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De algemene doelstelling van dit proefschrift betrof het onderzoeken van de effectiviteit 

van een gestandaardiseerd psychosociaal educatieprogramma. De eerste studies van dit 

proefschrift waren gericht op de effectiviteit van het Patiënt Educatie Programma 

Parkinson (PEPP). Patiënten met de ziekte van Parkinson en hun zorggevers vormden de 

oorspronkelijke doelgroep van het programma. Daarna werd beoogd te onderzoeken of het 

programma bruikbaar was voor andere doelgroepen. Een tweede stap was daarom een 

evaluatie van de bruikbaarheid van het programma in een nieuwe ziektespecifieke vorm 

voor de ziekte van Huntington (PEP-HD). Ten derde werd het programma in een generieke 

vorm geëvalueerd bij een heterogene groep patiënten met een chronische ziekte en 

daarnaast psychiatrische problematiek (PEP-CD).  

 

De behoefte aan psychosociale ondersteuning bij de ziekte van Parkinson 

De ziekte van Parkinson (ZvP) is een van de meest voorkomende neurodegeneratieve 

aandoeningen. De ziekte kenmerkt zich door een tremor, rigiditeit, bradykinesia/akinesia 

en evenwichtsstoornissen. Ook niet-motorische symptomen spelen een belangrijke rol, 

zoals cognitieve en psychiatrische stoornissen.
1-3

 De ziekte heeft vaak een grote negatieve 

impact op het psychosociaal welzijn en de ervaren kwaliteit van leven van patiënten.
4-6

 In 

eerdere studies werd aangetoond dat de mate van psychosociale problemen gerelateerd was 

aan de mate van achteruitgang in de kwaliteit van leven bij patiënten met de ZvP. Om deze 

reden wordt in vele studies aangeraden om in de behandeling aandacht te besteden aan 

psychosociale aspecten van de ziekte.
7-9

 Om een beeld te krijgen van de psychosociale 

belasting en hulpbehoefte in patiënten met de ZvP in relatie tot hun huidige psychosociale 

ondersteuning en hun daadwerkelijke vraag om psychosociale hulp, hebben we de 

gegevens uit medische dossiers van 217 patiënten met de ZvP  onderzocht. Deze patiënten 

bezochten poliklinisch een multidisciplinair onderzoekscentrum in Nijmegen, Nederland 

(hoofdstuk 2). We vonden met behulp van de ‘Belastungsfragebogen Parkinson-

kurzversion’ (BELA-P-k)
10

 dat er in 97% van de patiënten psychosociale belasting en 

hulpbehoefte aanwezig was, in verschillende mate en van verschillende aard. Een hogere 

score op de BELA-P-k, hetgeen duidt op meer psychosociale belasting, werd gevonden 

voor vrouwelijke patiënten, deelnemers met een lagere leeftijd en deelnemers met een 

lager opleidingsniveau. Daarnaast scoorden patiënten met meer psychosociale problemen 

hoger op angst en depressie (Hospital Anxiety and Depression Scale, HADS)
11

 en 

scoorden zij slechter op de kwaliteit van leven (Parkinson’s Disease Quality of Life 

Questionnaire, PDQL).
12

 Een indicatie voor een depressie of angststoornis
13

 werd 
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gevonden bij 43% van de patiënten.  Zeventig procent van de patiënten rapporteerden een 

daadwerkelijke hulpvraag over hun stemming en de helft van de patiënten een hulpvraag 

over hun sociale contacten. Bij veel patiënten was er echter twijfel of onzekerheid over de 

psychosociale hulpvraag. Minder dan 20% ontving al psychosociale of psychiatrische 

behandeling. De resultaten van deze studie wijzen op een onvervulde behoefte aan 

psychosociale begeleiding bij een grote groep patiënten met de ZvP. Educatie aan 

patiënten over de psychosociale aspecten van deze ziekte zou patiënten kunnen helpen de 

kwaliteit van leven te verbeteren. 

