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De informatie in deze patiéntenversie is bestemd voor iedereen met COPD en gebaseerd op de eerste uitgave van

De Zorgstandaard COPD is opgesteld door een daartoe ingestelde werkgroep van de Long Alliantie Nederland
(LAN). De inhoud van de zorg voor mensen met COPD, zoals vanaf de diagnose beschreven in deze zorgstandaard,
is zeer nadrukkelijk gebaseerd op de meest recente richtlijnen, protocollen en andere relevante afspraken.

De CBO-richtlijn ‘Diagnostiek en behandeling van COPD’ (2009) is daarbij het meest bepalend geweest.

De volledige inhoud van de Zorgstandaard COPD is vrij beschikbaar via www.astmafonds.nl/zorgstandaardCOPD
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De informatie in dit
boekje is bedoeld
voor mensen met
COPD (chronische
bronchitis en
longemfyseem)

Inleiding

Wat voor informatie vindt u in dit boekje?

In dit boekje leest u waar de zorg voor mensen met COPD uit
bestaat. U vindt informatie over COPD, de ernst van de ziekte
en het stellen van de diagnose. Ook is informatie over uw
behandeling te vinden. Dit is een belangrijk onderdeel. Het gaat
niet alleen over het gebruik van medicijnen, maar ook over de
manier waarop u leeft. Daarom vindt u ook informatie over hoe u
het beste met uw COPD kunt omgaan in uw dagelijks leven.
Bijvoorbeeld adviezen over een gezonde leefstijl en adviezen
over het combineren van COPD en werk. Maar ook hoe de zorg
voor mensen met COPD is georganiseerd. Achterin vindt u een
verklarende woordenlijst.

De informatie in dit boekje laat zien wat u kunt verwachten van
de zorg en wat u zelf kunt doen om uw situatie te verbeteren.

Waar komt de informatie vandaan?

De informatie in dit boekje is gebaseerd op de Zorgstandaard
COPD. De zorgstandaard is gemaakt door zorgverleners' en
patiéntenverenigingen die betrokken zijn bij de zorg voor
mensen met COPD.

Actief aan de slag

Dit boekje is bedoeld om zelf actief met de informatie aan de
slag te gaan. Als u goed geinformeerd bent, kunt u zelf ook
makkelijker en beter keuzes maken over uw behandeling.
Ook kunt u makkelijker meedenken met uw behandelaar over
uw ziekte. Hierdoor heeft u meer grip op uw gezondheid.

" In dit boekje wordt gesproken over ‘zorgverleners’. Dit zijn de (para)medische
zorgverleners die betrokken zijn bij uw behandeling. Dit kunnen bijvoorbeeld huisartsen,
praktijkondersteuners, longartsen, longverpleegkundigen, apothekers, psychologen,

fysiotherapeuten, diétisten, maatschappelijk werkers of medewerkers van de thuiszorg zijn.
U komt ook behandelaars tegen. Dit is uw behandelend arts; uw huisarts of uw longarts.
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Eigen verantwoordelijkheid

In de behandeling van COPD speelt u zelf een centrale rol.

U heeft ook zelf verantwoordelijkheden in uw behandeling.

Als u zich actief opstelt bij uw eigen behandeling kan dat uw
gezondheid ten goede komen. Bijvoorbeeld dat u minder last
heeft van klachten, omdat u weet hoe u uw medicijnen het beste
kunt gebruiken en wanneer. Of omdat u weet wat een gezonde
manier van leven is en u zich aan de afspraken houdt die u
samen met uw arts heeft gemaakt.



1. De zorgstandaard
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Wat is een zorgstandaard?

In een zorgstandaard staat beschreven waaraan goede zorg
voor mensen met chronische ziekten moet voldoen. Het doel
van de zorgstandaard is dat mensen met chronische ziekten ook
echt de best mogelijke zorg krijgen.

In de Zorgstandaard COPD staat dus wat goede zorg is voor
mensen met COPD.

Voor wie is een zorgstandaard geschreven?

Een zorgstandaard is geschreven voor alle mensen die betrokken
zijn bij de zorg voor mensen met een chronische ziekte. Dit zijn
patiénten en zorgverleners. Maar ook verzekeraars, bestuurders
en beleidsmakers van bijvoorbeeld ziekenhuizen. En organisaties
die toezicht houden op de zorg, zoals de Inspectie voor de
gezondheidszorg.



Door wie is de Zorgstandaard COPD gemaakt?
De Zorgstandaard COPD is gemaakt door alle organisaties die
betrokken zijn bij de behandeling van mensen met COPD. Dat

zijn de patiéntenorganisatie en de organisaties van zorgverleners.

Deze vormen gezamenlijk de Long Alliantie Nederland (LAN).

In de bijlage kunt u zien welke organisaties in LAN verband
hebben meegewerkt aan de Zorgstandaard COPD. In de bijlagen
kunt u zien welke organisaties hebben meegewerkt aan de Zorg-
standaard COPD.

Wat is een patiéntenversie van een zorgstandaard?

Een zorgstandaard is vooral gericht op zorgverleners.

Een patiéntenversie van een zorgstandaard is een ‘vertaling’
van de zorgstandaard in meer begrijpelijke taal. Deze patiénten-
versie is gericht op mensen met COPD.

Uitgangspunten voor de zorg voor mensen met COPD

De samenstellers van de Zorgstandaard COPD hebben een aantal
uitgangspunten opgesteld over de zorg voor mensen met COPD.

* Kijken naar de hele gezondheidstoestand van de patiént
Dit betekent dat zorgverleners niet alleen naar de lichamelijke
kant kijken, maar naar de mens als geheel. De zorgverleners
kijken hoe u omgaat met uw ziekte, uw klachten en beperkingen
in het dagelijks leven en uw kwaliteit van leven.” En hoe u hierbij
het beste ondersteund kunt worden.

* De patiént staat centraal

Dit betekent dat de zorg samen met de patiént wordt georgani-
seerd. De patiént is het uitgangspunt. De zorg wordt rondom de
patiént geregeld.

* Zorg op maat

ledere patiént met COPD is weer anders. Daarom is een
individuele aanpak nodig om iedere patiént zo goed mogelijk te
behandelen en te begeleiden. Dit is zorg op maat.

* Multidisciplinaire zorg

Multidisciplinaire zorg wil zeggen dat verschillende zorgverleners
betrokken zijn bij de zorg. Zij werken als team samen en maken
afspraken met elkaar en met u over de zorg die u krijgt.

*zie Verklarende woordenlijst
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Haak hier uw &\iy&lk Mlk“f'&/ﬁ&ltily&n.
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2. Wat is COPD?







2. Wat is COPD?

COPD is een verzamelnaam voor de longziekten chronische
bronchitis en longemfyseem. Bij beide aandoeningen zijn de
longen en de luchtwegen blijvend ontstoken. Daardoor zijn deze
beschadigd en zullen ze niet meer herstellen. De beschadigingen
aan de longen bij COPD genezen dus niet meer.

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.
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Hoe krijg je COPD?

Veel mensen die COPD hebben, kregen 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 leeftiid 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 benauwdheid kan steeds erger worden.

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

12

Licht, matig en ernstig COPD

COPD kent verschillende fases. Van de mensen met COPD
heeft ongeveer 8 op de 10 mensen licht of matig COPD; de
overigen hebben ernstig of zeer ernstig COPD. Maar wanneer
spreken we van licht en wanneer van ernstig COPD? Hiervoor
wordt een speciale indeling in ziektelast gebruikt. Bij de indeling
wordt gekeken in welke mate u last heeft van uw COPD. De
behandelaar’ voert een lichamelijk onderzoek uit en kijkt samen
met u naar: de klachten die u ervaart, uw beperkingen in het
dagelijks leven en uw kwaliteit van leven.

* Lichte ziektelast

ledere patiént met COPD die zonder ernstige klachten in het
dagelijks leven kan functioneren en bij wie de longfunctie nog
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

ledere patiént met COPD die meer ernstige 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 moge-
lijk, met soms een bezoek aan de longarts. Er kan sprake zijn
van gedeelde zorg tussen deze twee artsen.

* Ernstige ziektelast

ledere patiént met COPD die ernstige klachten ervaart en be-
perkt wordt door benauwdheid. Er treedt vaker een snelle en
plotselinge verergering van klachten op. Intensieve begeleiding
door de longarts, of door een team van begeleiders is noodza-
kelijk. Hierbij kan een revalidatieprogramma onderdeel van de
behandeling zijn.

