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Samenvatting

Gedurende de afgelopen twee decennia zijn ‘Self-rated health” (SRH) en
‘Quality of life” (QoL) bij medisch onderzoek en patientenzorg steeds
meer in zwang geraakt. De hoeveelheid medische publicaties met deze
onderwerpen is sinds 1980 exponentieel toegenomen. Zelfevaluaties door
patienten, in het bijzonder met betrekking tot gezondheidsgerelateerd
QoL, zijn geaccepteerd als belangrijke, soms zelfs als de meest belangrijke
uitkomstmaten voor zowel de evaluatie van en de vergelijking van
verschillende behandelingen als voor de beoordeling en behandeling van
een individuele patient. SRH en QoL zijn concepten die de belofte in zich
bergen van grote kansen, in die zin dat ze met zich brengen de ‘potential
breath of fresh air in understanding of health, illness and health care’,
zoals Albrecht and Fitzpatrick (1994) het uitdrukten. De concepten spreken
patienten, hun families en vrienden, clinici, planners en politici aan. Een
deel van de toegenomen populariteit van deze concepten is, dat ze op vele
manieren relevant en bruikbaar lijken. SRH is een van de belangrijkste
voorspellende variabelen in onderzoek naar de gezondheidstoestand.
Het is een krachtige voorspeller van sterfte, ziekte, gebruik van
zorgvoorzieningen, ziekenhuisopnamen of gezondheidsbeschermend
gedrag. Het QoL concept is holistisch, en vertegenwoordigt een groot
bereik aan uitkomsten die consistent zijn met de gecompliceerdheid van
het menselijk bestaan; het richt zich op de behoeften van het individu
en is dus aanvaardbaar voor patienten en hun familieleden; het houdt
rekening met de verbeteringen in functie of met psychische stress bij het
tekortschieten van een therapie; het kan worden toegepast over de grenzen
van disciplines om de resultaten van verschillende interventies voor
verschillende kwalen die dezelfde uitkomstmaat gebruiken met elkaar
te vergelijken. Beoordelingen van de gezondheid door patient zelf zijn
waardevol omdat ze door zorgpersoneel gebruikt kunnen worden als een
screening instrument om die patienten mee te ontdekken die een verhoogd
risico lopen op ongewenste gezondheidsuitkomsten. Ze stimuleren de
communicatie tussen arts en patient over psychosociale onderwerpen
en ze dragen mogelijk bij aan het waarborgen van op maat gemaakte
somatische en psychosociale interventies door een zorgaanbieder, en ze
maken verbeteringen in gezondheid en levenskwaliteit bij patienten met
een chronische ziekte mogelijk. Met betrekking tot chronische ziekten
wordt wel gesuggereerd dat de diensten voor mensen met een chronische
ziekte zich meer richten op een toename van QoL dan op genezing. Vanuit
een gezondheidsbeleidsperspectief zou een poging ondernomen moeten
worden om het leven van mensen die lijden aan een chronische ziekte
meer het leven waard te maken, ondanks hun ziekte. Centraal daarbij
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staat steeds het gebruik van SRH en QoL als uitkomstmaten. Daarbij komt
dat een belangrijk aspect van het begrijpen van de betekenis van QoL het
verband is tussen de verschillende domeinen of niveau’s van QoL.

