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Inleiding

Niek heet iedereen welkom. 
Vandaag staat het thema ketenzorg centraal. 
Mededelingen
Niek geeft aan dat een heleboel vragenlijsten in ontwikkeling zijn, waardoor er gaandeweg steeds meer kennis beschikbaar komt in verschillende sectoren.

Verder zegt Niek dat er besprekingen zijn tussen het CKZ, KiesBeter en Zichtbare Zorg om deze organisaties sterker samen te laten werken. Het CKZ bestuur is hier druk mee bezig. Het initiatief hiervoor komt vanuit VWS en zal een positief effect hebben: een sterkere samenhang tussen het meten van patiëntervaringen en zorginhoudelijke indicatoren. 

Presentatie Herman Sixma (Nivel) 

Titel: Ketenzorg spoedeisende hulp; op weg naar een nieuwe cqi vragenlijst
In deze presentatie vertelt Herman over de ontwikkeling van de CQI Spoedketen. Herman gaat in op de doelstellingen van het project, de methodiek die is toegepast bij de ontwikkeling van de vragenlijst, de inhoud en scope van de vragenlijst en verdere ontwikkelingen in dit  project. Ook laat Herman de eerste resultaten van het RAVU onderzoek zien waarin de vragenlijst is uitgetest. Herman concludeert dat ketenzorg vraagt om een goede definitie en dat ketenzorg lastig is te operationaliseren en te meten. Voor patiënten is ketenzorg vaak onzichtbaar. Verder concludeert Herman dat de kwaliteit van de keten spoedzorg voor patiënten vaak ondergeschikt is aan de zorg die door de ketenpartners zelf wordt verleend. 
Vragen/Discussie bij presentatie

John vraagt zich af hoe patiënten worden geselecteerd. Heb je bijvoorbeeld de patiënt zelf nodig of misschien wel de sociale kring van de patiënt. John vraagt zich af hoe je dit zo optimaal mogelijk krijgt om zoveel mogelijk bias te voorkomen. 
Herman zegt dat bij welke keuze je ook maakt, je altijd mensen zult missen. Mensen die door de ambulance worden teruggestuurd naar de huisartsenpost worden in dit onderzoek bijvoorbeeld niet meegenomen. 
John zegt dat dit misschien wel precies de patiënten zijn waar je graag iets van wilt weten. Volgens John zou je dus goed moeten nadenken wat je straks in kaart brengt. 

Herman geeft aan dat dit ook afhangt van hoe je de keten definieert. Bij het RAVU onderzoek is de patiëntenselectie via de ambulancedienst gedaan. Dit betekent dat je nauwelijks mensen krijgt via de huisarts/huisartsenpost.
John zegt dat je bij spoedzorg en overdracht ook met een ander belangrijk thema te maken hebt, namelijk veiligheid. Het probleem met metingen rondom patiëntveiligheid is alleen de lage incidentie waarmee je te maken hebt. Toch zou je dit volgens John graag in kaart brengen. John geeft aan dat er gefocust kan worden op het inzichtelijk krijgen van incidenten waar het mis gaat, zodat ketenpartners hiervan kunnen leren. John is van mening dat dit een ontzettend goede kans is om al deze informatie boven tafel te krijgen. 
Herman zegt dat de patiënt niet altijd weet wat er mis is gegaan. Herman vraagt zich af of dit met patiëntervaringen te meten is of dat je sommige gegevens uit andere rapportages moet afleiden. 

John zegt dat, ondanks dat de patiënt niet precies weet wat er is misgegaan, je wel in kaart wil brengen dat er iets is misgegaan. Volgens John is het goed om na te denken welke informatie je boven tafel wilt krijgen. Misschien zijn de gemiddelde scores niet de informatie waar je het meeste aan hebt. 

Niek zegt dat je dan ook de vraag moet stellen of je dit via patiënten te weten moet krijgen. 
Niek vraagt zich af of de epidemiologie van problemen die er spelen bij overdracht in de spoedketen als uitgangspunt zijn genomen voor de ontwikkeling van de vragenlijst. 

