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2.1 Inleiding

In dit hoofdstuk wordt een overzicht gegeven van de stand van zaken op het gebied van
richtlijnontwikkeling in de psychosociale zorg voor chronisch zieken. Het overzicht beperkt
zich tot de stand van zaken in Nederland en is voor een belangrijk deel gebaseerd op een
overzichtsstudie naar de mogelijkheden voor richtlijnontwikkeling in de psychosociale zorg
voor chronisch zieken. Deze studie omvat zowel een inventarisatie van de actuele psychoso-
ciale zorg als een meningspeiling onder de betrokken hulpverleners (Heijmans et al. 1998).
Alvorens aan de hand van een analyse van de bestaande psychosociale zorg voor chronisch
zieken de mogelijkheden voor richtlijnontwikkeling te bespreken, wordt een overzicht gege-
ven van de wijze waarop over de relevantie van richtlijnontwikkeling wordt gedacht en van
de voornaamste struikelblokken hierbij. Het hoofdstuk sluit af met een aantal aanbevelingen
voor de wijze waarop richtlijnontwikkeling in de nabije toekomst ter hand kan worden ge-
nomen.

2.2 De relevantie van richtlijnontwikkeling: een korte voorgeschiedenis

Met de toenemende aandacht voor chronische aandoeningen en het welbevinden van chro-
nisch zieken is ook de aandacht voor psychosociale interventies bij chronisch zieke patién-
ten de afgelopen tien jaar sterk gestegen. Begin jaren negentig liet de Nationale Commissie
Chronisch Zieken (NCCZ) bijvoorbeeld een reeks studies naar zorg, opvang en begeleiding
van chronisch zieken uitvoeren. Fen meta-analyse van Nederlandse en buitenlandse psy-
chosociale interventies voor chronisch zieken (Schrameijer, 1994) was een van die studies.
Schrameijer concludeerde dat vele psychosociale interventies redelijk effectief lijken te zijn,
maar dat onduidelijk is welke elementen in de interventies voor dat succes verantwoordelijk
gehouden moeten worden. Veel interventies hebben het karakter van multicomponent-pro-
grammas en lijken zonder nadere theoretische verantwoording het adagium ‘meer is beter
hoog te houden (Coyne en Racioppo, 2000; Schrameijer, 1994).

1 Prof. Dr. D.T.D. de Ridder (2959) is psycholoog en als hoogleraar verbonden aan de capaciteitsgroep Gezondheids-
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zieken op haar naam staan en is projectleider van een aantal studies die beogen psychosociale interventies voor
chronisch zieken te ontwikkelen en te evalueren.
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Het behoeft geen toelichting dat een dergelijke praktijk weinig aanknopingspunten biedt
voor richtlijnontwikkeling: wanneer onduidelijk is welke elementen van interventies welke
effecten sorteren, is het moeilijk om richtlijnen te destilleren die de zorg meer zouden moe-
ten structureren. Mede op basis van de overzichtsstudies van de NCCZ werd in 1997 het
NWO-onderzoeksprogramma Zorg, Opvang en Begeleiding van chronisch zieken opgezet,
met als doel het stimuleren van de ontwikkeling van evidence-based psychosociale zorg voor
chronisch zieken.

In dit proces, waarbij de inspanningen gericht waren op het entameren van psychoso-
ciale zorg, nam richtlijnontwikkeling aanvankelijk een marginale plaats in. Dit wekt geen
bevreemding: richtlijnontwikkeling is vaker het sluitstuk van een bloeiende praktijk dan een
middel om zo'n praktijk tot ontwikkeling te brengen — ook al bestaan er verschillende visies
op de vraag of richtlijnontwikkeling meer bottom-up (op basis van de expertise aanwezig in
het veld) of meer top-down (gestuurd door empirische gegevens over de effecten van inter-
venties) zou moeten plaatsvinden (Kaasenbrood, 1995; Grol et al. 1994).

De laatste jaren heeft richtlijnontwikkeling in de psychosociale zorg voor chronisch zie-
ken geleidelijk meer aandacht gekregen. Zo kwam het Nederlands Huisartsen Genootschap
met een standaard voor psychosociale zorg voor chronisch zieken in de huisartsenpraktijk
(NHG, 1998) en worden er in toenemende mate richtlijnen gepubliceerd voor specifieke
chronische aandoeningen, zoals migraine (Sorbi en Swaen, 2000), kanker (Landelijke On-
cologische Verpleegkundige Richtlijnen, 2000) en het Chronisch Vermoeidheids Syndroom
(Deale et al. 1099). In zijn geheel lijkt de ontwikkeling van richtlijnen voor psychosociale
zorg voor chronisch zieken enigszins achter te lopen bij de ontwikkelingen in de ambulante
geestelijke gezondheidszorg (AGGZ) (Keijsers et al. 1999, 1997; Dobson en Craig, 1998),
hoewel men zich kan afvragen in hoeverre de AGGZ-richtlijnen reeds daadwerkelijk zijn ge-
implementeerd in de praktijk van alledag (Cohen-Kettenis et al. 2000). Bovendien is er ook
binnen de AGGZ veel discussie over de waarde van richtlijnen voor de praktijk van alledag

(Cohen-Kettenis et al. 2000).

2.3 Struikelblokken bij de richtlijnontwikkeling voor psychosociale zorg

Tot nu toe hebben de pogingen om richtlijnen voor psychosociale zorg aan chronisch zieken
te ontwikkelen nog niet geresulteerd in een handzame reeks. Dit heeft te maken met ondui-
delijkheid over zowel de afbakening van de psychosociale zorg voor chronisch zieken als
de manier waarop richtlijnen geformuleerd dienen te worden. In deze paragraaf worden de
voornaamste struikelblokken of, positiever geformuleerd, de uitdagingen bij richtlijnontwik-

keling besproken.

a FEennadere omschrijving van psychosociale zorg

Een van de belangrijkste struikelblokken bij het formuleren van richtlijnen voor psychoso-
ciale zorg voor chronisch zieken vormt de atbakening van het terrein van de ‘psychosociale
zorg en van de plaats die deze inneemt binnen het geheel van de medische zorg voor chro-
nisch zieken. Globaal zijn er minstens twee vormen van psychosociale zorg te onderschei-
den. Enerzijds is er de psychosociale zorg die gegeven wordt door artsen en verpleegkundigen
en min of meer geintegreerd is in het totale hulpaanbod; dit type zorg bestaat voor een
belangrijk deel uit informatie over en erkenning van de psychosociale implicaties van het
chronisch ziek zijn. Anderzijds is er de meer ‘specialistische’ zorg, die verleend wordt door
bijvoorbeeld psychologen en maatschappelijk werkenden. Deze zorg maakt in de meeste ge-
vallen geen vanzelfsprekend deel uit van de reguliere behandeling, maar wordt op indicatie

verleend (NCCZ, 1995).
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Er bestaat enige consensus over het uitgangspunt dat de meer specialistische psychosociale
zorg niet voor alle patiénten noodzakelijk is, omdat velen van hen in beginsel in staat zijn op
eigen kracht met hun ziekte te leren leven en professionele bemoeienis zelfs negatieve effecten
op hun zelfredzaamheid zou kunnen hebben. Tot op heden zijn er echter geen heldere in-
dicatiecriteria om te bepalen welke patiénten baat zouden kunnen hebben bij een vorm van
‘extra’ psychosociale zorg. Ook ontbreken afspraken over de wijze waarop dergelijke indica-
tiecriteria in de reguliere zorg zouden moeten worden toegepast. Het maken van onderscheid
tussen de verschillende vormen van psychosociale zorg is in elk geval van groot belang om de
richtlijnontwikkeling adequaat ter hand te kunnen nemen, omdat bij de verschillende typen
psychosociale zorg telkens andere beroepsgroepen betrokken zijn en de zorg ook telkens
anders is georganiseerd.

b Is de gouden standaard van evidence-based medicine bruikbaar?

