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VOORWOORD

Voor u ligt het resultaat van een achtergrondstudie naar de gevolgen van
comorbiditeit voor de kwaliteit van leven en de kwaliteit van zorg vanuit het
perspectief van chronisch zieken en gehandicapten.

Deze studie werd uitgevoerd door het AMC en het NIVEL op initiatief en
met financi€le steun van de Chronisch zieken en Gehandicapten Raad
Nederland, de Nierstichting Nederland, de Maag Lever Darm Stichting, het
Nederlands Astma Fonds, het Diabetesfonds, het Nationaal Reuma Fonds, de
Nederlandse Hartstichting en de Nederlandse Kankerbestrijding.

De samenwerking tussen de CG-Raad en de Samenwerkende Gezondheids-
fondsen betreft een belangrijk ziekte-overstijgend onderwerp. In toenemende
mate worden chronisch zieken en gehandicapten geconfronteerd met meer-
dere aandoeningen tegelijkertijd. In de achtergrondstudie worden de gevol-
gen van comorbiditeit vanuit drie invalshoeken in kaart gebracht: middels
een literatuurstudie, een discussieronde met chronisch zieken en gehandicap-
ten, en een expertronde onder onderzoekers, patient-experts en andere
deskundigen. Deze studie dient als basis voor de ontwikkeling van een
onderzoeksprogramma op het gebied van comorbiditeit vanuit het perspec-
tief van chronisch zieken en gehandicapten.

Voor de uitwerking van dit project werd een onderzoeksteam geformeerd
bestaande uit mw. prof.dr. G.A.M. van den Bos (projectleider, AMC/RIVM),
mw. dr. M.JJW.M. Heijmans (secretaris, NIVEL), mw. dr. P.M. Rijken
(NIVEL) en dr. F.G. Schellevis (NIVEL). Zij zijn verantwoordelijk voor de
achtergrondstudie beschreven in dit rapport. Tijdens het project werd nauw
samengewerkt met de werkgroep ‘Comorbiditeit’, bestaande uit vertegen-
woordigers van de CG-raad en de Samenwerkende Gezondheidsfondsen:
mw.dr. M.A.G. van den Berg (CG-Raad), drs. A. van der Ende (CG-Raad),
drs. N. de Louw (CG-Raad), A. Rienks (Nierstichting Nederland) en mw.
M. Bosman (Maag Lever Darm Stichting). Deze werkgroep zal op basis van
de achtergrondstudie aanbevelingen doen voor een onderzoeksprogramma
naar de gevolgen van comorbiditeit vanuit het perspectief van chronisch
zieken en gehandicapten.

Bij deze willen wij alle pati€nten, experts en de leden van de werkgroep
danken voor hun bijdragen aan dit project.

Amsterdam/ Utrecht, juni 2003
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1 ACHTERGROND EN METHODE

1.1 Achtergrond

Verbetering van de kwaliteit van leven, versterking van de maatschappelijke
participatie en bevordering van de kwaliteit van zorg voor chronisch zieken
en gehandicapten zijn in de afgelopen periode belangrijke pijlers geweest
van het beleid van categorale patiéntenorganisaties en koepelorganisaties.
Het gaat hierbij in essentie om generieke vraagstukken waarmee alle chro-
nisch zieken en gehandicapten, in meerdere of mindere mate, worden
geconfronteerd ongeacht de aard van hun aandoening of handicap. Gelijke
kansen op het gebied van onderwijs en arbeid, vraaggerichtheid in de zorg,
doelgerichtheid van het wetenschappelijk onderzoek zijn belangrijke over-
koepelende thema’s waarbinnen samenwerking tussen gezondheidsfondsen
en patiénten/gehandicaptenorganisaties gezamenlijk en individueel extra
winst kan opleveren.

Om de als gezamenlijk geidentificeerde generieke vraagstukken effectiever
te kunnen behartigen hebben de Chronisch zieken en Gehandicapten Raad
Nederland en de Samenwerkende Gezondheidsfondsen (Nierstichting
Nederland, Diabetesfonds, Maag Lever Darm Stichting, Nederlands Astma
Fonds, Nationaal Reuma Fonds, Nederlandse Hartstichting en Nederlandse
Kankerbestrijding) het initiatief genomen om een gezamenlijk onderzoeks-
programma te ontwikkelen op het gebied van comorbiditeit. Comorbiditeit is
zowel kwantitatief als kwalitatief een gewichtig vraagstuk, waaraan in
Nederland in toenemende aandacht wordt geschonken.''® Naar schatting
dertig procent van alle chronisch zieken en gehandicapten heeft te maken
met meerdere ziekten of handicaps tegelijkertijd. Onder invloed van de
vergrijzing van de bevolking en de toegenomen medische mogelijkheden zal
de omvang van dit probleem onder ouderen in de toekomst gestaag toene-
men. Daarnaast krijgen ook steeds meer kinderen en jongvolwassenen te
maken met chronische ziekten en comorbiditeit als gevolg van verbeterde
behandelingen. Het inzicht in de betekenis van comorbiditeit voor chronisch
zieken en gehandicapten ontbreekt nagenoeg, met name wat betreft de
gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van leven van chronisch zieken
en gehandicapten en de consequenties voor de kwaliteit van zorg.

Het doel van het hier beschreven project is het in kaart brengen van de
gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van leven en de kwaliteit van
zorg vanuit het perspectief van chronisch zieken en gehandicapten. Dit
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project vormt de achtergrondstudie voor een te ontwikkelen onderzoekspro-
gramma op het gebied van comorbiditeit bij chronisch zieken en gehandicap-
ten. De consequenties van comorbiditeit voor de kwaliteit van leven en
kwaliteit van zorg worden beschreven vanuit verschillende invalshoeken:
middels literatuurstudie, een discussieronde met chronisch zieken en gehan-
dicapten, en een expertronde onder onderzoekers, patient-experts en andere
deskundigen. Op basis van deze bevindingen worden leemtes en thema’s op
het gebied van onderzoek in Nederland gedefinieerd, waarna nadere priori-
teiten kunnen worden gesteld met betrekking tot de uitvoering van een
onderzoeksprogramma op korte en lange termijn. Met het ontwerp van een
onderzoeksprogramma wordt beoogd bij te dragen aan de optimalisering van
de kwaliteit van leven en zorg van chronisch zieken en gehandicapten met
comorbiditeit.

1.2 Het fenomeen comorbiditeit

Comorbiditeit is de algemene term voor het tijdens een bepaalde periode
optreden van meer dan één ziekte, hetzij in een individu, hetzij in een
populatie.'" Er bestaat echter weinig eenduidigheid wat betreft de precieze
definiéring en terminologie van het verschijnsel. In het algemeen worden
twee typen comorbiditeit onderscheiden. Bij het eerste type comorbiditeit
ligt de nadruk op een specifieke ziekte - de indexziekte. Het gaat daarbij om
comorbiditeit naast de indexziekte, of, volgens de originele definitie van
Feinstein ‘een aparte, bijkomende entiteit die bestaat of optreedt bij een
patiént tijdens het klinisch beloop van de bestudeerde indexziekte’.'” Bij het
tweede type comorbiditeit ligt de nadruk niet op een specificke ziekte maar
op het gelijktijdig voorkomen van twee of meer aandoeningen bij één
persoon. In dit geval wordt ook wel gesproken van multimorbiditeit."

In dit rapport wordt uitgegaan van een aantal indexziekten en wordt comor-
biditeit opgevat als elke andere ziekte naast de indexziekte. De keuze voor
indexziekten is vooral een pragmatische keuze. Het zou ondoenlijk zijn om
binnen het kader van dit rapport aandacht te besteden aan alle mogelijke
combinaties van chronische aandoeningen. De keuze van indexziekten in dit
project is bepaald op basis van de chronische aandoeningen behorende bij de
deelnemende gezondheidsfondsen. Het gaat daarbij om kanker, neurolo-
gische aandoeningen, hart- en vaatziekten, aandoeningen van de luchtwegen,
aandoeningen van het bewegingsapparaat, nierziekten, diabetes mellitus en
maag-, lever-, darmaandoeningen. Voor al deze aandoeningen geldt dat deze
een hoge ziektelast met zich meebrengen en een grote impact op de gezond-
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heidszorg hebben. Met betrekking tot comorbide aandoeningen zijn vooraf
geen restricties aangebracht. Iedere aandoening wordt daarbij in beschou-
wing genomen. Psychiatrische en psychische stoornissen die niet worden
meegenomen als indexziekte, worden dus wel in het project betrokken als
comorbide aandoeningen.

1.3 Kwaliteit van leven

Comorbiditeit heeft belangrijke consequenties voor het dagelijks bestaan.
Om de gevolgen van comorbiditeit op geordende wijze in kaart te kunnen
brengen, staan ruwweg twee modellen ter beschikking'*: het Kwaliteit van
Leven-model” en het WHO-model van de International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH)'®, thans ICF"".

Het Kwaliteit van Leven-model heeft tot doel de gevolgen van comorbiditeit
vast te leggen zoals deze worden gepercipieerd door chronisch zieken en
gehandicapten. Het gaat hierbij om uiteenlopende dimensies van de persoon-
lijke situatie die tengevolge van ziekte veranderen. Hoewel kwaliteit van
leven oorspronkelijk vooral werd opgevat in termen van psychosociaal
welbevinden, wordt het momenteel in brede zin toegepast, waarbij ook de
fysieke toestand in aanmerking wordt genomen. Het Kwaliteit van Leven-
model sluit in deze zin inhoudelijk sterk aan op het ICIDH-model. In het
ICIDH-model wordt onderscheid gemaakt tussen stoornissen enerzijds en
functionele en sociale gevolgen anderzijds. Dit classificatiesysteem is een
noodzakelijke aanvulling op de ‘International Classification of Diseases’ die
— ontwikkeld voor klinische diagnostick en behandeling — onvoldoende
mogelijkheden biedt om chronische situaties en de probleemgebieden
waarvoor mensen hulp zoeken, onder te brengen. De ICIDH is gereviseerd in
de Internationale Classificatie van het menselijk Functioneren (ICF)."

Om een goed beeld te krijgen van de gevolgen van comorbiditeit voor het
dagelijks leven wordt in dit rapport onderscheid gemaakt naar een viertal
basisdomeinen of leefgebieden: het functionele, psychische, sociale en
maatschappelijke domein. Het functionele domein verwijst naar beperkingen
in het dagelijks functioneren, zoals beperkingen in mobiliteit of dagelijkse
levensverrichtingen. Het psychische domein wordt beschreven aan de hand
van gevoelens van welbevinden en psychische problematiek, zoals depressie
en angst. Het sociale domein representeert de gevolgen van comorbiditeit
voor sociale relaties met partner, gezinsleden en betrokkenen in de directe
omgeving. Het maatschappelijke domein heeft betrekking op de gevolgen
van comorbiditeit voor het maatschappelijk functioneren, zoals op het gebied
van scholing, werk, vrijetijdsbesteding en financién.
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Aan de hand van de onderscheiding in deze vier leefgebieden zullen de
bevindingen in dit rapport worden beschreven. Het gaat daarbij om de
perceptie en beleving van chronisch zieken en gehandicapten met comorbidi-
teit — deze subjectieve beoordeling vormt de essentie van het kwaliteit van
leven-begrip.

14 Kwaliteit van zorg

De aandacht in de gezondheidszorg is in het algemeen sterk gericht geweest
op de medische ‘cure’. Van oudsher wordt de kwaliteit van zorg bepaald aan
de hand van herstel- en genezingskansen. Voor chronisch zieken en gehandi-
capten verliest dit criterium echter zijn primaat.'"®" De zorg voor chronisch
zieken en gehandicapten en in het bijzonder de complexe zorg samenhan-
gend met comorbiditeit vereist een multidisciplinaire verscheidenheid van
zorgvoorzieningen.” De langdurige zorg stelt daarnaast hoge eisen aan de
kwaliteit, continuiteit en samenhang in de zorg.”’

Voor een nadere bepaling van de — brede — inhoud van het begrip kwaliteit
van zorg kunnen uiteenlopende aspecten worden onderscheiden.”*** Over
het algemeen worden kwaliteitsaspecten in drie domeinen ondergebracht:
vaktechnische aspecten, relationele aspecten, en organisatorische aspecten.
Deze domeinen representeren een scala van kwaliteitskenmerken. Bij
vaktechnische aspecten wordt verwezen naar deskundigheid, doeltreffend-
heid, indicatiestelling en zorgvuldigheid. Relationele aspecten hebben
betrekking op bejegening, informatieverstrekking, communicatie, vertrou-
wensrelatie en verantwoordingsbereidheid. Organisatorische aspecten
omvatten beschikbaarheid, doelmatigheid, continuiteit en afstemming van de
zorg. In essentie hebben al deze aspecten betrekking op het proces en de
uitkomst van de feitelijk verleende zorg. Daarnaast — of beter gezegd daar-
aan voorafgaand — dient bij de kwaliteitsbeoordeling van de zorg rekening
gehouden te worden met de zorgvraag. De zorgvraag verwijst naar de
zorgbehoefte en de wensen en preferenties van chronisch zieken en gehandi-
capten ten aanzien van aard en omvang van de benodigde zorg.

Ten behoeve van de rapportage fungeert het hier beschreven onderscheid -
zorgvraag en vaktechnische, relationele en organisatorische aspecten - als
leidraad. Het uitgangspunt daarbij is de perceptie en beoordeling van de
kwaliteit van zorg vanuit het perspectief van chronisch zieken en gehandi-
capten.
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1.5 Werkwijze en opbouw rapport

Dit rapport beoogt een samenhangend beeld te geven van de gevolgen van
comorbiditeit voor de kwaliteit van leven en de kwaliteit van de zorg vanuit
het perspectief van chronisch zieken en gehandicapten met comorbiditeit.
Hiertoe is vanuit drie invalshoeken te werk gegaan.

Er is een screening verricht van de (inter)nationale literatuur rond comorbi-
diteit om te achterhalen welke thema’s tot op heden vooral onderwerp van
onderzoek zijn. De resultaten hiervan worden beschreven in hoofdstuk 2.
Daarnaast is een discussieronde gehouden met chronisch zieken en gehandi-
capten met verschillende vormen van comorbiditeit om concreter zicht te
krijgen op de gevolgen van comorbiditeit voor het dagelijks leven en de
zorgverlening. Over dit onderdeel wordt gerapporteerd in hoofdstuk 3.
Voorts zijn interviews gehouden met experts op het terrein van comorbiditeit
teneinde een beeld te krijgen van de gevolgen van comorbiditeit op uiteenlo-
pende expertgebieden en op basis daarvan nader inzicht te verkrijgen in
idee€n en behoeften ten aanzien van onderzoek op het gebied van comorbidi-
teit De resultaten van de expertronde worden besproken in hoofdstuk 4.

Tot slot wordt in hoofdstuk 5 een samenvatting gegeven van de belangrijkste
bevindingen uit de achtergrondstudie. Op basis van deze bevindingen
worden thema’s geformuleerd die als basis kunnen dienen voor een nader te
ontwikkelen onderzoeksprogramma op het gebied van comorbiditeit.

1.6 Referenties
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2 STAND VAN ZAKEN IN HET ONDERZOEK
NAAR COMORBIDITEIT

2.1 Inleiding

Om de thema’s in het toekomstige onderzoek naar de gevolgen van comor-
biditeit op het gebied van kwaliteit van leven en kwaliteit van zorg nader te
kunnen vaststellen en lacunes in kaart te kunnen brengen zijn onder andere
gegevens nodig over de omvang en thematieck van het comorbi-
diteitsonderzoek in Nederland. Daartoe is een literatuuronderzoek verricht
waarbij zowel Nederlandse als buitenlandse literatuur is betrokken. De
resultaten worden in dit hoofdstuk gepresenteerd.

2.2 Literatuuronderzoek

2.2.1 Methode

Over de oorzaken en gevolgen van comorbiditeit is een overzichtsartikel
verschenen in de Journal of Clinical Epidemiology (Gijsen et al, 2001).” Het
overzicht betrof de periode 1993 tot en met 1997. Dit overzicht omvat 87
artikelen over de gevolgen van comorbiditeit, waaronder de gevolgen van
comorbiditeit voor de kans op overlijden, functionele status, kwaliteit van
leven en diverse zorgaspecten zoals zorggebruik, behandelkeuze en com-
plicaties tijdens de behandeling. Van deze 87 artikelen hebben 45 artikelen
betrekking op de centrale thema’s van het huidige project: kwaliteit van
leven en kwaliteit van zorg. Deze 45 artikelen zijn betrokken bij de verslag-
legging van de resultaten in dit rapport.

Als aanvulling op deze 45 artikelen is een literatuursearch verricht over de
periode 1998 tot en met juli 2001. De zoekstrategie die gebruikt is in het
onderzoek van Gijsen et al, is hiervoor opnieuw toegepast, echter uitsluitend
met de trefwoorden die in het kader van het huidige project relevant zijn.
Bovendien is in dit project uitgegaan van de indexziekten behorende bij de
betrokken gezondheidsfondsen (zie paragraaf 1.2). De literatuursearch over
de periode 1998 tot en met 2001 is daarmee minder breed dan de search
beschreven in het artikel van Gijsen et al. wat betreft de keuze van uit-
komstmaten, maar breder wat betreft de keuze van indexziekten omdat
nierziekten en maag-, lever-, darmziekten geen deel uitmaakten van het
overzicht van Gijsen et al.
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In de literatuursearch over de periode 1998-2001 is bij de indexziekten, die

brede ziektecategorieén betroffen, een keuze gemaakt voor de meest preva-

lente aandoeningen. In de analyse zijn de volgende aandoeningen opgeno-

men:

* kanker: borstkanker, longkanker, darmkanker en prostaatkanker;

» diabetes mellitus: type-1 en type-2;

* neurologische aandoeningen: ziekte van Parkinson, multipele sclerose,
epilepsie en migraine;

*  hart- en vaatziekten: myocardinfarct, angina pectoris, beroerte, hartfalen,
aneurysma van de abdominale aorta en perifeer arterieel vaatlijden;

* aandoeningen aan de luchtwegen: astma en Chronic Obstructive
Pulmonary Disease (COPD);

* aandoeningen aan het bewegingsapparaat: reumatoide artritis, artrose en
ziekte van Bechterew;

* nierziekten: dialysepatiénten;

* maag-, lever-, darmziekten: niet nader onderscheiden.

