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VOORWOORD

Samenwerking leidt tot een verbetering van de
gezondheid en kwaliteit van leven van de mens
met COPD.

Een goede behandeling van COPD is de beste
manier om meer controle over uw COPD te
krijgen en om complicaties en achteruitgang te
voorkomen. Daar zijn twee dingen voor nodig.
U moet goede zorg krijgen én u moet goed voor
uzelf en uw COPD zorgen.

Samenwerking leidt tot een verbetering
van de gezondheid en kwaliteit van
leven van de mens met COPD.

In deze COPD Zorgwijzer leest u alle informatie
over de zorg voor mensen met COPD. U vindt
informatie over de zorg die u krijgt vanuit de
verschillende zorgverleners van PeriScaldes. Ook
wordt uitgelegd wat u zelf kunt doen om goed
met COPD te kunnen leven.
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ZORGSTANDAARD COPD

Alle zorgverleners die mensen met COPD behandelen, het Long Fonds en de
Long Alliantie Nederland (LAN), hebben afspraken gemaakt over zorg voor
mensen met COPD. In de Zorgstandaard COPD heeft de LAN opgeschreven
welke zorg voor u als COPD patiént goed is: hoe vaak u komt voor controle en
naar wie u wordt doorgestuurd bij problemen.




SAMENWERKENDE
ZORGVERLENERS

IN EEN REGIO

Op steeds meer plaatsen in
Nederland werken zorgverleners
die COPD behandelen samen: de
taken zijn duidelijk verdeeld en de
gegevens van patiénten worden
uitgewisseld. Deze samenwerking
maakt het makkelijker dat zorgver-
leners u goede zorg leveren. Ze kun-
nen zien of u op tijd controles heeft
gehad. Ze weten welke medicijnen
u nog meer krijgt. Ze kennen uw
voorgeschiedenis en ze kunnen be-
handelingen op elkaar afstemmen.
U hoeft bijvoorbeeld niet bij elke
zorgverlener uw verhaal nog eens te
vertellen. En als twee zorgverleners
uw bloed willen laten onderzoeken,
kunnen er afspraken gemaakt
worden wie dat doet.

Het grootste voordeel van goede
samenwerking is dat u alle zorg
krijgt die u nodig heeft op het juiste
moment. Door de duidelijke
afspraken is de kans heel klein dat
een controle wordt vergeten of dat
een uitslag kwijtraakt.

Naast afspraken over de medische
behandeling maken zorgverleners
ook afspraken met zorgverzeke-
raars om de chronische zorg in een
bepaalde regio af te stemmen en uit
te voeren.




PERISCALDES:
UW ZORG, ONZE ZORGI

PeriScaldes is een samenwerkingsverband van huis-
artsen uit de regio Walcheren, Noord- en Zuid
Beveland en Schouwen-Duiveland. Kwaliteit van
zorg staat voor deze huisartsen hoog in het vaandel.
Binnen PeriScaldes werken huisartsen samen met
hun praktijkondersteuners, doktersassistentes en
andere gespecialiseerde zorgverleners uit de regio

- zoals, COPD verpleegkundigen, diétisten, fysiothe-
rapeuten en specialisten van de Admiraal de Ruyter
Ziekenhuis. Alle zorgverleners van PeriScaldes
houden zich aan de regels waaraan goede COPD
zorg volgens de COPD Zorgstandaard moet vol-
doen. Zij hebben met elkaar afgesproken wie welke
hulp biedt, hoe ze naar elkaar kunnen verwijzen,

op welke manier de zorg wordt getoetst en aange-
past aan nieuwe wetenschappelijke inzichten; alles
in dienst van nog beter afgestemde zorg voor uw
behandeling.

PeriScaldes




COPD AANDOENING
UW ZORG, ONZE ZORG!
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WAT IS COPD?

COPD is de afkorting van Chronic Obstructive Pulmonary Disease.

In het Nederlands betekent het: ziekte waarbij je constant last van je longen
hebt. Je haalt steeds adem door luchtwegen die vernauwd zijn en zo kun je dus
niet meer vrij ademen.

COPD is een verzamelnaam voor de longziekten chronische bronchitis en long-
emfyseem. Bij beide aandoeningen zijn de longen en de luchtwegen blijvend
ontstoken. Daardoor zijn deze onherstelbaar beschadigd.

De beschadigingen aan de longen bij COPD genezen dus niet meer.
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HOE KRIJG JE COPD?

Veel mensen die COPD hebben, krijgen dit vooral door:

> roken

Andere oorzaken kunnen zijn:

> luchtvervuiling (waaronder fijnstof)

> schadelijke stoffen (bijvoorbeeld houtstof, lijm of verfdampen)
> slecht behandelde astma of veel longontstekingen

> erfelijke ziekte

De meeste mensen krijgen pas op latere leeftijd COPD. Soms kan een erfelijke
ziekte ervoor zorgen dat iemand al op jonge leeftijd COPD krijgt. Ook als
diegene nooit gerookt heeft. De combinatie astma en COPD komt ook voor.
Mensen met COPD komen adem tekort. Daar hebben zij bijvoorbeeld last van
als ze de trap oplopen, hun werk doen, of zichzelf aankleden. Die benauwd-
heid kan steeds erger worden.

In het ergste geval dienen ze iedere dag extra zuurstof te gebruiken en/of
komen zij in een rolstoel terecht.




LICHT, MATIG
EN ERNSTIGE COPD

COPD kent verschillende fases. Van de mensen met COPD heeft ongeveer 8

op de 10 mensen lichte of matige COPD; de overigen hebben ernstige of zeer
ernstige COPD. Maar wanneer spreken we van lichte en wanneer van ernstige
COPD? Hiervoor wordt een indeling in ziektelast gebruikt. Bij deze indeling
wordt gekeken in welke mate u last heeft van uw COPD. De zorgverlener voert
een lichamelijk onderzoek uit en kijkt samen met u naar de klachten die u er-
vaart, uw beperkingen in het dagelijks leven en uw kwaliteit van leven.

