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Mededelingen Diana 

Het CQI-onderzoek bevindt zich in een spannende fase. In een aantal sectoren wordt grootschalig gemeten en deze informatie kan vertaald worden naar keuze-informatie voor consumenten en naar informatie voor aanbieders en verzekeraars. Nu blijkt dat we niet weten of dit proces naar behoren verloopt. Dit geldt in het bijzonder voor de keuze-informatie bedoeld voor consumenten. Er zijn een aantal onderzoeken begonnen om te onderzoeken hoe informatie het beste aan consumenten gepresenteerd kan worden. Dit is een begin. De resultaten zullen t.z.t. hier in het forum gepresenteerd worden. Uiteindelijk moet dit leiden tot het voorstel voor het presenteren van resultaten aan de consument. In dit kader zal er ook in samenwerking met kiesBeter een symposium worden georganiseerd voor de beleidsmakers en bestuurders. 

Presentatie Andrew Garratt (Norwegian Knowledge Centre for the Health Services) National and cross-national surveys of patient experiences: A structured review 
Inkadering door Niek:
Er zijn op Europees niveau indicatoren voor de effectiviteit van zorg beschikbaar, maar de ministeries van volksgezondheid willen ook informatie over de patiëntgerichtheid (responsiveness) van gezondheidszorgsystemen. Het meten van patiëntervaringen op nationaal niveau is hiervoor bruikbaar. Het OECD is een project gestart om te kijken of er in verschillende landen vragenlijsten op nationaal niveau beschikbaar zijn. Om tot indicatoren te komen is het noodzakelijk dat er in een land sprake is van een nationaal systeem dat geregeld de patiëntervaringen meet. 
Presentatie Andrew Garratt:

In zijn presentatie laat Andrew Garratt de resultaten zien van een literatuuronderzoek dat hij heeft uitgevoerd. De volgende inclusiecriteria zijn gehanteerd: 

· vragenlijst van na 1997 waarvan de resultaten openbaar beschikbaar zijn

· meten van patiëntervaringen of tevredenheid

· nationale of internationale vragenlijst

· OECD of EU-landen

· Engels of Scandinavische taal 

De volgende zoektermen zijn gebruikt: (patient satisfaction and patient experiences) and (national and cross-national survey). 
Naast het literatuuronderzoek zijn ook de OECD-contactpersonen van de verschillende landen gevraagd om een vragenlijst in te vullen. Deze vragenlijst ging over de meest recente vragenlijst op nationaal niveau. Ook werden er vragen gesteld over andere nationale vragenlijsten en het eventuele bestaan van nationale programma’s voor het meten van patiëntervaringen.
Bij het rapporteren van de resultaten wordt een onderscheid gemaakt tussen programma’s voor het meten van patiëntervaringen en individuele vragenlijsten. De onderzoekers hebben voor elke vragenlijst die ze gevonden hebben een samenvattende tabel gemaakt. Daarnaast zijn er overzichtstabellen waarin resultaten zijn weergegeven per land e.d. 

Literatuuronderzoek
Het literatuuronderzoek leverde 2.506 treffers op waarvan er 166 aan de inclusiecriteria voldeden. 
Er zijn 13 internationaal vergelijkende studies gevonden. Er zijn 25 nationale en 7 internationale programma’s gevonden:

- Canadian Community Health Survey (vanaf 2001, telefonische vragenlijst onder de algemene populatie, nationaal niveau, iedere 2 jaar);
- The Commonwealth Fund (USA, vanaf 1996, telefonische vragenlijst onder de algemene populatie, meerdere vragenlijsten op zowel nationaal als international niveau);
- CAHPS (USA, vanaf 1995, vragenlijst over zorgverzekeraars onder de algemene patiëntenpopulatie, nationaal niveau, ieder jaar, verschillende vragenlijsten in ontwikkeling);
- Norwegian Knowledge Centre for the Health Service (vanaf 1996, verschillende vragenlijsten, nationaal niveau, internationale vragenlijst voor noordelijke landen)















































































































;
- Picker Institute Europe (vanaf 1998, verschillende vragenlijsten, vooral nationaal niveau (UK) maar ook enkele internationale vragenlijsten);
- Unit of Patient Evaluation (Denmark, vanaf 2000, onder de algemene patiëntenpopulatie, iedere 2 jaar);
- WHO (vragenlijst 2000-2001 over gezondheid en patiëntgerichtheid, internationaal in 60 landen).
Andere internationale vragenlijsten (buiten programma’s):
· EPSILON (5 landen)
· QUOTE (12 landen)
· EUROPEP (17 landen)

