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Hoofdstuk 1  Inleiding

Voor u ligt de eindrapportage van het onderzoek naar de verbetering van de
zorg voor mensen met het postpoliosyndroom. In dit hoofdstuk zal eerst de
aanleiding van het onderzoek aan de orde komen. Vervolgens komen de voor-
liggende vragen aan de orde en ten slotte wordt ingegaan op welke manier te
werk is gegaan bij het onderzoek.

1.1 Aanleiding van het onderzoek

Het postpoliosyndroom omvat een aantal nieuwe neuromusculaire sympto-
men, dat na vele jaren van stabiel functioneren na het doormaken van polio-
myelitis kan optreden. Er zijn in Nederland naar schatting 15000 mensen, die
met het postpoliosyndroom te maken kunnen krijgen. In 1988 heeft een twee-
tal patiénten met het postpoliosyndroom een diagnosegroep postpolio opge-
richt. Deze groep heeft aansluiting gezocht bij de Vereniging Spierziekten Ne-
derland (hierna VSN). Mensen met het postpoliosyndroom ervaren knelpunten
met betrekking tot de huidige zorgverlening aan deze groep chronische patién-
ten. Gesignaleerd worden onder meer onvoldoende kennis ten aanzien van de
diagnostiek, voorlichting en behandeling. Het merendeel van de zorgverleners
is onbekend met het ziektebeeld. De VSN, waarbij ongeveer 800 mensen met
het postpoliosyndroom zijn aangesloten, oriénteert zich op de mogelijkheden
om de kwaliteit van zorg voor mensen met het postpoliosyndroom te verbete-
ren.

De VSN wil inzicht verwerven in de knelpunten in de zorgverlening voor men-
sen met het postpoliosyndroom, in de wensen en verwachtingen van mensen
met het postpoliosyndroom ten aanzien van de zorg en in de mogelijke verbe-
teringen in de organisatie van de zorg. Op basis van deze onderzoeksresulta-
ten wil de VSN voorstellen doen voor verbeteringen in de zorgverlening aan
mensen met het postpoliosyndroom. Hierbij denkt de VSN aan het instellen
van een kenniscentrum dat zich specialiseert op het gebied van het postpolio-
syndroom. Ook kan worden gedacht aan het stimuleren van de vorming van
standaard multidisciplinaire teams. Het uitgangspunt is het verbeteren van de
kwaliteit van de zorgverlening aan mensen met het postpoliosyndroom.
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1.2 Vraagstelling

De volgende vragen komen aan de orde in het onderzoek.

1. Welke knelpunten vanuit het patiéntenperspectief kunnen er worden gei-
dentificeerd ten aanzien van de kwaliteit van de zorgverlening voor men-
sen met het postpoliosyndroom?

2. Wat zijn de wensen en verwachtingen van mensen met het postpolio-
syndroom met betrekking tot de zorgverlening?

3. Welke aanbevelingen kunnen worden gedaan ten aanzien van de verbete-
ring van de organisatie van de zorgverlening?

4. Welke aanbevelingen ten behoeve van een meer vraaggericht zorgaan-
bod voor mensen met het postpoliosyndroom kunnen geformuleerd wor-
den?

5. Op welke wijze kan de verbetering van de zorg voor mensen met het
postpoliosyndroom vorm krijgen? Welke gevolgen heeft dit voor de orga-
nisatie van de zorg, voor de deskundigheidsbevordering van zorgverle-
ners, voor de informatieverschaffing aan de patiént en de financiering van
de zorg?

1.3 Werkwijze
Het onderzoek omvat drie fasen:

De eerste fase staat in het teken van instrumentontwikkeling. Op grond van li-
teratuuronderzoek is eerst een lijst met criteria opgesteld voor de zorg-
verlening aan mensen met het postpoliosyndroom. Daarbij is onder meer ge-
bruik gemaakt van de kwaliteitscriteria die de VSN hanteert ten aanzien van
revalidatieadviescentra, maar ook van andere criteria vanuit het patiénten-
perspectief. De lijst met criteria omvat criteria met betrekking tot de diagnos-
tiek, de revalidatie en de organisatie van de zorg aan mensen met het post-
poliosyndroom.

Deze lijst met criteria is ter validering voorgelegd aan een expertgroep van er-
varingsdeskundige leden, die wordt samengesteld door de VSN. Op basis van
de lijst met criteria is een vragenlijst samengesteld ten behoeve van een
steekproef van de leden van de VSN die lijden aan het postpoliosyndroom. Al-
vorens de vragenlijst aan de leden is toegestuurd, is deze getest onder enkele
mensen met het postpoliosyndroom.
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In de tweede fase is de vragenlijst' onder een steekproef van de VSN leden
met het postpoliosyndroom verspreid. Om de representativiteit van de raad-
pleging te vergroten is aan de respondenten gevraagd een tweede vragenlijst
te overhandigen aan een niet VSN lid dat zij kennen en tevens lijdt aan het
postpoliosyndroom. De vragenlijsten zijn verwerkt en geanalyseerd. Daarbij is
nagegaan welke type problemen zich voordoen, in welke mate en bij welke ca-
tegorie zorgvragers. Om tot een nadere verdieping te komen van de knel-
puntenanalyse zijn drie semi-gestructureerde interviews gehouden met erva-
ringsdeskundige VSN leden met het postpoliosyndroom. Ook is een reva-
lidatiearts geinterviewd. Op basis van de resultaten van de vier interviews en
de analyse van de raadpleging onder de VSN leden, is door de onderzoekers
een tussenrapportage gemaakt waarin een (voorlopig) antwoord wordt gege-
ven op de eerste twee onderzoeksvragen.

In de derde fase is naast de expertgroep van ervaringsdeskundige VSN leden,
die in de eerste fase is samengesteld, ook een expertgroep gevormd met
zorgaanbieders en beleidsmedewerkers. De expertgroepen zijn afzonderlijk
bijeen gekomen met de opdracht om op basis van de tussenrapportage tot
een aantal aanbevelingen te komen, gericht op het totstandkomen van een
meer vraaggericht zorgaanbod. Daarbij is ingegaan op de deskundigheids-
bevordering van zorgverleners, op de samenwerking en afstemming tussen
zorgaanbieders en de informatieverschaffing aan de zorgvrager.

Al deze fasen zijn bijeengevoegd en vormen deze eindrapportage.

' Zie bijlage 2
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Hoofdstuk 2  Criteria vanuit het patiéntenperspectief
ten aanzien van de zorg

In dit hoofdstuk komen de criteria aan de orde waar de zorg aan mensen met
het postpoliosyndroom in het ideale geval aan zou moeten voldoen. Deze cri-
teria zijn eerder als tussenrapportage verschenen.

2.1 Waarom deze criteria?

Deze criteria zijn opgesteld om na te gaan waaraan de zorg voor mensen met
postpoliosyndroom zou moeten voldoen. De criteria behelzen dus niet de feite-
lijke situatie, maar de wenselijke situatie. De criteria zijn opgesteld vanuit het
patiéntenperspectief. Op basis van deze criteria is een vragenlijst gemaakt.
Deze vragenlijst is verstuurd naar mensen met het postpoliosyndroom. De cri-
teria zijn gebaseerd op literatuur over postpoliosyndroom, de nieuwsbrieven
van de VSN inzake postpoliosyndroom, ervaringen die ervaringsdeskundigen
middels een brief hebben medegedeeld en een bijeenkomst met deze erva-
ringsdeskundigen. De grootste inbreng is afkomstig van de ervaringsdeskun-
digen. De ervaringen van deze patiénten zijn niet representatief voor de erva-
ringen van alle patiénten, omdat het immers slechts tien ervaringsdeskundigen
zijn. De groep ervaringsdeskundigen is samengesteld door de VSN. Er is ge-
probeerd om deze groep zo divers mogelijk te laten zijn. Op deze bijeenkomst
kwam een aantal punten naar voren:

- Een aantal ervaringsdeskundigen wil niet als patiént worden aangemerkt.
De ervaringsdeskundigen voelen zich geen patiént, omdat ze zich niet
ziek voelen. Men is niet continu ziek in de gangbare zin van het woord. Bij
ziekte wordt een bepaald ziektegedrag verondersteld en dit sluit niet aan
bij patiénten met een chronische aandoening. Ze vinden een term zoals
betrokkene beter klinken. Toch is gekozen om de term patiént te gebrui-
ken. Er zijn immers meer betrokkenen dan alleen de patiénten, zoals
huisartsen, specialisten en partners van patiénten. Met de term patiént
kan in ieder geval geen verwarring optreden wie wordt bedoeld. Ook is de
term mensen met het postpoliosyndroom naar voren gekomen, maar hier
is ten behoeve van de leesbaarheid niet voor gekozen.

- Ook de term postpoliosyndroom wordt als onprettig ervaren door de erva-
ringsdeskundigen: “Niemand wil toch een syndroom hebben.” Ook is de
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term als zodanig niet bekend bij het grote publiek, aldus de ervarings-
deskundigen. De voorkeur wordt gegeven aan ‘polio en de late gevolgen'.
Voortaan wordt in dit rapport toch van de term postpoliosyndroom gespro-
ken, omdat dat de algemeen geaccepteerde term is in de wetenschap.
Wel zal in de vragenlijst worden gesproken over ‘de late gevolgen van po-
lio".

- De meeste ervaringsdeskundigen hebben het grootste deel van hun leven
een leven zonder kwalen (met baan en gezin) geleid en hebben op latere
leeftijd last gekregen van postpoliosyndroom.

- Hoewel krachtverlies een vereiste is voor de diagnose postpoliosyndroom,
blijken veel patiénten moeite te hebben om dit expliciet te bevestigen of
ontkennen. Dit komt mede omdat de achteruitgang erg langzaam kan zijn
en niet meetbaar is. Naast krachtverlies worden de volgende klachten ge-
noemd: klachten van achteruitgang in fysiek functioneren, (snelle) ver-
moeibaarheid en / of uitputting, koude-intolerantie, nieuwe ademhalings-
en slikproblemen, pijn door lokale of algehele overbelasting (scheve be-
lasting van de spieren)

- Ook was men ontevreden over de term behandelplan. Er zou geen be-
handelplan bestaan voor postpoliosyndroom, omdat er geen kans op ge-
nezing bestaat. De term ‘levensplan’ vond men meer gepast. Het gaat er
volgens de ervaringsdeskundigen om dat je de rest van je leven op die
manier inricht dat je zo weinig mogelijk last van postpoliosyndroom hebt.
Je stelt elke keer weer de mogelijkheden bij, een soort stappenplan. Toch
is voor behandelplan gekozen, omdat dit de meest gangbare term wordt
geacht.

2.2 De criteria

In deze paragraaf komen alle criteria met betrekking tot postpolio aan de orde.
De criteria zijn ingedeeld per beroepsgroep. De beroepsgroepen komen aan
de orde in de volgorde waarin de patiént iedereen kan tegenkomen, te begin-
nen bij de patiént zelf.

Per beroepsgroep wordt met een inleiding begonnen, daarna komen de erva-
ringen van de groep ervaringsdeskundigen aan bod en er wordt afgesloten
met de criteria. De criteria die worden genoemd, hebben betrekking op de be-
handelend (para)medicus.

De criteria hebben specifiek betrekking op de zorg aan mensen met het post-
poliosyndroom. De algemene criteria wat betreft de bejegening, bereikbaar-
heid, beschikbaarheid etcetera komen hier niet aan de orde. Deze hebben na-
tuurlijk ook betrekking op de zorgverlening aan mensen met het postpolio-
syndroom.
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2.2.1 Diagnosestelling en behandeling

Eerst zal de diagnose gesteld moeten worden. Daarna kan door de verschil-
lende (para)medici de behandeling gestart worden.

De patiént

Ten eerste moet de patiént zelf onderkennen dat er sprake is van achteruit-
gang in fysiek functioneren. Hij* zal moeten inzien dat deze achteruitgang
waarschijnlijk niet het gevolg is van ouderdom. Hij moet de stap nemen om
naar de huisarts te gaan. De ene patiént is de andere niet. Sommige hebben
zich hun hele leven ingezet voor de strijd tegen de gevolgen van polio en heb-
ben ook wel eens gehoord van het postpoliosyndroom. Andere patiénten heb-
ben bijna geen restverschijnselen en zijn bijna ‘vergeten’ dat ze polio hebben
gehad en hebben daarom ook nog nooit van het postpoliosyndroom gehoord.
Weer een andere groep weet wel dat ze polio heeft gehad en merkt ook een
achteruitgang, maar zou dit nooit willen benoemen en erkent het postpoliosyn-
droom niet. Sommige ervaringsdeskundigen beweren dat je beter geinfor-
meerd en daardoor beter op de hoogte bent van het postpoliosyndroom als je
lid bent van de patiéntenvereniging.

Criteria van de patiént en de patiéntenvereniging

- De patiéntenvereniging stelt informatie beschikbaar.

- De patiéntenvereniging geeft op verzoek informatie en advies.

- De patiéntenvereniging is laagdrempelig.

- Deze informatie is via verschillende instanties (huisarts, apotheek, gehan-
dicaptensportorganisaties, bibliotheek, gemeente, Sociale Dienst, internet)
makkelijk te verkrijgen.

- Deze informatie is makkelijk te begrijpen.

- De patiéntenvereniging kan een patiént op specialisten wijzen die des-
kundig zijn op het gebied van het postpoliosyndroom.

- De patiéntenvereniging zorgt voor de faciliteiten van lotgenotencontact.

- De patiént weet dat hij polio heeft gehad en geeft dit zonodig door aan de
huisarts.

De huisarts

De huisarts is voldoende op de hoogte van het postpoliosyndroom. Als een
patiént polio heeft gehad en met klachten van het postpoliosyndroom op het

2 Overal waar een mannelijke vorm staat, kan ook de vrouwelijke vorm worden gelezen.
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spreekuur komt, moet de huisarts aan het postpoliosyndroom denken en voor
nader onderzoek doorverwijzen naar een neuroloog of revalidatiearts. Wel
moet bedacht worden dat per praktijk gemiddeld anderhalve patiént het post-
poliosyndroom heeft. Voordat de huisarts aan het postpoliosyndroom denkt zal
er wel enige tijd overheen gaan, omdat hij toch eerst ook andere verklaringen
zal moeten nagaan. De patiént komt waarschijnlijk niet altijd met een duidelijke
klacht bij de huisarts. Hoewel de huisarts op de hoogte zou moeten zijn van
het feit dat de patiént polio heeft gehad, weet hij dit niet altijd en de patiént kan
vergeten dit te vertellen.

De geinterviewde ervaringsdeskundigen menen dat de huisarts vaak onbe-
kend is met het postpoliosyndroom. Eén ervaringsdeskundige heeft zelfs do-
cumentatie van de VSN ter hand gesteld, maar toch bleef de huisarts zijn re-
serves houden. Vaak wordt door huisartsen gezegd dat oudere mensen so-
wieso een percentage aan spiermassa inleveren. De ervaringsdeskundigen
menen dat ze vaak niet serieus worden genomen.

Veel huisartsen verwijzen door, maar soms ook om er maar vanaf te zijn. Een
aantal huisartsen verwijst door naar de fysiotherapeut en niet eerst naar een
neuroloog of een revalidatiearts. Een ander deel van de huisartsen verwijst
door naar een neuroloog.

Een deel van de ervaringsdeskundigen vindt dat de huisarts het centrale punt
moet zijn en dat de huisarts het behandelplan opstelt. Een ander deel vindt dat
de revalidatiearts deze rol moet vervullen.

- De huisarts weet dat de patiént polio heeft gehad.

- Bij een oud-polio patiént verwijst de huisarts door naar een neuroloog of
een revalidatiearts.

- De huisarts weet naar welke (para)medici hij kan doorverwijzen.

- Als de huisarts aan het postpoliosyndroom denkt, verwijst hij door naar
een revalidatiearts of neuroloog.

- Als een patiént geen of weinig contact heeft met een revalidatiearts of
neuroloog is de huisarts het centrale punt in de zorg en verwijst door naar
andere (para)medici. In alle andere gevallen verwijst de huisarts de pati-
ént terug naar neuroloog of revalidatiearts en verwijzen zij door.

- Een huisarts hoeft niet gespecialiseerd te zijn op het gebied van het post-
poliosyndroom, in tegenstelling tot de specialist, zoals de neuroloog en de
revalidatiearts. Wel is de huisarts bereid zich te laten informeren. Hij weet
ook waar hij dat kan doen. Dit zou bij een specialist (revalidatie-
arts/neuroloog), de patiéntenvereniging of een kenniscentrum kunnen.
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De neuroloog

De neuroloog zou in ieder geval van het bestaan van het postpoliosyndroom
op de hoogte moeten zijn en hij kan de waarschijnlijke diagnose postpoliosyn-
droom stellen.

Er bestaat geen diagnostische test voor het postpoliosyndroom. Men is voor
het stellen van de diagnose dus voorlopig nog aangewezen op vervolg-
onderzoek van de patiénten, waarbij gedurende langere tijd de spierkracht
wordt gemeten. Indien deze in de loop der jaren achteruit gaat en bovendien
spieren in omvang afnemen, kan men met zekerheid de diagnose stellen.
Aangezien het een zeer langzaam progressief ziekteproces kan zijn, is de ach-
teruitgang in spierkracht moeilijk aan te tonen. Voorwaarde voor het vast-
stellen van de diagnose postpoliosyndroom is dat de patiént polio gehad moet
hebben en andere ziektes die tot krachtverlies kunnen leiden uitgesloten zijn.
Als de neuroloog eenmaal heeft vastgesteld dat de patiént postpoliosyndroom
heeft verwijst hij door naar een revalidatiearts of andere (para)medici.

De ervaringsdeskundigen zeggen dat ze niet altijd serieus worden genomen
door de neuroloog met hun klachten. De neuroloog van een ervarings-
deskundige concludeerde dat het een onbekende aandoening was. “Hij ver-
wees me toen door naar de fysiotherapeut. Toen ik zelf opperde dat het wel-
licht postpoliosyndroom was, werd dit door hem van tafel geveegd.” Hierdoor
is de diagnose postpoliosyndroom pas vijf jaar later gesteld. Een andere erva-
ringsdeskundige voelde zich door de neuroloog niet begrepen over zijn klach-
ten van pijn bij kou. Bij weer een andere ervaringsdeskundige vond de neuro-
loog niets afwijkend. “Ik ben toen in de molen van allerlei onderzoeken geko-
men en na ongeveer drie jaar is de diagnose postpoliosyndroom pas gesteld.”
Met de neuroloog is meestal kortdurend contact, hij stelt de diagnose en ver-
wijst door naar de revalidatiearts.

Criteria

- Een neuroloog kan de diagnose® postpoliosyndroom stellen. Het stellen
van de diagnose moet zo snel mogelijk gebeuren. Er kan namelijk pas een
behandelplan opgesteld worden als de diagnose is vastgesteld. Ook kan
de verwijzing dan pas plaatsvinden.

- Een neuroloog is op de hoogte naar welke revalidatiearts of neuroloog hij
kan doorverwijzen.

Het zal meestal gaan om een waarschijnlijke diagnose. Het is erg belangrijk om een
exacte diagnose te stellen, maar deze kan pas na verloop van tijd gesteld worden.
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- Een neuroloog verwijst in ieder geval door naar een revalidatiearts als de
patiént een multidisciplinaire behandeling nodig heeft.

- Als de patiént geen multidisciplinaire behandeling nodig heeft, kan de neu-
roloog ook doorverwijzen naar andere (para)medici. Toch heeft het de
voorkeur om altijd naar een revalidatiearts door te verwijzen.

- Neuroloog informeert altijd de huisarts en de patiént.

- De neuroloog heeft aandacht voor de psychosociale problematiek van de
patiént, indien geen revalidatiearts is ingeschakeld.

- Een neuroloog laat zich zoveel mogelijk bijscholen op het gebied van
postpoliosyndroom en wint informatie in als hij dit nodig acht. Hij moet we-
ten waar hij informatie kan halen, bijvoorbeeld bij een kenniscentrum, col-
lega’s of de patiéntenvereniging.

- In geval geen revalidatiearts is ingeschakeld, maakt de neuroloog afspra-
ken met de patiént over het vervolgtraject.

De revalidatiearts

Revalidatieartsen, gespecialiseerd in neuromusculaire aandoeningen, zijn ver-
bonden aan revalidatieadviescentra® voor spierziekten. De revalidatiearts is
voldoende op de hoogte wat postpoliosyndroom betekent en hoe de belasting
zo goed mogelijk verdeeld kan worden. Is hij hier niet van op de hoogte dan
weet hij waar hij die informatie kan halen, of hij weet naar welke andere revali-
datiearts hij kan doorverwijzen. Het heeft de voorkeur dat een patiént een vas-
te revalidatiearts heeft. Er zijn veel hulpverleners betrokken bij de zorg van de
postpoliosyndroom patiént en zij zijn afkomstig uit verschillende disciplines met
wisselende deskundigheid en ervaring. De revalidatiearts is coérdinator in de
zorg en de eindverantwoordelijke van de zorg aan de postpoliosyndroom pati-
ent.

