsverloop sinds de diagnose en behandeling factoren zijn die kwaliteit van
leven beïnvloeden. Verwacht werd dat in de eerste fase van het ziek-zijn, bij een
slechte prognose en bij metastasering de kwaliteit van leven sterker is aangetast
dan bij een goede prognose en afwezigheid van metastasen. Bovendien werd aan-
genomen dat als de patiënt na verloop van tijd 'ziektevrij' is, de kwaliteit van
leven zal toenemen.
In dit onderzoek zijn behalve een aantal kenmerken van de ziekte en de behande-
ling ook kenmerken van professionele zorgverlening bestudeerd die een indicatie
vormen voor continuïteit van de zorgverlening. Het gaat daarbij om de afstem-
ming van de zorg tussen betrokken zorgverleners onderling en om de afstemming
van de zorg op behoeften van de patiënt. Verondersteld werd dat patiënten die
langdurig, intensieve zorg ontvangen, te maken krijgen met fragmentatie,
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culturele discontinuïteit en projectmatigheid van de zorg. In dit onderzoek zijn we
nagegaan in hoeverre deze kenmerken van de zorgverlening van invloed zijn op
de kwaliteit van leven van patiënten. Verwacht werd dat bij een beter afgestemde
zorg (organisatie- en patiëntgericht) minder hiaten en doublures in de zorg
ontstaan, waardoor de kwaliteit van leven gunstig wordt beïnvloed.
Naast de kenmerken van professionele zorgverlening is ook sociale steun onder-
zocht. Uitgaande van de zogenaamde 'ruiltheorie' werd verondersteld dat als
gevolg van de ernstige verstoring van de gezondheidstoestand veranderingen
optreden in het sociale netwerk, in de hoeveelheid ervaren steun en in de weder-
kerigheid van die steun. Verwacht werd bovendien dat sociale steun vanuit een
groot, open netwerk met een diverse samenstelling een positieve invloed heeft op
kwaliteit van leven of een verzachtend effect heeft op de gevolgen van de ziekte
en de behandeling.
Op basis van literatuurstudie hebben we ook enkele indicatoren voor sociale
positie (geslacht, leeftijd, sociaal-economische status en burgerlijke staat) in het
onderzoek opgenomen. Verwacht werd dat een relatief sterke sociale positie een
gunstig effect heeft op de kwaliteit van leven.
Tenslotte werd ook de relatie tussen kwaliteit van leven en de beheersingsoriënta-
tie onderzocht omdat uit literatuur gebleken is dat deze oriëntatie van invloed kan
zijn op het functioneren en welbevinden van mensen. Verwacht werd dat er een
positieve relatie bestaat tussen een interne oriëntatie en kwaliteit van leven.

In //oq/#srMZ: 3 zijn de onderzoeksopzet en de operationalisatie van de variabelen
beschreven. Het onderzoek is uitgevoerd in de regio Noord-Limburg en in Maas-
tricht en omgeving. De selectie van patiënten in Noord-Limburg heeft plaatsge-
vonden door de patholoog-anatoom van het ziekenhuis in Venlo, in samenwerking
met huisartsen in de regio. In Maastricht heeft de selectie plaatsgevonden door
specialisten van het Academisch Ziekenhuis. Van iedere patiënt is, indien moge-
lijk, de huisarts, de behandelend specialist, de wijk- of ziekenhuisverpleegkundige
en de centrale verzorger geïnterviewd. Deze onderzoekseenheden zijn één jaar
lang gevolgd. In dat jaar vonden drie metingen plaats aan de hand van interviews
en schriftelijke vragenlijsten.
Kwaliteit van leven is geoperationaliseerd door middel van de SIP, de klachten-
lijst voor kankerpatiënten en twee globale evaluatie maten.
Continuïteit van de professionele zorgverlening is geoperationaliseerd met behulp
van enkel indicatoren: onderlinge contacten tussen zorgverleners, taakovereen-
stemming tussen huisarts en specialist, contacten met steeds dezelfde zorgverle-
ners gedurende de onderzoeksperiode, nazorg, tevredenheid met de zorg en
overeenstemming tussen zorgverleners en patiënt met betrekking tot zorgbe-
hoeften. Bij sociale steun hebben we twee soorten kenmerken onderscheiden:
structurele kenmerken (grootte, dichtheid en samenstelling van het netwerk) en
functionele kenmerken (ervaren en geboden emotionele en praktische steun, we-
derkerigheid van de steun). De beheersingsoriëntatie ten slotte is geoperationali-
seerd door middel van de Cancer Locus of Control schaal.
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In /i0q/#.tfMjfc 4 is de selectie van de onderzoekseenheden beschreven. In Noord-
Limburg deden 79 patiënten mee aan de eerste meting. Tijdens de onderzoekspe-
riode was er sprake van uitval van patiënten door overlijden en weigering van
verdere medewerking, in totaal 38%. Uiteindelijk bleef een volledige respons-
groep over van 51 patiënten. Het betreft een positieve selectie van patiënten: het
gaat om personen met een relatief goede overlevingsprognose. Verder telt de
groep minder patiënten met metastasen dan de groep uitvallers. De gemiddelde
leeftijd bedroeg 61 jaar. De meeste patiënten woonden al dan niet gehuwd samen
met een partner, waren vrij laag opgeleid en waren gemiddeld 3.5 maanden ziek.
Vrouwen waren in de groep oververtegenwoordigd (61%).
In Maastricht zijn bij de eerste meting 38 patiënten geïnterviewd. De uitval
bedroeg hier 58%. Een volledige responsgroep van zestien patiënten bleef over.
Ook hier gaat het om een positieve selectie van patiënten. De Noord-Limburgse
en Maastrichtse volledige responsgroepen verschillen van elkaar. De patiënten in
Maastricht zijn gemiddeld jonger, veel langer ziek, hebben een hogere sociaal-
economische status, hebben vaker metastasen, kennen andere diagnoses en hebben
vaak een uitgebreidere behandeling ondergaan, dan de patiënten in Noord-
Limburg. Dit betekende dat de twee groepen niet kunnen worden samengenomen
in verdere analyses.
In Noord-Limburg is de respons van de centrale verzorgers goed: 43 (84%) van
hen zijn geïnterviewd. Ook de respons van de huisartsen is hoog te noemen: van
48 patiënten (94%) zijn gegevens van de huisarts beschikbaar. De respons van de
behandelend specialisten is bij de eerste meting nog acceptabel (67%) maar neemt
drastisch af bij de tweede meting. Op het derde meetmoment zijn geen vragen
meer aan de specialisten gesteld. Omdat er zeer weinig wijkverpleegkundigen
(n = 14) bij de zorg van deze patiënten betrokken zijn, zijn de gegevens over
deze zorgverleners verder niet in dit proefschrift opgenomen.
In Maastricht varieert de respons van de centrale verzorgers van 63% tot 69%.
De respons van de specialisten is hoog (94% op tl en 88% op t3). De respons
van de huisartsen is wisselend, variërend van 75% bij de eerste meting tot 44%
bij de derde meting. Ook hier zijn de gegevens van de zes deelnemende verpleeg-
kundigen niet verder geanalyseerd.

