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Aanwezig
Karien Stronks (AMC), Diana Delnoij (CKZ), Jany Rademakers (NIVEL), Mattanja Triemstra (NIVEL), Wijnand van Plaggenhoef (Significant), Maria Schipper (Significant), Sjenny Winters (Prismant), Caroline van Weert (Miletus), Bob van Wijngaarden (Trimbos), Marieke van de Donk (Mediquest), Han de Vries (Achmea), Mohammed Hassan (Agis), Maria van der Sluis (Agis), Ans Dalenberg (Facit), Nicolien Zwijnenberg (CKZ/NIVEL, verslag), Niek Klazinga (AMC, voorzitter)

Sprekers
Karien Stronks (AMC), Jany Rademakers (NIVEL) 


Niek heet iedereen welkom. 
Vandaag zullen er twee thema’s op de agenda staan. 
1) Etniciteit en de CQI index (problemen, mogelijkheden en oplossingen)
2) PROMs 

Mededelingen
Medelingen vanuit het CKZ (Diana):
De mededeling die Diana heeft zijn vooral relevant voor meetbureaus. Na de zomer gaat het herzien van de vragenlijsten/werkinstructies van de Verpleging, Verzorging & Thuiszorg van start. Dit is het CKZ gevraagd door de stuurgroep Verantwoorde Zorg. Het doel is vooral om het inkorten van de vragenlijst te bewerkstelligen. Het CKZ gaat dit niet op eigen houtje doen. In september wordt er een workshop met meetbureaus georganiseerd waarbij dit punt aan de orde zal worden gesteld. 
Diana geeft aan dat er niet heel veel nieuwe projecten zijn. Er lopen wel ontwikkeltrajecten. Daarnaast zijn er vraagstukken die vragen om een onderzoeksprogramma, bijvoorbeeld vraagstukken waar we het vandaag over hebben (wat doe je bijvoorbeeld met de CQI en allochtonen). Dit zijn thema’s waar verder onderzoek naar moet worden gedaan en waar geld voor nodig is. Diana meldt dat op dit moment het geld bij ZonMW op is, maar dat het CKZ, samen met ZonMw zich in gaat zetten om in de toekomst een onderzoeksprogramma neer te leggen bij VWS om dit soort thema’s te kunnen onderzoeken.
Niek geeft aan dat het belangrijk is om dit soort brede thema’s onderzoeksmatig te kunnen uitzetten. Er zijn een heleboel sectoren waarin veel vragenlijsten zijn ontwikkeld. De laatste jaren is veel energie gestopt in het kijken naar het rapporteren. De focus nu is om ons meer te richten op thema’s die bijvoorbeeld vandaag worden besproken en hiermee proberen een meer wetenschappelijke ondergrond te krijgen. 
Wijnand geeft aan dat Significant een opdracht gaat uitvoeren voor het CKZ waarin de relatie tussen demografische kenmerken van respondenten die de vragenlijst op tijd en te laat hebben ingeleverd wordt onderzocht. Er zal worden gekeken naar etniciteit, leeftijd en opleiding. 
Niek geeft aan dat de achterliggende gedachte van dit onderzoek is dat er een afweging moet worden gemaakt waar in de toekomst in moet worden geïnvesteerd. Als je te maken hebt met een responsprobleem moet dit worden aangepakt, gaat het om een validiteitprobleem dan moet hierin worden geïnvesteerd. Er zal worden gekeken waar op korte termijn de meeste winst te behalen is. Niek geeft aan dat hij benieuwd is naar de uitkomsten van het onderzoek van Significant. 
Presentatie Karien Stronks (AMC)  
Titel: CQ-Index: betrouwbaarheid en validiteit voor allochtone bevolkingsgroepen.
Tijdens deze presentatie is Karien ingegaan op het begrip etniciteit en allochtonen. Daarnaast heeft ze verslag gedaan van een pilot met de CQI Ziekenhuiszorg, waarin is gekeken naar de betrouwbaarheid en validiteit van de data en respons op basis van de etnische herkomst van groepen. Verder heeft Karien verteld hoe volgens haar de onderzoeksagenda op dit gebied er uit zal moeten gaan zien. 
Karien concludeert dat de respons op de CQI onder de allochtone bevolking (niet westerse allochtonen) relatief laag is. Wat betreft de betrouwbaarheid van de uitkomsten voor allochtone groepen geeft Karien aan dat er aanwijzingen zijn voor een mindere betrouwbaarheid, welke te maken hebben met de hogere item non respons onder allochtonen. Maar de verschillen zijn niet groot. Wat betreft de validiteit zijn er aanwijzigen dat deze minder is. Dit heeft niet zozeer te maken met culturele verschillen, maar met de complexiteit van de vragenlijst. De oorzaken van een verminderde betrouwbaarheid/validiteit lijken dus meer samen te hangen met geletterdheid en taalvaardigheid dan met cultuurverschillen. Wat de relatie is tussen deze oorzaken en de respons is niet bekend, omdat in de pilot geen gegevens beschikbaar waren over de groep non-respondenten. 
Mogelijke oplossingen voor deze problematiek zouden volgens Karien kunnen liggen in het werken met vertaalde lijsten die mondeling worden afgenomen, het korter/eenvoudiger maken van de lijsten en de inhoud van de vragenlijsten te differentiëren naar etnische doelgroep. Hier zal verder onderzoek naar moeten worden gedaan. 
Vragen/opmerkingen tijdens de presentatie:

