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Woord vooraf

Er is de afgelopen jaren veel geinvesteerd in goede informatievoorziening aan patiénten.
Ook palliatieve patiénten kregen te maken met een groeiend aanbod van informatie.
Bepalend is echter of de juiste informatie op het juiste moment de patiént met een vraag
bereikt. Voor palliatieve patiénten is dit extra belangrijk, omdat zij te maken hebben met
een beperkte levensverwachting en een naderend levenseinde. Goede informatie die
aansluit bij de vraag, levert voor de patiént, naasten en mantelzorgers een directe
verbetering op van de kwaliteit van leven én de kwaliteit van sterven.

In de vorige kabinetsperiode werd onder leiding van staatssecretaris mevrouw dr. Jet
Bussemaker het Platform Palliatieve zorg ingesteld om met verschillende veldpartijen de
actiepunten uit het Plan van Aanpak uit te werken. Centraal hierbij stond het bereiken van
de best mogelijke kwaliteit van leven voor patiénten met een levensbedreigende ziekte,
waarbij geen kans meer is op genezing. En als dat niet meer mogelijk is, een zo goed
mogelijk stervensproces.

Om die reden werd in het Platform Palliatieve Zorg binnen de lijn ‘Kwaliteit en
Transparantie’ het project publieksvoorlichting palliatieve zorg ontwikkeld. Dit onderwerp
voert terug op de binnen het NPCF vastgestelde kwaliteitscriteria vanuit
patiéntenperspectief voor palliatieve zorg'. Binnen patiénten- en ouderenorganisaties
bestaat de behoefte om deze criteria mee te nemen in de publieksvoorlichting. Het door
zorgaanbieders en ondersteuningsorganisaties ontwikkelde materiaal roept de vraag op of
dit voldoende aansluit bij de informatie behoefte van de doelgroep en of dit
informatiemateriaal breed toegankelijk is.

1 NPCF: Palliatieve zorg in de laatste levensfase; een handreiking vanuit patiénten/consumenten

perspectief; Utrecht 2004




De resultaten van dit project worden in dit rapport beschreven. Onderzocht is of en hoe
patiéntenorganisaties hun voorlichtende rol over palliatieve zorg invullen. Met behulp van
de zogeheten Q-Methodologie werden de houdingen en behoeften ten aanzien van
palliatieve zorg onderzocht onder het algemene publiek, palliatieve patiénten,
mantelzorgers en potentiéle mantelzorgers. Of dit bij het bestaande materiaal aansloot is
met medewerking van drie netwerken palliatieve zorg onderzocht.

Wij bevelen dit rapport van harte aan. De uitkomsten vragen om maatwerk in de concrete
voorlichtingspraktijk. Iedere patiént en mantelzorger heeft een andere behoefte aan
informatie. De informatiebehoefte moet meer worden afgestemd op de specifieke behoeften
van de doelgroepen en de subgroepen, die in dit onderzoek zijn geidentificeerd. Aandacht
voor standaardisatie van informatievoorziening (zowel schriftelijk als mondeling) is
noodzakelijk. Daardoor wordt de kwaliteit van informatievoorziening minder vaak
hulpverlener-, locatie- of regio-afthankelijk. Bestaand materiaal moet optimaal worden
gebruikt en aangevuld worden met de ontbrekende informatie per doelgroep.

De uitkomsten nodigen ook uit tot verder onderzoek. Volgen de profielen elkaar op in het
ziekteproces? Hoe herkent een zorgverlener welk type (voorlichtingsprofiel) patiént hij/zij
voor zich heeft? Zijn subgroepen ook te herleiden tot verschillende ziektebeelden
(kankerpatiénten, COPD patiénten)? Hoe sluiten de profielen uit dit onderzoek aan op de
STEM-profielen en de attitude tegenover het sterven?

De tijd voor palliatieve patiénten, hun naasten en mantelzorgers is beperkt. Om die reden
moet voorlichting optimaal beantwoorden aan hun vraag. Wij zijn verheugd dat dit
onderzoek daaraan bijdraagt.

Hoogachtend,

De heer drs. A. Rhebergen, directeur Agora
De heer dr. R. Seldenrijk, directeur NPV (Nederlandse Patiénten Vereniging)




Samenvatting

Aanleiding en vraagstelling

Een belangrijk verschil tussen de gezondheidszorg en andere sectoren is dat ‘vragers’ veel
minder goed geinformeerd zijn dan ‘aanbieders’. Anders gezegd: (toekomstige) patiénten
en ook (toekomstige) mantelzorgers hebben een informatie-achterstand ten opzichte van
hulpverleners. Om goed te functioneren, moet in de gezondheidszorg extra aandacht
worden besteed aan het informeren van de vraagzijde (Arrows, 1964).

Eén van de zorgvormen die de laatste jaren sterk in ontwikkeling is de palliatieve zorg.
Door betere behandelingen stijgt de levensverwachting maar neemt ook het aantal
chronisch zieken toe. Tijdens, maar vooral aan het einde van het leven treden steeds vaker
kwalen op die een zodanig lijden veroorzaken (pijn, benauwdheid) dat speciale zorg nodig
is; dat is palliatieve zorg?.

Juist voor zo'n snel ontwikkelend terrein als de palliatieve zorg geldt dat (toekomstige)
patiénten en (toekomstige) mantelzorgers goed geinformeerd moeten worden over de
zorgmogelijkheden en andere relevante aspecten van de palliatieve zorg.

In dit onderzoek is dan ook naar antwoord gezocht op de volgende hoofdvraag:

2 palliatieve zorg is een benadering die de kwaliteit van het leven verbetert van patiénten en hun naasten die te
maken hebben met een levensbedreigende aandoening, door het voorkomen en verlichten van lijden, door middel
van vroegtijdige signalering en zorgvuldige beoordeling en behandeling van pijn en andere problemen van
lichamelijke, psychosociale en spirituele aard (WHO, 2002; Lynn, et al., 2003; Vissers, 2006; Francke, 2010).




“In hoeverre sluit het huidige publieke informatieaanbod over palliatieve zorg aan bij de
informatiebehoefte van verschillende doelgroepen en op welke manier zou dit nog verder
verbeterd kunnen worden?”

Daarbij is achtereenvolgens onderzocht A) wat het huidige informatie-aanbod is en B)
welke informatiebehoefte diverse doelgroepen hebben.

Methode
In het onderzoek is gebruik gemaakt van diverse methoden:
Deel A:

e Beknopte vragenlijst

e Documentenverzameling en —analyse

e Telefonische interviews

Deel B:
¢ Q-methodologie met als onderdelen:
o Literatuuronderzoek
o Interviews (N=21)
o Survey met Q-sort (N=667)>

De informatiebehoefte ten aanzien van palliatieve zorg (deel B) is onderzocht onder:
e het algemene publiek;
e palliatieve patiénten;
e mantelzorgers en
e potentiéle mantelzorgers

3 be Q-methode wordt in hoofdstuk twee nader uitgelegd. Het is een gecombineerde kwalitatieve / kwantitatieve
onderzoeksmethode, die bedoeld is voor het identificeren van groepen mensen met een zelfde houding ten
aanzien van een onderwerp. Hier: mensen met een vergelijkbare informatiebehoefte t.a.v. palliatieve zorg.




Resultaten beschikbare informatie (deel A)

De beschikbaarheid van informatie verschilt sterk per doelgroep. Voor palliatieve patiénten
is het meeste materiaal beschikbaar, voor mantelzorgers beduidend minder, en voor
potentiéle mantelzorgers en algemeen publiek zeer weinig.

Het beschikbare materiaal vindt lang niet altijd even goed zijn weg (via de hulpverlener)
naar de verschillende doelgroepen. Hoe en waarover patiénten worden geinformeerd, is
sterk afhankelijk van de manier waarop de informatievoorziening in een regionetwerk is
geregeld. Bovendien verschilt de informatievoorziening per zorginstelling, per afdeling en
per zorgprofessional.

Resultaten informatiebehoefte (deel B)

Het onderzoek laat zien dat iedere doelgroep het liefst zelf het moment, de plaats en de
inhoud van de informatieverstrekking bepaalt. Daarnaast hebben zij de voorkeur om de
informatie over palliatieve zorg te ontvangen via artsen, zowel mondeling als schriftelijk.
Maar er zijn ook duidelijke verschillen in informatiebehoefte; zowel tussen de doelgroepen,
als daarbinnen. Binnen iedere doelgroep werd namelijk een aantal subgroepen (houdingen)
zichtbaar.

Zo zijn palliatieve patiénten te verdelen in vier subgroepen.

e Mensen die vooral gericht zijn op ‘sterven en afscheid’, willen graag weten wat er
gebeurt als je sterft. Hoe gaat dat, en wat merk je dan? (23,3%)

e Een andere subgroep onder palliatieve patiénten blijkt ‘sociaal, volgend en vitaal'.
Deze mensen zijn juist gericht op informatie over leven, omgang met anderen en fit
blijven ondanks hun ziekte. (25,3%)

Voor de informatiebehoefte van de andere twee subgroepen is ‘regie’ het sleutelwoord.

e Palliatieve patiénten die regie willen bij de zorgverlening (24,2%).

e En anderen willen het naderend levenseinde zoveel mogelijk regisseren. (29,3%)
Ook in de doelgroepen algemeen publiek, mantelzorgers, en toekomstige mantelzorgers,
ontdekten de onderzoekers subgroepen met een verschillende informatiebehoefte.




Conclusie: mismatch beschikbare en gevraagde informatie (hoofdvraag)

Van de vier doelgroepen krijgen patiénten de meeste informatie. Toch krijgen patiénten
maar summier informatie over ‘sterven en afscheid’. Er is weinig schriftelijke informatie
over het stervensproces. Ook voor patiénten die gericht zijn op ‘vitaliteit’ is weinig
informatie beschikbaar. In andere informatiebehoeften wordt wel of zelfs overvloedig
voorzien. Zo is via internet veel informatie te vinden over zorgaanbod in de omgeving.

Potentiéle mantelzorgers hebben meer behoefte aan informatie over lotgenotencontact,
welke zorgvormen zoal beschikbaar zijn in welke situatie; kortom meer oriénterende
informatie die zij nodig hebben in hun toekomstige rol. Op dit moment beperkt de
informatie voor deze groep zich tot algemene informatie over het palliatieve zorgaanbod op
KiesBeter.nl.

Mantelzorgers hebben meer behoefte aan informatie over de ziekte van de patiént.
Daarvoor zijn mantelzorgers nu nog vaak aangewezen op de patiént zelf.

De informatiebehoefte over palliatieve zorg van het algemene publiek is zeer breed,
waardoor het publiek in het huidige informatieaanbod niet goed wordt bediend.

Aanbevelingen
Informatievoorziening blijft maatwerk. Iedere patiént en mantelzorger heeft een andere
behoefte aan informatie. Desondanks kunnen onderstaande aanbevelingen wel bijdragen
aan de informatievoorziening:
¢ De informatiebehoefte moet meer worden afgestemd op de specifieke behoeften van
de doelgroepen en de subgroepen, die in dit onderzoek zijn geidentificeerd.
e Er moet werk worden gemaakt van meer standaardisatie van informatievoorziening
(zowel schriftelijk als mondeling), zodat de kwaliteit van informatievoorziening
minder vaak hulpverlener-, locatie-, of regio-afhankelijk is.




e Er moet meer gebruik worden gemaakt van het bestaande materiaal. Dit dient
gericht te worden aangevuld met de ontbrekende informatie per doelgroep:

Algemeen publiek

Op basis van de getoonde geringe en zeer diverse informatiebehoefte van het algemene
publiek twijfelen wij aan het nut van een brede publiekscampagne over de inhoud van de
palliatieve zorg. Als toch wordt gekozen voor een dergelijke campagne, kan deze zich het
beste richten op bewustwording van de eindigheid van het leven en het vroegtijdig regelen
van praktische zaken, die duidelijk niet meer in beeld zijn zodra iemand palliatief patiént
wordt.

Potentiéle mantelzorgers

Voor potentiéle mantelzorgers bevelen wij aan de huidige zorgkaart-informatie
(bijvoorbeeld op KiesBeter.nl) uit te breiden met informatie over lotgenotencontact, welke
zorgvormen zoal beschikbaar zijn in welke situatie; kortom meer oriénterende informatie
die zij nodig hebben in hun toekomstige rol.

Mantelzorgers
Voor mantelzorgers dient meer mantelzorgspecifieke informatie beschikbaar te komen over
de ziekte van de patiént, diens behandelmogelijkheden en het ziekteverloop.

Palliatieve patiénten

Voor palliatieve patiénten moet worden voorzien in meer informatie over het
stervensproces. Daarnaast is het van belang de focus te verbreden van de terminale
palliatieve patiént naar de chronische palliatieve patiént. Deze heeft meer informatie nodig
over de mogelijkheden om om te gaan met de ziekte en fit te blijven.
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1. Inleiding

1.1. Achtergrond

Het Nederlandse zorgstelsel doet in toenemende mate een beroep op de eigen
verantwoordelijkheid van patiénten, naasten en mantelzorgers. Een belangrijk kenmerk van
de gezondheidszorg is echter dat ‘vragers’ veel minder goed geinformeerd zijn dan
‘aanbieders’ (Arrows, 1964). Anders gezegd: (toekomstige) pati€énten, hun naasten en ook
(toekomstige) mantelzorgers hebben een informatie-achterstand ten opzichte van
hulpverleners. Om de haar toebedachte verantwoordelijkheid te kunnen nemen, moeten
patiénten, naasten en mantelzorgers goed worden geinformeerd en toegerust.

Die informatiebehoefte speelt ook bij de vragende partijen op het terrein van de palliatieve
zorg; een zorggebied dat de laatste jaren volop in ontwikkeling is. Juist in zo'n relatief
nieuw en zich snel ontwikkelende discipline geldt dat (toekomstige) patiénten en
(toekomstige) mantelzorgers goed moeten worden geinformeerd over zorgmogelijkheden
en andere relevante aspecten van de palliatieve zorg.

1.2, Probleemstelling

In de afgelopen jaren is door diverse instanties al veel informatie over palliatieve zorg
ontwikkeld en verspreid. Omdat de palliatieve zorg bij uitstek een discipline is waarbij

veel partijen betrokken zijn, die soms onvoldoende op de hoogte zijn van elkaars
informatieaanbod, ontbreekt het aan een goed overzicht, is er in de praktijk veel overlap en
bestaan er mogelijk ook hiaten in de informatie (Palliactief, 2011).

Een veelheid aan organisaties geeft voorlichting over palliatieve zorg. Naast de overheid
(www.kiesbeter.nl) houdt ook een aantal andere partijen zich bezig met de



http://www.kiesbeter.nl/

publieksvoorlichtende taak binnen de palliatieve zorg: netwerken palliatieve zorg, KWF
Kankerbestrijding, Agora, VIKC, Palliactief, VPTZ, de NPV, Ouderenbonden alsook de
zorgaanbieders afzonderlijk.

In het “Plan van Aanpak Palliatieve Zorg 2008 - 2010” (Ministerie van VWS, 2007) is het
infomeren van het algemene publiek over palliatieve zorg één van de kernonderdelen. Het
stelt de vraag of het bestaande, door zorgaanbieders en ondersteuningsorganisaties
ontwikkelde informatiemateriaal wel voldoende aansluit bij de informatiebehoefte van de
doelgroep(en) en of de bestaande informatie voldoende toegankelijk is.

In 2008 zijn houdingen van Nederlanders ten aanzien van dood en sterven onderzocht
(STEM-onderzoek door Motivaction, 2008). Mogelijk hangt dit samen met de
informatiebehoefte naar palliatieve zorg, maar of dit zo is en hoe dat dan samenhangt, is
niet op voorhand duidelijk*.

In de onderhavige studie®, waar dit rapport verslag van doet, onderzochten we daarom de
aard, inhoud en omvang van het huidige informatiemateriaal voor de palliatieve zorg,
waarna we dit vergeleken met de eveneens door ons onderzochte informatiebehoefte. We
deden dit voor de volgende doelgroepen:

e algemeen publiek: mensen die (voor zover bekend) geen ongeneeslijke of
levensbedreigende ziekte hebben en geen mantelzorger zijn voor een palliatieve
naaste of dit binnen vijf jaar zullen worden;

o palliatieve patiénten: mensen met een levensbedreigende en ongeneeslijke ziekte;

e potentiéle mantelzorgers: mensen die verwachten binnen vijf jaar mantelzorger te
worden voor een palliatieve naaste;

4 In onderhavig onderzoek is wel steeds gezocht naar verbindingen met het STEM onderzoek. Zo is per houding
die we in ons onderzoek identificeren, bezien met welke “"STEM-houding” deze samenhangt. Zie Bijlage IV, vraag
S2Q4, voor een korte omschrijving van de vijf STEM-houdingen: pro-actief, sociaal, onbevangen, vertrouwend en
rationeel.

> Het onderzoek vond plaats in afstemming met het ZonMw-programma Ethiek en Gezondheid.




mantelzorgers van palliatieve patiénten: mensen die nu mantelzorger zijn of dat het
afgelopen jaar waren voor een palliatieve naaste.

Op basis van de resultaten adviseren we over de mogelijkheden voor versterking van de
informatievoorziening per doelgroep.

1.3.

Vraagstelling

In het onderzoek stond de volgende vraagstelling centraal:

“"In hoeverre sluit het huidige publieke informatieaanbod over palliatieve zorg (A) aan bij
de informatiebehoefte (B) van verschillende doelgroepen en op welke manier zou dit nog
verder verbeterd kunnen worden?”

Om deze vraag te beantwoorden, hanteerden wij de volgende deelvragen:

Deel A <

Deel B <

(1.

Welke informatiematerialen zijn in Nederland ontwikkeld en beschikbaar ten
behoeve van de hierboven genoemde doelgroepen over palliatieve zorg (in de
regio), beslissingen rond het levenseinde, mantelzorgondersteuning bij een naaste
met een levensbedreigende aandoening?

Welke rol spelen patiénten- en ouderenorganisaties (in potentie) bij het informeren
van het algemene publiek over palliatieve zorg en daaraan verwante onderwerpen.
Welke informatiebehoeften hebben de verschillende (bovengenoemde) doelgroepen
en welke voorlichtingsmethoden of —-materialen prefereren zij?

Welke concrete aanbevelingen / formats / kaders kunnen per doelgroep worden
aangereikt voor de optimale informatie voorziening?

In hoeverre sluit het bestaande materiaal aan op de in 2 geformuleerde behoeften
en welke lacunes bestaan in de bestaande voorlichtingsmaterialen?

Om netwerken palliatieve zorg in de praktijk ook direct van het onderzoek te laten




profiteren, is vraag 5 onderzocht in drie Netwerken Palliatieve Zorg. Hierbij is gelet op
zowel het moment waarop de informatie wordt aangeboden als de gebruikte methoden en
materialen.

1.4. Projectorganisatie

Het initiatief van het project werd genomen in januari 2010. In maart 2010 vond een
klankbordbijeenkomst plaats met diverse PGO-organisaties onder leiding van een
communicatiedeskundige. Deze bijeenkomst gaf inzicht in bestaande
voorlichtingsinitiatieven, de behoeften van palliatieve patiénten en (potentiéle)
mantelzorgers, de ervaren knelpunten in de voorlichting en gebruikte methoden en legde
de basis voor de uitvoering van het eigenlijke onderzoek onder de vier doelgroepen. Het
onderzoek door het Prof. dr. G.A. Lindeboominstituut werd uitgevoerd in de periode van
mei 2010 tot en met februari 2011 resulterend in verslaglegging in april 2011. In oktober
2010 vond een tweede klankbordbijeenkomst plaats waar de tussenstand van het project
werd gepresenteerd. De uiteindelijke projectresultaten werden op een werkconferentie
gepresenteerd aan een bredere vertegenwoordiging van veldpartijen.

Opdrachtgever:
De heer drs. A. Rhebergen, directeur Agora
De heer dr. R. Seldenrijk, directeur NPV (Nederlandse Patiénten Vereniging)

Projectleider:
Mevrouw drs. E. van Hoek, beleidsmedewerker NPV (Nederlandse Patiénten Vereniging)

Projectmedewerker:
De heer drs. A.]. den Hartog, onderzoeker Den Hartog Zorgadvies




Het onderzoeksteam:

(Deelvraag B)

De heer dr. A.S. Groenewoud, directeur Prof. dr. G.A. Lindeboom Instituut

Mevrouw W. Bol MSc, onderzoeker, Prof. dr. G.A. Lindeboom Instituut

Mevrouw drs. J.N. de Haas-de Vries, onderzoeker Prof. dr. G.A. Lindeboom Instituut
(Deelvraag A)

De heer drs. A.]J. den Hartog, onderzoeker Den Hartog Zorgadvies

Klankbordgroep:

Het onderzoek is ondersteund door een klankbordgroep, die bestond uit een afvaardiging
van partijen die zowel de belangen van patiénten, mantelzorgers en algemeen publiek
vertegenwoordigen. Vertegenwoordigd waren: de ANBO, organisatie Internationale Dag van
de Palliatieve Zorg, Nederlandse Federatie Kankerpatiéntenverenigingen (NFK), Integraal
Kankercentrum Oost, unie KBO, KWF kankerbestrijding, Mezzo, Second Chance foundation
en het Astmafonds.

Communicatieadvies:
Mevrouw drs. A. Hilbers, Muntz communicatie adviesbureau

1.5. Leeswijzer

Ter beantwoording van de vragen is met verschillende methoden onderzoek gedaan. Deze
beschrijven we in Hoofdstuk 2. In Hoofdstuk 3 vindt u de onderzoeksresultaten. De
onderzoeksvra(a)g(en) beantwoorden we in de conclusie in Hoofdstuk 4, waarna we
afsluiten met enkele aanbevelingen, die bijdragen aan het verbeteren van de
informatievoorziening in de palliatieve zorg.




2. Methoden

Voor de beide onderzoeksdelen zijn verschillende dataverzamelings- en analysemethoden
gebruikt:

e de bestaande, beschikbare informatie (deel A) is onderzocht met behulp van een
beknopte vragenlijst, documentenverzameling plus -analyse en telefonische
interviews en

¢ de informatiebehoefte onder de vier genoemde doelgroepen (deel B) is
onderzocht met behulp van Q-methodologie.

2.1. Beschikbare informatie (deel A)

Deelvraag 1: Beschikbare informatiematerialen
Voor het beantwoorden van deze onderzoeksvraag zijn drie onderzoeksstrategieén
toegepast:

e Aan alle codrdinatoren (= 52) van 74 palliatieve netwerken is gevraagd per e-
mail en/of per post de informatiematerialen op te sturen, die in hun netwerk
worden gebruikt.

e De websites van betrokken instanties zijn onderzocht, waaronder de website van
de Internationale Dag van de Palliatieve Zorg (www.idpz.nl).

e Zeven academische ziekenhuizen, tien topklinische ziekenhuizen en zestien
algemene ziekenhuizen zijn benaderd om te vragen welk informatiemateriaal
door onder andere oncologie- en/of palliatief verpleegkundigen wordt verstrekt.
Om een steekproef te trekken vanuit deze drie typen ziekenhuizen is gebruik
gemaakt van de Nationale Atlas Volksgezondheid (www.zorgatlas.nl).




Deelvraag 2: Rol patiént- en ouderenorganisaties bij informatie palliatieve zorg
Om te achterhalen welke rol patiénten- en ouderenorganisaties hebben bij de voorlichting
over palliatieve zorg, is een vragenlijst uitgezet (Bijlage IA) onder 25 organisaties (Bijlage
IB). Bij de keuze van organisaties is gekeken naar:

e het type organisatie/de structuur van de organisatie (landelijk versus regionaal),

e welke aandoening zij bedienen.

Uiteindelijk zijn de volgende typen organisaties benaderd:
1. regionale patiéntenorganisaties;
2. categorale patiéntenorganisaties, die patiénten vertegenwoordigen met een
aandoening die levensbedreigend is;
3. koepels van ouderenorganisaties en
4. patiéntenorganisaties met een niet levensbedreigende aandiening (bijvoorbeeld het
Reumafonds).
De reden om deze laatste categorie van organisaties te benaderen was om te onderzoeken
of zij informatie bieden aan hun achterban voor het geval zij in de palliatieve fase terecht
komen.
Voor het verzamelen van informatie is eenmalig een herinnering verzonden. De genoemde
reden waarom men veelal niet meewerkte was tijdgebrek.

2.2, Informatiebehoefte (deelvraag B)

In dit exploratieve onderzoek naar de informatiebehoefte van algemeen publiek, palliatieve
patiénten, potentiéle mantelzorgers en mantelzorgers van palliatieve patiénten, kozen wij
voor toepassing van Q-methodologie.

Q-methodologie is een wetenschappelijke methode naar subjectiviteit. Het is een
combinatie van kwalitatieve-kwantitatieve methode, waarbij aan respondenten wordt
gevraagd uitspraken te doen over een onderwerp - in dit geval: welke informatie zij over
palliatieve zorg willen ontvangen - (Groenewoud, et al., 2007; Van Exel, et al., 2007 & Van
Exel, et al., 2005).
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Figuur 2.1. Stappen Q-methodologie

Een belangrijke reden om hier voor Q-methodologie te kiezen, is dat de houding van
mensen ten aanzien van informatie over palliatieve zorg kan verschillen tussen
doelgroepen, maar ook daarbinnen, afhankelijk van allerlei nader te identificeren variabelen
(leeftijd, opleiding, aandoening, fase van de aandoening etc.). Q-methodologie is bij uitstek
geschikt om allerlei voorkomende houdingen bloot te leggen, ongeacht de mate waarin die
houdingen voorkomen.

Daarnaast is bij Q-methodologie triangulatie van bronnen inherent (zie stap 1 t/m 3 van
onderstaande vier stappen). Triangulatie betekent: “het combineren en aan elkaar toetsen
van meerdere bronnen en/of methoden waardoor vanuit verschillende invalshoeken een
antwoord wordt geformuleerd op een onderzoeksvraag” (Maso, et al., 1998). Triangulatie
vergroot de betrouwbaarheid van onderzoeksresultaten.

Een Q-methodologische studie verloopt globaal in vier stappen (zie ook Figuur 2.1):
1. Vaststellen van de Q-set;
2. Vaststellen van de P-set;
3. Q-sort-interviews
4. Q-analyse

1. Vaststellen van de Q-set

De belangrijkste stap in een Q-methodologische studie is een grondige verkenning van het
onderwerpsgebied. Dit kan op basis van literatuur, interviews, of een combinatie daarvan.
Het doel is om zoveel mogelijk verschillende uitspraken te verzamelen die iets zeggen over
het onderwerp van de studie (hier: informatie-aspecten over palliatieve zorg die door de
doelgroepen mogelijk relevant gevonden worden).

e Uiteindelijk wordt deze longlist via een kwalitatieve analyse ‘ingedikt’ tot een Q-set
die representatief is voor alles wat er over het onderwerpsgebied (hier: mogelijk
relevante informatie-aspecten over palliatieve zorg) gezegd is en te zeggen valt.

e Bij de Q-set hoort een “condition of instruction”. Dit is de instructie aan
respondenten voor het rangordenen van de Q-set, bestaande uit een beschrijving
van de context van de studie en de subjectieve maat voor rangordening (belang,
instemming, voorkeur etc).




