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Voorwoord

Met de groei en de toenemende maatschappelijke betekenis van patiéntenorganisaties is het
vaak moeilijk goed op de hoogte te blijven van verwachtingen en ervaringen van de achterban.
Daarnaast zijn er steeds meer andere partijen die verwachtingen hebben van de inbreng van
patiéntenorganisaties. Niet alleen de achterban verlangt goede en betrouwbare informatie over
allerlei producten, voorzieningen en diensten. Ook de overheid, zorgverzekeraars en zorgaan-
bieders spreken patiéntenorganisaties aan op hun ervaringsdeskundigheid.

Patiéntenorganisaties die een oordeel geven over kwaliteit van zorg, over andere leefge-
bieden en het overheidsbeleid krijgen nogal eens te horen dat zij onvoldoende op de hoogte zijn
van wat er bij hun achterban leeft. Patiéntenorganisaties laten zich daardoor soms uit het veld
slaan en zien met lede ogen aan dat hun opvattingen onvoldoende serieus worden genomen.
Door deze ontwikkelingen is er een grote behoefte aan meer betrouwbare en hanteerbare in-
strumenten om de achterban te raadplegen.

Dit handboek is geschreven door het VerweyJonker Instituut uit Utrecht, in samenwerking
met de Reumapatiéntenbond. Het handboek is het resultaat van een project van de reumapati-
entenbeweging: de Reumapatiéntenbond, de plaatselijke reumapatiéntenverenigingen en de
samenwerkingsverbanden tussen reumapatiéntenverenigingen.

We hopen dat dit handboek ook een handreiking biedt aan andere organisaties die de be-
langen behartigen van mensen met een chronische aandoening of handicap. Sommige metho-
den, of zoals ze in het in dit handboek genoemd wordt, instrumenten, zullen voor andere orga-
nisaties ook geschikt zijn, andere juist niet. Het handboek is geschreven voor organisaties die
niet over onderzoeksmogelijkheden beschikken, hiervoor geen geld hebben en geen mensen
kunnen inschakelen die deskundig zijn in het doen van onderzoek.

Je kunt dit handboek zien als een gereedschapskist.

We hebben onze gereedschapskist gevuld met instrumenten voor raadpleging van de achter-
ban. Je kan wel van alles in de gereedschapskist stoppen, maar als je met die boormachine niet
kan omgaan, heb je er niks aan. Of instrumenten zijn te duur of alleen bedoeld voor de vakman.
Anders gezegd is het een bruikbaar instrument en wat zijn de voorwaarden voor gebruik? Pati-
entenorganisaties zoeken over het algemeen naar eenvoudige instrumenten of wat meer inge-
wikkelde instrumenten waarbij beperkt gebruikgemaakt hoeft te worden van deskundigen.

Op deze plek wil de Reumapatiéntenbond iedereen bedanken die heeft meegewerkt aan de
totstandkoming van dit handboek. Speciaal een woord van dank willen wij richten aan de leden
van de redactiecommissie: mevr. S. Langbroek-Schoot, mevr. M. Frediani-Bolwerk en de heren
J.G.T. Verheijen en M.P.T. de Wit, Daarnaast willen wij de leden van de begeleidingscommissie
danken voor hun inzet en hun kritische kanttekeningen: mevr. M.W. de Kleyn-de Vrankrijker van
het Reumafonds, dhr. T. Bos van het Patiéntenfonds, de heer M.P.T. de Wit en mevr. J. van de
Veen van de Reumabond. Tot slot gaat mijn bijzondere dank uit naar de schrijvers van dit
handboek dhr. D.G. Oudenampsen van het Verwey-Jonker Instituut en mevr. P. Kortenhoeven
van de Reumapatiéntenbond.

Dit handboek kon gemaakt worden dankzij de financiering van het Patiéntenfonds en het
Nationaal Reumafonds, die wij hiervoor hartelijk danken.

We nodigen u uit ook gebruik te maken van onze gereedschapskist en die instrumenten te kie-
zen die passen bij de raadpleging van uw achterban.

Marga Schrieks,
Hoofd collectieve belangenbehartiging en Ondersteuning
Reumapatiéntenbond
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Hoofdstuk 1 Inleiding

Het handboek is een van de resultaten van het project Benutting van ervaringsdeskundigheid
ten behoeve van collectieve belangenbehartiging dat in opdracht van de Reumapatiéntenbond
door het Verwey-Jonker Instituut is uitgevoerd. De voorbeelden opgenomen in dit handboek zijn
grotendeels ontleend aan dit project. Het project had tot doel het opsporen van methoden die
geschikt zijn voor het gebruikmaken van de ervaringskennis van mensen met een chronische
aandoening in het kader van de collectieve belangenbehartiging. In het kader van het project
zijn verschillende van de hier beschreven instrumenten op hun werkbaarheid en bruikbaarheid
getest. De resultaten van deze test zijn deels in dit handboek verwerkt. Daarnaast is een publi-
catie verschenen over dit proefproject met als titel: Benutting van ervaringsdeskundigheid

De instrumenten die hier beschreven zijn pretenderen niet het produceren van wetenschappelij-
ke kennis. Dat vergt een gespecialiseerd onderzoeksapparaat en een wetenschappelijk forum
dat bij patiéntenorganisaties niet beschikbaar is. Het pretendeert wel bruikbare informatie te
produceren die handvatten biedt voor de collectieve belangenbehartiging. Daarnaast wordt
beschreven hoe men aan bepaalde kennis komt.

Aanleiding

De aanleiding voor het raadplegen van de achterban kan verschillend zijn. Het kan zijn dat de
patiéntenorganisatie de ervaringskennis van haar leden wil benutten in het kader van de collec-
tieve belangenbehartiging. Bijvoorbeeld het doen van voorstellen voor verbetering van de be-
handeling van reumapatiénten in algemene ziekenhuizen of het inventariseren van de ervarin-
gen met de uitvoering van de Wet Voorzieningen Gehandicapten. Ook kan de aanleiding zijn
het vergroten van het inzicht van het bestuur in wat leden verwachten van de patiéntenorgani-
satie.

Hoe invloed uitoefenen?

Het gebruik van de hier beschreven instrumenten resulteert in informatie over de ervaringsken-
nis of meningen van de achterban. Hoe met die informatie invloed kan worden uitgeoefend of
beleid kan worden gemaakt komt in dit handboek niet aan de orde. Dit zou een heel ander
handboek vergen. Op dit terrein is er al veel ervaring en informatie beschikbaar bij de landelijke
patiéntenverenigingen en koepels van patiéntenorganisaties.

Te zetten stappen

Aan het besluit tot het houden van een raadpleging gaan een aantal stappen vooraf. Na de
uitvoering van een raadpleging is het nodig om de verkregen informatie hanteerbaar te maken
voor collectieve belangenbehartiging. In hoofdstuk 2 worden de te volgen stappen uiteengezet.

Keuzewijzer

De keuze voor een bepaalde instrument is sterk afhankelijk van de informatievragen waarop
men een antwoord wil en het budget waarover men beschikt. In hoofdstuk 3 is een keuzewijzer
opgenomen. Hier wordt aan de hand van de informatievragen en de informatiebehoefte verwe-
zen naar verschillende beschikbare instrumenten.

Welk instrument?

