






































Hoofdstuk 1. Inleiding en problecmstelling

positieve attitude (houding) met betrekking tot de zelfcontrole en zelfregulatie moeten
beschikken.

Voor het aanleren van zelfzorggedrag (zelfcontrole en zeifregulatie) zijn instructie en
voorlichting voor DM-patiénten noodzakelijk. Beide kunnen op verschillende wijze vorm
krijgen, zoals in de individuele instructie door de arts of in cursussen in groepsverband.
Gezien het tijdrovende karakter van individuele instructie en voorlichting zijin (aanvullen-
de) cursussen een aangewezen vorm. Daarnaast kunnen cursussen een meerwaarde
hebben, doordat patiénten met dezelfde problematiek samen het gewenste zelfzorggedrag
proberen aan te leren. Naast de herkenning van de ervaren ongemakken kan het
observeren van anderen en het elkaar helpen het leereffect bevorderen.

Cursussen voor patiénten met DM moeten worden beschouwd als een aanvulling op de
professionele zorg. Ze richten zich meestal op aspecten van de zorgverlening waar in de
individuele arts - patiént relatie geen tijd voor is en waarbij het ontmoeten van medepa-
tiénten een toegevoegde waarde kan hebben. DM-patiénten kunnen in de gelegenheid
worden gesteld cursussen te voigen om zelfzorggedrag aan te leren, waarbij de arts -
patiént relatie van groot belang is, omdat de patiént onder supervisie staat van de arts. De
opgedane kennis en vaardigheden dienen te worden teruggekoppeld naar de arts, zodat
in gezamenlijk overleg de behandeling kan worden bijgesteld, zoals bijvoorbeeld een
aanpassing van de insulinetherapie.

De vocrlichtingscursussen voor DM-patiénten worden ook wel diabeteseducatiecursussen
genoemd. Deze cursussen worden meestal gegeven door professionele zorgverleners zoals
een arts, diétiste of diabetesverpleegkundige. In 1987 is de Diabetes Vereniging Nederland
(DVN) gestart met de organisatie van diabeteseducatiecursussen die worden gegeven
door patiénten met DM. Een motief achter dit unieke initiatief was dat educatie verzorgd
door medepatiénten een uiterst effectieve vorm is van kennisoverdracht. Omitrent de
patiént in de rol van educator (instructeur) voor medepatiénten wordt een aantal zaken
verwacht. Ten eerste, door de geringe sociale afstand van patién: tot patiént zal het
informele verloop van de communicatie worden bevorderd. Hiermee wordt beoogd dat
patiénten eerder geneigd zullen zijn vragen te stellen en problemen te verwoorden. Ten
tweede, de cursussen gegeven door DM-patiénten behoeven niet beperkt te worden tot
voorlichting over de ziekte, maar ook sodiale, psychologische en praktische problemen die
van belang ziin in het leven van aliedag van diabetici (aanpassen levensritme, dieet
houden etc) kunnen worden behandeld. Ten derde, de patiént als voorlichter voor
medepatiénten kan op authentieke wijze als informant optreden, omdat hij’ zijn informa-
tie baseert op eigen ervaringen en belevingen. Verder vervult de patiént met DM als

Waar "hij’ staat worden niet alleen mannelijke maar ook vrouwelijke patiénten bedoeld.
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Hoofdstuk 1. Inleiding en probleemstelling

educator een voorbeeldfunctie voor medepatiénten. De centrale gedachte achter de opzet
van deze cursussen 1s de overtuiging dat patiénten het meeste leren van lotgenoten die
spreken uit eiger ervaring. Gedeelde ervaringen zullen in groepsverband de uitwisseling,
geloofwaardigheid en acceptatie van informatie bevorderen. Gesproken kan worden van
zelfhulpgroepen.

1.2 Probleemstelling

Het voornaamste doel van diabeteseducatiecursussen in de vorm van zelfhulpgroepen is
het aanleren van zelfzorggedrag. Het belang van zo'n gedragsverandering is zeer
aanzieniijk, gezien de te verwachten positieve gevolgen op de regulatie van het bloedsui-
kergehalte (metabole controle), hetgeen late complicaties kan voorkomen of vertragen.

Een belangrijk probleem dat zich daarbij voordoet heeft betrekking op de vraag of de
doelstelling van diabeteseducatiecursussen (dus het bevorderen van zelfzorggedrag) ook
daadwerkelijk wordt bereikt. Immers, als dat niet of slechts zeer ten dele het geval zou
zijn dan heeft dat implicaties voor de opzet en de uitvoering van zulke cursussen. Gezien
deze vooral praktisch relevante doelstelling kan de volgende probleemstelling worden
geformuleerd:

.. = Probleemstelling:

De specificatie van de probleemstelling zal op drie wijzen plaatsvinden, namelijk door: de
formulering van een conceptueel kader, de afbakening van de onderzoekspopulatie en de
specificatie van de onderzoeksvragen.

Conceptueel kader

Het centrale probleem van het voorgenomen empirische onderzoek heeft dus betrekking
op de vraag in hoeverre diabeteseducatie een biidrage levert tot het verbeteren van
zelfzorggedrag. Hierbi] gaat de belangstelling primair uit naar de analyse van de mate
waarin gewenste effecten in de zelfzorg kunnen worden bereikt, als resultante van
doelgerichte groepseducatie. De theoretische verklaring voor het opireden van zulke
effecten is daarbij secundair. Dit uitgangspunt heeft een tweetal implicaties.

Ten eerste, het is weinig zinvol aansluiting te zoeken bij algemene gedragstheorieén en
modellen waar op basis van abstracte concepten en categorieén algemene verklaringen
voor gedragsveranderingen worden gegeven. Voorbeelden van zulke modellen zijn te
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Hoofdstuk 1. Inletding en probleemstelling

vinden bij auteurs als Ajzen & Fishbein {1980] en Becker [1974]. Voor het onderzoek naar
veranderingen in =zelfzorggedrag bij de speciale categorie DM-patiénten zijn zulke
modellen te algemeen. Wel fungeren de gedragsmodellen als inspiratiebron voor de
voorlopige selectie van relevante concepten en variabelen. Dit ligt in de lijn van bijvoor-
beeld de Weerdt [1989]), Schut [1990] en Pennings-van der Eerden [1992], die deze
modelien hebben getracht te explidteren voor DM-patiénten. Aan deze onderzoeken
ligzen echter geheel andere onderzoeksvraagstellingen en interesses ten grondslag. In het
onderhavige onderzoek is vooral de praktische relevantie het meest belangrijk en staat de
verklaring van effecten van de diabeteseducatiecursussen in de vorm van zelfhulpgroepen
centraal. Ook de keuze voor de variabelen in het onderhavige onderzoek is gebaseerd op
praktische relevantie. Dit in tegenstelling tot de meer theoretische relevante bij het
gebruik van bovenstaand genvcemde gedragsveranderingsmodellen. Naar aanleiding van
een uitgebreid vooronderzoek, bestaande uit observaties en gesprekken in het veld, heeft
een inductieve selectie van criteria plaatsgevonden op basis van variabelen die een
praktische relevantie hebben en die kunnen worden beinvioed door het volgen van een
cursus.

De tweede implicatie houdt in dat de onderzoeker wordt genoodzaakt zelf een conceptueel
kader te construeren, waarin een zinvolle selectie heeft plaatsgevonden van factoren die
van invioed kunnen zijn op de becogde veranderingen in zelfzorggedrag bij patiénten met
DM na het volgen van educatiecursussen in de vorm van zelfhulpgroepen.

Uitgaande van de tweede implicatie is een uitgebreide literatuurstudie verricht. Dit
resulteerde in de constructie van een conceptucel model dat zal worden uiteengezet in
hoofdstuk 5. Nu reeds is het van belang om enkele basiselementen van dit model te
bespreken om de samenhang tussen de onderzoeksvragen te verduidelijken.

Het model dat betrekking heeft op de meting van effecten van diabeteseducatie is
opgebouwd uit de drie hoofdelementen: voorwaarden, middel en doel.

De kenmerken van zelfhulpgroepen vormen de voorwaarden. Onder het middel valt het
proces van diabeteseducatie {in de vorm van zelfhulpgroepen) en het doel is het aanleren
van zelfzorg, gespecificeerd als zelfcontrole en zelfregulatie. Deze basiselementen staan
weergegeven in figuur 1.1.

Figuur 1.1 Basiselementen van het onderzoeksmodel

Voorwaarden > Middel f———>1 Doel
diabeteseducatie zelfzorg: ezelfcontrole
(zelfhulpgroepen) -zelfregulatie
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Hoofdstule 1. Inleiding en probleemstelling

De voorwaarden worden gespecificeerd als kenmerken van zelfhulpgroepen. Omdat dit
begrip nog uitgebreid zal worden behandeld in hoofdstuk 3, kan nu worden volstaan met
de vermelding van de voornaamste eigenschappen van dit verschijnsel. Volgens van
Harberden, Lafaille & van der Avort {1978:12] [1981] kenmerkt een zelfhulpgroep zich
door een interactieverband, door de voorwaarden ten aanzien van het lidmaatschap van
de groep, door de aard van de nood die immaterieel en psychosociaal is en door de
leerstof die is gebaseerd op ervaringskennis.

De centrale leerprocessen, de spedficatie van het tweede hoofdelement, omvatten het
helper-therapie principe [Riessman 1965] en de identificatie resonantie [Moeller 1978].
Deze leerprocessen worden besproken in hoofdstuk 3,

Het derde hoofdelement van het conceptuee]l model dat betrekking heeft op veranderin-
gen in zelfzorg (zelfcontrole en zelfregulatie} bestaat uit de effecten van diabeteseducatie-
cursussen. Hierbij is een onderscheid aangebracht in drie groepen van effecten: attitude en
intentie tot gedragsverandering, gedragsverandering en gedragsbehoud.

In tegenstelling tot de twee andere hoofdelementen van het model zullen de effecten van
diabeteseducatie op operationeel niveau worden geformuleerd. De attitude of intentie tot
gedragsverandering zal worden gespecificeerd als zelfcontrole, zelfregulatie, veranderin-
gen in de relatie met de behandelend arts en veranderingen in het insuline regime.
Effecten met betrekking tot gedragsveranderingen zullen worden gespecificeerd aan de
hand van dezelfde variabelen, waarbij in plaats van veranderingen in de intentie of
attitude hier werkelijke gedragsveranderingen worden gemeten. Het gedragsbehoud
tenslotte betreft de bloedsuikerwaarden (HbAlc en/of fructosamine’).

Het bovenstaande is samengevat in figuur 1.2.

Figuur 1.2 Het conceptuele model

Voorwaarden Middel > Doel
diabeteseducatie zelfzorg: ~zelicontrole
(2¢lfhulpgroepen) —-zelfregulatie
Condities =21 Leerprocessen [——>1 Effecten diabetesecducatiecursussen DUN
Kenmerken identificatie attitude/intentie: zelfcontrole
zelfhulpgroep: resonantic zelfregulatie
k3 arts
1. interactie insuline regime
verband
2. lidmaatschap gedragsverandering: zelfcontrole
3. aard van de zelfregulatie
nood arts
4. exvaringsXennis k3 insuline regime
ervaringsdes— helper-therapie
kundigheid principe gedragsbehoud: bloedsuikerwaarden
(HbAlc en/of fruc-
L tosamine}

"Gemiddelde bloedsuikerwaarden over respectievelijk 10 en 6 weken
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Hoofdstuk 1. Inleiding en probleemstelling

Afbakening van de onderzoekspopulatie

Insulinegebruikende patiénten met DM zijn te onderscheiden naar de diagnosecategorieén
insuline-athankelijke DM (IDDM of type 1} en insuline-onafhankelijke DM (NIDDM of
type 2). De insuline-afhankelijke patiént met DM heeft vanaf het manifest worden van de
ziekte een absoluut insulinetekort waarbij een behandeling met insuline is vereist. De
insuline-onafhankelijke patiént met DM heeft een verlaagde produktie van insuline en/of
is resistent voor insuline. De behandeling bestaat bij het manifest worden van de ziekte
meestal uit een dieet eventueel aangevuld met tabletten. In een latere fase van de ziekte
kan dit onvoldoende zijn, waardoor soms overgegaan wordt op een behandeling met
insuline. Er is dus sprake van twee afzonderlijke diagnosecategorieén die eenzelfde
behandeling (insuline) kunnen hebben.

Als onderzoeksgroep is gekozen voor de insulinegebruikende patiént met DM. Deze
keuze is gebaseerd op het feit dat voor deze categorie patiénten een veelheld aan
zelfzorgactiviteiten mogelijk en noodzakelijk is (meer dan voor niet-insulinegebruikende
patiénten met DM). Het type DM is hier niet van belang. Naast zelfconirole hebben
insulinegebruikende patiénten met DM mogelijkheden corrigerend op te treden door
bijvoorbeeld het bijspuiten van kortwerkende insuline bij een te hoog bloedsuikergehalte.
Zo kunnen zij leren inschatten hoeveel extra insuline is vereist voor bijvoorbeeld een
chinese rijsttafel, waardoor ontregelingen kunnen worden voorkomen. Het aanleren van
dit zelfzorggedrag kan een DM-patiént veel vrijheden geven in de wisselende omstandig-
heden in het dagelijkse leven.

Onderzocksvragen

Ter specificatie van de probleemstelling zijn vijf onderzocksvragen geformuieerd. Deze
concentreren =zich achtereenvoigens op =zelfzorg, zeifhulpgroepen, diabeteseducatie-
cursussen, de effectstudie en ten slotte de arts - patiént relatie.

Onderzoeksvraag 1. Welke aspecten van zelfzorg ziin belangrijk voor DM-patisnten?
Deelvragen die hierbij zijn gesteld:

a. Wat is zelfzorg?

b. Wat betekent zelfzorg voor een DM-patiént?

Onderzocksvraag 2. Welke leerprocessen en effecten zijn kenmerkend voor zelfhulpgroepen?
Deelvragen die hierbij zijn gesteld:

a. Wat kan onder zelfhulpgroepen worden verstaan?

b. Welke leerprocessen doen zich voor in zelfhulpgroepen?

= Wat zijn de resultaten van de onderzoeken die zijn verricht naar zelfhulpgroe-
pen?
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Hoofdstuk 1. Inleiding en probleemstelling

Na deze twee algemeen geformuleerde onderzoeksvragen zullen de volgende zich toe
spitsen op de diabeteseducatiecursussen van de DVN. De onderzoeksvragen 3, 4 en 5
beperken zich tot deze categorie cursussen, waarbij onderzoeksvraag 3 ingaat op de vraag
of de diabeteseducatiecursussen van de DVN te typeren zijn als zelfhulpgroepen.

Onderzoeksvraag 3. Zifn de diabefeseducatiecursussen van de DVN te typeren als zelfhulpgroepen?
Deelvragen die hierbij zijn gesteld:

a. Wat wordt verstaan onder diabeteseducatie?

b. Wat zijn de resultaten van de onderzoeken naar diabeteseducatie?

c Kunnen de diabeteseducatiecursussen van de DVN worden gezien als zelfhulp-
groepen?

Zoals in de inleiding staat beschreven is bij het leren van zelfzorg (gedragsverandering)
een positieve attitude van de patiént met DM van belang. Het uiteindelijke doel van de
diabeteseducatiecursussen is het aanleren van zelfzorg bij de patiénten met DM ter
verkrijging van een betere metabole controle (bloedsuikergehalte), hetgeen late complica-
ties ten gevolge van de ziekte kan voorkomen of veriragen. In eerste instantie kan de
vraag, worden gesteld of de diabeteseducatiecursussen effecten teweeg brengen met
betrekking tot zelfzorg, Leiden de cursussen tot zelfzorggedrag dan is het interessant te
onderzoeken hoe dit zelfzorggedrag tot stand komt, met andere woorden hoe de gemeten
effecten zich tot elkaar verhouden. De totstandkoming van het zelfzorggedrag en de
factoren die daarop van invloed zijn, zijn relevant in het kader van een eventuele uitbrei-
ding van dit soort cursussen.

Om de inviced van de opzet op de effectiviteit van de cursussen te onderzoeken, zijn de
diabeteseducatiecursussen van de DVN (in de vorm van zelfhulpgroepen) vergeleken met
cursussen die eveneens door de DVN zijn georganiseerd, echter volgens een geheel ander
model {Rotterdam-cursus). Het bovenstaande is geformuleerd in de volgende onderzoeks-
vraag en deelvragen.

Onderzoeksvraag 4: In hoeverre leveren de diabeteseducatiecursussen van de DVN een bijdrage tot
zelfzorg?
Deelvragen die hierbij zijn gesteld:
a. Leiden de diabeteseducatiecursussen van de DVN tot:
- een attitudeverandering van de insulinegebruikende patiént met DM?
- een gedragsverandering van de insulinggebruikende patiént met DM?
- een betere metabole instelling van de insulinegebruikende patiént met DM?
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Hoofdstuk 1. Dileiding en probleermstelling

b. Hoe komt zelfzorggedrag bij insulinegebruikende patiénten met DM tot stand?
- Is er een relatie tussen intentie en gedrag?
- Is er een relatie tussen gedrag en gedragsbehoud?

De diabeteseducatiecursussen van de DVN hebben als doel zelfzorggedrag bij de DM-
patiénten zan te leren, De kennis en vaardigheden opgedaan op de cursus dienen erna te
worden teruggekoppeld naar de behandelend arts, zodat in onderling overleg onder
andere de behandeling kan worden vastgesteld. Omdat de patiént onder supervisie staat
van de arts is een goede onderlinge relatie van belang voor de bevordering van de
zelfzorg bij de DM-patiént.

Onderzoeksvraag 5. In hoeverre wordt de card van de relalic van de patiént met de behandelend
arts betnuloed door het volgen van een diabeteseducabiecursus van de DVN?

Tot slot is het van belang te weten wat de beleidsmatige relevantie van het onderzoek is.
Gekeken zal worden naar het chronisch ziekenbeleid in Nederland en de positie van
zelthulpgroepen daarin. Verder wordt gekeken naar de financiering van diabeteseducatie
en zelfhulpgroepen.

Voor het beantwoorden van de probieemstelling, onderzoeksvragen en deelvragen zijn
drie verschillende onderzoeksmethoden gehanteerd, namelijk literatuuronderzoek
(onderzoeksvragen 1, 2 en 3), kwantitatief onderzoek (onderzoeksvraag 4) en kwalitatief
onderzoek (onderzoeksvraag 5).

1.3 Hoofdstukindeling

De samenhang tussen de onderzoeksvragen en deelvragen is schematisch weergegeven in
een conceptueel model (zie figuur 1.2); de hoofdstukindeling is hierop gebaseerd.

Centrale thema's in het anderzoek zijn zelfzorg, zelfhulpgroepen en diabeteseducatie.
Getracht is uit een veelheid aan omschrijvingen en definities duidelijkheid te verkrijgen
betreffende de betekenis van deze begrippen voor dit onderzoek. Deze begrippen worden
aan de hand van de inzichten uit de literatuur uitgebreid behandeld in de verschillende
hoofdstukken. Zo wordl in hoofdstuk 2 ingegaan op het verschijnsel zelfzorg en wat dit
voor een DM-patiént betekent. In hoofdstuk 3 wordt beschreven wat zelfhulpgroepen zijn,
aan welke voorwaarden zij moeten voldoen en welke leerprocessen zich daarin kunnen
afspelen. Daarnaast wordt aandacht besteed aan onderzoeken die zijn verricht naar
diverse zelfhulpgroepen, waaronder die voor patiénten met DM,

In hoofdstuk 4 worden de diabeteseducatiecursussen die onderwerp zijn van de effectsiu-
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Hoofdstuk 1. Inleiding en probleenstelling

die beschreven en uitgewerkt Hoofdstuk 5 beschrijft de opzet van het empirische
onderzoek en de effecten van de onderzochte diabeteseducatiecursussen van de DVN.
Onderzocht is of de DVN-cursussen {in de vorm van zelfhulpgroepen) leiden tot zelfzorg
en welke factoren het zelfzorggedrag beinvloeden. Verder zijn de diabeteseducatie-
cursussen van de DVN in de vorm van zelfhulpgroepen vergeleken met andere cursussen
die eveneens door de DVN ziin georganiseerd.

De inviced van de cursussen op de arts - patiént relatie wordt nader uitgewerkt in
hoofdstuk 6. Dit hoofdstuk omvat een bespreking van de resultaten van ¢en kwalitatief
onderzoek. In hoofdstuk 7 worden op basis van de bevindingen {beleids)aanbevelingen
geformuleerd.
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Hoofdstuk 2.  Zelfzorg bij patidnten met DM

21 Inleiding

In dit hoofdstuk wordt de eerste onderzoeksvraag behandeld: Welke aspecten van
zelfzorg zijn belangrijk voor patiénten met DM? Daartoe wordt het centrale begrip zelfzorg
eerst nader gedefinieerd om verwarring met termen zoals zelfhulp te voorkomen,
Getracht zal worden inzicht te geven in de betekenis en positionering van zelfzorg in het
gehele zorgkader. Daarnaast wordt de betekenis van zelfzorg geéxpliciteerd voor DM-
patiénten. Bij de beantwoording van de onderzoeksvraag is gebruik gemaakt van
bestaande inzichten beschreven in de literatuur.

22  Het concept zelfzorg

Gezondheidsgedrag omvat jedere activiteit die iemand onderneemt met als doel de
gezondheid te verbeteren, te behouden en/of het ontstaan van ziekte te vermijden. Dit
gezondheidsgedrag kan worden onderscheiden in zelfzorg, mantelzorg en professionele
zorg. Hattinga Verschure [1977:80-81] definieert deze begrippen als volgt: "Er kan van
zelfzorg worden gesproken als het individu zelf antwoord geeft op een behoefte aan zorg
die zich bij dat individu voordoet. Zorgomtvanger en -verlener zijn hier verenigd in
dezelfde persoon. Mantelzorg is zorg die mensen aan elkaar verlenen, zoals in een gezin -
vriendenkring - buurtgemeenschap en dergelijke. De rollen van zorgontvanger en zorg-
verlener zijn hier inwisselbaar. Professionele zorg wordt beroepsmatig gegeven. De rollen
zorgontvanger en -verlener zijn niet inwisselbaar”. Deze drie zorgkaders zullen hieronder
worden behandeld.

Zelfzorg

Zelfzorg is het basisgezondheidsgedrag in alle samenlevingen [Dean 1986:275]. William-
son & Dahaner {1978:25) ondersteunen deze uitspraak: "Selfcare is truly the first level of
health care, the real primary care. It is also the biggest part of the whole care system". Fry
[1973:9] concludeert in zijn onderzoek (betreffende diverse Engelse studies) dat een
systeem van gezondheidszorg niet kan bestaan zonder zelfzorg, Hattinga Verschure
[1977:144] omschrijft zelfzorg als zorg waarbij zorgvrager en zorgveriener in een persoon
samenvallen en waarbij vanuit de eigen verantwoordelijkheid van het individu allerlei
keuzen worden gemaakt, die de gezondheid zullen begunstigen en bedreigingen zullen
afweren. Professionele gezondheidszorg kan hiervoor enige informatie verschaffen maar
kan het gedragspatroon niet beheersen. Het individu geeft zelf antwoord op een behoefte
aan zorg die zich bij datzelfde individu voordoet. Een soortgelijke definitie wordt gegeven
door Levin {1976:206]: "Activiteiten die door leken zelf worden ondernomen met betrek-
king tot de promotie en bescherming van de eigen gezondheid en behandeling op het
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Hoofdstuk 2. Zelfzorg bij patiénten met DM

niveau van de primaire gezondheidszorg”. Zeifzorg wordt hier omschreven als een "leken
activiteit” die zelf wordt ondernomen. Verder bevat de omschrijving van Levin nog een
aantal andere belangrijke achterliggende concepten. De definitie vooronderstelt allereerst
dat het bezit van gezondheidsvaardigheden een functie is net zoals schrijven en lezen.
Ten tweede wordt zelfzorg beschreven als een geheel van activiteiten waardoor "primaire
gezondheidszorg-" functies worden verkregen. Met “primaire gezondheidszorg" wordt
hier bedoeld de lekensector, niet die functies die door professionele zorgverleners worden
uitgevoerd. Ten derde veronderstelt de definitie dat zelfzorgactiviteiten als doel hebben
een gewenste gezondheidstoestand te verkrijgen, die overeenkomt met de inividuele
voorkeur.

Fry [1975] onderscheidt vier rolien van zelfzorg:

- gezondheidsbehoud;

- ziektepreventie;

- zelfdiagnose, zeifmedicatie en zelfbehandeling;

- patiéntenparticipatie in professionele zorg.

De twee laatste rollen zouden moeten leiden tot het uiteindelijke doel van =zelfzorg:
gezondheidsbehoud of ziektepreventie. Hierbi] moet gezondheidsbehoud in de brede zin
van het woord worden gezien, als de verbetering en het behoud van de huidige gezond-
heidstoestand ter voorkoming van erger. Preventie van ziekte kan in het kader van een

chronische ziekte worden opgevat als voorkoming van aan de ziekte gerelateerde
camplicaties.

De voorgaande omschrijvingen van zeifzorg (Williamson & Dahaner, Fry, Hattinga
Verschure en Levin) bevatten een aantal onderliggende concepten [Levin 197911
zelfzorg is vrijwillig, niet georganiseerd, universeel, bestaat uit een gevarieerd complex
van gedragingen en vormt een continue basis voor gedrag (leefstijl) en concrete acties
(zelfdiagnose, zelfbehandeling). Zelfzorg kan ook worden gezien als een besiuitvormings-
proces met betrekking tot observatie, perceptie van symptomen, cordeel van de ernst en
keuze van beoordeling van behandelingsopties.

Een zeer belangrijke factor is dat de ondernomen zelfzorgacties eigen initlatieven zijn van
de persoon en worden ondernomen als resultaat van het eigen besluitvormingsproces. In
andere woorden: de essentie van zelfzorg is zelfcontrole (in de zin van zelfbedwang)
[Segall 1989].

Typen zelfzorg

De verschillende defirities van zelfzorg hebben betrekking op de zelfzorg tijdens het
gezonde bestaan of de ziektetoestand en zijn al dan niet gerelateerd aan professionele
zorg,. Hattinga Verschure [15793] hanteert een brede omschrijving van zelfzorg, waarbij hij
van mening is dat zelfzorg in het gezonde bestaan een gehee) andere invulling krdjgt dan
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Hoafdstuk 2. Zelfzorg bij patiéntern met DM

bij ziekte. Hij onderscheidt 7 typen van zelfzorg, waarbij er 2 betrekking hebben op het
gezonde bestaan en vijf op ziekte:

1. Basale zelfzorg woor gezondheid: is in wezen het belangrijkste. Een mens die geen zorg
draagt voor het hele complex van zijn basale levensfuncties brengt zijn gezondheid in
gevaar. Met basale functies worden bedoeld: eten, drinken en dergelijke. Deze zorg krijgt
weinig aandacht, omdat ze vanzelfsprekend plaatsvindt. Deze basale zelfzorg wordt ook
wel aangeduid met "universele of instinctieve zelfzorg™.

2. Basale competenticverhoogde zelfzorg: wordt beschouwd als de uitbouw en aanvulling van
de basale zelfzorg om onder de veranderende levensomsiandigheden gezond te kunnen
leven. Als voorbeeld kan hier worden genoemd de toenemende aandacht voor "life-style-"
programma’s zoals "wees zuinig met vet".

De twee bovengenoemde typen zelfzorg zijn zeer basazal en worden door een ieder in
meer of mindere mate uitgevoerd om (gezond) te kunnen feven.

De volgende viif typen van zelfzorg hebben betrekking op ziektetoestanden:

3. Spontane raakolak-zelfzorg: is de zorg of zelfmedicatie die wordt verricht bij het raakviak
tussen gezond en ziek, dus als enigerlel ziekteverschijnselen worden bemerkt. ‘Raakviak’
heeft hier betrekking op het raakvlak tussen gezondheid en ziekte.

4. Competenticoerhoogde raakvlak-zelfzorg: is gericht op de verhoging van de competentie
van de bevolking om op een veilige en effectieve wijze de kleine ziekteverschijnselen
tegemoet te treden. Hier ligt één van de taken van de gezondheidsvoorlichting en -opvoe-
ding.

5. Complementaire medische zelfzerg: betekent de zerg die de patiént besteedt aan het
toepassen van de ingewonnen professionele adviezen. De patiént moet in staat en bereid
zijn de adviezen van de arts op zichzelf toe te passen. DM kan bijvoorbeeld in een
ziekenhuis goed zijn geregeld, maar indien de patiént in de thuissituatie niet zelf zorgt
voor injecties, die¢t en dergelijke, komt het medische handelen niet tot zijn recht. Hattinga
Verschure [19792] stelt zelfs dat in Nederland bijzonder veel aandacht wordt besteed aan
een hoge kwaliteit van medisch handelen, maar dat na afloop daarvan de patiént de
resultaten deels teniet laat gaan door een laag niveau van complementaire zelfzorg.

6. Zelfzorg voor ziekzifn: heeft betrekking op de toestand van het ziekzijn. Vooral bij
ernstige ziekten, chronische ziekten of sterven moet worden geleerd te leven met
beperkingen, angsten, bedreigingen of met het vooruitzicht op naderende invaliditeit of
sterven.

7. Handicap-zelfzorg: heeft als doel mensen te leren om de restmogelijkheden die door de
handicap zijn ontstaan, zo optimaal mogelijk te benutten en daarmee zelfzorg te verster-
ken. Dit type zelfzorg zit op het raakviak met mantelzorg.

Barofsky [1986] maakt een scortgelijk onderscheid in vier typen van zelfzorg. De door

25



Hoofdstuk 2. Zclfzorg bij patiénten met DM

Hattinga Verschure getypeerde "basale zelfzorg" voor de gezondheid komt overeen met
de door Barosfky genoemde "regulatory self-care". De typen 2 en 4 worden door Barofsky
samengevat in de term "preventive self-care”. Type 3 typeert hij als "reactive self-care”. Als
laatste noemt hij "restorative self-care", wat overeenkomt met complementaire medische
zelfzorg. Het leren leven met beperkingen, zoals aangegeven in de zelfzorg voor ziekzijn
en handicapzelfzorg, laat hij buiten beschouwing. De beschreven typen van zelfzorg
hangen ten nauwste samen, maar zijn ter verduidelijking onderscheiden om inzicht te
verschaffen in de activiteiten die onder zelfzorg kunnen warden verstaan.

Deze twee indelingen maken een onderscheid naar zelfzorg die zelf wordt geinitieerd en
zelfzorg die zich voegt naar professioneel geinitieerde zorg (type 5 en type 7 voor zover
de zorg wordt verleend ter bevordering van de handicap-zelfzorg). Zolang de interactie
van activiteiten met de professionele zorg is gebaseerd op de eigen ("lay”) besluitvorming,
kan worden gesproken van een vorm van zelfzorg [Dean 1983:1012].

Geconcludeerd kan worden dat zelfzorg verschillende activiteiten omvat, die echter wel
zelf dienen te zijn geinitieerd en zijn voortgekomen uit een zelf genomen besluit.

De WHO [1983] hanteert een definitie van zelfzorg, waarin de relatie met de professionele
zorg niet wordt gelegd (ook niet wordt uitgesloten), maar waar duidelijk de nadruk ligt
op de ongeorganiseerde activiteiten (zelfmedicatie, zelfbehandeling, sodale steun) die in
het normale dagelijkse leven plaatsvinden. In de definitie wordt ook het verschil met
zelfhulp aangegeven,

"Self-care refers to unorganised health activides and healthrelated dedsion-
making by individuals, families, neighbours etc it encompasses self-medication,
self-treatment, social support in illness, first aid in a “natural setting’, ie the
normal social context of peoples everyday lives. Self-care is defenitely the
primary health resource in the health care system. The most important feature
distinguishing it from self-help is that it does not imply purposeful organisation
and is often provided on an ad-hoc basis in intimate settings." [WHO 1983:4]

Mantelzorg

Hattinga Verschure [19790:139] omschrijft mantelzorg als zorg die leden van een kleine
groep wederzijds voor elkaar hebben. Deze zorg kan worden vergeleken met een warme
beveiligende mantel om elk van de leden heen. De verstrekking van zorg geschiedt op
basis van stilzwijgende bereidheid tot wederkerigheid. Kenmerkend is dat de leden in
enigerlei opzicht genoten zijn, dat wil zeggen dat men iets bijzonders met elkaar gemeen
heeft. Tot mantelzorg wordt gerekend de zorg die binnen de directe omgeving (gezinaen
en woongemeenschappen) door mensen aan elkaar wordt besteed (primaire mantelzorg)
en de zorg in de wijdere omgeving, door vrienden en lotgenoten (secundaire mantelzorg).
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In ¢en mantelzorggroep van lotgenoten kan elkaar steun worden gegeven door bijvoor-
beeld het uitwisselen van ervaringen en informatie. Een ander kenmerk is dat de groep zo
beperkt is dat de groepsleden elkaar persoonlijk kennen. De zorgketens zijn kort en de
zorgbehoevende richt zich direct tot degene die de verlangde zorg kan verlenen. Tal van
handelingen binnen een mantelzorggemeenschap hebben in de loop van de eeuwen een
hoge graad van deskundigheid bereikt, ontleend a2an waarneming, ervaring en oefening.
Deskundigheid hoeft niet altijd te berusten op wetenschappelijke vorming of beroepsop-
leiding,.

Hattinga Verschure [1979b] maakt een onderscheid in twee soorten mantelzorggroepen
voor lotgenoten: homogene en heterogene mantelzorggroepen. Homogene mantelzorg-
groepen bestaan uit lotgenoten, lijdend aan eenzelfde aandoening of kampend met
eenzelfde probleem. Heterogene mantelzorggroepen bestaan uit ongelijksoortige lijders,
die zodanige rest-validiteiten hebben dat zij in staat zijn elkaars tekorten te compenseren.

Professionele zorg

Professionele zorg is beperkt tot de wetenschappelijk gefundeerde dienstverleningssector.
Professionele zorgverlening geschiedt meestal op basis van geformaliseerde deskundig-
heid. Behandeling en zorg door bervepskrachten is gericht op de getroffen perscon en/of
op diens naaste omgeving. Professionele zorgverleners kunnen bijdragen aan de ontwik-
keling van zelfzorg en mantelzorg door te voorzien in informatie.

Zelfzorg, mantelzorg en professionele zorg kunnen complementair zijn aan elikaar. In het
algemeen kan worden gezegd dat wat door zelfzorg niet kan geschieden, door mantelzorg
gebeurt. Waar beide tekort schieten, wordt professionele zorg ingeroepen. De patiént
geneest niet door een dieet- en/of receptvoorschrift, maar door de toepassing daarvan,
middels zelfzorg en mantelzorg. Zelfzorg is de basis van alle zorgverlening. Additioneel
aan de professionele zorg kan een patiént zich aansluiten bij deelgenoten of zorg wit zijn
directe omgeving ontvangen.

Hoewel zelfzorg vaak wordt gezien als een aanvulling op de professionele zorg, is het
omgekeerde ook mogelijk: professionele zorg is een aanvulling op of substituut van
zelfzorg. In Dean’s [1986:275] woorden: "Lay care continues to be viewed as residual and
supplemental to professional care in spite of the well documented fact that professional
care is a supplemental form of health care”.

Zelfzorg, mantelzorg en professionele zorg leiden slechts tot een optimaal effect voor de
gezondheld in nauwe onderlinge samenwerking en veelal in de vorm van een ingewik-
keld netwerk van onderlinge betrekkingen en afhankelijkheden, dat door Hattinga
Verschure [1979¢] een "zorg-mix" wordt genoemd.
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2.3 Zelfzorg en zelfhulp

Zelfhulp betreft een vorm van "social learning and coping”, dat beter kan worden
geanalyseerd in de context van sociale steun en sociale netwerken dan in de context van
de geneeskunde [WHO 1983:2].

Zelfzorg is conceptueel verschillend van zelfhulp. Dean [1983:20] omschrijft dit verschil

als voigt: "Zelfzorg is het individuele gezondheidsgedrag-component van zelfhulp”.

Van Harberden & Lafaille [1578:10-11] onderscheiden drie elementen van zelfhulp:

- Zeithulp als ideclogie: waarbij wordt verwezen naar het vermogen van de mens
en de wenselijkheid om zelf vorm te geven aan zijn leven,

- Zelfhulp als zelfbehandeling: waaronder wordt verstaan zelfdiagnose, zelfmedica-
tie en toepassing van zelfhulptechnieken,

- Zelfhulp als zelfhulpgroep: waarbij het gaat om een vorm van niet-professionele
hulpverlening waarbij men tracht om samen met lotgenoten een gemeenschappe-
lijk ervaren problematiek aan te pakken.

Zeifhulp omvat een ideologie, een individueel aspect (zelfbehandeling) en een collectief
aspect (zeifhulpgroep). Zelfzorg wordt beperkt tot de instrumentele activiteiten die de
patiént zeif uitvoert, zoals zelfdiagnose, zelfmedicatie en zelfhulptechnicken, ingegeven
door gezondheldsdoelen. Zelfzorg is in deze context op te vatten als zelfbehandeling, wat
overeenkomt met de complementaire medische zelfzorg. De eerder genoemde definitie
van zelfzorg van de WHO is veel breder en omvat naast de zelfbehandeling ook sociale
steun. De WHO ziet als verschil tussen zelfhulp en zelfzorg dat zelfhulp een georgani-
seerde vorm van activiteiten is en zelfzorg niet.

De WHO hanteert naast de eerder genoemnde definitie van zelfzorg een definitie van
zelthulp, waarin wordt gerefereerd aan formeel of doelbewust georganiseerde groepen
gericht op gezondheidszorg, waarbij onderscheid kan worden gemaakt naar zelfhulpgroe-
pen, zelfhulporganisaties en alternatieve zorg (waaronder wordt verstaan andere vormen
van behandeling en zorg dan die worden geleverd doer het officiéle gezondheidszorgsys-
teem). De definitie luidt:

"Self-help refers to formally or purposefully organised groups on health care, i.e. "created
social units” that find a common - if broad - denominator in a move towards new social
forms of coping, lay autonomy and the humanisation of health care. [t encompasses both
self-help groups, self-help organisations and zaltemnative care, all of which are part of what
as 2 phenomenon has been referred to as the "self-help movement™.” [WHO 1983:5].
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Zelthulp refereert aan een formeel of doelbewust georganiseerde'
_vorm van activiteiten, zelfzorg daarentegen niet. .

De WHO hanteert bij de omschrijving van zelfhulpgroepen de veel gebruikte definitie van
Katz & Bender [1976]: "Self-help groups are voluntary, small group structures for mutaal
aid and the accomplishment of a spedial purpose. They are usually formed by peers who
have come together for mutual assistence in saiisfying a common need, overcoming a
common handicap or life-disrupting problem, and bringing about desired sodal and/or
personal change." [WHO 1983:5].

De initiatiefnemers en leden van zulke groepen zijn van mening dat de bestaande sociale
organisaties niet azan hun behoefte voldoen. Zelfhulp benadrukt de persconlijke ver-
antwoordelijkheid van leden en de relevantie van de sodale interacties die zijn gebaseerd
op "face-to-face” relaties. De groepen voorzien veelal in sodale en emotionele ondersteu-
ning en nemen een ideologie of waarden aan waarin leden een gevoel krijgen een eigen
persoonlijkheid op te bouwen of te handhaven.

In de definiies van de WHO wordt een onderscheid gemaakt in meer individueel
(zelfzorg) en collectief (zelfhulp) gerichte activiteiten, waarbij zelfhulpgroepen worden
gezien als een onderdeel van zelfhulp. In hoofdstuk 3 zal verder worden ingegaan op
zelfhulpgroepen.

Ook in Van Dale [Geerts 1992] wordt in de omschrijvingen van zelfhulp en zelfhulpgroep
het onderscheid zichtbaar tussen de individugerichte zelfzorg en groepsgerichte zelfhulp.
Zelfhulp staat omschreven als: "Hulp aan elkaar, zonder tussenkomst van professionele
hulpverleners, van mensen die eenzelfde probleem hebben” en zelthulpgroep als: "Groep
van mensen die eenzelfde probleem hebben en elkaar helpen bij het oplossen van dat
probleem". Zelfzorg wordt omschreven als: "Het zorgen voor zichzelf, voor zijn eigen
geluk en gezondheid". Zelfzorg wordt ook hier ruimer gezien dan alleen zelfbehandeling.
Zelfhulp wordt gezien als een proces: hulp aan elkaar.

De volgende verschillen tussen zelfzorg en zelfhulp zijn genoemd: zelfzorg is ongeorgani-
seerd en individueel gericht, zelfhulp is georganiseerd en groepsgericht {of zelfs collectief-
gericht). Verder kan zelfzorg worden gezien als een doel van zelfhulp.

Zelthuip in de vorm van zelfhulpgroepen is een georganiseerde vorm van zorg, waarvan
zelfzorg een belangrifk doel is. De zorg die men in een zelfhulpgroep aan elkaar geeft
(materieel en emotioneel), heeft als doel in het dagelijkse leven beter voor zichzelf te
kunnen zorgen.
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Het begrip zelfhulpgroep kan worden ondergebracht in het al eerder genoemde begrip
secundaire mantelzorg. Secundaire mantelzorg kan worden gezien als een van de wegen
waarlangs zelfzorg kan worden verbeterd. Andere wegen die kunnen leiden tot een
verbetering van de zelfzorg zijn: voorlichtingscursussen gegeven door verpleegkundigen
en andere beroepsbeoefenaren en individuele voorlichting gegeven door de beroepsbeoe-
fenaar.

In dit onderzoek zullen de hierboven beschreven termen van zelfzorg, als doel van een
zelfhulpgroep (secundaire mantelzorg), worden gehanteerd. Het verschijnsel zelfhulp-
groep wordt uitgebreid behandeld in hoofdstuk 3.

De relatie tussen zelfhulpgroep en zelfzorg kan als volgt worden samengevat:

Figuur 2.1 Relatie zelfhulpgroep en zelfzorg

Middel Doel
zelfhulpgroep ——> zelizorg
(secundaire

mantelzorg)
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In de voorgaande paragraaf is ingegaan op het begrip zelfzorg. In deze paragraaf zal dit
begrip worden toegepast op patiénten met DM.

Zelfzorg, met name voor chronisch zieken, wordt door vele auteurs als zeer relevant
ervaren. Zo steit Pratt [1973] dat voor sommige vormen van chronische ziekten, zoals
hypertensie en DM, een groot aandeel van (individuele- en familie-) lekenactiviteiten is
vereist naast de professionele zorg. Pratt ziet zelfzorg dan ook als een substantiéle,
blijvende factor in de gezondheidszorg.

Zelfzorg met betrekking tot chronische ziekten is beperkt tot latere fasen in de behande-
ling, wanneer professionele beoordeling van de patiént heeft plaatsgevonden en de rol
van patiént in zijn behandeling en het belang van zelfzorgvaardigheden (zoals insuline
injecteren, bloedsuiker controleren, bloeddruk meten en dieet houden) duidelijk wordt.
Zelfzorg voor chronische patiénten richt zich meestal op de reductie en controle van de
ongemakken van de ziekte, de afhankelijkheid die de ziekte met zich mee brengt en de
late complicaties.

Het onderwerp wvan dit onderzoek is de insulinegebruikende patignt met DM, die
dagelijks met zijn ziekte wordt geconfronteerd. De zelfzorg bij deze groep patiénten heeft
betrekking op de ziektetoestand en niet zozeer op het gezonde bestaan (niet meer dan
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voor iedereen geldt). Zelfzorg vormt een aanvulling op de professionele zorg. Dit kan
inhouden het toepassen van zelfzorg als gevolg van medische adviezen van de arts of het
leren leven met de ziekte in het dagelijkse leven.

Dit onderzoek richt zich op-de complemmtalre medrsche zelfzorg-
waarb:; de patlent zich-inspant.de i mgewonnen adviezen van de arts
“toete passen, en op'de zelfzorg voor het mekzijh, hetgeen betrekkmg
‘heéft op het leren leven met beperkmg ngsten en bedre]gmgen

-als gevolgwan’ de ziekte.

Dean {1983] is één van de weinige auteurs die explidet ingaat op de relevantie van
zelfzorg voor patiénten met DM. Hij is van mening dat een DM-patiént moet leren de
voeding, insuline en beweging met elkaar in balans te houden en in geval van onver-
wachte gebeurtenissen deze desgewenst aan te passen. Andere belangrijke zorgcomponen-
ten zijn de acceptatie van de ziekte en het omgaan met psychologische veranderingen.

"For some conditions such as diabetics, self-care is the major determinant of
outcome. Diabetics must learn to balance their calorific and insulin intake with
their levels of physical exertion. Unexpected events, physical illness or emotional
stress may require adjustments in calorific or insulin requirements. Acceptance of
the condition, adjustment to and control over management regimes and sensitivi-
ty to physiological changes are crudial components of care. The vast majority of
resources have been allocated to biomedical research on diabetes while the most
readily obtainable gains in treatment may be seif-management of the condition”.
[Dean 1983:28]

Zelfzorggedrag bij patiénten met DM is van belang voor het verkrijgen van zo normaal
mogelijke bloedsuikerwaarden (metabole controle, bloedsuikergehalte tussen de 4 - 8
mmol/l), beperking van zogenaamde late complicaties en het bereiken van een zo
optimaal mogelijke kwaliteit van jeven. Om deze belangrijkste doelsteilingen van de
behandeling van een DM-patiént te bereiken, is een regeimatige controle en actieve
betrokkenheid van de patiént noodzakelijk. De behandeling van een DM-patiént door de
arts dient samen te gaan met intensieve zelfzorg. Door een actieve betrokkenheid van de
patiént kan de behandeling aan de levensstijl worden aangepast (leren om aspecten van
therapie op zichzelf te betrekken op de eigen omstandigheden), wazrbij de patiént en de
arts alert dienen te zijn op de ontwikkeling van complicaties {Verdan Barnes 1988:510]. Bij
de behandeling van DM is het inzicht van de patiént van bijzondere betekenis voor de
behandeling van de ziekte. Het resuitaat van de behandeling is niet het genezen van de
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patiént, maar het bereiken van een voorwaardelijke gezondheid door het herstel van het
evenwicht in de stofwisseling van de patiént. De houding van de arts is hierbij van
belang, omdat voorlichting over de ziekte en de therapie, die de basis vormt voor het
ziekte-inzicht van de patiént, primair van de arts zou moeten komen. Het {gaan) verrich-
ten van zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten en het veranderen van insuline regime
vinden veelal plaats in overleg met arts, waarbij conflicterende houdingen van de aris en
de paliént ten aanzien van dit soort activiteiten belemmerend kunnen werken. De arts is
de helper en begeleider van de patiént, waarbij hij voor ogen dient te houden dat het om
een individuele persoon gaat. Zelfzorg van de patiént kost de arts veel 6ijd, geduld en
begrip- De houding van de patiént is cok van belang: hij moet gemotiveerd zijn medebe-
handelaar van zijn ziekte te worden; zelfzorg kan niet worden afgedwongen door de arts.
Het is belangrijk dat de patiént open staat voor de behandeling. Doel van de diabetesbe-
handeling dient te zijn: de patiént met DM zoveel mogelijk als ‘gezond’ mens te laten
leven.

Zelfeontrole en zelfregulatie

Bij zelfzorg van patiénten met DM kan onderscheid worden gemaak! tussen zelfcontrole
en zelfregulatie,

Zelfcontrole wordt door Van Dale [Geerts 1992] gedefinieerd als: "Zelfbedwanyg -toezicht
op eigen prestaties”. Een veel gebruikte ‘engere’ omschrijving van zeifcontrele omvat
alieen het zeif controleren van bloedglucosespiegels met behulp van spedaal daarvoor
gemaakte strips. Het zelf controleren van de bloedsuikerwaarden is de basis voor
zelfcontrole, maar zelfcontrole omvat meer activiteiten zoals bijvoorbeeld het controleren
(toezicht houden op) van het gewicht en de voeten.

Om een goede regulatie te verkrijgen moeten de drie belangrijkste determinanten van het
bloedsuikergehalte, namelijk de voeding, de beweging en de insuline, met elkaar in balans
zijn. In verband hiermee moet de patiént zelfzorgactiviteiten verrichten. Bij zelfcontrole let
de patiént onder andere op fluctuaties in de bloedsuikerspiegel, meestal met behuip van
bloedsuikerstrips, op het lichaamsgewicht en op de voeten. De patiént moet verschiliende
verschijnselen waarnemen en de betekenis ervan begrijpen (zoais een verhoogde bloedsui-
kerwaarde). Daarnaast wordt de patiént aangeraden aigemene gezondheidsregels goed op
te volgen, zoals bijvoorbeeld gezonde voeding [Verschoor 1986}

Zelfcontrole voor een DM-patiént bestaat uit het zelf controleren = .
van.het-bloedsuikergehalte en de lichamelijke toestand zoals van de
_yoeten en het geWiCht. - i ol C e
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Zelfcontrole vormt de basis voor zelfregulatie, waarbij de patiént zelfstandig handelt en het
bloedsuikergehalte bijstuurt op grond van de resultaten van zelfcontrole activiteiten. Zo
probeert een DM-patiént de waarden van de bloedsuikerspiegel onder controle te houden
door een aangepaste levenswijze (voeding en beweging) en het reguleren van het
insulinegebruik.

Zelfregulering komt in de Van Dale niet voor, maar het synoniem is zelfcorrectie: "Het
zichzelf corrigeren, zijn eigen woorden of gedrag corrigeren”. Het corrigeren van gedrag
komt ook naar voren in de definifie van zelfregulatie van de DVN: "Zelfremulatie
betreffende DM betekent dat de patiént zelf in beduidende mate in staat is zijn leefge-
woonten en insulinedosering aan te passen aan veranderde omstandigheden en (of)
bloedsuikerspiegels".

Zél&egulaﬁe is het op re'guliére basis, weloverwogen variéren van de--
i voeding, lichaamsbeweging en/ of de insulinedosering zonder directe ... ..
ovtussenkomst van de professionele zorgverlener. : i

Voorgaande definities geven aan dat zelfcontrole noodzakelijk is voor een goede zelfregu-
latie. Zonder zelfcontrole kan zelfregulatie hooguit gebaseerd zijn op ervaring en op het
gevoel. Omgekeerd is alleen zelfcontrole niet voldoende - de constatering van bijvoor-
beeld een te hoog bloedsuikergehalte moet worden gevelgd door een toepasselijke
reguleringsactie: aanpassing van de insulinemedicatie, de voeding of de beweging. De
cyclus zelfcontrole - zelfregulatie - zelfcontrole vormt een leerproces. Teneinde een goede
zelfregulatie te bewerkstelligen is, naast de nodige vaardigheden en attituden, een goede
kennis van het eigen lichaam en meer dan middelmatige kennis van DM een voorwaarde.

Diabeteseducatie beoogt het aanleren dan wel verbeteren van de bovengenoemde
vaardigheden en attituden door de patiénten te informeren en te motiveren.

De DM-patiént dient op de hoogte te zijn van verschijnselen samenhangend met bijvoor-
beeld een te hoog of een te laag bloedsuikergehalte om deze als zodanig te kunnen
herkennen. Hij moet hebben geleerd op welke wijze nauwkeurig en reproduceerbaar
bepalingen van glucose in het bloed kunnen worden uitgevoerd. Daarbij moet worden
geleerd de waargenomen verschijnselen respectievelijk behaalde resultaten bij de bepaling
te kunnen interpreteren en op grond daarvan maatregelen te nemen.
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Resumerend

DM is een chronische ziekte waarbij de patiént een actieve rol kan spelen bij de behande-
ling. Door middel van zelfzorg kan de patiént zijn ziekie voor een groot deel zelf
behandelen. Professionele zorg blijft altijd noodzakelijk. Zelfzorg (en ook mantelzorg) kan
voor een patiént met DM worden gezien als complementaire medische zelfzorg en
zelfzorg voor ziekzijn. Hattinga Verschure [1977] heeft een meer normatieve en idealisti-
sche kijk op deze relatier "Wezenlijk herstel van de gezondheidszorg is slechts mogelijk
door herstel van zelfzorg en mantelzorg, waarmee professionele zorg opnieuw een
evenwichtig relatiepatroon moet opbouwen".

De meerderheid van de ontwikkelde educatieve programma’s wordt gegeven door
professionele zorgverleners. Cursussen gegeven door DM-patiénten kunnen worden
gezien als een vorm van secundaire mantelzorg, homogene mantelzorggroepen of als
zelfhulp, in de zin van een zelfhulpgroep. Dit onderzoek richt zich op zelfzorg (zelfcon-
trole en zelfregulatie) als doel van diabeteseducatiecursussen in de vorm van zelfhulp-
groepen (zie figuur 2.2). Op het belang van secundaire mantelzorg (in de vorm van
lotgenotencontact/ zelfhulpgroepen) voor een patiént met DM wordt verder ingegaan in
hoofdstuk 3.

Figuur 2.2 Zelfzorg bij patiénter met DM

Middel Doel >-{ zelfcontrole
educatie zelfzory

(zelfhulpgroep, —>1 (complementaire medische

secundaire zelfzoxg en ziek zijn
mantelzorg) zelfzoxg) >-[ zelfrequlatie
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31  Inleiding

In hoofdstuk 3 zal worden getracht een antwoord te geven op onderzoeksvraag 2: welke -
leerprocessen en effecten zijn kenmerkend voor zelfhulpgroepen?

Zelfhulpgroepen kunnen een middel zijn om zelfzorggedrag te leren. Er zijn echter vele
andere mogelijkheden om zelfzorggedrag te leren. De meerwaarde van zeifhulpgroepen als
leermiddel voor zelfzorggedrag zal worden beschreven. Eerst zal echter duidelijkheid moeten
worden verkregen over wat onder zelfhulpgroepen wordt verstaan. Daarna zal worden
ingegaan op de leerprocessen die zich kunnen voordoen in zelfhulpgroepen. Verschillende
studies naar zelfhulpgroepen zijn geinventariseerd o gen indruk te krijgen van de gemeten
variabelen en effecten die onderwerp van onderzoek zijn geweest.

Dit hoofdstuk is gebaseerd op inzichten uit de literatuur en heeft als doel een indruk te
geven van de processen en effecten die zich in zelfhulpgroepen voordoen. Deze processen
moeten in dit onderzoek uitsluitend worden gezien als een beschrijving van het midde}
zelfhulpgroepen dat tot zelfzorggedrag kan leiden.

3.2  Wat zijn zelfthulpgroepen?

Alcoholics Anonymous (AA) was de eerste zelfhulpgroep, opgericht in 1935. In dat jaar
kwamen twee aleoholisten, William Wilson (Bill) en Robert Holbrook Smith (Dr. Bob}, tot de
ontdekking dat het mogelijk was door onderlinge steun de fles te laten staan. De dag waarop
Dr. Bob, een verslaafde chirurg, zijn laatste glas dronk, 10 juni 1935, geldt als geboortedag
van AA [Harberden 1986:23]. De A A heeft voor vele andere groepen model gestaan. Kenmer-
ken zijn dat de AA gericht is op gedrag en aandacht schenkt aan symptomen. Belangrijk
hierbij is de rol van de groep en de waarde van de kennis en ervaring van ‘oldtimers’.

Als mensen worden getroffen door eenzelfde meeilijk levenslot, door ¢en ramp zoals het
plotseling verlies van een kind of door een chronische ziekte, dan kunnen contacten en
gesprekken met andere mensen met hetzelfde probleem steun betekenen. Het dragen van
eenzelfde lot kan een grote verbondenheid met zich mee brengen. Het oude gezegde "gedeel-
de smart is halve smart" is hier toepasselijk [Hattinga Verschure 1967].

Om een indruk te geven van wat de kracht kan zijn van een zelfhulpgroep, is het volgende

citaat geselecteerd, waarin de ervaring van het herkennen van problemen binnen een zelf-
hulpgroep naar voren komt (AA):
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"Die eerste keer heeft alleen een ervaren AA’er over zichzelf verteld; later is dat
veelvuidig gebeurd. Toen die man over zichzelf vertelde dacht ik: hoe weet hij dat
van mij? Hij vertelt dat wel, maar hij heeft zeker geinformeerd. Ik dacht in het begin
echt dat het een schijnverhaal was, totdat ik door kreeg dat het zijn verhaal was.
Maar het barstte van de herkenningspunten.” [Harberden 1986:152]

In het buitenland is een redelijke hoeveelheid relevante literatuur beschikbaar over zelfhulp-
groepen. In de Verenigde Staten zijn van belang het werk van Katz & Bender [1976a], Caplan
& Killilea [1976], Gartner & Riessmann {1977, in Duitsland Moeller [1978]. Ook in Nederiand
zijn de afgelopen jaren relevante publikaties over dit onderwerp verschenen [van Harberden
1981 en 1986, Lafaille 1983, Geelen 1983a en 1983b, Woiffers 1978].

Om een eerste inperking aan te brengen in wat in dit onderzoek onder zelfhulpgroepen
wordt verstaan, is het relevant aan te geven welke soorten zelfhulpgroepen er bestaan. Na
afbakening van het soort of type zelfhulpgroep zal een nadere omschrijving van zelfhulp-
groepen worden ontwikkeld.