Lichte ziektelast

Iedere patiént met COPD die zonder ernstige klachten in het dagelijks leven
kan functioneren en bij wie de longfunctie groter is dan 50 procent. Deze
patiént wordt niet beperkt door benauwd zijn. Deze patiént heeft een gezond
gewicht en weinig last van snel en plotseling verergeren van de klachten.

Matige ziektelast

Iedere patiént met COPD die klachten ervaart in het dagelijks leven, die
beperkt wordt door benauwd zijn, maar waarbij de behandeling goed werkt.
Regelmatige controle is noodzakelijk. Hierbij is meestal behandeling dicht bij
huis mogelijk, met soms een bezoek aan de longarts. Er kan sprake zijn van
gedeelde zorg tussen deze twee artsen.

Ernstige ziektelast

Iedere patiént met COPD die ernstige klachten ervaart en beperkt wordt door
benauwdheid. Er treedt vaker een snelle en plotselinge verergering van klach-
ten op. Intensieve begeleiding door de longarts, of door een team van begelei-
ders is noodzakelijk. Hierbij kan een revalidatieprogramma onderdeel van de
behandeling zijn. De ziektelast kan per persoon en/of in de tijd verschillen.
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OPSPORING EN ONDERZOEK

Hoe wordt de diagnose COPD gesteld?

Als u klachten heeft gaat u doorgaans als eerste naar de huisarts. Deze probeert
samen met u erachter te komen wat er aan de hand is. Hiervoor doet de huis-
arts een aantal onderzoeken en stelt u vragen over hoe het met u gaat in het
dagelijks leven. Het kan zijn dat u COPD heeft, maar de huisarts kijkt ook of u
misschien andere aandoeningen heeft die uw klachten veroorzaken.

Lichamelijk onderzoek en persoonlijk gesprek

Lichamelijk onderzoek geeft allereerst meer duidelijkheid. De huisarts luistert
met een stethoscoop naar uw longen en kan uw neus-, mond- en keelholte
bekijken. Voor een goed beeld hoe het met uw longen is, kunnen soms meer
onderzoeken nodig zijn. De huisarts of praktijkondersteuner stelt u ook een
aantal belangrijke vragen over welke klachten u heeft, of u beperkingen ervaart
in uw dagelijks leven en hoe u omgaat met uw aandoening. Klachten die
kunnen wijzen op COPD zijn: hoesten (ook een rokershoestje), benauwd zijn,
piepende ademhaling, vermoeidheid en/ of kortademigheid bij inspanning of
slijm ophoesten.

Longfunctiemeting

Om vast te stellen of u COPD heeft en om te bepalen in welke mate uw lucht-
wegen vernauwd zijn, zal een longfunctiemeting worden voorgesteld. Tijdens
deze test blaast u in een apparaat dat onder andere meet hoeveel lucht u uit-
blaast binnen een bepaalde tijd. Als dit minder is dan normaal, weet de huisarts
dat uw longen niet goed genoeg werken. Als blijkt dat dit door COPD komt,
bepaalt de huisarts met de longfunctiemeting ook hoe ernstig de beschadiging
van uw longen is.
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Diagnose nog niet duidelijk?
Als de huisarts meer informatie nodig heeft over

uw ervaren ziektelast dan kan hij nog een aantal

aanvullende onderzoeken laten uitvoeren, zoals
een rontgenfoto van uw longen, een allergietest,
een hartfunctieonderzoek en een bloedonderzoek.
Het kan zijn dat de huisarts op basis van deze
aanvullende onderzoeken uw diagnose en ernst
van ziektelast nog niet kan bepalen. In dit geval
verwijst hij u naar de longarts. De longarts zal
uitgebreidere longfunctiemetingen uitvoeren of
aanvullend onderzoek doen naar andere aandoe-
ningen zoals astma, slaapstoornissen en zo nodig
andere longziekten. Als de gestelde diagnose en
ernst van ziektelast duidelijk is en u door de huis-
arts behandeld kunt worden, dan zal de longarts u
weer terugverwijzen naar de huisartspraktijk.




WAT GEBEURT ER
NA DE DIAGNOSE?

Huisarts

Als uit de onderzoeken blijkt dat u
COPD heeft, dan praat de huisarts
hierover met u verder. U krijgt tijdens
dit gesprek informatie over wat u
mankeert (de diagnose). De huisarts
bespreekt de mogelijke behandeling
met u. Als roken de oorzaak is van
uw COPD dan zal de huisarts met

u praten over stoppen met roken.
Daarnaast krijgt u zo nodig lucht-
wegverwijdende medicatie om uw
kortademigheidklachten, hoest- en
slijmklachten te verminderen. Tijdens
dit consult zal de huisarts u infor-
meren over de ondersteuning die de
praktijkondersteuner u kan bieden.

Praktijkondersteuner

De praktijkondersteuner geeft u

voorlichting over het ziektebeeld

en leert u vaardigheden die u nodig

heeft om uw ziekte te beinvloeden.

Hierdoor kunt u bewuste keuzes

maken die uw kwaliteit van leven

kunnen verhogen.

Zij bespreekt ook wat de ziekte mo-

gelijk voor u kan betekenen:

> aanpassen leefstijl, zoals stoppen
met roken, gezonde voeding en
bewegen

> lichamelijke klachten, zoals be-
nauwdheid, hoesten en vermoeid-
heid in rust en/ of bij inspanning

> lichamelijke beperkingen, bijvoor-
beeld bij dagelijkse bezigheden
zoals aankleden, traplopen en
boodschappen doen

> werk

> plotseling verergeren van de
klachten

> gebruik van medicijnen

> andere aandoeningen die u heeft

Samen met de praktijkondersteuner
stelt u uw individueel zorgplan op.
U ontvangt hiervoor de Long Pas
van PeriScaldes. Hierin noteert u
relevante gegevens en uw persoon-
lijke doelen die u wilt gaan behalen.
Waarschijnlijk heeft u hierbij hulp
nodig van verschillende zorgverle-
ners, bijvoorbeeld een fysiothera-
peut. Hij kan u begeleiden bij het
verhogen van uw inspanningsmo-
gelijkheden. Een goed uitgedacht
beweegprogramma kan uw kort-
ademigheidsklachten verminderen.
Hierdoor kunt u weer meer
activiteiten ondernemen. De huisarts
en praktijkondersteuner zullen u
hierover meer vertellen.
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BEHANDELING

Een gezonde manier van leven

De behandeling van COPD bestaat zeker niet alleen uit medicijngebruik.

