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Inleiding

Epilepsie is een complexe neurologische aandoening die wereldwijd miljoenen mensen treft en bovendien vaak gepaard

gaat met de nodige co-morbiditeit. Voor mensen met epilepsie is de relatie met hun eerstelijns artsen dan ook van

cruciaal belang voor een effectieve behandeling en een verbetering van hun levenskwaliteit. Om de kwaliteit van zorg

voor deze mensen te verbeteren, is het van belang om te begrijpen wat zij zelf vinden dat eerstelijns artsen moeten

weten over epilepsie. Tegelijkertijd is het relevant om te onderzoeken wat de eerstelijns artsen zelf vinden dat zij aan

kennis moeten hebben om optimale zorg te verlenen aan mensen met epilepsie. Het onderzoek van van Bavel en

Manders beoogt inzicht te verschaffen in deze twee perspectieven, waarbij zowel de mensen met epilepsie als de

artsen aan het woord komen. Door deze dubbele benadering hopen we bij te dragen aan de verdere verbetering van

de zorg en het begrip van epilepsie in de eerstelijns gezondheidszorg.
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De kijk van mensen met

epilepsie op epilepsiezorg

Wat vinden mensen met epilepsie van de wijze waarop eerstelijnsartsen invulling geven aan hun rol binnen de

epilepsiezorg? Welke verwachtingen hebben mensen met epilepsie hierover en wat zijn hun ervaringen? In deze

bijdrage een verslag van het onderzoek naar de mate waarin eerstelijnszorg volgens mensen met epilepsie voldoet

aan hun verwachtingen met betrekking tot de kwaliteitsdomeinen kennis, vaardigheden en gedrag.

Wanneer de verwachting van een patiént niet overeenkomt
met de werkelijke ervaring, kan dit leiden tot een negatieve
patiéntervaring. Het identificeren van hiaten tussen ener-
zijds de verwachtingen van mensen met epilepsie en
anderzijds hun ervaringen is dan ook van groot belang.
Daarom is het essentieel om het zorgproces voor deze
mensen zo soepel mogelijk te laten verlopen. Toch worden
er wel tekortkomingen geidentificeerd in de kennis, infor-
matieverschaffing, en bepaalde domeinen binnen het zorg-
proces (Poole et al., 2000). Patiénten kunnen de kwaliteit

Verantwoorde epilepsiezorg

van de zorg het best beoordelen omdat ze vele jaren erva-
ring hebben met de aandoening. Hierdoor hebben zij een
specifieke vorm van kennis en expertise die gebruikt kan
worden om deze tekortkomingen in kaart te brengen om
ze vervolgens te verbeteren (Wilson, 1999). Eerstelijns art-
sen erkennen dat patiénten een belangrijke rol spelen in
het zorgtraject gericht op mensen met epilepsie (Elliot &
Schneker, 2008). Desondanks zijn deze medewerkers zich
er ook van bewust dat hun kennis over epilepsie beperkt
is. Dit was de aanleiding om de verwachtingen en ervarin-
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gen van de patiénten met epilepsie te bestuderen. Volgens
Williams et al. (1995) worden de verwachtingen van een
patiént het best gezien als de behoeftes, vereisten en ver-
langens van een patiént voorafgaand aan hun bezoek aan
hun eerstelijns arts.

Binnen deze studie maakten we gebruik van vooraf bepaal-
de verwachtingen, aangezien we hiermee het best een
onderscheid kunnen maken tussen dat wat de patiént zou
willen en wat hij meemaakt. Deze verwachtingen hebben
te maken met hetgeen een patiént nodig heeft, hoopt of
wenst (Bowling et al., 2012). De kwaliteit van de ervaring
van de patiént is niet alleen gerelateerd aan de uitkomst
van de behandelingen, maar ook aan de perceptie van de
ontvangen zorg (Gishu et al., 2019; Weinberger et al., 1981).
De perceptie is daarom een belangrijk onderdeel van de
algehele beoordeling van de patiéntervaring en zodoende
ook van diens tevredenheid. Het is daarom belangrijk om
erachter te komen waar patiénten hun ervaring op baseren
(Zifko-Baliga & Krampf, 1997).