Het stellen van een diagnose is niet voorbehouden aan neurologen. Dit komt
ook toe aan revalidatieartsen. De revalidatiearts verwijst door naar een neuro-
loog als hij twijfelt aan postpoliosyndroom en andere neurologische aandoe-
ningen wil uitsluiten.

Ervaringen

De revalidatiearts van een ervaringsdeskundige zei dat er niets aan te doen
was. “Ik moest in beweging blijven, niet trainen, niets forceren. Onduidelijk
bleef in hoeverre hij met postpoliosyndroom bekend was.” Een andere erva-
ringsdeskundige zegt: “lk kwam één keer per jaar bij de revalidatiearts. Hij
keek dan alleen naar schoenen en lopen en ik kon weer gaan. Toen ik een

4 Dit zijn revalidatieafdelingen van algemene ziekenhuizen en revalidatiecentra geaccredi-

teerd door de VSN.
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nieuwe revalidatiearts kreeg, vroeg hij of ik wel eens van postpoliosyndroom
had gehoord. Toen dit niet het geval bleek, ging het balletje pas rollen. Hij
verwees me naar ergotherapie.” De revalidatiearts van een andere ervarings-
deskundige zei dat hij niets voor hem kon doen en hij werd doorverwezen naar
ergotherapie. Weer een andere ervaringsdeskundige zegt dat de revalidatie-
arts weet wat postpoliosyndroom is, maar dat hij toch weinig doet. Een andere
ervaringsdeskundige heeft zelf een afspraak met de revalidatiearts gemaakt:
“dat was het beste dat me kon overkomen”. Een andere ervaringsdeskundige
vertelt dat je zelf erg assertief en creatief moet zijn om passende zorg te ver-
krijgen. Een andere ervaringsdeskundige heeft heel goede ervaringen met de
revalidatiearts.

Twee ervaringsdeskundigen geven de voorkeur aan een klein team en willen
graag overal betrokken bij worden. Zij hebben snel het idee dat medici over je
praten, zonder met je te praten. Een andere ervaringsdeskundige vindt het
juist prettig dat alles voor hem geregeld en beslist wordt, dat het team het
‘denkwerk’ doet. Ook hangt het, volgens de ervaringsdeskundigen, af van de
plek waar je woont of er een team beschikbaar is. Dit zou op het platteland
minder het geval zijn dan in de randstad.

Over het algemeen is iedereen het er over eens dat de revalidatiearts de cen-
trale persoon zou kunnen zijn en een coérdinerende rol heeft in de zorg voor
patiénten. Veel patiénten staan niet onder behandeling bij een revalidatiearts.

Criteria

- De revalidatiearts heeft voldoende kennis en ervaring met het postpolio-
syndroom of hij weet naar welke revalidatieartsen hij kan doorverwijzen.

- De revalidatiearts kan ook een diagnose stellen. Als hij twijfelt aan postpo-
liosyndroom en andere neurologische aandoeningen wil uitsluiten, verwijst
hij door naar een neuroloog.

- De revalidatiearts is voldoende op de hoogte van de diagnostiek en be-
handeling van postpoliosyndroom. Als hij vragen heeft over postpoliosyn-
droom moet hij weten waar hij die informatie kan halen, bijvoorbeeld bij de
patiéntenvereniging, een kenniscentrum of collega’s.

- De revalidatiearts weet welke (para)medici bekend zijn met postpoliosyn-
droom. Hij kan hier naar doorverwijzen.

- De revalidatiearts is de codrdinator bij de uitvoering van het behandelplan
en de eindverantwoordelijke van de zorg. In het ideale geval is er dus al-
tijd een revalidatiearts bij de behandeling betrokken. Dit gebeurt natuurlijk
altijd in overleg met de patiént.

- De revalidatiearts maakt deel uit van een multidisciplinair team.

- Het multidisciplinair team bestaat in ieder geval uit de revalidatiearts, de
fysiotherapeut, de ergotherapeut en een maatschappelijk werker. Tot het
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team zouden ook de volgende zorgaanbieders kunnen behoren: medisch
psycholoog, arbeidsrevalidatiearts, orthopedisch instrumentmaker, ortho-
pedische schoenmaker. Dit multidisciplinair team moet samengesteld
worden in samenspraak met de patiént en afgestemd worden op de be-
hoeften van de patiént. Het team is verbonden aan een revalidatiecentrum
of een afdeling revalidatie van een ziekenhuis.

- De revalidatiearts schrijft het behandelplan waarbij hij het multidisciplinaire
team raadpleegt.

- Het behandelplan en doelen worden in overleg met de patiént opgesteld.
ledere patiént verschilt namelijk wat betreft restverschijnselen en leefpa-
troon. De kennis, ervaring en wensen van de patiént worden gebruikt bij
het schrijven van het behandelplan.

- Het behandelplan is op schrift en beschikbaar.

- Het behandelen van de patiént en het informeren van de huisarts zijn de
verantwoordelijkheid van de revalidatiearts in geval een revalidatiearts is
ingeschakeld.

- Dit multidisciplinair team heeft regelmatig overleg om de behandeling zo
voorspoedig mogelijk te laten verlopen.

- De revalidatiearts informeert de patiént over de behandeling en beant-
woordt vragen van de patiént.

- De revalidatiearts is alert op de psychosociale problematiek van de pati-
ént.

- Het heeft de voorkeur dat de patiént steeds dezelfde revalidatiearts heeft.

- De revalidatiearts bespreekt het vervolg met de patiént en maakt indien
nodig afspraken voor het vervolgtraject.

De fysiotherapeut

De fysiotherapeut is voldoende op de hoogte van postpoliosyndroom of weet
op welke manier hij aan die informatie kan komen. Bij voorkeur is de fysiothe-
rapeut gespecialiseerd in neuromusculaire aandoeningen. Hij maakt deel uit
van het multidisciplinair team indien dat is ingeschakeld.

Ervaringen

Volgens de meeste ervaringsdeskundigen is de fysiotherapeut onbekend met
postpoliosyndroom.

Voorbeelden van uitspraken van ervaringsdeskundigen zijn: “Hij heeft me een
paar maanden buikspieroefeningen laten doen.” “De fysiotherapeut waar ik
onder behandeling ben, doet zijn best maar heeft nog ouderwetse gedachten
en denkt niet echt mee.” “Van de fysiotherapeut moest ik 3 keer per week met
mijn hand oefenen, toen ik daar erg moe van werd, ging men over tot het toe-
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dienen van stroomstootjes. Ik heb uiteindelijk zelf de behandeling maar ge-
staakt, want ik zag geen enkele verbetering.” Een ervaringsdeskundige zegt
dat de behandeling altijd pijnlijk is en de klachten ook altijd weer terug komen.
Een andere ervaringsdeskundige krijgt één keer per week massage van de fy-
siotherapeut, maar elke keer bij een andere fysiotherapeut en moet alles dus
steeds opnieuw uitleggen. “Eigenlijk wil ik een andere fysiotherapeut, maar
heb geen puf er één te zoeken.”

Er zijn echter ook positieve ervaringen: “De fysiotherapeut is steeds weer be-
reid op mijn klachten in te gaan en uit te leggen waarom een klacht ontstaan
kan zijn.” Een aantal ervaringsdeskundigen heeft baat bij een fysiotherapeut
op antroposofische basis. Twee reacties van ervaringsdeskundigen zijn: “lk
heb veel minder last van sommige klachten. Zij zien problemen niet als een
losstaand probleem, maar als deel van een groter geheel. Het hele lijf wordt
behandeld en niet zoals bij gewone fysiotherapeut alleen de plek waar je last
hebt. Hierdoor ontstaat algehele ontspanning. De klachten treden minder vaak
op en ik heb meer energie gekregen. Het gaat bij ons niet om het beter maken,
maar om het onderhouden van het lichaam.”

Criteria

- De fysiotherapeut geeft een goede behandeling die is afgestemd op de
behoefte van de patiént.

- De fysiotherapeut weet van postpoliosyndroom af en is voldoende op de
hoogte van de diagnostiek en behandeling van postpoliosyndroom om een
adequate behandeling te geven.

- Indien een multidisciplinair team is ingeschakeld maakt de fysiotherapeut
hiervan deel uit.

- De behandeling van de fysiotherapeut is afgestemd op het behandelplan
van de revalidatiearts, indien dit aanwezig is.

- De fysiotherapeut maakt zelf ook een behandelplan en voert dit uit.

- De fysiotherapeut overlegt met de revalidatiearts en andere teamleden
over de gegeven zorg.

- De fysiotherapeut is bereid zich te laten informeren over postpoliosyn-
droom. Hij moet weten waar hij de informatie kan krijgen: bij een specia-
list, een kenniscentrum of een patiéntenvereniging.

2.2.2 Thuissituatie

Ook thuis zal een aantal dingen veranderen. De patiént kan minder doen in
het huishouden en dit betekent een extra belasting voor de eventuele huisge-
noten. Ook kan het nodig zijn dat aanpassingen in het huis plaatsvinden.
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De ergotherapeut

De ergotherapeut maakt deel uit van het multidisciplinair team indien dat is in-
geschakeld. Bij voorkeur is de ergotherapeut gespecialiseerd in neuromuscu-
laire aandoeningen. Hij krijgt van de revalidatiearts het behandelplan. Hij on-
derzoekt welke aanpassingen in huis en op de werkplek nodig zijn. Ook on-
derzoekt hij welke hulpmiddelen de patiént nodig heeft om aan het maat-
schappelijk verkeer deel te nemen. Hij leert de patiént gebruik te maken van
de aanpassingen en hulpmiddelen. Hij overlegt over zijn werkzaamheden met
de revalidatiearts.

Ervaringen

Een ervaringsdeskundige vertelde dat de ergotherapeut hem altijd prima bege-
leid heeft. Een andere ervaringsdeskundige vond juist dat de ergotherapeut
hem niet begreep.

Criteria

- De ergotherapeut onderzoekt welke aanpassingen in huis en op de werk-
plek nodig zijn. Hij evalueert dit samen met de patiént.

- De ergotherapeut leert de patiént vaardigheden aan waarmee de patiént
beter kan functioneren in het dagelijks leven.

- De ergotherapeut onderzoekt welke hulpmiddelen de patiént nodig heeft.
Hij evalueert dit samen met de patiént.

- De ergotherapeut begeleidt de patiént hoe hij de aanpassingen en de
hulpmiddelen moet gebruiken.

- De ergotherapeut bespreekt zijn werkzaamheden met de revalidatiearts
en andere leden van het team.

- De ergotherapeut maakt deel uit van het multidisciplinair team en is op de
hoogte van het behandelplan van de revalidatiearts en stelt zijn behande-
ling hierop af.

- Postpoliosyndroom patiénten hebben behoefte aan adviezen en onder-
steuning bij het aanpassen van het leven aan de huidige en toekomstige
situatie. De ergotherapeut moet hierin voorzien.

- De ergotherapeut is voldoende op de hoogte van de diagnostiek en be-
handeling van postpoliosyndroom.

- De ergotherapeut moet rekening houden met het feit dat bepaalde men-
sen weerzin hebben tegen hulpmiddelen. Belangrijk is dat gewacht wordt
met het aanbieden van hulpmiddelen als de patiént er zelf ook klaar voor
is.
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- De ergotherapeut moet bereid zijn zich te laten informeren en weten waar
hij de informatie kan halen, bijvoorbeeld bij een kenniscentrum, een pati-
éntenvereniging of specialisten.

De orthopedisch instrumentmaker en orthopedisch schoenmaker

De orthopedisch instrumentenmaker (Ol) en orthopedisch schoenmaker (OS)
weten welke orthopedische (van het menselijk bewegingsapparaat) aanpas-
singen en hulpmiddelen nodig zijn. Zij doen dit in samenwerking met de revali-
datiearts en soms met de fysiotherapeut. Als zij nodig zijn voor de behandeling
van de patiént en er is een multidisciplinair team ingeschakeld, maken zij hier
deel van uit.

Ervaringen

Een OS zei tegen een ervaringsdeskundige: “Na jullie 50° zie ik jullie (oud po-
liopatiénten) allemaal weer terug.” Een andere ervaringsdeskundige zei dat
zijn OS onbekend is met postpoliosyndroom, wel zorgde hij voor maatschoei-
sel en een doorverwijzing naar de fysiotherapeut. Een andere ervaringsdes-
kundige werd weggestuurd door de OS: “Je hebt polio gehad, leer er mee le-
ven, we takelen allemaal af na ons 30°.” Een volgende ervaringsdeskundige
heeft ook slechte ervaringen met de OS. Hij had ook geen belangstelling voor
nadere informatie.

Criteria

- De OS en/ of Ol onderzoeken in samenspraak met de revalidatiearts wel-
ke orthopedische aanpassingen en hulpmiddelen de patiént nodig heeft.
Hij evalueert dit met de patiént.

- De OS en / of Ol begeleiden de patiént hoe hij de aanpassingen en de
hulpmiddelen moet gebruiken.

- De OS en/ of Ol hebben overleg over hun werkzaamheden met de revali-
datiearts.

- De OS en/ of Ol zijn voldoende op de hoogte van de diagnostiek en be-
handeling van postpoliosyndroom.

- De OS en/ of Ol zijn op de hoogte van het behandelplan van de revalida-
tiearts.

- De OS en/ of Ol zijn bereid zich te laten informeren en weten waar ze de
informatie kunnen halen, bijvoorbeeld bij een kenniscentrum, een patién-
tenvereniging of specialisten.
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Thuiszorg (gezinsverzorging, wijkverpleging)

De patiént kan hulp aanvragen bij de thuiszorg. Hierdoor hoeven eventuele
huisgenoten niet onnodig belast te worden. Ook kan de patiént een beroep
doen op een sociaal netwerk om de huisgenoten te ontlasten. Indien de thuis-
zorginstelling een aanvraag van een postpoliosyndroom patiént krijgt, moet
men zich goed op de hoogte kunnen stellen van de ziekte en van de gevolgen
en hoe zij die gevolgen zo miniem mogelijk kunnen houden. Indien de instel-
ling vragen heeft, moeten ze makkelijk toegang hebben tot deze informatie
door middel van een boek of brochure of een persoon, bijvoorbeeld de revali-
datiearts. De instelling kiest een medewerker die op de hoogte is van postpoli-
osyndroom of vaker met patiénten met een neuromusculaire aandoening te
maken heeft gehad.

Ervaringen

De meeste patiénten hebben positieve ervaringen met de thuiszorg. Een erva-
ringsdeskundige zegt dat de thuiszorginstelling meer hulp aanbood dan hij in
eerste instantie gevraagd had.

Criteria

- De medewerkers van de thuiszorginstelling zijn bereid zich te laten infor-
meren en weten waar ze de informatie kunnen halen, bijvoorbeeld bij een
kenniscentrum, een patiéntenvereniging, bij de patiént zelf, door de thuis-
zorginstelling of specialisten.

- Deze medewerkers hebben makkelijk toegang tot algemene informatie
over postpoliosyndroom, bijvoorbeeld via een kenniscentrum, een patién-
tenvereniging of specialisten.

- De instelling kiest een medewerker die op de hoogte is van postpoliosyn-
droom of een andere neuromusculaire aandoening.

- De thuiszorg is specifiek op de vraag van de patiént afgestemd.

- De kennis van de diagnostiek en behandeling van de thuiszorgmedewer-
ker is voldoende.

2.2.3 Psychosociale zorg

Aangezien het voor veel patiénten een echte tegenvaller is dat zij de ziekte
hebben en hun hele leven op een andere manier moeten inrichten, kunnen ze
behoefte aan psychi\osociale hulp hebben. Na de polio moesten ze juist heel
hard vechten om de restverschijnselen van de polio te overwinnen. Velen
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moesten opnieuw leren lopen. Nu postpoliosyndroom is geconstateerd, moe-
ten ze de belasting goed verdelen.

De maatschappelijk werker

Indien de maatschappelijk werker te maken krijgt met een postpoliosyndroom
patiént, is deze goed op de hoogte van het ontstaan en van de strijd die vele
patiénten hebben geleverd om de restverschijnselen van de polio te overwin-
nen. Ook zijn zij op de hoogte wat een tegenslag het is geweest om te horen
dat ze postpoliosyndroom hebben en wat dat betekent, onder andere dat ze in
tegenstelling tot de overwinning van de restverschijnselen van de polio nu wel
moeten toegeven aan moeheid en verlies van spierkracht. De maatschappelijk
werker helpt met het oplossen van de praktische problemen die ontstaan in het
dagelijks leven, maar doet ook deels aan psychosociale hulpverlening.

Ervaringen

Veel ervaringsdeskundigen hebben baat bij een gesprek met de maatschap-
pelijk werker. Sommigen hebben genoeg aan één gesprek, andere ervarings-
deskundigen willen meer gesprekken. Sommige ervaringsdeskundigen worden
behandeld in een revalidatiecentrum en spreken met de maatschappelijk wer-
ker aldaar.

Een ervaringsdeskundige vertelt dat hij een aantal keer bij de maatschappelijk
werker is geweest. “Dit was erg prettig en ik kan ook altijd terugkomen. In het
begin had ik moeite met de lichamelijke problemen, later heb ik psychisch veel
moeite gehad met postpoliosyndroom. Er is nog steeds spanning tussen geest
en lichaam.”

Criteria

- De maatschappelijk werker begeleidt de patiént in het omgaan met de
ziekte op psychosociaal en praktisch gebied.

- De maatschappelijk werker is bereid zich te laten informeren en weet waar
hij de informatie kan halen, bijvoorbeeld bij een kenniscentrum, een pati-
éntenvereniging of specialisten.

- De maatschappelijk werker neemt contact op met de revalidatiearts over
het behandelplan van de patiént. Indien een multidisciplinair team is inge-
steld, maakt de maatschappelijk werker hiervan deel uit.

- Patiénten hebben behoefte aan ondersteuning van het snel geregeld krij-
gen van praktische zaken, zoals het verkrijgen van hulpmiddelen, aanpas-
singen, het regelen van thuiszorg, het regelen van persoonsgebonden
budget. De maatschappelijk werker voorziet hierin.
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- De kennis van de diagnostiek en behandeling van de maatschappelijk
werker moet voldoende zijn.

- De maatschappelijk werker zorgt ook voor de opvang van naasten van pa-
tiénten en mantelzorg. Voor hen heeft dit ook invioed en gevolgen.

- De maatschappelijk werker heeft kennis van de specifieke psychosociale
problematiek.

De psycholoog / psychotherapeut

Patiénten kunnen na de constatering van postpoliosyndroom behoefte hebben
aan psychische hulp.

Ervaringen

Een ervaringsdeskundige zegt: “Ik ben te laat naar een psychotherapeut ge-
gaan vind ik zelf, ik bagatelliseerde mijn ziekte. Ik kwam er achter dat mijn
burn out met postpoliosyndroom te maken had. De psychotherapeut bood zijn
excuses aan, omdat hij de impact van postpoliosyndroom had onderschat.”

Criteria

- De psycholoog / psychotherapeut heeft kennis van de specifieke psycho-
sociale problematiek.

- De psycholoog / psychotherapeut moet bereid zijn zich te laten informeren
en weten waar hij de informatie kan halen, bijvoorbeeld bij een kenniscen-
trum, een patiéntenvereniging of specialisten.

- De psycholoog / psychotherapeut neemt contact op met de revalidatiearts
over het behandelplan van de patiént.

2.24 Kosten

De vergoeding van de kosten van de zorg, hulpmiddelen en aanpassingen van
postpoliosyndroom dient in het basispakket te worden opgenomen.

De zorgverzekeraar

De zorgverzekeraar dient op de hoogte te zijn van het postpoliosyndroom.
De zorgverzekeraar kan zich laten informeren door de revalidatiearts. Be-
handelingen en aanpassingen die efficiént blijken te zijn, worden zoveel
mogelijk vergoed. Vanwege het chronische karakter van postpoliosyn-
droom, moet de fysiotherapie altijd vergoed worden.

22

Verwey-Jonker Instituut



Ervaringen

De aangepaste schoenen van een ervaringsdeskundige werden niet vergoed.
Nadat hij beroep heeft gedaan op zijn rechtsbijstandverzekering, zijn de
schoenen wel vergoed. Een andere ervaringsdeskundige zegt dat het hem erg
veel moeite heeft gekost om een rugsteun vergoed te krijgen.

Criteria

- De zorgverzekeraar laat zich informeren bij de neuroloog of de revalidatie-
arts.

- De zorgverzekeraar maakt een lijst van zorg, hulpmiddelen en aanpassin-
gen die van toepassing zijn op postpoliosyndroom en hun efficiéntie heb-
ben bewezen.

- Deze zorg, hulpmiddelen en aanpassingen zullen zoveel mogelijk vergoed
moeten worden door de zorgverzekeraar.

- De AWBZ is van toepassing op de zorg voor postpoliosyndroom patién-
ten.