Classificatie zelfhulpgroepen

In de zelfhulpliteratuur zijn talrifke classificaties en typologiegn van zelfhulpgroepen te
vinden. Killilea [1976] heeft een zeer uitgebreide studie gedaan naar zelfhulpgroepen die
werden ingedeeld in 20 categorieén waaronder: sociale bijstand, ondersteuningssystemen, een
sociale beweging, een aanvulling op professionele zorg en een therapeutisch model. Deze
uitgebreide studie geeft aan dat de term "zelfhulpgroepen” vele activiteiten en definities kan
inhouden. Er zijn verschillende pogingen gedaan zelfhulpgroepen te categoriseren op enkele
hoofdkenmerken. Een voorbeeld van een categorisering van zelthulpgroepen naar de aard van
de problematiek 1s te vinden bij Caplan & Killilez [1976], Robinson & Henry [1977]. Zo zijn er
volgens Robinson [1977] groepen die zich richten op :

a. somatisch terrein: lichamelijke ziekten zoals borstkanker, muitiple sclerose en DM;
lichamelijke handicaps zoals stotteren, doofheid en blindheid;
b. psychisch gebied: verslavingen zoals alcoholisme; psychische problemen zoals fo-

bieén en neuroses; interpersoonlijke problemen zoals bij alleenstaande ouders; noden
die de weerslag vormen van de problemen van anderen (vrouwen van gevangenen);
c. sociaal terrein: zelfhulpgroepen waar de stigmatisering door de omgeving centraal
staat (homofielen} en zelfhulpgroepen die zich bezighouden met de problematiek
van persoonlijikheidsgroei en -ontwikkeling (vrouwen en mannenpraatgroepen).

Bij een indeling van zelfhulpgroepen naar doelen [Levy 1979, Katz & Bender 1976a, Gartner
& Riessman 1977, Tracy & Gussow 1976] kan een onderscheid worden gemaakt naar:
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- Intern gerichte doelen: het verlenen van onderlinge steun of hulp aan leden van de
groep;
- Extern gerichte doelen: beinvloeding buiten de groep, de zogenazmde belangengroe-
pen.
Katz & Bender [1976a] hebben dit onderscheid omschreven als "inner” en "outer focussed"
groepen. Deze twee typen van groepen sluiten elkaar niet uit.
Tracy & Gussow [1976] hanteren een tweedimensionale analyse van zelfhulpgroepen, die
overeenkomt met de intern en extern gerichte doelen van zelfhulp. Intern gerichte groepen
voorzien in directe hulp aan de patiénten {en hun naasten) in de vorm van onderlinge steun,
aanmoediging, opvoeding, vaardigheden, en ondersteuning in pogingen om met de betreffen-
de omstandigheden o te gaan en deze te accepteren. Deze groepen noemen zij "mutual help
health organisations”. Extern gerichte groepen plaatsen meer nadruk op het promoten van
onderzoek, fondswerving, publieke en professionele educatiecampagnes en dergelijke.
Intern gerichte groepen kunnen bestaan uit patiénten met een ziekte waarvoor geen medische
genezing mogelijk is, waar een residu van chronische invaliditeit zal blijven bestaan, waar
medische, sodale en psychologische problemen zich voordoen en uit patiénten met acute
ziekten die ongemakken met zich meebrengen. Intern gerichte zelfhulpgroepen kunnen
worden verdeeld in vier categorieén met verschillende aandachtsgebieden:

1L rehabilitatie, gericht op het helpen van de patiént in het aannemen/wennen in de
nieuwe situatie;

2. gedragsverandering bijvoorbeeld met betrekking tot roken en teveel eten;

3. zorg, veelal bij chronische ziekten, voorziet in hulp aan patiénten die een bepaalde
levensstijl moeten incorporeren in het dagelijkse feven;

4. preventie en case-finding, bijvoorbeeld bij hypertensie.

Op een geheel andere wijze heeft Trojan [1983:51] getracht een ordening aan te brengen. Ver-
schillende zelfhulpgroepen worden langs twee dimensies geplaatst:

a. de nabijheid tot de professionele zorg,

b. zelfverandering versus sociale verandering.

Met de ecerste dimensie wordt bedoeld dat zelfhulpgroepen kunnen functioneren als een
substituut van of als aanvulling op de professionele zorg. De tweede dimensie geeft de mate
aan waarin de zelfhulpgreep intern gerichte doelen (waarbij de individuele veranderingen
van de leden voorop staan) of juist extern gerichte doelen nastreeft (veranderingen buiten de
groep, sodale veranderingen, waarbij de zelfhulpgroep meer kan worden gezien als een

pressiegroep).

Zelfhalpgroepen voor patiénten met DM worden bij een classificatie naar zard van de proble-
matiek ingedeeld bij groepen gericht op somatisch terrein. Het doel van deze zelfhulpgroepen
is voornamelijk intern gericht. Geordend langs de twee dimensies van Trojan worden zelf-
hulpgroepen voor patiénten met DM enerzijds geplaatst in de nabijheid van de professionele
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zorg, omdat zij een aanvulling vormen op en geen substituut zijn van professionegle zorg,
anderzijds in de nabijheid van zelfverandering, omdat de individuele veranderingen van de
leden voorop staan.

Zelfhulpgroepen voor DM—pahenten zqn addmoneel ‘aan’ profesqmnele
#1Zorg en streven intern gerichte doelen, na,. _d - Zi] 'gencht' i dw’due]
veranderingen van.de Jeden.:

Definitie zelfhulpgroep

Met name Katz [1970] is een van de eerste die aandacht heeft gevraagd voor wetenschappe-

lijke analyses van het verschijnsel zelfhulp. In de veelgebruikte definitie van Katz & Bender

[1976b], die als uitgangspunt van deze studie zal worden genomen, komen de volgende

kenmerken van zelfhulpgroepen naar voren:

- Deelname aan de groep is gebaseerd op vrijwilligheid

- De onderlinge hulp(verlening) staat centraal

- Leden van de groep zijn lotgenoten

- Leden van de groep streven eenzelfde doel na, namelijk het leren omgaan met het betref-
fende ongemak en het bereiken van de gewenste sociale of persoonlijke verandering

- Initiatiefnemers en leden van de groep zijn van mening dat de bestaande sociale structu-
ren niet in hun behoefte voorzien

- Nadruk wordt gelegd op face-to-face Interacties

- Ze Zjn vaak oorzakelijk gericht

- Ze nemen een ideclogie aan

De visie van Katz & Bender op zelfthulpgroepen is zeer herkenbaar voor zelthulpgroepen
voor chronische ziekten. Fierbij moet worden opgemerkt dat deze definitie zich beperk: tot
zelfhulpgroepen die een intern gericht doel nastreven. De genoemde kenmerken van zelf-
hulpgroepen [Katz & Bender 1976b] zijn relevant en veelomvattend in vergelijking met
andere omschrijvingen waarin maar een beperkt aantal van deze kenmerken worden ge-
noemd. In de definitie van zelfhulpgroepen van Borkman [1976a] komen kenmerken van
zelfhulpgroepen naar voren zoals een gemeenschappelijk probleem, deelname gebaseerd op
vrijwilligheid en de onderlinge hulpverlening die de basis vormt. Ook in de definities van
Richardson & Goodman [1983a 1983b] komen dezelfde kenmerken van zelfhulpgroepen
terug: het vinden van praktische opiossingen voor specifieke problemen en het bieden van
de mogelijkheid aan de leden om op basis van onderling vertrouwen en begrip nieuwe
relaties op te bouwen (of soms zelfs een nieuw leven). Een aanvullende functie die in deze

definitie wordt genoemd, is het vinden van praktische oplossingen voor de specifieke proble-
men.
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Moeller [1983:69] geeft een andere omschrijving van soortgelijke kenmerken: hij benadrukt
in zijn omschrijving (volgens de definitie van Katz & Bender [1976b]} van zelfhulpgroepen
dat: alle groepsleden dezelfde status hebben; ieder lid voor zichzelf beslist; de groep verant-
woordelijk is voor zijn eigen beslissingen; ieder lid is als gevolg van de eigen moeilijkheden;
wat in de groep besproken wordt in de groep moet blijven en niet bedoeld is voor extern en
dat de participatie in de groep vrij is. Vervolgens geeft ook Katz [1970] een aantal soortgelijke
kenmerken aan van zelfhulpgroepen die een beeld geven van wat zich afspeelt in de groe-
pen: de communicatie is horizontaal; persoonlijke betrokkenheid is een vereiste; persoonlijke
verantwoordelifkheid: ieder individueel lid van de zelfhulpgroep is verantwoordelijk voor
Zijn eigen actie en groepen zijn actie georiénteerd met de filosofie dat men leert en verandert
door te doen.

Killilea [1976] voegt aan deze beschrijvingen toe dat de zorggever hetzelfde ongemak of
ziekte dient te hebben als de zorgontvanger.

Gartner & Riessman [1979] zien zelfhulpgroepen als een "human service”. Een "human
service" kan worden uitgevoerd door mensen zonder formele systematische kennis of trai-
ning; hun mogelijkheden of vaardigheden zijn gebaseerd op hun "humanness”; hun geveelens
voer mensen; hun zorgzaamheid; hun dagelijkse ervaring en common sense; hun spontaniteit;
hun beschikbaarheid en hun tijd. Dit wordt door Gartner & Riessman [1979] gezien als een
van de hoofdredenen waarom zelfhulpgroepen effectief kunnen zijn. Deze "human-based
dimension" kan ook zijn nadelen hebben: zo bestaat er bijvoorbeeld het gevaar van overiden-
Hficatie, ongecontroleerde subjectiviteit en inadequate kennis.

Van Harberden & Lafaille [1978] zijn van mening dat zelfthulpgroepen moeten worden
beschouwd als een vorm van hulpverlening die op een totaal eigen wijze bepaalde positieve
kanten van zowel de spontane mantelzorg als de geinstitutionaliseerde (professionele) hulp
in zich verenigt en aldus een leemte in de bestaande hulpverlening opvult. In de meeste
definities van zelfzorg wordt gerefereerd aan een zelfhulpgroep: een vorm van niet-professio-
nele hulpverlening waarbij men tracht om samen met lotgenoten de gemeenschappelijk erva-
ren problematiek aan te pakken. Van Harberden & Lafaille hanteren een omschrijving van
zelfhulpgroepen die grotendeels is entleend aan die van Katz & Bender. Zelfhulp wordt door
hen omschreven als een vorm van niet professionele hulpverlening waarbij lotgenoten in een
kieine groep elkaar informatie, steun en bermoediging aanbieden. Twee dominante kenmerken
zijn het uitwisselen van ervaringen en emoties en het gezamenlijk zoeken naar een oplossing
voor de gemeenschappelijk ervaren problematiek.

Van Harberden, Lafzille & van der Avort [1978, 1981] hebben stapsgewiis een ideaaltype van
een zelfhulpgroep ontwikkeld, grotendeels gebaseerd op de bovengenoemde kenmerken uit
de verschillende omschrijvingen van zelfhulpgroepen. Als een zeer belangrijk zanvullend
kenmerk noemen zij expliciet dat de groep wordt geleid door leden. Het leiderschap in de
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groep isin deze visie gebaseerd op ervaringsdeskundigheid {de bekwaambheid of vaardigheid
om in het oplossen van problemen gebruik te maken van eigen ervaring), waardoor de relatie
tussen de groepsleider en de groepsieden wordt gekenmerkt door gelijkwaardigheid: alien
bezitten ervaringskennis, Daarbi] benadrukken zij dat de aard van de nood overwegend
irnmaterieel en psychosociaal van aard is en dat zelfthulpgroepen zijn te typeren als "single
issue groups™.

Verder zijn zij het met Borkman [1976] gens dat zelfhulpgroepen dienen te zijn gebaseerd op
ervaringskennis en ervaringsdeskundigheid (zle paragraaf 3.3).

Van Harberden, Lafaille & van der Avort [1978, 1981] zijn van mening dat de leerstof geba-
seerd op ervaringskennis een beinvioedende factor vormt voor het optreden van educatieve
processen. De aangeboden leerstof kan echter ook worden gezien als een conditie (voor-
waarde): net als het interactieverband, het lidmaatschap en de aard van de nood waar een
groep aan rmoet voldoen willen educatieve processen kunnen optreden.

Als basisconcept van de zelthulpgroepen wordt vaak gencemd de herkenning van elkaars
problemen en het besef daardoor lotgenoten te zijn. In zelfhulpgroepen wordt het dagelijkse
leven onder de loep genomen, men is elkaar tot voorbeeld en voelt veelal waar de problemen
liggen. Doordat de individuele leden van een zelfhuipgroep worden aangesproken op hun
eigen functioneren gaan zij zich meer vertrouwd voelen met de problemen, zeker wanneer
er enige vooruitgang in wordt geboekt. Dit zal op zijn beurt de terugkeer naar het normale
leefpatroon bevorderen. Door het vergroten van de zelfwerkzaamheid zal het benutten van
de professicnele hulpverlening produktiever en bevredigender verlopen [Kok 1979:271).
Robinson [1983:13] omschrijft als functe van zelfhulpgroepen het vinden van praktische
oplossingen voor specifieke problemen en het creéren van mogelijkheden de leden een
niecwe manier van leven op te bouwen, Robinson [1983:16] geeft aan dat zelfhulpgroepen
mensen aanmoedigen zich te ontwikkelen en de kwaliteit van hun dagelijkse leven te be-
invloeden: "Self-help becomes a way of life".

Op grond van de literatuur is het mogelijk de volgende kenmerken van zelfhulpgroepen te
benoemen:

* lidmantschap:

- gebaseerd op vrijwilligheid;

- groepsleden hebben dezelfde status;

- de groep bestaat uit lotgenoten met dezelfde problematiek;
- persoonlijke betrokkenheid is een vereiste;
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* interacticverband.

- onderlinge hulp{veriening) is een belangrijk onderdeel;

- hulpverlening vindt plaats in kleine groepen, gekenmerkt door face-to-face relaties

- communicatie is horizontaal;

- ieder lid beslist voor zichzelf en is verantwoordelijk voor ziin eigen beslissingen;

- wat in de groep wordt besproken moet in de groep blijven;

aard van de nood:

- overwegend immaterieel en psychosociaal en gebaseerd op specifieke problemen;

- het vinden van praktische oplossingen voor specifieke problemen;

* ervaringskenmis/deskundigheid:

- leerstof is gebaseerd op ervaringskennis;

- de groep wordt geleid door leden. Leiderschap is gebaseerd op ervaringsdeskundig-
heid.

In dxt onderzoek zal onder ze%fhulpgroepen worden Verstain
.;.::g_groepen die aan de bovengenoemde kenmerken betreffende

P ervaringskennis/ deskund1gheld voidoen. -

Relatie zelfhulygroep - professionele hulpy

Zelfhulpgroepen en professionele hulpverlening vormen aparte ondersteuningsmogelijkheden
waarop het individu bij problemen een beroep kan deen. Er zijn verschillende verbindingen
tussen de beide hulpsystemen mogelijk. Bijna alle zelfhulpgroepen hebben op de één of
andere wijze contact met een professionele hulpverlener, zonder dat dat veel problemen met
zich mee hoeft te brengen. Ook individuele leden van een zelfhulpgroep leggen vaak contact
met verschiliende vormen van hulpverlening. Bij medische problemen is dit praktisch van-
zelfsprekend. Professionelé inbreng kan de vorm aannemen van verwijzer van de diénten
naar de zelfhulpgroepen, van voorwaardenschepper ("facilitator"), van groepsbegeleider of
als medewerker (“integrator") [Geelen 1987:78-79]. Als verwijzer neemt de professional een
afstandelijke rol aan, zijn inbreng gaat niet verder dan het verwijzen van de cliénten naar de
zelfhulpgroepen. In de rol van voorwaardenschepper bevordert de professional de omstan-
digheden die voor het ontstaan of functioneren van de groepen gunstig zijn. Als groepsleider
neemt de professional de rol aan van adviseur of inhoudelijk begeleider, als medewerker
wordt er een combinatie gevormd van professionele hulp met zeithulpgroepen, bijvoorbeeld
de duo benadering {Bremer Schulte 1980].

De rol als verwijzer is de meest voorkomende rol van de professionele hulpveriener. Profes-
sionele hulpverleners kunnen een zinvolle rol spelen bij zelthulpgroepen wanneer zij een
voorwaardenscheppende rol vervullen. Dit houdt in dat de professionele hulpverleners naar
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de groep toe activerend optreden: zij sporen [otgenoten op en brengen ze bijeen. Zij creéren

een infrastructuur zoals het verzorgen van een geschikte ontmoetingsruimte en de admini-

stratie. Zij dragen op verzoek van de groep informatie aan. Hierbij bestaat de kans dat de
inbreng van de professiongle zorgverlener nadrukkelijk aanwezig is en niet beperkt blijft tot
een voorwaardenscheppende rol.

Ook met betrekking tot de houding van de professionele hulpverleners ten opzichte van

zelfhulpgroepen kunnen verschillende kampen worden onderscheiden [van Harberden &

Lafaille 1975:8-17]:

a. De sceptici: hebben weinig goede woorden over voor de activiteiten die zelfhulp-
groepen ontplooien. Zij lijken te redeneren dat patiénten niet zelf behoren te dokte-
ren. Ziek zijn en gezond worden zijn voorwerp van professionele zorg.

b. De gedogers: erkennen het bestaansrecht van de groepen, omdat ze nutiig en aan-
vullend werk doen, Ze dulden deze hulpbron naast zich zolang het eigen domein
onaangetast blijft.

C De inbouwers: proberen de successen van de zelfhulpgroepen in te bouwen in de
eigen professionele praktijk. Ze staan op het standpunt dat er van de groepen iets
te leren valt en men er zelf beter van kan worden.

d. De verrijkers: staan positief tegenover het zelfhulpgebeuren, maar menen dat profes-
sionele assistentie en interventie de therapeutische werking en effectiviteit bevorde-
Ten.

De oorzaak van de weerstand van de sceptici onder de professionele hulpverleners tegen het
aanleren van zelfzorg door zelfhuipgroepen moet worden gezocht in het feit dat zij dit
ervaren als ¢en inbreuk op hun expertise. Daarnaast kunnen professionals zelfhulpinitiatieven
ervaren als reactie op ontevredenheid met de professionele zorg. Verder kan zelfzorg worden
gezien als bedreigend voor de arts - patiént relatie. In veel gevallen kan inderdaad worden
verwacht dat de arts - patiént relatie zal veranderen, omdat zelfzorg het gevoel van onafhan-
kelijkheid en zelfvertrouwen van de patiént vergroot. De patiént wordt voor een deel zelfver-
antwoordelijk en vraagt om meer informatie, waardoor de passieve opsteliing van de patiént
wordt vervangen door een meer actieve opstelling.

in Nederland heerst veelal de visie dat zelfhulpgroepen voor onder andere DM-patiénten

nuttig en aanvullend werk kunnen doen, maar dat ze geen alternatief moeten vormen voor
de professionele zorg.

Ook met betrekking tot de attitude van zelfhulpgroepen ten opzichte van professionele

hulpverlening zijn een viertal stromingen te onderkennen [Geelen & van Harberden 1984:
265]:

a. De anti-professionelen: wijzen de bestaande professionele hulpverlening af. Deze
groepen ontstaan als alternatief voor de therapieén van de traditionele deskundige.
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b. De pragmatici: staan op het standpunt dat voor hun specifieke problematiek zelfhulp
gen goede en voldoende hulpbron is, maar dat in een aantal situaties een zinvol
beroep kan worden gedaan op de know-how van de professionals.

c De cotperatieven: bewegen zich op probleemvelden waarop professionele hulpverle-
ners niet of slechts in beperkte mate actief zijn. Zij willen de professionele hulpverle-
ning aanvullen met aandacht te besteden aan psychosodale problematiek die onvol-
doende bij de medische behandeling aan de orde komt. Gegeven dit doel is samen-
werking met de professionals geboden.

d. Semi-professionelen: beschouwen zichzelf als een noodverband. Zij ontstaan, omdat
professionele hulpverleners het lieten afweten (bijvoorbeeld groepen voor Vrouwen
In De Overgang: VIDO groepen). Zelfhulp brengt uitkomst, maar de inbreng van de
professionele kennis wordt zinvol geacht.

Deze verschillende stromingen lijken samen te hangen met de betreffende problematiek van
de zelthulpgroep. De stroming van de anti-professionelen is de enige die de professionele
hulpverlening volkomen afwijst. De andere drie stromingen maken gebruik van eventuele
professionele inbreng. Zelfs de semi-professionelen, die zich richten op problematiek waar
de professionele hulpverlening het laat afweten, achten hun inbreng waardevol.

Als zelthulpproepen serieus willen worden genomen, zullen zij zich niet moeten afzetten
tegen de professionele zorg, maar juist hierop een aanvulling moeten vormen of in ieder
geval van hun kennis gebruik maken. Dit geldt met name voor zelthulpgroepen gericht op
ziektebeelden. ’

3.3 Leerprocessen in zelfhulpgroepen

In zelthulpgroepen worden bepaalde processen in gang gezet met als doel dat de [eden van
de zelfhulpgroep iets leren (of gedragsverandering ondergaan). Dit kan betrekking hebben
op verschillende gebieden, afhankelijk van het doel van de betreffende zelfhulpgroep.

In deze paragraaf zal worden ingegaan op de leerprocessen die zich kunnen voordoen in
zelthulpgroepen. De leerprocessen vormen een samenspel, ze versterken en overlappen
elkaar, Er is een onderscheid gemaakt in twee centrale leerprocessen die zich voordoen in
zelfhulpgroepen: het helper-therapie principe en de identificatie resonantie. Deze twee leer-
processen zijn geworteld in de meer algemene Jeerprincipes, zoals het leren door middel van
response consequenties en het observerend leren [Bandura 1977]. Deze achterliggende leer-
theorie vormt dus de basis van leerprocessen in het algemeen. Hiernaast is echter nog een
aantal onderliggende leerprocessen in zelfhulpgroepen te onderscheiden: de overname van
de groepsideologie, ‘modeling” en normalisering. Ter afsluiting wordt een drietal factoren be-
sproken die van invioed zijn op het in meer of mindere mate vorm krijgen van de leerpro-
cessen in zelfhulpgroepen.
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Twee centrale leerprocessen

In de zelfhulpliteratuur worden twee centrale leerprocessen van zelfhulpgroepen onderschei-
den:

1. het helper-therapie principe [Riessman 1963]

2. identificatie resonantie [Moelier 1578].

1. Het helper-therapie principe

Riessman heeft in 1965 het helper-therapie principe beschreven als een van de machtigste
mechanismen in zelfhulpgroepen. Het helper-therapie principe komt erop neer, dat men door
anderen te heipen ook zichzelf helpt. In de zelfhulpgroep wisselen de leden veortdurend van
rol: wie op het ene moment geholpen wordt, is op een volgend moment de helper. Het
helper-therapie principe heeft ook een educatieve betekenis: het verhoogt het zelfrespect en
zelfvertrouwen; het gevoel van eigenwaarde en de sociale vaardigheid worden vergroot. Ter
verduidelijking een voorbeeld uit Gartner & Riessman [1984:19]:

"Een alcoholist in AA die hulp en ondersteuning geeft aan een ander AA lid is
degene die er het meeste baat bij heeft, door het spelen van deze helpende, gevende
rol”,

Als alle leden van de groep deze helpende rol afwisselend spelen, hebben zij allen baat bij
dit hulpproces, of ze nu een professionele zorgverlener zijn of vrijwilliger. De wisselende rol
van helper en geholpen worden heeft een meerwaarde voor mensen met eenzelfde problema-
tiek. Personen met een bepaald probleem worden op een meer specifieke wijze geholpen door
zelf anderen te helpen met eenzelfde probleem, of ze nu alcoholist zijn, drugsverslaatd of
DM-patiént. In één van de schaarse experimentele studies vond Kelly [1979] dat hoe groter
de betrokkenheid van een persoon In het hulpproces is, des te groter is het positieve effect
op het “self-concept’.

Er zijn duidelijke aanwijzingen dat het "helper-therapie principe” van Riessman [1965] werk-
zaam is bij georganiseerd lotgenotencontact. Skovolt [1974:62] geeft in zijn beschrijving van
het helper-therapie principe de voordelen en daarmee de relevantie van ‘het helpen’ weer:

1. de effectieve helper heeft een verhoogd niveau van interpersoonlijke competentie als
resultaat van het helpen van een ander,

2 de effectieve helper voelt een gelijkheid in geven en nemen tussen hemzelf en ande-
ren,

3. de effectieve helper is een ontvanger van waardevolle informatie van het persoonlijk
leren, die is verkregen door het werken met een geholpene,

4. de effectieve helper krijgt sociale bevestiging van de mensen die hij helpt.
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2. Identificatie resonantie

Identificatie resonantie is een proces dat op gang komt door de uitwisseling van emoties en
gemeenschappelijke ervaringen. Het proces van identificatie resonantie begint wanneer één
of meer groepsleden vertellen over hun gevoelens en ervaringen met betrekking tot hun
probleem {Moeller 1978]. Andere groepsleden herkennen veelal die emoties en ervaringen en
identificeren zich ermee. De talrijke en gevarieerde associaties van de groepsleden vormen
als het ware de resonantie of weerklank van de onderlinge identificatie, vandaar de term
"identificatie resonantie”. De resonantie, omvattende de identificatie en associaties tussen de
groepsleden, is te zien als een soort extra informatie. Fet leereffect van de identificatie
resonantie zit in het gebruik van deze extra informatie. Van der Avort & van Harberden
[1985] stelien dat de reikwijdte van de identificatie resonantie zeer groot is: optredende
identificatie en daaruit voortvioeiende associaties {de resonantie) geven meer inzicht in de
mogelijke uiterlijke rnanifestaties van de gemeenschappelijke problematiek. Ook geeft reso-
nantie inzicht in de achtergronden en oorzaken van de problematiek. Als derde biedt reso-
nantie inzicht in mogelijke oplossingen van de problematiek. De identificatie resonantie heeft
het meest effect indien het wordt gecombineerd met het helper-therapie principe.

Deze twee centrale leerprocessen zijn geworteld in een meer algemene leertheorie betreffende
{a) het leren door middel van response consequenties en (b) het observerend leren [Bandura
1977].

a. Het leren door middel van response consequenties (ervaringen): in het dagelijkse leven
zullen sommige reacties succesvol biijken, terwijl andere geen effect of slecht resui-
taat hebben. Door onderscheid te maken naar de herkomst van de bekrachtiging,
zullen succesvolle vormen van gedrag worden geselecteerd en ineffectieve opzij
worden gezet. Door deze response consequenties kan informatie worden verkregen
uit ervaringen.

b. De meeste menselijk gedragingen zijn geleerd door observatie. Door het observeren
van anderen wordt een idee gevormd over hoe nisuwe gedragingen kunnen worden
uitgevoerd. Dit dient als leidraad voor handelingen (imitatie).

In veel leersituaties vindt een combinatie plaats van response consequenties en observerend

leren. Men observeert, imiteert, leert uit eigen ervaringen en onthoudt wat van belang is om

het gewenste gedrag te gaan vertonen.

Toegepast op het onderzoeksobject kan worden waargenomen dat leden van een zelfhulp-

groep zowel uit eigen ervaringen leren als door het reproduceren van succesvol gedrag van

anderen. leder lid van de groep maakt een eigen selectie uit het geobserveerde succesvolle
gedrag. Door de observaties ontstaan verwachtingen over het resultzat van toekomstige
handelingen. Dit wordt versterkt door het feit dat mensen met dezelfde problematiek deze
handelingen uitvoeren, bijvoorbeeld patiénten met DM die laten zien geen spuitplekken te
hebben, dat hypoglycaemiedn niet zijn opgetreden of dat het ontstaan van complicaties wordt
vertraagd. Dit werkt motiverend voor de anderen om dat gedrag ook te gaan vertonen. Ook
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het zien uitvoeren van gewenst gedrag door andere leden van de groep werkt motiverend:
‘anderen kunnen het ook, waarom ik dan niet’. In een zelfhulpgroep ziet men succes en
fouten bij anderen waar men zelf ook weer van leert. Om het gedrag in stand te houden zijn
uiteraard bekrachtigingen van groot belang: zo kan correct gedrag bij een patiént met DM
het uitblijven van hypoglycaemieén betekenen. In zelfhulpgroepen kunnen lotgenoten niet
alleen efkaars verwachtingen versterken deor technieken te laten zien en it te voeren, maar
ook door te praten over ervaringen.

Onderliggende leerprocessen

Het helper-therapie principe en deidentificatie resonantie vormen de basis van de leerproces-
sen in zelfhulpgroepen en zijn geworteld in de algemene leertheorie betreffende het leren
door middel van response consequenties en het observerend leren. Daarnaast zijn er een
drietal onderliggende ieerprocessen in zelfhulpgroepen te onderscheiden: de overname van
de groepsideologie, ‘modeling” en de normalisering,

i. De overname van de groepsideologie:

Volgens Antze [1979:273] vormt de overname van de groepsideologie de essentie
van het veranderings- en leerproces in zelfhulpgroepen. Onder de ideologie wordt
verstaan een geheel aan lessen dat de groepsleden vereren als het geheim om de
nood de baas te worden. De ideologieén lijken met name verklaringen omtrent de
oorzaak van het probleem, stellingen over de manier waarop de groep ermee om-
springt en de manier waarop problemen worden verwerkt te bevatten. Deze stellin-
gen hoeven, zoals Levy [1979:250] opmerkt, niet per se waar te zijn. Het belang van
deze stellingen en verklaringen is dat er een kader wordt geboden waardoor groeps-
leden orde en de mogelijkheid te veranderen zien, waar eerst verwarring en een
gevoe] van vastzitten (in de val zitten) bestond.

Van Harberden [1986:22] is van mening dat de visie van Antze te beperkt is. In een
z¢lthulpgroep leren de leden volgens hem niet slechts greep te krijgen op hun
gemeenschappelijke probleem, maar zij leren ook een ander leven te leiden (in het
geval van AA een leven zonder alcohol). Het gaat hierbij meer om het sodalisa-
tieproces.

2. ‘Modeiing":
In veel groepen vormen oudere leden, die de problematiek al hebben verwerkt, een
voorbeeld voor nieuwe leden. Dit betekent dat een DM-patiént die een goede meta-
bole instelling heeft en met zijn ziekte en de (on)mogelijkheden heeft leren leven een
voorbeeldfunctie kan vervullen voor DM-patiénten die dit alles nog moeten verkrij-
gen.
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3. Normalisering:
Verschillende processen binnen zelfhulpgroepen dragen bij tot het herstel van zelf-
vertrouwen en persoonlijkheidsgroei. Hierbij kan worden gedacht aan normalisering:
de ervaring dat je niet de enige met het probleem bent [Van Thiel 1981]. Door sodia-
le vergelijking wordt ontdekt dat eenzelfde probleem wordt gedeeld en dat gevoe-
lens en ervaringen niet uniek of afwijkend zijn [Stuart 1977:288]. Normalisering
draagt bij aan de groei van groepscohesie en atmosfeer waarin processen zoals
zelfonthulling en de bereidheid tot onderlinge steun op gang kunnen komen. Het
ontstaan van een hechte groep (waarin leden zich thuisvoelen) draagt bij tot vor-
ming van een alternatieve of vervangende cultuur (sodiale structuur [Levy 1979]).
Deze cultuur verschaft leden een nieuwe identiteit en nieuwe normen waarop ze
hun zelfrespect kunnen baseren.
Een ditaat kan de normaliseringsgedachte verduidelijken:
"Wat die mensen vertelden, dat klonk als muziek in de oren. Ik herkende me in die
verhalen en ik ervaarde een blijdschap dat ik niet alleen was. Ik ging opgelucht naar
huis: ik stond niet alleen met mijn probleem en ik hoefde het niet aileen te doen. Ik
begreep dat ik mijn probleem kon oplossen met behulp van de groep (AA)" [van
Harberden 1986:153].

De mate waarin de hierboven gencemde centrale leerprocessen het heiper-therapie prindpe
en deidentificatie resonantie en de daarbij onderliggende processen (overname groepsideolo-
gie, “‘modeling’ en normalisering) in zelfhulpgroepen vorm krijgen, wordt beinvloed door een
aantal factoren. Op basis van de leertheorie van Bandura en de literatuur betreffends zelf-
hulpgroepen zijn drie factoren geselecteerd, die een verdieping vormen van het inzicht in het
bevorderen van leren in zelfhuipgroepen:

a. participatie

b. persoonlijk effectiviteit

¢ ervaringskennis en -deskundigheid

a, Participatie

Een behandeling of cursus is het meest effectief als leren wordt gecombineerd met participa-
tie [Bandura 1977]. Door het implementeren van participatie worden de diénten in de ge-
legenheid gesteld activiteiten al dan niet uit te voeren. De moeilijk uit te voeren activiteiten
worden in eenvoudige stappen uiteengezet. De cliént kan het te vertonen gedrag met begelei-
ding leren, totdat hij het zelf kan uitvoeren (vaardig en zonder angst). Door particpatie kan
het geobserveerde gedrag (waarin het proces van opletten en onthouden een rol speelt)
worden geimiteerd (gereproduceerd), waardoor informatie, motivatie en bekrachtiging kan
worden verkregen over dat gedrag, De persoonlijke effectiviteit is hierbij een interveniérende
factor. Mensen participeren in een zelthulpgroep of cursus om te leren met spedifieke pro-
blemen om te gaan. Zelf-ervaren problemen zullen de meeste aandacht krijgen, maar ook
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wehele nieuwe aspecten trekken de aandacht. Het leerproces wordt bevorderd door observatie
van andere leden in de groep en door elkaar te helpen. In een zelfhulpgroep vervult de leider
bijna altijd een belangrijke voorbeeldfunctie voor alle leden [Stuart 1977:287]. De groepsiei-
ders discussiéren open in de groepen over hun eigen relevante ievenservaringen met betrek-
king tot die problematiek.

Participatie is in een zelthulpgroep een belangrijke factor. Mensen moeten actief deelnemen
aan onder andere het oefenen van vaardigheden.

b. Persoonlijke effectiviteit

De effectiviteit die de leden uit een zelthulpgroep halen is in grote mate athankelik van de
persoonlijke effectiviteit (self-efficacy): men moet er van overtuigd zijn of raken dat het
gewenste gedrag kan worden vertoond. De persoonlijke effectiviteit wordt versterkt door de
hierboven beschreven processen binnen een zeifhulpgroep. De invlced van de persooniijke
effectiviteit is gebaseerd op de effectiviteitstheorie, diein de leertheorie van Bandura "efficacy
expectations” wordt gencemd. De effectiviteitstheorie stelt dat leren pas effectief kan zijn als
men controle heeft over het eigen gedrag. Een belangrijke voorwaarde hierbij is de inschat-
ting van de observeerder (degene die leert) of hij/zij het gewenste gedrag ook daadwerkelijx
kan uitvoeren. Het geloof dat iemand heeft in de mogelijkheid succesvol gedrag te gaan
vertonen, is noodzakelijk om het gewenste resultaat te bereiken. De observeerder moet er van
overtuigd ziin dat het gewenste gedrag van belang, door hem uitvoerbaar en haalbaar is. De
sterkte van iemands overtuiging in de eigen effectiviteit bepaalt of hij/zij wil proberen om
te gaan met moeilijke situaties. Mensen hebben vrees voor en vermijden bedreigende situaties
waarvan zij geloven dat ze niet in staat zijn deze aan te kunnen en zij gedragen zich bevesti-
gend als zij zichzelf capabel vinden met succesvolle sitnaties om te gaan, die hen anders
zouden intimideren. Verwachte "self-efficacy” reduceert niet alieen angsten en belemme-
ringen, maar door de verwachting van eventueel succes beinvioedt het "coping” pogingen als
zij zijn geinitieerd, Hoe sterker de "efficacy” hoe actiever de pogingen. Ook volgens Bandura
[1877] is het geloof dat iemand heeft in de mogelijkheid succesvol gedrag te gaan vertonen
noodzakelijk om het gewenste resultaat te bereiken. "Self-efficacy beliefs” vormen een onder-
liggend mechanisme voor een succesvolle behandeling via verschillende methoden van
behandeling.

Bandura geeft vier bronnen aan die de persoonlijke effectiviteit van een patiént kunnen
beinvloeden:

1 Eigen ervaringen: sterke "efficacy expectations” kunnen worden ontwikkeld door
herhaalde successen in de uitvoering van het gewenste gedrag.

Observatie: het zien van anderen die bedreigende activiteiten vertonen zonder
regatieve consequenties kan bij de observeerder de verwachting creéren dat hij ook
zal slagen als hij volhoudt. Als anderen het kunnen, moet ook de observeerder in
staat zijn tenminste een paar verbeteringen in het te vertonen gedrag te bewerkstelli-

s8]
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gen. Als verschillende mensen met verschillende kenmerken succes kunnen behalen
dan hebben observeerders een redelijke basis om hun eigen "self-efficacy” te verho-

gen.

3 Suggesties: mensen kunnen door overtuigende suggesties geloven dat met succes het
te vertonen gedrag kan worden uitgevoerd.

4. Overtuiging: mensen moeten ervan worden overtuigd dat hetgeen waarvoor zij

voorheen bang waren henzelf niet langer beinvloedt (vermijdend gedrag reduceren).

Algemene regel is dat het zien van succesvol gedrag de neiging verhoogt hetzelfde gedrag
te gaan vertonen, terwijl het zien van afgestraft gedrag deze neiging verlaagt. Mensen stellen
voor zichzelf standaarden van gedrag op en reageren op hun eigen activiteiten met belonin-
gen of straffen. Zelfversterking is een proces waarin individuen het gewenste gedrag probe-
ren te verkrijgen en te handhaven, door het belonen en bestraffen van zichzelf wanneer zij
de zelf voorgeschreven standaarden bereiken. De zelfbeloningen of bestraffingen genereren
prikkels om de pogingen te blijven volhouden, totdat hun uitvoering (performance) over-
eenkomt met de zelf voorgeschreven standaarden. Of een gegeven performance wordt gezien
als goed of slecht is afhankelijk van de persoonlijke normen en waarden waartegen zij wor-
den geévalueerd. Een voorbeeld van een beloning voor patiénten met DM kan zijn het
uitblijven van hypoglycaemieén.

¢. Ervaringskennis en -deskundigheid

Volgens Borkman [1976b] is de effectiviteit van zelthulpgroepen te verklaren door hun wit-
gangspunten: ervaringskennis en ervaringsdeskundigheid. Hij onderscheidt twee belangrijke
elementen van ervaringskennis:

1. Het soort informatie: wijsheid en “know how” door persoonlijke ondervinding en niet uit
geisoleerde, niet-geintegreerde feiten en gevoelens waarover men verder niet heeft nagedacht.
Informatie is concreet, specifiek en ingegeven door gezond verstand, omdat ze is gebaseerd
op iemands feitelijke ervaringen die uniek en min of meer representatief zijn voor de ervarin-
gen van anderen met hetzeifde probleem. Borkman [1576b] emschrijft ervaningskennis dan
ook als "specialised information on a problem based on a first-hand experience of it".

2. De houding tegenover die informatie: de zekerheid dat ervaring tot kennis leidt.

De uitdrukking "ervaringskennis" duidt volgens Borkman op de vaste overtuiging dat de
inzichten die men door directe participatie in een bepaalde situatie verkrijgt waarheid zijn.

Borkman [1976b] is van mening dat oot het uitwisselen van ervaringen de gemeenschappe-
lijke elementen van het probleem worden ontdekt, terwiji ook mogelijke oplossingen worden
aangedragen. Tegelijkertijd wordt ook het unieke in ieders situatie belicht. Geleerd wordt dat
het eigen probleem lijkt op dat van anderen, maar dat ieders situatie unieke elementen bevat.
Dit dwingt de leden ertoe de kennis selectief te gebruiken en aan te passen aan de eigen
situatie. Bij ervaringskennis gaat het om ervaringen van mensen om als probleemdrager met
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een bepaald probleem of een bepazlde ziekte om te gaan. Een professionele hulpverlener kan
deze kennis - voorzover hij/ zij geen lotgenoot is - niet bezitten. Ervaringskennis is kennis die
is opgedaan door persoonlijke ondervinding of ervaring met een bepaald verschijnsel en niet
door beredenering. Deze informatie is concreet, specifiek en ingegeven door het gezonde
verstand. Borkman [1976b] stelt dat ervaringskennis, meer dan professionele kennis, gericht
is op concrete situaties en op de totale leefsituatie van het individu. Deze ervaringskennis is
de basis voor de probleemaanpak in de zelfhulpgroepen. Slechts hierdoor is de werking van
de twee therapieprincipes mogelijk (identificatie resonantie en helper-therapie principe). Het
helper-therapie principe werkt beter als iemand kennis uit eigen ervaring aan een ander
doorgeeft: hij moet deze dan hebben verwerk! en wanneer deze kennis als juist wordt geac-
cepteerd, is dit een bevestiging van de eigen kwaliteiten.

Op het punt van het probleemoplossend helpen is de identificatie resonantie [Moeller 1978]
van kracht, waarbij slechts ervaringskennis resonantie kan oproepen. In zeifhulpgroepen
wordt de ervaringskennis met betrekking tot het gemeenschappelijk probleem naar voren
gebracht en beschikbaar gesteld aan de groep. De identificatie resonantie zet aan tot zelfont-
dekking en zelfconfrontatie. leder groepsiid is op zichzelf aangewezen en zoekt naar opios-
singen voor zijn problemen.

Gartner & Riessman [197%] geven de relevantie van ervaringskennis als volgt weer:

"..the role of the person who has already lived through the experience is critical for
heiping others. Not only does that person know what it is like, but he or she has
alzo learned how to play the required role.”.

Wollert [1982] verwoordt de meerwaarde van de (praktische) ervaringskennis boven de
(theoretische) professionele kennis als volghk: "From what self-help group members say,
elegant theoretical formulations, systematic behavioral techniques, and complex cognitive-
restructuring are not essential components of change. What Is essential for change, however,
is meeting a core of personal and sodzl needs - needs for constructive advice, empathic
communication, acceptance, self-expression, and understanding, and for developing an
enhanced sense of personal responsibilty, hope control and self-worth™.

Gok Miller [1987] siuit zich hierbij aan: " In het proces waar vrouwen bij etkaar komen in een
sfeer van vertrouwen en acceptatie is het de collectieve ervaring die ‘put flesh and bones on
theory™.

Zo stelt Silverman [1976] in zijn onderzoek naar weduwenprogramma’s dat naast begrip ook
het kunnen toepassen en het kunnen hanteren van alternatieven van belang zijn.

Ook Abalon [1974] geeft aan in zijn onderzoek naar de zelfhulpgroep anonieme alcoholisten,
dat: “Gespecificeerde informatie van belang is in het proces van ervaring. Het delen en
uitwisselen van strategieén en reacties op overeenkomstige problemen voorziet nieuwe leden
van alternatieven. Deze alternatieven vormen een basis voor vergelijking met de eigen gedra-
gingen, dit stimuleert het proces van zelfbeoordeling wat tot nieuwe inzichten leid:".
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Professionele kennis en ervaringskennis kunnen naast elkaar bestaan, ze zijn niet in tegen-
spraak noch tegenstrijdig. Er zijn echter verschillen tussen professionele en ervaringskennis.
In tegenstelling tot de professionele kennis is ervaringskennis pragmatisch, niet theoretisch
of wetenschappelijk, gericht op directe actie, niet gericht op ontwikkelingen op lange termijn,
een systematische accumulatie van kennis, holistisch en niet gesegmenteerd. Ervaringskennis
is pragmatisch, dat wil zeggen dat concrete waarneembare resultaten die “werken” worden
benadrukt, gezien vanuit het subjectieve standpunt van degene die de ervaring ondergaat.

Naast ervaringskennis bestaat er ervaringsdeskundigheid. Dit begrip verwijst naar de bekwaam-
heid of vaardigheid in het behandelen of oplossen van een probleem door gebruik te maken
van de eigen ervaring. ledereen met hetzelfde probleem heeft ervaringskennis: de mate
waarin lemand de informatie heeft geintegreerd en deze op het probleem kan toepassen,
varieert echter. De bron van hoop is: "hij heeft het al meegemaakt”.

Het bezit van ervaringskennis kan leiden tot ervaringsdeskundigheid (bekwaamheid of
vaardigheid om bij het oplossen van problemen gebruikt te maken van de eigen ervaring).
Ervaringsdeskundigheid kan tevens als basis dienen voor leiderschap.

Samenvattend ligt de kracht van zelfhulpgroepen in: het helper-therapie principe, de identi-
ficatie resonantie, de overname van de groepsideologie, ‘modeling’, normalisering, participa-
tie, de persoonlijke effectiviteit en de ervaringskennis en ervaringsdeskundigheid. Zelthulp-
groepen laten zien dat mensen niet passief hoeven te zijn, maar dat zij krachtig zijn. Een be-
langrijk kenmerk van een zelfhulpgroep is de "empowering” (machtiging/in staat stellen); de
leden in staat te stellen te voelen en gebruik te maken van hun eigen kracht en macht en
controle te hebben over het eigen lichaam.

Barrieres

Naast de verschillende processen die in meer of mindere mate vorm kunnen krijgen in een
zelfhulpgroep kan een aantal barrieres worden onderscheiden, die het effectief functioneren
van leerprocessen in een zelfhulpgroep kunnen verstoren. Zo is van der Avort [1985] van
mening dat door de aanwezigheid van een professionele zorgverlener in een groep de eigen
verantwoordelijkheid van de leden wordt beperkt: de professional wordt al snel medeverant-
woordelijk. Van der Avortis van mening dat dit het zelfthulpprincipe aantast en de ontwikke-
ling van de identificatie resonantie belemmert (onvoldoende ruimte voor de leden). Hij maakt
hierbij geen onderscheid in de mate van betrokkenheid in de zelfhulpgroep. Zoals in para-
graaf 3.2 staat beschreven kan de professionele zorgverlener echter verschiliende rollen
aannemen. In de rol van medewerker in een zelfhulpgroep (integrator) zal de professional
waarschijnlijk meer verstoring veroorzaken dan in de rol van veorwaardenschepper (fadlita-
tor). Hierbij is Borkman [1978) van mening dat ervaringskennis en professionele kennis elkaar
niet hoeven uit te sluiten. Zij kunnen aanvullend op elkaar werkzaam zijn.

Verder is Geelen [1983] van mening dat in een zelfhulpgroep voldeende ruimte wordt gelaten
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voor bewegingsvrijneid van de leden. Zo komt een strakke planning van onderwerpen
binnen een zelfhulpgroep, waardoor er geen tijd is voor de Jeden van de groep onderling
kennis te maken en zelf-ervaren problemen te vertellen, de effectivitelt van de leerprocessen
niet ten goede. Binnen een zelfhulpgroep moet er voldoende interpretatieruimte aanwezig
zijn, anders kan er een uitholling van het zelfhulpprindpe plaatsvinden.

Figuur 3.1 geeft een schematisch weergave van de leerprocessen in een zelfhuipgroep.

Figuur 3.1 Samenvatting van de leerprocessen

Centrale leerprocessen in zelfhulpgroepen:

bet helper-therapie principe en de identificatie rescnantie

onderliggende

processen: — overname groepsideologie
— modeling
— normalisering

13 T T

l ervaringskennis | participatie I— perscoonlijke

i effectiviteit

l ervaringsdeskundigheid {

Figuur 3.1 vormt een samenvatting van de in deze paragraal beschreven leerprocessen in
zelthulpgroepen. In deze figuur wordt een onderscheid gemaakt in twee centrale leerpro-
cessen in zelfhulpgroepen: het helper-therapie principe en de identificatie resonantie. In
zelfhulpgroepen zijn daarbi] drie onderliggende processen van belang: de overname van de
groepsideclogie, ‘'modeling’ en normalisering. De effectiviteit en de mate waarin de leerpro-
cessen tot stand komen in zelfhulpgroepen worden (wederzijds) beinviced door de aan- of
afwezigheid van ervaringskennis, ervaringsdeskundigheld, participatiemogelijkheden en de
persoonlijke effectiviteit.
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Figuur 3.2 is een weergave van de positionering van het zelfhulpproces binnen het onder-
zoeksmodel (figuur 1.2).

Figrur 3.2 Zelfhulpproces

Condities > Leerprocessen >4 Effecten
Kenmerken zelfhulpgroep: identificatie
resonantie gedragsver-
1. interactieverband b anderingen
2. lidmaatschap
3. aard wvan de nood
4. ervaringskennis/
ervaringsdeskundigheid b4
helper-therapie
principe
Voorwaarden | Middel | > Doel
zelfhulpgroepen zelfrorg: ~zelfcontrole
~zelfrequlatie

Leerprocessen in zelfhulpgroepen kunnen tot stand komen als aan bepaalde kenmerken
wordt voldaan. Er kunnen twee centrale leerprocessen in een zelfhulpgroep worden onder-
scheiden: de identificatie resonantie en het helper-therapie prindpe. Treden deze leerpro-
cessen op dan ontstaat een effectieve leersituatie waarin het gewenste gedrag kan worden
aangeleerd. In het onderhavige onderzoek is dit het aanleren van zelfzorggedrag (zelfcontrole
en zelfregulatie).

34 Onderzoeken verricht naar zelfhulpgroepen

Om inzicht te krijgen in de effectiviteit van zelfhulpgroepen is een literatuurstudie verricht
naar onderzoeken waarin de feitelijk opiredende effecten van theoretisch veronderstelde
processen is gemeten. Daarnaast is bestudeerd in hoeverre in studies zelfzorggedrag en de
elementen van de leerprocessen, beschreven in de vorige paragraaf, worden meegenomen.
Deze paragraaf beschrijft in hoeverre de hiervoor behandelde leerprocessen in deze onderzoe-
ken aan de orde komen. Hierbij is een onderscheid gemaakt naar diabetes-specifieke onder-
zoeken en diverse doelgroepgerichte onderzogken.

3.4.1  Onderzoeken verricht naar diverse zelfhulpgroepen
Moeller [1978] is van mening dat zelfhulpgroepen alleen kunnen ontstaan, omdat ze effectief
zijn. Als de leden zich niet geholpen voelen dan heft de groep zich vanzelf op, aldus Moeller.

Deze effectiviteit van zelfhulpgroepen is onderwerp geweest van vele onderzoeken. De
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feitelijke kennis die over zelfhulpgroepen naar voren komt, blijft echter vaak steken in anek-
dotes en casuistiek. Onderzoeken gericht ap het functioneren van zelfhulpgroepen beperken
zich voornamelijk tot de psychosociale problemen, Daarnaast zijn deze onderzoeken moeilijk
vergelijkbaar, mede omdat ze op uiteenlopende wijze worden omschreven. Lotgenotencontact
is bijvoorbeeld een veel breder begrip dan zelfhulpgroepen en bevat alle contacten die lotge-
noten met elkaar hebben. Verder dient te worden opgemerkt dat de zelfhulp- of gespreks-
groepen in de meerderheid van de onderzoeken worden begeleid door professionele hulpver-
leners.

Effecten van zelfhulpgroepen kunnen worden onderscheiden in ‘objectieve’ en “subjectieve’
effecten. De ‘objectieve” effecten zijn zichtbaar, zoals bijvoorbeeld een aleoholist die stopt met
drinken. Het is echter niet altijd mogelijk een ‘objectief’ criterium vast te stellen. Veel onder-
zoeken naar zelthulpgroepen richten zich dan ook op de “subjectieve’ effecten of ‘ervaren’
effecten. Wanneer er van wordt uitgegaan dat het doel van hulpverlening het oplossen van
de door de hulpvrager ervaren problematiek is, dan is het meten van “subjectieve’ effecten
niet zo vreemnd [Verstetjnen 1986].

De verschiliende effectstudies zijn niet of nauwelijks onderling vergelijkbaar op inhoudelijke
effectiviteitscriteria. Slechts studies van zelfthulpgroepen die zich op een probleemgroep
richten zijn soms vergelijkbaar. Geelen [1987] heeft een inventarisatie gemaakt van onderzoe-
ken naar de effecten van zelfhulpgroepen, waarin drie categorieén zelthulpgroepen worden
onderscheiden: verslaving, gewichtsreductie en een categorie ziektebeelden. Dit onderscheid
zal ook hier worden aangehouden.

Verslaving

Met betrekking tot zelthulpgroepen van alcoholverslaving stelt Geelen [1987b] dat geen goede
experimentele onderzoeken beschikbaar zijn. Er 15 wel een groot aantal onderzoeken uitge-
voerd. Een inventarisatie ten behoeve van een literatuurstudie naar de effecten van zelthulp-
groepen leverde Geelen [1987b] meer dan 50 onderzoeken naar de effecten van AA op. Qua
opzet beantwoordden zij maar in beperkte mate aan wat idealiter de vereisten voor evaluatie-
onderzoek zijn. Zo zijn er bijvoorbeeld nauwelijks onderzoeken gedaan, waarin AA leden
worden vergeleken met een controlegroep van alcoholisten die geen lid zijn, maar qua
problematiek wel met leden zijn te vergelijken. Met enige voorzichtigheid kan worden gesteld
dat veel deelnemers aan de groepen erin slaagden geheel of gedeeltelijk op te houden met
drinken. Ook waren er positieve effecten in psychologisch en sociaal opzicht. AA bleek voor
veel alcoholisten een goede vorm van nazorg te zijn. AA vormt een aanvulling op de profes-
sionele zorg. Er leken aanwijzingen te zijn dat AA-deelname onder justitiéle dwang geen
succes opleverde. Pleidooien voor gedwongen deelname leken dan ook de feiten te misken-
nen.

OCp het gebied van medicijnverslaving (phoenixgroepen) is onderzoek gedaan (éénmalige
subjectieve achteraf meting) door Repriels & Steenbrink [1986] waarbij de resultaten juidden:
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een verbeterd zelfinzicht, toegenomen zelfvertrouwen en verminderd of uitblijven van medi-
cngebruik, Uit een kwalitatief gericht onderzoek van Verkaar [1986] kon worden geconclu-
deerd dat de corzaak van de medicijnversiaving in eerste instantie werd gezocht in allerlei
problemen buiten het individu en dat op den duur de psychosociale problemen centraal in
de grogpen kwamen te staan. Bij de phoenix-groepen gaat het vooral om overdracht van
ervaringskennis op het gebied van (algemene) psychosodale problemen. Alle deelnemers
gebruikten na het onderzoek nog steeds veelvuldiy tranquillizers {gering effect).

Gewrchireductic

Zelfhulpgroepen gericht op gewichtsreductie leidden in het algemeen tot een gewichtsver-
mindering van de leden [Grimsmo, Helgesen & Borchgrevink 1983, Levitz & Stunkard 1574,
Garb & Stunkard 1974]. In de overzichtstudie van Geelen [1987] zijn 24 onderzoeken geinven-
tariseerd, waarvan er 16 betrekking hadden op effecten en 8 op factoren die deze effecten
mogelijk konden verklaren. De groepen hadden in ieder geval een duidelijk korte termin
effect: een gewichtsreductie van tussen de 6 en 7.5 kg. Bij de follow up was er aanvankelijk
een verdere gewichtsvermindering, daarna trad vaak echter weer een toename op.

De onderzoeken zijn voornamelijk gericht op het "objectieve’” effect gewichtsvermindering.
Effecten op het gewicht zijn in de afslankgroepen op korte termijn groot. Over hun effecten
op langere termijn zijn de gepevens niet eensluidend. Afslankgroepen blijken met succes
samen te gaan met professioneie (met name pedragstherapeutische) methodes. Zelfhulpgroe-
pen vervuilen daarbij functies als sociale bekrachtiging en controle. In vergelijking met
professionele hulpvormen zijn zelfhulpgroepen een veelbelovend alternatief op het gebied
van gewichtsvermindering,.

Diverse ziektebeelden

Met betrekking tot zelfhuipgroepen voor diverse ziektebeelden komen in aanmerking: kanker,
herpes, reuma en hoofdpijn. De meeste onderzoeken hebben echter voor een belangrijk deel
betrekking op verschillende vormen van kanker [Geelen 1987]. De overige onderzoeken ziin
gericht op een breed scala van ziekten.

Geelen {1987] had 10 evaluatie-onderzoeken gevonden met betrekking tot kanker, waarvan
4 onderzoeken betrekking hadden op groepen en 6 op individueel lotgenotencontact. Alle
vier de groepen werden begeleid door professionele zorgverleners. Van de 10 onderzoeken
hadden er zes betrekking op borstkanker, één op de ziekte van Hodgkin, één op patiénten
met stoma en twee op verschillende kankervormen. In 7 onderzoeken is gebruik gemaakt van
controlegroepen. Drie van de vier studies die effecten lieten zien hadden betrekking op
groepen. De gemeten effecten hadden voornamelijk betrekking op de psychische verwerking
van de kanker; enkele hebben ook betrekking op de rehabilitatie.

Farash [1979] heeft een studie verricht waarin effecten van een zelfhulpgroep voor kankerpa-
tinten werden vergeleken met die van een vorm van professionele hulp. Hierin werden de
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effecten van respectievelijk een korte psychotherapie, zelfhulp en geen interventie vergeleken
bij borstkankerpatiénten. Maatstaven waren depressiviteit en verstoring van het lichaams-
beeld. Er werden geen verschilien gevonden ten aanzien van depressiviteit. De verstoring van
het lichaamsbeeld was minder bij zowel de zelfhulp- als de professionele groep in vergelij-
king met geen interventie. Pruyn [1987] en van den Borne [1985] hebben onderzoek gedaan
naar de effecten van iotgenotencontact (geen zelfhulpgroepen!) bij kankerpatiénten. Het
onderzoek was gericht op de inviced van individuele lotgenotencontacten op een aantal
belangrijke problemen die door veel kankerpatiénten werden ervaren: onzekerheid, negatieve
gevoelens (angst en depressiviteit), controleverlies en verlies van gevoel van eigenwaarde.
Drie & vier op iedere tien patiéntencontacten tussen lotgenoten vonden regelmatig of vaak
plaats in het ziekenhuis, Weinig patiénten hadden lotgenotencontact gehad via gespreksgroe-
pen. Lotgenotencontact bleek op een complexe wijze invioed te hebben op de onzekerheid
van de patignt. Indien patiénten voor hen belangrijke informatie van hun specialist hadden
ontvangen, bleek het contact met iotgenoten bij te dragen aan een reductie van onzekerheid
over de toegang tot hulp- en oplossingsmogelijkheden. Ook bij patiénten die geen belangrijke
informatie van hun spedialist hadden ontvangen, bleek bij de patiénten met borstkanker dat
lotgenotencontact eveneens sarmenhing met een vermindering van deze soort onzekerheid.
De resultaten wezen er op dat lotgenotencontact van aanvullende betekenis was voor de
reductie van onzekerheid bij patiénten die vonden dat ze belangrjke informatie van hun
behandelend arts hadden ontvangen, Daarnaast jeidde regeimatig lotgenotencontact tot een
vermindering van negatieve gevoelens, doch alleen bij patiénten die nog onder behandeling
waren of opnieuw onder behandeling waren gekomen. Bij patiénten die gedurende de laatste
1,5 jaar geen behandeling hadden ondergaan, bleek lotgenotencontact geen invioed te hebben
op negatieve gevoelens. Verder bleek het lotgenotencontact niet te zijn gerelateerd aan
veranderingen in ervaren controle. Als laatste resultaat werd gevonden dat regelmatig lotge-
notencontact voor patiénten onder behandeling bleek te leiden tot een verhoging van het
gevoel van eigenwaarde.