In /i0o/#.tf«£ 5 is een beschrijving gegeven van de kwaliteit van leven van
patiënten en de veranderingen daarin op groeps- en individueel niveau. Wat het
functioneren betreft rapporteren patiënten gedurende de onderzoeksperiode de
meeste problemen bij huishoudelijke activiteiten, recreatie en vrije tijd, slapen en
mobiliteit. De meest genoemde lichamelijke en psychische klachten zijn moeheid,
pijnlijke spieren, zenuwachtigheid, slapeloosheid en gespannen zijn. Patiënten
blijken op de globale maten van kwaliteit van leven gemiddeld hoog te scoren. In
het algemeen is men tevreden over het leven en voelt men zich goed. Gemiddeld
rapporteren de patiënten uit Maastricht een slechtere kwaliteit van leven dan de
patiënten in Noord-Limburg. Ten aanzien van het functioneren en ten aanzien van
de klachten treedt, gedurende de onderzoeksperiode van een jaar, gemiddeld een
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verbetering op. De globale evaluatie over het leven verandert echter niet of
nauwelijks. Omdat de indicatoren voor kwaliteit van leven onderlinge samenhang
vertonen en om datareductie te bewerkstelligen zijn principale componentenanaly-
ses uitgevoerd op de vier indicatoren van kwaliteit van leven. Alle indicatoren
blijken hoog op één factor te laden; er blijft één afhankelijke variabele over.
Vanwege het lineaire verloop van de veranderingen en met het oog op datareduc-
tie zijn alleen de eerste en derde meting geanalyseerd. Om de individuele
veranderingen te bestuderen zijn patiënten, aan de hand van de veranderingen op
de vier afzonderlijke maten voor kwaliteit van leven, ingedeeld in twee groepen:
patiënten die vooruit zijn gegaan en patiënten die achteruit zijn gegaan of gelijk
zijn blijven scoren.
Omdat de volledige responsgroepen van Noord-Limburg en Maastricht niet alleen
op de onafhankelijke maar ook op de afhankelijke variabelen van elkaar verschil-
len werd besloten om alleen de analyses met betrekking tot de groep uit Noord-
Limburg te presenteren. De Maastrichtse patiëntengroep heeft verder als vergelij-
kingsgroep gediend.

In /loo/Z/sfu/fc 6 is een aantal kenmerken van de ziekte en van de behandeling
beschreven. Ook de sociale positie en de beheersingsoriëntatie zijn aan de orde
gekomen en gerelateerd aan kwaliteit van leven en het beloop daarvan.
Uit de bivariate transverale analyses blijkt dat naarmate patiënten ernstiger ziek
zijn volgens objectieve maatstaven (een slechtere overlevingsprognose en metasta-
sen hebben), ze een lagere kwaliteit van leven op het eerste en derde meetmo-
ment rapporteren. Tussen de tijd die verlopen is sinds het vaststellen van de
diagnose (ziekteduur) en kwaliteit van leven zijn geen verbanden gevonden. Over
de diagnose en de behandeling in relatie tot kwaliteit van leven kan weinig gezegd
te worden. Het gaat immers om een zeer heterogene en kleine groep van pati-
ënten waardoor eventuele verschillen niet gevonden zijn. Tussen de ziekte-
kenmerken en het beloop van kwaliteit van leven zijn geen verbanden gevonden.
Leeftijd en sociaal-economische status blijken geen relatie te vertonen met de
kwaliteit van leven op het eerste en derde meetmoment maar wél met het beloop
van kwaliteit van leven. Patiënten met een negatief/gelijk beloop zijn gemiddeld
ouder en hebben een lagere sociaal-economische status. Tussen de beheersings-
oriëntatie en kwaliteit van leven of het beloop daarvan is geen enkel verband
gevonden.

