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WILLEN JULLIE WETEN?

Resultaten Enquéte ReumaNet voorjaar 2015

Enquéte ReumaNet 2015

* Opgesteld door ReumaNet en haar partners
* Februari — juni 2015

* Online enquéte ism Mediplanet

* Verspreiding via websites, sociale media

* Een vijftigtal papieren enquétes
* op persoonlijke aanvraag
* via verenigingen
* via reumatologen

e TOTAAL: 711 deelnemers
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Leeftijd

Jonger dan 26 26 - 35 jaar 36 - 50 jaar 51 - 65 jaar Ouder dan 65 jaar
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Spreiding aandoeningen:
* patient reported
* sommige patiénten hebben meer dan één aandoening

Reumatoide Ankyloserende Psoriatische Kinderreuma CIB (Lupus, Fibromyalgie Artrose Osteoporose
Artritis (RA)  spondylitis (AS) Artritis (J1A) Sclerodermie,

/ Ziekte van Sjogren...)

Bechterew
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Tijdstip van diagnose:

%

Minder dan 2 jaar geleden Tussen 2 en 5 jaar geleden Langer dan 5 jaar geleden
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Vindt u uzelf goed geinformeerd?

%

60% van de AS-ers
vindt zich goed

ge!pformeerd over 56% van de
zijn aandoening

91% met diagnose

<6maanden heeft nood
9 aan meer info over

<26jarigen zoekt behandeling/medicatie
meer info over
aandoening
Goed geinformeerd over Nood aan informatie over Goed geinformeerd over Nood aan informatie over
aandoening aandoening behandeling / medicatie behandeling / medicatie
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Verschillen ivm nood aan informatie over
aandoening of medicatie en behandeling:

60

GOED GEINFORMEERD OVER NOOD AAN INFO OVER GOED GEINFORMEERD OVER NOOD AAN INFO OVER
AANDOENING AANDOENING BEHANDELING/MEDICATIE BEHANDELING /MEDICATIE

ORA OAS [CIB E@FIBRO EARTROSE
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Met vragen kan ik terecht bij...

33% van de

jongeren <26 jaar
2 zoekt steun bij
lotgenoten

33% van fibro-
patiénten zoekt
steun bij lotgenoten

18
on'ss KRN

Zorgverlener Internet Patiéntenorganisatie Patiénten met Ziekenfonds Weet ik niet
dezelfde aandoening

ReumaNet Symposium - Jullie Willen Weten - Zaterdag 10 oktober 2015 - Wereld Reuma Dag




12/10/2015

Ik ben op zoek naar info over...
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Ik ben op zoek naar info over...

86% 57% 50%

van patiénten met een
diagnose <6maanden wil zijn
mogelijkheden op gebied van
werk kennen

van patiénten met diagnose van patiénten <35 jaar zoekt
<2jaar zoekt info over info over tegemoetkomingen
toekomstig ziekteverloop overheid

44% 44%

van CIB- en fibropatiénten wil van de fibro-patiénten wil
meer weten over meer weten over zijn rechten
wetenschappelijk onderzoek als patiént
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Ik krijg mijn info het liefst via...

%

28% van patiénten

<35 jaar verkiezen
apps

—

Internet Zorgverlener Papier Patiéntenorganisatie Andere patiént Smartphone/apps
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Ik neem mijn medicatie zoals voorgeschreven.

%

— [ o -

Altijd Meestal Soms Zelden Nooit Niet van toepassing
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lk neem mijn medicatie zoals voorgeschreven.

* Nuancering: cijfer komt niet overeen met andere
onderzoeksresultaten rond therapietrouw

* Patiénten vullen soms ‘sociaal wenselijke’ antwoorden in
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Ik neem de medicatie niet zoals
voorgeschreven, omwille van...
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Ik wil herinnerd worden aan het innemen van
medicatie.

I-——__

10
Niet nodig Smartphone app SMS Andere
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Ik moet mijn huidige behandeling nog volgen...

°\° l
e — - e —

Levenslang Tot ik me beter voel Ik weet het niet Andere
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Ik krijg biologische medicatie.

%

Ik weet het niet
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Onderwerpen voor wetenschappelijk
onderzoek:

Aantal
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Bent u bereid om mee te werken aan
onderzoek?