Kooij [1992] heeft 8 gespreksgroepen (n=68) voor patiénten met kanker geévalueerd, die
werden georganiseerd door het Kankercentrum Stedendriehoek Twente. Cok deze gespreks-
groepen (geleid door een ex-patiént en een hulpverlener) richtten zich vooral op de psychoso-
cale problematiek, omdat dit nog steeds een lacune is in de huidige hulpverlening. Een van
de resultaten was dat 41% van de deelnemers na lange tijd (2-5 jaar of zelfs langer) nog
behoefte had aan een gespreksgroep. Ook in deze gespreksgroepen stond het uitwisselen en
delen van ervaringen centrazl, waardoor deelnemers zich moreel gesteund voelden. Een
vergelijkend onderzoek van Jacobs e.a. [1983] tussen groepen begeleid door [otgenoten en een
professionele hulpverlener (betreffende de ziekte Hodgkin) wijst uit dat de professioneel-
geleide-groepen meer effect hadden op psychosocdale gebied.

Onderzoeken naar andere zelfhulpgroepen dan voor kanker zijn gericht op herpes, reuma en
heofdpijn. Zo is er door Manne, Sandler & Zautra [1986] een onderzoek verricht naar zelf-
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hulpgroepen bestaande uit personen met geniliale herpes. Uit het onderzoek bleek dat geleide-
lijk de mate van depressie en bezorgdheid verminderde. Cohen e.a. [1986] hebben een verge-
lifking gemaakt tussen twee educatieve interventies voor reumapatiénten. Beide interventies
leidden tot een stijging van kennis van de patignt met betrekking tot reuma en een stijging
van het doen van oefeningen in vergelijking met de controlegroep. Er werden geen verschil-
len gevonden tussen groepen gegeven door professionele zorgverleners en lotgenoten. Lorig
& Holman [1986] hebben ook een onderzoek verricht naar de vergelijking van professioneel-
en lotgenoten-geleide~-groepen. De professioneel-geleide-groepen hadden een grotere kennis-
verbetering, terwijl de lotgenoten-begeleide-groepen grotere veranderingen in ontspanning
(relaxation) en een tendens naar minder ongemak lieten zien. Deze studie suggereert dat
lotgenoten-reuma-cursussen tot dezeifde resultaten kunnen leiden als professioneel-begeleide-
cursussen. Eén van grootste studies op dit gebied is door Lorig [1980] verricht en betrof 309
personen die gerandomiseerd werden toegewezen zan zelfhulpgroepen geleid door lotgeno-
ten en controlegroepen (geen interventie). Na 4 maanden bleek dat de participanten in de
zelfhulpeursus in vergelijking met de controlegroep meer kennis bezaten, meer oefenden,
meer relax oefeningen deden en minder pijn hadden. Er werden geen significante verschillen
gevonden met betrekking tot functionele mogelijkheden, kosten van medicatie, tevredenheid
met artsen en health locus of control. Lorig & Holman hebben in 1989 een lange termijn
onderzoek gepubliceerd naar de self-management studie van zelthulpgroepen voor reumapa-
ténten. Het resultaat van het onderzoek was dat de mate van pijn, de depressies en het
aantal poliklinische bezoeken aan de arts significant daalde. Larson e.a. [1987] hebben een
gerandomiseerd vergelifkend onderzoek gedaan naar behandeling door een zorgverlener en
een zetfhulpgroep bij chronische hoofdpijn. Het resultaat was dat de zelfhulp benadering even
effectief was als de behandeling door een zorgverlener in de vermindering van hoofdpijn.

Naast de zelfhulpgroepen gericht op diverse ziektebeelden kunnen zelfhulpgroepen zich ook
richten op een bepaalde problematiek zoals: de vrouwen bewustzijns-zelfhulpgroepen,
weduwen, vrouwen in de overgang en rouwgroepen.

Lieberman e.a. [1979] hebben een onderzoek gedaan naar effectiviteit van vrouwen bewustziins-
groepen. Reden voor deelname bestond uit interesse voor vrouwenzaken, vaak met hulpzoe-
kend gedrag. Problemen die het meest in de groepen naar voren kwarnen was gebrek aan
zelfvertrouwen en assertiviteit. De groepen hielpen bij het verbeteren van de eigen houdin-
gen, maar waren beperk! in veranderingen in psychologisch functioneren. Er vonden signifi-
cante veranderingen plaats met betrekking tot cen daling van stress en hoofdpijn en het
gemiddelde niveau van zelfvertrouwen verbeterde. De groepen hadden geen veranderingen
geinitieerd in levensstijl en ordening van prioriteiten. Ook hadden de groepen geen invioed
op communicatie, conflictgebieden of besluitvormingsprocessen. De vrouwen kregen een
nieuw perspectief en visie op henzelf en hun huwelijk en versterkte verwachtingen van
henzelf, carriere en kinderen. In het onderzoek werd .de aanvullende rol van de groepen in
psychotherapie benadrukt.
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Bankhof [1979] heeft een gerandomiseerd effectiviteitsonderzoek verricht onder groepen van
weduwen. Resultaten van het onderzoek waren dat leden en niet-leden van zelfhulpgroepen
verschilden in de mate waarin zij professionele hulp gingen zoeken. Niet-leden hadden
minder professionele hulp gezocht en degenen die professionele hulp zochten, consulteerden
deze minder en kwamen minder vaak op herhaling.

Vachon e.a. [1980] hebben een twee jaar durende studie verricht bij 162 weduwen. Bij de
vrouwen uit de zeithulpgroep werd de gezondheid significant beter dan in de controlegroep;
zij voelden zich beter, zagen significant meer oude vrienden en konden gemakkelilker met
de problemen betreffende weduwschap omgaan (na 6 maanden). Deze verschillen hadden
vooral betrekking op intrapersconlijke aspecten. Na 12 maanden waren de significante
verschillen vooral interpersoonlijk van aard. De leden uit de interventiegroep (zelfhulpgroep)
voelden zich beter, hadden nieuwe vrienden gemaakt, hadden nieuwe activiteiten onderno-
men en waren minder angstig hun gevoelens te uiten. Na 24 maanden was in de hoge
stressgroep die de interventie hadden gekregen, de stress verlaagd in vergelijking met de
hoge stressgroep die geen interventie ontvingen.

Beljon, Geelen & Maas [1984] hebben een onderzoek verricht naar de achtergronden van het
toetreden tot gespreksgroepen voor vrouwen in de overgang, de zogenaamde VIDO groepen.
Zij hebben een vergelijking gemaakt tussen vrouwen in de overgang die lid zijn geworden
van een VIDO groep en vrouwen die dat niet zijn geworden, terwijl zij wel van het bestaan
ervan afwisten. De groepen hadden een normaliserende werking. Tussen 60-70% van de
deelneemsters heeft het erg belangrijk gevonden in de groepen ontdekt te hebben niet de
enige te zijn in wat ze meemaakten. Ze voelden zich begrepen, gesteund en gewaardesrd
door hun latgenoten. De onzekerheid leek te zijn verminderd. Daarnaast kwam het leren van
de andere vrouwen als belangrijke ervaring naar veren. Veel vrouwen vonden met name van
belang te zien hoe andere vrouwen hun probiemen oplosten {voorbeeldfunctie). Het gevoel
van eigenwaarde en zelfvertrouwen was bij bijna de helft van de vrouwen toegenomen en
een derde zei minder eenzaam te zijn, gelukkiger, minder angstig en minder gespannen.
Een exploratief onderzoek, deor middel van interviews, werd verricht door de Boer & van
der Wal [1991] onder 33 nabestaanden (22 verlies van partner en 11 van kind} die hadden
deelgenomen aan verschillende rouwgroepen. De groepen hadden gemiddeld tien deelnemers
en 2 begeleiders (waarvan een beroepskracht) en kwamen twaalf maal bijeen. De deelnemers
waren erg tevreden, zowel over de groepservaring als over de begeleiding. Als belangzijke
bijdragen van de groep in het verwerkingsproces werden genoemd: de ervaring niet de enige
te zijn met rouwgevoelens, het geaccepteerd worden zoals men is en de mogelijkheid om
anderen te kunnen helpen.

Trojan [1989] heeft een onderzoek verricht {interviews en participerende observatie) naar de
effecten van 232 zelfhulpgroepen die betrekking hebben op 65 ziekte gerelateerde groepen
(0.a. chronische ziekten, psychiatrische patiénten, gehandicapten). Trojan condudeerde dat
groeps- of individuele doelen in 90% van de gevallen werden bereikt.
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De effecten van de participatie in de groepen werden onderverdeeld in:
1. invloed op het individu: positieve gezondheidseffecten, verbeterde competentie en
sociale activiteiten;

2. invioed op de relatie met familie en vrienden: relatie met partner, veranderingen in
sociale netwerk;
3 inviced op het gedrag van de patiént en de relatie met de professionele hulpverle-

ning: vergroting van de bekwaamnheid in relatie tot de professionele hulpverlening,
grotere sociale activiteit in relatie tot de professionele hulpveriening en het nut van
de professionele hulpverlening.

De meeste onderzoeken gaven positieve veranderingen weer bij deze dimensies.

Conclusie

Uit bovenstaande beschreven onderzoeken naar de effecten van zeifhulpgroepen blijkt dat
deze groepen een waardevolie hulpbron vormen bij de verwerking van probleemsituaties
fLieberman 1979, van den Borne 1985]. In de meeste onderzoeken worden als effecten van
zelfhulpgroepen genoemd: wederzijdse steun en gevoelens van lotsverbondenheid, informatie
uitwiszeling over mogelijke (te verwachten) lichamelijke, emotionele of sociale consequenties
van behandeling, normalisatie (niet de enige zijn met een bepaald probleem), legitimatie,
emotionele ondersteuning, begrip en vooral verbeteringen op psychosociaal gebied. De
effecten zijn dus in de meest gevallen "subjectief” van aard en voornamelijk gericht op
psychosodale aspecten. In enkele gevallen zoals bij zelthulpgroepen van gewichtsreductie en
alcoholverslaving (stoppen met drinken) kan worden gesproken van meer ‘objectieve’ te
meten effecten.

De resultaten van de verschiliende studies bevatten belangrijke elementen die wijzen op het
optreden van leerprocessen in zelfhulpgroepen, Het ervaren van bijvoorbeeld wederzijdse
steun en lotsverbondenheid zijn elementen die een voedingsbodern vormen voor de leerpro-
cessen. Qok wordt de uitwisseling van ervaringskennis en de mogelijkheid anderen te helpen
als waardevol ervaren.

Zelfzorg als effect van een zelthulpgroep is nauwelijks gemeten; de meeste onderzoeken
richten zich op aanverwante variabelen op psychosodaal gebied. Er zijn een gering aantal
onderzoeken naar de effecten van zelfhulpgroepen voor een chronische ziekte. Juist in onder-
zoeken gericht op deze categorie zelfhulpgroepen zou zelfzorg als effect moeten worden
meegenomen. Alleen in het onderzoek van Lorig [1986] naar zelfhulpgroepen van reuma is
als variabele relaxatie meegenomen, wat kan worden gezien als een aspect van zelfzorg voor
reumapatiénten. Zoals in hoofdstuk 2 staat beschreven is zelfzorg met name van belang bij
chronische ziekten, waarbij zelfhulp een aanvulling is op de professionele zorg. Is zelthulp
een alternatief voor professionele zorg dan heeft men vaak te maken met psychosociale
problematiek, waardoor onderzoeken op dat gebied zich ook richten op die categorie effecten.
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342  Onderzoeken verricht naar zelfhulpgroepen bij patiénten met DM

Er zijn weinig onderzoeken verricht naar de effecten van zelthulpgroepen voor patiénten met
DM. In totaal zijn negen onderzoeken in de literatuur gevonden, die hieronder zullen worden
besproken. Opmerkelijk is dat zes van de onderzochte zelfhulpgroepen werden begeleid door
professionele zorgverleners, waarvan in vier onderzoeken dit de onderzoekers zelf waren
{psychologen). Slechts in drie onderzoeken werden de zelfhulpgroepen begeleid door een
DM-patiént. In &én van deze drie onderzoeken werd een zelthulpgroep begeleid door een
DM-patiént samen met een sociaal werker, een ander van de drie onderzoeken betrof een
vergelijkend onderzoek tussen een zelfthulpgroep begeleid door een patiént met DM en een
professional.

De onderzochte zelfhulpgroepen vertonen ook verschillen naar het totaal aantal bijeenkom-
sten, de totale tijdsduur van het totaal aantal bijeenkomsten (een paar maanden tot een paar
jaar) en de duur van een bijeenkornst (90 minuten tot 2 uur). De doelgroepen van de onder-
zoeken naar zelfhulpgroepen voor patiénten met DM vertonen verschilien in leeftijd. Twee
onderzoeken zijn specifiek gericht op diabetische kinderen en één onderzoek is gericht op
DM-patiénten van 65 jaar en ouder.

In overeenstemming met de bovenstaande beschreven zelfhulpgroepen zijn de zelfhulpgroe-
pen voor patiénten met DM ook veelal gericht op wat er in een gespreksgroep gebeurt en op
de psychosociale effecten. De nadruk ligt meestal op de ervaring met discussiegroepen.
Opmerkelijk is dat effecten met betrekking tot bijvoorbeeld zelfzorg als zodanig in geen van
de onderzoeken onderwerp van onderzoek 1s geweest. Hierbij moet worden opgemerkt dat
veel onderzoeken al een aantal jaren oud zijn en de zelfcontrole techniek pas in 1978 is
ontwikkeld. Een andere reden is waarschijnlijk dat zelfzorg bij patiénten met DM een meer
gestructureerde aanpak van bijeenkomsten vergt, waarbij bepaalde informatie en instructie
als basis moet worden verschaft.

Zelfhulpgroepen begeleid door paticnten met DM

Kelleher [1991] heeft door middel van participerende observatie (in & zelfhulpgroepen bege-
leid door patiénten met DM) en informele interviews onderzocht wat Zich in een zelfhulp-
groep voordoet. De DM-patiénten in de groepen vonden belangrijk dat er ruimte was voor
persoonlijke gesprekken. Er vond dan ook veelvuidig ervaringsuitwisseling plaats, Aangege-
ven werd dat de communicatie met de behandelend arts niet zo viot verliep. Praten over DM
verbeterde het inzicht bij patiénten wat ze zelf aan DM konden doen. De zelfhulpgroepen
hadden ook een legitimerende functie. De vraag naar zelfhulpgroepen reflecteerde een wens
om over DM te kunnen praten. De condusie van het onderzoek was dat zeifhulpgroepen
voorzagen in een vorm van ondersteuning, die niet door een professional kon worden gege-
ven.

Marrero e.a.'{1982] hebben een pilotstudie verricht naar lange termijn steungroepen voor
insuline afhankelijke DM-patiénten (van de 23 patiénten met DM waren er 10 patiénten
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toegewezen aan de experimentele groep, de overige 13 aan de controjegroep). De groepsbij-
eenkomsten werden 2 keer per maand georganiseerd gedurende 8§ maanden. De duur van
de sessies was 2 uur. De groepsleiders waren een patiént met DM en een psychiatrisch
sociaal werker. Er werden tussen de groepen geen veranderingen gevonden in de mate van
depressie, zelfverirouwen, en de grootte van het sociale-steun netwerk.

Gilden e.a. [1992] hebben een gerandomiseerd gecontroleerd vergelijkend onderzoek verricht
naar de effecten van (door professionele zorgverleners begeleide) diabeteseducatie (kennis,
psychosociaal functioneren en bloedsuikerwaarden) en zelfhulpgroepen (begeleid door
patiénten met DM) voor oudere mannelijke patiénten met DM (>65 jaar). In dit onderzoek
werden drie groepen van patiénten onderscheiden: groep A (n=11), bestaande uit patiénten
die een educatieprogramma volgden met daarbij een 18 maanden durende zelfhulpgroep;
groep B (n=13), bestaande uit pati®nten die alleen een educatieprogramma volgde en een
groep C (n=8), die geen interventie ondergingen. Metingen vonden plaats direct voor en na
het educatieprogramma en 2 jaar later. Het educatieprogramma bestond uit zes wekelijkse
sessies. De zelfhulpgroep bestond uit 18 maandelijkse sessies. Groep A scoorde significant
beter op kennis, kwaliteit van leven en depressie dan de andere twee groepen. De groepen
A en B hadden een lagere stressscore, een grotere familiebetrokkenheid, een betere metabole
controfe en lagere betrokkenheid bij sociale activiteiten in vergelijking met groep C. Uit het
onderzoek kon worden geconcludeerd dat diabeteseducatieprogramma’s lange termijn effec-
ten kunnen hebben op kennis, psychosociaal functioneren en metabole controle voor oudere -
patiénten met DM. De toevoeging van zeifhulpgroepen verhoogde de kennis van DM en het
psychosociaal functioneren.

Zelfhulpgroepen begeleid door professionele zorguerleners

Bij de zelfhulpgroepen die werden begeleid door professionele zorgverleners kan een schel-
ding worden aangebracht al naar gelang deze zorgverleners al dan niet zelf de onderzoekers
zijn.

a. Zelfhulpgroepen begeleid door professionele zorguerleners niet zijnde de onderzoekers/auteurs
Pelser [1979] en Groen [1981] hebben een pilot studie verricht onder drie discussiegroepen
voor patiénten met DM (in Amsterdam, Leiden, Rotterdam), allen leden van de DVN. De
onderzoekspopulatie bestond in het totaal uit 40 participanten. De sessies moesten gedu-
rende &én jaar worden gevolgd. De duur van één sessie was 90 minuten. In twee groepen
bestonden de groepsleiders uit een internist met een observeerder (wekelijkse bijeenkom-
sten, Amsterdam en Leiden) en voor één groep uit 2 psychologen (éénmaal per twee
weken, Rotterdam). De onderwerpen van de drie discussiegroepen waren vergelijkbaar,
de patiénten met DM bleken dezelfde problemen te ondervinden. Deze problemen hadden
vooral betrekking op de voorlichting over DM, de communicatie met de arts, de sociale
implicaties van de aandoening, de emotionele verwerking van het hebben van DM en de
dazaruit voortvioeiende restricties van de vrijheld bij de inrichting van hun leven. Alle
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deelnemers zeiden dat de groepsdiscussies een waardevolle ervaring waren en beschik-
baar moesten komen voor meer patiénten met DM. Vanuit deze groepen zijn 20 deeine-
mers zelf groepsleider geworden. In een latere fase van het project gingen getrainde
gespreksleiders en -waarnemers aan het werk met nieuw aangeworven gespreksgroepen
van patiénten met DM; iedere groep werd geleid door een koppel van een groepsleider
en een waarnemer. Tussen eind september 1978 en begin juni 1979 zijn 9 gespreksgroepen
van in totaal 71 patiénten met DM begeleid. Cok deze gespreksgroepen kwamen wekelijks
drca 90 minuten bijeen. De onderwerpen die in de groepen spontaan werden besproken,
bleken vrijwel gelijk aan die van de eerste gespreksgroepen. Aan het einde van de eerste
termijn van 6 maanden zeiden bijna alle deelnemers dat de gespreksgroepen door hen als
bijzonder waardevol waren ervaren, zowel om de informatie over DM als om de emotio-
nele steun die zij in de groepen hadden gevonden. De meeste deelnemers verklaarden
zoveel te hebben geleerd omtrent de medisch-technische aspecten van de DM dat zij zich
beter in staat voelde hun kwaal te hanteren. Sormmigen waren vooral gerust gesteld door
het besef niet alleen te staan met hun problemen. Andere patiénten vertelden dat de
relatie met hun arts was verbeterd, omdat zij beter over voor hun belangrijke onderwer-
pen konden praten.

Blum & Galatzer [1982] hebben een onderzoek verricht naar de invloed van groepspro-
gramima’s {begeleid door leden van een psychosociaal team) op therapietrouw van de
patiént, de attitude ten opzichte van DM, de attitude ten opzichte van de patiént - arts
relatie en de invloed op de emolionele status van de patiént. De onderzoekspopulatie
bestond uit 50 jonge patiénten (van 6-17 jaar) met DM, waarvan iedere groep bestond wit
7-10 kinderen. De groepsbijeenkomsten vonden plaats gedurende de follow-up visite aan
de kliniek, éénmaal in de 6 weken. Er werden gemiddeld 8 sessies gehouden van ieder
90 minuten. De sessies werden geleid door twee leden van het psychosodiale team. De
belangrijkste onderwerpen die in de groepsdiscussies naar voren kwamen, waren: angst
en pijn met betrekking tot dagelijkse insuline injecties, dieet, familie interactie, relatie met
de behandelaar, DM identiteit (oorzaak DM, diagnose en ziekenhuisopname) en nieuwe
therapeutische inzichten. Het belangrijkste effect was dat de participanten het gevoel
hadden dat de groep hen in staat stelde diep-geheime gedachten en zorgen te delen met
medepatiénten (een verminderd gevoel van eenzaamheid en het krijgen van een positieve
attitude ten opzichte van DM]). Uit het onderzoek kon worden geconcludeerd dat groeps-
discussies een nuttig therapeutisch middel waren in de zorg voor diabetische kinderen.

. Zelfhulpgroepen begeleid door auteurs zelf

Kroeze-ten Bummelhuis [1979] is psycholoog en heeft ervaringen geinventariseerd met het
begeleiden van een aanta] gespreksgroepen van patiénten met DM en ouders van diabeti-
sche kinderen en heeft ervaringen opgedaan in individuele gesprekken met DM-patiénten.
De condusie van het onderzoek was dat patiénten met DM het uitwisselen van gevoelens
en ervaringen met lotgenoten bijzonder bevredigend vonden. Verondersteld werd dat
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zulke bijeenkomsten tot een meer ontspannen houding ten opzichte van DM leidden, wat
de regulatie ten goede zou komen,

Van der Have & Zimmerman [1981] hebben 25 wekelijkse bijeenkomsten van gespreks-
groepen (door henzelf begeleid) onderzocht met als resultaat dat de kennis van DM was
toegenomen, men bewuster was geworden van de risico’s op complicaties van de ziekte,
een vrijere levenshouding had gekregen en het leven beter aankon, men opener stond ten
opzichte van de naaste omgeving en dat de relatie met de behandelend arts was verbe-
terd. Er was met de arts een open en gelijkwaardige relatie ontstaan, waarin sprake was
van samenwerking.

Ook Visser & Bloks [1980] (beide psychologen) hebben onderzoek verricht naar de effecten
van een gespreksgroep voor patiénten met DM (experimentele groep (n=11) en een contro-
legroep (n=9)). De gespreksgroep (door henzelf begeleid) bleek na 20 sessies alleen op
theoretische kennis te zijn vooruitgegaan. Er waren geen veranderingen opgetreden in
andere variabelen (ook geen betere metabole regulatie). De patiénten met DM (meest
insuline-afhankelijke) kenmerkten zich door een relatief hoge angst, veel theoretische
kennis en geen volledige acceptatie van DM. Van den Boogaard & Boomsma [1983] heb-
ben ook onderzoek verricht naar het effect van participatie in een gespreksgroep voor
insuline afhankelijke patiénten met DM {experimentele groep (n=9) en een controlegroep
(n=16)). Na participatie in discussiegroepen (door de auteurs zelf begeleid) voelde de
experimentele groep minder machteloosheidsgevoelens, had een meer positieve houding
ten opzichte van DM en een positiever zelfbeeld. De kennis met betrekking DM, controle
over DM en de arts - patiént relatie veranderde niet in de experimentele groep.

Plantsbepaling van zelfhulpgroepen ten opzichte professionele hulp: aanvulling versus alternatidf.
Kernpunt is of zelfhulpgroepen als alternatief of als aanvulling moet worden gezien (respec-
tievelijk de semi-professionele en de codperatieve stroming, paragraaf 3.3). Zelfhulpgroepen
zouden een alternatief zijn als deze hetzelfde resultaat bereiken als professionele hulp en een
aanvuiling als sprake is van groepen die witte viekken vullen waar professionele hulp ont-
breekt. Hierbij kan gen onderscheid worden gemaakt in type problematiek. Bij verslavingen,
overgewicht, vrouwen bewustzijnsgroepen, vrouwen in de overgang, rouw en weduwen
lijken zelfhulpgroepen een alternatief te kunnen vormen (semi-professionele stroming). Deze
groepen zijn georganiseerd rondom problematieken waar de professionele zorgverlening zich
als zodanig niet op richt, maar waarbij de inbreng van professionele kennis wel zinvol wordt
geacht.

Zelfhulpgroepen gericht op diverse ziektebeelden zijn nauwelijks als zelfstandig verschijnsel,
los van de professionele hulpverlening te beschouwen. Deze zelfhulpgroepen zijn een 2anvul-
ling op professionele hulp, met name op psychosociaal gebied. Het vergelifkend onderzoek
van Lorig [1986] tussen professioneel-geleide en door lotgenoten-geleide-reumagroepen
bevestigt dit. De professioneel-geleide-groepen hadden een objectief effect (kennisverbetering)
terwijl de door lotgenoten-geleide-groepen subjectieve effecten teweeg hadden gebracht. Cok
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Kelieher {1991} geeft in zijn onderzoek het aanvuilende karakter aan van zelfhulpgroepen
voor patiénten met DM. Zo concludeerde Kelleher dat zelfhulpgroepen voorzagen in een
veorm van ondersteuning die niet door een professional kan worden gegeven.

Opmerkelijk is dat bij onderzoek naar de effecten van zelfhulpgroepen gericht op ziekte-
beelden er groepen werden begeleid door een professionele zorgverlener en dat een aantal
vergelijkende studies is verricht. In deze vergelijkende studies waarbij professioneel-geleide-
groepen werden vergeleken met lotgenoten-geleide-groepen, kwam naar voren dat de lotge-
noten-geleide-groepen een aanvuiling vormden op de professionele zorgverlening. Zo conclu-
deerden Pruyn [1987] en van de Born [1985] in hun studies dat: "Het lotgenotencontact van
aanvullende betekenis was voor de reductie van onzekerheid bij patiénten..".

Resumerend

Uit de bovenstaande onderzoeken komt naar voren dat de onderzochte effecten voornamelijk
betrekking hadden op psychosodiale aspecten. Deze effecten zijn ‘subjectief’ te noemen.
De gevonden effecten zijn: een verminderd gevoel van machteloosheid, meer zelfvertrouwen,
een meer ontspannen gevoel, een vrijere levenshouding en een positievere houding ten
opzichte van de omgeving en de arts. Enkele ‘objectief’ gemeten effecten zijn kennis (verbe-
tering) [Vissers & Bloks 1980, Gilden 1992] en bloedsuikerwaarden. De bloedsuikerwaarden
zijn door Marrero [1982] en Boogaard & Boomsma [1983] onderzocht maar bleken niet te
verbeteren door de interventie, terwijl er bij Gilden [1992] wel een verbetering in metabole
controle optrad.

Opmerkelijk is dat verschillende onderzoeken aangaven dat in de gespreksgroepen in hoofd-
lijnen dezelfde onderwerpen aan bod kwamen [Pelser 1979, Groen 1981, Kroeze-Ten Brum-

melhuis 1979], hetgeen betekent dat de patiénten met DM met dezelfde vragen en problemen
zitten.

Als proceselementen worden in meerdere onderzoeken als waardevol aangegeven: het
uitwisselen van gevoelens en ervaringen en het ervaren van steun van andere leden van de
groep. Opmerkelijk is dat in diverse onderzoeken de invloed van de zelfhulpgroep op de arts
- patiént relatie is meegenomen. Over het algemeen had de zelfhulpgroep een positieve
invloed hierop. Zo was een resultaat uit het onderzoek van Groen [1981] dat de patiénten
vertelden dat de relatie met hun arts was verbeterd, omdat zij beter over voor hen belangrijke
onderwerpen met hem konden praten. Ook in het onderzoek van ten Have & Zimmerman
[1981] werd aangegeven dat de gespreksgroep onder andere had geleid tot een verbetering
in de arts - patiént relatie, in termen van samenwerking en gelijkwaardigheid (volgens de
patiént). Visser & Bloks [1980] vonden daarentegen geen veranderingen in de arts - patiént
relatie.

Zeifthulpgroepen voor patiénten met DM moeten worden gezien als een aanvulling op de
professionele zorgverlening (codperatieve stroming). Kelieher {1991 condudeerde zelfs in ziin
onderzoek dat zelfhuipgroepen voorzagen in een vorm van ondersteuning die niet door een
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professional kon worden gegeven.

Opmerkelijk is dat de meerderheid van de onderzochte zelfhulpgroepen werden begeleid
door professionele zorgverleners (al dan niet de onderzoekers zelf). Met betrekking tot de
resultaten van de verschillende onderzoeken zijn er geen opmerkelijke verschillen gevonden
tussen wel of niet professioneel-begeleide-groepen. Dit suggereert dat bij de professional in
de rol van begeleider (waarbij deze niet nadrukkelijk aanwezig is) het zelfthuipprincipe niet
direct wordt aangetast en geen barrigre vormt voor het opireden van leerprocessen (zie
paragraaf 3.3.2).

De besproken zelfhulpgroepen zijn veelal gericht op psychosodale problematiek en het
bespreken van elkaars problemen. Deze zelfhulpgroepen kunnen worden gezien als gespreks-
groepen. De groepen zijn niet gericht op het gestructureerd aanbigden van informatie. Het
volgende hoofdstuk zal ingaan op deze laatste vorm, waarbij de groepen een cursusachtig
karakter krijgen. Deze cursussen gericht op patiénten met DM worden ook wel diabetesedu-
catiecursussen genoemd.

* - De gemeten effecten van onderzoeken naat zelfalpgroepen (die kunrien. -

- worden beschouwd als gespreksgroepen)Zijn voornamelijk ‘subjectief”;
In diverse onderzoeken zijn belangrijke proceselementen, gesignaleerd;
die erop wijzen dat in de zeiﬂmipgroepen leerproces»en optreden zoals .
beschreven in paragraaf 3.3. Zelfhulpgroépen voor patiénten met DM
kunnen worden beschouwd als codperatief. De rol van de professional
‘als begeleider tast het zeifhulppnnqpe Hiet dlrect aan.

De mogelijkheid tot sociale vergelijking vormt een van de unieke kenmerken van zelthulp-
groepen. In dit opzicht vuilen zelfhulpgroepen een witte plek in de professionele hulpverle-
ning. Het is de vraag of de witte vliekken kunnen worden ingekleurd door een betere begelei-
ding en voorlichting van bijvoorbeeld de behandelend spedialist; mijns inziens zullen lotgeno-
ten-geleide-groepen in veel gevallen toch een nuttige aanvulling blijven.
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Hoofdstuk 4 Diabeteseducatiecursussen

4.1 Inleiding

"Imagire you are sicke So sick that you have to change your diet, lifestyle, and personal habits as well
as a new therapeubic exercise regime and a complex series of instructions on drug self-administration.
Then imagine trying to do all of these things without being educated in exactly what to do. You now
have an idea how important patient education can be" [Ulricht Adock 1979].

In hoofdstuk 3 zijn zelfhulpgroepen en hun effecten uitgebreid beschreven. Uit de
onderzoeken verricht naar zelfhulpgroepen blijkt dat deze kunnen worden gezien als ge-
spreksgroepen die niet primair gericht zijn op het gestructureerd aanbieden van informa-
tie. Bij patiénten met DM is veor het aanleren van zelfzorg gestructureerde informatie wel
van belang, waardoor de zelfthulpgroepen een meer cursusachtiy karakter krijgen.
Dergelijke cursussen gericht op DM-patiénten worden ook wel diabeteseducatiecursussen
genoemd. De cursussen van de DVN, die onderwerp van onderzoek zijn, hebben een
gestructureerd aanbod van informatie, dat wordt overgedragen door medepatiénten. Door
de opzet van de cursus zouden ze echter mogelijk ook als zelfhulpgroepen kunnen
worden getypeerd. In dit hoofdstuk zal een antwoord worden gezocht op onderzoeks-
vraag 3: Zijn de diabeteseducatiecursussen van de DVN te typeren als zelfhulpgroepen?

In het onderstaande zal eerst worden ingegaan op het begrip diabeteseducatie. Daarna
worden verschillende onderzoeken naar diabeteseducatiecursussen besproken, gevolgd
door een beschrijving van de educatiecursussen die onderwerp van onderhavige effectstu-
die zijn geweest. In laatste paragraaf zal een koppeling worden gelegd naar zelfhulpgroe-
pen.

42 Diabeteseducatie

Diabeteseducatie is een veel gehoord begrip, dat in verschiliende situaties wordt gebruikt,
Voorlichting aan patiénten met DM wordt al snel onder de noemer diabeteseducatie
geplaatst. Het Nederlandse woord "educatie" is afgeleid van het Engelse woord "educati-
on” hetgeen betekent: "the process by which a person’s mind and character are developed
through teaching esp. through formal instruction at a school or college” [Longman
1987:325]. De letterlijke betekenis in het Nederlands van "educatie” is "opvoeding” [Geerts
1992]. Bij de Diabetes Vereniging Nederland betekent "educatie” in de volle betekenis van
het woord: scholing (kennis), training {reguleren} en wvorming {(houding/attitude,
zelfvertrouwen, mondigheid etc).

Wapenaar, Roling & van den Ban [1989] stellen dat "educatieve voorlichting is gericht op
het interactief oplossen van problemen en het kwalificeren van mensen om hun eigen
problemen te kunnen oplossen". Kenmerkend voor educatieve voorlichting is het
interactieve overdrachtsaspect.
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Non-directizve versus directieve benadering

Bij voorlichting kan een onderscheid worden gemaakt naar een directieve en een non-
directieve benadering [van den Ban 1979]. In een directieve benadering van voorlichting
houdt de voorlichter zijn kitk op en oplossing van het probleem 2an de clignt voor als
enige juiste of meest ideale. In een non-directieve benadering van voorlichting wordt
getracht de cliént te helpen zelf zijn situatie te analyseren en een oplossing te vinden voor
zijn probleem, waarbij een directieve benadering niet wordt uitgesloten. Diabeteseducatie
kan worden gezien als een non-directieve benadering van voorlichting.

Bij de non-directieve benadering zal de voorlichter zijn kijk op het probleem en de
oplossing ervan aan de diéni veorleggen, maar zal daarnaast proberen de cliént aan te
zetten zelf een oplossing te vinden. De non-directieve benadering gaat een stap verder
dan de direcieve benadering: de cliént formuleert zelf het probleem en vindt een
oplossing waardoor hij meer gemotiveerd zal zijn de oplossing toe te passen dan wanneer
een ander hem een kant en klaar recept geeft. Op deze wijze wordt bijgedragen aan de
ontwikkeling van de cliént: hij wordt beter in staat gesteld ¢en volgend overcenkomstig
probleem zelf op te lossen en voelt zich verantwoordelifk voor zijn eigen lot. Dit alles is
gebaseerd op de veronderstelling dat de clignten in staat zijn zelf goede beslissingen te
nemen en bereid zijn hiervoor de moeite en de tijd te nemen. Een non-directieve benade-
ring vraagt ook van de voorlichter meer tijd dan bijvoorbeeld het geven van een direct
advies.

Methode

Diabeteseducatie kan op verschillende wijze vorm krijgen, zoals in de individuele arts -
patiént relatie of in de vorm van cursussen {groepen). Volgens van den Ban {1979] bieden
groepen de mogelijkheid om een deel van de misverstanden die ontstaan in de communi-
catie tussen de voorlichter en zijn cliénten op te heffen. Er is tevens een grote interactie
tussen de cliénten onderling, waardoor het mogelijk wordt invloed uit te oefenen op het
gedrag van de cliénten en hun groepsnormen. Diabeteseducatie in groepen heeft een
aanta] voordelen boven diabeteseducatie in de individuele arts - patiént relatie; mensen
worden zich bewust van problemen waar zij voor staan; ze kunnen een vaag gevoel van
onrust omzetten in een concreet geformuleerd probleem waarvoor men de oplossing gaat
zoeken; groepsnormen kunnen wijzigen; kennijs en ervaring van alle groepsleden worden
benut; de voorlichter communiceert op het niveau van de deelnemers; de cliént worden
zich bewust van gevoelens, die een rol kunnen spelen bij het nemen van een beslissing.

Inhoud
Diabeteseducatie kan worden omschreven als een verzameling van patiénteninformatie,
-instructie, -educatie en -begeleiding, Dekkers [1981] omschrijft deze begrippen als volgt:
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Patiénteninformatie {overdracht feitelijke gegevens): het geven van feitelijke
informatie aan de patiént over zaken die met de ziekte, behandeling en verzor-
ging te maken hebben. Het inhoudsaspect speelt hier een overwegende rol (welke
informatie is relevant voor de patiént). Het overdrachtsaspect houdt in dat
eenvoudige, concrete Informatie in uiteenlopende omstandigheden zodanig wordt
overgedragen dat de patiént inderdaad begrijpt waar het om gaat.
Patiénteninstructie: het geven van concrete richtlijnen of voorschriften die de
patiént moet opvolgen in verband met de behandeling of het onderzoek.
Patiénteninstructie omvat voorschriften aan de patint aangaande diens eigen
functionele rol bij onderzoek en het genezingsproces. Het gaat hier om het
medische instrumentele aspect van voorlichting en betreft vooral aanwijzingen
tijdens een bepaalde ingreep of voorschriften met betrekking tot medicatie,
leefregels en voeding. Het inhoudsaspect is voorlichtingskundig geen probleem,
maar het overdrachtsaspect kan dat wel zijn, Communicatie beoogt niet alleen het
overbrengen van informatie, maar vooral het motiveren van de patiént om
vervelende dingen te doen of leuke dingen te laten (therapietrouw).
Patiénteneducatie: een zodanige uitleg over de ziekte en behandeling, dat de
patiént de achtergronden en gevolgen daarvan leert begrijpen en gaat inzien wat
hij zelf kan doen om beter te worden of om zijn ziekte onder controle te houden.
Patiénteneducatie is gericht op het interactief oplossen van problemen en het
kwalificeren van mensen om hun eigen problemen te kunnen oplossen. Patiénten-
educatie gaat verder dan de systematische doelgerichte inspanning om e¢en
patiént in staat te stellen zich een bepaalde hoeveelheid informatie eigen te
maken. Het gaat om een zekere basiskennis die iedereen zou moeten verwerven
ten einde iets van ziekte en therapie te begrijpen, vaardigheden te leren, met de
ziekte om te leren gaan en daarover met een arts te kunnen communiceren.
Patiénteneducatie is vooral nodig bii aandoeningen van chronische aard of
ernstige aandoeningen met een grote kans op recidief en tijdens revalidatie-
processen. Gezien de chronische aard van deze aandoeningen is de betrokken-
heid van de patiént bij zijn eigen ziekte en/of therapie van belang.
Patiéntenbegeleiding: het steun verienen aan de patiént door middel van commu-
nicatie om de psychische belasting van de behandeling, de ziekte en de gevolgen
daarvan zo goed mogelijk te verdragen. Het gaat hier vooral om het overdrachts-
aspect van de voorlichting. Een patiént wordt op zodanig wijze emotioneel
ondersteund dat hij zijn ziekte en de gevolgen daarvan zo goed mogelijk kan
verwerken.

Educatie is een belangrijk middel dat alle patiénten met DM wordt aangeboden om goed
te leren omgaan met de ziekte en zijn (on)mogelijkheden. Een goede omgang met de
ziekte betekent voor de patiént dat hij een vrijwel normaal leven kan leiden en geen
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specifieke dingen hoeft te laten voor zijn ziekte. Door de ontwikkeling van bloedsuiker-
strips (sedert 1978) zijn de controle en behandeling van DM op een aantal punten
ingrijpend gewijzigd. Met deze strips kan de patiént op ieder moment van de dag zijn
bloedsuikerspiegel bepalen. De dagelijks terugkerende kans op hyper- en hypoglycemie-
en en de chronische complicaties vormen een bedreiging voor het functioneren van de
DM-patiént die insuline gebruikt. De laatste jaren wordt over het algemeen aangenomen
dat de incidentie van deze complicaties afneemt bij een verbetering van de metabole regu-
latie,

Door de ontwikkeling van bloedsuikerstrips wordt de patiént met DM de mogelijkheid

geboden tot zelfcontrole en zelfregulatie. De patiént kan dit leren via de hulpverleners in

de gezondheidszorg of via speciaal daarvoor georganiseerde cursussen van bijvoorbeeld

de DVN. Zelfcontrole en zelfregulatie zijn juist voor patignten met DM van belang, omdat

zij hun hele leven dagelijks met hun ziekte worden geconfronteerd en genezing uitgeslo-

ten 18,

Pennings-van der Eerden [1987] stelt als doelen van diabeteseducatie:

- De patiént met DM in staat te stellen ¢en zo normaal mogelijk leven te leiden,
waarbi] hij vaardigheden ontwikkelt om met de aandoening om te leren gaan;

- Het bereiken en handhaven van een goede metabole controle en een goed
Jichaamsgewicht;

- Het verkleinen van de kans op complicaties.

Met andere woorden het doel van diabeteseducatie is het stimuleren van de zelfzorg van

de patiént om complicaties op de korte en de lange termijn te voorkomen. Onder zelfzorg

wordt versiaan het geheel van zorgactiviteiten die een persoon onderneemt om persooniij-

ke doelen met betrekking tot de behandeling van DM te verwezenlijken,

In dit onderzoek wordt diabeteseducatie omschreven als:

een non-directieve benadering van vooriich%ing,@ie-p]‘aa’és_vindt
. in groepsverband, waarbij de inhoud is-gebaseerd op .- :
patiénteninstructie, -informatie, -educatie en -begeleiding.

43 Onderzoeken verricht naar diabeteseducabie

Alvorens over te gaan op Ge vraag of de diabeteseducatiecursussen van de DVN te
typeren zijn als zelfhulpgroepen, zal eerst een inventarisatie worden gegeven van
onderzoeken die zijn verricht naar de effecten van diabeteseducatie. Getracht is een
verband te leggen tussen de educatievorm en de effecten. Zo kan een overzicht worden
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verkregen betreffende de onderzoeken die zijn gedaan en de effecten die verschillende
diabeteseducatiecursussen teweeg hebben gebracht. Verder geeft de inventarisatie inzicht
in de variabelen (zie paragraaf 5.2) die in de diverse onderzoeken zijn gemeten.

Er zijn vele studies verticht naar de effecten van diabeteseducatie in binnen- en buiten-
land. De onderzochte interventies variéren qua benadering van voorlichting (van directief
tot non-directief), van methode (van individueel tot groepen) en van inhoud (van
patiénteninstructie tot pati#ntenbegeleiding). Daamaast zijn er grote verschillen in
methode en opzet van de onderzoeken. Ook de vormen van diabeteseducatie, die
onderwerp zijn van onderzoek, verschillen van elkzar. De educatie kan in groepen
worden gegeven of in de individuele arts - patiént relatie [Beggan, Cregan & Drury 1982,
Casparie & Elving 1985, Koch 1992, Meijer & Meinders 1984, Rettig e.a. 1986]. De educatie
kan de vorm aannemen van een nieuwe vorm van hulpverlening [Horst & Meulders
1982] of is bedoeld als ¢en aanvulling op de professionele zorg, Ook kan educatie worden
gegeven met behulp van apparatuur zoals video [Anderson & DeVellis 19872, Wise ea.
1986}

Op basis van een aantal criteria is een selectie uit de onderzoegken gemaakt. Allereerst
moeten de onderzoeken zich richten op cursussen die voldoen e2an de definitie van
diabeteseducatie zoals geformuleerd in de vorige paragraaf: de diabeteseducatie moet
gegeven worden in groepsverband. Als tweede criterium dient de diabeteseducatie gericht
te zijn op insuline-gebruikende patiénten mel DM. Ten derde worden alleen cursussen
gericht op volwassen meegenomen en niet die op kinderen [Steen 1992], gezien de
specifieke problematiek van deze groep. Als vierde criteria dienen de cursussen te worden
gegeven door persoonlijke mstruckie van professionals; de cursussen gegeven door lotgenoten
zijn in hoofdstuk 3 al aan de orde geweest. Ook voorlichting of cursussen gebaseerd op
bijvoorbeeld een videofilm worden hier buiten beschouwing gelaten.

Het onderhavige onderzoek is gericht op zelfhulp waardoor de vorm van de interventie
van belang is, Er is ¢en onderscheid gemaakt in intensieve en minder intensieve cursus-
sen; dit is uiteraard een subjectief onderscheid. Verder dient te worden gerealiseerd dat
de uitgangssituaties van de patiéntengroepen verschillend zijn met betrekking tot de reeds
aanwezige kennis en zelfzorg, hetgeen een verklaring kan zijn voor een deel van het
verschil in effecten.

Het onderscheid in intensieve en minder intensieve diabeteseducatie wordt bepaald door
de mate waarin de cursussen elkaar zonder respectieveliik met tussenpozen opvolgen. De
intensieve en minder intensieve cursussen bestaan respectievelijk uit een aantal aangeslo-
ten dagen en uit één of meerdere sessies. Dit onderscheid is gebaseerd op de veronder-
stelling dat in intensieve cursussen de cursusleden meer ruimte wordt geboden elkaar
beter leren kennen en een vorm van vertrouwdheid ontstaat tussen de groepsleden. Door
deze vertrouwdheid zullen zij eerder geneigd zijn met elkaar te praten over wederzijdse

71



Hoofdstuk 4. Diabeteseducatiecursussen

problemen. De intensieve cursussen bieden mogelijkheden om bepaalde processen
(ervaringsuitwisseling en dergelijk) in gang te zetten. De beschrijving van de diverse
onderzoeken in deze paragraaf biijit beperkt tot een weergave van de frequentie en duur
van de onderzochte educatiecursussen en de resultaten van de studies.

De onderzoeken zijn allen zeer verschillend van opzet, wat de vergelijkbaarheid van de
resultaten bernoeilijkt. De opzet en uitvoering van de verschillende onderzoeken is
meerdere malen gedetailleerd beschreven. Hiervoor kan bijvoorbeeld worden verwezen
naar twee Nederlandse dissertaties van Schut [1990] en de Weerdt [1989). Deze paragraaf
tracht inzicht te geven in verschillen in duur en frequentie van educatiecursussen en de
resultaten die deze cursussen teweeg hebben gebracht.

Intensieve cursussen

Onderzoeken naar de intensieve vorm van educatie, waarbij de pabtiénten een aantal
dagen achter elkaar educatie ontvangen, verschillen van elkaar qua setting (de interventie
vindt intramuraal of extramuraal plaats) en de tijdsduur.

In deze paragraaf worden allesn evaluatieonderzoeken meegenomen van cursussen die
begeleid zijn door professionele zorgverleners. Het is daarom geen vreemd verschijnsel
dat in alle gevonden onderzoeken naar deze vorm van educatie deze werden georgan-
iseerd in ziekenhuizen, waarbij patiénten zijn of werden opgenomen (intramurale
cursussen). Ook werden er cursussen georganiseerd in een ziekenhuis, waarbij de
cursisten na de cursus weer naar huis gingen (extramuraal). Onderzoek naar educatie in
een ziekenhuissetting (ntramuraal) is verricht door onder andere Anderson, Nowacek &
Richards [1987b], waarbij de educatie 10-12 dagen duurde. Buysschaert e.a. [1987],
Memman e.a. [1988], Korthonen e.a. [1983], Mihlhauser e.a. [1983] en Traynard e.a. [1988]
evalueerden allen een vijffdaagse cursus.

Vier studies naar extramurale educatiecursussen zijn gevonden. Paulozzi e.a. [1984]
evalueerde een cursus bestaande uit vier sessies van vier uur op vier achiereenvolgende
dagen. Rubin, Peyrot & Saudek [1989][1991] hebben een vijfdaagse poliklinische cursus
geévalueerd en Smith ea. {1987} evalueerde een driedaagse polikiinische educatiecursus.
Karlander en Kinstedt [1983] hebben onderzoek gedaan naar een educatiecursus waarbij
gen intramurale cursus werd gecombineerd met een extramurale cursus.

Als resultaten van de intramurale educatiecursussen is zowel een kennisverbetering [Buys-
schaert 1987] als geen kennisverbetering [Korhonen ea. 1983, Miuhihauser e.a. 1983]
gevonden.

De attitude ten opzichte van het omgaan met de ziekte is significant verbeterd in de
studie van Anderson, Nowacek & Richards {1987b] en de attitude ten opzichte van
zelfcontrole is significant verbeterd in de studie van Korhonen e.a. [1983]. Zelfzorg is
significant verbeterd in de studies van Buysschaert e.a. [1587] en Mihlhauser ea. [1983].
In een onderzoek is de attitude ten opzichte van DM verbeterd [Anderson, Nowacek &
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Richards 1987b]. Met betrekking tot de insulinedosis werden geen veranderingen
gevonden [Buysschaert e.a. 1987, Mihlhauser ¢.a. 1983]. Met betrekking tot het aantal
injecties per dag werden door Buysschaert e.a. [1987] ook geen verschillen gevonden,
maar wel in de studie van Muhlhauser ea. [1983]. Voor de fysiologische variabele
bloedsuikergehalte zijn tegengestelde resultaten gevonden; sommige studies geven een
significante verbetering weer [Buysschaert 1987, Hemman e.a. 1988, Mihlhauser ea.
1983], terwijl andere geen verandering hebben geconstateerd [Korhonen e.a. 1983,
Traynard e.a. 1988]. Het aantal ziekenhuisopnamen verminderde vervolgens in de studie
van Muhlhauser e.a. [1583].

Met betrekking tot de cursussen die alleen extramuraal werden georganiseerd of een
combinatie vormden met een intramurale cursus, zijn de volgende resultaten gevonden.
De kennis is significant verbeterd in de studies van Karlander & Kinstedt [1983] en
Paulozzi e.a. [1984]. De perceptie van de eigen gezondheid is verbeterd in de studie van
Rubin, Peyrot & Saudek [1989]. Met betrekking tot de attitude ten opzichte van omgang
met de ziekte [Paulozzi e.a. 1984] en zelfzorg [Paulozz e.a. 1984, Rubin, Peyrot & Saudek
1989 en 1991] werden significante verbeteringen gevonden. Het emotionele welzijn is in
de studie van Rubin, Peyrot & Saudek [1989] significant verbeterd na & maanden, maar
onveranderd gebleven na 12 rmaanden; depressieve gevoelens en zelfvertrouwen bleven
onveranderd. Ook de angst voor complicaties bleef onveranderd in de studie van Rubin,
Peyrot & Saudek [1989]. Met betrekking tot de tevredenheid met het insuline regime
werden significante verbeteringen gevonden [Paulozzi e.a. 1984]. Voor het bloedsuikerge-
halte werden in vier studies significante verbeteringen gevonden [Paulozzi ea. 1984,
Rubin, Peyrot & Saudek 1989 en 1991, Smith e.a. 1987], in één studie geen verandering
[Karlander & Kinstedt 1983]. In de studie van Smith e.a. [1987] werd geen gewichtsverlies
gevonden.

Minder intensieve cursussen

Onder minder intensieve educatiecursussen worden hier verstaan cursussen die wel
plaatsvinden in groepsverband, maar bestaan uit één of meerdere wekelijkse of zelfs
maandelijkse sessies. De duur en frequentie van de cursussen variéren van een instructie
van 30 minuten tot zeven bijeenkomsten van een halve dag. In deze categorie onderzoe-
ken wvallen met oplopende duur en frequentie van de cursussen: Ward, Haas & Beard
[1985] (instructie van 30 minuten), Merrit e.a. [1983] (vier wekelijkse bijeenkomsten van
een half uur), Bloomgarden e.a. [1987] (negen maandelijkse bijeenkomsten, waarvan de
duur onbekend is), Webb e.a. {1982] (zes groepssessies van in het totaal 30 uur) en
Mazzuca e.a. [1986] (zeven sessies van een halve dag).

In deze categorie van minder intensieve cursussen werden in de buitenlandse onderzoe-
ken de volgende resultaten gevonden.
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Van kennis werden significante verbeteringen gevonden [Bloomgarden ¢.a. 1987, Mazzuca
e.a. 1986, Webb e.a. 1982]. Zelfzorg is significant verbeterd in de studies van Bloomgar-
den ea. [1987] en Mazzuca ea. [1986]. De angst voor complicaties is verminderd in de
studie van Webb ea. {1982]. Het bloedsuikergehaite is significant verbeterd in de studies
van Mazzuca e.a. [1985] en Merrit e.a. [1983], maar bleef onveranderd in de studies van
Bicomgarden e.a, [1987] en Webb ea. {1982]. Bloomgarden e.a. [1987] vond geen verande-
ringen in het aantal ziektedagen, ziekenhuisopnamen, EHBO visites of polikiiniek
bezoeken. Gewichisverlies werd gevonden in de studies van Mazzuca ea. [1986] en
Merrit e.a. [1983], in de studies van Bloomgarden ¢.a. [1987] en Webb ea. [1982] werd
geen gewichtsverlies geconstateerd.

Nederlandse onderzoeken gericht op deze categorie van interventies zijn verricht door van
Ballegooie e.a. [1983] (een instructieavond), Schut [1990] (drie avonden) en de Weerdt
[1989] (vier sessies van drie uur). In de studie van Ballegooie ea. [1983] zijn geen
veranderingen opgetreden in FbAlc {gemiddelde bioedsuikerwaarde berekend over 10
weken) en gewicht. De educatiecursus geévalueerd door Schut {1990] had geen effect op
de metabole controle. Na de cursus was men zich meer bewust van de ernst van de ziekte
en gaf men te kennen meer greep te hebben op het beloop van de ziekte. Verder konden
er geen veranderingen in psychologisch functioneren worden geconstateerd.

De Weerdt [1989] heeft een vergelijkende studie gedaan tussen een cursus die begeleid
werd door een arts, verpleegkundige of diétiste en een cursus begeleid door een patiént
met DM. In beide experimentele groepen was er een significante toename van kennis, van
externe health locus of control, van het zelftesten van de bloedsuikerwaarden en van een
gewenst zelfzorggedrag (suiker meenemen, glucagon thuis hebben, gebruiken kort-
werkende insuline, dagboek bijhouden). De houding ten opzichte van het zelf testen
veranderde in vergelijking met de controle groep significant in de experimentele groep
begeleid door een patiént met DM. Vele andere variabelen (HbA1, subjectief welbevinden,
angst, gezondheidsbeheersing, sociale norm ten aanzien van zelftesten en insuline
aanpassen, atiitude t.o.v. zelf aanpassen van insuline en ten opzichte van lichaamsbewe-
ging, voedingsvariatie) bleven onveranderd. In dit onderzoek laten de cursussen begeleid
door een hulpverlener en DM-patignt nagenoeg dezelfde resultaten laten zien.

Brown {1988] heeft een meta-analyse verricht naar de effecten (kennis, zelfzorg gedrag en
metabole controle) van 47 diabeteseducatie interventies (waaronder ook een aantal van de
bovengenoemde onderzoeken). Een algemene conclusie die uit het onderzoek kan worden
getrokken is dat diabeteseducatie over het algemeen positieve effecten teweeg brengt.
Kennis had het grootste gemiddelde positieve effect, gevolgd door zelfzorggedrag
(vaardigheden en therapietrouw), Metabole controle liet erg veel variatie zien. Verder

geeft Brown [1988] aan dat intensieve educatieprogramma’s waarschijnlijk grotere effecten
hebben dan de minder intensieve.
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Graauw, Cuisinier & Hutjes [1986] hebben een meta-analyse verricht gebaseerd op 16
Nederlandse onderzoeken gericht op voorlichting en educatie op verschillende gebieden.
De onderzochte interventies hebben gemiddeld een middelgroot positief resultaat op alle
onderzochte variabelen tezamen. Een niet alieen op Kennis, maar ook op gedrag gerichte
aanpak van voorlichting die nauw wordt afgestemd op de beoogde effecten lijkt daarbij
het meeste perspectief te bieden.

Bespreking

De beschreven onderzoeken van diabeteseducatie hebben over het algemeen positieve
effecten. Een vergelijking van onderzoeksresultaten is moeilijk te trekken. De intensieve
cursussen, waarin (waarschijnlijk veelal onbewust) de ruimte wordt geboden voor
informele processen, hebben over het algemeen meer effect dan de minder inkensieve
cursussen. Hierbi] moet worden opgemerkt dat in de studies naar de minder intensieve
cursussen, in vergelijking met meer intensieve cursussen, minder effecten zijn meegeno-
men. Verder moet worden opgemerkt dat kennis een veel gemeten variabele is en dat het
HbAlc veel variatie vertoont.

Zelfzorg en gerelateerde variabelen worden in de besproken onderzosken veelvuldig
gemeten, dit in tegenstelling tot onderzoeken naar zelfthulpgroepen (zie hoofdstuk 3).

