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WAAROM DIT ONDERZOEK?

Type 2 diabetes is een vorm van suikerziekte die meestal geleidelijk ontstaat vanaf het 45e levensjaar, sluimerend begint, maar op de lange termijn tot ernstige complicaties kan leiden in onder andere hart en vaten, ogen, voeten en nieren. Vanuit medisch oogpunt wordt er van uitgegaan dat diabetes patiënten veel baat zullen hebben bij een vroege diagnose en een intensieve behandeling en er wordt dan ook gepleit voor een actieve opsporing van patiënten via een gerichte screening. Er is echter weinig bekend over hoe patiënten omgaan met een dergelijke diagnose. Het is in ieder geval duidelijk dat de behandeling allerlei aanpassingen in het dagelijks leven nodig maakt. Gezonder eten, regelmatig bewegen en medicatie innemen, hel zijn maar een paar van de leefregels die de patiënt moet volgen wil men de ziekte onder controle krijgen. En die controle is nodig om de mogelijke gevolgen van diabetes op de lange termijn te voorkomen. Voor veel nieuwe patiënten blijkt het echter moeilijk om deze zelfzorg onder de knie te krijgen.

Met het onderzoek Beyond Good Intentions werd gekeken of nieuw gediagnosticeerde patiënten baat hadden bij een zelfzorg cursus. Er zijn de laatste tijd veel van dergelijke programma's verschenen, maar weinig richten zich op nieuw gediagnosticeerde patiënten. Daarnaast blijken de meeste cursussen maar beperkt succes te hebben in dat de meeste mensen al snel terug vallen in hun oude gewoontes. Meer onderzoek is nodig om te begrijpen wat een zelfzorg cursus nou effectief maakt.

EEN PROACTIEVE ZELFZORG CURSUS

Het uitgangspunt van de huidige studie was dat vele patiënten op zich gemotiveerd zijn om een goede ze1fzorg te realiseren, maar het moeilijk vinden hun goede voornemens te vertalen in concreet gedrag wat ze langdurig kunnen volhouden. Gebaseerd op recente theorieën over gedragsverandering is de cursus "Geen Woorden Maar Daden" ontwikkeld. Centraal staat het concept van proactieve coping, wat de pogingen beschrijft die mensen ondernemen om een probleem of gebeurtenis te voorkomen of te veranderen voordat het daadwerkelijk plaatsvindt. De cursus is "proactief” omdat patiënten stap voor stap leren vooruit te denken hoe zij hun ziekte en hun zelfzorg het hoofd kunnen bieden en mogelijke ontregeling kunnen voorkomen. De cursus wordt gegeven door een speciaal hiervoor getrainde verpleegkundige en bestaat uit een combinatie van zes individuele en groepsbijeenkomsten, verspreid over drie maanden. Tijdens de cursus worden de hoofdthema's van een goede zelfzorg behandeld. Deelnemers bekijken gezamenlijk waarom de leefregels belangrijk zijn, hoe ze die kunnen

inpassen in hun dagelijks leven, en hoe ze die vol kunnen houden. Via een 5-stappen plan leren patiënten om concrete en haalbare doelen te stellen en realistische plannen te maken die rekening houden met hun specifieke mogelijkheden en beperkingen. Onderzocht werd of proactieve coping een relevant concept is en of de cursus de zelfzorg van patiënten bevorderd en hun gezondheid kan verbeteren, om uiteindelijk ontregeling en complicaties te voorkomen.

ONDERZOEKSOPZET

Tussen 2004 en 2006 werd deze cursus geëvalueerd onder 227 patiënten die recentelijk” gediagnosticeerd waren met type 2 diabetes tijdens een gerichte screening. Patiënten werden

gerandomiseerd, waarbij ongeveer de helft van de deelnemers de cursus kreeg aangeboden (de

cursisten groep) en de andere helft niet (de controle groep). Alle deelnemers werden een jaar gevolgd, Waarbij ze driemaal een vragenlijst invulden. Met deze vragenlijst vroegen wij steeds naar het zelfzorg gedrag (bijvoorbeeld beweging, dieet en medicatiegebruik) van patiënten maar ook naar hun welzijn en attitudes. Daarnaast werden ook medische gegevens verzameld, waaronder gewicht, bloeddruk, bloedsuikerwaardes en cholesterol, om te kijken of de cursus ook daadwerkelijk de gezondheid verbeterde.