7 geeft een beschrijving van de mate van continuïteit van de professi-
onele zorgverlening en van de verbanden tussen continuïteit van de zorgverlening
en kwaliteit van leven. Kankerpatiënten krijgen in het algemeen met veel verschil-
lende zorgverleners te maken. In het begin van het ziekteproces is het aantal
verschillende zorgverleners groter dan in de latere fasen van het ziekteproces.
Tussen deze zorgverleners bestaan er weinig onderlinge contacten en ook weinig
overeenstemming over de verantwoordelijkheid bij taken. Een kleine meerderheid
van de patiënten ontvangt zorg van één specialist tijdens de onderzoeksperiode;
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veertig procent van de patiënten heeft met meer dan één behandelaar te maken.
Bij veel (nieuw gediagnostiseerde) patiënten komt de huisarts en/of wijkverpleeg-
kundige op huisbezoek, nadat de patiënt is ontslagen uit het ziekenhuis. Na
verloop van tijd nemen contacten met de huisarts en de wijkverpleegkundigen af.
Ondanks het feit dat patiënten en centrale verzorgers klachten uiten over het
gebrek aan steun en informatie, over onbehoorlijke bejegening en over de
diagnosegesprekken, zijn ze in het algemeen tevreden over de zorgverlening. De
tevredenheid over de zorgverlening neemt echter na verloop van tijd af.
Wat de overeenstemming over zorgbehoeften betreft blijken er, vooral bij de
behoefte aan hulp bij huishoudelijke activiteiten en ziekteverwerking, discrepan-
ties te bestaan tussen de mening van de patiënt en die van de zorgverleners.
Tussen de 'objectieve' ernst van de ziekte en continuïteit van de zorgverlening
blijken er slechts enkele verbanden te bestaan: patiënten die ernstiger ziek zijn
hebben met meer specialisten te maken en zijn ontevredener over de zorgverle-
ning, dan patiënten die minder ernstig ziek-zijn.
Bij de transversale bivariate analyses zijn negatieve verbanden gevonden tussen
taakovereenstemming en kwaliteit van leven alsmede tussen het aantal zorgverle-
ners en kwaliteit van leven. Respondenten met een relatief lagere kwaliteit van
leven krijgen van meer verschillende zorgverleners zorg en er is bij deze pati-
ënten meer taakovereenstemming tussen huisarts en specialist, dan bij patiënten
met een relatief hoge kwaliteit van leven. Patiënten met een relatief hoge kwaliteit
van leven blijken op het eerste meetmoment tevredener te zijn over de zorgver-
lening dan andere patiënten. Een negatief/gelijk beloop van kwaliteit van leven
hangt samen met relatief veel contacten met professionele zorgverleners, een
relatief hoge taakovereenstemming en een relatief grote tevredenheid met de
zorgverlening. Een buffereffect van continuïteit van de zorgverlening is niet
aangetoond.

In /i0q/tf.tfM& S is aandacht besteed aan sociale steun. De patiënten hebben gemid-
deld een klein, dicht netwerk, dat voor het grootste deel uit familieleden bestaat.
De gemiddelde netwerkgrootte neemt iets af na verloop van tijd. Bij de eerste
meting ervaren patiënten gemiddeld redelijk veel emotionele steun. Na verloop
van tijd vindt er een significante afname van de hoeveelheid emotionele steun
plaats. De gemiddelde hoeveelheid ervaren praktische steun verandert niet in de
tijd. De balans bij emotionele steun en praktische steun is gemiddeld ongeveer in
evenwicht. Er blijkt geen significante samenhang te bestaan tussen ernst, respec-
tievelijk ziekteduur en de indicatoren voor sociale steun. Uit de bivariate analyses
blijkt dat weinig emotionele steun samengaat met een slechtere kwaliteit van leven
en een negatief beloop van kwaliteit van leven. Tevens blijkt dat bij patiënten met
een negatief beloop van kwaliteit van leven de afname van de hoeveelheid
emotionele steun, in de loop der tijd, groter is dan bij patiënten met een positief
beloop.
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In Aöo/i/jrui 9 zijn de resultaten van de multivariate analyses gepresenteerd. We
hebben daarbij een onderscheid gemaakt tussen de transversale analyses en de
longitudinale analyses. De transversale analyses leiden uiteindelijk tot een model
van determinanten en resultanten van kwaliteit van leven:
• hoe ernstiger de ziekte, hoe lager de kwaliteit van leven.
• een relatief lage kwaliteit van leven leidt tot meer professionele zorg.
• naarmate patiënten een slechtere kwaliteit van leven hebben, bestaat er meer
taakovereenstemming tussen huisarts en specialist.
• er is een tendens dat weinig emotionele steun samenhangt met een slechtere
kwaliteit van leven
• er is een tendens dat een slechtere kwaliteit van leven samengaat met meer
praktische steun.

Uit het onderzoek naar de determinanten van het beloop van kwaliteit van leven
blijkt dat patiënten met een positief beloop gemiddeld jonger zijn, met minder
professionele zorgverleners te maken hebben op het eerste meetmoment en meer
praktische steun ervaren op eerste meetmoment, dan patiënten met een negatief
beloop of gelijke score. Bovendien is er bij de patiënten met een positief beloop
minder sprake van taakovereenstemming; zij blijken minder tevreden te zijn over
de zorgverlening en meer emotionele steun te ervaren op het derde meetmoment.

In dit hoofdstuk is een vergelijking gemaakt tussen de Noord-Limburgse en de
Maastrichtse groep wat betreft de kenmerken van zorg en is nagegaan of het
gevonden model ook van toepassing is op de Maastrichtse situatie. Ook bij de
Maastrichtse groep blijkt dat de ernst van de ziekte negatief samenhangt met
kwaliteit van leven en dat ouderen en mensen met een lagere ses een negatiever
beloop van kwaliteit van leven hebben dan jongeren en personen met een hogere
ses. Eveneens in overeenstemming met het gevonden model is dat ook bij de
Maastrichtse patiënten met een negatief beloop sprake is van meer taakovereen-
stemming tussen huisarts en specialist, dan bij patiënten met een positief beloop.
De andere geselecteerde variabelen vertonen geen significante samenhang met
kwaliteit van leven, bij deze groep.

In Aoo/fcfarwA" /O zijn de resultaten van het onderzoek geëvalueerd aan de hand van
de in hoofdstuk 2 geformuleerde vraagstellingen en verwachtingen. Daarnaast
komen er enkele methodologische problemen aan de orde zoals het geringe aantal
respondenten, de selectieve uitval, regressie naar het gemiddelde en tekortkomin-
gen van de meetinstrumenten. Vanwege de methodologische kanttekeningen
moeten de onderzoeksresultaten met enige voorzichtigheid worden gehanteerd.
Het is daarom noodzakelijk om gevonden verbanden in verder onderzoek opnieuw
te toetsen. Hoofdstuk 10 bevat verder nog enkele aanbevelingen voor de praktijk.
Zo worden voorstellen gedaan om de continuïteit van de professionele zorgverle-
ning te verbeteren. Het zou verder wenselijk zijn als professionele zorgverleners
meer aandacht besteden aan de ervaren sociale steun en de centrale verzorgers
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van patiënten, alsmede aan risicogroepen; te weten ouderen en patiënten met een
lage sociaal-economische status. Het hoofdstuk eindigt met enkele aanbevelingen
voor verder onderzoek en een slotbeschouwing.
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Summary

t£!'