Zelfzorg bij patiénten met DM vereist informatie en instructie, waarvoor educatie een
geschikte methode lijkt. De diabeteseducatiecursussen sec vormen een gestructureerde
vorm van overdracht van informatie en instructie. De informatie uitwisseling bestaat
echter vaak uit eenrichtingsverkeer (directieve benadering). De hulpverleners verstrekken
de informatie en de patiént met DM luistert. Van minder intensieve cursussen (een of
meer wekelijkse of maandelijkse sessies van een paar uur) kan waarschijnlijk ook niet
meer worden verwacht. Een actieve bijdrage van de patiént met DM in de vorm van zelf
doen, cefenen en het vertellen van de eigen ervaringen vereist meer tijd {een meer non-
directieve benadering), waarvoor een intensievere cursus (een aantal aaneengesloten
dagen) is gewenst. In de diabeteseducatiecursussen wordt de relevantie van de ervarings-
kennis, het helper-therapie principe, de identificatie resonantie en het leren met praktische
problemen om te gaan in het dagelilkse leven niet onderkend en kunnen niet tot hun
recht komen (geen doorgang vinden), omdat er vaak geen ruimte wordt gecregerd voor
bewegingsvrijheid (interpretatievrijheid) van de groepsleden. Zelfhulpgroepen richten zich
juist op deze aspecten van ervaringsuitwisseling en het oefenen met en voor elkaar. In
zelfhulpgroepen doen zich processen voor waardoor een effectief leerklimaat wordt
gecrederd. Voor het aanleren van zelfzorg zijn zelfhulpgroepen sec echter niet toereikend,
omdat bepaalde {medisch technische) informate en instructe noodzakelik zijn om
zelfcontrole en zelfregulatie te kunnen uitvoeren.
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Het combineren van de overdracht van kennis en vaardigheden

van: (profeeeionee]' gerichte) educabe met de leerprocessen T
binnen zelfhulpgroepen kan ertoe Ieiden dat ze]fzorggedraw bx] B
patiénten met DM effectief wordt aange]eerd

De zelfhulpgroepen krijgen dan een ‘cursus’-achtig karakter, waarbij een aantal min of
meer vaste activiteiten wordt afgewerkt of stappen doorlopen. Diabeteseducatie in de
vorm van zelfhulpgroepen is echter een uniek gegeven waar nergens in de literatuur
melding van wordt gemaakt. De DVN organiseert diabeteseducatiecursussen waarbij
getracht 15 diabeteseducatie met zelfhulpgroepen te combineren.

44 DVN-educatiecursussen

De ontwikkeling van bloedsuikerstrips, waarmee iedereen op ieder gewenst Hjdstip zelf
de hoogte van de bioedsuikerwaarde kan bepalen, heeft de zelfcontrole bij patiénten met
DM mogelijk gemaakt. Instructies en educatie zijn hierbij van belang. Begin 1986 zijn bij
de DVN de eerste gedachten ontstaan om educatiecursussen te gaan organiseren. Dit
initiatief is genomen, toen bleek dat de educatie georganiseerd vanuit de professionele
zorgverlening niet volledig aan de behoefte van patiénten met DM voldeed. De opzet
voor een cursus van 3 dagen is gekozen om een aantal redenen:

1. Praktische haalbaarheid. Uit het gehele land nemen patiénten deel asn de
cursussen en zij kunnen ‘s avonds niet meer naar huis worden gestuurd om de
volgende dag om 9 uur weer aanwezig te zijn op de cursus.

2. De sfeer en continuiteit van de cursussen wordt bevorderd. Veel DM-patiénten
zitten met sociaie en/of psychische problemen en vinden het prettig hier met
lotgenoten over te praten, Enkele dagen bij elkaar zitten komt de sociale sfeer en
contacten ten goede. Er kan 3 dagen over DM worden gesproken, wat thuis
meestal niet mogelijk is.

Het doel van de cursussen is de patiénten te leren leven met DM en het bereiken van een

goede metabole regulatie, door het aanleren van zelfcontrole en zelfregulatie. Met andere

woorden, het doel van de cursussen is zelfrorg te bewerkstelligen bij de cursisten.

De DVN is in april 1987 gestart met twee experimentele cursussen voor DVN-kaderleden
die zeiden aan zelfregulatie te doen. In september 1987 is dezelfde cursus georganiseerd
voor een niet-voorgeselecteerde groep. Via het verenigingsblad DIABC en via de kaders
werd de mogelijkheid van deelname bekend gemaakt. Voorwaarde voor deelname aan de
cursus was dat men aan zelfregulatie deed (hetgeen de deelnemers zelf beoordeelden). Na
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de eerste 3 experimentele cursussen werd besloten de cursus op te splitsen in twee
niveaus: cursus 1 van zelfcontrole naar zelfregulatie en cursus 2 werken met zelfregulatie.
De cursus 1 (van zelfconirole naar zelfregulatie} bleek te moeilijk te zijn; de basiskennis
was onvoldoende aanwezig. Met ingang van 1988 zijn de cursussen in 3 niveaus verdeeld:
* cursusniveau 1: zelfcontrole

* cursusniveau 2: van zelfcontrole naar zelfregulatie

* cursusniveau 3: werken met zelfregulatie

De cursisten wordt verzocht ¢en HbAlc (gemiddelde bloedsuikerwaarde berekend over
10 weken) of een fructesamine bepaling {gemiddelde bloedsuikerwaarde berekend over 6
weken) te laten doen en de uitsiag hiervan mee te brengen naar de cursus.

441  Opzet

Zoals hierboven beschreven organiseert de DVN sinds april 1987 educatiecursussen voor
patiénten met DM. De cursussen worden gehouden op het vormingscentrum "de Keyen-
berg" te Renkum. De cursussen worden verzorgd door een educator die zelf DM-patiént
is.

Het verschijnsel dat diabetici voor medepatiénten educatie organiseren en uitvoeren is,
met uitzondering van enkele vergelijkbare cursussen in Engeland [Dingemans 1988], een
uniek gegeven, Een belangrijk motief voor de DVN is het idee dat educatie verzorgd door
medepatiénten een uiterst effectieve vorm is van kennisoverdracht. Van de patiént in de
rol van educator voor medepatiénten verwacht men het volgende. Ten eerste zal door de
geringere sodiale afstand tussen de patiénten onderling het informele verloop van de
communicatie worden bevorderd, waardoor patiénten eerder geneigd zullen zijn vragen
te stellen en problemen te verwoorden. Ten tweede behoeft niet te worden beperkt tot
voorlichting over de ziekte, maar kunnen ook sociale, psychologische en praktische
problemen worden behandeld, die van belang zijn in het leven van alledag van diabetic
{aanpassen levensritme, dieet houden etc). Ten derde kan de patiént als voorlichter voor
medepatiénten op authentieke wijze als informant opireden, omdat zijn informatie is
gebaseerd op eigen ervaringen en belevingen. Aan deze opsomming kan worden toege-
voegd dat de cursussen niet moeten worden gezien als een uiting van deprofessionalise-
ring in de gezondheidszory, getuige de hechte samenwerking met medische professionals.
Artsen blijken gaarne bereid te zijn in elke cursus een dagdeel te besteden aan het
beantwoorden van vragen met een specifiek medisch-technisch karakter. Hetzelfde geldt
voor voedseladviezen die worden verstrekt door diétisten.

De cursussen kunnen worden omschreven als een non-directieve benadering van
voorlichting (paragraaf 4.2), waarbij de patiént wordt geleerd zichzelf te helpen.
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De cursussen van de DVN hebben de volgende kenmerken:

a. Intensiteit: De patiénten verbiijven drie dagen en twee nachten in een conferentieoord.
Dit schept een intensieve leersituatie waar diepgaand op de te behandelen stof kan
worden ingegaan. Het kennisaanbod wordt ondersteund door een klimaat waarin de
patiénten onderling ervaringen kunnen uitwisselen en praten over de leefsituatie,

b. Cumulativiteit: Het totale programma bestaat uit drie opeenvolgende cursussen (hierna
genoemd cursusniveaus) met een opklimmende moeilijkheidsgraad. ledere cursus wordt
meerdere keren per jaar gegeven waardoor een pabtiént de vrijheid heeft zelf de inschrij-
ving, voor een volgende cursus te bepalen. De volgorde van de cursusniveaus 1, 2 en 3 is
wel verplicht. De gedachte hierachter is dat eerst de voorafgaande aangeboden cursusstof
moet zijn verwerkt en toegepast, voordat profijt kan worden getrokken uit een volgende
cursus. In de eerste cursus wordt informatie gegeven over de ziekie en de mogelijkheden
tot zelfcontrole. Degenen die geinteresseerd zijn bloedsuikers te reguleren, kunnen de
tweede cursus volgen. Het traject kan worden afgerond door deelname aan de derde
cursus, waarin het werken met zelfregulatie wordt behandeid.

<. Continufteit: Na het volgen van ¢lk van de drie cursussen worden de patiénten in de
gelegenheid gesteld 1 maal per jaar een herscholingscursus van een dag bij te wonen.
Hier worden nieuwe ontwikkelingen besproken met betrekking tot DM en aandacht
besteed 2an onderwerpen zoals fluctuaties van de metabole instelling van de deelnemers
en de gevolgen daarvan in het dagelijkse leven. Deze follow-up heeft vooral tot doel de
motivatie te handhaven en een acceptabele bloedsuikerwasarde te verkrijgen of te
behouden.

d. Motivatie: Om te bevorderen dat gemotiveerde patiénien aan de cursussen deelnemen
moeten belangstellenden zichzelf telefonisch aanmelden en is een bedrag 2an cursusgeld
verschuldigd (circa £100,-).

242 Inhoud van de educatiecursussen

Het totale cursusprogramma bestaat uit drie opeenvolgende cursusniveaus. De cursussen
zijn redelijk gestructureerd: in de morgen, middag en avond vinden er verschillende
sessies plaats. Tussen de sessies door zijn ruime pauzes ingebouwd, waardoor de
mogelijkheid voor de cursisten wordt geschapen onderling met elkaar te communiceren.
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A, Cursus 1: zelfeontrole (cursusniveau 1}

Tijdens cwrsusniveau 1 komen onderwerpen aan de orde zoals: het waarom en hoe van
bloedsuikerwaarden bepalingen, (de preventie van) late complicaties, de artsen die regel-
matig moeten worden bezocht, het effect van verschillende soorten insuline, het gebruik
van Intensieve Insuline Therapie (IIT) en injectietechnieken. Daarnaast woedt het fupctio-
neren van het lichaam uitgebreid behandeld, in het bijzonder het functioneren van de
pancreas en andere metabole organen. Ter afronding van het programma worden in
discussiegrogpen persoonlijke ervaringen van de deelnemers besproken met het omgaan
met DM (zie figuur 4.1.a).

Figuur 4.1.a Inhoud cursusniveau 1

Groepsgrootte:
Duur:

Artsen contact:
Diegtist contact:
Zelfcontrole training:

Doelen:

Onderwerpen:

15-20 mensen

3 dagen (2 nachten) in een conferentiecentrum

een dagdeel van de 3 dagen

een dag (morgen en middag)

iedere dag, 7 keer per dag: nuchter, 1.5 vur na het ontbijt, 1.5
uur voor de lunch, 1.5 uur na de lunch, 1.5 uur voor diner, 1.5
uur na diner en voor de nacht, met bloedgiucose meter.

- het aanleren van basisfeiten over het functioneren van het
lichaam,

- een positieve attitude crefren to.v. zelfcontrole en zelfregula-
te,

- het aanleren van technieken voor zelfcontrole

- basiskennis van DM en het functioneren van het lichaam
wordt aangeboden;

- controleschema (Gjden): gebruik en nut;

- de techniek van de controle van bloedsuikerwaarden met een
bloedglucose meter;

- de routine controle bij een internist/huisarts, oogarts e.d.;

- korte en lange termijn complicaties van DM;

- injectietechnieken;

- de werking van verschillende insulinetypes;

- hypo/hyperglycaemie;

- Intensieve Insuline Therapie (IIT);

- actuele ontwikkelingen.
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B. Cursus 2: van zelfcontrole naar zelfregulatie (cursusniveau 2}

Tijdens cursusniveau 2 worden onderwerpen uit cursusniveau 1 opgefrist en uitgediept. De
nadruk ligt op het leren van vaardigheden. In de cursus wordt vooral aandacht besteed
aan de werkingsduur van verschillende ingsulinesoorten. Het gebruik en effect van
glucagon wordt aan de orde gesteld. Verder wordt er aandacht besteed aan de invioed
van stresshormonen (adrenaline) en de mogelijkheden tot het aanpassen van het insuline
regime. Eén sessie wordt ingevuld met een groepsdiscussie

Voor gedetailleerde informatie zie figuur 4.1.b.

Figuur 4.1.b Inhoud cursusniveau 2

Groepsgrootte: 15-20 mensen

Duur: 3 dagen (2 nachten) in een conferentie centrum

Artsen contact: een dagdeel van de 3 dagen

Diétist contact: een dag (morgen en middag)

Gymnastiek lerares: 2 uur, bewegen en het doen van verschillende oefeningen op
muziek, om reactie op de bloedsuikerwaarden te bekijken

Zelfcontrole training: iedere dag, 7 keer per dag: nuchter, 1.5 uur na het ontbijt, 1.5

uur voor de lunch, 1.5 uur na de lunch, 1.5 uur voor diner, 1.5
uur na diner en voor de nacht, met bloedglucose meter,

Discussiegroepen: de laatste middag in groepen van 5 mensen, kan er gediscus-
sieerd worden over ervaringen en problemen mbt DM.
Doelen: - verder ingaan op het functioneren van het lichaam

- verder in detail gaan mbt zelfcontrole
- introductie van zelfrepulatie

Voorwaarden: cursus 1 moet zijn gevolgd, en insuline-injecties moet een onder-
deel van de behandeling zijn
Onderwerpen: - sommige onderwerpen van cursusniveau 1 zullen opgefrist

worden en er zal dieper op ingegaan worden;

- vaardigheidstraining: omgang met problemen in insuline
regime;

- glucagon, adrenaline en stresshormonen;

- de werking van verschillende insulinesoorten en de consequen-
ties: praktische oefeningen moeten uitgevoerd worden om te
kijken in hoeverre de geboden stof begrepen is;

- Intensieve Insuline Therapie, hoe de bloedsuikers binnen
aanvaardbare grenzen gehouden kunnen worden;

- preventie van korte en lange termijn complicaties.
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C. Cursus 3: werken met zelfregulatie (cursusniveau 3)

Cursusnrveaw 3 is praktisch georiBnteerd. In discussies en praktische oefeningen leren de
cursisten becordelen wat ze moeten doen als ze een verre reis gaan maken (tijdsverschil-
len), als ze uit eten gaan, etc. Daarnaast zijn er verrassingselementen ingepland, zoals het
uitstel van een maaltijd doordat een wandeling “toevallig’ uitloopt en een uitgebreid
ontbijt met verschillende broodjes. Door te experimenteren met de inviced van deze
activiteiten op het bloedsuikergebaite leert men zich hierop voor te bereiden. De laatste
middag wordt in groepen gediscussieerd (zie figuur 4£.1.9).

Figuur 4.1.c Inhoud cursusniveau 3

Groepsgroatte:
Duur:

Artsen contact:
Gymnastiek lerares:

Zelfcontrole training:

Discussiegroepen:

Doel:
Voorwaarde:

Onderwerpen:

15-20 mensen

3 dagen (2 nachten) in een conferentie centrum

een dagdeel van de 3 dagen

2 uur, bewegen en het doen van verschillende oefeningen op
muziek, om te kijken hoe de bloedsuikerwaarden reageren
iedere dag, 7 keer per dag: nuchter, 1.5 uur naz het ontbijt, 1.5
uur voor de lunch, 1.5 uur na de lunch, 1.5 vur voor diner, 1.5
uur na diner en voor de nacht, met bloedglucose meter.

de laatste middag wordt in groepen gediscussieerd over erva-
ringen en problemen mbt DM.

leren zelfreguleren

men moet cursusniveaus 1 en 2 hebben gevolgd, en in het bezit
zijn van kortwerkende insuline.

- nadruk ligt op cefening en praktische vaardigheden;

- vragen uit de groep bepalen in grote mate het cursusverloop;

- praktische toepassingen zoals aanpassen van het insuline
regime op een vakantie naar de Verenigde Staten etc.;

- uitgebreid ontbijt met verse broodjes, croissants etc. en geen
speciale diabetesproducten om te experimenteren met de in-
vioed op de bloedsuikerwaarden en het bijspuiten van insuline;
- het diner moet zelf worden voorbereid (uitgebreid koud buffet)
o.b.v. recepten die worden uitgedeeld, om te ervaren hoe de
bioedsuikers daarop reageren en hoe deze binnen bepaalde
grenzen kan worden houdery

- het maken van een boswandeling, om duidelijk te maken dat
hierbij voorbereidingen getroffen moeten worden zoals het
meenemen van suiker ed.;

- de invleed van sport, alcohot ete. op de bloedsuikerwaarden.
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Gezien het experimentele karakter van de cursussen zijn deze tot en met december 1990
gegeven door dezelfde educator. De educator is zelf DM-patiént en heeft een cursus
gevolgd voor educator via de European Association of Diabetes Educators (E.A.D.E.).
Sinds maart 1987 is er een tweede medewerkster bijgekomen voor de verzorging van het
schriftelijke gedeelte van de cursussen. Het aantal cursussen is sterk uitgebreid (33
cursussen in 1992, in vergelijking met 7 cursussen in 1987) en de cursussen worden
inmiddels over het land verspreid gegeven. De cursussen worden (vanaf januari 1991)
verzorgd door verschillende educatoren. Op de cursussen is altijd een dagdeel een
intermist en/of een diétist aanwezig. Zij geven informatie vanuit hun professionele
vakgebieden.

Na overleg met de cursisten wordt er door de DVN tevoren schriftelijk contact gezocht
met de behandelend internisten. De internist is ervan op de hoogte dat een van zijn
patiénten de cursus heeft gevolgd. Dit is relevant gezien het feit dat de patiént met zijn
bevindingen van de cursus terug bij de internist zal komen. Ook worden de internisten in
de gelegenheid gesteld informatie in te winnen omtrent bepaalde aspecten. Slechts een
enkeling maakt hiervan gebruik.

45 In hoeverre zijn de DVN-cursussen zelfhulpgroepen?

In de voorgaande paragraaf zijn de verschillende kenmerken van de diabeteseducatie-
cursusgen van de DVN uiteengezet. Er is sprake van een interactieverband en de
hulpverlening wordt gekenmerkt door face-to-face relaties. De omvang van de groepen is
vrij klein, gemiddeld 15-17 patiénten met DM, met daarnaast soms nog een enkele partner
of farnilielid.

De deelnemers aan de cursussen zijn lotgenoten, zij hebben allen DM, zij delen dezelfde
problematiek. Deelnemen aan de cursussen is op vrijwillige basis. De cursisten dienen
zichzelf telefonisch aan te melden en een symbolisch bedrag aan cursusgeld te betalen.

De educator die de cursussen leidt, is zelf ook DM-patiént. De educator geeft les op basis
van zijn ervaringsdeskundigheid. De relatie tussen de cursisten en de educator wordt
gekenmerkt door gelijkwaardigheid. De patiént als voorlichter voor medepatiénten kan op
authentieke wijze als informant optreden, omdat hij zijn informatie mede baseert op eigen
ervaringen en beleving, Verder vervult de DM-patiént als educator een voorbeeldfunctie
voor zijn redepatiénten. Het informele verloop van de communicatie wordt bevorderd
door de geringe soclale afstand tussen de patiénten onderling en met de educator.
Patiénten zullen hierdoor eerder geneigd zijn vragen te stellen en problemen te verwoor-
den. Verder hoeven de cursussen niet beperkt te worden tot voorlichting over de ziekte,
maar kunnen ook sodale, psychologische en praktische probiemen behandelen, die van
belang zijn In het leven van alledag van diabetici (aanpassen levensritme, dieet houden
etc). De aard van de nood is naast medische informatie ook gebaseerd op de uitwisseling
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van ervaringen er het oplossen van problemen waar men dagelijks mee te maken krijgt.
Naast feiten komen derhalve ook psychosodale aspecten ruim aan bod. De verhouding
hierin verschilt tussen de cursusniveaus. Op cursusniveau 1 wordt het meeste aandacht
besteed aan medische kennis en feiten, op cursusniveau 2 is dit aandeel kleiner en op
cursusniveau 3 wordt hier het minste aandacht aan besteed, Alles wat wordt behandeld,
heeft betrekking op/is gerelateerd aan DM; de diabeteseducatiegroepen zouden als "single
issue” groepen kunnen worden getypeerd. Tussen de verschillende sessies is voldoende
tjd vrijgemaakt, zodat cursisten de mogelijkheid krijgen met elkaar in contact te treden.
Op deze manier wordt de ervaringsuitwisseling tussen de cursisten gestimuleerd. Ook het
samen nuttigen van maaltijden, het gezamenlijk drinken van koffie, thee en een borrel
bevorderen dit proces. Daarnaast treed: er een gewenningsproces op. Doordat de
cursisten drie hele dagen intensief met elkaar doorbrengen, leert men elkaar kennen, men
went aan elkaar. Dit socale proces zal het leerproces zeker in positieve zin beinvioeden.
De educatiecursussen van de DVN kunnen worden omschreven als intensieve cursussen
{paragraal 4.3) waarbi] de patiénten een aantal aaneengesloten dagen achter elkaar
educatie ontvangen.

Uit het bovenstaande kan de volgende condusie worden getrokken:

De diabeteseducatiecursussen van de DVN zijn te typeren als zelthulp-
_groepen, omdat ze voldoen aan de kenmerken van het ideaaltype van-een
zelfhulpgroep,_zoals beschreven in hoofdstuk 3:
" - het-interactieverband wordt geken'r'nerkt door face-to-face relaties
-'het lidmaaischap van [otgenoten is vrijwillig
“: d¢'aard van de nood is immaterieel en psychoséﬁ"ciag}
- de leerstof is gebaseerd op ervaringskennis: '

R S o T

De diabeteseducatiecursussen van de DVN =zijn te typeren als zelfhulpgroepen waarin
leerprocessen zoals identificatie resonantie en het helper-therapie principe kunnen
optreden. Daarnaast vormen deze diabeteseducatiecursussen een gestructureerde vorm
van overdracht van informatie en instructie. De relevantie van de ervaringskennis, het
helper-therapie principe, de identificatie resonantie en het leren met praktische problemen
om te gaan in het dagelijkse leven, worden onderkend en kunnen tot hun recht komen. In
de diabeteseducatiecursussen van de DVN is namelijk ruimte gecreferd voor bewe-
gingsvrijheid {interpretatievrijheid) van de groepsieden, waardoor een effectief leerklimaat
wordt gecregerd. De combinatie van de gestructureerde overdracht van kennis en
vaardigheden met de leerprocessen binnen zelfhulpgroepen kan ertoe leiden dat het
leereffect wordt versterkt, zodat zelfzorggedrag bij patignten met DM effectief wordt
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aangeleerd. Doordat deze leerprocessen in werking worden gesteld, kunnen bepaalde
leereffecten optraden. Zoals al eerder vermeld is het doel van de cursussen het aanleren
van zelfzorg. Voor het verkrijgen van zeifzorg, wat voor een patiént met DM uiteenvalt in
zelfcontrole en zelfregulatie, zijn verschillende onderliggende effecten van de cursussen
van belang. Deze effecten van diabeteseducatie worden in hoofdstuk 5 behandeld.

De diabeteseducatiecursussen van de DVN zijn een meer gestructureerde vorm van
voorlichting dan andere zelfhulpgroepen. Het bevorderen van specifieke kennis, attitude
en vaardigheden staat centraal waarbij de leerprocessen die kenmerkend zijn voor
zelfhulpgroepen een onderdeel van de cursussen uitmaken.

De diabeteceducatnequuqﬁen van de DVN kurmen worden gemen als

'een combinatie van diabeteseducatie (paragraaf 4.2) en zelfhuip- .
groepen (paragrafen 3.2 en'3.3). Bij deze combinatie van. voorlichung
kunnen de vaordelen van beide methoden worden verqterkt. .

In figuur 4.2 wordt de plaats van de diabeteseducatiecursussen van de DVN schematisch
aangegeven binnen het totale onderzoeksmodel (zie figuur 1.2).

Figuur 4.2 Plaatsbepaling van diabeteseducatiecursussen DVN binnen het onderzocksmodel

Voorwaarden Middel >4 Doel
zelfhulpgroepen zelfzorg: -zelfcontrole
| J diabeteseducatie ~zelfregqulatie
Condities —>—— Leerprocessen P——>1 Effecten diabeteseducatie
cursussen van de DVN
Kenmerken identificatie
zelfhulpgroep: resonantie
1. interactieverband
2. lidmaatschap
3. aard van de nood
4. ervaringskennis/
ervaringsdeskun— b
digheid helper-therapie
principe

Uit figuur 4.2 kan worden opgemaakt dat 2ls aan de voorwaarden van zelfhulpgroepen is
voldaan, bepaalde leerprocessen in gang kunnen worden gezet, die leereffecten (zelfzorg-
gedrag) tot gevolg kunnen hebben. De diabeteseducatiecursussen van de DVN, die een
combinatie vormen van zelfhulpgroepen en diabeteseducatie, zijn een middel om deze
leereffecten te bereiken. Na deze theoretische uiteenzetting en bijbehorende vermoedens is
het belangrijk empirisch te onderzoeken of de veronderstelde positieve effecten daadwer-
kelijk optreden. Deze vraag wordt behandeld in het volgende hoofdstuk.
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verbetering van zelfzorg

51  Inleiding

Op verzoek van de Ziekenfondsraad werd een onderzoek ingesteld naar de effectiviteit van
de educatiecursussen, zoals deze door de DVN worden georganiseerd. De vraagstelling van
dit onderzoek wordt omschreven door onderzeeksvraag 4: In hoeverre leveren de diabetes-
educatiecursussen van de DVN een bijdrage tot zelfzorg? Deze valt uiteen in twee deelvra-
gen. De eerste deelvraag (a) beireft de verandering in attitude, gedrag en metabole instelling
van de patiént met DM. De tweede vraag (b) heeft betrekking op de totstandkoming van het
zelfzorggedrag, waarbij de relaties tussen intentie en gedrag en tussen gedrag en gedragsbe-
houd van belang zijn.

Om de mogelijke veranderingen in zelfzorggedrag te onderzoeken (deelvraag a.), ziin naast
de variabelen zelfcontrole en zelfregulatie enkele andere variabelen gemeten. Het belang van
deze variabelen zal worden besproken in paragraaf 5.2.1. De variabelen zijn te groeperen in
attitudes, gedragsintenties, gedrag en gedragsbehoud.

Verder ziin betreffende cursussen vergeleken met andersoortige cursussen die eveneens door
de DVN zijn georganiseerd (de Rotterdam-cursus of cursus B, zie paragraaf 5.7).

Waar het in de eerste deelvraag gaat om effecten van de DVN-cursussen op attitudes, ge-
dragsintenties, gedrag en gedragsbehoud, daar richt deelvraag b. zich op de verbanden
tussen variabelen, die zijn gebaseerd op een gedragsveranderingsmodel. In dit model, ge-
inspireerd door de theoretische inzichten van Ajzen & Fishbein [1980] en Kok {1989], staat
de relatie tussen gedragsintentie en gedrag centraal. Het begrip "gedrag” is in het diabeteson-
derzoek onderverdeeld in gedragsverandering (zelfcontrole- en zelfregulatiegedrag) en
gedragsbehoud (metabole regulatie)(zie verder paragraaf 5.2.2).

52  Diabeteseducatie-onderzoek

5.2.1  Effecten

De effecten van diabeteseducatie worden gemeten aan de hand van een grote verscheiden-
heid variabelen, Uit deze verscheidenheid zal een aantal effecten worden geselecteerd, die
relevant zijn bij de totstandkoming van zelfzorggedrag bij patiénten met DM. Als uitgangs-

punt van deze selectie wordt hier gebruik gemaakt van een overzicht van relevante effecten
van onderzoek van de WHO [1985]:
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1. effecten op diabetesregulatic
- korte en lange termijn metabole controle;
- preventie van acute ontregelingen;
- de inviced van lichamelijke activiteiten of ziekte op de diabetesregulatie;

2 effecten op de lange termifn complicaties
- incidentie en prevalantie van lange termijn complicaties;
3 effecten op psychologisch welzijn

- angst voor DM en complicaties;
- gevoel van hulpeloosheid en machteloosheid (meer zelfvertrouwen, verantwoorde-
lijkheidsgevoel);
- acceptatie van DM (zndere atitude ten opzichte van DM);
- participatie door de patiént in preventieve strategieén en therapie
4, effecten op sociale integratic
- gevoel van isolatie;
- afwezigheid op het werk in verband met ziekte (ontregelingen);
- angst om met de omgeving over DM te praten;
5. effecten op algemene gezondheidszorgsysteem
- medische en sodale kosten van DM-patiénten;
- sodale en welzijns effecten, zoals verzekeringen, pensioenregeling en dergelijke;
- gebruik van patiénteneducatie in diabeteszorg als een model veor andere program-
ma’s voor chronische ziekten.

Met betrekking tot de door de WHO genoemde effecten op lange termifn complicaties kan
worden gesteld dat het algemeen aanvaard is dat een goede regulatie de kans op het krijgen
van late complicaties aanzienlijk verkleint. Om te onderzoeken of diabeteseducatie effect heeft
op het voorkomen van late complicaties, is een tijdsperiode van minimaal 10 jaar nodig. Deze
onderzoeken zijn nog in volle gang.

De effecten die het meest zijn gemeten in diverse onderzoeken (zie paragraaf 4.3), vallen in
de indeling van de WHO [1985] onder: dizbetesregulatie (HbAlc of fructosamine bepalingen)
en psychologisch welzijn (attitude ten opzichte van DM). Onderzoeken naar effecten op de sociale
mtegratie (in de zin van ziekteverzuim) en onderzoeken naar effecten op het algermeen gezond-
heidszorgsysteem (in de zin van medische consumptie) hebben veel beperkter plaatsgevonden.
Veelal worden ge effecten van sodiale integratie (met uitzondering van het ziekteverzuim)
en het psychologisch welzijn gemeten onder de noemer “attitude ten opzichte van DM". In
het kader van dit onderzoek zijn de sodale en welzijns effecten en de sodale kosten van
ondergeschike belang,

Van de WHO effecten vallen 1, 2 en 5 (diabetesregulatie, lange termijn complicaties en het

algemene gezondheidszorgsysteem) onder de noemer "outcome” effecten. Effecten 3 en 4
(psychologisch welzijn en sociale integratie) zijn te typeren als “intermediaire” effecten.
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Andere belangrijke “intermediaire” effecten zijn:

De kennis: patiénten met DM moeten een bepaalde basiskennis bezitten over de
ziekte en het lichaam, voordat zelfcontrole en zelfregulatie kunnen worden geleerd.

Het insuline regime: een slechte regulatie wordt vaak vercorzaakt door een foutief
insuline regime. Een intensief insuline regime (bestaande uit meerdere injecties per
dag en het gebruik van kortwerkende insuline) biedt de mogelijkheid het bloedsui-
kergehalte specifieker te beinvloeden. Zo'n regime geeft de patiént bovendien veel
bewegingsvrijheid, maar zal pas kunnen worden gerealiseerd als deze zich doelbe-
wust zelfcontrole en zelfregulatie wil aanleren. Verandering in het insuling regime
is daarom als een zeer belangrijk effect van diabeteseducatie te beschouwen.

De relatic met de behandelend arts: de relatie van de patiént met de behandelend arts
is zeer belangrijk bij het verkrijzen van een goede regulatie. Voor het vinden van een
passend insuline regime en het verknjgen van een goede regulatie, waarbij metabole
ontregelingen en leefgewoonten bespreekbaar zijn, is het nodig dat de arts en de
patiént nauw samenwerken. Stereotiepe beelden over artsen bij patiénten als alwe-
tend en omnipotent werken slechts disfunctioneel in deze samenwerking, omdat
daarmee het grote aandeel van de patiént in zelfzorg en regulatie wordt ontkend.

Het zelfzorggedrag: zelfzorgdrag bij patiénten met DM kan leiden tot een betere
metabole controle ("outcome” ~effect 1 van de WHO), Het zelfzorggedrag moet wor-
den onderscheiden van de intentie tot zelfzorggedrag. Volgens Pennings-van der
Eerden [1992] is hierbij een sterke relatie tussen de intentie en het feitelijke zelfzorg-
pedrag aanwezig. Omdat bij het begrip zelfzorg ¢en onderscheid moet worden
gemaakt tussen zelfcontrole en zelfregulatie (zie hoofdstuk 2), valt de meting van
zelfzorg uiteen in vier variabelen: intentie tot zelfcontrole en zelfregulatie en {daad-
werkelijke) zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten.

Samengevat zijn de belangrijkste variabelen van diabeteseducatie voor dit onderzoek:
Intermedimire variabelen:

1
2
3.
4
5

De kennis

De attitude tov DM

Het insuline regime

De relatie met de behandelend arts

Het zelfzorpggedrag: zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten

Outcome vartgbelen:

6.

De diabetesregulatie: HbATc en/of fructosamine bepalingen.
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522  Meetpunten zeifzorggedrag

Het doel van diabeteseducatiecursussen is verbetering van zelfzorg. Ter ondersteuning
hiervan is aansluiting gezocht bij een bekende en veel gebrulkte gedragsveranderingstheorie,
de "Theory of the reasoned action” [Ajzen & Fishbein 1980]. In deze theorie wordt beschreven
dat gedrag het best kan worden voorspeld uit het antwoord op de vraag of iemand van plan
is om het gedrag te gaan vertonen (gedragsintentie). Of de gedragsintentie ten uitvoer wordt
gebracht, hangt af van belemmerende en bevorderende factoren. De gedragsintentie komt
voort uit een afweging tussen wat de persoon zelf vindt van dat gedrag (athitude} en wat
anderen volgens hem wenselijk achten {de sodiale norm). Kok [1989] heeft een geintegreerd
model van gedragsverandering door voorlichting ontwikkeld op basis van gedragstheorieén.
Dit model komt in hoofdlijnen neer op het volgende: iemand verandert zijn gedrag wanneer
hij daartoe de intentie bezit en er voor de uitveering van het nieuwe gedrag geen onoverko-
melijke barriéres (onmogelijkheden) bestaan. De invlioed van de sociale omgeving, zoals die
door de persoon zelf wordt geschat, heet de socale norm. De attitude en de sodiale norm
bepalen samen de intentie om gedrag uit te voeren. Intentieveranderingen kunnen plaatsvin-
den wanneer de persoon zijn attitude of sodiale norm ten aanzien van het gedrag verandert.
Een positieve attitude kan ontstaan op basis van verworven kennis (begrip} gecombineerd
met eventueel reeds bestaande ervaringen met het gedrag (afweging voor- en nadelen). Om
kennis te kunnen verwerven, zal aandacht moeten worden geschonken aan de aangeboden
informatie en zal deze begrijpbaar moeten zijn [Bandura 1977]. Bij het aandacht schenken aan
voorlichting treedt er een selectieproces op; de meeste aandacht zal uitgaan naar de voorlich-
ting die aansluit bij de situatie en leefwereld van de betrokken persoon. Voor gedragsbehoud
zijn vooral de ervaringen met het nieuwe gedrag belangrijk.

De variabelen die van belang zijn voor diabetesonderzoek kunnen worden gerangschikt op
basis van het hierboven beschreven gedragsveranderingsmodel var Kok Bij de totstandko-
ming van zelfzorggedrag kan onderscheid worden gemaakt tussen de intentie tot zelfzorgge-
drag en het feitelijke zelfzorggedrag. Volgens Pennings-van der Eerden [1992] is hier sprake
van een sterke relatie tussen beide begrippen. Zelfzorggedrag voor patiénten met DM wait
uiteen in het leren verrichten van zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten, waardoor er een
onderscheid kan worden gemaakt in de intentie tot en het daadwerkelijke nitvoeren van
zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten.

Bij de totstandkoming van dit zelfzorggedrag voor patiénten met DM kan een aanta) achter-
grondvariabelen van invlioed zijn. De achtergrondvariabelen leeftijd, geslacht, leefsituatie,
opleiding en de duur (aantal jaren) van de DM kunnen naast de gedragsintentie een verkla-
ring vormen van het gedrag.

Veranderingen in intentie zijn voorwaarden om tot een gedragsverandering te kunnen komen
[Ajzen & Fishbein 1980]. Als er een gedragsverandering heeft plaatsgevonden, is het nood-
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zaak deze verandering te behouden. Een indicator voor het meten van gedragsbehoud is een
verbeterde gemiddelde bloedsuikerwaarde over een langere periode (HbAlc en/of fructosa-
mine). Het aangepaste gedragsveranderingsmodel van Kok ziet er voor zelfzorggedrag van
patiénten met DM als volgt uit:

Figuur 5.1 Totstandkoming zelfzorggedrag bij patienten met DM

intentie —> gedrags > gedrags
verandering verandering behoud
intentie > zelfcontrole —]_ Hbalc
zelfcontrole >
.
i J_ fructosamine
intentie > zelirequlatie

zelfregulatie ]‘

achtergrond
variabelen

5.3 Onderzoeksontwerp en -methode van de diabeteseducatiecursussen
van de DVN in de vorm van zelfhulp (cursus A)

53.1  Onderzoeksepzet

Het onderzoek bestaat uit een serle van voor- en rametingen, afgenomen bij deelnemers aan
23 DVN-cursussen die werden georganiseerd in de periode van december 1988 - mei 1990.
De metingen zijn verricht door middel van enquéteformulieren die de cursisten zelf hebben
ingevuld, direct voorafgaand en onmiddellijk na afioop van een cursus. In totaal zijn er zeven
soorten metingen uitgevoerd: een voormeting en een nameting op elk van de drie cursusni-
veaus en een meting vijf maanden na afloop van cursusniveau 3.

De totale onderzoeksopzet bestaat uit een korte termijn onderzoek en een lange termijn
onderzogk.

1. Korte termijn onderzoek

De korte termijn effecten hebben betrekking op verschillen in voor- en nameting met een
tijdsinterval van drie dagen bij efk van de drie cursusniveaus (cursusniveaus 1, 2 en 3).

Omdat het van belang is de individuele voor- of achteruitgang te bepalen, moeten per cursist
verschilien tussen de voor- en nameting worden berekend. Het korte tjdsinterval van drie
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dagen is een argument om te veronderstellen dat verschillen in de voor- en nameting in hoge
mate aan de inviced van de cursus kunnen worden toegeschreven.

Er is niet door middel van randomisatie een controlegroep en een experimentele groep
samengesteld, hetgeen betekent dat we te maken hebben met een quasi-experiment, zodat
het optreden van "bias" in de gemeten gemiddelden niet is uit te sluiten. De eventuele veran-
deringen kunnen dus niet met zekerheid aan de invioed van de cursus worden toe geschre-
ven. Methodologisch gezien zou een gecontroleerd experiment met gerandomiseerde toewi-
zing de voorkeur hebben verdiend. In de huidige onderzoekscontext leek het echter niet
mogelik een adequate controlegroep samen te stellen (zie paragraaf 5.5.2).

Doel van het werken met een simultane controlegroep is het zo zuiver mogelijk meten van
het effect van de interventie. Factoren die vertekening kunnen geven van de verwachte
effecten, zoals externe omstandigheden en specifieke kenmerken van de cursisten, kunnen
hiermee zoveel mogelijk worden uitgesloten of geneutraliseerd.
In dit onderzoek werd als benadering voor een controlegroep een groep gebruikt bestaande
uit personen op de "wachtlijst" voor cursusniveau 1 (hier vergelijkingsgroep genoemd). Deze
personen hebben nog geen cursus gevolgd, maar hebben wel de motivatie om de cursus te
gaan volgen. De corresponderende experimentele groep bestaat uit respondenten van cursus-
niveau 1. De personen in de vergelijkingsgroep gaan de cursus ook volgen, dus ondergaan
in een Jater stadium eveneens de experimentele conditie. Een discrepantie wat betreft de
samenstelling ten aanzien van achtergrondkenmerken tussen de experimentele groep en
vergelijkingsgroep werd, op basis hiervan, minimaal geacht. Iedereen die zich inschrijft voor
¢en cursus dient dit te doen ongeveer 2 maanden voor aanvang. De inschrijvingen voor twee
cursussen op niveau 1 zijn als vergelijkingsgroep in dit onderzoek betrokken. Ongeveer 2
maanden voordat zij aan cursusniveau 1 deel zouden gaan nemen &n vlak voordat zij de
cursus gingen volgen werd de vergelijkingsgroep gevraagd een enquéte in te vullen. De
verschillen van de voor- en nameting van de vergelijkingsgroep voor cursusniveau 1 werden
vergeleken met die van de experimentele groep op cursusniveau 1. De vergelijkingsgroep
vertoont daarmee een aantal relevante verschillen met de experimentele groep. Deze verschil-
len betreffen:

- detijd tussen de voor- en de nameting: twee maanden voor de vergelijkingsgroep en

3 dagen voor de experimentele groep;
- de groepsgrootte: in de vergelijkingsgroep is n=25, en in de experimentele groep is
n=180 en deze strekt zich dus uit over een veel langere tijd.

2. Lange termijn onderzoek
Lange termijn effecten hebben betrekking op de verschillen tussen de voormetingen van de

drie cursusniveaus en de meting 5 maanden na cursusnivean 3. Omdat het gemiddelde
interval tussen de cursusniveaus zes maanden en het interval met de vierde meting 5 maan-
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den beslaat, omvat de totale onderzoeksperiode van de lange termijn effecten ongeveer 17
maanden (zie figuur 5.2).

Figuur 52 Opzet lange termijn onderzoek

F 1 7 1 j 1 =
M1 M2 M3 M4 M5 M6 M7
1] ul L 1 1 1 1
cursus 6 maanden curaus & masnden cuxrsus 5 maanden
niveaun 1 nivean 2 niveau 3

Op ieder van de drie cursusniveaus zijn twee metingen verricht, zo zijn bijvoorbeeld op
cursusniveau 1 twee metingen verricht: &én voor- (MI) en één nameting (M2). Vijf maanden
na cursusniveau 3 (M7) is een laatste meting verricht. In totaal zijn er zeven verschillende
metingen verricht gedurende 17 maanden.

In het lange termijn onderzoek bestaat de onderzoekspopulatie uit deelgroepen waarbij
meerdere metingen zijn verricht en die minimaal aan twee cursussen (of een cursus en de
meting 5 maanden na cursusniveau 3) hebben deelgenomen binnen de onderzoeksperiode.
Er kunnen een aantal deelgroepen worden onderscheiden (zie paragraaf 5.3.2).

De beschrijving van de samenstelling van de onderzoekspopulatie zal in de volgende para-
graaf worden verduidelijkt.

532 Onderzoekspopulatie

De onderzoekspopulatie bestaat uit degenen (leden van de DVN) die één of meer diabetes-
educatiecursussen hebben gevolgd gedurende de periode december 1988 - mei 1990 (23
cursussen). De groep patiénten met DM die op de wachtlijst stonden voor cursusniveau 1
(vergelijkingsgroep voor cursusniveau 1) is in het onderzoek ook betrokken. Op de onder-
zoekspopulatie heeft geen selectie plaatsgevonden.

De totale onderzoekspopulatie bestaat uit 281 deelnemers (180+47+35+19), waarvan er 178
respondenten eenmaal en 103 respondenten meer dan eenmaal in het datamateriaal voorko-
men (namelijk 80 respondenten 2x, 18 respondenten 3x en 5 respondenten 4x, dat is totaal
dus 412 responsies). De verdeling daarvan over de 3 cursusniveaus en de vierde nameting
is als volgt: 11 cursussen op niveau 1 (n=180), 7 cursussen op niveau 2 {(n=111), 5 cursussen
op niveau 3 (n=69), een nameting na 5 maanden (n=52), en een vergelijkingsgroep veor
cursusniveau 1 van 25 DM-patiénten.

Allerespondenten vanaf cursusniveau 2 hadden de voorafgaande cursusniveau(s) doorlopen,
soms echter op een tijdstip dat voor de onderzoeksperiode lag.

Omdat de cursisten zelf bepalen met welke tussenruimte zij de opeenvolgends cursussen
volgen, komen niet aile respondenten in de onderzochte groepen voor. Met andere woorden,
er is sprake van een verschil in instroom en uitstroom op elk van de vier meetniveaus. Figuur
5.3 bevat een overzicht van de samengestelde onderzoskspopulatie.
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Figuur 5.3 Schematisch overzicht van de onderzoekspopulatie

Cursusniveaun 1 (n=189) Verklaring symbolen

n = aantal respeondenten
INxy = instroom in ¥ (gestart in x}

ux uitstroom uit x die stopt {binnen
INlz vl N2 de onderzoeksperiode)
v Nx + nieuwe instroom in x
v v
Aastallen respondenten
Cursusniveau 2 (n=111} IN12Z = 64
IN13 = 16 IN23 = 18
IN14 = 5 IN2S = 7 IN34 = 21
Ul = 118 H2 = 47
IN13 IN23 vz N3 Uz = 77 N3 = 35
v U3 = 3§ N = 19
v v v
Cursusniveau 3 (n+=69)
INl4 INZ4 IN34 U3 N4
v v v v

Niveau 4: Nameting (n=52)

Uit Sguur 5.3 valt te lezen dat 64 (IN12) van de 180 respondenten op cursusniveau 1 door-
gaan naar (instromen in) cursusniveau 2binnen de onderzoeksperiode en dat 116 responden-
ten (UI) niet meer in het datamateriaal voorkomen (uitstromen). N2 geeft aan dat 47 nieuwe
cursisten op niveau 2 instromen (die buiten de onderzoeksperiode cursusniveau 1 hebben
gevolgd). Hierender zal een verdere uitleg van figuur 5.3 volgen. Per cursusniveau zal
worden besproken hoe de instroom en de uitstroom van de cursisten heeft plaatsgevonden.

Cursusniveau 2 {n=111) is als volgt samengesteld:
* Instroom:
- 64 deelnemers uit cursusniveau 1 (IN12)
- 47 nieuwe deelnemers (N2}
* Uitstroom:
- 77 deelnemers aan cursusniveau 2 die verder niet meer in het datamateriaal
voorkomen (U2)
- 34 deelnemers gaan door naar cursusniveau 3 (IN13+IN23)
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Verder valt uit de figuur af te lezen dat cursusniveau 3 {n=69) uit de volgende deelgroepen
bestaat:

* Instroom:

- 16 deelnemers die binnen de onderzoeksperiode de cursusniveaus 1 en 2 hebben
gevolgd (IN13)

- 18 deelnemers die binnen de onderzoeksperiode alleen cursusniveau 2 hebben
gevolgd (IN23)

- 35 nieuwe deelnemers (N3}

* Uitstroom:

- 36 deelnemers (69) die verder niet meer in het datamateriaal voorkomen (U3)

- 33 deelnemers gaan door naar niveau 4 (IN14+IN24+IN34)

De nameting (niveau 4) (n=52) bestaat uit de volgende deelgroepen:

* Instroom:

- 5 deelnemers die binnen de onderzoeksperiode de cursusniveaus 1, 2 en 3 hebben
gevolgd (INT4)

- 7 deelnemers die binnen de onderzoeksperiode alleen de cursusniveaus 2 en 3
hebben gevolgd (IN24)

- 21 deelnemers die binnen de onderzoekspericde alleen cursusniveau 3 hebben
gevolgd (IN34)

E 19 nieuwe deelnemers (N4)

5.3.3  Opzet voor de toetsing van de twee designs

De verschillende designs met de daarbij horende statistische testen zullen hieronder worden
besproken:

1. Korte termijn design
2. Lange termijn design met deelpopulaties

ad 1. Korte termijn design

De korte termijn effecten per cursusniveau zullen worden vastgesteld aan de hand van de
verschillen tussen de voor- en nameting van ieder cursusniveau. Met de gepaarde t-test van
Student kan worden getoetst of het gemiddelde verschil tussen de voor- en nameting signifi-
cant afwijkt van nui (hypothese Hy: e, = 0, alternatieve hypothese Hy: g, 0, i, is het gemid-
delde verschil) [de Jonge, Rimke & van Strik 1984:102].
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Voor de korte termiin effecten zullen drie test-categorieén worden onderscheiden:

- de voor- en nameting van cursusniveau 1,

- de voor- en nameting van cursusniveau 2,

- de voor- en namneting van cursusniveau 3.

Op deze wiize kunnen van ieder afzonderlijk cursusniveau aparte conclusies worden getrok-
ken.

Testen op homogenikeit in verband met pooling resultaten korte termijn effecten

Alvorens tot het toetsen van de korte termijn effecten zal worden overgegaan zullen de
verschilscores (van de effectvariabefen) van de verschillende cursussen op hetzelfde niveau
worden gepoold. Dat is toelaatbaar mits a priori is te verwachten dat de verschilscores
statistisch homogeen zijn en bovendien een homogeniteitstoetsing dat aannemelijk maakt. Dit
betekent dat op cursusniveau 1 de verschilscores (van de effectvariabelen) van 11 cursussen
met elkaar moeten worden vergeleken, op cursusniveau 2 de verschilscores van 7 cursussen
en op cursusniveau 3 de verschilscores van 5 cursussen (variantie-analyse). De pooling heeft
betrekking op de verschilscores van de effectvariabelen die te verklaren zijn door het cursus-
niveau (zie paragraaf 5.5.1), omdat deze variabelen bij de bespreking van de resultaten
worden meegenomen.

ad 2. Lange termijn design
in het lange termijn design worden de lange termijn effecten geschat bij een select aartal

respondenten die meerdere malen in het datamateriaal voorkomen. Het betreft hier 6 deel-
groepen:

1. Deelnemers aan cursusniveau 2 die binnen de onderzoeksperiode ook cursusniveau
1 hebben gevolgd (IN12, n=64);

2 Deelnemers aan cursusniveau 3 die binnen de onderzoeksperiode ook de cursusni-
veaus 1 en 2 hebben gevolgd (IN13, n=16);

3. Deelnemers aan cursusniveau 3 die binnen de onderzoeksperiode alleen het cursus-
niveau 2 hebben gevolgd (IN23, n=18);

4, Deelnemers aan cursusniveau ¢ die binnen de onderzoeksperiode ook de cursusni-
veaus 1, 2 en 3 hebben gevolgd (IN14, n=5);

5. Deelnemers aan cursusniveau 4 die binnen de onderzoeksperiode ook de cursusni-
veaus 2 en 3 hebben gevolgd (IN24, n=7);

6. Deelnemers aan cursusniveau 4 die binnen de onderzoeksperiode ook het cursusni-

veau 3 hebben gevolgd (IN34, n=21).

Om delange termijn effecten vast te stellen, zulien de voormetingen van elke combinatie van
2 meetpunten met elkaar worden vergeleken. Zo zullen er gepaarde t-testen worden uitge-
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voerd voor & test-categorieén:

- de voormeting cursusniveau 1 en de voormeting cursusniveau 2 (IN12 n=64);
- de voormeting cursusniveau 1 en de voormeting cursusniveau 3 (IN13: n=16);
- de voormeting cursusniveau 1 en de nameting (niveau 4) (IN14 n=5});

- de voormeting cursusniveau 2 en de voormeting cursusniveau 3 (IN23 n=18);
- de voormeting cursusniveau 2 en de nameting (niveau 4} (IN24 n=7};

- de voormeting cursusniveau 3 en de nameting (niveau 4) (IN34 n=2I).

Vervolgens zullen de nameting en de voormeting met elkaar worden vergeleken tussen 2
opeenvolgende meetpunten, want indien er geen significant verschil wordt gevonden tussen
biivoorbeeld de voormeting van cursusniveau 1 en de voormeting van cursusniveau 2,
betekent dit niet noodzakelijk dat geen veranderingen hebben plaatsgevonden. Het is name-
ik mogelijk dat dit enerzijds is te wijten aan geringe aantallen en anderzijds dat tijdens
cursusniveau 1 een significante verandering heeft plaatsgevonden, maar dat deze verandering
in de periode tussen cursusniveau 1 en 2 1s verdwenen. Daarom is het (in dit geval) relevant
de nameting van cursusniveau 1 te vergelijken met de voormeting van cursusniveau 2. Het
doel hiervan is dus het eventuele verval te meten tussen twee opeenvolgende cursusniveaus,
om meer inzicht te krijgen in het verloop van de gemeten effecten.

Hiervoor zijn gepaarde t-testen uitgevoerd voor 3 test-categorieén:

- nameting cursusniveau 1 en de voormeting cursusniveau 2 (IN12 n=564);

- nameting cursusniveau 2 en de voormeting cursusniveau 3 (IN23 n=18);

- nameting cursusniveau 3 en de nameting (niveau 4) (IN34 n=21).

De effecten worden getoetst met gepaarde t-testen, omdat sprake is van meerdere waarne-
mingen van dezelfde respondenten.

Testen op homogeniteit in verband met interpretatie lange termijn effecten

Figuur 5.3 geeft aan dat de respondenten op de vier niveaus niet als één populatie mogen
worden beschouwd. De groepen op de verschillende cursusniveaus hebben te maken met
verschillende in- en uitstromen waarover onvolledige informatie voorhanden is. Met betrek-
king tot de respondenten die uitstromen is bijvoorbeeld niet bekend of en wanneer zij van
plan zijn een volgende cursus te gaan volgen en wat de reden was om eventueel niet deel
te nemen aan een vervolgcursus. Van de respondenten die nieuw op een cursusniveau
instromen is niet bekend wanneer zij een voorgaande cursus hebben gevolgd. Hierdoor kan
een selectie-bias optreden, waardoor de samenstelling van de cursusgroepen op de verschil-
iende niveaus systematisch kan verschillen. Om te onderzoeken of dat in dit geval tot signifi-
cante verschillen heeft geleid zijn homogeniteitstoetsen uitgevoerd met betrekking tot de
achtergrond- en effectvariabelen, tussen de respondenten die eenmaal en die meerdere malen
in het datamaterizal voorkomen.
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Indien de verschilien tussen de deelgroepen op een cursusniveau niet significant zijn betekent
dit dat er geen verschillen zijn 2angetoond met betrekking tot de achtergrond- en effectvaria-
belen. Dit wil echter niet zeggen dat de groepen beslist homogeen zijn (bijvoorbeeld dat er
geen verschillen zijn op andere, niet gemeten, variabelen). Worden er wel significante ver-
schillen gevonden dan kan worden gezegd dat de groepen op dat cursusniveau heterogeen
van samenstelling zijn met betrekking tot de achtergondvariabeien en/of de effectvariabelen.
De verschiliende testen (t-toets voor groepen) die hiervoor zullen worden uitgevoerd, worden
hieronder uiteengezet.

Cursusniveau 1:

* Uitstroom: - toets op de uitstroom van cursusniveau 1 die binnen de onderzoeks-
periode deelngemt aan een vervolgeoursus (IN12) versus de uitstroom die
dit niet doet (U1): nameting.

Cursusnrveau 2:

* Instroom: - toets op de ‘oude’ (IN12) versus de ‘nieuwe’ (N2) instroom op cursusni-
veau 2: voormeting.
* Ultstroom: - toets op de uitstroom van cursusniveau 2 die binnen de onderzoeksperio-

de deelneemt aan gen vervolgeursus (IN13+IN23) versus de uitsiroom die
dit niet doet (U2): nameting.

Cursusniveau 3:

* Instroom: - toets op de ‘oude’ (IN13+IN23) versus de ‘nieuwe’ (N3) instroom op
cursusgniveau 3: voormeting.

* Ultstroom: - toets op de uitstroom van cursusniveau 3 die binnen de onderzoeks-
periode deelneemt aan een vervolgeursus (IN14+ IN24+IN34) versus de
uitstroom die dit niet doet (U3): nameting.

Niveau 4; - toets op ‘oude’ (INI4+IN24+IN34) versus ‘nieuwe’ (N4} instroom op
niveau 4: nameting.

5.3.4  De vrageniijst

Vragenlijsten {enquétes) zijn ingevuld op de cursuslocatie, direct voor en na iedere cursus.
De vragenlijst is tot stand gekomen na bestudering van diabeteseducatie-onderzoeken in de
literatuur (zie de paragrafen 4.3 en 5.2), participatie van de onderzoeker in drie educatiecur-
sussen en gesprekken met verschillende DM-patiénten. De vragenlijst is eerst getest in een
pilot. De schalen met betrekking tot de perceptie van de gezondheid, belemmeringen in het
dagelijkse leven, gedragsintentie van zelfcontrole en zelfregulatie, de onafhankelijkheid ten
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aanzien van de arts, zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten zijn overgenomen uit het onder-
zoek van Pennings-van der Eerden [1984]. Inhoudelijk waren de vragenlijsten voor en na de
cursus aan elkaar gelijk. Bij de meting 5 maanden na het volgen van cursusniveau 3 zijn
enkele vragen vervallen en zijn aanvullende vragen gesteld. De variabelen in de vragenlijst
hebben betrekking op persoonlijke gegevens, attitudes, intenties, gedrag en gedragsbehoud
(zie bijlage 1).

Persoonlijke gegevens (Al tm A8}

De vragenlijst begint met een aantal vragen met betrekking tot de persoonlijke gegevens van
de betreffende respondenten (vragen Al t/m AB). Gevraagd wordt naar leeftiid, geslacht,
nationaliteit, burgerlijke staat, leefsituatie, opleiding en inkomen. Deze gepevens zijn van
belang om een algemeen beeld te kunnen krijgen van de betreffende groep respondenten.

