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Opening

Het Centrum Klantervaring Zorg is op 6 december opgericht. Op 24 april zal een symposium worden georganiseerd over de CQ Index. Diana Delnoij wordt directeur. Zij geeft aan dat er een onderzoeksprogramma komt om de CQ Index nader wetenschappelijk te onderbouwen. Er zitten nog losse eindjes in de handleidingen; en sommige onderdelen zijn wel gebaseerd op consensus, maar nog niet op evidence. Het Centrum krijgt nu ook een Wetenschappelijke Advies Raad (WAR). Daarvoor zijn nu genomineerd: Robert Sanderman, Michel Wensing, Jozien Bensing en Niek Klazinga (voorzitter). 
Toelichting op de handleidingen

Deel I en II van de handleidingen is rondgestuurd. Herman Sixma geeft een korte toelichting. De handleidingen zijn door Herman verstuurd, maar er is door heel veel mensen (van Significant, AMC, Mailstreet, stichting Miletus en NIVEL) aan geschreven. Het is nadrukkelijk werk-in-uitvoering. Niet alle hoofdstukken kunnen op dit moment al goed worden ingevuld. Dataverzameling met mondelinge interviews is bijvoorbeeld nog niet goed te beschrijven. Ter discussie staat ook welke vorm de handleidingen zullen krijgen. Er moet een internetversie komen, omdat de handleidingen in de komende tijd nog geactualiseerd zullen worden en dat gaat via een internetversie gemakkelijker dan bij een papieren versie. Deel I gaat over de ontwikkeling van vragenlijsten (daarin zit vooral NIVEL werk) en Deel II gaat over het meten en is voor een belangrijk deel opgesteld door Significant, Mailstreet, Miletus. In de handleiding zitten ook onderdelen die eerder in de onderzoekersworkshops aan de orde zijn geweest (bijvoorbeeld het stuk over kernvragen, of over case mix adjustment).
Ter discussie staan zaken als: moeten er formules in (bijvoorbeeld rond MLA), hoe dwingend moet de handleiding zijn (mag een schaal met een alpha van .69 echt niet worden gebruikt?) etc.? Kortom: hoe flexibel moeten de richtlijnen zijn? Geja Langerveld vindt dat er wel wat nadrukkelijker richting gegeven moet worden aan eisen die gesteld zijn. Sommige dingen moeten nu eenmaal. De WAR en Centrum hebben dat nodig om lijsten te kunnen beoordelen. Het moet tamelijk voorschrijvend zijn.
Kees Birkhoff geeft aan dat het belangrijk is om stil te staan bij de bestuurlijke omgeving waarin deze handleiding gaat functioneren. Het Centrum Klantervaring Zorg wordt eigendom van de handleidingen. Het is aardig om er in alle vrijblijvendheid met onderzoekers over te praten, maar de toekomstige eigenaar zal er ook een mening over hebben. Het Centrum moet op basis van deze handleidingen straks keurmerken toekennen, dus het is belangrijk om een aantal dingen strikt af te spreken.

Niek Klazinga geeft aan dat er tegelijkertijd wel heel veel open communicatie moet zijn over de keuzen die gemaakt worden. De standaard ontstaat deels terwijl we er in de onderzoekersworkshop over praten. Bovendien moet rond onderdelen waarover nog niet ‘voorschrijvend’ kunnen zijn, nog aanvullend onderzoek worden gedaan. Caroline van Weert suggereert de handleiding neer te zetten zoals dat bij de medische richtlijnen gebeurt: dit is de richtlijn, maar beredeneerd afwijken mag.
Herman Sixma stelt voor een globale bespreking te houden (Wat mis je? Wat zijn grote punten van commentaar?). Commentaar op punten en komma’s graag rechtstreeks aan Herman Sixma doorgeven.
Algemeen commentaar

Peter van Linschoten vraagt wat het doel is van de handleidingen: moeten externe organisaties hiermee zelfstandig uit de voeten kunnen? Herman Sixma beaamt dat dit inderdaad het geval is. Externe organisaties moeten met de handleiding in de hand zelfstandig een CQ Index kunnen ontwikkelen en kunnen meten met de CQ Index. De doelgroep van de handleiding Meten zijn externe meetorganisaties (vendors). De doelgroep van de handleiding Ontwikkeling zijn onderzoekers.

Trees Wiegers vindt dat het stuk wat dat betreft een beetje op twee gedachten: in de handleiding Meten wordt soms aangegeven dat advies moet worden gevraagd aan de onderzoekers die een vragenlijst hebben ontwikkeld.
Clare Wilkinson vindt het belangrijk om bij elk onderdeel exact aan te geven wat het doel is van de exercitie die beschreven wordt. Bijvoorbeeld bij factoranalyse aangeven dat het doel daarvan is om te komen tot composieten.