Cancer is a serious and extensive health problem. It can disorganize social
processes, daily functioning and mental stability in such a way that one may
speak of an adverse effect on quality of life.
The first purpose of this study was to get insight into the way recently diagnosed
cancer patients judge their quality of life and in what way this judgement changes
over a year.
Secondly the study was aimed at the question to what extent the experienced
quality of life and its course are being influenced by the continuity of professional
care, the amount of social support and some personal characteristics. The changes
that took place in the aspects of care (continuity of professional care and social
support) have also been described.

The theoretical framework of the study is described in c/iapter 2.
It is evident that cancer and its treatment influence quality of life. In this study
quality of life was considered as a multidimensional, subjective opinion of people
on their lives. Functioning and well-being were distinguished as dimensions of
quality of life.
It appears from the literature that the prognosis for survival, the stage of the
disease and the period of time since the diagnosis and treatment, were established
as factors that influence quality of life.
It was expected that in the first stage of the disease, in case of metastases and a
bad prognosis, quality of life would be affected more than in case of a favorable
prognosis and the absence of metastases. Moreover it was assumed that when
after a period of time the patient was disease-free, the quality of life would
improve.
Besides aspects of the disease and treatment, indicators of continuity of professio-
nal care, were taken into consideration. The issue here was the co-ordination of
care between care providers involved and the tuning of care on the needs of the
patient.
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We assumed that patients receiving long-term, intensive care would meet with
fragmentation and cultural dyscontinuity of care and a health care system that is
oriented more on 'projects' than on the personal experiences of patients.
In this study we worked out to what extent these characteristics of professional
care influence the quality of life of patients. It was expected that with a more
harmonised care (aimed at organization and patient), less gaps and duplications
would arise. This could have a favourable influence on quality of life.
In addition to the characteristics of professional care, social support was exami-
ned. In accordance to the 'exchange theory', it was expected that changes would
occur in the size of the social network, the amount of percieved support and the
reciprocity of support, due to the serious disturbance of health. It was also
expected that social support from an extensive, open network of divers composti-
tion would have a positive influence on quality of life or would have a buffer-
effect on the consequences of the disease and its treatment.
Several indicators for social position (sex, age, socio-economic status and marital
status) were included in the study. The expectation was that a relatively strong
social position would have a favourable effect on quality of life. Finally, also the
relation between quality of life and the locus of control was examined because it
appeared from the literature that it may influence the functioning and well-being
of people and the changes in this. A positive relation between internal orientation
and quality of life was expected.

In c/iapfer 3, the research design and the operationalisation of the variables are
presented. The study was being conducted in the North of Limburg and in the
'Maastricht' area. The selection of patients in North-Limburg was done by the
pathologist of the general hospital of Venlo; in Maastricht it was done by the
medical specialists of the university hospital. Whenever possible, the general
practitioner, the specialist, the community nurse or hospital nurse and the central
caretaker of every patient were interviewed. These cases have been followed for
one year. In this year three measurements took place by means of interviews and
questionnaires.
Quality of life was operationalised by means of the Sickness Impact Profile, the
Rotterdam Symptoms list and two global evaluation measures.
Continuity of professional care was operationalised by means of several indica-
tors: mutual contacts between professional careproviders, 'job' accordance
between g.p and specialist, contacts with the same careproviders during the
research period, aftercare, satisfaction with care and accordance between carepro-
viders and patients concerning patient needs.
In case of social support we distinguish between two kinds of characteristics:
structural characteristics (size, density and composition of the network) and
functional characteristcs (experienced and offered emotional and practical support,
reciprocity of support).
Finally, the locus of control was operationalised by means of the Cancer Locus of
Control scale.
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In c/iapfer 4, the selection of the cases is described. In North-Limburg, 79
patients participated in the first measurement. During the research-period we had
to deal with drop out caused by death, serious illness and refusal for further
cooperation, 38% in total. Eventually a complete response group of 51 patients
remained. It is a positive selection of patients: persons with a relatively good
prognosis. This group also contained less patients with metastases than the group
of drop-outs. The average age was 61. Most patients lived together with a
partner, married or not married, were relatively low educated and they were ill
for 3.5 months, on average. Women were overrepresented (61%).
In Maastricht 38 patients were present at the first measurement. The drop-out
percentage was 58%. A complete response-group of 16 patients remained. It
appeared to be a positive selection of patients. The response groups of North-
Limburg and Maastricht were completely different. The patients in Maastricht
were on average younger, ill for a longer period, had a higher socio-economic
status, more metastases, other diagnosis and were treated more extensively. This
implied that the two groups could not be combined in further analyses. In North
Limburg the response of the central careproviders was high: 43 (84%) were
interviewed. Also the response of the general practitioners was high: data of 48
patients (95%) were available. The response of the specialists was acceptable
(67%) at the first measurement, but it reduced drastically at the second one. At
the third measurement the specialists were excluded from the study. Because very
few community nurses were involved (n = 14), the data concerning these
careproviders have not been included in this theses. In Maastricht the response of
the central careproviders varied between 63% and 69%. The response of the
specialists was high (94% on tl and 88% on t3) and that of the g.p's varied from
75% at the first measuring to 44% at the third. Because only six hospital nurses
participated, the data concerning nurses were not analysed either.