· EORTC (8 landen)
· DAWN (13 landen)
· Spinal cord injury – primary care (3 landen)
Andere nationale vragenlijsten (buiten programma’s)

· USA: 4 vragenlijsten
· Andere landen: 6 vragenlijsten verdeeld over verschillende landen

Vragenlijst OECD-contactpersonen 
4 personen hebben de vragenlijst ingevuld, nl. de contactpersonen van Canada, Nederland, Japan en Zwitserland. In de eerste 3 landen is er sprake van een nationaal programma. Dit is in Zwitserland nog in ontwikkeling. Italië heeft ondertussen ook gereageerd maar deze resultaten zijn nog niet verwerkt. IJsland en Korea hebben interesse getoond.
Samenvatting
· Literatuuronderzoek leverde 48 vragenlijsten op
· De meeste vragenlijsten worden afgenomen onder de algemene populatie

· Maar een paar landen hebben een nationaal programma

· Publicaties richten zich vooral op de resultaten en minder op de methodologie

· Het literatuuronderzoek was beperkt door taalbias
· Vragenlijst naar meer OECD contactpersonen?
Discussie onderzoekersforum

Dorothée vraagt zich af wat nu het verschil is tussen een programma en een vragenlijst. ( Andrew geeft aan dat bij een programma sprake is van lopende nationale vragenlijsten waarbij de vragenlijsten geregeld worden afgenomen. Een vragenlijst is eenmalig en maakt meestal onderdeel uit van een specifiek onderzoeksproject. De doelen van beiden zijn verschillend. 