(bij sheet 5) Bob vraagt zich af of de groep Indische Nederlanders onder de overige groepen valt. Karien geeft aan dat deze vaak onder de westerse groepen valt.   
Mattanja vraagt of de groep westerse allochtonen de ander helft van de groep beslaat. Karien zegt dat dit het geval is. Ze zegt verder dat in onderzoek de groep westerse allochtonen minder aandacht krijgen, omdat het zorggebruik/gezondheidstoestand niet veel afwijkt van autochtonen. Sjenny geeft aan dat binnen de westerse groep autochtonen toch verschillen zitten in termen van gezondheidsverschillen. Karien zegt dat dit mogelijk is, maar dat vaak geen onderscheid wordt gemaakt. Deze groep wordt vaak op één hoop gegooid. 
(bij sheet 7) Diana vraagt of de geschooldheid van allochtone vrouwen erger of slechter is dan die van allochtone mannen. Karien meldt dat dit voor Turkse en Marokkaanse vrouwen meestal erger is. Wel zegt Karien dat als naar de jongere generatie wordt gekeken, het met de meisjes heel goed gaat. Dit is dus leeftijdsgebonden. 
(bij sheet 8) Caroline vraagt bij het plaatje van de leeftijdsverdeling wat de lijn bij 60 jaar betekent. Karien geeft aan dat dit de babyboom is.  
Han vraagt zich af in hoeverre leeftijd iets zegt of iemand behoort tot de eerste, tweede of derde generatie. Karien geeft aan dat de tweede generatie jonger is dan de eerste generatie. Boven de 30 gaat het meestal over personen uit de eerste generatie en de leeftijd van 20-30 jaar kan meestal geassocieerd worden met de tweede generatie. 
Han zou dit graag door willen trekken naar casemix adjustement zoals dit plaatsvindt in de CQI vragenlijsten. Hij vraagt zich namelijk af of het een idee zou zijn om leeftijd en etniciteit te combineren om de verschillende generaties te kunnen onderscheiden. 
Karien geeft aan dat er meestal onderscheid wordt gemaakt in strata van leeftijden (boven en onder 45). Jany zegt dat de 1e en 2e generaties kan worden onderscheiden, omdat er een vraag wordt gesteld over het geboorteland van de ouders van de respondent. 

(bij sheet 12: ‘onderzoek in VS wijst op geringe datakwaliteit’).

Mattanja: ook al werken ze daar met vertaalde lijsten (CAPHS)? 

Karien: ja
(bij sheet 16) Diana vraagt zich af of het verwachte percentage dat is berekend met het adherentiegebied van ziekenhuizen (referentiepopulatie) is gecorrigeerd voor leeftijdsopbouw. Karien geeft aan dat hiervoor is gecorrigeerd. 
Mattanja vraagt of de leesvaardigheid in de vragenlijst is meegenomen en hoe die vraag dan luidt. Karien geeft aan dat dit met de vraag ‘hoe vaak heeft u bij het lezen van kranten, brieven of folders moeite met de Nederlandse taal?’ is nagevraagd. Mattanja vraagt zich af wat de antwoordcategorieën zijn bij deze vraag. Karien:  ‘goed’, ‘redelijk’, ‘matig’ en ‘slecht’. 

Bob merkt op dat bij de groep westerse allochtononen ook een lagere respons is. Hij vraagt zich af of de moeilijkheidsgraad hierbij ook een rol speelt? 
Karien is van mening dat mogelijk is, maar ook het feit dat de vragenlijst in het Nederlands wordt afgenomen kan hierbij een rol spelen. Ze zegt verder dat het niet bekend is of westerse allochtonen andere ervaringen hebben dan autochtonen. 