- Medewerkers van het RIO (Regionaal Indicatie Orgaan) zijn voldoende op
de hoogte van het postpoliosyndroom of zijn bereid zich te laten informe-
ren.

- Men komt in aanmerking voor Persoonsgebonden Budgetfinanciering.

- Wat betreft hulpmiddelen is de WVG van toepassing.

- De sociale dienst en de gemeente zouden kunnen bemiddelen voor een
huis (niet voor de aanpassingen, maar bijvoorbeeld een huis op de bega-
ne grond).

2.2.5 Werksituatie

De patiént zal waarschijnlijk minder kunnen werken en minder belastend werk
doen. Ook zullen er aanpassingen op de werkplek kunnen volgen.

De bedrijfsarts (Arbo-dienst)

De patiént kan besluiten om aan de bedrijfsarts door te geven dat hij postpoli-
osyndroom heeft. De patiént stelt in samenspraak met de bedrijfsarts een an-
der werkpatroon vast. De bedrijffsarts weet waar hij informatie over postpolio-
syndroom kan halen zodat hij weet wat te doen in zo een geval. De patiént kan
hem hierbij van dienst zijn. De bedrijfsarts adviseert, in samenspraak met de
werkgever, de bedrijfsvereniging welke aanpassingen op de werkplek moeten
komen. Ook zal hij in overleg met de patiént moeten bepalen of de patiént
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minder uren gaat werken of misschien ander werk gaat doen: werk dat voor de
patiént minder belastend is.

Criteria

- Er wordt uitgegaan van de vraag van de patiént.

- De patiént kan informatie aan de bedrijfsarts ter beschikking stellen. De
bedrijfsarts is bereid zich te laten informeren en weet waar hij de informa-
tie kan halen, bijvoorbeeld bij een kenniscentrum, een patiéntenvereniging
of specialisten, maar ook bij behandelende hulpverleners.

- Patiént, bedrijfsarts en werkgever kijken gezamenlijk welke aanpassingen
op de werkplek nodig zijn.

- Patiént, bedrijfsarts en werkgever kijken gezamenlijk of een aanpassing
nodig is in het soort werk.

- Patiént, bedrijfsarts en werkgever kijken gezamenlijk of het nodig is om
minder uren te gaan werken.

De keuringsarts

Ondanks dat sommige uitvoeringsinstellingen het tegenovergestelde beweren,
wordt postpoliosyndroom erkend als een aandoening om afgekeurd te worden.
Op de diagnose codelijst voor arbeids(on)geschiktheidbeoordelingen die ge-
bruikt wordt door keuringsartsen van de verschillende uitvoeringsinstellingen
komt naast polio, ook postpoliosyndroom voor. De keuringsarts neemt het ini-
tiatief om bij de neuroloog, revalidatiearts of huisarts informatie in te winnen.
Daarna kan de keuringsarts de patiént eventueel (gedeeltelijk) afkeuren.

De keuringsarts moet zich goed op de hoogte kunnen stellen wat voor een ge-
volgen postpoliosyndroom heeft voor de patiént. Hij moet kunnen inschatten
voor hoeveel procent de patiént nog geschikt is om te werken, rekening hou-
dend met het feit dat de patiént minder belast kan worden.

Ervaringen

Een ervaringsdeskundige vertelt dat hij zijn hele verhaal aan de keuringsarts
vertelde en dat hij hem toen in één keer helemaal afkeurde. “Dat was voor mij
op dat moment het beste.” Sommige patiénten worden door de uitvoeringsin-
stellingen afgescheept met de mededeling dat postpoliosyndroom niet erkend
wordt als een aandoening om afgekeurd te worden.

Criteria

- De patiént neemt het initiatief om te vertellen dat hij postpoliosyndroom
heeft.
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De keuringsarts erkent postpoliosyndroom als aandoening en keurt de pa-
tient eventueel (gedeeltelijk) af.

De keuringsarts is bereid zich te laten informeren over postpoliosyndroom
en weten waar hij de informatie kan halen, bijvoorbeeld bij een kenniscen-
trum, een patiéntenvereniging of specialisten, maar ook bij behandelend
hulpverleners.

2.2.6 Andere (para)medici en hulpverleners

Er is ook nog een aantal (para)medici en hulpverleners die wat minder
vaak aan bod komen bij de behandeling van postpoliosyndroom, maar ze-
ker niet over het hoofd gezien moeten worden:

Centrum voor thuisbeademing

Polio kan de ademhalingsspieren aantasten. In dat geval zullen deze cen-
tra ook worden ingeschakeld en weten hoe ze hier mee om moeten gaan.
Longarts

Met het vorige hangt ook de longarts samen. Deze moet ook op de hoogte
zijn wat de gevolgen van polio en postpoliosyndroom op de longfunctie
zijn.

Diétist

De patiént kan zich een ander eetpatroon moeten aanmeten. Bestrijding
van overgewicht is in het kader van overbelasting uiteraard van groot be-
lang.

Orthopedisch chirurg

Deze arts maakt geen deel uit van het multidisciplinaire team, maar voert
operatie uit aan het bewegingsapparaat.

Podotherapeut

Dit is fysiotherapie alleen gericht op voeten en het vervaardigen van
hulpmiddelen.
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Hoofdstuk 3  Knelpunten in de zorg aan patiénten met
het postpoliosyndroom

In dit hoofdstuk komen de resultaten van de analyse van de vragenlijst aan de
orde. Eerst wordt besproken hoe de onderzoekspopulatie is samengesteld.
Vervolgens komen de resultaten aan de orde. De resultaten volgen zoveel
mogelijk de volgorde van de vragenlijst. De tabellen die niet in de tekst staan,
zijn opgenomen in bijlage 1. Bij de presentatie van de resultaten dient reke-
ning te worden gehouden met het feit dat het hier gaat om de (subjectieve) er-
varingen van de patiént. Positieve of negatieve oordelen van de patiént geven
inzicht in de beleving van de behandeling en begeleiding door de patiént.
Daarmee wordt informatie gegeven over één aspect van de kwaliteit van zorg.
Er kan dus niet uit worden geconcludeerd dat een negatief oordeel betekent
dat er sprake is van een slechte kwaliteit, of een positief oordeel dat er sprake
zou zijn van goede kwaliteit.

Bij de signalering van knelpunten is uitgegaan van een ondergrens van 25%.
Deze ondergrens is gebaseerd op een ervaringsgegeven uit eerder onderzoek
naar tevredenheid van patiénten, waaruit blijkt dat gemiddeld ten minste 80%
van patiénten tevreden is met de behandeling Kooiker, 1996).

3.1 De onderzoekspopulatie

Er zijn door de VSN 414 vragenlijsten verstuurd naar leden van de VSN die
vroeger polio hebben gehad. Er is alleen een vragenlijst gestuurd naar men-
sen die oud genoeg zijn om het postpoliosyndroom te kunnen hebben (ge-
boortedatum tussen 1900 en 1965).

Ook werd via de leden van de VSN geprobeerd om andere mensen met het
postpoliosyndroom te bereiken. Deze mensen zou dan gevraagd worden ook
een vragenlijst in te vullen. Hier is vrijwel geen respons op gekomen. Dit zou
verklaard kunnen worden door onbekendheid van het postpoliosyndroom. Ook
accepteren veel mensen niet dat ze het postpoliosyndroom hebben. Een lid
van de VSN vermeldde dat hij de vragenlijst overhandigd had aan twee patién-
ten met postpoliosyndroom. Beiden verklaarden geen behoefte te hebben aan
het invullen van de vragenlijst. Ook is via de website van de VSN een oproep
geplaatst om een vragenlijst in te vullen. Daar is geen respons op gekomen.
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Op basis van deze resultaten kan geconcludeerd worden dat het hier een on-
derzoek betreft onder leden van de VSN.

Van de 414 vragenlijsten die zijn verstuurd, zijn er 280 teruggestuurd. Dit be-
tekent een respons van 68%. Er zijn ook nog vijf respondenten op een andere
manier bereikt. Een deel van de mensen die de vragenlijst teruggestuurd
heeft, heeft aangegeven geen postpoliosyndroom te hebben (18 van de 280
mensen). De onderzoekspopulatie bestaat dus uit 267 respondenten (280+5-
18).

Er hebben twee keer zoveel vrouwen gereageerd als mannen (65% tegenover
32%). Dit was al voorspeld door de VSN, omdat er meer vrouwen lid zijn (67%
van de aangeschreven personen is van het vrouwelijk geslacht). Het is niet zo
dat meer vrouwen klachten krijgen. De klachten komen net zo vaak voor bij
mannen als bij vrouwen®. De grootste groep van de respondenten is de groep
mensen tussen de 41 en 70 jaar.

In de volgende tabel® kan men zien waar de respondenten vandaan komen.

Gezien de bevolkingsdichtheid van de provincies kan men zeggen dat er een
aardige spreiding is over de provincies.

Tabel 3.1 Waar komen de respondenten vandaan?

Groningen 4 Utrecht 9
Friesland 8 Noord-Holland 14
Drenthe 3 Zuid-Holland 19
Gelderland 9 Zeeland 2
Overijssel 4 Limburg 8
Noord-Brabant 12 Nietingevuld 7
Totaal (N=267) 100

Naast de schriftelijke vragenlijsten hebben semi-gestructureerde interviews
plaatsgevonden. De uitkomsten van deze interviews zijn ook in deze tussen-
rapportage opgenomen. Er zijn drie ervaringsdeskundigen geinterviewd, waar-
van twee lid zijn van de diagnosegroep postpolio. Ook is een revalidatiearts,
met specialisatie het postpoliosyndroom, geinterviewd. Inhoudelijk commen-
taar van de leden van de begeleidingscommissie’ is ook meegenomen.

®  Ivanyi, 1999

De tabellen die vanaf nu in de rapportage voorkomen zijn in percentages. Deze percen-
tages hebben betrekking op het aantal personen op wie de vraag van toepassing is en
de vraag ook daadwerkelijk heeft beantwoord.

Zie bijlage 3

28

Verwey-Jonker Instituut



3.2 Resultaten van de analyse van de vragenlijst

In de volgende paragrafen zullen de resultaten van de vragenlijsten aan de or-
de komen. Deze volgen, zoals hiervoor reeds vermeld, zoveel mogelijk de
volgorde van de vragenlijst. Eerst zal de doorverwijzing aan de orde komen,
daarna de vaststelling van het postpoliosyndroom en daarna zullen alle be-
roepsgroepen aan de orde komen. Ten slotte hebben de respondenten een
aantal knelpunten geformuleerd.

3.2.1 Doorverwijzing

Aan de respondenten is gevraagd hoe de doorverwijzing is verlopen. Een ziek-
te zoals postpoliosyndroom vereist een goede doorverwijzing, omdat er vele
hulpverleners bij betrokken kunnen zijn. Op de vraag of mensen altijd naar de
juiste hulpverlener zijn doorverwezen, antwoordde 57% positief. De overige
43% was niet altijd naar de juiste hulpverlener doorverwezen. Uit tabel 1° kan
worden afgeleid welke problemen de laatste groep respondenten ervaart bij de
doorverwijzing. 38% kreeg niet de verwachtte behandeling of begeleiding.
23% werd naar het oordeel van de patiént doorverwezen naar de verkeerde
hulpverlener. 16% werd te laat doorverwezen. 8% had problemen met de
huisarts, in die zin dat hij niet wilde doorverwijzen.

Een veel gehoorde klacht is dat veel hulpverleners niet bekend zijn met het
postpoliosyndroom. Hierdoor wordt ook niet goed doorverwezen. Soms wordt
helemaal niet doorverwezen. Ook komt het nogal eens voor dat respondenten
het heft in eigen handen hebben genomen en zelf om een doorverwijzing heb-
ben gevraagd. Vaak is een huisarts dan wel bereid om door te verwijzen. Toch
weigert een enkele huisarts om dan door te verwijzen. Bij een aantal respon-
denten worden de klachten door de huisarts in verband gebracht met iets an-
ders dan het postpoliosyndroom, zoals overspannenheid of de overgang.

Vervolgens is gevraagd welke hulpverlener heeft doorverwezen naar welke
andere hulpverlener®. Hieruit blijkt dat de huisarts de meeste respondenten
doorverwijst naar de neuroloog, de revalidatiearts, de fysiotherapeut en de or-
thopedisch chirurg. Daarna lijkt de rol van de huisarts te worden overgenomen
door de revalidatiearts en verwijst hij door. Ook is opvallend dat veel respon-
denten zelf het initiatief nemen om met een specialist in contact te komen.

Zie bijlage 1, tabel 1

°  Zie bijlage 1, tabel 2
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3.2.2 De vaststelling van het postpoliosyndroom

Voordat de daadwerkelijke diagnose wordt gesteld komt vaak iemand al op het
idee dat de klachten een gevolg kunnen zijn van de vroegere polio. Soms is
dat dezelfde persoon die daarna ook de diagnose stelt, maar het kan ook zijn
dat iemand denkt aan het postpoliosyndroom en doorverwijst. Een voorbeeld
hiervan is dat de huisarts de mogelijkheid van het postpoliosyndroom oppert
en daarna doorverwijst naar een revalidatiearts die vervolgens de diagnose
postpoliosyndroom stelt. Opvallend is dat 37% van de respondenten zelf als
eerste op het idee is gekomen dat hun klachten verband hielden met de late
gevolgen van polio. 13% en 14% van de respondenten vermelden dat respec-
tievelijk de revalidatiearts en de neuroloog als eerste het postpoliosyndroom
als verklaring van de klachten heeft geopperd. Bij 9% van respondenten was
de huisarts de eerste die aan postpoliosyndroom dacht™.

Als het goed is zijn de respondenten na de doorverwijzing terechtgekomen bij
hulpverleners die kunnen vaststellen waar hun klachten vandaan komen.

Eerst is gevraagd of hun klachten ook benoemd zijn. Alle respondenten ver-
melden dat ze klachten hebben als gevolg van de late gevolgen van polio™. Bij
een deel is dit niet benoemd, bij een deel is dit benoemd als ‘de late gevolgen
van polio’. Bij het grootste gedeelte, namelijk 72%, is het benoemd als het
postpoliosyndroom™.

Vervolgens is gevraagd wie hun klachten als de late gevolgen van polio uitein-
delijk heeft vastgesteld. Bij het grootste gedeelte van de respondenten zijn de
klachten als de late gevolgen van polio vastgesteld door de neuroloog, name-
lijk bij 32%. Bij 27% zijn de klachten vastgesteld als de late gevolgen van polio
door de revalidatiearts™.

Ook is aan de respondenten gevraagd hoe lang het heeft geduurd voordat de
klachten waren vastgesteld als de late gevolgen van polio. Bij de meeste res-
pondenten heeft het korter dan een jaar geduurd (45%), maar bij een bijna
even grote groep (39%) heeft het langer dan een jaar geduurd™®.

10
11
12

Zie bijlage 1, tabel 3

Zie bijlage 1, tabel 4

Alleen bij de vraag of de late gevolgen van polio als postpoliosyndroom is benoemd, is
de term postpoliosyndroom gebruikt. In de rest van de vragenlijst wordt de late gevolgen
van polio gebruikt.

Zie bijlage 1, tabel 5

Zie bijlage 1, tabel 6

13
14
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3.2.3 De verschillende beroepsgroepen

In deze paragraaf komen alle beroepsgroepen aan de orde waar de patiént
mee te maken kan krijgen. Niet alle respondenten hebben contact met al deze
beroepsgroepen. Indien ze contact hebben (gehad) met de beroepsgroep, kan
dit lang geleden zijn gebeurd. Daarom is eerst aan de respondenten gevraagd
of ze contact hebben (gehad) met de hulpverlener en zo ja hoe lang geleden
ze contact hebben gehad. De beroepsgroepen volgen zoveel mogelijk de
volgorde waarin de patiént contact heeft met de verschillende hulpverleners.

Huisarts

Aan de respondenten is eerst gevraagd hoe vaak ze contact hebben met de
huisarts in verband met hun klachten van het postpoliosyndroom. De meeste
respondenten hebben al meer dan een jaar geen contact meer gehad met de
huisarts (44%). De meerderheid van de respondenten menen serieus te zijn
genomen met hun klachten, zoals uit de volgende tabel zal blijken. Een grote
groep (40%) kan met vragen over postpolio niet terecht bij de huisarts.

Tabel 3.2: Patiéntenoordeel over de huisarts (in procenten)

Goed Voldoende Kan Weetniet Tot. N=
(veel) be-
ter
Kunt u met vragen over de 20 28 40 12 100 261
late gevolgen van polio te-
recht bij de huisarts?
Wordt of bent u voldoende 38 26 16 3 100 170
betrokken bij de behande-
ling?
Wat is uw oordeel over de 25 19 39 17 100 248
begeleiding en behandeling?
Ja, Ja, na Nee Tot. N=
meteen verloop
van tijd
Bent u serieus genomen met 58 30 12 100 255

uw klachten?

De huisarts is bij 97% van de respondenten op de hoogte dat zij polio hebben
gehad. Ondanks dit hoge percentage geven de meeste respondenten in de
toelichting aan dat de huisarts geen of te weinig kennis van het postpoliosyn-
droom heeft.
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Hoe langer de respondenten geen contact meer hebben, hoe minder tevreden
ze zijn met de huisarts.

Uit de tabel kan afgeleid worden dat 39% van de respondenten vindt dat de
behandeling en de begeleiding van de huisarts beter kan. Veel gehoorde uit-
spraken van deze respondenten zijn: “De huisarts luistert niet naar me” en “de
huisarts zou zich meer kunnen verdiepen in het postpoliosyndroom.” Deze
respondenten krijgen niet de informatie van de huisarts die ze willen hebben.
Een respondent merkt op dat hij niet weet of je van een huisarts, gezien het
geringe aantal patiénten, wel kan verwachten of hij geinformeerd is. Deze res-
pondenten zijn vaak zelf bereid hun huisarts te informeren over het postpolio-
syndroom, bijvoorbeeld via een informatiepakket van de VSN. Echter vaak zijn
huisartsen ook dan niet bereid deze informatie te lezen. “Mijn huisarts gooide
de informatie gelijk in de prullenbak. Als iedere patiént met zoiets komt, hoefde
hij geen spreekuur meer te houden!” Respondenten hebben ook het gevoel
niet altijd serieus genomen te worden.

Onder andere door deze problemen hebben veel respondenten weinig contact
met hun huisarts. Het contact is vaak beperkt tot het vragen om een doorver-
wijzing. Deze respondenten laten zich op hun eigen verzoek doorverwijzen
naar hulpverleners. Zij nemen dan het heft in eigen handen.

Neuroloog

64% van de respondenten heeft contact gehad met de neuroloog. Ten eerste
is aan de respondent gevraagd hoe vaak hij contact heeft met de neuroloog.
Het grootste gedeelte van de respondenten (86%) heeft al langer dan een jaar
geen contact meer gehad met de neuroloog. Dit werd ook verwacht, omdat de
neuroloog niet echt een behandelende rol heeft. De neuroloog stelt de diagno-
se vast en verwijst de patiént dan door, bijvoorbeeld naar de revalidatiearts.
Het merendeel van de respondenten is positief over de neuroloog. Meer dan
de helft van de respondenten kan met vragen terecht bij de neuroloog over het
postpoliosyndroom. Ook vindt meer dan de helft dat ze bij de behandeling
worden betrokken en meer dan de helft is tevreden over de begeleiding.
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Tabel 3.3: Patiéntenoordeel over de neuroloog (in procenten)

Goed Voldoende Kan Weetniet Tot. N=
(veel) be-
ter
Kunt u met vragen over de 31 26 29 14 100 160
late gevolgen van polio te-
recht bij de neuroloog?
Wordt of bent u voldoende 40 23 31 5 100 115
betrokken bij de behande-
ling?
Wat is uw oordeel over de 33 21 35 12 100 156
begeleiding?
Ja, Ja, na Nee Tot. N=
meteen verloop
van tijd
Bent u serieus genomen met 71 11 18 100 164

uw klachten?

Zoals uit de tabel blijkt, vindt 35% van de respondenten dat de begeleiding van
de neuroloog beter kan. Uit de toelichting die deze respondenten geven blijkt
dat de neuroloog naar hun oordeel weinig over het postpoliosyndroom weet.
Volgens een aantal respondenten moet de neuroloog zich laten bijscholen op
het gebied van postpoliosyndroom. Veel respondenten zijn bij de neuroloog
niet veel verder gekomen. Sommige neurologen weigeren zelfs verder onder-
zoek en ontkennen in eerste instantie het bestaan van postpoliosyndroom bij
respondenten. In een later stadium blijkt de respondent dan toch postpolio-
syndroom te hebben. Eén respondent maakt melding van een neuroloog die
zegt dat postpoliosyndroom niet bestaat. Een aantal respondenten verwacht
ook meer uitleg en begeleiding van de neuroloog.