Meten van patiénttevredenheid

Hoe kunnen ervaringen meetbaar zijn? In deze studie werd
gewerkt met het concept ‘patiénttevredenheid’. Dit concept
geeft het verschil aan tussen de verwachte zorg en de echte
ervaring van de zorg door de huisarts of bedrijfsarts (Wein-
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berger et al., 1981). Om het hiaat (ook wel ‘gap’ genoemd)
tussen verwachtingen en ervaringen te identificeren werd
een gemengde methode toegepast, waarbij gegevens
werden verzameld van kwalitatieve en kwantitatieve aard
(Saunders et al., 2019). Het vooronderzoek bestond uit vijf
interviews, van patiénten uit het Academisch Centrum
voor Epileptologie Kempenhaeghe/Maastricht UMC+. De
deelnemers werden geselecteerd via de heterogene sample
methode. Volgens deze methode kunnen mensen met een
verschillende leeftijd en geslacht geincludeerd worden
(Etikan et al, 2016). De verkregen data zijn daarna geana-
lyseerd door middel van een affectieve coderingsmethode
die de subjectieve kenmerken van de ervaring van de deel-
nemer, zoals emoties, waarden en overtuigingen, analy-
seert en vergelijkt (Saldafia, 2013). De bevindingen van
het interview zijn gebruikt om het gap-model dat gebruikt
is voor de survey, te evalueren en aan te passen.

Tijdens het kwantitatieve deel van deze studie werd gewerkt
met een vragenlijst, met 66 vragen. Bij het opstellen van
de vragenlijst werd uitgegaan van het SERVQUAL-model
(Parasuraman et al.,1991). Met dit model kunnen verwach-
tingen en ervaringen van individuen binnen verschillende
domeinen gemeten worden. Met de op het SERVQUAL-
model gebaseerde vragenlijst werd de spreiding tussen
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Figuur 1: Gap analyse op basis van de dimensies van de SERVQUAL Survey (Parasuraman et al.,1991) en Clusters van Buntinx et al. (2018),

waarin de huidige ervaring met de vooraf bepaalde verwachtingen over de ervaring wordt vergeleken om zo de hiaten binnen de verschil-

lende dimensies te kunnen identificeren.
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verwachtingen en ervaringen van een individu met betrek-
king tot de kennis, vaardigheden, en het gedrag van de
huisarts en bedrijfsarts in kaart gebracht (figuur 1). Op
basis van deze informatie zijn er voor zowel verwachtingen
als ervaringen 3o stellingen opgesteld, die als belangrijk
worden gezien volgens de interviews en clusters van
Buntinx (Buntinx et al., 2018). Door zowel de ervaringen
als verwachtingen te meten is het mogelijk om hiaten van
de dimensies kennis, vaardigheden en gedrag te identifi-
ceren.

Statistische verantwoording

Voor de statistische analyse is de software IBM SPSS
gebruikt. De Spearman Rho correlatie test werd gebruikt
om de correlatie te bepalen tussen de verwachting en erva-
ringen van participanten en hun demografische kenmerken
te analyseren. Daarnaast is de onafhankelijke t-test uitge-
voerd om het verschil tussen de verwachtingen en ervarin-
gen met betrekking tot de vaardigheden, kennis en gedrag
van de arts te meten waarbij gekeken werd naar gender
specifieke eigenschappen. Om hiaten tussen de verwach-
tingen en de ervaring van de patiént voor elke dimensie te
bepalen, werd een paired sample t-test uitgevoerd. Om de
significante discrepanties tussen verwachtingen en erva-
ringen te kunnen verklaren, werd er een meervoudige
regressieanalyse geddaan. De geselecteerde onafhankelijke
variabelen geslacht, leeftijd, opleidings-niveau en burger-
lijke staat werden gebruikt om te bepalen of deze variabe-
len de gesignaleerde hiaten konden voorspellen.

Huisartsen

Het kwantitatieve onderdeel van deze studie toonde een
discrepantie tussen de ervaring en verwachtingen van de
patiént ten aanzien van de huisarts. De bivariate analyse
toonde significante verschillen tussen de verwachting en
waargenomen ervaring op alle bevraagde kwaliteitsdo-
meinen (kennis, vaardigheden, en gedrag) bij de huisarts.
De deelnemers hebben namelijk significant lagere vaardig-
heden, kennis en gedragsaspecten waargenomen dan ze
hadden verwacht. Vrouwen ervaarden over het algemeen
een lager niveau van kennis en gedrag van de huisarts dan
mannen ((t 3.022 (df)=25, p =.006 voor kennis, (df)=21,
p = <.001) voor gedrag).