Ook een gezonde manier van leven is belangrijk bij de behandeling. Hiervoor
moet u soms uw gedrag aanpassen, bijvoorbeeld door te stoppen met roken
of meer te bewegen. Door een gezonde manier van leven kunt u uw ziektelast
verminderen en uw levensverwachting verbeteren.

Gezonde leefstijl
Voor iedereen gelden de volgende leefstijladviezen:

Niet roken

COPD ontstaat bij de meeste mensen door jarenlang roken. Door roken raken
de longen ontstoken. Als u jarenlang rookt kan de ontsteking blijvend worden.
De longen raken hierdoor beschadigd. Als u rookt is het belangrijk dat u stopt.
U kunt hiermee voorkomen dat uw klachten erger worden en u verbetert uw
levensverwachting. Stoppen met roken is moeilijk. Het lukt ook niet altijd de
eerste keer. Maar het is wel mogelijk. Uw zorgverlener, maar ook uw naasten
kunnen hierbij helpen. Stoppen met roken heeft altijd zin, het is de beste
manier om lichamelijke achteruitgang tegen te gaan.

Regelmatig bewegen

Veel mensen met COPD bewegen weinig. Dit komt doordat mensen benauwd
kunnen worden als ze bewegen. Maar door weinig bewegen gaat uw conditie
en spierkracht achteruit. Hierdoor wordt u nog sneller benauwd als u zich
inspant. Voor u als COPD-patiént is een goede lichamelijke conditie juist heel
belangrijk. Want als u een goede conditie heeft, dan heeft u minder last van uw
COPD. Daarom is het nodig om regelmatig te bewegen.

Gezond eten

Een goed lichaamsgewicht is belangrijk voor uw gezondheid. Mensen met
COPD kunnen zowel een te laag gewicht (ondergewicht) als een te hoog ge-
wicht (overgewicht) hebben.
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Ondergewicht

Mensen met COPD kunnen ondergewicht krijgen als ze minder eten dan hun
lichaam nodig heeft. Dit kan komen door benauwdheid of doordat het ver-
moeiend is om te eten. Ook eten sommige mensen minder als ze zich niet pret-
tig voelen. Of mensen vallen af doordat activiteiten meer energie kosten dan
voorheen. Als u te weinig eet en te weinig beweegt, krijgt u minder spiermassa.
Minder spiermassa betekent dat u minder kracht heeft. Hierdoor kan ademhalen
en inspannen moeilijker worden. Het is dus belangrijk dat de hoeveelheid vet
en spieren in uw lichaam in goede verhouding is.

Overgewicht

Als u minder beweegt en meer eet kunt u aankomen. Mensen met COPD gaan
vaak minder bewegen door klachten zoals benauwdheid. Als u teveel aankomt,
kunt u overgewicht krijgen. Kortademigheidklachten kunnen hierdoor juist
weer toe nemen.

Door overgewicht loopt u meer risico op andere ziekten. Het is van belang om
uw voeding aan te passen zodat u gewicht verliest. Ook hierbij geldt dat het
belangrijk is om te bewegen en zo uw kracht en conditie te verbeteren. Zo kunt
u voorkomen dat uw spiermassa vermindert en uw spieren verslappen.

Medicijnen

Mensen met COPD zijn in meer of mindere mate benauwd. In het begin kunt u
het vooral benauwd krijgen bij inspanning. Als de COPD ernstiger wordt, kunt
u het ook in rust benauwd hebben. Om dit te verminderen is het belangrijk

dat u de juiste medicijnen in de juiste hoeveelheid gebruikt. Daarnaast kun-
nen ademhalings- en ontspanningsoefeningen helpen. Een fysiotherapeut kan
u deze oefeningen aanleren. U kunt dit gebruiken als u benauwd bent. Het is
ook belangrijk om activiteiten in het juiste tempo te doen. Dit voorkomt dat u
steeds moet stoppen om op adem te komen. Door emoties (angst, boosheid,
machteloosheid) kan uw benauwdheid erger worden. Wanneer u bijvoorbeeld
erg angstig bent om benauwd te worden, is psychologische hulp nuttig.

Hoesten en slijm

Hoesten komt veel voor bij mensen met COPD. Het is zinvol dat u leert hoe u
vastzittend slijm (sputum) los krijgt en kunt verwijderen uit de longen. Als u
last heeft van prikkelhoest (zonder sputum) dan kunnen adem- en ontspan-
ningsoefeningen helpen. Een fysiotherapeut kan u deze oefeningen aanleren.
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Behandeling met medicijnen

De behandeling met medicijnen bij COPD heeft een aantal doelen:

> dat u minder klachten heeft

> dat u makkelijker kunt bewegen

> dat uw longfunctie die u nu heeft behouden blijft en niet verder achteruit gaat
> dat u minder kans heeft op het plotseling erger worden van uw klachten

Bij de behandeling met medicijnen is naast de huisarts altijd een apotheker
betrokken. De apotheker heeft de verantwoordelijkheid voor de veiligheid

van uw medicatie. De huisarts, praktijkondersteuner of apotheker kunnen u
instructies geven over het gebruik van medicijnen, zodat u er zoveel mogelijk
baat bij heeft. Als u medicijnen gebruikt dan bespreekt de huisarts of apotheker
met u een aantal punten waar u op moet letten:

> het medicijn op de juiste manier gebruiken

> gebruik van een goede techniek en van hulpmiddelen als u medicijnen
inhaleert

het tijdstip waarop u uw medicijnen dient te gebruiken

het gebruik van de juiste hoeveelheid medicijnen

hoe vaak u de medicijnen mag gebruiken

hoe u de medicijnen moet bewaren

hoe u de medicijnen en eventuele hulpmiddelen moet onderhouden
bijwerkingen van medicijnen

combinaties van medicijnen voor verschillende aandoeningen

VvV VWV VvV V V VvV Vv

Bij gebruik van medicijnen is het van belang dat de behandelaar tenminste
één keer per jaar samen met u kijkt naar wat u gebruikt. Afhankelijk van uw
persoonlijke situatie of veranderingen in de behandeling kunnen medicijnen
aangepast worden. Als u bij het gebruiken van nieuwe of van meerdere
medicijnen merkt dat u last heeft van mogelijke bijwerkingen, dan is het ver-
standig om dit direct aan uw behandelaar te melden.