Tevens is aan de respondenten gevraagd of de neuroloog waarmee ze con-
tact hebben gehad verbonden is aan een streekziekenhuis of een academisch
ziekenhuis. De verwachting van de onderzoekers was dat neurologen die zijn
verbonden aan een academisch ziekenhuis, beter op de hoogte zijn van het
postpoliosyndroom. Aan elk academisch ziekenhuis (behalve de VU in Am-
sterdam) is namelijk een neuromusculair neuroloog verbonden. Hierdoor zou-
den de respondenten tevredener kunnen zijn. Dit blijkt echter niet het geval te
zijn. Het maakt vrijwel geen verschil voor de mate van tevredenheid van de
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respondenten of de neuroloog waar de patiént onder behandeling is aan een
streekziekenhuis of academisch ziekenhuis is verbonden®®.

Revalidatiearts

73% van de respondenten heeft contact gehad met de revalidatiearts. lets
minder dan de helft van de respondenten (48%) heeft meer dan een jaar geen
contact meer met hun revalidatiearts. De overige 52% heeft minstens één keer
per jaar contact met de revalidatiearts.

Zoals uit de tabel naar voren komt zijn de meeste respondenten over het al-
gemeen tevreden over de revalidatiearts.

Tabel 3.4: Patiéntenoordeel over de revalidatiearts (in procenten)

Goed Voldoende Kan Weetniet Tot. N=
(veel) be-
ter
Kunt u met vragen over de 51 28 19 10 100 195
late gevolgen van polio te-
recht bij de revalidatiearts?
Wordt of bent u voldoende 54 26 17 3 100 161
betrokken bij de behande-
ling?
Wat is uw oordeel over de 52 21 24 3 100 196
begeleiding en behandeling?
Ja, Ja, na Nee Tot. N=
meteen verloop
van tijd
Bent u serieus genomen met 84 9 7 100 196

uw klachten?

Zoals uit de tabel naar voren komt vindt 24% van de respondenten dat de be-
handeling en de begeleiding beter kan. Een aantal van deze respondenten
heeft het idee dat hun arts niet voldoende weet over het postpoliosyndroom.
Een aantal respondenten verwacht meer initiatief van de revalidatieartsen. Ze
hebben het idee dat ze zelf te veel initiatief moeten tonen. Ook vinden de res-
pondenten dat er geluisterd moet worden naar de patiént. Een respondent
vermeldt bijvoorbeeld: “mijn revalidatiearts luistert niet naar mijn visie op het
behandelplan.” Ook verwacht een aantal respondenten meer samenwerking
tussen de verschillende hulpverleners. De revalidatiearts zou deze samenwer-
king moeten codrdineren. Een groep respondenten vermeldt prima behandeld

*  Zie bijlage 1, tabel 8
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te zijn in een revalidatieteam maar zou daarna graag nog vervolgbehandeling
hebben en dit wordt dan niet aangeboden.

Fysiotherapeut

69% van de respondenten heeft contact (gehad) met een fysiotherapeut. De
meeste respondenten zijn tevreden over de fysiotherapeut. De mate waarin de
respondenten contact hebben met hun fysiotherapeut, heeft invioed op de ma-
te van tevredenheid. Over het algemeen kan gesteld worden dat hoe meer
contact de respondenten hebben met de fysiotherapeut, hoe tevredener de
respondenten zijn. Dit is ook te verwachten, want als de patiént ergens niet te-
vreden over is kan dit bij een veelvuldig contact een volgend keer meteen
worden rechtgezet.

Tabel 3.5: Patiéntenoordeel over de fysiotherapeut (in procenten)

Goed Voldoende Kan Weetniet Tot. N=
(veel) be-
ter
Kunt u met vragen over de 44 27 22 6 100 219
late gevolgen van polio te-
recht bij de fysiotherapeut?
Wordt of bent u voldoende 61 24 13 2 100 172
betrokken bij de behande-
ling?
Wat is uw oordeel over de 62 21 16 2 100 214
begeleiding en behandeling?
Ja, Ja, na Nee Tot. N=
meteen verloop
van tijd
Bent u serieus genomen met 86 11 3 100 218

uw klachten?

16% van de respondenten vindt dat de behandeling en begeleiding van de fy-
siotherapeut beter kan. Volgens een aantal van deze respondenten heeft de
fysiotherapeut niet altijd kennis van het postpoliosyndroom. Hij gebruikt ook
vaak de verkeerde behandelmethode, aldus een aantal respondenten. Een
aantal respondenten geeft aan dat de fysiotherapeut in het revalidatieteam
goed was. Daarna zijn ze weer op de fysiotherapeut in de buurt aangewezen
en die is minder goed op de hoogte van het postpoliosyndroom.
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Ergotherapeut

43% van de respondenten heeft contact (gehad) met een ergotherapeut. De
meeste van deze respondenten heeft al langer dan een jaar geen contact
meer met de ergotherapeut (79%). De meeste respondenten zijn over het al-
gemeen tevreden over de ergotherapeut.

Tabel: 3.6 Patiéntenoordeel over de ergotherapeut (in procenten)

Goed Voldoende Kan Weetniet Tot. N=
(veel) be-
ter
Kunt u met vragen over de 43 29 16 12 100 140
late gevolgen van polio te-
recht bij de ergotherapeut?
Wordt of bent u voldoende 53 27 15 5 100 85
betrokken bij de behande-
ling?
Wat is uw oordeel over de 52 22 23 4 100 133
begeleiding en behandeling?
Ja, Ja, na Nee Tot. N=
meteen verloop
van tijd
Bent u serieus genomen met 85 12 3 100 137

uw klachten?

23% van de respondenten vindt dat de behandeling en begeleiding van de er-
gotherapeut beter kan. Een veel gehoorde klacht bij de ergotherapeut is dat hij
niet goed luistert naar de patiént. Een voorbeeld hiervan zijn de volgende uit-
spraken: “Er is nog te weinig samenspel tussen patiént en ergotherapeut”, “Hij
moet beter luisteren”, “Hij begrijpt mij niet” Ook vermelden veel respondenten
dat de ergotherapeut teveel gestandaardiseerde therapieén heeft en niet naar
de specifieke behoeften van de patiént kijkt. “Hij had geen oefeningen voor
dingen die ik niet kon, maar juist wel oefeningen voor dingen die ik wel kon!.”
Ten slotte weet ook de ergotherapeut te weinig af van het postpoliosyndroom.
Hierdoor kijkt de ergotherapeut teveel naar het heden en niet naar de toe-
komst, volgens een aantal respondenten.

De meeste respondenten hebben contact (gehad) met een ergotherapeut die
verbonden is aan een revalidatieteam. De meeste van deze respondenten zijn
daar positief over (69%).
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Orthopedisch instrumentmaker

25% van de respondenten heeft contact (gehad) met een orthopedisch instru-
mentmaker. De helft van deze respondenten heeft al langer dan een jaar geen
contact meer met de orthopedisch instrumentmaker (51%).De meeste respon-
denten zijn tevreden over de orthopedisch instrumentmaker.

Tabel 3.7: Patiéntenoordeel over de orthopedisch instrumentmaker (in procenten)

Goed Voldoende Kan Weetniet Tot. N=
(veel) be-
ter
Kunt u met vragen over de 31 28 23 17 100 103
late gevolgen van polio te-
recht bij de orthopedisch in-
strumentmaker?
Wat is uw oordeel over de 44 32 22 3 100 102
begeleiding en behandeling
van de orthopedisch instru-
mentmaker?
Ja, Ja, na Nee Tot. N=
meteen verloop
van tijd
Heeft de orthopedisch in- 81 15 5 100 103

strumentmaker u serieus ge-
nomen met uw klachten?

22% van de respondenten vindt dat de behandeling en de begeleiding van de
orthopedisch instrumentmaker beter kan. De respondenten geven hierover de
volgende knelpunten en suggesties:

Er is weinig ervaring met het maken van beugels. Dit komt volgens een
respondent mede doordat polio niet meer bestaat als epidemie.
Respondenten vermelden dat hun instrumentmaker niet eens weet dat ze
het postpoliosyndroom hebben.

De meeste respondenten noemen het knelpunt dat hun instrumentmaker
niet voldoende op de hoogte is van het postpoliosyndroom.

Een respondent vermeldt dat de combinatie van technische kennis en het
ziektebeeld beter kan.

Respondenten willen meer hulp bij het verstrekken van hulpmiddelen.

Er wordt niet naar de respondenten geluisterd.

Een respondent klaagt over zijn instrumentmaker dat hij een hulpmiddel
verkeerd om maakte; bijvoorbeeld een rechterbeugel voor een linkerbeen!
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De instrumentmaker heeft geen idee wat het betekent voor patiénten om
een hulpmiddel te krijgen.

Orthopedisch schoenmaker

42% van de respondenten heeft contact (gehad) met een orthopedisch
schoenmaker. 26% van deze respondenten heeft meer dan een keer per jaar
contact met de schoenmaker. 42% heeft een keer per jaar contact en 33%
heeft langer dan een jaar geen contact meer gehad. De meeste respondenten
zijn tevreden over de orthopedisch schoenmaker.

Tabel 3.8: Patiéntenoordeel over de orthopedisch schoenmaker (in procenten)

Goed Voldoende Kan Weetniet Tot. N=
(veel) be-
ter
Kunt u met vragen over de 37 35 13 15 100 156
late gevolgen van polio te-
recht bij de orthopedisch
schoenmaker?
Wat is uw oordeel over de 51 30 16 3 100 148
begeleiding en behandeling
van de orthopedisch
schoenmaker?
Ja, Ja, na Nee Tot. N=
meteen verloop
van tijd
Heeft de orthopedisch 82 12 6 100 147

schoenmaker u serieus ge-
nomen met uw klachten?

16% van de respondenten vindt dat de begeleiding en behandeling van de or-
thopedisch schoenmaker beter kan. Zij geven hierbij de volgende knelpunten
en suggesties:

- Respondenten missen vakkennis. De schoenmaker weet te weinig van het
postpoliosyndroom. Een andere respondent vermeldt echter dat dit ook
helemaal niet hoeft. “Als die maar voor goed schoeisel zorgt!”

- Een respondent zou meer overleg met de orthopedisch instrumentmaker
wensen.

- Er zou meer geluisterd moeten worden naar de patiént. Sommige
schoenmakers proberen een product te verkopen waaraan de patiént
niets heeft.
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- Een veelgehoorde klacht is dat de schoenen niet passen. Sommige res-
pondenten hebben nog steeds geen passend schoeisel.

Psychosociale zorg

Op de bijeenkomst met ervaringsdeskundigen en ook in diverse interviews met
patiénten kwam het belang naar voren van psychosociale hulp. Mensen die
polio hebben gehad hebben vaak een strijd geleverd om de restverschijnselen
van de polio te overwinnen. Het is voor deze mensen een grote tegenslag ge-
weest om te horen dat ze het postpoliosyndroom hebben. In tegenstelling tot
de overwinning van de restverschijnselen van de polio moeten deze mensen
nu wel toegeven aan moeheid en verlies van spierkracht. Om dit alles psy-
chisch te verwerken kan een maatschappelijk werker, een psycholoog of een
psychotherapeut hierbij ondersteuning bieden. Een respondent zegt tijdens
een interview: “Ik vind dat de revalidatiearts standaard psychosociale hulp aan
moet bieden, omdat de artsen medisch gezien niet veel meer met ons kunnen.
Je moet ermee leren leven. Anders blijf je onterecht in het medisch circuit
hangen.”

Toch vermeldt meer dan de helft van de respondenten (54%) geen behoefte'®
te hebben aan psychosociale zorg'’. 48% van alle respondenten heeft ook
daadwerkelijk gebruik gemaakt van psychosociale zorg (een maatschappelijk
werker, een psycholoog of een psychotherapeut).

Het grootste gedeelte van deze respondenten (66%) heeft al langer dan een
jaar geen psychosociale hulp meer gehad. De respondenten die psychosocia-
le hulp hebben genoten zijn voor het grootste deel tevreden. Dit verschil tus-
sen de ervaringsdeskundigen en de respondenten is misschien te verklaren,
omdat bij de ervaringsdeskundigen het acceptatieproces helemaal voltooid is,
in tegenstelling tot dat van de meeste respondenten.

% Wel moet men oppassen voor sociaalwenselijke antwoorden. Mensen zullen niet snel

toe durven geven dat ze behoefte hebben aan psychosociale hulp.

Y Zie bijlage 1, tabel 7
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Tabel 3.9: Patiéntenoordeel over de psychosociale zorg (in procenten)

Goed Voldoende Kan Weetniet Tot. N=
(veel) be-
ter
Kunt u met vragen over de 33 33 20 14 100 83
late gevolgen van polio te-
recht bij de psychosociale
zorg?
Wat is uw oordeel over de 45 27 21 7 100 82
begeleiding en behandeling
van de psychosociale zorg?
Ja, Ja, na Nee Tot. N=
meteen verloop
van tijd
Heeft de psychosociale zorg 86 6 8 100 84
u serieus genomen met uw
klachten?

21% is niet tevreden over de behandeling en de begeleiding van de psychoso-

ciale zorg. Deze respondenten geven de volgende knelpunten aan:

- De psychosociale zorg heeft een hoge drempel. Deze drempel zou ver-
laagd kunnen worden door te vertellen dat je met psychosociale zorg be-
ter leert om te gaan met lichamelijke beperkingen.

- De psycholoog begreep niet dat het heel veel geploeter is om een leven
met een handicap op een bevredigende manier vorm te geven.

- Inlevingsvermogen van de psychosociale zorg schiet tekort. “Dan kan ik
beter met een andere patiént praten.”

- Een respondent vindt dat de psychosociale zorg de patiént beter op de
gevolgen van het postpoliosyndroom moet voorbereiden.

De respondenten die door een multidisciplinair team zijn behandeld, hebben
als het goed is psychosociale hulp aangeboden gekregen. Of dit aanbod
daadwerkelijk is gedaan, is niet aan de respondenten gevraagd. Wel kan wor-
den vermeld, dat iets minder dan de helft van de respondenten die wel een
multidisciplinaire behandeling heeft gehad, geen psychosociale hulp heeft ge-
had.

Lotgenotencontact kan ook onder psychosociale zorg worden ingedeeld. 49%
van de respondenten vermeldt behoefte te hebben aan contact met andere
mensen die ook het postpoliosyndroom hebben en 51% vermeldt hier geen
behoefte aan te hebben (N=254). Op de vraag of we de respondent een inter-
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view af mochten nemen, antwoordde 73% positief. Ook hieruit zou afgeleid
kunnen worden dat er onder respondenten behoefte bestaat om te praten over
het postpoliosyndroom.

Bedrijfsarts

Als mensen een baan hebben en ook postpoliosyndroom krijgen, kan het zijn
dat ze hierdoor niet meer hetzelfde werk kunnen blijven uitoefenen. Het kan
zijn dat ze minder uren moeten gaan werken, ander werk moeten uitoefenen of
aanpassingen op hun werkplek behoeven. De bedrijfsarts kan hen hierbij hel-
pen. 60% van de respondenten had een baan op het moment dat zij het post-
poliosyndroom kregen. 66% van de respondenten met een baan, heeft contact
gehad met een bedrijfsarts. Een grote groep heeft dus geen contact met een
bedrijffsarts gehad (34%). Het is onduidelijk waarom niet. Het merendeel van
de respondenten meent stelt dat de bedrijfsarts niet heeft geadviseerd hoe het
werk afgestemd kan worden op de late gevolgen van polio. 41% vindt dat de
begeleiding en behandeling van de bedrijfsarts beter kan.

Tabel 3.10: Patiéntenoordeel over de bedrijfsarts (in procenten)

Goed Voldoende Kan Weetniet Tot. N=
(veel) be-
ter
Kunt u met vragen over de 22 23 39 13 100 104

late gevolgen van polio te-

recht bij de bedrijfsarts?

Wat is uw oordeel over de 38 15 41 7 100 101
begeleiding en behandeling

van de bedrijfsarts?

Ja Ja, na Nee Tot. N=
(, meteen) verloop
van tijd
Heeft de bedrijfsarts u serieus 51 27 21 100 103
genomen met uw klachten?
Heetft hij u geadviseerd over 56 - 44 100 102

de mogelijkheden om werk af
te stemmen op de late gevol-
gen van polio?

De respondenten geven de volgende suggesties om de behandeling te verbe-

teren:

- Bedrijfsartsen zouden beter naar de patiénten moeten luisteren en meer
tijd nemen voor de patiénten.
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“Mijn bedrijfsarts luistert wel, maar hij geeft geen goed advies, bijvoor-
beeld advies over de werkplek.”

“Ik heb het idee dat een bedrijfsarts er niet voor de patiént is, maar voor
het bedrijf. Volgens mij wordt van de bedrijfsarts door het bedrijf verwacht
dat hij iets regelt wat in het voordeel van het bedrijf is.”, aldus een respon-
dent.

“Ik word helemaal niet serieus genomen door de bedrijfsarts. Hij moet we-
ten dat ik mij niet aanstel.”, aldus een respondent.

“De bedrijfsarts heeft helemaal geen kennis van het postpoliosyndroom en
wat het betekent voor de patiént. Ze zouden op zijn minst moeten weten
dat de belasting gelijkmatiger verdeeld moet worden.”, aldus een respon-
dent.

“Als je dan uiteindelijk tot de conclusie komt dat je niet meer kan werken,
is er helemaal geen nazorg. Dit zou wel wat beter kunnen zijn”, aldus een
respondent.

Veel respondenten hebben meerdere bedrijfsartsen gehad en moeten el-
ke keer weer het hele verhaal opnieuw vertellen.

De bedrijfsarts vertelde aan een respondent dat het postpoliosyndroom
zich tussen zijn oren bevond. Na een boze brief van de huisarts heeft de
bedrijfsarts de patiént toch serieus genomen.

Thuiszorg

De meeste respondenten hebben geen thuiszorg (68%). Bij de respondenten
die wel thuiszorg genieten, bestaat de thuiszorg bij de meeste respondenten
uit het uitvoeren van huishoudelijke taken (82%). Voor het overige deel be-
staat de thuiszorg uit verzorging en verpleegkundige handelingen al dan niet in
combinatie met huishoudelijke taken. De meeste respondenten zijn wel tevre-
den over de thuiszorg, maar gezien het kleine aantal (N=15) kan hieruit weinig
worden geconcludeerd.

De volgende knelpunten zijn genoemd door de respondenten:

De kennis van postpoliosyndroom schiet bij de intake leiders tekort.

De indicatiestellers van het RIO weten volgens een respondent nauwelijks
wat polio is. Van het postpoliosyndroom hebben ze helemaal nooit van
gehoord.

Een respondent merkt op dat de thuiszorgmedewerker er niet is om vra-
gen over het postpoliosyndroom te beantwoorden. De patiént moet zijn
beperkingen toelichten en daar moet de thuiszorgmedewerker op inspe-
len.

“De thuiszorginstelling vond aanvankelijk het aantal uren dat ik vroeg te-
veel. Hij had nog nooit van het postpoliosyndroom gehoord en vond dat ik
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mij aanstelde. Na tussenkomst van de maatschappelijk werker en de reva-
lidatiearts is het aantal uren gehonoreerd.”

3.24 Samenwerking en afstemming van de hulpverleners

Bij de behandeling van het postpoliosyndroom valt of staat een goede behan-
deling met de samenwerking tussen de verschillende hulpverleners. Het is be-
langrijk dat de behandeling door de verschillende hulpverleners goed op el-
kaar wordt afgestemd. Hoe meer hulpverleners bij de behandeling zijn betrok-
ken, hoe belangrijker het is dat de samenwerking goed verloopt.

Multidisciplinaire behandeling

“Een multidisciplinair team is een behandelteam waarin verschillende medici
en hulpverleners met verschillende achtergronden met elkaar samenwerken bij
de behandeling van de late gevolgen van polio. Dit behandelteam zou moeten
bestaan uit de revalidatiearts, de fysiotherapeut, de ergotherapeut en de
maatsclt;appelijk werker. Ook andere medici en hulpverleners kunnen hierin
zitten.”

Patiénten kunnen behandeld worden door een multidisciplinair team™. Dit is
ten eerste afhankelijk of dit wordt aangeboden aan de patiént. Ten tweede
moet in woonomgeving van de patiént een ziekenhuis of revalidatiecentrum
zijn die deze behandeling aanbiedt. Indien dit niet het geval is moet de patiént
bereid zijn om een aantal dagen intern in een revalidatiecentrum te verblijven.
De patiént moet uiteraard zelf bereid zijn een multidisciplinaire behandeling te
ondergaan.

Van de respondenten heeft 62% geen multidisciplinaire behandeling gehad.
De overige 38% heeft dus wel een multidisciplinaire behandeling gehad. Van
deze 38% kan een onderverdeling gemaakt worden: 13% heeft nu of het afge-
lopen jaar, 12% heeft de afgelopen vijf jaar en 13% heeft langer dan vijf jaar
geleden een multidisciplinaire behandeling gehad.