Tabel 2.1. Resultaten literatuurstudie

# en type artikelen
onderwer,

WAT weten (41 hits)

Indeling naar

Verdeling negen topics

Patiént (12 hits) e Ziekte
Mantelzorger (11 hits) e Medische zorg
Potentiéle mantelzorger e  Kwaliteit van zorg
(1 hit) e  Zorgsettings
Algemeen publiek (1 hit) e  Psychische zorg
Aandoening specifiek (5 hits) e Sociale zorg
Mogelijk cliéntprofiel (11 e  Stervensproces
hits) e Regel en zorgtaken
e Zingeving
HOE informatie ontvangen
(7 hits)
Tabel 2.2. Verdeling interviews per doelgroep
Doelgroep Werving N ‘
Algemeen publiek Eigen netwerk 3
Potentiéle .
Eigen netwerk 3
mantelzorgers
Mantelzorgers KWF, NPV, 12
netwerkcodérdinatoren
Patiénten Agora, NPV, 3
thuiszorgorganisatie
TOTAAL 21

Literatuurstudie
Wij voerden een literatuurstudie uit naar:
e bestaande kennis over de informatiebehoefte (onder de vier doelgroepen) met
betrekking tot palliatieve zorg en de gewenste wijze en moment van aanbieden en
e bestaande kennis over doelgroepen en cliéntprofielen in het veld van de palliatieve
zorg.

Er is gezocht zowel in Pubmed, wetenschappelijke tijdschriften alsook in de ‘grijze
literatuur’®. Ook zijn contacten gelegd met een aantal organisaties dat betrokken is bij
onderzoek naar en/of voorlichting over palliatieve zorg. Gebruikte zoektermen zijn:

= Palliative / Terminal / End-of-life

= Patients / Patient /Client perspective/ Informal care(givers)/ Family/ Lay care

= Public/ Education

= Information (materials/need/disclosure)/ Quality of information

= Decision support/ aids/ Communication

= Patient-physician relationship
In totaal zijn uit Pubmed 389 papers geselecteerd en bekeken, waarvan er 50 relevant
bleken voor dit onderzoek. De gevonden informatie-aspecten konden worden ingedeeld
naar negen topics.

Interviews

Naast literatuuronderzoek zijn ook interviews gehouden. In totaal zijn er 21 interviews
gehouden, verdeeld over de vier doelgroepen die at random zijn geselecteerd. Criteria bij
patiénten was aanwezigheid van een chronische/terminale ziekte. Bij mantelzorgers werd
het criterium gehanteerd dat meer dan acht uur zorg per week verleend werd en bij
potentiele mantelzorgers werd gevraagd of men verwachte over vijf jaar meer dan acht uur
zorg per week te verlenen aan iemand die ziek is. Bij algemeen publiek zijn jongere
mensen tussen de 10-50 jaar geselecteerd.

6 Zie Bijlage II voor de benutte bronnen.
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Figuur 2.2. Onderzoeksstap identificeren
houdingen per doelgroep (P-set)

Het doel van de interviews was om informatie-aspecten te identificeren die vanuit het
perspectief van de verschillende doelgroepen relevant zijn.

In de interviews is zowel gevraagd naar de gewenste inhoud van de informatie als naar de
wijze waarop men het liefst geinformeerd zou willen worden.

Resultaat: de Q-set en Q-instructie

Negen thema’s bleken voor de doelgroepen relevant m.b.t. informatie over palliatieve zorg.
Verdeeld over deze thema’s zijn relevante informatie-aspecten geselecteerd die als
uitspraak konden worden voorgelegd aan de respondenten. In totaal waren er 38
uitspraken te destilleren uit de literatuurstudie en de expertinterviews. Zie bijlage III (Q-
Statements) voor een overzicht van de negen thema’s en de 38 informatie-aspecten.

Deze 38 aspecten zijn aan de respondenten voorgelegd (zie stap 3) met de vraag: “Aan
welke informatie over palliatieve zorg hebt u behoefte?”

2. Vaststellen van de P-set

e De tweede stap is het zoeken naar geschikte respondenten; in Q-methodologisch
onderzoek de P-set genaamd. Hierbij maakt Q-methodologie gebruik van purposive
sampling, een doelbewust geselecteerde populatie. Doel is om mensen te rekruteren
waarvan verwacht wordt dat ze verschillend denken over het onderwerp van studie,
zodat zo goed als mogelijk alle verschillende perspectieven (of visies, meningen)
worden betrokken bij het onderzoek.

e Een Q-methodologische studie heeft niet per se grote aantallen respondenten nodig,
maar wel zorgvuldig geselecteerde respondenten. Het gaat bij Q-methodologie
immers om het achterhalen van de verschillende houdingen die voorkomen binnen
een populatie, en niet primair om de mate waarin deze houdingen voorkomen.

In dit onderzoek hebben wij geprobeerd zowel verschillende houdingen te detecteren en
deze houdingen te duiden aan de hand van achtergrondkenmerken van de respondenten.
Daarom ging onze voorkeur uit naar grote aantallen respondenten per doelgroep
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Figuur 2.3. Invulschema Q-sort

Aan welke informatie over palliatieve zorg heeft u nu behoefta?

e

(streefgetal was 150 tot 175 per doelgroep).

Het blijkt in de praktijk moeilijk grote aantallen palliatieve patiénten en (potentiéle)
mantelzorgers met vragenlijst met een Q-sort te bereiken. Daarom hebben wij gekozen
voor internetpanels. Dat dit een prima en verdedigbaar alternatief is, werd aangetoond in
eerder onderzoek naar houdingen van patiénten (Groenewoud, 2008).

Om dit te realiseren werkten we samen met Survey Sampling International, dat de
benodigde panels verzorgde, en Q-research dat de online-Q-Sort-afname begeleidde.

Om er zeker van te zijn dat respondenten daadwerkelijk patiénten waren of (potentiéle)
mantelzorgers, is gewerkt met respectievelijk een patiéntenpanel en een panel ‘algemeen
publiek’. In de vragenlijst (Bijlage IV) is bovendien een aantal controle- en drempelvragen
opgenomen om te kunnen selecteren op bijvoorbeeld aandoening en ziekte- of
zorgervaring.

3. Q-sort plus vragenlijst

In deze stap is aan respondenten gevraagd hun mening te geven over de Q-set (Bijlage
III). Dit kon men doen door de uitspraken te rangordenen aan de hand van de vraag: “aan
welke informatie over palliatieve zorg heeft u nu behoefte?”. Bij het rangordenen van de
uitspraken maken respondenten gebruik van een quasi-normale verdeling. Na afloop wordt
de respondenten gevraagd hun rangordening toe te lichten, met name ten aanzien van de
uitspraken die aan de uiteinden (meest en minst behoefte; zie Figuur 2.3) van het
invulschema zijn geplaatst.

In Bijlage 1V vindt u de vragenlijst die is uitgezet van 7 oktober tot 29 oktober 2010.
Mensen die bereid waren mee te werken, kregen digitaal een onderzoekspakket
toegezonden. Dit bestond uit een toelichting, een handleiding en een overzicht van kaartjes
met daarop de keuzeaspecten. Vervolgens werd aan hen gevraagd de kaartjes te
rangschikken in het invulschema.

In de survey waren ook vragen opgenomen over relevante achtergrondkenmerken, de
bekendheid met palliatieve zorg, wanneer en hoe iemand informatie zou willen krijgen
(vorm, door wie e.d.), alsook vragen om eventuele relaties/verbanden te kunnen leggen
met andere onderzoeken, bijvoorbeeld het onderzoek van Motivaction (STEM- 2008).




De statistische analyse die uiteindelijk tot de
identificatie van houdingen leidt, verloopt via
een aantal stappen:

e Correlatie-matrix; hier wordt gezocht naar
correlatie tussen personen (niet tussen
uitspraken) die de kaartjes op eenzelfde
manier rangschikken

e  Factoranalyse; elk kaartje krijgt een
waarde toegekend, die aangeeft hoe sterk
dat kaartje een houding representeert. De
kaartjes die statistisch significant
kenmerkend zijn voor een factor krijgen
een *. Informatie-aspecten die men
minder van belang achtte, krijgen een *-'.
Belangrijke kaartjes zijn positief (zie ook
bijlagen V-II t/m IX-II).

e Z-score per kaartje: ieder kaartje krijgt
een gewogen gemiddelde kaartscore (Z-
score). De Z-waarden geven weer hoe de
kaartjes gerangschikt zouden worden door
een ideaaltypische respondent die 100%
die factor representeert.

e Z-score per respondent: geeft weer in
hoeverre een houding van toepassing is op
een respondent. Voor nadere analyses
(naar typerende achtergrondkenmerken)
worden alleen die respondenten
geincludeerd met een Z-waarde hoger dan
0,70

e De Eigen Value is een getal voor de mate
waarin een houding zich uitkristalliseert.
Alleen houdingen met een EV>1, die
statistisch significant zijn en tezamen zo’'n
groot mogelijk deel van de totale variantie
(TV) verklaren, komen in aanmerking om
te worden benoemd. De EV>1-regel is het
meest gebruikte criterium in de literatuur
(Kaiser, 1960). Zie ook bijlagen V-II t/m
IX-II).

< Schema 2.1. Toelichting op de statische analyse in het onderzoek

4. Q-analyse
De individuele rangordeningen van uitspraken worden geanalyseerd met speciaal daarvoor
beschikbare software. Hiervoor wordt gebruikt gemaakt van een variant op reguliere
factoranalyse, met - anders dan gebruikelijk - de respondenten als variabelen (en niet de
uitspraken). Doel van de analyse is een beperkt aantal overeenkomende manieren te
identificeren waarop de uitspraken zijn gerangordend, vanuit de veronderstelling dat
mensen die de uitspraken op een vergelijkbare manier rangordenen een zelfde houding
hebben ten aanzien van het onderwerp
Het identificeren van houdingen gebeurt aan de hand van:
= de kenmerkende uitspraken voor een houding, uitspraken die in de samengestelde
rangordening aan de uiteinden van het invulschema zijn geplaatst (grofweg,
kolommen 1,2,8 en 9 in Figuur 2.2);
= de onderscheidende uitspraken tussen de houdingen; uitspraken waarvan de
rangordening tussen de factoren statistisch significant afwijkt en de Z-score tussen
de houdingen meer dan 0,40 van elkaar verschilden;
= de consensus uitspraken tussen de houdingen; uitspraken waarvan de rangordening
tussen de houdingen statistisch gezien niet afwijkt (kaartjes waarvan het verschil in
Z-score tussen houdingen kleiner of gelijk is aan 0,10) en
= de toelichtingen van de respondenten die statistisch significant gerelateerd zijn aan
de houding op hun rangschikking van de uitspraken.

Het resultaat van een Q-methodologische studie betreft de voornaamste houdingen ten
aanzien van het onderwerp van studie (i.c. behoefte aan informatie over palliatieve zorg).
Deze houdingen zijn representatief voor de houdingen die voorkomen binnen de
onderzochte populatie (wat dus een andere notie van representativiteit is dan regulier
kwantitatief onderzoek). Q-methodologie doet in principe geen uitspraak over de mate
waarin de houdingen voorkomen binnen de populatie, daar is regulier survey-onderzoek
voor nodig, met een representatief sample.

De aanvullende vragen in de vragenlijst zijn verwerkt met behulp van het
softwareprogramma PASW, Statistics 18 (SPSS). Relaties tussen deze vragen en houdingen
zijn statistisch onderzocht met toetsen als ANOVA of de Chi-kwadraat.




2.3. Match beschikbare informatie versus behoefte

De match of mismatch tussen beschikbare en gevraagde informatie over palliatieve zorg is
als volgt geanalyseerd: in twee stappen, hebben drie onderzoekers deze vergelijking
gemaakt. Eerst afzonderlijk en daarna in een gezamenlijke analyse-sessie.

2.4. Beperkingen

Bij de interpretatie van de uitkomsten van het onderzoek is het belangrijk om de volgende
beperkingen in acht te houden:

e Q-methodologie doet in principe geen uitspraak over de mate waarin de houdingen
voorkomen binnen de populatie, daar is regulier survey-onderzoek voor nodig, met
een representatief sample.

e In dit onderzoek is wel geprobeerd statistisch significante uitspraken te doen over de
mate van voorkomen van houdingen en over de samenhang daarvan met specifieke
achtergrondkenmerken. Om die reden zijn ook (voor Q-methodologie uitzonderlijk)
hoge aantallen respondenten geincludeerd. Helaas bleek in de meeste gevallen toch
dat een te beperkt aantal respondenten een bepaalde houding had (een Z-waarde
boven de 0,70), waardoor alsnog niet de benodigde aantallen per houding werden
gerealiseerd om statistisch significante uitspraken te kunnen doen over bijvoorbeeld
achtergrondkenmerken van mensen met eenzelfde houding.

¢ De vragenlijst bevatte een vraag om zowel mogelijke interculturele verschillen en bij
mensen met een beperking in informatiebehoefte te kunnen achterhalen, maar er
konden nauwelijks respondenten met deze kenmerken worden geincludeerd. Of er
verschil in informatiebehoefte bestaat voor deze specifieke doelgroepen, zou nader
onderzocht moeten worden.

e Het onderzoek concentreerde zich op de informatievoorziening over palliatieve zorg
in ziekenhuizen en de palliatieve ‘anderhalfdelijns-zorg’ (hospices, bijna-thuis-
huizen) in netwerken palliatieve zorg. De informatievoorziening door huisartsen is
onderzocht.




3. Resultaten

De resultaten van de beide onderzoeksdelen worden hieronder afzonderlijk behandeld.
e de bestaande, beschikbare informatie (deel A) wordt uitgewerkt per deelvraag.

e de informatiebehoefte onder de vier genoemde doelgroepen (deel B) wordt
uitgewerkt in het benoemen van de houdingen van alle vier de doelgroepen.
Hoofdstuk 4 beschrijft de(mis)match tussen de beschikbare informatie en de vastgestelde

informatiebehoefte.

3.1. Resultaten beschikbare informatie (deelvraag A)
Tabel 3.1. Respons beschikbare informatiemateriaal Deelvraag 1: Beschikbare informatiematerialen
In totaal zijn er 81 folders en twee DVD’s binnengekomen. De aanwezigheid van

Benaderde doelgroep N Respons informatiemateriaal bij organisaties hangt af van de mate waarin er binnen organisaties
éngfamisc"e 7 63% een visie is ontwikkeld voor het beschikbaar stellen van informatiemateriaal voor palliatieve

— patiénten, naasten, mantelzorgers en algemeen publiek. De meeste organisaties geven aan
;;’g::;"h'zf::n 10 19% dat het verstrekken van informatie aan palliatieve patiénten tot hun doelstelling behoort.
Algemene Voor palliatieve patiénten is dan ook het meeste materiaal beschikbaar. Onduidelijk blijft
Ziekenhuizen 16 22% wel hoe de (actieve) informatieverstrekking aan patiénten verloopt. Contactpersonen in de
Netwerk-codrdinatoren 74 40 5% ziekenhuizen en de netwerkcoérdinl?toren geven aan dat veel informatie in he.t di.r.ecte

(netwerken) ! contact tussen hulpverlener en patiént wordt gegeven. We troffen nergens duidelijke

richtlijnen of protocollen aan voor de informatievoorziening over palliatieve zorg.
Informatieverstrekking is veelal een op maat gesneden gebeuren: “De ene patiént heeft er
wel behoefte aan, en de andere niet”, aldus een professional.




Tabel 3.2. Inventarisatie beschikbare informatiemateriaal’

Doelgroep Soort informatie

Palliatieve
patiénten

Zorg en zorgaanbod

_Informatieaanbod |

Folders en website van NPZ, Agora, en Kiesbeter.nl en
zorgaanbieders

Ziekte, zorg en

Behandelwijzers, informatie over palliatieve behandeling,

behandeling ziekenhuisinformatie, wilsverklaringen, informatie over
psychosociale zorg, geestelijke verzorging en spiritualiteit.
Lotgenotencontact Lotgenotenfora, ervaringsverhalen, dvd’s en telefonische

hulplijnen (luisterlijn).

Mantelzorgers

Omgaan met/zorg voor
patiént

Verschillende folders omtrent hulpverlening

Ondersteunings-
mogelijkheden

Folders en websites, informatie inloophuizen en therapeutische
centra, vrijwilligers/respijtzorg, luisterlijn.

Informatie rond sterven

Voornamelijk ziekenhuisinformatie: afleggen/
opbaren/donorschap/obductie en informatie over rouw.

Rouwbegeleiding

Ziekenhuizen: info over aspecten van rouw, informatie van
inloophuizen, centra psychosociale hulp, lotgenotenfora.

Potentiéle
mantelzorgers

Alles wat ook is bedoeld
voor de andere drie
doelgroepen

Informatie voor potentiéle mantelzorgers is nauwelijks
beschikbaar. Er wordt kennelijk gedacht dat zij meekijken over
de schouder van de patiént

Algemeen
publiek

Openbare informatie,
vaak niet op het publiek
gericht, maar wél
toegankelijk.

IDPZ- informatie: IDPZ-krant, ansichtkaarten,
informatiemarkten, kranten en TV, openhuis, etc., algemene
NPZ-flyers, alle websites en andere openbare informatie?

Het type bestaande informatiemateriaal voor patiénten is onder te verdelen in: (a)
informatie over palliatieve zorg en aanbod; (b) informatie over het omgaan met
aandoeningen, zorg en behandeling en (c¢) informatie over lotgenotencontact,
ervaringsverhalen en voor patiénten raadpleegbare telefoonlijnen.

Voorlichting over palliatieve zorg aan mantelzorgers en potentiéle mantelzorgers is zeer
beperkt. De meeste patiénten- en ouderenorganisaties geven niet tot nauwelijks

7 Een volledig overzicht welke organisatie welk materiaal heeft, is beschikbaar bij Agora en NPV.




Tabel 3.3. Respons patiénten- en ouderenorganisaties

Benaderde doelgroep

Patiénten- en
ouderenorganisaties

25

Respons

92%

voorlichting over mantelzorg. Als organisaties zich er mee bezighouden dan is dit meestal
projectmatig of indirect in samenwerking met netwerken palliatieve zorg. De landelijke
organisaties voor mantelzorg, bijvoorbeeld MEZZO (www.mezzo.nl), geven voorlichting
over mantelzorg in het algemeen en dus niet specifiek gericht op palliatieve zorg. Het is in
dit onderzoek niet duidelijk geworden hoe betrokkenen worden verwezen naar deze
specifieke organisaties.

Voorlichting aan het algemene publiek betreft met name voorlichting over palliatieve zorg
vanuit algemene patiéntenorganisaties (zoals bijvoorbeeld de NPCF, NPV, enkele
zorgbelangorganisaties).

Deelvraag 2: Rol patiént- en ouderenorganisaties bij informatie palliatieve zorg
Zowel regionale, categorale patiéntenorganisaties alsook ouderenorganisaties geven op de
één of andere manier voorlichting over palliatieve zorg. De meeste organisaties bieden of
stimuleren op één of andere wijze lotgenotencontact, hetzij via plaatselijke of regionale
bijeenkomsten, fora op de website of een klankbordgroep. Enkelen werken mee aan de
Internationale Dag voor de Palliatieve Zorg (www.idpz.nl) of actieve voorlichting aan
bijvoorbeeld de netwerken palliatieve zorg.

Het valt op dat bij vooral organisaties voor patiénten met een levensbedreigende
aandoening het onderwerp palliatieve zorg nauwelijks aandacht krijgt. Vanuit deze groep
organisaties geven de meesten aan dat voorlichting over palliatieve zorg niet tot hun taak
behoort en dat men dit ook niet ambieert. Een illustratief voorbeeld is dat een
zorgbelangorganisatie (van een specifieke regio) aangaf dat voorlichting over palliatieve
zorg een taak is van de zorgaanbieders en niet van hen.

De ouderenorganisaties hebben als regel dat zij geen actieve rol hebben in voorlichting
over palliatieve zorg aan het algemene publiek en hun achterban. Ze reageren
voornamelijk op individuele vragen uit de achterban of op vragen van plaatselijke of
regionale afdelingen.
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Figuur 3.1. Onderzoeksstap resultaten
informatiebehoefte

3.2,

Resultaten informatiebehoefte (deelvraag B)

Onderstaand schema vat de belangrijkste resultaten per doelgroep samen. Het laat zien

welke keuze-aspecten men het meest van belang vindt, wanneer men geinteresseerd is in

informatie over palliatieve zorg en hoe men de informatie het liefst ontvangt.

Top 3
Q-kaartjes

Interesse
inhoud
palliatieve
zorg

Indien
behoefte

Wijze

Algemeen
Publiek

Wat het voor ziekte is.

Wanneer te stoppen met
behandelen.

De zorgmogelijkheden
thuis.

Potentiéle
Mantelzorgers Mantelzorgers

Wat het voor ziekte is.

Wanneer te stoppen met
behandelen.

De zorg voor degenen die
achterblijven

Wat het voor ziekte is.

Bijwerkingen van
medicijnen/kuren etc.
van behandelingen.

Zorg voor degenen die
achterblijven.

Hoe je fit kunt blijven
met deze ziekte.

Te verwachten klachten.
Zorg voor degene die

achterblijven &
Wat het voor ziekte is.

34% altijd

41% (kans) zorg nodig
25% niet/weet
niet/anders

44% altijd

46% als (kans) zorg
10% niet/weet
niet/anders

56% altijd

32% als (kans) zorg
12% niet/weet
niet/anders

48% altijd

459% als (kans) zorg
7% niet/weet niet/
anders

informatie haal.

70% Als ik informatie over palliatieve zorg nodig heb, bepaal ik het liefst zelf wanneer ik waar welke

Informatie ontvang ik het liefst:

Informatie ontvang ik het liefst via huisarts en medisch specialist.
zowel schriftelijk als mondeling.

Schema 3.1. Overzicht resultaten (samengevat) informatiebehoefte per doelgroep .




Totaal potentitie Foooerl patient In totaal hebben 667 respondenten de 38 kaartjes met keuzeaspecten gerangschikt:
IS I e (0 I 149 palliatiove patienten;
(e | [T [ [ [ [T 173 mantelzorgers;
e I N O 173 potentiéle mantelzorgers en
P S I I B N

172 algemeen publiek.
I T || [ 3 3 Middels factoranalyse (zie Hoofdstuk 2) zijn diverse oplossingen onderzocht. Eerst voor de
totale groep respondenten, en daarna per doelgroep. Er worden dan houdingen zichtbaar,

|Sprtusitr s afsched || I | die typerend zijn binnen die doelgroep.
onvevingensorvekend || . |  Op basis van de in hoofdstuk 2 genoemde criteria komen we in alle gevallen tot een 3 of 4-
. N - o - ~ factoroplossing (zie Bijlagen V tot IX).

Figuur 3.1. Verdeling van de houdingen per doelgroep. De Bijlagen V t/m IX tonen de verkregen factoroplossingen®, ofwel de zichtbaar geworden
houdingen van de respondenten ten aanzien van informatie over palliatieve zorg. In totaal
zijn zeven houdingen geidentificeerd. Drie daarvan komen bij drie van de vier doelgroepen
terug. Deze drie houdingen geven we in Figuur 3.1. weer met de kleuren rood, blauw en
geel. De nummering geeft weer hoe krachtig het betreffende profiel zich uitkristalliseert in
de doelgroep. Bijvoorbeeld het profiel ‘regie over het levenseinde’ komt terug in drie
doelgroepen, maar bij allen zijn er drie houdingen meer dominant.

3.2.1. Benoeming drie basishoudingen
In het onderzoek zijn drie basishoudingen geidentificeerd die bij elk van de vier
verschillende doelgroepen terug komt. Van het totaal aantal respondenten (n = 667)
hebben 367 respondenten (bij een Z-score van = 0,70) een specifieke voorkeur voor
informatiebehoefte over de palliatieve zorg (zie Figuur 3.2 en Bijlage V). Deze 367
respondenten zijn verdeeld over:

8 inclusief de resultaten van de geroteerde factoranalyse, de kenmerkende keuze-aspecten per houding, de Eigen
Value en de verklaarde variantie. Zie voor uitleg daarover Hoofdstuk 2.




e 22 respondenten (6%) hadden een ‘sociaal, volgende houding die gebaseerd is op
hun gevoel (houding 1);
e 206 respondenten (56%) hadden een houding ‘regie bij behandeling en zorg’

(houding 2) en
e 139 respondenten (38%) hadden een houding gericht op vitaliteit en kennis van
gezondheid (houding 3).

3. Vitaliteit & kennis
gezondheid, ziekte

Zijn gericht op het positieve, op fit blijven, niet op dood en afscheid nemen. Informatie
over het ziekteverloop van deskundigen is belangrijk, sociale, psychische en spirituele
20rg niet.

Figuur 3.2. Overzicht drie basishoudingen

. Kenmerkende uitspraken

Mensen met een sociaal, volgende houding (houding 1) hechten veel belang aan
ondersteuning bij het maken van belangrijke keuzes in de laatste levensfase. Ze zijn
gericht op de ‘zachtere’ kanten van de zorgverlening, zoals het liefst willen praten met
lotgenoten over de kwetsbaarheden (ziekte en sterven) van het ziekteproces. Ze maken
eventueel gebruik van alternatieve geneeswijzen [37]°. "Ik wil weten wat mij te wachten
staat”, "de terminale fase kun je niet meer overdoen.” De focus op sterven en afscheid is
dominant binnen deze doelgroep.

De focus van houding 2 is gericht op regie en behandeling. Deze groep mensen willen
vooral informatie hebben over behandel- en zorgmogelijkheden binnen de palliatieve fase.
Deze mensen hebben met name interesse in de ‘procesmatige / hardere’ kanten van de
zorgverlening, zoals wie doet nu wat en welke zorgaanbod is er in mijn omgeving [2,13].
"Als ik maar weet wat de mogelijkheden zijn dan kom ik al heel ver.”

De informatiebehoefte van houding 3 is vooral niet gericht op de stervensfase. Deze
mensen zijn nog niet bezig met sterven en afscheid nemen, maar met fit blijven. Daartoe
willen ze onder anderen weten welke ziekte ze hebben en welke professionals hen het
beste kan ondersteunen om zo lang mogelijk fit te blijven. “Ik wil alles weten wat ik kan
doen om fit te blijven tijdens het ziekteproces, bijvoorbeeld informatie over voeding,
sporten maar ook wie mij daarbij kan helpen.”

° Deze aanduiding slaat op de kaartnummers in de tabel waarin de keuzeaspecten per houding staan beschreven.
Zie in dit geval Bijlage VI.




. Overeenkomende en tegengestelde uitspraken

Alle drie de doelgroepen vinden de zorg voor degene die achter blijft niet belangrijke
informatie alsook informatie over hoe je kunt omgaan met controle en verlies. Ze vinden
daarentegen de informatie over verpleegkundige technieken en de alternatieve
geneeswijzen wel belangrijk.