Barbara Vriens vult aan dat in de inleiding ook de rol van de onderzoekersworkshop en de WAR wordt genoemd.
Annette Berendsen heeft behoefte aan overzicht van de momenten waarop zaken aan de WAR moeten worden voorgelegd.

Ines Rupp beveelt aan om consequent zijn in het gebruik van termen als schalen, composieten en thema’s of dimensies. Herman Sixma zal een begrippenlijst toevoegen. Mattanja Triemstra legt uit: Je hebt thema’s, daar kan je schalen voor berekenen (maar als dat niet lukt heb je thema’s die bestaan uit losse items). Bij schalen kun je een schaalscore berekenen of composietscore.
Barbara Vriens vraagt wat Herman Sixma bedoeld met de term “een specifieke aanbieder”. Herman Sixma bedoelt daarmee bijvoorbeeld één bepaalde instelling. Door anderen wordt hieronder echter iets verstaan wat Herman Sixma “sector” noemt. 
Barbara Vriens vindt de vragenlijst over cataract meer een lijst over een specifieke ingreep dan over een specifieke patiëntengroep. 

Geja Langerveld vult aan dat ook als er geen richtlijn is rond een specifieke ingreep of ziekte er wel vertegenwoordiging moet zijn vanuit de patiëntenorganisaties. Barbara Vriens vraagt of er ook nog iets wordt opgenomen over interviews met experts tijdens de constructiefase van een vragenlijst. Een punt van discussie is welke rol die experts dan spelen. En hoe weet je zeker dat je alle belangrijke experts hebt geraadpleegd. 

In de handleiding moet zoveel mogelijk geborgd worden dat elke nieuwe vragenlijst begint met het inventariseren van de opvattingen van patiënten/cliënten via focusgroepgesprekken (tenzij het gaat om het omzetten van een bestaande vragenlijst die al gebaseerd is op focusgroepgesprekken). Martine Versluijs vraagt of er ook een terugkoppeling in het ontwikkeltraject zit, waarin gecheckt wordt of de onderzoekers de ervaringen van de patiënten/cliënt goed hebben verwerkt in de vragenlijst. Herman Sixma legt uit dat dit gebeurt, door aan patiënten verschillende versies van de vragenlijst voor te leggen. Mattanja Triemstra vult aan dat belangvragenlijsten hiervoor ook belangrijk zijn.
Diana Delnoij geeft aan dat de handleiding Ontwikkeling duidelijk minder een kookboek-karakter heeft (en zal houden) dan de handleiding Meten. Ontwikkeltrajecten kunnen wel tot op zekere hoogte worden gestandaardiseerd maar het blijft ‘handwerk’. Daarbij moet dus ook aan verwachtingenmanagement worden gedaan. Met de handleiding Meten in de hand kan straks worden afgevinkt of een meettraject er al dan niet aan heeft voldaan. Maar bij een ontwikkeltraject zal er altijd iets van peer review blijven bestaan. 
Inventarisatie over commentaarpunten specifiek t.a.v. Deel I

Clare Wilkinson mist een paragraaf over non-respons analyse. Herman Sixma zal dit opnemen. 
Liesbeth Meuwissen vraagt of de regels over het schonen van bestanden (meer dan 5% missing eruit, of meer dan 90% in de meest extreme categorie) wel zo strikt moeten worden toegepast. Je gooit interessante informatie weg en bovendien heb je sommige items wel nodig voor je schaalconstructie of omdat het verplichte items zijn. Herman Sixma legt uit dat je die items in eerste instantie uit de (factor)analyses weglaat (maar daarmee nog niet per definitie uit de vragenlijst). Het verwijderen van een item uit de vragenlijst vindt plaats na het afwegen van een aantal criteria (bijvoorbeeld ook het belang van een item vanuit patiëntenperspectief). Maar Herman Sixma geeft aan dat deze grenswaarden ter discussie staan. 

Mattanja Triemstra stelt dat er ook nog wel andere criteria zijn op grond waarvan je items kunt verwijderen. Bij oudere populaties en in de V&V bleken deze grenswaarden niet goed toepasbaar. De grenswaarden zijn gebaseerd op de ervaringen met de eerste lijsten; daarin bleken ze wel bruikbaar. Niek Klazinga beveelt aan een formulering op te nemen die recht doet aan de eerdere ervaringen (in de cure) maar geen desastreuze gevolgen heeft voor andere vragenlijsten (in de care). Over een jaar moet dit onderwerp maar weer eens geëvalueerd worden.