De ziekte DM (Bl t/m B7)

Gevraagd is naar de huidige en voorafgaande medicatie (dieet, tabletten en/of insuline).
Daarnaast zijn vragen gesteld met betrekking tot de duur van de DM en de aanwezigheid
van verschillende complicaties tengevoige van DM.

Perceptic van de gezondheid (C1 t/m C§)

De perceptie van de gezondheid van de respondenten is gemeten met behulp van een schaal
bestaande uit 9 items (5-punts Likert schaal: nooit - altijd) betrekking hebbende op de mate
waarin men zich vermoeid, krachtig, levendig, misselijk, fit, beverig, gezond, evenwichts-
stoornissen en actief voelt [Pennings-van der Eerden 1984].

Belermmeringen in het dagelitks leven (DT t/m D3)

De belemmeringen die de respondenten in het dagelijks leven ervaren, is gemeten met een
schaal bestaande uit 5 items (5-punts Likert schaal: nooit - altijd). Deze schaal meet de mate
waarin men zich belemmerd voelt bij het verrichten van dagelijkse activiteiten ais gevolg van
DM. De items hebben betrekking op belemmeringen die men ondervindt in: het verrichten
van dagelijkse activiteiten, hobby's, sport, feestje en vakanties [Pennings-van der Eerden
1984].

Kennisperceptiz (J1)

De kennisperceptie van de respondent is gemeten met behulp van een 5-punts Likert schaal
(zeer slecht - zeer goed). Gekozen is voor een perceptie-meting, omdat het niet zozeer gaat
om de kennis van de patiént, maar in hoeverre patiénten zeif menen over meer of minder
kennis te beschikken.
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Attifude ten opzichte van DM (ET t/m E5)

De attitude ten opzichte van DM is gemeten met behulp van 4 afzonderlijke vragen (5-punts
Likert schaal: volledig mee oneens - volledig mee eens). Deze vragen hebben betrekking op
hoe de patiént met DM ten op zichte van de ziekte staat: is het praten over DM gemalkkelijk,
ben je als diabeet ziek, in hoeverre bestaat er angst voor late complicaties en in welke mate
wordt DM ervaren als een moeilijk te reguieren ziekte [Horst en Meulders 1982].

Gedragsintentic ten aanzien van zelfcontrole en zelfregulatie (H1 i/m H14)

De gedragsintentie ten aanzien van zelfcontrole en zelfregulatie heeft betrekking op de mate
waarin men streeft naar het kunnen verrichten van deze activiteiten. De gedragsintentie ten
aanzien van zelfcontrole bestaat uit een schaal met 10 items {5-punis Likert schaal: in zeer
sterke mate - in zeer geringe mate). De gedragsintentie ten aanzien van zelfregulatie bestaat
uit gen schaal met 4 items (5 punt Likert schaal: in zeer sterke mate - in zeer geringe mate)
[Pennings van der Eerden 1984].

Attitude ten opzichte van de arts (11 t/m [12)

De attitude ten opzichte van de arts is gemeten met behulp van een schaal bestaande uit 8
items (5-punts Likert schaal: volledig mee oneens - volledig mee eens) betrekking hebbende
op de mate waarin men zich (on}afhankelijk opstelt ten opzichte van de arts {Pennings-van
der Eerden 1984]. Daarnaast wordt gevraagd of men denkt dat de relatie met de arts gaat
veranderen (ja/nee) en of de intentie om te veranderen van arts aanwezig is (ja/nes). Ook

moet een waardering worden gegeven aan de relatie met de behandelend arts (cjfer tussen
0 en 10).

Insuline behandeling (F1 t/m F6)

Met betrekking tot de insuline behandeling zijn 4 2parte vragen opgenomen. Gevraagd is
naar de aanwezigheid van de intentie te veranderen van insuline regime (ja/nee), het aantal
injecties per dag en Injectiemateriaal (ja/nee). Daarnaast is een vraag opgenomen over de
tevredenheid met het huidige insuline regime (5-punts Likert schaal: erg ontevreden - erg
tevreden).

Zelfcontrole en zelfregulntic activiteiten (G1 Ym (G14)

Het zelfcontrole- en zelfregulatiegedrag hebben betrekking op de activiteiten die de respon-
denten zelf verrichten met betrekking tot zelfcontrole en zelfregulatie [Pennings-van der
Eerden 1984]. De items komen overeen met die van de schalen gedragsintentie ten aanzien
van zelfcontrole en zelfregulatie; de woorden “streven naar’ zijn vervangen door een expressie
die refereert aan het echte gedray (S-punts Likert schaal: nooit - altijd).
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Metabole controle (19}

De metabole controle is de hoogte van de bloedsuikerwaarde en wordt in dit onderzoek
gemeten aan de hand van de opgegeven HbAIc en/of fructosamine bepalingen van de
respondenten. De cursisten wordt gevraagd kort tevoren een HbAlc of fructosamine bepaling
te laten doen en de uitslag mee te brengen naar de cursus. De HbAlc en de fructosamine
bepalingen zijn in verschillende laboratoria uitgevoerd, maar per persoon steeds in hetzelfde
laboratorium. De betrouwbaarheid op het invullen van de waarden door de respondenten
is getoetst door van drie cursusgroepen de zelf ingevulde waarden van de respondenten te
vergelijken met de waarden die bij de DVN bekend waren. Er waren nagenoeg geen verschil-
len tussen de zelf ingevulde en bij de DVN bekende waarden. Bij de DVN werd bevestigd
dat ongeveer gen derde van de HbAlc en fructosamine waarden door de patiénten worden
opgegeven met behulp van de originele laboratorium uitslag. Aangenomen mag worden dat
de waarden correct zijn.

Educalte (]2 t/m |8)

Vragen die betrekking hebben op de educatiecursus zelf zijn: zijn de respondenten van plan
hierna nog een educatiecursus te gaan volgen en zo ja, waar? Wat vonden zij van de educa-
tiecursus en wat was de reden om deze te gaan volgen? Wat waren de reacties van de
hulpverleners op de educatizcursus?

Meting 5 maanden na cursusniveau 3

Bij de meting 5 maanden na het volgen van cursusniveau 3, zijn de vragen met betrekking
tot de “intentie te veranderen van insufine regime en van arts’ veranderd in een vraagstelling
betrekking hebbende op het feit of zij daadwerkelijk veranderd zijn (ja/ne¢) en wanneer
(voor of na het volgen van één van de DVN-cursussen}. Met betrekking tot de relatie met arts
is gevraagd of deze daadwerkelijk is veranderd en zo ja, wat er is veranderd.

Bij de analyse van de gegevens zijn alle antwoordcategorieén zodanig hercodeerd dat een
lage respectievelijk een hoge score oversenkomt met een minder positief respectievelijk een
positief resultaat.

5.4 Patignten en methoden

De resultaten van de toetsen die zijn gedaan op de betrouwbaarheid van het meetinstrument
zullen worden gevalgd door een beschrijving van de onderzoekspopulatie.
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5.41 Betrouwbaarheid meetinstrumenten

De schalen, waarvan in het onderzoek gebruik is gemaakt, zijn alle overgenomen uit een
onderzoek van Pennings-van der Eerden [1984]. In dat onderzoek zijn de schalen in zijn
geheel beoordeeld door 15 deskundigen. De meetinstrumenten zijn getest op hun betrouw-
baarheid. De split-half coéfficdént en de item total correlatie zijn samen met de betreffende
schaal overgenomen uit het onderzoek van Pennings-van der Eerden [1984] (zie bijlage 2).
De Chronbach’s alpha’s zijn berekend op basis van de resultaten uit de eigen onderzoekspo-
pulatie. In tabel 5.1 staan de resultaten vermeld.

Tabel 5.1 Betrouwbaarheden van de schalen

Schaal Split-half Item total Chronbach’s  aantal items
cofficiéns correla ie alpha

* perceptic vigen

gezondheid 0.88 >=0.30 0.83 9
* belemmeringen

dagelifks leven 0.76 >=0.30 .83 B
* gedragsintentiv tav.

zelfcontrole 0.70 >=0.30 0.89 10
* gedragsintentic tav.

zelfregulatic 0.87 >=0.30 092 4
T attitude Lo.v,

de arts 0.80 »>=0.30 0.81 1
* zelfeontrole

activiteiten 069 >=0,30 078 10
> zelfregulatic

activiteiten 0.83 »=0.30 0.91 4

Uit de tabel kan worden aflezen dat de betrouwbaarheid van de meeste schalen hoog is. Alle
schalen zijn geschikt geacht veor gebruik in het onderzoek.

5.42 Cnderzoekspopulatie

De response bedroeg 99,1%. Op vier personen na heeft iedereen deelgenomen zan het onder-
zoek (vier personen zijn tijdens de cursus vertrokken, waardoor geen nameting kon worden
gedaan; deze vragenlijsten zijn niet verwerkt).

Testen op homogeniteit van de deelpopulaties, lange termijn

In paragraaf 5.3.3 is uiteengezet welke testen uitgevoerd moeten worden in verband met de
aanname voor homogeniteit van de deelpopulaties bij de interpretatie van lange termijn
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effecten. De resultaten van de statistische toetsen laten zien dat er geen significante verschil-
len tussen de deelgroepen zijn aangetoond (zie bijlagen 3.1 en 3.2). Op grond hiervan kan
worden geconcludeerd dat heterogeniteit in de samenstelling van de deelgroepen per cursus-
niveau tussen in- en uitstroom met betrekking tot relevante variabelen niet kon worden
bewezen, hetgeen uiteraard niet wil zeggen dat er geen verschillen zijn op deze of andere
{niet gemeten) variabelen.

Beschrifving onderzoekspopulatie

Van de onderzoekspopulatie zullen de algemene gegevens en de medicatie worden beschre-
ven. Een compleet overzicht van de persoonlijke gegevens en algemene onderzoeksgegevens
per cursusgroep staan weergegeven in bijlage 4.

Algemene gegevens’

De jeeftijdsverdeling is over alle groepen nagenoeg gelifk. Het grootste aantal respondenten
(55%) bevindt zich in de leeftijdscategorie van 45-64 jaar gevoigd door de categorie van 20-44
jaar (31%). Veertien procent van de onderzoekspopulatie is ouder dan 64 jaar. Bij de cursusni-
veaus 1 en 218 er een geringer aantal mannen dan vrouwen (ongeveer 45 en 55%). Bij cursus-
niveau 3 is deze verhouding omgekeerd. De gemiddelde duur van DM bedraagt 13,9 jear.
Opvaliend is dat een groot deel van de respondenten {rond de 40%) aangeeft te zijn gecon-
fronteerd met late complicatie tengevolge van DM, De frequentie van de opgegeven oog- en
zenuwcomplicaties is daarbij het hoogst.

Medicatie

Op cursusniveau 1 hebben 7 respondenten geen medicatie met insuline. Verder bestaat de
gehele populatie uit insulinegebruikende patiénten met DM. Het aandee] van de responden-
ten dat met een insulinepen spuit is op ieder cursusniveau het grootste (gemiddeld 82%); dit
aandeel neemt toe met het niveau van de cursussen. De insulinetherapie bestaat op cursusni-
veau 1 voornamelifk uit mengsels (die in één spuit kunnen), terwijl op cursusniveau 2 res-
pondenten ook voor een belangrijk deel kort- en middellangwerkende insuline spuiten. Op
cursusniveau 3 en na 5 maanden heeft het merendeel van de respondenten een medicatie
bestaande uit apart te injecteren kortwerkende en middellangwerkende insuline. Het aantal
injecties per dag (hangt samen met de soort insuline die men spuit) neemt toe met het
cursusniveau.

[n grote lijnen komen de persoonlijke gegevens van de vergelijkingsgroep voor cursuspiveau
1 overeen met die van de experimentele groep op cursusniveau 1. De ogenschijnlijke ver-
schilien zijn vermoedclifk te wijten aan de kieine omvang van de vergelijkingsgroep. Omdat
de vergelijkingsgroep van beperkte grootte is en deze groep ook cursusniveau 1 heeft ge-
volgd, wordt in de verdere beschrijving van de persoonlijke gegevens de vergelijkingsgroep
buiten beschouwing gelaten.
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55 Resultaten onderzoeksvraag A: de effecten van diabeteseducatie .

5.51  Korte en Iznge termijn effecten
De resultaten op de korte en lange termijn zullen hieronder per variabele worden besproken.

Testen op homogeniteit in verband met pooling resultaten

Veor deresultaten van de homogeniteitstoetsing voorafgaand aan de pooling van de verschil-
lende cursussen op eenzelfde cursusniveau zie bijlage 5. Uit de variantie-analyse komt naar
voren dat er geen significante verschillen zijn tussen de effectscores van de verschillende
cursussen op hetzelfde niveau. Op basis hiervan is pooling van de verschillende cursussen
op hetzelfde cursusniveau geoorioofd.

Voor de weergave van de kwantitatieve onderzoeksresultaten betreffende de korte termijn
effecten (gepaarde t-testen) in tabelvorm zie bijlage 6. De resultaten van het lange termijn
design (gepaarde t-testen) zijn weergegeven in de bijlagen 7.1 t/m 7.4.

De korte termijn effecten betreffen veranderingen die optreden gedurende ieder cursusniveau
(1, 2 en 3). De lange termijn effecten hebben betrekking op de verschillen tussen de cursusni-
veaus 1, 2 en 3 en vijf maanden na cursusniveau 3 (en combinaties daarvan). Op de korte
termijn zijn effecten gemeten van de variabelen betreffende de aititude en intentie van de
patiént. Op de lange termijn zijn de effecten berekend op attitude, intentie, gedrag en de
metabole controle.

In dit onderzoek is door middel van een covariantie-analyse onderzocht of de gevonden
verschillen op een variabele op de lange termijn te verklaren zijn door het volgen van een
cursus. Hierbij wordt gecontroleerd voor de achtergrondvariabelen leeftijd, geslacht, leefsitu-
atie en opleiding, omdat deze achtergrondvariabelen van inviced kunnen zijn op de gevon-
den effecten. Gezien de relatief kleine N (aantal respondenten) en het grote aantal athankelij-
ke variabelen is afgezien van het meten van het overall effect van alle afhankelijke variabelen
met behulp van een multivariate-analyse.

In bijlage 8 staan de resultaten van de covariantie-analyse. De resultaten van de analyse
zullen bij de betreffende variabele worden besproken.

Groep van respondenten op de wachtlijst voor cursusniveau 1 vergeleken met de experimentele groep
op cursusniveau ]

Tussen de voor- en nameting van de vergelijkingsgroep voor cursusniveau 1 zijn geen signifi-
cante verschillen gevonden (zie bijlage 9). De respondenten die nog geen cursus hebben
gevolgd, hebben de twee vragenlijsten nagenoeg hetzelfde ingevuld. Een vergelijking van de
effectscores (verschillen tussen nameting en voormeting) tussen de vergelijkingsgroep en de
experimentele groep (cursusniveau 1) levert een aantal significante verschillen op (zie bijlage
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10). De perceptie van de kennis is significant toegenomen tijdens cursusniveau 1 in vergelij-
king met de vergelijkingsgroep. Tijdens cursusniveau 1 heeft men in vergelijking met de
vergelijkingsgroep meer de intentie gekregen te veranderen van arts en is men meer gaan
denken dat de relatie met de arts zal gaan veranderen. Ook heeft men tijdens cursusnivean
1 in vergelijking met de vergelijkingsgroep de intentie gekregen te veranderen van insuline-
soort, het aantal injecties per dag en het injectie materiaal. Verder is men tijdens cursusniveau
1 significant meer ontevreden geworden met het huidige insuline regime dan in de vergelij-
Kingsgroep.

Op basis van bovenstaande berekeningen, waarbij de experimentele groep ten opzichte van
de vergelijkingsgroep significante effecten let zien, is de invlced van de externe omstan-
digheden, testvaardigheid en response shift niet aangetoond.

De korte en lange termiin effecten zullen worden besproken per variabele. De variabelen zijn
op basis van de resultaten van de covariantie-analyses onderverdeeld in twee groepen:
A. de variabelen waarvan de effecten nzef zijn te verklaren door het volgen var een
cursus, maar wel door de achtergrondvariabelen;
B. de variabelen waarvan de effecten wel zijn te verkiaren door het volgen van een
cursus,

Bij de beschrijving van de resultaten betreffende het lange termijn design zullen de volgende
afkortingen worden gebruikt:

Vi= voormeting cursusniveau 1 NI1= nameting cursusniveau 1
V2= voormeting cursusniveau 2 N2= nameting cursusniveau 2
V3= voormeting cursusniveau 3 N3= nameting cursusniveau 3
4= meting 5 maanden na cursusniveau 3

Zo betekent bijvoorbeeld een stijging van een score van een variabele met betrekking tot VI-
V2, dat bij de groep respondenten die de cursusniveaus 1 en 2 hebben gevolgd, de betreffen-

de variabele een stijging vertoont tussen de voormeting van cursusniveau 1 en de voormeting
van cursusniveau 2.

A. De variabelen waarvan de effecten niet zijn te verklaren door het volgen vam een
CUESHS.

Perceptic van de gezondheid

Met betrekking tot de percsptie van de gezondheid blijkt uit de covariantie-analyse dat de
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zevonden effecten op de cursusniveaus grotendeels worden verklaard door de achtergrond-
variabelen leeftiid (p<=.01) en geslacht (p<=.05). Dit is waarschijniijk te verklaren, doordat
er alleen tussen de cursusniveaus 1 en 2 (V1-V2, N1-V2) een stijging van de gemiddelde score
plaatsvindt, waarna een stabilisatie optreedt. Met betrekking tot de perceptie van de eigen
gezondheid Zijn geen korte termijn effecten gemeten. Op een korte termijn van 3 dagen is het
ook onwaarschijnlifk dat men zich gezonder en actiever gaat voelen.

Belemmeringen in het dugelijks leven

De covariantie-analyse heeft uitgewezen dat met betrekking tot de belemmeringen n het
dagelifkse leven de gevonden effecten op de cursusniveaus grotendeels worden verklaard door
de achtergrondvariabele opleidingsniveau (p<=.01).

De belemmeringen die men in het dagelijks leven ondervindt ten gevolge van DM vertonen geen
significante veranderingen op de korte termijn. Op ieder cursusniveau vindt er een lichte
terugval plaats. Na cursusniveau 3 voelt men zich minder belemmerd in het dagelijks leven
(N3-4). Op de lange termijn voelt men zich minder belemnmerd, hetgeen waarschijnlijk geen
effect is van de cursus maar wordt verklaart door verschillen in opleidingsniveau van de
respondenten. Over het algemeen voelt men zich niet zo belemmerd in het dagelijks leven
ten gevolge van DM,

Attitude ten opzichte van DM

Bij drie van de vier variabelen met betrekking tot de attitude ten opzichte van DM komt uit
de covariantie-analyse naar voren dat de gevonden effecten niet zijn toe te schrijven aan het
cursusniveau. De cursussen hebben op de korte termijn geen effect op de attitude ten opzich-
te van DM, Op de lange termijn ligt dit verschillend. Er zijn geen effecten gevonden met
betrekking tot de variabele DM is gemakkelijk te reguleren. De angst voor complicaties daarente-
gen neemt significant toe tussen de cursusniveaus 1 en 2 (N1-V2). Het gevoel dat men nief
ziek is als digbeet neemt significant toe op de lange termijn. (N1-V3, V2.4). Beide lange termijn
effecten kunnen worden verklaard door de achtergrondvariabele leeftijd.

Attitude ten opzichte van de arts

Met betrekking tot de attitude ten opzichte van de arts heeft de covariantie-analyse uitgewe-
zen dat de resultaten met betrekking tot de omafhankelijkheid ten aanzien van de arts en de
intentie te veranderen van arts niet worden verklaard door het cursusniveau.

De orafhankelijkherd ten aanzien van de arts neemt toe gedurende cursusniveau 1 {korte termijn
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effect). Op de cursusniveaus 2 en 3 zijn geen korte termijn effecten waargenomen.

Na cursusniveau 1 hebben de DM-patiénten de intentie e veranderen wan arts. Het effect de
intentie te veranderen van arts treedt ook op na cursusniveau 2. De intentie te veranderen van
arts is bi] aanvang van cursusniveau 2 niet meer aanwezig. Op de lange termijn neemt de
gepercipieérde onafhankelifkheid ten aanzien van de arts toe. De significante stijgingen vinden
plaats tussen de cursusniveaus 1 en 2 (V1-V2) en tussen cursusniveau 3 en niveau 4 (N3-4).
De resultater, met betrekking tot de onafhankelijkheid ten aanzien van de erts zijn te verklaren
door de achtergrondvariabelen leeftijd en de duur van DM. Ten aanzien van de intentie te
veranderen van arts zijn significante lange termijn effecten gevonden tussen de cursusniveaus
1 en 2 (N1-V2) en tussen de cursusniveaus 1 en 3 (N1-V3), hetgreen betrekking heeft op een
vermindering van de intentie.

Insuline regime

De resultaten betreffende de variabelen intentic fe veranderen van hel aantal injecties en de
intentic te veranderen van mjectiermateriaal zijn niet te verklaren door het cursusniveau, wanneer
wordt gecontroleerd voor de achtergrondvariabelen leeftijd, geslacht, leefsituatie en oplei-
dingsniveau.

Cp de korte termijn {voorai na de cursusniveaus 1 en 2) is men van plan het aantal injecties
per dag te gaan veranderen. Na het eerste cursusniveau heeft men de intentie te veranderen
van mjectiemateriaal, '

Uit de lange termijn effecten ten aanzien van de intentie te veranderen van het aanial injecties
per dag en van injectiematerinal blijkt dat tussen de cursusniveaus de intenties te veranderen
worden afgeviakt (N1-V2, N1-V3, N2-V3). Met andere woorden, dat men na de cursus de
intentie heeft te veranderen, maar dat deze intentie niet meer aanwezig is bij aanvang van
een volgende cursus.

B. De variabelen waarvan de effecten wel zijn te verklaren door het volgen van een cursus
Kennisperceptie

Uit de covariantie-analyse komt naar voren dat de resultaten met betrekking tot kennisper-
ceptie te verklaren zijn door het volgen van een cursus (p<=.001). De covariantie-analyse toont
dat de achtergrondvariabelen leeftijd, de duur van DM en het opleidingsniveau (respectieve-
lijk p<=.001, p<=.01 en p<=.05) deze effecten niet wegverklaren.

Opvallend bij de kennisperceptic is de toename op de korte termijn op de cursusniveaus 1 en
2 en een gelijkblijvend resultaat op cursusniveau 3. De korte termijn effecten die optreden
op de cursusniveaus 1 en 2 blijven gehandhaafd op de lange termijn.
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De resultaten van het lange termijn design stijgen over de gehele linie. Bij veel deelgroepen
zijn significante stijgingen van de kennisperceptie waargenomen (V1-V2, V1-V3, N1-V3, Vi-
N3, N1-4, V2-V3, N2-V3, V24, V34). De stijging is het grootst bij de respondenten die aan
alle metingen hebben meegedaan (V1-4) en de respondenten die de cursusniveaus 1, 2en3
(V1-V3) hebben gevolgd (scorer 3.2-4.0/3.9).

Attifude ten opzichte van DM

De variabele gemakkelijk praten cver DM wordt verklaard door het voigen van een cursus
(covariantie-analyse p<=.05}, waarbij de achtergrondvariabelen geen rolf van betekenis spelen.
Op de lange termijn praat men significant gemakkelijker over DM (V1-4, N3-4).

Gedragsintentie ten aanzien van zelfcontrole

De covariantie-analyse heeft uitgewezen dat de resultaten betreffende de gedragsintentie ten
aanzien van zelfeontrole worden verklaard door het volgen van een cursus (p<=.01).

Cp de korte termijn treden er op de cursusniveaus 1 en 3 significante positieve verande-
ringen op met betrekking tot de intentie zelfeontrole activitaiten te grum verrichien. Met betrek-
kKing tot de verschillende deelgroepen vinde er over het algemeen een stijging van de ge-
dragsintentie plaats. De gedragsintentic ten aanzien van zelfcontrole neemt significant toe op de
lange termijn (V2-4). Ook tussen cursusniveau 3 en niveau 4 vindt een significante stijging
plaats (V3-4).

Gedragsintentie ten aanzien van zelfregulatie

De covariantie-analyse heeft uitgewezen dat de resultaten betreffende de gedragsinfentic fen
aanzien van zelfregulatie worden verklaard door het cursusniveau (p<=.01}. De achtergrondva-
riabelen leeftijd, leefsituatie en opleidingsniveau spelen hierbij een belangrijke rol (bij alle drie
p<=001).

De gedragsintentic ten aanzien van zelfregulatie blijft op de korte termijn nagenoeg gelijk. Op de
lange termijn vindt er een significante stijging plaats tussen cursusniveau 1 en niveau 4 (V1-
4), tussen cursusniveau 2 en niveau 4 (V2-4) en cursusniveau 3 en niveau 4 (V3-4). Over het
algemeen vertonen de deelgroepen een stijging met betrekking tot deze variabele,
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Attifude fen opzichte van de arfs

Met betrekking tot de attitude ten opzichte van de arts heeft de covariantie-analyse uitgewe-
zen dat de resultaten met betrekking tot de warrdering van de velatie met de arts en de verwach-
ting dat de relatie gaat veranderer worden verklaard door het cursusniveau (beide p<=.03).
Met betrekking tot de waardering van de relatic met de arts zijn geen korte termijn verande-
ringen waargenomen. Na cursusniveau 1 verwachten de patiénten met DM dat de relatiz met
hun arts zal veranderen (korte termijn effect).

De waardering van de relatie met de arts vertoont een significante stijging tussen de cursusni-
veaus 1 en 2 (NI-V2). Bjj alle deelgroepen is er een stijging van de waardering waar te
nemen. De verwachting dat de relatic met de arts grat veranderen neemt significant af tussen
cursusniveau 1 en 2 (VI-V2, N1-V2) en tussen cursusniveau 1 en 3 (VI-V3, N1-V3, VI-N3).
De verwachting dat de relatie met de arts wel gaat veranderen treedt op tussen cursusniveau
3 en niveau 4 (V3-4, N3-4).

Geen verandering van de wasrdering van de relatie met de arts tijdens cursusniveau 1 (korte
termijn) wordt bevestigd door het feit dat men direct na cursus 1 niet verwacht dat de relafe
met de arts gaat veranderen (korte termijn). Bij aanvang van cursusniveau 2 wordt de relatie
met de arts hoger gewaardeerd en verwacht men ook dat de relatie gaat veranderen.

Met betrekking tor de aanvuliende vragen die vijf maanden na cursusniveau 3 zijn gesteld,
geeft 65% van de (52) respondenten aan dat de relatie met de arts daadwerkelijk is veranderd.
Bij degene voor wie dit het geval is, legt 97% de oorzaak hiervan bij het volgen van de
educatiecursussen. Na de cursusniveaus 1 en 2 vinden de meeste veranderingen plaats. Zestig
procent van de respondenten geeft bij de eindmeting aan wel eens te zijn veranderd van arts.
Van deze 60% geeft de meerderheid aan dit al te hebben gedaan, voordat zij een cursus bij
de DVN gingen volgen. Dit gebeurde bij 55% uit onvrede met de arts. Daarnaast is vermel-
denswaardig dat gemiddeld 80% van de respondenten aan zijn/haar arts heeft verteld, een
cursus bij de DVN te hebben gevolgd. Gemiddeld 70% van de artsen reageerde positief op
deze mededeling,.
In de meting vijf maanden na cursusniveau 3 zeggen de respondenten dat de veranderingen
in de relatie met de arts betrekking hebben op henzelf en de samenwerking. De DM-pati-
enten melden dat ze:
- mondiger geworden te zijn in de zin van meer informatie vragen en een eigen mening naar
voren durven brengen;
- zelfstandiger geworden te zijn, zelfverzekerder, meer een eigen wil, zelf meer handelend
optreden, zelfstandiger omgaan met DM.

Met betrekking tot de samenwerking zijn de respondenten van mening dat:

- er nu meer sprake is van samenwerking, gelijkwaardige partners. De patiénten met DM
zien zichzelf nu meer als ‘medebehandelaar’ van de eigen ziekte. Verder wordt aangeven
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dat de relatie opener is en dat er sprake is van meer wederzijds begrip.

- de communicatie beter verloopt. Er is meer overleg en een beter gesprek, gerichtere vragen
worden gesteld, men weet beter waarover men praat, er zijn gerichtere punten van overleg
waarbi] problemen beter bespreekbaar zijn geworden.

Insuline regime

De resultaten betreffende de variabelen de fevredenheid met ket insuline regime en de infentie te
veranderen van insulinesoorf worden verklaard door het cursusniveau (beide p<=.001).

De tevredenheid met het insuline regime neemt af gedurende cursusniveau 1. Er zijn geen korte
termijn effecten gevonden op de cursusniveaus 2 en 3. Voora] na de cursusniveaus 1 en 2
heeft men de intentie te gaan veranderen van insulinesoort.

Tussen de cursusniveaus 1 en 2 (N1-V2) en tussen de cursusniveaus 1 en 3 (N1-V3) neemt
de tevredenheid met het insuline regzme significant toe.

Ten aanzien van de intentie te veranderen van msulinesoort blijkt dat tussen de cursusniveaus
de intenties te veranderen worden afgevlakt (N1-V2, N1-V3, N2-V3). Met andere woorden:
na de cursus bestaat de intentie te veranderen, maar deze intentie is niet meer aanwezig bij
aanvang van een volgende cursus.

Dz onteoredenheid met het insuline regime na cursusniveau 1 wordt bevestigd door de antwoor-
den op de vraag de intenties te veranderen van insulinesoort. Deze ontevredenheid neemt echter
weer af, voordat men aan cursusniveau 2 of 3 begint. Wanneer men tevreden is met het
huidige regime zal de neiging minder snel aanwezig zijn hiervan af te stappen. Verder
veranderen velen de insuline regimes tussen de cursussen naar uiteindelijk een regime met
kortwerkende insuline van vier of meer injecties per dag, in combinatie met een langwerkend
preparaat, op cursusniveau 3.

Vijf maanden na cursusniveau 3 zijn aanvullende vragen gesteld met betrekking tot het
insuline regime. Gevraagd werd of, en zoja wanneer, men is veranderd van insuline regime,
en het aantal injecties per dag, Tachtig procent van deze groep (n=52) geeft aan voorheen een
andere insulinesoort gebruike te hebben. De meerderheid zegt te zijn veranderd als gevolg
van de cursussen bij de DVN. De meeste veranderingen hebben na cursusniveau 1 en 2
plaatsgevonden. De verandering van het aantal injecties per dag laat eenzelfde beeld zien,
dat wil zeggen meer injecties per dag,.

Zelfcontrole en zelfrequlakie activiteiten

Omdat de effecten op de activiteiten zelfeontrole, zelfregulatie en metabole controle betrekking
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hebben op gedrag dat niet Hjdens het volgen van een cursusniveau (3 dagen} kan veranderen,
zijn deze alleen op de lange termijn gemeten.

De covariantie-analyse heeft uitgewezen dat de zelfeontrole en zelfregulatie activiteiten beide
worden verkiaard door het cursusniveau (beide p<=.001). Deze effecten worden niet weg
verklaard door de achtergrondvariabelen,

De zelfeonirole activiteiten vertonen een significante stijging bij bijna alle deelgroepen (V1-V2,
N1-V2, V1-V3, N1-V3, VI.N3, V1-4, V2-V3, V2-V3, V24, V3-4, N3-4). Tussen de cursusni-
veaus 2 en 3 treedt een stabilisatie op (N2-V3). Bij de zelfregulatie activiteiten treden significan-
te veranderingen op tussen de cursusniveaus I en 2 (VI-V2, NI-V2), tussen de cursusniveaus
Ten 3 (V1-V3, N1-V3, VI-N3), tussen cursusniveau I en niveau 4 (V1-4), tussen cursusniveau
2 en niveau 4 {V2-4) en tussen cursusniveau 3 en niveau 4 (V3-4, N3-4). Tussen de cursusni-
veaus 2 en 3 is, net als bij de zelfcontrole activiteiten, geen significante stijging waargenomen.

Metabole controle

De resultaten met betrekking tot de HbAlc waarden en de fructosamine bepalingen worden
beide verklaard door het cursusniveau {beide p<=.05).
De HbAle waarden vertonen een daling tussen de cursusniveaus 1 en 3 (V1-V3, een daling
van 1.8 mmol/1), tussen de cursusniveaus 2 en 3 (V2-V3, een daling van 0.9 mmol/}) en
tussen cursusniveau 3 en niveau 4 (V3-4, een daling van 1.3 mmoi/l). Een daling treedt dus
op bij de respondenten die minimaal drie cursussen hebben gevolgd, al dan niet in de onder-
zoeksperiode. Wel moet worden vermeld dat de resultaten gebaseerd zijn op ¢en beperkt
aantal respondenten.
Het ontbreken van een korte termijn effect wordt verklaard door het feit dat:
(1) de HbAlcwaarde een gemiddelde bloedsuikerwaarde weergeeft over 10 weken
en
{(2) een daling van de HbAlc waarde pas kan worden geconstateerd nadat tenmin-
ste een paar maanden een betere metabole regulatie is bereikt.
Van de fructosamine bepalingen zijn gezien het gering aantal respondenten geen lange termijn
effecten berekend.

552  Samenvatting en discussie

In deze paragraaf zuilen eerst de resultaten van het beschreven onderzoek worden samenge-
vat. Daarna zullen deze resultaten met elkaar in verband worden gebracht.

In de voorgaande paragrafen is verslag gedaan van het onderzoek naar de effecten van
diabeteseducatiecursussen in de vorm zelfhulpgroepen, zoals deze zijn georganiseerd door
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de DVN. Hierbi} is een onderscheid gemaakt tussen effecten op korte en op lange termijn.
De uitkomsten van de covariantie-analyses toonden dat de lange termijn effecten op de
volgende variabelen niet konden worden toegeschreven aan de cursussen: de perceptie van
de gezondheid, belemmeringen dagelijkse leven, de attitude ten opzichte van DM (DM is
gemakkelijk te reguleren, de angst voor complicaties en als diabeet ben je niet ziek), de
onafhankeiijkheid ten aanzien van de arts, de intentie te veranderen van arts, de intentie te
veranderen van het aantal injecties en injectiemateriaal.

Met betrekking tot de intentie-variabelen is het tot op zekere hoogte niet verwonderlijk dat
de covariantie-analyses aangeven dat effecten op deze variabelen niet kunnen worden toege-
schreven aan de cursussen. De zin van een covariantie-analyse met betrekking tot intentie-
variabelen staat hier ter discussie. Zoals uit de resultaten blijkt, verandert bijvoorbeeld het
insuline regime na het volgen van de cursussen (met name na cursusniveau 1). Dit betekent
dat de meting van de intentie over de lange termijn logischerwijs een verviakking te zien
geeft ten opzichte van de meting V1-N1 (men is al veranderd, de intentie om te veranderen
is dan weg}. Hoe groter de afviakking (ofwe] kleinere significante verandering), des te eerder
zal een effect te verklaren zijn uit de achtergrondvariabelen (en ruis). De intentie omn te
veranderen (arts en insuline regime) zal derhalve logischerwijs op de korte termiin stijgen en
op de lange termijn dalen, omdat men &f veranderd is 6f omdat de intentie verandert.
Gezien het aantal testen dat is verricht is de kans aanwezig dat enkele significante resultaten
op toeval berusten.

De resultaten tonen dat de korte termijn veranderingen vooral betrekking hebben op de
kennisperceptie, de gedragsintentie ten aanzien van zelfcontrole, de verwachting dat de
relatie met de arts gaat veranderen en de attitude ten opzichte van het insuline regime
(tevredenheid met het insuline regime en veranderen van insulinesoort). De gegevens betref-
fende de lange termijn effecten wien op veranderingen met betrekking tot: de kennispercep-
tie, makkelijk praten over DM, de attitude ten opzichte van de arts {de waardering van de
relatie met de arts en de verwachting dat de relatie met de arts gaat veranderen), de attitude
met betrekking tot het insuline regime (tevredenheid insuline regime en veranderen van
insulinesoort), de gedragsintentie ten aanzien van zelfcontrole en zelfregulatie, de feitelijke
zeifcontrole en zelfregulatie en de metabole instelling. De resujtaten van dit deelonderzoek
geven aanleiding tot de volgende beschouwing,.

Bij de interpretatie van de resultaten is het van belang er rekening mee te houden dat

a. deze zijn verkregen op basis van een quasi-experimentee] onderzoeksdesign, zonder
randomisering en controlegroepen;

b. deze ten aanzien van de lange termijn effecten betrekking hebben op (veslal kleine)
deelgroepen welke tengevolge van zelfselectie wisselend van samenstelling zijn waardoor
een aanzienlijke bias kan zijn geintroduceerd.
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In de huidige onderzoekscontext was het niet mogelilk een adequate controlegroep samen
te stellen. Voor een patiéntenvereniging, waarin de patiéntenbelangen voorop stazn, is het
ethisch niet acceptabel de cursus aan ingeschrevenen te onthouden. De cursussen zijn gestart
in 1987 en in december 1988 is de evaluatie begonnen. De evaluatie is gestart toen de cursus-
sen al een jaar draalden. De cursussen zijn niet opgezet uit cogpunt van onderzoek, maar uit
een ervaren behoefte van de patiénten. Deze overweging hebben ons genoodzaakt een keuze
te maken voor een quasi-experimenteel onderzoek zonder adequate controlegroepen. De
enige mogelijkheid die werd gegeven was het gebruik van personen op de "wachtlijst” voor
cursusniveau 1. Deze groep wordt een vergelifkingsgroep genoemd omdat deze vergelijkings-
groep een aantal verschillen vertoont met de experimentele groep. De vergelijkingsgroep
vereoont verschillen met de experimentele groep qua periode tussen de voor- en de nameting
(twee maanden voor de vergelijkingsgroep en 3 dagen voor de experimentele groep) en de
grootte van de groep, de vergeliikingsgroep bestaat uit 25 respondenten en de experimentele
groep op cursusniveau 1 uit 180 respondenten.

Dit alles impliceert dat het geenszing vast staat dat de gemeten verschillen alleen zijn veroor-
zaakt door de onderwijsvorm (experimentele stimulus). Steeds moet er rekening mee gehou-
den worden dat externe gebeurtenissen, autonome veranderingen, testeffecten, instrumentate
etc. afbreuk kunnen doen aan de interne validiteit.

Over de generaliseerbaarheid van de resultaten (externe validiteit) kan siechis de opmerking
worden gemaakt dat de gemeten effecten alleen betrekking hebben op ¢en populatie die
bestaat uit leder van de DVN en die (waarschijnlijk) in hoge mate germnotiveerd is om zelf iets
met de ziekte te doen. Vermeld moet worden dat de mogelijkheid bestaat dat er sprake is
van een bias ten zanzien van de zelfselectie van respondenten, hetpeen echter niet is gebleken
uit de homogeniteitstoetsen. Er is een gebrek aan informatie over de uitstroom van respon-
denten op de cursussen. In een volgend onderzogk zou de uitstroom van respondenten op
de cursussen nader onderzocht mogten worden.

Een belangriik korte en lange effect van de cursussen is een toenarmne in de kennisperceptie. De
DM-patiénten ervaren als gevolg van de cursus een toename in kennis met betrekking tot
DM. Om zelfzorggedrag goed te kunnen aanleren, mogeten patiénten met DM namelijk
beschikken over een hoeveelheid kennis met betrekking tot de ziekte, Verder blijkt na cursus-
niveau 1 dat veel patiénten ontevreden zijn met hun insuline regime en de infentic bezitten
hierin verandering aan te brengen. Bovendien blijkt dat na cursusniveau 1 patiénten de ge-
dragsintentie bezitten om zelfcontrole en zelfregulatic activileiten te gaan verrichten. Dit komt
overeen met het feit dat voor een goede zelfregulatie een insuline regime is vereist bestaande
uit kortwerkende insuline en meerdere injecties per dag. Uit de resultaten van het onderzoek
blijkt verder dat patiénten die het voornemen hebben te veranderen van insuline regime ook
daadwerkelijk overstappen op een ander regime (voornamelijk na de cursusniveaus 1 en 2).
Dit verklaart het feit dat de veranderingen in intenkies die zijn ontstaan tijdens de cursusni-
veaus 1 en 2, bij aanvang van de cursusniveaus 2 en 3 niet meer aanwezig waren (men is
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alreeds veranderd van insuline regime). Deze veranderingen in insuline regime zien er ais
volgt uit. Op cursusniveau 1 gebruiken de respondenten voornamelijk mengsel-insuline (wat
in één spuit kan) (44%), voornamelijk 2 maal per dag (54%). Op cursusniveau 3 en 5 maan-
den later hebben de respondenten voornamelijk een medicatie bestaande uit apart te injecte-
ren kortwerkende en middellangwerkende insuline (respectievelijk 57% en 61%) en injecteert
men voornamelijk 4 of meer malen per dag (respectievelijk 62% én 67%).

Op de korte termijn treden er tijdens cursusniveau 1 geen veranderingen op met betrekking
tot de waardering van de relatie met de arts en de verwachting dat de relatic met de arts gaat
veranderen. Echter voor het volgen van de cursussen op de niveaus 2 en 3 blijkt de relatie met
de arts positiever te worden gewaardeerd en verwacht men ook dat de relatie gaat verande-
ren. Deze resultaten worden bevestigd door het feit dat 65% van de respondenten 5 maanden
na cursusniveau 3 aangeeft dat de relatie met de arts daadwerkelijk is veranderd, als gevolg
van de DVN-cursussen. Dit klaarbiijkelijk als gevolg van het toegenomen besef zelf een grote
rol te kunnen spelen in de behandeling van de aandoening. De patiént met DM wordt
‘medebehandelaar’ van zijn eigen ziekte en er is sprake van een meer gelijkwaardige samen-
werking tussen de arts en de patiént.

De gedragsintenties ten aanzien van zelfcontrole en zelfregulatic en de zelfcontrole en zelfregulatic
activiteiten nemen op de lange termiin toe. De gedragsintenties lijken zich om de zetten in
daadwerkelijk gedrag. De gedragsintentie ten aanzien van zelfcontrole neemt voornamelijk
toe tijdens de cursusniveaus 1 en 3. Met betrekking tot de zelfcontrole activiteiten is dezelfde
tendens waarneembaar, na de cursusniveaus 1 en 3 vindt er een toename plaats. Ook bij de
gedragsintentie en het gedrag ten aanzien van zelfregulatie vindt er een toename plaats na
de cursusniveaus 1 en 3. De resultaten met betrekking tot de gedragsintentie en het gedrag
ten aanzien van zelfcontrole en zelfregulatie vertonen dezelfde trend in de tijd. De cursussen
van de DVN jeiden tot zelfzorggedrag.

De metabole controle vertoont een daling (verbetering) op de lange termijn, bij de responden-
ten die minimaal drie cursussen hebben gevolgd (al dan niet binnen de onderzoeksperiode).
Gezien de gedragsverandering die waarschijnlijk vooraf gzan aan een verbetering van de
HbAlcis het vanzelfsprekend dat veranderingen van het HbA1c pas optreden na het volgen
van een paar cursussen. De zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten vertonen over het alge-
meen een stijging, maar bereiken de hoogste score (4.5 op een vijfount schaal) op niveau 4,
hetgeen overeenkomt met een verbeterde HbAle.

Met betrekking tot de resultaten van de DVN-cursus, beschreven in de voorgaande paragra-
fen, kan worden opgemerkt dat de hoogste scores van variabelen optreden bij de responden-
ten die meerdere cursussen hebben gevolgd (al dan niet binnen de onderzoeksperiode). Deze
constatering lijkt logisch voort te komen uit het feit dat kennis, attitude, intenties en vaar-
digheden in deze volgorde de doelen van de opeenvolgende cursussen weergegeven. Het
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volgen van meer cursussen, en daarmee het opdoen van onder andere meer kennis en vaar-
digheden, is daarom effectiever. Hierbij dient wel te worden aangetekend dat een zelf selectie
effect kan zijn opgetreden. Hoewel uit de homogeniteitstoetsen bleek dat er geen significante
verschillen aantoonbaar waren tussen de deelgroepen van de instroom en uitstroom op de
verschillende niveaus met betrekking tot de achtergond- en effectvariabelen wil dat geenszins
zeggen dat er geen verschillen bestaan op deze en andere (niet gemeten) variabelen.

Geconcludeerd kan worden dat de resultaten wijzen in de richting van een toename van
de zelfzorg (zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten) gepaard gaande met veranderingen
in gepercipieérde kennis, het insuline regime, de relatie met de behandelend arts, de
gedragsintenties ten aanzien van zelfcontrole en zelfregulatie en de metabole controle.

5.6 Resultaten onderzoeksvraag B: hoe komt zelfzorggedrag tot stand?

In paragraaf 5.2.2 is een model beschreven dat de totstandkoming van zelfzorggedrag bij
patiénten met DM verklaart. In dit model werd de gedragsintentie gerelateerd aan gedrags-
verandering en gedragsbehoud. Gedragsverandering werd daarbij gespecificeerd als zelfcon-
trole en zelfregulatie. Gedragsbehoud werd gespedficeerd als de metabole controle (HbAlc
en fructosamine).

Ter toetsing van de relaties in het model zijn de volgende verbanden onderzocht:

1. "de gedragsintentie ten aanzien van zelfcontrole” en "zelfconirolegedrag”

Z. "de gedragsintentie ten aanzien van zelfregulatie” en "zelfregulatiegedrag”

3. "het zelfcontrolegedrag” en "HbAIC", "het zelfregulatiegedrag" en "HbA1c"

4. "het zelfcontrolegedrag” en “fructosamine”; "het zelfregulatiegedrag™ en "fructosamine”

Voordat de mogelijke sarnenhangen tussen de vermelde variabelen worden berekend met
multiple regressie-analyses, is eerst met een Pearsons correlatie berekend of onderlinge
verbanden bestaan tussen de achtergrondvariabelen, leeftijd, geslacht, leefsituatie, opleiding
en duur van DM.

De resultaten van deze correlatieberekeningen staan weergegeven in tabel 3.2

Tabel 5.2 Correlatie matrix achtergrondvariabelen

Correlaties: jeettijd geslacht leefsituatie opleiding dunr DM
leeftiid 1.00

geslacht .07 1.00

leefsituatie -.02 -.12* 1.00

opleiding -_13* -.11 .01 1.00

dunr DM .25%~ .04 .00 -.12" 1.00
Tep<= 01 rr=p<=, 001
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Het ontbreken van een consistent patroon in de sterkte van de verbanden is een argument
om al deze variabelen in te voeren in de multiple regressie.

Per te toetsen verband zijn drie multiple regressie-analyses uitgevoerd tussen:

a. de achtergrondvariabelen samen met de gedragsintentie en het te verklaren

gedrag,

b. de achtergrondvariabelen en het te verklaren gedrag

c. de gedragsintentie en het te verklaren gedrag
Alle drie de regressie-analyses leveren een r* (r-kwadrant) die na vergelijking een beeld geven
in de mate waarin de gedragsintentie een toevoeging vormt (op de achtergrondvariabelen)
van de verklaring van het gedrag.
De resultaten van deze toetsen zullen per te verklaren verband worden besproken.

ad 1. "De gedragsintentie ten aanzien van zelfcontrole” en "zelfcontrolegedrag”
De resultaten van de drie regressie-analyses zijn weergegeven in tabel 5.3.

Tabel 5.3 Multiple regressie-analyses zelfcontrolegedrag

Te verklaren variabele: "zelfcontrolegedrag”

Verklarende variabele: leeftijd  geslacht Ieefsituatie opleiding duur gedrags-
DM intente

gedragsintentie en A7** pe=001 ns p<=.05 p<=.01 ns p<=.001

achtergrondvariabelen

achtergrondvariabelen 0

gedragsintentic 12m

*=p<=0] ™*=p<=001

Uit de tabel kan worden gelezen dat zelfcontrolegedrag voor 17% wordt verklaard door de
achtergrondvariabelen en de gedragsintentie. De achtergrondvariabelen verklaren voor 9%
het zelfcontrolegedrag. Door toevoeging van de gedragsintentie wordt de verklaring () van
het zelfrontrolegedrag bijna verdubbeld, hetgeen betekent dat de gedragsintentie een verkla-
rende factor is bij de totstandkoming van het zelfcontrolegedrag. Van de achtergrondvariabe-
len zijn de leeftijd en de leefsituatie hierop van invloed.

ad 2. "De gedragsintentie ten aanzien van zelfregulatie” en "zelfregulatiegedrag"
De resultaten van de drie regressie-analyses zijn weergegeven in tabel 5.4.
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Tabel 5.4 Multiple regressie-analyses zelfregulatiegedrag

Te verklaren variabele: "zelfregulatiegedrag”

Verklarende variabele: r leeftiid  geslacht  leefsituatic  opleiding  duur gedrags-
DM intente

gedragsintentie en 30" p<=001 p<=07 ns ns ns p<=.001

achtergrondvariabelen

achtergrondvariabelen e

gedragsinientie 23

T=p<=01 "*=p<=.001

Zelfregulatiegedrag wordt voor 16% verklaard uit de achtergrondvariabelen. Door toevoeging
van de gedragsintentie wordt de r* {.30) bijna verdubbeld, hetgeen betekent dat de gedragsin-
tentle een verklarende rol speelt bij de totstandkoming van zelfregulatiegedrag. Met betrek-
king tot de achtergrondvariabelen kan worden gezegd dat vooral de leeftijd en het geslacht
hierop van invlced zijn.

ad 3. "Het zelfcontrolegedrag” en "HbAlc"; "het zelfregulatiegedrag” en "HbALc"
De resultaten van de vijf regressie-analyses zijn weergegeven in tabel 5.5.

Tabel 5.5 Multiple regressie-analyses HEAIe

Te verklaren variabele: "HbAle”

Verklarende variabele  r* leefliid  geslacht  leefsituatie  oplei- duur zelfcontr.  zelfreg.
ding diab. gedrag gedrag

zel{controlegedrag en

achtergrondvariabelen 04 ns ns p<=05 ns ns n.s -
zelfregulatiegedrag en
achtergrondvariabelen 03 ns ns p<=01 ns ns o - ns

achtergrondvariabelen 04"
zelfcontrolegedrag 00
zelfregulatiegedrag 00

*=p<=.05 **=p<=.01 ""=p<=.001

Uit bovenstaande tabel blijkt dat zowel het zelfcontrolegedrag als het zelfregulatiegedrag
geen verklarende rol spelen in de totstandkoming van het HbAlc. Van de achtergrondva-
riabelen komt alleen de leefsituatie naar voren als verklarende variabele voor het zelfregula-

tiegedrag.
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ad 4. "Het zelfcontrolegedrag” en "fructosamine" en "het zelfregulatiegedrag” en "fructosa-

mine "
De resultaten van de vijf regressie-analyses zijn weergegeven in tabel 5.6.

Tabel 5.6 Multiple regressie-analyses fructosamine

Te verklaren variabele: fructosamine

Verklarende variabele  r* leeftijd  geslacht leefsituatie oplei- duur zelfcontr. zelfreg
ding  diab. gedrag gedrag

zelfeontrolegedrag en

achtergrondvariabelen 07 ns ns ns ns ne ns -
zelfregulatiegedrag en

achtergrondvariabelen 07 ns ns ns n.s ns - ns
achtergrondvariabelen .07

zelfcontrolegedrag 00

zelfregulatiegedrag 00

"=p<=.05 "=p<=_01 "“:p<=,{)01

Uit bovenstaande tabel blijkt dat zowel het zelfcontrolegedrag, het zelfregulatiegedrag als de
achtergrondvariabelen geen verklarende rol spelen in de totstandkoming van de fructosami-
ne.

Op basis van bovenstaande berekeningen ziet het onderzoeksmodel (figuur 5.4) er als volgt

uik:

Figuur 5.4 Totstandkoming zelfzorggedrag

intentie tot zelfcontrole
zelfcontrele —.l2-~w~4gedrag

.00
« 00— HbAlC

.00— fructosamine

intentie tot zelfregulatie
zeliregulatie r—,23**+— gedrag

o= 001

Uit figuur 5.4 kan worden opgemaakt dat er een verband bestaat tussen de gedragsintentie
en het gedrag ten aanzien van zelfcontrole (r=.12). Qok bestaat er een verband tussen de
gedragsintentie en het gedrag ten aanzien van zelfregulatie (1%=.23). Er is echter geen enkel
verband waargenomen tussen het zelfzorggedrag en de metabole controle (HbAlc en fructo-
samine).
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De belangrijkste beinvloedende factoren van de gedragsintentie en zelfcontrolegedrag zijn:
deleeftijd, de opleiding en de leefsituatie. De gedragsintentie en de uitvoering van zelfregula-
tie activiteiten worden het meest befnvioed door de leeftijd en het geslacht.

Discussie

De gredragsintenties ten aanzien van zelfcontrole respectievelifk zelfregulatie (intentie tot
zelfzorg) zijn verklarende factoren in de totstandkoming van het zelfcontrole- respectievelijk
het zelfregulatiegedrag (zelfzorggedrag). Overeenkomstig de resultaten van het onderzoek
van Pennings-van der Eerden [1992] is een relatie gevonden tussen de intentie en het feitelij-
ke zelfzorggedrag.

Geen significant verband is gevonden tussen zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten (zelf-
zorggedrag) en het HbAlc en fructosamine (gedragsbehoud). Een verklaring hiervoor kan
worden gezocht in de tijdsfactor, die een belangrijke rol speelt bij de totstandkoming van het
gedragsbehoud. De verbeteringen in zelfzorggedrag en metabole regulatie zijn met name
opgetreden na cursusniveau 3. De regressie-analyses zijn uitgevoerd op de gehele onder-
zoekspopulatie (alle cususniveaus), waardoor een afvlakking van deresultaten heeft plaatsge-
vonden. Daarnaast is de onderzoeksperiode dusdanig kort dat de totstandkoming van de
verbetering van de metabole controle onvoldoende tot zijn recht kon komen. Ook kan de
Kleine populatie bij de berekeningen betreffende de fructosamine een rol van betekenis
spelen. Cok kunnen meerdere (andere) determinanten van invioed zijn op de totstandkoming
van gedragsbehoud dan de zelfcontrole en zelfregulatie in strikte zin, zoals deze in het
onderzoek zijn gemeten. Met betrekking tot de invlced van de achtergrondvariabelen kan
worden geconciudeerd dat leeftijd een rol speelt bij beide aspecten van de totstandkoming
van het zelfzorggedrag (zelfcontrole- en zelfregulatiegedrag). Aan de toename op de lange
termijn van het zelfzorggedrag (zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten) liggren de verande-
ringen in gedragsintentie ten grondslag.

5.7 Rotterdam-cursus

Doel van dit deelonderzoek is inzicht te krijgen in de effecten van de Rotterdam-cursus, een
cursus die een geheel andere opzet heeft dan de cursussen beschreven in hoofdstuk 4. Zoals
in paragraaf 5.1 staat beschreven, is de Rotterdam-cursus in het onderzoek betrokken om een
vergelijking te kunnen maken met de DVN-cursus{sen) (paragraaf 4.4). Op basis van deze
vergelijking kan worden bekeken wat de invloed is van de opzet van de cursus. Het belang-
rijkste verschil tussen beide cursussen is de mate waarin ruimte wordt geboden om zelfhulp-
processen te laten optreden (waarvoor aan de kenmerken van een zelfhulpgroep moet zijn
voldaan). Met andere woorden, het dogl van de vergelijking is (door middel van hetzelfde
onderzoeksmateriaal; dezelfde enquéte) inzicht te krijgen in de effecten van een cursus wel
en niet in de vorm van zelfhulpgroepen.
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5.7.1 Opzet van de cursus

De Rotterdam-cursus bestaat uit 5 avonden van ieder gemiddeld 2 uur. De cursussen worden
gehouden in diverse ziekenhuizen in Rotterdam. De groepen bestaan uit gemiddeld 20 (wel
en niet insulinegebruikende) patiénten met DM. Voor het volgen van de cursus moet een
bedrag van f 12,50 worden betaald. Aanmelding voor de cursus gebeurt op verwijzing van
artsen of op eigen initiatief van de patiénten (de cursussen staan vermeld in het regionale
verenigingsblad van de DVN).

Op de eerste avond wordt door een huisarts ingegaan op de medisch inhoudelijke aspecten
van de ziekte DM, de complicaties, de verschillende medicatiernogelijkheden en de rol van
de huisarts bij de zorg van DM. De tweede avond wordt verzorgd door een diétiste die over
haar vakgebied verteld. De derde avond wordt verzorgd door de industrie die op een video-
band verschillende pennen, meters en andere hulpmiddelen demonstreren. De vierde avond
is gereserveerd voor zelfcontrole. Dit houdt in dat een demonstratieteam (vijf patiénten met
DM lid van de DVN} instructie geeft over het zelf meten van de bloedsuikerwaarden. De
deeinemers worden in kieine groepjes van ongeveer 5 cursisten verdeeld. In de groepen
wordt instructie gegeven, worden vragen beantwoord en meten de cursisten onder toezicht
hun eigen bloedsuikerwaarde. De laatste avond wordt verzorgd door een internist die een
korte inleiding geeft over zijn rol in de zorg voor een patiént met DM, waarna de cursisten
vragen kunnen stellen (figuur 5.5). In Rotterdam wordt, afhankelijk van de vraag, deze
cursus ongeveer drie maal per jaar gehouden. Doordat de cursus uit 5 avonden van twee uur
bestaat is er weinig of geen gelegenheid voor onderlinge ervaringsuitwisseling, De cursus-
avonden Kunnen worden omschreven als een directieve benadering van voorlichting (para-
graaf 4.2), waarbij de cursusleiders hun kijk op problemen aangeven en weinig ruimte en tijd
aanwezig is om patiénten te leren zichzelf te helpen. Er is overwegend sprake van een
informatieoverdracht in één richting. Verder kan de Rotterdam-cursus worden beschouwd
als een minder intensieve cursus {paragraaf 4.3), die in groepsverband plaatsvindt en uit
meerdere, wekelijkse sessies bestaat.
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Figuur 5.5 Inhoud Rotterdam-cursus

Aantal declnemers:  circa 20 DM-patiénten

Duur: 5 avenden van 2 uur, gedurende 5 weken

Artsencontact: een avond ecn internist en cen avond cen huisarts
Diétistecontact: een avond

Zelfeontroletraining: con avond door team bestaande uit DM-patiénten
Industrie: een avond

Doel: basisinformatie te verschaffen aan de cursisten
Voorwaarde: goen

Cnderwerpen: - Controles die de huisarts en internist dienen te verrichten

- Wat is een goode nogulatie?