Opvallend is dat mensen met houding 3 (vitaliteit en kennis over gezondheid en ziekte) niet
gericht zijn op de stervensfase en daarover ook geen informatie willen ontvangen. Mensen
met houding 1 en 2 zijn wel gericht op de stervensfase, maar beiden hebben hierbij een
verschillende informatiebehoefte. Mensen met een sociaal, volgende houding, gericht op
gevoel (houdingl) zijn meer gericht op de psychosociale aspecten van de zorgverlening en
mensen met houding 2 op de mogelijkheden van zorgaanbod/ -verlening. Informatie over
fit blijven (houding 3) is voor deze beide houdingen niet belangrijk.

. Relevante kenmerken respondenten
Er is een aantal statisch significante verbanden gevonden (Bijlage V):

e Definitie palliatieve zorg; mensen die beter weten wat palliatieve zorg inhoudt, zijn
meer gericht op fit blijven dan op sterven en afscheid (houding 1). Mensen die dus
mogelijk meer ‘ervaring’ en ‘kennis’ hebben over en van de palliatieve zorg, zijn
mogelijk meer bezig met (nog) de mogelijkheden binnen het ziekteproces dan met
de onmogelijkheden. Deze veronderstelling zou nader onderzocht moeten worden.
Dit is namelijk belangrijk voor de nadere invulling van het proces van
informatievoorziening.

e Informatie; van wie (m.n. huisarts en psycholoog); mensen met een sociaal,
volgende houding (houding 1) willen bij voorkeur informatie ontvangen via een
psycholoog (68,8%). Deze groep mensen zal ook eerder informatie inwinnen bij
zowel patiénten- en ouderenorganisaties alsook bij geestelijk verzorgers. Alle drie de
groepen willen daarnaast graag informatie krijgen van de huisarts. De huisarts
wordt gezien als een belangrijke ‘informatiedrager’.

e Informatievorm (schriftelijk, mondeling, zowel mondeling als schriftelijk); hoe
mensen de informatie willen ontvangen is belangrijk. Alle drie de groepen wensen
zowel schriftelijke als mondelinge informatie. Afhankelijk van het onderwerp moet




worden ingeschat hoe de informatie wordt aangereikt. We zagen al dat mensen met
een meer sociaal, volgende houding de informatie liever via een psycholoog willen
ontvangen en daarbij ook de behoefte heeft aan schriftelijke ‘ervaringsverhalen’ van
derden (55,3%).

e Informatiewijze (internet, folder en geen voorkeur); mensen met een houding
gericht op regie bij behandeling en zorg willen bij voorkeur de informatie krijgen via
internet (43,8%). Terwijl mensen met houding 1 en 3 deze behoefte aan
informatiewijze niet zozeer heeft. Deze groepen mensen ontvangen informatie ook
graag per folder en geven daarnaast geen specifieke voorkeur te hebben voor hoe
de informatie wordt verstrekt.

e Moment van informatieverstrekking; het moment van informatieverstrekking is met
name afwijkend voor mensen met een houding die gericht is op fit blijven (houding
2). Deze groep mensen wil het liefst direct de benodigde informatie ontvangen zodra
bekend wordt dat ze een ongeneeslijke ziekte hebben. Mensen met een houding die
gericht is op sterven en afscheid en mensen met een houding die gericht is op regie
bij behandeling en zorg, ontvangen wel graag tijdig de informatie, waarbij ze geen
voorkeur hebben wanneer hen dit dan wordt aangereikt.

Iets wat nader zou moeten worden onderzocht, is of mensen met een sociaal volgende
houding met name jonger van leeftijd zijn, lager opgeleid, eerder lichamelijk beperkt alsook
meer vertegenwoordigd wordt door mensen van buitenlandse afkomst. Uit de resultaten
blijkt dat dit mogelijk een indicatie kan zijn (Bijlage V).

Verder zijn er vanuit de resultaten geen nadere indicaties die per houding als op
doelgroepsniveau kenmerkend zijn.




1. Sterven & afscheid

Zijn gericht op het sterven en afscheid nemen en willen alleen hierover informatie
ontvangen. Hoe ‘gaat' sterven, hoe kan lijden verlicht worden? Naasten en
otgenoten zijn belangrijk.

Vitaliteit

Dit profiel heeft ook overeenkomsten met het gele profiel. Informatie
willen over fit blijven met deze ziekte vinden ze het belangrijkst.

4. Regie levenseinde

Willen informatie over het kunnen beheersen van het lijden in de stervensfase. Ze
hebben weinig behoefte aan informatie over zingeving, medische aspecten en
sociale zorg.

Figuur 3.3. Overzicht houdingen palliatieve patiénten

3.2.2. Benoeming houdingen palliatieve patiénten
101 Palliatieve patiénten (van de 149) hadden een typerende houding ten aanzien van
informatiebehoefte (zie Figuur 3.3 en Bijlage VI). Deze zijn verdeeld over:

e 23 palliatieve patiénten (23,3%) hadden een houding gericht op ‘sterven en
afscheid’ nemen (houding 1);

¢ 25 palliatieve patiénten (25,3%) hadden een houding gericht op ‘sociaal, volgend
en op vitaliteit’ (houding 2);

e 24 palliatieve patiénten (24,2%) hadden een houding gericht op ‘regie bij de
zorgverlening (houding 3);

e 29 palliatieve patiénten (29,3%) hadden een houding gericht op ‘regie bij het
levenseinde’ (houding 4).

Mensen met een houding gericht op sociaal, volgend en vitaliteit komt overeen met
houding 1&3 van de basishoudingen. Deze patiénten zijn dus gericht op fit blijven in de
laatste levensfase. Mensen met een houding gericht op regie bij zorgverlening komt
overeen met houding 2 van de basishouding. Het verschil is dat palliatieve patiénten niet
meer gericht is op behandeling, maar op de zorgmogelijkheden binnen de palliatieve fase.
(zie paragraaf 3.2.1.).

= Kenmerkende uitspraken
Het gericht zijn op sterven en afscheid is de meest uitgekristalliseerde houding binnen de
doelgroep palliatieve patiénten. Deze houding onderscheidt zich van de andere drie
doelgroepen, doordat deze palliatieve patiénten (houding 1) vooral belang hechten aan het
krijgen van informatie over de stervensfase (m.n. over de sociale en psychische aspecten).
Ook geven deze palliatieve patiénten aan dat ze zijn bang voor dood en pijn. Ik wil geen
lijdensweg’, 'Ik wil weten wat mij te wachten staat om de juiste keuzes te kunnen maken’.
[25, 5]
Mensen met een houding gericht op regie bij levenseinde willen met name informatie
ontvangen over de zorgmogelijkheden rondom het levenseinde [34, 7,13]. Mensen met
deze houding (= houding 4) geven aan het belangrijk te vinden om informatie te krijgen




over wat de visie van een instelling en/of hulpverlener is over het wel of niet toepassen van
euthanasie [22]: "Ik wil niet onnodig lijden”, “Ik heb in mijn omgeving verder niemand
meer om voor te leven.”

= QOvereenkomende en tegengestelde uitspraken
Alle vier de houdingen van de palliatieve patiénten hebben geen behoefte aan informatie
over de gevolgen van de ziekte of wanneer te stoppen met behandelen [28, 34, 38]. Wel
hebben alle palliatieve patiénten behoefte aan informatie over de zorgmogelijkheden in de
laatste levensfase, bijvoorbeeld over het zorgaanbod (houding 2) of bijvoorbeeld over het
toepassen van euthanasie (houding 4).
Palliatieve patiénten met een houding gericht op regie bij de zorgverlening geven aan nog
geen informatie te willen ontvangen over het leven na de dood. Deze groep mensen is nog
bezig met fit blijven, door onder andere te zoeken naar mogelijkheden in alternatieve
geneeswijzen [37]. Ook hebben mensen met houding 2 nog een ‘bredere’
informatiebehoefte over de zorgmogelijkheden in de palliatieve zorg dan mensen met een
houding op regie bij levenseinde. Deze mensen willen graag alleen maar informatie
ontvangen over welke zorgmogelijkheden er zijn rondom sterven en lijden.

= Relaties kenmerken palliatieve patiénten
Er werden geen statistische significante verbanden gevonden tussen het hebben van een
specifieke houding en bepaalde achtergrondkenmerken. Wel zijn er indicaties dat bepaalde
achtergrondkenmerken een rol spelen:

e De sociale context waarin iemand leeft (getrouwd/ woont samen, ongetrouwd/
alleenstaand of weduwe/ weduwnaar). Mensen met een houding gericht op regie bij
levenseinde lijken vaker ongetrouwd of alleenstaand. De hypothese of de sociale
context invloed heeft op de houding en aanzien van informatie over palliatieve zorg,
zou nader onderzocht moeten worden.

e De duur/aard van het ziekteproces lijkt samen te hangen met de
informatiebehoefte. Mensen met een houding gericht op fit blijven lijken vaker
chronisch ziek dan mensen met de andere houdingen. De levensverwachting bij
mensen met houding 2 is ook vaker onbekend (84,0%).
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Figuur 3.4. Vergelijking informatiebehoefte versus
houding STEM-onderzoek (doelgroep: palliatieve
patiénten

Dit profiel heeft ook overeenkomsten met profiel geel: kennis van ziekte en
Ziekteverioop is belangrijk.

Zijn geinteresseerd in sociale zorg en praktische en spirituele ondersteuning. Goed
afscheid nemen en omgaan met betrokkenen is belangrijk.

Deze mantelzorgers zijn niet op zoek naar zorginhoudeljjke informatie, maar wel
geinteresseerd in aandacht voor zichzelf.

3. Spiritualiteit & afscheid

Figuur 3.5. Overzicht houdingen mantelzorgers

e Moment van informatie ontvangen; mensen die gericht zijn op regie bij levenseinde
geven aan voorkeur te hebben dat ze informatie pas krijgen als ze ongeneeslijk ziek
zijn en de levensverwachting beperkt (34,5%). Deze groep mensen is daarnaast het
minst religieus en woont vaker alleen. Het zou interessant zijn om nader te
onderzoek of de sociale context, mate van religie samenhangt met de houding
gericht te zijn op regie levenseinde (0.a. door het toepassen van euthanasie) en het
moment van informatie te willen ontvangen.

= Relatie houdingen patiénten t.o.v. STEM-profielen
Deze meeste palliatieve patiénten zijn vertrouwend of pro-actief binnen de stervensfase
(zie Figuur 3.4). De palliatieve patiénten die gericht zijn op sterven en afscheid, geven aan
dat ze bang zijn voor de dood (= sociale opvatting ten aanzien van de stervensfase).
Terwijl palliatieve patiénten gericht op regie bij levenseinde meer rationeel zijn en bewuste
keuzes maakt in het zorgproces.

3.2.3. Benoeming houdingen mantelzorgers
Van de 173 mantelzorgers hadden 107 mantelzorgers (zie Figuur 3.5 en Bijlage VII), een
typerende informatiebehoefte:
e 36 mantelzorgers (38,5%) hadden een ‘sociaal, volgende houding’ (houding 1);
¢ 37 mantelzorgers (39,6%) hadden een houding gericht op ‘regie bij behandeling,
zorgverlening en op kennis van de gezondheid’ (houding 2)
¢ 34 mantelzorgers (36,4%) hadden een houding gericht op ‘spiritualiteit en afscheid’
(houding 3).

De sociaal volgende houding bij mantelzorgers komt overeen met houding 1 van de
basishouding (3.2.1). Mantelzorgers met een houding die gericht is op regie bij
behandeling, hebben een houding zoals beschreven in 2 resp. 3 van de basishoudingen
(3.2.1).




= Kenmerkende uitspraken
Kenmerkende houding binnen deze doelgroep is de houding gericht op spiritualiteit en
afscheid. Deze mantelzorgers willen informatie ontvangen over het proces van afscheid
nemen en over vragen rond leven na de dood. "Op een gegeven moment is alles geregeld
en loopt het allemaal, dan heb je tijd om na te denken over hoe het eventueel zal gaan
verlopen.” Het hebben van inzicht in praktische zaken, bijvoorbeeld de werking van morfine
of hoe kunnen we het beste het slechte nieuws aan de omgeving vertellen is voor hen
belangrijk [6,7]. "Als alles is geregeld kunnen we ons richten op wat echt belangrijk is.”
Deze groep mantelzorgers is ook gericht op kennis over het zorgaanbod in de omgeving.

= QOvereenkomende en onderscheidende uitspraken
Zowel mensen met een sociaal volgende houdingen als mensen met een houding gericht op
spiritualiteit en afscheid zijn beiden gericht op informatie over de stervensfase. Het verschil
tussen deze beide houdingen is dat mantelzorgers met houding 1 het ziekteproces met
name wil delen met derden (o0.a. met lotgenoten) [33,36]. Terwijl mantelzorgers met
houding 3 de informatie over het proces van afscheid wel wil ontvangen maar niet per se
wil delen met derden[5,9].
Mensen met houding 2 zijn gericht op het willen weten welke zorgmogelijkheden er zijn om
fit te blijven, terwijl mensen met houding 3 willen in de breedte weten welke
zorgmogelijkheden er zijn.

= Relevante kenmerken mantelzorgers
Er werden geen statistisch significante verbanden gevonden tussen de houdingen en
specifieke achtergrondkenmerken. Wel is er een aantal opvallende kenmerken aan de
doelgroep ‘mantelzorgers’:
e Geslacht; op doelgroepniveau zijn vrouwen meer vertegenwoordigd (gemiddelde is
73,9%), tegenover ca. 26% mannen.
e Burgerlijke staat/ sociale context; het valt op dat binnen deze doelgroep (totaal) bij
alle drie de houdingen mantelzorgers meer getrouwd zijn of samenwonen (29,4%).
e Het uitvoeren van taken; ook verwachten alle drie de houdingen (doelgroep totaal)
dat ze een luisterend oor zijn voor degene die ze verzorgen (78,8%).
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Figuur 3.6. Vergelijking informatiebehoefte versus
houding STEM-onderzoek (doelgroep: mantelzorgers)

e Contact willen hebben met lotgenoten, vrijwilligersorganisaties als ook met
patiénten- en ouderenorganisaties; komt het meest voor bij mensen die gericht zijn
op spiritualiteit en afscheid alsook bij mensen die een sociaal volgende houding
hebben. Mensen die vooral geinteresseerd zijn in de behandel- en
zorgmogelijkheden verwachten met name veel de huisarts en medisch specialist.

e Het hebben van een religie; ongeveer 45% van de mantelzorgers is religieus (i.d.g.
met name christelijke), dit is een kenmerkende indicatie voor alle drie de houdingen
(sterkst vertegenwoordigd door mensen met houding 2%3).

Van deze specifieke kenmerken zouden nader onderzocht moeten worden in hoeverre ze de
informatiebehoefte van mantelzorgers over palliatieve zorg daadwerkelijk beinvioeden.

= Relatie houdingen patiénten t.o.v. STEM-profielen
De meeste mantelzorgers zijn pro-actief en sociaal in de stervensfase (Figuur 3.6). Het
willen weten wat er gebeurt in de stervensfase en wat er allemaal geregeld moet worden
kenmerkt deze doelgroep. Daarnaast vertrouwen ze op medici en andere professionals dat
die ondersteuning zullen geven in de informatiebehoefte. Mantelzorgers binnen deze drie
houdingen hebben geen behoefte aan voortijdige informatieverstrekking, maar willen pas
informatie wanneer het bekend is dat iemand ongeneeslijk ziek is (25%).




3. Vitaliteit & kennis
gezondheid/ziekte

Zijn gericht op het positieve, op fit blijven, niet op dood en afscheid nemen.
Informatie over het ziekteverloop van deskundigen is belangrijk, sociale, psychische
en spirituele zorg niet.

4, Regie levenseinde

Willen informatie over het kunnen beheersen van het lijden in de stervensfase. Ze
hebben weinig behoefte aan informatie over zingeving, medische aspecten en sociale
zorg.

Figuur 3.7. Informatiebehoefte potentiéle mantelzorgers

3.2.4. Benoeming houdingen potentiéle mantelzorgers

Van de 173 potentiéle mantelzorgers hebben 89 een typerende houding als het gaat om

informatiebehoefte over palliatieve zorg (zie Figuur 3.7 en Bijlage VIII):

29 potentiéle mantelzorgers (25,8%) met een ‘sociaal, volgende’ houding (houding
1);

e 13 potentiéle mantelzorgers (11,7%) met een houding gericht op ‘regie bij
behandeling en zorgverlening’ (houding 2);

e 24 potentiéle mantelzorgers (21,4%) met een houding gericht op ‘vitaliteit en kennis
van de gezondheid’ (houding 3);

e 23 potentiéle mantelzorgers (20,5%) met een houding gericht op regie bij
levenseinde (houding 4).

In eerste instantie bleken er zes houdingen binnen deze doelgroep statistisch significant te
zijn. Bij het nader analyseren en beschrijven van de houdingen bleken de overeenkomsten
en verschillen van de twee houdingen overeen te komen met de andere houdingen binnen
deze doelgroep. Er is toen gekozen om vier houdingen binnen deze doelgroep te
beschrijven die typerend zijn ( zie Figuur 3.7).

Mensen met een houding gericht op sociaal en volgend komt overeen met houding 1 van de
basishouding (3.2.1). Mensen met houding 2 en houding 3 komen respectievelijk overeen
met houding 2&3 binnen de basishoudingen (3.2.1.). Mensen met een houding gericht op
regie bij levenseinde komt overeen met mensen met houding 4 bij palliatieve patiénten
(3.2.2.).

e Kenmerkende uitspraken
Kenmerkend is dat de informatiebehoefte bij potentiéle mantelzorgers breed is. Ze hebben
zowel behoefte aan informatie over:
e behandel- én zorgmogelijkheden,
o fit blijven




e het proces van afscheid nemen

Deze brede behoefte aan informatie kan erop wijzen dat potentiéle mantelzorgers
onvoldoende kunnen inschatten wat de palliatieve fase gaat beteken en hoe men zich
daarop kan voorbereiden. "Ik wil mij goed kunnen voorbereiden en heb dus behoefte aan
alle informatie.” Ook zijn ze op zoek naar alternatieve geneeswijzen, om alle mogelijkheden
goed in beeld te hebben. "Ik wil graag alvast weten wat eventuele alternatieve
geneeswijzen zijn ter ondersteuning van het ziekteproces.” Tenslotte wil men ook
informatie over alternatieven voor het toepassen van euthanasie: "Ik moet weten waarover
ik het heb dus wil ik graag weten wat euthanasie is en of er alternatieven zijn.”

e Overeenkomende en tegengestelde uitspraken
De overeenkomstige en tegengestelde uitspraken binnen deze doelgroep zijn gelijk aan de
drie basishoudingen. Alle vier de doelgroepen vinden de zorg voor degene die achter blijft
niet belangrijke informatie [14] alsook informatie over hoe je kunt omgaan met controle en
verlies [16]. Ze vinden daarentegen de informatie over verpleegkundige technieken en de
alternatieve geneeswijzen wel belangrijk [35,37].

Het verschil tussen de vier houdingen binnen deze doelgroep is dat de potentiéle
mantelzorgers met een houding gericht op regie bij behandeling en zorgverlening (houding
2) en mensen met een houding gericht op fit blijven (houding 3) vooral praktische
informatie willen over de behandel- en zorgmogelijkheden. Terwijl potentiéle
mantelzorgers die sociaal volgend zijn (houding 1) of regie willen bij het levenseinde
(houding 4) veel meer informatie willen over de stervensfase.

e Relevante kenmerken potentiéle mantelzorgers
Binnen deze doelgroep zijn twee statistisch significante verbanden gevonden.
e Het uitvoeren van administratieve taken; mensen gericht op regie bij levenseinde
verwachten dat ze in de toekomst eerder administratieve taken moeten uitvoeren
(ca. 60% dan de andere houdingen.
e Werkzaam zijn (geweest) in de zorg; mensen die gericht zijn op regie bij
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Figuur 3.8. Vergelijking informatiebehoefte versus
houding STEM-onderzoek (doelgroep: potentiéle
mantelzorgers)

levenseinde zijn mensen die werken (hebben gewerkt) in de zorg (52,2%). Dit zou
kunnen betekenen dat degene die bekend zijn met de zorg eerder (en meer)
behoefte heeft aan informatie over palliatieve zorg, en dan specifiek gericht op
informatie over zorgmogelijkheden rondom het levenseinde.

Of er mogelijke indicaties zijn of bepaalde achtergrondkenmerken leiden tot een bepaalde
informatiebehoefte is binnen deze doelgroep niet sterk aanwezig. Het opmerkelijke is dat
binnen deze doelgroep (totaal), relatief alle houdingen: (1) evenveel verwachten van
informatieverstrekking via patiénten- en ouderenorganisaties en (2) verwachten een
luisterend oor te moeten bieden voor degene die ze verzorgen en ondersteunen.

Mensen met een houding gericht op behandel- en zorgmogelijkheden daarbij is opvallend
dat het vaker vader/ moeder of andere relevante kennissen of buren zijn die de zorg
verlenen. En tot slot blijkt ook binnen deze doelgroep dat mensen gericht op regie bij
levenseinde het minst religieus zijn.

= Relatie houdingen patiénten t.o.v. STEM-profielen
Potentiéle mantelzorgers zijn rationeel in het denken over sterven (zie Figuur 3.8.). Ze
willen graag de regie hebben over het ziekteproces, door met name gericht te zijn op het
regelen van praktische, administratieve taken. Ze verwachtten wel dat ze vooral een
luisterend oor moeten bieden (79,5%).

Andere relevante kenmerken zoals het geslacht, het opleidingsniveau of de burgerlijke
staat geeft voor deze doelgroep onvoldoende indicatie of het invioed heeft op de behoefte
aan informatie over palliatieve zorg (zie hiervoor ook Bijlage VIII).




1. Onbevangen & onbekend

Hebben nog geen specifieke informatiebehoefte, veel onderwerpen zijn even
interessant. Palliatieve zorg staat ver van hen af.

3. Spiritualiteit & afscheid

Zijn geinteresseerd in sociale zorg en praktische en spirituele ondersteuning. Goed
afscheid nemen en omgaan met betrokkenen is belangrijk.

4. Regie levenseinde

Willen informatie over het kunnen beheersen van het lijden in de stervensfase. Ze
hebben weinig behoefte aan informatie over zingeving, medische aspecten en sociale
z0rg.

Figuur 3.9. Houdingen algemeen publiek

3.2.5. Benoeming houdingen algemeen publiek
Van de 172 mensen uit het algemeen publiek hebben 117 mensen een typerende houding
als het gaat om informatiebehoefte over palliatieve zorg (zie Figuur 3.9, zie Bijlage IX):
e 31 mensen (36,3%) hadden een ‘onbevangen en onbekende’ houding met
betrekking tot informatie over palliatieve zorg (houding 1);
e 29 mensen (33,9%) hadden een sociaal, volgende houding (houding 2);
e 29 mensen (33,9%) hadden een houding die gericht is op spiritualiteit en afscheid
(houding 3);
e 28 mensen (32,8%) hadden een houding die gericht is op regie bij levenseinde
(houding 4).

De houding ‘sociaal volgend” komt overeen met houding 2 van de basishouding (zie
paragraaf 3.2.1.). De houding ‘spiritualiteit en afscheid’ ( houding 3) komt overeen met
houding 3 bij mantelzorgers (zie paragraaf 3.2.3.). De houding ’ regie bij levenseinde’
zagen we eerder bij palliatieve patiénten en bij potentiéle mantelzorgers (zie paragraaf
3.2.2 en 3.2.4).

= Kenmerkende uitspraken
Als dominante houding binnen deze doelgroep zijn de mensen met een onbevangen en
onbekende houding (houding 1). Deze mensen staan onbevangen tegenover palliatieve
zorg en zijn er onbekend mee. Ze hebben geen verwachtingen als het gaat om palliatieve
zorg en zijn dus eigenlijk overal in geinteresseerd. "Palliatieve zorg, ik ken het niet maar
het lijkt mij interessant om hierover meer te weten.”
Hun brede interesse blijkt ook in wat ze aangeven als belangrijkste informatiebehoeften.
Aan de ene kant willen ze informatie hebben over de psychische gevolgen van de ziekte en
aan de andere kant willen ze informatie hebben over het zorgaanbod in de omgeving,
waarbij ze niet zijn geinteresseerd in zorgvormen (hospice, e.d.). Deze bevindingen lijken
niet met elkaar overeen te stemmen en lijken elkaar soms ook tegen te spreken
(bijvoorbeeld wel informatie willen ontvangen over het zorgaanbod maar niet over de




zorgvormen). Dit leidt tot een zeer brede en ongerichte informatiebehoefte (als dit al zo
genoemd mag worden) ten aanzien van palliatieve zorg bij het algemene publiek.

= QOvereenkomende en tegengestelde uitspraken
Mensen met houding 1,2 en 3 zijn allemaal niet geinteresseerd in de
behandelmogelijkheden met voor- en nadelen in de palliatieve zorg [2]. Ook zijn ze niet
gericht op de behandelmogelijkheden thuis [31]. Het algemeen publiek geeft aan meer
behoefte te hebben aan informatie over de bijwerkingen van medicijnen, de visie van een
instelling of hulpverlener om euthanasie toe te passen, of hoe ga je om meningsverschillen
en wat zijn de psychische gevolgen van de ziekte [15,20,22,23]. Deze overeenkomsten zijn
met name dominant bij houding 1 en 4. Dit wisselend beeld aan informatiebehoefte
ondersteunt hetgeen wat zojuist is vermeld: dat eerst nader onderzocht moet worden aan
welke informatie het algemeen publiek nu echt behoefte heeft.

= Relevante kenmerken algemeen publiek
Binnen deze doelgroep is een statistisch significante verband tussen de informatiebehoefte
en degene van wie men de informatie wil ontvangen. Mensen met houding 2 geven vaker
aan geen voorkeur te hebben van wie ze de informatie willen ontvangen. En als ze
informatie willen ontvangen dan zoeken deze sociaal volgende mensen het eerder bij
lotgenoten (17,2%) en patiénten- en ouderenorganisaties (13,8%) dan de andere
houdingen. De huisarts en medisch specialist blijft bij alle houdingen een belangrijke spil
spelen in de informatievoorziening.

Andere opvallende achtergrondkenmerken die mogelijk een indicatie zijn in de
informatievoorziening:

e Aantal personen in het huishouden (sociale context); sociaal, volgende mensen
leven vaker in een sociale context dan de andere houdingen (44,8%). Het is ook
deze groep die het het belangrijkst vindt met wie men over kwetsbaarheden kan
praten of mogelijkheden wil weten om het leven zinvol af te sluiten. Voor nader
onderzoek is het interessant om vast te stellen of de sociale context invlioed heeft op
de informatievoorziening over palliatieve zorg.




o Leeftijd; zowel mensen gericht op spiritualiteit en afscheid alsook mensen gericht op
regie bij levenseinde zijn over het algemeen wat ouder dan houding 1 en 2. Dit kan
betekenen dat mensen van middelbare leeftijd het proces van sterven en afscheid
interessanter vinden dan jongere mensen.