Meer dan de helft van de respondenten is positief over de behandeling door
het multidisciplinaire team. 60% is van oordeel dat de behandeling goed is en

18

o Citaat uit de vragenlijst

Met een multidisciplinair team wordt een multidisciplinair revalidatie team bedoeld en
niet een multidisciplinair diagnostisch team. In dit laatste team is ook een neuroloog ver-
tegenwoordigd. Door de formulering in de vraag kan enige verwarring bij respondenten
zijn ontstaan over de vraag of het hier ging om een multidisciplinair team, dan wel een
multidisciplinair centrum.

43

Verwey-Jonker Instituut



19% vindt de behandeling voldoende. 16 % vindt dat de behandeling (veel)
beter kan en 4% heeft geen mening.

De respondenten die vinden dat de multidisciplinaire behandeling beter kan,

geven de volgende knelpunten en suggesties:

- Meerdere respondenten vinden dat artsen meer belangstelling voor hun
gedachten en ideeén moeten hebben. De patiént is volgens hun de baas
over zijn lichaam en zal samen met de behandelaar de strategie moeten
bepalen. Respondenten vinden dat de patiént meer betrokken moet wor-
den bij de behandeling.

- Behandelaars missen voldoende kennis over het postpoliosyndroom en
bijbehorende klachten. Een respondent vermeldt: “Ik heb het gevoel dat
ze maar wat deden.”

- Een respondent vond de behandeling te weinig doelmatig. Er worden bij-
voorbeeld geen afspraken voor herhalingsbehandelingen gemaakt. Ook is
er geen goede terugkoppeling met de huisarts: “Ik had verwacht dat het
behandelteam een brief naar de huisarts terug zou sturen voor wat er ge-
beurd is. Op de manier heeft geen goede afsluiting plaatsgevonden.”

- Een aantal respondenten heeft psychosociale zorg gemist.

- Meerdere respondenten vinden het programma te vermoeiend. Een enke-
le respondent vindt de behandeling te kort.

- Meerdere respondenten vonden dat er een betere communicatie tussen
de verschillende hulpverleners moest zijn. “Ik miste een overlegvorm tus-
sen de verschillende disciplines. Ik had met verschillende hulpverleners te
maken, maar ze hadden volgens mij helemaal geen overleg met elkaar.”
“Er was helemaal geen onderlinge afstemming en samenwerking tussen
de hulpverleners.”

Vervolgens is aan de patiénten die een multidisciplinaire behandeling hebben
gehad wie bij hun in het multidisciplinaire team zitten?®. De hulpverlener die het
meeste is genoemd, is de revalidatiearts, daarna komt de ergotherapeut en de
fysiotherapeut. lets meer dan de helft van de respondenten vermeldt dat er
ook een maatschappelijk werker in het team zit. Wat opvallend is dat 17% van
de respondenten vermeldt dat er ook een neuroloog in het team zit. Dit is vol-
gens de onderzoekers niet mogelijk, omdat de neuroloog de patiént niet be-
handelt maar alleen de diagnose stelt.

Op de vraag wie de coérdinator is van het multidisciplinaire team, benoemt
85% de huidige situatie, namelijk de revalidatiearts. Opvallend is dat op de
vraag wie zou de codrdinator moeten zijn, 66% antwoordt dat dit de revalida-
tiearts moet zijn, 8% antwoordt dat de neuroloog de codrdinator moet zijn en

2 Zie bijlage 1, tabel 10
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7% antwoordt de huisarts. Eén persoon vermeldt dat de maatschappelijk wer-
ker de codrdinator moet zijn (en 20% weet niet wie de codrdinator zou moeten
zijn).

Uit interviews met enkele respondenten komt naar voren dat een multidiscipli-
naire behandeling gewaardeerd wordt. Op deze manier wordt de patiént hele-
maal gescreend. Zo kom je erachter welke mogelijkheden je als patiént moet
benutten om het leven zo aangenaam mogelijk te maken. Een revalidatiearts
vindt dat altijd een multidisciplinaire screening plaats zou moeten vinden, of
hier dan een behandeling op volgt moet daarna bezien worden.

Samenwerking

Er is ook gevraagd welke hulpverleners volgens de respondenten het best

samen zouden kunnen werken. Hier heeft 62% geen concreet antwoord op

gegeven. Respondenten geven op deze vraag antwoorden zoals:

- Alle hulpverleners die bij de behandeling zijn betrokken, of simpelweg alle
hulpverleners.

- Dat kan ik niet beoordelen.

- De huisarts moet alles cooérdineren.

- Ditis natuurlijk afhankelijk van de klachten per persoon.

38% heeft wel antwoord gegeven op deze vraag. 43% van deze groep res-
pondenten vindt dat in ieder geval de fysiotherapeut, de huisarts en de revali-
datiearts moeten samenwerken. Een iets kleinere groep vindt dat ook de neu-
roloog hier bij hoort.

Er is ook gevraagd of de respondenten de indruk hebben dat de hulpverleners
elkaar informeren®. 33% van de respondenten vindt dat de hulpverleners el-
kaar voldoende of goed informeren. 37% van de respondenten vindt dat de
hulpverleners elkaar niet voldoende informeren. Er is ook een grote groep die
hier geen oordeel over heeft (30%). Wel moet benadrukt worden dat het hier
om een indruk van de respondenten gaat.

3.25 Informatie aan de patiént

Een goede behandeling begint met het informeren van de patiént. Eerst zou
de hulpverlener informatie over de herkomst van de klachten moeten geven.

2 Zie bijlage 1, tabel 11
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Daarna zou de patiént geinformeerd moeten worden over het postpoliosyn-
droom en over de begeleiding en behandeling daarvan.

Informatie over het postpoliosyndroom

Aan de respondenten is gevraagd of zij voldoende geinformeerd zijn over het
postpoliosyndroom en over de behandeling. Uit tabel 12 blijkt dat veel respon-
denten vinden dat ze wel voldoende geinformeerd zijn over het postpoliosyn-
droom.

Veel respondenten vermelden dat zij voor het eerst hoorden over het postpoli-
osyndroom via een krantenartikel. Via dat krantenartikel kwam men dan bij de
VSN terecht. De VSN is een goede informatiebron voor veel respondenten.
Ook blijkt uit sommige verhalen dat je veel eigen initiatief moet tonen om er
achter te komen wat je wilt weten. Geconcludeerd kan worden dat responden-
ten wel goed geinformeerd zijn, maar dat ze daar in de meeste gevallen zelf
voor gezorgd hebben.

De meeste respondenten hebben al langer dan drie jaar klachten als het ge-
volg van postpoliosyndroom (87%)%. 20% van deze groep vermeldt niet goed
geinformeerd te zijn over het postpoliosyndroom. De onderzoekers hadden
juist het tegenovergestelde verwacht. Hoe langer de patiént nieuwe klachten
heeft, hoe beter de patiént geinformeerd zou zijn. Dit is dus niet het geval. Een
respondent zegt in een interview: “Ik zou zo graag een telefoonnummer heb-
ben waar ik met al mijn vragen omtrent het postpoliosyndroom terecht kan. Ik
moet nu elke keer zo zoeken.” 30% van de groep die korter dan drie jaar
klachten heeft vermeldt ook niet goed geinformeerd te zijn.

Opvallend is dat veel respondenten vinden dat de neuroloog een grote rol in
de behandeling zou moeten hebben. In het algemeen stelt de neuroloog de
diagnose en verwijst daarna door. Hier is dus sprake van een communicatie-
probleem. Indien de patiént beter geinformeerd zou worden over de rol van de
neuroloog, zou de patiént waarschijnlijk een andere verwachting hebben.

Een kenniscentrum

Voordat de vragenlijst werd gemaakt, was reeds duidelijk dat het vaak ont-
breekt aan kennis over het postpoliosyndroom. De kennis ontbreekt zowel bij
de patiént als bij de verschillende hulpverleners. Daarom is in de vragenlijst

2 Zie bijlage 1, tabel 12
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ook een vraag opgenomen over de oprichting van een eventueel kenniscen-
trum.

“Een nationaal kenniscentrum is een centrum waar iedereen (medici, andere
hulpverleners, patiénten, et cetera) die op één of andere manier vragen heeft
rondom de late gevolgen van polio terecht kan.”

De meeste respondenten vinden de oprichting van een kenniscentrum een
goed idee (84%). Een klein deel vindt het geen goed idee (1%) en 15% heeft
geen mening.

De respondenten en de twee leden van de diagnosegroep postpolio hebben
suggesties gedaan voor welke taken een kenniscentrum dient te hebben.
Hieronder volgt een samenvatting van deze suggesties.

1. Vraagbaak voor patiénten en hulpverleners
Ten eerste moet het kenniscentrum functioneren als een vraagbaak voor
iedereen die iets met het postpoliosyndroom te maken heeft. In de eerste
plaats worden hieronder hulpverleners en patiénten verstaan. Tevens
zouden anderen, zoals familie en vrienden van patiénten, er informatie
kunnen halen. Ook patiénten die lotgenoten zoeken kunnen deze via dit
centrum vinden. Tevens kan een patiént een hulpverlener die onbekend is
met het postpoliosyndroom verwijzen naar dit centrum.
Ten tweede kan in dit centrum kennisbundeling plaatsvinden door een da-
taverzameling op te zetten. Ook dient men bij het centrum alle gespeciali-
seerde hulpverleners te verzamelen. Op deze manier hoeft minder ‘ge-
shopt’ te worden door patiénten en kan de zoektocht naar goede hulp ver-
kort worden.
Tenslotte kan het kenniscentrum zorgen dat er meer bekendheid wordt
gegeven aan het postpoliosyndroom.

2. Het doen van onderzoek en kennisontwikkeling
Het kenniscentrum kan zorgen dat er wetenschappelijk onderzoek wordt
gedaan. Op deze manier krijgen de patiénten de beste zorgverlening. Er
moet aan kennisontwikkeling worden gedaan. Hieronder wordt medische
kennis, kennis van aanpassingen en kennis van psychosociale hulp ver-
staan.

3. Het geven van trainingen aan hulpverleners

#  Citaat uit de vragenlijst
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Het kenniscentrum dient trainingen en bijscholingscursussen te geven aan
hulpverleners. Op deze manier blijven hulpverleners op de hoogte van de
medische ontwikkelingen. Tevens kunnen hulpverleners behandelmetho-
den uitwisselen.

4. Diagnosestelling en een eventuele korte behandeling
Het centrum zou een behandelafdeling moeten hebben. Hier zou een dia-
gnose gesteld kunnen worden. Indien de diagnose is gesteld, kan een be-
handelplan worden geschreven. Dit behandelplan kan eventueel voor een
deel worden uitgevoerd in het kenniscentrum. Ook kan het behandelplan
mee naar huis worden genomen en worden uitgevoerd door hulpverleners
in de woonomgeving van de patiént.

3.2.6 Gesignaleerde knelpunten door de respondenten

Aan de respondenten is ook gevraagd welke knelpunten men kan noemen als
het gaat om de totale behandeling. 75% heeft een antwoord op deze vraag
gegeven. Een aantal respondenten vertelde hier hun persoonlijk relaas en
kwam niet met duidelijke knelpunten. Een aanzienlijk deel van de responden-
ten kwam daarentegen wel met duidelijke knelpunten. In de volgende paragra-
fen komen de knelpunten aan de orde.

Onbekendheid met het postpoliosyndroom bij de hulpverlening

Het grootste knelpunt dat door de respondenten ook het meest wordt ge-
noemd, is wel de onwetendheid van hulpverleners wat betreft het postpolio-
syndroom. Doordat hulpverleners het postpoliosyndroom niet als zodanig
(h)erkennen, kan ook geen goede behandeling op gang komen, met alle nade-
lige gevolgen van dien. Sommige respondenten zeggen dat de ziekte ontkend
wordt. Klachten worden niet serieus genomen. Klachten worden soms afge-
daan als stress, overbelasting of andere psychosociale problemen. Patiénten
worden niet behandeld voor het postpoliosyndroom, terwijl ze zelf wel klachten
ondervinden.

Als de hulpverlener niet goed op de hoogte is van het postpoliosyndroom, krij-
gen patiénten ook te weinig of de verkeerde informatie over het postpoliosyn-
droom. Het postpoliosyndroom kent behalve lichamelijke klachten, ook klach-
ten die voortkomen uit het verkeerd gebruiken van de energie. Hier ligt volgens
de respondenten nog te weinig de nadruk op. Respondenten vermelden dat ze
te weinig of niet geinformeerd worden over de te verwachten ontwikkelingen
en hoe je ermee moet omgaan. Indien een patiént wel goed op de hoogte is
van het postpoliosyndroom, is dit meestal te danken aan het feit dat hij zelf op
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zoek is gegaan naar die informatie. Veel hulpverleners houden zich niet vol-
doende op de hoogte van het postpoliosyndroom. Nu doen veel respondenten
dat zelf en informeren de hulpverleners.

Volgens de respondenten komt al dat gebrek aan informatie door het feit dat
er te weinig onderzoek is gedaan naar het verloop van de ziekte en naar de li-
chamelijke reactie van bepaalde oefeningen. Ook wordt te weinig bekendheid
gegeven aan de ziekte, aldus de respondenten. Tevens zou meer bijscholing
voor hulpverleners moeten plaatsvinden.

Problemen omtrent de doorverwijzing en diagnosestelling

De problemen die ontstaan door onbekendheid met het postpoliosyndroom,
veroorzaken direct problemen bij de doorverwijzing en de diagnosestelling.
Een goede doorverwijzing en goede diagnose begint bij de huisarts. Postpoli-
osyndroom is te weinig onder de aandacht gebracht bij de huisarts. Daardoor
doet de huisarts zijn werk niet altijd goed. Hij verwijst niet of naar de verkeerde
hulpverleners door. Veel respondenten zoeken om deze reden zelf contact
met hulpverleners. Indien de huisarts wel goed heeft doorverwezen, kunnen
daarna ook nog fouten optreden. Specialisten zijn niet altijd op de hoogte naar
welke gespecialiseerde collega’s zij kunnen doorverwijzen: “De revalidatiearts
verwees mij door naar een neuroloog die niets van het postpoliosyndroom af-
wist”, aldus een respondent. Indien de patiént bij de goede hulpverlener te-
recht is gekomen, duurt het volgens de respondenten te lang voordat de dia-
gnose is gesteld.

Problemen omtrent het overleg met de patiént

Er zijn twee groepen respondenten te onderscheiden. De eerste groep is as-
sertief en neemt veel initiatieven en vindt dit ook prettig. Deze groep wijst op
het eigen initiatief van de patiént. Zij vinden dat ieder zijn eigen verantwoorde-
lijkheid heeft en verplicht is tot het nemen van initiatief. “De patiént is zelf ver-
antwoordelijk voor de zorg van het lichaam en voor het handhaven van het
evenwicht tussen draaglast en draagkracht.” Volgens deze groep responden-
ten weten hulpverleners het altijd beter, ze luisteren helemaal niet naar de pa-
tiént en er wordt te weinig overleg met de patiént gevoerd. Tevens treden de
hulpverleners de patiént niet op een volwaardige manier tegemoet en hebben
Zij te weinig begrip voor de zelfstandigheid van de patiént. Er wordt vaak over
de patiént gepraat en niet met de patiént: “De adviezen die werden gegeven
werden niet met mij besproken.”

De tweede groep merkt dat je assertief moet zijn en zelf initiatieven moet ne-
men om iets te bereiken, maar wil dit zelf niet. Een knelpunt dat deze groep
ondervindt is dat hulpverleners te weinig initiatieven tonen. Patiénten moeten
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meestal het initiatief tonen en als patiénten niet assertief zijn, ontvangen ze
niet de zorg die ze nodig hebben. Deze groep klaagt over het feit dat er te
weinig begeleiding door de hulpverleners wordt geboden. “Ik moet alles zelf
uitzoeken”, zegt een respondent.

De respondenten vinden het belangrijk dat de patiént zelf de regie in handen
houdt. Indien de patiént een bepaalde behandeling niet wenst, bijvoorbeeld
een multidisciplinaire behandeling, moeten artsen niet aandringen. De patiént
moet zelf kunnen kiezen wat voor een behandeling hij wil.

Psychosociale problemen onderbelicht

Veel respondenten noemen het knelpunt dat de psychosociale kant van de
ziekte onderbelicht wordt. Volgens hen wordt hier te weinig aandacht aan ge-
schonken. Sommige respondenten menen dat vanaf het moment dat de pati-
ént hoort dat hij het postpoliosyndroom heeft, psychosociale zorg reeds inge-
schakeld moet worden. Het is namelijk een hele harde terugslag als iemand
hoort dat hij postpoliosyndroom heeft. Respondenten vinden dat patiénten
goed begeleid moeten worden bij het accepteren van de ziekte. Bij deze psy-
chosociale hulp hoort volgens hen ook hulp bij seksuele problemen. Tevens
vinden respondenten dat ze weinig begeleiding krijgen bij het accepteren van
de aanschaf van hulpmiddelen, zoals een rolstoel. Respondenten vinden dat
er voldoende ruimte geschapen moet worden voor contact met lotgenoten.
Hier leert de patiént veel van en hij kan zijn verhaal kwijt.

Discontinuiteit van de behandeling

Een knelpunt dat respondenten noemen is de discontinuiteit van de behande-
ling. Men heeft het dan over de behandeling in een ziekenhuis. Indien de be-
handeling na een aantal weken is afgelopen, is er vaak geen vervolg. Veel
respondenten zouden een automatisch vervolgconsult prettig vinden. Een
voorbeeld is dat de patiént automatisch elk jaar wordt opgeroepen voor contro-
le. “Er is geen continuiteit, de behandeling houdt gewoon op. Als je dan na
een jaar vraagt of je nog eens langs mag komen, is dat eigenlijk niet mogelijk”,
aldus een respondent.

Problemen omtrent de codrdinatie en de samenwerking tussen hulpverleners

Volgens de respondenten zijn er veel problemen omtrent de codrdinatie en
samenwerking tussen hulpverleners. Zij denken dat dit beter kan. Volgens hen
is er geen goede codrdinatie tussen de verschillende hulpverleners en werken
ze langs elkaar heen. Er is weinig samenhang en overleg tussen huisarts en
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andere hulpverleners. Daardoor worden klachten teveel afzonderlijk behan-
deld. Tevens is er een slechte afstemming tussen eerstelijnshulp en het multi-
disciplinaire team. Er is te weinig medewerking bij het doorsturen van gege-
vens, aldus een aantal respondenten: “Een revalidatiearts ontkende het post-
poliosyndroom bij mij en toen ik later bij een andere revalidatiearts onder be-
handeling was, die het wel erkende, weigerde hij het dossier op te sturen.”

Overige knelpunten

Alternatieve geneeswijzen worden te weinig betrokken bij de behandeling. Een
aantal respondenten heeft baat bij fysiotherapie op antroposofische basis. Te-
vens is het belang van de orthopedisch chirurg is onderbelicht. Daar hebben
de meeste patiénten vroeger mee te maken gehad.

3.2.7 Conclusies

Hoewel getracht is om ook patiénten te bereiken die niet lid zijn van de VSN is
dit niet gelukt. Veel respondenten worden vrijwel direct lid als ze bekend wor-
den met de VSN en polio hebben gehad. Toch moeten er veel patiénten zijn
die het postpoliosyndroom hebben en geen lid zijn van de VSN. In Nederland
leven ongeveer 15.000* mensen die vroeger polio hebben gehad. Naar schat-
ting heeft 50% hiervan het postpoliosyndroom?°.

De doorverwijzing is het eerste knelpunt waar de patiént tegenaan loopt. Ten
eerste heeft de huisarts geen of te weinig kennis van het postpoliosyndroom.
Hierdoor verwijst de huisarts niet altijd naar de goede hulpverlener door. Ook
daarna kan het nog vaak fout gaan. Niet alle neurologen zijn op de hoogte van
het postpoliosyndroom en weten hierdoor niet dat ze naar een revalidatiearts
moeten verwijzen.

Als de respondent bij de goede hulpverlener terecht is gekomen, kan de dia-
gnose worden gesteld. Dit kan de neuroloog of de revalidatiearts doen. Ook
zijn er patiénten die zelf al min of meer zeker weten dat ze het postpoliosyn-
droom hebben en alleen om een bevestiging vragen. Bij de meeste respon-
denten heeft de neuroloog de diagnose gesteld. De revalidatiearts komt op de
tweede plaats.

*  Er zijn 14.782 poliogevallen geregistreerd. Daarnaast heeft een aanzienlijke groep al-

lochtonen polio gehad, deze poliogevallen zijn niet geregistreerd.

% |vanyi, 1999
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Het duurt vaak erg lang voordat de diagnose is gesteld. Bij ongeveer de helft
van de respondenten heeft het korter dan een jaar geduurd. Bij een kwart tus-
sen de één en de drie jaar en bij nog een kwart zelfs langer dan drie jaar. Zo-
lang de patiént niet weet wat hem mankeert, kan ook niet begonnen worden
met de behandeling. Zo duren de klachten voort, zonder dat er wat aan ge-
daan wordt.