- Werking verschiliende insulinesoorten

- Verschillen in injecticmateriaal en spuitplekken
- Complicatics op de kerte en lange termijn

- Vooding

- Zelfcontroletechricken

- Wat is DM voor ¢en zickie?

5.7.2  Methode en opzet van het onderzoek

Metingen zijn verricht op de eerste avond, voordat de cursus was gestart en op de laatste
avond bij de afsluiting. De vragenlijsten zijn ingevuld op de cursuslocatie. De effecten zijn
gerneten met een pre-post test. De vragenlijsten zoals beschreven in paragraaf 5.3.4 zijn
gehanteerd in afgeslankte vorm. De vragen met betrekking tot de perceptie van de gezond-
heid, belemmeringen dagelijkse leven en de onafhankelijkheid ten aanzien van de arts zijn
in de vragenlijst uit praktisch oogpunt niet meegenomen. De vragen met betrekking tot
zelfecontrole en zelfregulatie activiteiten zijn alleen in de voormeting opgenomen. De complete
vragenlijst zou te veel tjd vergen bij het invulien, omdat de cursusavond maar 2 uur duurde.
De resultaten zijn berekend met de gepaarde t-test, omdat we te maken hebben met gepaarde
waarnemingen (een voor- en nameting van dezelfde respondent).

5.7.3 Resultaten

Onderzockspopulatic

In het onderzoek zijn twee volledige cursussen onderzocht. De totale onderzoekspopulatie
bestaat uit 31 patiénten met DM waarvan 36 patiénten met DM die zowel aan de voormeting
als de aan nameting hebben mee gedaan (en minimaal vier avonden aanwezig zijn geweest).
De vragenlijsten van de vijftien respondenten die de vragenlijst niet of alleen de voor- of
nameting hebben ingevuld, zijn niet in het datamateriaal meegenomen. De uiteindelijke
onderzoekspopulatie bestond dus uit 36 respondenten.
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Van de respondenten had 77% de leeftijd van tussen de 45-64 jaar, was 74% gehuwd en er
waren iets meer vrouwen dan mannen (respectievelijk 58% en 42%). De gemiddelde duur van
DM was 25 jaar. De meeste cursisten hebben een lage opleiding genoten (38% alleen lagere
school) en 70% heeft geen betazld werk. 32% van de cursisten heeft een medicatie van dieet
met of zonder tabletten en 68% spult een of meerdere malen insuline per dag. Van de respon-
denten was 49% geconfronteerd met late complicaties. Voor meer informatie zie bijlage 11.

De effecten van de Rotterdam-cursus

De resulitaten (verschil voormeting en nameting) van de effecten van de Rotterdam-cursus
staan weergegeven in tabel 5.7.

De kennisperceptie van de patiénten met betrekking tot DM is na de cursus significant verbe-
terd. Met betrekking tot de attitude ten opzichte van DM is alleen de variabele DM is makkelitk
te reguleren significant verslechterd. Met andere woorden, na het volgen van de cursus lijkt
DM roch niet zo eenvoudiy te reguleren. De andere variabelen ten aanzien van de attitude
ten opzichte van DM bleven onveranderd. Ook de gedragsintentic ten aanzien van zelfcontrole
bleef onveranderd. De gedragsintentic ten aanzien van zelfregulatie 18 significant gestegen. Na
de cursus streven de cursisten meer naar zelfregulatie.

Na de cursus zijn de cursisten significant sterker van mening dat de relatie met hun behandeld
arts gaat veranderen. De intentie te veranderen van arts en de waardering van de relatie bleven
echter onveranderd. De intentie te veranderen van insulinescort, het aantal injecties per dag, het
mjectiematerionl en de tevredenheid met het insuline regime 2ijn niet veranderd.

De HbAlc en fructosamine bepalingen bleven onveranderd en zijn gebaseerd op zeer weinig
respondenten (respectievelijk n=12 n=2). De houding fen opzichle van de educatic is significant
verbeterd.
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Tabel 5.7 Effecten Rotterdam-cursus (gepaarde t-testen)

Rotterdam-cursus

voor-namehing standaard deviatic
Kennis 34-37 =d=0.8*
Attitude tav. DM:
- DM makkelijk te reguleren 3.3-29 sd=1.0"
- angst voor complicaties 2825 sd=1.1
- makkelijk praten over DM 39-36 sd=1.2
- als diabeet je niet zick 3837 sd=13
Gedragsintentie bav. zelfcontrole 2727 sd=0.6
Gedragsintentic oo, zelfrequintre 1827 sd=2.0%
Attitude/tntentie Lo, de arts
- waardenng relatie aris 7.9.7.7 sd=1.7
- relatie veranderen 1.9-1.7 sd=0.6™
- intentie te veranderen van arts 19-1.8 =d=0.4
Abtitudefinfentic tav, msuline regime:
- tevredenheid insuline regime © 3z sd=0.6
- veranderen insulinesoort 19-19 sd=0.3
- veranderen aantal injectics 2.0-20 «d=0.3
- veranderen injectiemateriaal 19-1.9 sd=0.2
Algemeen
- Nog een DVN-cursus volgen 1312 sd=0.6
- Houding tov educatic 3943 sd=0.7*"
FHbAle (n=11) 7.6 sd=27
Fructosamine (n=2, 31 sd=0.4

*=p<.05 *=p<.0l ""=p<.001 geven de significante verschillen weer tussen de voormeting en de nameting

Uit de resultaten blijkt dat de Rotterdam-cursus weinig effecten teweeg heeft gebracht.
Hierbij moet worden vermeld dat de onderzoekspopulatie gemiddeld laag is opgeleid en een
hoge leeftijd heeft (28% is .ouder dan 65 jaar). Verder bestaat de onderzoekspopulatie uit
insulinegebruikende en niet insulinegebruikende patiénten, wat betekent dat de cursus op
een brede doelgroep is gericht. De kennisperceptie en de gedragsintentie ten aanzien van
zelfregulatie zijn verbeterd en men denkt dat de relatie met de arts gaat veranderen. Tegen-
over deze verbeteringen staat dat men vindt dat DM niet zo makkelijk te reguleren is. Een
logische verklaring hiervoor is dat meer kennis op de korte termijn [eidt tot meer onzeker-
heid. Op de cursus heeft men geleerd wat er mogelijk is op het gebied van zelfcontrole en
zelfregulatie waardoor men de intentie krijgt dit ook zelf te kunnen (verbetering van de
gedragsintentie ten aanzien van zeifregulatie) hetgeen niet zo gemakkelijk blijkt te zijn.

De Rotterdam-cursus kan worden gezien als een basiscursus waarin patiénten informatie
krijgen over wat voor een ziekte DM is en wat de mogelijkheden zijn voor zelfzorg,
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5.8 Vergelijking DVN-cursus (A) en de Rotterdam-cursus (B)

Een vergelijking is gernaakt tussen de populatie van de Rotterdam-cursus {cursus B) en de
DVN-cursus in de vorm van een zeifhulpgroep (cursus A, cursusniveau 1) zoals hiervoor
beschreven, Bij deze vergelijking van populaties zijn naast de achtergrondvariabelen ook de
gemiddelde scores van de voormetingen op de afhankelijke variabelen betrokken om de
uitgangssituatie bij aanvang van de cursussen te kunnen vergelijken. De resultaten staan
vermeld in tabel 5.8. De getallen in deze tabel hebben betrekking op de gemiddelde scores.
Tussen haakjes staat de standaard deviatie. In de laatste kolom staan de p-waarden voor
significantie tussen de Rotterdam-cursus en cursusniveau 1 van de DVN-cursus.

Tabel 5.8 Verschillen Fussen cursus A (DVN-cursusniveau 1) en cursus B (Rotterdam-cursus)
(voormetingen, E-testen voor groepen)

Cursus B Cursus A test (indien an-
Rotterdam-cursus ~ Cursusnivezu 1 ders dan t-test
voormeting (sd) voormeting (sd) p-waarde voor grocpen}

Kerais gemiddelde score: 3.3 (0.8) 34 (0.7)

Aftitude tzv, DM:

- DM makkelijk te reguleren 33 (10) 28 (1.0) e

- angst voor complicaties 2E8{LT) 23 (1.O) *

- makkelijk praten over DM 39 (L2 36 (L1

- als diabeet ben jo niet zick 38 (1L1) 40 (1.0)

Gedragsintentic tew. zelfeomtrole 27 (0.6) 3108 e

Gedragsintentic Lav. zelfrequlatie 18 (1.1} 28 (1.2) *

Altitude/tntentic fao de arts

- waardering relatic arts {1-10) 79(1.6) 71 (L9 h

- relatic veranderen 1.9 (C.3) 17 (0.8 b

- intentic ¢ veranderen van arts 1.9 (0.3) 19 (0.3)

Aftitudelintentic Lav. insuline regime

- tevredenheid insuline regime 3207 28 (0.7) -

- veranderen insulinesoort 19 (0.3) 20(0.2)

- veranderen aantad injecties 2.0 (0.2) 1.9 (0.3)

- veranderen injecliemateriaal 1.9 (0.3) 19 0.3

Zelfeontrole activiteiten 29 (0.8) 34(08) e

Zelfregulatic nctroiteifen 25 (1.3 27 (1.3)

Hbale (n=11 - 107) 7.6 (2.7) 83 (2.2)

fructosamine (n=2 - 19) 21 (0.4) 3.0 (1.3)

Leeftijd (in jarer) 50.8(9.3) 50.7 (13.1) -

Duur DM {in jazen) 15.0 (15) 13.5 (13)

Opleiding (1=laag, 5=hoog) 28 (1.1 3.6 (L2 sl

Categorie DM 31 (10) 38 (0.9) -

(i=diect, S=mecrdere malen spuilen per dag)

Geslacht (santal mannen) 15 (42%) 77 (43%) Xo-toets

Complicatics {ja) 18 (50%) 70 (39%) X-toets

Insuline spuitend 24 (68%) 178 (99%} e X toets

T=p<=(5 ™=p<=01 "™=p<=.001
sd= standaard devialie
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Significante verschillen zijn gevonden tussen cursus A en cursus B met betrekking tot de
leeftijd, de categorie DM en de opleiding. De populatie uit cursus B was ouder, lager opge-
leid en bestond ook uit meer niet insulinegebruikende patiénten met DM in vergelijking met
cursus A.

Een vergelijking van de effectvariabelen in de voormetingen van beide populaties levert ook
een aantal significante verschillen op.

De populatie in cursus A {DVN-cursusniveau 1) in vergelijking met cursus B (Rotterdam-
cursus) vindt dat DM niet zo gemakkelijker te reguleren is en zij hebben minder angst voor
complicaties. Bij aanvang van de cursus verrichten de respondenien in cursus A meer zelf-
controle activiteiten dan de populatie in cursus B. Verder bezit cursuspopulatie A In vergelij-
king met cursuspopulatie B bij aanvang van de cursus een hogere gedragsintentie ten aanzien
van zelfcontrole en zelfregulatie, is de gedachte sterker aanwezig dat de relatie met de arts
zal gaan veranderen, wordt de relatie met de arts lager gewaardeerd en zijn zij meer ontevre-
den met hun insuline regime.

Naast het gegeven dat cursus B niet te typeren is als een zelfhulpgroep zijn er andere ken-
merken die de verschillen in effecten met cursus A kunnen verklaren.

Zoals uit de beschrijving van beide cursussen blijkt, is de opzet van beide cursussen geheel
verschillend. Zo is de Rotterdam-cursus (cursus B) bedoeld voor insulinegebruikende en niet
insulinegebruikende patiénten, bestaat de cursus uit vijf avonden van ieder 2 uur waarbij
iedere avonden wordt verzorgd door verschillende hulpverieners in ziekenhuizen (dichtbij
de woonsituatie van de cursisten) en is de cursus gericht op de overdracht van (basis)infor-
matie. De uitwisseling van ervaringskennis, ervaringsdeskundigheid, het dieper ingaan op
bepaalde onderwerpen en het aanleren van vaardigheden zijn duidelijk kenmerken van de
cursus in de vorm van zelfhulpgroepen (cursus A), zoals beschreven in hoofdstuk 4.
Cursus A is veel intensiever en in principe alleen gericht op insulinegebruikende patiénten
met DM. Daarbij moeten patiénten drie hele dagen per cursus investeren, waardoor de
drempel hoger is naar deze cursus te gaan dan naar de Rotterdam-cursus.

Cursus A heeft in vergelijking met cursus B hoger opgeleide patignten met DM, wat zou
betekenen dat deze zich gneller informatie eigen maken. De Rotterdam-cursus heeft over het
algemeen ook oudere cursisten; 28% is ouder dan 65 jaar.

Verder verschilt cursusgroep A op verschillende variabelen, zoals het verrichten van meer
zelfcontrole activiteiten, het sterker aanwezig zijn van de gedragsintentie ten aanzien van
zelfcontrole en zelfregulatie, meer denken dat de relatie met de arts gaat veranderen, een
lagere waardering van de arts en grotere ontevredenheid met het insuline regime. Dit geeft
aan dat bij cursusgroep A een zekere positieve patiéntenselectie heeft plaatsgevonden. De
gevonden verschillen in de variabelen wijzen op een meer gemativeerde populatie in cursus
A,

Over de effecten van de cursussen kan worden gezegd dat cursus B veel minder effect heeft
dan cursus A, hetgeen kan worden verkiaard door de opzet van de cursus, maar ook door
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de samensteliing van de onderzoekspopulatie. In paragraaf 5.6 kwam naar voren dat leeftijd
van invloed is op het aanleren van zelfzorggedrag. Het is zeer waarschijnlijk dat de hogere

leeftijd van de populatie van cursus B een rol speelt bij het minder effectief zijn van de
Cursus.

Geconcludeerd kan worden dat cursus B moet worden gezien als een basiscursus en eerste
kennismaking met informatie over de ziekte. De cursus biedt weinig mogelijkheden voor het
optreden van informele processen, er is sprake van eenrichtingverkeer van informatie die
wordt verzorgd door voornamelijk professionele hulpverleners, de diepgang van de verstrek-
te informatie is gering en in die opzet waarschijnlijk geschikt voor een basiscursus. De cursus
is te kort en te weinig intensief om veel effecten te kunnen verwachten.
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61  Inleiding

Een goede relatie met de behandelend arts is voor chronisch zieken van groot belang. In
de DVN-cursussen wordt dit gegeven onderkend en wordt het streven naar verbetering
van zelfzorg in samenhang gezien met een goede arts - patiént relatie. Vandaar dat het de
bedoeling is dat de op de cursus verworven kennis en inzichten naar de behandelend arts
worden teruggekoppeld. D¢ cursussen moeten worden gezien als een extra leerbron voor
de patiénten naast hun regelmatige artsenconsulten. Het doel van de cursussen, zelfzorg-
gedrag, moet tot stand komen onder regelmatige controle van de arts. Wijzigingen in het
insuline regime, zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten dienen altijd in overleg met de
arts plaats te vinden. Een goede arfs - patiént relatie is van groot belang woor het bevorderen van
zelfzorg van de patiént.

In het kwantitatieve onderzoek (hoofdstuk 5) is naar voren gekomen dat veranderingen
optreden in de attitude van patiénten ten opzichte van de relatie met de arts en dat deze
attitude het tot stand komen van zelfzorggedrag beinvloedt. Met behulp van een kwalita-
tief onderzoek is de arts - patiént relatie nader onderzocht en is getracht meer zicht te
krijgen op de aard van deze veranderingen na het velgen van een diabeteseducatiecursus.
Hierbij iz met name aandacht besteed aan de visie van de arts en de patiént op hun
onderlinge relatie. Interviews zijn afgenomen met zowel een aantal cursisten van &én
cursusgroep als met hun behandelend artsen. In dit hoofdstuk wordt getracht een
antwoord te geven op onderzoeksvraag 5: In hoeverre wordt de aard van de relatie van
de patiént met de behandelend arts beinvloed door het volgen van een dizbeteseducatie-
cursus van de DVN?

De resultaten van het kwalitatieve onderzoek zijn bedoeld als illustratie en als ondersteu-
ning van de resultaten van het kwantitatieve onderzoek.

6.2 Onderzoeksontwerp en -methode

Onderzoekspopulatie

De onderzoekspopulatie bestaat uit patiénten met DM die de DVN-cursus "Zelfcontrole"
(cursusniveau 1) hebben gevolgd in september 1989, De onderzoeker heeft zelf in deze
cursus geparticipeerd. De cursusgroep bestond uit 17 patiénten met DM. In het totaal zijn
17 patiénten met DM en hun behandelende artsen (15 internisten en 2 huisartsen)
benaderd voor een interview. De DM-patiénten zijn telefonisch gevraagd medewerking
aan het onderzoek te verlenen. Geen van de patiénten weigerde deelname. Aan het einde
van het interview werd de patiént gevraagd of hij er bezwaar tegen had als zijn internist
of huisarts werd benaderd voor een interview. Geen van de patiénten vond dit bezwaar-
lijk. De betreffende internisten en huisartsen is eerst een aankondigingsbrief gestuurd met

125



Hoofdstuk 6. De arts - patiént relatic

daarin het doel van het onderzoek, waarna zij telefonisch zijn benaderd. Eén internist en
de twee huisartsen weigerden deeiname zonder opgaaf van reden; er is alleen contact met
hun secretaresse geweest.

In het totaal zijn 31 interviews afgenomen, waarvan 17 met DM-patiénten en 14 met
internisten. De interviews zijn afgenomen 3 tot 5 maanden na het volgen van de cursus
"Zelfcontrole” en voor een eventueel volgende cursus.

Methede van intervizwen

De interviews met de DM-patiénten zijn thuis afgenomen en duurden gemiddeld drie
uur. De internisten zijn geinterviewd in hun werksituatie. Voor het verkrijgen van een zo
groot mogelijke response van de internisten is gekozen voor een kort interview van 20 tot
30 minuten.

De interviews met de DM-patiénten zijn grotendeels ongestructureerde diepte-interviews,
waarbi] het gesprek is gevoerd aan de hand van enkele trefwoorden die in ieder gesprek
zeker aan de orde moesten komen. De interviewer heeft zich beperkt tot het stellen van
een beginvraag, waarna in de loop van het interview verduidelijkingen en ondersieunen-
de vragen zijn gesteld.

De interviews met de internisten waren meer gestructureerd. Van te voren waren
duidelijke kernvragen geformuleerd. Naast specifieke vragen die betrekking hadden op de
betreffende patiént, zijn ook algemenere vragen gesteld, betrekking hebbende op de visie
op onder andere de behandeling van patiénten met DM. De volgorde van de vragen was
athankelijk van het verloop van het gesprek (zie bijlage 12 voor trefwoorden en kernvra-
gen). Alle interviews zijn op band opgenomen.

Methode van analyse

Bij de methode van analyse is aangesloten bij de methode zoals beschreven in Maso
[1987], waarbij dataverzameling, analyse en het relateren aan mogelijke theoretische
inzichten elkaar voortdurend afwisselen. Door het volgen van de door Maso beschreven
stappen kon het witveeren van een kwalitatieve analyse op een meer systernatische en
gestructureerde wijze gebeuren.

6.3 Visies op de arts - patiént relatie

Szasz & Hollender [1956:585] stelien dat de (machts)relatie tussen de patiént en de arts
sterk afhankelijk is van aard en ernst van de ziekte. Zij onderscheiden drie typen arts -
patiént relaties:

-

actief - passief model: de arts is autoritair en de patiént is een passief object. In
bepaalde omstandigheden is de patiént passief en geheel onderworpen azn de
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handelingen van de arts. Met gaat hierbij bijvoorbeeld om patiénten met zware
verwondingen of patiénten in coma of shocktoestand;

leiding - medewerking model: de patiént is in staat actief te participeren in het
zorgproces, door codperatie met de arts. De arts geeft aan wat moet worden
gedaan en de patiént dient zijn advies te aanvaarden en op te volgen.

wederzijds participatie model: de arts helpt de patiént zichzelf te helpen, ze
participeren op basis van gelijkwaardigheid. De interactie is verdeeld over de arts
en de patiént en zij nemen samen de behandeling op zich. De aris adviseert en
begeleidt de patiént waarbij de patiént bij zijn behandeling wordt betrokken en
een actieve partner is.

Szasz & Hollender [1956] zijn van mening dat het laatste type relatie geschikt is voor
patiénten die willen participeren in hun eigen zorgproces, zoals chronisch zieken.

Aan de typologie van Szasz en Hollender zou logischer wijze een vierde modelreiatie
moeten worden toegevoepd: de relatie waarin de patiént actief is en de arts passief, Deze
relatie lijkt in de prakfijk niet erg waarschijnlijk, maar komt wel voor (bijvoorbeeld: de
patiént wil een bepaalde recept of een verwijzing) [Scheepers & Nievaard 1990:74].

De hierboven geschetste opvattingen omtrent de arts - patiént relatie hebben in het
algemeen een ordelijk karakter. Andere auteurs leggen meer de nadruk op de potentiéle
conflicten binnen de arts - patiént relatie. Zo stelt Friedson [1971] dat, gelet op de twee
werelden van de leken en van de professionals, in de interactie tussen de arts en de
patiént altijd, al is het maar latent, een conflict een rol zal spelen. Voor de arts is de
patiént één van de velen die hij dagelijks in de spreekkamer krijgt. Maar voor de patiént
is zijn ziekte iets bijzonders. Wat voor de patiént een persoonlijk probleem is dat hij
mogilijk kan verwoorden, is voor de hulpveriener een kwestie van werk. En als zodanig
wordt het voor hem routine [Scheepers & Nievaard 1990:75]. Friedson stelt dat de
interactie tiJdens de behandeling kan worden beschouwd als een soort onderhandeling
met uiteenlopende aspecten:

* de patiént zal meer informatie willen dan de arts hem wil verstrekken (bijvoor-
beeld nauwkeuriger prognoses);

de arts zal ieder afzonderlijk geval binnen zijn praktijk aan de normale gang van
zaken willen aanpassen, terwijl de patiént een behandelingsmethode zoekt die
speciaal aan hem als individu is aangepast.

In een arts - patiént relatie waarbi] wederzijdse participatie centraal staat, is openheid en
wederzijds vertrouwen van belang. Wil er een harmonische relatie kunnen ontstaan, dan
moeten de verwachtingspatronen die men van elkaar heeft, overeenkomen. Persoon
[1991:157] stelt dat enerzijds de patiént te hoge verwachtingen heeft van de arts en dat de
arts daaraan onmogelijk kan voldoen, anderzijds is er een sterk professioneel normensys-
teern voor het handelen van de arts dat hiermee kan conflicteren. Dit normensysteem
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biedt zekerheid en garantie voor een adequate beroepsuitoefening (macrosociaal gezien),
maar kan op het niveau van de interactie tussen de individuele patiént en de arts
{microsociaal) tekort schieten in de ogen van de patiént. Met andere woorden: de hoge
verwachtingen van de patiént (de arts moet zich speciaal voor deze patiént inzetten en
zich inleven in diens situatie} botsen met de professionele normen. De verwachtingen van
de patiént staan vaak diametraal tegenover de verwachtingen van de arts.

Volgens Moeller [1983:69] bieden zelfhuipgroepen de mogelijkheid tot een positieve

verandering in de arts - patiént relatie:
"Self-help groups offer a great opportunity for a deeper doctor - patiént refation-
ship, which can have helpfull effects where the limited individual medical
consultation is insufficient. Self-help groups can not replace medical measures,
but they can provide an excellent complementary approach. The collaboration of
doctors with patients who tazke responsibility for themselves introduces a mew
doctor - patiént relationship. This goes beyond traditional reladonship of depen-
dence and can be understood ag the emandipation of the helping relationship”.

In dit onderzoek is getracht de door Persoon [1991] beschreven tegenstrijdige verwach-
tingspatronen van de patignt (met DM) en de arts ten opzichte van elkaar te herkennen
en verder te analyseren. Verder is onderzocht welke veranderingen optreden in deze
verwachtingspatronen, nadat de patiént met DM een diabeteseducatiecursus heeft
gevoigd,

6.4 Resultaten
6.41 Veranderingen in de communicatie en onafthankelijkheid

Uit de Interviews is naar voren gekomen dat patiénten door het volgen sen cursus een
toename in kennis ervaren, waardoor de communicatie met de arts verandert en ze zich
onafhankelijker gaan opstellen ten aanzien van de arts. Op deze laatste twee aspecten zal
hieronder worden ingegaan.

* verandering in de communicatic

Na het volgen van de cursus gaven de patiénten met DM aan over meer kennis te
beschikken, waardoor de internist hen anders benaderde. De patiénten waren van mening
dat de relatie met de internist was veranderd. De internisten hadden echter geen verschil
bemerkt in de relatie met hun patiénten en de benadering ten opzichte van de patiénten
was niet veranderd. Een patiént zei daarentegen het volgende:
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"Na de cursus benaderen we elkaar op een andere manier. Hij accepteert dat ik
kennis en informatie van derden heb. Hij benadert mij anders, omdat ik meer
kennis heb. Hij praat meer over de ziekte dan dat je als nieuweling binnenkomt.
Dan behandelt hij je of je een dommeling bent en je nergens iets van weet, het
moet zus en zo. Nu praat hij met me.”

Uit de interviews bleek dat de patiénten zelf aan veranderingen onderhevig zijn geweest.
Ze beschikten over meer kennis met betrekking tot DM en begrepen beter waar de
internist over praatte, waardoor zij mee konden praten en gerichter vragen konden
stellen. Het volgende citaat van een patiént kan dit verduidelijken:

"Ik begreep niet goed wat ze zei. Er viel weinig te praten. Na het volgen van de
cursus kan ik met haar praten. Ik weet wat ze bedoelt, er iz een beter gesprek
mogelijk. Het gesprek verloopt plezierig, we bepraten meer”.

* toename onafhankelijkheid

Door de opgedane kennis op de cursus weten de patiénten wat van hen wordt verwacht
en wat de rol van de internist is ter verkrijging van een goede regulatie. Het verwach-
tingspatroon van de patiént ten opzichte van de rol van internist word: aangepast. Zij
weten nu dat zij het zelf moeten doen en stellen zich onafhankelijker op. Volgens de pa-
tiénten met DM verschuiven de verwachtingen van de patiénten ten aanzien van de rol
van de internist van deskundig behandelaar naar de rol van begeleider.

"Eerst was ik afhankelijk van de arts, omdat ik niets wist. Toen ik nog niet spoot,
controleerde ik niet; alleen op urine. Ik draaide toen op de resultaten van de arts.
Tk ben na de cursus gaan inzien dat ik zelf moet zorgen voor een goede regulatie
in samenwerking met de arts. Daarvoor moet ik een heleboel weten van DM, ik
moet wakker zijn."

De verwachtingen van de internist ten aanzien van de patiént veranderden niet. De
internisten gaven aan dat zij van hun patiénten verwachten dat zij zelf aangeven wanneer
zij van insuline regime willen veranderen of aan zelfcontrole willen gaan doen.

Een internist zei:

"Ik ga mensen geen zelfcontrole opdringen, als ze er zelf mee komen onmiddel-
lijkI™
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Zo gaven bijvoorbeeld verschillende patiénten na de cursus aan te willen overgaan op
meerdere injecties per dag, hetgeen door de internisten werd gesteund.

6.42  Rolverwachtingen

Uit dit onderzoek blijkt dat de roiverwachting van de patiént ten aanzien van de internist
twee aspecten kent: een interpersooniijk en een medisch-technisch. Met het interpersoon-
lijke aspect van de rolverwachting worden de subjectieve verwachtingen van de patiént
ten aanzien van de arts bedoeld. Het gaat er hier bijvoorbeeld om dat de patiénten
verwachten dat de arts spontaner informatie geeft. Ze vinden dat de internist weinig
initiatief toont en dat zijzelf alies aan de orde moeten stellen. Met het medisch-technisch
aspect wordt onder meer bedoeld het meer objectieve gegeven dat een aantal medische
onderzoeken regelmatig bij hen moet gebeuren {routine of jaarlijkse controles).

Interpersoonlitk aspect

Vo6o6r het volgen van de cursus waren de patiénten tevreden met hun internist, zij volgden
zijn aanwijzingen.

Opvallend is dat de meeste patiénten aangaven tevreden te zijn met hun internist, ook als
ze vonden dat hij ondeskundig cordeelde over de hoogte van bloedsuikerwaarden, door
bijvoorbeeld bloedsuikerwaarden van 16 acceptabel te vinden. Na het volgen van de
cursus beschikken de cursisten over meer kennis met betrekking tot DM, waardoor ze
beseffen nu zelf verantwoordelijcheid te dragen. Door het volgen van de cursus hebben
patiénten andere verwachtingen over het contact met hun behandelend arts gekregen.
Tijdens de cursus is ingegaan op vele aspecten met betrekking tot de behandeling van
DM, waardoor zij beseffen dat de wijze van handelen van de arts voorheen niet aliijd
goed was. Vanuit het gezichtspunt van de patiént kregen zij te weinig informatie van de
internist, maar hebben er ook noocit naar gevraagd. Een treffende uitsprazk van een pa-
tént met DM luidt

"Mijn internist is een schatje, maar weet niets. Als jezelf niets weet, weet je niet
dat hij ook niets weet. Zodra je er zelf meer over weet, zie je dat hij er niets vanaf
weet. Als je dat niet weet heb je daar geen last van".

Het verwachtingspatroon van de patiént ten opzichte van de arts is veranderd, doordat
de patiént na het volgen van de cursus over meer kennis beschikt en heeft leren beseffen
dat de verantwoordelijkheid van hun ziekte bij zichzelf ligt. De meeste patiénten vonden
dat de internist verkeerd had gehandeld of vonden het onterecht dat zij door hem nooit
goed werden geinformeerd, maar aan de andere kant beseften zij daar zelf mede oorzaak
van te zijn door een passieve houding. De patiénten beseften dat zij zelf veel moeten en
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kunnen doen aan een betere regulatie, dit uiteraard wel in samenwerking met de
internist. Zij aanvaardden dat de internist alleen hun ziekte niet kan verbeteren.
Ter verduidelijking het volgende citaat van een patiént:

"Hij kan mijn bloedsuikers niet regelen, dat moet ik zelf doen. Tk weet van mezelf
nu hoe ik de bloedsuikers in de hand moet houden. Daarbjj is de informatie van
de internist wel nodig; ik heb het gevoel dat de informate die ik van hem krijg,
goed is."

Na het volgen van de cursus zijn enkele patiénten door hun behandelend internist naar
een andere internist verwezen. De reden voor deze doorverwijzing was dat een andere
internist meer deskundig iz op het gebied van zelfconirole. De behandefend internisten
gaven zelf aan niet deskundig te zijn op het gebied van DM (nieuwe technieken e.d).
Nadat hun patiénten een diabeteseducatiecursus hadden gevolgd, gaven deze internisten
aan niet meer te kunnen voldoen aan de veranderde verwachtingen van de patiént ten
aanzien van zijn rol.

Eén patiént was teleurgesteld In het feit dat ze op de cursus te horen kreeg dat het haar
ziekte was en dat zij daar zelf aan moet werken. Zij dacht dat de cursus het ei van
columbus was voor een goede regulatie, zij formuleerde dit als volgt:

"Krijg je op de cursus te horen dat je het toch zelf moet doen, daar schiet je toch
niets mee op".

Medisch-technisch aspect

Het medisch-technisch aspect wordt, inhoudelijk gezien, nieuw leven ingeblazen na de
cursus. Voorheen wisten de meeste patiénten weinig af van de regeimatige onderzoeken
die bij hen zouden moeten worden verricht (routine en jaarlijks) en hadden daar ook geen
verwachtingen over. Tijdens de cursus is ingegaan op de relevantie en werking van de
onderzoeken die routinematig en jaarlijks dienen te geschieden. Na het volgen van de
cursus gaven de cursisten aan bij de internist wat zij vonden dat er aan onderzoek moest
gebeuren. Bij de patiénten waar wel veel onderzoeken werden gedaan, wisten de
patiénten niet waarom dat werd gedaan. Na de cursus gaven zij aan te weten waarom
bepaalde onderzoeken werden gedaan. Ter verduidelijking de volgende twee dtaten:

"Ik heb zelf aangegeven dat ik rare plekken op mijn voeten en tenen had. Ik
kreeg een raar geveel in mijn voeten.”
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"Dat van aceton in de urine wist ik niet, ik hoorde op de cursus dat dat niet goed
was. De internist liet een paar kruisjes zien en zei er verder niets van. Je gaat
gewoonlijk op de internist af.”

Rolverwachtingen ten opzichte van elkaar

De patiént heeft bepaalde verwachtingen ten aanzien van de taak van de internist De
patiént verwacht van de internist dat hij informeert naar en over verschillende aspecten
betreffende de ziekte. Een veel gehoorde opmerking van patiénten:

"De internist vraagt er nooit naar".

Daarentegen kwam uit de interviews naar voren dat de internist van zijn patiénten
verwachtte dat 2ij vragen stelden als er problemen waren of als zij informatie wilden
hebben. Twee "overeenkomstige” rolverwachiingen die met elkaar conflicteren.

Vanuit het verwachtingspatroon van de patiént ten aanzien van de internist was het niet
vreemd dat de patiént kiaagde over het feit alles zelf te rmoeten aandragen. Een voorbeeld
waar meerdere patiénten mee zijn geconfronteerd, was de overstap van tabletten op
insuline. Een patient die zelf had aangegeven om op insuline over te willen stappen, gaf
aan dat de internist als volgt reageerde:

"De internist zei: "Omdat u het zelf vraagt, bent u psychisch in orde om te spui-
ten. Dan durft u te spuiten, dan bent u niet bang als u het zelf vraagt”.

6.4.3  Visie van de internist op zelfconivole en zelfregulatie

Zelfcontrole

Sornmige patiénten met DM die een cursus bij de DVN gaan volgen, doen aan zelfcontro-
le zonder te weten waar ze mee bezig zijn en anderen weten niet wat zelfcontrole is. De
corzaak van dit gebrek aan kennis en vaardigheden is enerzijds afkomstig van de
behandelend arts die de patiént onvoidoende informeert over dit soort activiteiten,
anderzijds van de patiént die zich niet verdiept in zijn ziekte en er ook niet naar vraagt.
De oorzaak van de passieve houding van de internisten kan worden gezocht in de
impliciete criteria die zij hanteren op basis waarvan zi} de geschiktheid van de patiént
beoordelen voor zelfconirole en zelfregulatie,

Uit de gesprekken met de internisten blijkt dat zij implidete criteria hanteren bij de
beoordeling of een patiént met DM wel of niet geschikt is om aan zelfcontrole van het
bloedsuikergehalte te gaan doen. Deze aangegeven impliciet gehanteerde criteria waren:
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Duur van DM: hiermee werd bedoeld of de diagnose DM werd gesteld voordat,
of nadag, zelfcontrole mogelijkheden beschikbaar kwarmen (1978). Als de diagnose
is gesteld in de tijd dat de zelfcontrole mogelijkheden al beschikbaar waren dan
is het gemakkelijker hiertoe over te gaan. Patiénten die al 20 jaar DM hebben en
waarbij de arts altijd alles deed, zijn voigens de internisten moeilijk te motiveren
hiertoe aver te gaan omdat zij al jaren anders gewend zijn.

Leeftijd: bij oudere mensen wordt minder snel aangedrongen op zelfcontrole dan
bij jongere mensen. De meeste ouderen zijn volgens de internisten moeilijk te
motiveren voor zelfcontrole.

Maatschappelijke functie: dit wordt duidelijk uit het volgende citaat.

"Deze patiént heeft intellect en positie boven het gemiddelde. Zulke patiénten ac-
cepteren dat soort dingen beter. Je kan heel duidelijk zien dat mensen die
gewend ziin problemen te analyseren, die een maatschappelijke functie hebben,
het veel gemakkelijker hebben bij het vinden van een juiste attitude ten opzichte
van DM. Mensen die goed opgevoed zijn, uit een compleet gezin komen, ¢en
goede opleiding hebben genoten en evenwichtig in het leven staan, het goed
aankunnen.”

Acceptatie van de zickte: acceptatie en incorporatie van DM in het leven maken een
onafhankelijke opstelling ten aanzien van de ziekte mogelijk, hetgeen een
belangrijke voorwaarde is voor zelfcontrole.

Een internist vatte enkele bovenstaande criteria in een zin samen:

"Zelfcontrole is niet voor oudere mensen met een gebrekkige ontwikkeling die
huiverig zijn insuline toe te dienen, die van tabletten op insuline over moeten en
een beperkt ziekte-inzicht hebben”.

Bij de bovenstaande criteria werd aangegeven :

"Je moet het de patiénten niet moeilijker maken dan nodig is".

Over het algemeen moedigen internisten patiénten aan die zelf met het initiatief komen
voor zelfcontrole. De internisten spelen in op de manier waarop de patiénten zich
opsteilen.

"Ik ga mensen geen zelfcontrole opdringen, als ze er zelf mee komen onmiddel-
Tijk!".
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Zelfregulatie )
Met betrekking tot zelfregulatie werd door verschillende internisten aangegeven dat
zelfregulatie een logisch gevolg was van zelfcontrole. Duidelijk werd benadrukt dat de
patiénten het grotendeels zelf moeten doen:

"Zelfregulatie is een strijd die de patiént moet voeren, dit kan alleen als je goed
cormmuniceert met je patiénten”.

6.5 Bespreking

In de gesprekken brachten patiénten zelf de relevantie van ervaringskennis, -uitwisseling
en ~-deskundigheid naar voren. Een reactie was:

"Ik vond het heel positief dat het door een diabeet werd gegeven, omdat hij zelf
precies weet wat er aan de hand is. Hij is er zelf helemaal in geinteresseerd. Hij
heeft zelf met dat bijle gehakt."

Zo gaven zij aan als zeer positief te hebben ervaren dat een patiént met DM educator was
en dat er een goede onderlinge sfeer heerste wat de ervaringsuitwisseling bevorderde. De
leerprocessen die zich afspeien in een zelthulpgroep, werden als positief ervaren. Daar-
naast werd ook de kennistoename als relevant ervaren. Deze ervaren kennistoename komt
ook in het kwantitatieve onderzoek (hoofdstuk 5) duidelijk naar voren. Deze aanwijzingen
impliceren dat zelfhulpgroepen kunnen bijdragen aan een positieve verandering in de arts
- patiént relatie {zie Moeller [1983] in paragraaf 6.3).

Voor de cursus verwachtte de arts initiatief van de patiént en de patiént verwachtte dat
van de arts. Door het volgen van de cursus, waardoor de patiénten met DM een grote
toename in kennis ervaarden, veranderde het verwachtingspatroon van de patiént ten
aanzien van de arts. De patiént besefte zelf medeverantwoordelijk te zijn voor de ziekte
en dat in samenwerking met de arts moet worden gestreefd naar een zo goed mogelijke
regulatie.

De rolverwachtingen bij de patiénten over de artsen verschuiven van deskundig behande-
laar naar begeleider. De artsen daarentegen gaven aan dat hun verwachtingspatronen ten
aanzien van de patiént niet waren veranderd. Deze veranderde verwachtingen van de
patiént hebben gevolgen voor de arts - patiént relatie. De arts - patiént relatie vo6r het
volgen van de cursus kan worden omschreven als een actieve - passieve relatie. De arts
leidt het gesprek en de patiént volgt de aanwijzingen van de arts. Na de cursus tendeert
de arts - patiént relatie meer in de richting van het “wederzijdse participatie model’.

Uit de interviews met de patiénten kwam naar voren dat de eenzijdigheid in de relatie
enerzijds het gevolg was van het gevoel bij de patiénten te weinig gelegenheid te krijgen
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van de arts (of aanmoediging) om vragen te steflen, anderzijds het gevolg van de houding
van de patiénten die zich vaak zwijgzaam opstelden. De verwachtingen van de patiént
staan diametraal tegenover de verwachtingen van de arts. Uit bovenstaande analyses
blijkt echter dat deze verwachtingen aan verandering onderhevig kunnen zijn. Door een
aanpassing van de verwachtingen van de patiént ten aanzien van de arts (in dit geval
door het volgen van een educatiecursus} kan de arts - patient relatie groeien van een
actieve - passieve relatie naar een wederzijdse actieve relatie.

De resultaten van dit kwalititatieve onderzoek ondersteunen de resultaten uit het
kwantitatieve onderzoek. Uit dit laatste kwam namelijk naar voren dat na cursusniveau 1
veel patiénten met DM vonden dat de informatie over hun ziekte, opgedaan op de cursus,
al veel eerder door de behandelend arts had moeten worden verteld. Dat leidde tot
ontevredenheid hetgeen zich uitte in het voornemen van arts te veranderen. Echter na het
volgen van de cursussen op de niveaus 2 en 3 bleek het voornemen om van arts te
veranderen niet te zijn uitgevoerd, klaarblijkelijk als gevolg van het toegenomen besef zelf
een grote rol te kunnen spelen in de zelfzorg. Integendeel, de relatie met de arts werd
positiever gewaardeerd. Uit de interviews kwam naar voren dat dit te maken heeft met
een verandering in verwachtingen van de patiénten ten aanzien van de arts, waardoor er
een meer harmonische relatie kan ontstaan. Dit wordt ondersteund door het feit dat in het
kwantitatieve onderzoek de respondenten 5 maanden na cursusniveau 3 aangaven dat de
relatie met de arts daadwerkelijk was veranderd door het volgen van een cursus. Deze
veranderingen hadden betrekking op de patiénten zelf en op de samenwerking. De
patiénten met DM gaven aan zelf meer informatie te vragen aan de arts, mondiger en
zelfstandiger te zijn geworden, waardoor ze meer handelend en zelfstandig zijn gaan
optreden. Met betrekking tot veranderingen in de samenwerking kwam naar voren dat er
sprake was van een betere samenwerking met de artsen, ¢en betere onderlinge communi-
catie, er was meer sprake van overleg en problemen waren beter bespreekbaar geworden.
Een verklaring hiervoor moet worden gezocht in de veranderde inzichten van de patiént
ten aanzien van ziin eigen rol in de behandeling. De patiént is zichzelf gaan zien als
‘medebehandelaar’ van zijn eigen ziekte.

Uit de interviews met de patiénten kwam naar voren dat deze toename van zelfstan-
digheid van de patiént, als gevolg van een togname in kennis, veranderingen teweeg heeft
gebracht in de rolopvattingen van de patiént ten aanzien van de arts. De arts verschuift in
de visie van de patiént van deskundig behandelaar naar begeleider. Uit de interviews met
de artsen kwam naar voren dat hun rolopvattingen ten aanzien van de patiénten niet
waren veranderd.






Hoofdstuk 7 Conclusies, discussie en aanbevelingen

"Diabetes mellitus is zo ongelooflijk ingewikkeld en het spreekuur is veel te duur. Je zou voor ledereen
apart college moeten geven Belangrijkste vind ik van educaticcursussen dat ze patiénten opvoeden,
agressicf naar de dokter toe, er zin nog zat vragen om te stellen.” (interview arts, kwalitatief onderzoek)

In dit laatste hoofdstuk worden de belangrijkste resultaten van het onderzoek aangegeven,
waarbij 2en terugkoppeling zal plaatsvinden naar de probleemstelling en de onderzoeksvra-
gen. Hierna volgt een discussie en reflectie op de onderzoeksmethode en de resultaten (para-
graaf 7.1). In paragraaf 7.2 worden de onderzoeksresuliaten geinterpreteerd in het licht van
het overheidsbeleid, op basis waarvan aanbevelingen zullen worden geformuleerd.

7.1 Conclusies en discussie
711 Conclusies

De probleemstelling van het onderzoek luidde: In hoeverre dragen diabeteseducatiecursussen
in de vorm van zelfhulpgroepen bij tot versterking van zelfzorg bij paténten met DM?
Ter spedificering van de probleemstelling zijn vijf onderzoeksvragen geformuleerd, die achter-
eenvolgens betrekking hebben 0p zelfzorg, zelthulpgroepen, diabeteseducatiecursussen, de
effecten van diabeteseducatiecursussen en de arts - patiént relatie.

In deze paragraaf wordt ingegaan op de beantwoording van de vijf onderzoeksvragen.

Vraag 1: Welke aspecten van zelfzorg zijn belangrijk veer patiénten met DM?

Zelfzorg door patiénten met DM is omschreven als complementaire medische zelfzorg en
zelfzorg voor ziekzijn. Met complementaire medische zelfzorg wordt bedoeld de zorg die de
patiént in aanvulling op de medische zorg besteedt aan het toepassen van de adviezen van
de behandelend arts. Zelfzorg voor ziekzijn heeft betrekking op het leren leven met DM.
De belangrijkste aspecten van zelfzorg voor een patiént met DM zijn: zelfcontrole en zelfregu-
latie. Zelfcontrole voor een pabiént met DM bestaat uit het zelf controleren van het bloedsui-
kergehalte en de lichamelijke conditie zoals het controleren van de voeten en het gewicht.
Zelfregulatie 1s het op reguliere basis, weloverwogen variéren van de voeding, lichamelijke
inspanning en de insulinedosering zonder directe tussenkomst van de professionele zorgver-
lener.
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Vraag 2: Welke leerprocessen en effecten zijn kenmerkend voor zeifhulpgroepen?

Zelthulpgroepen kunnen een middel zijn om zelfzorggedrag te leren. Zelfhulpgroepen stre-
ven in dit geval intern gerichte doelen na, met als hoofddoel zelfverandering van de leden.
In dit onderzoek zijn zelfhulpgroepen sociale verbanden die aan de hoofdkenmerken voldoen
van het door Harberden, Lafailie en Avort {1978, 1981] ontwikkelde ideaaltype: er moet
sprake zijn van een interactieverband dat wordt gekenmerkt door face-to-face relaties; het
lidmaatschap is vrijwillig en leden van de groep zijn allen lotgenoten inclusief de leider; de
aard van de nood 1s overwegend gericht op spedifieke problemen en de leerstof is gebaseerd
op ervaringskennis. De meest belangrijke leerprocessen in zelfhulpgroepen voor patiénten
met DM hebben betrekking op het aanleren van zelfzorggedrag, dus zelfcontrole en zelfregu-
latie. Deze leerprocessen kunnen worden begrepen met behulp van de sociale leertheorie,
zoals ontwikkeld door Bandura [1977]. Volgens deze auteur komen leerprocessen tot stand
door response consequenties en observatie, waarbij de basis van de leerprocessen in zelfhulp-
groepen wordt gevormd door de identificatie resonantie [Moeiler 1978] en het helper-therapie
principe [Riessman 1965]. Identificatie resonantie is het proces van het uitwisselen van
ervaringen en emoties waardoor assodaties ontstaan bij de leden die als het ware de resonan-
tie vormen van de onderlinge identificaties. Het helper-therapie principe komt erop neer dat
men door anderen te helpen ook zichzelf helpt.

Vraag 3: Zijn de diabeteseducatiecursussen van de DVN te typeren als zelfhulpgroepen?

Diabeteseducatiecursussen kunnen worden omschreven als een non-directieve benadering
van voorlichting, waarbij getracht wordt patiénten te leren zelf oplossingen te vinden voor
problemen en deze cok zelf toe te passen. Het doe! van diabeteseducatie is het stimuleren
van zelfzorg (zelfcontrole en zelfregulatie) van de patignt om complicaties op de korte en
lange termijn te voorkomen. Het combineren van de overdracht van kennis en vaardigheden
van (professioneel gerichte) educatie met de feerprocessen binnen zelthulpgroepen kan ertoe
leiden dat zelfzorggedrag bij patiénten met DM effectief wordt aangeleerd.

De educatiecursussen van de DVN kunnen worden beschouwd als zelfhulpgroepen, omdat
ze voldoen aan de hoofdkenmerken van zelfhulpgroepen zoals geformuleerd in vraag 2.

Vraag 4a: Leiden de diabeteseducatiecursussen van de DVN tot zelfzorg?

In de behandeling van DM neemt het bevorderen van de zelfzorg van patiénten met DM een
belangrijke plaats in. Hiertoe heeft de DVN een educatieprogramma georganiseerd, waarin
de overdracht van kennis plaatsvindt door een cursusleider die zelf ook DM-patiént is. Het
onderhavige onderzoek had tot doel na te gaan in hoeverre deze cursussen voor insuline-
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gebruikende patiénten met DM die functioneren als zelfhulpgroepen, ook daadwerkelijk de
zelfzorg stimuleren. Onderzocht is of deze methode van educatie ieidt tot veranderingen in
attitude, intentie, gedrag en de metabole regulatie. De resultaten van drie opeenvolgende
cursusniveaus en ¢en meting na vijf maanden wijzen uit dat er duidelijke aanwijzingen zijn
dat de cursussen op de korte en de lange termijn de zelfzorg stimuleren. De korte termijn
effecten betreffen positieve veranderingen in de kennisperceptie, de attitude bij de patiént ten
aanzien van de arts, de attitude ten aanzien van het insuline regime en de gedragsintentie
ten aanzien van zelfcontrole. De lange termijn effecten betreffen positieve veranderingen in
de kennisperceptie, de attitude ten aanzien van de arts, de attitude ten aanzien van het
insuline regime, de gedragsintentie ten aanzien van zelfcontrole en zelfregulatie, de feitelijke
zelfcontrole en zelfregulatie en de metabole regulatie. Met enige voorzichtigheid kan worden
geconciudeerd dat de cursussen een veelbelovende methede zijn voor diabeteseducatie,
Ter vergelijking met de hierboven behandelde diabeteseducatiecursussen is een minder inten-
sieve cursus geévalueerd, de Rotterdam-cursus (lokale cursus wel georganiseerd door de
DVN), die niet te typeren is als een zelfhuipgroep. Deze cursus bestaat uit vijf avonden
verzorgd door verschillende zorgverieners. Evaluatie van de resultaten toonden dat de
Rotterdam-cursus minder effectief was dan bovengenoemde diabeteseducatiecursus.

Vraag 4b: Hoe komt zelfzorggedrag tot stand?

Deze vraag heeft betrekking op de poging zelfzorggedrag beter te begrijpen. Het onderzoek
leerde dat de gedragsintentie ten aanzien van zelfcontrole respectievelijk zelfregulatie (inten-
tie tot zelfzorg) een verklarende factor vormde bij de totstandkoming van het zelfcontrole-
respectievelijk zeffregulatiegedrag (zelfzorggedrag). Er is geen significant verband gevonden
tussen zelfcontrole- en zelfregulatiegedrag (zelfzorggedrag) en de metabole regulatie
(gedragsbehoud). Met betrekking tot de invlced van de achtergrondvariabelen kan worden
geconcludeerd dat leeftiid een rol speelt bij beide aspecten van de totstandkoming van het
zelfzorggedrag (zelfcontrole- en zelfregulatiegedrag).

Vraag 5: De invioed van de DVN-cursus op de arts - patiént relatie

Met behulp van een kwalitatief onderzoek is getracht aanvuliende illustratieve gegevens te
verkrijgen over de invioed van een diabeteseducatiecursus van de DVN op de visie van de
arts en de patiént op hun relatie. De arts - patiént relatie is van belang, omdat de patiént de
op de cursus verworven Kennig en inzichten dient terug te koppelen naar zijn behandelend
arts. De cursussen moeten namelijk worden gezien als een extra leerbron voor de patiénten
naast hun regelmatige artsencontacten.

Resultaat van het onderzoek was dat de arts - patiént relatie was veranderd in de visie van
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de patiént, maar niet in de visie van de arts. Het verwachtingspatroon van de patiént ten
aanzien van de relatie wordt door de opgedane kennis en ervaring op de cursus aangepast.
Door die verandering groeide de arts - patiént relatie van een actieve - passieve relatie naar
een meer wederzijdse actieve relatie.

7.1.2 Discussie

Bij de interpretatie van de resultaten is het van belang er rekening mee te houden dat deze
zijn verkregen op basis van een pre-experimenteel onderzoeksdesign zonder randomisering
en controlegroepen. Dit impliceert dat niet zonder meer mag worden aangenomen dat de
gemeten verschillen uitsluitend en alleen zijn veroorzaakt door de onderwijsvorm (experi-
mentele stimulus). Steeds moet er rekening mee worden gehouden dat externe gebeurtenis-
sen, autonome veranderingen, testeffecten, instrumentatie etc. afbreuk kunnen doen aan de
interne validiteit.

Hoewel op basis van berekeningen die zijn uitgevoerd tussen de vergelijkingsgroep voor
cursusniveau 1 en de experimentele groep op cursusniveau 1, de invloed van de externe
omstandigheden, testvaardigheid en response shift niet worden aangetoond, kan geen inter-
pretatie-exclusiviteit worden geclaimd.

Over de generaliseerbaarheid van de resuitaten (externe validiteit) kan slechts de opmerking
worden gemaakt dat de gemeten effecten alleen betrekling hebben op een populatie die
bestaat uit gemotiveerde DVN-leden.

Vergelilken we de resultaten met ander onderzoek, waar de organisatie en leiding in handen
waren van professionele beroepsbeoefenaren (zoals bijvoorbeeld Mazucca [1986] en Mahlhau-
ser [1987]), dan blijkt dat de resultaten giobaal genomen parallel lopen. Diabeteseducatie
begeleid door lotgenaten lijkt tenminste een even succesvolle methode als educatie begeleid
door professionele beroepsbecefenaren. Nader onderzoek zou moeten uitwijzen welke proces-
sen precies de effecten veroorzaken, teneinde dergelijke cursussen te verbeteren of om de rol
van de patiént als educator beter te kunnen bepalen. Dat kan bijvoorbeeld plaatsvinden door
twee vergelijkbare educatiecursussen te evalueren waarbij de ene cursus wordt georganiseerd
en uitgevoerd door medepatiénten en de andere cursus wordt verzorgd door professionele
berpepsbeocefenaren.

Idealiter zou de methode van het effectonderzoek een gecontroieerde experimenteel cohort
onderzoek betreffen. In een veel bredere onderzoeksopzet, waarbij een aselecte steekproef
wordt getrokken uit de gehele insulinegebruikende DM-populatie, zou het wel mogelijk zijn
een experimentele en een controlegroep samen te stellen. Ter meting van effecten op de lange
termijn, van de te onderzoeken cursus, lijkt een repeated measurement design de aangewezen
methode. Door het volgen van een grote groep van respondenten kunnen in de tijd gedrags-
veranderingen bij dezelfde respondenten worden aangetoond.
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Het effect-onderzoek is echter verricht in opdracht van de Ziekenfondsrazd, waarbij de evalu-
atie van de DVN-cursussen eerste prioriteit had. Op basis van de beperkte beschikbare
middelen en tijd is gekozen voor het pre-experimentele onderzoeksdesign.

De resultaten van het effect-onderzoek wijzen op een toename van de zelfzorg (zelfcontrole-
en zelfregulatiegedrag). Daarnaast is de metabole regulatie (HbA ¢, fructosamine} verbeterd.
Aan de toename op de lange termijn van het zelfzorggedrag (zelfcontrole- en zelfregulatiege-
drag) liggen de veranderingen in gedragsintentie ten grondsiag.

De relatie tussen het zelfzorggedrag en de metabole regulatie is in dit onderzoek niet aange-
toond. De verklaring hiervoor kan worden gezocht in de factor tijd die bij veranderingen in
de metabole regulatie een rol speelt. Het zelfzorggedrag en de metabole regulatis vertonen
een significante verbetering op de lange termijn, waarbij deze verbetering met name is
opgetreden na cursusniveau 3. De regressie-analyses zijn uitgevoerd op de gehele onder-
zoekspopulatie (alle cursusniveaus), waardoor een afvlakking van de resultaten heeft plaats-
gevonden. Daarnaast 1s de onderzoeksperiode dusdanig kort dat de verbetering van de
metabole regulatie onvoldoende tot zijn recht kon komen. Een andere verklaring kan zijn dat
er andere determinanten een rol spelen bij het totstandkomen van veranderingen in de
metabole regulatie dan zelfcontrole en zelfregulatie in strikte zin, zoals ze in dit onderzoek
zijn germeten.

Naast de toename in het zelfzorggedrag zijn ook veranderingen opgetreden in het gedrag en
de gedragsintentie ten aanzien van het insuline regime en ten aanzien van de arts. Na het
eerste cursusniveau blijkt namelijk dat veel patiénten ontevreden zijn met hun insuline
regime en de intentie bezitten hierin verandering aan te brengen. Bovendien blijkt dat na het
eerste cursusniveau patiénten de gedragsintentie bezitten om zelfcontrole en zelfregulatie
activiteiten te gaan verrichten. Dit komt overeen met het feit dat voor een goede zelfregulatie
een insuline regime bestaande uit kortwerkende insuline en meerdere injecties per dag, is
vereist. Uit de resultaten van het onderzoek blijkt verder dat {sommige) patiénten die het
voornemen hebben van insuline regime te veranderen, ook daadwerkelijk overstappen op een
ander regime (naar een insuline regime met kortwerkende insuline en meerdere injecties per
dag). Dit verklaart dat de veranderingen in intenties, die zijn ontstaan tijdens de eerste twee
cursusniveaus, bij aanvang van de daaropvolgende cursusniveaus niet meer (of minder)
aanwezig waren (veranderingen van insuline regimes hebben al plaatsgevonden).