In c/iapter 5 a description is given of the quality of life of patients and the
changes at group or individual level. In relation to functioning, patients reported
during the research period problems with household acitivities, recreation and
pastime, sleeping and mobility. The physical and mental symptoms that occured
most often were tiredness, painful muscles, nervousness, sleeplessness and feeling
tense. It appeared that patients scored positive on the global measures of quality
of life. In general people were satisfied with their lives and they were feeling
well. Patients from Maastricht on average reported a worse quality of life than
those in North-Limburg. With regard to the functioning and the symptoms we
found an average improvement during the follow-up period of one year. The
global evaluation on life however, hardly changed at all. Because the indicators
for quality of life showed a correlation and in order to realize datareduction, a
principal component analyses was conducted on the four indicators of quality of
life. All indicators appeared to load on one factor; one dependent variable remai-
ned. Due to the linear course of the changes and because of the need for datare-
duction, only the first and the third measurement were analysed. In order to study
the individual changes, the patients were divided into two groups on the basis of
changes in the four indicators of quality of life: the patients improving and the
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patients having a relapse or remaining equal. We decided to use only the comple-
te North-Limburg response group in the correlational parts. The patient group
from Maastricht was used as a comparative group.

In cAa/tfer 6 we described a number of characteristics of the disease and the
treatment, the social position and locus of control and we related these factors to
quality of life and its course.
It appeared from the bivariate transversal analyses that when patients were more
seriously ill according to objective standards (having metastases and a bad
prognosis), they reported a lower quality of life at the first and the third measure-
ment. No relation was found between the time elapsed since the diagnosis was set
and quality of life. Little could be said about the diagnosis and the treatment in
relation to quality of life. After all, we are dealing with a very small and hetero-
geneous group of patients which made it impossible to guide any differences on
diagnosis and treatment.
No relations were found between disease related characteristics and the course of
quality of life.
Age and socio-economic status showed no relation to quality of life on the first
and third measurement, but these variables were related to the course of quality
of life. Patients with a negative course and patients with an equal quality of life
were on the average older and had a lower socio-economic status. No correlation
was found between the locus of control and the quality of life, or the course of it.

7 deals with a description of continuity of professional care and the
relation between continuity of care and quality of life. In general, cancer patients
had to deal with a lot of different care providers. At the beginning of the disease
course, the number of different care providers was larger than in the later stages
of the disease course. Between these careproviders there was little contact and
hardly any agreement on responsibility of tasks. A small majority of the patients
was taken care of by one specialist during the follow-up period; 40% of the
patients had to deal with more than one doctor. With many (recently diagnosed)
patients, the g.p and/or the community nurse made home visits, after the patients
had been discharged from hospital. Between the first and the third measurement
the contacts with the general practitioner and nurses decreased. Despite of the
fact that patients and central careproviders complained about the lack of support
and information, about improper treatment and about diagnosis discussions, in
general they were satisfied with the care. This satisfaction, however, decreased
between the first and third measurement. With regard to the accordance on care
needs, it appeared that, especially with care in household activities and coping
with the disease, discrepancies occured between the patients' opinion and that of
care providers.
Only a few relations existed between the objective seriousness of the disease and
the continuity of care: patients who were seriously ill had to deal with more
specialists and were more dissatified with the care.
In the transversal bivariate analyses, negative relations were found between
agreement on tasks and quality of life, as well as between the number of care
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providers and the quality of life. Respondents with a relatively lower quality had
more careproviders and in these cases there was more job accordance between
specialists and general practitioners. Patients with a relatively low quality of life
appeared to be more satisfied with the care provided at the first measurement.
Considering the changes in quality of life we found that a negative course was
related to more contacts with professionals, more agreement on tasks and more
satisfaction about care providing. A buffer-effect of continuity of care could not
be found.

In cAa/tfer <S attention was paid to social support. The patients were supported by
small, dense networks consisting mostly of family members. The size of the
networks decreased after some time. At the first measurement, patients experien-
ced relatively much emotional support. Between the first and third measurement
there was a significant decrease in the amount of emotional support. The average
amount of experienced instrumental support did not change much over time. The
reciprocity with regard to support was not affected. On average, emotional as
well as instrumental support were balanced. There appeared to be no significant
correlation between seriousness of illness, time since diagnosis and the indicators
for social support, respectively. In the bivariate analyses it appeared that less
emotional support was related to a lower quality of life as well as to a negative
course of quality of life. It also appeared that patients with a negative course of
quality of life, experienced a larger decrease in the amount of emotional support
than patients with a positive course.

In c/iapter 9 the results of the multivariate analyses were presented. We distin-
guished between transversal and longitudinal analyses. The transversal analyses
eventually lead to a model of determinants and resultants of quality of life:
• the more seriously ill, the lower the quality of life.
• a relatively low quality of care leads to more professional care.
• the more patients experience a lower quality of life, the more 'task-agreement'
there is between specialist and general practitioner.
• there is a tendency that little emotional support is related to a lower quality of
life.
• there is a tendecy that a lower quality of life is related to more practical
support.

In the exploration of the determinants of the course of quality of life, it appeared
that patients with a positive course were younger on average, they had to deal
with less professional careproviders (tl) and they had experienced more practical
support at tl than patients with a negative or unchanging course of quality of life.
Besides these results there was less 'task-agreement' with patients having a
positive course; they appeared to be less satisfied with received care and to
experience more emotional support at t3.
In this chapter we also compared the 'Maastricht' group with the 'North-Lim-
burg' group. Relations between 'seriousness'of disease, age, ses, task-agreement
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and quality of life seem to develop in the same direction as in the North-Limburg
group.

In c/japfer /0 the results of the study have been evaluated with regard to questi-
ons and expectations formulated in chapter 2. The findings have already been
discussed in this summary. In addition to this, several methodological problems
have been dealt with, for example the small number of respondents, concerning
the selective drop-out, regression to the mean and the shortcomings in the instru-
ments.
Chapter 10 furthermore contains some recommendations for practical applicati-
ons. These are suggestions with regard the improvement of continuity of care,
some attention of professional care providers for the social network of patients
and also attention for high-risk groups: elderly people and persons with a low
socio-economic status. The conclusion of the chapter contains some recom-
mendations for further research and some concluding observations.
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BIJLAGE A: Categorieën van de SIP en enkele voorbeelden van items

1. Slapen en rusten
• Ik breng een groot deel van de dag liggend door.
• Ik slaap of dut meer overdag.

2. Emotioneel functioneren
• Ik kan zomaar in lachen of huilen uitbarsten.
• Ik doe nerveus of ben rusteloos.

3. Lichaamsverzorging
• Ik was mezelf niet helemaal, dat doet iemand anders.
• Ik kleed mezelf wel aan maar het gaat erg langzaam.