Wat is belangrijk voor goed medicijngebruik?

Het is belangrijk om een zo goed mogelijk resultaat te behalen met de medicij-
nen. Daarvoor moeten u en uw behandelaars goed samenwerken. De huisarts
schrijft een medicijn voor en de apotheker levert dat af. Beiden geven u alle
informatie en begeleiding die u nodig heeft. U gebruikt de medicijnen zorgvul-
dig. U informeert de behandelaars over uw ervaringen met de medicijnen.
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Inhalatietherapie

Bij mensen met COPD gaat de voorkeur uit naar het gebruik van medicijnen
via inhalatie. Dit betekent dat u ze direct inademt. Door inhalatie komt het
medicijn direct in de longen. Hierdoor werkt het sneller en kunt u een kleinere
hoeveelheid gebruiken dan wanneer u een tablet gebruikt. Bij inhalatiemedi-
cijnen is het belangrijk dat u op de juiste manier inhaleert. Ook is het belang-
rijk dat u de juiste hulpmiddelen, bijvoorbeeld een voorzetkamer gebruikt. U
maakt samen met uw zorgverlener een keuze hiervoor. Een van uw zorgverle-
ners, vaak de praktijkondersteuner en uw apotheker, leert u op de juiste manier
inhaleren. Welke dosis u moet gebruiken. Hoe u het hulpmiddel moet bewaren
en onderhouden. En hoe u controleert of het medicijn, of bijvoorbeeld de voor-
zetkamer voor de inhalator, nog goed is om te gebruiken. Samen met uw
praktijkondersteuner controleert u regelmatig of uw inhalatietechniek nog
goed is. Heeft u vragen of twijfelt u ergens over, vraag dit gerust aan uw
zorgverlener.

Griepprik

Bij mensen met COPD vormen luchtweginfecties een belangrijke oorzaak van
ziekte en overlijden. Infecties leiden tot plotselinge verergering van de ziekte.
Dit kan leiden tot een ziekenhuisopname. De griepprik kan de kans op het
krijgen van bepaalde luchtweginfecties verminderen. Alle mensen met COPD
komen in aanmerking voor een jaarlijkse griepprik.

U krijgt van uw huisarts een oproep hiervoor.

Plotseling verergeren van klachten

Bij alle mensen met COPD kan de ziekte plotseling verergeren. Dit wordt
exacerbatie genoemd. Het plotseling erger worden van de ziekte is niet altijd te
voorkomen.

U kunt wel de kans dat dit gebeurt verkleinen. Door u bewust te zijn dat uw
klachten plotseling kunnen verergeren, kunt u eerder ingrijpen. U beperkt
hierdoor uw klachten. Dit kan een mogelijke ziekenhuisopname voorkomen
en het bevordert uw herstel. De gevolgen van het plotseling erger worden van
de ziekte zijn vaak groot. Afhankelijk van de ernst van de plotselinge klachten,
heeft u gemiddeld een aantal weken nodig om te herstellen. Daarom is het
belangrijk dat u weet wat u zelf kunt doen om de kans op plotselinge klachten
te verkleinen. Het is van belang dat u deze informatie krijgt kort nadat u is
verteld dat u COPD heeft. De huisarts en praktijkondersteuner geven u deze
informatie. Er worden ook afspraken met u gemaakt over wat u moet doen bij
het plotseling erger worden van de ziekte.




Voor u is het belangrijk om te weten:

> hoe u de kans op het plotseling
erger worden van de ziekte kunt
verkleinen

> hoe u het plotseling erger worden
van de ziekte kunt herkennen. U
kunt hierdoor snel ingrijpen door
bijvoorbeeld medicijnen te gebrui-
ken

> dat u soms ‘nood’” medicatie in
huis moet hebben

> dat u een plan moet hebben waar-
in staat hoe, wanneer en bij wie u
hulp kunt krijgen bij het plotseling
erger worden van de ziekte

> dat u zo snel mogelijk weer moet
beginnen met bewegen. Hierdoor
gaan uw conditie en spierkracht
minder hard achteruit

Door middel van vragenlijsten, o.a.
de MRC vragenlijst en CCQ vragen-
lijst, leert u uzelf te controleren. U
zult sneller een verergering van uw
‘normale’ klachten gaan herkennen
om zo eerder te kunnen ingrijpen.



CONTROLE EN BEGELEIDING

Welke controles en begeleiding kunt u verwachten?
Om het effect van de behandeling van COPD na te gaan is controle nodig door
de zorgverleners van PeriScaldes.

Afhankelijk van de ernst van uw ziektelast komt u minimaal 1 tot 2 keer per
jaar bij de huisarts of praktijkondersteuner voor controle van uw COPD.

Deze controles zijn belangrijk om het risico op complicaties te verkleinen. De
huisarts en praktijkondersteuner controleren uw ademvolume en bespreken
met u uw eventuele rookgedrag, uw manier van bewegen, uw gewicht en de
mate waarin u uw COPD ervaart. Uw ademvolume kan sneller minder worden
dan normaal. De oorzaak kan zijn dat het u niet lukt om te stoppen met roken
of dat uw ademvolume door een andere aandoening versneld achteruit gaat.
Het jaarlijks controleren van uw longfunctie is daarom erg belangrijk. Ook de
speciale vragenlijsten zijn hulpmiddelen om eventuele complicaties vroegtijdig

op te sporen.

