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Voorwoord

Voor u ligt een overzicht van de activiteiten en resultaten van het onderzoeksprogramma
‘Monitor zorg- en leefsituatie van mensen met een chronische ziekte of beperking’ in
2014. Dit onderzoeksprogramma wordt door het NIVEL uitgevoerd met subsidie van het
ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport en het ministerie van Sociale Zaken en
Werkgelegenheid.

In Nederland vinden momenteel grote veranderingen plaats in de langdurige zorg en de
ondersteuning van mensen met een chronische ziekte of beperking. Taken van het rijk zijn
met de invoering van de Wmo 2015 neergelegd bij gemeenten, die ruimte krijgen om beleid
af te stemmen op de behoefte van hun inwoners. Naast het proces van decentralisatieis erin
toenemende mate sprake van een terugtredende overheid; er is steeds meer nadruk op de
eigenverantwoordelijkheid diemensen meteen chronische ziekte of beperking hebben voor
de omgang met hun gezondheid en het regelen van de benodigde zorg en ondersteuning.
Voordat professionele zorg en ondersteuning een rol gaan spelen wordt van mensen
verwacht dat zij de mogelijkheden voor zorg en ondersteuning door het sociale netwerk
zoveel mogelijk benutten.

Het onderzoek dat door het NIVEL in 2014 gedaan is, laat zien dat mensen met een
chronische ziekte of beperking zich verantwoordelijk voelen voor de dagelijkse omgang
met hun gezondheid en dat zij zelf de regie willen voeren over de zorg die zij krijgen.
Uit onderzoek blijkt ook dat juiste ondersteuning van zowel het sociale netwerk als
professionele zorgverleners hierbij belangrijk is. Dat het zelfmanagement en de eigen
regie van mensen met een chronische ziekte of beperking stof tot discussie levert, bleek
ook uit de eind vorig jaar georganiseerde invitational conference ‘Zelfmanagement en
eigen regie: variaties op een thema?’ Onderzoekers, beleidsmakers en zorgverleners
gingen met elkaar in gesprek over het zelfmanagement en de eigen regie van patiénten
en de wijze waarop gemeenten en zorgprofessionals hierbij kunnen ondersteunen.
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Het onderzoek dat gedaan wordt sluit nauw aan bij de actualiteit. De gegevens

die het NIVEL verzameld heeft over de zorg- en leefsituatie van mensen met een
chronische ziekte of beperking kunnen als uitgangspunt dienen waartegen toekomstige
ontwikkelingen — mede als gevolg van het nieuw ingezette beleid — kunnen worden
afgezet.

De onderzoekers en de programmacommissie hebben het afgelopen jaar met veel
inzet gewerkt om de situatie van mensen met een chronische ziekte of beperking in
Nederland inzichtelijk te maken. Namens de onderzoekers wil ik alle deelnemers aan
de panels bedanken voor de informatie die zij ons elk jaar weer verschaffen. Tevens
dank ik de leden van de programmacommissie voor hun actieve betrokkenheid en de
subsidiérende ministeries voor het mogelijk maken van dit onderzoek.

Drs. F. Gardenbroek
Voorzitter programmacommissie

Drs. F. Gardenbroek
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Het onderzoeksprogramma

Het NIVEL doet onderzoek naar de ontwikkelingen in de zorg- en leefsituatie van
mensen met een chronische ziekte of beperking. Dit onderzoek, dat ruim 15 jaar geleden
in gang werd gezet, heeft nog niets aan relevantie en actualiteit verloren, getuige de
thema’s waarop het zich richt:

1. participatie

2.zorg

3. werk & inkomen
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Het onderzoeksprogramma

Panelonderzoek
Het NIVEL onderzoekt de ontwikkelingen in de participatie, in de zorg en op het gebied

van werk en inkomen met behulp van gegevens die mensen met een chronische ziekte
of beperking zelf verschaffen. Dit gebeurt door middel van prospectief panelonderzoek.
Hiertoe beschikt het NIVEL over twee landelijk representatieve panels van mensen

met een chronische ziekte of beperking: het Nationaal Panel Chronisch zieken en
Gehandicapten en het Panel Samen Leven. Voor het participatie-onderzoek wordt
tevens gebruik gemaakt van het Consumentenpanel Gezondheidszorg.
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Het onderzoeksprogramma

Perspectief van mensen met een chronische ziekte of beperking
In het onderzoeksprogramma worden de zorg- en leefsituatie van mensen met een

chronische ziekte of beperking onderzocht, waarbij expliciet gekozen is om dat vanuit
het perspectief van mensen met een chronische ziekte of beperking zelf te belichten.
De gegevens van de panels vormen zo een belangrijke aanvulling op gegevens die

bij overheden, zorgaanbieders en verzekeraars over deze groepen mensen worden
geregistreerd. Juist vanwege het feit dat het perspectief van mensen met een chronische
ziekte of beperking centraal staat, zijn de panels bij uitstek geschikt om vraagsturing in
de zorg en in het beleid van overheden en maatschappelijke instanties te onderzoeken
en te helpen verder te ontwikkelen. Het doel van de “Monitor zorg- en leefsituatie van
mensen met een chronische ziekte of beperking’ is dan ook om relevante partijen te
voorzien van informatie van en over mensen met een chronische ziekte of beperking,
zodat deze partijen beleid ontwikkelen waarin voldoende aandacht is voor de positie
van deze groepen patiénten, cliénten en burgers.
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Gegevensverzameling
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Het onderzoeksprogramma

Drie typen onderzoek

Met behulp van de panels worden drie typen onderzoek uitgevoerd:

- monitoring: het onderzoeken van ontwikkelingen over de jaren heen op een
aantal relevante kernindicatoren;

- verdieping: het analyseren van factoren en mechanismen die ten grondslag
liggen aan een bepaalde situatie of ontwikkeling;

- peiling: het exploreren van de opvattingen van betrokkenen over een bepaald
beleidsvoornemen of van de (eerste) ervaringen met een nieuwe of gewijzigde
regeling.

Alle drie typen onderzoek vindt op de genoemde thema’s plaats. Voorbeelden hiervan

kunt u lezen in het hoofdstuk ‘Onderzoeksresultaten’.