In hoofdstuk 4 worden verschillende instrumenten voor benutting van ervaringskennis beschre-
ven. De verschillende instrumenten vormen geen uitputtende opsomming van beschikbare en
gehanteerde instrumenten. De beschrijving is beperkt tot instrumenten die bedoeld zijn om ge-
gevens te verzamelen en die op hun bruikbaarheid en werkbaarheid getest zijn. Daarbij is zo-
veel mogelijk gekeken naar hanteerbaarheid voor organisaties die niet standaard over onder-
zoeksmogelijkheden beschikken. Elke beschrijving is voorzien van literatuur die dieper op het
betreffende instrument ingaat.
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Hoofdstuk 2 Stappenplan voor het raadplegen van de achterban

In dit hoofdstuk worden enkele stappen beschreven die voorafgaan aan het uitvoeren van een
raadpleging en de stappen die daarop volgen.

STAP 1: FORMULEER HET DOEL VAN EEN RAADPLEGING

Zorg ervoor dat het doel van de ledenraadpleging helder en realistisch is. Belangrijk is dat het
doel voor degenen die je wilt bevragen, en voor eventuele andere betrokkenen duidelijk is en
gedragen wordt. Wat wil je bereiken en waarom? Ga daarbij ook na of het doel past binnen het
bestaande beleid van de vereniging. Formuleer een globaal plan, waarin de doelen beschreven
staan, de vragen die je wilt stellen en de instrumenten die je wilt gebruiken.

STAP 2: STEL VAST WAT HET BUDGET IS VOOR DE BEOOGDE LEDENRAADPLEGING EN WAT VERDER NOG
NODIG EN MOGELIJK IS

Ga na over welke middelen en mogelijkheden de eigen organisatie beschikt om een raadple-
ging uit te voeren. Is er voldoende budget? Zijn er bepaalde fondsen of subsidieregelingen waar
eventueel een beroep op gedaan kan worden? Zijn er kaderleden die ervaring hebben met het
doen van onderzoek? Ga ook de mogelijkheden voor samenwerking met zusterorganisaties na.
Samenwerking is in meer dan één opzicht zinvol. Niet alleen drukt dit de kosten, maar het sterkt
ook de eigen positie op het moment dat er over de resultaten onderhandeld moet worden met
de andere partij.

STAP 3: WERK HET PLAN UIT

Wanneer duidelijk is wat het doel van de ledenraadpleging is en welke mogelijkheden en mid-
delen daarvoor beschikbaar zijn, is het zaak om het globale plan verder uit te werken. Daarin
worden de globale vragen vertaald in concrete vragen en verbonden aan de te volgen strategie.
Maak aan de hand hiervan een keus voor het (de) in te zetten instrument(en). Bekijk ook of je in
staat bent de raadpleging zelf uit te voeren of dat je deze beter uit kunt besteden aan een orga-
nisatie die dit voor je kan doen. Bedenk wel dat ook in dat geval je tijd kwijt bent met het bege-
leiden van de raadpleging. Het sluitstuk van het plan is het maken van een begroting en een
planning.

STAP 4: UITVOERINGSFASE

Deze stap komt uitvoerig aan de orde in hoofdstuk 3. Wijs iemand aan die verantwoordelijk is
voor de uitvoering (b.v. een projectcodrdinator). Informeer de mensen die je wilt benaderen
tijdig over doel en opzet van de raadpleging. Met het verkrijgen van medewerking van direct
betrokkenen is een deel van je onderzoek al geslaagd. Schenk veel aandacht aan de methode,
en met name de vragen, die je wilt gebruiken. Neem er de tijd voor en test je instrument eerst
uit, voordat je het op grote schaal inzet. Bewaak de planning en het budget dat voor de raad-
pleging is uitgetrokken.

STAP 5: VERTAAL RESULTATEN IN BELEID

Zet in een beleidsplan uiteen wat de gevolgen zijn van de gevonden resultaten voor het beleid
van je eigen vereniging en voor die van andere betrokken partijen (bijvoorbeeld het ziekenhuis,
de zorgverzekeraar, de gemeente).

STAP 6: PRESENTATIE VAN RESULTATEN

Zodra de resultaten van de raadpleging beschikbaar zijn is een goede presentatie een eerste
vereiste. Maak er een leuke en leesbare tekst van en zorg ervoor dat allen die aan het onder-
zoek hebben meegewerkt geinformeerd worden over de resultaten (ledenblad, bestuursverga-
dering, ledenvergadering). Laat bij de presentatie ook weten wat je met de resultaten gaat
doen. Als je de medewerking van andere partijen (overheden, zorgverzekeraar, ziekenhuis)
nodig hebt kun je proberen deze tijdens de presentatie over de streep te trekken. Ook kun je
gebruik maken van de media.
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Hoofdstuk 3

31

Keuzewijzer

Inleiding

In dit hoofdstuk gaan we na welke instrumenten voor raadpleging het meest voor de hand lig-
gen. We doen dit aan de hand van mogelijke informatievragen. Achter de genoemde instru-

menten staan de paginanummers waar ze te vinden zijn.

1 2 3 4 5 6 7
Wat wil je Instrumen- | Onder- Kwalitatief/ | Soort informatie | Rol onder- Waar
weten ten zoeksduur kwantitatief zochte per-
sonen
Signaleren Vragen/ Meerjarig Kwantitatief | Signalerend Nemen zelf Pagina
van knel- klachtenregi- het initiatief 13
punten stratie
Feiten, erva- | Postenquéte | Korte termijn | Kwantitatief | Geeft goed beeld | Reactief Pagina
ringen of telefoni- (4 maanden) van de groep die 17
sche enquéte onderzocht wordt
Feiten, erva- | Langeter- Meerjarig Kwantitatief | Geeft goed beeld | Reactief Pagina
ringen mijnonder- van de groep die 20
zoek onderzocht wordt
Meningen of | Interviews Korte termijn | Kwalitatief Geeft beperkte Interactief Pagina
beleving (3 maanden) maar diepgaande 21
informatie
Meningen of | Groepsinter- | Korte termijn | Kwalitatief Geeft beperkte Interactief Pagina
beleving view (3 maanden) maar diepgaande 22
informatie
Oplossings- | Gebruiker- Korte termijn | Kwalitatief Informatie van Dialoog Pagina
suggesties spanel (3 maanden) deelnemers 24
3.2 Toelichting

De eerste kolom heeft betrekking op de soort informatie die nodig is voor de raadpleging.

- Is het bestuur van de patiéntenorganisatie geinteresseerd in een korte signalering van
knelpunten, wil het een breed beeld van de ervaringen van de achterban of gaat het
vooral om een beoordeling van de dienstverlening of bepaalde producten.

- Een andere mogelijkheid is dat men geinteresseerd is in meer diepgravende informatie
over meningen van de achterban over bijvoorbeeld knelpunten of een bepaald beleid.

- Een derde mogelijkheid is dat de leden zelf een actieve bijdrage leveren aan de tot-
standkoming van beleid.

De derde kolom heeft betrekking op de termijn waarop de gegevens verzameling opge-

bouwd wordt en de informatie beschikbaar kan zijn.

- Sommige instrumenten worden in de loop van een aantal jaren opgebouwd (klach-
ten/vragenregistratie en lange termijnonderzoek) en zijn vooral interessant omdat gege-
vens vergeleken kunnen worden met gegevens uit voorafgaande jaren.

- Andere instrumenten kunnen binnen enkele maanden informatie opleveren.

In de vierde kolom wordt de reikwijdte van de verzamelde informatie aangegeven. Daarmee

wordt bedoeld dat bij sommige (vooral kwantitatieve) instrumenten verwacht wordt dat de

gegevens niet alleen gelden voor de onderzochte personen maar ook voor mensen met
vergelijkbare problemen of vragen. Andere (kwalitatieve) instrumenten maken het mogelijk
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diepgaander een probleem uit te spitten maar er kunnen geen uitspraken op worden geba-
seerd die geldig zijn voor de gehele groep met vergelijkbare problemen of vragen.

o Als laatste is de rol van de onderzochte personen aangegeven ten opzichte van de onder-
zoeker.