4. Huishoudelijke activiteiten
• Ik werk wel in en bij het huis, maar korte tijd achtereen en ik rust vaak uit.
• Ik doe geen boodschappen die ik anders wel zou doen.

5. Mobiliteit
• Ik zit de meeste tijd thuis.
• Ik lig meer in bed.

6. Sociale interactie
• Ik ga minder op visite.
• Ik doe onaangenaam tegen mijn naaste familieleden/gezinsleden/huisgenoten.

7. Lopen
• Ik loop helemaal geen trappen.
• Ik loop kleine afstanden of sta vaak stil om te rusten.

8. Alertheid
• Ik maak dingen waaraan ik begin niet af.
• Ik houd mijn aandacht nergens lang bij.

9. Communicatie
• Ik heb moeite met schrijven of typen.
• Ik ben moeilijk te verstaan.

10. Recreatie
• Ik besteed meer tijd aan passief tijdsverdrijf in plaats van actief met iets bezig te

zijn.
• Ik ga minder vaak uit, bijvoorbeeld naar een concert, schouwburg, film, dansen,

het cafe.
11. Eten
• Ik eet veel minder dan gewoonlijk.
• Ik eet met lange tanden.
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BIJLAGE B : Principale componentenanalyse Klachtenlgst

Principale Componenten analyse van de Klachtenlijst (27 items) op t 1 . Factorladingen ( > .30),
na varimax rotatie ( n = 117).

factor 1 factor 2

gebrek aan eetlust(l)
prikkelbaarheid (p)
moeheid (I)
piekeren (p)
pijnlijke spieren (1)
neerslachtigheid (p)
futloosheid (1)
pijn onder in rug (1)
zenuwachtigheid (p)
misselijkheid (1)
wanhopig over toekomst(p)
slapeloosheid (p)
hoofdpijn (p)
duizeligheid (1)
mond of slikpijn (1)
angst (p)
verminderde sex.belangs.(l)
maagzuur/oprispingen (1)
rillerigheid (1)
tintelingen (1)
buikpijn (1)
gespannen (p)
haaruitval (1)
brandende ogen (1)
moeilijk concentreren (p)
kortademigheid (1)
droge mond (1)

.56

.43

.70

.39

.76

.33

.60

.75

.50

.68

.49

.31

.46

.76

.67

.65

.66

.39

.69

.42

.34

.47

.50

.47

—
—
.40
.42
.72

I = lichamelijk, p = psychisch

184



BIJLAGE C: Taken die werden voorgelegd aan professionele zorgverleners
m.b.t. taakovereenstemming

1. Het informeren van de patiënt omtrent de diagnose.
2. De begeleiding van de patiënt tijdens opname.
3. De begeleiding van het gezin tijdens opname.
4. Het geven van medische informatie over de ziekte en behandelingsmogelijkheden.
5. Het geven van voorlichting over en het toelichten van leefregels.
6. Het voorbereiden op en informatie verstrekken over opname.
7. Begeleiding bij ziekteverwerking en acceptatieproblemen.
8. Begeleiding van gezinsleden t.a.v. eventuele problemen t.g.v. de aandoening van

de patiënt.
9. Het voorbereiden van de patiënt op het ontslag en het thuiskomen na opname.
10. De coördinatie van de hulp na ontslag.
11. Voorlichting geven over het gebruik van hulpmiddelen en protheses.
12. Het bewaken van de totale zorgverlening en zonodig initiatief nemen om lacunes in

de zorg op te vullen.
13. Het wegwijs maken in de voor de patiënt belangrijke instanties en regelingen.
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BIJLAGE D: Principale componentenanalyse Cancer Locus of Control

Principale componentenanalyse van de Cloc (21 items) op t l . Factorladingen ( >.30), na varimax
rotatie (n = 87).

f1 f2 f3

2. Ik oefen zelf een sterke invloed .84*
uit op het verloop van mijn ziekte
17. Door gezond te leven oefen ik .74*
invloed uit op het verloop van mijn ziekte.
20. Door te vechten tegen mijn ziekte kan • .69*
ik het verloop ervan beïnvloeden.
5. Mijn partner oefent een sterke invloed .68*
uit op het verloop van mijn ziekte.
14. Door ervoor te zorgen dat ik lichamelijk .63
blijf kan ik het verloop van mijn ziekte
beïnvloeden.
19. Als ik de voorschriften van mijn dokter . 6 1 *
opvolg beïnvloed ik het verloop van de ziekte.
4. Mijn arts oefent een sterke invloed uit op .53*
het verloop van mijn ziekte.
7. Vrienden en kennissen oefenen een sterke .49*
invloed uit op het verloop van mijn ziekte.
3. Dat ik ziek ben geworden komt deels doordat .91 *
God dat zo heeft beschikt.
9. God oefent een sterke invloed uit op het .90*
verloop van mijn ziekte.
16. Mijn geloof heeft invloed op het verloop .83*
van mijn ziekte.
18. Dat ik ziek ben geworden heeft te maken met .72
mijn karakter.
2 1 . Dat ik ziek geworden ben ligt voornamelijk .73*
aan mezelf.
6. Dat ik ziek ben geworden heeft te maken met • .68*
mijn leefpatroon.
12. Dat ik ziek ben geworden is gedeeltelijk .60*
mijn schuld.
11. Dat ik ziek ben geworden is vooral veroorzaakt .49
door vervuiling van het leefmilieu.
15. Ingrijpende gebeurtenissen in mijn leven hebben .49
ertoe bijgedragen dat ik ziek ben geworden.
1. Dat ik ziek ben geworden is zonder twijfel een -.51
een kwestie van toeval.
10. Het zijn vooral de medische behandelingen -.33
die het verloop van mijn ziekte bepalen.
8. Hoe mijn ziekte zal verlopen wordt vooral — —
door het toeval bepaald.
13. Door het Moerman dieet kan ik het — — —
verloop van ziekte verbeteren.