Deze studie werd extra interessant doordat er ook werd gekeken naar de invloed van de medische behandeling. De patiënten in onze studie deden al namelijk een tijdje mee aan ADDITION, een medische studie van de Universiteit Utrecht naar het effect van vroegtijdige opsporing en intensieve medische behandeling van type 2 diabetes. Toen patiënten aan ons (psychologisch) onderzoek begonnen hadden zij dus vanaf hun diagnose (3 tot 33 maanden eerder) consistent één van twee verschillende behandelingen ontvangen, namelijk: of een intensieve medische behandeling (strengere controles met meer medicatie) of de reguliere huisartsenzorg. In onze studie kregen patiënten vervolgens daar wel of geen cursus boven op. Zodoende was het mogelijk om het effect van de cursus te bekijken los van en in combinatie met een intensieve medische behandeling.

De achtergrond en opzet van het onderzoek worden uitvoerig behandeld in Hoofdstuk 1. In deze studie wordt naast de effectiviteit van de cursus (Hoofdstuk 4 t/m 7) ook onderzoek gedaan naar de psychologische achtergronden van patiënten met type 2 diabetes, gediagnosticeerd via een screening (Hoofdstuk 2 en 3). Deze samenvatting beschrijft de hoofdresultaten van het onderzoek alsmede de theoretische en klinische implicaties.

DE ACHTERGROND VAN PATIËNTEN OPGESPOORD TUDENS EEN SCREENING

Er is enige zorg dat een actief screenings programma (zoals ADDITION) negatieve psychologische consequenties kan hebben, wat de aanpassing aan diabetes kan ondermijnen. Hoofdstuk 2 geeft een overzicht van wat er inmiddels bekend is over de emoties, attitudes en het gedrag van nieuw gediagnosticeerde patiënten, gebaseerd op 23 studies gepubliceerd tussen 1996 en 2007. In het algemeen lijkt de diagnose type 2 diabetes weinig of geen langdurige emotionele impact te hebben Echter, tegelijkertijd lijken de meeste nieuwe gediagnosticeerde patiënten de ernst van hun diabetes te onderschatten, overschatten zij hun vermogen om hun ziekte onder controle te houden en doen ze weinig aan hun zelfzorg. De manier waarop patiënten gediagnosticeerd worden (screening of anders) lijkt weinig invloed te hebben op hun psychologische reacties, maar de meeste studies over screening beperken zich voornamelijk tot emotionele uitkomsten.

Met de gegevens uit ons eigen onderzoek waren wij in staat om meer inzicht te geven in zowel de emotionele, cognitieve als gedragsmatige reacties in onze via screening gedetecteerde populatie (Hoofdstuk 3). In grote lijnen volgden deze de bevinding van eerdere studies: deelnemers rapporteren weinig negatieve emoties m.m. lijken ook hun ziekte en de noodzaak tot zelfzorg te onderschatten. Door de opzet van onze studie waren wij ook in staat te kijken naar mogelijke effecten van de tijd sinds diagnose en de intensiteit van de behandeling. Daaruit bleek in de eerste plaats dat patiënten met een langer durende diagnose hun ziekte als meer bedreigend ervaren, wat ook samenhing met een groeiend aantal symptomen. Daarnaast bleek er een interactie effect te zijn tussen de tijd sinds diagnose en de intensiteit van de behandeling; dat wil zeggen, patiënten met een intensieve behandeling leken meer negatieve emoties en minder vertrouwen te ervaren in de eerste maanden na diagnose, terwijl op termijn juist de groep met de mildere reguliere zorg relatief negatievere uitkomsten rapporteerde. Deze bevindingen suggereren dat een intensieve behandeling patiënten eerder confronteert met de realiteit van het leven met diabetes. Hoe dan ook, zelfzorg was laag onder

alle groepen, ongeacht de behandeling of tijd sinds diagnose. Dit geeft aan dat veel patiënten profijt zouden kunnen ondervinden van een zelfzorg cursus.