Aan de hand van twee voorbeelden wordt beschreven hoe een bepaalde keuze gemaakt kan
worden.

Voorbeeld 1

De minister wil een vergoeding uit het verzekeringspakket halen, die voor reumapatiénten be-
langrijk is. Hoe kom je snel aan informatie wat voor consequenties dat heeft voor de betrokken
reumapatiénten? Voor welke instrumenten kies je?

e Als het alle reumapatiénten betreft kan de Reumapatiéntenbond overwegen onder de lezers
van zijn blad een postenquéte te verspreiden, met vragen over eventuele consequenties.
Voordeel: je hebt snel een breed beeld van de gevolgen, die je als betrouwbaar kunt pre-
senteren aan de buitenwacht. Nadeel: je moet investeren in een vragenlijst en deze ver-
zenden.

e Je kondigt een meldweek aan en stelt gedurende veertien dagen reumapatiénten in de
gelegenheid via De Nationale Reumalijn hierop te reageren. Voordeel: je hebt snel informa-
tie hoe ingrijpend de consequenties zijn. Nadeel: alleen degenen die van de meldweken af-
weten kunnen reageren. Degene die de gevolgen minder ernstig vinden reageren waar-
schijnlijk niet.

o Je interviewt enkele reumapatiénten, waarvan je verwacht dat ze de getroffen groep verte-
genwoordigen en geeft hen de gelegenheid om hun bezwaren goed voor het voetlicht te
brengen. Voordeel: je kunt de consequenties in individuele gevallen goed in beeld brengen.
Nadeel: je weet niet of de bezwaren door iedereen uit je achterban gedeeld worden.

Voorbeeld 2
De zorgverzekeraar wil weten wat reumapatiénten in zijn gebied vinden van de zorg voor reu-
mapatiénten. Hoe kom je aan informatie?

o Je stelt met financiéle steun van de zorgverzekeraar een vragenlijst op waarin de belang-
rijkste aspecten van de zorg aan reumapatiénten aan de orde komen. Deze lijst stel je op
met behulp van adviezen van de RPB. De vragenlijst laat je verspreiden onder de leden van
de reumapatiéntverenigingen in de regio. Voordeel: Je kunt een breed beeld geven van de
ervaringen met de reumazorg en knelpunten die ervaren worden. Nadeel: het kan opper-
vlakkige informatie opleveren en met de lijst van knelpunten heb je nog geen verbeterings-
voorstellen.

o Je stelt een panel samen met leden van de reumapatiéntenverenigingen in jouw regio die
veel ervaring hebben met de zorg voor reumapatiénten. Je bereidt het panel voor met be-
hulp van materiaal dat je krijgt van de zorgverzekeraar en de reumapatiéntenbond. De uit-
komsten presenteer je als beleidsaanbevelingen aan de zorgverzekeraar. Voordeel: door
onderlinge uitwisseling van informatie en meningen kun je een aantal goed onderbouwde
verbeteringsvoorstellen presenteren. Nadeel: je moet al een goed beeld hebben van erva-
ren knelpunten, omdat de verbeteringsvoorstellen anders niet zullen overtuigen.

In dit voorbeeld ligt een combinatie van beide instrumenten voor de hand.

In het volgende hoofdstuk worden de verschillende instrumenten voor de raadpleging van de
achterban beschreven.
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Hoofdstuk 4 Instrumenten voor raadpleging van de achterban

41 Inleiding

In deze paragraaf worden de verschillende instrumenten voor raadpleging beschreven en met
praktische voorbeelden toegelicht. De instrumenten worden beschreven aan de hand van de
vragen die in de vorige paragraaf naar voren kwamen. Naast de meest gangbare instrumenten
worden ook kort enkele varianten beschreven.

4.2 Signaleren van knelpunten

Hierbij kan gedacht worden aan klachtenregistraties en registratie van informatievragen (zie De
Nationale Reumalijn). De registratie van deze gegevens is een bijproduct van de dienstverle-
ning die een gebruikersorganisatie heeft opgezet. Het initiatief ligt bij de gebruiker zelf die zich
met klachten, vragen of onvrede tot een organisatie wendt. De organisatie doet er zijn voordeel
mee. Dit is de gemakkelijkste en goedkoopste manier van raadplegen van de achterban. Het is
wel een ongerichte manier en niet geheel representatief voor de achterban. Niet elke patiént
belt de Nationale Reumalijn. Daardoor geeft dit instrument onvoldoende informatie om een be-
langenbehartigingsstrategie op te baseren. Het is wel een effectief instrument gebleken om
knelpunten zichtbaar en bespreekbaar te maken.

4.2.1 Registratie van klachten en informatievragen

Ons land kent een tamelijk fijnmazig stelsel ter behandeling van klachten. De instellingen zijn
verplicht om klachten te behandelen en klachtenbureaus opgericht door gebruikersorganisaties
ondersteunen cliénten die een klacht willen indienen. In elke regio is onder de hoede van het
Regionaal Patiénten Consumenten Platform een Informatie- en Klachtenbureau Gezondheids-
zorg (IKG) op dit terrein actief. Klachtopvang en klachtenbehandeling heeft tot doel het verbete-
ren van de kwaliteit van de geleverde goederen of diensten. Knelpunten worden gesignaleerd
en aan de aanbieders van zorg of dienstverlening ter beschikking gesteld. Vervolgens worden
afspraken gemaakt voor verbeteringen.

Beschrijving

Klachten en vragen worden telefonisch, schriftelijk of in face to face contacten opgevangen en
vervolgens systematisch geregistreerd met het doel knelpunten in de zorg op het spoor te ko-
men. Registratie kan zowel handmatig als geautomatiseerd plaatsvinden. Bij grote hoeveelhe-
den, bijvoorbeeld als uitkomst van een meldweek, ligt automatische verwerking voor de hand.
Bovendien werkt automatische verwerking nauwkeurigheid en objectiviteit in de hand.

¢ Het instrument Klachtenregistratie kan op verschillende manieren ingezet worden. Een eer-
ste mogelijkheid is algemene, brede registratie, bijvoorbeeld in de vorm van een meldpunt.
Klachten van allerlei aard worden op één punt verzameld en verwerkt. Het gaat om een
continue verzameling van klachten. Een andere mogelijkheid is specifieke klachtenregistra-
tie. Gedurende een bepaalde van tevoren vastgestelde tijdsspanne worden klachten ver-
zameld die betrekking hebben op een specifiek onderwerp. Meestal vindt dit plaats in het
kader van evaluatie van nieuwe voorzieningen of maatregelen. In beide vormen ligt het ini-
tiatief bij de gebruiker.

e De registratie van informatievragen is een variant op de klachtenregistratie. De inhoud van
de gegevens kan zeer gevarieerd zijn, omdat deze afhankelijk is van wat de informatievra-
ger wil prijsgeven. Het is daarom belangrijk om naar enkele gegevens zoals leeftijd, sekse,
woonplaats, aard en duur van de aandoening standaard te vragen.
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Bruikbaarheid

Registratie van klachten en informatievragen is een breed gehanteerd instrument. Met name de
vakbeweging organiseert regelmatig meldweken met betrekking tot nieuwe regelgeving rond de
sociale zekerheid.