De ziektelast kan per persoon en/of in de tijd verschillen.

*zie Verklarende woordenlijst
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3. Diagnose en wat daarna gebeurt 3

3.1 Hoe wordt de diagnose COPD gesteld?
3.2 Beoordeling van uw persoonlijke situatie
3.3. Door wie wordt u behandeld?







.
Diagnose en

wat daarna gebeurt

3.1 Hoe wordt de diagnose COPD gesteld?

Als u klachten heeft gaat u doorgaans als eerste naar de huis-
arts. Deze probeert samen met u erachter te komen wat er aan
de hand is. Hiervoor doet de huisarts 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 veroor-
zaken.
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Lichamelijk onderzoek en persoonlijk gesprek

Lichamelijk onderzoek geeft allereerst meer duidelijkheid. Uw arts
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 arts 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, vermoeid-
heid 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 luchtwegen vernauwd zijn, zal een arts een longfunctie-
meting voorstellen. Tijdens deze test blaast u in een apparaat
dat onder andere meet hoeveel lucht u uitblaast. Als dit minder
is dan normaal, weet de arts dat uw longen niet goed genoeg
werken. Als blijkt dat dit door COPD komt, bepaalt de arts ook
hoe ernstig de beschadiging van uw longen is.

Uitgebreid onderzoek

Uw arts kan ook het effect van inspanning op uw ademhaling
laten meten, bijvoorbeeld voor en na inspanningen als lopen of
fietsen. Rontgenfoto’s, een inspanningstest, een allergietest, of
een uitgebreidere longfunctietest, uitgevoerd in het ziekenhuis,
kunnen soms meer informatie geven over de toestand van uw
longen. Andere zorgverleners, zoals de fysiotherapeut en diétist,
kunnen aanvullend onderzoek doen op het gebied van bewegen
en voeding.

16
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Tips om het gesprek met uw arts voor te bereiden

Door alvast over een aantal punten na te denken of deze op

papier te zetten, voorkomt u dat u wat vergeet. Bovendien helpt

het om uw klachten goed onder woorden te brengen.

Denk hierbij aan:

* De reden van uw bezoek aan de arts.

* Informatie die de arts nodig kan hebben om een juiste diagnose i
te stellen (bijvoorbeeld een beschrijving van de gezondheids-
klachten, wanneer deze voorkomen, hoe lang u er last van heeft).

» Uw verwachtingen van de arts (een onderzoek, een verwijzing,

nieuwe medicijnen).
* De vragen die u wilt stellen.

Daarnaast kunt u zich voorbereiden door:

* Op te schrijven welke medicijnen u gebruikt. Een actueel
medicatieoverzicht kunt u opvragen bij uw eigen apotheek.
Zonodig kunt u dit aanvullen met zelfzorgmiddelen die u heeft
gekocht zonder recept.

* lemand mee te vragen. Twee horen meer dan één.

Bron: Help uzelf. Wees duidelijk tegen uw dokter. NPCF.
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3.2 Wat gebeurt er na
de diagnose?

Als uit de onderzoeken blijkt dat u COPD

heeft, praat de arts hierover verder met u.

Dit gesprek kan zowel door de huisarts als

door de longarts gedaan worden. Het is

belangrijk dat er voldoende tijd is ingepland

om het gesprek te voeren. U krijgt tijdens dit gesprek informatie

over wat u mankeert (de diagnose). De arts bespreekt ook met u

wat de ziekte mogelijk voor u kan betekenen, zoals:

* Lichamelijke beperkingen, bijvoorbeeld bij dagelijkse bezigheden
zoals aankleden, traplopen, boodschappen doen.

* Lichamelijke klachten zoals benauwdheid en vermoeidheid in
rust en/of bij inspanning, hoesten.

* Werk.

* Aanpassen leefstijl, zoals stoppen met roken, gezonde voeding,
bewegen.

* Plotseling verergeren van de klachten.

* Gebruik van medicijnen.

* Andere aandoeningen die u heeft.

De arts kan ook de (long)verpleegkundige of de praktijkonder-

steuner vragen dit gesprek met u te voeren. Op verwijzing van de

arts kunnen ook andere zorgverleners helpen uw problemen in

kaart te brengen en u informeren wat de behandelmogelijkheden

VOOr u zijn.

Op basis van dit gesprek bepaalt uw arts samen met u of verder
onderzoek nodig is. U kunt in dit gesprek uw verwachtingen
aangeven. Het verdere onderzoek wordt meestal door een long-
arts gedaan. Dit onderzoek kan nodig zijn om te bepalen of er
eventueel bijkomende of andere aandoeningen zijn. En wat de
ernst is van de ziektelast. Deze bepalen mede de behandeling.
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Als een al eerder ingezette behandeling niet goed helpt, wordt
verder onderzoek gedaan. Bij dit onderzoek kan de longarts
(laten) kijken naar:

* Mogelijk andere oorzaken van uw klachten of andere problemen.

* De klachten en beperkingen die u ervaart in verhouding tot uw
longziekte.

* Klachten van hyperinflatie. Hyperinflatie wil zeggen dat er te
veel lucht in de longen achter blijft waardoor u onvoldoende
verse lucht kunt inademen.

* Problemen met zuurstof en koolzuurgas in uw bloed.

* Problemen om u aan te passen aan de ziekte.

* Andere aandoeningen, bijvoorbeeld astma of een allergie,
hartaandoening, depressie, botontkalking (osteoporose), slaap-
stoornissen.

Als verder onderzoek niet nodig is, start u samen met uw behan-

delaar met het opstellen van een individueel zorgplan. Meer
hierover leest u in hoofdstuk 4.

19



Welke informatie kunt u van uw arts verwachten?

De arts zal u vertellen:

* Wat u mankeert (de diagnose).

* Hoe de behandeling eruitziet (soms zijn er verschillende
mogelijkheden).

» Wat de vooruitzichten van de behandeling zijn.

» Of nader onderzoek nodig is.

* Wanneer u de uitslag te horen krijgt.

» Wat eventuele risico’s van het onderzoek of de behandeling
kunnen zijn.

* Hoe u zelf kunt bijdragen aan een goed resultaat van de
behandeling.

» Of en wanneer u terug moet komen.

Bron: Help uzelf. Wees duidelijk tegen uw dokter. NPCF.
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3.3. Door wie wordt
u behandeld?

Als u COPD heeft, kunt u behandeld wor-
den 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 behandeling. Bij deze persoon kunt u terecht voor vragen
over uw behandeling.

* Behandelaar bij lichte ziektelast

Als uw huisarts de diagnose COPD heeft gesteld en er blijkt sprake
te zijn van een lichte ziektelast dan is hij de hoofdbehandelaar.
Eventueel wordt uw persoonlijke situatie (ook) beoordeeld

door de longarts. Als deze u na beoordeling terugverwijst naar
de huisarts, dan blijft de huisarts de hoofdbehandelaar.
Terugverwijzen gebeurt binnen drie maanden.

* Behandelaar bij matige ziektelast

Als u een matige ziektelast heeft, is de huisarts of de longarts
uw hoofdbehandelaar.

Als na het stellen van de diagnose en inzetten van de behande-
ling door de longarts uw klachten onder controle komen, dan
wordt u terugverwezen naar uw huisarts. Zijn uw klachten niet
onder controle dan kan de longarts verder onderzoek doen en/of
u een poliklinisch longrevalidatieprogramma aanbieden. Als een
stabiele situatie is ontstaan, dan verwijst de longarts u terug
naar de huisarts. Dit gebeurt tussen de drie en twaalf maanden.
Uw huisarts en longarts spreken af wie uw hoofdbehandelaar is
en vertellen dit aan u.

Zijn de klachten blijvend niet goed onder controle, dan blijft u onder
behandeling van de longarts. Hij is dan de hoofdbehandelaar.

*zie Verklarende woordenlijst
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* Behandelaar bij ernstige ziektelast

Bij ernstig COPD vindt de behandeling plaats door de longarts.
Het kan zijn dat u longrevalidatie aangeboden krijgt. Dit houdt in
dat u door uw longarts behandeld wordt en door andere zorgver-
leners, zoals een longverpleegkundige, fysiotherapeut, psycho-
loog, maatschappelijk werker, diétist. U kunt onder behandeling
zZijn 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 na-
zorg is van groot belang. Hierdoor wordt voorkomen dat de be-
haalde gezondheidswinst verloren gaat. Hierover worden af-
spraken gemaakt met u. Deze afspraken komen ook in uw
individuele zorgplan te staan.

