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ONDERSTEUNING PATIENTENVERENIGINGEN

Studie naar hoe patiéntenverenigingen

medicatiezelfmanagement ondersteunen

PATIENT VINDT
FILMPJE PRETTIG BIlJ
GESPREK OVER
MEDICIJNGEBRUIK

Diverse patiéntenverenigingen bieden op verschillende
wijze ondersteuning bij medicatiezelfmanagement.
Informatie over en hulp bij het gebruiken van medicatie
wordt het meest aangeboden. Patiénten wensen meer
informatie over het gesprek met een zorgprofessional
en vinden ook audiovisuele ondersteuning belangrijk.
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In Nederland zijn tweehonderd patiénten-
verenigingen aangesloten bij de overkoe-
pelende belangenorganisatie Patiénten
Federatie Nederland [1]. Bij een groot
deel van deze patiéntenverenigingen gaat
het om een aandoening waarbij behande-
ling met medicatie mogelijk is.

Vaak is hierbij medicatiezelfmanagement
door de patiént of mantelzorger belang-
rijk. Patiénten zijn immers zelf (mede)ver-
antwoordelijk voor het goed gebruik, het
goed bewaren en het op tijd ophalen van
de medicatie. Ondersteuning is hierbij ge-
wenst omdat problemen - zoals verkeerd
gebruik {onjuist moment), kwijtraken van
medicijnen, niet op tijd ophalen van her-
haalmedicatie — kunnen leiden tot onge-
wenste zorguitkomsten [2].
Patiéntenverenigingen zouden hierbij een
rol kunnen spelen door algemene infor-
matie en ondersteuning te bieden. Eerder

onderzoek laat zien dat deze ondersteu-
ning niet altijd voldoet aan de wensenvan
de leden van de verenigingen (3]. In dit
onderzoek is gekeken welke ondersteu-
ning wordt aangeboden (type, techniek,
kanaal) en wat de wensen van patiénten
zijn.

Het onderzoek werd uitgevoerd in de pe-
riode februari 2023 tot juli 2023 vanuit het
lectoraat Innovatie van Zorgprocessen in
de Farmacie van Hogeschool Utrecht.

Vragenlijsten

Een vragenlijstonderzoek werd uitgevoerd
bij patiéntenverenigingen waarbij sprake is
van een aandoening met medicatie. Hier-
voor zijn 147 verenigingen benaderd,
waanvan in totaal contactpersonen van 73
verenigingen hebben gereageerd; zestig
verenigingen hebben uiteindelijk de vra-
genlijst volledig ingevuld. Daarnaast beke-
ken de onderzoekers op willekeurige wijze
de websites van 47 verenigingen en leg-
den zij vast of — per type, techniek en ka-
naal - ondersteuning wordt aangeboden.

Naast de patiéntenverenigingen zijn ook
panelleden van het Patiénten Panel van
AMP Onderzoek & Advies* uitgenodigd
een vragenlijst in te vullen over welke
ondersteuning ze gebruiken en wensen.
Deelnemers moesten 18 jaar of ouder zijn
en meer dan drie medicijnen voor chro-
nisch gebruikhebben. 4540 van de 24.686
leden wilden meedoen en voldeden aan
deze criteria. Volledige antwoorden van
4495 leden maakten deel uit van dit on-
derzoek.

Lotgenotencontact

Van de zestig verenigingen bieden er 21
(14%) enige ondersteuning bij medicatie-
zelfmanagement. De meest geboden on-
dersteuning is: informatie over/hulp bij
gebruiken van medicatie (85%), informatie



over financiéle aspecten (zoals vergoedingen) (71%) en
hoe medicijngebruik besproken kan worden met een zorg-
professional (71%) (zie figuur). Slechts drie verenigingen
melden hoe kan worden omgegaan met medicatie die niet
meer nodig is.

De meest genoemde techniek om ondersteuning te bie-
den is lotgenotencontact (81%), gevolgd door tekstuele
informatie (71%), audiovisuele informatie (24%) en demon-
streren (5%). De meest genoemde kanalen zijn: geprint of
digitaal materiaal, platform of forum (100%), telefonisch/-
e-mailcontact (19%), sociale media (14%), congres (10%),
huisbezoek (5%) en landelijke verenigingsdagen (5%).