Herman zegt dat hiernaar is gekeken. Verder zegt Herman dat is geprobeerd om de stromen te inventariseren. In samenspraak met experts is zo goed mogelijk geprobeerd om hier zicht op te krijgen en dit mee te nemen in de vragenlijst. 
Niek vraagt zich ook af of hier niet uit naar voren kwam in welke stroom en welke subgroep de meeste problemen bestaan bij de continuïteit van informatie.
Herman geeft aan dat dit hem niet bij staat. 
Niek wil graag weten op welke concrete problemen men is gestuit. 

Herman zegt dat hier informatie over is; als er iets misgaat ligt dit in de overdracht. Zo is er bijvoorbeeld vaak discussie of de huisarts wel of niet aanwezig moet zijn als de ambulancedienst wordt gebeld en ook aanwezig blijft tot de ambulancedienst aanwezig is. Volgens Herman merk je dat hier frictie zit. Een ander voorbeeld wat Herman noemt, is dat de huisarts aan de ‘kant wordt geschoven’ als de ambulancedienst aankomt, of dat er geen brief klaarligt. Dit levert soms spanningen op. Herman zegt verder dat er betrekkelijk weinig cijfers zijn hoe vaak dit voorkomt, maar dat dit wel gebeurt. 
Eta zegt dat het hier gaat over het gevoel van professionals.

Herman zegt dat patiënten hier weinig van merken. Die merken deze problemen pas als er discussie ontstaat. 

Eta zegt dat bij het fenomeen ketenzorg vooral de schakels van belang zijn, maar dat je hier als patiënt vooral ‘last’ van hebt als je chronisch ziek bent. Volgens Eta speelt dit in de acute zorg minder. 
Niek begrijpt de logica om ketenzorg aan de patiënt te vragen nog niet. 

Herman zegt dat je ook weinig vragen overhoudt waar je iets over kunt vragen. 
John is van mening dat we misschien alleen de outcome per regio kunnen vergelijken van de spoedketen. 
Eta zegt dat je gebruik kunt maken van zorginhoudelijke indicatoren.
Nanne merkt op dat een patiënt bij de overdracht van bijvoorbeeld de huisarts naar de spoedeisende hulp zeker wel merkt of hij/zij welkom is en de overdracht goed verloopt. 
Niek geeft aan dat dit voor dit stukje wel geldt, maar dat het hele verhaal gaat over de ambulances. 

Nanne geeft aan dat je wel de ervaringen tijdens het ambulance contactmoment graag wilt weten. 
Annette merkt op dat de interactie met de ambulance en de spoedeisende hulp wel helemaal buiten de patiënt om kan gaan. 

John geeft aan dat het interessant zou zijn om patiënten die zijn overleden niet per definitie te excluderen, maar dat bijvoorbeeld aan naasten vragen kunnen worden gesteld. 
Niek zegt dat je dan op juridisch terrein komt. 

Niek zou graag helder willen hebben waar het precies over gaat; nu is er een heel algemeen beeld over ketenzorg. Volgens Niek zou je de terreinen verder kunnen specificeren en bekijken welke type problemen zich afspelen in deze ketens. Vervolgens kan de vraag worden gesteld of het zinvol is om deze problemen in kaart te brengen d.m.v. bevraging van patiënten. Door spoedzorg en problemen heel generiek te houden, moeten we ons volgens Niek afvragen of dit een zinvolle exercitie is. 

Eta vraagt zich af wat voor conclusies getrokken kunnen worden uit het feit dat patiënten vaak ‘weet ik niet’ zeggen. 

Herman zegt dat hij niet blij is met de hoge percentages ‘weet ik niet’, maar de vraag wel naar voren komt of we dit soort vragen kunnen stellen. 
Niek vraagt zich af of je deelstukjes kunt plaatsen naast andere informatie die bekend is (bijv. aanrijdtijden van ambulances)
Herman zegt dat dit in het RAVU onderzoek wordt meegenomen; de objectieve en subjectieve gegevens proberen we te koppelen. Herman zegt verder dat het dan niet meer over de overdracht gaat, maar puur over het functioneren van de schakels. 
Niek vraagt zich af hoe de meldkamer hierin moet worden gepositioneerd, want deze komt in deze vragenlijst niet naar voren. 
Herman zegt dat er een aantal vragen over de meldkamer in de vragenlijst over de ambulancediensten zitten.

