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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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Spreiding aandoeningen:
* patient reported
* sommige patiénten hebben meer dan één aandoening

x

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

/ Ziekte van Sjogren...)

Bechterew
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Deel 1: Wat wil jij (nog) weten over reuma?

Vragen over je behoefte aan informatie
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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

<26jarigen zoekt
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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91% met diagnose
<6maanden heeft nood

aan meer info over
behandeling/medicatie

Met vragen kan ik terecht bij...

33% van de

jongeren <26 jaar
zoekt steun bij
lotgenoten

33% van fibro-
patiénten zoekt
steun bij lotgenoten

-ﬁE_

Zorgverlener Internet Patiéntenorganisatie Patiénten met Ziekenfonds Weet ik niet
dezelfde aandoening
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Ik ben op zoek naar info over...

o 86%
°\ van patiénten met ﬂ
diagnose <2jaar
zoekt info over
toekomstig
ziekteverloop
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Deel 2: Welke behandelingen krijg jij?

Vragen over je medicatie

Apotheek

“Elke capsule bevat je medicatie en een behandeling
voor de nevenwerkingen.”
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Ik neem de medicatie niet zoals
voorgeschreven, omwille van...
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Ik moet mijn huidige behandeling nog volgen...

o\o l
e — . e —

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

%

Ja Nee Ik weet het niet
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Deel 3: Wetenschappelijk onderzoek

Wat vind jij belangrijk?

EMQVE{E

ONZE GieEP ondERIMAAGIEN




Onderwerpen voor wetenschappelijk
onderzoek:
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Bent u bereid om mee te werken aan
onderzoek?

Nee

Ja

Ik weet het niet
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Deel 4: Jij en je reumatoloog

Vragen over je relatie met je behandelende arts

“De dokter kan niks verkeerds vinden wanneer ik
er niet naartoe ga. Zo blijf ik gezond!

Hoe vaak bezoekt u een reumatoloog/jaar?

Eén keer Twee keer Meer dan twee keer Wanneer nodig Nooit, gevolgd door Nooit
andere arts
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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 geeft een 5 of
10/10 minder
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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/klacht
en/emoties van

patienten 50 personen

Te weinig tijd

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 <ém
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

en 73% met diagnose

%

<2jaar wil meer weten
over toekomstig

Al 78% van de fibro-
patiénten wachten
op info over nieuwe
behandelingen

Verwachtingen voor toekomst Toekomstig ziekteverloop Nieuwe behandelingen Vermoeidheid
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Deel 5: Jij en je andere zorgverleners

Vragen over je relatie met je kinesist, huisarts, apotheker
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Bent u het voorbije jaar bij een kinesist in
behandeling geweest voor je reumatische
aandoening?

%

81% van de

AS-ers bezoekt
een kinesist

Ja Nee
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Komt u in aanmerking voor bijzondere
terugbetalingsvoorwaarden voor kiné?

mxams

Ja Nee Ik weet het niet
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Wie informeerde u over de tegemoetkoming?

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?

Slechts 48% van
de CIB-ers is
tevreden over zijn

27% van de CIB-ers
vindt dat zijn kinesist

%

kinesist

te weinig kent over
zijn aandoening

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

onvoldoende
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Hoe tevreden bent u over uw kinesist?

Algemeen

8,1/10

16% 5%

geeft een geeft een 5 of
10/10 minder
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Hebt u een vaste huisarts?

%

Ja Nee
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Hebt u ook een Globaal Medisch Dossier?

%

Jongeren <26 jaar zijn
minder op de hoogte
van het Globaal

Medisch Dossier (12%)

[ [T

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

Algemeen

8/10

17% 7%
geeft een geeft een 5 of
10/10 minder
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Wat denken de artsen zelf?

*(n=95), enquéte uitgevoerd door Mediplanet

Artsen geven zichzelf
een score van

52% denkt dat ptn

80% vindt patiénten therapietrouw zijn

mondiger dan vroeger 7,3/10 27% geeft aan het niet
voor communicatie te weten

88% vindt dat er in de

praktijk voldoende tijd

en ruimte is om vragen
te beantwoorden

44% vindt patiénten
goed geinformeerd
over hun ziekte
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Hoe tevreden bent u over de communicatie
tussen uw huisarts en uw reumatoloog?

Q0 40%
geeft een 5 of

geeft een 10/10 minder

Algemeen

6/10
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Bij de apotheek...

Medische voorschriften

Ik neem deze medicatie nu al vijftig jaar, maar ik dien een
klacht in!
De nevenwerkingen maken me rimpelig, dik en kaal!”

Hebt u een vaste apotheker?

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

AS-ers zijn het minst

%

open over hun
aandoening naar hun
apotheker toe. (71%)

Ja Nee
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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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Wat denken de apothekers zelf?

*(n=139), enquéte uitgevoerd door Mediplanet

Apothekers geven

. 44% denkt dat patiénten
zichzelf een score van

83% vindt patiénten therapietrouw zijn

mondiger dan vroeger 7;5/10 27% geeft aan het niet te
voor communicatie weten

84% vindt dat er in de
praktijk voldoende tijd
en ruimte is om vragen te
beantwoorden

51% vindt patiénten
goed geinformeerd over
hun ziekte
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Deel 6: Jij en andere patiénten

Vragen over jou en patiéntenorganisaties
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Waarvoor zijn patiéntenorganisaties nodig?
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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 Niet van
gehoord van behoefte aan informatie al duur geen PO voor niet van een toepassing, ik
PO contact met mijn PO ben lid
andere ptn aandoening
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Algemene Conclusies:

* Mensen met reumatische aandoeningen...
* Willen meer informatie en gesprekken over behandelingen en medicatie
* Willen meer informatie en gesprekken over het toekomstige ziekteverloop
* Zijn bang voor nevenwerkingen van medicatie
* Hoeven niet herinnerd te worden aan het innemen van medicatie
* Willen vermoeidheid op de onderzoeksagenda
* Zijn matig tevreden over hun reumatoloog en tevreden over huisarts/kinesist/apotheek
* Willen dat reumatoloog en huisarts meer overleggen

* Vinden patiéntenorganisaties nuttig voor het verstrekken van info en communicatie naar het
beleid
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De uitgebreide resultaten van de ReumaNet enquéte komen op
de website en zullen later gepubliceerd worden.

o
o
e Expertise UMANET ;.

o O Huis
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