Een tweede struikelblok in de discussie over richtlijnen betreft de mate waarin ze ‘voorschrij-
vend’ dan wel ‘richtinggevend’ bedoeld zijn. Dit is vanzelfsprekend mede athankelijk van het
soort richtlijnen dat men op het oog heeft — bedoelt men bijvoorbeeld dwingende behandel-
richtlijnen in de strikte zin van het woord of globale afspraken, suggesties en adviezen over
aandachtspunten bij de behandeling, aangevuld met een explicitering van behandeldoelen
en behandeltechnieken? In dit boek is met name het laatstgenoemde type richtlijnen aan de
orde (zie ook Hoofdstuk 5).

Naarmate richtlijnen meer worden opgevat als aandachtspunten voor de behandeling,
kunnen de eisen die aan richtlijnformulering worden gesteld minder stringent zijn. Gegeven
het feit dat op dit moment nog weinig empirische evidentie over de effectiviteit van psy-
chosociale zorg beschikbaar is, lijken ‘soepele richtlijnen’ in zeker zin onontkoombaar. De
alspraken die deel uitmaken van dergelijke richtlijnen moeten wel gedocumenteerd en ge-
evalueerd zijn, maar kunnen niet dwingend worden opgelegd. Te denken valt aan afspraken
over bijvoorbeeld de voornaamste doelstellingen, thema’s en technieken die gehanteerd die-
nen te worden. Deze vorm van richtlijnontwikkeling, waarin consensusvorming een belang-
rijke plaats inneemt, wijkt af van de gouden standaard van evidence-based medicine, waarin
bewezen eftectiviteit de leidraad is (Grol et al. 1994).

Toch biedt ook richtlijnontwikkeling op basis van consensusvorming belangrijke mo-
gelijkheden voor de psychosociale zorg voor chronisch zieken. Deels omdat, zoals gezegd,
empirische evidentie op dit moment simpelweg vaak ontbreekt, maar ook omdat er sprake is
van een zekere herwaardering van bottom-up strategieén waarbij afspraken gemaakt worden
op basis van praktisch bewezen nut, zeker waar het de zogeheten grey zones of medicine be-
treft (Kaasenbrood, 1995).

¢ Ziektegenerieke of ziektespecifieke interventies
De vraag in hoeverre interventies ziektespecifiek of ziektegeneriek moeten zijn, vormt een
derde struikelblok bij de ontwikkeling van richtlijnen voor psychosociale zorg. De meeste
psychosociale interventies voor chronisch zieken zijn in hoge mate ziektespecifiek van opzet.
De reden hiervoor is dat de zorg voor bepaalde aandoeningen sterk verkaveld is naar loca-
| ties en beroepsgroepen. Het zou dus van pragmatisme getuigen om voort te bouwen op die
praktijk en de richtlijnontwikkeling ziektespecifiek ter hand te (blijven) nemen. Daartegen-
over staat dat de aanpakken van verschillende specifieke aandoeningen grote inhoudelijke
overeenkomsten vertonen wat betreft het type benadering, de thema’s die aan bod komen en
de doelstellingen die worden nagestreefd (zie eveneens de volgende paragraaf). Dit zou weer
pleiten voor een meer ziektegenerieke aanpak.

Door uit te zoeken in welke mate de psychosociale behoeften van mensen met diverse
chronische aandoeningen op elkaar lijken, kan meer duidelijkheid worden gekregen over
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de wenselijkheid en mogelijkheid van een ziektegenerieke aanpak. Een dergelijk project is
uitgevoerd door de afdeling medische psychologie van de Universiteit van Amsterdam (de
Haes et al. 1997). In dit project richtte men zich echter niet zozeer op de psychosociale
noden van chronische patiénten, maar op de objectiveerbare ziektelast zoals af te leiden uit
kwaliteit-van-leven-dimensies. De resultaten tonen aan dat sommige aandoeningen (bijvoor-
beeld ziekten van het bewegingsapparaat) meer lichamelijke last veroorzaken dan andere
(bijvoorbeeld urogenitale aandoeningen) — zoals te verwachten was — maar laten helaas geen
harde conclusies toe over mogelijke overeenkomsten in de psychosociale problemen waar-
mee chronisch zieken te maken krijgen.

Aanwijzingen dat een ziektegenerieke aanpak zinvol kan zijn, zijn wel af te leiden uit
(schaarse) studies naar ziektegeneriek opgezette interventies (Lorig, 1996). Uit de studies
van Lorig komt onder meer naar voren dat patiénten een heterogene samenstelling van pa-
tientengroepen zeer weten te waarderen en voldoende herkenning vinden bij patiénten die
een andere aandoening hebben dan zijzelf. Dit gegeven spoort met de vele studies waarin
gerapporteerd wordt dat patiénten vooral lotgenotencontact als een essentieel onderdeel van
psychosociale interventies beschouwen. Bovendien lijkt door het toenemend aantal mensen
met meer dan één chronische aandoening (co-morbiditeir) een meer ziektegenerieke bena-
dering in de toekomst onvermijdelijk te zijn. De huidige organisatie van de (medische) zorg
voor chronisch zieken houdt weinig rekening met het feit dat mensen aan meerdere aandoe-
ningen tegelijkertijd kunnen lijden en door een ziektespecifieke aanpak met tegenstrijdige of
niet op elkaar aansluitende zelfzorgadviezen worden geconironteerd. Inzicht in de gemeen-
schappelijke, ziekte-overstijgende problematiek van chronische aandoeningen zou kunnen
bijdragen aan een medische en psychosociale zorg die beter is afgestemd op het omgaan met
co-morbiditeit.

lets dergelijks gebeurt momenteel op het gebied van chronische pijn, whiplash, fibro-
myalgie en het chronisch vermoeidheidssyndroom. Deze aandoeningen hebben gemeen dat
ze bij patiénten een grote angst veroorzaken voor pijn en vermoeidheid, met als gevolg dat
patiénten inspanning en beweging gaan vermijden, hetgeen resulteert in een algehele ver-
slechtering van de conditie en een toename van het aantal functionele beperkingen in het
dagelijks leven. Bij de behandeling van deze patiénten wordt eenzelide cognitief-gedragsthe-
rapeutisch model gehanteerd, dat erop gericht is de vicieuze cirkel van angst, vermij ding en
inactiviteit te doorbreken (Deale et al. 1999; Vlaeyen, 1999).