EFFECTIVITEIT VAN EEN PROACTIEVE ZELFZORG INTERVENTIE

De cursus is geëvalueerd in een aantal stappen. Ten eerste werd gekeken of de inhoud van de

cursus en met name het proactieve 5-stappen plan relevant en bruikbaar was in het kader van

diabetes zelfzorg, gebaseerd op de evaluaties direct na de cursus (Hoofdstuk 4). De cursisten

gaven de inhoud en structuur van de cursus een zeer hoge waardering en 95% zou de cursus

aanraden aan medepatiënten. Ze waren zeer positief over de docenten, groepsinteractie en het

5-stappen plan. Vergeleken met de controle groep waren de cursisten ook daadwerkelijk proactiever geworden, bleken beter in staat hun doelen te realiseren en hadden meer vertrouwen in hun zelfzorgend vermogen. De cursus bleek even succesvol ongeacht de sociale economisch achtergrond, medische geschiedenis en/of -behandeling van patiënt. Uit de langetermijn evaluaties bleek dat deze verbeteringen tot minstens negen maanden na het einde van de cursus voort te duren (Hoofdstuk 6). Cursisten realiseerden weliswaar geen verbeteringen na de cursus, maar lieten ook niet de gewoonlijke terugval zien. Hieruit kan geconcludeerd worden dat de proactieve cursus wel degelijk relevant is voor nieuw gediagnosticeerde patiënten; men kan zich in een klein aantal sessies deze vaardigheden eigen maken en blijven ze voor langere tijd zelfstandig blijven gebruiken.
In een tweede stap werd gekeken of de cursus ook daadwerkelijk tot verbetering in zelfzorg leidde (Hoofdstuk 6). In vergelijking tot de controlegroep bleken de cursisten inderdaad meer te bewegen en een gezonder dieet te volgen en ze wisten deze verbeteringen ook langdurig vol te houden, tot 9 maanden na de cursus. De veranderingen waren klein maar overtuigend, en het is bijzonder dat zo'n korte cursus zo'n langdurig effect heeft die voortduurt na het wegvallen van de begeleiding. De mate waarin cursisten in staat waren de7-c verberingen vol te houden bleek samen te hangen met hun proactieve vaardigheden die zij hadden geleerd tijdens de cursus. Hun oorspronkelijke voornemens of vertrouwen in hun zelfzorg leek daarbij van veel minder van belang. Het ondersteunde onze aanname dat het niet per se om de motivatie gaat, maar juist om het kunnen vertalen van de voornemens in
concrete en realiseerbare doelen en plannen die het volhouden van zelfzorg mogelijk maakt.

In een derde stap werd onderzocht in hoeverre de cursus ook medisch gezien effect zou hebben. Uiteindelijk is het doel van een optimale diabetes zorg dat patiënten ook verbeteringen gaan ervaren in hun gewicht, bloeddruk, bloedsuiker waarden, en cholesterol en daardoor hun risico Voor cardiovasculaire complicaties kunnen verkleinen. In deze deelvraag werd de effectiviteit van de cursus onderzocht Jos van en in combinatie met de intensieve medische behandeling (Hoofdstuk 7), met een focus vanaf het begin van de Cursus tot 2 maanden later. De cursus bleek zeer effectief te zijn, onafhankelijk van de medische behandeling en leidde tot een daling in zowel het gewicht als systolisch bloeddruk. Na een jaar was het verschil met de controle groep -2,6 kg (-0,77 BMI) in gewicht en -6 mm Hg in bloeddruk. De cursus had geen verder effect op bloedsuikerwaarden en cholesterol, maar deze waarden waren over het algemeen al behoorlijk laag aan het begin van de studie. Met name die patiënten die intensieve medische zorg kregen bleken al betere waardes te hebben in bijna alle uitkomstmaten. Desondanks was de cursus in staat additionele verbeteringen te realiseren. Patiënten die zowel de intensieve medische behandeling als de cursus ontvingen hadden

daarom uiteindelijk de beste uitkomsten. Hoe dan ook, deze resultaten geven aan dat een

zelfzorgcursus zeer effectief kan zijn bij nieuw gediagnosticeerde patiënten.