Niek vraagt zich af of patiënten hier dingen over weten. 
Herman zegt dat dit soms wel/soms niet het geval is. Dit maakt in feite ook deel uit van een ander onderzoek, waarbij melders worden bevraagd. 

John merkt op dat door het bevragen van patiënten je een uitkomstmaat krijgt die je kan relateren aan de organisatie van de zorg. Als er dan verschillen in regio’s te vinden zijn, is dat volgens John een issue waarmee je de zorg kan verbeteren; de patiënt wil graag dat de zorg goed is geregeld. Volgens John geeft de patiënt een integrerende ervaring hoe het proces beleefd is van spoedzorg en dat is volgens John juist wat we in kaart willen brengen. 
Caroline vraagt zich af of er ook gegevens zijn over hoe vaak een overdracht niet goed gaat. 

Herman zegt dat hij dit tot nu toe niet is tegengekomen. Er worden wel klachten ingediend, maar volgens Herman gaat het dan om minder dan 10 klachten per jaar per organisatie en deze hebben dan vaak te maken met de bejegening. 
Conclusie

Niek zegt dat de les die we hieruit kunnen leren is om goed na te denken voordat we met een heel groot instrument van alles gaan bevragen. We zullen eerst scherp moeten aangeven om wat voor lijnen van spoedzorg het gaat, wat de aard/omvang hiervan is en welke problemen hierin spelen. En wat is de zinvolheid om via patiënten dit uit te vragen. 

Volgens Niek zou je een algemeen veiligheidsgevoel kunnen bevragen, maar dat hoeft niet per se met deze vragenlijst. Aan de andere kant is het volgens Niek juist belangrijk om ketens in beeld te krijgen. De kans dat er in de schakelpunten iets misgaat is reëel en dat wil je graag borgen; of je dit pakt met het type modules die nu gesuggereerd worden daar stelt Niek vraagtekens bij. 

Herman zegt dat je waarschijnlijk meer hebt aan de registraties van de diensten zelf. 

Presentatie Annette Berendsen (UMCG)  
Titel: samenwerking tussen huisarts en specialist. Wat vinden de patienten? 
In deze presentatie vertelt Annette over haar proefschrift waarin de samenwerking tussen de huisarts en de specialist vanuit de patiënt gezien centraal staat. Annette gaat in op het onderzoek dat is verricht, de gebruikte vragenlijst en de resultaten van het onderzoek; wat zijn de voorkeuren en ervaringen van patiënten met de samenwerking tussen de eerste en tweedelijn en aan welke informatie hebben patiënten behoefte. Annette concludeert dat patiënten die willen kiezen een bepaald patiënten profiel hebben en dat de hoeveelheid informatie die patiënten wensen sterk varieert. Verder concludeert Annette dat je vaak de bejegening en de manier van informatie geven toetst bij patiënten, dan de feitelijke samenwerking tussen zorgverleners. Volgens Annette hebben patiënten hier niet altijd goed zicht op. 
Vragen/Discussie bij presentatie

John vraagt zich af of een huisarts bepaalde zaken bij patiënten goed kan inschatten (bijv. schaal stevig en gestresst). Volgens John bepaalt dit hoe je met de patiënt omgaat.  
Annette is van mening dat dit wel kan. 

Hans geeft aan dat in zijn situatie zijn huisarts geen effect heeft op de snelheid van een verwijzing.
Annette geeft aan dat dit in andere gevallen wel kan zijn (spoed of semi-spoed). Annette zegt dat in de situatie van Hans waarschijnlijk sprake is van een reguliere verwijzing. 
Barbara geeft aan dat haar huisarts wel voorstellen doet in welk ziekenhuis iets snel gebeurt.  

Hans vraagt zich af of er een verschil in de snelheid van communicatie zit in relatie tot de genezing. Annette zegt dat hier niet naar is gekeken. 
John vraagt zich af wat Annette bedoeld met de mooie verdeling van de case mix. Hoe moeten wij de resultaten lezen?  
Annette zegt hierop dat bijvoorbeeld hoog vs. laag opgeleiden goed verspreid waren over de groepen. Casemix adjustment had geen invloed op de resultaten van de groepen. 