Peter van Linschoten vraagt hoe het met de respons onder allochtonen zit. Diana Delnoij geeft aan dat dat moeilijk te beantwoorden is, omdat we etniciteit alleen weten van de respondenten. Guus ten Asbroek geeft aan dat nog onderzocht moet worden hoe de Nederlandstalige vragenlijsten worden geïnterpreteerd door verschillende groepen allochtonen. De reflex moet ook niet zijn om alle vragenlijsten dan maar in allerlei andere talen te vertalen. Dat is afhankelijk van het onderwerp: verwacht je daarbij etnische verschillen, zijn die relevant bij deze vragenlijst?
Deze punten komen terug in het onderzoeksprogramma: kloppen de constructen in de vragenlijsten en de waardeoordelen met die van allochtonen? En zit er een systematische vertekening in je respons.  

Kees Birkhoff vraagt of er ook richtlijnen komen over welke thema’s er in elke vragenlijst aan bod moet komen. Komt veiligheid en effectiviteit in elke vragenlijst aan de orde? Het lijkt nu erg te gaan over servicekwaliteit en proceskenmerken. Kunnen er geen gemeenschappelijke vragen worden geformuleerd over effectiviteit en veiligheid? Niek Klazinga geeft aan dat er een aantal dwarsverbanden zijn. In ziektespecifieke vragenlijsten en ingreepgerelateerde vragenlijsten worden vragen gesteld die afgeleid zijn uit richtlijnen (en dus betrekking hebben op effectiviteit en veiligheid). Er wordt maximale afstemming gezocht met de trajecten rond effectiviteit en veiligheid. Maar het zal lastig zijn om een generieke effectiviteitsvraag te stellen. 

Geja Langerveld geeft aan dat in de V&V aansluiting is gezocht bij de normen voor verantwoorde zorg. Diana Delnoij vult aan dat in de huidige ontwikkeltrajecten nadrukkelijk aansluiting wordt gezocht bij de indicatorenprojecten van de Orde en het CBO. 
Kees Birkhoff vindt dat dit dan ook nadrukkelijker en explicieter in de handleiding moet worden opgenomen.

Geja Langerveld vraagt of het Centrum Klantervaring Zorg de literatuur rond de ontwikkeling vragenlijsten en het meten van klantervaringen kan verzamelen en bijhouden. Deze suggestie wordt meegenomen.

Olga Damman heeft een opmerking over case mix adjustment en toetsen van discriminerend vermogen. Zij zou daar zelf niet mee uit de voeren hebben gekund; het is wel erg summier beschreven. Kunnen er geen syntaxen als voorbeeld worden opgenomen. Ook de literatuur geeft daar overigens weinig aanwijzingen over. Dat blijkt een algemeen gevoelen te zijn. Herman Sixma zal hier iets over opnemen. Case mix adjustment en multilevel analyse zullen worden opgenomen in een apart hoofdstuk.

Liesbeth Meuwissen vraagt of er ook richtlijnen komen over de belanglijsten: moeten die apart of gekoppeld aan ervaringslijsten? Nu worden verschillende opties gegeven. Daarin kan wat meer sturing worden gegeven. 

Annette Berendsen vraagt hoe het staat met de plafondeffecten in de belangvragen. Herman Sixma adviseert om te werken met het percentage antwoorden “van het allergrootste belang”.

Inventarisatie over commentaarpunten specifiek t.a.v. Deel II
Daniëlle Meijer vraagt aandacht voor de privacy-aspecten. In de GGZ is dat op onderdelen misgegaan (enkele instellingen hadden het bedankkaartje en de reminders niet in een blanco enveloppe verstuurd). Er zijn daar boze reacties op gekomen. Dat is dus een goed leermoment geweest. Rond gevoelige onderwerpen moet altijd gebruik worden gemaakt van blanco enveloppen. Er zijn ook boze reacties geweest naar aanleiding van de 3e reminder (mensen voelden zich gestalkt). Martine Versluijs vraagt om extra aandacht voor kwetsbare groepen, bij het sturen van reminders.  
Uit onderzoek rond de CQ Index Zorg en Zorgverzekering is gebleken dat je met de 3e reminder juist de jonge, hoogopgeleide mannen binnenhaalt die in het algemeen slecht responderen (zie Delnoij e.a. 2006). 
Niek Klazinga vindt dat ook rond dit punt nadere monitoring nodig is. Daarbij is het volgens Barbara Vriens ook nodig om onderzoek te doen naar de oorzaken van de irritatie. Caroline van Weert wijst ook op de hoge kosten van het versturen van zoveel reminders. Ook dat punt moet meegenomen worden in nader onderzoek.
Ines Rupp vraagt wat de definitie is van core items (waarvan minimaal 50% moet zijn ingevuld). 
Annette Berendsen vraagt hoe omgegaan wordt met somscores op schalen en wat dan te doen met feit dat sommige items dichotoom zijn, andere op een 3-puntschaal en nog weer andere op een 4-puntschaal. Herman Sixma neemt deze vraag mee en zal kijken of daar aanbevelingen over kunnen worden gedaan.