HMaak hier yw P/\iﬂ&n mld‘&#&mlyalt.
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4. Wat is een individueel zorgplan?







|

4. Waf‘iéle;n:”'“”f' = x€§§§§

individueel zorgplan?

In een individueel zorgplan staat alles over uw COPD en de
behandeling van uw COPD. Bijvoorbeeld welke klachten u heeft,
waar uw behandeling uit bestaat, hoe u het beste met uw ziekte
om kunt gaan, wat u zelf kunt doen om uw klachten te verminderen
en met welke zorgverleners u te maken heeft en wat zij doen.
Als u naast COPD ook één of meerdere andere aandoeningen
heeft, bijvoorbeeld een hoge bloeddruk of suikerziekte (diabetes
mellitus type 2), dan staat dit ook in het zorgplan.

Het plan is individueel. Dat wil zeggen dat het is afgestemd op
uw gezondheidssituatie, wensen en behoeften.
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Waarom een individueel zorgplan?

In het individuele zorgplan legt u samen met uw behandelaar
vast hoe om te gaan met uw COPD. De doelen stelt u samen
op. Er staat ook in wat uw behandelaar kan doen en wat u zelf
kunt doen, nu en in de toekomst. Ook leert u om te gaan met uw
klachten en beperkingen. Het is dan ook van belang dat (naast
de medische behandeling) u zelf zo goed mogelijk met de ziekte
probeert om te gaan. In het plan staat ook welke afspraken u
maakt met uw behandelaar en met uw naasten. Dat helpt u om
een zo goed mogelijk leven te kunnen leiden.

Wie maakt het individuele zorgplan?

Het individuele zorgplan maakt u samen met uw behandelaar.
Ook is het belangrijk om uw naasten hierbij te betrekken. Dit
kunnen uw partner, gezin, vrienden of collega’s zijn. Zij en uw
behandelaar kunnen u helpen om beter met uw ziekte om te
gaan.

Hieronder ziet u een voorbeeld van vragen die in een zorgplan
kunnen staan. Achter iedere vraag staan voorbeelden die gaan
over iemand met COPD.

Vragen die in het zorgplan = Voorbeeld:
kunnen staan:

Wat wilt u bereiken? Hj minder moe en minder
berayid voelen.

Wat is daarvoor nodig? Stoppen met roken om de
ndﬁ'&rwjmy van de foym
'f?@an te gaan.

Meer beleqen om de
conditie e verbeteren.

Hoe gaat u dat doen? HMet een %PP&IL-WL&*-VO#M
'H\&Fﬂpi& onder b d&la,lly
van M\jjIL behandelpar.

conditie verbeteren door
ZWemmen. of Wandelen.

Heeft u hulpmiddelen nodig )\)@&
en zo ja welke?

Heeft u ondersteuning nodig ~ Yan mijn. partner. Hij rookt en
en zo ja welke en van wie? hext zoy h&égat als Uj 00k
stopt mext roken.

Xan mijn. partnes om mjj naak

het zhembad +e brengen mext
de alto.
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Vragen die in het zorgplan
kunnen staan:

Hoe controleert u of uw doel
bereikt is?

Wanneer wilt u uw doel
bereikt hebben?

Welke afspraken maakt u
met uw behandelaars?

Voorbeeld:

Geen sigaretten meer kopen,
niet meer in his hebben en
niet meer roken. Tk cortroleer
dit e, daar naast mpext ook
mjn partner dit controleren.

Tk voel me £ iHer en kan
ma yk&l’ “H’ap QOP&IL

Binnen Hee maanden.
Binnen vier maanden

Afspraak maken voor een
stoppen-met-roken Yher apie

-> doet de arts.

Sigarextten in hyis Wegqo0ien

-> doe ik zelf en MR partner.

T+ Kiig informatie. van

de arfs en neem contact

op met de patientenveren ing
in de reqo over de speciale
ZWewyren voor mensen met
COPD. De arts schrift een
verisbrief voor het speciale
Ziemwylyr voor mensen met COPD.
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Hoe gebruikt u het individuele zorgplan?

Als u samen met uw naasten en behandelaar het plan heeft
gemaakt gaat u aan de slag. U begint met de afspraken die u
met elkaar heeft gemaakt. In het genoemde voorbeeld betekent
dit dat u de sigaretten die u in huis heeft weggooit. En dat uw
behandelaar een afspraak voor u maakt voor de stoppen-met-
roken therapie.

Als u weer bij uw behandelaar komt wordt het plan opnieuw
besproken. Samen met uw behandelaar kijkt u hoe het gaat en
of de afspraken zijn nagekomen. Daarna kijkt u wat de vervolg-
stap is en wat u daarbij nodig heeft. Ook is het belangrijk om
samen met uw behandelaar te kijken hoe u uw veranderde
manier van leven kunt volhouden.

Afspraken voor controle

De ziekte COPD kan grillig verlopen. Dit betekent dat de klach-
ten soms plotseling kunnen verergeren. Of dat uw gezondheids-
toestand juist langzaam achteruit gaat. Het is daarom belangrijk
dat u regelmatig naar uw behandelaar gaat voor controle. Hoe
vaak u voor controle gaat, hangt af van de mate waarin u last
heeft van uw COPD. Overigens kan het ook zijn dat het na een
verslechtering weer veel beter gaat. In periodes waarin u meer
klachten heeft zijn meer controles nodig dan als het goed gaat.
U maakt hierover met uw behandelaar afspraken. Deze afspra-
ken zet u met uw behandelaar in uw individuele zorgplan.

Inzage in uw dossier

U heeft als patiént recht op inzage in of een kopie van uw medisch
dossier. En van uw dossier met medicijngegevens (in de
apotheek). Met uw behandelaar kunt u afspraken maken over de
beschikbaarheid van uw dossier en over inzage in uw dossier.
Deze afspraken kunt u in uw individuele zorgplan zetten.
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Wat u zelf kunt doen

Bij de behandeling van COPD staat een gezonde manier van

leven centraal. Zorgverleners helpen u hierbij. U speelt hier zelf

ook een belangrijke rol in. Uiteindelijk moet u zoveel mogelijk

zelf doen. Dit wordt ook wel ‘zelfmanagement”™ genoemd.

Dit betekent:

« dat u zelf in actie komt

« dat u zelf oplossingen zoekt voor problemen

« dat u hulp zoekt bij anderen als u dat nodig heeft,
bijvoorbeeld bij familie of vrienden

+ dat u samenwerkt met zorgverleners

* dat u zelf besluiten neemt

*zie Verklarende woordenlijst

Haak hier uw eigen. aantereningen.

28



5. Uw behandeling

5.1 Informatie en voorlichting
5.2 Leefstijl







5. Uw behandeling

De behandeling van COPD bestaat zeker niet alleen uit het
gebruiken van medicijnen. 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 ziekte-
last verminderen en uw levensverwachting verbeteren.

5.1 Informatie en voorlichting

Als u COPD heeft dan is het belangrijk
om te weten wat een gezonde manier van
leven is. En hoe u het beste met de
gevolgen van de ziekte om kunt gaan.
Hierdoor vergroot u uw zelfvertrouwen.
Ook weet u wat u kunt doen om zo prettig
mogelijk te leven.
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Tips om informatie te begrijpen en te onthouden

Alle zorgverleners die betrokken zijn bij uw behandeling geven u

informatie. Het is belangrijk dat de informatie te begrijpen is voor

u. U vindt hier een aantal tips. Zo kunt u de informatie makkelijker

begrijpen en onthouden.

* Als u iets niet begrijpt, zeg dat dan tegen uw zorgverlener. Uw
zorgverlener kan niet altijd weten wat u wel en niet begrijpt of
weet. Hij of zij geeft u graag meer uitleg.

« Schrijf vragen die u heeft van te voren op, zodat u ze niet
vergeet tijdens het gesprek.

* U kunt ook aantekeningen maken tijdens het gesprek met uw
zorgverlener. Dit kunt u later nog eens nalezen.