Discussie: 
Mattanja vraagt als de vertaling van de CQI vragenlijst een oplossing zou zijn, welke vertaling Karien zou voorstellen. Karien zegt dat een vertaling voor de Turkse groep voor de hand ligt. Voor de groep Marokkanen ligt dit ingewikkelder, aangezien men Arabisch en Berbers kan spreken, maar Berbers geen geschreven taal is en Arabisch niet door iedereen kan worden gelezen. Hierbij krijg je dus al vrij snel te maken met mondelinge afname. Daarnaast ligt volgens Karien een Engelse vertaling ook voor de hand.

Mattanja vraagt hoeveel procent van het probleem is opgelost als er een Turkse en een Engelse vertaling wordt gemaakt. Karien is van mening dat de complexiteit van de lijst en het schriftelijk afnemen van de vragenlijst belangrijkere aandachtspunten zijn om het probleem op te lossen. 
Marieke geeft aan dat je hierbij te maken kan hebben met een praktisch probleem, omdat je niet weet welke vertaling van de vragenlijst mensen opgestuurd willen krijgen. Karien geeft aan dat,  op basis van de achternaam, dit kan worden geprobeerd te achterhalen, maar dit is niet dekkend. Een andere mogelijkheid is om in de vragenlijst een optie te zetten dat mensen een telefoontje kunnen plegen als ze een vertaling van de vragenlijst willen hebben. 
Diana geeft aan dat als je een vragenlijst vertaalt, je deze waarschijnlijk ook mondeling moet afnemen. Ze zegt dat er veel allochtonen zijn die de taal spreken, maar die de taal niet kunnen lezen. 

Karien zegt dat het vertalen van de lijst waarschijnlijk niet een heel belangrijke bijdrage levert aan de oplossing van het probleem. Ze denkt gevoelsmatig met mondelinge afname van de vragenlijsten veel meer te kunnen bereiken. Jany geeft aan dat dit ook in andere groepen gebeurt. 

Diana vraagt of er gekeken is naar het percentage respondenten die is geholpen bij het invullen van de vragenlijst. Karien geeft aan dat ze het precieze aantal hiervan niet weet. 
Han vraagt zich af of het mogelijk is om een weging toe te passen op basis van de verdeling autochtonen/allochtonen zoals die bekend zijn uit gegevens van het CBS. 

Karien geeft aan dat de groep die heeft gerespondeerd niet representatief is voor de groep allochtonen. De verdeling op leeftijd en de generatie van allochtonen is scheef. In de steekproef mis je vooral de 1e generatie allochtonen. Een weging zal dit probleem dus niet oplossen. 
Bob vraat wat bekend is over het zorggebruik van deze groepen. Karien zegt dat dit afhankelijk is van de zorgvoorziening. Voor ziekenhuiszorg zie je onderconsumptie (na correctie op gezondheid). Huisartszorg wordt juist weer meer gebruikt. Bob geeft aan dat het dan ook niet raar is dat deze groep minder wordt aangetroffen in de steekproef (ze maken minder gebruik van ziekenhuiszorg). Karien zegt dat als er niet wordt gecorrigeerd voor gezondheid er geen verschillen zijn tussen allochtonen en autochtonen. 
Han merkt op dat het percentage allochtonen in deze steekproef laag is en dat dit dus niet is meegenomen in de case-mix. Han vraagt zich af of dit de enige oplossing is (niet als case-mix gebruiken) of dat er meer mogelijkheden zijn. 
Karien geeft aan dat data gestratificeerd kunnen worden geanalyseerd. Per groep zou een analyse kunnen worden gemaakt en bekeken worden wat de patiëntervaringen zijn. Dit is ook gedaan met de diabeteslijst en daarin is te zien dat allochtonen negatievere ervaringen hebben. 

Jany geeft aan dat deze vragenlijst vooral 75+ mensen betreft en dat het aantal allochtonen heel laag is, maar dat bijvoorbeeld bij de CQI Zorg en Zorgverzekeringen het percentage allochtonen 9% is. Diana geeft aan dat het probleem met wegen is, dat je bij de responsanalyse niet alles weet (is iemand bijvoorbeeld autochtoon/allochtoon of is iemand van de 1e of 2e generatie). 
Caroline merkt op dat bij Miletus verdiepingsanalyses op allochtoon/autochtoon worden gemaakt. Ze vraagt zich af of het beter zou zijn om hiervoor de verdeling westers en niet westerse allochtonen te gebruiken. Karien zegt dat dit beter is, als de aantallen dit toelaten. 
Wijnand geeft aan dat bij de diabeteslijst postcodes worden gebruikt, waarbij ook kan worden achterhaald of iemand bijvoorbeeld in een achterstandswijk woont. Je zou taalvaardigheid kunnen meenemen op basis van het gebruik van postcodes.