Rutger Zuidam geeft aan dat er nog een aanvulling komt over de controle op de data (dat volgt nog). Daarnaast geeft hij aan dat er een definitie moet komen van wat wordt verstaan onder “een beveiligde omgeving”. Mailstreet deponeert CD-Roms bij een notaris, maar dat is geen standaardoplossing.
Clare Wilkinson mist een algemeen privacy protocol. Dat zou explicieter moeten worden opgenomen. Het Centrum moet daarin richtinggevend zijn.

Ines Rupp merkt op dat voor het doen van non-respons analyses te verkiezen is om op patiëntniveau gegevens te hebben over leeftijd en geslacht (liever dan op geaggregeerd niveau). 

Lydia Vundering adviseert om rond het werken met twee bestanden aan te geven waarom dat nodig is. 

Caroline van Weert wijst erop dat steekproeftrekking een kritische fase is in het meetproces. Daar kan veel in misgegaan. Daarom is het belangrijk om voor verzending van de vragenlijst een aantal checks uit te voeren. Dat moet expliciet worden aangegeven in de handleiding.

Bij binnenkomst van de steekproeven moet gecheckt worden of de aantallen kloppen, de velden gevuld zijn, de criteria gevolgd zijn (bijvoorbeeld rond leeftijdsgrenzen). Steekproeftrekkers moeten ook een logboek bijhouden, waarin is opgeschreven wat er gedaan is. Liefst zou je bijvoorbeeld ook syntaxen willen vergelijken en selectiejobs, maar als niet iedereen met dezelfde software werkt, is dat wellicht niet zinvol. Ook in de VS wordt veel aandacht besteed aan steekproeftrekking. Er kan ook aansluiting worden gezocht bij de wijze waarop dit in de meting van prestaties van zorgverzekeraars is gedaan.
Kees Birkhoff vraagt of het mogelijk is om de steekproef door externen te laten trekken. Caroline van Weert denkt dat dit lastig is omdat er zoveel verschillende software in omloop is. Je kunt wel steekproefsgewijs controleren of het goed is gegaan.
In de handleiding moet worden aangegeven waar je in elk geval rekening mee moet houden. Maar dit punt moet aandacht worden gevolgd. 

Ines Rupp adviseert om in de handleiding op te nemen dat er een proefbestand gevraagd wordt.

Sjenny Winters heeft een vraag over de aanlevering van gegevens. Bij instellingen in de ouderenzorg zal het bijvoorbeeld moeilijk zijn om alle gevraagde gegevens met één druk op de knop te leveren. Mattanja Triemstra geeft aan dat het in elk geval nodig is om een unieke code te gebruiken, liefst via een barcode.
Sjenny Winters wijst erop dat de steekproeftrekking langer duurt als de kwaliteit van de ICT-systemen laag is.
Kees Birkhoff vraagt waarom geen gebruik wordt gemaakt van het BSN. Dat moet elke instellingen gebruiken (staat in de wet). 

Het is onduidelijk of dit ook al voor onderzoek mag worden gebruikt; het mag in ieder geval niet op een vragenlijst staan.
Wordt er ook nog iets opgenomen over de bewaartermijn van gegevens (bijvoorbeeld minimaal 5 jaar)?
Symposium 24 april

Er wordt één parallelsessie gehouden over het ontwikkelen en meten van CQ Index. Dat is een workshop van 1 uur en 3 kwartier. De opzet is als volgt: Diana Delnoij zit voor, Herman Sixma licht de handleiding Ontwikkeling toe (15 minuten), Clare Wilkinson licht de handleidng Meten toe (15 minuten), Niek houdt een discussie met de zaal (en een panel), aan het eind wordt het onderzoeksprogramma nader toegelicht.

Niek Klazinga vraagt of er ook mogelijkheden zijn voor een posterpresentatie van de onderzoeken. Diana Delnoij zal dat meenemen.

Volgende afspraak
De volgende workshop vindt plaats op vrijdag 11 mei van 10.00 tot 13.00 uur. Daniëlle Meije checkt of het bij het Trimbos kan.

. 