 

Het Patiënt Educatie Programma Parkinson 

Het Patiënt Educatie Programma Parkinson (PEPP) werd ontwikkeld door een Europees 

consortium genaamd ‘EduPark’. Participerende landen in het consortium waren: Duitsland, 

Spanje, Finland, Engeland, Italië, Estland en Nederland. In het programma werd patiënt 

educatie gedefinieerd als: ‘Een systematische en professionele benadering ter 

ondersteuning van patiënten en zorggevers door kennis en vaardigheden aan te leren die de 

kwaliteit van leven verbeteren in aanvulling op de medische behandeling’.
14

 Een doel van 

het programma is om patiënten en zorggevers sterker te maken in de omgang met 

psychosociale stressoren behorend bij de ZvP. Het PEPP bestaat uit een parallel 

groepsprogramma voor patiënten en zorggevers. In het protocol staan de thema’s van de 

acht bijeenkomsten van negentig minuten beschreven.  

 

Een eerste stap in het onderzoek naar het PEPP programma was de studie naar de 

uitvoerbaarheid tijdens de formatieve evaluatie (de ontwikkelingsfase van het programma) 

in de zeven participerende landen. De resultaten van de patiënten (n = 151) na deelname 

aan het PEPP werden beschreven in de studie van Macht.
15

 Zorggevers (meestal partners) 

hebben een evenredige rol in het programma, omdat zij belast zijn met de zorg voor de 

patiënt thuis, hetgeen een negatieve impact heeft op hun eigen welzijn.
16-18

 Het doel van 

het partnerprogramma is om zorggevers educatie en training aan te bieden in hoe zij hun 

eigen welzijn kunnen behouden en hoe overbelasting kan worden voorkomen. Wij 

evalueerden de resultaten van de zorggevers (n = 137) naast de eerdere resultaten van de 

patiënten (hoofdstuk 3). In onze studie kwam naar voren dat de zorggevers net als de 

patiënten in alle zeven landen hun deelname aan het programma positief beoordeelden. 

Feedback van deelnemers en trainers leidde tot verbeteringen in het programma, die 

werden verwerkt in de definitieve uitgave van het protocol.
14, 19-24
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In de pilot study werden vragenlijsten afgenomen om voor- en nametingen te vergelijken. 

Psychosociale belasting en hulpbehoefte werden onderzocht met de BELA-P-k
10

 (in de 

partnergroep met zorggever versie: ‘Belastungsfragebogen Parkinson Angehörigen 

kurzversion’ (BELA-A-k)).
25 

 Met de ‘Parkinson’s Disease Questionnaire’ (PDQ-39)
26

 in 

de patiëntengroep en met de ‘EuroQol-5D’ in de groep van zorggevers (EQ-5D)
27

 werd de 

ervaren kwaliteit van leven beoordeeld. Als laatste werd depressie onderzocht met de 

‘Self-rating Depression Scale’ (SDS)
28

. De eerste resultaten toonden significante 

verbeteringen op de BELA-P-k en BELA-A-k: zowel patiënten als zorggevers ervoeren 

minder psychosociale belasting en hulpbehoefte na deelname aan het programma. 

Bovendien werd na elke sessie van het programma een verbetering van de stemming 

waargenomen door middel van de visueel analoge schaal (Mood-VAS).
29

 

 

Na de formatieve evaluatie werd een gerandomiseerde gecontroleerde studie uitgevoerd  in 

Nederland (hoofdstuk 4). Vierenzestig patiënten en 46 zorggevers werden door middel 

van loting verdeeld over de interventie- en de controlegroep. De interventiegroep nam deel 

aan het PEPP naast de gebruikelijke zorg, de controlegroep ontving alleen de gebruikelijke 

zorg, maar mocht na de studie alsnog aan het programma deelnemen (wachtlijstgroep). 