Sociaal = Relatie houdingen patiénten t.o.v. STEM-profielen

Pro-actief Het algemeen publiek staat het meest onbevangen tegenover de stervensfase. Met name
Onbevangen de mensen met een houding gericht op regie bij levenseinde en de mensen met een
Vertrouwend _ onbekende en onbevangen houding zijn vrij rationeel in het denken over sterven. Het zelf
Rationeel : willen bepalen wat goed is, is voor deze beide houdingen typerend (45,2% resp. 57,1%).

Mensen met een sociaal volgende houding zijn met name sociaal en vertrouwend over de
] o ) stervensfase. Deze groep mensen verkeert vaak in een sociale context met meerdere
Figuur 3.10. Vergelijking informatiebehoefte versus . L. ..
houding STEM-onderzoek (doelgroep: algemeen personen. Eerder zagen we al of het kenmerk sociale context mogelijk een aanwijsbare
publiek. indicator kan zijn voor het bepalen van specifieke informatie behoefte over palliatieve zorg.




Deel A

Deel B

4.

Conclusies en aanbevelingen

In het onderzoek stond de volgende vraagstelling centraal:

"In hoeverre sluit het huidige publieke informatieaanbod over palliatieve zorg (A) aan bij
de informatiebehoefte (B) van verschillende doelgroepen (resp. palliatieve patiénten,
mantelzorgers, potentiele mantelzorgers en algemeen publiek) en op welke manier zou dit
nog verder verbeterd kunnen worden?”

Om deze vraag te beantwoorden, hanteerden wij de volgende deelvragen:

(1.

Welke informatiematerialen zijn in Nederland ontwikkeld en beschikbaar ten
behoeve van de hierboven genoemde doelgroepen over palliatieve zorg (in de
regio), beslissingen rond het levenseinde, mantelzorgondersteuning bij een naaste
met een levensbedreigende aandoening?

Welke rol spelen patiénten- en ouderenorganisaties (in potentie) bij het informeren
van het algemene publiek over palliatieve zorg en daaraan verwante onderwerpen.
Welke informatiebehoeften hebben de verschillende (bovengenoemde) doelgroepen
en welke voorlichtingsmethoden of —materialen prefereren zij?

Welke concrete aanbevelingen / formats / kaders kunnen per doelgroep worden
aangereikt voor de optimale informatie voorziening?

In hoeverre sluit het bestaande materiaal aan op de in 2 geformuleerde behoeften
en welke lacunes bestaan in de bestaande voorlichtingsmaterialen?

Dit hoofdstuk bespreekt de belangrijkste conclusies ten aanzien van zowel de beschikbare
informatie (4.1), de behoefte aan informatie (4.2) en de (mis)match daartussen in
Nederland (4.3.1) en in drie specifieke netwerken palliatieve zorg (4.3.2). We sluiten af
met aanbevelingen (4.4).




4.1. Beschikbare informatie over palliatieve zorg en de rol van
patientenorganisaties (deelvragen 1 en 2)

De beschikbaarheid van informatie verschilt sterk per doelgroep. Voor palliatieve patiénten
is het meeste materiaal beschikbaar, voor mantelzorgers beduidend minder en voor
potentiéle mantelzorgers en algemeen publiek zeer weinig.

Het beschikbare materiaal vindt lang niet altijd even goed zijn weg (via de hulpverlener)
naar de verschillende doelgroepen. Hoe en waarover patiénten worden geinformeerd, is
sterk afhankelijk van de manier waarop de informatievoorziening in een regionetwerk is
geregeld. Bovendien verschilt de informatievoorziening per zorginstelling, per afdeling en
per zorgprofessional.

4.2, Informatiebehoefte (deelvraag 3)

Alles overziend, is de belangrijkste bevinding van dit onderzoek wellicht dat de patiént, de
mantelzorger, de potentiéle mantelzorger en het algemeen publiek niet bestaan. Er bestaan
verschillende typen, met elk hun eigen houding ten aanzien van informatie over palliatieve
zorg.

Drie typen houdingen blijken voor te komen binnen vrijwel alle onderzochte doelgroepen:
1. ‘focus op sterven’, (6%)

2. ‘focus op regie en behandeling’ (56%) en

3. ‘focus op fit blijven’ (38%).

Het blijkt dat mensen met houding 1 meer geinteresseerd zijn in de ‘zachte’ kanten van de
hulpverlening, zoals de psychosociale en spirituele aspecten van de palliatieve zorg en dat
de anderen meer gericht zijn op de ‘harde’ kanten van het zorgproces, bijvoorbeeld door
zoveel mogelijk informatie te vergaren over zorgaanbod en behandelmogelijkheden.
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Figuur 4.1. Laatste onderzoekstap (mis)match
informatiemateriaal versus informatiebehoefte

Ten aanzien van de wijze van informatievoorziening blijken zij die gericht zijn op sterven en
liever mondelinge informatie ontvangen via de psycholoog, terwijl mensen die gericht zijn
op regie en behandeling zowel schriftelijke als mondelinge informatie willen ontvangen, bij
voorkeur door een specialist of huisarts. Degenen die zich focussen op vitaliteit en fit
blijven, blijken met nhame mensen met een chronische aandoening, die palliatieve zorg
willen benutten om ondanks hun ongeneeslijke aandoening toch zo fit mogelijk te blijven.

Er is in dit onderzoek gezocht naar diverse achtergrondkenmerken die de geidentificeerde
houdingen nader gezicht zouden geven. We vonden deze slechts in enkele gevallen. De
houding van informatievragers blijken vooral bepaald door het type aandoening, de fase
van de aandoening, de sociale context van iemand en voor het overige speelt de
levenshouding (religie) een belangrijke rol. Ook in eerder onderzoek (Motivaction, 2008)
bleek dit: “Verschillende opvattingen over de laatste levensfase zijn terug te leiden tot hoe
men in het leven staat en - minder dan verwacht - door leeftijd of ervaringen met sterven”
(Sander Metaal, Motivaction).

4.3. Beschikbare en gevraagde informatie: match of mismatch
(deelvraag 5)

4.3.1. (mis)match op landelijk niveau

Bijlage X toont per doelgroep en per geidentificeerde houding een gericht advies op basis

van de vergelijking tussen de behoefte aan informatievoorziening en het aanbod. Op deze

plaats volstaan wij met enkele hoofdlijnen:

e Van de onderzochte doelgroepen krijgen patiénten de meeste informatie, informatie is
het meest op hen gericht. Toch krijgen patiénten maar summier informatie over
‘sterven en afscheid’. Er is weinig schriftelijke informatie over het stervensproces. Ook
voor patiénten die gericht zijn op ‘vitaliteit’ is weinig informatie beschikbaar.
Bijvoorbeeld de behoefte aan alternatieve geneeswijzen is aanwezig, terwijl dat in al het
materiaal nauwelijks tot geen aandacht krijgt. In andere informatiebehoeften wordt wel
of zelfs overvloedig voorzien. Zo is via internet veel informatie te vinden over




zorgaanbod in de omgeving.

e Potentiéle mantelzorgers hebben meer behoefte aan informatie over lotgenotencontact,
welke zorgvormen zoal beschikbaar zijn in welke situatie; kortom meer oriénterende
informatie die zij nodig hebben in hun toekomstige rol. Op dit moment beperkt de
informatie voor deze groep zich tot algemene informatie over het palliatieve zorgaanbod
op KiesBeter.nl.

e Mantelzorgers hebben meer behoefte aan informatie over de ziekte van de patiént.
Daarvoor zijn mantelzorgers nu nog vaak aangewezen op de patiént zelf.

e De informatiebehoefte over palliatieve zorg van het algemene publiek is zeer breed,
waardoor het publiek in het huidige informatieaanbod niet goed wordt bediend.

4.3.2. (mis)match in drie netwerken palliatieve zorg
Op basis van drie criteria zijn de netwerken palliatieve zorg geselecteerd:
e Zorgdichtheid van voorzieningen in de regio
e Stedelijk gebied /platteland
e Stand van zaken huidig voorlichtingsmateriaal: gevorderd of nog startend.
Medewerking werd verleend door netwerk palliatieve zorg Noord- en Oost Flevoland,
netwerk palliatieve zorg Rotterdam en omstreken en netwerk palliatieve zorg Eemland.

Op basis van de ‘doorlichting’ van deze drie netwerken palliatieve zorg, concluderen wij het

volgende:

e De hoeveelheid informatiemateriaal dat potentieel beschikbaar is voor gebruik in
netwerken is groot. Tegelijkertijd is bij schakels in de palliatieve keten echter weinig
transparantie in de beschikbare informatiematerialen. Dat geldt ook door de netwerken
onderling. Het komt dan ook voor dat vergelijkbare initiatieven op meerdere plaatsen
tegelijkertijd worden ontwikkeld, maar ook dat specifieke informatie wel bestaat, maar
niet wordt benut. Gelukkig brengen steeds meer netwerken hun materialen in in
Netwerkzorgopmaat.nl dat behalve als verzamelplaats, ook functioneert als vindplaats
van nuttige informatie over palliatieve zorg. Netwerkzorgopmaat.nl is echter een
beleidsinstrument gericht op hulpverleners, en is niet in eerste instantie bedoeld voor
zorgvragers (patiént, naaste of mantelzorger).

e In de praktijk blijkt niet of nauwelijks eenduidige protocollering of standaardisatie van




het proces van informatievoorziening te bestaan. Dit betekent dat informatie per
individuele patiént verschilt, maar ook afhankelijk is van de werkwijze van de
individuele hulpverlener.

Chronisch zieken vormen meestal nog niet een doelgroep voor de netwerken palliatieve
zorg.

De netwerken richten zich tot nu toe vooral op palliatieve patiénten en mantelzorgers
en nog nauwelijks op het algemene publiek en potentiéle mantelzorgers.

4.4. Aanbevelingen

Informatievoorziening blijft maatwerk. Iedere patiént, naaste en mantelzorger heeft een
andere behoefte aan informatie. Desondanks kunnen onderstaande aanbevelingen wel de
informatievoorziening verbeteren:

De informatiebehoefte moet meer worden afgestemd op de specifieke behoeften van de
doelgroepen en de subgroepen, die in dit onderzoek zijn geidentificeerd. Dit betekent
dat het bestaande materiaal per doelgroep moet worden aangevuld:

Palliatieve patiénten

o Meer informatie over de stervensfase

o De focus verbreden naar chronisch zieken

o Meer informatie over fit blijven (met o0.a. aandacht voor alternatieve geneeswijzen).

Mantelzorgers

o Meer mantelzorgspecifieke informatie over de ziekte van de patiént, diens
behandelmogelijkheden en het ziekteverloop.

o Meer bewustzijn dat mantelzorger niet altijd gelijk is aan naaste. In de praktijk is dit
onderscheid nog onvoldoende zichtbaar.




Potentiéle mantelzorgers

o Voor potentiéle mantelzorgers bevelen wij aan de huidige zorgkaart-informatie
(bijvoorbeeld op KiesBeter.nl) uit te breiden met informatie over lotgenotencontact,
welke zorgvormen zoal beschikbaar zijn in welke situatie; kortom meer oriénterende
informatie die zij nodig hebben in hun toekomstige rol.

Algemeen publiek

o Op basis van de getoonde geringe en zeer diverse informatiebehoefte van het
algemene publiek twijfelen wij aan het nut van een brede publiekscampagne over de
inhoud van de palliatieve zorg. Als toch gekozen wordt voor een dergelijke
campagne, kan deze zich het beste richten op bewustwording van de eindigheid van
het leven en het vroegtijdig regelen van praktische zaken, die duidelijk niet meer in
beeld zijn zodra iemand palliatief patiént wordt.

Andere aanbevelingen die we vanuit dit onderzoek doen zijn:

e Er moet werk worden gemaakt van meer standaardisatie van informatievoorziening
(zowel schriftelijk als mondeling), zodat de kwaliteit van informatievoorziening minder
vaak hulpverlener-, locatie-, of regio-afhankelijk is'®. Dit vraagt, naast het ontwikkelen
van ‘standaardproducten’, ook om een dialoog tussen de diverse partijen. Deze
interactie tussen partijen moet worden gestimuleerd om gezamenlijk te komen tot
kwalitatief hoogwaardige palliatieve zorg.

o Informatievoorziening over palliatieve zorg aan specifieke doelgroepen, zoals
allochtonen en mensen met een beperking vraagt om nader onderzoek. In dit
onderzoek hebben vrijwel geen mensen meegedaan met een beperking of iemand met
een buitenlandse afkomst.

1% Tijdens de werkconferentie van 4 februari 2011 werd de informare gepresenteerd als een informatiedrager
tussen hulpverlener en patiént / naasten. Deze drager maakt inzichtelijk welke informatie de patiént / naaste
heeft ontvangen.




Tenslotte: in de vele gesprekken met hulpverleners komt naar voren dat palliatieve zorg
en vooral de terminale (zorg)fase een lastig te bespreken onderwerp is. Vooral als
patiénten en/of mantelzorgers niet zelf hiernaar vragen, of zelfs blijk geven niet
hiermee lastiggevallen te willen worden, ontstaat een dilemma. Als zorgverlener wil je
zo goed mogelijk informeren en adviseren. Anderzijds heeft de patiént en diens
mantelzorger(s) de vrijheid zelf te kiezen aan welke informatie behoefte is. Mag de
patiént daarin (ongevraagd) aangesproken en geinformeerd worden over wat komen
gaat? Natuurlijk moet in het individuele geval hierover goed nagedacht en getaxeerd
worden, maar hulpverleners mogen hun verantwoordelijkheid hierin niet onderschatten.
Ook in de laatste levensfase kan sprake zijn van ‘facadegedrag’. Patiénten en hun
naasten richten zich volledig op de behandeling en willen het naderende einde niet
onder ogen zien. Vaak met crisissituaties en —opnamen als gevolg. Vroegtijdige en
stapsgewijze bespreking van deze problematiek kan veel onduidelijkheid en stress
voorkomen.
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Bijlagen

Bijlage IA - Vragenlijst inventarisatie informatiemateriaal

Péorg
voor het leven

1. Geeft uw organisatie voorlichting over palliatieve zorg, gericht op algemeen publiek?
Ja /nee / niet toepassing (doorkruisen wat niet van toepassing is)
Toelichting:

Indien ja: In welke vorm?
71 Brochures, nl:

[ Informatie op website

71 Anders, nl

2. Als (patiénten- of ouderen)organisatie geeft u voorlichting die nuttig is voor uw achterban
(bijvoorbeeld over het omgaan met aandoeningen of met hun leeftijdsfase). Geeft uw
organisatie hiernaast ook voorlichting voor het geval de mensen uit uw achterban of regio
in de palliatieve fase komen?

Ja /nee / niet toepassing (doorkruisen wat niet van toepassing is)
Toelichting:

Indien ja: In welke vorm?
O Brochures, nl:

O Informatie op website
O Anders, nl




9

\(apy

voor het leven

3. Heeft uw organisatie een visie geformuleerd over de zorg voor mensen uit uw achterban /
regio, wanneer zij in een palliatieve fase zijn gekomen?
Ja /nee / niet toepassing (doorkruisen wat niet van toepassing is)
Toelichting:

4. Heeft de organisatie wel eens onderzoek gedaan naar informatiebehoeften en/of de
effecten van voorlichting rond palliatieve zorg?
Ja /nee / niet toepassing (doorkruisen wat niet van toepassing is)
Toelichting:

5. Geeft uw organisatie voorlichting die specifiek is gericht op de mantelzorgers van
palliatieve patiénten (al dan niet met aandoening die binnen uw achterban voorkomen?)
Ja /nee / niet toepassing (doorkruisen wat niet van toepassing is)
Toelichting:

Indien ja: In welke vorm?
O Brochures, nl:

O Informatie op website
O Anders, nl

6. Welke taak zou uw organisatie willen hebben met betrekking tot voorlichting over
palliatieve zorg? (meerdere antwoorden mogelijk)
[0 Geen taak
O Informeren algemeen publiek over palliatieve zorg
O Informeren eigen achterban over palliatieve zorg (in het algemeen)
O Informeren eigen achterban over palliatieve zorg, specifiek voor hun situatie /
aandoening
O Informeren over (ondersteuning van) mantelzorg (algemeen)
O Informeren over (ondersteuning van) mantelzorg in de eigen achterban
O Informeren over (ondersteuning van) mantelzorg voor mensen uit de eigen achterban
in de palliatieve fase.

Toelichting:




O

3 (v

voor het leven

7. Bevordert uw organisatie lotgenotencontact onder patienten / mensen uit uw achterban of
regio?
O Nee
O Ja, ondermeer d.m.v. een forum op onze website, over diverse onderwerpen
0 Ja, ondermeer d.m.v. een forum op onze website, specifiek gericht op patiénten in de
palliatieve fase
O Ja, maar op een andere manier, namelijk:

8. Verzamelt uw organisatie ervaringen van de mensen uit uw achterban met de
gezondheidszorg?
Ja /nee / niet toepassing (doorkruisen wat niet van toepassing is)
Zo ja: op welke manier?
Op welke terreinen?
O Kwaliteit van de zorg
0 organisatie van de zorg
O financiering van de zorg

Naam van uw organisatie:

Deze vragenlijst is ingevuld door:

Naam: Functie:
Vriendelijk dank voor het invullen van deze vragenlijst.

U kunt de vragenlijst terugsturen naar:

NPV

Antwoordnummer 1155
3900 VB Veenendaal




Bijlage IB — Aangeschreven instanties informatiebehoefte

De volgende organisatie hebben de vragenlijst (zie Bijlage 1A), ontvangen.

Ouderenorganisaties

ANBO (Algemene Nederlandse Bond van Ouderen)
PCOB (Protestants Christelijke OuderenBond)
Unie KBO (Unie Katholieke Bond van Ouderen)

Organisatie voor mantelzorgers

Mezzo, landelijke vereniging voor mantelzorg en vrijwilligerszorg

Patiéntenorganisaties

NPCF (Nederlandse Patiénten/Consumenten Federatie)
Zorgbelang Groningen, Fryslan, Drenthe, Overijssel, Gelderland, Noord-Holland en Zuid-
Holland.

Centrum Maatschappelijke Ontwikkeling Flevoland

Cliéntenbelang Utrecht

Zorgbelang Brabant

Het Klaverblad (Zeeland)

Huis voor de Zorg (Limburg)

Astmafonds

DVN (Diabetes Vereniging Nederland)

Hart- en vaatgroep

NCFS (Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting)

NFK (Nederlandse Federatie van Kankerpatiénten Verenigingen)
NPV (Nederlandse Patiénten Vereniging)

Reumafonds

VKS (vereniging Volwassenen, Kinderen en Stofwisselingsziekten)
VSN (Vereniging Spierziekten Nederland)




| Resultaat

Database WAT men wil
weten (14 hits)

Verdeling negen topics

Patiént (12 hits)

Mantelzorger (11 hits)

Potentiéle mantelzorger (1 hit)
Aandoeningspecifiek (5 hits)
Mogelijk cliéntprofiel (11 hits)
Hoe men informatie wil ontvangen
(7 hits)

Ziekte
Medische zorg

= Kwaliteit van zorg
Zorgsettings

*  Psychische zorg
Sociale zorg

=  Stervensproces
Regel- en zorgtaken
Zingeving

Bijlage II -Uitkomsten en verdeling literatuuronderzoek
(deelvraag B), in categorieén voor opstellen vragenlijst.
(Toelichting: 7 hits dubbel > 34 referenties)
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Bijlage III - Q-Statements onderzoeksstap vanuit
literatuuronderzoek en de interviews t.b.v. de
internetsurvey.

Bijlage III - Q-STATEMENTS

Q-STATEMENTS

. . _ . Psychische . N _ Regel- en . .
Ziekte ‘ Medische zorg Kwaliteit van zorg Zorgsettings org ‘ Sociale zorg Stervensproces sorgtaken Zingeving
15. Welke ) .
- 23. De manieren 31. Hoeje
5.De 11. Wie wat doet | vormen van zorg om het slechte - praktische zaken
1. Wat het " (codrdinatie, erzijn. 19. Het proces nieLws mat 27.De werking regelt 35. Vragen rond
\.roor.mekte heden (met voor- aanspreekpunt, [muﬁgw;g van afscheid anderen te delen van morfine, (huishouden, leven na de
is. etc). hospice, nemen. sedatie, zuurstof. dood.
en nadelen). palliative Unit (partner, boodschappen,
eic) ' kinderen, etc.) vervoer etc.).
24 Hoe je ) 36. Waar je
20.De zorg 28 Hoe je kunt .
— 12. Hoe snel de 16. Het omgaat met 32 Hoe je pastorale of
2. Wat het Sﬁgﬁgne%g:;'é';“n%'d zorg beschikbaaris | zorgaanbodin de “””rgi‘;ge”e manings- DTe%?:;eTS;Ret uitvaartzarg en spirituele/
verloop is opinion &n waar je terecht omgeving. achterblijven verschillen van controle en testament regelt. geestelijke
: P : kunt. : betrokkenen. bewustziin ondersteuning
in. kunt krijgen.
25 Hoe je 33. Welke
7. Wat de omgaat met 29 Water financiéle zaken 37.De
- A 21.De ) M
3.Dete (bijiwerking van 13. De beiegenin 17.De psychische veranderende gebeurtalsje | geregeld moeten | mogelijkheden
verwachten | medicijnen, kuren door rofejss?ionalsg zorgmogelijkhed evolaen van relaties sterft. Hoe gaat worden enideeén om het
klachten. | etc.van mogelijke P i en thuis. 9 de zgiekte {hulpbehoevend | dat? Enwatmerk | (vergoedingen, | levenzinvol afte
behandelingen zijn. ’ omgaan je? zorgverlof, sluiten.
seksualiteit, etc.). verzekering, etc.)
18. De visie op 26 Hoe 30.De 34.Deverplead: | 35 Metwieje
4 De 8. Hoe je fit kunt 14 De en bereidheid 22, Hoe e Iotgénoten (zorg)mogelijk- technigken kunt praten over
“ande | i osang | destundoeidvan | [RESEREE | belangike | runnennelpenen | MR RE, | (wondverzorgig, | MEHEERAECET
Ziekte. sporten etc.). ) professionals. toepassen van keuzes maakt Cgﬁfa;ng ESrnnlenn piinverlichting, m“;ads;zgﬂe doodgaén,
euthanasie. euthanasie etc) ontspanning, etc.) angsten, etc. )
9. De
mogelikhedenvan
alternatieve

geneeswijzen.

10. Wanneer te
stoppen met
behandelen.




Bijlage IV - Vragenlijst internetsurvey

Internetsurvey ‘publieksvoorlichting palliatieve zorg": Q-methodology

Palliatieve zorg is het verbeteren van de kwaliteit van leven van mensen die een levensbedreigende ziekte hebben en/of op termijn zullen sterven.
Dit kan een paar weken duren, maar ook jaren.

De zorg is dus niet meer gericht op beter worden. Ze bestaat vooral uit:

®w tA2yoSaiNReRAy3a Sy @SNIAOKGSY &Iy o0SyldzmRKSAR
® t380KAAO0OKS Sy aLANRGdSES 6S3StSARAY3

® ! | Y kj@Bor de behoefte van naasten

Respondent
Datum

Data result
Interviewduur

b1a1.
Een van deze definities beschrijft wat palliatieve zorg is. Wetlenkt u dat de juiste i8
Palliatieve zorg i SNA OK {2 LIX

[1 X de behandeling van ziekten en aandoeningen. De zorg is gericht op genezing.

[J ... hetverbeteren van de kwaliteit van leven van mensen die een levenshedreigende ziekte hebben. De zorg is dus niet
meer gericht op beter worden.

[1 X het verzachten van het lijden bij mensen die verwachten binnen 3 maanden te overlijden.

saa1Veelmensens SG Sy yASGH 6t d WL EtALGASOS T2NBQ A4ar GSNBAat
Wanneer zow willen weten wat palliatieve zorg inhoudt?

Ik ben altijd geinteresseerd.

Ik ben geinteresseerd als de kans groot wordt dat ikzelf of een naaste palliatieve zorg nodig heeft.
Ik ben geinteresseerd als een naaste of ikzelf palliatieve zorg nodig heeft.

Ik ben sowieso niet geinteresseerd.

Ik weet het niet.

Anders, namelijk: @ X ® 8

O O0Ooooo

De volgende vragen gaan erover hoe u informatie ovalatieve zorgwilt ontvangen

1S SN St

YS§S$§

S YIq




S2Q21k wil informatie over palliatieve zordrijgen via:

Maximaal 3 antwoordmogelijkheden

Huisarts

Medisch Specialist

Verpleegkundige

Patiénten- en/of ouderenorganisatie
Thuiszorgmedewerker
Vrijwilligersorganisatie

Lotgenoten

Geestelijk verzorger

Psycholoog

Anders namelijk

wil helemaal geen informatie ontvangen over palliatieve zorg
Geen voorkeur

S2Q3n welke vorm ontvangt u informatiever palliatieve zorghet liefst?

[ Schriftelijk ¢ zakelijk

Schriftelijk ¢ verhalend

Mondeling

[ Zowel schriftelijk als mondeling
Anders, namelijk) X ® 6
Geen voorkeur

Het is bekend dat mensen verschillend denken over sterven en de d&@4 Welke beschrijving past het beste biju

I Let op: één antwoordkeuze mogelijk !

De dood beangstigt me wel, maar ik ben er niet mee bezig.

Ik heb wel iets met geloof, maar ben niet religieus.

Zorg rond de dood wordt vast wel goed geregeld. Ik houd van een groots afscheid.

Ik houd van gezelligheid en plezier hebben met vrienden en familie, dat vind ik belangrijker dan carriere maken.
STEM: Sociale mensen (33%)

[l Dood is geen tahoe voor mij.
Ik ben geinteresseerd in spiritualiteit.
Contact met en er zijn voor anderen geeft me voldoening.
STEM: Pro-actief (18%

Ik denk nooit na over de dood. Het komt ook bijna nooit voor in mijn omgeving.
Ik ben niet echt religieus, ik heb een eigen mening.

Ik volg de laatste trends. Vrienden vind ik belangrijker dan familie.

STEM: Onbevangen 22%)

[ Dedood hoort hij het leven, ik ben er niet bang voor.
Ik geloof in leven na de dood.
Ik ben religieus.
Ik hecht aan gezinsleven en er voor elkaar zijn, ook als de dood zijn intrede zal doen.
STEM: Vertrouwende mensen (12%)

[ Gedachten aan de dood vermijd ik liever. Als ik er aan denk, dan denk ik er zakelijk over.
Objectieve informatie en goede medische zorg stellen me gerust.

Ik werk hard en hecht waarde aan mijn carriére en status.

Ik ben niet echt religieus ingesteld. Ik maak graag mijn eigen keuzes.

STEM: Rationele mensen (15%)

S$2QBWelke uitspraak i9p u het meest van toepassing®s ik ziek bepR |y X

X weet ik zelf beste wat goed voor me is. Ik heb zelf graag de touwtjes in handen.
X weten artsen het beste wat goed voor me is, dus vertrouw ik vooral op hen.
X laat ik mij leiden door degenen die mij omringen / dicht om me heen staan.