John vraat zich af waar hij aan moet denken bij advies van de huisarts. Gaat het dan om advies naar waar men naartoe moet worden verwezen? Annette zegt dat dit het geval is.  

Augie vraagt wanneer het onderzoek is uitgevoerd.

Annette geeft aan dat dit in 2007 heeft plaatsgevonden. 

Hans vindt het lastig om het onderscheid te maken tussen ‘praktische informatie’ en ‘alles willen weten’. 
Susanne C. vraagt zich af hoe het percentage ‘willen’ is berekend.

Annette geeft aan dat de antwoorden “meestal’ en ‘altijd’ zijn samengevoegd. 

John vraagt zich af of je vragen over verwijzing wel zou willen toevoegen in vragenlijsten. Annette geeft aan dat de patiënt veel ontgaat wat belangrijk is binnen de keten. Je toetst meer de bejegening en de manier van informeren, dan de feitelijke samenwerking. 
Barbara vraagt zich af of dit dan meer terug zou moeten komen in de CQI Huisartsenzorg. 

Annette geeft aan dat dit zou kunnen, maar daar heb je ook vaak te maken met het toetsen van uitleg en informatie. 
Eta vraagt zich af of er significante verschillen te zien zij bij chronische patiënten.
Annette zegt dat dit het geval is bij de informatie bij de apotheek. 
John geeft aan dat ze bij Agis aan het nadenken zijn hoe kwaliteitsinformatie aan huisartsen aan te bieden zodat huisartsen dit kunnen gebruiken bij de verwijzing. Wat zou een bruikbare manier zijn? 

Annette zegt dat als je prestatiegegevens wilt communiceren je vooral de huisarts niet moet vergeten. Daarnaast moet het zo worden aangeboden dat het weinig leestijd kost. Om de verwijzing te verbeteren zou Annette voorstellen om dit op macroniveau en niet op microniveau te bekijken. 
Niek wil even stilstaan bij het thema van vandaag en zegt dat Annette heeft aangegeven dat we geen hooggespannen verwachtingen moeten hebben van patiënten als het gaat om de feitelijke organisatie en overdracht. De patiënt kan wel aangeven of die ervaren heeft of er goed is gecommuniceerd, maar of daar wezenlijk een goede informatieoverdracht onder ligt kan de patiënt niet beoordelen. Volgens Niek zouden we ons dus af moeten vragen of we de patiënt hiermee moeten belasten. 

Een ander punt wat Annette mooi zichtbaar maakt is volgens Niek dat maar een beperkt gedeelte van de mensen maximaal geïnformeerd wil zijn en in het keuzeparadigma mee wil. 
Annette zegt dat veel mensen keuzemoe zijn. 

John vraagt of deze mensen te erkennen en te onderscheiden zijn. Het is des te belangrijker om te weten wie je voor je hebt en waar hij/zij behoefte aan heeft.
Annette zegt dat in de focusgroepen naar voren kwam dat mensen het bijvoorbeeld veel te eng vinden om te kiezen (geanticipeerde spijt) of men voelt zich niet toegerust om te kiezen.

Niek geeft aan dat het goed is te kijken naar de zin/onzin naar het uitvragen van de keten bij patiënten. In een restaurant wordt ook niet gevraagd hoe de communicatie verliep tussen de ober en de kok. 
John geeft aan dat we hier misschien strenger in moeten zijn en dit gewoon niet vragen aan mensen. Met het vragen suggereer je ook alsof ze medeverantwoordelijk zijn voor de samenwerking tussen de disciplines. Volgens John is het beter om dit bij de professionals en de zorgaanbieders te laten liggen.  

Niek geeft aan dat je door dit soort vragen een normatief kader opstelt. Er zijn een heleboel zaken waar het goed is om deze vragen te stellen. Bij logistieke overdrachtspunten en ketenzorg moet je dit juist niet doen. Door het wel te doen verzwak je de impact waar het juist wel belangrijk is om kritisch na te denken over de resultaten. 