Ziekte-specifiek panel
Behalve met de hiervoor genoemde panels, heeft het NIVEL in 2014 ook onderzoek

uitgevoerd met behulp van een ziekte-specifiek panel van mensen met astma of COPD.
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2 Onderzoeksresultaten

Hieronder vindt u een greep uit de resultaten van het onderzoeksprogramma
die in 2014 zijn gepubliceerd.

2.1 Participatie

Stemmen nog niet vanzelfsprekend bij verstandelijke beperking

- In Nederland heeft iedereen boven de 18 jaar stemrecht.

Ook mensen met een verstandelijke beperking.
_—

. De helft van de mensen met een lichte of matige
@ verstandelijke beperking uit het Panel Samen Leven
h van het NIVEL maakte er gebruik van bij de laatste
verkiezingen. Familieleden noemen diverse oorzaken en

redenen waarom stemmen door mensen met een verstandelijke beperking nog
niet vanzelfsprekend is.

Tijdens de landelijke verkiezingen in 2012 stemde iets meer dan de helft (52%)
van de mensen met een verstandelijke beperking uit het Panel Samen Leven

van het NIVEL. Onder de algemene bevolking lag het opkomstpercentage rond
de 75%. Van de mensen met een verstandelijke beperking bracht 43% zelf zijn
stem uit, een klein aantal (9%) gaf anderen een volmacht en 48% stemde niet.

Er gingen meer jongeren naar de stembus dan ouderen (65% tegenover 41%) en
meer mensen met een lichte verstandelijke beperking (68%) dan mensen met een
matige beperking (39%).
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Bron: Hofstede |, Meulenkamp T, Cardol M. Stemmen met een verstandelijke
beperking nog niet vanzelfsprekend.www.nivel.nl: NIVEL, 2014.

Nieuwe regels voor hulpmiddelen, nu de uitvoering nog

De regelgeving voor mensen met een chronische

ziekte of beperking om thuis hulpmiddelen te krijgen
~_ is de afgelopen jaren op diverse onderdelen aangepast.

~ Het moet voor cliénten eenvoudiger worden en

. meer ruimte bieden voor maatwerk. Cliénten en
thuiszorgmedewerkers hebben echter nog weinig gemerkt
van de veranderingen. Wijziging van regelgeving is één stap,

nu de uitvoering nog.

De verstrekking van hulpmiddelen aan thuiswonende mensen met een chronische
ziekte of beperking is vereenvoudigd door het aantal regelingen hiervoor

terug te brengen van drie naar twee (Wet maatschappelijke ondersteuning en
Zorgverzekeringswet). Sinds 2013 worden daarom hulpmiddelen die eerder werden
verstrekt via de AWBZ, verstrekt via het basispakket van de zorgverzekering.
Daarnaast is de lijst met vanuit het basispakket van de zorgverzekering verstrekte
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hulpmiddelen, de afgelopen jaren geleidelijk vervangen door een ‘functiegerichte
aanspraak’ op hulpmiddelen. Niet het aanbod aan hulpmiddelen, maar het opheffen
of verminderen van de stoornis of beperking is nu leidend in de keuze voor een
bepaald hulpmiddel. Hierdoor krijgen ook innovatieve hulpmiddelen een kans en
valt er voor mensen meer te kiezen. Dit biedt meer mogelijkheden voor maatwerk.
Het ministerie van VWS wilde weten of gebruikers van hulpmiddelen iets hebben
gemerkt van deze veranderingen in de regelgeving en vroeg het NIVEL (Nederlands
instituut voor onderzoek van de gezondheidszorg) dit te onderzoeken.
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Bron: Hofstede |, Cardol M, de Veer A, Rijken M. Een hulpmiddel via de zorgverzekeraar in
2012 of 2013: ervaringen van mensen die hulpmiddelen gebruiken en thuiszorgmedewerkers.
Utrecht: NIVEL, 2014.
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2.2 Zorg
Begrip minstens zo belangrijk als zorg

Voor wie een longziekte heeft, is begrip voor zijn situ-
atie minstens zo belangrijk als goede medische zorg.
Dat blijkt uit monitoring door het NIVEL (Nederlands
instituut voor onderzoek van de gezondheidszorg), met
subsidie van het Longfonds.

Een longziekte raakt mensen niet alleen in hun gezondheid, maar ook in veel aspecten
van het dagelijks leven. Mensen met astma en COPD worden vaker geconfronteerd
met vermoeidheid, gevoel van onvrede, maar ook met problemen in werk, financién en
seksualiteit. De impact van de longziekte blijft niet beperkt tot lichamelijke klachten en
dat vraagt om een brede behandeling. Ook psychische ondersteuning en het vinden van
begrip voor hun situatie, helpt mensen met een longziekte.

Eén op de drie mensen met een longziekte probeert de ziekte te verbergen, vermijdt het
gesprek erover of doet zich flinker voor dan hij zich voelt. Weinigen durven het aan om
anderen te vragen rekening te houden met hun longziekte.

Uit de monitoring blijkt dat mensen met een longziekte graag meer praktische

hulp krijgen, bijvoorbeeld om hun gezondheid in de gaten te houden of om te gaan
met beperkingen. De thuissituatie of werk komen nu nauwelijks aan bod, terwijl
longpatiénten wel behoefte hebben aan ondersteuning die niet alleen gericht is op de
lichamelijke gezondheid.
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Bron: Waverijn G, Spreeuwenberg P, Heijmans M. Monitor zorg- en leefsituatie van mensen
met astma of COPD: kerngegevens en trends. Rapportage 2014. Utrecht: NIVEL, 2014.
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Chronisch zieke houdt zorg liefst in eigen hand

Negen van de tien chronisch zieken voelen zich zelf
primair verantwoordelijk voor de dagelijkse omgang
met hun ziekte. Zij willen zelf de regie voeren over
hun eigen zorg en leven, het liefst met informele hulp
van familie en vrienden. Maar juist deze informele

s hulp blijkt vaak moeilijk te regelen.