Dezelfde uitkomstmaten en meetinstrumenten als in de formatieve evaluatie werden 

gebruikt. Ter aanvulling werd een kort neuropsychologisch onderzoek afgenomen. In deze 

studie bleek dat zorggevers een significant verminderde psychosociale belasting en 

hulpbehoefte (gemeten met BELA-A-k) ervoeren direct na participatie in het programma 

in vergelijking met de controlegroep. In de patiëntengroep werd een trend naar een 

verbetering van kwaliteit van leven gevonden (gemeten met PDQ-39). Echter dit effect 

was niet significant. De stemming van patiënten en partners verbeterde significant na elke 

sessie op de Mood-VAS.  

 

De resultaten uit de gerandomiseerde gecontroleerde studie toonden grote variaties in 

verschilscores, wat een indicatie was voor een grote variatie in effectiviteit voor 

deelnemers. Informatie over variabelen die van invloed zijn op de mate van effectiviteit 

van het PEPP kan belangrijk zijn om patiënten en zorggevers beter te verwijzen. Ook kan 

de (kosten)effectiviteit van het programma vergroot worden als het programma selectief 

wordt aangeboden aan deelnemers die het meeste baat hebben aan deelname.
30

 Met deze 

doelstellingen zijn de data van onze gerandomiseerde gecontroleerde studie waarin 64 
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patiënten en 46 zorggevers deelnamen onderzocht (hoofdstuk 5). Regressieanalyses met 

een interactieterm per groep werden gebruikt om te onderzoeken of behandelingseffecten 

werden beïnvloed door demografische en klinische gegevens van patiënten en bijhorende 

zorggevers, alsmede hun baseline scores op de vragenlijsten en neuropsychologische 

testen. In deze studie bleek het effect van het programma op de BELA-A-k score van de 

zorggevers groter bij een hogere score van de patiënten op de ‘Mini Mental Status 

Examination’ (MMSE).
31

 Beter cognitief functioneren van de patiënt is dus een mogelijke 

voorspeller voor behandelingssucces van de zorggever. We vonden geen significante 

voorspellers in de patiëntengroep: demografische gegevens, ziekte stadium en aantal jaren 

diagnose, cognitief functioneren, mate van psychosociale problemen bij aanvang studie en 

het met of zonder zorggever participeren waren geen van alle van invloed. Daarom werd 

geconcludeerd dat het programma voor de meerderheid van de patiënten geschikt lijkt te 

zijn.  

 

In Nederland is het PEPP handboek
14

 vrij verkrijgbaar en er worden cursussen voor 

hulpverleners aangeboden om de kwaliteit van de uitvoering van het PEPP te waarborgen. 

Inmiddels bieden opgeleide hulpverleners het programma aan in 

gezondheidszorginstellingen verspreid over Nederland. Een volgende stap in het onderzoek 

is het meten van de effectiviteit van het programma in de ongecontroleerde klinische 

praktijk (hoofdstuk 6). Vijfenvijftig patiënten en vijftig zorggevers vanuit negen 

instellingen verspreid over heel Nederland participeerden in het onderzoek. We vonden een 

significant korte-termijn effect op de kwaliteit van leven van patiënten (gemeten met de 

PDQ-39) en verminderde psychosociale belasting en hulpbehoefte bij zorggevers (gemeten 

met de BELA-A-k). In vergelijking met de gerandomiseerde gecontroleerde studie, werden 

resultaten van de zorggevers gerepliceerd en was het effect op kwaliteit van leven van 

patiënten nu significant. Naast de korte termijn resultaten hebben we ook de langere 

termijn resultaten onderzocht met behulp van een meting zes maanden na afloop van 

deelname aan het programma. Er werd gevonden dat scores na een verbetering op de korte 

termijn, na zes maanden weer terugzakten naar beginwaarden (scores bij aanvang aan de 

studie). Er werd gesuggereerd dat een terugkombijeenkomst daarom belangrijk zou kunnen 

zijn om de verbeterde kwaliteit van leven scores te behouden over een langere periode. 