COPD-zorg is maatwerk
In overleg met y kan van bepaald
stpraken worden afgeweken, omiiat
eraitnl;e;er bij uw Situatie Past. Het gaat
o Verklt:s om}de kans Op complicatieg
nen én om uw leyen ondanks

COPD zo ..
houden, g mogelijk te
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Na de voorlopige diagnose

Nadat is vastgesteld dat u COPD heeft, stellen de huisarts en de praktijkonder-
steuner de mate van uw ziektelast vast 0.a. aan de hand van uw klachten en
eventuele beperkingen, het aantal exacerbaties gedurende het afgelopen jaar,
de uitslag van uw longfunctie en uw gewicht. Aan de hand van alle uitslagen
stelt de huisarts een behandeling voor. In onderstaande tabel kunt u lezen
welke zorg u krijgt.

Direct na de voorlopige diagnose Door wie?

Lichamelijk onderzoek

+ Luisteren van de longen
met stethoscoop
+ Bloeddruk
« Lengte, gewicht (BMI)
« Zonnodig:
+ Rontgenfoto’s
+ Bloedonderzoek
+ Onderzoek hartfunctie

Gesprek

+ MRC score *

+ CCQ-score

« Inhalatiemedicatie op o.a. techniek

- Stoppen met roken advies waar nodig
- Controle lichaamsbeweging

Behandeling

* Dit zijn vragenlijsten die u moet beantwoorden




Binnen 6 maanden Door wie?

na de voorlopige diagnose

Lichamelijk onderzoek

« Longfunctieonderzoek
« Lengte, gewicht (BMI)
« Zonodig:

+ Bloeddruk

Gesprek

» Gesprek kwaliteit van leven

+ MRC score *

+ CCQ-score*

» Inhalatiemedicatie op o.a. techniek
« Controle lichaamsbeweging

» Zonodig bespreken rookgedrag

+ Zonodig distress screener*

Behandeling Huisarts, zo nodig verwijzing:
fysiotherapeut, longarts,
psycholoog, diétist, etc.

* Dit zijn vragenlijsten die u moet beantwoorden

Jaarlijkse controle

Tenminste 1 keer per jaar komt u op controle in de huisartspraktijk. Door
middel van een longfunctietest wordt uw ademvolume gemeten. Uw lengte en
gewicht worden opgenomen en als het nodig is ook uw bloeddruk. De huisarts
of praktijkondersteuner nemen met u een aantal vragenlijsten door om uw
gezondheidstoestand te meten van de afgelopen periode. De beste uitslagen
van deze lijsten worden op uw COPD Pas ingevuld. U kunt hiermee thuis zicht
blijven houden op uw gezondheid.

Als het u lukt te stoppen met roken, als uw luchtwegmedicatie goed werkt en
als uw klachten of beperkingen niet noemenswaardig meer te verbeteren zijn,
dan is een jaarlijkse controle voldoende.
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Jaarlijkse controle Door wie?

Lichamelijk onderzoek

« Longfunctieonderzoek
- Lengte, gewicht (BMI)
+ Zonodig:

« Bloeddruk

Gesprek

+ MRC score *

+ CCQ-score*

» Controle op inhalatiemedicatie op
o.a. techniek

+ Controle lichaamsbeweging

» Zonodig bespreken rookgedrag

» Zonodig distress screener*

Behandeling Huisarts, zo nodig verwijzing:
fysiotherapeut, longarts,
psycholoog, diétist, etc.

* Dit zijn vragenlijsten die u moet beantwoorden

Regelmatige controle
Als u klachten of beperkingen ervaart die te verbeteren zijn dan kunt u meer-
dere keren per jaar begeleiding vanuit de huisartspraktijk krijgen. Een aantal
onderdelen van de jaarlijkse controle zullen worden herhaald. Samen met u
bespreken de huisarts of praktijkondersteuner uw individueel zorgplan. U
legt vast wat u kunt doen om uw gezondheid te verbeteren. Bij COPD zijn de
volgende doelen belangrijk:
> het verminderen van klachten
> het verbeteren van longfunctie en inspanningsvermogen
> het voorkomen, of tijdig behandelen van exacerbaties

(verergering van ‘normale’ klachten)
> het vertragen van het achteruitgaan van de longfunctie
> het voorkomen van complicaties en invaliditeit
> verbeteren van kwaliteit van leven
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Blijven uw klachten die betrekking hebben op uw luchtwegen beperkingen
geven, aarzelt u dan niet contact op te nemen met de praktijkondersteuner of
de huisarts. Zij bekijken of uw behandeling aangepast moet worden.

Regelmatige controle Door wie?

Lichamelijk onderzoek

« Lengte, gewicht (BMI)
« Bloeddruk
+ Zonodig:
« Longfunctieonderzoek
+ Rontgenfoto’s
+ Bloedonderzoek
« Onderzoek hartfunctie

Zonodig periodieke controles

« Gesprek kwaliteit van leven

+ MRC score*

» CCQ-score*

- Inhalatiemedicatie op o.a. techniek
« Controle lichaamsbeweging

« Zonodig bespreken rookgedrag

+ Zonodig distress screener*

Behandeling Huisarts, zo nodig verwijzing:
fysiotherapeut, longarts,
psycholoog, diétist, etc.

* Dit zijn vragenlijsten die u moet beantwoorden
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CCQ VRAGENLUST

Kruis het juiste antwoord aan.

Hoe vaak voelde u zich in de
afgelopen week...

Zelden

Regel-
matig

Kortademig in rust?

Kortademig gedurende
lichamelijke inspanning?

Angstig /bezorgd voor
de volgende benauwd-
heidaanval?

Neerslachtig vanwege
uw ademhalingsproblemen?

Hoe vaak heeft u
in de afgelopen
week gehoest?

0o g

Hoe vaak heeft u
in de afgelopen week
slijm opgehoest?