Bij elke hulpverlener vindt een meerderheid van de respondenten de begelei-
ding en behandeling van de betreffende hulpverlener voldoende tot goed. Er
zijn wel grote verschillen. Een grote groep respondenten is negatief over de
huisarts, de neuroloog en de bedrijfsarts. Volgens veel respondenten ontbeert
het hen vaak aan kennis. Het is erg belangrijk dat de neuroloog en de huisarts
goed op de hoogte zijn van het postpoliosyndroom. Zij zijn namelijk vaak de
eerste die de patiént zien en de patiént goed moeten doorverwijzen. Een vol-
gend knelpunt is de bedrijfsarts. Het is voor de werknemer erg belangrijk dat
zijn klachten serieus worden genomen. Voor het acceptatieproces is het be-
langrijk dat de patiént kan blijven werken op zijn oude werkplek. De bedrijfsarts
kan hem hierbij helpen door aanpassingen op zijn werkplek te realiseren. Ook
kan de patiént minder uren gaan werken. Indien de bedrijfsarts hier niet goed
bij helpt is het erg moeilijk voor de patiént om op dezelfde werkplek te blijven.
Er zijn ook beroepsgroepen die er aan de bovenkant uitspringen. Zo is 73%
tevreden over de revalidatiearts. Over de fysiotherapeut en de ergotherapeut
zijn de respondenten ook erg te spreken. Respectievelijk 83% en 74% van de
respondenten is tevreden. Ook over de begeleiding en behandeling van de or-
thopedisch instrumentmaker en orthopedisch schoenmaker is het merendeel
van de respondenten (respectievelijk 76 en 81%) tevreden.

Uit enkele interviews met postpoliopatiénten komt naar voren dat elke patiént
naar een multidisciplinair team verwezen zou moeten worden. Wel moet de
patiént natuurlijk doorverwezen willen worden. Het team bestaat uit de hulp-
verleners die de revalidatiearts nodig acht voor de behandeling. In ieder geval
zal een maatschappelijk werker deel uitmaken van het team en de patiént be-
geleiden in het acceptatieproces. Indien nodig verwijst de maatschappelijk
werker naar een psycholoog of psychotherapeut. Ook de respondenten die er-
varing hebben met een multidisciplinair team, zijn hier positief over. Uit een in-
terview met een revalidatiearts komt naar voren dat elke patiént een multidis-
ciplinaire screening zou moeten hebben. Elke postpoliopatiént zou dan gezien
moeten worden door de hulpverleners in het multidisciplinaire team. Deze
hulpverleners kunnen dan in overleg met de revalidatiearts een advies geven
of ook een behandeling nodig is.

De revalidatiearts kan de patiént doorverwijzen, maar ook de huisarts zou
daarvoor zorg kunnen dragen. Het is belangrijk dat er zo snel mogelijk wordt
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doorverwezen naar een team. De multidisciplinaire behandeling kan klinisch of
extern plaatsvinden. Er moet gestreefd worden naar voldoende plaatsen in
Nederland opdat iedereen een externe multidisciplinaire behandeling kan krij-
gen. De behandeling duurt zolang nodig is. De coordinator van het team is de
revalidatiearts. Hij zorgt dat alle hulpverleners goed samenwerken. Als de be-
handeling voltooid is gaat de patiént weer terug naar de behandelaars in zijn
eigen omgeving. De coodrdinator van het team draagt alle informatie over aan
de huisarts. Alvorens hij dit heeft gedaan vraagt hij aan de patiént of hij een
vervolgafspraak wenst. Respondenten missen namelijk continuiteit in de be-
handeling. De huisarts is vanaf nu de coérdinator van de zorg. Hij zal de hulp-
verleners, zoals de fysiotherapeut en de ergotherapeut in de buurt, moeten
aansturen met feedback van de revalidatiearts.

Uit alle gesprekken met respondenten, alsmede uit de vragenlijsten, komt naar
voren dat er veel behoefte is aan informatie over het postpoliosyndroom. Er is
namelijk te weinig kennis bij de meeste hulpverleners en patiénten. De infor-
matie die hulpverleners aan patiénten geven, schiet vaak tekort. Indien de pa-
tiénten wel goed geinformeerd zijn, zijn ze doorgaans zelf naar die informatie
op zoek gegaan. Ook via de VSN komen veel patiénten aan hun informatie.
Het is voor de patiénten soms een hele zoektocht om de goede hulp te krijgen.
Ook voor de hulpverleners is het moeilijk om aan de goede kennis te komen.
Deze kennis zouden de hulpverleners en de patiénten op een centraal punt
moeten kunnen halen. In de vragenlijst is het idee van een kenniscentrum
aangereikt. Veel respondenten vinden dat een goed idee. Ook een revalidatie-
arts waarmee is gesproken, vindt dit een goed idee. Het kenniscentrum zou
volgens de respondenten de volgende taken moeten hebben:

- vraagbaak voor patiénten en hulpverleners

- het doen van onderzoek en ontwikkeling

- het organiseren van trainingen aan hulpverleners

- diagnosestelling en eventueel korte behandeling.
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Hoofdstuk 4 De expertbijeenkomsten van de
zorgaanbieders en
ervaringsdeskundigen

4.1 Expertbijeenkomsten

Inleiding

Er zijn twee expertbijeenkomsten® gehouden. Naast de expertgroep van erva-
ringsdeskundige leden van de VSN, is een expertgroep gevormd samenge-
steld uit zorgverleners, specialisten en wetenschappers. Op de eerste bijeen-
komst waren zeven ervaringsdeskundigen aanwezig. Daarnaast hadden twee
ervaringsdeskundigen hun opmerkingen schriftelijk laten weten. Op de tweede
bijeenkomst waren drie deskundigen uit de kring van zorgaanbieders aanwe-
zig. Eén deskundige heeft schriftelijk zijn commentaar gegeven.

4.2 Knelpunten

De deskundigen hebben zich eerst gebogen over de knelpunten die uit de

rapportage naar voren kwamen. De volgende knelpunten zijn voorgelegd:

1. Mensen met het postpoliosyndroom die niet lid zijn van de VSN, zijn moei-
lijk te bereiken.

2. De huisarts verwijst niet altijd goed door. Ook nadat de patiént naar een
specialist is doorverwezen, verloopt de doorverwijzing niet altijd goed.

3. Het duurt lang voordat de diagnose is gesteld. Bij de helft van de respon-
denten heeft dit langer dan een jaar geduurd.

4. Een groot gedeelte van de respondenten (40%) is niet tevreden over de
begeleiding en behandeling van de huisarts. Ook kan een groot gedeelte
(39%) niet terecht met vragen over het postpoliosyndroom bij de huisarts.

5. Een groot gedeelte van de respondenten (ongeveer 30%) is niet tevreden
over de begeleiding van de neuroloog. Ook worden ze niet voldoende be-
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trokken bij de behandeling en kunnen ze niet met vragen over het postpo-
liosyndroom terecht bij de neuroloog.

6. Respondenten missen continuiteit in de behandeling. Ze zouden graag
nog eens voor een vervolgconsult komen.

7. Een groot gedeelte van de respondenten is niet tevreden over de begelei-
ding door de bedrijfsarts (41%). Een eveneens grote groep van de res-
pondenten (39%) kan niet met vragen over het postpoliosyndroom terecht
bij de bedrijfsarts.

8. Er is veel onbekendheid van het postpoliosyndroom. Hulpverleners
(h)erkennen het postpoliosyndroom niet altijd als zodanig.

9. Respondenten missen een centraal punt waar ze terecht kunnen met alle
vragen rondom het postpoliosyndroom.

De deskundigen konden zich voor een groot deel vinden in de geformuleerde

knelpunten. De ervaringsdeskundigen formuleerden nog een ander knelpunt:

10. Er ligt te weinig nadruk op het aanbieden van de psychosociale zorg. Ook
heeft de psychosociale zorg een te hoge drempel.

De knelpunten kunnen worden gesplitst in twee soorten:

- De patiénten ervaren een gebrek aan informatie. Het informeren van de
patiént is deels een taak van de VSN en deels een taak van de hulpverle-
ners.

- Eris een gebrek aan kennis en informatie aan de zijde van de hulpverle-
ners.

De deskundigen vinden de knelpunten herkenbaar, maar vinden ze niet speci-
fiek voor het postpoliosyndroom. Ze gelden voor alle minder bekende ziekten.
Het is niet noodzakelijk dat naar een diagnosespecifieke oplossing wordt toe-
gewerkt. Er kan ook een model uitkomen dat kan dienen voor andere spier-
ziekten.

4.3 Verbeteringsvoorstellen

Nadat de deskundigen per knelpunt commentaar hebben geleverd, trachten ze
bij elk knelpunt verbeteringsvoorstellen te formuleren. Daarna heeft een priori-
tering van de verbeteringsvoorstellen plaatsgevonden.

Hierna volgen de knelpunten met kort commentaar en de verbeteringsvoorstel-
len.
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Knelpunt 2: De huisarts verwijst niet altijd goed door. Ook nadat de patiént
naar een specialist is doorverwezen, verloopt de doorverwijzing niet altijd
goed.

Dat niet goed wordt doorverwezen, lijkt volgens de ervaringsdeskundigen aan
de huisarts te liggen. Hij is vaak slecht geinformeerd en verwijst vaak niet
goed door. Indien er bij de huisarts niets verandert, kan je allemaal protocollen
opstellen, als die patiént niet bij de goede hulpverlener komt heb je hier niets
aan. Aan de andere kant kun je niet van elke huisarts eisen dat hij weet wat
het postpoliosyndroom is. Het is moeilijk om te zorgen dat de huisarts op de
hoogte is van het postpoliosyndroom. Volgens de deskundigen uit de kring van
zorgaanbieders is dit een onoplosbaar probleem. Nadat iemand gediagnosti-
ceerd is kunnen er allerlei trajecten in werking worden gesteld, maar daarvoor
nog niet. De enige begaanbare weg is het verbeteren van de informatie aan
het algemene publiek via de media, zodat poliopatiénten zelf postpolio her-
kennen. Als idee wordt door deze deskundigen geopperd, het ontwikkelen van
een protocol voor de behandeling en verwijzing bij postpolio, als onderdeel
van een algemeen protocol voor spierziekten. Waar men dan alert op moet zijn
dat postpolio voldoende aandacht krijgt en niet op de achtergrond raakt bij de
meer acute spierziekten. De volgende conclusies worden getrokken:
a) Goede en beknopte informatie aan de huisarts ter beschikking stellen
b) Elke patiént met het postpoliosyndroom moet door de huisarts naar een
revalidatiearts met een revalidatieteam verwezen worden.
c) De huisarts moet weten waarnaar hij moet doorverwijzen. Dit zou kunnen
via een (volgens de deskundigen reeds bestaande) database.
d) Huisarts moet op de hoogte zijn van het bestaan van het postpoliosyn-
droom. Een protocol voor het herkennen van postpolio door de huisarts is
volgens de zorgaanbieders niet werkbaar.

Knelpunt 3: Het duurt lang voordat de diagnose is gesteld. Bij de helft van de
respondenten heeft dit langer dan een jaar geduurd.

Dit knelpunt is voor de ervaringsdeskundigen en zorgaanbieders herkenbaar.
Het stellen van een diagnose duurt voor veel patiénten te lang. Een jaar is op
zich nog wel een goede norm om aan te houden bij postpoliopatiénten. Bij an-
dere acute spierziekten zou een jaar natuurlijk veel te lang zijn. Bij postpolio
gaat het om het verbeteren van de kwaliteit van het leven (en niet om het ver-
lengen van het leven). Daarom is een jaar wel aanvaardbaar. De volgende
conclusies worden getrokken:

a) Belang van voorlichtingscampagnes is groot.

b) Deskundige neurologen en revalidatieartsen zijn bekend bij de VSN en

huisartsen dit opvragen.
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c) Het streven moet zijn dat het stellen van de diagnose is gericht op het zo
snel mogelijk in gang zetten van de behandeling.

Knelpunt 5: Een groot gedeelte van de respondenten is niet tevreden over de
begeleiding van de neuroloog. Ook worden ze niet voldoende betrokken bij de
behandeling en kunnen ze niet met vragen over het postpoliosyndroom terecht
bij de neuroloog.

Het is voor de zorgaanbieders een bekend probleem dat sommige neurologen

moeite hebben met doorverwijzen. Zij zijn soms ook onvoldoende op de hoog-

te van het doorverwijscircuit. Dit komt omdat neurologen zich meestal beper-
ken tot het stellen van een diagnose en vervolgens constateren dat zij de pati-
ént niet kunnen behandelen.

a) De neuroloog moet zijn collega’s kennen die deskundig zijn op het gebied
van postpolio.

b) Neuroloog moet altijd doorverwijzen naar een revalidatiearts met een re-
validatieteam. Hij moet dus bekend zijn met het doorverwijs / vervolgtra-
ject. Ook maakt de neuroloog de patiént duidelijk dat hij geen behandeling
van hem kan verwachten.

c) Neuroloog moet op de hoogte zijn van het postpoliosyndroom.

d) De neuroloog wint, indien nodig, advies in bij de revalidatiearts.

Knelpunt 6: Respondenten missen continuiteit in de behandeling. Ze zouden
graag nog eens voor een vervolgconsult komen

De standaard route is volgens de zorgaanbieders en de ervaringsdeskundigen
via de huisarts. Indien de huisarts de vragen zou kunnen beantwoorden die na
een tijd weer opkomen is dat de norm. Indien deze de vragen niet kan beant-
woorden, moet die doorverwijzen naar de betreffende hulpverlener. De vraag-
stelling moet ook vanuit de patiént komen, de hulpverleners gaan niet stan-
daard een vervolg aanbieden. De huisarts moet ook geinformeerd worden
door de hulpverlener. Misschien kan een beknopte folder (A4-tje) worden op-
gesteld met de belangrijkste informatie over postpolio. Dit kan de hulpverlener
dan aan de huisarts geven en indien nodig aan andere hulpverleners. De vol-
gende conclusies worden getrokken:

a) Als zorgvrager kan het, in verband met de overdraagbaarheid naar andere
hulpverleners (bijvoorbeeld tijdens weekenddiensten), nuttig zijn om ook
een eigen dossier op te bouwen.

b) Hetis belangrijk dat de behandelend arts bij de afloop van de behandeling
de huisarts informeert over het verloop van de behandeling. De huisarts
speelt een coodrdinerende rol in de continuiteit van de behandeling.
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c) Hetis de verantwoordelijkheid van de zorgvrager of hij een vervolgconsult
krijgt. Hij moet hier zelf bij de huisarts om vragen.
d) De huisarts wint, indien nodig, advies in bij de revalidatiearts.

Knelpunt 7: Een groot gedeelte van de respondenten is niet tevreden over de
begeleiding door de bedrijfsarts (41%). Een eveneens grote groep van de res-
pondenten (39%) kan niet met vragen over het postpoliosyndroom terecht bij
de bedrijfsarts.

De ervaringsdeskundigen zijn van mening dat van de revalidatiearts een actie-
ve rol verwacht mag worden in het informeren van de bedrijfsarts. De revalida-
tiearts denkt daar genuanceerder over, omdat dit juridisch eigenlijk niet kan
(beroepsgeheim). Het is ook een taak en de verantwoordelijkheid van de be-
drijfsarts (de werkgever) om informatie in te winnen bij de behandelende art-
sen. Het gaat hier om de verbetering van de communicatie tussen de revalida-
tiearts en de bedrijfsarts.
a) De bedrijfsarts wint, indien nodig, advies in bij de revalidatiearts. Bedrijfs-
artsen hebben de taak en verantwoordelijkheid om informatie in te winnen
bij de behandelende artsen.

Knelpunt 8: Er is veel onbekendheid van het postpoliosyndroom. Hulpverle-
ners (h)erkennen het postpoliosyndroom niet altijd als zodanig.

Men vond het moeilijk om verbeteringsvoorstellen te formuleren bij dit knel-
punt, omdat dit zo een omvangrijk knelpunt is. Dit knelpunt wordt door de des-
kundigen als volgt gespecificeerd:

- Erwordt te weinig informatie tussen hulpverleners uitgewisseld.

- Er wordt te weinig doorverwezen naar gespecialiseerde hulpverleners.

- Er wordt te weinig aandacht geschonken aan het opleiden van gespeciali-
seerde hulpverleners.

- Eris te weinig aandacht voor de informatie aan patiénten.

De volgende conclusies worden getrokken:

b) Alle hulpverleners, dus ook de huisarts, dienen te beschikken over een
lijst met deskundige specialisten. Deze lijst is op te vragen bij de VSN.

c) Er moet meer aandacht worden geschonken in de opleidingen van de ver-
schillende specialisten.

d) De VSN zorgt voor het informeren van haar leden.

e) Als de diagnose eenmaal gesteld is dient een protocol beschikbaar te zijn,
waarin aanwijzingen staan, welke route de patiént moet volgen. De patiént
moet altijd doorverwezen worden naar een revalidatiearts met een revali-
datieteam.
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Knelpunt 9: Respondenten missen een centraal punt waar ze terecht kunnen
met alle vragen rondom het postpoliosyndroom.

Men vond het moeilijk om verbeteringsvoorstellen te formuleren bij dit knel-
punt, omdat dit op veel verschillende manieren kan worden ingevuld. Door de
ervaringsdeskundigen wordt een punt gezocht waar men terecht kan voor klei-
ne medische vragen. Toch kan men dit, volgens andere ervaringsdeskundi-
gen, het best met een arts bespreken, want een arts zal nooit zomaar vragen
beantwoorden zonder de patiént te zien. Nu komen vragen meestal bij de VSN
terecht en indien zij geen antwoord weet zal zij doorverwijzen naar specialisten
en hulpverleners.

Een aantal opties wat betreft een centraal punt wordt genoemd:

- Een aantal reeds bestaande revalidatiecentra de taak geven om als ken-
niscentrum te fungeren. Deze centra werken alleen als vraagbaak voor in-
gewikkelde gevallen en in uitzonderlijke gevallen als behandelcentrum.
Patiénten zullen volgens deskundigen niet snel ver reizen.

- Het ontwikkelen van diagnosegerichte teams.

- Alle revalidatiecentra specialiseren zich. Volgens de zorgaanbieders werkt
dit niet, omdat dit te diffuus is.

De deskundigen voelen het meest voor de eerste optie. De taken van deze
centra zijn:

1. algemene informatie;

2. protocolontwikkeling en implementatie;

3. consultfunctie, zonder een patiént te zien;

4. iemand doorverwijzen en dan terug met behandelplan;

5. in heel specifieke gevallen behandeling.

Deze centra moeten niet betrokken worden bij neurologische centra. Wel moe-
ten deze neurologische centra (8) op de hoogte zijn van de gespecialiseerde
centra.

Knelpunt 10: Er ligt te weinig nadruk op het aanbieden van de psychosociale
zorg. Ook heeft de psychosociale zorg een te hoge drempel.

Vooral ervaringsdeskundigen merken dat patiénten te weinig psychosociale
zorg krijgen aangeboden. Ze vinden dat je erg veel aan deze zorg kunt heb-
ben. Uit bijeenkomsten met lotgenoten komt naar voren dat heel veel mensen
ontkennen dat ze psychosociale hulp nodig hebben. Het is voor patiénten heel
moeilijk om te accepteren dat je postpolio hebt. Daarom moet het volgens de
ervaringsdeskundigen zelfs met zachte dwang worden aangeboden.

a) Standaard psychosociale zorg aanbieden bij de multidisciplinaire behan-

deling.
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b) Goed uitleggen wat psychosociale zorg inhoudt en eventueel met zachte
dwang aanbieden.

4.4 Conclusies

Na de twee expertbijeenkomsten kan het volgende worden geconcludeerd:

1. Een grotere kans op herkenning van postpolio wordt bereikt door vergro-
ting van de algemene bewustwording bij het publiek. Via leden van de
VSN kunnen huisartsen worden geinformeerd.

2. Er moet een protocol worden ontwikkeld met betrekking tot de doorverwij-
zing van postpolio patiénten, waarbij wordt aangehaakt bij bestaande pro-
tocollen.

3. Enkele revalidatiecentra specialiseren zich als kenniscentrum op dit ter-
rein.

4. Revalidatiearts en het team kan belangrijke rol spelen in het contact met
de bedrijfsarts, de neuroloog en de huisarts.

5. Door een verbinding te zoeken met andere neuromusculaire aandoenin-
gen wordt een bredere basis gecreéerd voor verbetering (mede in ver-
band met financiering).
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Hoofdstuk 5 Conclusies en aanbevelingen

5.1 Inleiding

In Nederland kunnen naar schatting 15.000 mensen met het postpolio syn-
droom te maken krijgen. Bij de VSN zijn 800 mensen met het postpoliosyn-
droom aangesloten. Naar aanleiding van signalen over ervaren knelpunten
heeft de diagnosegroep postpolio de VSN verzocht na te gaan hoe de zorg
aan mensen met het postpoliosyndroom verbeterd kan worden. Het onderzoek
is uitgevoerd door het Verwey-Jonker Instituut. Het onderzoek richt zich op het
inventariseren van knelpunten vanuit het patiéntenperspectief en het doen van
aanbevelingen ten aanzien van de verbetering van de organisatie van de zorg,
de deskundigheidsbevordering van zorgverleners en de informatieverschaffing
aan de patiént.