Deze somatische chronische aandoeningen zijn in het literatuuronderzoek

betrokken in combinatie met iedere andere aandoening, inclusief psychia-

trische aandoeningen en infectieziekten.

Het trefwoord ‘comorbidity’ of een daaraan gerelateerde term (zoals comor-

bidity, multiple pathology, disease clustering, multimorbidity) werd gebruikt

als hoofdcriterium. Andere inclusiecriteria waren: Engelse of Nederlandse

taal, “human subjects”, “no case report”, “no tutorials”, tijdschriftartikelen

(geen brieven aan de editor of commentaren), en de beschikbaarheid van een

abstract.

De zoekstrategie leverde 582 publicaties op over de periode tussen 1998 en

juli 2001. Alle abstracts werden doorgenomen op relevantie voor het huidige

project. Alleen die abstracts die betrekking hadden op de thema’s kwaliteit

van leven en kwaliteit van zorg, én die één of meer van de gekozen in-

dexziekten tot onderwerp hadden, werden geincludeerd. Deze procedure

resulteerde in 66 relevante artikelen. Tezamen met de relevante artikelen uit

de overzichtsstudie van Gijsen et al. (2001) komt het totaal van geinclu-

deerde artikelen daarmee op 111. De informatie over de artikelen in de

periode 1998 - 2001 is gebaseerd op de beschikbare abstracts.

2.2.2 Studiekenmerken

Algemeen

De belangrijkste kenmerken van de 111 geincludeerde studies staan beschre-
ven in Tabel 2.1, 2.2 en 2.3. Bij de beschrijving van de resultaten is een
onderscheid gemaakt naar kwaliteit van leven-thema’s (Tabel 2.1) en
kwaliteit van zorg-thema’s (Tabel 2.2 en Tabel 2.3). Daarbij is waar moge-
lijk een onderscheid gemaakt naar de aspecten beschreven in 1.3 en 1.4.
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Voor kwaliteit van leven wordt aangegeven of de uitkomstmaat betrekking
heeft op functionele aspecten, psychische aspecten of sociaal- maat-
schappelijke aspecten. Daarnaast wordt een onderscheid gemaakt naar
studies met betrekking tot de zorgvraag, en de kwaliteit van de zorg. In deze
laatste categorie vallen studies met betrekking tot de keuze van therapie of
medicatie, behandelcomplicaties en beslissingen met betrekking tot ontslag
of heropname. Onder de 111 studies waren geen studies met betrekking tot
relationele of organisatorische aspecten. Daarom zijn deze aspecten niet
opgenomen in de tabel.

Nederlands versus Buitenlands onderzoek

Tien van de 111 studies betreffen Nederlands onderzoek.'®
De overige betreffen buitenlands onderzoek, met name Amerikaans, Engels
en Japans onderzoek.

19,27,29,52,77,87,90-91,99

Setting

De studies werden uitgevoerd in diverse settings maar vooral in zieken-
huizen (n=48) en bij patiénten uit een bepaalde regio (n=30). Studies uitge-
voerd in ziekenhuizen hebben veelal betrekking op mensen met kanker,
neurologische aandoeningen of hart- en vaatziekten. Studies onder patiénten
geselecteerd in een specifieke regio, hebben betrekking op alle index-
ziekten. Tien studies betreffen onderzoek onder de nationale algemene
bevolking '#1%-32424030.107L77 - het name bij mensen met aandoeningen aan
het bewegingsapparaat (8 van de 10 studies). Eén studie richt zich op
migraine *°, één studie richt zich op diverse aandoeningen "’. Vier studies
vinden plaats binnen de huisartspraktijk. Twee daarvan hebben betrekking
op diabetes mellitus ****, één op COPD ?’ en één op hart- en vaatziekten *.

Indexziekten

In Tabel 2.4 is het aantal geincludeerde studies weergegeven uitgesplitst naar
indexziekte en type uitkomstmaat, in de periode 1993-1997 (Gijsen et al,
2001) en de periode 1998-2001 (nicuwe zoekactie). Het aantal studies met
betrekking tot de diverse indexziekten is in de periode 1998-2001 meer dan
verdubbeld ten opzichte van de periode 1993-1997. Het totaal is hoger dan
de 111 geincludeerde studies omdat sommige studies betrekking hebben op
meerdere ziekten en meerdere uitkomstmaten.

De studies richten zich op een breed scala van indexziekten, maar vooral op
hart- en vaatziekten, kanker, aandoeningen van het bewegingsapparaat en
diabetes mellitus. Nierziekten zijn zelden onderwerp van studie evenals
maag-, lever-, darmziekten. Met betrekking tot deze laatste groep werden
weliswaar 37 mogelijk relevante abstracts gevonden, maar deze bleken bij
nadere inspectie niet van toepassing op de uitkomstmaten kwaliteit van leven
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en kwaliteit van zorg. Slechts één studie bleek relevant in het kader van dit
project.'”’ De meeste studies die de effecten van comorbiditeit bij maag-,
lever-, en darm-aandoeningen onderzochten, hadden mortaliteit of fysiolo-
gische veranderingen als uitkomstmaat.

Onderzoeksdesign

De meeste studies op het gebied van kwaliteit van leven zijn cross-sectioneel
van aard (n=42). EIf studies zijn prospectief opgezet,' %4431 3341, 45,49
Studies met betrekking tot de zorgvraag zijn daarentegen vooral retrospectief
opgezet (n=14). Veelal wordt hierbij gebruik gemaakt van gegevens van
verzekeraars. Vier studies naar de effecten van comorbiditeit op de zorg-
vraag zijn prospectief van aard **"%“® en zes studies hebben een cross-
sectioneel, retrospectief karakter.'>%=%7071.73,

Bij studies naar de kwaliteit van de zorg hangt de gekozen methode sterk
samen met het specificke onderzoekskenmerk. Studies gericht op de behan-
delkeuze bij comorbiditeit zijn bijna alle cross-sectioneel van aard met
uitzondering van vier studies die retrospectief zijn opgezet. *"**”*** Studies
met complicaties tijdens de behandeling als uitkomstmaat zijn retrospectief
B3T3 of prospectief **'% opgezet. Tenslotte, studies naar de relatie
tussen comorbiditeit en eventuele heropname of doorverwijzing zijn vooral
retrospectief van aard.

Operationalisatie van comorbiditeit

In de 111 studies is het begrip comorbiditeit op vier verschillende manieren
geoperationaliseerd: 1) als dichotome variabele, dat wil zeggen er is al dan
niet sprake van comorbiditeit; 2) als de som van het aantal ziekten in één en
dezelfde persoon (continue variabele); 3) als de aanwezigheid van specifieke
combinaties van aandoeningen (paren); 4) als comorbiditeitsindex. In dit
laatste geval wordt een samengestelde maat gecreéerd waarbij zowel reke-
ning wordt gehouden met het aantal als de ernst van de diverse aandoe-
ningen in een bepaalde persoon.

De effecten van het tegelijkertijd voorkomen van een bepaalde ziekte naast
een indexziekte worden het meest onderzocht. Zestig studies (54%) richten
zich op de effecten van specificke combinaties, in de tabel aangeduid als
‘paar’ of ‘paren’. Veertig studies hanteren de comorbiditeitsindex (36%) als
maat voor comorbiditeit, 26 studies (23%) gebruiken de som van het aantal
aandoeningen binnen één en dezelfde persoon. Comorbiditeit als dichotome
variabele wordt slechts in 4 studies (4%) gebruikt. Het totaal telt op tot meer
dan 100% omdat in sommige studies meerdere maten van comorbiditeit
worden gehanteerd.
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2.2.3 Gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van leven

Algemeen

Vijfenvijftig artikelen hebben betrekking op de gevolgen van comorbiditeit
voor de diverse aspecten van kwaliteit van leven van de patiént. Deze staan
vermeld in Tabel 2.1. Kanker, ziekten van het bewegingsapparaat en hart- en
vaatziekten zijn het meest frequent onderwerp van studie. Op het gebied van
nierziekten zijn geen studies aangetroffen.

Bijna alle studies met kwaliteit van leven als uitkomstmaat zijn gericht op de
functionele aspecten (n=54) van kwaliteit van leven. Zesentwintig studies
richten zich daarnaast tevens op psychische aspecten. Eén studie richt zich
uitsluitend op psychische aspecten van kwaliteit van leven. Sociaal-
maatschappelijke aspecten vormen minder vaak het onderwerp van studie
(n=22), al neemt de aandacht wel toe als we de publicaties over de perioden
1998-2001 vergelijken met de periode 1993-1997 (Tabel 2.4).

Kwaliteit van leven wordt in bijna alle studies gemeten met behulp van een
generieke kwaliteit van leven-vragenlijst. De SF-36 en de MOS-20 zijn
daarbij vragenlijsten die veruit het meest gebruikt worden. Deze vragenlijs-
ten meten kwaliteit van leven op meerdere dimensies.

De comorbide aandoeningen omvatten een breed scala van somatische en
psychische aandoeningen. Infectieziekten komen slechts in één studie als
comorbide aandoening voor.'® In de studies waar de gevolgen van een
specifieke combinatie van ziekten onderzocht worden, is de comorbide
aandoening vaak depressie of diabetes.

Effecten van comorbiditeit op kwaliteit van leven

Bij 34 van de 55 studies met kwaliteit van leven als uitkomstmaat wordt een
negatief effect gevonden van comorbiditeit op kwaliteit van leven. Dit
betekent dat mensen met comorbiditeit een slechtere gezondheid rapporteren
in functioneel, psychisch en/of sociaal-maatschappelijk opzicht dan mensen
zonder comorbiditeit. In een studie bij kankerpatiénten wordt alleen een
negatief effect gevonden van comorbiditeit op de functionele gezondheids-
toestand bij patiénten jonger dan 60 jaar.’ Drie andere studies vinden alleen
een negatief effect bij drie of meer comorbide aandoeningen.”’*>* Vier
studies vonden geen effect van comorbiditeit op de functionele gezondheids-
toestand van patiénten.”'**"** Eén studie onder drie groepen kankerpatién-
ten vindt een negatief effect van comorbiditeit op kwaliteit van leven in het
geval van prostaatkanker, maar geen effect in de groep patiénten met long-
kanker of darmkanker.” De overige 14 studies tonen aan dat het effect van
comorbiditeit op kwaliteit van leven athankelijk is van de specifieke combi-

natie van aandoeningen of van de specifieke kwaliteit van leven dimensie. *
7,8, 11,13, 15, 18, 19,24, 26, 43, 46, 48, 55
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Voor sommige indexziekten geven de resultaten een consistent beeld. In het
geval van diabetes mellitus, neurologische aandoeningen en ziekten van de
luchtwegen heeft comorbiditeit steeds een negatief effect op de functionele
gezondheid, ongeacht de aard van de comorbide aandoening. Bij kanker,
hart- en vaatziekten en aandoeningen van het bewegingsapparaat zijn de
effecten wisselend. In die studies waar depressie als comorbide aandoening
onderzocht wordt, wordt steeds een negatief effect op kwaliteit van leven
gevonden. In de studies naar hart- en vaatziekten met diabetes mellitus als
comorbide aandoening wordt steeds een negatief effect gevonden op de
kwaliteit van leven van de patiént.

2.2.4. Gevolgen van comorbiditeit voor de zorgvraag

Algemeen

Zevenentwintig studies hebben betrekking op de gevolgen van comorbiditeit
voor diverse aspecten van de zorgvraag (Tabel 2.2.). Twaalf studies richten
zich daarbij op de gevolgen van comorbiditeit voor de verblijfsduur in
ziekenhuizen of revalidatiecentra '>°*60620367.6869.723.7576 "3 okt studies op de
omvang van het zorggebruik in het algemeen *-°**>166707L77 “aan studie op
het type zorggebruik ", zeven studies op kosten **°7%6263637 “gan studie op
ligduur ** en één studie op de kans op langdurige opname *. De studies
hebben betrekking op alle indexziekten maar relatief vaker op aandoeningen
van de luchtwegen en aandoeningen van het bewegings-apparaat.

Evenals bij de studies naar kwaliteit van leven geldt dat het aantal studies is
verdubbeld in de periode 1998-2001 ten opzichte van de periode 1993-1997
(zie Tabel 2.4).

Effecten van comorbiditeit op de zorgvraag

In de meeste studies (n=9) wordt gevonden dat de verblijfsduur als gevolg
van comorbiditeit toeneemt, onafhankelijk van indexziekte of type comorbi-
de aandoening. Eén studie vindt uitsluitend een toename van de verblijfsduur
bij specificke combinaties van aandoeningen.” In twee studies wordt geen
effect van comorbiditeit op verblijfsduur waargenomen.”’®

De studies die betrekking hebben op de kosten van de zorg (n=5) wijzen op
een significante stijging van de kosten als gevolg van comorbiditeit. Het gaat
hierbij om kosten in verband met ziekenhuisopnames, ambulante zorg en
medicijngebruik.

Over de impact van comorbiditeit op het gebruik van zorg laten de studies
(n=8) een wisselend beeld zien. Vier studies vinden een duidelijke toename
in het zorggebruik.'>**%*”” Een studie onder personen met reumatoide artritis
toont aan dat mensen met comorbiditeit minder regelmatig de reumatoloog
bezoecken dan mensen zonder comorbiditeit.”’ Een andere studie onder
reumatoide artritis patiénten vindt een toename van de reumagerelateerde
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zorg bij mensen waarbij sprake is van depressie, maar geen toename in de
niet-reuma gerelateerde zorg bij dezelfde groep.” Een studie onder mensen
met rugklachten toont aan dat de mate waarin gebruikgemaakt wordt van de
zorg in verband met rugklachten athankelijk is van het type comorbide
aandoening.”’ Op het moment dat de comorbide aandoening meer beper-
kingen met zich meebrengt dan de rugklachten zelf, maken personen meer
gebruik van zorg in verband met de comorbide aandoening dan van zorg in
verband met rugklachten. Een studie onder de Nederlandse bevolking toont
aan dat de mate van zorggebruik en het type zorggebruik samenhangen met
de specificke combinaties van chronische aandoeningen.”’

2.2.5. Gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van zorg

Algemeen

De studies waarin de effecten van comorbiditeit op de kwaliteit van de zorg
zijn onderzocht, staan vermeld in Tabel 2.3. In totaal gaat het om 40 studies
waarvan 18 studies betrekking hebben op behandelkeuze, 11 op complicaties
tijdens de behandeling en 11 op de keuze voor ontslag of heropname.

Bij behandelkeuze gaat het in de onderzochte publicaties om de keuze voor
wel of niet een standaardbehandeling, wel of niet bepaalde medicatie en wel
of niet toepassen van bepaalde behandelingen zoals operatie of chemothera-
pie in geval van kanker en operatie of dotteren in geval van hart- en vaat-
ziekten. Complicaties betreffen infecties na behandeling en het terugkeren of
verergeren van de klachten na behandeling. De categorie ontslag of herop-
name betreft het besluit tot heropname binnen een bepaalde tijdsspanne,
spoedopnamen of verwijzingen naar een intensiever type zorg.

De studies op het gebied van de kwaliteit van zorg richten zich met name op
kanker (n=13) en hart- en vaatziekten (n=17). Met betrekking tot de andere
indexziekten worden geen of slechts enkele studies gevonden. Ook hier weer
geldt dat het aantal studies flink is toegenomen in de periode 1998-2001 in
vergelijking met de periode 1993-1997 (Tabel 2.4).

Effecten van comorbiditeit op de kwaliteit van zorg

Zeventien van de achttien studies vinden een relatie tussen comorbiditeit en
behandelkeuze. Mensen met comorbiditeit hebben minder kans om een
standaardbehandeling, dat wil zeggen een behandeling volgens vastgestelde
richtlijnen, te krijgen dan mensen zonder comorbiditeit.”*"**'"" Kanker-
patiénten met comorbide aandoeningen hebben een kleinere kans op chemo-
therapie dan mensen zonder comorbiditeit.”***" Bij mensen met een hartin-
farct wordt in geval van comorbiditeit tijdens de eerste dagen van opname
minder vaak aspirine gegeven.*™ De overige studies leveren eenzelfde
beeld op, namelijk dat de behandeling van mensen met en zonder comorbidi-
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teit verschilt, waarbij met name de kans op zware, ingrijpende be-
handelingen bij mensen met comorbiditeit minder groot is. ¥-#2838489.91.92.94
De relatie tussen comorbiditeit en complicaties tijdens de behandeling is
minder duidelijk. In vijf studieswordt gekeken naar de effecten van bepaalde
combinaties van ziekten.”””” Bij sommige combinaties wordt een significant
verband met complicaties gevonden, bij andere combinaties niet. Diabetes
mellitus als comorbide aandoening zorgt voor complicaties tijdens de
behandeling in vier van de vijf studies. Nierinsufficiéntie, COPD en hart- en
vaatziekten als comorbide aandoening zorgen elk slechts in één studie voor
complicaties. In één studie wordt geen verband gevonden tussen comor-
biditeit en het optreden van complicaties.”® In de drie studies waar comor-
biditeit gemeten is met een indexmaat wordt wel een significant verband
gevonden tussen de aanwezigheid van comorbiditeit en behandel-
complicaties.*"**"

In negen van de 12 studies met verwijzing of heropname als onderwerp
wordt een relatic gevonden met comorbiditeit. Bijvoorbeeld, in een studie
onder diabetes mellitus patiénten waarbij een amputatie van (een deel van)
het been plaatsvond, hadden patiénten die ook nog leden aan hart- en
vaatziekten, of die te maken hadden met beperkingen in het lopen of een
beroerte, een grotere kans om verwezen te worden naar een revalidatie-
centrum of verpleeghuis dan mensen met diabetes mellitus bij wie geen
sprake was van comorbiditeit. "' Voor andere comorbide aandoeningen werd
in deze studies geen verband gevonden met het type doorverwijzing. In een
andere studie werd gevonden dat mensen met hartfalen die daarnaast diabe-
tes mellitus hadden, vaker te maken hadden met heropname.'”® Ook bij
mensen met hartfalen werd in twee studies aangetoond dat comorbiditeit
(gemeten met een index) de kans op heropname vergrootte.'”'” Bij patién-
ten die een beroerte hadden gehad, werd geen effect gevonden van comorbi-
diteit, gemeten met een index, op herhaalde ziekenhuisopname '** of verwij-

zing naar een verpleeghuis '*.