N I R O I I B B A A

I O I A I W O

I I O N B R B
N I R O I I B B A A

In welke mate voelde u zich de
afgelopen week beperkt door uw
adembhalingsproblemen bij het
uitvoeren van...

Héél
weinig
beperkt

Een
beetje
beperkt

Erg
beperkt

Zware lichamelijke activiteiten
(traplopen, haasten, sporten)?

Matige lichamelijke activiteiten
(wandelen, huishoudelijk werk,
boodschappen doen)?

Dagelijkse activiteiten (u zelf
aankleden, wassen)?

O o |
O o |

Sociale activiteiten (praten,
omgaan met kinderen, vrienden/
familie bezoeken)?

Odp o

Odp o

Odp o

Odp o
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Uitleg bij het berekenen van de CCQ score

Berekening totale score
Alle vragen optellen en delen door tien ( = totaal aantal vragen).

Berekening score per categorie

De scorelijst is onderverdeeld in drie categorieén:

Symptomen score : vraag 1,2,5en 6

Functionele score : vraag 7, 8, 9 en 10

Mentale score : vraag 3 en 4

Het is mogelijk de categorieén afzonderlijk te berekenen door de scores van de
categorie op te tellen en te delen door het aantal vragen uit die categorie.

Uitslag

Tussen 0 en 1 : geen beperkingen

Tussen 1 en 2 : verminderde kwaliteit van leven
Meer dan 2 : ernstige beperkingen
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MRC VRAGENLIST

Kruis in de linker kolom het juiste antwoord aan.
Uw score leest u vervolgens in de rechterkolom.
Deze score wordt tijdens uw controle in de huisartspraktijk besproken.

Bent u wel eens kortademig?

En zo ja, welke van de onderstaande uitspraken is voor u het meest van toepassing?

Ik heb geen last van kortademigheid .

Ik word alleen kortademig bij zware inspanning 1

Ik word alleen kortademig als ik me moet haasten op vlak )
terrein of tegen een lichte helling oploop

Door mijn kortademigheid loop ik op vlak terrein langzamer
dan andere mensen van mijn leeftijd, of moet ik stoppen om 3
op adem te komen als ik mijn eigen tempo loop

Na ongeveer 100 meter lopen op vlak terrein moet ik na
een paar minuten stoppen om op adem te komen

Ik ben te kortademig om het huis uit te gaan, of ik ben
kortademig tijdens het aan- of uitkleden




ZORGVERLENERS Bl COPD

In dit hoofdstuk leest u met welke zorgverleners u te maken kunt krijgen en
wat zij voor u doen. Het behandelen van COPD is teamwerk. Als u COPD
heeft, kunt u behandeld worden door de huisarts of de longarts. Soms wordt u
door allebei behandeld.

Wie uw hoofdbehandelaar is hangt af van de mate waarin u last heeft van uw
ziekte. De hoofdbehandelaar is degene die eindverantwoordelijk is voor uw be-
handeling. Bij deze persoon kunt u terecht voor vragen over uw behandeling.

Huisarts

De meeste mensen met COPD worden behandeld in de huisartspraktijk. Als
de huisarts de diagnose COPD heeft gesteld en er blijkt sprake te zijn van een
lichte of matige ziektelast dan is hij de hoofdbehandelaar en start hij met be-
handeling van uw COPD.

Als na het inzetten van de behandeling uw klachten niet onder controle komen
of als u ernstig COPD heeft, dan wordt u verwezen naar de longarts.

Praktijkondersteuner

Alle huisartsen van PeriScaldes hebben een praktijkondersteuner

in dienst die zorg geeft aan mensen met chronische aandoeningen. COPD is
daar een van. De praktijkondersteuner neemt in nauwe samenwerking bepaal-
de taken, zoals het geven van leefstijladviezen, van de huisarts over. Daarnaast
helpt de praktijkondersteuner u bij het behalen van de behandeldoelen. De
praktijkondersteuner helpt u inzicht te krijgen in COPD door voorlichting en
informatie te geven. Samen met u kijkt zij hoe u uw COPD kunt inpassen in uw
dagelijks leven. De praktijkondersteuner is meestal het eerste aanspreekpunt
bij problemen bij COPD. De praktijkondersteuner neemt niet alle zorg van de
huisarts over, zij overlegt regelmatig met de huisarts.

Fysiotherapeut

Mensen met COPD hebben veel baat bij de juiste fysiotherapie. Fysiotherapeu-
ten met specifieke deskundigheid op het gebied van COPD begeleiden u op een
verantwoorde manier naar een actievere leefstijl. Bewegingstherapie heeft tot
gevolg dat uw kortademigheid minder wordt. U ervaart minder benauwdheid,
krijgt meer uithoudingsvermogen en leert verantwoord bewegen.
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Apotheker

U gaat naar de apotheek om uw medicijnen op te halen. In sommige gevallen
is uw huisarts uw apotheker. Maar de apotheek kan meer voor u betekenen.
De medewerkers van de apotheek, of de apotheekhoudend huisarts, adviseren
u over medicijnen, bijvoorbeeld over bijwerkingen of over de manier waarop
u de medicijnen dient te gebruiken. U kunt bij de apotheek ook hulpmiddelen
kopen zoals een inhaler. De apotheker, of apotheekhoudend huisarts, let er
ook op dat de medicijnen die u voorgeschreven krijgt, samen kunnen gaan met
andere medicijnen die u gebruikt.

Longarts

Bij ernstig COPD vindt de behandeling plaats door de longarts. Hij kan er voor
kiezen verder onderzoek te doen en/of u een poliklinisch longrevalidatiepro-
gramma aan te bieden. Dit houdt in dat u door uw longarts behandeld wordt
en ook door andere zorgverleners, zoals een longverpleegkundige, fysiothera-
peut, psycholoog, maatschappelijk werker, diétist. U kunt onder behandeling
zijn in het ziekenhuis of in een revalidatiecentrum. Nadat de longrevalidatie
is afgelopen, is de zorg gericht op het behouden van de bereikte resultaten.
Goede en blijvende nazorg is van groot belang. Hierdoor wordt voorkomen
dat de behaalde gezondheidswinst verloren gaat. Hierover worden afspraken
gemaakt met u. Als een stabiele situatie is ontstaan, dan verwijst de longarts u
terug naar de huisarts. Zijn de klachten blijvend niet goed onder controle, dan
blijft u onder behandeling van de longarts.