S2Q6Welke uitspraak is op u het meest van toepassing® ik informatie over palliatieve zorg nodig heb, dénY

X epaal ik het liefst zelf wanneer ik waar welke informatie haal.
X adht ik het liefst tot zorgverleners mij de informatie aanreiken.
X rijgik het liefst de benodigde informatie via degenen die mij omringen / dicht om me heen staan.




DREMPELVRAGEN

\Voor algemeen publiek en patiénten

\We beseffen dat de volgende vraag voor u moeilijk kan zijraar dezeis voor ons wel noodzakelijk om te stellen:

S3A1Heeft u eenongeneeslijkelevensbedreigendeziekte of aandoening?

0 Ja ->S3A2
Nee - patiénten worden niet meegenomen uit onderzoek.
Weet ik nog niet ->7?

S3A2Welkeziekte ofaandoeningheeft u? ! Meerdere antwoorden mogelijk !

Kanker

Ziekte aan de luchtwegen (COPD, etc.)

Hart ¢ en/of vaatziekte (Hartfalen, hersenbloeding, etc.)
Neurologische aandoening, (Alzheimer, MS, etc.)
Stofwisselingsziekte (Diabetes, etc.)

Ziekte aan het bewegingsstelsel (Reuma, artritis, etc.)
IYRSNEZ ylYStAa] oXxXoe

S3A3Van welke onderdelen van palliatieveorg maakt u gebruik?! Meerdere antwoorden mogelijk !

Pijnbestrijding

Verlichten van benauwdheid

Andere maatregelen om lichamelijke klachten te verlichten

Psychologische zorg

Sociale zorg / omgevingszorg (relationele zorg, regelingen van financién, verzekeringen etc.)
Spirituele / geestelijke zorg

Behandeling ter afremming van het ziekteproces

Anders, namelijl O X ® 8

Geen van deze

S3A4 Welke uitspraak is op u het meest van toepassing?

[ Uw levensverwachting is niet duidelijk.
Uw levensverwachting is niet duidelijk, maar beperkt.
Uw levensverwachting is bekend en beperkt.
De fases beschrijven een aantal transitiemomenten die van invloed zullen zijn op de informatiebehoefte.

S3A5Welke uitspraak is op u het meest van toepassing?

[ Mijn gevoel gaat heen en weer: Soms wil ik alles weten over mijn ziekte en soms ook niet. Soms heb ik hoop en soms ben ik bang.
[1 Ik zoek balans: ik wil informatie over de ziekte, maar teveel maakt me down. Ik wil wel hoop blijven koesteren, maar ook realistisch blijven.
[1 Ik heb balans: ik kan goed omgaan met moeilijke informatie over mijn ziekte.

[1 Ik hoopte op beter worden maar dat is veranderd. Informatie over mijn ziekte is niet zo relevant meer, ik stel mijn hoop op andere dingen.

Drempelvraag Bvoor algemeen publiek: filterehuidigemantelzorgersuit alg. publiek

S3B1Bent u op dit moment betrokken bij de zorg vooeen naastedie naar verwachting op termijrzal overlijden?
(dus niet vanwege uw werk)

Ja - naar 5382
Nee - naar S3B1b

S3Bb: Heeft u in het verleden zorg verleend aan een fitieve patiént die overleden is?

naar S3C1( POT. M2)
Ja naar 1c:

[l Nee

53B1c. Sindswanneer.

[l Binnenljr. Mantelzorger.nr S3B2 (in vt vorm)




[l Langerdan1¢5ijr. -> eruit. S3B3\. Welke uitspraak is op u het meest van toepassing?

O Langerdan 5 jr: alg. publiek: - S3C1( POT. MZ) U verleent zorg aan iemand met een levenshedreigende ziekte. Diens levensverwachting is niet duidelijk.

U verleent zorg aan iemand met een levenshedreigende ziekte. Diens levensverwachting is niet duidelijk, maar beperkt.
[ Uverleent zorg aan iemand met een ongeneeslijke ziekte die in de laatste fase is geraakt. Diens levensverwachting is bekend en beperkt.

- allen gaan door

S3B2 1k geef deze zorg als:

Partner / echtgenoot

(Schoon)dochter / (schoon)zoon
Vader / moeder / voogd /mentor S3B3BWelke uitspraak is op u het meest van toepassing?
Andere familie, kennissen en buren

. . U verleent op zorg aan een oudere. Diens levensverwachting is niet duidelijk.
Andere relatie, namelijko X ® 6

[y [y o [ o

U verleent zorg aan een oudere. Diens levensverwachting is niet duidelijk, maar beperkt.

U verleent zorg aan een oudere die aan het einde is van het leven. Diens levensverwachting is bekend en beperkt.

S3B3Wat is dehoofdoorzaak van het verwachte overlijdewan uw naaste

[1  Een levenshedreigende ziekte of aandoening - S3B2C . )
S3B4Ak geef deze zorg ongeveainds[maand en jaar]

I De gevolgen van ouderdom - S3B3B

[ Anders, namelijk [X o - S3B5B S3B5. k geef deze zorgu ongeveero Xudrer week

S3B5BValt deze beschrijving onder één van de volgende ziektes of aandoeningen?

S3B6Welke van de onderstaande taken voert itu! Meerdere antwoorden mogelijk !

Kanker
COPD of andere ziekte aan de luchtwegen {1 Zorgtaken (persoonlijke verzorging)
Hart ¢ en/of vaatziekte (bijvoorbeeld hartfalen, hersenbloeding) Administratieve taken (financién, vergoedingen etc.)

Neurologische aandoening, (bijvoorbeeld Alzheimer, MS) EU{SZ{?UdE“]E& ‘ial;en
[ Cobrdinerende taken

PYRSNEZ ylrYStAe] oXxos Een luisterend oor bieden

Geen van deze Allen naar gaan door [ Overige taken, namelijkcd X ® 8
- Mantelzorger naar QSORT

I Y s [

S3B2CWat zal de verwachte hoofdoorzaak van het overlijden van uw naaste zijn?

Kanker
COPD of andere ziekte aan de luchtwegen Drempelvraag CVoor algemeen publiekilteren potentiéle mantelzorgeraiit alg. publiek
Hart - en/of vaatziekte (bijvoorbeeld hartfalen, hersenbloeding)

I s [y o

Neurologische aandoening, (bijvoorbeeld Alzheimer, Ms) S3C1ls er eenreélekans dat u hinnerb jaar hulp gaatverlenen aan

' YRSNEZ yIYStAag] @X®8 Alendoornaar vraag4b 7 Een naaste met een levensebedreigende ziekte of aandoening - naar vraag 2
Een naaste die in de stervensfase komt. - naar vraag 2




- naar vraag 2!!
- Algemeen publiek naar Qsort

Een naaste met een aandoening, namelifk & X ® 6
Nee.

S3C20p welk termijn verwacht u dat thulp moet verlener?

[1 Binnennuen 1 jaar -> Potentiele mz, naar vr. 3,
Binnen 1 ¢ 5 jaar -> Potentiele mz, naar vr. 3
S3C3lk verwacht met deze zorg te maken te krijgen als

[ Partner / echtgenoot
(Schoon)dochter / (schoon)zoon
Vader / moeder / voogd /mentor
Andere familie, kennissen en buren

[l Andere relatie, namelA 21 @ X ® 8
- allen naar vraag 4

S3C4Welke van de onderstaande takerou u waarschijnlijk gaanitvoeren: ! LET OPmeerdere antwoorden mogelijk

[ Zorgtaken (persoonlijke verzorging)
1 Administratieve taken (financién, vergoedingen etc.)
Huishoudelijke taken
1 Coordinerende taken
[ Een luisterend oor bieden
[ Overigetaken,naY St A 21 X 8
- Allen, als potentiele mz naar Q sort

Onderdeel 30 sort

3S3C5Heeft u een onderwerp rond palliatieve zorg gemist waar u graag informatie over wilt ontvangen?

[l Ja, namelijk
Nee.

Onderdeel 4. He-vragen

In de omgekeerde piramide heeft u 1 kaartje rechtsboven geplaatst. U heeft dus aangegeven het belangrijk te vinden om iidceriaiigen over: X In het volgende

scherm stellen we hier nog een vraag over.

S4QL.U heeft aangegeven het belangrijk te vinden om informatie te krijgen over: KAARTIE Q-sort. Graag zouden wij van u willen weten hoe u hierover informatie wilt ontvangen.

$4Q2. Binnen de palliatieve zorg zijn er meerdere VORMEN VAN ZORGVERLENING bijvoorbeeld thuiszorg, hospice of een verpleeghuis. We willen graag weten hoe u informatie

wilt ontvangen over deze verschillende zorgvormen.

$4Q3. Binnen de palliatieve zorg is aandacht voor ZINGEVING een belangrijk onderdeel. Graag zouden wij van u willen weten hoe u hierover geinformeerd zou willen worden?

Vian wie verwacht u hierover informatie ta| Hoe wilt u deze informatie

Welke informatiewijze

Wanneer wilt u deze informatie ontvangen?dmmige

krijgen? ontvangen? spreekt u het meest || antwoordmogelijkheden kunnen betrekking hebben op uzelf, of
aan? 0p een naaste.)

{1 Huisarts [0 Schriftelijk ¢ zakelijk [ Internet

' Medisch Specialst T Schriftelik G verhalend 0 Folder T Vioordat ik of mijn naaste te maken krijgt met ongeneeslijk
[ Verpleegkundige [ Mondeling [ Posthus 51- spotje ziekzijn.

- Ou”devre.n- ofpati‘e‘.nte.norgamsatie L Z°Wed‘ lehrifte\ijkaIs - DVD/Flmpie § (1 Net nadat verteld is dat het een ongeneeslike ziekte is, maar
0 Vrijwilligersorganisatie mondeling N Anders, namelijk.. de levensverwachting nog et duidelik s

Lotgenoten U LYRSNAZ yHYSE Geen voorkeur . . I
" [1 Als bekend is dat het een ongeneeslijke ziekte is en de

[ Geestelijk verzorger Geen voorkeur T

7 Poyehloog levensverwachting niet duidelijk is, maar wel beperkt.
TLSYEYR FYRSNEI yIY Ulnde terminale fase waarbij de levensverwachting bekend en
0 Niet van een persoon beperkt s

[ Geen voorkeur {1 Nadat een naaste van je is overleden

LYRSNI Y2YSyils yEYStAal axe

[7 Geen voorkeur.




Onderdeel5. Achtergrondvragen

S5Q1AWat is uw rationaliteit?

Nederlands
Turks
Marokkaans
Antilliaans
Surinaams
Anders, namelijk:

gooooo

S5Q1B. Geboortebnd vader

Nederland

Turkije

Marokko
Nederlandse Antillen
Suriname

Anders, namelijk:

gooocoog

S5Q1CGeboortebind moeder idem
S5Q1DBij welke nationaliteit voelt u zichzIf het meeste thuis?

Nederlandse nationaliteit
Turkse nationaliteit
Marokkaanse nationaliteit
Antilliaanse nationaliteit
Surinaamse nationaliteit
Andere nationaliteit, namelijk:

oooocoog

S5Q2Bij welke eligie of levensvisie voelt u zich het meeste th@is

Christendom
Islam
Jodendom
Boeddhisme
Hindoeisme

ogoooo

[ Atheisme
\ ' YRSNA Yyl YSfA2] Xod
[ Niet van toepassing

EDUNLWat is uw hoogst geaten opleiding?

LO (lagere school, LAVO, VGLO)

LBO (LBO, LTS, ITO, LEAO, Huishoudschool, LLO)

MAO (MAVO, IVO, MULO, ULO, 3jr HBS, 3jr VWO, 3jr VHMO)
MBO (MTS, UTS, MEAO)

HAO (HAVO, VWO, Atheneum, Gymnasium, NMS, HBS, Lyceum)
HBO (HTS, HEAO, Wetensch. kand., Univers. onderwijs kand.)
WO (Universitair onderwijs, Doctoraalopleiding, TH

S5Q4. Werkt u of heeft u gewerkt in de zorg

goooooo

[ Ja
[l Nee

EDUNL.Heeft u een verstandelijke of lichmaelijke beperking?

0 Ja
1 Nee

S50Q5Kunt u aanvinken welke van deze beperkingen u heeft?

Autisme, ADHD of een andere sociale beperking

Slechthorend, slechtziend of een andere audiovisuele beperking
Een lichamelijke beperking

Een verstandelijke beperking

Ooo0Oooao

Anders, name
Geslacht
Leeftijd

Burgerlijke staat (icm kinderen in huishouden)




Bijlage V - Resultaten informatiebehoefte basishoudingen

Tabel V-I1. Beschrijving basishoudingen

Beschrijving:
Deze mensen zoeken herkenning, bevestiging en ondersteuning bij belangrijke keuzes. Ze hebben behoefte aan informatie over
sociale zorg en alternatieve geneeswijzen, niet aan informatie over ziekte en behandeling. Contact met lotgenoten is belangrijk.
STEM: Gespreid.

Achtergrondkenmerken:
Meer mannen dan gemiddeld. Deze mensen weten minder goed wat palliatieve zorg betekent dan de andere profielen.

Meest belangrijk

1 Met wie je over kwetsbaarheden kunt praten (o.a. ziekte, doodgaan, angsten).
2 Hoe lotgenoten kunnen helpen en hoe met hen in contact te komen.
3 Hoe je belangrijke keuzes maakt.

Minst belangrijk

1 Wat het ziekteverloop is.
2 De te verwachten klachten.
3 Hoe snel de zorg beschikbaar is en waar je terecht kunt.

Wijze van informeren

Via: Medici zoals de huisarts, maar minder dan andere profielen. Behoefte aan informatie via ouderen- en
patienténorganisaties en geestelijk verzorger of psycholoog hoger dan bij andere profielen.
Hoe: Zowel schriftelijk als mondeling. Informatie over zorgvormen schriftelijk en mondeling. Vaak ook geen voorkeur voor

informatiewijze.

Timing: Wachten op medici en voor informatie. Geven vaker dan andere profielen aan geen voorkeur te hebben, of nog geen
informatie te willen ontvangen.

Beschrijving:
Deze potentiéle mantelzorgers willen informatie over behandeling en organisatie van zorg. Ze hebben behoefte aan gevoel van
regie over deze aspecten. Informatie over zingeving & psychosociale aspecten is niet gewenst.
STEM: Vaker Pro-actief en minder vaak Sociaal dan andere profielen.
Achtergrondkenmerken:
Gemiddeld hogere leeftijd en minder kinderen.
Geven aan bij ziekte zelf het beste te weten wat goed voor hen is.

Meest belangrijk

1 De behandelmogelijkheden (met voor- en nadelen).
2 Wie doet wat? (codrdinatie, aanspreekpunt, etc.)
3 Wanneer te stoppen met behandelen.

Minst belangrijk

1 De psychische gevolgen van de ziekte.
2 Wat er gebeurt als je sterft. Hoe gaat dat? En wat merk je?
3 Hoe je omgaat met meningsverschillen van betrokkenen.

Wijze van informeren
Via: Naast medici is thuiszorgorganisatie ook belangrijk. Niet via psycholoog, geestelijk verzorger of vrijwilligersorganisatie.
Hoe: Zowel schriftelijk als mondeling.
Timing: Bepalen graag zelf wanneer ze waar en welke informatie halen.

3 VITALITEIT EN KENNIS GEZONDHEID / ZIEKTE

Beschrijving
Deze mensen zijn gericht op het positieve, op fit blijven, niet op de dood en afscheid nemen. Informatie van deskundigen over
het ziekteverloop is belangrijk, sociale, psychische en spirituele zorg niet.
STEM: Vaker Sociaal, minder vaak Rationeel dan andere profielen.
Achtergrondkenmerken
Hoger opgeleid. Meer vrouwen dan gemiddeld.
Geen allochtone afkomst.
Deze mensen weten beter wat palliatieve zorg betekent dan de andere profielen.

Meest belangrijk

1 Hoe je fit kunt blijven met deze ziekte (voeding, sporten, etc.).
2 De deskundigheid van professionals.
3 De gevolgen van de ziekte.

Minst belangrijk

1 Het proces van afscheid nemen.
2 Vragen rond leven na de dood.
3 De manieren om het slechte nieuws met anderen te delen (partner, kinderen, etc.).

Wijze van informeren
Via: Vaker via medisch specialist en lotgenotenorganisatie dan andere profielen.
Hoe: Zowel schriftelijk als mondeling. Willen moment en inhoud informatie zelf bepalen.
Timing: Meer mensen 'altijd geinteresseerd' in wat palliatieve zorg inhoudt dan andere profielen.




Tabel V-1II. Keuzeaspecten informatiebehoefte basishoudingen

Toelichting:

1). Voor het bepalen welke kaartjes het minst of het meest belangrijk zijn, is gekeken naar kaartjes met de laagste negatieve
Z-score (top-3) en de hoogste positieve Z-score (top-3). Hieronder aangegeven. .

2.) Voor het bepalen van significante overeenkomsten en verschillen is de volgende systematiek gehanteerd. Waarden die
significant zijn hebben een *. Twee kaartjes tussen factoren met * en beide positief of negatief is een significante overeenkomst
tussen de 2 factoren. Twee kaartjes met * en + en ander -, is een significante tegenstelling. Twee kaartjes, beide positief één met *
en ander - zonder *, is een positief verschil. In het onderzoek hebben wij alleen tegenstellingen en overeenkomsten genomen. Niet
de verschillen, er waren al heel veel significante tegenstellingen, deze verschillen voegde weinig toe. Kaartjes waarvan de Z-score
tussen profielen meer dan 0,40 van elkaar verschilden, zijn als tegengesteld gezien. Kaartjes waarvan het verschil in Z-score gelijk is
aan of onder 0,10 zijn als overeenkomstige kaartjes gezien. Op basis van deze tegenstelling en overkomsten tussen de houdingen en
de gegeven toelichting bij de kaartjes, zijn de profielbeschrijvingen ontwikkeld.

Keuzeaspecten (Z-score = 0,70) Houding
1 2 3
1 Wat het voor ziekte is. -0.19% 0,43* 0,27%
’ y r
2 De behandelmogelijkheden (met voor- en nadelen). -0,28% 0,50* 0,22%
r 4 ’
3 Wie doet wat? (codrdinatie, aanspreekpunt, etc.) -0.02 0,46* 0,01
’ y ,
4 Welke vormen van zorg er zijn (thuiszorg, hospice, palliatieve unit, etc.) -
-0,12%* 0,44%* 0,11*
5 Het proces van afscheid nemen. -
0,13* 0,14* 0,45%
6 De manieren om het slechte nieuws met anderen te delen (partner, kinderen, etc.) -
0,02 0,19%* 0,26*
7 De werking van morfine, sedatie, zuurstof. -
-0,04 0,14* 0,26*
8 Hoe je praktische zaken regelt (huishouden, boodschappen, vervoer etc.) _0.16% 0.20% -0.09
9 Vragen rond leven na de dood. -
0,16* -0,09 0,32%
10 Wat het ziekteverloop is. -0,56* 0,11% 0,14%
i , ,
11 De mogelijkheid van een second opinion. _0.41% 0,06 0,04
12 Hoe snel de zorg beschikbaar is en waar je terecht kunt. -
-0,48%* 0,01 0,18*
13 Het zorgaanbod in de omgeving. -
-0,42%* -0,01 0,15*
14 De zorg voor degene die achterblijven. -
-0,13* -0,18%* 0,17*
15 Hoe je omgaat met meningsverschillen van betrokkenen. -
0 -0,28* 0,12*
16 Hoe je kunt om gaan met het verliezen van controle en bewustzijn. -
-0,19%* -0,27%* 0,26*
17 Hoe je uitvaartzorg en testament regelt. -
-0,01 -0,24%* 0,15*
18 Waar je pastorale of spirituele/geestelijke ondersteuning kunt krijgen. 0.18% -0,30% -0.06
, I ’
19 De te verwachten klachten. -0,49% -0,35% 0,19%
i i ,
20 Wat de (bij)werking van medicijnen, kuren etc. van mogelijke behandelingen zijn. -0,46% -0,20% 0.12%
i ’ ,
21 De bejegening door professionals. 0.1 -0,21% 0,11%
22 De visie op en bereidheid van zorgverlener / instelling toepassen van euthanasie. -
0,02 -0,09 0,12*
23 De psychische gevolgen van de ziekte. _0,12% -0,39% 01
’ i ,
24 Hoe je omgaat met veranderende relaties (hulpbehoevend, omgaan seksualiteit) 0.15% -0.30% 0.04
25 Wat gebeurt er als je sterft. Hoe gaat dat? En wat merk je? -
0,26* -0,35% 0,26%*
26 Welke financiéle zaken geregeld moeten worden (vergoedingen, zorgverlof,
verzekering, etc.). 0,12% _0.21* 0
27 De mogelijkheden en ideeén om het leven zinvol af te sluiten. 0.36% _0.27% -0.08
I , ’
28 De gevolgen van de ziekte. -0.12% -0.16* 0,36*
’ ’ i
29 Hoe je fit kunt blijven met deze ziekte (voeding, sporten, etc.). 0.1 L0.11% 0,43%
, ’ i
30 De deskundigheid van professionals. 0.09 0 0,37%
, r
31 De zorgmogelijkheden thuis. 0.11%* 0,09 011%
32 Hoe je belangrijke keuzes maakt. 0,40% 0.04 0,14%
i , ,
33 Hoe lotgenoten kunnen helpen en hoe met hen in contact te komen. 0,47% 007 0,20*
i , i
34 De (zorg)mogelijkheden rond het levenseinde (bijv. pijnverlichting, euthanasie etc.) -
0,41% 0,21% 0,16*
35 De verpleegkundige technieken (wondverzorging, wassen, medicatie, ontspanning) 0.31% 0.27% 0.16%
36 Met wie kun je over kwetsbaarheden praten (o.a. ziekte, doodgaan, angsten). 0,53% 0.18% 01
y , ,
37 De mogelijkheden van alternatieve geneeswijzen. 0,38* 0,18%* 0,18%
i , ,
38 Wanneer te stoppen met behandelen. 0,27% 0,46% -0.08
r I L
Eigen Value >1 3,09 2,36 1,59
Totale variante 8,13 6,2 417
’ ’ ’
Significant 1% Yes Yes Yes

i ifi 0,
Significant 5% Yes Yes Yes




Tabel V-III1. Relevante kenmerken respondenten basishoudingen

Definitie palliatieve zorg*
1. De behandeling van ziekten en aandoening. De 12 (54,5) 73 (35,4) 49 (35,3)
zorg is gericht op genezing. (n = 134, 36,5%)
2. Het verbeteren van de kwaliteit van leven van 8 (36,4) 56 (27,2) 53 (38,1)
mensen die een levensbedreigende de ziekte
hebben. De zorg is dus niet meer gericht op
beter worden. (n =117, 31,90/0) 2 (9[1) 77 (37'4) 37 (26,6)
3. Het verzachten van het lijden bij mensen die
verwachten binnen drie maanden te overlijden.
(n =116, 31,6%)
*Significant verband. Chi-kwadraat is 12,5 bij
een overschrijdingsgrens van 0,016 (1,6%),
dit is kleiner dan 0,05 (sign) 2> verband.
Informatie ontvangen (top-6)
1. Huisarts (n = 215)* 66 (36,5) 77 (31,9) 71 (31,6)
*Significant verband. Chi-kwadraat is 7,6 bij
een overschrijdingsgrens van 0,022 (2,2%),
d|t is kleiner dan 0,05 (sign) >verband
Medisch specialist (n(— g144)1) 44 (30,6) >2 (36,1) 48 (33,3)
3. Thuiszorgmedewerker (n = 60) 21 (35,0) 26 (43,3) 13 (21,7)
4. Patiénten- ouderenorganisaties (n = 50) 23 (46,0) 14 (28,0) 13 (26,0)
5. Geestelijk verzorger (n = 19) 9 (47,4) 2 (10,5) 8 (42,1)
6. Psycholoog (n = 16)* 11 (68,8) 3(18,8) 2 (12,5)
*Significant verband. Chi-kwadraat is 7,6 bij
een overschrijdingsgrens van 0,022 (2,2%),
dit is kleiner dan 0,05 (sign) >verband
Informatievorm (top-3)*
1. Schriftelijk - (zakelijk) (n = 46) 18 (39,1) 14 (30,4) 14 (30,4)
2. Mondeling (n = 46) 16 (34,8) 14 (30,4) 16 (34,8)
3. Zowel mondeling als schriftelijk (n = 159) 46 (28,9) 60 (37,7) 53 (33,3)
4. Schriftelijk verhalend (n = 38) 21 (55,3) 7 (18,4) 10 (26,3)
*Significant verband. Chi-kwadraat is 7,6 bij
een overschrijdingsgrens van 0,022 (2,2%),
dit is kleiner dan 0,05 (sign) > verband
Informatiewijze (top-3)*
1. Internet (n = 107) 35 41 31
2. Folder (n = 109) 31 41 37
3. Geen voorkeur (n = 100) 49 21 30
*Significant verband. Chi-kwadraat is 20 bij
een overschrijdingsgrens van 0,029 (2,9%),
dit is kleiner dan 0,05 (sign) > verband
Als ik informatie nodig heb dan...
1. ..bepaal ik het liefst zelf wanneer ik welke 89 (33,3) 88 (33,0) 90 (33,7)
informatie wil hebben. (n = 267)
2. ..wacht ik het liefst tot zorgverleners mij de 18 (50,0) 9 (25,0) 9 (25,0)
informatie aanreiken. (n = 36)
3. ...krijg ik het liefst de benodigde informatie via 27 (42,2) 20 (31,3) 17 (26,6)
degene die mij omringen. (n = 64)
Als ik ziek ben...
1. Weet ik zelf het best wat goed voor mij is. Ik 55 (31,4) 66 (37,7) 54 (30,9)
heb zelf graag de leiden...(n = 175)
2. De artsen weten wat het beste voor mij is, dus 58 (43,9) 32 (24,2) 11 (31,8)
vertrouw/ laat ik mij door hen leiden(n = 132)
3. Laat ik mij leiden door degenen die mij 21 (35,0) 19 (31,7) 20 (33,3)
omringen (n = 60)
Ziektebeeld / beperking
Levensbedreigende ziekte ( n = 88) 33 (35,%) 14 (15,9) 41 (46,6)
2. Kanker (n = 25) 8 (32,0) 6 (24,0) 11 (44,0)
3. Luchtwegen o.a. COPD ( n = 32) 8 (25,0) 5 (15,6) 19 (59,4)
4, H_art- en _\_/aatziekten_ (n=19) 11 (57,9) 2 (10,5) 6 (31,6)
5. Lichamelijke beperking ( n = 74) 30 (40,5) 19 (25,7) 25 (33,8)
Aantal kinderen in het huishouden
i ? E_ingeiren (;7)= 297) 109 keer 92 keer 96 keer
ind (n =
3. 2kinderen (n = 22) 11 17 2
4. 3 kinderen of meer (n = 11) 6 Y 9
8 1 2
Moment van informatie ontvangen (top-4)*
1. Voordat ik of mijn naaste te maken krijgt met 17 (37,0) 15 (32,6) 14 (30,4)
een ongeneeslijke ziekte (n = 46)




Net nadat verteld is dat ik of mijn naaste een 31 (26,5) 36 (30,8) 50 (42,7)
ongeneeslijke ziekte heeft. (n = 117)
3. Als het bekend is dat het een ongeneeslijke 36 (36,0) 36 (35,0) 28 (28,0)
ziekte is en de levensverwachting beperkt. (n =
100)
4. In de terminale fase waarbij de 4 (26,7) 8 (53,3) 3(20,0)
levensverwachting bekend is. (n = 15)
*Significant verband. Chi-kwadraat is 33,0 bij
een overschrijdingsgrens van 0,001 (0,1%),
dit is kleiner dan 0,05 (sign) > verband.
Opleiding
1. Lagere school en lager beroepsonderwijs(n = 4) 3 (75,0) 0 (0,0) 1(25,9)
2. Middelbaar beroepsonderwijs (MBO) (n = 78) 29 (37,2) 24 (37,2) 25 (32,1)
3. Hoger beroepsonderwijs (n = 160) 56 (35,0) 53 (33,1) 51 (31,9)
4. Academisch geschoold universitair (n = 125) 46 (36,8) 40 (32,0) 39 (32,2)
Leeftijd
1. 0-19 jaar (n = 15) 5(33,3) 3(20,0) 7 (46,7)
2. 20-29 jaar (n = 52) 23 (44,2) 11 (21,2) 18 (34,6)
3. 30-39jaar (n = 24) 12 (50,0) 6 (25,0) 6 (25,0)
4. 40-49 jaar (n = 71) 30 (42,3) 25 (35,2) 16 (22,5)
5. 50-59 jaar (n = 135) 20 (29,6) 51 (37,8) 44 (32,6)
6. 60-69jaar (n =70) 24 (34,3) 21 (30,0) 25 (35,7)
Geslacht
1. Man (n = 149) 59 (39,6) 48 (32,2) 42 (28,2)
2. Vrouw (n = 218) 75 (34,4) 69 (31,7) 74 (33,9)
Nationaliteit
Nederlands (n = 354) 26 (35,6) 113 (31,9) 115 (32,5)
Allochtoon (n = 13) 8 (61,5) 4 (30,8) 1(7,7)

*Getoetst op significantie met de Chi-kwadraattoets. Vijf significante verbanden te herleiden,
namelijk: (1) definitie palliatieve zorg, (2) informatie krijgen van wie (m.n. huisarts en psycholoog,
(3) informatievorm (4) informatiewijze en (5) moment van informatieverstrekking.