De registratie van klachten en vragen geeft een globaal inzicht in knelpunten. Als bepaalde
klachten veelvuldig voorkomen is er iets aan de hand. Meestal is echter nader onderzoek nodig
om de precieze toedracht te achterhalen en na te gaan in hoeverre de problemen van de kla-
gers representatief zijn voor een alle cliénten die van de voorziening gebruikmaken.

Beoordeling

De registraties zijn meestal gebaseerd op grote aantallen klachten en informatievragen (meer
dan 100). De resultaten van de gegevens zijn niet generaliseerbaar, omdat de gegevensverza-
meling afhankelijk is van het initiatief van de cliént. De gegevens van tevreden cliénten of van
de cliénten die geen vragen hebben, zijn niet opgenomen in de registraties. Er ontstaat daarom
al gauw een vertekend beeld. Dit zou de geldigheid van de conclusies aantasten.

Bij goede PR is een groot bereik mogelijk; met name geldt dit voor specifiek georganiseerde
meldweken en waar het gaat om een onderwerp dat de aandacht heeft van de pers. Daarnaast
leveren deze registraties een breed inzicht op de problemen, tekorten en knelpunten met be-
trekking tot voorzieningen en diensten. Nadeel van deze registraties zijn het probleem van het
handhaven van de continuiteit, met name wanneer registratie plaatsvindt door vrijwilligers. Dit
hangt samen met het kunnen beschikken over vaste tijden waarop het meldpunt bereikbaar
moet zijn. Een ander nadeel is de eenzijdigheid: er worden slechts knelpunten geregistreerd,
waardoor de positieve aspecten onderbelicht blijven. Deze gegevensverzameling is echter zeer
geschikt om knelpunten te signaleren om deze vervolgens met behulp van andere instrumenten
uit te diepen.

Voorwaarden

Voorwaarde voor het gebruiken van de klachten als informatiebron is een zorgvuldige registratie
die door iedere medewerker op dezelfde wijze gehanteerd wordt. Er kan worden volstaan met
een relatief eenvoudige infrastructuur. Degene die de vragen of klachten opvangt, registreert de
gegevens digitaal of met de hand aan de hand van een bepaald systeem. Het is belangrijk dat
de kwaliteit van de registraties bewaakt wordt en de medewerkers cursussen krijgen aangebo-
den om op een goede, eenduidige en uniforme, manier te registreren. Volgens de Stichting
Ondersteuning Klachtopvang Gezondheidszorg (SOKG) is het heel belangrijk dat er bij registra-
tie uniforme begrippen worden gehanteerd. Ook dan blijft het moeilijk om structurele signalen te
herkennen die meer zijn dan incidenten. Daarvoor is toch vaak nader onderzoek noodzakelijk,
waarvoor cliénten hun goedkeuring moeten geven.

De Nationale Reumalijn

De Nationale Reumalijn 0900 2030300 (€ 0,10 pm) is een gezamenlijk initiatief van de Reuma-
patiéntenbond (RPB) en het Nationaal Reumafonds (NRF). Bij dit landelijke informatienummer
kunnen mensen op werkdagen terecht met al hun vragen over (leven met) reuma.

Werkwijze

De Nationale Reumalijn werkt met professionele voorlichters en ervaringsdeskundigen. De
voorlichters geven informatie over aandoeningen, behandelmethoden, medicijnen, wetgeving
rond werk en ziekte (WAOQ), patiéntenrechten, hulpmiddelen, financiéle vergoedingen etc.

Met de ervaringsdeskundigen kunnen bellers een lotgenotengesprek voeren. Ervaringsdeskun-
digen weten zelf wat het is om met reuma te leven en bieden een luisterend oor.

De medewerkers van De Nationale Reumalijn zitten zowel in Amersfoort (RPB) als in Amster-
dam (NRF). De beller merkt hier echter niets van. Door een voicerespons systeem wordt hij
naar de juiste voorlichter of ervaringsdeskundige geleid. Alle gesprekken worden systematisch
geregistreerd. Genoteerd worden gegevens als geslacht, leeftijd, aandoening, onderwerp van
het gesprek, wijze van afhandeling e.d. Deze registratie is een belangrijke informatiebron voor
de RPB als het gaat om lacunes in de belangenbehartiging en knelpunten in de reumazorg.
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Groei van De Nationale Reumalijn in 2001

Vanaf 1 januari 2000 zijn de twee bestaande informatienummers samengevoegd tot De Natio-
nale Reumalijn. In 2001 is het aantal vragen aan De Nationale Reumalijn met 16% gegroeid ten
opzichte van het jaar 2000. In totaal vroegen bijna 14.000 mensen om informatie, advies, bro-
chures, een gesprek met een lotgenoot of meldden een klacht.

Meldweek artrose

Op verzoek van de Reumapatiéntenbond stond De Nationale Reumalijn tijdens de Chronisch
Ziekenweek in november 2001 in het teken van artrose. De meldweek was een succes, want
ruim 450 mensen belden. Uit de gesprekken bleek duidelijk dat de informatievoorziening over
deze aandoening en de houding van behandelaars te wensen overlaat, dat mensen met artrose
veel onbegrip ervaren van hun omgeving en dat artrose vaak niet erkend wordt als een chroni-
sche reumatische aandoening.
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4.3 Informatie over ervaringen en meningen van de achterban:
de gestandaardiseerde vragenlijst

4.3.1 Inleiding

Er zijn verschillende instrumenten waarmee oordelen van gebruikers geinventariseerd kunnen

worden. Een van de meest gebruikte instrumenten is de gestandaardiseerde vragenlijst (zie ook

bijlage 2). Dat is een vragenlijst die getest is en zijn waarde heeft bewezen. Deze kan op ver-

schillende manieren afgenomen worden via een postenquéte, via een telefonisch interview of

via een face to face interview. Het gaat meestal om een uitgebreide vragenlijst, waarin allerlei

vragen zijn opgenomen die voor de organisatie van belang zijn. De vragenlijst kan steeds weer

verbeterd worden aan de hand van de ervaringen met een raadpleging van leden. Er zijn ver-

schillende varianten in zwang:

e Postenquéte

e Een telefonische enquéte,

e Panelonderzoek: waarbij aan een min of meer representatieve groep respondenten met
enige regelmaat vragen worden voorgelegd.

e Een computergestuurd telefonisch interview

e Een telemetrisch instrument, waarbij cliénten met enige regelmaat gegevens in dagboek-
vorm noteren en deze via een telefoontoestel doorbellen naar een centrale computer.

4.3.2 Gestandaardiseerde vragenlijst

Het gebruik van een gestandaardiseerde vragenlijst is aan allerlei regels gebonden. Deze re-
gels hebben betrekking op de wijze waarop een vragenlijst totstandkomt, de wijze waarop de
onderzoekspopulatie wordt bepaald en het benaderen van personen die aan het onderzoek
deelnemen (respondenten). Het formuleren van een goede vragenlijst is een opgave die de
nodige tijd en hoofdbrekens kost.

Beschrijving

De vraagstelling van het onderzoek wordt vertaald in een aantal vragen, waarbij de respondent

verschillende mogelijkheden heeft om te antwoorden. De volgende aanwijzingen zijn daarbij

van belang:

e De vragen moeten zo geformuleerd zijn dat ze eenduidig zijn en niet voor tweeérlei uitleg

vatbaar.

De vragen dienen aan te sluiten bij het kennisniveau van de respondenten.

Vragen dienen neutraal geformuleerd te zijn en geen antwoord uit te lokken.

Het invullen van de enquéte dient niet teveel tijd te vergen (concentratieverlies).