Een mogelijkheid om een meer ziektegenerieke aanpak te stimuleren, is het ontwikkelen
van een ziektegeneriek basisformat voor een interventie, dat vervolgens aangevuld wordt met
ziektespecifieke modulen, waarin de typische eigenaardigheden van de aandoening aan bod
kunnen komen (Colland et al. 2001). Vooralsnog lijkt met name uitwisseling van de erva-
ringen met verschillende interventies van groot belang, omdat hulpverleners hetzelfde wiel
steeds opnieuw dreigen uit te vinden.

d Een gemeenschappelijk theoretisch kader

In samenhang met de eerder beschreven differentiatie in vormen van psychosociale zorg is het
ook van belang rekening te houden met de verschillende zorgmodellen die aan die differenti-
atie ten grondslag liggen (zie ook Inleiding Deel II). In de psychosociale zorg die integraal on-
derdeel uitmaakt van de medische zorg wordt traditioneel een grote nadruk gelegd op educatie
en patiéntenvoorlichting. De verdere ontwikkeling van deze vorm van psychosociale zorg kan
profiteren van de grote aandacht die standaardontwikkeling in de huisartsenzorg momenteel
geniet (bijvoorbeeld NHG, 1998; Grol et al. 1994). Veel vormen van meer gespecialiseerde
zorg daarentegen sluiten aan bij modellen die in de psychotherapie gangbaar zijn — waarbij met
name cognitieve gedragstherapie een belangrijke plaats inneemt (Emmelkamp en van Oppen,
1993). Bij de laatstgenoemde vorm kan worden aangesloten bij de systematische pogingen
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tot richtlijnontwikkeling die momenteel in de AGGZ gaande zijn, en geresulteerd hebben in
enkele landelijke, op consensus gebaseerde richtlijnen voor bijvoorbeeld stemmings- en angst-
stoornissen (Cohen-Kettenis et al. 2000: www. ggzrichtlijnen nl).

Tussen deze beide extremen in — educatie in de huisartsenzorg en (psycho-)therapie in de
specialistische psychosociale zorg — bevindt zich nog een groot, grijs middengebied, waarin
zorg verleend wordt die meer omvar dan educatie, maar minder intensief is dan (psycho-)the-
rapie. Juist voor dit middengebied ontbreekt echter op dit moment een duidelijk zorgmodel
en een duidelijke theoretische basis. In toenemende mate wordt gewezen op het belang van
het stress-coping-model als theoretisch kader voor dit middengebied (de Ridder et al. 1997:
Devins en Binik, 1996). Veel onderzoek naar de psychosociale adaptatie van chronisch zie-
ken geschiedt al volgens dit model, maar tot nog toe zijn er weinig pogingen ondernomen
om het stress-coping-model systematisch te gebruiken bij de ontwikkeling van psychosociale
interventies (de Ridder en Schreurs, 2001; Coyne en Racioppo, 2000; zie in dit handboek
bijvoorbeeld hfdst 7, 8, 9 en 17). Het is duidelijk dat juist op dit gebied in de nabije toe-
komst veel te verwachten is van richdijnontwikkeling.

2.4 Mogelijkheden voor richtlijnontwikkeling in de bestaande praktijk

In de vorige paragraaf is aangegeven dat richtlijnontwikkeling in beginsel zowel top-down
als bottom-up ter hand kan worden genomen. Daarbij wordt de top-down strategie, die geba-
seerd is op het implementeren van empirisch bewezen nuttige methoden, veelal als superieur
gezien (Grol et al. 1994). Deze zogeheten ‘koninklijke weg’ van richtlijnontwikkeling lijkt
echter in de nabije toekomst niet weggelegd voor psychosociale zorg aan chronisch zieken,
simpelweg omdat er te weinig empirische evidentie beschikbaar is die als solide basis voor
een dergelijke vorm van richtlijnontwikkeling kan dienen. Het ontbreken van empirische
evidentie heeft evenwel in het recente verleden geen belemmering gevormd bij het gestalte
geven van tal van initiatieven in de psychosociale zorg voor chronisch zieken.

In deze paragraaf wordt besproken in hoeverre deze Initiatieven aanknopingspunten bie-
den voor richtlijnontwikkeling. Vooraf dient met nadruk gesteld te worden dat richtlijnont-
wikkeling door vrijwel alle betrokkenen in het veld van de psychosociale zorg aan chronisch
zieken als een groot goed wordt beschouwd. Richtlijnontwikkeling, zo is de algemene opinie,
geeft niet alleen structuur aan het dagelijkse hulpverleningsproces en vergroot niet alleen de
herkenbaarheid van de psychosociale zorg in het geheel van de medische zorg, maar maakt
kennis over psychosociale zorg ook overdraaghaar en toetsbaar, en draagt als zodanig bij aan
kwaliteitsverhoging van de zorg. Ook vanuit kosteneffectiviteits-overwegingen wordt het ter
hand nemen van richtlijnontwikkeling als belangrijk beschouwd, omdat men ervan uitgaat
dat op termijn bewezen effectiviteit een belangrijke voorwaarde zal zijn voor een structurele
financiering van psychosociale zorg.

In deze paragraaf wordt een systematische vergelijking van overeenkomsten en verschillen
tussen een reeks psychosociale interventies gepresenteerd. Aan de hand daarvan wordt onder-
zocht in hoeverre de bestaande praktijk mogelijkheden tot richtlijnontwikkeling in zich draagt.
Het onderzoek beperkt zich tot een zestal aandoeningen: astma, diabetes, hart- en vaatziekten,
(niet direct levensbedreigende vormen van) kanker, neurologische aandoeningen en reumatische
aandoeningen (inclusief chronische pijn). Op grond van gegevens over prevalentie, ziektelast en
het bestaan van psychosociale zorg lijkt het zinvol om juist deze aandoeningen in een inventa-
risatie over de mogelijkheden van richtlijnontwikkeling te betrekken.

Een tweede beperking van de inventarisatie is dat we alleen die vormen van psychosociale
zorg opnemen die, hoe minimaal ook, gedocumenteerd en geévalueerd zijn. De consequentie
hiervan is dat de psychosociale zorg die een integraal en onlosmakelijk onderdeel van de
reguliere medische zorg vormt, niet aan bod komt.
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Ten derde behandelen we slechts die interventies die een zekere mate van inbedding in de
reguliere zorg hebben. Dit betekent dat de meest vernieuwende vormen van psychosociale
zorg buiten beschouwing worden gelaten. Daarbij moet bedacht worden dat zelfs de interes-
santste (theoretisch gestuurde) experimentele interventies niet altijd een vervolg krijgen in
de vorm van praktische implementatie (Westenberg et al. 1999).