Andere zorgverleners

Naast bovenstaande zorgverleners kunt u ook nog te maken krijgen met de vol-
gende zorgverleners:

> Diétiste

> Maatschappelijk werker ’
> Psycholoog

Kijk voor €en actyee)
Overzieht ya,, alle zoypy-
Verlenerg Van PeriScales

op www.periscaldes.nl
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UW INBRENG
IN DE BEHANDELING

Wat wordt er van u verwacht?

Voor de behandeling van uw COPD heeft u regelmatig contact met een zorg-
verlener van PeriScaldes. Maar het grootste deel van de behandeling moet u
zelf doen. Dat geldt voor drie onderdelen:

1. Dagelijkse zorg

COPD vraagt elke dag uw aan-
dacht. U bent degene die kunt
proberen zo gezond mogelijk

te leven. Vierentwintig uur per
dag, zeven dagen per week. Door
moet voldoende te bewegen, op
uw gewicht te letten, gezond te
eten, misschien ook medicijnen

te gebruiken. Als u rookt wordt u
dringend geadviseerd te stop-
pen met roken. Soms zal het niet
meevallen. Zorgverleners kunnen
dingen van u vragen die u niet
makkelijk vindt. Zij adviseren
meer te bewegen of anders te
gaan eten of nauwkeuriger met
uw medicijnen om te gaan en
alert te zijn op veranderingen in
uw lichaam. Hoe lastig soms ook,
deze inspanningen zijn wel nodig
voor een geslaagde behandeling.
Natuurlijk staat u er niet alleen
voor. De zorgverleners van
PeriScaldes staan voor u klaar om
u te helpen. Als u vragen of pro-
blemen heeft, neem dan contact

op met de huisartspraktijk.

2. Meedenken over behandeling
U speelt een belangrijke rol in
het hanteren van een gezonde
manier van leven. U weet zelf het
beste welke doelen u kunt halen
en welke niet. U weet hoe uw
dagelijks leven eruit ziet en wat

u daarin zou kunnen veranderen.
Misschien ziet u andere mogelijk-
heden dan uw zorgverlener. Als u
dat merkt, bespreek dat dan met
uw behandelaar. De behandeling
is alleen zinvol als u open bent
over alles wat met uw gezond-
heid te maken kan hebben.
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3. Kennis over COPD vergroten

Een belangrijk onderdeel van uw behandeling bestaat uit het vergroten van
uw kennis over COPD. Wat is belangrijk voor goed medicijngebruik? Wat
kan ik doen om meer te gaan bewegen? Wat is gezond eten? Welke begelei-
ding kan ik krijgen als ik wil stoppen met roken? Hoe kan ik ondergewicht
voorkomen? Als u antwoord heeft op dit soort vragen, wordt het makkelij-
ker om met COPD te leven. U kunt op verschillende manieren uw kennis

hierover vergroten:

> door te praten met de huisarts, praktijkondersteuner
of andere zorgverleners

> door te lezen in boeken, brochures of op internet




INDIVIDUEEL ZORGPLAN

Belangrijk in de zorg voor mensen met COPD is het zorgplan. Een zorgplan is
een persoonlijk plan. Het past bij uw situatie. Een standaard zorgplan bestaat
niet. Het is een afspraak tussen u en uw zorgverleners van PeriScaldes. Er staat
in wat er van u wordt verwacht, bijvoorbeeld stoppen met roken, meer bewe-
gen, medicijnen innemen of bijvoorbeeld welke bloeddruk u wilt bereiken.
Door het zorgplan weet iedereen waar hij aan toe is.

Samen met deze COPD wijzer ontvangt u van de huisarts of praktijkondersteuner
de COPD Pas: uw individueel zorgplan.

Contact

Uw huisarts of praktijkondersteuner is altijd uw eerst aangewezen contactper-
soon. Op www.periscaldes.nl kunt u vinden wanneer en op welke manier u
hen kunt bereiken.

Uw zorgverzekering

Bij goede COPD zorg hoort een goede verzekering. Natuurlijk wilt u dat uw zorg-
verzekering alle zorg vergoedt die u nodig heeft vanwege uw COPD. Het is daarom
verstandig te zoeken naar een zorgverzekering die het beste past bij uw situatie.
Over de betaling van de zorg voor mensen met COPD heeft PeriScaldes afspra-
ken gemaakt met zorgverzekeraars. Dit kan per zorgverzekeraar verschillen.
Uw verzekeraar kan u inzicht geven in de kosten van de zorg die geleverd
wordt en over het deel dat mogelijk voor uw eigen rekening komt.

Niet tevreden?

Klagen heeft bij veel mensen een negatieve klank. Dat is jammer, want het uiten
van een klacht kan juist bijdragen aan het verbeteren van de zorg- en dienst-
verlening. Het kan voorkomen dat u niet tevreden bent over uw zorgverlener.
Het is verstandig iets met uw ontevredenheid te doen. De eerste stap die u wij
adviseren is het aangaan van een gesprek met uw zorgverlener. Zij waarde-
ren het als u uw onvrede in eerste instantie met hen direct bespreekt. Leg uit
waarom u ontevreden bent en probeer samen een oplossing te zoeken. Het kan
zijn dat u ook na zo'n gesprek met uw zorgverlener ontevreden blijft. U kunt
overwegen een klacht in te dienen.

Alle zorgverleners van PeriScaldes zijn aangesloten bij een organisatie die
patiénten helpt bij het indienen van klachten of bij geschillen. Komt u er samen
niet uit dan kunt u de klachtenfunctionaris van de desbetreffende zorgverlener
benaderen. Voor informatie daarover kun u bij diens website terecht.