Bijlage VI - Resultaten informatiebehoefte patiénten

Tabel VI-I. Beschrijving houdingen patiénten
1 STERVEN EN AFSCHEID

Beschrijving
Deze patiénten zijn gericht op de stervensfase en willen alleen hierover informatie ontvangen. Sociale en psychische aspecten zijn belangrijk. Ze zijn
bang voor dood en pijn.
STEM: Sociaal.
Achtergrondkenmerken
Levensverwachting korter dan 2 jaar, lager opgeleid, weinig religieus.

Meest belangrijk

1 Wat er gebeurt als je sterft. Hoe gaat dat? En wat merk je?
2 De (zorg)mogelijkheden rond het levenseinde (zoals pijnverlichting, euthanasie etc.).
3 Het proces van afscheid nemen.

Minst belangrijk
1 De mogelijkheid van een second opinion.
2 Wat het ziekteverloop is.
384 Wat de (bij)werkingen van medicijnen, kuren etc. van mogelijke behandelingen zijn. De behandelmogelijkheden (met voor- en nadelen).

Wijze van informeren
Via: Huisarts/medisch specialist. Naasten en lotgenoten zijn ook belangrijk.
Hoe: Informatie over zingeving mondeling.
Timing: Interesse nu of als kans op palliatieve zorg toeneemt. Niet meer informatie dan op dat moment nodig/noodzakelijk is.
Informatie over vormen van zorg ontvangen ze bij vaker dan andere profielen voordat ze te maken krijgen met ongeneeslijk ziek zijn.

VITALITEIT

Beschrijving
Deze patiénten zoeken herkenning, bevestiging en ondersteuning bij belangrijke keuzes. Ze hebben behoefte aan informatie over sociale zorg en
alternatieve geneeswijzen, niet aan informatie over ziekte en behandeling. Contact met lotgenoten is belangrijk.
Dit profiel heeft ook overeenkomsten met het gele profiel. Informatie willen over fit blijven met deze ziekte vinden ze namelijk het belangrijkst.
STEM: Gespreid.

Achtergrondkenmerken
Levensverwachting onduidelijk, chronisch zieken, niet religieus.

Meest belangrijk

1 Hoe je fit kunt blijven met deze ziekte (voeding, sporten, etc.).
2 Hoe je belangrijke keuzes maakt.
3 Met wie je over kwetsbaarheden kunt praten (o.a. ziekte, doodgaan, angsten).

Minst belangrijk

1 Hoe je kunt omgaan met het verliezen van controle en bewustzijn.
2 Vragen rond leven na de dood.
3 Wat er gebeurt als je sterft. Hoe gaat dat? En wat merk je?

Wijze van informeren
Via: Liever via een medisch specialist dan via de huisarts. Lotgenoten zijn voor dit profiel relatief belangrijk.
Hoe: Schriftelijk en mondeling.
Timing: Interesse nu of als kans op palliatieve zorg toeneemt.

Beschrijving
Deze patiénten willen informatie over de organisatie van de zorg. Ze hebben geen behoefte aan informatie over zingeving & spirituele aspecten.
In tegenstelling tot andere doelgroepen met dit profiel heeft deze pati ént geen behoefte (meer) aan informatie over: behandeling, (zorg)mogelijkheden
rond het levenseinde en wanneer te stoppen met behandeling.
STEM: Rationeel.
Achtergrondkenmerken
Deze patiénten hebben vaak kanker en een beperkte levensverwachting.

Meest belangrijk

1 De bejegening door professionals.
2 De deskundigheid van professionals.
3 Hoe je belangrijke keuzes maakt.

Minst belangrijk
1 Wanneer te stoppen met behandelen.
2 Het proces van afscheid nemen.
384 De behandelmogelijkheden (met voor- en nadelen) & hoe snel de zorg beschikbaar is en waar je terecht kunt.

Wijze van informeren
Via: Nabije naasten en lotgenoten.
Hoe: Informatie liefst mondeling, gedoseerd. Confrontatie met doodgaan is emotioneel. Als schriftelijk, dan zakelijk.
Timing: Nu interesse in inhoud van palliatieve zorg.

4 REGIE LEVENSEINDE

Beschrijvin
Dezeratiignten willen informatie over het kunnen beheersen van het lijden in de stervensfase. Ze hebben weinig behoefte aan informatie over zingeving,
medische aspecten en sociale zorg.
STEM: Gespreid.
Achtergrondkenmerken
Niet getrouwd, geen kinderen. Beperkte levensverwachting.

Meest belangrijk

1 De (zorg)mogelijkheden rond het levenseinde (pijnverlichting, euthanasaie etc.).
2 De werking van morfine, sedatie, zuurstof.
3 Het zorgaanbod in de omgeving.

Minst belangrijk

1 De mogelijkheden van alternatieve geneeswijzen.
2 De zorg voor degene die achterblijven.
3 Hoe je omgaat met meningsverschillen van betrokkenen.

Wijze van informeren
Via: Degenen die mij omringen, thuiszorg en medici.
Hoe: Schriftelijk en mondeling.
Timing: Geen informatie indien niet nodig. Interesse in informatie over palliatieve zorg als de kans groot wordt deze zorg nodig te hebben.




Tabel VI-II1. Keuzeaspecten informatiebehoefte patiénten
Toelichting:

1). Voor het bepalen welke kaartjes het minst of het meest belangrijk zijn, is gekeken naar kaartjes met de laagste negatieve
Z-score (top-3) en de hoogste positieve Z-score (top-3). Hieronder aangegeven. .

2.) Voor het bepalen van significante overeenkomsten en verschillen is de volgende systematiek gehanteerd. Waarden die
significant zijn hebben een *. Twee kaartjes tussen factoren met * en beide positief of negatief is een significante overeenkomst
tussen de 2 factoren. Twee kaartjes met * en + en ander -, is een significante tegenstelling. Twee kaartjes, beide positief één met *
en ander - zonder *, is een positief verschil. In het onderzoek hebben wij alleen tegenstellingen en overeenkomsten genomen. Niet
de verschillen, er waren al heel veel significante tegenstellingen, deze verschillen voegde weinig toe. Kaartjes waarvan de Z-score
tussen profielen meer dan 0,40 van elkaar verschilden, zijn als tegengesteld gezien. Kaartjes waarvan het verschil in Z-score gelijk is
aan of onder 0,10 zijn als overeenkomstige kaartjes gezien. Op basis van deze tegenstelling en overkomsten tussen de houdingen en
de gegeven toelichting bij de kaartjes, zijn de profielbeschrijvingen ontwikkeld.

Keuzeaspecten (Z-score = 0,70) Houding
1 2 3 4

1 Wat het voor ziekte is. -0,1 0,26%* -0,2 -0,18
2 De behandelmogelijkheden (met voor- en nadelen). -0,42% 0,08 -0,34% -0,08
3 Wie doet wat? (codrdinatie, aanspreekpunt, etc.) -0,18 0,32* -0,26* -0,06
4 Welke vormen van zorg er zijn (thuiszorg, hospice, palliatieve unit, etc.) -0,25%* 0,16 -0,28% 0,06
5 Het proces van afscheid nemen. 0,44%* -0,19 -0,38* 0,02
6 De manieren om het slechte nieuws met anderen te delen (partner, kinderen,

etc.) 0,09 0,03 -0,2 -0,11
7 De werking van morfine, sedatie, zuurstof. 0,02 -0,1 0,05 0,37%

Hoe je praktische zaken regelt (huishouden, boodschappen, vervoer etc.) -0,18 0,07 0 0,05

Vragen rond leven na de dood. 0,30%* -0,32% 0,01 -0,08
10 Wat het ziekteverloop is. -0,51% -0,13 -0,19 0,08
11 De mogelijkheid van een second opinion. -0,53* -0,21 -0,21 -0,08
12 Hoe snel de zorg beschikbaar is en waar je terecht kunt. -0,38* -0,24* -0,34%* 0,18
13 Het zorgaanbod in de omgeving. -0,38* -0,17 -0,22%* 0,25%
14 De zorg voor degene die achterblijven. 0,07 -0,14 -0,15 -0,36*
15  Hoe je omgaat met meningsverschillen van betrokkenen. -0,02 -0,27%* 0,16 -0,33%*
16 Hoe je kunt om gaan met het verliezen van controle en bewustzijn. 0,08 -0,40%* 0,13 -0,12
17 Hoe je uitvaartzorg en testament regelt. 0,13 -0,19 0,03 0,03
18 Waar je pastorale of spirituele/geestelijke ondersteuning kunt krijgen. 0,19 -0,24* 0,18 -0,17
19 De te verwachten klachten. -0,41%* -0,27* 0,19 0,02
20 Wat de (bij)werking van medicijnen, kuren etc. van mogelijke behandelingen

zijn. -0,42%* -0,21 0,12 0,1
21 De bejegening door professionals. -0,2 -0,13 0,36% 0,05
22 De visie op en bereidheid van zorgverlener / instelling toepassen van

euthanasie. 0,16 -0,18 -0,06 0,23%*
23 De psychische gevolgen van de ziekte. -0,03 -0,19 0,25%* -0,21%
24 Hoe je omgaat met veranderende relaties (hulpbehoevend, omgaan

seksualiteit) 0,02 0,11 0,28* -0,09
25 Wat gebeurt er als je sterft. Hoe gaat dat? En wat merk je? 0,53%* -0,27* 0,04 0,05
26 Welke financiéle zaken geregeld moeten worden (vergoedingen, zorgverlof,

verzekering, etc.). 0,01 0,22* 0,21* -0,08
27 De mogelijkheden en ideeén om het leven zinvol af te sluiten. 0,37% 0 0,2 0,09
28 De gevolgen van de ziekte. -0,24%* 0,15 0,29% 0,11
29 Hoe je fit kunt blijven met deze ziekte (voeding, sporten, etc.). -0,02 0,40% 0,13 -0,19
30 De deskundigheid van professionals. -0,28* 0,23* 0,33% 0,05
31 De zorgmogelijkheden thuis. -0,06 0,29* 0,17 0,2
32 Hoe je belangrijke keuzes maakt. 0,13 0,36% 0,31% 0,15
33 Hoe lotgenoten kunnen helpen en hoe met hen in contact te komen.

0,24* 0,32* 0,25* 0,03

34 De (zorg)mogelijkheden rond het levenseinde (bijv. pijnverlichting, euthanasie

etc.) 0,52% 0,02 -0,28%* 0,47*
35 De verpleegkundige technieken (wondverzorging, wassen, medicatie,

ontspanning) 0,30* 0,31%* -0,08 0,13
36 Met wie kun je over kwetsbaarheden praten (o.a. ziekte, doodgaan, angsten). 0,24* 0,34%* -0,12 -0,02
37 De mogelijkheden van alternatieve geneeswijzen. 0,11 0,27* -0,04 -0,42%
38 Wanneer te stoppen met behandelen. 0,39% 0,18 -0,40% -0,16

Eigen Value > 1 3,12 2,04 1,90 1,27

Totale Variantie 8,2 5,36 4,99 3,35

Significantie at 1% Yes Yes Yes Yes

Significantie at 5% Yes Yes Yes Yes




Tabel VI-III. Kenmerken patiénten

Kenmerken (n = 101)

Definitie palliatieve zorg

N GEP)]

(%)

Houdingen

2 (n=25)
(%)

EXGEPL)]
(%)

4 (n=29)
(%)

1. De behandeling van ziekten en aandoening. De 2 (8,7) 1 (4,0) 2 (8,3) 1 (3,4)
zorg is gericht op genezing. (n = 6, 5,9%)
2. Het verbeteren van de kwaliteit van leven van 11 (47,8) 16 (64.0) 13 (54,2) 16 (55,4)
mensen die een levensbedreigende ziekte hebben.
De zorg is dus niet meer gericht op beter worden.
(n =56, 55,4%)
3. Het verzachten van het lijden bij mensen die 10 (43,5) 8 (32,0) 9 (37,5) 12 (41,4)
verwachten binnen drie maanden te overlijden.
(n = 39, 38,6%)
Informatie ontvangen
1. Huisarts (n = 67, 66,3%) 14 (60,9) 18 (72,0) 17 (70,8) 18 (62,1)
2. Medisch specialist (n = 56, 55,4%) 11 (47,8) 15 (60,0) 15 (62,5) 15 (51,7)
3. Verpleegkundige (n = 21, 20,8%) 5(21,7) 5 (20,0) 5 (20,8) 6 (20,7)
4. Patiénten- ouderenorganisaties (n = 15, 14,9%) 6 (26,1) 3(12,0) 1(4,2) 5(17,2)
Informatievorm
1. Schriftelijke (zakelijk) (n = 10, 9,9%) 3 (13,0) 3(12,0) 3(12,5) 1(3,4)
2. Mondeling (n = 15, 14,9%) 2(8,7) 6 (24,0) 4(16,7) 3 (10,3)
3. Zowel mondeling als schriftelijk (n = 45, 44,6%) 11 (47,8) 11 (44,0) 9 (37,5) 14 (48,3)
Ziekte / aandoening
1. Kanker (n = 26, 25,7%) 5(21,7) 5 (20,0) 9 (37,5) 7 (24,1)
2. Ziekte aan de luchtwegen (COPD), (n = 39, 9 (39,1) 12 (48,0) 6 (25,0) 12 (41,4)
38,6%) 6 (26,1) 7 (28,0) 9 (37,5) 8 (27,6)
3. Hart- en/of vaatziekten (n = 30, 29,7%)
Levensverwachting
1. U levensverwachting is niet duidelijk (n = 67, 14 (60,9) 21 (84,0) 17 (70,8) 15 (51,7)
66,3%)
2. U levensverwachting is niet duidelijk, maar beperkt 8 (34,8) 3(12,0) 6 (25,0) 11 (37,9)
(n= 28, 27,7%)
3. U levensverwachting is bekend maar beperkt. (n= 1(4,3) 1 (4,0) 1(4,2) 3 (10,3)
6, 5,9%)
Moment van informatie ontvangen
1. Voordat ik of mijn naaste te maken krijgt met een 3(13,0) 3(12,0) 2 (8,3) 1(3,4)
ongeneeslijke ziekte (n= 9, 8,9%)
2. Net nadat verteld is dat ik of mijn naaste een 4 (17,4) 9 (36,0) 4 (16,7) 8 (27,6)
ongeneeslijke ziekte heeft. (n= 25, 24,8%)
3. Als het bekend is dat het een ongeneeslijke ziekte 6 (26,1) 5(4 (16,0) 7 (29,2) 10 (34,5)
is en de levensverwachting beperkt. (n = 27,
26,7%)
Religie
1. Christendom (n = 37, 36,6%) 11 (47,8) 8 (32,0) 9 (37,5) 9 (31,0)
2. Atheisme (n = 11, 10,9%) 2(8,7) 2 (8,0) 1 (4,2) 6 (20,7)
Opleiding
1. Lagere school en lager beroepsonderwijs (n = 27, 11 (47,8) 2 (8,0) 7 (29,2) 7 (24,1)
26,7%)
2. Middelbaar beroepsonderwijs (MBO) (n = 48, 6 (26,1) 14 (56,0) 12 (50,0) 16 (55,2)
47,5%)
3. Hoger beroepsonderwijs / universitair (n = 26, 6 (26,1) 9 (36,0) 5(20,8) 6 (20,7)
25,7%)
4. (Bijna geen mensen die binnen deze doelgroep een
universitaire studie hebben gevolgd, daarom
samengevoegd)
Leeftijd
1. 0-19jaar (n = 2, 2,0%) 0 (0,0) 1(4,0) 0 (0,0) 1(3,4)
2. 20-29 jaar (n = 2, (2,0%) 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 2 (6,9)
3. 30-39jaar (n = 3, 3,0%) 0 (0,0) 0 (0,0) 2 (8,3) 1(3,4)
4. 40-49 ]:aar (n =13, 12,9%) 4 (17,4) 4 (16,0) 2 (8,2) 3 (10,3)
> 50-59 jaar (n = 53, 52,5%) 16 (69,6) 12 (48,0) 11 (45,8) 14 (48,3)
6. 60-69 jaar (n = 28, 27,7%) 3(13,0) 8 (32,0) 9 (37,5) 8 (27,6)
Geslacht
1. Man (n = 50, 49,5%) 11 (47,8) 14 (56,0) 12 (50,0) 13 (44,8)




Kenmerken (n = 101) Houdingen

N GEP)] 2 (n=25) EXGEPL)] 4 (n=29)
(%) (%) (%) (%)

2. Vrouw (n = 51, 50,5%) 12 (52,2) 11 (44,0) 12 (50,0) 16 (55,2)
Burgerlijke staat
1. Getrouwd / samenwonend (n = 62, 62,4%) 16 (69,5) 15 (60,0) 19 (79,2) 12 (61,4)
2. Ongetrouwd / gescheiden (n = 31, 30,7%) 6 (26) 7 (28,0) 3(12,5) 15 (51,7)
3. Weduwnaar/ weduwe (n = 5, 5,0%) 0 (0) 2 (8,0) 1(4,2) 2 (6,9)
Aantal kinderen in het huishouden
1. 0 kinderen (n=92, 91,1%) 20 (87,0) 25 (100) 2 (8,7) 0 (0,0)
2. 1kind (n =5, 5,0%) 1(4,3) 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0)
3. 2kinderen (n =1, 1,0%) 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 1(4,2)
4. 3 kinderen (n = 2, 2,00/0) 2 (8,7) 0 (0[0) 0 (0’0) 0 (0,0)
5. 4 kinderen (n =1, 1,0%) 0(0,0) 0(0,0) 22,0 1(1,0)

Een aanduiding met een * betekent dat het betreffende kenmerk significant is bevonden
(getoetst met de Chi-kwadraat). Binnen deze doelgroep zijn geen significante relaties
gedetecteerd.




Bijlage VII - Resultaten informatiebehoefte mantelzorgers

Tabel VII-I. Beschriivini houdinien mantelzoriers

Beschrijving
Zoeken herkenning, bevestiging en ondersteuning bij belangrijke keuzes. Ze hebben behoefte aan informatie over sociale
zorg en alternatieve geneeswijzen, niet aan informatie over ziekte en behandeling. Contact met lotgenoten is belangrijk.
STEM: Vertrouwend en pro-actief en aantal ook sociaal. Ze lijken dus niet bang voor de dood en de dood is geen taboe.
Achtergrondkenmerken
Ouder dan 60 jaar, gemiddeld opgeleid, getrouwd. Naaste heeft chronische aandoening.
Ze verlenen of een aantal uur, of 24 uur per dag mantelzorg.

Meest belangrijk

1 Wanneer te stoppen met behandelen.
2 Met wie je over kwetsbaarheden kunt praten (ziekte, doodgaan, angsten, etc.).
3 Hoe lotgenoten kunnen helpen en hoe met hen in contact te komen.
Minst belangrijk
1 De te verwachten klachten.
2 De (bij)werkingen van medicijnen, kuren etc. van mogelijke behandelingen.
3 Hoe snel de zorg beschikbaar is en waar je terecht kunt.
Wijze van informeren
Wie: Huisarts en omgeving, lotgenoten, patiénten- en vrijwilligersorganisaties.
Hoe: Mondeling of schriftelijk en mondeling.

Timing: Liefst voordat de ziekte zich manifesteert.

Beschrijving
Deze mantelzorgers willen informatie over de behandeling en organisatie van de zorg. Ze hebben geen behoefte aan
informatie over zingeving & spirituele aspecten.
Ze hebben ook overeenkomsten met profiel 'Geel': Kennis van de ziekte en ziekteverloop is belangrijk.
STEM profiel: Vooral Pro-actief en Sociaal.
Achtergrondkenmerken:
Vaak geen eerstegraads familie van naaste, naaste is vaak ongeneeslijk ziek (geen ouderdom).
Gemiddeld opgeleid, vaak werkzaan (geweest) in de zorg, 60-69 jaar, getrouwd of weduwe / weduwnaar.
Ze hebben de meeste ervaringen met mensen die sterven.

Meest belangrijk

1 Wat het voor ziekte is.
2&3 Wat het ziekteverloop is & De behandelmogelijkheden (met voor- en nadelen).
4 Wie wat doet (coordinatie, aanspreekpunt, etc.).

Minst belangrijk

1 Wat er gebeurt als je sterft. Hoe gaat dat? En wat merk je?
2 Hoe je omgaat met veranderende relaties (hulpbehoevend worden, seksualiteit).
3 Hoe je omgaat met meningsverschillen van betrokkenen.
Wijze van informeren
Wie: Medisch specialist of huisarts. Informatie over zorgvormen via huisarts.
Hoe: Schriftelijk en mondeling. Informatie over 'zachte' aspecten zoals zingeving mondeling.

Timing: Direct na diagnose 'ongeneeslijke ziek'. Groot deel wil nu nog geen informatie ontvangen.

3 SPIRITUALITEIT EN AFSCHEID

Beschrijving
Deze mantelzorgers willen informatie over sociale zorg, praktische en spirituele ondersteuning. Goed afscheid nemen en
omgaan met betrokkenen is belangrijk.
Deze mantelzorgers zijn niet op zoek naar zorginhoudelijke informatie, maar wel geinteresseerd in aandacht voor zichzelf.
STEM: Pro-actief.

Achtergrondkenmerken:
30 - 50 jaar, getrouwd, gezin. Vaak (schoon)zoon/-dochter, of ouder/verzorgende van hun naaste.
Verlenen zorg over langere periode, aan mensen met onbekende levensverwachting, zoals dementerenden, ouderen of
mensen met een beperking.

Meest belangrijk

1 Vragen rond leven na de dood.
2 Hoe je praktische zaken regelt.
3 Het proces van afscheid nemen.

Minst belangrijk

1 De deskundigheid van professionals.
2 De verpleegkundige technieken (wondverzorging, wassen e.d.).
3 De zorgmogelijkheden rond het levenseinde (pijnverlichting, euthanasie).

Wijze van informeren
Via: Huisarts, eigen netwerk, patiénten- en vrijwilligersorganisaties.
Hoe: Schriftelijk (verhalend) en mondeling.
Timing: Nu al interesse in informatie over palliatieve zorg.




Tabel VII-II. Keuzeaspecten informatiebehoefte mantelzorgers

Toelichting:

1). Voor het bepalen welke kaartjes het minst of het meest belangrijk zijn, is gekeken naar kaartjes met de laagste negatieve
Z-score (top-3) en de hoogste positieve Z-score (top-3). Hieronder aangegeven. .

2.) Voor het bepalen van significante overeenkomsten en verschillen is de volgende systematiek gehanteerd. Waarden die
significant zijn hebben een *. Twee kaartjes tussen factoren met * en beide positief of negatief is een significante overeenkomst
tussen de 2 factoren. Twee kaartjes met * en + en ander -, is een significante tegenstelling. Twee kaartjes, beide positief één met *
en ander - zonder *, is een positief verschil. In het onderzoek hebben wij alleen tegenstellingen en overeenkomsten genomen. Niet
de verschillen, er waren al heel veel significante tegenstellingen, deze verschillen voegde weinig toe. Kaartjes waarvan de Z-score
tussen profielen meer dan 0,40 van elkaar verschilden, zijn als tegengesteld gezien. Kaartjes waarvan het verschil in Z-score gelijk is
aan of onder 0,10 zijn als overeenkomstige kaartjes gezien. Op basis van deze tegenstelling en overkomsten tussen de houdingen en
de gegeven toelichting bij de kaartjes, zijn de profielbeschrijvingen ontwikkeld.