* Items die door Pruyn e.a. zijn gebruikt om de somscores op de dimensies te berekenen.
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interne oriëntatie
ontstaan

religieuze oriëntatie

beïnvloedbaarheid
verloop

-.10

.06

.09

BIJLAGE E: Samenhang tussen beheersingsoriëntatie en kwaliteit van leven

Samenhang tussen de beheersingsoriëntatie en kwaliteit van leven op t1 en t3.
Pearson correlaties (n = 50)

t1 t3

-.04

.06

-.00

Samenhang beheersingsoriëntatie en het beloop van kwaliteit van leven
t-test (n = 50).

achteruit/gelijk vooruit
(n = 25) (n = 25)

gem s.d. gem s.d
interne oriëntatie
ontstaan 4.1 1.5 3.8 1.5 n.s

religieuze oriëntatie 6.5 3.5 7.4 3.1 n.s

beïnvloedbaarheid verloop 18.9 4.4 18.4 4.4 n.s
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BIJLAGE F: Professionele zorgverleners op de drie meetmomenten. Noord-Limburg
(n=51) en Maastricht (n=16).

Noord-Limburg (n =

t1 t2

special
hsarts
a.assis.
zhverpl
radioth
wijkvk.
fysioth
pastor
gezinsz
alt.gen
psychol
maatscw

50 (98%)
50 (98%)
41 (80%)
43 (84%)
21 (41%)
14 (27%)
8 (16%)
23 (45%)
9 (18%)
4 (8%)

2 (4%)

48 (94%)
41 (80%)
10(20%)
6 (12%)
8 (16%)
11 (22%)
6 (12%)
2 (4%)
5 (10%)
6 (12%)

t3

46 (90%)
35 (69%)

(4%)
(14%)

6 (12%)
(14%)
(6%)
(8%)

8 (16%)

Maastricht (n = 16)

t1 t2

16 (100%)
9 (56%)
4 (25%)
3 (14%)
6 (38%)

1 (6%)
4 (25%)
2 (13%)
5 (31%)
2 (13%)

16 (100%)
9 (56%)
2 (13%)

6 (38%)

(6%)
(13%)
(13%)

4 (25%)

1 (6%)

t3

15 (94%)
9 (56%)

5 (31%)

(13%)
(13%)
(6%)
(13%)

Gemiddelde contactfrequentie met betrokken zorgverleners.

Noord-Limburg (wisselende n, zie boven) Maastricht (wisselende n, zie boven)

t1 t2 t3 t l t2 t3

special
hsarts
a.assis.
zhverpl
radioth
wijkvk.
fysioth
pastor
gezinsz
alt.gen
psychol.
maatsc

6.7
5.1
12.9
15.5
6.3
5.2
10.5
2.7
10.4
2.1
-
2

2.2
4.3
5.2
10.3
1.8
5.2
20.0
0.5
12.6
2.8
-

1.8
3.8
-
4.0
1.1
12.3
14.9
1.7
11.2
2.5
•

5.0
2.7
10.8
13.3
4.3

36.0
1.8
48.0
3.2
1.0

2.4
2.2
1.5
-
3.5

36.0
.50
15.0
1.9
-
1

1.7
2.4
-
-
1.4
-
22.0
1.0
48.0
1.5
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BIJLAGE G: Overeenstemming met betrekking tot zorgbehoeften, tussen
patiënten en centrale verzorgers, huisartsen en specialisten
(n=48).

kappa kmax aantal
malen
overeen-
stemming

inschatting
zorgverlener
hoger/lager dan
patient

weet/niet

A.D.L
t 1
cv • pat (n = 43)
ha - pat (n = 48)
sp - pat (n = 34)
t 3
cv • pat (n = 42)
ha - pat (n = 45)

H.D.L
t 1
cv - pat (n = 43)
ha - pat (n = 45)
sp - pat (n = 34)
t 3
cv - pat (n = 41)
ha - pat (n = 45)

Medicijn

i i
cv - pat (n = 43)
ha - pat (n = 48)
sp - pat (n = 34)
t ^
l O
cv - pat (n = 42)
ha - pat (n = 45)

Oefeningen

i i

cv - pat (n = 43)
ha - pat (n = 47|
sp - pat (n = 34)
t 3
cv - pat (n = 42)
ha - pat (n = 45)

Ziekteverwerking
t i
i i

cv - pat (n = 43)
ha - pat (n = 48)
sp - pat (n = 34)
t 3
cv - pat (n = 42)
ha - pat (n = 45)

1.0
0.49
0.00

0.84
0.39

0.62
0.28
0.00

0.48
0.19

0.35
0.30
0.00

1.00
0.15

0.35
0.23
0.03

0.45
0.65

0.33
0.04
0.25

0.08
0.48

1.0
0.49
0.00

0.84
0.73

1.00
0.38
0.00

0.90
0.42

0.78
0.65
0.00

1.00
0.63

0.78
0.85
0.66

0.73
0.65

0.44
0.67
0.25

0.57
0.92

43
46
27

41
41

35
30
13

31
27

40
44
27

42
37

40
42
25

38
42

30
24
14

27
30

100%
96%
79%

98%
93%

8 1 %
6 1 %
38%

76%
60%

93%
92%
79%

100%
82%

93%
89%
74%

90%
93%

70%
50%
41 %

64%
67%

2 lager
1 lager

1 lager
3 lager

4 hoger/4 lager
1 hoger/14 lager
12 lager

6 hoger/4 lager
2 hoger/12 lager

2 hoger/1 lager
2 hoger/2 lager
3 lager

2 hoger/5 lager

1 hoger/2 lager
3 hoger/2 lager
1 hoger/2 lager

3 hoger/1 lager
2 lager

11 hoger/2 lager
14 hoger/7 lager
4 hoger

11 hoger/4 lager
4 hoger /3 lager

6

1

9

4

4

1

6

1

3
16

8
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BIJLAGE H: Correlaties tussen de indicatoren van continuiteit van professio-
nele zorgverlening op tl en t3, Noord-Limburg (n = 51).