Het is belangrijk dat vragenlijsten uitgetest worden bij enkele leden van de doelgroep.

Meestal zijn gesloten vragen, waarbij een keuze tussen enkele antwoorden reeds is gege-

ven eenvoudig te verwerken. Soms worden open vragen gebruikt om de respondenten een

eigen oordeel te laten formuleren. De antwoorden op deze laatste categorie vragen zijn

moeilijker te analyseren en bewerkelijker.

e Als de gegevens van de teruggestuurde vragenlijsten in een computerprogramma verwerkt
worden, is het belangrijk hiermee rekening te houden.

Naast het samenstellen van een goede vragenlijst is het belangrijk om medewerking te krijgen
van de groep die onderzocht wordt (bijvoorbeeld de achterban). Het is belangrijk om deze groep
tijdig te informeren en te wijzen op het belang van medewerking aan het onderzoek. Bij gebrek-
kige informatie of onvoldoende interesse in het doel van het onderzoek is de kans groot dat
slechts een minderheid van de respondenten de vragenlijst ingevuld terugstuurt. Als het gaat
om een grote groep respondenten (bij voorbeeld meer dan 1000) wordt vanwege de tijd en de
kosten een steekproef getrokken. De grootte van de steekproef is afhankelijk van de heteroge-
niteit van de te onderzoeken groep, maar is meestal tenminste 100 respondenten. De respon-
denten worden op een willekeurige manier uit een adressenbestand getrokken. Als men onder-
scheid wil maken tussen verschillende groepen respondenten moet er een gestratificeerde
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steekproef getrokken worden, waarbij ervoor gezorgd wordt dat per onderzochte groep een
voldoende aantal respondenten benaderd wordt. De vragenlijsten worden dan tevoren van een
code voorzien, zodat als de vragenlijst wordt geretourneerd duidelijk is uit welke groepen de
respondenten afkomstig zijn.

Bruikbaarheid

Een belangrijk voordeel van een vragenlijst is dat het bereik erg groot kan zijn. Men kan in een

mailing aan duizenden respondenten vragen voorleggen. De verwerking is relatief eenvoudig en

vergt niet veel investeringen. Dit hangt echter wel af van het aantal open vragen dat gesteld

wordt. Met name antwoorden op open vragen dienen zorgvuldig geanalyseerd te worden. Ook

een goede en verantwoorde presentatie van de gegevens en de analyse vergen enige kennis

van zaken. Een goede voorbereiding en organisatie van het onderzoek kan teleurstellingen

voorkomen. Van belang is onder andere: een goede (representatieve) samenstelling van de

onderzoekspopulatie, een zorgvuldige introductie van de vragenlijst waarbij getracht wordt de

respondenten te motiveren de vragenlijst in te vullen, en er moet rekening worden gehouden

met ‘onderzoeksmoeheid’ van respondenten.

Er zijn ook nadelen te noemen:

e Gevoelige onderwerpen zijn via een enquéte moeilijk op te sporen.

e Het is vaak moeilijk om een zodanig aantal en een zodanige diversiteit aan mensen te
raadplegen dat de resultaten voldoende representatief zijn voor de doelgroep.

e Vaak zijn vragenlijsten onvoldoende uitgetest bij de doelgroep, waardoor de opbrengst te-
leurstellend is.

e Veel gesloten vragen zijn gemakkelijk te verwerken, maar geven vaak een oppervlakkig
beeld en zijn onbevredigend voor de respondenten.

e Respondenten hebben vaak onvoldoende inzicht in wat er met de gegevens gebeurt.

Voorwaarden

Het verzenden van vragenlijsten vergt een minimale investering (verzendkosten en portokosten
antwoordenveloppe). De kans op non-respons is echter vrij groot. Bij telefonisch interviews of
als gebruik wordt gemaakt van computerapparatuur is non-respons beperkt. Daarbij moet reke-
ning worden gehouden met het feit dat het samenstellen van een goede vragenlijst en het ana-
lyseren van de resultaten een vaardigheid is die men zich aan moet leren. Als men eenmaal
beschikt over een gevalideerde (d.w.z. getest en goed bevonden) vragenlijst, kan deze meerde-
re keren gebruikt worden. Het analyseren van de gegevens kan eventueel worden uitbesteed.

Beoordeling

De standaardvragenlijst kan voor veel doeleinden gebruikt worden. Het instrument is geschikt
om kwantitatieve gegevens boven water te krijgen over de leefsituatie en de opvattingen van de
achterban. Het is minder geschikt voor abstracte onderwerpen (zoals het vaststellen van be-
hoeften) of onderwerpen die emotioneel liggen. Door middel van open vragen kunnen ook kwa-
litatieve gegevens opgespoord worden, maar dit hangt mede af van de gemotiveerdheid van de
onderzochte personen. De rol van de onderzochte personen is vooral reactief.

De vragenlijst is vooral geschikt om door middel van kwantitatieve gegevens een betrouwbaar
beeld te krijgen van grote groepen. Bij een goed uitgevoerd onderzoek met een goede (uitge-
teste) vragenlijst, een representatieve steekproef onder de doelgroep en een gemiddelde res-
pons zijn de resultaten betrouwbaar en valide.

4.3.3 Enquétevormen

Er zijn veel verschillende manieren om met een standaardvragenlijst respondenten te benade-
ren.

Postenquéte

Dit is de meest gebruikelijke vorm. De postenquéte is uitvoerbaar bij een beperkt budget en
vereist geen infrastructurele voorzieningen, zoals telefoons of computers. De respondent krijgt
een vragenlijst toegestuurd met open en gesloten vragen. Hij of zij vult de vragenlijst in aan de
hand van de bijgevoegde toelichting en retourneert deze met een antwoordenvelop aan de on-
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derzoeker. Voorwaarde is dat men over een geactualiseerd adressenbestand beschikt. Er moet
rekening mee worden gehouden dat de respondenten tenminste twee weken de tijd moet heb-
ben om de vragenlijst in te vullen en terug te sturen. Als veel respondenten niet reageren (non-
respons) worden ze opnieuw aangeschreven met het dringende verzoek alsnog te reageren.

Telefonische enquéte

Er zijn twee instrumenten voor telefonische enquéte :

e Schriftelijk. De onderzoeker zit met pen en papier naast de telefoon.

e CATI, Computer Assisted Interviewing. De interviewer loopt met behulp van software door
de vragen. De respondent is aan de andere kant van de lijn.

De telefonische enquéte heeft het grote voordeel dat de non-respons verkleind wordt. Men zal
niet zo snel een kort en snel af te ronden gesprekje weigeren. Nadelen zijn dat het een redelijk
intensieve begeleiding vergt tijdens de veldwerkfase (bijstellen vragenlijsten en accuraatheid
interviewer) en dat de respondenten niet altijd bereikbaar zullen zijn per telefoon. Bovendien
vergt de aanpak met pen en papier veel tijd.

De gegevens zijn met name kwantitatief: het ‘neuzen tellen’. Telefonische enquétes zijn
minder geschikt voor complex en uitgebreid onderzoek (dit in tegenstelling tot schriftelijk en face
to face onderzoek). Het gesprek dient kort en bondig te zijn, omdat anders de aandacht van de
respondent zal verslappen en hij/zij ongeduldig zal worden. De vragen die gesteld worden die-
nen aan te sluiten bij de belevingswereld van de respondent. Dus geen vragen waar men te
lang over moet nadenken. Een voordeel is dat bij telefonisch enquéteren de (veelal onbewuste)
invloed die de interviewer op de respondent heeft kleiner is en de respondent minder neigt tot
sociaal wenselijke antwoorden.