Echter, gezien het feit dat kwaliteit van leven wordt verondersteld te verslechteren 

naarmate de ziekte vordert,
7
 is een vertraging van de verslechtering van de kwaliteit van 

leven mogelijk een waardevol resultaat. 
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Het Patiënt Educatie Programma Huntington (PEP-HD) 

Het PEPP programma werd aangepast om te kunnen worden gebruikt in de behandeling bij 

de ziekte van Huntington (ZvH): Het Patiënt Educatie Programma Huntington (PEP-HD). 

De ziekte van Huntington is een autosomale dominante erfelijke neurodegeneratieve 

aandoening. De ziekte manifesteert zich doorgaans op middelbare leeftijd en wordt 

gekenmerkt door motorische, psychiatrische en cognitieve symptomen.
32

 Veel 

psychosociale problemen van de ZvP zijn vergelijkbaar voor patiënten en zorggevers die te 

maken hebben met de ZvH.
32

 Extra psychosociale uitdagingen bij de ZvH in vergelijking 

met de ZvP  kunnen bijvoorbeeld zijn het omgaan met de cognitieve problemen die vaker 

aanwezig zijn, het erfelijke aspect en de mogelijkheid tot genetisch onderzoek, waardoor er 

sprake is van een zogenaamde premanifeste fase. Ondanks vele aanbevelingen voor 

toekomstig onderzoek naar psychologische interventies bij de ZvH,
34-37

 is er geen enkele 

studie bekend in de literatuur. Daarom hebben we de bruikbaarheid van het PEP-HD 

programma onderzocht bij zowel patiënten als zorggevers in de manifeste fase, als bij 

dragers en hun partners in de premanifeste fase van de ZvH. Veertig patiënten, 19 

premanifeste gendragers, en in totaal 42 zorggevers participeerden in de studie. Er vonden 

vier meetmomenten plaats. Twee meetmomenten vonden plaats voorafgaand aan deelname 

aan het programma, zodat participanten eerst als controlepersonen dienden om normale 

veranderingen in de tijd te onderzoeken. Participanten werden direct na de laatste 

bijeenkomst, alsmede zes maanden daarna onderzocht. Eerst hebben we de resultaten 

direct na deelname aan het programma bekeken (hoofdstuk 7). Een significante 

verbetering voor patiënten werd gevonden voor gedrag (gemeten met de ‘Unified 

Huntington’s Disease Rating Scale’ (UHDRS, behavioral Scale)
38

 en voor angst (gemeten 

met de HADS). Ook vonden we dat patiënten een significant minder passieve stijl van 

omgaan met problemen hanteerden en dat ze meer sociale steun zochten, gemeten met de 

Utrecht Coping List (UCL).
39

 De zorggevers van manifeste patiënten ervoeren minder 

psychosociale belasting na het programma (gemeten met de BELA-A-k). Premanifeste 

dragers en hun partners zochten significant vaker sociale steun als aanpak van problemen 

(gemeten met de UCL) na deelname. Deze veranderingen waren niet zichtbaar in de 

controleperiode.  Het programma bleek goed uitvoerbaar zowel in manifeste als 

premanifeste groepen. Participanten beoordeelden het programma positief. We 

concludeerden dat de resultaten de uitvoerbaarheid van het programma bij de ziekte van 

Huntington bevestigen, vooral in de manifeste fase. Een internationale studie zou een 
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goede vervolgstap zijn om met een grotere steekproef de effectiviteit van het programma 

bij de ZvH te onderzoeken. 

 

De PEP-HD studie werd vervolgd met de resultaten van de effectiviteit van het programma 

zes maanden na deelname (hoofdstuk 8). We vonden dat manifeste patiënten zes maanden 

na deelname significant minder psychosociale belasting ervoeren (gemeten met BELA-P-

k). De korte termijn effecten betreft de reductie van gedragsproblemen (gemeten met 

UHDRS) en vermindering van angst (gemeten met HADS) bij de manifeste patiënten, de 

vermindering van psychosociale belasting van de zorggevers en de verbeteringen betreft 

coping (gemeten met UCL), ook in de premanifeste groep, waren niet meer significant na 

zes maanden. Het programma werd na zes maanden nog steeds positief geëvalueerd. De 

meeste participanten ervoeren hun deelname als waardevol en veel deelnemers maakten 

nog gebruik van (een deel van) de geleerde copingstrategieën uit het programma. Veel 

deelnemers gaven aan dat ze behoefte hadden aan een terugkombijeenkomst. 