Steeds meer wordt van chronisch zieken verwacht dat zij zelf de verantwoordelijkheid
nemen voor hun gezondheid, ziekte en zorg. Er ligt een sterke nadruk op
‘zelfmanagement’ en ‘eigen regie’. Overheden en zorgverleners spelen daarop in door
steeds meer verantwoordelijkheid neer te leggen bij de chronisch zieke en zijn sociale
netwerk. In samenwerking met Achmea inventariseerde het NIVEL (Nederlands
instituut voor onderzoek van de gezondheidszorg) wat mensen met een chronische
ziekte van deze ontwikkelingen en ‘zelfmanagement’ vinden en hoe zij hun eigen
verantwoordelijkheden en de verantwoordelijkheden van professionals daarbij zien.

Hierbij werd gebruikgemaakt van focusgroepen en een schriftelijke peiling onder
1180 mensen met hart- of vaatziekte, astma, COPD of diabetes uit het Nationaal Panel
Chronisch Zieken en Gehandicapten (NPCG) van het NIVEL.
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Bron: Heijmans M, Waverijn G, van Houtum L. Zelfmanagement, wat betekent het voor de
patiént? Utrecht: NIVEL, 2014.

Helft patiénten ervaart barriéres in gesprek met arts

De helft van de patiénten ervaart barriéres in een ge-
sprek met een arts. Ruim een derde wil daarvoor zelfs
hulp. Dit zijn vooral kwetsbare patiénten. Met simpele
interventies zou hier al veel in kunnen verbeteren,
stellen onderzoekers van het NIVEL en AMC in het
wetenschappelijke tijdschrift Health Expectations.

Patiénten zijn doorgaans tevreden over gesprekken met hun arts of verpleegkundige.
Toch zouden veel van hen baat hebben bij een ruggensteuntje voor het consult. De
meeste patiénten willen niet lastig zijn, ze hebben het idee dat er te weinig tijd voor

ze is of ze herinneren zich hun vragen pas na het consult. NIVEL-programmaleider
Sandra van Dulmen: “Er blijft altijd maar die grote afstand of dat ontzien van de dokter.
Patiénten zijn bang dat de dokter het te druk heeft, ze zien de volle wachtkamer en ze
maken hun eigen behoefte ondergeschikt aan de agenda van de dokter.”
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Bron: Henselmans 1, Heijmans M, Rademakers |, van Dulmen S (2014). Participation of chronic
patients in medical consultations: patients’ perceived efficacy, barriers and interest in support.

Health Expectations.

Ontwikkelingen in ervaren gezondheid en actieve bijdrage aan de zorg van mensen
met een chronische ziekte

In 2014 is er een internationaal wetenschappelijk artikel verschenen waarin de relatie
tussen ontwikkelingen in de ervaren gezondheid van mensen met een chronische
ziekte en de mate waarin zij actief bijdragen aan de zorg voor hun chronische ziekte
werd onderzocht. Dit artikel is verschenen in het tijdschrift ‘Patient Education and
Counseling’. Voor dit artikel werden gegevens gebruikt van 751 deelnemers aan het
NPCG. Deze gegevens werden verzameld in april 2011 en in april en oktober 2012.

De resultaten laten zien dat de mate waarin mensen met een chronische ziekte actief
bijdragen aan hun zorg niet stabiel blijft: mensen die aan het begin van het onderzoek
erg actief met hun ziekte en de zorg daarvoor bezig waren, waren dat 18 maanden
later meestal ook nog, maar dat gold niet voor iedereen. Mensen die een achteruitgang
in hun gezondheid ervoeren werden bijvoorbeeld minder actief. Dit kan komen
doordat het voor hen moeilijker wordt om actief bij te dragen of doordat ze door de
ervaren achteruitgang van hun gezondheid minder vertrouwen hebben gekregen in
hun eigen mogelijkheden om invloed uit te oefenen op het ziekteproces. Het is dus
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belangrijk dat zorgverleners steeds opnieuw met hun chronische patiénten bespreken
wat zij zelf willen en kunnen doen, bijvoorbeeld een paar keer per jaar of wanneer

er een verandering optreedt in de gezondheidstoestand van de patiént of zijn/haar
behandeling.

Bron: Rijken M, Heijmans M, Jansen D, Rademakers [JDJM (2014). Developments in patient
activation of people with chronic illness and the impact of changes in self-reported health: results
of a nationwide longitudinal study in the Netherlands. Patient Education and Counseling, 97(3):
383-390.

Kanker: het verband tussen hoe patiénten hun ziekte zien en hoe zij ermee omgaan
Het aantal mensen dat kanker heeft (of heeft gehad) neemt sterk toe. Overleven betekent
echter niet zondermeer dat de ziekte ook uit het leven verdwijnt. De meeste patiénten
staan na de behandeling nog jaren onder controle om een recidief, metastase of nieuwe
tumor tijdig te kunnen opsporen. Ook zijn er mensen die tot jaren na de behandeling
last houden van de neveneffecten van de behandeling. De manier waarop mensen met
een ziekte of aandoening omgaan en de mate waarin dit adaptief is kan erg verschillen,
en wordt mede bepaald door de manier waarop zij tegen hun ziekte aankijken (bijv. in
termen van chroniciteit, controleerbaarheid en negatieve gevolgen). Dit blijkt uit eerder
onderzoek onder patiénten met het chronisch vermoeidheidssyndroom en de ziekte van
Addison. Bestaand onderzoek onder kankerpatiénten beperkt zich vooralsnog echter tot
specifieke typen kanker (bijv. borst- en hoofd /halskanker), en schetst bovendien geen
eenduidig beeld van de manier waarop kankerpatiénten tegen hun ziekte aankijken en
hoe dit verband houdt met de manier waarop men met de ziekte omgaat. Het huidige
onderzoek doet dit wel. Uit dit onderzoek, dat is uitgevoerd onder 325 leden van het
Panel Leven met Kanker, blijkt dat kankerpatiénten hun ziekte veelal als chronisch
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waarnemen, en relatief veel vertrouwen hebben in de effectiviteit van de behandeling.
Patiénten die recent zijn behandeld ervaren meer negatieve gevolgen en zien hun
ziekte met name als iets dat lange tijd zal duren. Wat opvalt is dat er geen verband
werd gevonden tussen waargenomen controleerbaarheid (noch door de behandeling,
noch door persoonlijke inspanningen) en de manier waarop mensen met hun ziekte
omgaan. Wel werden meer passieve manieren van met de ziekte omgaan (bijv.
hopeloosheid /hulpeloosheid, nerveuze preoccupatie en fatalisme) meer waargenomen
bij patiénten die hun ziekte als langdurig en emotioneel belastend zien, en die veel
negatieve gevolgen van hun ziekte waarnemen. Eerder onderzoek heeft uitgewezen
dat (kortdurende) interventies de manier kunnen veranderen waarop mensen tegen
hun ziekte aankijken. Het huidige onderzoek biedt dan ook aanknopingspunten om
kankerpatiénten te helpen om (op meer constructieve manieren) met hun ziekte om

te gaan. Dit zou vervolgens weer op een positieve manier kunnen bijdragen aan hun
kwaliteit van leven.