Daarbij heeft CATI het voordeel dat het de kans op fouten vermindert: de interviewer wordt
via een routingprogramma door de vragen geleid en de gegevens zijn direct opgeslagen en
klaar voor analyse. Voorwaarde is dat men beschikt over een ruimte met telefoons, intervie-
wers, eventueel computers en software.

Enquéte met behulp van de computer
Er zijn zeer veel verschillende manieren om met behulp van de computer vragen aan respon-
denten voor te leggen of te bellen met respondenten.

Vragenlijsten per e-mail

Een werkwijze die steeds meer in zwang komt is het versturen van vragenlijsten via e-mail.
Nadeel hiervan is dat de te onderzoeken respondenten moeten beschikken over een e-
mailadres. Dat belemmert de representativiteit.

Telephony Inquiry System

Er zijn veel mogelijkheden om via de computer met een interviewer te spreken (zie boven).

Er zijn ook mogelijkheden om gebruik te maken van spraakherkenning bij het telefonisch inter-
viewen. Een voorbeeld is het Telephony Inquiry System (TIS), waarbij door middel van spraak-
herkenning een computer zelfstandig kan uitbellen en met behulp hiervan op grote schaal men-
sen interviewt. De antwoorden worden meteen opgeslagen. De beller geeft antwoord , de com-
puter herkent het antwoord en herhaalt dit ter bevestiging. Loopt de afhandeling van de vragen
niet goed dan worden de bellers automatisch doorverbonden met een ‘servicelijn’, waar een
medewerker persoonlijk de beller te woord staat. Voordelen van dit systeem zijn een snelle
afhandeling, respondenten kunnen voorkeurtijden opgeven, er is een hoge respons, en de re-
sultaten van het onderzoek zijn direct beschikbaar voor verdere verwerking per computer. Een
nadeel is de onpersoonlijke benaderingswijze. Een belangrijke voorwaarde voor toepassing van
het TIS-systeem is de beschikbaarheid van een vragenlijst, die op zijn bruikbaarheid is getest
en een goede onderzoeksorganisatie, zodat de respondent goed geinformeerd is en gemoti-
veerd is om aan het onderzoek deel te nemen. Voorwaarde voor toepassing is de beschikbaar-
heid van vrij geavanceerde computertechnologie en medewerkers die hier goed mee om kun-
nen gaan. Het instrument is goed toepasbaar voor grootschalig onderzoek. Daar liggen de
grootste (technische en schaal-) voordelen.
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Patient View

Een variant op dit systeem is Patient View. Patient View is een telemetrische techniek om met
behulp van een centrale computer en de telefoon gedurende een langere of kortere tijd een
gesloten vragenlijst aan respondenten voor te leggen. De respondent wordt door zijn behande-
laar aangebracht en wordt door hem/haar geinstrueerd over het onderzoek en de wijze waarop
de vragenlijst gehanteerd wordt (gebruik van telefoon en helpdesk, en de regelmaat). De res-
pondent beantwoordt met enige regelmaat de vragen en gebruikt daarvoor de druktoetsen van
de telefoon. Het is een alternatief voor het bijhouden van een (schriftelijk) dagboek. De respon-
dent kan indien nodig gebruikmaken van een helpdesk die ook op de traditionele manier een
telefonisch interview kan afnemen. Als de respondent niet binnen de afgesproken termijn rea-
geert wordt contact opgenomen met de respondent en eventueel zijn behandelaar. De gege-
vens worden door een centrale computer verwerkt en aan enkele statistische bewerkingen on-
derworpen. De tabellen worden vervolgens door de opdrachtgever nader geanalyseerd. Het
instrument is vooral toegepast ten behoeve van klinisch geneesmiddelenonderzoek en onder-
zoek naar het voorkomen en de verspreiding van chronische ziekten onder de bevolking. In de
meeste gevallen gaat het daarbij om onderzoek, in opdracht van de farmaceutische industrie of
grote zorgaanbieders. Onderwerpen zijn bij voorbeeld hoofdpijn, astma, diabetes, copd. De
kracht van het instrument is met name de hoge respons die gegarandeerd wordt. Het instru-
ment komt het beste tot zijn recht bij een grote populatie (veel respondenten).

Voorbeeld

In het kader van het project Instrumenten collectieve belangenbehartiging van de Reumapati-
entenbond is een experiment uitgevoerd in de regio Noord-Holland, waarbij drie instrumenten
werden getest waaronder de enquéte. Er is een werkgroep van kaderleden van de reumapati-
entenverenigingen in Noord-Holland ingesteld met als opdracht het beoordelen van de bruik-
baarheid van de experimenten bij een ledenraadpleging over het onderwerp Wat zijn de erva-
ringen van reumapatiénten met de zorgverzekeraars in Noord-Holland. Samen met de werk-
groep hebben de onderzoekers een vragenlijst opgesteld. Een selectie van 400 leden uit de
regio heeft vervolgens een vragenlijst gekregen met een reeds gefrankeerde envelop voor re-
tourzending van de vragenlijst. Per vereniging is een contactpersoon aangesteld die zorgdroeg
voor de verspreiding van een evenredig deel van de 400 vragenlijsten onder de leden en hulp
kon bieden bij het invullen van de vragen. Meer dan 50% van de aangeschreven leden hebben
gereageerd. Dat is een goede respons. De resultaten van de enquéte zijn geanalyseerd door de
werkgroepleden in samenwerking met de onderzoekers. Op basis van de analyse zijn door de
werkgroep verbeteringsvoorstellen geformuleerd.

De vragenlijst die gehanteerd is in dit project is opgenomen in bijlage 1.
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44 Langetermijnonderzoek

De gestandaardiseerde vragenlijst is meestal bedoeld voor een eenmalige meting De gestan-
daardiseerde vragenlijst kan ook gebruikt worden om dezelfde (groep) respondenten herhaal-
delijk te raadplegen.

Beschrijving

Uit de literatuur komen de volgende vormen van panelonderzoek aan de hand van een vragen-
lijst naar voren:

e schriftelijke enquéte

e schriftelijke enquéte gecombineerd met interviews

e schriftelijke enquéte gecombineerd met telefonische peilingen

In het Patiéntenpanel Chronisch Zieken (PPCZ) combineerden onderzoekers schriftelijke en-
quétes met telefonische peilingen. Twee maal per jaar wordt een schriftelijke enquéte gehou-
den, in april en oktober, over thema'’s die voor beleidsmakers van belang zijn (kwaliteit van le-
ven, ervaren kwaliteit van zorg, arbeidsparticipatie, financiéle situatie, zorggebruik, participatie
door vrijwilligerswerk). Daarnaast wordt elk jaar een telefonische peiling gehouden over een
actueel, voor chronisch zieken relevant onderwerp. Als men twee maal achtereen de vragenlijst
niet retourneerde werd de respondent als uitvaller beschouwd. De respondenten zijn geworven
via huisartsenpraktijken.

Bruikbaarheid

De voordelen van het panelonderzoek zijn dezelfde als die van de enquéte. Bijkomende voor-
delen zijn de trends die men op deze wijze op het spoor kan komen. Het nut van vragenlijsten
wordt groter naarmate ontwikkelingen in de tijd worden gevolgd.

Nadelen van panelonderzoek zijn uitval, veroudering, gewennings- en leereffecten.

Voorwaarden
Langetermijnonderzoek vergt nogal wat van de onderzoeksvaardigheden van medewerkers.
Men moet kunnen beschikken over een vragenlijst die getest is en zijn waarde heeft bewezen.
In de eenmaal vastgestelde vragenlijst kunnen in de loop van de tijd geen veranderingen meer
worden doorgevoerd. Het vraagt ook veel van de mensen die bereid zijn om aan het onderzoek
mee te doen.