Karien geeft aan dat er verschillende maten van welstand bestaan. De postcode zou in analyses gebruikt kunnen worden. Daarnaast heeft het CBS bijvoorbeeld ook inkomensdata die gebruikt kunnen worden. 
Niek heeft een vraag over het cognitief testen. Er is namelijk een bredere discussie aan de gang of er meer aandacht moet worden besteed aan cognitief testen bij de ontwikkeling van vragenlijsten. Hij vraagt zich af of bij het cognitief testen al meer aandacht zou kunnen worden besteed aan mensen uit verschillende groepen (allochtonen) om in een vroeg stadium zichtbaar te krijgen of er constructen zijn waar problemen kunnen worden verwacht. Niek vraagt of Karien dit een goed idee vindt en of in de pilot een specifiek protocol is gebruikt bij het cognitief testen. 

Karien geeft aan dat er een bepaald protocol is gebruikt, maar ze weet zo niet precies hoe dit eruit ziet. Verder zegt ze dat dit inderdaad een hele belangrijke opmerking is. Je zou willen dat vanaf begin af aan dit aspect mee zou lopen met de ontwikkeling van de vragenlijst. Karien zegt verder dat bijvoorbeeld bij de gehandicaptenzorg hier wel aan wordt gedacht.  
Niek zegt dat bij focusgroepen wordt gekeken of items relevant zijn, maar dat er geen zware cognitieve testing plaatsvindt. Hij zegt dat hier misschien meer energie in moet wordt gestopt. Niek geeft aan dat uit het verhaal van Karien blijkt dat de oplossing niet ligt in vertaalde vragenlijsten. Het mondeling afnemen van vragenlijsten zou een oplossing kunnen bieden. 
Een andere oplossing waar Niek aan denkt is om in te zetten op onderzoek dat zich richt op de toegankelijkheid van zorg (waarom maken allochtonen minder gebruik van zorg) en op die punten van kwaliteit van zorg waar communicatie tot problemen kan leiden. Hij neigt hier eerder naar dan de kwaliteit van zorg van verschillende subgroepen te bekijken.
Karien geeft aan dat je wel moet inschatten of het relevant is om onderscheid in subgroepen te maken. Als mensen onafhankelijk van etniciteit dezelfde zorg ervaren, geeft Karien aan dat je de groep moet pakken die je het beste bereiken kan. 
Als je de vraag van de relevantie loslaat en kijkt naar toegankelijkheid/kwaliteit van zorg, dan laat onderzoek zien dat het probleem niet ligt in de toegankelijkheid van zorg bij allochtonen. Karien zegt dat zorgvoorzieningen wel worden bereikt door de mensen die het nodig hebben. Verder zegt ze dat de problemen veel meer zichtbaar zijn bij de kwaliteit van zorg, in termen van communicatie en meer ‘hardere maten’ zoals bloeddruk en aantal ligdagen. Karien is van mening om eerder in te zetten op kwaliteit van zorg in plaats van toegankelijkheid van zorg. 
Niek is van mening dat je niet alles kunt onderzoeken. Hij zegt dat je in de puzzel moet kijken wat voor profielen er ontstaan in de groepen en in hoeverre dit punten zijn die je eerst moet analyseren. 

Jany geeft aan dat het belangrijk is om in de eerste fase van de ontwikkeling van vragenlijsten bij de focusgroepen toch wat systematischer te kijken wat bij niet westerse allochtonen anders kan zijn. Dit soort vragen moeten worden opgenomen in de CQI vragenlijsten. Deze worden er nu niet in gezet, en wat je er niet in stopt, komt er ook niet uit. Daarnaast heb je de vraag, waardoor wordt bij allochtonen bijvoorbeeld een langere ligduur verklaart.  Dit haal je niet uit een CQ-Index. 
Niek zegt, dat als advies moet worden gegeven aan VWS, met welke argumenten kan je dan het beste komen en waar kan het beste op worden ingezet. Zet je bijvoorbeeld in op toegankelijkheidsonderzoek of kwaliteitsonderzoek? Bij de kwaliteit van zorg is het belangrijk om in ontwikkeltrajecten meteen in te zetten op het meenemen van verschillende groepen in de cognitieve testing. 
Karien geeft aan dat sommige ontwikkeltrajecten al voorbij zijn. Diana zegt hierop dat vragenlijsten ook wel worden gereviseerd. Als voorbeeld noemt ze de lijst voor gehandicaptenzorg voor ouders. Als je begint met een lijst simpel te maken, heb je al een hele slag gemaakt. Karien geeft aan dat als je de vragenlijst echt versimpeld en verkort, dat je waarschijnlijk veel meer respons krijgt van allochtonen. 
Han heeft nog een ander punt van discussie. Hij vraagt zich af in hoeverre je überhaupt moet corrigeren voor etniciteit. Mensen van allochtone afkomst worden soms wel degelijk slechter bejegend en dat zie je terug in de resultaten. In dit geval zou correctie niet moeten woerden uitgevoerd.  
Karien geeft aan dat dit afhankelijk is van de vraagstelling. Als twee ziekenhuizen worden vergeleken met een verschillend aandeel in allochtonen, moet worden gecorrigeerd. Als het doel is om te begrijpen waarom het ene ziekenhuis juist slechter scoort dan het ander, dan moet niet worden gecorrigeerd. Dit wil je juist duidelijk naar voren krijgen.  