 

Het Patiënt Educatie Programma Chronische ziekten (PEP-CD) 

Als laatste onderdeel van de studie hebben we het programma van ziektespecifiek 

ontwikkeld tot generiek: het Patiënt Educatie Programma voor Chronische ziekten (PEP-

CD). We voerden een pilot studie uit om de uitvoerbaarheid van het programma te 

onderzoeken bij patiënten met allerlei chronische ziekten door elkaar in een groep 

(hoofdstuk 9). De pilot studie werd uitgevoerd op een polikliniek van een medisch 

psychiatrisch centrum waar chronisch zieke patiënten onder behandeling zijn vanwege 

psychiatrische problemen. Achtentwintig patiënten en veertien zorggevers namen daar deel 

aan het programma. De volgende chronische aandoeningen waren gediagnosticeerd in de 

patiëntengroep: Multiple Sclerose; Spierdystrofie van Becker, Complex Regionaal Pijn 

Syndroom, Ziekte van Parkinson, Myasthenia Gravis, Post-Whiplash Syndroom, 

Cerebrovascular Accident, Ziekte van Crohn, Scoliose, Diabetes Mellitus, 

Neurofibromatose, Cerebrale Ataxie, Fibromyalgie, Chronische Hepatitis C, 

Hypofysetumor, Nierziekte, en het Chronisch vermoeidheidssyndroom. In de 

patiëntengroep werd gevonden dat depressie en angst, gemeten met de HADS, verbeterden 

na deelname en dat scores bovendien terugkeerden van een verhoogd naar een normaal 

niveau (HADS < 8).
13

 Daarnaast ervoeren patiënten minder psychosociale belasting en 

hulpbehoefte, een verbeterde kwaliteit van leven op mentaal gebied (36-item Short Form 

health survey, SF-36),
40

 een betere gezondheidstoestand (EQ-5D) en maakten ze meer 
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gebruik van het zoeken van sociale steun als coping op de UCL. Zorggevers ervoeren 

significant minder psychosociale hulpbehoefte (BELA-A-k) en een betere kwaliteit van 

leven (EQ-5D) na deelname. We concludeerden dat patiënten die kampen met een 

chronische aandoening met daarnaast psychiatrische problematiek baat lijken te hebben bij 

deelname aan het PEP-CD programma. Een gerandomiseerde gecontroleerde studie is een 

mogelijke volgende stap voor toekomstig onderzoek. 

 

Concluderend kan worden gesteld dat de oorspronkelijke uitvoering van het programma 

(PEPP) effectief is gebleken op de korte termijn om de kwaliteit van leven van patiënten 

met de ziekte van Parkinson te verbeteren en de psychosociale belasting en hulpbehoefte te 

verminderen bij de zorggevers. Vervolgens bleek het programma bruikbaar bij andere 

doelgroepen, namelijk in de ziektespecifieke vorm voor de ziekte van Huntington als in 

een generieke vorm voor chronische ziekten. Ondanks dat meer onderzoek nodig is om de 

effectiviteit van het programma in deze vormen aan te tonen, bieden de resultaten wel 

mogelijkheden voor een bredere toepassing van het programma en voor nieuwe 

onderzoeksmogelijkheden naar de effectiviteit bij andere doelgroepen. Belangrijke 

aanbevelingen voor toekomstig onderzoek omvatten de werkzame ingrediënten van het 

programma en de kosteneffectiviteit. De conclusies van dit proefschrift, de 

methodologische beperkingen en overwegingen voor toekomstig onderzoek en de klinische 

praktijk worden bediscussieerd in hoofdstuk 10.  
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