In totaal hebben we 71 verschillende interventies bij de vergelijking betrokken, die voldoen
aan de volgende criteria: er zijn minimaal vijftig volwassen patiénten in behandeling geweest
(hetgeen duidt op inbedding in de psychosociale zorg), een gedocumenteerde aanpak (in
de vorm van een draaiboek of een protocol) en de beschikbaarheid van evaluatiegegevens.
Fen meer uitputtende verantwoording van de gevolgde procedure is te vinden in een eerder
onderzoeksrapport (Heijmans et al. 1998). De hiervoor beschreven keuzes in ogenschouw
genomen geven de hier beschreven interventies samen een representatief beeld van wat er in
Nederland gebeurt op het terrein van psychosociale zorg voor chronisch zieken. We gaan in
op de volgende deelonderwerpen:

waar wordt psychosociale zorg verleend?

doelstellingen van interventies;

doelgroepen;

behandelthema’s;

technieken;

discplines;

uitkomsten van evaluaties.

gg RO L0 oD

a  Waar wordt psychosociale z0rg verleend?
Verreweg het meest gevarieerde aanbod aan psychosociale interventies treft men tot nu toe
aan in ziekenhuizen, thuiszorginstellingen en revalidatiecentra. Elk van deze instellingen
bedient daarbij zijn eigen typische patiéntengroepering ziekenhuizen richten zich vooral op
patiénten met hart- en vaatziekten, longaandoeningen en diabetes, revalidatiecentra richten
zich vooral op patiénten met chronische pijn en patiénten met reumatische aandoeningen,
en thuiszorginstellingen richten zich op alle mogelijke categorieén aandoeningen. Opmer-
kelijk en in de context van dit boek relevant is dat ambulante GGZ-instellingen zich, op een
enkele uitzondering na, niet bezighouden met psychosociale zorg voor chronisch zieken.
Bezien per aandoening is de grootste variéteit aan interventies ontwikkeld voor patiénten
met reumnatische aandoeningen (in totaal twintig verschillende interventies), kanker (zestien
typen interventies), longaandoeningen (elf typen interventies) en hart- en vaatziekten (elf ty-
pen interventies). Voorbeelden van enkele prototypische interventies met betrekking tot deze
aandoeningen worden gegeven in Box 2.1. Met enige nadruk dient opgemerk te worden dat
deze getallen geen uitdrukking zijn van de daadwerkelijke psychosociale zorg die voor de
betreffende aandoeningen beschikbaar is. De inventarisatie was gericht op het verzamelen-
van zoveel mogelijk verschillende typen interventies en geeft als zodanig geen informatie over
de frequentie waarmee die interventies worden aangebodern. Thuiszorginstellingen bijvoor-
beeld bieden in vergelijking met ziekenhuizen veel minder verschillende interventies aan,
maar de frequentie waarmee ze worden aangeboden is landelijk gezien vele malen hoger. Het
naast elkaar bestaan van meerdere soorten interventies kan op verschillende manieren ge-
interpreteerd worden. Het kan zowel duiden op een stormachtige ontwikkelingsfase waarin
veel wordt uitgeprobeerd als op een meer uitgekristalliseerde praktijk waarin verschillende
interventies naast elkaar bestaan met elk een specifiek behandeldoel.
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Box 2.1

Voorbeelden van prototypische interventies voor psychosociale zorg aan chronisch zieken

Psycho-Educatieve Preventie (PEP) Module voor mensen met hart- en vaatziekten

Aan patiénten met een recent myocard infarct, een bypass-operatie of een dotterbehandeling
waordt in drie ziekenhuizen in Nederland de zogeheten PEP-module aangeboden. De module is
speciaal bedoeld voor patiénten die weinig ziekte-inzicht hebben, een hoge mate van stress
ervaren, gebrekkig sociaal functioneren en/of hardnekkige ongezonde leefgewoonten hebben,
alsmede voor de partners van deze patiénten. Bij de opzet van de module dienden de richtlij-
nen voor hartrevalidatie, opgesteld door de Nederlandse Hartstichting (Kruijssen en Hellemans,
1997), als kader. De PEP-module is gericht op herstel van het emotionele evenwicht en op
het leren om op. een functionele manier om te gaan met hartziekte. Gebruikmakend van ge-
dragstherapeutische technieken geeft de module de patiént concrete aanwijzingen voor ge-
dragsverandering. De nadruk ligt daarbij op een optimale hervatting van werk, huishoudelijke
taken, vrijetijdsbesteding en de rol in het gezin en in sociale relaties. Daarnaast wordt informatie
gegeven over de aard van de ziekte en risicofactoren, stoppen met roken, het ontwikkelen
en onderhouden van een actieve leefstijl, gezondere voeding en therapietrouw met betrekking
tot de voorgeschreven medicatie. Bij aanvang van de module worden doelstellingen van de
behandeling expliciet gemaakt en toegesneden op de problematiek van de individuele patiént.
De module vindt plaats in groepsverband, in vier sessies van twee uur, en wordt gegaven door
een psycholoog. De Nederlandse Hartstichting organiseert cursussen over de PEP-module voor

individuele psychologen en hartrevalidatie-teams.

Leren omgaan met reumatoide artritis

Dit is een programma voor patiénten dat gebaseerd is op het Arthritis Self-Management Pro-
gram, ontwikkeld door Kate Lorig in de Verenigde Staten (Dekker en Kraaimaat, 2000: Taal et al.
1993). Het programma staat een groepsgewijze aanpak voor en bestaat uit twee onderdelen:
het geven van informatie en het aanleren van activiteiten en vaardigheden om met de gevolgen
van reumatoide artritis te leren omgaan. De nadruk in het programma ligt op het aanleren en ver-
beteren van self-management-vaardigheden van patiénten. Andere onderdelen zijn onder meer:
ontspanningsoefeningen, oefenen met bewegen, assertiviteitstraining, leren plannen van acti-
viteiten, mobiliseren van sociale steun en leren omgaan met depressieve gevoelens en andere
emoties. Lotgenotensteun is in dit programma essentieel. Het programma is sterk geprotocol-
leerd en wordt zowel in revalidatiecentra en ziekenhuizen als in de thuiszorg aangeboden. De
groepen worden door zowel professionele hulpverleners (meestal psychologen) als (getrainde)
patiénten begeleid. Voor beide typen begeleiders is een cursus ontwikkeld.

Psycho-educatieve groepstraining voor Type T-diabetespatiénten

Deze training is bedoeld voor type 1-diabetespatiénten met een langdurig gebrekkig geregu-
leerde diabetes. De training is erop gericht om deelnemers te helpen esn betere glycemische l “
instelling te bereiken zonder dat dit ten koste gaat van het emotioneel welbevinden. Er wordt Al
vooral aandacht besteed aan de negatieve gedachten en overtuigingen die de patiénten hebben ‘
over hun diabetes en de gevolgen daarvan voor hun zelfzorggedrag. Met behulp van gedragsthe-
rapeutische technieken, zoals cognitieve herstructurering, ontspanningsoefeningen en gedrags-
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modificatie, en met behulp van lotgenotencontact leren patiénten effectiever om te gaan met
hun diabetesregime en zich beter te wapenen tegen negatieve, disfunctionele cognities (Snoek
et al. 1999). De training wordt in groepsverband aangeboden gedurende vier sessies van twee
uur en wordt zowel poliklinisch als klinisch gegeven door een diabetesverpleegkundige en een

medisch psycholoog.

b Doelstellingen van interventies

In de eerder genoemde inventarisatie (Heijmans et al. 1998) werd gevraagd de drie belang-
rijkste doelstellingen van de interventie aan te geven. Desondanks werden in 64% van de
gevallen vier of meer hoofddoelstellingen genoemd, waarbij globaal geformuleerde doel-
stellingen zoals het bevorderen van kwaliteit van leven of het bevorderen van lichamelijk,
psychisch en sociaal functioneren favoriet waren. Ook meer concrete doelstellingen als het
bevorderen van zelfzorgvaardigheden of therapietrouw werden genoemd, zij het meestal als
intermediair doel om de meer algemene doelstellingen te bereiken. Opmerkelijk is dat lot-
genotensteun in 63% van de interventies als expliciet doel werd opgevoerd. Een ordening
van deze algemene en globale doelstellingen naar aandoening laat zien dat de mate waarin
een aandoening zelfzorghandelingen afdwingt in belangrijke mate bepalend is voor het type
doelstelling van de interventie. Concrete doelen worden met name nagestreefd met interven-
ties voor diabetespatiénten, en globale doelen met name met interventies voor patiénten met
reuma, chronische pijn, kanker of neurologische aandoeningen. Bij interventies voor patién-
ten met hart- en vaatziekten en longaandoeningen worden beide soorten doelstellingen van
belang geacht.