Bron: Hopman EPC, Rijken PM (2014). Illness perceptions of cancer patients: relationships with
illness characteristics and effects on coping. Psycho-Oncology,24:11-18.
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2.3 Werk en inkomen
Chronisch zieke heeft graag meer ondersteuning bij het werk

- Langdurig ziekteverzuim van werkende mensen met

: een chronische ziekte of beperking heeft niet alleen te

maken met hun gezondheidstoestand, maar ook met
“: hun werksituatie en de ondersteuning die ze krijgen

“\\ op hun werk. Dit blijkt uit onderzoek binnen het Na-

;.._,_ tionaal Panel Chronisch zieken en Gehandicapten van
M het NIVEL.

Mensen met een chronische ziekte of beperking die langdurig verzuimen ervaren hun
gezondheid als minder goed dan zij die dat niet doen. Door hun gezondheid lukt het
hen minder vaak op hun werk een gewenste positie te bereiken of behouden. Toch
denken zij niet anders over hun werk dan degenen die niet langdurig verzuimen. Zij

vinden het even belangrijk om betaald werk te verrichten.
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Bron: Waverijn G, Rijken M. Langdurig ziekteverzuim van werknemers met een chronische
ziekte of beperking. www.nivel.nl: NIVEL, 2014.

30



Onderzoeksresultaten

Meerkosten van mensen met een chronische ziekte

In 2014 hebben we onderzoek gedaan naar de ontwikkelingen over tien jaar in de eigen

uitgaven aan gezondheid en zorg van mensen met een chronische ziekte (2004-2013).

Tevens onderzochten we de omvang van de meerkosten van deze groep ten opzichte

van de algemene Nederlandse bevolking. De belangrijkste resultaten kunnen als volgt

worden samengevat:

De ziekte-gerelateerde uitgaven (excl. zorgverzekeringspremies) van mensen met
een chronische ziekte zijn over de periode 2004-2013 niet significant gestegen.
Wel is duidelijk sprake van meerkosten: mensen met een chronische ziekte waren
(in 2011) 1,5 keer zo veel geld kwijt vanwege hun gezondheid of ziekte dan de
algemene Nederlandse bevolking; ten opzichte van gezonde Nederlanders was
het zelfs meer dan twee keer zo veel.

Vooral ouderen (55+), mensen met een laag inkomen en mensen met matige

of ernstige beperkingen hebben relatief (ten opzichte van hun inkomen) hoge
eigen uitgaven.

Mensen met een chronische ziekte die matige of ernstige lichamelijke
beperkingen ervaren hebben de hoogste ziekte-gerelateerde uitgaven. Bij deze
groep lijken de eigen uitgaven in 2013 bovendien te zijn gestegen, wat niet het
geval is bij de groep chronisch zieken die geen of alleen lichte lichamelijke
beperkingen ervaart.

Bron: Illness related expenditures of people with chronic illness and the Dutch general
population: mind the gap! (Rijken et al., artikel zal worden aangeboden aan het tijdschrift Health

Policy; resultaten zijn reeds in 2014 met de programmacommissie besproken)
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3 Werk in uitvoering

Hieronder wordt een aantal (verdiepings-)studies toegelicht waarvan de resultaten in
de loop van 2015 beschikbaar komen.

De kansen voor zelfmanagementondersteuning in het eigen sociale netwerk

De laatste jaren wordt de eigen verantwoordelijkheid die het individu heeft voor zijn
gezondheid en ziekte steeds meer benadrukt. Daarbij wordt gekeken naar het
zelfmanagement dat mensen uitvoeren en de dingen die zij kunnen doen om hun
zelfredzaamheid te bevorderen. De perceptie is dat de hedendaagse patiént het liefst
zo lang mogelijk zelf de regie over het eigen leven en de eigen gezondheid wil houden
en dat het eigen netwerk benut kan en moet worden om dit te bereiken (VWS, 2013).

Er bestaat tot nu toe echter weinig duidelijkheid over de manier waarop mensen met
een chronische ziekte of beperking zelf aankijken tegen het zoeken van ondersteuning
binnen hun eigen omgeving en wie de mensen zijn van wie zij ondersteuning zouden
kunnen en willen ontvangen. Deze verdiepingsstudie heeft als doel om meer inzicht

te krijgen in de rol die mensen met een chronische ziekte of beperking zelf zien voor

de mensen in hun sociale netwerk ter ondersteuning van hun zelfmanagement of
zelfredzaamheid. Welke rol speelt de sociale omgeving op dit moment voor het
zelfmanagement en de zelfredzaamheid van mensen met een chronische ziekte

en beperking? Is men tevreden of wil men meer/andere ondersteuning? Welke
mogelijkheden zijn er voor de substitutie van professionele zorg vanuit het netwerk? En
hoe dragen voorzieningen in de buurt en sociaal kapitaal bij aan zelfmanagement? Voor
dit onderzoek is in 2014 een artikel geschreven op basis van interviews en zal in 2015
ook een artikel verschijnen waarin de rol van het sociale netwerk bij zelfmanagement
beschreven wordt aan de hand van data die door middel van een vragenlijst verzameld
zijn binnen de groep mensen met een chronische ziekte of beperking.