Mattanja zegt dat ze bezig zijn met het ontwikkelen van de CVA ketenzorglijst. Uit het verhaal van Annette hoorde Mattanja dat het belangrijk is om zaken met de patiënt goed af te spreken bij transities. Mattanja zegt dat ze bij CVA nu goed aan het inzoomen zijn op deze transities en is van mening dat dit zinnige onderdelen zijn in een ketenzorglijst. 
Conclusie

Niek geeft aan dat hij blij is met de bijdrage van Annette waarin blijkt dat mensen verschillend zijn als het gaat om de behoeften en ervaringen van mensen met de eerste en tweede lijn. Bij CQ- indexen moeten we opletten er geen dingen worden ingestopt die vanuit beleidsoptiek belangrijk zijn, maar die misschien niet te beoordelen zijn door patiënten. 
Presentatie Janneke Barelds (Universiteit van Tilburg) 
Titel: kwaliteit van het traject van zorg- en dienstverlening voor mensen met een verstandelijke beperking; De ontwikkeling van de QUALITRA-ID (P)
Tijdens haar presentatie vertelt Janneke over de ontwikkeling van de QUALITRA-ID (P); een meetinstrument die de kwaliteit van zorg en dienstverlening voor mensen met een verstandelijke beperking in kaart brengt. In haar presentatie gaat Janneke in op wat een traject nu precies is, het doel en de inhoud van het meetinstrument en de eerste bevindingen van de pilotstudie. Ook vertelt Janneke over de rol van de cliënt bij de ontwikkeling van dit meetinstrument. Janneke eindigt haar presentatie met een aantal speerpunten voor de implementatie van het meetinstrument. 
Vragen/Discussie tijdens presentatie

John merkt op dat de vragenlijst eigenlijk als een soort foldermateriaal werkt; patiënten weten nu waar ze allemaal op kunnen letten.

Janneke is van mening dat je het zo zou kunnen zeggen.

Herman vraagt waarom zo weinig mensen hebben deelgenomen (16/150). 
Janneke zegt dat er een steekproef is getrokken van 150 mensen uit een populatie van 2000. Een reden voor geen deelname is dat de ouders bijvoorbeeld niet deel willen nemen.   

John vraagt zich af of er dan geen sprake is van selectiebias.

Janneke vindt dit moeilijk te zeggen, want er is geen respons analyse gedaan. 
Mattanja vraagt of er een leeftijdscriterium is vastgesteld. 
Janneke zegt dat voor interviews de leeftijdsgrens 15 jaar is. 

Susanne C. vraagt hoe er is gewerkt, met antwoordkaarten? 
Janneke licht toe dat het gaat om een licht verstandelijk beperkt groep. Ze zijn dus voorzichtig geweest met antwoordkaarten. Bij twijfel zijn er antwoordkaarten gebruikt. Vaak is dit ook in overleg gedaan met de cliënt. Er zijn antwoordkaarten gebruikt met smileys en geschreven woorden.
Mattanja vraagt hoe lang deze trajecten duren en of hiernaar is gevraagd en waarin de vragenlijst wezenlijk verschilt van het CQI format.
Janneke zegt dat er is gevraagd naar de duur van het traject, maar dat het voor cliënten en hun ouders moeilijk is om de losstaande trajecten eruit te plukken; veel hebben al vanaf hun geboorte te maken hebben met losstaande voorzieningen. 
Mattanja vraagt wat dan het start- en eindpunt is van een traject. 

Janneke geeft aan dat het uitgangspunt het uiten van een hulpvraag is en de realisatie van deze hulpvraag. 

John vraagt zich af hoe je dit zou moeten uitvoeren in een reguliere meting zodat je een vergelijkbare eenheid krijgt. 

Janneke geeft aan dat het heel moeilijk blijft om een traject te definiëren. Hoe je ook de dwarsdoorsnede zal maken, volgens Janneke blijft je te maken hebben met het feit dat dit kan afwijken met de beleving van de patiënt. 

Mattanja vraagt of Janneke een aantal voorbeelden van vragen en respons formats kan geven. 