¢ Doelgroepen

Vanzelfsprekend richten alle geselecteerde interventies zich op patiénten. Daarnaast richt
een opvallend groot aantal interventies (85%) zich tevens op de gezonde partner van de
patiént, zij het dat de daadwerkelijke rol van de partner in de meeste interventies beperkt
is en ternauwernood wordt beschreven. De meeste interventies hanteren geen uitgespro-
ken selectiecriteria voor deelname, behalve dat patiénten die te maken hebben met ernstige
psychische/psychiatrische problematiek of met extreme beperkingen in mobiliteit vaak uit-
gesloten worden van deelname. De locatie (men moet zelfstandig naar het ziekenhuis, de
thuiszorginstelling of het revalidatiecentrum kunnen komen), het aantal bijeenkomsten en
de gebruikte technieken (huiswerkopdrachten, oefeningen) vergen dat patiénten minimaal
in een redelijke geestelijke en lichamelijke conditie zijn.

Verder zijn er in de regel weinig eisen, maar ook weinig specifieke indicaties: alle pa-
tiénten mogen deelnemen, of men nu problemen met het psychosociaal functioneren er-
vaart of niet. Wel worden medisch uitbehandelde patiénten of patiénten die op een andere
manier zijn vastgelopen in de medische behandeling relatief vaak naar een psychosociaal
programma verwezen. Ook de psychosociale zorg aan hen is echter tamelijk vrijblijvend; het
is nogal willekeurig of deze aanvulling op de reguliere zorg al dan niet wordt aangeboden.
Een uitzondering vormt de psychosociale zorg voor patiénten met kanker: die lijkt zich een
meer vanzelfsprekende plaats in de reguliere zorg verworven te hebben (zie later in deze
paragraaf).

d Behandelthema’s
Het aantal thema’s dat in een interventie aan bod komt, varieert sterk. Twee factoren zijn
daarbij van belang: naarmate de interventie meer uitgewerkt is in de vorm van een draai-
boek, wordt het aantal thema’s navenant kleiner, en naarmate men meer van mening is dat
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het hulpaanbod moet worden toegesneden op de specifieke wensen en behoeften van pa-

tiénten wordt het aantal juist groter. Ondanks deze verschillen is er toch een duidelijke Top
" Vijf te onderscheiden:

* omgaan met beperkingen van de ziekte (in 83% van de interventies):;

e omgaan met emoties als gevolg van de ziekte (82%);

o acceptatie (80%);

* toekomstperspectief (70%);

* het toepassen van leefregels (67%).

De concrete themas zijn te groeperen naar drie meer globale typen:

1 sociale thema’, die verwijzen naar participatie in de ‘gezonde wereld’, zoals werk, sociale
relaties, seksualiteit, toekomst en financién;

2 medische themas, die betrekking hebben op zelfzorg-activiteiten op medisch voorschrift,
zoals medicijngebruik, symptoomherkenning, voeding en lichaamsbeweging;

3 psychologische themass, die verband houden met pogingen om de ziekte een plaats te
geven in het leven, zoals acceptatie en het omgaan met verlies, beperkingen, athankelijk-
heid, emoties en pijn.

¢ Technieken
Ook het aantal technieken dat gebruikt wordt om de genoemde themass aan de orde te stel-
len varieert enorm. Gemiddeld worden niet minder dan zeven technieken genoemd (met
een spreiding van 1 tot 19 per interventie). Ook in dit geval bestaan duidelijke voorkeuren:
voorlichting (in 75% van de interventies), lotgenotencontact (61%) en ontspanningsoefenin-
gen (54%) zijn duidelijk favoriet. Net als de thema’s zijn de technieken onder te verdelen in
een drietal typen:

1 het bevorderen van vaardigheden met behulp van psychologische technieken, zoals trai-
ning in copingvaardigheden, (cognitieve) gedragstherapie, assertiviteitstraining en ont-
spanningsoefeningen;

2 voorlichtingstechnieken, zoals educatie, instructie en gezondheidsvoorlichting;

3 steunende technieken, zoals lotgenotencontact en gespreksgroepen.

Niet het type aandoening, maar vooral de locatie waar de interventie aangeboden wordt en
het type hulpverleners dat de interventie uitvoert, bepalen welk type techniek centraal staat.
Steunende technieken worden vooral toegepast bij groepsinterventies, die vaak aangeboden
worden in thuiszorginstellingen en revalidatiecentra, voorlichtingstechnieken worden vooral
gebruikt door verpleegkundigen en paramedici die in de thuiszorg werkzaam zijn, en vaar-
digheidstechnieken worden ingezet bij de meer geprotocolleerde interventies, gericht op
gedragsverandering, waarbij vaak psychologen betrokken zijn.

f Disciplines

In de meeste interventies (64%) spelen psychologen de hoofdrol, in die zin dat ze nauw
betrokken zijn bij de ontwikkeling van de interventie en/of deze zelf aanbieden. Meestal
vervullen psychologen hun rol in nauwe samenwerking met een verpleegkundige of een
paramedicus (beide in 52% van de interventies), die als co-therapeut beschikbaar is om
vragen van medische aard te beantwoorden. Ook medisch specialisten en maatschappelijk
werkenden vervullen opvallend vaak een rol bij psychosociale interventies (beiden 42%).
Hoewel interventies gedomineerd worden door psychologen, is men het erover eens dat
interventies gedragen dienen te worden door multidisciplinaire teams, omdat de bundeling
van disciplinespecificke kennis ertoe bijdraagt dat alle aspecten van psychosociale zorg aan
bod komen.
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g Evaluatie

Bij de meeste van de besproken interventies ontbreekt een effect-evaluatie in de strikte zin
van het woord en beperkt men zich tot een evaluatie van de ervaringen van de patiénten met
de interventie. Uit die evaluaties komt een duidelijk beeld naar voren: patiénten hebben een
voorkeur voor concrete interventies, die op een gestructureerde manier worden aangeboden
en veel praktische oefeningen bieden. Het bespreken van de beleving van het ziek-zijn wordt
moeilijk gevonden en als minder positief ervaren dan voorlichting over gedragsverandering.
Lotgenotensteun en het leren van elkaars ervaringen worden bijzonder op prijs gesteld. Verder
blijkt dat patiénten een voorkeur hebben voor niet te intensieve zorg (maximaal één bijeen-
komst per twee weken), die wel gedurende een langere periode wordt aangeboden (bijvoor-
beeld in de vorm van herhalingsbijeenkomsten na een paar maanden).

h  Totaalbeeld
Op grond van het voorgaande kan geconcludeerd worden dat de 71 interventies uit het

overzicht met name veel overcenkomsten vertonen op het gebied van doelstellingen, themass
en technieken, terwijl de wijze waarop de interventie wordt aangeboden sterk verschilt. De
inhoudelijke overeenkomsten tussen interventies zijn sterker dan de grote variéteit aan ver-
schijningsvormen (locatie, discipline) doet vermoeden. Dit kan men opvatten als een positief
teken voor de mogelijkheden van richtlijnontwikkeling: ondanks het feit dat de psychosoci-
ale zorg voor verschillende aandoeningen sterk verkaveld is over diverse instellingen, bestaat
er kennelijk toch een zekere consensus over de te volgen aanpak.