Uitvoering: drs. Geeke Waverijn en dr. Monique Heijmans
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Gezondheidsvaardigheden

Gezondheidsvaardigheden, dat wil zeggen vaardigheden om gezondheidsinformatie te
krijgen, begrijpen en toe te passen in het dagelijks leven vormen sinds 2014 een centraal
thema binnen de “‘Monitor zorg- en leefsituatie van mensen met een chronische ziekte of
beperking’. In 2014 verscheen een factsheet en een internationaal artikel over de relatie
tussen gezondheidsvaardigheden en zelfmanagement van mensen met een chronische
ziekte. Ook in 2015 zal het niveau van gezondheidsvaardigheden in relatie tot aspecten
van zorggebruik en zelfzorg verder onderzocht worden.

Uitvoering: dr. Monique Heijmans

Werk- en inkomenspositie van mensen met een chronische ziekte of beperking:
kerngegevens en trends

Participeren in betaalde arbeid is niet voor iedereen vanzelfsprekend. Mensen

met een chronische ziekte of beperking worden in het vinden en uitvoeren van

betaald werk vaak belemmerd door hun gezondheid. Dit heeft ook invloed op hun
inkomenspositie, die door extra zorgkosten mogelijk al kwetsbaar is. Participeren in
betaalde arbeid moet bereikbaar zijn voor zoveel mogelijk mensen in de samenleving,
beleid is gericht op deelname. Echter, een tegengestelde ontwikkeling die invloed
heeft op de arbeidsparticipatie is de economische crisis. Daarnaast is er sprake van
beleidswijzigingen en bezuinigingen in de zorg, waardoor zorgkosten voor mensen
die veel, of langdurig zorg nodig hebben kunnen oplopen. Welke invloed hebben deze
ontwikkelingen op de arbeidsdeelname en inkomsenspositie van mensen met een
chronische ziekte of beperking? In hoeverre vormen mensen met een chronische ziekte
of beperking ten aanzien van hun arbeids- en financiéle situatie een kwetsbare groep?
In de rapportage over de werk- en inkomenspositie van mensen met een chronische
ziekte of beperking die voorjaar/zomer 2015 zal verschijnen, worden ontwikkelingen in
betaalde arbeid en inkomen in kaart gebracht en geduid in het licht van de genoemde
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politieke, economische en maatschappelijke context. Voor dit onderzoek worden
gegevens gebruikt die verzameld zijn over de periode 2004-2014 onder deelnemers aan
het NPCG. Waar mogelijk wordt de situatie van mensen met een chronische ziekte of
beperking in het rapport ook afgezet tegen de situatie van de algemene bevolking.

Uitvoering: dr. Rabina Cozijnsen, drs. Iris de Putter en dr. Mieke Rijken
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4 Qverzicht van publicaties en presentaties in 2014

Publicaties binnen de monitor ‘Zorg- en leefsituatie van mensen met een
chronische ziekte of beperking’

- Heijmans M, Waverijn G. Gezondheidsvaardigheden van chronische zieken
belangrijk voor zelfmanagement. www.nivel.nl: NIVEL, 2014.

- Heijmans M, Waverijn G, Rademakers ], van der Vaart R, Rijken M (2014).
Functional, communicative and critical health literacy of chronic disease patients
and their importance for self-management. Patient Education and Counseling 98(1):
41-48.

- Hofstede ], Meulenkamp T, Cardol M. Stemmen met een verstandelijke beperking
nog niet vanzelfsprekend. www.nivel.nl: NIVEL, 2014.

- dePutter I, Cozijnsen R, Rijken M. Het vergroten van de arbeidsparticipatie onder
mensen met een chronische ziekte of beperking; een werkwens alleen is niet
voldoende. www.nivel.nl: NIVEL, 2014.

- Rijken M, Heijmans M, Jansen D, Rademakers JJDJM (2014). Developments in
patient activation of people with chronic illness and the impact of changes in self-
reported health: results of a nationwide longitudinal study in the Netherlands.
Patient Education and Counseling, 97(3): 383-390.

- Waverijn G, Wolfe MK, Mohnen S, Rijken M, Spreeuwenberg P, Groenewegen P
(2014). A prospective analysis of the effect of neighbourhood and individual social
capital on changes in self-rated health of people with chronic illness. BMC Public
Health, 14(675).

- Waverijn G, Rijken M. Langdurig ziekteverzuim van werknemers met een
chronische ziekte of beperking. www.nivel.nl: NIVEL, 2014.

- Waverijn G, Heijmans M. Sociaal netwerk: bron van hulp en van zorg. www.nivel.
nl: NIVEL, 2014.

- Waverijn G, Heijmans M. Trends in het gebruik van informele zorg en professionele
zorg thuis: gebruik van informele zorg neemt toe. www.nivel.nl: NIVEL, 2014.
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Overige publicaties waarvoor gebruik werd gemaakt van data uit het NPCG of PSL
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Heijmans M, Waverijn G, van Houtum L. Zelfmanagement, wat betekent het voor
de patiént? Utrecht: NIVEL, 2014.

Henselmans I, Heijmans M, Rademakers ], van Dulmen S (2014). Participation of
chronic patients in medical consultations: patients” perceived efficacy, barriers and
interest in support. Health Expectations. doi: 10.1111/hex.12206

Hofstede J, Cardol M, de Veer A, Rijken M. Een hulpmiddel via de zorgverzekeraar
in 2012 of 2013: ervaringen van mensen die hulpmiddelen gebruiken en
thuiszorgmedewerkers. Utrecht: NIVEL, 2014.

Hofstede ], de Bie J, van Wijngaarden B, Heijmans M (2014). Knowledge, use and
attitude towards eHealth among patients with chronic lung diseases. International
Journal of Medical Informatics, 83(12): 967-74.

van Houtum L, Rijken M, Heijmans M, Groenewegen P (2014). Patient-perceived
self-management tasks and support needs of people with chronic illness: generic or
disease specific? Annals of Behavioral Medicine. doi: 10.1007?s12160-014-9649-0
Waverijn G, Spreeuwenberg P, Heijmans M. Monitor zorg- en leefsituatie van
mensen met astma of COPD: kerngegevens en trends. Rapportage 2014. Utrecht:
NIVEL, 2014.