Jany vindt het jammer dat het Nederlandse onderzoek niet terugkomt in de presentatie. Dit komt waarschijnlijk door de taalbarrière, want de Nederlandse studies vallen onder de gehanteerde definitie van nationale vragenlijst. Jany vraagt zich af wie de contactpersonen van de OECD zijn en of het nuttig is om meer dan 1 informant per land te hebben. ( Diana heeft de vragenlijst voor Nederland ingevuld. Het ontbreken van de Nederlandse studies in het literatuuronderzoek komt door het gebrek aan publicaties en door de taalbias. Niek merkt op dat deze reactie in ieder land komt en dat de oplossing is om in Engelstalige tijdschriften te publiceren. Ook is het belangrijk om te beseffen dat de OECD naar bepaalde informatie zoekt die maar het topje van de ijsberg vormt. Studies moeten ingebed zijn in nationale programma’s anders kunnen ze geen startpunt vormen om gezondheidssystemen te vergelijken. Het is een mogelijkheid om het aantal contactpersonen per land uit te breiden, want het project loopt nog en meer landen gaan deelnemen. 
Diana heeft een keer een literatuuronderzoek gedaan naar Health Services Research. Hieruit bleek dat de term patiënttevredenheid vaker wordt gebruikt indien er in een land sprake is van een sociaal zekerheidsstelsel i.p.v. een nationaal gezondheidssysteem zoals in Engeland. Diana vraagt zich dan ook af of het gezondheidssysteem van het land bepaalt of er sprake is van een nationaal programma voor het meten van patiëntenervaringen. Waarom wordt een programma in een land opgezet? In Nederland is dit vooral geweest om marktwerking mogelijk te maken. ( Andrew vindt het moeilijk om deze vraag te beantwoorden. In Noorwegen is het nationale programma ontstaan toen mensen vrij tussen ziekenhuizen mochten gaan kiezen. Vaak is de ontwikkeling van een nationaal programma politiek ingegeven.
Niek wil weten of er in Noorwegen ook methodologisch onderzoek wordt gedaan naar het meten van patiëntervaringen. ( Andrew is de enige van de 10 onderzoekers in Noorwegen die verantwoordelijk is voor de methodologie. Op dit moment kijkt hij naar de non-respons binnen verschillende sectoren (32% intramurale psychiatrische patiënten, 36% extramurale psychiatrische patiënten). Er is weinig verschil in respons afhankelijk van waar de patiënt de vragenlijst invult: thuis of in de kliniek. De respons is in de kliniek iets hoger. Normaal wordt de vragenlijst thuis opgestuurd. Ze willen in Noorwegen meer reminders gaan versturen. Dit was er tot nu toe maar 1. Ze moeten hiervoor echter toestemming krijgen van de overheid en de verschillende ethische commissies. Dit is een langdurend en bureaucratisch proces. 
Diana: De CQI-onderzoeken laten zien dat jonge mannen niet responderen. Is dit ook het geval in Noorwegen? ( Andrew weet dit niet zeker, maar ook bij hun responderen over het algemeen meer ouderen en vrouwen. In Noorwegen wordt de brief en vragenlijst verstuurd vanuit het onderzoeksinstituut en als het kan met betrokkenheid van een patiëntenvereniging. Er wordt meestal geen gebruik gemaakt van incentives. Lydia wil weten wat er in de brief staat. ( In de brief wordt met name benadrukt dat met de vragenlijst de kwaliteit van zorg verbeterd kan worden. De respons is in Noorwegen in de loop der jaren gedaald met ongeveer met 5%. Andrew is niet bekend met onderzoek dat kijkt naar verklaringen. Hij heeft zelf geen specifieke hypotheses maar wil de non-response voor verschillende groepen vergelijken: leeftijd, geslacht, regio, soort ziekenhuis. Een oplossing voor de daling van de respons is de vragenlijst gebruiksvriendelijker te maken. Uit onderzoek is gebleken dat een 10-puntschaal minder werkt dan een 5-puntschaal. Het maakt niet uit voor de respons, maar de 5-puntschaal wordt wel beter ingevuld. 
Dorothée: De meeste vragenlijsten zijn afgenomen bij de algemene populatie. Wat vind je hiervan? ( Andrew geeft aan dat je screenervragen kunt gebruiken om bepaalde groepen te selecteren. Hij vindt het beter om de vragenlijst op te sturen naar patiënten die pas de zorg hebben gehad (minder dan 6 maanden), want mensen vergeten dingen. Dit beperkt ook wat je kunt vragen in een vragenlijst. Niek wil weten of er in de gevonden publicaties iets wordt gezegd over recall bias. ( De meeste publicaties rapporteren alleen resultaten, niet methodologische kwesties. Hiervoor is een ander literatuuronderzoek nodig. Er is tot nu toe weinig onderzoek gedaan naar de validiteit van de vragenlijsten/studies. OECD moet beslissen wat de focus wordt: de algemene populatie of patiëntengroepen. Volgens Niek moet eerst bekeken worden welke groep de beste informatie oplevert. 
Dorothée: Zoals al gezegd is er sprake van een publicatiebias (de meeste studies worden in de eigen taal gepubliceerd). Bij RCTs is het zo dat je deze eerst internationaal moet registreren voordat je kunt beginnen, want anders krijg je de resultaten niet gepubliceerd. Is het een idee om een vergelijkbare internationale registratie op te zetten van programma’s/nationale vragenlijsten? ( Andrew vraagt of er op dit moment in Nederland een dergelijk systeem op nationaal niveau is? Ja, wij hebben het CKZ. 

Voor de OECD is de belangrijkste vraag of er genoeg validatie en standaardisatie mogelijk is voor een internationale vergelijking. OECD gaat geen nieuwe vragenlijst opdringen. Diana vraag zich af of er een tussenpositie mogelijk is. Ze denkt hierbij aan het verplicht toevoegen van een beperkt aantal OECD-vragen aan nationale vragenlijsten. ( Niek zegt dat de OECD dit nu gaat bekijken samen met de onderzoekers van national programma’s. Andrew geeft aan dat ze iets dergelijks nu al doen in de noordelijke landen. Diana: waren dit moeilijke discussies om landen zo ver te krijgen? ( Dit heeft wel tijd en moeite gekost van met name het Norwegian centre. Het probleem is dat er geen geld is vanuit de Nordic council van de landen. Het werk moet in bestaande projecten worden gevoegd. Dit is een langzaam proces. Ze hopen eind 2008 te beschikken over internationale gegevens uit een paar landen. 
Huibert wil weten wat er met de resultaten wordt gedaan in andere landen? ( Andrew weet hier weinig van. Het is alleen bekend naar wie de resultaten zijn opgestuurd. Verder is er weinig informatie over het gebruik van en de communicatie over de informatie. Andrew denkt dat de CAHPS hier het verste in is. Zij betrekken partijen erbij en doen veel methodologisch werk. In Noorwegen loopt er nu een onderzoek naar wat ziekenhuizen met de resultaten hebben gedaan. De data zijn net binnen. 
Samenvatting Niek: wat kunnen we leren?