eerste

ZTg
chs
zspe
bez
cha
t»alf

ovh
ovcv

gt
ten
tos

meting

zrg

1.0
-.15
.00
.16
.14

-.09
-.21
-.02
-.01
-.14
.25*

(n = 51)

chs

1.0
.06

-.15
-.03
.08

-.01
.07
.12

-.03
-.08

zspe

1.0
-.23*
.05
.19

-.08
.21
.49**

-.05
.21

bez

1.0
.22*
.01

-.17
-.26*
-.25*
.03

-.14

cha

1.0
.12
.06
.17
.28*
.25*
.14

taak

1.0
.14

-.02
.18
.19
.02

ovh

1.0
.13
.04
.21

-.05

ovcv

i. • .

1.0
.23
.03
.28*

gt

1.0
.26*
.54**

ten

1.0
.26*

tes

1.0

derde meting (n = 51)

chs zspe cha taak ovh teh tes

zrg
chs
zspe
cha
t»»lr

ovh
OVCV

g«
teh
tes

1.0
-.12
-.32**
.52**

-.05
-.13
-.50**
.01
.35**

-.39**

1.0
.21

-.10
.12
.17
.23

-.13
-.24*
.11

1.0
-.16
.17

-.06
-.02
.01

-.03
.32**

1.0
.17

-.02
-.21
.13
.33**

-.27**

1.0
-.23
.10

-.02
.25

-.02

1.0
.42**

-.04
.25*
.30**

1.0
.33**
.01
.52**

1.0
.45** 1.0
.54** .25* 1.0

'p < 0.10, **p < 0.05

zrg
chs
zspe
bez
cha
taak
ovh
ovcv
gt
teh
tes

= aantal prof zorgverleners
= aantal onderlinge contacten
= zelfde specialist
— bezoek na ontslag
= aantal contacten met huisarts
= overeenstemming taakopvattingen
= overeenstemming zorgbehoefte huisarts patiënt
= overeenstemming zorgbehoeften centrale verzorger patiënt
= globale tevredenheid
= tevredenheid huisarts
= tevredenheid specialist.
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BIJLAGE I: Correlatiematrix gereduceerd aantal variabelen m.b.t continuïteit van
de zorgverlening. Eerste en derde meting, Noord-Limburg (n = 51)

Eerste

zrg

chs

spe

bez@

taak®

ovh

tevr

meting

zrg
1.0

-.15

.00

.16

-.09

-.21

.06

chs

1.0

.06

-.15

.08

-.01

-.01

zspe

1.0

-.23*

.17

-.08

.27*

bez

1.0

.01

-.17

-.15

taak ovh

1.0

.14 1.0

.17 .08 1.0

Derde

zrg

chs

spe

taak®

ovh

tevr

meting

zrg
1.0

-.12

-.32**

-.05

-.13

-.03

chs

1.0

.21

.12

.17

.05

spe

1.0

.19

-.06

.15

taak ovh

1.0

-.23 1.0

.09 .25

' p < 0.10, **p < 0.05
? alleen eerste meting beschikbaar

tevr

1.0

zrg = aantal prof zorgverleners
chs = contact tussen huisarts en specialist
spe = zelfde specialist
taak = overeenstemming taakopvattingen
ovh = overeenstemming zorgbehoefte huisarts patiënt
bez = bezoek na ontslag
tevr = tevredenheid over de zorgverlening
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BIJLAGE J: Correlaties tussen de indicatoren voor sociale steun
Eerste en derde meting Noord-Limburg (n=51)

•l .-{;.•ƒ..;-.,

eerste meting

grt pfam dicht en» pra wedem wedpr

git 1.0

pfam -.10 1.0

dicht -.29** .25* 1.0

emo -.25* .04 .25* 1.0

pra -.49** .04 .21 .35+* 1.0

wedem -.03 .17 .05 -.35** -.06 1.0

wedpr .11 .27** .02 -.14 -.60** .17 1.0

derde meting

grt pfam dicht emo pra wedem wedpr

git 1.0

pfam -.07 1.0

dicht -.28** .23* 1.0

emo -.26* .07 .21 1.0

-.27** .15 .41** .49** 1.0pra

wedem

wedpr

.25* .00 -.17 -.53** -.24* 1.0

.04 .02 -.20 -.25* -.67** .19 1.0

* p < 0.10, *• p < 0.05

grt = grootte sociale netwerk
pfam = percentage familieleden i.h. netwerk
dicht = dichtheid
emo = gemiddelde emotionele steun per netwerklid
pra = gemiddelde praktische steun per netwerklid
wedem = wederkerigheid emotionele steun
wedpr = wederkerigheid praktische steun.
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BIJLAGE K: Discriminantanalyses m.b.t. het beloop van kwaliteit van leven, eerste
en derde meting. Noord-Limburg (n = 51)

Eerste meting
verklarende variabelen gest. dis.functie coëff. binnen-groeps structuurcoëff.

ernst van de ziekte .01
leeftijd .66 .40
aantal prof.zorgverleners tl .66 .38
taakovereenstemming .72 .53
tevredenheid zorg tl .05
overeenstemming zorgbehoeften tl -.09
emotionele steun tl -.13
praktische steun tl -.39 -.27

can. correlatie = .57, eigenwaarde = .47, juist geclassificeerd = 78%

Derde meting
verklarende variabelen gest. dis.functie coëff. binnen-groeps structuurcoëff.

ernst van de ziekte -.16
leeftijd .57 .49
aantal prof.zorgverleners t3 -.17
tevredenheid zorg t3 .72 .65
overeenstemming zorgbehoefte t3 .16
emotionele steun t3 -.61 -.42
praktische steun t3 -.06

can. correlatie = .51, eigenwaarde =.35, juist geclassificeerd = 78%
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