2.3 Samenvatting

In dit hoofdstuk is een overzicht gegeven van studies waarin de effecten van
comorbiditeit op de kwaliteit van leven en de zorg van chronisch zieken zijn
onderzocht. De studies zijn gepubliceerd in de periode 1994 tot en met juli
2001. Voor de studies verschenen in de periode 1994 tot en met 1997 is
gebruikgemaakt van het review van Gijsen et al (2001). Het aantal publi-
caties blijkt in de laatste jaren sterk toegenomen te zijn. Het aantal studies
laat in de periode 1998-2001 een verdubbeling zien ten opzichte van de
periode 1993-1997.
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Het overzicht leverde 111 studies op naar de gevolgen van comorbiditeit
voor de kwaliteit van leven en de zorg. De 111 studies betroffen een groot
scala van indexziekten, werden uitgevoerd in diverse settings, gebruikten
diverse onderzoeksmethoden en een grote vari€teit aan onderzoeks-
kenmerken. Maar ondanks deze verschillen toonde het overzicht aan dat, op
een paar uitzonderingen na, comorbiditeit van invloed is op alle aspecten van
kwaliteit van leven en kwaliteit van zorg. Comorbiditeit leidt tot een ver-
mindering van de functionele, psychische en sociale gezondheid van men-
sen. Comorbiditeit zorgt voor een algehele toename in het zorggebruik en
een stijging van de kosten. Comorbiditeit heeft invloed op de keuze voor een
bepaalde behandeling, levert vaak complicaties op tijdens de behandeling en
is van invloed op heropnames en doorverwijzingen van patiénten en op een
langere verblijfsduur in ziekenhuizen.

Het overzicht liet ook zien dat het effect van comorbiditeit op kwaliteit van
leven en kwaliteit van zorg niet altijd even groot is en ook niet altijd aanwe-
zig is voor iedere combinatie van aandoeningen. De aard en de grootte van
het effect van comorbiditeit lijken te variéren met het type ziekte en het
onderzoekskenmerk.
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Tabel 2.1 Kenmerken van geselecteerde studies naar de
gevolgen van comorbiditeit voor kwaliteit van leven
Ref.  Auteur, Indexziekte Setting
No. jaar van publicatie
1 Lindsey et al., 1994 Borstkanker Diverse ziekenhuizen
1 Lindsey et al., 1994 Longkanker Diverse ziekenhuizen
2 Schaget al., 1994 Longkanker Diverse ziekenhuizen
2 Schagetal., 1994 Darmkanker Diverse ziekenhuizen
2 Schaget al., 1994 Prostaatkanker Diverse ziekenhuizen
3  Kurzetal., 1993 Kanker Alle patiénten in een regio
4  Johnson et al., 1996 Diabetes mellitus type-2 Apotheek
5  Glasgow et al., 1997 Diabetes mellitus Geselecteerde patiénten
6 Jacobson et al., 1997 Diabetes mellitus Polikliniek
7 Kuhn et al.,1996 Parkinson Ziekenhuis
8  Sherbourne et al., 1996 Diabetes mellitus Huisarts
8  Sherbourne et al., 1996 Hart- en vaatziekten Huisarts
9  Chen, 1996 Angina pectoris Ziekenhuis
10 Kwaetal., 1996 Beroerte Ziekenhuis
11 King, 1996 Beroerte Twee ziekenhuizen
12 Liuetal., 1997 Beroerte Revalidatiecentrum
13 Nakayama et al., 1997 Beroerte Alle patiénten in een regio
14  Weenetal., 1996 Beroerte Ziekenhuis
15 Feinglass et al., 1996 Claudicatio intermittens Selectie patiénten in regio
16 Bussingetal., 1995 Astma Algemene bevolking
17 Ferrer etal., 1997 COPD 4 Ziekenhuizen +
lhuisartspraktijk
18 Hopman-Rock et al., 1997 Bewegingsapparaat Algemene bevolking
19  Schaardenburg et al., 1994 Bewegingsapparaat Algemene bevolking
20 Katz & Yelin, 1993 Reumatoide artritis Selectie patiénten in regio
21 Belzaetal., 1993 Reumatoide artritis Onderzoekscentrum
22 Talamo et al., 1997 Reumatoide artritis Polikliniek
23 Verbrugge, 1995 Artrose Algemene bevolking
24 Ettinger et al., 1994 Artrose knie Algemene bevolking
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Ref.  Methode N Leeftijd Maat KvL dimensie Effect ?
No. (M,range)  Comorbiditeit
F P S'M
1 Prospectief 19 +70 Paren X Geen
1 Prospectief 26 +70 Paren X Geen
2 Cross-sectioneel 57 62 Index X X X Geen
2 Cross-sectioneel 117 65 Index X X X Geen
2 Cross-sectioneel 104 70  Index X X X Negatief
3 Prospectief 160 24-81  Aantal X Negatief (<60 jr)
4 Cross-sectioneel 54 51 Aantal X X X Negatief/geen
5  Cross-sectioneel 2,056 59 Aantal X X X Negatief
6  Cross-sectioneel 240 >18  Paren X X X Negatief
7  Cross-sectioneel 54 62  Paar X Negatief/ geen
8  Prospectief 265 ?  Paren X X X Negatief
8  Prospectief 131 ?  Paren X X X Negatief/geen
9  Cross-sectioneel 55 68 Index X X X Negatief
10 Prospectief 129 63  Paren X X X Geen
11 Cross-sectioneel 86 63  Paren X X X Negatief/geen
12 Cross-sectioneel 106 57  Index X Negatief
13 Cross-sectioneel 935 75 Paren X Negatief/geen
14 Prospectief 376 73  Paren,index X Paren: geen,
Index: negatief
15  Cross-sectioneel 555 69  Paren X Negatief/geen
16  Cross-sectioneel 551 5-17  Aantal X Negatief
17  Cross-sectioneel 321 65  Aantal X Negatief
18  Cross-sectioneel 186 66  Paar X X X Negatief/geen
19  Cross-sectioneel 105 85-100  Paren X Negatief/geen
20  Cross-sectioneel 2,231 55 Paar X Negatief
21  Cross-sectioneel 133 67  Aantal X Negatief
22 Cross-sectioneel 137 62  Aantal X Negatief
23 Cross-sectioneel ? ?  Paren/aantal X Negatief
24 Prospectief 217 45-74  Paren X Negatief/geen
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II{\]ef. Auteur,jaar van publicatie Index-ziekte Setting
0.
25  Feinstein et al., 1999 Multipele sclerose Polikliniek
26 Briggsetal., 1999 Artrose Onbekend
27  Manen, van et al., 2001 COPD Huisarts
28  Aydin et al., 2001 Ziekten van luchtwegen Ziekenhuis
29  Terwindt et al., 2000 Migraine Algemene bevolking
30 Brown et al., 2000 Diabetes mellitus Polikliniek
31 Fanuele et al., 2000 Rugklachten Bezoekers ‘spinecentra’
32 Lashetal., 2000 Borstkanker Ziekenhuis
33 Caruso et al., 2000 Diabetes mellitus type-2 Huisarts
34  Mancuso et al., 2000 Astma Polikliniek
35 Given et al., 2000 Kanker Community Oncology progr
36 Ficketal., 2000 Dementie Ziekenhuis
37 Stier et al., 1999 Prostaatkanker Polikliniek
38 Wandell et al., 1998 Diabetes mellitus Huisarts
39 Changetal., 1998 Beroerte Revalidatiecentrum
40  Fuchs et al., 1998 Diverse aandoeningen Algemene bevolking
41 Imamuraetal., 1998 Total hip-replacement Ziekenhuizen
42  Leidyetal., 1999 Epilepsie Epilepsie-centra
43  Silliman et al., 1999 Borstkanker Ziekenhuis
44  Di-Bari et al., 1999 Hartfalen Verpleeghuizen
45  Xuan, et al., 1999 Astma, kanker, hartziekten Onbekend
46 Holtzman et al., 1999 Hart-en vaatziekten Ziekenhuis
47  Epstein et al., 1999 Fibromyalgie Revalidatiecentrum
48 Kurtz et al., 1999 Kanker Onbekend
49  Sergeant et al., 1998 Hart- en vaatziekten Ziekenhuizen
50 Valietal., 1998 Reumatoide artritis Algemene bevolking
51 Extermann et al., 1998 Kanker Ouderen
52 Koening et al., 1998 Hartfalen Ziekenhuis
53  Singhetal., 1998 Hoofd-en nekkanker Onbekend
54  Kurtz et al., 2000 Longkanker Selectie patiénten in regio
55 Fried et al., 1999 Hartziekten, reumatoide Selectie patiénten in regio

artritis, beperkingen in zien
en horen, beroerte, diabetes,
longaandoeningen, kanker,
hoge bloeddruk
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Ref. Methode N Leeftijd Maat KvL- dimensie Effect?
No. (M,range)  Comorbiditeit
F P S/M
25  Cross-sectioneel 152 ? Paren X X X Negatief
26  Cross-sectioneel 96 >65 Paren X X X Negatief/geen
27  Cross-sectioneel 163 ? Aantal X X X Negatief bij > 3
28  Cross-sectioneel 157 ? Paren X Negatief
29  Cross-sectioneel 620 42 Paren X X X Negatief
30  Cross-sectioneel 292 21-85 Paren X X X Negatief
31  Prospectief 17.774 47  Aantaltparen X X X Negatief
32 Cross-sectioneel 303 >55 Paren X Negatief
33 Cross-sectioneel 1.238 >55 Aantal X Negatief bij > 3
34  Cross-sectioneel 230 18-62 Paar X X Negatief
35  Prospectief 907 >65 Aantal X Negatief
36  Cross-sectioneel 20 ? Paar X X X Negatief
37  Cross-sectioneel 1.638 68 Index X X Negatief
38  Cross-sectioneel 754 ? Paren X X X Negatief
39  Cross-sectioneel 152 ? Paren X Negatief
40  Cross-sectioneel 1.820 75-94 Aantal X Negatief bij > 3
41  Prospectief 517 >18 Index X X Geen
42 Cross-sectioneel 139 39 Ja/nee X X Geen/negatief
43 Cross-sectioneel 213 >55 Paren X Negatief
44  Cross-sectioneel 864 >65 ? X X ?
45  Prospectief ? ? Aantal X X X Negatief
46  Cross-sectioneel 166 58 Index/Paar X Geen/negatief
47  Cross-sectioneel 73 ? Paren X Negatief
48  Cross-sectioneel 299 >65 Aantal X X Negatief/geen
49  Prospectief 9600 ? Aantal X Negatief
50  Cross-sectioneel 277 ? Paar X Negatief
51  Cross-sectioneel 203 75 Index X Negatief
52 Onbekend 542 >60 Paar X Negatief
53 Onbekend 70 <45 Index X Negatief
54  Cross-sectioneel 29 >65 Aantal X Geen
55  Cross-sectioneel 3841 >65 Paren X Negatief/geen
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Tabel 2.2 Kenmerken van geselecteerde studies naar de
gevolgen van comorbiditeit voor de zorgvraag
Ref. Auteur, Indexziekte Setting
No. jaar van publicatie
56 Taplin et al., 1995 Darm-, prostaat-, borstkanker Alle patiénten in regio
57 Schwartz et al., 1996 Longkanker,prostaatkanker, Selectie patiénten in regio
hartziekten, astma, COPD
58 Gilmer et al., 1997 Diabetes mellitus Alle patiénten in regio
59 Matsui et al., 1996 Hartinfarct Ziekenhuis
60 Monane et al., 1996 Beroerte Ziekenhuis
12 Liu et al., 1997 Beroerte Revalidatiecentrum
20 Katz & Yelin, 1993 Reumatoide artritis Selectie patiénten in regio
61 Ward & Rao, 1995 Reumatoide artritis Selectie patiénten in regio
62 Johnson et al., 1995 Niertransplantatie Ziekenhuis
63 Bhattacharyya et al., 1999 Diabetes mellitus type —2 Onbekend
64 Incalzi et al., 2001 COPD Ziekenhuis
65 Beddhu et al., 2000 Dialysepatiénten Polikliniek
66 Sankarasubbaiyan, 2000 Dialysepatiénten Polikliniek
67 Crockett et al., 2000 COPD Ziekenhuis
68 Liu et al, 1999 Beroerte Ziekenhuis
38 Stier et al., 1999 Prostaatkanker Polikliniek
69 Roe et al., 1998 Diverse aandoeningen Ziekenhuizen
70 Hurwitz et al., 1999 Rugklachten Algemene bevolking
71 Black, 1999 Diabetes mellitus Algemene bevolking
72 Librero, 1999 Diverse aandoeningen Ziekenhuizen
73 Kieszak, 1999 Carotid Endarterectomy Selectie patiénten in regio
50 Vali, 1998 Reumatoide artritis Algemene bevolking
74 Weiner et all, 1998 Ziekte van Alzheimer Onbekend
75 Lai et al., 1998 Beroerte Ziekenhuis
52 Koenig, 1998 Hartfalen Ziekenhuis
76 Forrest, 1998 Knie of heup artroplastiek Ziekenhuis
77 Westert et al., 2001 Aandoeningen van het bewegingsap-  Algemene bevolking

paraat, longaandoeningen, neurologi-
sche aandoeningen, hart-en
vaatziekten, diabetes en kanker
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Ref.  Methode N Leeftijd  Maat Aspecten van Effect ?
No. (M, range)  Comorbiditeit Zorgvraag
56 Retrospectief 6.129 >35  Index Kosten Toename
57 Retrospectief 4.439 >18  Index Kosten per jaar Toename
58 Retrospectief 3.017 60  Paren Kosten Toename/geen effect
59 Prospectief 1.261 61  Index Verblijfsduur Toename
60 Retrospectief 645 74  Index Verblijfsduur Toename
12 Cross-sectioneel 106 57  Index Verblijfsduur Toename
20 Retrospectief 2.231 55  Paar Zorggebruik Toename/geen effect
61 Prospectief 161 54 Ja/nee Bezoek Minder constante zorg
reumatoloog
62 Retrospectief 311 ?  Paren Verblijfsduur/ Toename
Kosten
63 Retrospectief 517 Paren Kosten Toename bij >3
64 Retrospectief 3789 74  Aantal Langdurige Toename
opname
65 Cross-sectioneel 268 53 Index Verblijfsduur/ Toename
Kosten
66 Prospectief 24 60  Paren Aantal uren zorg Toename
67 Retrospectief 520 >18  Aantal Verblijfsduur Toename
68 Prospectief 67 ?  Index Verblijfsduur Toename
38 Cross-sectioneel 1638 68  Index Aantal ligdagen Toenmame
69 Onbekend 34.079 ?  Index Verblijfsduur Toename/geen
toename
70 Cross-sectioneel 4790 40%  Ja/nee Zorggebruik Toename/geen
35-54 toename
71 Cross-sectioneel 636 >65  Paar Zorggebruik Toename
72 Onbekend 106.673 ?  Index Verblijfsduur Toename
73 Retrospectief 1945 72 Index Verblijfsduur Toename
50 Cross-sectioneel 271 ?  Paar Zorggebruik Toename
74 Retrospectief 9323 ?  Paren Kosten Toename
75 ? 662 ?  Paren Verblijfsduur Geen effect
52 Retrospectief 542 >60 Paar Zorggebruik Toename
76 Retrospectief 70 <45  Paren Verblijfsduur/ Geen effect
Revalidatieindica-  Toename i.g.v.
tie diabetes
77 Retrospectief 13,806 >16  Aantal/paren Frequentie en Frequentie: effect
type zorggebruik Type: varieert naar

combinatie
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Tabel 2.3 Kenmerken van geselecteerde studies naar de gevolgen van
comorbiditeit voor de kwaliteit van de zorg

Ref. Auteur, Indexziekte Setting
No. jaar van publicatie
78 Smith et al., 1995 Longkanker Alle patiénten in regio
79 August et al., 1994 Borstkanker Ziekenhuis
80 Nicolucci et al., 1993 Borstkanker Alle patiénten in regio
81 Koperna et al., 1997 Darmkanker Ziekenhuis
82 Mickelson et al., 1997 Hartinfarct Steekproef patiénten in regio
83 Newschaffer et al., 1996 Borstkanker Alle patiénten in regio
84 Hillner et al., 1996 Borstkanker Alle patiénten in regio
85 Krumholz et al., 1995 Hartinfarct Alle patiénten in regio
86 McLaughlin et al., 1997 Hartinfarct Alle patiénten in regio
87 Post et al., 1999 Prostaatkanker Alle patiénten in regio
88 Earle et al., 2000 Longkanker Alle patiénten in regio
89 Campbell et al., 2000 Limb Ischaemia Selectie patiénten in regio
90 Spronsen, van et al., 1999 Hodgkin Onbekend
90 Spronsen, van et al., 1999 Non-Hodgkin Onbekend
91 Janssen-Heijnen et al., 1998 Longkanker Alle patiénten in regio
92 Gambeassi et al., 1998 Hoge bloeddruk Verpleeghuizen
93 Giugliano et al., 1998 Angina Ziekenhuis
94 Druss et al., 2000 Hartinfarct Ziekenhuizen
95 Geraci et al., 1995 Diabetes mellitus Ziekenhuis
95 Geraci et al., 1995 Hartfalen Ziekenhuis
95 Geraci et al., 1995 COPD Ziekenhuis
96 Ryan et al., 1997 Hartziekten Ziekenhuis
97 Rigdon et al/. 1997 Beroerte Ziekenhuis
98 Piotrowski et al., 1996 Abdominal aortic Ziekenhuis
aneurysm
99 Kaandorp et al., 1995 Reumatoide artritis Selectie patiénten in regio
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Ref. Methode N Leeftijd Maat Aspecten van Effect ?