Beoordeling

Het panelonderzoek is geschikt voor het verzamelen van allerlei soorten gegevens. Door de
combinatie met telefonische interviews kunnen bepaalde gegevens (zoals behoefte, opvattin-
gen) nader uitgediept worden. De aard van de gegevens is kwantitatief en beschrijvend. De rol
van de onderzochte personen is reactief. Panelonderzoek is toepasbaar op grote groepen. De
pool van respondenten moet wel regelmatig worden vernieuwd. De resultaten zijn in principe
generaliseerbaar. Voor dit instrument is dezelfde infrastructuur noodzakelijk als voor de schrif-
telijke raadpleging.

Literatuur
Rijken, P.M., P. Spreeuwenberg, A.N. Baanders en J. Dekker (2000)

Patiéntenpanel Chronisch Zieken. Kerngegevens 1999
Utrecht: Nivel.
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4.5 Diepte-informatie (kwalitatieve benaderingen)

Naast de meer kwantitatieve benaderingen die in de vorige paragraaf aan de orde zijn geweest,
kunnen kwalitatieve instrumenten zeer bruikbaar zijn als het gaat om het aanboren van erva-
ringskennis van mensen met reuma. Kwalitatieve instrumenten zijn instrumenten die meer de
achtergronden van problemen en vragen meten dan algemene brede informatie over de te on-
derzoeken groep. Het voordeel van kwalitatieve benaderingen is dat de respondent meer gele-
genheid heeft om zelf in eigen woorden de ervaringskennis naar voren te brengen. Het geeft de
onderzoeker de gelegenheid om door middel van interviews met sleutelpersonen een onder-
werp uit te diepen. Abstracte of meer cijfermatige teksten kunnen door concrete ervaringen van
patiénten veel meer ‘diepte’ krijgen.

Respondenten kunnen individueel worden benaderd of groepsgewijs geinterviewd worden.

4.5.1 Interviews

Het interview is een voordehandliggend instrument van raadpleging, dat in korte tijd (diep-
te)informatie kan verschaffen over overzichtelijke en concrete problemen. Het is ook een ar-
beidsintensief instrument dat het noodzakelijk maakt zich te beperken tot enkele respondenten
die goed geinformeerd zijn of representatief zijn voor de groep die men wil bestuderen.

Beschrijving

Om een bepaald thema uit te diepen kiest men enkele respondenten die min of meer als repre-
sentatief kunnen worden beschouwd voor de groep die men wil onderzoeken. Soms kiest men
ook voor sleutelfiguren: bestuurders of ervaringsdeskundigen die een goed overzicht hebben
over de vragen die men wil bestuderen. Het is aan te bevelen om gemotiveerde respondenten
te zoeken die bereid zijn zich goed voor te bereiden. Het interview wordt voorbereid door het
opstellen van enkele vraagpunten waar men antwoord op wil hebben. Deze vraagpunten hoe-
ven niet tot in detail uitgewerkt te worden. Na verloop van enkele interviews kunnen de aan-
dachtspunten verder aangescherpt worden. Vragen worden zakelijk gesteld en iedere schijn
van afkeuring wordt vermeden. De interviewer zorgt voor een ontspannen sfeer in een omge-
ving die voor de geinterviewde vertrouwd is. Belangrijk is ook een ongestoord verloop van het
interview.

Het interview kan open of meer gestructureerd worden gehouden: de interviewer houdt
strak de leiding van het gesprek in handen en hanteert een strikte volgorde van vra-
gen(gestructureerd) of geeft alle ruimte aan de respondent om dat wat hij belangrijk vindt te
vertellen (open). Het voordeel van de meer gestructureerde aanpak is dat vergelijkingen tussen
interviews en het vaststellen van grote lijnen gemakkelijker is. Het voordeel van een open be-
nadering is dat er ook informatie naar voren kan komen uit onverwachte hoek die buiten het
gezichtskader valt van de onderzoeker. De interviewer moet bij de meer open benadering alert
zijn op onduidelijkheden en kunnen doorvragen.

Interviewen lijkt een gemakkelijke vorm van gegevensverzameling maar is dat niet. De in-
terviewer moet zich grondig voorbereiden en zich goed kunnen inleven in de geinterviewde. Hij
of zij moet het gesprek zo leiden dat de respondent op zijn gemak is en zijn eigen verhaal kan
vertellen, maar dat de onderzoeker ook de antwoorden krijgt op de onderzoeksvragen. Het
analyseren van deze interviews, het vaststellen van hoofd- en bijzaken en het interpreteren van
de resultaten vergt enige ervaring. Daarnaast is de wijze waarop het gesprek wordt geregi-
streerd belangrijk. Het makkelijkste is om een interview met zijn tweeén te doen. De een leidt
het gesprek, de ander noteert en werkt de aantekeningen uit. Vaak zijn de eerste indrukken van
een gesprek het meest waardevol. Een andere veel gebruikte manier is het opnemen van het
gesprek op een bandje. Nadeel hiervan is dat de uitwerking van het gesprek langer duurt.

Bruikbaarheid

Interviews zijn vooral bruikbaar als men op korte termijn een probleem wil verhelderen door
enkele sleutelpersonen te interviewen. Het is een arbeidsintensieve vorm van werken waarbij
de kwaliteit van de interviewer en de verslaglegging bepalend is voor het resultaat. Interviews
zijn minder geschikt als men algemeen geldende uitspraken wil doen over een grote groep res-
pondenten die op onderdelen sterk van elkaar verschillen.
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Voorwaarden

Een belangrijke voorwaarde voor het goed kunnen verwerken van een interview is de aanwe-
zigheid van een analysekader, waarin de belangrijkste gehanteerde begrippen worden uitge-
werkt en keuzes wordt gemaakt over hoofd- en bijzaken. De algemene vraagstelling wordt uit-
gewerkt in vraagpunten de tijdens het interview getoetst worden. Het gaat dan om aandachts-
punten, niet om tot in detail uitgewerkte vragen. Andere voorwaarden zijn een vaardige inter-
viewer die in staat is door te vragen en een goede verslaglegging van het interview. Ook de
aanwezigheid van een gemotiveerde en geinformeerde respondent is van groot belang. De
respondenten moeten goed geinformeerd worden over het doel en het belang van het onder-
zoek en dienen ook geinformeerd te worden over de resultaten van het onderzoek.

Beoordeling

Interviews zijn met name geschikt om tot een verdieping te komen van inzichten in problemen
en knelpunten. Vaak wordt dit instrument gebruikt in combinatie met andere instrumenten, bij-
voorbeeld klachtenregistraties of vragenlijsten. Men kan op een eenvoudige en snelle manier
informatie verzamelen, zolang men het aantal geinterviewden beperkt. Een goede voorberei-
ding, gespreksvaardigheden en een goede verslaglegging zijn belangrijke voorwaarden.

Voorbeeld

In het kader van het project Instrumenten benutting van ervaringsdeskundigheid van de Reu-
mapatiéntenbond zijn een huisarts, een reumatoloog, twee reumaconsulenten en zes erva-
ringsdeskundige reumapatiénten geinterviewd. De interviews zijn bedoeld om de resultaten van
de postenquéte onder de leden van de reuma patié€ntenverenigingen verder uit te diepen. De
interviews zijn afgenomen door de onderzoekers samen met de leden van de werkgroep leden-
raadpleging Noord-Holland. Ten behoeve van het interview is een lijst van vraagpunten opge-
steld die is opgenomen in bijlage 2.