Patiénten tussen 26
en 35 jaar zijn het
meest bereid om

mee te werken (77%)

RA-ers en artrose-
ptn staan het meest
huiverachtig tgo
meewerken (12%)

CIB-ers zijn de

grootste
twijfelaars (41%)

Ja Nee Ik weet het niet
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Hoe vaak bezoekt u een reumatoloog/jaar?

Ook bij diagnose van

meer dan 2 jaar gaat
63% nog meer dan
2x/jaar naar
reumatoloog

—- s B =uas

Eén keer Twee keer Meer dan twee keer Wanneer nodig Nooit, gevolgd door Nooit
andere arts

%

18% van de fibroptn
en 12% van artroseptn

wordt niet gevolgd
door een reumatoloog
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Hoe lang duurt een consultatie gemiddeld?

%

14%
van de fibromyalgie-
en artrosepatiénten
kunnen rekenen op

meer dan 30min
voor een consultatie

20 minuten of minder

Meer dan 20 minuten

Meer dan 30 minuten
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Hoe snel kan een dringende consultatie
geregeld worden?

| h I

Volgende dag Volgende week Tussen 2 en 4 weken Langer dan 4 weken Nog niet nodig gehad
wachten
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Hoe tevreden bent u over uw reumatoloog?

>65jaar: Algemeen: Fibromyalgie:

8,1/10 7,4/10 6,9/10

10% 12%

geeft een buist zijn
10/10 reumatoloog
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Plus — en werkpunten:

Stelt gerust, geeft
vertrouwen, menselijke Luisterbereidheid
benadering

Geeft voldoende

informatie

69 personen
69 personen 63 personen

Luistert te weinig naar
verhalen/vragen/klachte Te weinig tijd
n/emoties van patienten

50 personen
124 personen
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Welke onderwerpen worden besproken
tijdens de consultatie? 60% van de fibro-

patiénten

bespreekt
vermoeidheid
Slechts 65% van
de <26jarigen en

67% van de ptn
met diagnose van
<6m bespreekt
resultaten

%

71% van de
<26jarigen bespreekt
administratieve
zaken

Resultaten onderzoeken Ziekteverloop Reactie op medicatie Pijnbestrijding Administratie
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Welke onderwerpen zou u graag willen
bespreken? De andere 40% van

de fibro-patiénten
wil vermoeidheid
bespreken!

78% van de 26-35jarigen [l 73% van de <50jarigen
en 73% met diagnose en 72% met diagnose

%

<2jaar wil meer weten <2jaar wil het hebben
over toekomstig over nieuwe 55% van mensen
ziekteverloop 78% van de fibro- met diagnose <2jaar

willen vermoeidheid

patiénten wachten
bespreken

op info over nieuwe
behandelingen

Verwachtingen voor toekomst Toekomstig ziekteverloop Nieuwe behandelingen Vermoeidheid
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Welke onderwerpen zou u graag willen
bespreken?

Jongeren: 26-35jaar: 36-50jaar:
Sociaal leven (71%) Erfelijkheid (46%) Reumapaspoort (49%)
Erfelijkheid (59%) Reumapaspoort (46%) Reacties omgeving (44%)
Werk/school (53%) Seksualiteit en Erfelijkheid (42%)
Reumapaspoort(59%) zwangerschap (41%) Sociale leven (42%)

40% duidt aan het
41% wil praten over reumapaspoort handig
reacties vanuit de te vinden: vraag aan
omgeving op de ziekte ReumaNet: doen we hier
verder iets mee?
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Met welke zorgverlener zou u (één van) deze
onderwerpen nog graag bespreken? o

praten... wie wil
luisteren?

0% van de jongeren

<26 jaar bespreekt
X deze thema’s met een
andere zorgverlener!!
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Bent u het voorbije jaar bij een kinesist in
behandeling geweest voor je reumatische
aandoening?

78% van de
patiénten <26 jaar
bezoekt kinesist

46% van de
RA-ers volgt
géén kiné

%

81% van de

AS-ers bezoekt
een kinesist

Ja Nee
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Hoe vaak gaat u langs bij de kinesist?

57% van de patiénten
<26jaar gaat

%

meerdere keren per
week naar de kiné

Bij opstoten Meerder keren per week Eén keer per week Anders
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Wie heeft je doorverwezen naar de kinesist?

L= _

Mijn reumatoloog Mijn huisarts Andere specialist Ik nam zelf contact op lemand anders
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Komt u in aanmerking voor bijzondere
terugbetalingsvoorwaarden voor kiné?