Diana geeft aan dat het erom gaat of je een antwoordtendentie weg corrigeert of echte verschillen in zorg. Han geeft aan dat in Engeland geen correctie plaatsvindt. Niek noemt als voorbeeld dat als je een ziekenhuis in Amsterdam runt, deze moet zijn afgestemd op de bevolking en dat je op etniciteit niet moet corrigeren. 
Karien vraagt hoe dit dan moet worden gedaan met ouderen. Volgens Niek geldt daarvoor hetzelfde. Karien vraagt vervolgens hoe je dit moet aanpakken met chronisch zieken. Niek geeft aan, dat als dit de populatie is en de instelling zich hierop inspeelt, er niet moet worden gecorrigeerd. 
Diana geeft aan dat Karien wel een beetje gelijk heeft, want er wordt wel gecorrigeerd voor ouderen, omdat we denken dat ze andere antwoordtendenties hebben, maar er kunnen ook echte verschillen in zorg zijn.
Niek geeft aan dat je het moet terugbrengen naar wat een faire vergelijking is en wat je mag terugbrengen tot de inspanning van de instelling. Bij etniciteit zijn we inderdaad wat terughoudend. 
Han vraagt zich af of er op dit punt nu een bepaalde richtlijn is. Diana geeft aan dat de richtlijn is dat je voor etniciteit niet corrigeert. Niek geeft aan dat hij er huiverig voor is om dit allemaal weg te masseren, omdat dit juist een punt is waar extra inspanningen voor moeten worden geleverd.  

Niek is van mening dat het goed is om te kijken wat de vervolgstap is en waar we dit nu gaan neerleggen. Bob doet de suggestie om het vraagstuk rondom allochtonen en de CQI neer te leggen bij de vereniging voor eenvoudig taalgebruik. Karien denkt dat je dit moet meenemen, want er zijn aanwijzingen dat de complexiteit van de vragen een rol speelt. Bob geeft aan dat naast de studie van Karien de taalstudie dit ook laat zien. Jany zegt dat dit ook goed zal zijn voor het ontwikkelen van een jongeren vragenlijst.  
Diana geeft aan dat er 10 CQI vragenlijsten op de website staan en dat deze vragenlijsten versimpeld moeten worden. Dit kost alleen wel veel tijd. Als voorbeeld noemt Diana dat de lijsten van Verpleging, Verzorging & Thuiszorg in revisie gaan. Jany geeft aan dat dit een project op zich kan worden. 
Marieke geeft aan dat ze een blaadje tegenkwam waarin hulp wordt aangeboden met het invullen van de vragenlijst voor Turken/Marokkanen. Marieke vraagt zich af of er onderzoek is gedaan of het wel of niet toevoegen van dit blaadje van invloed is op de respons. Jany geeft aan dat dit blaadje alleen bij de CQI huisartszorg is aangeboden. 
Niek sluit af met te zeggen dat de onderzoekslijnen kunnen zitten rond de lijstontwikkeling (vooral het cognitief aspect) en dat we het onderzoek kunnen afwachten dat loopt bij Significant naar de relatie tussen etniciteit en  response rate.  
Jany geeft aan dat er een onderzoeksprogramma van ZonMW komt voor etniciteit.

presentatie Jany Rademakers (NIVEL) 
Titel: Integratie van uitkomstmaten in de CQ-Index.  
Niek licht toe dat er een debat plaatsvindt over de vraag of we alleen moeten vragen naar ervaringen van patiënten of ook naar ervaren uitkomstmaten. Dit debat vindt niet alleen plaats in Nederland. In Engeland is het namelijk vanaf 1 april verplicht om aandacht te besteden aan Patient Reported Outcome Measures (PROMs). Voor de CQ-Index speelt nu de vraag wat we willen met deze beweging en Jany zal in haar presentatie verslag doen over PROMs. 
In deze presentatie is Jany ingegaan op hoe PROMs gedefinieerd worden, wat de voor- en nadelen zijn van het gebruik van uitkomstmaten in vragenlijsten en hoe deze uitkomstmaten in vragenlijsten, en dan vooral in de CQI, kunnen worden geïntegreerd (met generieke en specifieke instrumenten). Jany heeft een aantal voorbeelden genoemd van CQI vragenlijsten (bijvoorbeeld staar) waarin al met uitkomstmaten wordt gewerkt. 