5.2 Raadpleging van leden VSN

In de eerste fase van het onderzoek zijn met een groep experts van de VSN
een lijst met criteria ontwikkeld vanuit het patiéntenperspectief met betrekking
tot de diagnostiek, de revalidatie en de organisatie van de zorg aan mensen
met het postpoliosyndroom. Aan de hand van de criteria is een vragenlijst op-
gesteld, die onder 400 VSN leden met postpolio zijn verspreid. Een poging om
ook niet VSN leden bij het onderzoek te betrekken had (vrijwel) geen resultaat.
Het bleek moeilijk om niet-leden te bereiken. Daarnaast zijn enkele interviews
met ervaringsdeskundigen gehouden om meer inzicht te verwerven in enkele
gesignaleerde knelpunten. De volgende knelpunten kwamen uit de rapportage
naar voren:

1. De huisarts verwijst niet altijd goed door. Ook nadat de patiént naar een
specialist is doorverwezen, verloopt de doorverwijzing niet altijd goed.

2. Het duurt lang voordat de diagnose is gesteld. Bij de helft van de respon-
denten heeft dit langer dan een jaar geduurd.
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Een groot gedeelte van de respondenten (40%) is niet tevreden over de
begeleiding en behandeling van de huisarts. Ook kan een groot gedeelte
(39%) niet terecht met vragen over het postpoliosyndroom bij de huisarts.

Een groot gedeelte van de respondenten (ongeveer 30%) is niet tevreden
over de begeleiding van de neuroloog. Ook worden ze niet voldoende be-
trokken bij de behandeling en kunnen ze niet met vragen over het postpo-
liosyndroom terecht bij de neuroloog.

Respondenten missen continuiteit in de behandeling. Ze zouden graag
nog eens voor een vervolgconsult komen.

Een groot gedeelte van de respondenten is niet tevreden over de begelei-
ding door de bedrijffsarts (41%). Een eveneens grote groep van de res-
pondenten (39%) kan niet met vragen over het postpoliosyndroom terecht
bij de bedrijfsarts.

Er is veel onbekendheid van het postpoliosyndroom. Hulpverleners
(h)erkennen het postpoliosyndroom niet altijd als zodanig.

Respondenten missen een centraal punt waar ze terecht kunnen met alle
vragen rondom het postpoliosyndroom.

5.3 Expertbijeenkomsten

De resultaten van de raadpleging en de interviews zijn voorgelegd aan de ex-
pertgroep van ervaringsdeskundigen van de VSN en een expertgroep uit de
kringen van zorgaanbieders. De twee bijeenkomsten hebben geleid tot een
lijst met verbeteringsvoorstellen, die na commentaar van de leden van de be-
geleidingscommissie resulteert in de volgende aanbevelingen. De aanbevelin-
gen zijn gerangschikt aan de hand van de belangrijkste knelpunten:

1.

a)

b)

Een groot gedeelte van de respondenten (40%) is niet tevreden over
de begeleiding en behandeling van de huisarts. De huisarts verwijst
niet altijd goed door.

De huisarts dient goede en beknopte informatie ter beschikking te krijgen.
Deze informatie wordt bij voorkeur geintegreerd in informatiesystemen die
de huisarts regulier gebruikt (bv. elektronisch datasysteem van de huis-
arts). Tevens zorgt de VSN voor informatie die door de patiént aan de
huisarts wordt gegeven.

De huisarts moet weten waarnaar hij moet doorverwijzen. Deze informatie
moet laagdrempelig tot zijn beschikking staan (zie a).
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<)

d)

a)
b)
<)

d)

a)

b)

d)

a)

b)

De huisarts moet op de hoogte zijn van het bestaan van het postpoliosyn-
droom.

Patiénten met postpoliosyndroom worden bij voorkeur naar een revalida-
tiearts verwezen.

Het duurt lang voordat de diagnose is gesteld. Bij de helft van de
respondenten heeft dit langer dan een jaar geduurd.
Voorlichtingscampagnes, gericht op patiént en hulpverlener kunnen pati-
ént en hulpverlener eerder op het idee brengen dat het postpolio kan zijn.
Alle hulpverleners die voor het eerst met een postpoliopatiént in aanraking
komen, dienen geinformeerd te worden over het postpoliosyndroom.
Hulpverleners weten dat er deskundige neurologen en revalidatieartsen
zijn waarnaar men kan doorverwijzen, en men weet hoe men aan deze
gegevens kan komen - (momenteel zijn deze gegevens via de VSN te
verkrijgen).

Gestreefd wordt naar het stellen van de (vermoedelijke) diagnose in een
jaar.

Een groot gedeelte van de respondenten (ong. 30%) is niet tevreden
over de begeleiding van de neuroloog. Ook worden ze niet voldoende
betrokken bij de behandeling en kunnen ze niet met vragen over het
postpoliosyndroom terecht bij de neuroloog.

De neuroloog kent zijn collega’s die deskundig zijn op het gebied van het
postpoliosyndroom.

De neuroloog verwijst naar een revalidatiearts met een revalidatieteam.
Hij is dus bekend met het doorverwijs / vervolgtraject.

Ook maakt de neuroloog de patiént duidelijk dat hij geen behandeling van
hem kan verwachten.

De neuroloog is goed geinformeerd over het postpoliosyndroom.

Een groot gedeelte van de respondenten is niet tevreden over de be-
geleiding door de bedrijfsarts (41%). Een eveneens grote groep van
de respondenten (39%) kan niet met vragen over het postpoliosyn-
droom terecht bij de bedrijfsarts.

De patiént verstrekt informatiemateriaal over het postpoliosyndroom aan
de bedrijfsarts .

De behandelend arts kan een rol spelen in het informeren van de bedrijfs-
arts. Een voorwaarde is dat de diagnose dan gesteld is. Dit kan gaan via
de patiént, of de behandelend arts kan zelf contact opnemen met de be-
drijfsarts.
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<)

a)
b)

<)

d)

e)

a)

b)

<)

d)

Bedrijffsartsen hebben de taak en de verantwoordelijkheid om informatie in
te winnen bij de behandelende artsen. Verbetering van de communicatie
tussen de (revalidatie)arts en de bedrijfsarts is daarvoor nodig.

Respondenten missen continuiteit in de behandeling. Ze zouden
graag voor een vervolgconsult komen. Tevens verloopt de doorver-
wijzing niet goed.

De behandelend arts biedt standaard een vervolgconsult aan. De beslis-
sing of hier gebruik van wordt gemaakt, ligt bij de patiént.

Het bijhouden van een goed dossier door de arts is belangrijk. Het kan
ook nuttig zijn, indien de patiént een goed dossier in eigen bezit heeft.

Het is belangrijk dat de behandelend arts bij de afloop van de behandeling
de patiént en de huisarts informeert over het verloop van de behandeling
en de mogelijkheden voor follow up.

Het vervolgtraject loopt standaard via de huisarts. Indien de huisarts de
vragen niet kan beantwoorden, verwijst hij door naar de betreffende hulp-
verlener. De zorgvraag komt vanuit de patiént.

De revalidatiearts en het behandelingsteam, waar deze deel van uitmaakt,
spelen een belangrijke rol in het contact met de bedrijfsarts, de neuroloog
en de huisarts.

Er is veel onbekendheid van het postpoliosyndroom. Hulpverleners
(h)erkennen het postpoliosyndroom niet altijd als zodanig.

Voor de hulpverleners dient goede en beknopte informatie ter beschikking
te komen. Deze informatie wordt bij voorkeur geintegreerd in informatie-
systemen die de hulpverleners regulier gebruiken. Tevens zorgt de VSN
voor informatie die door de patiént aan de hulpverleners wordt gegeven.
Hulpverleners weten waarnaar ze moeten doorverwijzen. Deze informatie
moet laagdrempelig tot hun beschikking staan (zie a).

De VSN beschikt momenteel over een lijst met deskundige hulpverleners,
maar deze lijst moet ook zonder tussenkomst van de VSN ter beschikking
komen voor de hulpverleners

Eén of enkele revalidatiecentra krijgen de taak om als kenniscentrum voor
postpolio te fungeren. Deze centra werken als vraagbaak voor ingewikkel-
de gevallen en in uitzonderlijke gevallen als bovenregionaal behandelcen-
trum. Om deze taak te kunnen uitvoeren geeft het kenniscentrum zorg op
hoog niveau aan mensen met postpolio. De taken van zo’n kenniscentrum
zijn:

1. algemene informatie;

2. ontwikkelen en implementeren van protocollen;

3. consultfunctie, zonder een patiént te zien;

4. iemand kan doorverwezen worden voor een behandelplan c.q advies;
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e)

a)

b)

<)

a)

b)

5. in heel specifieke gevallen behandeling;

Dit kenniscentrum is niet bedoeld als vraagbaak voor patiénten. Patiénten
kunnen met hun vragen terecht bij de eigen huisarts of (via verwijzing bij
de) behandelend arts of de VSN.

Er ligt te weinig nadruk op het aanbieden van de psychosociale zorg.
Ook heeft dit een te hoge drempel.

Er dient standaard psychosociale zorg aangeboden te worden bij de mul-
tidisciplinaire behandeling.

Er wordt doorverwezen naar een revalidatiearts voor een multidisciplinaire
behandeling.

Voorwaarde is dat er goed wordt uitgelegd wat psychosociale zorg in-
houdt. Enige aandrang is daarbij mogelijk.

Overigen

Verbeteringen op het gebied van het postpoliosyndroom staan model voor
verbeteringen voor andere langzaam progressieve spierziekten bij vol-
wassenen. Het is raadzaam, om daar waar mogelijk toe te werken naar
meer generieke oplossingen.

De informatie aan het algemene publiek dient te worden verbeterd via de
media, zodat poliopatiénten zelf aan postpolio denken.
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Bijlage 1  Tabellen

Tabel 1: Welke problemen heeft u ervaren bij de doorverwijzing? (N=115)

Niet de verwachtte behandeling of begeleiding 38%
Niet het juiste type hulpverlener 23%
Te laat doorverwezen 16%
Problemen met de huisarts; hij weigerde door te verwijzen 8%
Problemen met hulpverleners in het algemeen 7%
Ik werd niet doorverwezen 4%
Problemen met de neuroloog 4%
Problemen met de orthopedisch chirurg 3%
Problemen met de revalidatiearts 3%
Ik heb me zelf doorverwezen 3%
Te snel doorverwezen 15%
Problemen met de orthopeed 1%

Tabel 2: Door wie bent u doorverwezen naar de betreffende hulpverlener?

De tabel moet zo gelezen worden: 14% van de respondenten is door de revalidatiearts
naar de neuroloog doorverwezen. Alle getallen zijn dus in procenten.
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Neuroloog - 28 4 3 6 6 5 2
Revalidatiearts 14 - 37 79 56 80 13 5
Huisarts 59 42 50 12 17 4 65 7
Fysiotherapeut - 2 - - - - 2 -
Ergotherapeut - - - - - - - 2
Orthopedisch schoenmaker - 1 - - - - 2 -
Orthopedisch instr. maker - - - - - - 2 -
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Centrum voor thuisbeade- ) 1 ) ) ) ) ) )
ming
Longarts 1 1 - - - - -
Orthopedisch chirurg 5 3 3 - 14 6 - -
Patiéntenvereniging 3 3 1 - - - - -
Eigen initiatief 15 17 6 5 7 4 9 82
Bedrijfsarts 1 - - - - - 2
Internist - - - - - 2 -
Reumatoloog - 1 - - - - - -
Totaal 100 100 100 100 100 100 100 100
N= 140 161 145 92 87 49 55 57

Tabel 3: Wie heeft als eerste als verklaring van uw klachten de mogelijkheid van
de late gevolgen van polio geopperd?

Artikel in krant of tijdschrift, lezing, radioprogramma 5%
Bedrijfsarts 0,4%
Fysiotherapeut 2%
Gezinslid, kennis 5%
Huisarts 9%
Ikzelf 37%
Internist, longarts of orthopedisch chirurg 4%
Meerdere waaronder huisarts 4%
Meerdere waaronder revalidatiearts 2%
Neuroloog 14%
Neuroloog en revalidatiearts 2%
Orthopedisch schoenmaker, fysiotherapeut en ikzelf 0,4%
Patiéntenvereniging of lid van de VSN 2%
Revalidatiearts 13%

100%

Totaal (N=259)
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Tabel 4: Hoe zijn uw klachten benoemd?

Niet benoemd als late gevolgen van polio 11%
Benoemd als late gevolgen van polio 17%
Benoemd als postpoliosyndroom 2%
Totaal (n=267) 100%

Tabel 5: Door wie zijn uw nieuwe klachten vastgesteld als late gevolgen van polio?

Neuroloog 33%
Revalidatiearts 27%
Neuroloog en revalidatiearts 17%
Huisarts 6%
Beademingscentrum 0,4%
Bedrijfsarts 2%
Fysiotherapeut 1%
Huisarts en neuroloog 2%
Meerdere waaronder revalidatiearts 3%
Longarts 1%
Orthopedisch chirurg 1%
Psycholoog 0,4%
Reumatoloog 0,4%
Patiéntenvereniging 0,4%
Alleen door mijzelf 3%
Weet niet 2%
Totaal (N=228) 100%

Tabel 6: Hoe lang zat er tussen het eerste dokterscontact en de vaststelling van
uw klachten als de late gevolgen van polio?

Minder dan een maand 12%
Tussen een maand en een half jaar 21%
Tussen een half jaar en een jaar 12%
Tussen een jaar en drie jaar 12%
Meer dan drie jaar 27%
Weet ik niet meer 16%
Totaal (N=225) 100%

Tabel 7: Is er door hulpverleners gewezen op de mogelijkheid van psychosociale zorg?

Ja, meteen in het begin van mijn klachten. 10%

Ja, na verloop van tijd. 18%

Nee, maar daar heb ik ook geen behoefte aan. 54%

Nee, maar daar zou ik wel behoefte aan hebben. 9%

Nee, maar ik had er wel behoefte aan en heb zelf iemand gezocht. 9%

Totaal (N=251) 100%
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Tabel 8: Horizontaal: Wat is uw oordeel over de begeleiding van de neuroloog?
Verticaal: Waaraan is de neuroloog verbonden?

Streek Academisch

ziekenhuis ziekenhuis

Goed 32 38
Voldoende 22 18
Kan (veel) beter 38 34
Weet niet 8 11
Totaal (N=145) 100 100

Tabel 9: Horizontaal: Wat is uw oordeel over de begeleiding en behandeling van

de fysiotherapeut? Verticaal: Waaraan is de fysiotherapeut verbonden?

Streekzie-  Academisch Revalidatie- Eerstelijns
kenhuis ziekenhuis team

Goed 59 80 70 66
Voldoende 33 10 19 18
Kan (veel) beter 8 10 11 15
Totaal (N=193) 100 100 100 100
Tabel 10: Wie zitten er in het multidisciplinaire team? (N=101)
Neuroloog 17% Maatschappelijk werker 52%
Revalidatiearts 88% Psycholoog / Psychotherapeut 15%
Huisarts 15% Centrum voor thuisbeademing 2%
Fysiotherapeut 76% Longarts 2%
Ergotherapeut 81% Diétist 3%
Orthopedisch instrumentmaker 19% Orthopedisch chirurg 9%
Orthopedisch schoenmaker 34% Weet niet 1%
Thuiszorg 5%

Tabel 11: Hebt u de indruk dat hulpverleners elkaar informeren over de

behandeling?

Goed 11%
Voldoende 23%
Kan (veel) beter 37%
Weet niet 30%

Totaal (n=253) 100%
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Tabel 12: Horizontaal: Hoe lang heeft u al klachten als gevolg van de late

gevolgen van polio?

Verticaal: Bent u voldoende geinformeerd over de late gevolgen van

polio?
Minder dan Tussen een Tussen drie Meer dan vif Totaal
een jaar jaaren drie jaar en vijf jaar jaar

jaar
Ja, goed 3 5 15 77 100
Ja, voldoende 7 6 10 56 79
Nee, kan (veel) 2 7 12 29 50
beter
Weet niet 1 13 14
Totaal (n=243) 12 18 37 175 243
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Bijlage 2  Vragenlijst

Vragenlijst voor mensen die polio hebben gehad en die ten gevolge daarvan nieuwe
klachten ondervinden

Waarom deze vragenlijst?

De Vereniging Spierziekten Nederland (VSN) wil dat de zorgverlening aan mensen die vroe-
ger kinderverlamming (oftewel polio) hebben gehad en op latere leeftijd weer klachten krij-
gen, wordt verbeterd. Ze heeft het Verwey-Jonker Instituut gevraagd een onderzoek uit te
voeren naar de vraag hoe die verbetering verwezenlijkt kan worden.

Omdat u vroeger polio heeft gehad willen we u enkele vragen voorleggen. Het onderzoek is
opgezet vanuit het patiéntenperspectief. Het is daarom erg belangrijk dat u meedoet, want op
grond van uw ervaringen kunt u ons aanwijzingen geven hoe de zorg verbeterd moet worden.
U bent aangeschreven door de VSN. De gegevens van deze vragenlijst worden anoniem
verwerkt en worden alleen voor dit onderzoek gebruikt.

Bij de gesloten vragen kunt u steeds het best passende antwoord aankruisen. Bij een open
vraag of bij ‘anders, namelijk’ kunt u het antwoord in het kader schrijven. Als u meer antwoor-
den kunt invullen, staat dit bij de vraag. U hoeft alleen de vragen te beantwoorden die betrek-
king hebben op uw eigen situatie en ervaringen.

Het invullen van de vragenlijst zal hooguit een half uurtje in beslag nemen. Zou u de vragen-
lijst 2 weken na ontvangst willen retourneren in de bijgevoegde enveloppe? Een postzegel is
niet nodig.

Bij voorbaat bedankt voor het invullen van de vragenlijst.

Wij zouden graag ook mensen willen bereiken die niet lid zijn van de VSN. Als u mensen in
uw omgeving kent die klachten hebben van de late gevolgen van polio, zou u hen dan willen
vragen ook een vragenlijst in te vullen. Bij de onderzoeker kan een vragenlijst worden opge-
vraagd.

Het onderzoek zal medio 2001 afgerond worden. Een samenvatting van de resultaten zal te
zijner tijd in de postpolio nieuwsbrief opgenomen worden.

Algemene vragen

1. Watis uw leeftijd?

2. Bent u man of vrouw?
a Man
a  Vrouw
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In welke plaats woont u?

Q
Q

Polio en de late gevolgen van polio

Heeft u nadat u polio heeft gehad nieuwe klachten gekregen die mogelijk een laat ge-
volg van polio zijn?

Ja

Nee Einde vragenlijst, u kunt de vragenlijst terugsturen in de bijgevoegde antwoorden-
veloppe.

Heeft u op dit moment nog nieuwe klachten die een laat gevolg van polio zijn?
Ja
Nee, deze klachten zijn door behandeling verdwenen

Indien u op dit moment geen nieuwe klachten meer heeft, graag de vragenlijst invullen op
grond van uw ervaringen van de periode wanneer u klachten had.

6. Wanneer heeft u voor het eerst nieuwe klachten gekregen?

O Een half jaar geleden

O Tussen een half jaar en een jaar geleden

O Tussen een jaar en drie jaar geleden

O Tussen drie jaar en vijf jaar geleden

O Langer dan vijf jaar geleden

7. Wie heeft als eerste als verklaring van uw klachten de mogelijkheid van de late gevolgen
van polio geopperd?

O Neuroloog O Revalidatiearts

O Huisarts O Fysiotherapeut

O Ergotherapeut O Orthopedisch schoenmaker

O Orthopedisch instrumentmaker O Patiéntenvereniging

Q  lkzelf Q  Gezinslid

Q  Anders, namelijk...

8.  Zijn uw nieuwe klachten benoemd als late gevolgen van polio?

a Ja

O Nee Ga door met vraag 12.

9. Door wie zijn uw nieuwe klachten vastgesteld als late gevolgen van polio?

O Neuroloog

O Revalidatiearts

O Huisarts

O Neuroloog en revalidatiearts

O  Weet niet

O lemand anders, namelijk...
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10.

o000 o

11.

a
Q
Q

12.

a)
b)

Hoe lang zat er tussen het eerste dokterscontact en de vaststelling van uw klachten als

late gevolgen van polio?

Minder dan een maand

Tussen een maand en een half jaar
Tussen een half jaar en een jaar
Tussen een jaar en drie jaar

Meer dan drie jaar

Weet ik niet meer

Zijn de late gevolgen van polio bij u benoemd als postpoliosyndroom?

Ja
Nee
Weet niet

Deze vraag bestaat uit de onderdelen a en b.