No. (M, range) Comorbiditeit  kwaliteit van zorg

78 Cross-sectioneel 4.999 >65  Index Behandelkeuze Ja

79 Cross-sectioneel 128 55-64  Index Behandelkeuze Ja

80 Cross-sectioneel 1,724 61  Aantal Toepassing standaard ~ Ja

81 Cross-sectioneel 99 82  Index Behandelkeuze Ja

82 Cross-sectioneel 353 63 Index Behandelkeuze Ja

83 Cross-sectioneel 2,216 >66  Paren Behandelkeuze Ja

84 Cross-sectioneel 3,361 >65  Index Behandelkeuze Nee

85 Cross-sectioneel 10,018 >65  Index Behandelkeuze Ja

86 Cross-sectioneel 2,409 ?  Paren/ Behandelkeuze Ja voor ernstige
Index comorbiditeit

87 Retrospectief 2.941 >60  Aantal Behandelkeuze Nee

88 Retrospectief 6,308 >65  Paren Behandelkeuze Ja

89 Cross-sectioneel 30 87  Aantal Behandelkeuze Jabij>3

90 Onbekend 194 ?  Aantal Behandelkeuze Ja

90 Onbekend 904 ?  Ja/nee Behandelkeuze Ja

91 Onbekend 3864 67  paren Behandelkeuze Ja

92 Cross-sectioneel 80.206 83  paren Behandelkeuze Ja

93 Retrospectief 280 68  paren Toepassing standaard ~ Ja

94 Retrospectief 113.653 >65  paar Behandelkeuze Ja

95 Retrospectief 554 66  paren Complicaties Ja/nee

95 Retrospectief 837 65  paren Complicaties Ja/nee

95 Retrospectief 446 60  paren Complicaties Ja/nee

96 Retrospectief 111 ?  paren Complicaties Ja/nee

97 Retrospectief 237 63  paren Complicaties Ja/nee

98 Retrospectief 71 71  paren Complicaties Nee

99 Prospectief 4,907 >18  paren Complicaties Ja/nee
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Ref. Auteur, Indexziekte Setting
No. jaar van publicatie
41 Imamura et al., 1998 Vervanging heup Ziekenhuizen
53 Singh, 1998 Hoofd-en nek kanker Ziekenhuizen
100 Permanyer-Miralda, 1999 Hartoperatie Ziekenhuizen
73 Kieszak et al., 1999 Carotid endarterectomy  Selectie patiénten in regio
101 Patel et al., 1998 Ernstige maagaandoe- Intensive care unit

ningen
102 Lavery et al., 1997 Diabetes Mellitus Selectie patiénten in een regio
103 Chin & Goldman, 1997 Hartfalen Ziekenhuis
104 Krumbholz et al., 1997 Hartfalen Selectie patiénten in een regio
105 Stukenborg, 1997 Beroerte Selectie pati€nten in een regio
106 Ween et al., 1996 Beroerte Ziekenhuis
65 Beddhu et al., 2000 Dialyse patiénten Polikliniek
107 Crockett, 2000 Chronic airflow Ziekenhuis

limitation
108 Glynn et al., 1999 Diabetes mellitus Selectie patiénten in een regio
109 Ofili et al., 1999 Hartfalen Selectie patiénten in een regio
72 Librero, 1999 Diverse aandoeningen Selectie patiénten in een regio
110 Kessler et al. 1999 COPD Polikliniek
111 Chu & Pei, 1999 Diverse Ziekenhuis
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Ref.  Methode N Leeftijd Maat Aspecten van kwaliteit van zorg Effect ?

No. (M,range)  Comorbiditeit

41 Prospectief 517 ?  Index Complicaties Ja

53 Retrospectief 70 <45  Index Complicaties Ja

100 Prospectief 106 56  Ja/nee Effect behandeling Ja

73 Retrospectief 1945 72 index Complicaties Ja

101 Prospectief ? ?  Ja/nee Kans op infectie Ja

102 Retrospectief 1.043 65  Index Type verwijzing Ja/nee

103 Prospectief 257 67  Paar/index Heropname binnen 60 dagen Diabetes nee;

index ja

104 Retrospectief 17.448 >65  Index Heropname binnen 6 maanden Ja

105 Retrospectief 41.493 >65  Index Ziekenhuisopname 2 jr na operatie ~ Nee

106 Prospectief 376 73 Paren,index Verwijzing verpleeghuis Nee

65 Retrospectief 268 53  Index Ziekenhuisopname Ja

107 Retrospectief 520 >18  Aantal Heropname binnen 28 dagen Ja

108 Retrospectief 81.700 65-99  Index Medicamenteuze behandeling na Ja
ontslag

109 Retrospectief 1200 64  Paren Herhaalde ziekenhuisopname Ja/nee

72 Retrospectief 106.673 >16  Index Spoedopnamen Ja

110 Prospectief 64 64  Aantal Ziekenhuisopname Nee

111 Prospectief 380 >65  Aantal Spoedheropnamen Ja
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Tabel 2.4 Aantal studies naar indexziekte en uitkomstmaat

Uitkomstmaat

Kwaliteit van Leven

Sociaal-
Indexziekte Functioneel Psychisch maatschappelijk

1993- 1998-  1993-  1998-  1993- 1998-
1997 2001 1997 2001 1997 2001

Kanker 3 10 0 3 0 1
Diabetes 4 5 4 2 4 2
Neurologische aandoeningen 1 5 0 4 0 3
Hart- en vaatziekten 8 8 2 1 2 1
Aandoeningen aan de luchtwegen 2 6 1 3 1 2
Aandoeningen aan het bewegings- 7 7 1 2 1 3
apparaat

Nierziekten 0 0 0 0 0 0
Maag-/lever-/darmaandoeningen 0 0 0 0 0 0
Totaal 25 41 8 15 7 12

* Sommige studies hadden betrekking op meer dan 1 indexziekte
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Uitkomstmaat
Zorg
Zorgvraag Kwaliteit van zorg Totaal
1993- 1998- 1993- 1998- 1993-2001
1997 2001 1997 2001
2 2 6 7 35
1 3 1 2 28
0 2 0 0 15
4 4 7 10 47
1 3 0 3 21
2 4 0 2 29
1 2 0 3 4
0 0 0 1 2

11 20 14 28 181°
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3  VISIES VAN
ERVARINGSDESKUNDIGEN

3.1 Inleiding

Om inzicht te verkrijgen in de gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit
van leven en zorg is informatie van chronisch zieken en gehandicapten zelf
onontbeerlijk. Tijdens een discussicochtend met 14 pati€nten met uiteen-
lopende vormen van comorbiditeit is over beide onderwerpen gesproken.

De deelnemende patiénten werden geworven via pati€ntenorganisaties. De
groep bestond uit 3 mannen en 13 vrouwen. De gemiddelde leeftijd was 53
jaar en varieerde van 37 tot 71 jaar. Voor een nadere beschrijving van de
deelnemers wordt verwezen naar Bijlage 1.

Onderstaand worden de resultaten van de discussicochtend besproken.

3.2 Gevolgen van comorbiditeit voor kwaliteit van leven

3.2.1 Functionele gevolgen

Fysieke achteruitgang

De deelnemers zijn unaniem in hun oordeel dat de fysieke toestand verder
achteruitgaat, als men te maken krijgt met één of meerdere chronische
aandoeningen naast een reeds bestaande aandoening. Een verminderde
energie en een grotere mate van vermoeidheid worden door iedereen ge-
noemd. Duidelijk wordt dat de aard van de fysieke beperking samenhangt
met de aard en ernst van de chronische aandoeningen. Mensen met reuma
aan de handen zijn vaak beperkt in het uitvoeren van algemene dagelijkse
bezigheden zoals aankleden, wassen en tandenpoetsen. Mensen met lucht-
wegklachten ervaren hier niet per definitie beperkingen bij, maar zijn meer
beperkt in activiteiten waarbij een redelijke conditie vereist is, zoals hardlo-
pen of traplopen.

“Je moet je energie meer verdelen. Je moet rekening houden
met je klachten, zeker nu het er steeds meer worden. Vakanties
moet je goed voorbereiden; je leunt zwaarder op mensen in je om-
geving. Je moet heel goed organiseren. Dat is wel eens moeilijk.
Soms heb ik de neiging dat ik alles wil doen en dan word je gecon-
fronteerd met je beperkte energie.”
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Interferentie fysieke achteruitgang en sociaal-maatschappelijk functioneren
Fysieke achteruitgang heeft vooral impact op het uitvoeren van sociale en
maatschappelijke activiteiten zoals werk, sporten, op bezoek gaan, op
vakantie gaan. Duidelijk is dat de maatschappelijke participatie moeilijker
wordt op het moment dat iemand fysiek meer beperkingen ondervindt.

3.2.2  Psychische gevolgen

Gevoelens van angst en somberheid

Comorbiditeit vormt niet alleen fysiek, maar zeker ook psychisch een grote
belasting voor veel deelnemers. Een aantal deelnemers geeft aan dat het
hebben van meerdere ziekten emotioneel moeilijk is. Vaak geeft een nieuwe
ziekte aanleiding tot gevoelens van angst of somberheid. Het gevoel niet
meer te kunnen vertrouwen op je eigen lichaam; geconfronteerd worden met
lichamelijke en maatschappelijke achteruitgang; de moeite om het chronisch
ziek zijn te accepteren; de spanningen die een ziekte binnen het privé-leven
veroorzaakt; invasieve behandelingen en de zelfzorg die door de meerdere
aandoeningen complexer worden, kunnen aanleiding geven tot deze gevoe-
lens.

“lk ben zelf psychisch erg in de war geweest. Doordat ik op-
eens allerlei kwalen kreeg, werd het te complex voor mij. 1k kon het
niet bevatten en kon helemaal niet van mijn lichaam op aan.”

“lk dacht echt dat ik gek werd. Emotioneel had ik het er heel
moeilijk mee. Toen de diabetes erbij kwam, moest ik eten en spui-
ten, maar tegelijkertijd moest ik mijn pillen slikken en zorgen dat ik
alles op tijd nam. Alles liep op een gegeven moment door elkaar.
En ik was zo bang dat ik een hypo zou krijgen. En door de Park-
inson lukte het spuiten niet en de pillen kwamen in de verkeerde
doosjes terecht.”

“Psychisch was het vreselijk zwaar voor mij en voor mijn
familieleden. Er moest hulp in de huishouding komen. Je ziet dat je
dingen niet meer kunt. Je wordt voor een blok gezet. Je hoort alles
op een rijtje te hebben als er iets gebeurt. Alles regelen voor als je
komt te overlijden. Dat is zo confronterend, ook voor je familie-
leden.”

Eenzaamheid

Deelnemers geven aan dat het hebben van meerdere chronische aandoenin-
gen vaak een eenzaam bestaan is. Men komt maar weinig mensen tegen die
precies hetzelfde hebben, er zijn geen lotgenoten, er is geen spiegelbeeld,
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geen uitgekristalliseerd behandeltraject. Vaak moet men zelf uitzoeken wat
de beste manier is om met een bepaalde combinatie van ziekten om te gaan.

Meerdere aandoeningen emotioneel moeilijker dan één?

Wat betekent het emotioneel als er een tweede aandoening bijkomt? Een
tweede ziekte maakt de zaken vaak complexer, bijvoorbeeld omdat men
meer medicijnen moet nemen en vaker naar een specialist moet. Ook gaat
men met iedere ziekte erbij vaak fysiek wat achteruit. Dit kan mensen
(tijdelijk) somber of angstig maken. Maar ondanks deze veranderingen
geven de deelnemers aan dat de eerste ziekte emotioneel de grootste impact
heeft. Op het moment dat er voor de eerste keer een diagnose wordt gesteld,
realiseert men zich dat men iets onomkeerbaars heeft en moet men accepte-
ren dat men nooit meer beter wordt.

“De eerste keer duvelt je toekomst in elkaar. [...] Ik was niet
te hanteren, schopte overal tegenaan. Waarom ik? Toen er hartfa-
len bij kwam, had ik al drie keer teruggeschakeld. Bij de eerste
weigert je lichaam. Je wilt er niet aan. Een tweede aandoening is
gemakkelijker te accepteren dan een eerste. Je hebt al een keer
moeten terugschakelen. Het kan er ook nog wel bij.”

Hulp bij psychische problematiek

Over het algemeen worden psychische klachten als angst en somberheid
door de deelnemers gezien als iets van tijdelijke aard, dat men zelf moet
oplossen. Angst en somberheid worden door veel deelnemers in verband
gebracht met ‘moeite met accepteren’. Men is van mening dat wanneer de
ziekten eenmaal geaccepteerd zijn en een plaats hebben gekregen binnen het
leven, dat dan de psychische klachten verminderen. Voor psychische klach-
ten wordt niet gemakkelijk hulp gezocht. Aan de andere kant wordt ook door
de specialist weinig aandacht besteed aan de emotionele kant van het ziek
zijn, terwijl men dit wel op prijs zou stellen.

“Het hangt ook vooral van je eigen instelling af. Je moet pro-
beren het ziek zijn voor jezelf te accepteren. Als je dat kunt, wordt
het omgaan mét ook gemakkelijker.”

“In het begin wilde ik er niet aan. Het was zo’n gevecht voor
acceptatie. Voordat ik er toe kwam om een invalidenparkeerkaart
te nemen, dat vond ik zo verschrikkelijk moeilijk.”
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“Je hebt het bij zo’n specialist toch vooral over je klachten en
je medicatie. Hij vraagt eigenlijk nooit hoe het nou gaat, daar heeft
zo’n man toch geen tijd voor. De verpleegkundige wel, die begrijpt
wel dat het vaak moeilijk is. En de huisarts, die vraagt ook wel
eens hoe het thuis gaat. Maar ja, hem ken ik al zo lang.”

3.2.3 Sociale gevolgen

Verlies sociale contacten

Deelnemers geven aan dat sociale contacten minder worden naarmate men er
meer chronische aandoeningen bij krijgt. Men verliest vaak veel mensen en
krijgt er maar een paar voor terug. Voor het verlies van sociale contacten
worden verschillende redenen gegeven die zowel bij de patiént als de
omgeving kunnen liggen. Door fysieke achteruitgang of een verminderde
mobiliteit worden sociale contacten voor de patiént zelf vaak te vermoeiend
of te belastend. Sommige deelnemers geven aan het moeilijk te vinden om
de contacten in stand te houden of afspraken te maken omdat men deze lang
niet altijd kan nakomen. Soms ook vraagt een ziekte om aanpassingen die de
omgeving niet altijd bereid is om te doen; bijvoorbeeld, niet roken in de
aanwezigheid van een patiént met luchtwegklachten. Ook geven deelnemers
aan dat mensen uit de sociale omgeving het vaak moeilijk hebben met het
feit dat ze ziek zijn en hier niet altijd mee om kunnen gaan. Het onderwerp
ziekte wordt vaak krampachtig vermeden of juist heel nadrukkelijk ter
sprake gebracht. Sommige partners of familieleden hebben de neiging zich
overmatig bezorgd op te stellen. Veel van het onbehagen tijdens contacten
met familieleden en vrienden kan volgens de deelnemers weggenomen
worden door openheid van de kant van de patiént en een goede informatie-
voorziening naar mensen uit de omgeving toe (bijvoorbeeld in de vorm van
documentatiemateriaal).

“Ze zouden je het liefst in een glazen kooitje stoppen en de
sleutel heel ver weg gooien. Ze zijn vaak zo bezorgd; ze denken dat
ik niks meer mag of kan.”

“Mijn sociale contacten zijn minder. Mensen raak je kwijt, je
krijgt er ook wel weer mensen voor terug. Het hangt af van je soci-
ale omgeving, maar ook van jezelf, hoe je je opstelt.”

“Ik heb astma en vroeg mijn broers altijd om buiten te gaan
roken. Op een gegeven moment hebben ze dan geen zin meer om te
komen.”
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Onbegrip

Een aantal deelnemers geeft aan dat mensen in de omgeving met weinig
begrip reageren. Wat het betekent om chronisch ziek te zijn, laat staan om
meerdere ziekten te hebben, is voor mensen die niet ziek zijn, moeilijk te
begrijpen. Voor een buitenstaander betekent ziek zijn vaak thuis blijven, in
bed liggen en even niet deelnemen aan het maatschappelijk leven. Dit is
echter niet de realiteit van het chronisch ziek zijn. Veel onbegrip komt voor
uit onbekendheid met de ziekten.

“Sommige mensen kunnen er gewoon niet mee om gaan.
Vooral niet als je ziekte ook nog uiterlijke kenmerken met zich
meebrengt. Eigenlijk moet je ook de angsten van naasten be-
spreekbaar maken. Chronische ziekten brengen toch ook vooroor-
delen met zich mee.”

“Mensen zien het niet als je ziek bent. Ze zien je alleen op
momenten dat je goed bent. Ze zien je in de tuin, maar ze zien je
niet op de bank liggen. Dat vind ik het grote probleem met de bui-
tenwereld. Ze denken: wat een profiteur. Hoeft niet te werken, gaat
lekker op vakantie.”

“Acceptatie heeft veel met leeftijd te maken. Bij ouderen
wordt het ziek zijn meer geaccepteerd. Logisch dat je niet meer
werkt, dat je bepaalde dingen niet meer kunt, zeggen ze dan. Maar
als je jonger bent, moet je altijd uitleggen. Het is wel zo, hoe beter
je het zelf geaccepteerd hebt, hoe beter je het kunt uitleggen.”

“Er zijn veel vooroordelen en onbegrip. Maar als jij duidelijk
bent naar je omgeving over wat je mankeert, kan dat vaak de nodi-
ge angst wegnemen.”

Belasting gezin

Alle deelnemers geven aan dat een chronische ziekte of meerdere chronische
ziekten niet alleen een belasting vormt voor de patiént, maar ook een grote
belasting is voor het gezin en de directe omgeving. Ook zij maken na de
diagnose een periode van angst, boosheid en onzekerheid door. Vaak gaat in
zo’n fase de aandacht toch vooral uit naar de patiént. De deelnemers zijn van
mening dat voor gevoelens van de partner te weinig aandacht is. Een patiént
voelt zich vaak ook schuldig naar de partner en andere familieleden toe
vanwege het feit dat hij ziek is geworden en zijn omgeving meetrekt in de
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ellende. Binnen relaties moet nadat een partner ziek is geworden, een nieuw
evenwicht gevonden worden en dat is niet altijd gemakkelijk.

“De partner is vaak nog meer van streek dan diegene die ziek
wordt. Bovendien heeft een partner vaak heel wat moeten slikken.
In het begin was ik boos, daarna angstig, verdrietig. Dat drukte
toch op onze relatie. Een patiént is niet gemakkelijk om mee samen
te leven.”