Waverijn G, Heijmans M. Ervaringen met de zorg en opvattingen over de eigen
bijdrage aan de zorg van mensen met hart- en vaatziekten. Resultaten van
secundaire analyses op gegevens verzameld binnen het Nationaal Panel Chronisch
zieken en Gehandicapten van het NIVEL: ter evaluatie van de implementatie van de
zorgstandaard Cardiovasculair Risicomanagement. Utrecht: NIVEL, 2014.

Wolfe MK, Groenewegen PP, Rijken M, de Vries S (2014). Green space and changes
in self-rated health among people with chronic illness. European Journal of Public
Health,24(4): 640-642.



Overzicht van publicaties en presentaties

Presentaties en andere mondelinge bijdragen 2014

- Heijmans, M. Deelname aan een expertbijeenkomst over het Individueel Zorgplan,
georganiseerd door het Longfonds, 10 januari.

- Heijmans, M. Deelname aan de expertbijeenkomst ‘Autonomie van burger en
patiént’ ten behoeve van de Volksgezondheid Toekomst Verkenning 2014, 20
februari.

- Heijmans, M. Mondelinge presentatie ‘Zelfmanagement bij chronisch zieken” tijdens
de workshop ‘Versterken positie van de patiént’. Georganiseerd door het NIVEL
voor de directe Markt en Consument (MC) van VWS, 19 maart.

- Heijmans, M. Deelname aan een expertbijeenkomst bij het UMC Utrecht
over de effecten van zelfmanagement interviews in het kader van het
onderzoeksprogramma TASTE (Tailored Self-management & E-Health), 25 maart.

- Heijmans, M. Deelname aan een werkconferentie over patiénten profielen.
Georganiseerd door de Nederlandse Diabetes Federatie, 2 oktober.

- Heijmans, M. Mondelinge presentatie “Functional, communicative and
critical health literacy of chronic disease patients and their importance for self-
management” op de ‘Health Literacy Research Conference” (HARC). Bethesda, USA,
3 en 4 november.

- Heijmans, M. Deelname aan een expertmeting binnen het Nationaal Programma
Palliatieve Zorg over behoefte aan palliatieve zorg vanuit het perspectief van
chronisch zieken. Georganiseerd door ZonMw, 21 november.

- Meulenkamp, T. Deelname aan de expertbijeenkomst ‘Participatie & Sociale
uitsluiting” ten behoeve van de Volksgezondheid Toekomst Verkenning 2014, 7
maart.
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Meulenkamp, T. Deelname aan een workshop ten behoeve van het monitoren

van de uitvoering van de Convention on the Rights of Persons with Disabilities
(CRPD). Georganiseerd door het Collega voor de Rechten van de Mens, 30 oktober,
5 december, 15 december.

Rijken, M. Meulenkamp T. Waverijn, G. Presentatie van een workshop met als
thema ‘Arbeidsparticipatie van mensen met een chronische ziekte en/of lichamelijke
beperking’ op het Nederlands Congres Volksgezondheid 2014, 10 april.

Rijken, M. Deelname aan de kick-off meeting van de Europese Joint Action on
Chronic Diseases. Het NIVEL participeert namens VWS in deze Joint Action,

die door DG SanCo en de Europese ministeries van Volksgezondheid wordt
gesubsidieerd, 29 en 30 januari.

Rijken, M. Deelname aan een expert werkgroep over ‘high need /high costs patients’
op uitnodiging van de Commonwealth Fund, 11 en 12 september.

Rijken, M. Mondelinge presentatie “Trends in de professionele en informele
ondersteuning van mensen met lichamelijke beperkingen’ op het symposium ‘De
Wmo nu en straks’ georganiseerd door het SCP, 2 oktober.

Rijken, M. Mondelinge presentaties op een internationale bijeenkomst van partners
die deelnemen aan werkpakket 6 (Multimorbidity management) van de Joint Action
on Chronic Diseases in Vilnius (Litouwen), 7 november.

Rijken, M. Mondelinge presentatie over integrale zorg voor mensen met
multimorbiditeit in 31 Europese landen op het EUPHA Congres, 21 november.



Overzicht van publicaties en presentaties

Invitational conference ‘Zelfmanagement en eigen regie:

variaties op een thema?’, 2 december 2014

Op dinsdag 2 december organiseerde het NIVEL de Invitational conference
‘Zelfmanagement en eigen regie: variaties op een thema?’ Deze invitational con-
ference had als doel om de dialoog tussen onderzoekers, beleidsmakers en het
veld te verstevigen op het gebied van zelfmanagement en eigen regie. Monique
Heijmans (NIVEL), Karen van Ruiten (Ministerie van VWS), Nicole Teeuwen
(Directeur Passend Onderwijs en voormalig wethouder van de gemeente Hou-
ten) en Jan Joost Meijs (arts en directeur van Gezondheidscentrum Nieuwegein)
vertelden over de plaats van zelfmanagement en eigen regie in het overheidsbe-
leid, de rol die gemeenten kunnen spelen in de ondersteuning van mensen met
een chronische ziekte of beperking bij het voeren van de regie, en de mening van
zorgprofessionals over zelfmanagement en eigen regie. De aanwezigen gingen
vervolgens in gesprek over de mate waarin de visies van patiénten, de overheid
en zorgprofessionals ten aanzien van zelfmanagement en eigen regie op elkaar
aansluiten.
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5 Verzoeken voor gebruikmaking van de panels door derden

Het NPCG en het Panel Samen Leven bieden de mogelijkheid aan derden om

gebruik te maken van de infrastructuur van de panels of voor aanvullende

gegevensverzameling of voor toepassing van reeds verzamelde gegevens voor

andere onderzoeksdoeleinden. Gedacht kan worden aan:

het laten uitvoeren van extra analyses op reeds verzamelde gegevens
door het projectteam;

het aanvragen van geanonimiseerde gegevens voor eigen analyses;
het laten verzamelen van extra gegevens in het kader van specifieke
onderzoeksvragen.

Uiteraard zijn aan gebruikmaking van de infrastructuur of de gegevens

voorwaarden verbonden. De programmacommissie besluit of een verzoek wordt

gehonoreerd.