Met welke hulpverleners heeft u inzake de late gevolgen van polio ooit contact (gehad)?
Door wie bent u naar hen doorverwezen?

Voorbeeld: Als u contact heeft gehad met de neuroloog zet u een kruisje in het vakje voor de
neuroloog. Als u door de huisarts naar de neuroloog bent doorverwezen, schrijft u in de
tweede kolom, huisarts. U kunt natuurlijk ook zelf contact hebben opgenomen met de betref-
fende hulpverlener, dan vult u gewoon ‘mezelf’ in. Deze vraag graag ook beantwoorden voor
de hulpverleners waar u momenteel geen contact meer mee heeft, maar wel contact mee
heeft gehad.

a. Contact (gehad) met:

b. Doorverwezen door:

Neuroloog

Revalidatiearts

Huisarts

Fysiotherapeut

Ergotherapeut

Orthopedisch schoenmaker

Orthopedisch instrumentmaker

Thuiszorg (gezinszorg, wijkverpleging)

Maatschappelijk werker

Psycholoog / Psychotherapeut

Centrum voor thuisbeademing

Longarts

Diétist

Orthopedisch chirurg

Podotherapeut

Patiéntenvereniging

0|0|0|0|0|0|0|0|0|0|0|0|0|0|0|0|o

Anders, namelijk...

.
w

oo

Bent u altijd naar de juiste hulpverlener doorverwezen, dat wil zeggen een hulpverlener
die de juiste diagnose stelt of de juiste therapie of hulpmiddelen verstrekt?

Ja Ga door met vraag 15.
Nee
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14. Wat is er fout gegaan bij de doorverwijzing? Meerdere antwoorden mogelijk
O Niet het juiste type hulpverlener

O Niet de verwachtte behandeling / begeleiding

O Te snel doorverwezen

O Te laat doorverwezen

Anders, namelijk...

B. De behandeling en begeleiding

De huisarts

Weet uw huisarts dat u polio heeft gehad?
Ja

Nee

Weet niet

cocok

Kunt u met vragen over de late gevolgen van polio terecht bij uw huisarts?
Ja, goed

Ja, voldoende

Nee, kan beter

Nee, kan veel beter

Weet niet

DDDDDE,‘

.
N

Hoe vaak heeft u contact met uw huisarts in verband met klachten over de late gevolgen
van polio?

Meer dan één keer per maand

Eén keer per maand

Eén keer in de drie maanden

Eén keer in het half jaar

Eén keer per jaar

De laatste keer is langer dan een jaar geleden

De laatste keer is langer dan vijf jaar geleden

ooo000Oo

Heeft de huisarts u serieus genomen met uw klachten?
Ja, meteen

Ja, na verloop van tijd

Nee

DDDE

.
©

Wat is uw oordeel over de begeleiding en behandeling van de huisarts inzake de be-
handeling en begeleiding van de late gevolgen van polio?

Goed Ga door met vraag 21.

Voldoende

Kan beter

Kan veel beter

Weet niet Ga door met vraag 21.

OoooD0o

20. Wat kan volgens u beter?
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21. Is de hulpverlener verbonden aan een streekziekenhuis, een academisch ziekenhuis of
een revalidatieteam? Of heeft u contact met een hulpverlener die niet verbonden is aan
een ziekenhuis (eerstelijns)? Zet een kruisje in de bijpassende kolom. Als u contact
heeft gehad met meerdere hulpverleners kunt u meerdere kruisjes zetten.

Streekzieken- Academisch Revalidatieteam | Eerstelijns
huis ziekenhuis

Neuroloog

Revalidatiearts

Fysiotherapeut

Ergotherapeut

Psychosociale zorg

Er worden 10 disciplines onderscheiden. Over deze disciplines volgen nu enkele vragen. Wilt
u de vragen graag ook beantwoorden als u momenteel geen contact meer heeft of weinig
contact heeft met de betreffende medicus of hulpverlener.

Neuroloog

DDB

N
B

o000 o

coooowy

cooy

Heeft u over uw klachten contact gehad met een neuroloog?
Ja
Nee Ga door met vraag 28.

Kunt u met vragen over de late gevolgen van polio terecht bij uw neuroloog?
Ja, goed

Ja, voldoende

Nee, kan beter

Nee, kan veel beter

Weet niet

Hoe vaak heeft u contact met uw neuroloog in verband met klachten over de late gevol-
gen van polio?

Meer dan één keer per maand

Eén keer per maand

Eén keer in de drie maanden

Eén keer in het half jaar

Eén keer per jaar

De laatste keer is langer dan een jaar geleden

De laatste keer is langer dan vijf jaar geleden

Heeft de neuroloog u serieus genomen met uw klachten?
Ja, meteen

Ja, na verloop van tijd

Nee
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Wat is uw oordeel over de begeleiding van de neuroloog?
Goed Ga door met vraag 28.

Voldoende Ga door met vraag 28.

Kan beter

Kan veel beter

Weet niet Ga door met vraag 28.

Ccoooowy

27. Wat kan volgens u beter?

Revalidatiearts

Heeft u over uw klachten contact gehad met een revalidatiearts?
Ja
Nee Ga naar vraag 34.

Dﬂg

Kunt u met vragen over de late gevolgen van polio terecht bij uw revalidatiearts?
Ja, goed

Ja, voldoende

Nee, kan beter

Nee, kan veel beter

Weet niet

DDDDDB

w
©

Hoe vaak heeft u contact met uw revalidatiearts m.b.t. klachten over de late gevolgen
van polio?

Meer dan één keer per maand

Eén keer per maand

Eén keer in de drie maanden

Eén keer in het half jaar

Eén keer per jaar

De laatste keer is langer dan een jaar geleden

De laatste keer is langer dan vijf jaar geleden

Oooo000Oo

Heeft de revalidatiearts u serieus genomen met uw klachten?
Ja, meteen

Ja, na verloop van tijd

Nee

oo

Wat is uw oordeel over de begeleiding en behandeling van de revalidatiearts?
Goed Ga door met vraag 34.

Voldoende Ga door met vraag 34.

Kan beter

Kan veel beter

Weet niet Ga door met vraag 34.

DDDDD.%
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33. Wat kan volgens u beter?

Fysiotherapeut

Heeft u in verband met uw klachten contact gehad met een fysiotherapeut?
Ja
Nee Ga door met vraag 40.

DDlﬁ

Kunt u met vragen over de late gevolgen van polio terecht bij uw fysiotherapeut?
Ja, goed

Ja, voldoende

Nee, kan beter

Nee, kan veel beter

Weet niet

cooooy

w
o

Hoe vaak heeft u contact met uw fysiotherapeut in verband met klachten over de late
gevolgen van polio?

Eén keer per week of meer

Meer dan twee keer per maand

Meer dan één keer per maand

Eén keer per maand

Eén keer in de drie maanden

Eén keer in het half jaar

Eén keer per jaar

De laatste keer is langer dan een jaar geleden
De laatste keer is langer dan vijf jaar geleden

oooodoopoo

Heeft de fysiotherapeut u serieus genomen met uw klachten?
Ja, meteen

Ja, na verloop van tijd

Nee

DDD.&}

Wat is uw oordeel over de begeleiding en behandeling van de fysiotherapeut?
Goed Ga door met vraag 40.

Voldoende Ga door met vraag 40.

Kan beter

Kan veel beter

Weet niet Ga door met vraag 40.

DDDDD.@

w
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Wat kan volgens u beter?
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Ergotherapeut

Heeft u in verband met uw klachten contact gehad met een ergotherapeut?
Ja
Nee Ga door met vraag 46.

DDS

Kunt u met vragen over de late gevolgen van polio terecht bij uw ergotherapeut?
Ja, goed

Ja, voldoende

Nee, kan beter

Nee, kan veel beter

Weet niet

DDDDD!E

I
n

Hoe vaak heeft u contact met uw ergotherapeut in verband met klachten over de late
gevolgen van polio?

Eén keer per week of meer

Meer dan één keer per maand

Eén keer per maand

Eén keer in de drie maanden

Eén keer in het half jaar

Eén keer per jaar

De laatste keer is langer dan een jaar geleden

De laatste keer is langer dan vijf jaar geleden

Ooo0o000Do

Heeft de ergotherapeut u serieus genomen met uw klachten?
Ja, meteen

Ja, na verloop van tijd

Nee

DDD'&

Wat is uw oordeel over de begeleiding en behandeling van de ergotherapeut?
Goed Ga door met vraag 46.

Voldoende Ga door met vraag 46.

Kan beter

Kan veel beter

Weet niet Ga door met vraag 46.

DDDDD:J,:

A
o

Wat kan volgens u beter?

Orthopedisch instrumentmaker

46. Heeft u over uw klachten contact gehad met een orthopedisch instrumentmaker?
Q Ja
O Nee Ga door met vraag 52.
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Kunt u met vragen over de late gevolgen van polio terecht bij uw orthopedisch instru-
mentmaker?

Ja, goed

Ja, voldoende

Nee, kan beter

Nee, kan veel beter

Weet niet

Hoe vaak heeft u contact met uw orthopedisch instrumentmaker in verband met klachten
over de late gevolgen van polio?

Meer dan één keer per maand

Eén keer per maand

Eén keer in de drie maanden

Eén keer in het half jaar

Eén keer per jaar

De laatste keer is langer dan een jaar geleden

De laatste keer is langer dan vijf jaar geleden

Heeft de orthopedisch instrumentmaker u serieus genomen met uw klachten?
Ja, meteen

Ja, na verloop van tijd

Nee

Wat is uw oordeel over begeleiding en behandeling van orthopedisch instrumentmaker?
Goed Ga door met vraag 52.

Voldoende Ga door met vraag 52.

Kan beter

Kan veel beter

Weet niet Ga door met vraag 52.

Wat kan volgens u beter?

Orthopedisch schoenmaker

DEIICN"'

DDDDD.‘Q’}

Heeft u in verband met uw klachten contact gehad met een orthopedisch schoenmaker?
Ja
Nee Ga door met vraag 58.

Kunt u met vragen over late gevolgen van polio terecht bij orthopedisch schoenmaker?
Ja, goed

Ja, voldoende

Nee, kan beter

Nee, kan veel beter

Weet niet
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Hoe vaak heeft u contact met uw orthopedisch schoenmaker in verband met klachten
over de late gevolgen van polio?

Meer dan één keer per maand

Eén keer per maand

Eén keer in de drie maanden

Eén keer in het half jaar

Eén keer per jaar

De laatste keer is langer dan een jaar geleden

De laatste keer is langer dan vijf jaar geleden

Heeft de orthopedisch schoenmaker u serieus genomen met uw klachten?
Ja, meteen

Ja, na verloop van tijd

Nee

Wat is uw oordeel over de begeleiding en behandeling van de orthopedisch schoenma-
ker?

Goed Ga door met vraag 58.

Voldoende Ga door met vraag 58.

Kan beter

Kan veel beter

Weet niet Ga door met vraag 58.

Wat kan volgens u beter?

Psychosociale zorg

oo DDDDD.&.’S

oopooo

Is er door hulpverleners gewezen op de mogelijkheid van psychosociale zorg?
Ja, meteen in het begin van mijn klachten

Ja, na verloop van tijd

Nee, maar daar heb ik ook geen behoefte aan

Nee, maar daar zou ik wel behoefte aan hebben

Nee, maar ik had er wel behoefte aan en heb zelf iemand gezocht

Heeft u in verband met uw klachten contact gehad met een maatschappelijk werker /
psycholoog / psychotherapeut in verband met de late gevolgen van polio?

Ja

Nee Ga door met vraag 65.

Kunt u met vragen over de late gevolgen van polio terecht bij uw maatschappelijk werker
/ psycholoog / psychotherapeut?

Ja, goed

Ja, voldoende

Nee, kan beter

Nee, kan veel beter

Weet niet

86

Verwey-Jonker Instituut




o)}
=

Ooo0000o

Hoe vaak heeft u contact met uw maatschappelijk werker / psycholoog / psychothera-
peut in verband met klachten over de late gevolgen van polio?

Meer dan één keer per maand

Eén keer per maand

Eén keer in de drie maanden

Eén keer in het half jaar

Eén keer per jaar

De laatste keer is langer dan een jaar geleden

De laatste keer is langer dan vijf jaar geleden

Heeft de maatschappelijk werker / psycholoog / psychotherapeut u serieus genomen
met uw klachten?

Ja, meteen

Ja, na verloop van tijd

Nee

Wat is uw oordeel over de begeleiding en behandeling van de maatschappelijk werker /
psycholoog / psychotherapeut?

Goed Ga door met vraag 65.

Voldoende Ga door met vraag 65.

Kan beter

Kan veel beter

Weet niet Ga door met vraag 65.

Wat kan volgens u beter?

Multidisciplinair team

Een multidisciplinair team is een behandelteam waarin verschillende medici en hulpverleners
met verschillende achtergronden met elkaar samenwerken bij de behandeling van de late ge-
volgen van polio. Dit behandelteam zou moeten bestaan uit de revalidatiearts, de fysiothera-
peut, de ergotherapeut en de maatschappelijk werker. Ook andere medici en hulpverleners
kunnen hierin zitten.

DEIDEI.?’,.,

Wordt u of bent u in het verleden behandeld door een multidisciplinair team?

Ja

Ik ben in het verleden behandeld door een multidisciplinair team, maar dat is korter dan
5 jaar geleden.

Ik ben in het verleden behandeld door een multidisciplinair team, maar dat is langer dan
vijf jaar geleden.

Nee Ga door met vraag 71.
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Wie zitten / zaten er in het multidisciplinaire team?
Meerdere antwoorden mogelijk
Neuroloog

Huisarts

Ergotherapeut

Orthopedisch instrumentmaker
Maatschappelijk werker
Centrum voor thuisbeademing
Diétist

Podotherapeut

Weet niet

Revalidatiearts

Fysiotherapeut

Orthopedisch schoenmaker

Thuiszorg (gezinszorg, wijkverpleging)
Psycholoog / Psychotherapeut
Longarts

Orthopedisch chirurg
Patiéntenvereniging

ooopo000ODo

Doooc0o00oo0

Anders, namelijk...

Wie is / was bij uw behandeling de codrdinator van het multidisciplinaire team?
Revalidatiearts

Huisarts

Neuroloog

Er is geen codrdinator

Weet ik niet

DDDDDDS

Anders, namelijk ...

Wie zou volgens u de codrdinator van het multidisciplinaire team moeten zijn?
Revalidatiearts

Huisarts

Neuroloog

Geen mening

DDDDD%

Anders, namelijk ...

Wat is uw oordeel over de behandeling door het multidisciplinair team?
Goed Ga door met vraag 71.

Voldoende Ga door met vraag 71.

Kan beter

Kan veel beter

Weet niet Ga door met vraag 71.

DDDDD%
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Wat heeft u gemist in de multidisciplinaire behandeling?

Bedrijfsarts

71. Was u voordat u de late gevolgen van polio kreeg werkzaam in loondienst of bent u
momenteel werkzaam?
Ja

Q
O Nee Ga door met vraag 78.
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72. Heeft u inzake de late gevolgen van polio contact gehad met een bedrijfsarts?

a Ja

O Nee Ga door met vraag 78.

73. Kunt u met vragen over de late gevolgen van polio terecht bij uw bedrijfsarts?

Q Ja, goed

O Ja, voldoende

O Nee, kan beter

O Nee, kan veel beter

O Weetniet

74. Heeft de bedrijfsarts u serieus genomen met uw klachten?

O Ja, meteen

Q Ja, na verloop van tijd

O Nee

75. Heeft hij u geadviseerd over de mogelijkheden om werk af te stemmen op de late gevol-
gen van polio?

a Ja

O Nee

76. Wat is uw oordeel over de bedrijfsarts?

O Goed Ga door met vraag 78.

O Voldoende Ga door met vraag 78.

O Kan beter

O Kan veel beter

O Weet niet Ga door met vraag 78.

77. Wat kan volgens u beter?

Thuiszorg

78. Heeft u thuiszorg?

a Ja

O Nee Ga door met vraag 84.

79. Waar bestaat de thuiszorg vooral uit?

O Huishoudelijke taken Ga door met vraag 84.

O Verzorging en verpleegkundige handelingen

0 Een combinatie

80. Heeft de thuiszorg u serieus genomen met uw klachten?

Q Ja, meteen

Q Ja, na verloop van tijd

O Nee
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Heeft de thuiszorg u geinformeerd op welke manier u thuis kunt omgaan met de late ge-
volgen van polio?

Ja

Nee

oo

Wat is uw oordeel over de begeleiding van de thuiszorg?
Goed

Voldoende

Kan beter

Kan veel beter

Weet niet

Coooog

o}
@

Wat kan volgens u beter?

Andere hulpverlening

84. Heeft u nog contact met andere hulpverleners inzake de late gevolgen van polio?
a Ja
O Nee Ga door met vraag 86.

85. Met wie heeft u contact? Hoe verloopt de hulpverlening?

C. Informatie over en betrokkenheid bij de behandeling
86. Bent u voldoende geinformeerd over de late gevolgen van polio?
Q Ja, goed
O Ja, voldoende
O Nee, kan beter
O Nee, kan veel beter
O Weet niet
87. Wordt of bent u voldoende betrokken bij de behandeling door de hulpverleners?
Goed Voldoende | Kan beter | Kan veel | Weet niet | N.v.t.
beter
Neuroloog
Revalidatiearts
Huisarts
Fysiotherapeut
Ergotherapeut
Totale behandeling
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88. Hebt u de indruk dat hulpverleners elkaar informeren over de behandeling?

a Ja, goed

O Ja, voldoende

O Nee, kan beter

O Nee, kan veel beter

0 Weet niet

89. Hebt u de indruk dat hulpverleners met elkaar samenwerken?

Q Ja, goed

O Ja, voldoende

O Nee, kan beter

O Nee, kan veel beter

O Weetniet

90. Welke hulpverleners zouden in het ideale geval volgens u moeten samenwerken?

91. Heeft u behoefte aan contact met andere mensen die ook klachten als gevolg van de
late gevolgen van polio hebben?

a Ja

a Nee

92. Stel dat er een nationaal kenniscentrum wordt opgericht waar iedereen die op één of
andere manier vragen heeft rondom de late gevolgen van polio terecht kan (medici, an-
dere hulpverleners, patiénten et cetera). Wat vindt u van dit idee?

Q Ik vind dit wel een goed idee

Q Ik heb hier geen mening over Ga door met vraag 95.

O Ik vind dit geen goed idee Ga door met vraag 94.

93. Waarom vindt u het een goed idee? Wat verwacht u van dit centrum? Ga door met
vraag 95.

94. Waarom vindt u het geen goed idee? Wat verwacht u van dit centrum?
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D. Totslot

95. Als u terugkijkt op de totale behandeling, welke knelpunten bent u in de behandeling te-
gengekomen? Heeft u algemene suggesties voor verbeteringen van de zorgverlening?

96. In het kader van het onderzoek zou ik met een aantal mensen nog een meer uitgebreid
interview willen houden in de vorm van een gesprek. Als u hier aan mee zou willen wer-
ken wilt u dan hier uw naam en telefoonnummer invullen?

Naam en voorletter(s):
Telefoonnummer:

Bedankt voor het invullen van deze vragenlijst!
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Bijlage 3 Leden van de begeleidingscommissie

Mw. A. Horemans , Beleidsmedewerker VSN
Dhr. F. Nollet, Revalidatiearts VU ziekenhuis
Mw. N.C. Notermans, Neuroloog AZU

Dhr. J. van Eijsden, Lid van post polio werkgroep, in het dagelijks leven alge-
meen directeur van een stichting die een verpleegtehuis en twee verzorgingste-
huizen exploiteert

Dhr. B.C. Brocking, Lid van postpolio werkgroep; in het dagelijks leven werk-
zaam bij de afdeling zorg van de provincie Noord-Brabant

Dhr. W.G.M. Janssen, Revalidatiearts in Dijkzigt ziekenhuis Rotterdam

Dhr. E.J.F. Rovers, Bestuurslid VSN
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Bijlage 4 Deelnemers aan de expertbijeenkomsten

Zorgaanbieders

Mevr. P. van Mol, maatschappelijk werker
Regionaal revalidatiecentrum Blixembosch, Eindhoven

Dhr. L. de Witte
Instituut voor Revalidatievraagstukken, Hoensbroek

Dhr. P. Peters
VRIN, Utrecht

Dhr. P. Muitjens, revalidatiearts
St. Maartensgasthuis, Venlo

Ervaringsdeskundigen

Mevrouw L.A.M. v.d. Brink-Ammerlaan, Woerden
De heer D. Buringa, Apeldoorn

De heer P.D. Frelink, Den Bosch

Mevrouw N. Harmsen-Vorstman, Leiderdorp

De heer R. Huisman, Baarn

Mevrouw R. van Nierop-Brouwer, Maarssen
Mevrouw J.M.F.M. Reynders, Tilburg

De heer J. de Vos, Eindhoven

Mevrouw C. van Wallenberg, Nieuw Vennep

Mevrouw M. Wouters-Quist, Tilburg
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