Voor het handhaven en bevorderen van het geleerde zelfzorggedrag is een goede arts -
patiént refatie van belang. De patiént komt namelijk na het volgen van de cursus terug bij
zijrn behandelend arts, waar in samenspraak met elkaar veranderingen in insuline regime, in
zelfcontrole en zelfregulatie activiteiten en daarbij optredende problemen, dienen te worden
besproken. Zoals uit het kwalitatieve onderzoek is gebleken, is de arts - patiént relade,
voordat de patiént de cursus gaat volgen, te typeren als een actieve - passieve relatie waarbij
de patiént als passieve partij moet worden gezien.
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Uit het kwantitatieve onderzoek komt naar voren dat na het eerste cursusniveau, waarin veel
informatie over DM en de behandeling wordt aangeboden, de ontevredenheid van de patiént
ten aanzien van de arts toeneemt. Een verklaring voor deze ontevredenheid komt voort uit
het tevoren bestaande verwachtingspatroon van de patiént ten aanzien van de rol van de
arts, hetgeen naar voren is gekomen uit de gevoerde interviews. De patiént verwacht van de
arts dat deze het initiatief neemt. Na het volgen van een tweede en een derde cursus, waarin
duidelijk naar voren wordt gebracht dat DM de ziekte is van de patiént en daarom ook zelf
actief moet participeren in de behandeling, wordt de relatie met de arts door de patiént weer
positiever gewaardeerd. De patiénten geven in de interviews aan dat door kennistoename,
als gevolg van de cursus, zij de arts beter kunnen begrijpen en gerichter vragen kunnen
stellen. Het verwachtingspatroon van de patiént ten aanzien van de rol van de arts is veran-
derd. De patiénten beseffen nu dat zij zelf verantwoordelijk zijn voor hun ziekte en zij stellen
zich actiever op in de relatie met hun behandelend arts. Er is na het volgen van een tweede
en derde cursus sprake van een betere communicatie en een meer gelijkwaardige samen-
werking tussen de arts en de patiént. De arts - patiént relatie is aan verandering onderhevig
geweest, Deze veranderingen zijn klaarblijkelilk het gevolg van een toegenomen besef zelf
een grote rol te kunnen spelen in de zelfzorg.

Ter vergelijking met de diabeteseducatiecursussen van de DVN in de vorm van zeifhulp-
groepen is een minder intensieve cursus geévalueerd, de Rotterdam-cursus, die niet te type-
ren is als een zelfhulpgroep. Deze lokale cursus (ook georganiseerd door de DVN) bestaat
uit vijf avonden verzorgd door verschillende zorgverleners. Evaluatie van de resultaten
toonden dat de Rotterdam-cursus minder effectief was dan bovengenoemde diabetescur-
sussen. Hiervoor kunnen meerdere corzaken worden aangewezen. De onderzoekspopulatie
was, in vergelijking met de diabeteseducabecursussen in de vorm van zelfhulpgroepen,
ouder, lager opgeleid en bestond uit meer niet insulinegebruikende patiénten. Naast een
verschil in onderzoekspopulatie kan de corzaak ook worden gezocht in de opzet en kenmer-
ken van beide cursussen, omdat de Rotterdam-cursus moet worden gezien als een basiscur-
sus en een eerste oriéntatie op de ziekte tot doel heeft. Voor meer diepgang in de problema-
tiek van DM en voor het jeren van zelfzorg moet echter een meer intensieve cursus, zoals de
diabeteseducatiecursussen van de DVN (in de vorm van zelfhulpgroepen), worden gevolgd.

In dit onderzoek komt duidelijk naar voren dat zelfzorg voor een patiént met DM van emi-
nent belang is en effectief kan worden verkregen door het volgen van cursussen die een
combinatie zijn van diabeteseducatie en zelfhulpgroepen. Bij deze combinatie van voorlich-
ting worden de voordelen van beide methoden versterkt.

Zoals in de literatuur naar voren komt, zijn zelfhulpgroepen voornamelijk gericht op psycho-
sociale problematiek. In de definitie van zelfhulpgroepen van Van Harberden en Lafaille
[1978} wordt dat ook aangegeven als een van de kenmerken. De twee centrale leerprocessen
die optreden in zelfhulpgroepen, zijn de identificatie resonantie en het helper therapie-princi-
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pe. De mate waarin deze processen vorm krijgen, is mede afhankelijk van de participatie
(mensen mosten actief deelnemen), persoonlijke effectiviteit {moeten overtuigd zijn of raken
dat het gewenste gedrag kan worden vertoond) en de ervaringskennis- en deskundigheid
(waarbij vooral herkenning en de gemeenschappelijke ervaringen naar voren komen).

Diabeteseducatie sec is een veel meer gestructureerde vorm van voorlichting dan zelfhulp-
groepen en is primair gericht op de overdracht van kennris en vaardigheden. De relevantie
van de bovenstaande sociale processen wordt hierbij niet onderkend. Bij een patiént met DM
is de overdracht van kennis van groot belang. Hierbij kan worden gedacht aan informatie
over de ziekte, de complicaties, de werking van insulinesoorten, de samensteiling van diverse
insuline regimes, de invioed van beweging en voeding op het bloedsuikergehalte en informa-
tie over zelfcontrole en zeifreguiatie technieken,

Daarnaast is het opdoen van ervaring met zelfcontrole en zelfregulatie van belang voor het
aanieren van zelfzorggedrag. Patiénten met DM worden, omdat het een chronische zigkte is,
hun leven lang in vele situaties met de ziekte geconfronteerd, Psychosodale aspecten, het
delen van ervaringen, het leren van elkaars ervaringen ¢n het vinden van praktische oplos-
singen voor ervaren problemen is minstens van even groot belang.

De sodale leerprocessen van identificatie resonantie en het helper-therapie prindpe gecombi-
neerd met een gestructureerde opzet van de overdracht van kennis en vaardigheden, vormt
juist voor patiénten met DM - en waarschijnlifk ook voor andere chronisch zieken - een
effectieve leersituatie. Zelfzorggedrag kan op deze manier effectief worden aangeleerd.

Het belang van deze studie moet worden gezien in het aanbieden van een unieke methode
van voorlichting aan DM-patiénten (en misschien ook aan andere chronisch zieken} waarin
zelthulpgroepen, zoals onder andere beschreven door van Harberden, Lafaille en Van der
Avort [1978, 1981} en Katz en Bender [1976], worden aangevuld met de kenmerken van
educatiecursussen. Een benaming voor deze nieuwe methode van veorlichting zou bijvoor-
beeld zelfhulpeducatie kunnen zijn. Deze zelfhulpeducatie kan worden gezien als een
spedificatie van zelfhulpgroepen voor chronische patiénten. Ook kan andersom worden
geredeneerd: educatiecursussen gegoten in de vorm van zelfthulpgroepen.

De probleemstelling is met behulp van het in deze dissertatie beschreven onderzoeksmethode
zo goed mogelijk beantwoord. Het onderzoeksmodel en de verklarende theorie leken bruik-
baar. De gebruikte schalen waren goed discriminerend. Een aantal van de gemeten effecten
waren jammer genoeg niet te verklaren door het volgen van een cursus. Maar over het
algemeen kan worden gezegd dat de effecten van de cursussen positief waren.

De verklarende theorie achter de gevonden effecten van de diabeteseducatiecursussen in de
vorm van zelfhulpgroepen hesft betrekking op de leerprocessen die zich daarin afspeelden.
Deze leerprocessen zijn echter niet empirisch aangetoond. Een vervolg op in dit proefschrift
beschreven onderzoek zou een hypothese toetsend onderzoek kunnen zijn, waarbij de in dit
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proefschrift beschreven verklarende theorie wordt getoetst. Op deze manier kan meer inzicht
worden verkregen in de leerprocessen en -effecten die zich voordoen in zelfhulpeducatie
cursussen.

7.2 Aanbevelingen

In deze paragraal zal worden ingegaan op de praktische relevantie van het onderzoek. De
vraag die hier moet worden beantwoord is: "En hoe nu verder"? Ingegaan zal worden op de
wijze waarop een eventuele uitbreiding van dit soort cursussen voor chronische ziekten kan
plaatsvinden. Hierbij moet de ziekte DM worden gezien als een voorbeeld van gen chronische
ziekte, Gekeken zal worden of het bevorderen van de in dit proefschrift beschreven cursussen
aansluit bij het overheidsbeleid inzake chronische zieken. Eerst zal daarom worden ingegaan
op het huidige overheidsbeleid inzake chronisch zieken. Daarna zal de positie van diabe-
teseducatiecursussen in de vorm van zelfhulpgroepen in het kader van dit beleid worden
beschreven. Het hoofdstuk wordt afgesloten met een beschrijving van de huidige finandering
van dit soort cursussen.

Aanbevelingen zullen worden geformuleerd, die voortvloeien uit de resultaten van het in dit
proefschrift beschreven onderzoek.

7.2.1 Overheidsbeleid inzake ¢hronisch zieken

Overheidsbeleid

Bij het aantreden van het nieuwe kabinet (1990) is besloten accenten in het beleid te verleg-
gen [Ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en Cultuur 1990]. Bij de ultvoering van het
preventiebeleid in de komende jaren staat het bevorderen van preventie in de zorgverlening
voor chronische zieken centraal. In het regeerakkoord en de regeringsverklaring is aangekon-
digd dat zorg voor chronische aandoeningen een hoge prioriteit genieten. In de nota Werken
aan zorgvernieuwing [1990] was reeds aangekondigd dat voor het eerst, een notitie over
chronisch ziekenbeleid zou volgen. Het in de notitie uitgestippeide beleid [notitie Chronisch
ziekenbeleid 1991] is gericht op de middellange termijn van 1991 tot 1694. De notitie is in
maart 1991 aangeboden aan de Tweede Kamer. Als uitvloeisel hiervan is eind mei 1991 de
Nationale Commissie Chronische Zieken (NCCZ) geinstalieerd. Hiermee wordt beoogd een
krachtige irmpuls te geven aan het reduceren van de maatschappelijke achterstand van chroni-
sche zieken. De commissie adviseert de overheid over het te voeren beleid en verricht daar-
naast eventueel uitvoerende taken. De wens van het huidige kabinet de positie van de patiént
te versterken biijkt ook uit de nota Patiénten/ consumentenbeleid in de zorgsector [Ministerie
van Welzijn, Volksgezondheid en Cultuur 1992), waarin algemene beleidsvoornemens wor-
den geformuleerd ten aanzien van de versterking van de positie van de individuele verzeker-
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de, de verzekerden als coilectief, de individuele patiént/diént en patignten/consumenten als
collectief. Een concretisering van de beleidsvoornemens in de vorm van voorstellen voor
financiéle ondersteuning ontbreske echter.

"De laatste jaren staat naast het terugdringen van sterfte ook het begrip ziektelast zeer na-
drukkelijk in de belangstelling. Discussie over ‘cure” versus “care’ hebben ontwikkelingen in
een stroomversnelling gebracht en hoewel al eerder werd onderkend dat chronisch zieken
meer aandacht verdienen, is het pas sinds kort mogelijk ook daadwerkelijk die beleidsmatige
aandacht voor chronisch zieken te realiseren”, aldus staatssecretaris Simons in een interview
[Ned. Tijdschr. voor Chronische Ziekten 1991). Het chronisch ziekenbeleid [notitie Chronisch
ziekenbeleid 1991] is in gerste instantie gericht op de gemeenschappelijke problematiek van
chronische zieken, waarbij de aandacht uitgaat naar aandoeningen die veel voorkomen en
een grote ziektelast met zich meebrengen, zoals bijvoorbeeld reuma, CARA en DM. Verder
zullen onder andere onderzoeken en experimenten, die tot doel hebben de zelfrorg te bevor-
deren en de condities voor de informele zorg te verbeteren, worden gestimuleerd en financieel
ondersteund. De staatssecretaris wil voorkomen dat de aanspraak op professionele hulp in
de toekomst onbeheersbaar wordt. Een belangrijk uitgangspunt in het overheidsbeleid is
daarom het stimuleren en vergroten van de mformele hulp en de zelfhulp. Met name bij chroni-
sche patiénten is dit belangrijk. De kwaliteit van leven kan worden verbeterd wanneer de
afhankelijkheid van professionele hulpverleners afneemt. Er kan daarbij worden gedacht aan
het financieel ondersteunen van groepen patiénten met dezelfde ziekten.

In de notitie Chronisch ziekenbeleid [1991] wordt gesteld dat het Iotgenotencontact moet
worden bevorderd en ook de informele hulp (zelfzorg en mantelzorg) van groot belang is. De
scenariocommissie chronische zieken [STG 1992:54] is van mening dat: ".de zorgvraag ver-
laagd zou kunnen worden door het stimuleren van zelfzorg en zelfcontrole. Hiervoor is
zowel goede zorg, in de zorg ingebedde voorlichting en patiénteneducatie vereist, als de
benutting van ervaringsdeskundigheid vanuit patiéntenverenigingen. Door voorlichiing en
educatie over zelfzorg en zelfcontrole leren patiénten beter om te gaan met hun ziekte en zal
het ontstaan van ernstige problematiek voor een deel voorkomen kunnen worden.”

Concreet zou de overheid indirect ondersteuning kunnen geven. Te denken valt aan maatre-
gelen die de bekendheid van het verschijnsef bij hulpverleners en het grote publiek bevorde-
ren. De patiéntenverenigingen kunnen zelf een bijdrage leveren aan een grotere bekendheid
van hun activiteiten bif professionele hulpverleners. Dit vereist dat ze meer in de publiciteit
treden.

Resumerend: in de beleidsnotities (van WVC, NCCZ en de scenariocommissie) die zijn ver-
schenen in 1991 en 1992, is een koers uitgezet voor het chronisch ziekenbeleid. In het kader
van de zorgvernieuwing wordt aandacht gevraagd voor het bevorderen van zelfzorg van de
chronisch zieken. Ook het lotgenotencontact wordt van groot belang geacht. Een concrete
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invulling van de uitgezette koers en voorgenomen beleid ontbreekt echter nog. Hierna zal
worden beschreven in hoeverre de in dit proefschrift beschreven cursussen aansluiten bij het
hierboven beschreven overheidsbeleid.

Diabeteseducatie

In de beleidsnotitie Chronisch ziekenbeleid [1991] wordt gesteld dat ook bij de vormgeving
van een chronisch ziekenbeleid de terugtredende overheid een toenemend beroep zal doen
op het zelfoplossend vermogen van functionele partijen in het veld (consumenten, aanbieders
en verzekeraars). Er wordt gesteld dat in het algemeen gesproken de oplossingen, die door
de patiéntenorganisaties in samenwerking met hulpverlenersorganisaties en in toenemende
mate in overleg met verzekeraars worden ontwikkeld, ook het meest effectief zijn. Gericht
voorgestelde beleidslijnen zijn het versterken van patiéntenorganisaties door middel van
aanvullende finanderingsmogelijkheden, waardoor het zelforganiserend vermogen van het
veld wordt versterkt. Verder is het streven van de overheid erop gericht de kwaliteit van
leven van chronisch zieken te bevorderen, onder andere door het ondersteunen van zelfzorg
en informele zorg. De prioriteitenstelling in het beleid wordt in belangrijke mate gestuurd
door de behoeften van de patiénten. Als actiepunt wordt onder andere genoemd het bevorde-
ren van programma’s gericht op zinvolle (primaire en secundaire) preventie, bijvoorbeeld
programma’s gericht op spediale doelgroepen, ter voorkoming van verergering van de gevol-
gen van de ziekte onder andere door middel van mogelijkheden voor zelfcontrole, adviezen
over leefwiize en voeding.

Een ander actiepunt betreft de bevordering van de informele zorg {zelfzorg en mantelzorg)
waarbij als voorbeeld wordt genoemd het bevarderen en financiegl ondersteunen van contac-
ten tussen patiénten met dezelfde ziekte, de zogenaamde lotgenotencontacten, waarbij kennis
en ervaringen uitwisselen en elkaar behulpzaam ziin bij het verwerkingsproces centraal staan.

De diabeteseducatiecursussen in de vorm van zelfhulpgroepen, zoals beschreven in hoofdstuk
4, zijn gericht op onder andere het voorkomen of vertragen van complicaties op de korte en
de lange termijn en hebben tot doel de zelfzorg te bevorderen. Deze cursussen blijken een
effectieve methode te zijn voor het aanleren van zelfzorggedrag (zie hoofdstuk 5). Deze
cursussen zouden voor meer patiénten beschikbaar moeten worden gesteld.

Aangezien het bevorderen en uitbreiden van deze cursussen in het huidige overheidsbeleid
past, kan de volgende aanbeveling worden geformuleerd:

Aanbeveling 1
De organisatie van diabeteseducatiecursussen in de vorm van zelfhulpgroepen dient te
worden bevorderd en uitgebreid. Het overheidsbeleid zou zich dienen te richten op de

bevordering van dit soort initiatieven.

Bij een verdere uitbreiding van deze cursussen is het van belang een beroepscode voor de
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educator op te stellen, waardoor misverstanden en misstanden kunnen worden voorkomen.
In een beroepscode komen gedragsregels te staan en worden grenzen gesteld en bewaakt
voor het handelen van de educator waarop hij kan worden zangesproken. Cok dient de
educator zich bewust te zijn van de psychologische consequenties van zijn handelen op de
groepsleden. In de opleiding tot educator zouden psychologische en pedagogische aspecten
uitgebreid aan de orde moeten komen.

Naast een uitbreiding van de cursussen kan ook worden gedacht aan een verbetering,.
Door het toegenomen inzicht in de totstandkoming van zelfzorggedrag voor patiénten met
DM (zie hoofdstuk 5) is het belangrijk dat bij de organisatie van cursussen voor patiénten
met DM, met als doel het aanleren van zelfzorggedrag, 2andacht wordt besteed aan de ge-
dragsintenties, Deze maken een substantieel onderdeel uit van de totstandkoming van het
zelfzorggedrag, zo bleek in hoofdstuk 5 {paragraaf 5.6). Omdat ook de leeftijd van invioed
is op de totstandkoming van het zelfzorggedrag, is het van belang bij de organisatie van
cursussen rekening te houden met verschillende leeftijdscategorieén samenhangend met
verschiilende levensfasen.

De twee centrale leerprocessen in zelfhulpgroepen hebben naar alle waarschijnlijkheid een
belangrijke rol gespeeld bij de totstandkoming van het zelfzorggedrag. Deze leerprocessen
zijn gebaseerd op de uitwisseling van ervaringen. Verschillende levensfasen gaan gepaard
met verschillende activiteiten, leefsituaties en verschillende gebeurtenissen. Een verklaring
voor de inviced van leeftijd op de totstandkoming van het zelfzorggedrag is dat gelijksoortige
ervaringen overgenkomen met overeenkomstige levensfasen waarin de DM-patiénten zich
bevinden. Omdat een te grote heterogeniteit hierin de effectiviteit van de cursussen kan
aantasten, is het volgende aan te bevelen:

Aanbeveling 2

Het dient aanbeveling cursussen te organiseren voor mensen in gelijksoortige levensfasen,
waardoor de ervaringsuitwisseling en het proces van herkenning van grotere betekenis is.
Hierbij kan bijvoorbeeld worden gedacht aan het organiseren van cursussen voor de leef-
tijdsklasse 20 - 40 jaar, 41 - 60 jaar, 61 jaar en ouder.

Dergelijke cursussen in de vorm van zelfhulpgroepen zijin eck voor andere chronische ziek-
ten, waarbi} zelfzorg een belangrijke rol kan spelen, toepasbaar. Zo kan bijvoorbeeld worden
gedacht aan CARA en chronisch reumatische artritis, Wat betreft CARA kan bij zelfzorg
worden gedacht aan het vermijden van prikkelende stoffen, aan het opvolgen van therapie-
en medicatieadviezen zoals het toepassen van de peakflowmeter ter becordeling van de
longfunctie en het zelf aanpassen van medicatie bij klachten of na lengfunctiemeting (in staat
zijn zelf symptomen op te merken en daarop adequaat te reageren). Zelfzorg kan ook gericht
zijn op de navolging van bepaalde leefregels zoals het op peil houden van de conditie en
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aanpassen van de dagelijkse activiteiten aan beperkingen als gevolg van de aandoening.
Zelfzorg bij reumatische artritis houdt onder andere in het op de juiste tijd en wijze uitvoeren
van oefeningen, het innemen van medicijnen en het aanpassen van de dagelijkse activiteiten
aan de beperkingen die de ziekte met zich mee brengt [STG 15992].

DM is een ziekte waarbij door cursussen attitude, intentie en gedrag kunnen worden veran-
derd ter bevordering van zelfzorg van de patiént. Het is echter aannemelijk dat de opzet en
uitvoering van de in dit proefschrift beschreven diabeteseducatiecursussen in de vorm van
zelfhulpgroepen ook voor andere chronische ziekten, waar zelfzorg van belang is, van beteke-
nis kunnen zijn.

Aanbeveling 3

Het dient aanbeveling de methode van voorlichting zoals ontwikkeld in de DVN-cursussen,
voor andere groepen chronische zieken als CARA en chronische reumatische artritis, te
ontwikkelen en uit te voeren.

7.22  Financiering

Sinds 1989 wordt stapsgewijs gewerkt aan een fundamentele herziening van de structuur en
financiering van de gezondheidszorg. Uiteindelijk moet deze stelselherziening vitmonden in
een verplichte brede basisverzekering voor iedereen. De verstrekkingen waarop de verzeker-
de wettelijk aanspraak kan maken worden dar niet langer aan bepaalde voorzieningen
gebonden, maar worden globaal omschreven in functionele termen (verpleging, verzorging,
behandeling e.d.). Zorgverzekeraars worden verantwoordelijk voor de vertaling van de
globaal omschreven wettelijke aanspraken in concrete polisvoorwaarden. Teneinde aan de
in de polisvoorwaarden nader gedefinieerde aanspraken te kunnen voldoen, moeten verzeke-
raars overgenkomsten sluiten met zorgaanbieders. Door in de overeenkomsten afspraken te
maken over kwaliteit, volume en prijs van de zorgveriening, kunnen verzekeraars veel meer
dan nu invloed uitoefenen op de wijze van zorgverlening [van Kemenade & Schut 1992].

De diabetesvoorlichting die door de professionele hulpverlener wordt verstrekt in de indivi-
duele arts - patiént relatie, is doorgaans opgenomen in het consulttarief en wordt gefinan-
cierd uit premiegelden. Met betrekking tot de veranderingen in de finanderingsstructuur van
de gezondheidszorg in Nederland zal hierin geen verandering komen, hoewel deze activitei-
ten wel explicieter in de af te sluiten contracten met de zorgverzekeraars zullen worden
omschreven. Het is niet aannemelijk dat bij deze vorm van diabeteseducatie (voorlichting)
problemen zullen ontstaan met betrekking tot de finandiering. De diabetesvooriichting vormt
immers een onfosmakelijk onderdeel van de consultatie en behandeling en behoort bij een
goede beroepsuitoefening, zodat het onwaarschijnlijk is dat deze activiteiten niet meer zullen
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worden vergoed.

De diabeteseducatiecursussen die additioneel op de professionele zorg worden georganiseerd,
in of buiten het ziekenhuis, vormen geen onderdeel van een goede beroepsuitoefening maar
zijn wel een individualiseerbaar goed. De finandering hangt in belangrijke mate af van de
verzekerbaarheid van deze cursussen.

Diabeteseducatiecursussen zijn afzonderlijk in principe niet verzekerbaar, omdat het gebruik
qua omvang en bjdstip voorspelbaar is en dus niet gepaard gaat met onzekerheid. Het
volgen van de cursussen kan echter leiden tot een verminderd beroep op de curatieve zorg.
Per saido kan het opnemen van diabeteseducatiecursussen in het verstrekkingenpakket voor
de verzekeraar dus leiden tot schadelastvermindering, Dit is echter niet aitijd waar, omdat
er sprake is van een tijdsverloop tussen de kosten en de baten. De verzekeraar zal de factor
tijd verdisconteren in de geschatte opbrengst. Naarmate de besparingen verder in de toe-
komst liggen worden zij minder waard. Hierbij is ook de mobiliteit van de verzekerde van
belang. Als er een groot verloop is, s een investering in de toekomst niet interessant.

Momenteel wordt over het algemeen voor dit soort cursussen een bedrag aan cursusgeld
gevraagd, ter dekking van de gemaakte kosten (sprekers, koffie, apparatuur e.d.). Andere
finanderingsstromen moeten worden gezocht indien het cursusgeid te hoog wordt en een
drempel opwerpt voor deelname. Hierbij kan worden gedacht aan een subsidie aan de
organiserende instantie of een vergoeding via de ziektekostenverzekering van de ?atiént, al
dan niet gecombineerd met een eigen bijdrage. Een voordeel van het vragen van een eigen
bijdrage is dat het een bepaaide motivatie van de deelnemers met zich mee zal brengen en
het kostenbewustzijn zal bevorderen. Zonder eigen betalingen zuflen patiénten eerder ge-
neigd ziin zich in te schrijven, zonder de consequenties hiervan op financieel en organisato-
risch niveau te overzien. Omdat in de educatiecursussen wordt gewerkt met kleine groepen,
is bijvoorbeeld een groot afmeldingspercentage voor aanvang van de cursus finandeel en
organisatorisch inefficdént en komt ook het effect van de cursus niet ten goede. Financiering
van de cursussen geheel uit eigen betalingen kan door de oplopende kosten drempelverho-
gend werken en een ongewenste selectie naar draagkracht veroorzaken.

Een subsidie (van de overheid of verzekeraars) aan de organiserende instantie heeft als
voordeel dat de kosten per deelnemer acceptabel kunnen worden gehouden. Daarbij kan
worden gedacht aan een restitutie (vergoeding) van het cursusgeld (eigen betalingen van de
deelnemers) door de individuele ziektekostenverzekeraars, hetgeen echier afhankelijk zal
blijven van het beleid van de individuele ziektekostenverzekeraar.

De diabeteseducatiecursussen van de DVN hebben effect op de houding en het gedrag van
de patiénten met DM, waardoor zij beter voor zichzelf kunnen zorgen. Deze bevordering van
de zelfzorg heeft (in dit onderzoek) een verbetering van de metabole conirole en daarmee
waarschijnlik een verlaging van de medische consumptie op de langere termijn tot gevolg.
Naast een verbetering van de kwaliteit van leven van de pati€énten en een kwaliteitsverbete-
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fing in de individuele arts - patiént relatie vormen de cursussen waarschijnlijk een investe-
ring voor een kostenverlaging in de gezondheidszorg op de lange termijn. De Ziekenfonds-
raad verstrekt sinds 1991 op basis van deze resultaten van de diabeteseducatiecursussen van
de DVN [Kemenade 1990] een jaarlijkse subsidie aan de DVN voor de uitvoering van dit
soort cursussen. Deze ontwikkeling is voor het voortbestaan van deze cursussen van belang
en maakt een uitbreiding mogelijk, zodat meer patiénten met DM kunnen worden bereikt.

Aanbeveling 4

De beleidslijn van de Ziekenfondsraad, met betrekking tot de subsidiéring van diabeteseduca-
tiecursussen in de vorm van zelfhulpgroepen, zou in de komende jaren zeker gehandhaafd
moeten blijven, met misschien de mogelijkheid van uitbreiding; niet alieen op het gebied van
DM, maar in het kader van de toepassingsmogelijkheden ervan voor andere chronische
ziekten. Bij gebleken effectiviteit van deze zelfhulpeducatie voor andere chronische ziekten,
dient het aanbeveling deze cursussen financieel te ondersteunen.
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Samenvatting

Dit proefschrift gaat over de mogelijke effecten van diabeteseducatie in de vorm van
zelfhulpgroepen. De belangrijkste doelstelling van diabeteseducatie is het aanleren van
zelfzorggedrag bij de patiénten met Diabetes Mellitus (DM) om complicaties op de korte
en lange termijn te voorkemen. Zelfzorg door patiénten met DM is een aanvulling op de
medische zorg en heeft vooral betrekking op het leren leven met DM. De belangrijkste
aspecten van zelfzorg voor een patiént met DM zijn: zelfcontrole en zelfregulatie. Zelfcon-
trole voor een patiént met DM bestaat uit het zelf controleren van het bloedsuikergehalte,
het controleren van de voeten en het gewicht. Zelfregulatie is het op reguliere basis,
weloverwogen variéren van de voeding, lichamelijke inspanning en/of de insulinedo-
sering zonder directe tussenkomst van de professionele zorgverlener.

Zelfhulpgroepen kunnen een middel zijn om zelfzorggedrag te leren. In dit onderzoek
wordt onder zelfhulpgroepen verstaan socjale verbanden die aan de volgende kenmerken
voldoen; er is sprake van een interactieverband dat wordt gekenmerkt door face-to-face
relaties; het lidmaatschap is vrijwillig en leden van de groep zijn allen lotgenoten inclusief
de leider; de aard van de nood is overwegend gericht op spedfieke problemen en de
leerstof is gebaseerd op ervaringskennis. De meest belangrijke leerprocessen in zelfhulp-
groepen voor patiénten met DM hebben betrekking op het aanleren van zelfzorggedrag,
dus zelfcontrole en zelfregulatie. Deze leerprocessen kunnen worden begrepen met
behulp van de sodale leertheorie, zoals ontwikkeld door Bandura [1977]. Voigens deze
auteur komen leerprocessen tot stand door response consequenties en observatie, waarbij
de basis van de leerprocessen in zelfhulpgroepen wordt gevormd door de identificatie
resonantie [Moeller 1978] en het helper-therapie principe [Riessrman 1965]. Identificatie
resonantie is het proces van het uitwisselen van ervaringen en emoties waardoor
associaties bij de leden ontstaan die als het ware de resonantie vormen van de onderlinge
identificaties. Het helper-therapie principe komt erop neer dat men door anderen te
helpen ook zichzelf helpt.

In de behandeling van DM neemt het bevorderen van de zelfzorg van patiénten een
belangrijke plaats in. Hiertoe heeft de DVN (Diabetes Vereniging Nederland) een
educatieprogramma georganiseerd bestaande uit drie opeenvolgende cursussen. In deze
cursussen vindt de overdracht van kennis plaats door een cursusleider die zelf ook DM-
patiént is. Deze cursussen vormen een combinatie van de overdracht van kennis en
vaardigheden van (professioneel gerichte) educatie met de leerprocessen binnen zelfhulp-
groepen, hetgeen ertoe kan leiden dat zelfzorggedrag bij patiénten met DM effectief wordt
aangeleerd. In de diabeteseducatiecursussen van de DVN is sprake van bovengenocemde
kenmerken van zelfhulpgroepen, op grond waarvan kan worden geconcudeerd dat de
diabeteseducatiecursussen van de DVN als zetfhulpgreoepen zijn te typeren.

De kern van de probleemstelling in het onderhavige onderzoek was in hoeverre deze
cursussen voor insuline-gebruikende patigénten met DM, die functioneren als zelfhulp-
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groepen, ook daadwerkelijk de zelfzorg stimuleren. Onderzocht is of deze methode van
educatie leidt tot veranderingen in attitude, intentie, gedrag en de metabole regulatie. Het
onderzoek bestaat uit een serie van voor- en nametingen, afgenomen bij deelnemers aan
23 DVN-cursussen die werden georganiseerd in de periode van december 1988 - mei 19%0.
De metingen zijn verricht door middel van enquéteformulieren, die de cursisten zelf
hebben ingevuld, direct voorafgaand en onmiddeliijk na afloop van een cursus. Tevens
werd gebruik gemaakt van uitslagen van HbAlc bepalingen afgenomen voor de cursus.
In totaal zijn er zeven soorten metingen uitgevoerd: een voormeting eén ¢en nameting op
elk van de drie cursusniveauns, en een meting vijf maanden na afloop van cursusniveau 3.
De totale onderzoeksopzet bestaat uit een korte termijn onderzoek en een lange termijn
onderzoek. In het onderzoek zijn opgenomen 11 cursussen op niveau 1 (n=180), 7
cursussen op niveau 2 (n=111), 5 cursussen op niveau 3 (n=69) en een nameting na vijf
maanden (n=52). De korte termijn effecten hebben betrekking op verschillen in voor- en
nameting met een tijdsinterval van drie dagen bij elk van de drie cursusniveaus {cursusni-
veaus 1, 2 en 3). De lange termijn effecten hebben betrekking op de verschillen tussen de
voormetingen van de drie cursusniveaus en de meting vijf maanden na cursusniveau 3. In
het lange termijn onderzoek bestaat de onderzoskspopulatie uit respondenten waarbi
meerdere metingen zijn verricht en die minimaal aan twee cursussen (of een cursus en de
meting vijf maanden na cursusniveau 3) hebben deelgenomen binnen de onderzoeksperio-
de. De totale onderzoekspopulatie bestaat uit 281 deelnemers, waarvan er 178 responden-
ten eenmaal en 103 respondenten meer dan eenmaal in het datamateriaal voorkomen
(namelijk 80 respondenten tweemaal, 18 respondenten driemaal en 5 respondenten
viermaal, dat is totaal dus 412 responsies).

Bij de interpretatie van de resultaten is het van belang er rekening mee te houden dat
deze zijn verkregen op basis van een quasi-experimenteel onderzoeksdesign, zonder
randomisering en controlegroepen en dat de lange termijn effecten betrekking hebben op
(veelal Kleine) deelgroepen welke tengevolge van zelfselectie wisselend van samenstelling
zijn waardoor een bias kan zijn geintroduceerd (hetgeen echter niet is gebieken uit de
homogeniteitstoetsen). Over de generalisecerbaarheid van de resultaten kan slechts de
opmerking worden gemaakt dat de gemeten effecten alleen betrekking hebben op een
populatie die bestaat uit leden van de DVN en die waarschijnlijk in hoge mate gemoti-
veerd is om zelf iets met de ziekte te doen.

De resultaten van de drie opeenvolgende cursusniveaus en een meting na vijf maanden
wijzen uit dat er duidelijke aanwijzingen zijn dat op de korte en de lange termijn de
cursussen de zelfzorg stimuleren. De korte termijn effecten betreffen positieve veranderin-
gen in de kennisperceptie, de attitude bij de patiént ten aanzien van de arts, de attitude
ten aanzien van het insuline regime en de gedragsintentie ten aanzien van zelfcontrole.
De lange termijn effecten betreffen positieve veranderingen in de kennisperceptie, de
attitude ten aanzien de arts, de attitude ten aanzien van het insuline regime, de gedrags-
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intentie ten aanzien van zelfcontroie én zelfregulatie, de feitelijke zelfcontrole en zelfregu-
latie en de metabole regulatie (daling HbAlc van ca. 1 mmol/]).

Verder kwam uit het onderzoek naar voren dat de gedragsintentie ten aanzien van
zelfcontrole respectievelik zelfregulatie (intentie tot zelfzorg) een verklarende factor
vormde bij de totstandkoming van het zelfcontrole- respectievelijk zelfregulatiegedrag
{zelfzorggedrag). Er is geen significant verband gevonden tussen zelfcontrole en zelfregu-
latie activiteiten (zelfzorggedrag) en het HbATe- en fructosaminegehalte. Met betrekking
tot de inviced van de achtergrondvariabelen kan worden gezegd dat leeftijd een rol speelt
bij de totstandkoming van het zelfzorggedrag (zelfcontrole- en zelfregulatiegedrag).

Ter vergelijking met de hierboven behandelde diabetescursus is een minder intensieve
cursus geévalueerd, de Rotterdam-cursus, die niet te typeren is als zelfhulpgroep. Deze
cursus bestaat uit vijf avonden verzorgd door verschillende zorgverleners. Evaluatie van
de resultaten toonden dat de Rotterdam-cursus minder effectief was dan bovengenoemde
diabeteseducatiecursus.

Met behulp van een kwalitatief onderzoek, bestaande uit diepte-interviews afgenomen bij
17 DM-patiénten en 14 internisten drie tot vijf maanden na het volgen van een cursus op
niveau 1, is getracht aanvullende illustratieve gegevens te verkrijgen over de invioed van
gen diabeteseducatiecursus van de DVN op de visie van de arts en de patiént op hun
relatie. Resultaat van het onderzoek is dat de arts - patiént relatie is veranderd in de visie
van de patiént maar niet in de visie van de arts. Het verwachtingspatroon van de patiént
ten aanzien van de relatie wordt door de opgedane kennis en ervaring op de cursus
aangepast. Door een verandering in dat verwachtingspatroon van de patiént ten aanzien
van de arts, groeide de arts - patiént relatie van een actieve - passieve relatie naar ¢en
meer wederzijdse actieve rejatie.

Met het nodige statistische voorbehoud kan worden geconcludeerd dat de educatiecursus-
sen in de vorm van zelfhulp een veelbelovende methode van voorlichting zijn voor DM-
patiénten.

Mede op grond hiervan is het aan te bevelen dergelijke cursussen, waarin educatie wordt
gecombineerd met zelfhulp{groepen), voor andere chronische ziekten (zoals CARA en
reuma) te ontwikkelen.
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Summary

This dissertation describes research on the effects of diabetes education through selfhelp-
groups. The most important aim of diabetes education is to learn selfcare behavior to patients
with Diabetes Mellitus {DM) to prevent complications on the short and the long term.
Selfcare for DM patients is additional to the professional care and is concerned with learning
to cope with DM. The most important aspects of selfcare for DM patients are self-control and
self-regulation, Self-control for patients with DM consists of self-monitoring, physical excerci-
se, checking their feet and body weight. Self-regulation consists of variation of the food-
intake and the doses of insuline, without interference of the professional.

Selfhelp-groups provide the means to learn selfcare behavior. In this dissertation selfhelp-
groups are described in terms of social relations with the following characteristics. There
must be an interaction-relationship with face to face contacts. Contributions are on a volunta-
ry basis and members of the group are partners in distress, the leader included. Spedific
problems are addressed and the information gathered is based on knowledge through expe-
rience. The learning processes in the selthelp-groups for DM patients are related to the
learning of selfcare behavior (self-control and self-regulation). The understanding of the
learning processes is based on the sodal learning theory developed by Bandura [1977]. In this
theory the learning processes are established by response consequences and observations. In
selfhelp-groups they are based on the so called identification resonance [Moeller 1978] and
helper-therapy prindple [Riessman 1965). Identification resonance is the proces of exchanging
experiences and emotions through which associations arise. The helper-therapy prindple is
that the helper learns by helping others.

Promoting selfcare is an important part of the treatment of DM. The Dutch DM patient
assodation (Diabetes Vereniging Nederland) has organised an education programme (three
cumulating courses), in which the transer of information takes place by an instructor who is
a DM patient himself. These courses are a combination of information transfer and skills
transfer of (professionally directed} education in the learning processes of selfhelp-groups.
Thiz can lead to an effective way for DM patients to learn selfcare behavior. The diabetes
education courses of the DVN can be typified as selfhelp-groups, because the courses satisfy
the above mentioned characterics of selfhelp-groups.

The target of the present research is to check in how far these courses for insuline dependent
DM patients, which can be seen as selfhelp-groups, actually stimulate selfcare, The research
examines how this method of education Ieads to changes in attitudes, intentions, behavior
and metabolic regulation.

The research consists of a series of pre- and posttests of the participants of 23 DVN courses,
organised in the period December 1988 - May 1990. Questionnaires are filled in by the partici-
pants before and direct after each course. Also HbAlc values were collected before each
course. There are seven sorts of measurements in total: a pre- and posttest of each of the
theee courselevels and a measurement five months after courselevel 3. The total research
design consists of a short term and a long term research. The research includes 11 courses
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on level 1 (n=180), 7 courses on level 2 (n=111), 5 courses on level 3 (n=69) and a measure-
ment after five months (n=52). The short term effects consist of the differences of the pre- and
poststests (time interval of three days) of each of the three courselevels. The long term effects
consist of the differences of the pretests of the three courselevels and the measurement five
months after courselevel 3. The research population of the long term design consists of
different groups of which the participants have followed in the research period 2 minimum
of two courses (or one course and the meausurement five months after courselevel 3). The
total reseach population consists of 281 participants, of which 178 respondenis followed one
course and 103 respondents more than one course in the research period (80 respondents two
times, 18 respondents three times and 5 respondents four times; a total of 412 responsies).

With the interpretation of the results it is important to take in consideration that the research
has a quasi-experimental design without randomise and control groups, and that the long
term effects concern (most little) groups of respondents, which are different of composition
though possible self-selection through which a bias can have been introduced (which not
appeared from the tests of homogenity). About the generalisation of the results can be said
that the measured effects only concern the research-population which consists of members
of the DVN with probably a high motivation to do something with their disease.

The results of the three cumulating courses and a measurement taken 5 months after the last
course, show that there are clear indications that the courses stimulate selfcare in the short
and long term.

In the short term there are positive changes in knowledge-perception, the attitude towards
the physician, the attitude towards the insuline regime and the behavioral intentions in
respect to self-control. The long term effects consist of positive changes in knowledge-percep-
tion, the attitude towards the physican, the attitude towards the insuline regime, the
behavioral intention in respect to self-control and seff-regulation, the actual self-control and
self-regulation and the metabolic regulation (redudtion of the HbAlc value).

Furher results of the research indicate that the behavioral intentions with respect to self-
control respectively self-reguiation (intention to selfcare) form a dedarational factor for the
completion of the self-control, respectively self-regulation behavior (selfcare behavior). No
significant relation has been found between self-control and self-regulation activities (selfcare
behavior) and the HbAlc- or fructesamine values (maintenance of behavior). As far as the
influence of the background variables is concerned, it can be said that age plays an important
role in both aspects of the establishment of seifcare behavior (selfcontrol and selfregulation
behavior). With some caution it can be concluded that the education courses in combination
with selfhelp-groups are a promising way of learning selfcare behavior.

For the purpose of comparison with the above mentioned courses, an evaluation has been

carried out of a less intensive course in Rotterdam not characterised by selthelp-groups. This
course consists of five evening sessions by different health care providers. The evaluation of
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the results shows that the course is less effective than courses described above.

Through qualitative research, consisting of interviews of 17 DM patients and 14 internal
specialists three to five months after a course on level 1, an attempt has been made to find
additional information about the influence of the DVN diabetes education courses on the way
both the physican and the patient regard their relatiohship. The results of this research show
that the relationship between the physician and the patient changed in the opinion of the
patient, but not in the opinion of the physican. The expectations of the patient towards the
physidan are changed because of the increase in knowledge and experiences gained during
the courses. The changes of expectations of the patient towards the physician, cause the
relationship between the physician and the patient to grow from an active - passive
relationship to a more mutually active relationship.

With caution can be concluded that the courses through selfhelp-groups are a promising
method of education of DM patients.

In the recommendations is discussed the possibility of the developments of these courses, in
which education is combined with seffhelp (groups), for other chronicilinesses such as CARA
and reumna.
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Bijlage 1. De vaagenlijst

Vragenlijst

In samenwerking met de DVN wordt aan de Erasmus Universiteit Rotterdam een onderzoek
uitgevoerd naar de effecten van de educatiecursus,

Wij zijn geinteresseerd in uw denkbeelden met betrekking tot uw ziekte diabetes.

Voor dit onderzoek vragen wij uw medewerking.

Wikt u de volgende vragen zelf beantwoorden. Dit doet u door een kruisje te zetten in het rondje
voor het antwoord dat het meest overeenkomt met uw persoonlijke mening of ervaring, op dit

moment.

Verschillende vragen moet u als volgt beantwoorden:

1 ) 3 4 s
dus nief zo:
1 N 2 3 4 >

Andere antwoordvormen spreken voor zich.

Het antwoorden op de vragenlijst zal ongeveer 30 minuten in beslag nemen.
Denk bij het invallen aan de voigende punten:

1. Het is van belang dat u aliz vragen beantwoordt. Sla daarom geen vragen over en beantwoord
de vragen in volgorde waarin ze staan.

2. Denk niet te lang na over antwoorden: geef het eerste antwoord dat bij u opkomt.
3. Bij twijfel over het antwoord, uw eerste spontane reactie geven.
4. Beantwoord de vragen zo eerlijk mogelijk. Er zijn geen "goede” of "foute” antwoorden.

Uw antwoorden zullen vertrouwelijk worden behandeld, de gegevens worden anoniem verwerkt.

Met vriendelijke groeten, ;

drs. Y.W. van Kemenade




A. Persoonlijke gegevens

1. Wat is uw leeftijd? - jaar

2. Wat is uw geslacht? 0 man
0 vrouw

3. Wat is uw natonaliteit?

4. Wat is uw burgelijke staat? 0 ongehuwd
0 gehuwd
0 gescheiden

0 weduwe/weduwnaar
0 sammenwonend

5. Wat is uw leefsituatie? 0 alleenstaand
0 alleenstaand met kinderen
0 samenwonend met partner
0 samenwonend met partner en kinderen
0 samenwonend met ouders of familieleden

6. Hoeveel inwoners heeft de plaats waarin u woont:
0 e 5.000 inwoners
05000 -50.000 inwoners
0 50.000 - 100.000 inwoners
0 100.000- 250.000 inwoners
0 250.000>........ inwoners

7. Welke opleidingen heeft u gevolgd en afgerond?
0 Lager onderwijs
0 Lager beroepsonderwijs
0 Middelbaar Algemeen
0 Voorigezet onderwijs
0 Middelbaar Beroepsonderwijs
0 Hoger algemeen en Voorbereidend Wetenschappelijk onderwijs
0 Hoger Beroeps Onderwijs
0 Wetenschappelijk onderwijs

8. Heeft u of uw partner betaald werk? 0
0 nee

* wat is uw of uw partner’s {de kostwinner} nettogezinsinkomen?
0 Beneden modaal (< F.2200,~ p/m)
0 Modaal (F.2200,= tot F.2500,= p/m)
0 Boven modaal {> F2500,= p/m)

B. De volgende vragen hebben betrekdang op de zickte diabetes

1. Hoelang heeft u nu diabetes?
.... Ja@r en .... maanden
2. Tot welke categorie diabeten behoort u nu?
0 U moet alleen dieet houden
0 U moet naast dicet houden ook tabletten voor diabetes innemen
0 U moet, naast dieet houden, eenmaa] per dag insuline spuiten
0 U moet naast dieet houden twee of meer maal per dag insuline spuiten (of
pompje)
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3. Is uw diabetes vroeger op een andere manier behandeld?

Q R
0 nee, ga dan door met vraag 4
=ojz, tot welke categorie behoorde u voorheen?
0 U moest alleen dieet houden
0 U moest, naast dieet houden, ook tabletten voor diabetes innemen
a U moest, naast dieet houden, eenmaal per dag insuline spuiten
v U moest naast dieet houden, tweemaal of meer keren per dag insuline Spuiten
(of pompije)
4. Is er bij u sprake van een of meerdere complicaties, ten gevolge van diabetes?
0 ja
0 nee, ga dan door met vraag &
5. Is er bij u sprake van een of meer diabetes complicaties?
0 oogeomplicaties
0 complicaties 2an hart en bloedvaten
0 complicaties aan de nieren
0 complicaties aan de zenuwbanen
0 complicaties aan de voeten
G complicaties aan de benen
0 problemen met betrekking tot de potentie
0 andere,

Heeft u met betrekking tot de bovengenoemde complicatie(s) wel eens een operatie of
behandeling ondergaan?  (ja

0 nee
zo ja, welke operatie of behandeling?

6. Hebben een of meerdere personen in uw naaste omgeving ook diabetes?
0ja
Q nee, vraag 7 is niet van toepassing voor u -
=0 ja, wat is de relatie tot deze persoon/personen?

0 partner 0 goede vriend

0 dochter/2zo0on 0 kennis

0 vader/moeder 0 andere: .erererereessesins
0 broer/zus

0 oom, tante/neef, nicht

Is bij de persoon, waar u de meeste dagelijks contact mee heeft, eerder of later dan bij u

diabetes vastgesteld?- 0 eerder
0 later
7. Heeft de ziekte van de persoon uit vraag 6, inviced gehad op uw denkbeelden over de
ziekte diabetes? 0ia
0 nee

=0 Ja, uw denkbeeld over diabetes is:
¢ veel positever geworden
0 positiever geworden
0 niet positiever, niet negatiever geworden
0 negatiever geworden
0 veel negatiever geworden
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C. Dc volgende vragen heblen betrekking op hoe w zich over het algemeen voelt.
U omcirkelt een cijfer wat het beste met uw gevoel overeenkomt.
Als u zich vaak blij voelt dan vult u ins

voorbeeld: 1. Blij: 1 2 3 4 5
nooit  soms regelmatig vaak albjd
Hoe voelt u zich over het algemeen?
1. Vermoeid: 1 2 3 4 5
nooit  soms  regelmatig vaak altijd
2. Krachtig: i 2 3 4 5
nooit  soms  regelmatig vaak algjd
3. Levendig: 1 2 3 4 5
nooit  soms regelmatig vaak aldjd
4. Misselijk: 1 2 3 4 5
nooit  soms  regelmatig vaak aitijd
5. Fit: 1 2 3 & 5
nooit  soms  regelmatig vaak  altjd
6. Beverig: I 2 3 4 5
nooit  soms  regelmatig vaak aldjd
7. Gezond: 1 2 3 4 5
nooit  soms  regelmatig vaak altijd
&. Evenwichts- 1 2 3 4 5
5100FMISSEn nooit  soms  regelmatig vaak altjd
9. Aktief: 3 2 3 4 5
nooit  soms regelmatig vaak aitijd

D. De volgende vragen hebiben betrekking op activiteiten die u in ket dagelifkse lrven verricht,

Wordt w door diabetes in het dagelifks lever bdemmerd bij:

1. Het verrichten van 1 2 3 4 ]
dagelijkse activiteiten: nooit  soms regelmatigy vaak alajd
2. Hobby’s: 1 2 3 4 i}
nooit  soms  regelmatig vaak altijd
3. Sport: 1 2 3 4 S
nooit soms regelmatig vaak altdjd
4. Feestie/avondje wit: 1 2 3 4 ]
nooit  soms  regelmatig vaak aliijd
5. Vakanties: 1 2 3 4 5
nooit  soms  regelmatig vaak  aldjd

E. De volgende vragen habiben betrekking op u persoonlijk, de ik-vorm benf u,
De cijfers hebben betrekking op de volgende betekenis:

1= helemaal mee eens

2= mee eens

3= niet mee eens/niet mee oneens

4= mee Oneens

5= helemaal mee oneens

L. Ik vindt dat diabetes gemakkelijk regelbaar is.

1 2 3 4 3
2. Als diabeet ben je ziek.

1 2 3 4 3
3. Ix ben bang voor complicaties.

L 2 3 4 2
4. Ik praat uit mezelf gemakkelijk over diabetes.

1 2 3 4 2
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E. De wolgende: wragen hebben betrekking op ww INSULINE BEHANDELING

1. Spuit u insuline? Oja
0 nee, ga dan verder met vraag 5

2. Welke soor(ten} insuline spuit u en heoevaak per dag?

soort insuline Hid

3. Bent u tevreden met de insuline-behandeling die u heeft?
0 erg tevreden
0 tevreden
0 niet tevreden, niet ontevreden
0 ontevreden
0 erg ontevreden

4. Heeft v plannen om binnenkort:
a. van insulinesoort te veranderen? 0 0 nee
b. de hocveelheid injecties per dag te veranderen? ¢ ja 0 nee

5. Hoe dient u de insuline toe?
0 glazen spuit
0 wegwerp spuit
0 insuline pen
0 insulinepompje
0 anders namelijk:

6. Heeft u plannen om binnenkort te veranderen van injectiemateriaal?
0
0 nee

G. De volgende vragen hebben betrekking op de activifeilen die u self werricht fen aanzien van de ziekte
diabetes.

Bij de volgende vragen omcirkelt w cen cijfer naar keuze
1. Bepaalt uzelf het bloedsuikergehalte?

i 2 3 4 3

noeit  soms regelmatig vaak aldjd
2. Verhelpt uzclf een te lage bloedsuiker?

1 2 3 4 5

nooit  soms  regelmatig vaak altjd
3. Stelt uzelf het dieet samen (bepaalt uzclf hetgeen u eet)?

1 2 3 4

nooit  soms  regelmatig vaak altjd
4. Brengt useff variatie aan in het dieet?

1 2 3 4 2

nooit  soms  regelmatig vaak altijd
5. Beraidt u=elf uw vakantie voor { ten aanzien van dieet, insuline e.d.)?

1 2 3 4 5

nooit  soms  regelmatig vaak altjd
6. Verhelpt uzelf een te hoge bloedsuiker?

1 2 3 4 5

nooit  soms  regelmatig vaak  alsjd

173



7. Maakt uzelf aantekeningen van uw gezondheidskonditie (bijv. dagcurve)?

1 2 3 & 5

nooit  soms  regelmatig vaak alujd
8. Controleert uzelf uw gewicht?

1 2 3 4 5

nooit  soms  regelmatig vaak aldjd
9. Controleert uzelf uw voeten?

1 2 3 4 5

nooit  soms  regelmatig vaak  altjd
10. Zorgt uzelf voor voldoende lichaamsbeweging?

1 2 3 4 5

nooit  soms  regelmatig vaak  altjd
11. Past uzclf de instelling aan wanneer er een infectie/ziekte in het spel is ?

I 2 3 4 5

nooit  soms  regelmatig vaak aitjjd
12. Past uzelf de instelling aan in situaties van spanning (bijvoorbeeld examen of conflict)?

3 2 3 4 5

nooit  soms regelmatig vaak altjd
13. Past uzelf de instelling aan bij extra lichaamsbeweging?

i 2 3 4 5

nooit  soms  regelmatig vaak  altjd
14. Past uzelf de instelling aan als u uit gaat eten?

1 2 3 4 5

nooit  soms  regelmatig vaak altijd

H. De volgende vragen hebben betrekking op de mate waarin u bepealde activiteiten nastrecft,

Bij de volgende vragen omcirkelt u een cijfer wat overeenkomt met de mate waarin u naar
bestaande activiteiten streeft. De cijfers hebben de volgende betekenis:

1= in zeer sterke mate

2= in sterke mate

3= in enige mate

4= in geringe mate

5= In zeer geringe mate

Als u de volgende activiteiten al regelmatig verricht dan wordt veronderstelt dat u er in sterke
mate naar streeft, u omcirkelt dan djfer 1.

Waar streeft u naar?

1. Ik streef naar:

zelf het bloedsuikergehalte te bepalen: 1 2 3 4 5

2. Tk sireef ernaar:
een te lage bloedsuiker zelf te verhelpen: 1 2 3 4 5

3. Ik streef ernaar:
zelf het dieet samen te stellen (zelf te bepalen hetgeen ik eet):

1 2 3 4 5
4. Ik streef ernaar:
zelf variatie aan te brengen in het dieet: i 2 3 4 3
5. Ik sireef ernaar:
mijn vakantie helemaal zelf voor te bereiden: 1 2 3 4 5
6. Ik streef ernaar:
een te hoge bloedsuiker zelf te verhelpen: 1 2 3 4 5
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7. Ik streef ernaar:
zelf aantekeningen te maken van mijn
gezondheidsconditie: 1 2 3 4 5

8. Ik streef ernaar:
mijn gewicht regelmatig zelf te controleren: 1 2 3 4 5

9. Ik streef emnaar:
mijn voeten regelmatig zelf te controleren: 1 2 3 4 5

10. Ik streef ernaar:
zelf voor voldoende lichaamsbeweging te zorgen:
2 3 4 5

11. Ik streef ernaar:
de instelling wanneer een ziekte/infectie in het spel is helemaal zelf aan te passen
1 2 3 4 5

12. Ik streef ernaar:
de instelling in situaties van spanning (bijv. examen of conflict) helemaal zelf aan te passen.
1 2 3 4 5

13. Ik streef ernaar:
de instelling helemaal zelf aan te passen bij extra lichaamsbeweging
1 2 3 4 5

14. Ik streef ernaar:
de instelling helemaal zelf aan te passen als ik uit ga eten
1 2 3 4 5

L Bert u het eens met de volgende witspraken over de medische begeleiding van artsen?

De volgende vragen hebben betrekking op uw relatie met uw behandelend internist.

U omcirkelt bij elke uitspraak een cijfer naar keuze. De cijfers hebben de volgende betekenis:
1= helemaal niet mee eens

2= niet eens

3= weet niet

4= wel eens

5= helemaal mee eens

1. Als je maar precies doet wat de dokter zegt, dan maak je de beste kans om je goed te voelen:

1 2 3 4 5
2. Het bepalen van het bloedsuikergehaite kan ik gemakkelijk zelf uitvoeren:

1 2 3 4 5
3. Alleen de dokter kan mijn diabetes regelen:

1 2 3 4 5

4, Wanneer je je niet goed voelt bij diabetes kan alleen de dokter je helpen:
1 2 3 4 5

5. Op het advies van de dokter kun je altjd afgaan:
1 2 3 4 5

6. De ongemakken van een te lage bloedsuikerspiegel kunnen alleen door de dokter worden
verholpen: 1 2 3 4 S

7. Bij alle ongemakken met betrekking tot mijn diabetes raadpleeg ik eerst mijn arts:
1 2 3 4 3
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8. Als zich problemen voordoen met betrekking tot diabetes probeer ik deze eerst zelf op te lossen:
1 2 3 4 5

9. Als u uw relatie met de internist een punt zou moeten geven tussen de § en 10, waarbjj 10 zeer
goed en 0 zeer slecht is, hoe zou u uw relatie met uw internist dan waarderen?
......... punten

10. Denkt u dat de reiatie met uw internist {na het volgen van deze cursus) gaat veranderen?
Cja
0 nee, ga dan verder met vraag 11

Zo ja, wat zal er dan gaan veranderen in uw relatie met uw internist?

11. Bent uw wel eens veranderd van internist? 0ja
0 nee

=0 ja, wanneer?