“Gezinsleden hebben ook een tik meegekregen. Bedrukte

”»

sfeer.

“Voor met name de gezinsleden is het een psychische klap. Zij
worden extra belast. Ik voelde me er als patiént heel vervelend
bij.”

“Je bent niet meer diegene met wie zij destijds getrouwd is.
De dingen die je vroeger samen deed en waarom je elkaar leuk
vond, kunnen nu opeens niet meer. Dat is wel even slikken.”

“Soms denk ik wel eens: was ik maar alleen. Je sleept wel
heel je gezin mee de ellende in.”

Betrokkenheid partner bij de behandeling

De partner wordt door professionele zorgverleners niet altijd actief betrok-
ken bij de behandeling, terwijl men van de andere kant wel verwacht dat de
partner of iemand anders in het gezin een deel van de zorg voor de patiént op
zich neemt. Hier wordt naar de mening van de deelnemers te gemakkelijk
vanuitgegaan. Bij toewijzing van thuiszorg bijvoorbeeld. Als er andere
gezinsleden zijn, wordt hulp vaak geweigerd. Zij worden dan gedwongen de
taak van de verzorgende op zich te nemen. De patiént voelt zich hier heel
vervelend bij.

“Van de thuiszorg kan je niet echt op aan. Gezinsleden wor-
den gedwongen om voor de gevolgen op te draaien. Men kijkt al-
leen of er nog andere gezinsleden in huis zijn, maar houdt geen
rekening met de belastbaarheid van die gezinsleden.”

3.2.4 Maatschappelijke gevolgen
Het hebben van meerdere chronische aandoeningen heeft op alle terreinen
van het maatschappelijk functioneren gevolgen. Of het nu gaat om werken,
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vrijetijdsbesteding of financi€n, de deelnemers geven aan dat comorbiditeit
op alle gebieden van invloed is.

Arbeidsparticipatie

Bij bijna alle deelnemers is het chronisch ziek zijn van invloed geweest op
het al dan niet betaald werken. Een eerste chronische ziekte zorgt er al vaak
voor dat men minder gaat werken. Bij een tweede of derde ziekte is het werk
vaak fysiek niet meer vol te houden en wordt er gestopt of naar een ander
type werk uitgekeken. Het verlies van werk wordt als één van de belangrijk-
ste gevolgen van het chronisch ziek zijn gezien, omdat verlies van werk ook
vaak verlies van allerlei andere zaken inhoudt, zoals inkomen en sociale
contacten.

“lk werk niet meer. Ik zat in de verzorging en daar ging het op
een gegeven moment niet meer. Ik kon niet meer tillen. Ik heb me
laten omscholen. Volgende week start ik met ander werk. Het is
thuiswerk, als telefoniste. Dan kan ik meer zelf mijn tijd indelen en
ook rekening houden met mijn behandeling. Mijn stoma verzorgen
bijvoorbeeld ging moeilijk in combinatie met het vorige werk. Tele-
foniste is niet 100% wat ik wil, maar ja, ze willen je ook niet zo-
maar als je ziek bent.”

“ Toen ik ziek werd ben ik in eerste instantie minder gaan
werken. Toen er een andere ziekte bij kwam, werkte ik deels op
therapeutische basis, deels gewoon. Daarna ben ik eruit gestapt.
Het lichaam liet het niet toe. Er waren conflicten op mijn werk.
Mensen konden niet van je op aan. Zelf zag ik ook dat het niet meer
ging. Je gaat dan vaak nog meer achteruit omdat je meer wilt doen
dan je nog kunt. Ik heb nu een andere invulling gevonden in de
vorm van vrijwilligerswerk.”

“Wat je mist als je niet meer werkt, is dat je thuiskomt en iets
te vertellen hebt.”

Ervaringen met werkgevers

De ervaringen met werkgevers zijn overwegend negatief. Deelnemers
hebben het idee dat de werkgever hen niet meer wil op het moment dat men
chronisch ziek wordt. Dat men er uitgewerkt wordt. Enkelen werd geadvi-
seerd vrijwillig in de WAO te gaan.

“Je doet er enorm je best voor om te blijven werken, maar je
werkgever wil je kwijt. Hij werkt je er gewoon uit. Ik was carriere
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aan het maken, had een prachtige toekomst voor de boeg. Maar de
mensen kunnen er niet mee omgaan. Ze zijn weinig flexibel naar je
toe.”

“Ik was regelmatig eens een dag afwezig omdat ik me niet
lekker voelde. Toen stelde mijn werkgever voor om maar ontslag te
nemen. Dat wilde ik niet en daarom heb ik me ziek gemeld. Ik heb
uiteindelijk ontslag genomen op medische gronden. Een eigen in-
komen is belangrijk.”

Er zijn ook deelnemers die goede ervaringen hebben met de wijze waarop de
werkgever met hen is omgegaan.

“lk heb goede ervaringen. Het werk als onderwijzeres werd
steeds moeilijker. Zeker toen er artritis bij kwam. Men had alle
begrip op school. In overleg met de keuringsarts ben ik steeds
minder gaan werken. Alles gebeurde in overleg.”

Financién

Comorbiditeit brengt meer kosten met zich mee. Direct, omdat de zorg en
het medicijngebruik toenemen en daarmee ook de kosten voor eigen bijdra-
gen. Indirect, door bijvoorbeeld het verlies van een baan, of omdat men
minder mobiel is en vaker thuis zit. Deelnemers noemen het de verborgen
kosten die het ziek zijn en tegelijkertijd het niet meer werken met zich
meebrengen: hogere kosten voor verwarming, telefoon, een betere stoel en
bed, beter schoeisel, bussen en taxi’s om in het ziekenhuis te komen en de
koffie die je daar drinkt.

“Mijn ziekte had enorm veel gevolgen. Vooral financiéle ge-
volgen. Ik werd gedwongen te stoppen met werken waardoor er
een inkomen wegviel.”

“De hele dag thuis zitten is veel duurder. Je telefoneert meer,
je hebt je kachel meer aan, je zit vaker op internet. Je koopt ook
betere schoenen vanwege de pijn in je benen.”

“Je ziekte brengt veel uitgaven met zich mee. Doordat je je
werk verliest, heb je ook niet meer van die voordeeltjes zoals een
auto van de zaak, dertiende maand etcetera.”
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Wonen

Over de gevolgen van comorbiditeit voor wonen of huisvesting worden
weinig opmerkingen gemaakt. Wel vragen sommige chronische aandoe-
ningen aanpassingen in en om het huis.

Vrijetijdsbesteding
Met betrekking tot vrijetijdsbesteding worden vooral de verminderde moge-
lijkheden om op vakantie te gaan genoemd.

33 Gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van de zorg

Bij de beschrijving van de gevolgen voor de zorg, wordt een onderscheid
gemaakt naar de zorgvraag en naar de kwaliteit van zorg betreffende vak-
technische, relationele en organisatorische aspecten.

3.3.1 Zorgvraag

Toename zorgvraag

Meerdere chronische aandoeningen leiden tot meer zorg. Omdat de zorg
georganiseerd is rondom specifieke ziektebeelden, brengt iedere ziekte weer
zijn eigen specialist en behandeltraject met zich mee. Dit betekent meer
contacten per jaar en een grotere tijdsinvestering voor de patiént. Het
tegelijkertijd onder behandeling zijn van meerdere specialisten wordt door
de deelnemers om diverse redenen als problematisch ervaren.

Rol patiéntenorganisaties

Mensen zijn soms lid van meerdere pati€ntenorganisaties, é¢én organisatie
voor iedere aandoening. Deelnemers geven aan bij de patiéntenorganisaties
vooral ziektespecifieke informatie te krijgen. Aan comorbiditeit wordt wel in
toenemende mate aandacht besteed. Het gaat dan vooral om combinaties die
veel voorkomen. Bij de Diabetes Vereniging Nederland wordt bijvoorbeeld
aandacht besteed aan hartfalen in combinatie met diabetes.

3.3.2 Vaktechnische aspecten

Specifieke deskundigheid

Deelnemers wijzen erop dat specialisten veelal deskundig zijn op één terrein.
Een van de deelnemers geeft aan dat het ideaal zou zijn om een specialist te
hebben die deskundig is op het terrein van alle ziektes die men heeft. Dat
zou veel tijd en ergernis schelen.
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Medicijngebruik

Medicatie vormt voor veel deelnemers een ingewikkeld probleem. De
medicatie verandert als er een ziekte bijkomt. De behandeling en de zelfzorg
worden hierdoor complexer. Vaak zo complex dat men behoefte heeft aan
iemand die de medicatie controleert. Daarnaast duurt het soms lang voordat
duidelijk is welke combinatie van medicijnen de beste is. Er treden bijwer-
kingen op. Een aantal deelnemers merkt op dat specialisten meestal onaf-
hankelijk van elkaar voorschrijven of niet goed op de hoogte zijn van
polyfarmacie.

“lk heb heel andere medicijnen gekregen. Dat was wennen. In
het begin had ik wel veel bijwerkingen.”

“Artsen, zelfs als ze de gegevens hebben, weten nooit precies
hoe de medicatie die door een ander voorgeschreven is, werkt. De
arts weet natuurlijk ook niet alles. De apotheker controleert mijn
medicatie. Al die verschillende medicijnen maken het ook zo com-
plex. De ene arts schrijft iets voor wat in zijn specifieke geval goed
is, maar hij kijkt niet of dat medicijn wel kan in combinatie met iets
anders. Mij lijkt de specialist niet de aangewezen persoon om me-
dicatie te controleren, omdat je meerdere specialisten hebt. De
vraag is of de apotheek de geschikte instantie is. Ondanks dat de
apotheek mijn medicijnen controleert, heb ik toch veel bijwerkin-
gen. De apotheker weet weer niet waarvoor je de medicijnen hebt.
Er zou iemand moeten zijn die toezicht heeft en die de tijd heeft. En
er zou een alarmsysteem bij de apotheker moeten zijn voor als het
echt mis gaat. Of iets dat begint te piepen als je het verkeerde
neemt.”

3.3.3 Relationele aspecten

Informatieverstrekking

De deelnemers geven aan behoefte te hebben aan goede informatie over
oorzaken, consequenties en behandelmogelijkheden van combinaties van
aandoeningen. Informatie die door de arts bij diagnose gegeven wordt, richt
zich vrijwel altijd op de gediagnosticeerde aandoening. Er wordt nauwelijks
uitleg gegeven over mogelijke verbanden tussen de reeds bestaande en
nieuwe aandoening. Vaak ontbreekt informatie over mogelijke complicaties.
Het gevolg hiervan is dat in sommige gevallen een tweede aandoening totaal
onverwacht komt en dat ook de arts niet direct het verband legt tussen een
eerste en tweede aandoening, terwijl dat in bepaalde gevallen wel logisch
zou zijn op medische gronden.
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“Mijn hartklachten kwamen totaal onverwacht. Ik was niet op
de hoogte van de complicaties van diabetes. Een tweede maakt het
wel ingewikkelder. Tja, je ligt dan in het ziekenhuis en je hebt het
maar te accepteren En ook een arts die niet het verband met diabe-
tes legt.”

“Op mijn zevende kreeg ik een schildklierafwijking, toen ik 27
werd: Addison. Daarna Parkinson en diabetes. Het schijnt alle-
maal wel wat met elkaar te maken te hebben, ze zijn dat nu ook aan
het uitzoeken. Het zal dan wel, denk ik. Ze hadden zoiets vaags
gezegd dat ik kans maakte om er op latere leeftijd nog wat bij te
krijgen. Maar wie denkt er nu aan zoiets. Parkinson op je dertig-
ste. Wat staat me nog meer te wachten?”

Er bestaat ook vooral behoefte aan praktische informatie. Hoe ga je om met
een combinatie van aandoeningen? Wat betekent het voor je medicijnen?
Hoe pas je je levensritme het beste aan? Informatie van medisch specialisten
beperkt zich vaak tot medisch-technische aspecten. De vertaalslag naar het
dagelijks leven van de patiént wordt niet gemaakt.

“lk moest gaan spuiten vanwege mijn diabetes. Maar niemand
vertelt me iets over het spuiten, hoe dat moest. Probeer het maar
eens op een sinaasappel, zeiden ze. Verder hadden ze het er alleen
maar over dat ik er later misschien nog klachten bij kon krijgen en
dat het mijn seksleven kon beinvioeden. Maar dat hoef ik allemaal
niet te weten. Ik moet weten wat ik moet doen als ik straks thuis
ben.”

Bejegening

Deelnemers geven aan dat de specialist niet altijd luistert naar wat zij
zeggen. Er wordt uitgegaan van medische informatie in het dossier en niet
van de ervaringen van de patiént. Maar de dossierkennis is vaak ontoerei-
kend als het gaat om de interactie tussen verschillende aandoeningen. De
patiént wordt te weinig benaderd als expert.

3.3.4 Organisatorische aspecten

Afstemming van zorg

Er blijkt weinig afstemming te zijn tussen de verschillende zorgverleners. De
deelnemers geven aan dat zij bij iedere specialist opnieuw hun verhaal
moeten doen. Er is een gebrek aan communicatie tussen de specialisten voor
de verschillende aandoeningen. Tussen deze behandelaars bestaat vaak geen
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formeel organisatorisch verband, behalve dat zij soms onder hetzelfde
ziekenhuisdak werkzaam zijn.

“lk vraag me wel eens af wat de artsen nu eigenlijk met je
gegevens doen. Ze nemen je niet serieus. Je moet steeds weer voor
je eigen belangen opkomen. Steeds bijhouden wat je op het moment
gebruikt. Want hun administratie loopt hopeloos achter.”

“Specialisten voor de verschillende ziektes zijn nauwelijks van
elkaars handelen op de hoogte. Zelfs binnen hetzelfde ziekenhuis
weten ze van elkaar niet wat ze doen. Zelfs binnen dezelfde afde-
ling.. Steeds opnieuw je anamnese doornemen en vertellen welke
medicijnen je hebt. Je hebt maar een hele korte tijd bij de specia-
list.”

“"Door meerdere ziekten heb je verschillende specialisten en
ziekenhuizen. Informatie komt vaak te laat of wordt niet doorgege-
ven. Dus zul je het zelf in de gaten moeten houden.”

Coordinatie van zorg

De zorg voor mensen met comorbide aandoeningen speelt zich toch vooral
af bij de verschillende specialisten. Met de huisarts is veel minder contact en
de huisarts mist (mede daardoor?) vaak ook het overzicht. Omdat iedere
specialist zijn eigen werkterrein heeft, hebben de meeste deelnemers ook
meerdere specialisten. Bezoek aan deze specialisten wordt als uitermate
vermoeiend en tijdrovend ervaren, vooral ook omdat iedere specialist steeds
maar weer opnieuw ingelicht moet worden over de stand van zaken bij de
andere specialisten.

Vooral het gebrek aan communicatie tussen behandelaars maakt dat de
patiént steeds zijn eigen behandeling moet regisseren. Er is duidelijk behoef-
te aan een centrale persoon die de informatie van verschillende behandelaars
coordineert, evenals het medicijngebruik. Sommige deelnemers zien de
huisarts als een mogelijke persoon die die taak op zich zou kunnen nemen.
De rol van de huisarts varieert overigens. Bij de ene pati€nt controleert hij de
medicijnen en bij de andere patiént is er geen contact. De indruk bestaat bij
de deelnemers dat de huisarts slechts sporadisch contact heeft met de
specialist. Het duurt vaak heel lang voor de huisarts de informatie vanuit het
ziekenhuis krijgt. De patiént moet zelf de schakel blijven.
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Een van de deelnemers geeft aan dat een elektronisch (gezamenlijk) medisch
dossier een oplossing voor het gebrek aan communicatie tussen behandelaars
Zou zijn.

In het algemeen is er sprake van een enigszins gelaten houding bij de
deelnemers over het gebrek aan afstemming tussen de verschillende specia-
listen: je hebt nu eenmaal meerdere ziektes en daardoor met meerdere
specialisten te maken.

“ Accepteer maar gewoon dat men de informatie vaak niet
heeft. Leer tolerant te zijn.”

Tijdsinvestering

Een aantal deelnemers noemt wachttijden als een storend gevolg van comor-
biditeit. De bezoeken aan medisch specialisten zijn tijdrovend. Men gelooft
niet echt in de mogelijkheden om bezoeken aan specialisten te combineren.
Afstemming van afspraken blijkt praktisch niet mogelijk omdat de specialis-
ten allemaal bedrijfjes op zich zijn, aldus de deelnemers. Gecombineerde
bezoeken zijn ook vanuit de patiént gezien vaak lastig. Eén bezoek is vaak al
vermoeiend genoeg. Bovendien zijn de reistijden vaak lang. Een deelnemer
oppert dat wellicht de aanwezigheid van rustruimtes meerdere bezoeken op
een dag mogelijk zou maken.

Tijdsgebrek

Deelnemers geven aan dat de consulten met specialisten erg kort zijn. Het
grootste deel van het contact met specialist gaat op aan administratieve
handelingen, zoals het bijwerken van het dossier en het uitschrijven van
medicatie of onderzoek. Er blijft weinig tijd over om bijvoorbeeld bele-
vingsaspecten aan de orde te stellen. Men is van mening dat gespecialiseerde
verpleegkundigen meer tijd voor je hebben en eventuele vragen beter kunnen
beantwoorden dan de specialist.

“Zij wijzen je er op wat je kunt verwachten. Aan dat soort
informatie heb je tenminste iets. Zij hebben veel meer met lotgeno-
ten, dat wil zeggen andere patiénten te maken en kunnen je in die
zin ook veel beter van praktische informatie voorzien. Praktische
informatie is wat een patiént wil.”

“Bezoeken zijn één grote papierwinkel. Het bekijken van het
medisch dossier, uitschrijven van labformulieren, voorschrijven
van medicijnen en je kunt weer gaan.”
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Patiént als coérdinator

De codrdinatie van de zorg voor de verschillende aandoeningen ligt veelal in
handen van de patiént zelf en zijn of haar familie. Door een gebrek aan
afstemming en codrdinatie van zorg moet de patiént er steeds weer voor
zorgen dat de juiste informatie bij de juiste specialist komt. Het gevolg is dat
mensen met comorbiditeit moeten leren omgaan met veel verschillende
behandelaars en zorgverleners.