IS DE CURSUS VOOR ALLE PA TIÈNTEN EVEN EFFECTIEF?

Uit de resultaten van Hoofdstuk 4, 6 en 7 bleek dat de cursus even effectief was bij alle deelnemers, ongeacht hun socio-economische achtergronden, medische geschiedenis en intensiteit van de behandeling. Een zorg is echter dat er sowieso bij het wervingsproces en verdere uitvoering van het onderzoek een selectie ontstaat waarbij alleen gemotiveerde patiënten mee blijven doen 

aan het onderzoek. Om hiervoor te controleren hebben wij de demografische, medische en psychologische kenmerken van alle deelnemers (n=227) en de uiteindelijke groep cursisten (n=78) vergeleken met mensen die niet deelnamen (non-participanten = 241) of onderweg uitvielen (uitvallers = 41) (Hoofdstuk 5). Daaruit kan geconcludeerd wordt dat deelnemers en cursisten niet anders tegen hun ziekte of zelfzorg aankeken dan non-participanten of uitvallers. De studie was echter minder goed in staat om patiënten met een lagere opleiding te werven. Deze patiënten waren minder geneigd mee te doen aan het onderzoek maar ook minder in staat om de cursussen uiteindelijk bij te wonen en/of vol te houden. Desondanks was de cursus wel even effectief voor patiënten van een

lager opleidingsniveau wat suggereert dat de uitval eerder aan persoonlijke omstandigheden lag dan aan de cursus zelf. Daarnaast bevat onze studie weinig allochtone patiënten (deze waren ook ondervertegenwoordigd in de ADDlTlON studie). Toch lijkt de cursus relevant en effectief voor de overgrote meerderheid van nieuw gediagnosticeerde patiënten.
THEORETISCHE EN KUNISCHE IMPLICATIES

De resultaten en verdere implicaties van dit onderzoek worden in hoofdstuk 7 samengevat. Dit onderzoek laat zien dat een theoretisch gestuurde interventie, gebaseerd op het concept van proactive coping zeer effectief kan zijn in het ondersteunen van patiënten met type 2 diabetes om een optimale en langdurige zelfzorg Ic realiseren, Het benadrukt het belang van anticiperen, doelen stenen en plannen: door vooruit re kijken zijn patiënten beter in staat mogelijke belemmeringen in hun zelfzorg vroegtijdig te herkennen en daarvoor tijdig maatregelen te nemen. Naast het willen moeten mensen hun voornemens ook daadwerkelijk kunnen realiseren. Veel studies hebben zich gericht op hoe mensen hun gedrag veranderen, weinig studies hebben zich gericht op hoe men die verandering langdurig kan volhouden. Dit onderzoek suggereert dat het proactief concept een belangrijk mechanisme kan zijn in het realiseren en volhouden van gedrag.

Deze studie heeft ook implicaties voor de huidige diabetes zorg. De resultaten geven aan dat nieuwe patiënten baat hebben bij een combinatie van intensieve medische zorg en zelfzorg cursus. Patiënten met een intensievere behandeling kunnen in het begin weliswaar meer stress ervaren maar uiteindelijk rapporteren zij minder negatieve emoties en relatief betere medische uitkomsten. Hoe dan ook, de cursus kan op zichzelf al zeer effectief zijn. En dit is interessant, want de cursus is relatief kort, niet duur en kan gegeven worden in de lokale huisartsenpraktijk door een praktijk ondersteuner met minimale training. Op zijn minst kunnen de technieken uit deze cursus, en met name het proactieve stappen plan, zeer bruikbaar zijn voor hulpverleners en patiënten in de praktijk. Door patiënten meer proactief te maken zullen zij eerder de stappen nemen om hun zelfzorg te realiseren en lange termijn

complicaties te voorkomen. En daar gaat het uiteindelijk om. 