PeriScaldes
Bent u niet tevreden over PeriScaldes? Wij waarderen het als u uw onvrede in
eerste instantie met ons bespreekt.
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Komen we er samen niet uit, dan kunt u uw klacht voorleggen aan een onaf-
hankelijke klachtenfunctionaris van Stichting Klachten en Geschillen Eerste-
lijnszorg SKGE. www.skge.nl

Na ontvangst van uw klacht neemt een medewerkerk klachtenopvang en
klachtenbemiddeling telefonisch contact met u op over de te volgen procedure.
De klachtenfunctionaris kiest geen partij en heeft geen oordeel. Alles wat u de
klachtenfunctionaris vertelt, is vertrouwelijk.

Cliéntenraad

De mening van cliénten telt. Daarom heeft PeriScaldes een cliéntenraad volgens
de regels van de Wet Medezeggenschap Cliénten Zorgsector. De cliéntenraad
behartigt de belangen van mensen die deelnemen aan een zorgprogramma van
PeriScaldes. Op www.periscaldes.nl treft u hierover meer informatie aan.

Informatieveiligheid en privacy
PeriScaldes vindt het van het grootste belang dat patiéntgegevens en gegevens
van ketenpartners veilig zijn en niet toegankelijk voor onbevoegden.

Daarom werkt PeriScaldes volgens de eisen van NEN7510. Dit is een norm
voor informatiebeveiliging voor de zorgsector in Nederland.

PeriScaldes heeft de risico’s met betrekking tot informatieveiligheid in beeld
gebracht en passende maatregelen getroffen. Dit betreft maatregelen zoals:
richtlijnen en voorlichtingsbijeenkomsten voor huisartsen, praktijkondersteu-
ners, diétisten en podotherapeuten. Er is een voorlichtingsbijeenkomst voor
personeel van PeriScaldes geweest en er heeft een interne audit plaatsgevon-
den. Ook wat soft- en hardware betreft zijn er belangrijke verbeteringen door-
gevoerd. Bij de contracten met al onze samenwerkingspartners is veel aandacht
besteed aan privacy en informatieveiligheid.

Zijn er ondanks al deze maatregelen toch nog incidenten, bijvoorbeeld dat er
gegevens naar de verkeerde professional zijn verstuurd? Dan is er de Inciden-
tencommissie die het incident analyseert, besluit of het gemeld moet worden
bij de Autoriteit Persoonsgegevens en verbetermaatregelen voorstelt aan het
bestuur. Dit alles om ervoor te zorgen dat een dergelijk incident niet nogmaals
zal plaatsvinden.

Gegevens patiént

PeriScaldes zorgt voor gezamenlijke rapportages over de kwaliteit van zorg.
Hierbij wordt gebruik gemaakt van bestaande gegevens, bijvoorbeeld uit uw
dossier.

Volgens wettelijke regels mag deze informatie worden gebruikt voor onder-
zoek. De gegevens dienen wel anoniem te zijn, zodat de onderzoeker niet kan
achterhalen van wie de gegevens afkomstig zijn. Als u bezwaar hebt tegen het
gebruik van uw informatie, dan dient u dit kenbaar te maken aan uw huisarts
of praktijkondersteuner. Er wordt hiervan een aantekening gemaakt in uw dos-
sier. Uw gegevens, bijvoorbeeld bloeduitslagen, worden dan niet gebruikt.
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COLOFON

Deze COPD Zorgwijzer is uitgegeven door PeriScaldes.

Teksten uit deze COPD Zorgwijzer zijn voor een belangrijk
gedeelte atkomstig uit de COPD zorgwijzer van Zorggroep
Het Huisartsenteam , het Long Fonds en de Long Alliantie
Nederland (LAN). Deze laatste 2 organisaties vertegen-
woordigen alle mensen met COPD in hun strijd voor goede
zorg en een beter leven.

Samenwerking leidt tot een verbetering van de gezondheid

en de kwaliteit van leven van de mens met COPD.

De teksten van deze COPD Zorgwijzer zijn op zorgvuldige
wijze tot stand gekomen.

Desondanks kan deze uitgave onjuistheden bevatten.

Aan de tekst kunnen geen rechten worden ontleend en
PeriScaldes kan niet aansprakelijk worden gesteld voor
eventuele handelingen die de lezer verricht naar aanleiding
van informatie in dit document.

PeriScaldes is een samenwerkingsverband van zorgver-
leners uit de regio Walcheren, Noord- en Zuid Beveland
en Schouwen-Duiveland. Kwaliteit van zorg staat voor
deze zorgverleners hoog in het vaandel. Huisartsen,

in samenwerking met hun praktijkondersteuners, dokters-
assistentes en andere gespecialiseerde zorgverleners uit de
regio - zoals, COPD verpleegkundigen, diétisten, fysiothe-
rapeuten en specialisten van de Admiraal de Ruyter
Ziekenhuis en de SHL-Groep - vormen samen PeriScaldes.
Alle zorgverleners van PeriScaldes houden zich aan de
regels waaraan goede COPD zorg volgens de COPD
Zorgstandaard moet voldoen.

33




BELANGRIJKE ADRESSEN

PeriScaldes

Een regionaal samenwerkingsverband van huisartsen uit de regio Walcheren,
Noord- en Zuid-Beveland en Schouwen-Duiveland.

Kijk voor meer informatie op www.periscaldes.nl

Cliéntenraad PeriScaldes
De mening van cliénten over de zorg is belangrijk.
Kijk voor meer informatie op www.periscaldes.nl

Long Alliantie Nederland

De LAN is in Nederland het aanspreekpunt op het gebied van chronische
longaandoeningen.

Kijk voor meer informatie op www.longalliantie.nl

Long Fonds (Long Fonds)
Het Long Fonds zet zich in voor gezonde longen en tegen chronische longziekten.
Kijk voor meer informatie op www.longfonds.nl

Voedingscentrum
Voor adviezen inzake gezonde voeding: www.voedingcentrum.nl
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