Dit proefschrift is gericht op de zelfevaluatie van de gezondheid
en de levenskwaliteit van mensen met een recent begonnen rheumatoide
arthritis. Het onderzoek is een onderdeel van een groter longitudinaal
onderzoeksproject, de European Research on Incapacitating Dlseases
and Social Support (EURIDISS). Daaraan namen behalve Slowakije
vijf andere Europese landen deel, te weten Frankrijk, Nederland,
Noorwegen, Zweden en het Verenigd Koninkrijk (Noord-lerland).
Het conceptuele kader van het onderzoek berust op drie theoretische
modellen: het Disease-Handicap Model (DHM), Spilker’s Quality of Life
(QoL) model and Lazarus and Folkman’s Stress-Coping Theory. Deze
modellen zijn uitgebreider beschreven in Hoofdstuk 1. Daarnaast wordt
in dit hoofdstuk de onderzoeksopzet, de context van het onderzoek, de
patientenselectie procedure en de onderzoeksvragen beschreven. Dit
proefschrift is gebaseerd op drie algemene onderzoeksvragen. Allereerst
wordt de vraag beantwoord, of de psychometrische eigenschappen van
de instrumenten die in het onderzoek gebruikt worden om de fysieke en
psychologische componenten van QoL te meten, ook bevredigend zijn in
de Slowaakse context. In het bijzonder worden de instrumenten waarmee
pijn en psychosociaal welbevinden wordt gemeten, onderzocht, omdat
deze constructen een centrale plaats innemen in de modellen die aan
het onderzoek ten grondslag liggen (Hoofdstukken 2 en 3). De tweede
onderzoeksvraag is gericht op de belangrijkste weg van het proces van
invalidering. Meer precies, de vraag richt zich op de verbanden tussen self-
rated health en zijn determinanten — pijn, beperkingen, en psychologisch
welbevinden (Hoofdstukken 4 en 5). De derde onderzoeksvraag gaat in op
de effecten van intra-individuele factoren op het proces van invalidering.
Meer in het bijzonder wordt stilgestaan bij de mogelijke medierende rol
van zelfwaardering en aanpassing aan de ziekte in de relatie tussen pijn
en psychologisch welbevinden (Hoofdstuk 6).

In het EURIDISS project is de operationalisatie van de centrale
concepten in de verschillende landen identiek. Psychometrische
eigenschappen zijn beschikbaar voor verscheidene instrumenten die
gebruikt zijn binnen het project, maar voor sommige instrumenten
ontbreekt deze informatie. Een van de doelen van het EURIDISS project is
hierin te voorzien. Twee hoofdstukken van dit proefschrift (Hoofdstukken
2 en 3) zijn om die reden gewijd aan de evaluatie van de psychometrische
eigenschappen van de gebruikte meetinstrumenten.

In Hoofdstuk 2 wordt de betrouwbaarheid en validiteit van de
Slowaakse versie van de General Health Questionnaire-28 (GHQ)
onderzocht, en de uitkomsten worden bediscussieerd in het licht van
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West-Europese resultaten. De GHQ is een instrument dat psychologische
aspecten van levenskwaliteit meet; dat is een van de centrale constructen
in het EURIDISS onderzoek. De geschaalde, 28-item versie van dit
instrument is een gestandaardiseerd onderzoeksinstrument met
bevredigende psychometrische eigenschappen, en in West-Europese
landen goed gedocumenteerd. De vraag kwam echter op in hoeverre de
psychometrische eigenschappen van dit instrument voldoende waren
om de psychologische component van levenskwaliteit in een Centraal
Europees land (Slowakije) te meten. De analyse in dit onderzoek was
sterk gericht op de interne consistentie en de factorstructuur van het
instrument. De interne consistentie en de correlaties van de schalen
suggereren dat de psychometrische eigenschappen van de GHQ-28
in Slowakije bevredigend te noemen zijn. Er zijn echter ietwat andere
relutaten gevonden bij de Principal Component Analysis in vergelijking
met de oorspronkelijke schaal; in het bijzonder vraagt de tendens van de
subschaal ‘somatic symptoms’ om over twee dimensies uiteen te vallen
om meer onderzoek onder patienten met een chronische ziekte.