Jany concludeert dat het niet zinvol is om een standaard generieke vragenlijst met uitkomstmaten aan CQI vragenlijsten toe te voegen. Het heeft wel zin om uitkomstmaten toe te voegen bij die CQI’s die betrekking hebben op ingrepen en aandoeningen en deze uitkomsten te gebruiken in de analyses en rapportages. Jany zegt dat het hierbij belangrijk is om aan te geven dat niet gecorrigeerd wordt op medisch inhoudelijke adjusters. Jany sluit af met te zeggen dat verder onderzoek nodig is over hoe PROMs het beste in vragenlijsten kunnen worden geïntegreerd (bijvoorbeeld onderzoek met voor en nameting en met ‘then’ test) en hoe de validiteit gewaarborgd kan blijven.    

Vragen/opmerkingen tijdens presentatie:
Caroline merkt op dat zogenaamde zelfmanagement vragen een mooie illustratie zijn die laten zien dat wordt gemeten vanuit het patiëntenperspectief, maar dat niet altijd vragen worden opgenomen die patiënten belangrijk vinden. Patiënten vinden dit soort vragen namelijk niet zo belangrijk, maar de Nederlandse samenleving vindt deze vragen wel belangrijk. 
Jany geeft aan dat er verschillende partijen betrokken zijn bij de ontwikkeling van een  vragenlijst. Als er bij de ontwikkeling van vragenlijsten richtlijnen zijn betrokken dan zijn dit elementen die in de vragenlijst terugkomen. Mensen die richtlijnen ontwikkeld hebben zitten vaak ook in de werkgroepen van CQI meetinstrumenten. 

(sheet 4: ‘proces en structuur lijken belangrijker voor patiënten’) 

Mattanja merkt op dat de meeste dingen waar naar wordt gevraagd proces en structuur aspecten betreft. Jany zegt dat Dolf de Boer onderzoek heeft gedaan naar aspecten die van belang zijn voor het rapportcijfer, waarin alle drie de aspecten aanwezig waren. Hier kwam uit naar voren dat patiënten proces en structuur aspecten belangrijker vinden. 

Jany geeft aan dat er een te beperkte operationalisatie van uitkomsten plaats vindt; er wordt meer naar cure aspecten dan naar care aspecten bekeken. 

Bob geeft aan dat beide aspecten elkaar ook tegen kunnen spreken. 
Jany merkt op dat in de oudste versies van de CQ-indexen nog een aantal SF vragen stonden, maar dat deze er later zijn uitgehaald.

Bij de opmerking van Jany dat in een aantal CQI vragenlijsten al uitkomstmaten zitten.

Mattanja: hier moet wel bij gezegd worden dat voor de CQ index HRQL instrumenten zijn aangepast (bijvoorbeeld vertaald).

In de CQI Staaroperaties zitten 12 items uit de Quote Staar. Jany kan niet reproduceren waar deze 12 items uit de Quote Staar vandaan komen.

Diana geeft aan dat deze items uit promotieonderzoek komen van iemand van de Universiteit Maastricht. Deze items zijn ook gevalideerd. 

Discussie
Bob geeft aan dat hij de eerste sheet het meest interessant vindt. Bob zegt dat de CQ-Index een vragenlijst is die ervaringen van patiënten meet. Hij vraagt zich af waarom uitkomstmaten zouden moeten worden toegevoegd aan de CQ-Index. Hij is van mening dat dit ook met gevalideerde vragenlijsten kan worden gemeten. 

Bob noemt als voorbeeld de GGZ. Uitkomsten worden hier op meerdere niveaus gemeten: zo wordt met een CQI vragenlijst de ervaringen van patiënten gemeten en wordt bijvoorbeeld ook een klachtenlijst afgenomen bij patiënten (met voor- en nameting). 

Bob geeft aan dat in dit werkterrein wordt gewerkt vanuit een uitkomstenkwadrant, waarbij 4 kwadranten kunnen worden onderscheiden: 1 = behandelingsresultaat (objectief), 2= ervaringen, 3 =kwaliteit van leven 4= geld, personeel en toegankelijkheid. Deze 4 kwadranten hoeven geen onderlinge relatie met elkaar te hebben.  