Bedrijfsartsen

Het kwantitatieve onderdeel van deze studie toonde ook
een discrepantie tussen de ervaring en verwachtingen van
de patiént op alle bevraagde kwaliteitsdomeinen (kennis,
vaardigheden, en gedrag) ten aanzien van de bedrijfsarts.
Oudere patiénten hadden over het algemeen een betere
ervaring met de kennis van de bedrijfsarts vergeleken met
jongeren (r (22) = .514, p=.014).

Het resultaat vande Multi-lineaire regressie van kennis van
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de bedrijfsarts was significant voor de variabelen ‘educa-
tieve achtergrond’ (t (21) =- 2.286; b =-. 452; p =.035)
en ‘burgerlijke staat’ (t (21) = 2.222; b =.430; p = .040).
Dit houdt in dat een lager opleidingsniveau het verschil
tussen ervaringen en verwachtingen verhoogt. Daarnaast
is er een groter verschil tussen verwachting en ervaring
voor mensen die alleenstaand, gescheiden, of weduwnaar
zijn in vergelijking met mensen die getrouwd zijn of
samenwonen.

Conclusies

Deze studie toont aan dat mensen met epilepsie hogere
verwachtingen hebben over de kennis die de huis- en
bedrijfsarts bezit betreffende zowel het ziektebeeld als de
sociale impact die epilepsie voor de patiént met zich mee-
draagt. Daarnaast blijkt ook dat er hogere verwachtingen
zijn over de vaardigheden en het gedrag van de huis- en
bedrijfsarts dan zij in werkelijkheid hebben ervaren. Dit
indiceert dat er dus ruimte is voor verbetering op alle
vlakken. Om deze hiaten te verkleinen is het belangrijk
dat de eerstelijns arts goed geinformeerd is en daarnaast
zou verbeterd contact tussen eerste-, tweede- en derdelijns-
zorgverleners kunnen leiden tot betere deling van kennis
voor zowel de psychosociale impact als de algehele kennis
over epilepsie. De informatiedeling en de inzage in het
leven van de patiént zou kunnen leiden tot verbeterde
kennis, vaardigheden, en medelevensvermogen van eerste-
lijnsartsen. Dit heeft als resultaat dat mensen met epilepsie
zich beter begrepen voelen. Vanwege de huidige beperkin-
gen van het onderzoek en de grote verschillen tussen de
patiéntverwachtingen van patiénten onderling is verder
onderzoek nodig.
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Kijk van zorgverleners op hun
rol binnen de epilepsiezorg

Mensen met epilepsie hebben vaak moeite om de aandoening een plaats te geven in hun dagelijks leven. Onderzoek

laat zien dat eerstelijns zorgverleners hierbij een belangrijke rol kunnen spelen door de ziektelast te verlagen en actieve

sociale participatie te waarborgen. Het is daarom van belang dat de invulling van eerstelijnszorg aansluit bij de zorg-

vraag van patiénten met epilepsie. Maar hoe ervaren huisartsen en bedrijfsartsen deze zorg momenteel? En wat zien

zij als verbeterpunten?

De behandeling van epilepsie wordt in Nederland vrijwel

altijd geinitieerd in de tweede lijn. Na een diagnosestelling

wordt samen met een neuroloog een behandelplan opge-
steld. Ondanks dat deze behandelingen de ziektelast aan-
zienlijk kunnen verlagen, blijft er nog veel winst te behalen,
voornamelijk omtrent lange-termijn management van epi-
lepsie (Ngugi et al., 2010). De mate van zelfmanagement
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verhoogt de kans op het succesvol omgaan met klachten
en op therapietrouw (French et al., 2020).

Eerstelijnszorg kan een positieve invloed hebben op het
succes van zelfmanagement (Alvarez et al., 2016). Het ver-
trouwen dat huisartsen hebben in hun competenties wat
betreft epilepsiezorg blijkt echter zorgwekkend laag
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