* Naast mondelinge informatie geeft de zorgverlener vaak ook
schriftelijke informatie. Dit kunt u later nog eens nalezen. Ook
kunt u dit aan uw naasten laten lezen. Als uw zorgverlener deze
informatie niet vanzelf meegeeft, kunt u daar gerust om vragen.

« Stel gerust uw vragen. Uw zorgverlener geeft graag extra uitleg

over onderwerpen waar u meer over wilt weten of die u niet

goed begrijpt.

Vanaf het moment dat vaststaat dat u COPD heeft, krijgt u stap

voor stap informatie over:

* de ziekte COPD

» de behandelmogelijkheden

* de invloed van COPD op uw dagelijks leven

» wat u zelf kunt doen om ervoor te zorgen dat u minder last
heeft van uw COPD

* de juiste manier van het gebruiken van medicijnen

* het op tijd gebruiken van de medicijnen

* contact met andere COPD patiénten op internet of via directe
ontmoeting (‘lotgenotencontact’), bijvoorbeeld via de patiénten-
vereniging.

Voorlichting is dus een belangrijk onderdeel van uw behandeling.
U krijgt niet alleen meer kennis over uw ziekte. Ook leert u wat u
zelf kunt doen, wat u kunt verwachten van uw ziekte en van de
behandeling. Zo kunt u samen met uw zorgverlener kijken wat
uw eigen mogelijkheden zijn en waar u eventueel ondersteuning
bij nodig heeft.

5.2 Leefstijl

Stoppen met roken Cﬁé)

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.
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Advies over roken

Als u rookt bespreekt de zorgverlener het volgende met u:

* U krijgt het dringende advies om te stoppen. U voorkomt hier-
mee dat uw klachten erger worden.

» Stoppen met roken is een belangrijk onderdeel van de behan-
deling. Net als bijvoorbeeld het gebruik van medicijnen.

* Waarom het moeilijk is om te stoppen met roken.

* Welke manieren er zijn om te stoppen met roken.

* Welke hulp u kunt krijgen bij het stoppen met roken.

De hulp (begeleiding) kan bijvoorbeeld zijn:

- individuele begeleiding

- groepstraining

- telefonisch advies, bijvoorbeeld via een telefonische hulplijn.
Vaak krijgt u naast deze begeleiding ook andere ondersteunen-
de middelen, zoals nicotinepleisters of medicijnen.

Samen met uw zorgverlener kijkt u wat het beste bij u past.

Als het niet lukt om te stoppen met roken, dan bespreekt de zorg-
verlener met u hoe het komt dat het niet lukt. En wat daaraan
gedaan kan worden. Soms is meer intensieve begeleiding nodig.

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.

Advies over bewegen

Uw zorgverlener kijkt met u hoeveel u beweegt. Afhankelijk van
wat u kunt en wat u wilt, krijgt u een beweegadvies van de zorg-
verlener.

Lichte ziektelast

Heeft u licht COPD dan kunt u meedoen met normale sport- en
beweegactiviteiten. Denk bijvoorbeeld aan traplopen, wandelen,
fietsen, zwemmen. Hiermee kunt u uw conditie en kracht verbe-
teren.

Sommige mensen vinden het lastig om het bewegen in hun
dagelijks leven in te passen. Dan kunt u gebruik maken van
speciale beweegprogramma’s. Deze programma’s zijn opgezet
voor mensen met COPD. U krijgt in een groep voorlichting en
traint onder begeleiding.

U kunt ook advies krijgen van een fysiotherapeut die gespeciali-
seerd is in de behandeling van mensen met COPD, gericht op
verbetering van uw conditie, ademhaling, ontspanning en het
ophoesten van slijm. Soms komt u in aanmerking voor een
longrevalidatieprogramma. Dit hangt af van de mate waarin u
last heeft van uw COPD.
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Matige ziektelast

Voor mensen met matig last van COPD zijn er beweegprogram-
ma’s op maat. U traint in een kleine groep onder begeleiding van
een fysiotherapeut. Uw trainingsprogramma is afgestemd op wat
u kunt. Het verbetert uw conditie en spierkracht.

Ernstige ziektelast

Als u ernstig last heeft van COPD, of na plotseling verergeren van
uw ziekte, kunt u meedoen aan een speciaal longrevalidatie-
programma. Dit is een intensief programma waarin verschillende
zorgverleners samenwerken om uw lichamelijke conditie te
verbeteren en om u te leren zo goed mogelijk om te gaan met
uw aandoening.

--*

Gezonde voeding

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

Ondergewicht

Mensen met COPD kunnen ondergewicht krijgen als ze minder
eten dan hun lichaam nodig heeft. Dit kan komen door benauwd-
heid of doordat het vermoeiend is om te eten. Ook eten sommige
mensen minder als ze zich niet prettig voelen. Of mensen vallen
af doordat activiteiten meer energie kosten dan voorheen.

Als u te weinig eet en te weinig beweegt, krijgt u minder spier-
massa. 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.

Advies over voeding bij ondergewicht

Als u ondergewicht heeft dan krijgt u een speciaal voedingsadvies.
Hiermee kunt u de noodzakelijke hoeveelheid vet in uw lichaam
weer opbouwen. Ook krijgt u het advies om een speciale
inspanningstraining te volgen. Met deze training bouwt u uw
spiermassa op. Dit zorgt ervoor dat u weer aankomt. U krijgt
hiervoor hulp van een diétist, (long)verpleegkundige en/of fysio-
therapeut.

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.
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Advies over voeding bij overgewicht

Als u overgewicht heeft, dan kijkt uw zorgverlener samen met u
of het nodig is om af te vallen. Het kan zijn dat u moet afvallen
vanwege andere gezondheidsklachten, zoals suikerziekte (dia-
betes mellitus). Het is dan belangrijk de hoeveelheid vet in uw
lichaam te verminderen en spiermassa te behouden. Dit kunt u
bereiken door meer te bewegen en gezonder te eten. U kunt

hiervoor hulp krijgen van een diétist, (long)verpleegkundige en/
of fysiotherapeut.

Haak hier yw &\iy&h M/d’dﬁc”/l\i/yan.
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6. Behandeling

met medicijnen

6.1 Benauwd zijn, hoesten en slijm

Benauwd zijn

Mensen met COPD zijn wel eens benauwd. In het begin kunt u
het 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 kunnen 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.
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Wat is belangrijk voor goed medicijngebruik?

Het is belangrijk om een zo goed mogelijk resultaat te behalen
met de medicijnen. Daarvoor moeten u en uw behandelaars
goed samenwerken. De arts 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
zorgvuldig. U informeert de behandelaars over uw ervaringen
met de medicijnen.

Bron: KNMP

Door emoties (angst, boosheid, machteloosheid) kan uw
benauwdheid erger worden. Wanneer u bijvoorbeeld erg angstig
bent om benauwd te worden, is psychologische hulp nuttig.
Meer hierover leest u in hoofdstuk 7 Omgaan met uw ziekte in
het dagelijks leven.

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 verwijde-
ren uit de longen. Als u last heeft van prikkelhoest (zonder spu-
tum) dan kunnen adem- en ontspanningsoefeningen helpen.
Een fysiotherapeut kan u deze oefeningen aanleren.

*zie Verklarende woordenlijst

6.2 Behandeling met medicijnen

De behandeling met medicijnen bij COPD heeft een aantal doelen:

* Dat u minder klachten heeft.

» Dat u makkelijker kunt bewegen.

* Dat u een betere longfunctie krijgt.

+ Dat u minder kans heeft op het plotseling erger worden van uw
klachten.

Bij de behandeling met medicijnen is naast de huisarts of longarts
altijd een apotheker betrokken. De apotheker heeft de verantwoor-
delijkheid voor de veiligheid van uw medicatie. Uw arts, (long)
verpleegkundige 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 uw arts 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.
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Het patiéntendossier:

Voor een goede begeleiding is het belangrijk dat uw behandelaar

alle gegevens heeft die daarvoor belangrijk zijn. De behandelaar

registreert daarom uw gegevens. Hij of zij zet in de computer:

* Welke medicijnen u gebruikt en hoeveel.

* Hoe vaak u uw medicijnen gebruikt en wanneer.

* Welke afspraken u heeft met andere behandelaars.

* Welke andere ziektes of klachten u hebt. Maar ook informatie
over allergieén. Het kan zijn dat u daardoor een bepaald medicijn
beter niet kunt gebruiken. We noemen dit contra-indicaties.