Door alles in CQI vragenlijsten te stoppen, wordt de lijst groter. Bob geeft aan dat in zijn werkterrein tientallen goed gevalideerde vragenlijsten bestaan die zo gebruikt kunnen worden. Waarom zou je deze dan in een CQ-index stoppen?
Jany geeft aan dat er een verschil in haar persoonlijke antwoord bestaat en wat het politiek correcte antwoord is. Het gaat om patiëntervaringen en er zijn meerdere gebruikers van de informatie die uit de CQ-index komt. De behoefte bij de gebruikers is dat er informatie uitkomt waar zij wat aan hebben. Het is heel duidelijk dat professionele uitkomsten (objectieve behandelresultaten) niet kunnen worden nagevraagd in een ervaringslijst. De kwaliteit van leven van patiënten kan wel worden nagevraagd. 

Haar persoonlijke opvatting is dat er in onderzoek veel wordt gekeken naar medisch technische behandelingsuitkomsten, terwijl de subjectieve beleving van de patiënt ook heel erg relevant is.
Bob geeft aan dat dit eenheden zijn die je los van elkaar kunt afwegen en elk een eigen betekenis hebben.
Jany geeft aan dat het een lijst is vanuit het perspectief van de patiënt. Juist dat perspectief moet centraal blijven staan. Ze zegt dat er vaak veel discussie is dat patiënten wel wordt gevraagd wat ze vinden, maar niet wordt gevraagd wat patiënten belangrijke items vinden. Patiënten zijn de respondent, maar participeren niet in de ontwikkeling. Daarom vindt Jany het hele traject van de CQ-index met het kwalitatieve stuk en focusgroepen heel erg belangrijk. Ze zegt verder dat de vraag blijft in hoeverre er voor keuze-informatie, ook voor de patiënt zelf, behoefte is aan hardere uitkomstmaten.
Bob zegt dat er niets op tegen is om data te publiceren over verbeteringen van ziekenhuizen en ervaringen van patiënten over die ziekenhuizen. Dit is een soort hardere maat. 

Jany is het met Bob eens, maar geeft wel aan dat je dit niet kunt verkopen als de uitkomst van behandeling (het is een subjectieve maat). Je moet dit soort informatie altijd naast meer professionele indicatoren neerzetten.
Mattanja geeft aan dat ze voorstander is van 1 generieke vraag die uitgaat van de then test. Ze zegt dat met name gevraagd wordt naar het cure effect en vraagt zich af wat voor soort vraag je zou moeten ontwikkelen om de care aspecten te kunnen meten? 
Jany geeft aan dat je met het gebruik van zo’n soort vraag ook te maken kan hebben met 100 andere factoren die niets met de behandeling te maken hebben.  

Mattanja zegt dat ze eens is om niet naar een algemene kwaliteit van leven maat te vragen, maar zou wel voorstander zijn van 1 standaardvraag als een soort referentievraag. 
Caroline heeft een opmerking over het ervaren effect van de patiënt. Ze zegt dat dit een construct is wat te maken heeft met de verwachting van de patiënt en wat het uiteindelijk heeft opgeleverd. Dit construct vind ze heel belangrijk en dit zou in een vraag kunnen worden  meegenomen.

Jany zegt dat we van het meten van tevredenheid zijn afgestapt (is ook subjectief en heeft te maken met verwachtingen) en dat op deze manier dit weer via de achterdeur wordt geïntroduceerd. 
Diana vraagt zich af of je hierop ook ziekenhuizen systematisch zou willen vergelijken. 

Ze vraagt zich af wat je dan meet. 
Diana zegt verder dat mensen niet altijd weten dat er verschillen in uitkomsten kunnen zijn. Bij staar kun je bijvoorbeeld gediagnosticeerd zijn met een gecompliceerde staaroperatie. Hoewel het daarbij medisch gezien eigenlijk om een fout gaat, weten patiënten dit vaak niet. Vaak denken mensen dat ze gewoon pech hebben gehad. 
Caroline zegt dat in de CQI staaroperaties een vraag zit waarin patiënten wordt gevraagd of ze zijn gewezen op de mogelijke risico’s van de operatie. Caroline vraagt zich wel af of patiënten dit soort informatie willen horen als ze een operatie moeten ondergaan. 
Karien vraagt zich af waarom ze dit aan patiënten vragen in de vragenlijst. 
Diana geeft aan dat deze vraag vanuit verzekeraars komt, omdat zij dit uit andere bronnen niet krijgen. Vanuit strategisch oogpunt is het handig om te kijken hoever kan worden gegaan met het inbouwen van dit soort vragen. 
Jany merkt op dat ze huiverig is over het feit dat dit soort uitkomstmaten niet zomaar kunnen worden gebruikt als een maat van behandeleffectiviteit. 
Niek geeft aan dat deze discussie niet nieuw is. Deze discussie speelt al dertig jaar (gebruik van mortaliteitscijfers in de VS). Dit debat maakt dezelfde cyclus door als wat zich in de VS heeft afgespeeld. Het goede nieuws is dat in Nederland nu belangstelling is ontstaan voor uitkomstmaten vanuit het perspectief van de patiënt naast structuur/proces aspecten en harde medische uitkomsten. 
Met de CQI is dit nu ook opgepikt. Op dit moment komt de discussie hierover met verzekeraars op gang.
Niek zegt verder, dat als je kijkt naar de verdere ontwikkelingsagenda, wat de stappen zouden moeten zijn die ondernomen kunnen worden? Hij zegt dat er zou kunnen worden geëxpedieerd met de ‘then question’ en kijken wat dit oplevert. CQ-Indexen die gekoppeld zijn aan een aandoening komen hiervoor in aanmerking. Verder is het volgens Niek van belang om te kijken hoe we de beroepsverenigingen mee kunnen krijgen met deze beweging. 