Wel moet worden aangetekend dat die consensus op het gebied van doelstellingen, the-
ma’s en technieken voor een belangrijk deel het ontbreken van duidelijke keuzes bij psychoso-
ciale interventies uitdruke: hij bestaat voor een groot deel bij gratie van het feit dat iedereen
van alles doet. Met name met weinig uitgekristalliseerde, relatief kort geleden ontwikkelde
interventies worden vele doelen nagestreefd, vele thema’s besproken en vele technieken uit-
geprobeerd. Opmerkelijk is dat het aantal doelstellingen, themas en technieken sterk al-
neemt naarmate interventies een langere looptijd hebben of een meer uitgewerkte richtlijn
hanteren.

Op het inhoudelijke vlak lijken er dus aanknopingspunten te bestaan voor richtlijnont-
wikkeling, maar daarmee is een ander belangrijk probleem nog niet van de baan: psycho-
sociale zorg wordt in veel verschillende instellingen aangeboden voor patiénten met een
grote diversiteit aan aandoeningen, waarbij verschillende hulpverleners met elkaar en met de
medische zorgverleners moeten samenwerken.

In hoeverte biedt de organisatie van de bestaande praktijk aanknopingspunten voor
richtlijnontwikkeling? Om dat te onderzoeken is een clustering gemaakt van de eerder be-
schreven kenmerken van alle 71 interventies. Op basis hiervan kan de impliciete ordening
die in de interventies aanwezig is geéxpliciteerd en gekarakteriseerd worden. Vier min of
meer prototypische vormen van psychosociale zorg zijn het resultaat (zie Tabel 2.1). Deze
vier vormen zijn een nadere onderverdeling van de cursorische, groepsgewijze psychosociale
zorg die in dit overzicht centraal staat, en hebben dus geen betrekking op de geintegreerde
psychosociale zorg zoals die bijvoorbeeld door huisartsen wordt geboden in de context van
reguliere medische zorg.

Als eerste vorm worden interventies in de eerste lijn onderscheiden, met als typische
locaties de huisartsenpraktijk en de thuiszorg. Artsen en verpleegkundigen bieden hier kortdu-
rende psychosociale zorg die primair bestaat uit voorlichting over concrete thema’s, zoals het
correcte gebruik van medicatie. Fen typisch yoorbeeld van deze vorm van zorg is ondersteu-
ning en voorlichting aan diabetespatiénten over de medisch noodzakelijke zelfzorg.
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Tabel 2.1

"Vier prototypische interventies

instelling: Huisarts Instelling: Revalidariecentra
Aandoening: Diabetes Aandoening: Pijn

Techniek: Educatie Techniek: Cognitieve therapie
Thema: Therapietrouw Thema: Aanvaarding

Duur: Kortdurend Duur: Kortdurend

Instelling: Algemeen ziekenhuis Instelling: Categoraal zickenhuis
Aandoening: Hart- en vaatziekten Aandoening: Kanker

Techniek: Educatie Techniek: Counseling

Thema: Leefregels Thema: Zingeving

Duur: Kortdurend Duur: Langdurig

Als tweede zijn er interventies die worden aangeboden in algemene ziekenhuizen en bestaan
uit educatie, die gericht is op het voorspoediger laten verlopen van de medische behande-
ling en het optimaliseren van de lichamelijke conditie van de patiént. Bij de aandoeningen
waarom het hier gaat, wordt van de patiént verwacht dat hij zelfzorghandelingen verricht
waarvan bekend is dat ze moeilijk zijn in te passen in de dagelijkse routine: gezonder eten,
meer bewegen en andere aspecten van een gezonde leefstijl. Dit betreft met name patiénten
met hart- en vaatziekten, astma of reuma. Ook bij deze tweede vorm van psychosociale zorg,
die gericht is op stimulering van gewenste zelfzorg, gaat het dus om basale psychosociale
ondersteuning van de medische behandeling.

Een derde vorm van psychosociale zorg wordt vooral aangeboden in revalidatiecentra,
waar patiénten komen met aandoeningen waaraan strikt medisch gezien niet veel te doen
valt, zoals bijvoorbeeld chronische pijn of multiple sclerose. Deze patiénten krijgen veelal
een wat meer psychologisch aanbod, dat vooral gericht lijkt te zijn op aanvaarding van de
ziekte en toch een zo actief mogelijk leven leiden. Een typisch kenmerk van deze vorm van
zorg is dat ze patiénten leert ‘de mentale knop om te zetten’ om verder te kunnen leven met
hun aandoening.

De vierde vorm ten slotte betreft interventies die plaatsvinden in specialistische settings,
waar getracht wordt met steunende technieken de emoties die een bedreigende ziekte als bij-
voorbeeld kanker oproept te onderkennen en te verwerken. In dit type interventies krijgen
patiénten steun aangereikt om de zware medische behandeling emotioneel te kunnen verdra-
gen, de aanslag op hun lichaam op een of andere manier te verwerken en de dreiging van de
dood een plaats te geven. Deze zorg lijkt nog het meest op een vorm van psychotherapie, zoals
die bijvoorbeeld in de AGGZ wordt geboden bij psychische problematiek die niet het gevolg
is van een chronische lichamelijke aandoening. Zoals eerder werd aangegeven, kunnen pa-
tiénten met een chronische lichamelijke aandoening naar hun eigen ervaring niet terecht in
de AGGZ, omdat daar onvoldoende expertise beschikbaar is op het gebied van psychische
problemen die het gevolg zijn van een lichamelijke aandoening.

2.5 Tot slot: aanbevelingen

In het voorgaande zal duidelijk geworden zijn dat richtlijnontwikkeling door de betrokke-
nen in het veld wordt toegejuicht en dat de mogelijkheden uitbundig geéxploreerd worden,
ook al zijn er enkele forse struikelblokken die een dergelijke onderneming niet gemakkelijk
maken. Ter illustratie zijn enkele saillante opinies van psychosociale zorgverleners opgeno-
men in Tabel 1.2. Redenerend vanuit het huidige aanbod van psychosociale zorg zijn op
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zijn minst op drie gebieden aanbevelingen te formuleren die richtlijnontwikkeling op korte
termijn kunnen faciliteren:

1 op het gebied van de differentiatie van psychosociale zorg;

2 op het gebied van de inhoudelijke invulling van richtlijnen;

3 op het gebied van de implementatie van richtlijnen.