* Wat uw ‘klinische’ waarden zijn: longfunctie en dergelijke.

* Wat uw eigen ervaringen met de medicijnen zijn, bijvoorbeeld
bijwerkingen, allergische reacties, problemen met het innemen,
enzovoort.

Voor een goede behandeling moeten behandelaars gegevens
met elkaar kunnen uitwisselen. Het is bijvoorbeeld handig als de
apotheker van de arts hoort dat u een verminderde nierfunctie
heeft. Wilt u niet dat behandelaars gegevens over u aan elkaar
geven, dan kunt u dit duidelijk maken. De uitwisseling gebeurt
dan niet. Soms kan de behandelaar ook gegevens bij u zelf
navragen of controleren. De apotheker ziet bijvoorbeeld dat uw
arts een andere sterkte van het medicijn heeft voorgeschreven.
Hij vraagt of u dat weet. Of de huisarts vraagt wanneer u voor het
laatst op controle bent geweest bij de specialist in het ziekenhuis.
Het is erg belangrijk dat u deze informatie zo goed mogelijk geeft.
Maar het is natuurlijk wel zo dat u uiteindelijk zelf beslist wat u
wel of niet vertelt.

Bron: KNMP

~

* Het tijdstip waarop u uw medicijnen dient te gebruiken.

* Het gebruik van de juiste hoeveelheid medicijnen: niet te veel
en niet te weinig.

* Hoe lang u de medicijnen dient te gebruiken.

* Bijwerkingen van medicijnen.

» Combinaties van medicijnen voor verschillende aandoeningen.

Bij gebruik van medicijnen is het van belang dat de behandelaar
tenminste één keer per jaar samen met u Kijkt naar wat u ge-
bruikt. 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
verstandig om dit direct aan uw behandelaar te melden.

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 inhalatiemedicijnen is het belangrijk dat u op de juiste manier
inhaleert. Ook is het belangrijk dat u de juiste hulpmiddelen,
bijvoorbeeld een voorzetkamer gebruikt. U maakt samen met uw
zorgverlener een keuze hiervoor. Een van uw zorgverleners,
vaak de longverpleegkundige of de praktijkondersteuner of uw
apotheker, leert u op de juiste manier inhaleren. Welke dosis u
moet gebruiken. Hoe u het hulpmiddel moet bewaren en onder-
houden. En hoe u controleert of het medicijn, of bijvoorbeeld de
voorzetkamer van het hulpmiddel, nog goed is om te gebruiken.
Samen met uw zorgverlener controleert u regelmatig, minstens
een keer per jaar, of uw inhalatietechniek nog goed is.

Heeft u vragen of twijfelt u ergens over, vraag dit gerust aan uw
zorgverlener.
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Vernevelen

Een vernevelaar is een elektrisch apparaat waarmee u medicij-
nen kunt inhaleren. Het medicijn is opgelost in een vloeistof. Het
apparaat zet deze medicijnoplossing om in nevel of mist. U
ademt de nevel in via een mondstuk (of een neus/mondmasker).
Het vernevelde medicijn komt zo gemakkelijk en in de juiste
hoeveelheid in de longen. Vernevelen is geschikt voor jong en
oud. Uw zorgverlener vertelt u hoe uw medicijn moet worden
gebruikt. Als u thuis gebruik maakt van verneveling is het van
belang om de juiste apparatuur te gebruiken. Het apparaat moet
op de juiste manier worden gebruikt en schoon gemaakt. De
zorgverlener kan u hierbij adviseren. Ook bekijkt deze wat het
effect is van de behandeling.

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 ziekenhuis-
opname. 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 huis-
arts een oproep hiervoor.

6.3 Zuurstoftherapie

Als u ernstig COPD heeft kan na verloop van tijd de hoeveelheid
zuurstof in uw bloed afnemen. Dit komt doordat uw longen niet
genoeg zuurstof uit de lucht opnemen. Eerst krijgt u alleen een
te laag zuurstofgehalte in uw bloed bij inspanning. Maar als uw
longen erg beschadigd zijn gebeurt dit ook in rust. Uw lichaam
heeft zuurstof nodig om energie uit uw voedsel te halen en om
te bewegen. Ook organen en spieren in uw lichaam kunnen niet
zonder zuurstof. Sommige mensen met ernstig COPD hebben
daarom extra zuurstof nodig.
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In die gevallen varieert het gebruik van extra zuurstof van 15 uur
per dag tot volledig dag en nacht.

Om te bepalen of u zuurstoftherapie nodig heeft, meet de long-
arts de hoeveelheid zuurstof in uw bloed in rust en tijdens in-
spanning.

Als u rookt krijgt u in principe geen zuurstof voorgeschreven
omdat er risico is op brand. Bovendien werkt extra zuurstof ei-
genlijk niet door het roken. Ook mensen in uw omgeving mogen
om dezelfde redenen niet roken in huis.

Uw zorgverlener kijkt welk apparaat het beste bij u past, en
geeft uitleg aan u. Meestal gebeurt dit door de longverpleegkun-
dige. Het gaat om een apparaat passend bij uw persoonlijke
omstandigheden. Uw zorgverlener leert u hoe u met het zuur-
stofapparaat om moet gaan en wat de risico’s zijn. Er is bijvoor-
beeld een risico op brand. U mag niet dicht bij een gasfornuis
komen dat in gebruik is. Denk ook aan brandgevaar bij kaarsen
en waxinelichtjes. Het gebruik van vette zalf op de huid dichtbij
de neus geeft ook kans op brandgevaar. Kijk hier dus mee uit.
De betrokken zorgverleners (bijvoorbeeld longarts, huisarts,
(long)verpleegkundige) maken afspraken over wie de controles
doet. Eenmaal per jaar is het verstandig om samen met uw
zorgverlener het gebruik te bespreken. U bespreekt dan of er
misschien andere systemen nodig zijn en of u het apparaat
goed en volgens afspraak gebruikt.

Als u zuurstoftherapie krijgt is het belangrijk dat het zuurstofap-
paraat regelmatig gecontroleerd wordt door de leverancier. Van
uw zuurstofleverancier mag tevens verwacht worden dat hij u
aanvullende informatie geeft zoals technische instructies. Maar
ook hoe om te gaan met storingen of hoe u uw apparaat kunt
gebruiken op andere plekken, bijvoorbeeld tijdens vakantie.
Als u niet geleverd krijgt wat u met uw arts heeft afgesproken,
dan kunt u dit melden bij uw arts.
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6.4 Longrevalidatie

Longrevalidatie is een behandeling voor mensen met een
meestal ernstige ziektelast. U wordt behandeld door een team
van verschillende artsen en zorgverleners. De longrevalidatie
kan plaatsvinden in een polikliniek van een ziekenhuis, in een
speciale fysiotherapiepraktijk of intern of extern in een longreva-
lidatiecentrum. Het is afhankelijk van uw persoonlijke situatie
welke behandeling u nodig heeft.

Bij longrevalidatie wordt op allerlei manieren geprobeerd uw
klachten en beperkingen te verminderen. Dit vergroot uw kwali-
teit van leven. Afhankelijk van uw situatie en klachten krijgt u
een programma op maat.

U leert bijvoorbeeld hoe u het beste uw medicijnen kunt gebrui-
ken. Er wordt gekeken welke medicijnen het beste bij u passen.
Ook leert u hoe u het beste om kunt gaan met klachten die plot-
seling zeer hevig worden. Naast uw longarts leert het team van
zorgverleners u zo goed mogelijk met uw ziekte om te gaan in
het dagelijks leven. Een maatschappelijk werker of psycholoog
praat met u over hoe u met uw ziekte omgaat. En wat de per-
soonlijke, sociale en maatschappelijke gevolgen voor u zijn en
hoe u hierin verbetering kunt aanbrengen. Een diétist besteedt
aandacht aan uw voeding. U werkt samen met uw fysiothera-
peut, door training, aan uw conditie en spierkracht.

b

6.5 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.
Uw arts geeft u deze informatie. Hij maakt ook afspraken met u
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
gebruiken.

* Dat u soms ‘nood’ medicatie in huis moet hebben.

* Dat u een plan moet hebben waarin 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.