De overdracht van kennis, controle op medicijnen, mondig zijn bij de
specialist en steeds weer je verhaal vertellen is een hele taak. Eén van de
deelnemers vraagt zich af of die taak wel door iedereen uitgevoerd kan
worden. Als men bij een arts zit, is men veel minder mondig. Ouderen, maar
ook mensen die psychisch in de war zijn, moeten volgens de deelnemers
geholpen worden bij hun weg door het zorgcircuit.

“Je moet zelf het zorgproces in de gaten houden. Bij iedere
specialist opnieuw je verhaal vertellen.”

34 Samenvatting

Patiénten ervaren ten gevolge van comorbiditeit tal van veranderingen en
problemen zowel op het gebied van kwaliteit van leven als in de zorg.

De gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van leven manifesteren zich
zowel op het functionele, psychische, sociale als maatschappelijk vlak.
Pati€énten geven aan dat de aard van de problemen in geval van comorbiditeit
niet wezenlijk verandert, maar wel de ernst: de fysieke toestand gaat verder
achteruit, men krijgt vaak (tijdelijk) meer psychische klachten, de problemen
op sociaal vlak nemen toe en de beperkingen in maatschappelijk opzicht
worden groter. Ook de zelfzorg wordt vaak ingewikkelder door een toename
in medicatie en leefregels. De mate waarin zich problemen voordoen en het
type problemen hangen volgens de pati€énten sterk samen met de aard van de
ziekte en de specifieke combinatie van ziekten.

De gevolgen voor de zorg zijn specifieker en duidelijk te onderscheiden van
de problemen die mensen met één chronische aandoening ervaren. De
zorgvraag neemt toe en wordt bovendien ingewikkelder. Pati€nten hebben
behoefte aan praktische informatie en hulp, aansluitend bij de problemen
waarmee zij dagelijks geconfronteerd worden. De zorg is echter in hoge
mate ziektespecifiek georiénteerd en sluit slecht aan bij de dagelijkse
ervaringen en behoeften van mensen met comorbiditeit. Met betrekking tot
de vaktechnische aspecten van de zorg wordt een gebrek aan deskundigheid
bij zowel de specialist als de huisarts gesignaleerd, met name met betrekking
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tot interacties van chronische aandoeningen en interacties van medicatie.
Problemen met betrekking tot relationele aspecten hebben vooral te maken
met een gebrek aan informatie, weinig aandacht voor belevingsaspecten en
het gevoel van de patiént te weinig betrokken te worden bij de behandeling.
Specialisten gaan volgens pati€nten te veel uit van dossierkennis en profite-
ren te weinig van hun ervaringsdeskundigheid. De patiénten zijn echter van
mening dat de belangrijkste problemen zich voordoen in de organisatie van
de zorg. Men is ontevreden over de afstemming en communicatie tussen de
verschillende zorgverleners. De regie over de zorg ligt grotendeels in handen
van de patiént zelf.
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4  VISIES VAN EXPERTS

4.1 Inleiding

De expertronde had tot doel een beeld te schetsen van de gevolgen van
comorbiditeit voor uiteenlopende expertgebieden en op basis daarvan nader
inzicht te verkrijgen in ideeén en behoeften ten aanzien van onderzoek op
het gebied van comorbiditeit. Tijdens een interview konden de experts hun
standpunten naar voren brengen. De experts bestonden uit patient-experts,
wetenschappelijk onderzoekers, hulpverleners, beleidsmakers en verzeke-
ringsdeskundigen. In het totaal werden 22 mensen geinterviewd (zie Bijlage
2). Bij de beschrijving van de bevindingen wordt aandacht besteed aan co-
morbiditeit in het algemeen en aan de gevolgen van comorbiditeit voor de
kwaliteit van leven en de kwaliteit van zorg.

4.2 Aandachtspunten in relatie tot het fenomeen comorbiditeit

Definiéring en afbakening

Voor het merendeel van de experts vormt comorbiditeit een onduidelijk
begrip. De gangbare definitie ‘het tegelijkertijd voorkomen van meerdere
aandoeningen in eenzelfde persoon’ roept meer vragen dan antwoorden op.
Wat wordt er precies bedoeld met comorbiditeit? Is er sprake van comorbidi-
teit op het moment dat er een nieuw orgaan wordt aangetast? Psychische
klachten bij een lichamelijke ziekte, complicaties die optreden bij reeds
bestaande chronische aandoeningen, ouderdomsverschijnselen zoals slecht
zien en horen, vallen deze alle onder de noemer ‘comorbiditeit’? De menin-
gen van de experts lopen hierover uiteen. Sommigen zijn van mening dat er
te snel gesproken wordt over comorbiditeit. Vaak is een tweede aandoening
een veelal onvermijdelijk gevolg van de eerste chronische aandoening.
Hartklachten bij diabetes mellitus bijvoorbeeld, of hartklachten bij pati€nten
met COPD. In deze gevallen wordt ten onrechte gesproken over comorbidi-
teit, aldus de experts, maar zou men beter kunnen spreken van een voort-
schrijdende ziekte. Een heldere defini€ring en duidelijke afbakening zijn
belangrijk om verwarring te voorkomen. Door sommige experts wordt de
vraag gesteld of het {iberhaupt zinvol is om de diagnostische invalshoek te
hanteren als het om de gevolgen voor kwaliteit van leven gaat. Bij een
populatie van ouderen die vaak verschillende chronische aandoeningen
hebben, is een beschrijving in termen van functionele beperkingen en
handicaps wellicht zinvoller. Andere experts zijn daarentegen van mening



Visies van experts 59

dat comorbiditeit per definitie een ziektespecificke component heeft en
daarom ook deel moet uitmaken van zicktespecifiek of diagnosegebonden
onderzoek.

Voorkomen van comorbiditeit

Volgens de experts is er nog betrekkelijk weinig inzicht in het véorkomen
van comorbiditeit. In hoeverre clusteren bepaalde aandoeningen, bijvoor-
beeld doordat ze een gemeenschappelijke oorzaak hebben of doordat de ene
aandoening een complicatie is van de andere? De meeste experts zijn van
mening dat nader onderzoek op dit gebied nodig is. Geadviseerd wordt om
op dit gebied databases op te zetten tenecinde de omvang, aard en ernst van
comorbiditeit specifieker te kunnen vaststellen.

4.3 Gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van leven

4.3.1 Algemeen

In het algemeen wordt er vanuit gegaan dat comorbiditeit leidt tot een
toenemende ziektelast, zowel in functioneel, psychisch als sociaal-
maatschappelijk opzicht. Over het precieze effect van comorbiditeit op de
ziektelast bestaat echter nog veel onduidelijkheid. Enerzijds wordt gesteld
dat comorbiditeit, ongeacht de specificke combinatic van ziekten, een
negatieve invloed heeft op ieder aspect van de kwaliteit van leven. Er treedt
een cumulatief effect op, waarbij de aanwezigheid van meerdere ziekten
vermoedelijk ook sneller gezondheidsverlies oproept. Anderzijds wordt
gesteld dat de mate waarin comorbiditeit een negatieve impact heeft op de
kwaliteit van leven vooral athankelijk is van de specificke combinaties van
aandoeningen.

4.3.2 Gesignaleerde thema’s voor onderzoek
Op het gebied van kwaliteit van leven worden uiteenlopende thema’s
gesignaleerd voor nader onderzoek.

Gevolgen van comorbiditeit vanuit patiéntenperspectief

Er bestaat behoefte om heel precies de functionele, psychische, sociale en
maatschappelijke gevolgen van comorbiditeit in kaart te brengen, zoals
ervaren door patiénten. Met name bestaat er weinig inzicht in de gevolgen
die patiénten met comorbiditeit op maatschappelijk en sociaal gebied
ondervinden. Deze gevolgen komen niet automatisch ter sprake tijdens
medische consulten en ook in onderzoek blijven deze vaak onderbelicht.
Mensen met comorbiditeit zijn kwetsbaar. Inzicht in de problemen maakt het
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mogelijk om fysiek, emotioneel en maatschappelijk kwetsbare groepen te
kunnen identificeren.

Gevolgen van specifieke combinaties van aandoeningen

Het wordt van groot belang geacht om de gevolgen van comorbiditeit voor
de kwaliteit van leven van patiénten in kaart te brengen voor specifieke
combinaties van aandoeningen. Dit hangt nauw samen met de bevindingen
uit onderzoek en de klinische praktijk dat niet iedere nieuwe aandoening
automatisch leidt tot eenzelfde mate van gezondheidsverlies. Bovendien zijn
er aanwijzingen dat bepaalde combinaties van ziekten een grotere ziektelast
opleveren dan de som van beide ziekten. Hartfalen en diabetes mellitus
bijvoorbeeld versterken elkaar in negatieve zin. Voor welke combinaties van
ziekten dit precies geldt, is echter nog niet goed onderzocht. Doordat er nog
weinig inzicht bestaat in de gevolgen van specifieke combinaties van ziekten
voor een patiént en de prognose dus onzeker is, zijn rationele afwegingen in
de zorg moeilijk te maken. Het ontbreken van dergelijke afwegingen resul-
teert voor professionals in behandeldilemma’s.

Niet alle experts bepleiten onderzoek naar ziekteparen. Met name patient-
experts zien ook nadelen aan dit type onderzoek. Wanneer de aandacht
uitgaat naar specificke combinaties van ziekten, zal de zorg voor deze
categorieén patiénten weliswaar verbeterd worden, maar de huidige ordening
binnen de gezondheidszorg verandert niet. Er worden dan wederom speci-
fieke behandel- en zorgnetwerken gecreéerd, die niet aansluiten bij de
zorgbehoefte van het merendeel van de mensen met comorbiditeit.

Mogelijkheden voor preventie

Preventie van gevolgen van comorbiditeit is een onderwerp dat herhaalde
malen wordt genoemd, met name bij experts die betrokken zijn bij de
behandeling van kinderen. Het wordt van groot belang geacht te onder-
zoeken hoe complicaties van bepaalde (aangeboren) aandoeningen en de
daarmee gepaard gaande gevolgen op latere leeftijd voorkomen kunnen
worden. Door de ontwikkeling van comorbiditeit op volwassen leeftijd en de
daarmee samenhangende lange termijn consequenties in kaart te brengen,
zouden meer therapeutische mogelijkheden voor kinderen en adolescenten
beschikbaar kunnen komen. Daarnaast zouden trainingsprogramma’s kunnen
worden opgezet ter preventie van belemmeringen in functioneren op volwas-
sen leeftijd (opvangen van ernst van signalen). Onderzoek naar predictoren
van comorbiditeit kan helpen te achterhalen hoe comorbiditeit voorkomen
kan worden.
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Aandacht voor specifieke doelgroepen

Een afweging binnen het onderzoek naar comorbiditeit betreft de vraag of
onderzoek zich zou moeten richten op specifieke doelgroepen. De meningen
onder de experts zijn hierover verdeeld. Door sommigen worden specifieke
doelgroepen naar voren gebracht. Bijvoorbeeld, verpleeghuisartsen noemen
de groep verpleeghuispatiénten van 45-65 jaar omdat bij deze groep de
sociale consequenties van comorbiditeit pregnanter in beeld komen dan bij
oudere verpleeghuisbewoners. Psychiaters noemen mensen met een combi-
natie van somatische en psychiatrische problematiek omdat psychiatrische
comorbiditeit vaak dramatische gevolgen heeft, met name voor het vermo-
gen om op een adequate manier met ziekte om te gaan. Kinderartsen noemen
jongeren omdat de gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van leven
voor deze groep vaak zeer ingrijpend zijn.

Vanuit andere expertgebieden wordt de aandacht voor specifiecke groepen
juist als een ontkenning van de feitelijke problematiek beschouwd. Het gaat
er volgens hen om de complexiteit van comorbiditeit in de breedte te bena-
deren, zonder onderscheid naar subgroepen. De aandacht moet gericht
worden op de gedeelde ervaringen van somatisch chronisch zieken, psychia-
trische patiénten, verstandelijk gehandicapten. Sommige patient-experts,
maar ook verzekeringsdeskundigen zijn deze mening toegedaan. Ook
huisartsen geven aan dat vanuit een huisartsgeneeskundig referentiekader het
comorbiditeitsonderzoek de gehele populatie moet betreffen en geen onder-
scheid gemaakt moet worden naar ziektecategorieén en pati€éntengroepen
(bijvoorbeeld allochtonen, kinderen) of problemen (bijvoorbeeld polyfarma-
cie).

Ontwikkeling meetinstrumenten

Enkele behandelaars en onderzoekers geven aan dat er behoefte is aan een
adequaat meetinstrumentarium om de ernst en het beloop van comorbiditeit
te kunnen vaststellen in de (klinische) praktijk. Op die manier kan meer
inzicht verkregen worden in de gevolgen van comorbiditeit en daarmee in de
prognose van ziekte in termen van kwaliteit van leven. Specifieke kennis
over beloop en prognose is onontbeerlijk om kwalitatief goede zorg te
kunnen verlenen.

Psychische comorbiditeit bij somatische aandoeningen

Door enkele experts wordt gewezen op het belang van psychische en
psychiatrische comorbiditeit. Met name angst en depressie komen vaak voor
bij somatisch chronisch zieken. Deze psychische en psychiatrische klachten
worden slecht herkend. Er bestaat onvoldoende inzicht in de clustering van
somatische en psychische/psychiatrische aandoeningen, met name in de
eerste lijn. De combinatie van psychiatrische en somatische aandoeningen
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heeft vaak grote gevolgen. Het tast het vermogen aan om op een juiste
manier met ziekte(n) om te gaan. Het zelfzorgvermogen is vaak beperkt. De
kwaliteit van leven gaat achteruit. Het belang van vroege opsporing van
psychiatrische problematiek bij somatische chronisch zieken in de eerste lijn
wordt dan ook onderstreept. Een nauwere samenwerking tussen eerste en
tweede lijn is daarbij gewenst. Onderzoek naar predictoren van psychia-
trische problematiek als gevolg van chronisch somatische aandoeningen kan
helpen te achterhalen hoe psychische klachten chronisch worden.

Er blijjkt in het algemeen behoefte te bestaan aan speciale behandelunits voor
mensen met een combinatie van somatische en psychiatrische problematiek
in de tweede lijn. Op een aantal plaatsen in Nederland zijn aparte bedden
gereserveerd voor deze pati€ntengroep, zowel voor volwassen als kinderen.
Evaluatie van deze behandelunits, die al een paar jaar bestaan, wordt wense-
lijk geacht.

Gevolgen voor het sociale netwerk

Comorbiditeit betekent voor de directe omgeving vaak een zware zorgtaak.
Doordat de professionele zorg slecht ingericht is op een patiént met comor-
biditeit, ligt de zorgcodrdinatie veelal in handen van de patiént en zijn
familie. Het is van groot belang om de belasting én belastbaarheid van het
sociale netwerk van een patiént in kaart te brengen en te exploreren welke
vragen, wensen en behoeften er bestaan bij deze groep mensen.

4.4 Gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van de zorg

Bij de beschrijving van de gevolgen van comorbiditeit voor de zorg worden
onderzoeksvraagstukken geformuleerd met betrekking tot de zorgvraag en
met betrekking tot de kwaliteit van zorg, onderscheiden naar vaktechnische,
relationele en organisatorische aspecten.

4.4.1 Zorgvraag

Zorgbehoefte en zorggebruik

Er bestaat geen duidelijk beeld van de zorgbehoefte van mensen met
comorbiditeit. Vaststaat dat mensen een groter beroep doen op de zorg op
het moment dat er sprake is van meerdere aandoeningen, maar onduidelijk is
of het zorgaanbod toereikend is en of het zorggebruik in overeenstemming is
met de zorgbehoefte. Enkele experts noemen in dit verband het probleem
van de oudere pati€nt met comorbiditeit. Vaak zijn ouderen afwachtend,
afhankelijk en gezagsgetrouw. Zij zullen niet gemakkelijk zelf hun zorgbe-
hoeften kenbaar maken. Een behandelaar moet hier alert op zijn. Ook de
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patiént moet geleerd worden om hulp te vragen als hij hier behoefte aan
heeft.

4.4.2 Kwaliteit van zorg - vaktechnische aspecten

Bevorderen van deskundigheid

Experts zijn van mening dat de deskundigheid op het gebied van comorbidi-
teit bij veel huisartsen, medisch specialisten en verpleegkundigen ontoerei-
kend is. Ook de kennis op het gebied van polyfarmacie is beperkt. In dit
verband wordt gewezen op de noodzaak van bijscholing.

Polyfarmacie

Onder de noemer polyfarmacie wordt een aantal problemen en behoeften
gesignaleerd. De combinatie van medicatie voor verschillende ziekten vormt
een groot probleem. Er bestaat onvoldoende zicht op de mogelijke interacties
die zich kunnen voordoen bij het gelijktijdig gebruiken van meerdere
geneesmiddelen. Doordat specialisten vaak onafhankelijk van elkaar voor-
schrijven en er over en weer weinig communicatie is, neemt de kans op
negatieve bijwerkingen toe. De noodzaak van communicatie tussen verschil-
lende behandelaars aangaande medicatie wordt herhaalde malen aan de orde
gesteld.

Daarnaast wordt het terugdringen van het medicijngebruik van belang
geacht. Met name in verpleeghuizen lijkt het mogelijk om het medicijnge-
bruik te reduceren. Het verdient aanbeveling de mogelijkheden hiertoe te
onderzoeken

Voorts zou meer inzicht moeten komen in de werking van geneesmiddelen
in geval van comorbiditeit. Mensen met comorbiditeit worden gewoonlijk bij
klinische trials uitgesloten, waardoor onduidelijk is hoe zij op de medicatie
reageren..

4.4.3 Relationele aspecten

Bejegening

Met name patient-experts hebben de ervaring dat mensen met comorbiditeit
als lastig worden ervaren door de arts. Er bestaat te weinig bereidheid bij
huisartsen en medisch specialisten om de ervaringen van de patiént zelf in de
behandeling te betrekken.