Tabel 2.2

Enkele opinies over richtlijnontwikkeling van hulpverleners werkzaam in de psychosociale zorg voor
chronisch zieken (n=80)

Aangezien psychosociale zorg voor chronisch zieken nog in de kinderschoenen staat, 4% eens
werken richtlijnen eerder belemmerend dan stimulerend

Zolang er onvoldoende empirisch bewijs is voor welke ingrediénten van psychosociale zorg het 27% eens
meest effectief zijn, is richtlijnontwikkeling niet zinvol

Psychosociale zorg moet pas aangeboden worden wanneer men in de reguliere medische zorg 8% eens
geen hulp meer kan bieden

Richtlijnen voor psychosociale zorg dienen voor iedere discipline afzonderlijk geformuleerd te worden 34% eens

Formulering van richtlijnen op instellingsniveau is een beter alternatief dan richtlijnen op basis van 70% eens
aandoening of discipline

De RIAGG zou een grotere rol moeten spelen in de psychosociale zorg voor chronisch zieken 44% eens

2.5.1 Differentiatie van psychosociale zorg

De bevindingen geven aanleiding om in plaats van twee basale vormen van psychosociale
zorg (paragraaf 2.2) drie vormen te onderscheiden. De eerste vorm betreft de reeds genoem-
de psychosociale zorg die wordt aangeboden als onderdeel van de reguliere medische zorg
door artsen en verpleegkundigen. Deze zorg wordt gekenmerkt door voldoende ruimte voor de
uitwisseling van informatie over de psychosociale implicaties van het chronisch ziek zijn en
zo nodig over de mogelijkheid voor verdergaande psychosociale zorg. Ontwikkeling van dit
type zorg moet vooral bestaan uit adequate training en bij- en nascholing op het gebied van
communicatievaardigheden, kennis van de psychosociale implicaties van chronisch ziek-zijn
en kennis van het psychosociale hulpaanbod en de verwijzingsmogelijkheden.

De tweede vorm van zorg die te onderscheiden is, betreft de zorg die centraal stond in de
vorige paragraaf: zorg die ontwikkeld is op multidisciplinaire basis (met een hoofdrol voor
psychologen), vaak cursorisch en groepsgewijs aangeboden wordt en gericht is op het aanleren
van vaardigheden die patiénten moeten helpen beter met hun ziekte om te gaan. ledere pa-
riént die behoefte heeft aan een steuntje in de rug zou in beginsel toegang moeten hebben
tot deze vorm van zorg. Belangrijke ingrediénten van deze zorg zijn onder meer voorlichting,
lotgenotencontact, training in zelfzorg en leefstijlaanpassing en omgaan met adaptieve op-
gaven, emoties en sociale steun. Omdat de verlening van dit type zorg primair berust op de
behoefte van patiénten, zijn indicatiecriteria niet noodzakelijk. De kwaliteit van deze vorm
van zorg wordt bevorderd door interventies te protocolleren en te enten op de resultaten van
empirisch onderzoek van ziektespecifieke en ziektegenerieke elementen, terwijl de specifieke
vorm waarin deze zorg wordt aangeboden door de instellingen zelf ingevuld kan worden.

Een derde vorm van psychosociale zorg is specialistisch, kan langer duren en zal vaak
individueel worden aangeboden. Het gaat hierbij om zorg die op indicatie wordt aangebo-
den bij ernstige psychosociale problemen of bij psychische co-morbiditeit (zie ook Inleiding
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Deel 11). Deze zorg is relatief kostbaar, niet alleen in de zin van de directe kosten die met
een psychologische behandeling gepaard gaan, maar ook omdat ze een grote aanslag op de
tijd en inzet van de patiént vormt. Indicatiecriteria zijn noodzakelijk om een goede selectie
te kunnen maken van patiénten die deze zorg nodig hebben. Aangezien de psychosociale
problemen vaak zo ernstig zijn dat ze de vorm aannemen van psychische co-morbiditeit,
zijn psychotherapeuten en klinisch psychologen met een grondige kennis van de medische
aspecten van de ziekte de aangewezen beroepsgroepen om dit derde type zorg te verlenen.

2.5.2 Prioriteiten in richtlijnontwikkeling

Voor het eerstgenoemde type zorg lijken richtlijnen op dit moment minder urgent dan voor
beide andere hiervoor genoemde typen psychosociale zorg. Het is immers de taak van iedere
(medische) hulpverlener te onderkennen dat psychosociale aspecten een rol spelen bij elke
ziekte en om die reden als zodanig erkend moeten worden in de ormgang met patiénten.

Het aanbod van het tweede type zorg is het meest divers en verkaveld over tal van in-
stellingen en beroepsgroepen, en om die reden is richtlijnontwikkeling vooral daar erg van
belang. Ondanks het feit dat er enige, deels veelbelovende pogingen zijn gedaan om dit
type zorg te structureren, zijn er nog altijd talloze initiatieven die veel op elkaar lijken, maar
zonder overleg naast elkaar voorthestaan. Vermoedelijk komt dit doordat deze vorm van
psychosociale zorg ingebed is in instellingen die zich specifiek richten op één aandoening en
om die reden nauwelijks notie hebben van elkaars aanpak.

Wat betreft het derde type zorg, de specialistische psychosociale zorg, is naast richtlijn-
ontwikkeling ook deskundigheidsbevordering van (gespecialiseerde) psychologen wenselijk. Verder
zou meer aandacht gegeven moeten worden aan de ontwikkeling van indicatiecriteria en aan
implementatie-mogelijkheden binnen de reguliere AGGZ.

2.5.3  Deinvulling van richtlijnen

a  Richtlijnen voor diagnostiek en indicatie zijn noodzakelijk

Psychosociale zorg dient niet alleen op uitdrukkelijk verzoek van patiénten aangeboden te
worden, maar ook wanneer hulpverleners menen dat deze vorm van Zorg aangewezen is — zo
is de vigerende mening. Heldere indicatiecriteria die aangeven welke vorm van zorg geboden
is op welk moment ontbreken evenwel, en deelname aan psychosociale interventies vindt
in de meeste gevallen vrij willekeurig plaats, athankelijk van de interesse van de arts of de
patiént en de aanwezigheid van of bekendheid met het bestaan van een bepaalde interventie.
Wil men tussen de diverse disciplines effectief kunnen communiceren over nut en noodzaak
van psychosociale zorg, dan zijn duidelijke richtlijnen voor diagnostiek en indicatiestelling
onmisbaar. Dergelijke richtlijnen dragen niet alleen bij aan een duidelijker positionering van
de psychosociale zorg ten opzichte van de medische zorg, maar maken tegelijkertijd een
meer systematische evaluatie van interventies mogelijk.

b Werken vanuit een generieke basisrichtlijn heeft nut
Er bestaan opvallend grote overeenkomsten tussen de verschillende manieren waarop psycho-
sociale zorg gestalte wordt gegeven, of het nu gaat om zorg voor patiénten met reuma, kanker
of hart- en vaatziekten. Om die reden is het van groot belang uitwisseling van de diverse ziek-
tespecifieke interventies te stimuleren, met wellicht op langere termijn de mogelijkheid om
ziektegenerieke psychosociale programmass te ontwikkelen. Voor een dergelijke ontwikkeling
pleit met name het grote probleem van de co-morbiditeit, waardoor patiénten niet op één aan-
doening aangesproken kunnen worden. Fen generieke basisrichtlijn bevat ingrediénten die in
alle gevallen aan de orde zouden moeten komen, ongeacht het type aandoening,
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Bovendien heeft een generieke basisrichtlijn nut, omdat het moeilijk is gebleken allerlei richt-
linen daadwerkelijk te implementeren. Richtlijnen stuiten nogal eens op weerstand, omdat
hulpverleners van mening zijn dat de patiénten voor wie de richtlijn ontwikkeld is niet hele-
maal vergelijkbaar zijn met de ‘eigen’ patiéntenpopulatie. Een generieke formulering van de
basistichtlijn moet het mogelijk maken de behandeling op onderdelen toe te snijden op de
specifieke eisen die de zorg voor een bepaalde patiéntenpopulatie met zich meebrengt — 20
zou bijvoorbeeld een groepsgewijze aanpak individueel aangeboden kunnen worden — zolang
de essentiéle ingrediénten die deel uitmaken van de generieke basisrichtlijn maar aanwezig

zijn.