*zie Verklarende woordenlijst
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7. Omgaan met uw ziekte
in het dagelijks leven
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gaan

in het dagelijks leven

Emoties

Het hebben van een chronische ziekte kan veel emoties oproepen.
U kunt last hebben van negatieve gevoelens zoals angst, verdriet,
frustratie en somberheid. Deze gevoelens komen veel voor bij
mensen met een chronische ziekte. U moet leren accepteren
dat u bepaalde dingen niet meer kunt. Normale activiteiten, zoals
wassen, aankleden, boodschappen doen of sporten, kunnen
problemen opleveren. U bent meer afhankelijk. Het kan zijn dat
u niet meer kunt werken. Het verwerken van dit ‘verlies’ gaat
gepaard met emoties.

U kunt op verschillende manieren hulp krijgen bij deze problemen.
Zo kunt u een training krijgen waarin u leert om te gaan met uw
problemen. Of u kunt ontspanningsoefeningen doen. Ook zijn er
cursussen waarin u leert omgaan met de stress die u ervaart.
Uw arts kan u doorverwijzen naar een maatschappelijk werker.
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Heeft u last van angst, paniek of een depressie, dan kan een
psycholoog u misschien helpen.

Sociale omgeving

Met sociale omgeving wordt bijvoorbeeld bedoeld uw familie,
vrienden, buren, werkgever, collega’s, zorgverleners. Uw sociale
omgeving heeft invioed op u. Andersom heeft uw ziekte ook
invloed op uw sociale omgeving.

Uw omgeving kan u ondersteunen. Vraag bijvoorbeeld uw partner
om mee te gaan naar uw arts. Dit kunt u als een steun ervaren.
Twee mensen horen meer dan één. Als u ergens mee zit bespreek
dit dan met iemand in uw omgeving. Zoek iemand die u vertrouwt
en waar u steun of een luisterend oor kan vinden.

Het is van belang om uw omgeving te laten weten wat voor u
beperkingen zijn. Zo kunnen zij rekening met u houden door
bijvoorbeeld niet te roken waar u bij bent. Kijk ook naar dingen
die u nog wel kunt doen en geef dit aan. Hierdoor voorkomt u
dat mensen dingen van u overnemen die u zelf kunt doen.

Hulpmiddelen en voorzieningen

De behandeling van COPD is erop gericht dat u zo zelfstandig
mogelijk kunt leven. Bij revalidatie kan bijvoorbeeld het doel zijn
dat u weer kunt traplopen. Als dit niet mogelijk is, dan kan het
plaatsen van een traplift een oplossing zijn.

Hulpmiddelen en speciale voorzieningen kunnen u helpen bij
dagelijkse activiteiten. Bij problemen met uzelf verplaatsen kunt
u gebruik maken van een rollator, elektrische fiets, scootmobiel
of taxivervoer. U bent daarmee minder afhankelijk van anderen.
Naast deze hulpmiddelen kunt u in sommige gevallen ook hulp in
de thuissituatie krijgen. U kunt bijvoorbeeld hulp bij uw dagelijkse
activiteiten, zoals wassen en aankleden of huishoudelijke hulp
krijgen.
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Deze hulpmiddelen en voorzieningen moeten aangevraagd
worden bij uw zorgverzekeraar, gemeente of andere instanties.
U krijgt hierbij te maken met de Wet maatschappelijke onder-
steuning (Wmo) en Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten
(AWBZ)'". Informatie hierover vindt u in de verklarende woordenlijst.
Een zorgcoordinator” kan u helpen bij het aanvragen van hulp-
middelen en voorzieningen. Meer over de zorgcoordinator leest u
in hoofdstuk 9 Organisatie van de zorg. Heeft u geen zorgcoor-
dinator, neem dan iemand mee bij gesprekken die u heeft over
hulpmiddelen en voorzieningen.

U kunt ook terecht bij een MEE-organisatie. MEE ondersteunt
patiénten op alle terreinen van het dagelijks leven met informatie,
advies en ondersteuning. Om in aanmerking te komen voor
ondersteuning van MEE is geen verwijzing of indicatie nodig.
Informatie over MEE kunt u vinden op www.mee.nl of via telefoon

0900 999 88 88.
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(Weer) werken

Sommige mensen met COPD stoppen (tijdelijk) met werken. Dit
kan komen doordat iemand ernstig COPD heeft of door andere
aandoeningen. Ook kunnen de werkomstandigheden een rol
spelen.

U en uw werkgever kunnen maatregelen nemen om te voorkomen
dat u moet stoppen met werken. Het is belangrijk een goede
balans te vinden tussen belastbaarheid en belasting van uw
lichaam. Speciale werkaanpassingen kunnen ervoor zorgen dat
klachten als vermoeidheid of klachten die door uw werk worden
veroorzaakt afnemen. Hierdoor wordt de belasting in het werk
ook minder. Speciale aanpassingen kunnen bijvoorbeeld zijn:
minder lichamelijk zwaar werk, werkplekaanpassingen, goede
ventilatie, geen materiaal gebruiken dat stof aantrekt, werkplekken
goed schoon houden.

In overleg met uw bedrijfsarts moet soms worden gezocht naar
een andere werkomgeving.

Overleg tussen u, de bedrijfsarts en uw arts is van belang. Zo
kunnen zij u advies op maat geven en helpen bij het vinden van
een oplossing.

Haak hier uw ayan aaﬂ‘f‘&lﬁ&m/y&n.
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8. Palliatieve zorg
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8. Palliatieve zorg .

Palliatieve zorg is zorg” voor mensen in de laatste fase van hun
ziekte waarbij behandelingen geen verbetering meer geven. De
behandeling en begeleiding is vooral gericht op het dragelijk
maken van de ziektelast. En op een zo hoog mogelijke kwaliteit
van leven. De palliatieve zorgverlening is niet alleen gericht op
lichamelijke klachten. Er is ook aandacht voor de psychische,
sociale en/of spirituele problemen die patiénten en hun naasten
kunnen ervaren.

*zie Verklarende woordenlijst
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De Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) heeft een definitie
opgesteld van palliatieve zorg.

Palliatieve zorg is een benadering die de kwaliteit van het leven
verbetert van patiénten en hun naasten die te maken hebben
met een levensbedreigende ziekte. Door het voorkomen en
verlichten van lijden. Door middel van vroegtijdige signalering en
zorgvuldige beoordeling en behandeling van pijn en andere
problemen van lichamelijke, psychosociale” en spirituele aard.
Bij palliatieve zorg:

* is niet de genezing van de patiént het doel, maar een zo hoog
mogelijke kwaliteit van leven, waardoor het ziekteverloop
mogelijk positief beinvioed kan worden;

* is de dood een normaal, natuurlijk proces, dat niet vertraagd of
versneld wordt;

* is er aandacht voor lichamelijke én psychische klachten;

« worden de psychologische en spirituele aspecten in de zorg
geintegreerd benaderd;

* is er emotionele ondersteuning voor de patiént en zijn naasten
om zo actief mogelijk te leven;

* is er emotionele ondersteuning voor de naasten om te leren
omgaan met de ziekte van de patiént en met eigen rouw-
gevoelens;

« wordt, indien nodig, vanuit een team zorgverleners gewerkt,
zodat aan alle noden van patiénten en naasten tegemoet kan
worden gekomen, indien nodig ook na het overlijden van de
patiént (ondersteuning bij verliesverwerking).

*zie Verklarende woordenlijst
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Wanneer bevindt u zich in deze zogenaamde ‘palliatieve fase’?

Dit kan bepaald worden met een aantal punten:

* De inschatting van de behandelaars over de ernst van de
COPD.

* De mate waarin u last heeft van uw COPD en beperkingen
ervaart. In het bijzonder hoe goed u nog voor u zelf kunt zorgen
en de noodzakelijke dagelijkse activiteiten nog voor u zelf kunt
regelen.

» Of u intensieve behandelingen zonder (blijvende) verbetering
heeft gehad.

U kunt deze punten, uw vragen en zorgen in deze fase met uw

behandelaar bespreken.

Alle wensen die u in deze fase heeft, zoals wat u wel en niet
meer wilt, kunt u alleen, of samen met uw naasten, bespreken
met uw behandelaar. Bijvoorbeeld ziekenhuisopname, levens-
verlengende behandelingen, behandeling op de intensive care,
beademing, en reanimeren.