0 voor het volgen van een educatiecursus van de DVN

0 na het volgen van een educatiecursus van de DVN

=0 ja, waarom?

0 u bent verhuisd

0 vertrek internist

0 ontevredenheid internist

0 andere

12. Overweegt u om van internist te veranderen?
Qja
0 nee

=0 Ja, waarom?

I De volgende vragen helben betrekking op educatic,

1. Hoe is uw kennis met betrekking tot diabetes?
0 zeer slecht
0 slecht
0 niet goed, niet slecht
0 goed
0 zeer goed

2. Hoe is uw houding ten opzichte van diabeteseducatie, gegeven door de DVN?
0 zeer negatief
0 negatief
0 niet positief, niet negatief
0 positief
0 zeer positef
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3. Heeft u voor deze cursus al eens een educatiecursus bij de DVN gevolgd?

0ja
0 nee
zo nee, ga dan verder met vraag 4
=0 ja, hoe lang geleden: 0 cursus zelfeontrole ... jaar en .... maanden geleden
0 cursus van zelfcontrole naar zelfregulatie ... jaar en ...

maanden geleden
0 cursus zelfregulatie .... jaar en ... maanden

4. Waarom bent u deze educatiecursus van de DVN gaan volgen {max. 2 redenen aankruisen)?
0 als vervolg op een andere cursus van de DVN
0 de educatie die ik elders heb gekregen was onvoldoende
0 uit nieuwsgierigheid, wil alles over de ziekte weten
0 op aanraden van iemand uit mijn omgeving
0 op aanraden van mijn internist
0 gelezen in DIABC
0 bloedsuikerwaarde te verbeteren
0 andere

5. Heeft u een hulpverlener over deze educatiecursus verteld?
0ja
0 nee, ga dan verder met vraag 7
Zo ja, welke hulpverlener{s):
0 internist
0 huisarts
0 cogarts
0 andere.

6. Wat waren de reacties van die hulpverleners?
0 moedigen zij deze educatiecursus aan
0 hebben zij een negatieve houding ten opzichte van deze diabetes educatie
0 zij hebben geen negatieve, geen positieve houding ten opzichte van deze educatiecursus
0 hebben zij geen mening over deze educatiecursus (laten blijken)!

7. Bent u van plan na deze cursus (nog) een educatiecursus te gaan volgen bij de DVN?
0 ja
0 nee
8. Verricht u activiteiten {vrijwilligerswerk) binnen de DVN?
0ja
0 nee

9. Wat is u laatst gemeten HbAle en/of fructosamine waarde?

Dit is het einde van de vragenlijst. Wilt u nog iets toevoegen; op- of aanmerkingen? Dat kan op
deze pagina.

Wij danken u hartelijk voor uw medewerking. Via DIABC wordt u op de hoogte gehouden van de
voortgang van het onderzoek.
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Bijlage 2. Toelichting op enkele technieken van dataverzameling

1. Likert schaal

Voorwaarde voor het gebruik van een t-test is dat metingen zijn verricht op minimaal het inter-
valniveau (dit houdt in dat afstand tussen getallen gelijk zijn en vastliggen, er is geen vast nui-
punt). De in dit onderzoek gebruikte variabelen zijn voornamelijk gemeten met behuip van Likert
schalen, Een Likert schaal bestaat uit een aantal uitspraken die aan de respondenten worden
voorgelegd en waarover oordelen worden gevraagd over de mate waarin ze met deze uitspraken
kunnen instemmen [Swanborn 1979]. Daarbij iz het gebruikeliik 5 antwoordcategorieén te
gebruiken van bijvoorbeeld "volkomen mee eens’ tot en met ‘volkomen mee oneens’. De score van
de respondenten worden vastgesteld door de scores op de afzonderlijke uitspraken bij elkaar op te
tellen.

In veel statistische [iteratuur worden Likert type schalen ingedeeld bij het ordinale niveau (lager
meetnjveau dan intervalniveau, waarbij antwoordcategorieén een rangorde relatie bezitten}. Er
worden echter uitzonderingsgevallen beschreven. Zo bestaat er maast het ordinale en interval
niveau ook een "partially ordered scale”, resulterend uit de combinatie van de 2 of meer ordinale
schalen in een index. Bij metingen op dit niveau wordt de beslissing welk meetniveau te gebruiken
voor statistische bewerkingen overgelaten aan de onderzoeker. Een Likert schaal bestaande uit
meerdere items kan beschouwd worden als een "partally ordered scale”,

2. Betrouwbaarheden

De split-half methode controleert of twee helften van een instrument de eenheden op dezelfde
wijze meten; dat wil zeggen, tot dezelfde resultaten leiden. Een meetinstrument van bijvoorbeeld
40 items wordt voorgelegd aan een proefgroep en van iedere respondent wordt de totaalscore op
de 20 even en op de 20 oneven items bepaald. Vervolgens worden de twee series scores met elkaar
gecorreleerd. De berekende correlatie coéfficiént wordt de “split-half reliability’ wvan het
meetinstrument genoemd [Swanborn 1981, Seegers 1987:211). Een Chronbach’s alpha geeft aan in
welke mate de items met elkaar correleren, in hoeverre er sprake is van homogeniteit. Een
Chronbach’s alpha wordt berekend om na te gaan of een item voldoende kwaliteiten bezit om in
de schaal e worden opgenomen [Seegers 1987:205-206]. Gewoonlijk streeft men naar een
homogene schaal en dit betekent dat de Chronbach’s alfa niet te laag mogen zijn. Een
betrouwbaarheidsmeting di¢ sterk gerelateerd is aan de Chronbach’s alfa is de item-total correlatie,
De itemn-total correlatie is de som van de correlades tussen alle items in de schaal, gedeeld door
het aantal correlaties. Deze correlatiemaat bepaalt mede de mate van homogeniteit van de schalen.
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Bijlage 3.1. Testen op homogeniteit van de deelgroepen, instroom (voormelngen, t-test voor
groepen)

VoorC2 VoorC3 Metingd
IN12 IN13+IN23 INT4+IN24+
(n=64) (n=34) IN34 (n=33)
vs N2 vs N3 vs N4
(n=47) (n=35) (n=19)
df=10% df=67 Af=50
Kennis gemiddelde= 3838 4.0-3.9 4142
standaard deviatie= 0.5-0.7 0.5-0.5 0.4-0.6
Perceptic gezondheid 3.8-3.7 3.8-3.7 3.8-3.9
0.5-06 0.6-0.6 0.6-0.5
Belemmeringen dagelijkse leven 19-2.0 19-1.8 1.6-18
0.6-0.9 0.8-08 05-06
Attitude bap, DM:
-DM makkelijk te 3.0-3.0 28-28 3.1-32
reguleren 1.0-11 1.1-1.0 1.0-11
-angst voor complicaties 2.5-28 25-24 2325
1.3-1.1 0.9-1.1 0.9-0.9
-makkelijk praten over 3.6-3.8 3.8-39 4242
DM 1.3-1.1 1.1-09 0908
-als diabeet ben je niet ziek 4.0-4.0 4.0-39 4444
1.2-1.0 1.1-1.2 0.9-0.8
Gedragsintentic fav. zelfcontrole 3433 33-3.1 35-34
0.6-0.7 0,707 3.6-0.6
Gedragsintentie fav. zelfregulatic 3.1-3.1 3.0-2.8 3235
1.0-12 1.0-11 0.9-08
Attifudefinfentic bav. de arts
-onafhankelijkheid ta.v. de arts 4.0-4.0 4.0-4.1 4241
0.70.7 0.6-0.7 0.5-0.6
-waardering relatie arts 7.6-7.8 7.7-7.1 74-7.8
12-16 12-17 13-09
-relatie veranderen 1.7-1.7 1.8-1.8 1.5-1.5
0405 0.4-0.4 0.5-0.4
-intentie van arts te veranderen 20-20 1.9-1.8 -
0.2-0.1 0.2-0.4 -
Attitude/intentic taw. insuline regime
-tevredenheld insuline regime 2.9-28 3.0-28 3.1-32
0.6-1.1 0.8-0.9 0.7-0.7
-veranderen insuline soort 1.9-19 1.9-1.8 -
0.3-04 0.2-0.4 -
-veranderen aantal injecties 1.9-15 1.9-1.8 -
0.3-0.4 0204 -
-veranderen injectie materiaal 20-19 20-19 -
0.2-0.4 0.0-0.3 -
Zelfeontrolr actrviterten 3.8-3.8 4.0-3.7 4240
0.7-0.7 0.8-0.7 0.6-0.6
Zelfregulatic actoiteiten 3.0-3.7 3.2-33 3.5-41
1413 14-1.2 1-1.0

vervolsy byylage 3.1: e volgende bladzyde
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vervolg bijlage 3.1

Hbale
n=

Sfructosamine
n=
n=

Algememn

-nog dvn-cursus

-houding educatie

Persoorlijke gegevens

Leeftijd (in jaren)

Leefsituatie

Opleiding

Duur DM (in jaren)

Geslacht {aantal mannen) aantal
%

Voor(2

7.8-8.0
1.8-2.9
50-41
3.54.7
1.0-1.1
4 -4

62 - 45

10-1.1
0.1-03
4.8-46
0.4-0.7

51 ~50
12-12
2.0-2.0
0.7.0.8
3.6-4.2
1.6-1.7
14 -16
12-12
30-22

47-47

Voor(C3

7787
2123
26 - 31
2.7-28
0407
5 -4

34-35

1.1-1.2
03-0.4
4.6-4.5
0.8-0.5

49 51
14 -13
2221
0.8-0.6
4.1-39
15-1.9
11 -16
10 -10
20-19

59-54

Meting4

70-72
1.822
31-12
2.3-27
4 -2

33-19

48-49
0.8-0.4

47 -50
13-11
2.0-21
0.7-0.8
43-32
1.8-1.6
12 -18
10 -10
21-11

63-58

“=p<=.05, ~p<=01, *"p<=.001
Voor(C2= voormeting cursusniveau 2
VoorC3= voormeting cursusniveau 3

Meting 4= meting vijf maanden na cursusniveau 3

t-test voor groepen, X* alleen ten aanzien van het geslacht
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Biflage 32 Testen op homogeniteit van de deelgroepen, uitstroom (nametingen, t-test voor
groepen).

NamC1 Nam2 Nam(C3
Ul {(n=64) U2 (n=34) U3 (n=34)
vs IN12 vs IN13+IN23 vs INI4+IN24+IN34
(n=116) (n=77) {n=36)
df=178 d{=109 df=68
Kennis  gemiddelde= 3736 3.8-39 3.8-4.0
standaard deviatie= 0.6-06 0.7-05 0.7-0.4
Perceptic gezondheid 3.6-35 3838 3837
0.6-05 0.6-0.6 06-0.5
Belemmeringen dagelijks leven 1920 18-18 1.8-1.7
0.6-0.6 0.6-0.5 0.6-0.7
Attifude t.av. DM:
DM makkelijk te 2829 3.1-30 3.1-30
reguleren 1.0-0.9 1.0-1.0 10-1.1
-angst voor complicaties 2324 2426 2422
1.1-11 09-12 0.9-1.0
-makkelijk praten over DM 3936 38-38 3838
0.9-1.1 1.0-1.1 1.0-1.1
-als diabeet ben je niet ziek 4.0-39 40-40 40-42
09-10 1.2-10 1.2-09
Gedragsintentie f.av. zelfcontrole 3.3-3.2 3534 35-35
0.5-0.7 0.50.5 0506
Gedragsintentic t.av. zelfregulatic 2927 30-30 30-3.0
1.0.1.7 1213 1.2-1.5
Attitude/intentic tav. de arts
-onafhankelijkheid ta.v. arts 3.9.38 4.1-4.0 4141
0707 0.6-0.7 0.6-0.6
-waardering relatie arts 6968 7873 7872
20-1.8 12-1.9 1.2-1.8
-relatie veranderen 13-14 1.8-1.7 1.58-1.8
0.5-0.5 0.4-0.4 0404
-inteniie te veranden van ars 1.8-1.8 20-20 1.9-18
0.4-0.4 0202 02-04
Attitude/intentic Lav. insuline regime
-tevredenheid insuline regime 2423 3.0-29 3.0-2.7
0909 0.8-08 0.8-09
-veranderen insuline soort 1.6-1.6 1.8-1.7 18-1.8
0.5-0.5 0304 03-0.4
-veranderen aantal injecties 1.6-1.5 1917 1917
05-0.5 0405 0405
~verapderen injectie materiaal 18-1.9 19-1.9 19-19
0.4-0.3 02-0.3 0.2-0.3
Zelfeontrole activrteifen 3534 40-38 40-3.7
0.8-0.8 08-0.7 08-0.7
Zclfregulatic activiteiten 26.2.7 3234 3233
1313 1414 1.4-1.2

wervolg bilage 3.2; e volgende Madzijde
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werooly bijlage 3.2

Hbale

Sfructosamine

Algemeen
-nog dvn-cursus

-houding educate

Persoonlike gegevens
Leeftiid (in jaren)

Leefsituatie
Opleiding
Duur DM
(in jaren)

Geslacht (aantal mannen) aantal
%

NamC1

8.3-8.3
2023
26 - 81

2732
0.5-1.5
5 -14
S58-113

1.1-1.1
0.3-0.3
43-4.1
0.8-0.8

60 -51
11-13
2.5-20
0.7-0.8
5.5-3.6
0.7-1.7
17 -14
10 -13
26-51

41-44

NamC2

7.6-7.7
2.1-1.9
29 -62

2.7-4.0
0413
3 -5

34-73

1.I1-1.1
03-0.4
45-4.7
0.8-05

50 -50
12 413
23-2.0
0.8-0.7
4.3-4.0
15-1.7
12-15
12-12
17-35

5045

Nam(C3

7.7-87
2.1-2.3
26-31

2.7-28
04607
5-4

33-36

1.1-1.1
0.3-0.3
4.7-4.6
0308

44 -50
13 -14
2.1-21
1.0-0.6
5.3-3.8
1.3-1.8
13 -14
6.0-11

20-19

59-53

*=p<=.05, "p<=.01, ~"p<=.001

NamCl= nameting cursusniveau 1
NamC2= nameting cursusniveau 2
NamC3= nameting cursusniveau 3

t-test voor groepen, X® alleen ten aanzien van het geslacht
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Bijlage 4.1. Frequenties voor de snafhankelijke varizbelen op de cursusniveaus 1-2-3

Cursusniveau 1  Cursusniveau 2 Cursusniveau 3 Totaal

n=180 n=111 n=69 n=360
* Leeftijd:
<=19 jaar 0 0 1 1% 1 1%
20-44 jaar 50 28% 32 25% 23 33% 105 31%
45-64 jaar 103 57% 63 57% 35 51% 201 55%
65-79 jaar 26 14% 16 14% 10 14% 52 14%
>=80 jaar 1 1% 0 0 1 1%
* Geslacht:
mannen 77 43% 52 46% 39 56% 168 46%
vrouwen 103 57% 59 52% 30 44% 192 53%
* Burgelijke staat:
ongehuwd 32 18% 16 15% 8 1% 56 16%
gehuwd 125 70% 84 75% 52 75% 261 71.5%
gescheiden 13 8% 4 4% 5 7% 22 6.5%
weduwe 7 4% 5 5% 3 4% 15 4%
samenwonend 3 2% 2 2% 1 1% 6 2%
* Leefsituatie:
alleenstaand 38 21% 21 189% 11 16% 70 20%
allest+kind 7 4% 2 1.8% 0 4 3%
samw partner 69 38% 50 45% 37 53% 156 43%
samw partn+kind 58 32% 37 33.3% 20 30% 115 32%
samenw ouder 8 4% 1 0.9% 1 1% 10 3%
* Inwoners aantal:
<-5.000 33 18% 16 15% g 13% 58 16%
5.000-50.000 76 42% 51 45% 34 50% 161 16%
50.000-100.000 46 25% 25 18% 17 25% 83 23%
100.000-250.000 12 7% 13 11% 7 11% 32 9%
> 250.000 i3 &% 11 10% 2 2% 26 7%
* Opleiding .
lager onderw 21 12% 11 10% 6 9% 38 11%
lager berpson 21 12% 13 12% 10 14% 44 12%
mid.alg.vo 56 31% 25 22% 13 19% 94 26%
mbo 34 19% 28 25% 11 17% 73 20%
VWO 9 5% 6 5% 7 10% 22 6%
hbo 29 16% 26 24% 21 30% 76 21%
wo 10 5% 2 2% 1 1% 13 1%
* Betaald werk:
i 93 52% 52 47% 39 57% 184 51%
nee/uitkering 87 48% 59 53% 30 43% 176 49%
* Inkomen:
< modaal 37 23% 19 18% 8 13% 64 19%
modaal 50 31% 36 35% 21 34% 107 32%
> modaak 77 47% 48 46% 33 53% 158 48%
geen antwoord 16 8 7 31
"Duur DM:

gem. aantal jaren 13.5 (sd=13.0) 14.7 (sd=12.0) 13.8 (sd=10.4) 13.9 (sd=12.3}
* Categorie DM:

dieet 2 1% 0 0 z 1%
dieet+tablet 3 2% 1 1% 0 4 1%
spuiten 1x 25 14% 6 6% 2 4% 33 9%
spuiten meer 150 83% 104 93% 67 96% 321 £89%

vervely bijlage 4.1: zic volgende bladzyde
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vervolg bijluge 4.1

Cursusniveau 1
* Vroeger andere categorie:

ja 94

nee 86

" Welke categorie vroeger:
dieet

dieet+tablet 72
spuiten 1x 13
spuiten meer 0
Totaal 94

ja
nee 108
* Wie naaste omgeving:
dochter

vader 21
broer s
oom 16
vriend 2
kennis 5
overig 2

* Spuiten ja 178
* Materiaal:

- glazen 1

- wegwerp 38
- pen 133
- pompje 2

geen antwoord 4
* Insuline therapie:
kortwerkende 3
middellangwerk 11
traagwerk ¢
mngs] krt/midde] 78
mngs] middi/lng 7
kortw+middel
kortw+langw
middel+lang
mn} ket+mid+ket
mg ko/md+md
mg md/lat+ko
mgko/m+ko+m
k+la+mgko/ md
geen insuline
geen antwoord
* Aantal injecties:

Ix

2x

3x

4x

5-

freen inj

w g

(v e T A =]
—

58

B b o 0
(4} ]

* Naaste omgeving DM:
72

51%
49%

10%
77%
14%

7%

40%
0%

25%
33%
2%
3%
7%
3%
99%

1%
22%
76%
1%

2%
6%

4%
4%
27%
1%

3%
2%
6%
1%

4%

11%
57%
4%
5%
1%
1%

Cursusniveau 2

62
49

o

3
42
1%
0

64

B

—t B3N] QMDD e B
;:.tl el

=
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14%
85%
1%
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43%
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9
0
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60%
0%

5%
74%
22%

21%

39%
61%

7%
22%
30%
15%
4%
11%
7%
100%

9%
0%
1%

3%
9%
1%
16%
1%
57%
4%
1%
1%

4%

4%
29%
4%
56%
6%
0%

Totaal

198
162

358

60
290

23

123
12
135

12

29
i64
15
133
i3
2

55%
45%

7%
73%
21%

100%

39%
61%

3%
27%
20%
20%
4%
4%
4%
99%

1%
17%
82%
1%

2%
6%
1%
34%
3%

2%
1%
3%
2%
5%
1%
1%
2%
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uerpoly biflage 4.2

Cursusniveau I  Cursusniveau 2  Cursusniveau 3  Totaal
* Hulpverlener verteld van cursus:

ja 140 78% 91 82% 58 84% 289 80%
nee 4 22% 20 18% 11 169% 76 20%
-reacties
aanmoedigen 89 63% 64 72% 43 74% 196 68%
negatief 11 &% 2 2% 1 2% 14 5%
negatief/positief 19 14% 13 15% 9 16% 41 14%
geen mening 21 16% 12 11% 5 9% 38 13%
* Wel eens veranderd internist:
ja 86 48% 62 56% 31 45% 178 50%
nee 94 52% 49 445 38 55% 181 50%
* Reden verandering:
-zelf verhuisd 15 24% 8 16% 5 21% 28 20%
-vertrek inter 18 29% 17 33% 6 25% 41 30%
-ontevreden 26 41% 25 45% 13 54% 64 26%
-andere 4 6% 1 2% 0 5 4%
geen antwoord 23 11 7
* Complicaties:
ja 70 39% 44 40% 23 33% 137 38%
nee 110 61% 65 60% 46 §7% 221 62%
Totaal 180 51% 109 30% 69 19% 358 62%
-Potentie ja 8 5 2 15
-Oog  ja 36 27 16 75
“Hart ja 20 9 2 31
-Nieren ja 4 1 0 5
-Zenuwen ja 24 18 11 53
-Veoeten  ja 15 10 7 36
-Benen  ja 11 8 4 23
-Andere Ja 3 2 2 7
* Operatie complicatie:
i 38 54% 25 57% 1 6% 74 54%
nee 32 46% 19 43% 12 54% 63 46%
= Motivatie cursus te volgen:
gevolg cursus 4 3% 22 21% 10 27% 45 14%
elders onvold 14 10% 7 7% i 21 7%
nlewsgierig 67 46% 28 27% 1% 27% 114 36%
aanraden omg 3 2% 3 3% 1 1% 7 2%
internist 6 4% 2 2% 1 1% G 3%
andere 11 7% 3 3% 4 6% 18 6%
DIABC 34 23% 27 6% 19 27% 80 5%
bloeds verb 8 % 12 12% 8 10% 28 8%
geen antwoord 33 7

* Vrijwilligerswerk:

ja 16 11% 10 11% 10 15% 36 11%
nee 135 89% 85 90% 59 86% 279 89%
geen antwoord 29 16 - -

185



Bijlage 4.2. Frequenties voor de onafhankelijke variabelen voor:

- de respondenten 5 maanden na cursusniveau 3

« vergelijkingsgroep voor cursusnivean 1

* Leeftijd: <=19 jaar
20-44 faar
45-64 jaar
65-79 jaar
>=80 jaar

* Geslacht: man
vIiouw

* Burgerlijke staak:
ongehuwd
gehuwd
gescheiden
weduwe
samenwonend

* Leefsituatie:

alieenstaand

allesteenstaand +kind

samenwonend met partner
samenw met partmer+kind
samenwonend met ouder
geen antwoord

* Inwoners aantal:

< 5.000
5.000-50.000
50.000-100.000
100.000-250.000
> 250.000
geen antwoord
* Opleiding:
lager onderw
lager berpson
mid.alg.vo
mbo
vwo
hbo
wo
" Betzald werk:  ja
nee/ uitkering
geen antwoord
* Inkomen: < modaal
ben modaal
modaal
bov modaal
geen antwoord
* Duur DM:

gemiddeld aantal jaren=
standaard deviatie=

5 mnd na cursusniveau 3

n=52
1

17
30

4

0

32
20

13.6
103

2%
33%
57%
8%

62%
38%

13%
75%
6%
4%
2%

20%

50%
28%
2%

20%
53%
10%
16%
2%

10%
19%
11%
17%

o

33
2%

52%
42%

11%
28%
61%

vergelijkingsgroep voor
cursusniveau 1

n=25%

0

10 40%
13 52%
2 8%

0

19 76%
[ 24%
2 8%
16 64%
5 20%
0

2 8%

5 20%
4]

12 48%
7 28%
1 4%

3 12.5%
11 45.8%
6 25%
1 42%
3 125%
1

4 16%
3 12%
3 12%
8" 32%
1 4%

3 12%
3 12%
11 44%
14 56%
3 3%
6 26%
14 61%
2

9.7

92
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vervoly biflage 42

5 mnd na cursusniveau 3 vergelijkingsgroep voor
cursusniveau 1

* Categorie DM:
dieet ] 1 4%
dicet+tablet 1 2% 1 4%
spuiten Ix 2 4% 3 12%
spuiten meer 49 94% 20 80%
* Vroeger andere categorie: ja 30 60% 12 48%
nee 20 2% 13 52%
geen antwoord 2 -
* Welke categorie vroegen:
dieet 2 7% 2 18%
dicet+tablet 18 58% 7 64%
spuiten 1x 9 29% 2 18%
spuiten meer 2 7% 0
geen antwoord 1 1
" Naaste omgeving DM:
ja 25 9% 10 40%
nee 26 51% 15 60%
* Wie in de naaste omgeving:
dochter 1 4% 0
vader 10 0% 4 0%
broer 6 24% 2 20%
oom 3 12% 4 40%
kennis 4 16% 0
overig 1 4% Q
* Spuiten [ 51 98% 24 6%
* Injectie materiaal:
wegwerp - 4 17%
pen - 19 83%
" Insuline therapie:
kortwerkende (kort) 1 2% 1 4%
middellang (midl) 4 8% 1 4%
mengsel kort/midl 6 12% 12 50%
mengs midl/lang 0 0
kort+midl 31 61% 4 17%
kort+lang 4 8% 0
mengs kort/mid+kort 1 2% 2 8%
mengs kort/midl+mid] 1 2% 1 4%
mengs midl/lang+kort 1 2% 2 8%
mengs kort/mid+kort+mid 1 2% 0
geen insuline 1 2% 1 4%
~ Aantal injecties: 1x 1 2% 2 8%
2x 11 2% 16 §7%
3x 4 &% ¢
4x 25 4% B 21%
5> 9 18% ]
geen inj 0 1 2%
* Voorheen andere insuline:
ja 41 80% -
nee 10 20% -

verpoly bylage 4.2: zie volgende bladzrde
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wervoly bijlage 4.2

5 mnd na cursusniveau 3 vergelijkingsgroep voor
cursusniveau 1

* Wanneer bent u van insuline veranderd:

voor DVN 10 25% -
na DVN-1 9 20% -
na DVN-2 16 40% -
na DVN-3 6 15% -
* Is het aantal injecties veranderd:
ja 41 80% -
nee 10 20% -
" Wanneer bent u van het aantal injecties veranderd:
voor DVN 11 27% -
na DVN-1 7 17% -
na DVN-2 16 39% -
na DVN-3 7 17% -
* Hulpverlener verteld: ja 46 90% 15 60%
nee 5 10% 10 40%
- reacties: aanmoedigend 30 65% 11 73%
negatatief 0] 0
neg/pos 9 20% 2 13%
geen mening 7 15% 2 3%
* Is de relatic met internist veranderd:
ja 34 65% -
nee i8 35% -
* Wanneer is de relatie veranderd:
voor DVN 1 3% -
na DVN-1 15 44% -
na DVN-2 i1 32% -
na DVN-3 7 21% -
* Wel eens veranderd van internist:
ja 31 60% iz 48%
nee 21 40% i3 52%
* Wanneer veranderd:
voor DVN 15 54% -
na DVN-1 16 36% -
na DVN-2 2 7% -
na DVN-3 1 4% -
geen antwoord 3 -
" Reden verandering:
-zelf verhuisd 4 13% 1 9%
-vertrek inter 9 29% 3 27%
-ontevreden 17 55% 7 64%
-andere 1 3% 0
geen antwoord - 1

vervolg bijlage 4.2: zie volgerule bladzide
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vervely biflage 42

5 mnd na cursusniveau 3 vergelijkingsgroep voor
cursusniveau 1

* Complicaties:  ja 20 39% 11 44%
nee 31 61% 12 56%
geen antwoord 1 -

-Potentie & 2 2
-Oog ja 1 4
-Hart ja 1 6
-Nieren - Q 0
-Zenuwen 2 g 4
-Voeten R 4 2
-Benen =t 3 3
-Andere 2] 2 1
~ Operatie complicatie:
ja 7 35% 7 64%
nee 13 65% 4 36%
* Nog DVN-cursus volgen:
ja 21 75% 0
nee 7 25% 25 100%
geen antwoord 24 -
* Vrjwilligerswerk:
ja 15 30% ¢
nee 35 70% 13 100%
geen antwoord 2 12
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Bijlage 5. Testen op homogeniteit in verband met pooling (variantie-analyse).

Cursusgroepen op niveau 1

Kennniz Genrakkelifk Gedragsintentie  Gedragsintentic
perceptic praten over DM tav zelfeontr. tao zclfregulatie
aantal stand stand stand stand

groepen resp gemid error gemid error gemid error gemid error

Groep1 18 32 17 .00 36 -07 20 20 35
Groep2 15 73 37 33 .30 -.16 .09 -01 26
Groep3 18 43 14 05 22 02 13 -08 19
Croep4 17 53 15 29 34 -48 23 -47 43
Groep5 17  -21 30 76 A7 -132 96 -53 30
Groep 6 17 -17 27 .18 A0 20 22 -25 23
Groep7 13 38 21 ~.08 28 -23 16 -7 27
Groep & 12 S8 14 00 36 =03 A3 30 36
Groep9 16 25 51 25 39 -14 1 -21 25
Groep 10 18 =20 33 20 21 =11 .08 05 17
Groep 11 1% 31 15 -5 18 -20 13 =05 .20
p-waarde: .06 p-waarde: 57  p-waarde: 13 prwaarde: 23
wagrdering verwachting teovedenhed gedragsintentie
relatie arts relatie ver. insuling regime  tav insuline regime
aantal stand stand stand stand

groepen resp gemid ermor gemid error gemid error gemid error

Groep1 18 22 38 Q0 1 39 23 -.50 a2
Groep2 15 .26 91 36 49 78 62 .08 32
Groep 3 18 .32 29 -38 11 71 18 -14 08
Groep 4 17 -38 7.95 .29 11 37 63 -1.0 A8
Groep 5 17 -388 539  -158 .72 60 24 -40 13
Croep6 17 558 555  -52 a7 46 24 =33 13
Groep7 13 -1476 982 -84 61 -13 5 -76 53
Groep & 12 -7%1 774 -75 66 a1 35 -33 17
Groep9 16 618 10.17 06 48 =12 81 -68 77
Groep 10 18 490  4.69 -90 34 90 23 -65 a1
Groep 11 19 - 10 6,99 =73 10 =05 37 -72 44

p-waarde: .74 p-waarde: .07 p-waarde: 65 p-waarde: .60

Cursusgroepen op niveau 2

Kennnis Gemakkelijk Gedragsintentie  Gedragsintentic
perceptic praten over DM tav zcifcontr. tav zelfrequlatic
aantal stand stand stand stand

grocpen resp gemid error gemid error  gemid error  gemid error

Groep1 16 .21 22 -06 14 -03 11 18 17
Groep2 22 .23 11 «.03 28 =18 17 -25 16
Groep3 14 -11 36 -07 31 -24 a2 .00 a7
Groep 4 15 .07 18 33 53 Az 11 -02 20
Groep 5 16 13 13 13 27 L8 11 .03 27
Groep6 12 -25 36 .09 A4 -.66 56 .05 Jd1
Groep 7 16 .06 a9 68 60 -15 15 -.03 g2

p-waarde: 61  pewaarde: 59 p-waarde: .16  p-waarde: .63

vervoly brlage 5 o volgende Yadayde
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vervolg biflage 5

wagrdering
relatic arts
aantal stand

groepen resp gemid  error
Groep1 16 .06 06
Groep2z 22 09 06
Groep3 14 636 651
Groep4 15  -.07 23
Groep5 16 -512 574
Groep 6 12 854 835
Groep?7 16 675 6.16

p-waarde: 36

Cursusgroepen op niveau 3

Kennnis
pereeptic
aantal stand
groepen  resp gemid error
Croep1 12 .17 a7
Grocp2 13 31 38
Groep3 4 -04 10
Groep4 16 -12 15
Groep 5 12 00 a2
p-waarde: .55
waardering
relatic arts
aantal stand
groepen resp gemid error
Groep1 12 .25 RE
Groep2 15 -06 44
Groep3 14 00 .10
Groep4 16 06 06
Grocp3 12 .00 12
p-waarde: 1.0

verwachting
relatie ver.

stand
gemid error

06 06
=14 2
.07 A3
.01 10
.00 .09
-63 T4
=31 12

p-waarde: .37

Gemakkelijk
praten over DM
stand
gemid  error
=25 25
.07 A2
- 14 47
-19 25
25 33
p-waarde: 87
verwachting
relafte ver.
stand
gemid  error
=17 a1
11 .59
-6 57
a2 .08
-.66 58
p-waarde: .60

tevredenhad
msuline regime

stand
gemid  error
-.18 13
.05 14
43 20
-.13 19
-.06 1
.30 30
25 25
p-waarde: .08
Gedragsintentie
taw 2elfeontr.

stand
gemid  error
-52 21
-.21 13
=33 a8
-04 A1
-43 18
p-waarde: .26
tevredenherd
insdine regime

stand
gemid  error
00 24
46 56
14 23
13 22
33 3
p-waarde: .34

grdragsintentic
tav insuline regime

stand
gemid  error
-.06 06
-.09 06
=21 a1
=13 09
-.38 52
-.30 15
.25 14
p-waarde: .95
Gedragzintentie
taw zelfregulatic
stand
gemud  error
-.50 19
-03 25
-.59 33
2 57
25 49
pwaarde: 31
gedragsintentie

taw insuline regime

stand
gemid error

01 12
A0 A8
00 L0
-.06 06
-03 08
p-waarde: .15
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Bijlage 6. Korte termijn effecten op attitude en intentie van patiénten (gepaarde t-test)

cursus- Cursus- CUTSUS~
niveau 1 niveau 2 niveau 3
{df=179) (df=110) (df=68)
(n=180) (n=111) {n=69)
Kennis 3437 3.7-4.0 3.9-39
sd=0.7"" sd=0.6"" sd=0.6
Perceptic gezondheid 35-3.6 3.8-3.8 3.8-38
sd=0.4 sd=03 sd=03
Belemmeringen dagelijks leven 2.1-19 1.9-1.8 19-1.7
sd=0.7 sd=0.6 sd=07
Attitude Lav, DM:
-DM makkelijk te reguleren 2.8-29 3.0-30 2831
sd=12 sd=1.0 sd=0.9
-angst voor complicaties 23-23 2.6-25 2.4-2.3
sd=1.1 sd=1.3 sd=0.9
-makkelijk praten over DM 3.6-3.7 3.7-38 3.8.3.8
sd=1.0 sd=1.3 sd=1.1
-als diabeet ben je niet ziek 4.0-39 4040 4.0-4.1
sd=0.9 sd=0.9 sd=1.3
Gedragsintentie t.av. zclfcontrole 3.1-33 3.3-34 3235
sd=0.7" sd=0.6 sd=0.6""
Gedragsinentic t.av, zelfrequlatic 2.8-2.8 3.1-31 2.5-3.0
sd=1.5 sd=0.7 sd=1.1
Attitude\ intentic tav. do arts:
-onafhankelijkheid ta.v. de arts 3.7-3.9 4.0-4.0 4.0-4.1
sd=0.6"" sd=0.6 sd=0.5
-waardering relatie arts 7.1-6.9 7.7-76 7475
sd=1.3 sd=1.0 sd=0.4
-relatie veranderen 1.7-1.4 1.7-1.7 1.8-1.8
sd=0.5"** sd=0.4 sd=0.4
-intente te veranderen van arts 19-18 20-19 1919
sd=0.3** sd=0.2 sd=04
Altitude\intentic t.ap, insuline regime
-tevredenheid insuline regime 2823 2928 29-29
sd=1.0"" sd=0.8 sd=0.8
-veranderen insuline soort 2.0-1.7 19-1.7 19-19
sd=0.9*" sd=04™" sd=0.9
-veranderen aantal injecties 1.9-1.5 19-1.7 1.5-1.8
sd=0.5"" sd=0.4™* sd=0.4""
-veranderen injectie materiaal 1.9-1.8 1.9-19 19-1.9
sd=03" sd=0.3 sd=0.2
Houding tow. educatic 42-46 4748 4647
sd=0.9" sd=0.6" sd=0.8
"=p<=05 ™=p<=.01 ""=p<=.001, geven de significante verschillen weer tussen de voor- en de
nametngen.

sd= standaard deviatie van het individuele verschil
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Bijlage 7.1. Effecten op attitude, intentie en gedrag voor respondenten die de cursusniveaus 1 en
2 hebben gevoligd, n=64 {gepaarde t-test)

voorm. cursusn 1 namet. cursusn 1
voorm. cursusn 2 voorm. cursusn 2
(n=64, df=63) (=64, df=63)
Kennis 34-38 3.7-38
sd=0.7""" sd=0.8
Perceptic gezondheid 3638 3.6-38
sd=0.4"" sd=0.4*"
Belemmeringen dagelifks leven 2.0-19 1.9-19
sd=0.8 sd=0.5
Attitude t.an. DM:
- DM makkelijk te reguleren 2.8-29 2.83.0
sd=12 sd=1.2
- angst voor complicaties 2.3-25 2225
sd=12 sd=1.1*
- makkelijk praten over DM 3.8-36 39-37
sd=1.4 sd=1.4
- als diabeet ben je niet ziek 4140 4.0-4.0
sd=1.2 sd=1.0
Gedragsintentic t.aw, selfcontrole 33-34 3434
sd=0.8 sd=0.7
Gedragsintentic t.av. selfregulatic 2931 29-3.1
sd=1.0 sd=12
Attitude/intentic Fav. de arts:
- onafhankelijkheid ta.v. de arts 3834 3.9-3.9
sd=0.6" sd=0.6
- waardering refatie arts 70-7.6 7.0-7.6
sd=2.1 sd=1.8"
- relatie veranderen 1.6-1.8 1.3-1.7
sd=0.5* sd=0.5"""
- intentie van arts te veranderen 1.9-2.0 1820
sd=0.3 sd=04""
Attitudefintentic tav. insuline regime:
- tevredenheid insuline regime 2.8-2.9 2429
sd=0.8 sd=1.1"
- veranderen inusline soort 2.1-198 16-1.9
sd=0.4 sd=0.5""
- veranderen aantal injecties 1.9-19 1.5-1.9
sd=0.4 sd=0.5"""
- veranderen injectie materiaal 1.5-2.0 1.8-2.0
5d=0.3 sd=0.4"
Zelfconkrole activiteiten 3.4-3.8 35-38
sd=0.7""" sd=0.6"""
Zelfregulatic activiteiten 2.6-3.1 2.6-3.1
sd=1.2"" 1.1+
HbATc (n=24) 8.3.79 -
sd=1.2 -
Fructosamine {n=2}) 32-46 -
sd=02 -
Houding to.o. educatic 4348 4748
sd=08"* sd=0.7

*=p<=.05 **=p<=.01 ***=p<=.001
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Bijlage 7.2. Effecten: op attitude, intentie en gedrag voor respondenten die hebben gevolgd:
- de cursusniveaus 1, 2 en 3 (n=16), gepaarde t-test
- cursusniveaus 1, 2, 3 en 4 {meting 5 mnd later) (n=5), gepaarde t-test

VOOTIL. €I L nam. en. 1 VOCIM. €N. 1 VOOTIIL. CInl
voorm. ¢n. 3 voorm.cn. 3 nam. ¢n. 3 meting 4
(n=16, df=15) (n=16, 4f=15) (n=16, df=15) (n=5, df=4)
Kennis 32-3.5 35-3.9 3239 32-40
sd=05*"" sd=0.8" sd=0.6™ sd=0.4""
Perceptic gezondheid 3.7-3.7 3.8-3.7 3.7-38 3.439
sd=03 sd=0.4 sd=0.3 sd=056
Belemmeringen dagelijks leven 2.0-1.8 19-1.8 20-1.8 1.9-16
sd=0.6 sd=0.6 sd=0.6 sd=0.7
Attifude tav., DM:
- DM makkelijk te reguleren 2.8-2.9 25-29 2.8-30 2.8-3.2
sd=1.3 sd=1.1 sd=12 sd=0.5
- angst voor complicaties 2.1-2.1 1.8-2.1 21-21 2022
sd=1.0 sd=09 sd=1.3 sd=0.8
- makkelijk praten over DM 3.6-3.8 3938 3.6-3.9 32-40
sd=1.0 sd=1.2 sd=1.1 sd=0.8*
- als diabeet ben e niet ziek 4042 3.8.42 40-39 3.6-4.4
sd=12 sd=0.9* sd=1.6 sd=1.9
Gedragsintentie f.av. zelfeontrole 3433 3.3-33 3.43.6 3.5-3.6
sd=0.5 sd=0.6 sd=0.4 sd=0.3
Gedragsintentic Lap. zclfrequlatic 3.1-3.0 26-30 3.1-3.0 2735
sd=1.2 sd=1.1 sd=0.8 sd=0.8"
Attifude/intentic f.av, de arts:
- enafhankelijkheid ta.v. de arts 4.0-4.0 3.9-4.0 4.0-4.1 3.9-4.1
sd=0.5 sd=0.6 sd=0.5 sd=07
- waardering relatie arts 6.9-7.4 7.1-7.4 6.9-7.4 70-72
sd=2.0 sd=1.6 sd=1.9 sd=2.6
- relatie veranderen 1.3-1.8 13-1.8 1.3-1.8 1.2-1.4
sd=0.6™" sd=0.6"" sd=0.6"" -
- intentie van arts te veranderen 1.9-2.0 1620 19-2.0 -
sd=03 sd=0.5** sd=03 -
Abtitudef/intentic tav. insuline regime:
- tevredenheid insuline regime 2.9-3.1 2.3-3.1 2.5-3.1 2.6-40
sd=1.0 sd=1.0** sd=1.0 sd=0.9
- veranderen insuline soort 2.0-20 1.6-2.0 2.0-1.9 -
sd=0.0 sd=0.5"" sd=03 -
- veranderen aanal injecties 19-2.0 1.7-2.0 1.5-1.9 -
sd=0.3 sd=0.5" sd=0.4 -
- veranderen injectie materiaal 15-2.0 1.8-2.0 1.9-1.9 -
$d=0.3 sd=0.3 sd=0.0 -
Zelfeontrole activiteiten 3.6-4.0 3640 3.6-4.0 36-45
sd=0.7" sd=0.7" sd=0.6"" sd=0.7"
Zelfregulatic activiteiten 2732 2.7-3.2 2.7-3.6 24-45
sd=0.8" sd=0.8* sd=0.7*" sd=1.3"
HDAIc 8768 (n=5) - - 7.8-55
sd=1.2" - - (n=1)
Fruztosamine 2231 {n=1)} - - -
Houding t.ov. educatic 4.3-5.0 4£.6-5.0 4349 4.4-50
sd=1.0"" sd=1.0 sd=10" sd=0.5*

"=p<=.05 "=p<=01 ***=p<=.001
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Bijlage 7.3. Effecten op attitude, intentie en gedrag voor respondenten die hebben gevolgd: de
cursusniveaus 2 en 3 (n=34) en de 2, 3 en 4 (meting 5 mnd later) (n=12), gepaarde t-testen

voOorm. cn. 2  nam. cn. 2 VOOrm. cn. 2

voorm. cr. 3 voorm. ¢n. 3 meting 4

(n=34, df=33) (n=34, df=33) (n=12, df=11)

Kennis 3740 3.8-4.0 3.8-43
sd=0.7* sd=0.4" sd=0.7"
Perceptie gezondherd 3.8-38 3538 4.1-40
sd=04 sd=03 sd=0.4
Belemmeringen dagclifks leven 19-19 17-19 18-15
sd=09 sd=0.7 sd=0.8
Aftitude Lavw. DM:
- DM malkkelijk te reguleren 2928 3.0-2.8 3.2-3.1
sd=1.2 sd=1.1 sd=1.3
- angst voor complicaties 2525 2525 2.8-2.6
sd=0.9 sd=0.8 sd=0.9
- makkelijk praten over DM 3.7-38 39-38 3.84.1
sd=13 sd=0.9 sd=0.9
- als diabeet ben je niet ziek 42-20 4140 4.6-4.6
sd=12 sd=1.0 sd=0.4
Gedragsintentic t.ap. zelfcontrole 3.3-33 3.3-33 3.5-3.7
sd=0.6 sd=0.6 sd=0.3"
chragsfnfcntfc Law. :g:{fn:gulaﬁr: 2.9-3.0 2.8-3.0 3.1-35
sd=1.0 sd=1.0 sd=0.6"
Attitede/intentie fav. do arts:
- onafhankelijkheid ta.v. de ars 4.0-4.0 3.9-4.0 4.1-43
sd=0.4 sd=05 sd=06
- waardering relatie arts 7678 7.7-7.8 7.8-7.9
sd=14 sd=1.3 sd=1.0
-~ relatie veranderen 1.6-18 1.7-18 16-1.6
sd=0.7 sd=0.6 sd=0.4
- intentie van arts te veranderen 18-19 19-18 -
sd=0.4 sd=0.4 -
Attitudefintentic bav. insuline regime
- tevredenheid insuline regime 2830 2.8-3.0 3229
sd=0.9 sd=0.7 sd=0.9
- veranderen inusline soort 1.9-20 1.8-2.0 -
sd=0.4 sd=0.4"" -
- veranderen aantal injecties 1.9-20 16-2.0 -
sd=03 sd=0.5""" -
- veranderen injectie materiaal 1.8-2.0 1.8-2.0 -
sd=0.3" sd=0.4" -
Zelfeontrole activiteiten 3.83-40 3.9-40 40-45
sd=0.6" sd=0.6 sd=0.7"
Zelfregulatic activiteiten 32-32 3232 3234
sd=0.9 sd=09 sd=13"
HbAle B.6-7.7 (n=26) - 82-74 (n=9)
sd=15" - sd=15
Fructosamine 2.6-2.7 (n=2) - 2.6-24% (n=2)
sd=0.1 - sd=0.1
Houding t.o. educatic 4.7-4.6 4.9-46 4850
sd=05 sd=0.9 sd=0.6

*=p<=.05 *"=p<=01 ""=p<=.001
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Bijlage 7.4. Effecten op attitude, intentie en gedrag voor respondenten die de cursusniveaus 3 en
4 {meting 5 mnd later) hebben gevolgd (n=33), gepaarde t-test

voorm. ¢n. 3 pam. cn. 3
meting 4 meting 4
(n=33, df=32) (n=33, df=32)

Kennis 4.0-42 4.0-42
sd=0.5" sd=0.4
Perceptic gezondheid 39-38 3.8-3.8
sd=03 sd=0.4
Belemmeringen dagelijks leven 18-1.6 1.7-1.6
$d=0.8 sd=0.4"
Attitude fav. DM:
- DM makkelijk te reguleren 29-3.1 3.1-3.1
sd=0.9 sd=0.9
- angst voor complicaties 23524 2424
sd=1.0 sd=0.6
- makkelijk praten over DM 3942 38-42
sd=0.9 sd=0.9"
- als diabeet ben je niet ziek 4.04.4 4.3-4.3
sd=1.3" sd=0.9
Gedragsintentic t.av. melfcontrole 3.2-3.5 3.5-35
sd=0.6" sd=0.5
Gedragsintentic bav. zelfregulatic 29.3.2 3.1-32
sd=0.9 sd=0.9
Attitudefintentic Lav. de arts:
- onafhankelijkheid ta.v. de arts 4.1-4.2 3942
sd=0.5 sd=0.5"
- waardering relatie arts 7376 7277
sd=1.2 sd=12
- relatie veranderen 2.0-15 19-15
sd=0.5""* sd=0.5"
Attitude/intentic t.av, insuline regime:
- tevredenheid insuline regime 3.0-3.1 3.0-30
sd=1.0 sd=0.8
Zclfcontrole activitetten 3.9-42 4042
sd=0.5""" sd=0.3"
Zelfregulatic activiteiten 3.3-39 3439
sd=1.0"" sd=0.8"""
HbAle 8471 (n=22) -
sd=22" -
Fructosamine 2422 (n=3) -
sd=0.2 -
Houding f.ov. educatic 4748 4.8-4.8
sd=0.8 sd=0.8

’:p<:.05 bt p<=.01 **=p<=.001
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Bijlage 8. Covariantie-analyse: variabelen gecontroleerd voor achtergrondvariabelen

cursus- leef-

niveau tjd

p-waarde
Kertris <=001 <=001
Pereeptic gezondhetd ns <=1
Belemsmieringen dag. broen ns ns
Attitude taz, DM
-DM makkelitk te reguleren ns ns
-angst voor complicaties ns <=.01
-makkelitk praten over DM <=05 ns
-als diabeet ben je ziek ns <=.01
Gedragsintentic bav. zclfeontrole =01 <=.01
Gedragsintentie Lav, zelfregudatiec <=01  <=,001
Attitude\ intentic taz. de arts
-onafthankelijkheid tawv. dearks ns <=.05
-waardering relatie arts <=.05 ns
-relatie veranderen <=05 <=0
-intentie van arks
te veranderen ns ns

Aftitude\intentic Lao. insuline regime

~tevredenheid insuline regime <=.001
-veranderen insulinesoort <=.001
-veranderen aantal injecties ns
-verandercn injecticmateriaal ns
Zclfcontrole activitcten <=001
Zelfregulatic activiteiter <=.001
HbATe (n=250) <=.05
Fructosamine (n=34) <=.05

ge- burgel. opleid. duur
slacht staat  niveau DM
ns ns <=05 «=.01
«=05 ns ns n#
ns ns <=1 ns
<=01 <=01 ns <=.05
ns ns ns ns
ns ns ns ns
ns ns ns <=,05
ns <=01 «=05 ns
ns <=001 <=001 ns
nA ns ns <=.001
ns ns <=05 ns
ns n.s ns ns
ns ns <=.05 ns
ns ns ns ns$
ns ns ns ns$
ns ns ns ns
<=05 ns ns ns
<=.0] <=0 «<=.001 ns
<=05 =01 <«=05 «<=.001
<=05 ns ns <=.05
ns s ns ns
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Bijlage 9. T-testen voor het verschil tussen voor- en nameting van de vergelijkingsgroep voor
cursusniveau 1 (gepaarde t-test).

voormeting-nameting

n=25
df=24
Kennis gemuniddelde 33-32
sd 0.7
Perceptie gezondheid 3.5-35
0.4
Belemmeringen dagelijks leven
2.0-18
06
Abtitude tan. DM:
-DM makkelijk te reguleren 2.7-2.7
0.9
-angst voor complicaties 2425
056
-makkelijk praten over DM 39-38
08
-als diabeet ben je niet ziek 3.8-37
0.8
Gedragsintentic tav. zelfcontrole 3.0-3.1
0.4
Gedragsintentic Lav. zelfregulatic 26-26
12
Aftitude/intentie bav. de arts:
-onafhankelijkheid ta.v. de arts 3.6-3.7
04
-waardering relatie arts 7.4-7.1
1.1
-relatie arts veranderen 2.0-2.0
03
-intentie te veranderen van atts 20-2.0
00
Attitude/intentic f.av. insuline regime:
-tevredenheid insuline regime 27-30
0.7
-veranderen insuline soort 2.0-2.0
0.2
-veranderen aantal injecties 2.0-2.0
0.2
-veranderen injectie materiaal 2.0-2.0
0.2
Algemeen
-Nog een DVN-cursus voigen 1.0-1.0
0.0
-Houding t.0.v. educatie 4.0-42
¢.9

*=p<=.05 **=p<=.01 ***=p<=.001]
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Bijlage 10. T-testen effectmeting {na-voormeting) van de vergelifkingsgroep voor cursusniveau 1
en de experimentele groep op cursusniveau I (t-test voor groepen).

Vergelijkingsgroep Experimentele groep op
voOr cursusniveau 1 cursusniveau I
n=25 n=180
@ ®)
Kennis  verschilscore (na-voormeting) Q0.2 .02
standaard deviatie 0.7 0.8
p-waarde *b
Perceptic gezondherd 00 1
0.4 0.4
Belemmeringen dagelijks leven -0.1 -0.1
0.6 0.7
Abtitude tan. DM:
- DM makkelijk te reguleren 0.0 0.1
0.9 1.2
- angst voor complicaties 0.0 0.0
0.6 1.3
- makkelijk praten over DM -0.1 0.1
0.8 10
- als diabeet ben je niet ziek -0.1 -0.1
0.9 0.5
Gedragsintentic t.aw. 0.1 02
zelfcontrole 1.0 0.7
Gedragsinfentic t.av. 0.0 0.0
zelfregudatic 12 15
Attitudd/intentic tav. de arts:
- onafthankelijkheid ta.v. de arts 0.1 0.1
04 0.6
- waardering relatie arts 02 -0.2
11 13
- relatie veranderen .0 -0.4
0.3 0.5
-y
- intentie te veranderen van arts 0.3 -0.1
2.0 03
e
Attttudef/infentie tav. insuline regime:
- tevredenheid insuline regime 03 0.5
0.7 10
b
- veranderen insuline soort 0.1 0.4
0.2 05
b
- veranderen aantal injecties 0.1 0.4
0.2 0.5
-
- veranderen injectic materiaal ¢.0 -1
02 0.3
b

*=p<=05, *=p<=01, ***=p=<.001 geven de significante verschillen weer tussen de verschilscores
van de vergelijkingsgroep voor cursusniveau 1 en de experimentele groep op cursusniveau 1.
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Bijlage 11. Frequenties van de onafhankelijke wariabelen van de respondenten van de

Rotterdam-~cursus
Rotterdam-cursus (n=36)
* Leeftijd:
<=19 jaar 1 1%
20-44 jaar 2 5%
45-64 jaar 23 66%
65-79 jaar 10 28%
>=80 jaar 0
* Geslacht: man 15 42%
vrouw 21 58%
* Burgerlijke staat:
ongehuwd 2 9%
gehuwd 27 74%
gescheiden 1 3%
weduwe 6 14%
samenwonend 0
* Leefsituatie:
alleenstaand 8 22%
alleenst+kind 2 5%
samenw partner 20 55%
samenw p+kind 6 18%
samenw ouder 0
" Inwonersaantal:
< 5.000 1 2%
5.000-50.000 10 30%
50.000-100.000 21 57%
100.000-250.000 3 8%
> 250.000 1 3%
* Opleiding:
lager onderw 14 38%
lager berpson 5 15%
mid.alg.vo 6 16%
mbo 3 8%
VWO 3 8%
hbo 4 12%
wo 1 3%
* Inkomen:
ja 10 30%
nee/uitkering 26 70%
* Hoeveel:
< modaal 10 27%
modaal 9 26%
> modaal 17 47%
* Duur DM:
gemmiddeld in jaren 15.0
standaard deviatie 14.9
* Categorie DM:
dieet 3 2%
dieet+tablet 10 30%
spuiten Ix 4 15%
spuiten meer 19 33%
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vervoly biflage 11

* Vroeger andere categorie:

ja 16 44%
nee 20 56%
" Welke categ vroeger:
dieet 5 14%
dieet+tablet 27 6%
spuiten Ix 3 7%
spuiten meer 1 3%
* Spuiten ja 24 68%
~ Materiaal:
wegwerp 4 15%
pen 32 85%
* Insuline therapie:
kortw 0
middl 2 5%
mengsel kort/midl 15 4%
mengs middl/lang 1 2%
Kortw+middl 3 10%
kortw-+traagw 1 2%
mengs kort/mid+kort 1 2%
mengs ko/mid+midd 0
mengs mid/la+ko 1 3%
meng ko/mid+ko+mid 1 2%
kort+la+mgkor/mid 0
geen insuline 1 32%
* Aantal injecties:
1x 6 17%
x 15 44%
3x 1 2%
4x 4 10%
5- 1 2%
geen inj 9 25%
* Hulpv verteld: ja 10 27%
nee 26 73%
-reacties voor na
aanmoedigend 29 80% 30 85%
negatatief 0 2 5%
neg/pos 3 7% 2 5%
geen mening 4 13% 2 5%
* Wel eens veranderd van internist:
i 17 146%
nee 19 54%
* Complicaties:
ja 18 50%
nee 18 50%
* Operatie complicatie:
i 16 44%
nee 20 56%
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Bijlage 12. Trefwoorden en kernviagen van de semi-gestructureerde interviews (kwalitatief
onderzoek).

Interviews met patiénten:

-

Beginvraag: Wat was het doel voor u om naar de cursus van de DVN te gaan?
Daarna is er tijdens het gesprek opgelet dat de volgende kernwoorden aan bod zijn

geweest: -voornemens Na CUISUS -relatie met internist
-inhoud gevolgde cursus -andere cursussen gevolgd
-zelfcontrole activeiten -arts - patént relatie
-zelfregulatie activiteiten -belemmeringen
-vervolg cursus -veranderingen insuline regime
-veranderingen in gedrag -verloop consult internist

Interviews met artsen:

Consult algemeen

-Alleen DM-patiénten.

-Streefwaarde bloedsuikers.

-Wat doet u zoal in de consulttijd.

-Welke routine onderzoeken doet u?
-Herhaalconsult hoe vaak?

-Relatie andere hulpverleners mb.t. patiénten.
-Wanneer en waarbij doorverwijzen?

Diabcteswerplecgkundige

-Diabetesverpleekundige in ziekenhuis.

-Wat voor werk doet zij?

-Verwijst u patiénten naar diabetesverpleegkundige?

Drabeteseducatic

-Aantal diabeten dat bij DVIN-cursus heeft gevolgd.

-Hoe is uw houding ten opzichte van de educatie van DVN?

-Verwijst/aanraden u patiénten naar deze cursussen of vereniging?

-Eerder contacten gehad met patiéntenvereniging en/of andere patiéntenorganisades?

Betreffende patiént

-indruk wat de patiénten eraan hebben gehad.

-Hoe verliep het eerste contact na het volgen van de cursus (bijzonderheden opgevallen)?

-Heeft u veranderingen gezien bij de pati¢nt n2 het volgen van de cursus, zoja wat is u opgevallen
in houding ten opzichte van uzelf, de communijcatie, op kennisgebied, niondigheid, algemeen
gedrag, insuline regime e.d?

-Relatie met patiént, ho¢ verloopt/verliep de interactie van beide kanten?

-Is uw eigen gedrag ter aanzien van de pabént veranderd?

-Is er nog iets dat u wilt opmerken of aangeven wat u wel of niet opgevallen is en waar we het
niet over hebben gehad?
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