¢ Bij richtlijnontwikkeling streven naar multidisciplinair werken

Bij de behandeling van chronisch zieke mensen zijn vaak verschillende disciplines betrok-
ken, en deze multidisciplinaire werkwijze wordt door zowel hulpverleners als patiénten van
groot belang geacht. Om die reden zal een strategie bedacht moeten worden, die recht doet
aan de multidisciplinaire inbreng in de psychosociale zorg, ook wanneer gestreefd wordt
naar een grotere rol van de AGGZ in de zorg voor chronisch zieken. De praktische problemen
die dit met zich meebrengt, mogen niet onderschat worden. Met name de kwestie van taak-
afbakening (zeker met betrekking tot het mogen of kunnen toepassen van bepaalde technie-
ken) zal daarbij een punt van aandacht moeten vormen. Een oplossing zou een getrapte vorm
van hulpverlening kunnen zijn: ‘eenvoudige interventies’, zoals het geven van voorlichting,
kunnen best door de verpleegkundige of behandelend arts gedaan worden, terwijl meer
uitgebreide psychosociale begeleiding door een psycholoog of maatschappelijk werkende
zou moeten gebeuren. Wellicht dat psychologen vooral op de achtergrond aanwezig zouden
moeten zijn, in een coachende en begeleidende rol. Bij hulpverlening binnen de AGGZ zou
het contact met de huisarts en eventueel met behandelende medisch specialisten nader vorm

moeten krijgen.

d Richtlijnen dienen inhoudelijk zoveel mogelijk evidence-based geformuleerd te worden, maar
procedureel flexibel te zijn

Richtlijnen dienen met betrekking tot de uitvoering van de zorg ruimte te laten voor eigen
uitwerking door de hulpverlener, voorkeuren van patiénten en aanpassingen aan relevante
omstandigheden in de zorg-setting. Inhoudelijk moeten ze echter veel stringenter gefor-
muleerd worden en zoveel mogelijk aansluiten bij empirisch gevalideerde kennis — zo is de
communis opinio. Door de richtlijnen bottom-up te formuleren kunnen zowel de praktische
relevantie en de bruikbaarheid van op te stellen richtlijnen worden gewaarborgd als de kan-
sen op succesvolle implementatie worden vergroot. Vervolgens kunnen dergelijke richtlijnen
van empirische argumenten worden voorzien. Door richtlijnontwikkeling mede te baseren
op bestaande kennis en ervaring wordt immers niet alleen het draagvlak voor de richtlijn
vergroot, maar wordt ook de herkenbaarheid ervan in het veld gegarandeerd, wat een be-
langrijke voorwaarde is voor succesvolle implementatie.

2.5.4 Implementatie

a De rol van de psychosociale zorg binnen de medische zorg moet expliciet worden

Chronische somatische aandoeningen hebben niet alleen medische, maar ook psychologi-
sche en sociale consequenties. Dit gegeven zou ertoe moeten leiden dat iedere chronisch
zieke in beginsel toegang heeft tot psychosociale zorg. In de praktijk is dit lang niet altijd
het geval en is de beschikbaarheid van psychosociale zorg sterk afhankelijk van toevallighe-
den. Om die reden moet gestreefd worden naar explicitering van de psychosociale zorg in
standaarden voor medisch handelen en naar meer aandacht voor de psychosociale aspecten
van het chronisch ziek zijn tijdens de medische opleiding. Voorts moet binnen de AGGZ de
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problematiek van mensen met een chronische lichamelijke aandoening expliciet een plaats
krijgen.

b Implementatie begint bij de ontwikkeling van de interventie

De implementatieproblemen die gepaard gaan met het van bovenaf opleggen van richtlij-
nen mogen niet worden onderschat; zeker niet in het geval van psychosociale zorg voor
chronisch zieken, waarbij vele disciplines en instellingen betrokken zijn. Multidisciplinaire
samenwerking wordt door alle betrokkenen in het veld in hoge mate gewaardeerd, en richt-
lijnontwikkeling zal om die reden over de grenzen van de disciplines heen gestalte moeten
krijgen. Deze eis van multidisciplinair werken heeft consequenties voor de implementatie.
Implementatieproblemen kunnen voorkomen worden wanneer al in de eerste fase van de
richtlijnontwikkeling wordt nagedacht over de implementatiemogelijkheden — bijvoorbeeld
door al bij de ontwikkeling van richtlijnen nauw samen te werken met de betrokkenen in
het veld.

¢ Invoering van richtlijnen op regionaal niveau

Richtlijnen zijn mooi, maar bieden geen garantie voor succesvolle behandelingen of algehele
kwaliteitsverbetering. Behandelaars in het veld moeten de richtlijnen ook willen en kunnen
toepassen. Men dient op de hoogte te zijn van elkaars deskundigheid en bereid te zijn daar-
van gebruik te maken. Taken moeten helder algebakend zijn. Een dergelijke omslag is niet
eenvoudig, omdat veel hulpverleners geneigd zijn teveel vanuit hun eigen praktijk te den-
ken. Pogingen om de communicatie en de uitwisseling te verbeteren, kunnen om die reden
het best aansluiten bij reeds bestaande samenwerking op regionaal niveau. Regio’s omvatten
een overzichtelijk gebied, hulpverleners kennen elkaar en elkaars instellingen. Bovendien
kan op regionaal niveau rekening worden gehouden met de specifieke behoefte van patién-
ten in de regio.

d - Stimulering van uitwisseling en overleg

‘Last but not least’ lijkt het zinvol om eenmaal opgestelde richtlijnen en protocollen te verza-
melen en beschikbaar te stellen aan andere behandelaars of protocol-ontwikkelaars, bijvoor-
beeld door een databank op te richten of een stuurgroep te vormen die regelmatig overlegt.
Voor zover wij weten, bestaat een dergelijk initiatief op dit moment nog niet. Onze inventa-
risatie heeft duidelijk gemaakt dat op vele plekken initiatieven genomen zijn voor de verdere
ontwikkeling van de psychosociale zorg voor chronisch zieken en dat de behoefte aan uit-
wisseling bijzonder groot is. Een dergelijke situatie vraagt om ondersteuning. In dat opzicht
zouden codrdinatiecentra voor chronisch zieken een belangrijke rol kunnen spelen.

Tot zover dit hoofdstuk over de stand van zaken betreffende richtlijnontwikkeling voor de
psychosociale begeleiding van chronisch zieken in Nederland We bespraken onder andere
de relevantie van richtlijnontwikkeling en de voornaamste struikelblokken daarbij, en slo-
ten af met een aantal aanbevelingen voor de wijze waarop richtlijnontwikkeling ter hand
genomen zou kunnen worden. We hopen met dit hoofdstuk het systematisch denken over
psychosociale zorg voor chronisch zieken te bevorderen.
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