Verschillende zorgverleners

Bij de palliatieve zorg zijn vaak verschillende zorgverleners
betrokken, zoals wijk-/longverpleegkundige, verzorgende,
apotheker, huisarts, longarts. De huisarts en longarts zijn
verantwoordelijk welke behandeling wordt ingezet. Hierover
moeten tussen de zorgverleners goede afspraken worden
gemaakt. De afspraken moeten bij elke betrokken zorgverlener
bekend zijn en beschikbaar zijn in uw zorgdossier.

U vindt meer informatie in de patiéntenversie van de richtlijn
palliatieve zorg voor mensen met COPD .
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n 9. Organisatie van de zorg







9. Organisatie van de zorg

Voor mensen met COPD zijn afspraken gemaakt tussen zorg-
verleners. Deze afspraken gaan over wie welke zorg geeft en op
welke manier. U kunt met verschillende zorgverleners te maken
krijgen.

Wat is ketenzorg?

Met ‘ketenzorg”™ wordt bedoeld dat de zorgverlening uit een
groot aantal onderdelen bestaat. De zorg wordt verleend door
verschillende zorgverleners. Zij zijn allemaal, als schakels in
een keten, onlosmakelijk met elkaar verbonden en op elkaar
ingespeeld.

Een keten is een samenwerkingsverband tussen zorgverleners.
Ze werken zowel zelfstandig als samen met elkaar. Bij de
afstemming van de werkzaamheden staat de patiént altijd
centraal. Het doel van de keten is dat de juiste zorg, op de juiste
plaats én op het juiste moment komt voor de patiént.

*zie Verklarende woordenlijst

55



Zorgcoordinator

Zorgverleners spreken met u af wie uw aanspreekpunt is.
Deze persoon is ook uw zorgcodrdinator. De zorgcodrdinator
maakt afspraken met de zorgverleners die betrokken zijn bij uw
behandeling. Het is belangrijk dat u schriftelijke informatie krijgt
hoe u hem of haar kunt bereiken. Deze gegevens zijn minimaal
de naam en contactgegevens van deze persoon.

Hoofdbehandelaar

Als u COPD heeft kan de huisarts of de longarts de hoofdbehan-
delaar zijn. Wie het is hangt af in welke mate u COPD heeft.

De hoofdbehandelaar is eindverantwoordelijk voor het stellen
van de diagnose, uw behandeling, begeleiding en voor een goede
organisatie van uw zorg.

* Licht of matig last van COPD

Heeft u licht of matig COPD dan is meestal de huisarts uw hoofd-
behandelaar. De huisarts werkt met zijn praktijkondersteuner samen.
Indien nodig werken zij ook samen met andere zorgverleners bij
de behandeling van uw COPD. Dit wordt een multidisciplinair
team” genoemd. Dit team kan bestaan uit: (long)verpleegkundige,
apothekers(assistent), psycholoog, fysiotherapeut en diétist.

De huisarts overlegt, indien nodig, ook met de longarts.

* Ernstig last van COPD

Heeft u ernstig last van COPD dan is de longarts de hoofdbehan-
delaar. In sommige situaties is de huisarts de hoofdbehandelaar.
De huisarts en longarts stemmen dit met elkaar af. Het is belang-
rijk dat voor u duidelijk is wie de hoofdbehandelaar is. Deze werkt
samen met het hierboven beschreven multidisciplinaire team.

*zie Verklarende woordenlijst
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Eigen verantwoordelijkheid

U heeft een eigen verantwoordelijkheid bij uw behandeling.
Denk bijvoorbeeld aan stoppen met roken, het aanpassen van
uw leefstijl en het juist gebruik van medicijnen. U kunt hier bege-
leiding of ondersteuning bij vragen. Als u zich actief opstelt helpt
dat bij het beter omgaan met uw ziekte. Om actief te zijn in uw
behandeling krijgt u hulp van uw zorgverleners. Zij geven u
informatie over COPD en de behandeling.

Naast een actieve houding is het belangrijk dat u de juiste infor-
matie aan uw zorgverleners geeft. Denk hierbij aan klachten die
u heeft of andere aandoeningen naast uw benauwdheid.

Toegankelijkheid

Goede COPD-zorg is voor iedere patiént met COPD beschikbaar
in Nederland. Hiervoor zijn afspraken gemaakt met zorgverleners.
Zo is er geregeld dat 24 uur per dag een behandelend arts
beschikbaar is. Dit geldt ook voor een apotheek.

De praktijk van uw zorgverlener moet goed bereikbaar zijn met
de auto of openbaar vervoer.

De praktijkruimte en spreekkamer moeten goed toegankelijk zijn.
De wachtruimtes moeten zoveel mogelijk stof- en geurvrij zijn.
De medische apparatuur die gebruikt wordt moet regelmatig
gecontroleerd worden.

Keuzevrijheid
U heeft als patiént de vrijheid om te kiezen naar welke
zorgverlener u gaat.

Privacy

Uw zorgverleners mogen informatie over u niet zo maar aan
anderen doorgeven. Hij mag de informatie ook niet op een plek
leggen waar iedereen het kan bekijken. Als u met uw zorg-
verlener praat, mogen anderen niet mee kunnen luisteren.
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Verklarende woordenlijst

AWBZ: Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten.

ledereen kan door ziekte of een handicap afhankelijk worden
van langdurige zorg en ondersteuning. Voor die zorg, thuis of in
een zorginstelling, hebben alle Nederlanders automatisch een
verzekering: de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten (AWBZ).
De AWBZ dekt medische kosten die niet onder de zorgverzeke-
ring vallen en die door bijna niemand op te brengen zijn.

Behandelaars: dit zijn de medische behandelaars die betrokken
zijn bij uw behandeling. Dit kan bijvoorbeeld uw huisarts en/of
uw longarts zijn.

Exacerbatie: plotselinge ernstige toename van klachten of een
Ziekte.

Hoofdbehandelaar: de behandelaar die inhoudelijk eindverant-
woordelijk is voor de zorgverlening (diagnostiek, behandeling en
continuiteit van zorg) aan de patiént.

Ketenzorg: de zorgverlening bestaat uit een groot aantal onder-
delen. De zorg wordt verleend door verschillende zorgverleners.
Zij zijn allemaal, als schakels in een keten, onlosmakelijk met
elkaar verbonden en op elkaar ingespeeld.

Kwaliteit van leven: de door mensen zelf ervaren kwaliteit van
hun leven die wordt bepaald door lichamelijke, psychische en
sociale factoren, zoals door persoonlijke kenmerken, de kwaliteit
van relaties, geestelijk evenwicht, de vervulling van levensdoelen,
de mate van aanpassing aan de ontstane situatie in geval van
ziekte, handicap of ouderdom en deelnemen in de maatschappij.
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Multidisciplinair team: zorg waarbij samengewerkt wordt tussen
meer dan twee verschillende beroepsbeoefenaren, bijvoorbeeld
artsen, apothekers, verpleegkundigen, verzorgenden, fysiothera-
peuten, psychologen ieder vanuit hun eigen vakkennis met als
doel optimale zorg voor de patiént.

Noodmedicatie: Extra voorraad medicijnen als ondersteuning
bij plotselinge verergering van de ziekte.

Palliatieve zorg: Palliatieve zorg is een benadering die de kwaliteit
van het leven verbetert van patiénten en hun naasten die te
maken hebben met een levensbedreigende ziekte. Door het
voorkomen en verlichten van lijden. Door middel van vroegtijdige
signalering en zorgvuldige beoordeling en behandeling van pijn
en andere problemen van lichamelijke, psychosociale en spirituele
aard. De patiéntenversie van de richtlijn palliatieve zorg vindt u
najaar 2010 op www.astmafonds.nl.

Psychosociaal: situaties waarin zowel psychische als sociale
aspecten een rol spelen.

Saturatie: zuurstofgehalte in het bloed.
Sputum: al dan niet vastzittend slijm in de longen.

Therapietrouw: de mate waarin de patiént zijn behandeling
uitvoert in overeenstemming met de afspraken die hij heeft
gemaakt met zijn behandelaar. Bij de behandeling met medicijnen
wordt soms gesproken over medicatietrouw. Bij gedrag wordt veelal
ook gesproken over acceptatie/ aanpassen aan ziekte. Ook kan
bedoeld worden de trouw aan het volgen van adviezen over
bijvoorbeeld gezond eten, meer bewegen of stoppen met roken.
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Wmo: Wet maatschappelijke ondersteuning

De Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo) zorgt ervoor dat
iedereen kan meedoen aan de maatschappij en zelfstandig kan
blijven wonen. Het gaat bijvoorbeeld om mensen met beperkingen
door ouderdom of handicap, een chronisch psychisch probleem,
maar ook om vrijwilligers en mantelzorgers.