Verzoeken

In 2014 heeft de programmacommissie toestemming verleend voor de volgende

aanvragen:

1.
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Nictiz: Voor de eHealth-monitor die het NIVEL samen met Nictiz (het
Nationaal ICT Instituut voor de Zorg) uitvoert in opdracht van VWS zijn
vragen opgenomen in de najaarslijst van 2014 over de beschikbaarheid en
het gebruik van eHealth.

Universiteit van Southampton : Op verzoek van de Universiteit van
Southampton zijn vragen opgenomen over de mobiliteit van
rolstoelgebruikers en gebruikers van scootmobiels en/of handbike en de
toegankelijkheid van de omgeving voor deze groep in de najaarslijst

van 2014. De gegevens zullen vergeleken worden met gegevens verzameld
in Engeland en Canada.



Verzoeken voor gebruikmaking van de panels door derden

SCP: Op verzoek van het SCP zijn er vanuit het NPCG reeds verzamelde
gegevens beschikbaar gesteld. De gegevens zullen gebruikt worden

voor een internationaal artikel over de invloed van individuele kenmerken
en gemeentelijke beleidskenmerken op het gebruik van informele en
formele zorg. Het NIVEL is co-auteur bij dit artikel.
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6 Samenstelling van de panels

Nationaal Panel Chronisch zieken en Gehandicapten

In april 2014 namen 3.349 mensen met een chronische ziekte of matige of ernstige
fysieke beperkingen deel aan het NPCG. Figuur 1 laat de herkomst van de deel-
nemers zien. Ongeveer één derde (n=1.192) betreft mensen met een chronische
ziekte die ten behoeve van het generieke panel in huisartsenpraktijken verspreid
over heel Nederland zijn geworven. Er namen 1.183 mensen deel die op basis van
hun beperkingen vanuit bevolkingsonderzoek waren geselecteerd. Tevens namen
nog 131 extra geselecteerde jongeren/jongvolwassenen met een chronische ziekte
deel. Deze groep was in 2010 extra geselecteerd om wat meer deelnemers in de
leeftijd van 15 t/m 39 jaar in het panel te hebben. Daarnaast nam in 2014 een
groep van 620 extra geselecteerde mensen met astma of COPD aan het panel deel.
Deze mensen zijn extra geworven vanwege de astma-/COPD-monitor. In 2014 na-
men er ook 223 mensen met kanker deel die ten behoeve van het ‘Panel leven met

kanker’ geworven waren, maar na het beéindigen van dit panel lid zijn geworden
van het NPCG.
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Nieuwe panelleden

In 2014 is begonnen met een continue werving om de groep mensen met een
chronische ziekte (generieke panel) aan te vullen en op peil te houden. Ieder
kwartaal wordt voor deze werving een steekproef van 250 praktijken aange-
schreven. In 2014 stroomden er in totaal 1.532 nieuwe panelleden in het NPCG
in, waarvan 224 voor het generieke deel van het panel via huisartsenpraktij-
ken. Via het WoOn-onderzoek werden 1.166 mensen met matige of ernstige
lichamelijke beperkingen geworven. Ook zijn er 142 mensen geworven die
extra geselecteerd waren voor de astma/COPD monitor. De groep extra ge-
selecteerde jongeren en jongvolwassenen (15 t/m 39 jaar) wordt niet jaarlijks
aangevuld.

Toevoeging groep mensen met kanker

Het Panel Leven met Kanker, dat bestond uit circa 650 leden, is eind 2013
opgeheven. Aan degenen die lid waren van het PLK is gevraagd of zij deel
wilden nemen aan het NPCG. Er zijn in 2014 238 leden van het ‘Panel leven
met kanker’ lid geworden van het NPCG. Zij hebben de voorjaarsvragenlijst
2014 van het NPCG ontvangen. Het NPCG beschikt daardoor momenteel over
een vrij grote groep mensen met kanker.

Samenstelling naar achtergrondkenmerken

Tabel 1 geeft de samenstelling van het NPCG in oktober 2014 weer aan de
hand van een aantal kenmerken van de deelnemers.
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Samenstelling van de panels

1 Een deel van deze mensen, die bij werving in 2010 alle tussen 15 en 39 jaar oud waren, is inmiddels ouder dan 40.
2 Van de panelleden die eerst lid waren van het ‘Panel leven met kanker” en daarna lid zijn geworden van het NPCG bezitten wij met
betrekking tot een aantal achtergrondkenmerken geen informatie.
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Panel Samen Leven

In april 2014 namen 556 mensen met een verstandelijke beperking deel aan
het Panel Samen Leven. Daarnaast namen 386 naasten van mensen met een
verstandelijke beperking deel aan dit panel. De tabellen 2 en 3 geven de
samenstelling van deze groepen weer naar enkele achtergrondkenmerken.
Als resultaat van de werving via zorginstellingen en via huisartsen die

in 2013 en 2014 heeft plaatsgevonden, zijn er 92 nieuwe leden met een
verstandelijke beperking en 45 naasten lid geworden van het panel.
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1 Gebaseerd op degenen die de najaarslijst ingevuld hebben teruggestuurd. De samenstelling van deze groep kan iets afwijken van de
samenstelling van de totale groep naasten in het panel.
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7/ Dataverzameling en respons

In 2014 zijn veel nieuwe gegevens verzameld binnen het NPCG en het Panel
Samen Leven. De gegevensverzameling vindt zowel online als schriftelijk
plaats en in sommige gevallen ook telefonisch, al naar gelang de voorkeur van
het panellid. Tabel 4 laat zien op welke momenten er gegevens bij de panel-
leden van het NPCG en het Panel Samen Leven werden verzameld en wat de

respons per meting was.
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In april en oktober vonden de reguliere halfjaarlijkse enquétes van het NPCG
plaats. In de voorjaarsenquéte van april staat steeds de zorgsituatie van
mensen met een chronische ziekte of beperking centraal. Er wordt uitgebreid
gevraagd naar het zorggebruik, zoals contacten met de huisarts of praktijkon-
dersteuner, verpleegkundigen en medisch specialisten, ziekenhuisopnames,
contacten met de geestelijke gezondheidszorg en de thuiszorg, het krijgen
van mantelzorg en het gebruik van hulpmiddelen en andere ondersteunende
voorzieningen. Daarnaast werden er in 2014 vragen gesteld over de dagelijkse
omgang met een chronische ziekte of beperking en de rol van de sociale om-
geving daarbij, gezondheidsvaardigheden en de inkomenspositie van mensen
met een chronische ziekte of beperking.

