Omgaan met restklachten

Zoeken naar houvast

‘Mijn bloed is goed, maar ik voel me niet goed.” Veel schildklierpatiénten
herkennen zich hierin. Dat blijkt ook uit de vele reacties op de oproep om
mee te doen aan het onderzoek Omgaan met restklachten bij hypothyreoidie
en behoefte aan ondersteuning. Wat zijn de voorlopige uitkomsten van dit
onderzoek?

TEKST: MARIKE DE REUVER, PROF. DR. LILIAN LECHNER, PROF. DR. IR. LISET VAN DIJK EN DR. ESTHER BAKKER

innen 3 weken reageren ruim 150 mensen op de

oproep. Uiteindelijk vullen 63 mensen de vragenlijst

van het onderzoek in. Met 14 vrouwen en 5 mannen

hiervan volgen interviews. Zij zijn 43 tot 83 jaar oud
en hebben in verschillende mate last van restklachten*. Ze
vertellen veel over de invloed van de restklachten en over hoe
zij omgaan met deze klachten. Dit wordt ook wel zelfmanage-
ment genoemd.

B. ZELFMANAGEMENT

Zelfmanagement

De restklachten zorgen voor beperkingen op alle terreinen
van het dagelijks leven (zie figuur 1, blok A). Omdat er geen
verklaring is voor de restklachten, blijven veel deelnemers uit
dit onderzoek zoeken naar de oorzaak ervan (blok BJ.
Duidelijkheid hierover is voor hen belangrijker dan een
directe oplossing. Sara** zegt: ‘Ik wil eigenlijk het liefste
weten waarom dit zo is. Ik wil er vanaf, maar ik wil in ieder
geval weten: waar komt dit nou door?’

C. BEHOEFTEN AAN ONDERSTEUNING

Aandacht voor
klachten

Vs DY
Oorzaak klachten Dosere.n,’ activiteiten
privé, werk,
zoeken .
sociale contacten
- /
( Aanpassen leefstijl N <

Doorgaan
Informatie zoeken
Monitoren ziekte/contact arts
Leren omgaan met de klachten
Klachten leren accepteren

A

Y

A. INVLOED KLACHTEN
Beperking activiteiten
(privé, werk, sociale
contacten)

\i

Luisteren, informatie en begeleiding arts
Kennis en onderzoek
Psychologische begeleiding
Multidisciplinair team

A |

>

y |

E. BETERE

KWALITEIT VAN LEVEN D. ZORGVERLENERS

Figuur 1. Thema'’s bij het zelfmanagement van restklachten en de behoeften aan ondersteuning
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Veel deelnemers zoeken naar houvast over de oorzaak, maar
ook over het omgaan met de klachten. ledereen probeert zo
goed mogelijk met de klachten te leven. Men probeert of
meer of minder sporten helpt. Of het aanpassen van de
voeding. En iedereen doseert de energie en activiteiten.
Sommigen delen het dagelijkse huishouden op in stukjes.
Anderen maken minder of kortere afspraken met vrienden of
gaan minder uren werken. Het helpt om te kijken naar wat er
wél kan. Zo vertelt Sara: ‘Dan probeer ik toch te genieten van
de wandeling die ik wél kan maken. (...) En ik sta wat vaker
stilom om me heen te kijken.’

Veel deelnemers zoeken naar informatie over de klachten en
naar tips hoe je er het beste mee kunt omgaan. Ook proberen
ze de klachten te accepteren. Dit is weleens lastig, zoals Theo
aangeeft: ‘Minder willen is de truc. Maar het is niet makkelijk
om dat te accepteren en er dan ook nog voldoening in te
vinden.’

Behoeften aan ondersteuning

De deelnemers vertellen dat zij er vooral behoefte aan
hebben dat de arts luistert, aandacht heeft voor de klachten
en kennis heeft over finetunen (blok C). Wanneer ze het
gevoel hebben niet serieus genomen te worden, durven ze
ook niet meer over de klachten te vertellen. Niet aan de arts,
maar ook niet aan familie en vrienden. Ze zijn bang om als
een zeur over te komen.

Deelnemers voelen een barriére tussen wat ze nodig hebben
en wat artsen kunnen bieden (zie de barriere naar blok D). Ze
hebben behoefte aan begeleiding vanuit een breder team,
met naast de arts een fysiotherapeut, diétist en iemand die
naar je luistert en meedenkt in het leven met de klachten
(blok E). Claire vertelt waarom dit kan helpen: Je blijft die
klachten houden, ook als je er een naam voor hebt. Maar je
kan het dan toch iets beter uitleggen. Dat je niet zomaar op

Onderzoek

Marike de Reuver volgt de opleiding gezondheidspsychologie aan de Open Universiteit.
Zij deed dit onderzoek voor haar masterscriptie. Ze werkte daarvoor samen met het

Nederlands Instituut voor Onderzoek van de Gezondheidszorg (NIVEL).

de bank zit en niet wil bewegen. Maar dat het echt een naam
heeft en iets is wat bij deze ziekte hoort.’

Kennis verbreden en verspreiden

Dit onderzoek laat zien dat het goed is om de kennis over
restklachten en finetunen te verspreiden onder huisartsen en
internisten***. Dit kan helpen om de behandeling beter af te
stemmen op de persoonlijke situatie en houvast te geven in
het leven met de klachten. Verder lijkt het wenselijk dit
onderzoek te herhalen bij een doelgroep onder de 30 jaar. In
dit onderzoek konden we hen helaas niet betrekken.

Tot slot, veel dank aan iedereen die
meedeed aan dit onderzoek.
En aan SON, voor alle onder-
steuning bij het werven van
deelnemers.

MEER LEZEN?
Wil je het hele
onderzoek lezen?
Stuur dan een mailtje naar

marikedereuverf@gmail.com.

*  Restklachten zijn klachten die blijven bestaan ondanks schildklier-
waarden binnen normaalwaarden: TSH 0.4 - 4.0 mU/L, FT4: 9 - 24 pmol/L.
De restklachten komen overeen met het Patiéntenonderzoek schildklier
van SON (2022) https://edu.nl/3fvbn

**  De namen van deelnemers zijn pseudoniemen.

*** Deze aanbeveling sluit aan bij het Visiedocument Schildklierzorg vanuit
patiéntenperspectief (SON, 2023).
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