Als meedoen of zelfstandig wonen niet lukt zonder hulp, kan
iemand de gemeente vragen om ondersteuning, zoals thuiszorg
of een rolstoel. Gemeenten voeren de Wmo uit en iedere
gemeente legt andere accenten.

Zelfmanagement: zelfmanagement is gericht op het aanleren
en vasthouden van nieuw gedrag waardoor mensen met COPD
bewust beslissingen nemen op alle gebieden van hun dagelijkse
leven. Zij nemen hierdoor medeverantwoordelijkheid voor hun
behandeling.

Zelfzorgmedicijn: een zelfzorgmedicijn is een eenvoudig medicijn
dat zonder recept verkocht mag worden. Veel gebruikte zelfzorg-
medicijnen zijn bijvoorbeeld: pijnstillers, hoestdranken, neus-
druppels, anti-diarreemiddelen, smeermiddelen tegen spierpijn
of pijn na kneuzingen. Deze medicijnen worden verkocht in de
drogist, supermarkt en apotheek.

Zorgcoordinator: zorgverlener die alle taken van en afspraken
en acties tussen zorgverleners binnen een multidisciplinair
samenwerkingsverband codrdineert en op elkaar afstemt. Hij of
zij fungeert tevens als aanspreekpunt voor de patiént. Hoewel
dit formeel wel kan, is dit meestal niet de eindverantwoordelijke
voor de behandeling van een patiént (de hoofdbehandelaar).
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Zorgverleners: Dit zijn de (para)medische zorgverleners die
betrokken zijn bij uw behandeling. Dit kunnen bijvoorbeeld huis-
artsen, praktijkondersteuners, longartsen, longverpleegkundigen,
apothekers, psychologen, fysiotherapeuten, diétisten, maat-
schappelijk werkers of medewerkers van de thuiszorg zijn.
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Extra informatie

Hier vindt u meer informatie:

www.stivoro.nl/stoppenmetroken
voor informatie over stoppen met roken.

www.astmafonds.nl/allesovercopd
voor meer informatie over COPD.

Advieslijn van het Astma Fonds: adviesliin@astmafonds.nl voor
al uw vragen over longziekten. Bellen kan ook : 0900-22 72 596
(€ 0,10/min, bereikbaar ma t/m vr van 10.00-14.00 u.)
www.longforum.nl . Een forum over astma, COPD en andere
longziekten.
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Samenstelling Werkgroep
Zorgstandaard COPD

Voorzitters

Drs. Ph. L. Salomé, (COPD & Astma Huisartsen Advies Groep);
Dr. J.C.C.M. in 't Veen (Nederlandse Vereniging van Artsen voor
Longziekten en Tuberculose);

Secretaris
Mw. drs. M. van Vliet (Van Vliet Training & Ontwikkeling);

Leden

Mw. drs. E. Euving (Astma Fonds Longpatiéntenvereniging);
Mw. drs. W. Gottgens, apotheker (Koninklijke Nederlandse
Maatschappij ter Bevordering der Pharmacie), tot 1 maart 2009:
Mw. dr. T.T. Menckeberg, apotheker;

Dr. L.M. Harms (SAN, Medisch Diagnostische centra in Neder-
land);

Mw. J.B. de Jong (Afdeling Praktijkverpleegkundigen & praktijk-
ondersteuners van Verpleegkundigen & Verzorgenden Nederland);
W.J.M. van Litsenburg (Afdeling Longverpleegkundigen van
Verpleegkundigen & Verzorgenden Nederland);

Mw. ing A.C. Trompert-Blok MMO (Astma Fonds Longstichting);
Dr. J.H.M.M. Vercoulen (Vereniging van Astmacentra Neder-
land);

Mw. M.C.E. Verhoef-de Wijk (Koninklijk Nederlands Genootschap
voor Fysiotherapie);

Procesbegeleiding en redactie
Mr. R.W.M. de Graaf (De Graaf Strategie- & beleidsadvies BV)
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De Long Alliantie Nederland

De Long Alliantie Nederland is de federatieve vereniging in Ne-
derland op het gebied van chronische longaandoeningen. De
leden van de LAN zijn organisaties die zich bezig houden met of
actief betrokken zijn bij de zorg voor mensen met chronische
longaandoeningen: patiéntenorganisaties, beroepsverenigingen
van zorgverleners, zorgorganisaties en fondsen.

De LAN heeft tot doel bij te dragen aan beleid gericht op het
terugdringen van het aantal mensen met chronische longaan-
doeningen, het terugdringen van de ernst van hun ziekte, het
terugdringen van het aantal sterfgevallen ten gevolge van hun
ziekte en het bevorderen van de kwaliteit van leven van mensen
met chronische longaandoeningen.

LAN

Long Alliantie Nederland

".u
. ]

%
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Zorgverleners die hebben bijgedragen aan de totstandko-
ming van deze patiéntenversie Zorgstandaard COPD

Dr. N. Chavannes; Huisarts/onderzoeker Leids Universitair Me-
disch Centrum;

Dr. G.H. Mellema, m3advies;

Dr. J. Molema, Longarts Universitair Longcentrum Dekkerswald;
Drs. B.P. Ponsioen, Huisarts;

Dhr. R. Schaaij, Fysiotherapeut;

Gr. G.J. Wesseling, Longarts Academisch Ziekenhuis Maastricht;
Apothekers uit de Special Interest Group Longaandoeningen
van de Koninklijke Nederlandse Maatschappij ter Bevordering
der Pharmacie;

Patiénten die hebben bijgedragen aan de totstandkoming
van deze patiéntenversie Zorgstandaard COPD
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Astma Fonds

Het Astma Fonds, gevestigd in Amersfoort, heeft tot doel op te
komen voor alle mensen met een chronische longziekte. Mensen
met astma, COPD of een zeldzame chronische longziekte. Want
longen zijn van levensbelang.

In Nederland zijn ruim een miljoen mensen met een chronische
longziekte. Mensen met astma, COPD of een zeldzame chroni-
sche longziekte. Het Astma Fonds zet zich voor hen in, want
longen zijn van levensbelang. Daarom verandert het Astma
Fonds binnenkort haar naam in Longfonds. Wij strijden voor
gezonde longen en tegen chronische longziekten.

Door wetenschappelijk onderzoek willen wij dat astma bij kinderen
wordt voorkomen en dat er een nieuwe behandeling voor ernstig
astma komt. Wij willen dat er een therapie wordt gevonden
waarmee chronische longziekten gestopt kunnen worden. En nog
mooier zou zijn dat we op den duur beschadigde longen zelfs
kunnen herstellen.

We komen op voor alle chronische longpatiénten. Bijvoorbeeld
bij het verbeteren van de zorg en bij het streven naar gezonde
lucht binnen en buiten. Als patiéntenvereniging behartigt het
Astma Fonds in heel Nederland de belangen van mensen met
een chronische longziekte. U kunt bij ons terecht voor informatie,
advies en om ervaringen te delen.
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Astma Fonds patiéntenvereniging

Samen sterker

De Astma Fonds patiéntenvereniging zet zich in voor alle men-

sen met een chronische longziekte. Bijvoorbeeld bij het verbete-

ren van de zorg en bij het streven naar gezonde lucht binnen en

buiten. U kunt zich bij ons aansluiten. Hieronder staan de voor-

delen van het lidmaatschap op een rij:

* Belangenbehartiging. Onderwerpen die voor u belangrijk zijn,
zetten wij op de politieke agenda.

* Ledenpas met exclusieve kortingen.

* 6Xx per jaar magazine Luchtwijzer.

* Collectiviteitskorting bij verschillende zorgverzekeringen.

* Deelname aan (lotgenoten)activiteiten.

« Jaarlijkse ledendag.

Word lid en ontvang een leuke verrassing!
U kunt zich telefonisch aanmelden via (033) 434 12 95 of per
e-mail via leden@astmafonds.nl.

Wist u dat de meeste zorgverzekeraars het lidmaatschap van
een patiéntenvereniging vergoeden? Kijk hiervoor in de voor-
waarden van uw zorgverzekeraar. Of neem contact op met onze
servicelijn via (033) 434 12 95 of servicelijin@astmafonds.nl
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