Hoofdstuk 3 is gewijd aan de vergelijking van drie pijnmaten
die frequent gebruikt worden bij patienten met Rheumatoide Arthritis
(RA). Pijn is een van de meest belangrijke begeleidende verschijnselen
van RA, dus het zo objectief mogelijk meten van pijn is noodzakelijk om
een betrouwbare klinische schatting en een effectief behandelingsplan
te kunnen maken. Met behulp van dit onderzoek wordt getracht
een antwoord te vinden op de vraag naar de verschillen tussen de
gebruikte pijninstrumenten. De Nottingham Health Profile (NHP), de
Ritchie Articular Index (RAI), en de McGill Pain Questionnaire (MPQ)
zijn vergeleken met betrekking tot hun constructvaliditeit als ook met
betrekking tot hun bruikbaarheid voor onderzoek en klinische praktijk.
Factor analyse an de ‘known-group technique’ zijn toegepast om de
constructvaliditeit van de instrumenten na te gaan. De resultaten van de
annalyse ondersteunen de validiteit van de pijninstrumenten. Daarnaast
laten ze belangrijke informatie zien met betrekking tot de specifieke
eigenschappen van de instrumenten, die overeenkomstig is vergeleken
voor het gebruik in klinische situaties.

Het doel van Hoofdstuk 4 was de verbanden tussen self-rated health
en de mogelijk determinanten hiervan — beperkingen en psychologisch
welbevinden — te onderzoeken. De veronderstelling was, dat meer
beperkingen als ook een slechter het psychologisch welbevinden een
verband hebben met minder self-rated health. De resultaten bevestigen het
belang van de twee variabelen voor het beter begrijpen van de subjectieve
gezondheidsevaluatie. Beperkingen en psychologisch welbevinden zijn
samen goed voor 25% van de verklaarde variantie in self-rated health.
Daarnaast impliceren de uitkomsten van het structural equation model,
dat van de twee determinanten het effect van psychologisch welbevinden
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op self-rated health meer gewicht heeft. Deze veronderstelling is verder
onderzocht in Hoofdstuk 5, waarin voornamelijk ingegaan wordt op de
voorspellers van verandering van self-rated health. Het onderzoek draagt
bij aan de bestaande kennis in dit veld door tegelijkertijd de effecten van
significante determinanten van self-rated health in patienten met RA —
pijn, beperkingen en psychologisch welbevinden — te onderzoeken. Voor
de analyses worden de data van alle vier de meetpunten gebruikt. De
resultaten laten een sterke voorspellende kracht zien van de verandering
in psychologisch welbevinden op de self-rated health op het volgende
meetmoment. Dit effect is zelfs sterker dan het effect van de voorafgaande
meting van self-rated health. Vanuit het perspectief van het ‘disease-
handicap model’ brengen deze resultaten meer helderheid waar het gaat
om het belangrijkste pad van het invalideringsproces, dat wil zeggen het
pad dat loopt van pathologie naar algemene levenskwaliteit bij patienten
met RA.

In Hoofdstuk 6 staat het effect van contextuele, of nauwkeuriger, intra-
individuele factoren op het belangrijkste pad van het invalideringsproces
centraal. Meer in het bijzonder wordt aandacht besteed aan de mogelijk
intervenierende rol van aan de persoonlijkheid of copingmechanismen
gerelateerde variabelen (zelfwaardering en aanpassing aan de ziekte) in
de relatie tussen pijn en psychologisch welbevinden met het doel om meer
helderheid te scheppenin de controverse in de literatuur met betrekking tot
de sterkte van het verband en de causaliteit van dit verband. De resultaten
van het huidige proefschrift steunen de gedachte met betrekking tot een
belangrijke medierende rol van zelfwaardering en aanpassing aan de
ziekte in de relatie tussen pijn en psychologisch welbevinden. Bovendien
lijkt de intervenierende rol van de coping-gerelateerde variabelen in de
stressor (pijn bij RA) — uitkomst (psychologisch welbevinden) relatie
belangrijker te worden naarmate het ziekteproces voortschrijdt.

In het laatste hoofdstuk (Hoofdstuk 7) worden de belangrijkste
bevindingen meer in het algemeen bediscussieerd. Methodologische
beperkingen met betrekking tot de generaliseerbaarheid van de resultaten,
de onderzoeksopzet, en de meetinstrumenten worden beschreven.
Daarnaast worden verschillende aanbevelingen voor toekomstig
onderzoek gedaan, en worden aanbevelingen voor gezondheidszorgbeleid
gedaan alsmede praktisch klinische implicaties geformuleerd.
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