Niek zegt dat bekeken moet worden of het CKZ PROMs op de agenda kan zetten. De angst van Niek is dat als het ergens anders op de agenda komt, het onderwerp versnipperd raakt. 
Jany merkt op dat als er gepraat wordt over bijvoorbeeld Zichtbare Zorg en indicatorenset ontwikkeling, patiëntervaringen nauwelijks genoemd worden en dat alleen het woord PROMs naar voren komt. Ze zegt dat in internationale literatuur PROMs veel breder wordt omschreven dan alleen harde uitkomstmaten. De hele CQ-index kan in die zin worden beschouwd als een PROM en dat moet worden meegenomen.
Niek geeft aan dat er een andere institutionalisering komt, wat betreft de positionering van indicatorenontwikkeling. Dat lopende, is het op dit moment volgens Niek slim voor het CKZ om PROMs op de agenda neer te zetten. Dit is een heel nieuw traject dat goed uit moet worden gezet. Er kan geëxperimenteerd worden met then questions rond een aantal ingrepen en het is van belang om met beroepsgroepen van een aantal aandoeningen nauw samen te gaan werken. 
Diana geeft aan dat het belangrijk is om samen te werken met beroepsgroepen (zorgt voor vergelijking ervaringen met professionele uitkomsten), maar geeft ook aan dat je vanuit deze groepen vaak te horen krijgt dat zij van mening zijn dat patiënten iets niet kunnen beoordelen. Diana geeft aan dat patiënten het als geen ander kunnen ervaren. 

Niek zegt dat het erom gaat dat de angst moet worden weggenomen dat bijvoorbeeld ‘domme’ managers of ‘domme’ verzekeraars op ervaren uitkomstmaten zorg gaan inkopen en zorginstellingen gaan afrekenen. 
Caroline meldt dat ze bij de heup/knie en staar vragenlijst patiënten hebben gevraagd of ze zich beter voelen na de operatie. 65% van de patiënten ervaart een verbetering na de operatie. Vervolgens komt de werkgroep met de vraag, wat betekent dit nu? En komt met het voorstel om dit bij de artsen na te vragen.
Diana zegt dat ze misschien ook op het idee moeten komen om dit bij de patiënt na te vragen. Er is nu gevraagd of het beter of slechter gaat met de patiënt, maar je weet niet wat de achterliggende gedachte is. Diana is van mening dat een patiënt dit waarschijnlijk beter zelf kan vertellen dan een arts. 
Mattanja vraagt zich af of ze het goed heeft begrepen, dat de roep van verzekeraars om uitkomstmaten in de vragenlijst op te nemen, voortkomt uit het feit dat zij in gesprek met ziekenhuizen geen vat krijgen op klinische uitkomsten. 
Niek geeft aan dat hier een andere agenda achter zit. De DBC systematiek is niet geschikt om uitkomstmaten goed te achterhalen, omdat de DBC eenheden ook resulteren in niet homogene groepen. Als men vervolgens ziet dat met de CQ-Index niet kan worden gedifferentieerd, dan wordt geprobeerd om iets anders te pakken. Niek is van mening dat duidelijk moet worden gemaakt, ook als het om uitkomsten gaat, dat je dit (minder) zichtbaar zult krijgen. 
Diana geeft aan dat trajecten bij Zichtbare Zorg soms langzaam verlopen en dat er definities van indicatoren naar voren komen, waarvan vervolgens blijkt dat deze niet gemeten kunnen worden. Dit resulteert ook weer in ongeduld bij betrokken partijen. 
Niek sluit af met te zeggen dat het zaak is voor het CKZ om op een goede manier op het punt PROMs in te spelen.
Volgend Onderzoekersforum CQ-index

Het volgend Onderzoekersforum zal plaatsvinden in September. 

De datum en locatie zullen nader bekend worden gemaakt. 
Themavoorstellen die worden aangekaart:

CQI en Zorginkoop:
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