DE ONDERZOEKERS VONDEN VOOR-
NAMELIJK TEKSTUELE INFORMATIE OP
DE VERENIGINGSWEBSITES

In totaal vonden wij ondersteuningsinformatie voor medi-
catiezelfmanagement op websites van 30 van de 47 ver-
enigingen (64%). De meest gevonden ondersteuning is
informatie over en hulp bij het gebruik van medicatie
(93%) gevolgd door informatie over financiéle aspecten
(zoals vergoedingen) (23%) en hoe medicijngebruik be-
sproken kan worden met een zorgprofessional (23%). We
vonden voornamelijk tekstuele informatie (63%). Groeps-
contact werd bij twee verenigingen (7%) gevonden en
audiovisuele informatie bij drie verenigingen (10%).

We hebben geen zicht op ondersteuning door verenigin-
gen die niet hebben meegedaan aan het vragenlijstonder-
zoek of waarvan geen websites zijn bezocht. Daardoor is er
alleen een beeld van de ondersteuning die een deel van
de verenigingen wel bieden. We zien overeenkomsten in
welke ondersteuning de websites het meest bieden en wat

type techniek kanaal

o tekstuele informatie (schriftelijk/-
digitaal zonder demonstreren)

o informatie over/hulp bij gebrui-
ken of bewaren van medicijnen
en financiéle aspecten (zoals
vergoedingen)

* het op tijd aanvragen/ophalen
van medicijnen

* bespreken van medicijngebruik
met een zorgprofessional

® omgaan met medicijnen die
niet meer gebruikt worden

—————| _o—

* audiovisuele informatie
(video's/foto’s/tekeningen
zonder demanstreren)

* demonstreren (combinatie van
schriftelijk/audiovisueel materiaal)

* lotgenotencontact om
ervaring(en) te delen

bezoekers van de sites kunnen vinden. Mogelijk geldt dat
ook voor de andere verenigingen.

We weten dat 39 verenigingen (65%) (nog) geen onder-
steuning bieden. De meest genoemde reden is dat zij me-
dicatiezelfmanagementondersteuning niet hun taak vin-
den (33%) en onvoldoende middelen (tijd, geld, leden)
hebben om dit te ontwerpen en aan te bieden (26%). Als
de verenigingen de middelen zouden hebben, zouden ze
leden willen ondersteunen bij de medicatietherapie.

Wensen van patiénten

lets meer mannen dan vrouwen van het AMP-panel heb-
ben deelgenomen aan de vragenlijst (man 56%), met voor-
namelijk een gemiddeld of hoog opleidingsniveau (laag
3%, gemiddeld 49%, hoog 48%). Het aantal medicijnen op
recept was 4, 3-6 (mediaan, |QR).

Een algemene verkenning laat zien dat 44% (n=1980) van
deelnemers op de hoogte is van het bestaan van een pa-
tiéntenvereniging voor hun aandoening(en). Van dit aantal
is 10% (n=464) lid van een vereniging en een klein deel
van hen maakt gebruik van ondersteuning of heeft onder-
steuning gehad (9%, n=182). De deelnemers zijn of waren
lid van verschillende verenigingen; ongeveer negentig
verschillende patiéntenverenigingen werden genoemd.
De meest genoemde zijn: Longfonds, Diabetesverenging
Nederland, Diabetesfonds Nederland en Parkinson Vere-
niging.

De deelnemers maken ook gebruik van ondersteuning via
andere aanbieders, zoals huisartsen/POH (61%), apo-
theekmedewerkers (52%), verpleegkundigen (14%), digita-
le bronnen (apotheek.nl, thuisarts.nl et cetera) (14%), man-
telzorgers (3%), gemeente (2%) en de bibliotheek (1%).
Informatie over en hulp bij het gebruik van medicatie is
de meest gebruikte ondersteuning. Aanvullend wil een
aantal leden andere ondersteuning. Informatie over de

e geprint/digitaal materiaal,
platform/forum (website
van de vereniging)