Keuzeaspecten (Z-score = 0,70) Houding

1 Wat het voor ziekte is. 0,28% 0,55% 0,18
’ r ’
2 De behandelmogelijkheden (met voor- en nadelen). 01 0,45* 017
’ r r
3 Wie doet wat? (codrdinatie, aanspreekpunt, etc.) 019 0,38* 0,06
, I ’
4 Welke vormen van zorg er zijn (thuiszorg, hospice, palliatieve unit, etc.) 012 0,32% 02
’ r r
5 Het proces van afscheid nemen. 0,28* -0.01 0,28%
’ ’ ’
6 De manieren om het slechte nieuws met anderen te delen (partner, kinderen, etc.) 0.20% 001 0,26%
’ , i
7 De werking van morfine, sedatie, zuurstof. 003 -0,09 0,25%
’ r 4
8 Hoe je praktische zaken regelt (huishouden, boodschappen, vervoer etc.) 0.04 01 0,31%
, , ’
9 Vragen rond leven na de dood. 013 -0,20% 0,36*
’ ’ 4
10 Wat het ziekteverloop is. -
0,32* 0,45%* 0,16
11 De mogelijkheid van een second opinion. -
0,27* 0,25* 0,19
12 Hoe snel de zorg beschikbaar is en waar je terecht kunt. -
0,39% 0,21%* 0,24*
13 Het zorgaanbod in de omgeving. -
0,36%* 0,03 0,1
14 De zorg voor degene die achterblijven. -
0,25* -0,15 0,21%*
15 Hoe je omgaat met meningsverschillen van betrokkenen. -0.03 -0,28% 0,05
’ r ’
16 Hoe je kunt om gaan met het verliezen van controle en bewustzijn. -
0,31* -0,14 0,15
17 Hoe je uitvaartzorg en testament regelt. .0.15 20,19 0,07
18 Waar je pastorale of spirituele/geestelijke ondersteuning kunt krijgen. 019 01 -0.01
19 De te verwachten klachten. -
0,55* 0,03 -0,12
20 Wat de (bij)werking van medicijnen, kuren etc. van mogelijke behandelingen zijn. -
0,47* 0,18 -0,13
21 De bejegening door professionals. -
0,25* -0,12 -0,11
22 De visie op en bereidheid van zorgverlener / instelling toepassen van euthanasie. -0.07 -0.19 -0.26%
23 De psychische gevolgen van de ziekte. -
0,32* -0,21%* -0,01
24 Hoe je omgaat met veranderende relaties (hulpbehoevend, omgaan seksualiteit) 0 -0,38% 007
r ’
25 Wat gebeurt er als je sterft. Hoe gaat dat? En wat merk je? 0.02 -0,65*% 014
, )y ’
26 Welke financiéle zaken geregeld moeten worden (vergoedingen, zorgverlof, verzekering,
etc.). -0,14 -0,14 -0,11
27 De mogelijkheden en ideeén om het leven zinvol af te sluiten. 0.03 -0.15 -0.12
28 De gevolgen van de ziekte. -
0,34%* 0,14 -0,13
29 Hoe je fit kunt blijven met deze ziekte (voeding, sporten, etc.). _0.14 0,01 _0,27*
’ , ’
30 De deskundigheid van professionals. 007 001 _0,44%
, , ’
31 De zorgmogelijkheden thuis. -0.06 0,24% 01
32 Hoe je belangrijke keuzes maakt. 0.27% 0,01 017
33 Hoe lotgenoten kunnen helpen en hoe met hen in contact te komen. 0,40% _0.06 -0,25%
i ’ ,
34 De (zorg)mogelijkheden rond het levenseinde (bijv. pijnverlichting, euthanasie etc.) 0.18 _0.06 -0 29%
, ’ ’
35 De verpleegkundige technieken (wondverzorging, wassen, medicatie, ontspanning) 0,33% 0.04 -0 33%
y , r
36 Met wie kun je over kwetsbaarheden praten (o.a. ziekte, doodgaan, angsten). 0,43% _0.12 _0,27%
y ’ ’
37 De mogelijkheden van alternatieve geneeswijzen. 0,34% _0.12 014
i ’ ,
38 Wanneer te stoppen met behandelen. 0,48* 017 _0.17
, . J
Eigen Value > 1 27 216 16
Totale variantie 711 569 42
’ , '
Significantie at 1% Yes Yes Yes
Significantie at 5% Yes Yes Yes




Tabel VII-III. Kenmerken mantelzorgers

Definitie palliatieve zorg

1. De behandeling van ziekten en aandoening. De 3(8,5) 1 (2,7) 3(8,8)
zorg is gericht op genezing. (n = 7, 6,6%)
2. Het verbeteren van de kwaliteit van leven van 13 (36,1) 24 (64,9) 21 (61,8)
mensen die een levensbedreigende de ziekte
hebben. De zorg is dus niet meer gericht op
beter worden. (n = 58, 54,3%)
3. Het verzachten van het lijden bij mensen die 20 (55,6) 12 (32,4) 10 (29,4)
verwachten binnen drie maanden te overlijden.
(n =42, 39,2%)
Interesse inhoud palliatieve zorg (top-3)
1. Ik ben altijd geinteresseerd (n = 55, 51,7%) 18 (50,0) 15 (40,5) 22 (64,7)
2. Ik ben geinteresseerd als de kans groot wordt
dat ikzelf of mijn naasten ernstig ziek wordt. (n 3(8,3) 8 (21,6) 3(8,8)
= 14, 15,8%)
3. Ik ben geinteresseerd als een naaste of ikzelf 9 (25,0) 9 (24,3) 6 (17,6)
palliatieve zorg nodig heb. (n = 24, 22,3%)
Informatie ontvangen (top-6)
1. Huisarts (n = 61, 57%) 16 (44,4) 24 (64,9) 21 (61,8)
2. Medisch specialist (n = 38, 35,3%) 11 (30,6) 17 (45,9) 10 (29,4)
3. Thuiszorgmedewerker (n = 18, 33,9%) 7 (19,4) 4 (10,8) 7 (20,6)
4. Patiénten- ouderenorganisaties (n = 14, 26,9%) 4 (11,1) 1(2,7) 9 (26,5)
5. Vrijwilligersorganisaties (n = 11, 10,2%)
6. Lotgenotencontact (n = 8, 22,5%) g((sll:;')g) : Eé?i)s) i (5,?5)3,8)
Informatievorm (top-3)
1. Schriftelijk - (zakelijk) (n = 14, 13,1%) 5 (13,9) 25 (13,5) 4(11,8)
2. Mondeling (n = 15, 14% 6 (16,7) 5(13,5) 4 (11,8)
3. Zowel mondeling als schriftelijk (n = 42, 39,2%) " 11 (30,6) 19 (51,4) 12 (35,3)
Als ik informatie nodig heb dan...
1. ..bepaal ik het liefst zelf wanneer ik welke 25 (69,4) 7 (19,4) 4 (11,1)
informatie wil hebben. (n = 82, 76,6%)
2. ..wacht ik het liefst tot zorgverleners mij de 30 (81,1) 2 (5,4) 5(13,5)
informatie aanreiken. (n = 11, 10,2%)
3. ...krijg ik het liefst de benodigde informatie via 27 (79,4) 2 (5,9) 5 (14,7)
degene die mij omringen. (n = 14, 18%)
Ik verleen(de) zorg aan... (% niet mogelijk)
1. Palliatieve patiént (n = 54) 15 18 11
2. Palliatieve patiént < 1 jaar overleden (n = 54) 15 18 11
3. Ongeneeslijke naaste (n = 36) 12 10 14
4. Ongeneeslijke ouderen (n = 27) 9 9 9
Ziektebeeld
1. Kanker (n =40, 63,7%) 15 (68,2) 13 (68,4) 12 (54,5)
2. COPD (n =3, 4,5%) 2(9,1) 0 (0,0) 1 (4,5
3. Hart-en/of vaatziekte (n = 3, 9,5%) 1 (4,5) 2 (10,5) 2 (13,6)
4. Lichamelijke beperking (n = 5, 71,7%) 6 (75,0) 3 (60,0) 4 (80,0)

Geeft zoveel uur per week zorg...
1. 0-8uur

17 personen

12 personen

13 personen

2. 9 uuren meer 4 personen 7 personen 10 personen (max.
(max.56 uur per (max. 35 uur 70 uur per week)
week) per week)

Geeft zorg sinds....

1. 2010 (< 1jaar) (n = 14) 7 personen 2 personen 5 personen

2. 2009 - 2005 (n = 19) 2 personen 16 personen 14 personen

3. 2004 of langer (max. 1994) (n = 23) 5 personen 1 persoon 4 personen

Ik kreeg te maken met zorg als (top-4)

1. Partner / echtgenoot (n = 8, 7,6%) 1(2,8) 3(8,1) 4 (11,8)

2. (Schoon)dochter/ (schoon)zoon (n = 46, 33,5%) 13 (36,1) 13 (35,1) 10 (29,4)

3. Vader / moeder / voogd/ mentor (n = 11, 1(2,8) 5 (13,5) 5 (14,7)

10,3%)

4. Andere familie, kennissen en buren (n = 27,

25,2%) 12 (33,3) 7 (18,9) 8 (23,5)

Ik verwacht de volgende taken uit te

voeren...(top-5) 13 (36,1) 17 (45,9) 11 (32,4)

1. Zorgtaken (persoonlijke verzorging) (n= 41,

38,1%) 9 (25,0) 15 (40,5) 10 (29,4)

2. Administratieve taken (financién, vergoedingen 10 (27,8) 14 (37,8) 17 (50,0)




e.d.) (n = 44, 31,6%)

13 (36,1)

9 (24,3)

13 (38,2)

3. Huishoudelijke taken (n = 41, 38,5%) 24 (66,7) 30 (81,1) 30 (88,2)
4. Codrdinerende taken ( n = 35, 32,9%)
5. Een luisterend oor bieden (n = 84, 78,7%)
Moment van informatie ontvangen (top-4)
1. Voordat ik of mijn naaste te maken krijgt met 5(13,9) 4 (10,8) 5(14,7)
een ongeneeslijke ziekte (n= 14, 13,1%)
2. Net nadat verteld is dat ik of mijn naaste een 6 (16,7) 14 (37,8) 7 (20,6)
ongeneeslijke ziekte heeft. (n= 27, 25,0%)
3. Als het bekend is dat het een ongeneeslijke 10 (27,8) 8 (21,6) 8 (25,5)
ziekte is en de levensverwachting beperkt. (n =
26, 24,3%)
4. In de terminale fase waarbij de 5(13,9) 6 (16,2) 6 (17,6)
levensverwachting bekend is. (n = 17, 15,9)
Religie (top -2)
1. Christendom (n= 50, 46,7%) 14 (38,9) 20 (54,1) 16 (47,1)
2. Atheisme (n =7, 6,5%) 1(2,8) 4 (10,8) 2 (5,9)
Burgerlijke staat (top-3)
1. Getrouwd / samenwonend (n = 63, 29,4%) 20 (55,5) 22 (59,4) 21 (61,8)
2. Ongetrouwd / gescheiden (n = 34, 15,9%) 10 (27,8) 13 (35,1) 11 (32,4)
3. Weduwnaar/ weduwe ( n =5, 4,6%)
4 (11,1) 1(2,7) 0 (0,0)
Opleiding
1. Lagere school en lager beroepsonderwijs (n = 1, 0 (0,0) 0 (0,0) 1(2,9)
0,97%) 3(8,1) 9 (26,5)
2. Middelbaar beroepsonderwijs (MBO) (n = 20, 8(22,2)
18,9%) 21 (56,8) 13 (35,1)
3. Hoger beroepsonderwijs (n = 50, (46,5%) 16 (44,4)
4. Academisch geschoold universitair (n = 36, 12,9 13 (38,2) 11 (32,4)
33,6%)
Leeftijd
1. 0-19 jaar (n =1, 0,93%) 1(2,8) 0 (0,0) 0 (0,0)
2. 20-29 jaar (n =17, 15,9%) 5(13,9) 6 (16,2) 6 (17,6)
3. 30-39 jaar (n =7, 6,7%) 1(2,8) 2 (5,4) 4 (11,8)
4. 40-49 jaar (n = 30, 28,0%) 11 (30,6) 10 (27,0) 9 (26,5)
5. 50-59 jaar (n = 27, 25,2%) 8(22,2) 10 (27,0) 9 (26,5)
- i = Y
6. 60-69 jaar (n = 26, 23,3%) 10 (27.8) 5(24.3) 6(17,6)
Geslacht
1. Man (n = 38, 26,1%) 11 (30,6) 10 (27,0) 7 (20,6)
2. Vrouw (n =79, 73,9%) 25 (69,4) 27 (73,0) 27 (79,4)
Werkt u, heeft u gewerkt in de zorg?
1. Ja (n =47, 44,1%) 18 (50,0) 13 (35,1) 16 (47,1)
2. Nee (n = 60, 55,9%) 18 (50,0) 24 (64,9) 18 (52,9)

*Kenmerken getoetst op significantie met Chi-kwadraat. Resultaat geen significante verbanden

aanwezig.




Bijlage VIII - Resultaten informatiebehoefte potentiéle
mantelzorgers

Tabel VII-I. Beschriivini houdinien potentiéle mantelzoriers

Beschrijving
Deze Deze potentiéle mantelzorgers zoeken herkenning, bevestiging en ondersteuning bij belangrijke keuzes. Ze hebben behoefte aan informatie over
sociale zorg en alternatieve geneeswijzen, niet aan informatie over ziekte en behandeling. Contact met lotgenoten is belangrijk.
STEM: Zeer gespreid, maar niet 'onbevangen'.
Achtergrondkenmerken
Vooral vrouwen, gemiddeld opgeleid.
Verwacht minder administratieve of codrdinerende taken uit te gaan voeren dan andere profielen, wil vooral luisterend oor zijn.

Meest belangrijk

1 Met wie je over kwetsbaarheden kunt praten (o.a. ziekte, doodgaan, angsten).
2 Hoe lotgenoten kunnen helpen en hoe met hen in contact te komen.
3 Hoe je belangrijke keuzes maakt.
Minst belangrijk
1 Wat het ziekteverloop is.
2 De te verwachten klachten.
3 De (bij)werkingen van medicijnen, kuren etc. van mogelijke behandelingen.

Wijze van informeren
Via: Medici en lotgenoten.
Hoe: Liefst mondeling, ondersteunt met schriftelijke informatie (folders en internet).
Timing: Nu geinteresseerd en als kans op verlenen van mantelzorg toeneemt.

Beschrijving
Deze potentiéle mantelzorgers willen informatie over behandeling en organisatie van zorg. Ze hebben behoefte aan gevoel van regie over deze
aspecten. Informatie over zingeving & spirituele aspecten is niet gewenst.
STEM: Sociaal en Rationeel. De dood is beangstigend, men denkt er liever niet aan.

Achtergrondkenmerken
Hoger opgeleid. Verwacht niet zelf persoonlijke verzorging aan naaste te gaan geven.

Meest belangrijk

1 Welke vormen van zorg er zijn (thuiszorg, hospice, palliatieve unit, etc.).
2 Wie doet wat? (coordinatie, aanspreekpunt, etc.).
3 Wanneer te stoppen met behandelen.
Minst belangrijk
1 De (bij)werkingen van medicijnen, kuren etc. van mogelijke behandelingen.
2 De psychische gevolgen van de ziekte.
3 Hoe je omgaat met veranderende relaties (hulpbehoevendheid, omgaan met seksualiteit, etc.).
Wijze van informeren
Via: Medici of eventueel thuiszorg.
Hoe: Mondeling, maar ook zakelijke, schriftelijke informatie. Internet is prima informatiebron, folders zijn minder gewenst.

Timing: Nu al zeer geinteresseerd.
3 VITALITEIT EN KENNIS GEZONDHEID / ZIEKTE

Beschrijving
Deze potentiéle mantelzorgers zijn gericht op het positieve, op fit blijven, niet op de dood en afscheid nemen. Informatie van deskundigen over het
ziekteverloop is belangrijk, sociale, psychische en spirituele zorg niet.
STEM: Pro-actief en Vetrouwenden.
Achtergrondkenmerken
Hoger opgeleid. Vooral als (schoon)zoon/-dochter mogelijk ooit betrokken bij mantelzorg.
Verwacht zelf geen taken als persoonlijke verzorging/huishouding/coérdinatie van zorg op te pakken, maar wel een 'luisterend oor' te zijn.

Meest belangrijk

1 Hoe je fit kunt blijven met deze ziekte (voeding, sporten, etc.).
2 De deskundigheid van professionals.
3 Wat het voor ziekte is.
Minst belangrijk
1 De manieren om het slechte nieuws met anderen te delen (partner, kinderen, etc.).
2 Het proces van afscheid nemen.
3 Vragen rond leven na de dood.

Wijze van informeren
Via: Huisarts.
Hoe: Schriftelijk, maar mondeling ook zeer belangrijk. Geen voorkeur voor bepaale informatiebron.
Timing: Nu geinteresseerd en als kans op verlenen van mantelzorg toeneemt.

4 REGIE LEVENSEINDE

Beschrijving
Deze potentiéle mantelzorgers willen informatie over het kunnen beheersen van het lijden in de stervensfase. Ze hebben weinig behoefte aan informatie
over zingeving, medische aspecten en sociale zorg.
STEM: Pro-actief en Sociaal.
Achtergrondkenmerken
Vooral (schoon)zoon/-dochter van naaste of kennis/vriend. Hoger opgeleid. Vaak zelf werkzaam (geweest) in de zorg.
Verwacht meer administratieve taken te gaan uitvoeren dan andere profielen.

Meest belangrijk

1 De visie / bereidheid van zorgverlener / instelling op euthanasie.
2 De (zorg)mogelijkheden rond het levenseinde (pijnbestrijding, euthanasie).
3 De zorgmogelijkheden thuis.
Minst belangrijk
1 Wat het voor ziekte is.
2 Waar je pastorale of spirituele/geestelijke ondersteuning kunt krijgen.
3 Met wie je over kwetsbaarheden kunt praten (o.a. ziekte, doodgaan, angsten).
Wijze van informeren
Via: Niet sterk via medici of lotgenoten. Weinig voorkeur voor bron van info omtrent zorgvormen.
Hoe: Mondeling en schriftelijk (zakelijk). Internet, folders en tv-spotjes zijn belangrijk.

Timing: Nu al zeer geinteresseerd.




Tabel VIII-II. Keuzeaspecten informatiebehoefte potentiéle
mantelzorgers

Toelichting:

1). Voor het bepalen welke kaartjes het minst of het meest belangrijk zijn, is gekeken naar kaartjes met de laagste negatieve
Z-score (top-3) en de hoogste positieve Z-score (top-3). Hieronder aangegeven. .

2.) Voor het bepalen van significante overeenkomsten en verschillen is de volgende systematiek gehanteerd. Waarden die
significant zijn hebben een *. Twee kaartjes tussen factoren met * en beide positief of negatief is een significante overeenkomst
tussen de 2 factoren. Twee kaartjes met * en + en ander -, is een significante tegenstelling. Twee kaartjes, beide positief één met *
en ander - zonder *, is een positief verschil. In het onderzoek hebben wij alleen tegenstellingen en overeenkomsten genomen. Niet
de verschillen, er waren al heel veel significante tegenstellingen, deze verschillen voegde weinig toe. Kaartjes waarvan de Z-score
tussen profielen meer dan 0,40 van elkaar verschilden, zijn als tegengesteld gezien. Kaartjes waarvan het verschil in Z-score gelijk is
aan of onder 0,10 zijn als overeenkomstige kaartjes gezien. Op basis van deze tegenstelling en overkomsten tussen de houdingen en
de gegeven toelichting bij de kaartjes, zijn de profielbeschrijvingen ontwikkeld.

Keuzeaspecten (Z-score = 0,70) Houdingen
1 2 3 4
1 Wat het voor ziekte is.
-0,27%* 0,33* 0,37* -0,33*
2 De behandelmogelijkheden (met voor- en nadelen). -0,43* 0,44%* 0,29% -0,18
3 Wie doet wat? (codrdinatie, aanspreekpunt, etc.) -0,1 0,49% 0,01 -0,11
4 Welke vormen van zorg er zijn (thuiszorg, hospice, palliatieve unit, etc.) -0,13 0,50%* -0,03 0,17
5 Het proces van afscheid nemen. 0,18 0,13 -0,34%* 0,02
6 De manieren om het slechte nieuws met anderen te delen (partner,
kinderen, etc.) 0,17 0,18 -0,39%* -0,12
7 De werking van morfine, sedatie, zuurstof. -0,19 0,19 -0,25%* 0,22%
8 Hoe je praktische zaken regelt (huishouden, boodschappen, vervoer 011 0.30% 01 01
etc.) ’ , , ’
Vragen rond leven na de dood. 0,30% -0,18 -0,33* -0,03
10 Wat het ziekteverloop is.
-0,52* 0,1 0,11 -0,06
11 De mogelijkheid van een second opinion. -0,38%* 0 0,04 0,06
12 Hoe snel de zorg beschikbaar is en waar je terecht kunt. -0,38% 0,07 -0,26%* 0,04
13 Het zorgaanbod in de omgeving. -0,35% 0,04 -0,08 0,07
14 De zorg voor degene die achterblijven.
-0,15 -0,31%* -0,22%* -0,23*
15 Hoe je omgaat met meningsverschillen van betrokkenen. 0,11 -0,30% -0,15 -0,13
16 Hoe je kunt om gaan met het verliezen van controle en bewustzijn. -0,28* -0,31* -0,22%* 0,15
17 Hoe je uitvaartzorg en testament regelt.
0 -0,27%* -0,25%* -0,22%*
18 Waar je pastorale of spirituele/geestelijke ondersteuning kunt krijgen.
0,29%* -0,30%* -0,02 -0,31%*
19 De te verwachten klachten. -0,50% -0,30%* 0,1 -0,1
20 Wat de (bij)werking van medicijnen, kuren etc. van mogelijke
behandelingen zijn. -0,48* -0,39* 0,04 0,12
21 De bejegening door professionals. -0,19 -0,15 0,05 -0,05
22 De visie op en bereidheid van zorgverlener / instelling toepassen van
euthanasie. -0,02 -0,11 0,02 0,34%*
23 De psychische gevolgen van de ziekte. -0,11 -0,35% 0,18 0,17
24 Hoe je omgaat met veranderende relaties (hulpbehoevend, omgaan
seksualiteit) 0,26* -0,32* 0,09 -0,09
25 Wat gebeurt er als je sterft. Hoe gaat dat? En wat merk je? 0,26* -0,31%* -0,18 0,11
26 Welke financiéle zaken geregeld moeten worden (vergoedingen,
zorgverlof, verzekering, etc.). 0,14 -0,08 -0,17 -0,23*
27 De mogelijkheden en ideeén om het leven zinvol af te sluiten. 0,39% -0,27% -0,09 0,26%*
28 De gevolgen van de ziekte. -0,18 -0,15 0,31%* 0,18
29 Hoe je fit kunt blijven met deze ziekte (voeding, sporten, etc.). 0,07 -0,24% 0,43* 0,11
30 De deskundigheid van professionals. 0,08 -0,03 0,43% 0,11
31 De zorgmogelijkheden thuis. 0,18 0,1 0,14 0,27*
32 Hoe je belangrijke keuzes maakt. 0,44%* 0,01 0,11 0,15
33 Hoe lotgenoten kunnen helpen en hoe met hen in contact te komen. 0,47% 0,05 0,24%* -0,09
34 De (zorg)mogelijkheden rond het levenseinde (bijv. pijnverlichting,
euthanasie etc.) 0,33* 0,40%* -0,14 0,30%*
35 De verpleegkundige technieken (wondverzorging, wassen, medicatie,
ontspanning) 0,15 0,33* 0,22* 0
36 Met wie kun je over kwetsbaarheden praten (o.a. ziekte, doodgaan,
angsten). 0,48%* 0,16 0,12 -0,26*
37 De mogelijkheden van alternatieve geneeswijzen. 0,36* 0,28* 0,18 -0,06
38 Wanneer te stoppen met behandelen. 0,17 0,49% -0,16 0,19
Eigen Value > 1 3,22 2,85 1,76 1,18
Totale variantie 8,47 7,5 4,62 3,1
Significantie at 1% Yes Yes Yes Yes

Significant at 5% Yes Yes Yes Yes




Tabel VIII-III. Relevante kenmerken potentiéle mantelzorgers

Kenmerken (n = 89)

Interesse inhoud palliatieve zorg (top-3)

1 (n=29)
(€]

Houdingen

2 (n=13)
(%)

EXGEPL)]
(%)

4 (n=23)
(%)

1. Ik ben altijd geinteresseerd (n = 42, 47,2%) 12 (41,4) 8 (61,5) 10, (41,7) 12 (52,2)
2. Ik ben geinteresseerd als de kans groot wordt dat
i2k7z,eolz/;))f mijn naasten ernstig ziek wordt. (n = 24, 7 (24.1) 3(23.1) 8 (33,3) 6 (26,1)
3. Ik ben geinteresseerd als een naaste of ikzelf
palliatieve zorg nodig heb. (n = 18, 20,2%) 7 (24,1) 2 (15,4) 5(20,8) 4(17,4)
Informatie ontvangen (top-4)
1. Huisarts (n = 59, 66,3%) 18 (62,1) 8 (61,5) 19 (79,2) 14 (60,9)
2. Medisch specialist (n = 36, 40,4%) 5(17,2) 4 (30,8) 4 (16,7) 6 (26,1)
3. Thuiszorgmedewerker (n = 19, 21,3%) 5(21,7) 5 (20,0) 5 (20,8) 6 (20,7)
4. Patiénten- ouderenorganisaties (n= 14, 15,7%) 5(17,2) 3(23,1) 2(8,2) 4 (17,4)
Informatievorm (top-3)
1. Schriftelijke (zakelijk) (n = 13, 14,6%) 4 (13,8) 2 (15,4) 3(12,5) 4(17,4)
2. Mondeling (n = 12, 13,5%) 5(17,2) 1(7,7) 4 (16,7) 2 (8,7)
3. Zowel mondeling als schriftelijk (n = 41, 46,5%) 11 (37,9) 7 (53,8) 13 (54,2) 10 (43,5)
Binnen 5 jaar zorg te verlenen aan...(top-3)
1. Naaste met levensbedreigende ziekte (n = 21, 7 (24,1) 2 (15,4) 5(20,8) 7 (30,4)
23,6%)
2. Naaste die in de stervensfase komt (n = 61, 68,5%) 21 (72,4) 9 (69,2) 16 (66,7) 15 (65,2)
3. Naaste met een aandoening, zoals COPD ( n= 11, 3(10,3) 2 (15,4) 5 (20,8) 1 (4,3)
12,4%)
4. Nee, ik verwacht geen hulp te verlener (n = 1, 0 (0,0) 1(7,7) 0 (0,0) 0 (0,0)
1,1%)
Termijn voor hulpverlenen (n = 88)
1. Binnen nu en 1 jaar (n =7 8,0%) 2 (6,9) 1(8,3) 3(12,5) 1(4,3)
2. Binnen 1 -5 jaar (n = 81, 92,0%) 27 (93,1) 11 (91,7) 21 (87,5) 22 (95,7)
Ik kreeg te maken met zorg als (top-4)
1. Partner / echtgenoot (n= 6, 6,8%) 4 (13,8) 9 (31,0) 3(10,3) 9 (31,0)
2. (Schoon)dochter/ (schoon)zoon (n= 34, 38,6%) 0 (0,0) 3(25,0) 5(41,7) 2 (16,7)
3. Vader / moeder / voogd/ mentor (n = 16, 18,2%) 1(4,2) 11 (45,8) 3(12,5) 7 (29,2)
4. Andere familie, kennissen en buren (n = 24, 27,3%) 1(4,3) 11 (47,8) 5 (21,7) 6 (26,1)
Ik verwacht de volgende taken uit te voeren...(top-
5)
1. Zorgtaken (persoonlijke verzorging) (n= 36, 40,9%) 14 (48,3) 4 (33,3) 7 (29,2) 11 (47,8)
2. Administratieve taken (financién, vergoedingen e.d.)
(n =46, 52,3%)* 10 (34,5) 6 (50,0) 13 (54,2) 17 (73,9)
*Significant verband. Chi-waarde is 2,84 bij
overschrijdingsgrens van 0,029 (2,9%), dit is
kleiner dan 0,05% (sign) -> verband.
3. Huishoudelijke taken (n = 46, 52,3%) 18 (62,1) 8 (66,7) 9 (37,5) 11 (47,8)
4. Coodrdinerende taken ( n =37, 42,00/0) 9 (3110) 7 (58,3) 9 (37,5) 12 (52’2)
5. Een luisterend oor bieden (n = 70, 79,5%) 25 (86,2) 8 (66,7) 20 (83,3) 17 (73,9)
Moment van informatie ontvangen (zorgvormen)
1. Voordat ik of mijn naaste te maken krijgt met een 8 (27,6) 3(23,1) 5 (20,8) 5(21,7)
ongeneeslijke ziekte (n = 21, 23,6%)
2. Net nadat verteld is dat ik of mijn naaste een 7 (24,1) 4 (30,8) 10 (41,7) 7 (30,4)
ongeneeslijke ziekte heeft. (n = 28, 31,5%)
3. Als het bekend is dat het een ongeneeslijke ziekte is 9 (31,0) 10 (41,7) 6 (25,0) 8 (34,8)
en de levensverwachting beperkt. (n = 27, 30,3%)
Religie (top -2)
1. Christendom (n = 44, 49,4%) 13 (44,8) 6 (46,2) 11 (45,8) 1(4,3)
2. Atheisme (n =7 (7,9%) 1(3,4) 2 (15,4) 3(12,5) 6 (20,7)
Opleiding
1. Lagere school en lager beroepsonderwijs (n = 1, 1(3,4) 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0)
1,1%)
2. Middelbaar beroepsonderwijs (MBO) (n = 26, 29,2%) 10 (34,5) 3(23,1) 7 (29,2) 6 (26,1)
3. Hoger beroepsonderwijs (n = 28, 31,5%) 9 (31,0) 3(23,1) 8 (33,3) 8 (34,8)
4. Academisch geschoold universitair (n= 34, 38,2%) 9 (31,0) 7 (53,8) 9 (34,8) 9 (39,1)
Leeftijd
1. 0-19 jaar (n =7, 7,9%) 4 (13,8) 0 (0,0) 1(4,2) 2 (8,7)
2. 20-29 jaar (n = 15 (16,9%) 5(17,2) 3(23,1) 3 (12,5) 4 (17,4)
3. 30-39jaar (n =6, 6,7%) 1(3,4) 0 (0,0) 2 (8,3) 3 (13,0)




Kenmerken (n = 89) Houdingen

1 (n=29) 2 (n=13) 3 (n=24) 4 (n=23)
(%) (%) (%) (%)

4. 40-49 jaar (n = 18, 20,2%) 5(17,2) 4 (30,8) 5(20,8) 4 (17,4)
5. 50-59 jaar (n = 32, 36,0%) 10 (34,5) 5 (38,5) 10 (41,7) 7 (30,4)
6. 60-69 jaar (n = 11, 12,4%) 4 (13,8) 1(7,7) 3(12,5) 3 (13,0)
Geslacht
1. Man (n = 41, 46,1%) 11 (37,9) 7 (53,8) 13 (54,2) 10 (43,5)
2. Vrouw (n = 48, 53,9%) 18 (62,1) 6 (46,2) 11 (45,8) 13 (56,5)
Werkt u, heeft u gewerkt in de zorg?
1. Ja (n = 26, 29,2%) 6 (20,7) 4 (30,8) 4 (16,7) 12 (52,2)
2. Nee (n = 63, 70,8%) 23 (79,3) 9 (69,2) 20 (83,3) 11 (47,8)
*Significant verband. Chi-waarde is 2,84 bij
overschrijdingsgrens van 0,029 (2,9%), dit is
kleiner dan 0,05% (sign) 2 verband.