Ik weet het niet
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Wie informeerde u over de tegemoetkoming?

*III__-I

Mijn reumatoloog  Mijn kinesist Ziekenfonds Mijn huisarts Patiént (- lemand anders  Niemand, ik ken
enorganistie) regeling niet
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Vond u makkelijk een kinesist die voldoende
op de hoogte is van uw problematiek?

e

Nee, heeft even geduurd Nee, kiné kent aandoening Andere
onvoldoende

ReumaNet Symposium - Jullie Willen Weten - Zaterdag 10 oktober 2015 - Wereld Reuma Dag

17



12/10/2015

Hoe tevreden bent u over uw kinesist?

Algemeen

8,1/10

16% 5%
geeft een buist zijn
10/10 kinesist
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Plus — en werkpunten:

ST R] Persoonlijke benadering De therapie werkt
begripvol

81 personen 62 personen 50 personen

De therapie werkt niet/is Te weinig
pijnlijk kennis/ervaring

33 personen 31 personen
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Hebt u een vaste huisarts?

%

Ja Nee
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Hebt u ook een Globaal Medisch Dossier?

[ [

Ja Nee Ik weet het niet
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Hoe tevreden bent u over uw huisarts?

Algemeen

8/10

17% 7%
geeft een buist zijn
10/10 huisarts
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Plus — en werkpunten:

Luisterbereidheid,

: Bereikbaarheid Kennis
begripvol, vertrouwen

152 personen 52 personen 44 personen

Géén begrip, noch
vertrouwen, Onvoldoende kennis
luisterbereidheid

57 personen
66 personen
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Hoe tevreden bent u over de communicatie
tussen uw huisarts en uw reumatoloog?

8% Algemeen 40%

geeft een 10/10 6 / 10 geeft een 5 of

minder

Jongvolwassenen
(26-35jaar) zijn het
minst tevreden
(5,35/10)

Jongeren <26 jaar
zijn het meest
tevreden (6,59/10)
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Werk — en pluspunten:

Er is geen/te weinig Ik heb geen weet van Eenrichtingsverkeer
communicatie communicatie Reumatoloog=>huisarts

154 personen 64 personen 21 personen

Huisarts kan/mag
Goed overleg reumatoloog steeds
contacteren

118 personen
7 personen
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Hebt u een vaste apotheker?

| .
Ja Nee
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|s deze apotheker op de hoogte van uw
aandoening?

X
Ja Nee
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|s er een aparte ruimte voorzien bij de apotheek
voor eventuele vragen onder vier ogen?

Ja Nee Ik weet het niet
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Hoe tevreden bent u over uw apotheker?

+65ers zijn het Algemeen Jongeren <26 jaar
meest tevreden

zijn het minst
over hun /
apotheker (8,4/10) 8, 1 10 tevreden (7,5/10)

17% 5%

geeft een score

geeft 10/10 van 5 of minder
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Plus — en werkpunten:

Geeft voldoende Vriendelijk, goede Mogelijkheid tot vragen
advies/info service stellen

132 personen 62 personen 60 personen

Medicatie niet in

Te commercieel
voorraad

= (Rl 14 personen

ReumaNet Symposium - Jullie Willen Weten - Zaterdag 10 oktober 2015 - Wereld Reuma Dag

Waarvoor zijn patiéntenorganisaties nodig?

Patiénten <35jaar
en patiénten met
diagnose <2jaar:
70%
Grootste nood aan
info bij patiénten
met diagnose tussen
6m en 2jaar (91%)
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PO’s moeten financiéle ondersteuning krijgen

van de overheid.

%

; —

Ja Nee
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Ik ben lid van een patiéntenorganisatie.

Nog nooit Geen Ik heb alle Lidgeld te Er bestaat Ik zie het nut Andere
gehoord van behoefte aan informatie al duur geen PO voor niet van een
PO contact met mijn PO
andere ptn aandoening
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Niet van
toepassing, ik
ben lid
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Verdeling leden van PO’s:

Aantal

CIB-Liga RA-Liga VvvB VLFP PPP ReumaNet ORKA VRL
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Ik heb een vaste mantelzorger.

Ja

Nee
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Mantelzorgers krijgen best een speciale
opleiding om hun taken goed uit te voeren.

Ja Nee Ik weet het niet
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