Janneke geeft aan dat het bij de interviews gaat om ja/nee vragen. Bij de vragenlijst gaat het om vragen met ‘helemaal oneens- helemaal eens’ (5punts). Voorbeelden van vragen zijn bijvoorbeeld ‘werd er goed samengewerkt’, ‘mocht je meebeslissen’; ‘werd de kennis goed overgedragen’. Verder zegt Janneke dat er wel een aantal ontwikkelingselementen van de CQI inzitten, maar dat dit niet geheel hetzelfde is. 
Susanne C. vraagt of er ook nog naar literatuur is gekeken en wat daaruit naar voren kwam. 
Janneke zegt dat er een uitgebreide studie is gedaan. Ze zegt dat trajecten zoals zij die hebben gedefinieerd eigenlijk nauwelijks bestaan in de literatuur. Verder zegt ze dat is gekeken of er elementen bestaan die niet zijn genoemd in de focusgroepen, maar die wel belangrijk worden gevonden; deze zijn ook in de eerste versie van het instrument gestopt. 

Susanne C. vraagt zich af of er elementen die wel in de literatuur maar niet in de focusgroepen naar voren kwamen zijn gesneuveld in de pilot. 
Janneke zegt dat wat in de focusgroepen en literatuur naar voren kwam helemaal niet overeenkwam. Ze licht toe dat aan de hand van de kennis uit de literatuur ze nieuwe één op één gesprekken zijn aangegaan waarmee ze wel de vinger hebben kunnen leggen op het traject en wat een cliënt meemaakt. 

Susanne C. vraagt of er tijdens de focusgroepsgesprekken ook een definitie is gegeven van wat een traject is. 
Janneke zegt dat er uitleg is gegeven, maar dit kwam in de focusgroepsgesprekken niet voldoende uit de verf. 
Mariëlle is benieuwd of er gebruik wordt gemaakt van bepaalde fora waar issues worden aangedragen. 
Janneke zegt dat ze dit niet hebben gedaan, maar kan zich voorstellen dat daar veel informatie te vinden is.

John vraagt of hij mag concluderen dat er aan de huidige vragenlijst nog moet worden gesleuteld, voordat deze breed kan worden uitgezet. Stel dat je een ton zou krijgen om dit uit te werken, welke 3 variaties zou je willen uittesten om bruikbare, vergelijkbare informatie te verkrijgen. 
Janneke zegt dat ze moeite heeft met de matrixvragen en denkt dat hier winst te behalen is. Ze zou de vragenlijst allereerst kleiner en compacter willen maken. Een tweede variatie zou het gebruik van een internetlijst zijn; veel vragen die niet ingevuld hoeven te worden kunnen zo worden uitgefilterd. Als derde variatie noemt Janneke aanvullende mondelinge gesprekken, maar ze geeft aan dat dit geen variant is op het meetinstrument. 
Michelle vraagt Jannekes visie over het feit of ouders vragen over kennisoverdracht en ketenzorg kunnen beoordelen.  

Janneke is van mening dat dit lastig is, omdat dit vaak achter de schermen plaatsvindt. Maar volgens Janneke is het wel mogelijk om te vragen naar de ervaringen met een traject. Janneke zegt dat ze hebben gemerkt dat vragen zoals ‘wordt er goed samengewerkt’ en ‘wordt er kennis overgedragen’ goed zijn te beantwoorden. 

Eta vraagt of dit ook niet te maken heeft met de aandoening. Eta brengt dit in relatie met de acute spoedzorg/ambulance zorg waarin naar voren komt dat patiënten dit vaak niet weten of niet belangrijk vinden. Eta is van mening dat in de keten van de gehandicaptenzorg mensen dit soort zaken wél belangrijk vinden en vaak ook wél weten. 

Janneke zegt dat ouders dit heel belangrijk vinden, maar geeft wel aan dat niet iedere ouder hier gemakkelijk wat over kan zeggen. 
Conclusie

Michelle rond af met te zeggen dat het een mooi onderzoek is en dat er veel parallellen zijn met CQI onderzoek waardoor de resultaten ook vertaald kunnen worden naar onderzoek waar wij mee aan de slag zijn. 

Afsluiting

Michelle sluit af met te zeggen dat de bijdragen van vandaag hebben laten zien dat ketenzorg moeilijk te meten is. Volgens Michelle moet goed worden nagedacht over welke vragen wel aan patiënten kunnen worden gesteld en welke vragen beter op een andere manier gemeten moeten worden. 
Volgend Onderzoekersforum CQ-index

Het volgend Onderzoekersforum vindt plaats op dinsdag 23 februari van 10.00-13.00 uur bij het Trimbos-Instituut. 
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