o telefonisch/e-mail
e sociale media
e congressen
® huisbezoeken

¢ landelijke verenigingsdagen
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Medicatiezelfmanagement per ondersteuningstype, techniek en kanaal.
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ondersteuning waarvan
vereniging aangeeft deze te
verlenen

informatie over/hulp bij
gebruiken van medicijnen

informatie over financiéle
aspecten (z0als vergoedin-
gen)

hoe de patiént met een arts,
apotheker of andere zorg-
medewetker medicijngebruik
kan bespreken

informatie over/hulp bij het
bewaren van medicijnen

het op tijd aanvragen en
ophalen van medicijnen

hoe om te gaan met medi-
cijnen die niet meer gebruikt
worden

ondersteuning die op
website gevonden wordt

informatie over/hup bij
gebruiken van medicijnen

informatie over financiéle
aspecten (zoals vergoedingen)

hoe de patiént met een arts,
apotheker of andere zorg-
medewerker medicijngebruik
kan bespreken

informatie over/hulp bij het
bewaren van medicijnen

het op tijd aarwvragen en
ophalen van medicijnen

hoe om te gaan met medi-
cijnen die niet meer gebruikt
worden

ondersteuning die patiénten
zoeken bij een vereniging

informatie over/hulp bij
gebruiken van medicijnen

hoe medicijngebruik met een
arts, apotheker of andere
zorgprofessional besproken
kan worden

het op tijd aanvragen en
ophalen van medicijnen

informatie over financiéle
aspecten (zoals vergoedingen)

hoe om te gaan met medi-
cijnen die niet meer gebruikt
worden

informatie over/hulp bij het
bewaren van medicijnen

ondersteuning die patiénten
meer wensen

hoe medicijngebruik met een
arts, apotheker of andere
zorgprofessional besproken
kan worden

hoe om te gaan met medi-
cijnen die niet meer gebruikt
worden

hetop tijd aanvragen en
ophalen van medicijnen

informatie over financiéle
aspecten (20als vergoedingen)

informatie over/hulp bij het
gebruiken van medicijnen

informatie over/hulp bij het
bewaren van medicijnen

Ondersteuning door verenigingen aangeboden, ondersteuning die panelieden gebruiken en ondersteuning die gewenst is: van meest

voorkomend naar minst voorkomend.

beschikbaarheid van medicatie, wisseling van merken en
leefstijlzorg werden genoemd. De leden gebruiken voor-
namelijk tekstuele informatie gevolgd door audiovisuele
informatie en lotgenotencontact.

Gespreksondersteuning

36% van de deelnemers die al ondersteuning ontvangen
wenst meer ondersteuning. De meeste deelnemers (11%)
wensen meer informatie over hoe ze met een zorgprofes-
sional hun medicijngebruik kunnen bespreken, gevolgd
door het krijgen van informatie over het op tijd aanvragen
en ophalen van medicijnen (5%) en informatie over finan-
ciele aspecten (5%) (zie tabel). Er is voornamelijk behoefte
aan audiovisuele informatie (35%) gevolgd door tekstuele
informatie {28%), lotgenotencontact (17%) en demonstre-
ren (5%). Een andere gewenste vorm is contact via e-mail-
berichten.

Over het algemeen wensen iets meer mannen meer on-
dersteuning dan vrouwen (man 58%, vrouw 41%) en oude-
re personen (<65 jaar 31%, 265 jaar 69%). Verder wensen

personen met een hoog opleidingsniveau meer onder-
steuning dan personen met lagere niveaus (laag, 3%, ge-
middeld 45%, hoog 52%). Het aantal personen per oplei-
dingsniveau in ons onderzoek varieerde, waardoor de uit-
komsten vertekend kunnen zijn. Kleine verschillen werden
gevonden in ondersteuningsbehoefte voor het aantal ge-
neesmiddelen. Personen met vijf of meer medicijnen wen-
sen iets meer ondersteuning dan personen met minder
medicijnen (<5 49%, 251%). &
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cie, verbonden aan de Hogeschool Utrecht. Nienke Dijkstra is
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processen in de Farmacie.

Zie voor de literatuurreferenties en *: pw.nl.