4.4.4 Organisatorische aspecten

Knelpunten in de huidige zorgverlening

Het is belangrijk om na te gaan in hoeverre het huidige zorgstelsel aansluit
op de zorgbehoefte van mensen met comorbiditeit en welke knelpunten
mensen met comorbiditeit ervaren in hun contacten met zorgverleners. De
huidige organisatiestructuur van de zorg lijkt slecht berekend te zijn op de
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problematiek van mensen met meerdere chronische aandoeningen. De
huidige zorg is sectoraal ingedeeld. Het huidige zorgaanbod is georganiseerd
op basis van medisch-specialistische werkterreinen, specifieke ziektebeelden
en specificke behandelingstrajecten met bijbehorende protocollen.

Coordinatie van zorg

Sommige experts zijn van mening dat de zorg voor een patiént met comorbi-
diteit bij een centrale persoon zou moeten liggen. De geriater of de huisarts
worden in dit verband genoemd. Een andere mogelijkheid is om gezamenlij-
ke spreekuren te organiseren waarbij alle behandelend specialisten aanwezig
zijn. In Maastricht wordt bij bepaalde combinaties van chronische aandoe-
ningen op deze manier gewerkt. Integrale zorg wordt door de experts als zeer
belangrijk gezien. Een derde optie is om de deskundigheid van de hulpverle-
ner te vergroten. Geopperd wordt om binnen de opleidingen van verpleeg-
kundigen meer aandacht te besteden aan comorbiditeit. Verpleegkundigen
zouden op die manier taken van specialisten kunnen overnemen.

Communicatie tussen zorgverleners

Het is duidelijk dat de communicatie tussen verschillende zorgverleners in
het geval van comorbiditeit een punt van aandacht is. Een geintegreerde
behandeling voor mensen met comorbiditeit ontbreekt vaak. Diagnostiek en
behandeling worden meestal uitgevoerd door de medisch specialist; revalida-
tie door de revalidatiearts en praktische ondersteuning door de thuiszorg.
Huisartsen geven tijdens het interview aan dat zij vaak het zicht op de patiént
kwijtraken. Zij uiten dan ook de wens om de zorg voor een patiént met
comorbiditeit meer centraal te stellen bij één behandelaar, die de zorg kan
coordineren en op die manier de patiént ook kan ontlasten.

Coordinatie medicatievoorschriften

Er bestaat zowel bij patient-experts als bij behandelaars een duidelijke
behoefte aan een centrale persoon of instantie die het voorschrijven van
medicatie codrdineert en bij vragen van de patiént als aanspreekpunt kan
dienen. De huisarts of apotheker lijkt de aangewezen persoon om deze
codrdinerende rol op zich te nemen. Een elektronisch voorschrijfsysteem dat
verkeerde combinaties signaleert, kan hierbij behulpzaam zijn.

Toepasbaarheid van het disease-management model

In hoeverre is disease-management een zinvolle benadering voor mensen
met comorbiditeit? Disease-management is georganiseerd rond specificke
ziektebeelden. Zou in het geval van comorbiditeit niet gesproken moeten
worden van disability-management in plaats van disease-management?
Volgens sommige experts is het goed mogelijk een disease-management
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model te hanteren bij specifieke, veel voorkomende combinaties van aandoe-
ningen. Andere experts zijn van mening dat met name bij ouderen die vaak
meerdere aandoeningen hebben, disability-management zinvoller zou zijn.

4.5 Samenvatting

Dit hoofdstuk geeft inzicht in de ideeén en behoeften die er onder experts
leven ten aanzien van onderzoek naar de gevolgen van comorbiditeit. Er
bestaat grote behoefte aan een nadere definiéring en afbakening van het
begrip comorbiditeit. Uit de interviews kwam naar voren dat de gangbare
definitie ‘het tegelijkertijd voorkomen van meerdere aandoeningen in een
zelfde persoon’voor veel mensen geen bruikbaar kader oplevert voor de
praktijk. Een aantal experts zag niet veel in een diagnostische invalshoek en
vonden een beschrijving in termen van ‘disabilities’ zinvoller.

Ook over de aard en omvang van comorbiditeit en de specifieke gevolgen
van comorbiditeit is nog weinig bekend. Er bestaat geen inzicht in de sociale
en maatschappelijke gevolgen van comorbiditeit. Ook is weinig bekend over
de gevolgen van comorbiditeit bij specifieke combinaties van aandoeningen
of bij bepaalde doelgroepen zoals kinderen, chronisch zieken met psychia-
trische comorbiditeit of jonge verpleeghuisbewoners. Aandacht voor de
belasting en belastbaarheid van mensen in de directe omgeving van de
patiént met comorbiditeit wordt belangrijk gevonden. Daarnaast dienen
adequate meetinstrumenten ontwikkeld te worden om de gevolgen van
comorbiditeit in de (klinische) praktijk in kaart te brengen.

Met betrekking tot de zorg wordt eveneens een aantal onderzoeksvraagstuk-
ken en aandachtspunten geformuleerd. Onderzoek naar de zorgbehoefte en
de kwaliteit van de zorg is noodzakelijk om zicht te krijgen op de knelpunten
in het huidige zorgsysteem. De huidige organisatie van de zorg lijkt slecht
berekend te zijn op mensen met comorbiditeit omdat deze overwegend
ziektespecifiek georiénteerd is. De zorg voor mensen met comorbiditeit is
complex en tijdrovend. Experts zijn van mening dat de communicatie en
afstemming tussen zorgverleners verbeterd moeten worden. Ook dient extra
aandacht besteed te worden aan de problematiek van comorbiditeit in de
opleidingen van specialisten, huisartsen en verpleegkundigen. Het medica-
tiebeleid voor de diverse aandoeningen zou gecodrdineerd moeten worden,
al dan niet door één behandelaar. Verder is onderzoek wenselijk naar de
mogelijkheden om het zorggebruik te verminderen en daarmee de belasting
voor de patiént terug te dringen.
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5 SAMENVATTING EN BESCHOUWING

5.1 Inleiding

Dit rapport is geschreven op verzoek van de Chronisch zieken en Gehandi-
capten Raad Nederland (CG-Raad) en de Samenwerkende Gezond-
heidsfondsen: Nierstichting Nederland, Maag Lever Darm Stichting,
Nederlands Astma Fonds, Nationaal Reuma Fonds, Diabetesfonds, Neder-
landse Hartstichting en Nederlandse Kankerbestrijding. Het doel van dit
samenwerkingsproject is een samenhangend beeld te geven van de gevolgen
van comorbiditeit voor de kwaliteit van leven en de kwaliteit van de zorg
voor chronisch zieken en gehandicapten. Dit project dient als achtergrond-
studie voor een te ontwikkelen onderzoeksprogramma op het gebied van
comorbiditeit vanuit het perspectief van chronisch zieken en gehandicapten.

In deze achtergrondstudie zijn de gevolgen van comorbiditeit vanuit drie
invalshoeken in kaart gebracht. Er is een screening verricht van de (in-
ter)nationale literatuur rond comorbiditeit om te achterhalen welke thema’s
tot op heden vooral onderwerp van onderzoek zijn. Daarnaast is een discus-
sieronde georganiseerd met chronisch zieken en gehandicapten met verschil-
lende vormen van comorbiditeit om concreter zicht te krijgen op de gevolgen
van comorbiditeit voor het dagelijks leven en de zorgverlening. Tenslotte
zijn interviews gehouden met experts op het terrein van comorbiditeit
teneinde een beeld te vormen van de gevolgen van comorbiditeit op uiteen-
lopende expertgebieden en op basis daarvan inzicht te krijgen in ideeén en
behoeften ten aanzien van onderzoek op het gebied van comorbiditeit.

In dit hoofdstuk wordt een samenvatting gegeven van de belangrijkste
bevindingen uit de achtergrondstudie. Tevens zullen op basis van deze
bevindingen thema’s worden geformuleerd die als basis kunnen dienen voor
een nader te ontwikkelen onderzoeksprogramma op het gebied van comorbi-
diteit. Met het ontwerp van een onderzoeksprogramma wordt beoogd bij te
dragen aan de optimalisering van de kwaliteit van leven en zorg van chro-
nisch zieken en gehandicapten met comorbiditeit.

Alvorens in te gaan op de belangrijkste bevindingen uit de achtergrondstudie
zullen eerst enige methodologische kanttekeningen worden geplaatst bij de
in dit rapport gepresenteerde gegevens.
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5.2 Methodologische overwegingen

Gezien de beperkte duur van het project (een half jaar) zijn vooraf een aantal
restrictieve keuzen gemaakt.

Bij de screening van de literatuur is gekozen voor een aantal indexziekten en
wordt comorbiditeit opgevat als elke andere ziekte naast de indexziekte. De
keuze voor indexziekten is vooral een pragmatische keuze. Het zou ondoen-
lijk zijn om binnen het kader van dit rapport aandacht te besteden aan alle
mogelijke combinaties van chronische aandoeningen. Bij de keuze van
indexziekten beperkt dit rapport zich tot de chronische aandoeningen die
centraal staan bij de deelnemende gezondheidsfondsen. Het gaat daarbij om
kanker, neurologische aandoeningen, hart- en vaatziekten, aandoeningen van
de luchtwegen, aandoeningen van het bewegingsapparaat, nierziekten,
diabetes mellitus en maag-, lever-, darmaandoeningen. Voor al deze aandoe-
ningen geldt dat deze een aanzienlijke ziekte- en zorglast met zich meebren-
gen. Het gevolg van deze selectie is dat een aantal belangrijke groepen
chronisch zieken buiten beschouwing is gebleven, zoals mensen met psychi-
atrische morbiditeit, huidaandoeningen of zeldzame aandoeningen. Al deze
aandoeningen zijn niet als indexziekte in het onderzoek betrokken maar wel
als comorbide aandoening. Ten aanzien van comorbiditeit zijn geen restric-
ties aangebracht.

Chronisch zieken en gehandicapten die deelnamen aan de discussieronde
zijn geworven via (websites van) patiéntenorganisaties. Deze ingang bleek
het meest efficiént om op korte termijn mensen met comorbiditeit te kunnen
benaderen. Bekend is dat mensen aangesloten bij patiéntenorganisaties over
het algemeen wat mondiger en beter op de hoogte zijn van zaken aangaande
hun aandoening(en) dan mensen die niet aangesloten zijn bij een patiénten-
organisatie. In het kader van dit project wordt dit overigens vooral als een
voordeel gezien.

5.3 Gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van leven

Bij de bespreking van de gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van
leven wordt een onderscheid gemaakt naar functionele, psychische, sociale
en maatschappelijke aspecten van kwaliteit van leven.

Uit gesprekken met chronisch zieken en gehandicapten zelf komt naar voren
dat comorbiditeit een grote ziektelast met zich meebrengt, zowel in functio-
neel, psychisch als sociaal en maatschappelijk opzicht. Het literatuur-
overzicht, alsmede de gesprekken met experts bevestigen in grote lijnen dit
beeld. Ervaringsdeskundigen en experts geven daarbij aan dat de aard van de
problemen in geval van comorbiditeit niet wezenlijk anders is dan bij één
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chronische aandoening, maar wel de ernst: de fysieke toestand gaat verder
achteruit, men krijgt vaak (tijdelijk) meer psychische klachten, de problemen
op sociaal vlak nemen toe en de beperkingen in maatschappelijk opzicht
worden groter. Ook de resultaten uit het literatuuronderzoek wijzen op een
verslechtering in fysiek, psychisch en sociaal functioneren. Met betrekking
tot maatschappelijke gevolgen van comorbiditeit werden evenwel geen
studies gevonden. De belangrijkste gevolgen voor de kwaliteit van leven
worden samenvattend weergegeven in Tabel 5.1.

Comorbiditeit leidt tot meer fysieke beperkingen, meer problemen bij het
uitvoeren van ADL-taken en een toename van de vermoeidheid. Een toena-
me van psychische klachten komt vooral voort uit het gevoel niet meer te
kunnen vertrouwen op je eigen lichaam, geconfronteerd te worden met
lichamelijke en maatschappelijke achteruitgang, de moeite om het chronisch
ziek zijn te accepteren, de spanningen die een ziekte binnen het privé-leven
veroorzaakt, invasieve behandelingen en de zelfzorg die door meerdere
aandoeningen complexer wordt. Verder noemen zowel patiénten als experts
het gevoel van eenzaamheid dat voorkomt bij mensen met comorbiditeit.
Mensen met comorbiditeit kunnen zich niet goed spiegelen aan lotgenoten
en het behandeltraject is op voorhand niet gemakkelijk te bepalen. Experts
geven aan dat mensen met comorbiditeit vaak het gevoel hebben tussen wal
en schip te geraken, zeker in de zorg, waar de behandeling in hoge mate
ziektespecifiek georiénteerd is. Ook de gevolgen op maatschappelijk vlak
kunnen groot zijn. Zowel pati€nten als experts noemen de financiéle achter-
uitgang, de verminderde mogelijkheden tot arbeidsparticipatie en de beper-
kingen die mensen ervaren bij deelname aan het maatschappelijk leven.

5.4 Gevolgen van comorbiditeit voor de zorg

Voor de beschrijving van de gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit
van de zorg is een onderscheid gemaakt naar de zorgvraag en de kwaliteit
van zorg in termen van vaktechnische, relationele en organisatorische
aspecten van de zorg.

In tegenstelling tot de gevolgen met betrekking tot kwaliteit van leven, zijn
de gevolgen voor de zorg bij mensen met comorbiditeit specifieker en
duidelijk te onderscheiden van de problemen die mensen met één chronische
aandoening ervaren. De gevolgen van comorbiditeit voor de zorg staan
samengevat in Tabel 5.2. Het literatuuroverzicht toont aan dat comorbiditeit
gepaard gaat met een toename in het zorggebruik, hogere kosten en boven-
dien om een intensievere zorg vraagt zoals blijkt uit de langere verblijfsduur
van mensen met comorbiditeit, meer spoedopnames en heropnames en meer
verwijzingen naar verpleeghuizen en revalidatiecentra. Bovendien vraagt
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comorbiditeit vaak om een andere behandeling dan de standaardbehandeling
en zijn richtlijnen dus niet zonder meer toe te passen.

Wat opvalt, is dat het literatuuroverzicht geen onderzoek laat zien met
betrekking tot relationele en organisatorische aspecten van de zorg, terwijl
zowel patiénten als experts van mening zijn dat op deze terreinen belangrijke
knelpunten liggen in relatie tot comorbiditeit. Patiénten en experts zien
vooral problemen in de organisatie van de huidige zorg die niet goed afge-
stemd is op mensen met comorbiditeit. De zorg is in hoge mate ziektespeci-
fiek georiénteerd, er is onvoldoende overleg, samenwerking en afstemming
tussen de diverse zorgverleners en er ontbreekt een centraal punt waar de
zorg gecodrdineerd wordt. Bovendien zijn zorgverleners vaak onvoldoende
deskundig daar waar het gaat om de interactie van verschillende aandoenin-
gen en wordt medicatie onafhankelijk van elkaar voorgeschreven. Hierdoor
ontstaat de ongewenste situatie waarin de diverse hulpverleners niet vol-
doende op de hoogte zijn van elkaars handelen en de patiént de spil moet
zijn in zijn eigen behandeling. Voor de patiént betekent dit een zware (extra)
taak, waar men niet altijd toe in staat is. Er is onvoldoende aandacht voor
belevingsaspecten en de patiént krijgt vaak niet de informatie die hij wenst
of nodig heeft.

5.5 Thema’s voor toekomstig onderzoek naar comorbiditeit

Op basis van de ervaren knelpunten van mensen met comorbiditeit en de
leemtes in kennis en onderzoek komen een aantal thema’s voor nader
onderzoek in beeld. Deze thema’s hebben betrekking op kwaliteit van leven,
kwaliteit van zorg en epidemiologische kennis van comorbiditeit.

5.5.1 Onderzoeksthema’s met betrekking tot kwaliteit van leven

Nadruk op patiéntenperspectief

Zowel ervaringsdeskundigen als experts onderschrijven het belang van het in
kaart brengen van de gevolgen van comorbiditeit vanuit het perspectief van
chronisch zieken en gehandicapten, om zo beter zicht te krijgen op de
wensen en behoeften van deze groep mensen. Niet iedere nieuwe aandoening
leidt automatisch tot eenzelfde mate van gezondheidsverlies. Bovendien zijn
er aanwijzingen dat bepaalde combinaties van ziekten een grotere ziecktelast
opleveren dan de som van beide ziekten. Hartfalen en diabetes mellitus
bijvoorbeeld versterken elkaar in negatieve zin. Voor welke combinaties van
ziekten dit precies geldt, is echter nog niet goed onderzocht. Doordat er nog
weinig inzicht bestaat in de gevolgen van specifieke combinaties van ziekten
voor een patiént en de prognose dus onzeker is, zijn rationele afwegingen in
de zorg moeilijk te maken. Het ontbreken van dergelijke afwegingen resul-
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teert voor professionals in behandeldilemma’s. Het is dan ook belangrijk om
de gevolgen van comorbiditeit voor de kwaliteit van leven van patiénten in
kaart te brengen voor specificke combinaties van aandoeningen.

Toepassing meetinstrumenten vanuit het perspectief van patiénten

Ter ondersteuning van het onderzoek naar de gevolgen van comorbiditeit
voor de kwaliteit van leven, is het van belang om bestaande ziektespecifieke
kwaliteit van leven-instrumenten te toetsen op validiteit bij gebruik bij
mensen met comorbiditeit. Verder verdient het aanbeveling om de bruik-
baarheid van meetinstrumenten te bevorderen met het oog op de toepassing
van deze meetinstrumenten in de klinische praktijk. Tenslotte is het van
belang dat meetinstrumenten aansluiten bij het perspectief van de patiént en
die concepten bevatten die voor mensen met comorbiditeit relevant zijn.

Sociale en maatschappelijke gevolgen van comorbiditeit

Door ervaringsdeskundigen worden het verlies van werk en sociale contac-
ten, de negatieve ervaringen met werkgevers en de verborgen kosten die
comorbiditeit met zich meebrengt als ernstige belemmeringen naar voren
gebracht. Ook experts noemen de belangrijke gevolgen die comorbiditeit op
financieel gebied met zich meebrengt en de beperkingen die patiénten ten
gevolge van comorbiditeit kunnen ondervinden op het gebied van onderwijs,
werk en in het onderhouden van sociale contacten. Ondanks het belang van
de sociale en maatschappelijke gevolgen van comorbiditeit, wordt in het
beschikbare onderzoek nauwelijks aandacht besteed aan dit onderwerp. Het
literatuuroverzicht laat zien dat maatschappelijke gevolgen van comorbiditeit
in een beperkt aantal studies zijn opgenomen. Maatschappelijke gevolgen
zijn hier echter breed omschreven en geven weinig inzicht in het specifieke
terrein waarop consequenties zich laten zien.