*Getoetst op significantie met de Chi-kwadraattoets. Twee significante verbanden te herleiden,
namelijk: (1) relatie met uitvoeren administratieve taken en (2) of degene werkt of heeft gewerkt
in de zorg.




Bijlage IX - Resultaten informatiebehoefte algemeen
publiek

Tabel IX-I. Houdingen algemeen publiek
1 ONBEVANGEN & ONBEKEND

Beschrijving
vese Mensel nepvell 1oy yeei speclieke niorinaueueiueite, veer UNuei weipeil Zijil Vel IHiLeressdliL. rFalidueve Zuly siadal ver vdil
I

STEM: Sociaal en Onbevangen.
Achtergrondkenmerken
Jong (20-40 jaar), hoog opgeleid. Ze maken keuzes rond ziekte en zorg het liefst zelf.

Meest belangrijk

1 Het zorgaanbod in de omgeving.
2 De (bij)werkingen van medicijnen, kuren etc. van mogelijke behandelingen.
3 De psychische gevolgen van de ziekte.

Minst belangrijk

1 Wanneer te stoppen met behandeling.
2 Wie doet wat (coordinatie, aanspreekpunt).
3 Met wie kun je over kwetsbaarheden praten.
Wijze van informeren
Via: Via de huisarts/medisch specialist.
Hoe: Bij voorkeur schriftelijk, en dan het liefst via internet. Informatie over zingeving graag mondeling.

Timing: Pas bij beperkte levensverwachting (dus niet voortijdig informeren).

Beschrijving
Deze mensen zoeken herkenning, bevestiging en ondersteuning bij belangrijke keuzes. Ze hebben behoefte aan informatie over sociale
zorg en alternatieve geneeswijzen, niet aan informatie over ziekte en behandeling. Contact met lotgenoten is belangrijk.
STEM: Vertrouwend.
Achtergrondkenmerken
Vooral mannen, niet religieus. Dit publiek heeft vaker van dichtbij iemand in de stervensfase meegemaakt dan andere profielen.

Meest belangrijk

1 Met wie kun je over kwetsbaarheden praten (o.a. ziekte, doodgaan, angsten).
2 Hoe lotgenoten kunnen helpen en hoe met hen in contact te komen.
3 De mogelijkheden en ideeén om het leven zinvol af te sluiten.

Minst belangrijk

1 De behandelmogelijkheden (voor- en nadelen).
2 Hoe snel de zorg beschikbaar is en waar je terecht kunt.
3 Welke vormen van zijn er? (thuiszorg, hospice, palliatieve units, e.d.).

Wijze van informeren
Via: Patienten-/ouderenorganisaties en psycholoog.
Hoe: Bij voorkeur schriftelijk verhalend.
Timing: Na de diagnose 'ongeneeslijk ziek'. Deze mensen willen vaker geen informatie ontvangen dan de andere profielen.

3 SPIRITUEEL & AFSCHEID

Beschrijving
Deze mensen willen informatieo over sociale zorg, praktische en spirituele ondersteuning. Goed afscheid nemen en omgaan met
betrokkenen is belangrijk.
STEM: Vertrouwend.
Achtergrondkenmerken
Hoog opgeleid, getrouwd, gericht op gezin en relaties. Religieus ingesteld (voelen zich thuis bij het christendom).

Meest belangrijk

1 Het proces van afscheid nemen.

2 Vragen rond leven na de dood.

3 De manieren om het slechte nieuws met anderen te delen (partner, kinderen e.a.).
Minst belangrijk

1 De gevolgen van de ziekte.

2 Wat het voor ziekte is.

3 Hoe kun je fit blijven met deze ziekte (voeding, sporten).

Wijze van informeren
Via: Huisarts of medisch specialist.
Hoe: Schriftelijk/mondeling.
Timing: Na de diagnose 'ongeneeslijk ziek' en wanneer de levensverwachting beperkt is.

4 REGIE LEVENSEINDE

Beschrijving
Deze mensen willen informatie over het kunnen beheersen van het lijden in de stervensfase. Ze hebben weinig behoefte aan informatie
over zingeving, medische aspecten en sociale zorg.
STEM: Pro-actief.

Achtergrondkenmerken
50-59 jaar, gemiddeld opgeleid, getrouwd, vaker vrouw. Als het een ongeneeslijke ziekte betreft, vallen meer mensen in dit profiel dan
wanneer het om een levensbedreigende ziekte gaat.

Meest belangrijk

1 De visie/bereidheid van zorgverlener/instelling op toepassing euthanasie.

2 De werking van morfine, sedatie en zuurstof.

3 De (zorg)mogelijkheden rond het levenseinde (pijnbestrijding, euthanasie).
Minst belangrijk

1 Hoe je belangrijke keuzes maakt.

2 De mogelijkheid van een second opinion.

3 De zorgmogelijkheden thuis.

Wijze van informeren
Via: Huisarts of medisch specialist.
Hoe: Schriftelijk verhalend.
Timing: Na de diagnose 'ongeneeslijk ziek'.




Tabel IX-II. Keuzeaspecten informatiebehoefte algemeen publiek

Toelichting:

1). Voor het bepalen welke kaartjes het minst of het meest belangrijk zijn, is gekeken naar kaartjes met de laagste negatieve Z-
score (top-3) en de hoogste positieve Z-score (top-3). Hieronder aangegeven. .

2.) Voor het bepalen van significante overeenkomsten en verschillen is de volgende systematiek gehanteerd. Waarden die significant
zijn hebben een *. Twee kaartjes tussen factoren met * en beide positief of negatief is een significante overeenkomst tussen de 2
factoren. Twee kaartjes met * en + en ander -, is een significante tegenstelling. Twee kaartjes, beide positief één met * en ander -
zonder *, is een positief verschil. In het onderzoek hebben wij alleen tegenstellingen en overeenkomsten genomen. Niet de
verschillen, er waren al heel veel significante tegenstellingen, deze verschillen voegde weinig toe. Kaartjes waarvan de Z-score
tussen profielen meer dan 0,40 van elkaar verschilden, zijn als tegengesteld gezien. Kaartjes waarvan het verschil in Z-score gelijk is
aan of onder 0,10 zijn als overeenkomstige kaartjes gezien. Op basis van deze tegenstelling en overkomsten tussen de houdingen en
de gegeven toelichting bij de kaartjes, zijn de profielbeschrijvingen ontwikkeld.

Keuzeaspecten (Z-score =0,70) Houdingen
3

1 Wat het voor ziekte is. -0,18 -0,45% -0,36% 0,06
2 De behandelmogelijkheden (met voor- en nadelen). -0,41% -0,54% -0,27% -0,07
3 Wie doet wat? (codrdinatie, aanspreekpunt, etc.) -0,53* -0,32* 0,11 -0,16
4 Welke vormen van zorg er zijn (thuiszorg, hospice, palliatieve unit, etc.) -0,41% -0,46% 0,17 0,06
5 Het proces van afscheid nemen. -0,28* -0,15 0,44%* 0,11
6 De manieren om het slechte nieuws met anderen te delen (partner, kinderen, etc.) -0,19 -0,25% 0,31% 0,06
7 De werking van morfine, sedatie, zuurstof. -0,19 -0,24* 0,25% 0,22%
8 Hoe je praktische zaken regelt (huishouden, boodschappen, vervoer etc.) -0,06 -0,26* 0,05 -0,25%
9 Vragen rond leven na de dood. -0,02 0,11 0,41% -0,16
10 Wat het ziekteverloop is. 0,28* -0,46* -0,27* 0,01
11 De mogelijkheid van een second opinion. 0,17 -0,32% -0,24%* -0,31%
12 Hoe snel de zorg beschikbaar is en waar je terecht kunt. 0,35% -0,51% -0,16 -0,17
13 Het zorgaanbod in de omgeving. 0,50%* -0,39% -0,03 -0,11
14  De zorg voor degene die achterblijven. 0,37* -0,13 0,14 -0,21%
15 Hoe je omgaat met meningsverschillen van betrokkenen. 0,33% 0,07 0,23* -0,21%
16  Hoe je kunt om gaan met het verliezen van controle en bewustzijn. 0,34* -0,05 0,17 0,11
17 Hoe je uitvaartzorg en testament regelt. 0,26* 0,12 0,09 -0,18
18  Waar je pastorale of spirituele/geestelijke ondersteuning kunt krijgen. 0,05 0,30% 0,27* -0,20%
19  De te verwachten klachten. 0,39*% -0,36* -0,28%* 0,26%*
20  Wat de (bij)werking van medicijnen, kuren etc. van mogelijke behandelingen zijn. 0,43% -0,25% -0,19 0,37*
21 De bejegening door professionals. 0,16 0,07 0,11 0,22%
22 De visie op en bereidheid van zorgverlener / instelling toepassen van euthanasie. 0,05 0,01 0,24* 0,38*
23 De psychische gevolgen van de ziekte. 0,41* 0,08 -0,09 0,21%
24  Hoe je omgaat met veranderende relaties (hulpbehoevend, omgaan seksualiteit) 0,12 0,25* 0,2 -0,07
25  Wat gebeurt er als je sterft. Hoe gaat dat? En wat merk je? 0,23% 0,32% 0,22% 0,01
26  Welke financiéle zaken geregeld moeten worden (vergoedingen, zorgverlof,

verzekering, etc.). 0.1 0,26% 0,04 ~0,23*
27  De mogelijkheden en ideeén om het leven zinvol af te sluiten. 0,02 0,39* 0,17 0,1
28 De gevolgen van de ziekte. 0,23%* 0,06 -0,50%* 0,1
29  Hoe je fit kunt blijven met deze ziekte (voeding, sporten, etc.). 0,05 0,28% -0,31% -0,13
30 De deskundigheid van professionals. -0,01 0,17 -0,22% -0,04
31 De zorgmogelijkheden thuis. -0,21% 0,2 -0,23* -0,29%
32 Hoe je belangrijke keuzes maakt. -0,28% 0,37* -0,07 -0,33*
33  Hoe lotgenoten kunnen helpen en hoe met hen in contact te komen. -0,39% 0,40% -0,09 -0,07
34  De (zorg)mogelijkheden rond het levenseinde (bijv. pijnverlichting, euthanasie etc.) -0,30% 0,24% 0,06 0,34%*
35 De verpleegkundige technieken (wondverzorging, wassen, medicatie, ontspanning) -0,37* 0,19 -0,25% 0,19
36  Met wie kun je over kwetsbaarheden praten (o0.a. ziekte, doodgaan, angsten). -0,50* 0,40* -0,08 0,13
37 De mogelijkheden van alternatieve geneeswijzen. -0,34% 0,35% -0,29% -0,05
38  Wanneer te stoppen met behandelen. -0,59* 0 -0,08 0,17

Eigen Value 3,61 3,31 2,03 1,44

Totale variant 9,5 8,7 5,35 3,79

Significantie at 1% Yes Yes Yes Yes

Significantie at 5%




Tabel IX-III. Relevante kenmerken algemeen publiek

Definitie palliatieve zorg

1. De behandeling van ziekten en aandoening. De zorg 1(3,2) 3(10,3) 3(10,3) 0 (0,0)
is gericht op genezing. (n = 7, 6,0%)
2. Het verbeteren van de kwaliteit van leven van 22 (71,0) 18 (62,1) 14 (48,3) 16 (57,1)
mensen die een levensbedreigende ziekte hebben. De
zorg is dus niet meer gericht op beter worden. (n =
70, 59,6%)
3. Het verzachten van het lijden bij mensen die 8 (25,8) 8 (27,6) 12 (41,4) 12 (42,9)
verwachten binnen drie maanden te overlijden. (n =
40, 34,4%).
Interesse inhoud palliatieve zorg (top-3)
1. Ik ben altijd geinteresseerd (n = 36, 30,9%) 9 (29,0) 5(17,2) 11 (37,0) 11 (39,3)
2. Ik ben geinteresseerd als de kans groot wordt dat
ikzelf o?mijn naasten ernstig ziek \?vordt. (n =22, > (16,1) 3(10,3) 7 (241) 7(25,0)
18,9%)
3. Ik ben geinteresseerd als een naaste of ikzelf
palliatieve zorg nodig heb. (n = 33, 28,2%) 10 (32,3) 9 (31,0) 5(17,2) 9(32,1)
Informatie ontvangen (top-6)
1. Huisarts (n = 63, 53,6%) 20 (64,5) 12 (41,4) 17 (58,6) 14 (50,0)
2. Medisch specialist (n = 38, 32,5%) 9 (29,0) 8 (27,6) 13 (44,8) 8 (28,6)
3. Lotgenoten (n = 12, 10,3%) 3(9,7) 4 (13,8) 2 (6,9) 3(10,7)
4. Patiénten- ouderenorganisaties (n = 13, 11,2%) 2 (6,5) 5(17,2) 2 (6,9) 4 (13,4)
5. Geen informatie ontvangen* (n = 21, 17,9) 6 (19,4) 10 (34,5) 1(3,4) 4 (14,3)
* Significant verband. Chi-waarde is 9,820 bij
overschrijdingsgrens van 0,020 (2,0%), dit is
kleiner dan 0,05% (sign) -> verband.
6. Geen voorkeur (n = 19, 16,2%) 5 (16,1) 3 (10,3) 7 (24,1) 4 (14,3)
Informatievorm (top-4)
1. Schriftelijk - zakelijk (n = 14, 12,2%) 1(3,2) 5 (16,1) 8 (25,8) 8 (25,8)
2. Schriftelijk — verhalend (n = 16, 13,6%) 1(3,4) 4 (13,8) 5(17,2) 7 (24,1)
3. Mondeling (n = 20, 18,3%) 7 (24,1) 5(17,2) 3(10,3) 12
4. Zowel mondeling als schriftelijk (n = 37, 31,8%) 5(17,9) 2(7,1) 4 (14,3) (1:1’4)
(35,7)
Als ik ziek ben...
1. Weet ik zelf het beste wat goed voor mij is. Ik heb 14 (45,2) 11 (37,9) 11 (37,9) 16
zelf graag de regie in handen. (n = 52, 31,5%) (57,1)
2. Weten artsen het beste wat goed voor mij. Ik
vertrouw dus op hen. (n = 47, (40,2%) 10 (32,3) 14 (48,3) 13 (44,8) 10 (35,7)
3. Laat ik mij leiden door degenen die mij omringen/
dichtbij mij staan (n = 18, 15,2%) 7 (22,6) 4 (13,8) 5(17,2) 2(7,1)
Ervaring met geven van palliatieve zorg
1. Ja (n =27, 23,5%) 5(16,1) 6 (20,7) 5(39,3) 11 (39,3)
2. Nee (n =90, 76,7%) 26 (83,9) 23 (79,3) 24 (82,8) 17 (60,7)
Moment van informatie ontvangen (top-3)
1. Voordat ik of mijn naaste te maken krijgt met een 7 (22,6) 3(10,3) 5(17,2) 6 (21,4)
ongeneeslijke ziekte (n = 21, 17,9%)
2. Net nadat verteld is dat ik of mijn naaste een 9 (29) 7 (24,1) 12 (41,4) 10 (35,7)
ongeneeslijke ziekte heeft. (n = 38, 32,6%)
3. Als het bekend is dat het een ongeneeslijke ziekte is 8 (25,8) 9 (31,0) 7 (24,1) 6 (21,4)
en de levensverwachting beperkt. (n = 38, 25,6%)
Nationaliteit (top-2)
1. Nederlands (n = 114, 97,5%) 31 (100) 27 (93,1) 29 (100) 27 (96,4)
2. Marokkaans (n =1, 0,9%) 0 (0,0) 1(3,4) 0 (0,0) 0 (0,0)
Religie (top-3)
1. Christendom (n = 62, 42,7%) 14 (45,2) 10 (34,5) 15 (51,7) 11 (39,3)
2. Atheisme (n =7, 6,05%) 2 (6,5) 1(3,4) 0 (0,0) 4 (14,3)
3. Niet van toepassing (n = 11, 8,7%) 12 (38,7) 10 (34,5) 11 (37,9) 8 (28,6)
Opleiding
1. Lagere school en lager beroepsonderwijs (n = 5, 2 (6,5) 11 (35,5) 11 (35,5) 7 (22,6)
4,3%)
2. Middelbaar beroepsonderwijs (MBO) (n = 37, 31,4%) 0 (0,0) 10 (34,5) 11 (37,9) 8 (27,6)
3. Hoger beroepsonderwijs (n = 45, 38,5% 0 (0,0) 12 (41,4) 12 (41,4) 5(17,2)
4. Universitaire opleiding (n = 30, 25,8%) 3 (10,7) 4 (14,3) 11 (39,3) 10 (35,7)




Leeftijd

1. 0-19jaar (n =5, 4,2%) 2 (6,5) 2 (6,9) 1(3,4) 0 (0,0)
2. 20-29 jaar (n = 22, 18,7%) 7 (22,6) 7 (24,1) 4 (13,8) 4 (14,3)
3. 30-39 jaar (n = 12, 40,8%) 4(12,9) 3(10,3) 2 (6,9) 3(10,7)
4. 40-49 ;?aar (n = 12, 10,32/0) 1 (3[2) 6 (20’7) 14 (48,3) 16 (57’1)
Z: 28:22 ;::: E: ;‘2‘2' ‘1“7"302; 10 (32,3) _ 6(20,7) 14 (48,3) 16 (57,1)
e 7 (22,6) 5(17,2) 4 (13,8) 4 (14,3)
Geslacht
1. Man (n = 43, 36,8%) 10 (32,2) 10 (34,5) 14 (48,3) 9 (32,1)
2. Vrouw (n = 74, 63,2%) 21 (67,7) 19 (65,5) 15 (51,7) 19 (67,9)
Burgerlijke staat
1. Getrouwd / samenwonend (n = 76, 65,8%) 20, (64,5) 16 (55,2) 22 (75,8) 18 (64,3)
2. Ongetrouwd / gescheiden (n = 34, 29%) 9 (29,1) 12 (41,4) 5(17,2) 8 (26,6%)
3. Weduwnaar/ weduwe (n = 2, 5,2%) 1(3,2) 0(0,0) 0 (0,0) 1(3,6)
Aantal kinderen in het huishouden
1. 0 kinderen (n = 98, 83,8%) 25 (80,6) 26 (86,2) 25 (86,2) 22 (78,6)
2. 1kind (n = 11, 6,2%) 3(9,7) 2(6,9) 2(6,9) 4 (14,3)
3. 2 kinderen (n = 4, 3,4%) 1(3,2) 0 (0,0) 2 (6,9) 1(3,6)
4. 3 kinderen (n =4, 3,80/0) 2 (6/5) 1 (3,4) 0 (0,0) 1 (3,6)
Aantal personen in het huishouden
1. 1 persoon (n = 21, 15,5%) 5(16,1) 7 (24,1) 4 (13,8) 5(17,9)
2. 2 personen (n =51, 43,8%) 11 (35,5) 13 (44,8) 4 (13,8) 5(17,9)
3. 3 personen (n =19, 16,1% 7 (22,6) 4 (13,8) 6 (20,7) 2 (7,1)
4. 4 personen (n = 20, 17,1%) 5 (16,1) 4(13,8) 6 (20,7) 5(17,9)
5. 5 personen (n =25, 5,1) 3(9,7) 1(3,4) 0 (0,0) 2(7,1)

*Getoetst op significantie met de Chi-kwadraattoets. Eén significante verbanden te herleiden,
namelijk: het niet willen ontvangen van informatie in een voortijdige fase (ze willen pas informatie
ontvangen wanneer hij/ zij of naaste in de palliatieve fase terechtkomt.




Bijlage X — Resultaten informatieaanbod versus -behoefte

Tabel X-I Palliatieve patiénten

ADVIES BEHOEFTE AANBOD

Sterven & afscheid 1. KWF ‘Als de dood dichtbij is

. g —_ 1. Sterven, hoe gaat dat? Weinig bij Netwerken/Zorg op Maat
a%rﬁd;?n;glIi?]?;?_?ne;gig]ozvé?g;ﬁ?:gvan 2. (Zorg)mogelijkheden 2. NVVE, NPV, folder morfine, enkele folder
o [FEek mEer i ERE G 1 levenseinde over palliatieve sedatie

3. Proces van afscheid nemen |3. Verwijzende folders naar

stervensproces ) ] .
P professionals/ervaringsdeskundigen

Vitaliteit

1. Fit blijven, voeding, sport

Regie levenseinde 1. (Zorg)mogelijkheden 1. Informatie wilsverklaringen, NVVE
* Biedt info over palliatieve sedatie en levenseinde 2. IKC-folders, fabels &feiten morfine
euthanasie, vergelijkbaar met folder 2. Morfine/sedatie/zuurstof 3. Netwerksites/ kiesbeter.nl/ agora.nl/

‘fabels en feiten over morfine’ 3. Zorgaanbod omgeving palliatief.nl, websites instellingen




Tabel X-II Mantelzorgers

ADVIES BEHOEFTE AANBOD

AT
2. Ziekteverloop &

behandelmogelijkheden

Spiritualiteit & afscheid
+ Meer materiaal specifiek ontwikkelen

voor mantelzoraer. Mantelzoraer 1. Leven na de dood 1. Verwijzend, meestal gericht op patiénten
- ‘gnaéste’ in foldgr \oor 2. Praktische zaken 2. Mantelzorgwijzer, Mezzo, uitvaartzorg
3. Afscheid nemen 3. UMCU, Als de laatste dagen komen, Mezzo

patiént voldoet niet: informatiebehoefte
loopt niet synchroon




Tabel X-III potentiéle mantelzorgers

ADVIES BEHOEFTE AANBOD

Vitaliteit & kennis gezondheid/ziekte ||1. Fit blijven 1. Websites,
* Begin met uitbreiden informatie over 2. Deskundigheid professional 2. Kiesbeter.nl.
vitaliteit voor patiént en mantelzorger ||3. Ziekte 3. Te specifiek om over te informeren

Regie levenseinde

* Maak visie van instelling op levenseinde| |1. Visie instelling euthanasie 1. Soms websites instellingen

in_zich’_celijk . . - (Zorg)m_ogelijkheden 2. Wilsverklaringen, NVVE, etc.
+ Biedt informatie over sedatie en levenseinde 3. Websites thuiszorgordanisaties. VPTZ
euthanasie, vergelijkbaar met folder 3. Zorgmogelijkheden thuis ’ gors !

‘fabels en feiten over morfine’




Tabel X-IV Algemeen publiek

ADVIES BEHOEFTE AANBOD

IDPZ Krant, Theater VPTZ, Dag van de
Palliatieve Zorg, open dagen, kiesbeter.nl,
netwerksites, websites instellingen, Tv-
uitzendingen

Onbevangen & onbekend

* Voorlichting algemeen publiek verdient
geen prioriteit. Eventueel inzetten op
campagne ‘Regel het nu voor later’

1. Zorgaanbod omgeving
2. Bijwerkingen medicijnen
3. Psychische gevolgen

1. Proces van afscheid nemen |IDPZ Ansichtkaarten, ANBO, Unie KBO,
Spiritualiteit & afscheid 2. Leven na de dood Voorlichting NPZ Stadsgewest Breda, Theater
3. Slecht nieuws delen VPTZ
- - 1. Visie instelling euthanasie
Reg:;flevensemdg : 2. Bijwerkingen medicijnen e :
. goede voorlichting over wat wel 3 aramocelikhedon Stichting zorgverklaring, NVVE, NPV
en niet mogelijk is bij lijden % lov egnseign d é