In het najaar staan steeds de andere twee hoofdthema’s binnen het NPCG
centraal: arbeid- en inkomenssituatie en participatie. Het gaat daarbij om

de feitelijke situatie en de ervaringen op het gebied van werk en opleiding,
ervaren kwaliteit van zorg, ervaringen op het gebied van wonen, het gebruik
van voorzieningen, mobiliteit en sociale contacten. Ook werden er in de
najaarslijst van 2014 vragen gesteld over het verlenen van mantelzorg, initi-
atieven voor participatie en ontmoetingen in de wijk of buurt en het gebruik
van internet. Tevens werden in deze vragenlijst extra vragen opgenomen over
de ervaringen van rolstolgebruikers met de infrastructuur in hun woonplaats
en de ervaringen van mensen met een chronische ziekte of beperking met het
gebruik van e-health toepassingen en domotica in de zorg.

In januari vond de jaarlijkse meting ten behoeve van de astma-/COPD-moni-
tor plaats. Alle deelnemers aan het generieke panel met astma of COPD en de
deelnemers met astma of COPD die voor deze monitor extra aan het panel zijn
toegevoegd kregen een vragenlijst per post toegestuurd. In 2014 werden er
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onder andere vragen gesteld over de ervaren kwaliteit van leven, de ervaren
kwaliteit van zorg en het vervullen van een actieve rol in de zorg, het indivi-
dueel zorgplan en de zorgstandaard, leefstijl van mensen met een longziekte
en prikkels in de binnen — en buitenlucht.

In november 2014 is een schriftelijke enquéte gehouden onder naasten van
mensen met een verstandelijke beperking die deelnemen aan het Panel Samen
Leven. De onderwerpen die aan de orde kwamen in de vragenlijst waren:
gezondheid, woonsituatie en woonomgeving, mobiliteit, vrije tijd, werk en
dagactiviteiten, contacten met anderen, financiéle situatie, internetgebruik en
begeleiding bij participatie. Er was in de vragenlijst in 2014 extra aandacht
voor zorg en ondersteuning van mensen met een verstandelijke beperking.
Belangrijk te vermelden is dat naasten de vragen beantwoordden vanuit hun
eigen perspectief, en niet gevraagd werden vanuit het perspectief van hun
naaste met een verstandelijke beperking te antwoorden.

In de periode van 18 oktober tot 10 december werden 599 mensen met een
lichte of matige verstandelijke beperking uit het Panel Samen Leven benaderd
voor een vraaggesprek over hun deelname aan de samenleving (o.a. buurt,
mobiliteit, werk, opleiding, vrije tijdsbesteding, sociale contacten). Er was in
het vraaggesprek dit keer extra aandacht voor participatie in de buurt, huis-
artsenbezoek en deelname aan wetenschappelijk onderzoek. De vraaggesprek-
ken werden uitgevoerd door 25 interviewers van bureau GfK en vonden plaats
door heel Nederland. De interviewers hadden ter voorbereiding een instruc-
tiedag bijgewoond bij het NIVEL, waarin de vragenlijst werd doorgenomen en
specifiek werd ingegaan op het interviewen van mensen met een verstande-
lijke beperking. In totaal werden er 513 interviews afgenomen (responspercen-
tage van 86%).
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8 De mensen achter het onderzoek

Bij het onderzoeksprogramma ‘Monitor zorg- en leefsituatie van mensen met een
chronische ziekte of beperking” waren in 2014 de volgende medewerkers van het NIVEL
betrokken.

Onderzoekers

Dr. R. (Rabina) Cozijnsen,
onderzoeker werk en inkomen
(vanaf oktober 2014)

Dr. M.J.W.M. (Monique) Heijmans,
senior onderzoeker zorguraag en
zelfmanagement, projectleider NPCG

Drs. T.M. (Tineke) Meulenkamp,
onderzoeker participatie

Drs. I. (Iris) de Putter,
onderzoeker werk en inkomen

Dr. PM. (Mieke) Rijken,
B programmaleider

Drs. G.J. (Geeke) Waverijn,
onderzoeker zorguraag
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Onderzoeksondersteuning;:
- mevrouw M.W. (Marian) Brouwer, secretariaat
- de heer L.S. (Lucas) van der Hoek, statisticus-methodoloog
- mevrouw L. (Leanne) Hoevenaars, panel- en survey- ondersteuning
- mevrouw drs. C.J.M. (Carlijn) Hofhuizen, hoofd panel- en survey-ondersteuning
- mevrouw drs. C. (Channa) Janssen, medewerker paneldatabases
(vanaf november 2014)
- mevrouw drs. D.S.E. (Dominique) Loomans, medewerker paneldatabases
- de heer T. (Thailo) van Ree, medewerker paneldatabases (tot en met oktober 2014)
- deheer drs. P.M.M. (Peter) Spreeuwenberg, statisticus-methodoloog
- mevrouw P.S. (Elly) van Zoelen, veldwerkcooérdinator panels

Op de foto v.1.n.r. Marian Brouwer, Elly van Zoelen, Leanne Hoevenaars, Op de foto v.L.n.r. Peter Spreeuwenberg, Lucas van der Hoek

Carlijn Hofhuizen, Dominique Loomans, Channa Janssen
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9 Programmacommissie

De programmacommissie bestond in 2014 uit de volgende personen:

- de heer drs. F. Gardenbroek, voorzitter

- de heer prof. dr. P.P. Groenewegen, NIVEL

- mevrouw drs. M. Hempenius, leder(in)

- mevrouw M. van Hintum, ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
- mevrouw drs. M. Kersten, Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland

- mevrouw dr. M.M.Y. de Klerk, Sociaal en Cultureel Planbureau

- mevrouw ir. T.I. Lekkerkerk, NPCF

- de heer prof. dr. F.J.N. Nijhuis, Ieder(in)

- vacant: afgevaardigde ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid
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