1. Voor ontwikkelaars van een CQ-index is het zaak om meer literatuuronderzoek te doen en dit te vermelden in het rapport. Dit verhoogt de potentie van internationale vergelijking. Nu ontbreken in het ontwikkelrapport vaak referenties naar andere (CAHPS)-studies. Een mooi begin is het lezen van Andrew’s rapport, dat begin 2008 beschikbaar is op de OECD-website. 
2. Internationale uitwisseling van methodologisch werk is belangrijk.  
3. De verschillende nationale programma’s moeten met elkaar in contact treden. Het OECD neemt hiertoe het initiatief en hopelijk volgt een samenwerking en netwerk van onderzoekers. OECD is wel erg afhankelijk van de aanwezigheid van een goed netwerk op nationaal niveau. Tot op heden is er zover bekend geen internationale samenwerking op het gebied van het meten van patiëntenervaringen.
Diana speelt met de gedacht op het EUPHA-congres een zogenaamde pre-conference te organiseren over het meten van patiëntenervaringen. 

Eventuele thema’s voor toekomstige forums:
· Bob: begrijpelijkheid van de vragenlijsten. 

· Barbara: respons onder allochtonen. 

· Jany: lengte van de vragenlijst
· Carolien: probleem van de kleine organisatie-eenheden. Dit speelt o.a. bij de vrije beroepsbeoefenaren. 

· Jany: toepasbaarheid van de vragenlijst bij verschillende doelgroepen. Hierover lopen nu verschillende onderzoeken. Mogelijk kunnen de resultaten samen gepresenteerd worden tijdens het forum.

Begrijpelijk van de vragenlijsten

Nu is de ervaring dat met name mensen met een hoge opleiding de vragenlijst invullen. De vraag is dus welke groepen je kunt je benaderen en hoe (schriftelijk, mondeling interview). Marloes gaat hiernaar een literatuurstudie doen. Ook loopt er een onderzoek naar het effect van de lay-out e.d. op de kwaliteit van het invullen (Ronnie Slijkhuis). 

De ervaring van Isabella is dat mensen in verzorgingstehuizen van 80-90 jaar de vragen niet begrijpen. De familieleden begrijpen de vragen echter ook niet. Het gaat vaak hun niveau te boven. 

Danielle geeft aan dat ze binnen het Trimbos een keer een cursus hebben gehad van Bureau Taal. Hieruit bleek dat de meeste teksten bedoeld voor het publiek op academisch niveau geschreven waren. De ervaring van het bureau is dat eenvoudige taal minder vervelend is dan het niet kunnen begrijpen van een tekst. Diana geeft echter aan dat bij gehandicapten te veel versimpeling leidde tot irritatie. Dit is opgelost door te werken met interviews waarbij het niveau op de geïnterviewde kon worden aangepast.

Annette vraagt zich af of het een optie is om een communicatiedeskundige naar de vragenlijsten te laten kijken. Dit heeft zij wel gedaan en dit heeft tot enkele veranderingen geleid. Ook heeft zij hun vragenlijst in de testfase afgenomen bij lager opgeleide mensen (middels een selectie door een aantal huisartsen). 
Anouk oppert dat het misschien een goed idee is om een bijsluiter in jip en janneke-taal te maken voor iedere vragenlijst. 

Niek wil weten wat er in de handleiding staat over begrijpelijkheid. Op dit moment niets. 
Het plan is om Bureau Taal uit te nodigen om naar de CQ-index te kijken, in ieder geval naar de kernvragen. Zij kunnen hun bevindingen dan tijdens het volgende forum presenteren. Ook kan er per ontwikkelonderzoek bekeken worden of vragen slecht beantwoord worden door de ingewikkeldheid door de respons per opleidingscategorie te bekijken.
Volgend onderzoekersforum CQ-index:
Dinsdag 15 januari 2007, 10.00-13.00 uur. Locatie: NIVEL. Onderwerp: Begrijpelijkheid CQI-vragenlijsten. Presentaties: Bureau Taal en de communicatiedeskundige van Annette?