Er is onderzoek nodig waarbij de gevolgen van comorbiditeit op maatschap-
pelijk en sociaal vlak systematisch in kaart worden gebracht zoals ervaren
door chronisch zieken en gehandicapten zelf. Onderzoek zou zich daarbij
niet alleen moeten richten op de negatieve gevolgen van comorbiditeit zoals
bijvoorbeeld de verminderde kansen op scholing en betaald werk, een
slechtere financiéle positie of problemen bij het afsluiten van verzekeringen,
maar zou ook moeten nagaan welke factoren maatschappelijke participatie
van mensen met comorbiditeit kunnen bevorderen.

5.5.2 Onderzoeksthema’s met betrekking tot de zorg

Organisatie van zorg, onderlinge taakverdeling en samenwerking

Zowel ervaringsdeskundigen als experts wijzen erop dat de huidige organisa-
tiestructuur van de zorg slecht berekend is op de problematiek van mensen
met meerdere chronische aandoeningen. De huidige zorg is sectoraal inge-
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deeld. Het huidige zorgaanbod is georganiseerd op basis van medisch-
specialistische werkterreinen, specifieke ziektebeelden en specifieke behan-
delingstrajecten. Ervaringsdeskundigen noemen de zorg bovendien vooral
medisch georiénteerd, met weinig aandacht voor belevingsaspecten. Zowel
pati€nten als experts wijzen daarnaast op de gebrekkige samenwerking en
afstemming tussen diverse zorgverleners. Comorbiditeit vereist een integraal
zorgmodel. Een integraal zorgmodel heeft echter alleen kans van slagen
indien een goede samenhang en samenwerking tussen de verschillende
zorgverleners bestaan en indien in de tijd een aansluitende keten van zorg
wordt gerealiseerd. Aangezien de zorg bij comorbiditeit vaak complex is, is
de zorgverlening per definitiec multidisciplinair van karakter. Met name
mensen met comorbiditeit hebben belang bij een goede samenwerking
binnen de eerste lijn, tussen de eerste en tweede lijn, tussen ¢ cure’ en ‘care’
en tussen gezondheidszorg en maatschappelijke zorg. Zorgverlening kan
alleen maar integraal zijn indien geneeskundige, paramedische, verplegende,
verzorgende en psychologische functies in een goede samenwerking en
afstemming samengaan. Zowel experts als patiénten dichten de verpleeg-
kundigen en praktijkondersteuners een belangrijke rol toe binnen een
integraal zorgmodel. In toekomstig onderzoek is het van belang na te gaan in
hoeverre het huidige zorgstelsel aansluit op de zorgbehoefte van mensen met
comorbiditeit. Een belangrijke vraag daarbij is in welke mate de huidige
zorg mensen met comorbiditeit ondersteuning biedt bij psychosociale
problematiek. Ook dient nader onderzocht te worden hoe een integraal zorg-
model het beste vormgegeven kan worden (best practices).

Rol patiént in zorgcodrdinatie

De coodrdinatie van de zorg voor de verschillende aandoeningen ligt veelal in
handen van de patiént zelf en zijn of haar familie. Door de gebrekkige
afstemming en coodrdinatie van zorg moet de patiént er steeds weer voor
zorgen dat de juiste informatie bij de juiste specialist komt. Niet iedere
patiént gaat deze taak even gemakkelijk af. Nagegaan moet worden hoe het
zorgverleningsproces tussen patiénten en zorgverleners verbeterd kan
worden. Het gaat daarbij met name om de volgende onderzoeksvragen:
welke knelpunten ondervinden patiénten met comorbiditeit in hun contacten
met zorgverleners binnen het huidige zorgstelsel? Welke knelpunten ervaren
zorgverleners in de zorgverlening aan mensen met comorbiditeit? Op welke
manier zou de persoonlijke ervaring van de patiént een structurele plaats
kunnen krijgen in het consult? Welke rol kunnen ervaringsdeskundigen
hierbij spelen? Op welke gebieden heeft de pati€nt met comorbiditeit
behoefte aan ondersteuning bij de codrdinatie van de zorg en wie zou deze
ondersteuning moeten bieden?
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Zelfmanagement en ondersteuning van de directe omgeving
Ervaringsdeskundigen wijzen erop dat in het geval van comorbiditeit de
zelfzorg vaak ingewikkeld is door een toename in medicatie en leefregels.
Daarbij geven zowel ervaringsdeskundigen als experts aan dat de patiént
vaak de codrdinator moet zijn van zijn eigen behandeling omdat de zorg
overwegend ziektespecifiek georiénteerd is. Veel patiénten ervaren dit als
een zware taak. Door de complexe zelfzorgtaken worden ook mensen uit de
directe omgeving van de pati€nt extra belast. Binnen het bestaande onder-
zoek is onvoldoende aandacht voor de belasting en belastbaarheid van
mensen in de directe omgeving van de patiént met comorbiditeit. Zij zijn niet
altijd in staat om de hulp te geven die de patiént nodig heeft. Bij sommige
patiénten en direct betrokkenen bestaat er dan ook behoefte aan extra
ondersteuning, bijvoorbeeld in de vorm van thuiszorg, maar deze is moeilijk
te krijgen. Het is belangrijk om meer onderzoek uit te voeren naar de zwaar-
te en complexiteit van de zelfzorgtaken van mensen met comorbiditeit en
naar de belasting die deze taken voor zowel patiént als sociale omgeving tot
gevolg hebben.

Daarnaast dient onderzoek gericht te zijn op het verbeteren van de omgang
met comorbiditeit van de patiént door middel van interventies gericht op
zelfmanagement, eventueel met steun van de directe omgeving, huisarts of
patiéntenvereniging. Met het oog op de belasting van het sociale netwerk, is
onderzoek naar de indicatiestelling thuiszorg ter ondersteuning van de
mantelzorg van belang, opdat eventueel een verbeterde toewijzing kan
plaatsvinden.

Polyfarmacie

Onder de noemer polyfarmacie wordt een aantal problemen en behoeften
gesignaleerd, zowel door ervaringsdeskundigen als experts. De combinatie
van medicatie voor verschillende ziekten vormt een groot probleem. Er
bestaat onvoldoende zicht op de mogelijke interacties die zich kunnen
voordoen bij het gelijktijdig gebruiken van meerdere geneesmiddelen.
Doordat specialisten vaak onafhankelijk van elkaar voorschrijven en er over
en weer weinig communicatie is, neemt de kans op negatieve bijwerkingen
toe. De noodzaak van communicatie tussen verschillende behandelaars
aangaande medicatie wordt zowel door ervaringsdeskundigen als experts
herhaalde malen aan de orde gesteld.

Daarnaast zou meer inzicht moeten komen in de werking van genees-
middelen in het geval van comorbiditeit. Ook indicaties en contra-indicaties
van ziektespecifieke behandelingen moeten in geval van comorbiditeit
opnieuw beoordeeld worden.
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Tenslotte wordt het terugdringen van onnodig medicijngebruik van belang
geacht. Het verdient aanbeveling de mogelijkheden hiertoe te onderzoeken.

5.5.3 Thema’s met betrekking tot epidemiologisch onderzoek

Afbakening van het begrip comorbiditeit

Er bestaat behoefte aan een nadere definiéring en afbakening van het begrip
comorbiditeit. De gangbare definitie van comorbiditeit ‘het tegelijkertijd
voorkomen van meerdere aandoeningen in een zelfde persoon’ levert voor
veel mensen geen bruikbaar kader op voor de praktijk. Binnen deze definitie
wordt uitgegaan van een diagnostische invalshoek. Juist deze diagnostische
invalshoek word in de context van kwaliteit van leven-onderzoek door een
aantal experts ter discussie gesteld. Men vraagt zich af of een dergelijke
invalshoek nog langer houdbaar is in een populatic waar mede door de
toenemende vergrijzing steeds vaker meerdere (chronische) aandoeningen
bij eenzelfde persoon voorkomen. In het verlengde hiervan wordt ook de
vraag gesteld of het ‘disease-management’ model bruikbaar is bij de pro-
blematick van mensen met meerdere chronische aandoeningen. In dit
verband wordt gepleit voor nader onderzoek op het gebied van ‘disability-
management’.

Hiaten in epidemiologische kennis

Uit de achtergrondstudie, en met name uit de gesprekken met experts, komt
duidelijk naar voren dat er een groot gebrek is aan epidemiologische gege-
vens. Het is nog onvoldoende duidelijk in welke mate comorbiditeit voor-
komt en bij wie en in welke combinaties comorbiditeit zich manifesteert. Er
zou meer onderzoek moeten komen naar de prevalentie en incidentie van
comorbiditeit voor onderscheiden chronische ziekten. Ook is onduidelijk
welke clustering van ziekten naar leeftijd, geslacht en regio’s optreedt.
Inzicht hierin maakt het mogelijk om nadere prioriteiten in het onderzoek te
stellen. Epidemiologisch onderzoek levert niet alleen bouwstenen op voor
zorgonderzoek, maar ook voor verklarend onderzoek en daaraan gerelateerde
mogelijke preventieve maatregelen. Voor epidemiologische vraagstukken op
het gebied van comorbiditeit zou gebruik gemaakt kunnen worden van
bestaande registraties zoals registraties van gegevens van huisartsenpraktij-
ken, ziekenhuisregistraties en periodieke bevolkingsenquétes zoals die van
het CBS.

Psychische comorbiditeit

Een aanzienlijk deel van de mensen met een somatische chronische aandoe-
ning ontwikkelt psychische of psychiatrische comorbiditeit. Het gaat daarbij
met name om angststoornissen of depressie. Uit het literatuuronderzoek
werd duidelijk dat comorbiditeit in de vorm van depressie of angststoornis-
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sen in alle gevallen tot een slechtere kwaliteit van leven leidt op zowel het
functionele en psychische als sociale vlak. Experts wijzen erop dat psychi-
sche comorbiditeit de mogelijkheden om op een adequate manier met een
chronische aandoening om te gaan, ernstig belemmert.

Psychische comorbiditeit wordt als een belangrijk thema voor onderzoek
beschouwd. Daarbij valt te denken aan de volgende vragen: wat zijn de
bijkomende psychische en psychiatrische problemen van chronisch zieken
en gehandicapten met comorbiditeit? Welke factoren dragen bij aan de
chroniciteit van psychische en psychiatrische klachten en hoe kan voorko-
men worden dat psychische of psychiatrische klachten chronisch worden?
Hoe zien de carriéres van chronisch zieke patiénten met psychische klachten
in het zorgsysteem eruit? Onderzoek hiernaar kan behulpzaam zijn bij het
identificeren van patiénten die een grote kans hebben op het ontwikkelen van
ernstige psychische of psychiatrische problematiek of voor het selecteren
van patiénten voor een bepaald type behandeling. De uitkomsten van een
dergelijk onderzoek kunnen leiden tot verdere onderbouwing van indicatie-
criteria voor behandeling en verwijsbeleid.
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Tabel 5.1 Overzicht van de gevolgen van comorbiditeit voor kwaliteit
van leven volgens de literatuur, ervaringsdeskundigen
en experts

Literatuur Ervaringsdeskundigen Experts

Toename functionele
beperkingen

Toename psychische
klachten

Toename sociale
beperkingen

Toename functionele beperkingen
« fysieke achteruitgang

* beperkingen in ADL

« vermoeidheid

Toename psychische klachten

« gevoelens van angst en depressie
« eenzaamheid

« gevoel controle te verliezen

« zware zelfzorgtaak

Toename sociale problemen
« verlies sociale contacten

« zware belasting voor de directe omgeving

* onbegrip
* spanningen en problemen binnen relatie

Toename maatschappelijke problemen
« verborgen kosten

« arbeidsparticipatie

« invulling vrijetijd

* aanpassingen in woning

Toename functionele beperkingen
« fysieke achteruitgang

* beperkingen in ADL

» vermoeidheid

* gebruik hulpmiddelen

Toename psychische klachten

* gevoelens van angst en depressie
* eenzaamheid

* gevoel controle te verliezen

Toename sociale beperkingen
« zware belasting voor directe omgeving

Toename maatschappelijke beperkingen
« financiéle achteruitgang

« arbeidsparticipatie

« invulling vrijetijd
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Tabel 5.2
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Overzicht van de gevolgen van comorbiditeit voor de
zorgvraag en de kwaliteit van zorg volgens de literatuur,
ervaringsdeskundigen en experts

Aspecten van
zorg

Literatuur

Ervaringsdeskundigen

Experts

Zorgvraag

Vaktechnisch

Relationeel

Organisatorisch

» Toename zorggebruik
* Hogere kosten

* Langere verblijfsduur
» Meer spoedopnames
* Ander type zorg

* Meer doorverwijzingen

* Meer heropnames

« Kans op complicaties
groter

* Verminderde kans op
standaardbehandeling

* Verminderde kans op
invasieve behandelingen

» Ander medicatiebeleid

* Toename zorggebruik

* Behoefte aan info over
comorbiditeit

* Behoefte aan praktische
informatie

* Behoefte aan samenwerking
tussen patiéntenorganisaties

* Behoefte aan informatie over
medicatie

* Specifieke deskundigheid
* Polyfarmacie, hierdoor
bijwerkingen

* Informatie sluit niet aan bij
behoefte

« Patiént te weinig als expert
benaderd

» Weinig aandacht voor belevings

aspecten

» Coodrdinatie ontbreekt

* Afstemming zorg onvoldoende

« Tijdsgebrek tijdens consulten

« Tijdsinvestering voor patiént is

groot
* Lange wachttijden

« Patiént is spil in eigen behande-

ling

* Toename zorggebruik

* Behoefte aan info over
comorbiditeit

* Behoefte aan praktische
info

* Gebrek aan specifieke
deskundigheid
* Polyfarmacie

* Patiént met comorbiditeit is
lastige patiént

* Zorgstelsel onvoldoende
ingericht op comorbiditeit

*» Coordinatie ontbreekt

* Afstemming zorg on-
voldoende

« Tijdsinvestering voor
patiént is groot

* Onvoldoende bereidheid tot
samenwerken
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Bijlage 1 Deelnemers Focusgroep Comorbiditeit

M/V Leeftijd Chronische aandoeningen

1. M 59 Nefrotisch syndroom (1981)
Open hart operatie (1986)
Breuk operatie (1996/1997)
Staar operatie (1998/1999)
Diabetes mellitus (2000)

2 v 42 Astma (1960)
Allergie (1966)
Chronische pijn (1994)
Psychische klachten (1994)

3 \Y% 48 Darmstoornissen (1953)
Urostoma (Brickerblaas) (1982)
Nieraandoeningen (1970)

4 \% 54 RLS (1970)
Fibromyalgie (2001)

5 v 50 Gehoorverlies (1960)
Psoriasis (1982)
Reumatoide artritis (2000)

6 \% 67 Lymfoedeem (aangeboren)
Artritis psoriatica (1958)
Artritis (1977)

7 v 45 %ystemische lug)us erythematosus (‘92)
laucoom (1994)

Uveitis (1992)
Autoimmuun Hepatitis (1992)
Syndroom van Sjogren (1994)
Diabetes mellitus (1993)
Hoge bloeddruk (2000)
Uv gevoelig (1992)

8 v 50 Diabetes mellitus (1978)
Hartpatiént (2001)

9 v 62 TBC/ longgroblemen (1947)
Hoge bloeddruk (1986)
Hartritme stoornissen (1998)
Botontkalking (2001)

10 \% 71 Astma (1972)
Longemfyseem (2001)
Botontkalking (1998
Hoge bloeddruk (2000)

11 A% 56 Bechterew (1982)
Hartklepaandoening (1996)
Reumatoide artritis (2000)

12 M 49 Rumatoide artritis (1990)
Hartfalen (infarct/ritmestooris) (1995)
ICD drager (2001)

13 Vv 37 Schildklierafwijking (1972)

Ziekte van Addison (1992)
Ziekte van Parkinson (1997)
Diabetes mellitus (2002)
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Bijlage 2  Deelnemers expert-ronde
Naam Organisatie Expertise
Drs. R. Gijsen RIVM Onderzoek
mw. dr. N. Hoeymans RIVM Onderzoek
mw. dr. P.W. de Kleijn- de Vrankrijker TNO -Preventie en gezondheid Beleid
Onderzoek
Prof. dr. J. Ormel RUG- Sociale Psychiatrie Onderzoek
Prof. dr. F.G. Zitman LUMC- Psychiatrie Onderzoek
Behandeling
Dr. C.J. Jzermans NIVEL Onderzoek
mw. dr. M. van den Akker Universiteit Maastricht- Huisartsgeneeskunde Onderzoek
mw.A.van Hessen CVZ- medisch adviseur Beleid
Prof. dr. M.W. Ribbe VUmc -Verpleeghuisgeneeskunde Onderzoek
mw. drs. E. van Eck ZonMw Beleid
mw.dr. M. M. van Rees- Wortelboer ZonMw Onderzoek
mw. drs. P. Groeneveld VWS Beleid
A. van der Zeijden CG-raad Patient-expert

mw. M. de Jonge

mw. N. Kolk

mw. M. Vogels

mw. C. Bellemakers

Mw. D. Verstegen
Prof. dr. H. Lamberts

Prof. dr. H.S.A. Heymans

dr. P. Assendelft

dr. A. Honig

C. Q. G. Koster

mw. M. M. Visser

GGZ-empowerment

LCCV

ZonMw

Kantel Konsult Utrecht

CG-Raad
AMC- Huisartsgeneeskunde

AMC - Emma Kinderziekenhuis

NHG

Universiteit Maastricht —Psychiatrie en
Neuropsychologie

Nederlandse Vereniging van Graves Patiénten
/ werkgroep Zeldzame Aandoeningen

PCD-Belangengroep / werkgroep Zeldzame
Aandoeningen

Patient-expert
Behandeling

Beleid
Behandeling

Beleid

Patient-expert
Onderzoek

Patient-expert
Onderzoek

Onderzoek
Behandeling

Beleid

Onderzoek
Behandeling

Patient-expert

Patient-expert