4.5.2 Focusgroep-interview

Een veel gebruikt instrument om een groep respondenten te interviewen is het focusgroepinter-
view. Het algemene doel van het focusgroepinterview is inzicht te krijgen in de ideeén en ge-
voelens van personen over een probleem of fenomeen. Een focusgroep bestaat meestal uit
zeven tot tien personen, die zijn geselecteerd op basis van bepaalde kenmerken die te maken
hebben met het onderzoeksthema. In het focusgroepinterview staat de interactie tussen de
deelnemers centraal. De onderlinge meninguitwisseling werkt meestal stimulerend op de deel-
nemers. Zij worden door de ideeén en opvattingen van anderen aangespoord om een eigen
mening te vormen, deze aan te passen of nader uit te werken. Het focusgroepinterview wordt
veel gebruikt in gezondheidsonderzoek.

Beschrijving

Als eerste worden de vragen vastgesteld die in de focusgroep aan de orde zullen komen. Ver-
volgens dient vastgesteld te worden hoeveel groepsbijeenkomsten gewenst zijn. Vaak wordt
uitgegaan van twee of drie bijeenkomsten. Daaropvolgend worden de onderzoeksvragen uitge-
werkt in vragen die meer of minder prioriteit hebben (de vraagroute). De belangrijkste vragen
worden als eerste besproken, de minder belangrijke later. De vragen worden open gesteld, het
zijn zogenaamde ‘hoe of wat vragen’. In de voorbereiding is het belangrijk een ervaren ge-
spreksleider te kiezen die zich heeft verdiept in de werkwijze en in de onderzoeksvragen. Hij of
zij moet goed in staat zijn te luisteren. ledere deelnemer dient de gelegenheid te krijgen aan het
woord te komen. Eventueel dienen overheersende deelnemers te worden afgeremd. De ge-
spreksleider moet een ideeénuitwisseling kunnen samenvatten. Het is verstandig om bij de
keuze van de gespreksleider mee te wegen of het iemand is die bekend is met de groep. Een
ervaringsdeskundige zal als gespreksleider met andere reumapatiénten vaak geloofwaardiger
overkomen en beter in staat zijn een veilige sfeer te creéren, waar ook moeilijke onderwerpen
bespreekbaar zijn. Het moet wel een onomstreden persoon zijn die enig gezag geniet. De uit-
gewerkte vragen worden tijdens de bijeenkomst flexibel gehanteerd. Er is ruimte om nieuwe
inzichten te bespreken.
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Ook bij het focusgroepinterview kan men kiezen voor een meer open of een meer gestructu-
reerde benadering (zie interviews). Naast de gespreksleider dient er iemand aanwezig te zijn
die voor de verslaglegging zorgt.

Bruikbaarheid

De hier genoemde kwalitatieve benaderingen zijn vooral geschikt om ervaringen en inzichten
van mensen op het spoor te komen en te verdiepen. De aard van de gegevens is kwalitatief en
beschrijvend. Het focusgroepinterview is toepasbaar voor groepen. De resultaten zijn in principe
niet generaliseerbaar. De kwalitatieve benadering maakt het mogelijk de rol van de onderzochte
personen in het onderzoek te vergroten. De respondent krijgt de gelegenheid zijn of haar ver-
haal te vertellen. De respondenten zijn echter geen participant in het onderzoek, zoals bij de
instrumenten in de volgende paragraaf wel het geval is. Ze hebben geen invioed op de wijze
waarop de resultaten van de interviews verwerkt worden.

Voorwaarden
De groep dient zodanig te worden samengesteld dat hij min of meer homogeen is: als men on-
der lotgenoten of gelijken verkeert, is er minder kans dat deelnemers zich geintimideerd of bui-
tengesloten voelen. Een belangrijke voorwaarde is dat het groepsgesprek geleid wordt door een
ervaren gespreksleider.

De uitwerking van het groepsinterview kan het best zo snel mogelijk gebeuren op basis van
de eerste indrukken. Een bandje dat heeft meegelopen kan als hulpmiddel worden gehanteerd
of als check, maar meestal zijn de eerste aantekeningen en indrukken het meest waardevol.

Beoordeling

Dit instrument is in vergelijking met andere instrumenten arbeidsintensief. De benodigde infra-
structuur is weliswaar beperkt, maar de toepassing van het instrument vereist een ervaren ge-
spreksleider of interviewer. Daarnaast eist het enige ervaring met het verwerken van kwalitatie-
ve gegevens.
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4.6 Achterban betrekken bij beleid

Hierbij gaat het om vormen van raadpleging waarbij gebruikers met elkaar meningen uitwisse-
len om een probleem te verhelderen en tot beleidsvoorstellen te komen. De rol van de onder-
zoeker is begeleidend. Hij moet de procedure bewaken en zorgen dat goede voorwaarden zijn
gecreéerd voor een zinvolle meningsvorming. Vaak gaat het hier om verschillende partijen die
met elkaar in dialoog gaan om vanuit verschillende perspectieven een oplossing aan te dragen
voor beleidsproblemen. Een voorbeeld is een zorgaanbieder van diensten die in directe dialoog
treedt met gebruikersgroepen met als doel te komen tot productverbetering. Er zijn ook andere
toepassingsmogelijkheden. Zeer bekend zijn bijeenkomsten van experts die worden gevraagd
een oordeel te geven over de resultaten van onderzoek en de vertaling van onderzoeksresul-
taten in beleidsaanbevelingen. Deze instrumenten worden ook gebruikt door organisaties van
gebruikers die de achterban te betrekken bij beleidsvragen. Essentieel bij deze instrumenten is
de nadruk die ligt op verbetering c.q. verheldering. Deelname aan een gebruikerspanel of visi-
tatiegroep is in tegenstelling tot het interview of het focusgroepinterview, niet vrijblijvend. De
respondent participeert in de raadpleging en wordt betrokken bij de conclusies die getrokken
worden. Men neemt deel omdat men verwacht bij te kunnen dragen aan oplossingen van knel-
punten. In deze paragraaf wordt de gebruikersraadpleging als meest gebruikelijke vorm van
raadpleging ten behoeve van het ontwikkelen van beleid, beschreven. Daarnaast worden kort
enkele varianten beschreven die regelmatig gebruikt worden door organisaties van gebruikers,
zoals het socratisch gesprek en chatrooms.

4.6.1 Gebruikerspanel

Bij een gebruikerspanel is er meestal sprake van een directe dialoog tussen consument en pro-
ducent, ofwel de gebruiker en de verstrekker. Meestal bestaat een gebruikerspanel uit een ge-
selecteerde en soms ook vaste groep gebruikers van goederen, diensten of voorzieningen. Het
is hun taak de bruikbaarheid van deze zaken uit te proberen.1 In dit geval gaat het vooral om
gebruikerspanels die oplossingen aandragen voor beleidsproblemen. Voorbeelden zijn panels
van ervaringsdeskundigen die vanuit hun ervaringen en die van anderen proberen invlioed uit te
oefenen op de kwaliteit van de voorzieningen of op het beleid van instellingen en overheden.
Een panel bestaat dan uit vertegenwoordigers van de doelgroep of uit mensen die tot het kader
van belangenorganisaties behoren. De uitvoering vindt zowel op nationaal, als regionaal en
lokaal niveau plaats en staat in het teken van belangenbehartiging.

Beschrijving

Een interessant voorbeeld is het toekomstpanel dat door ouderenorganisaties wordt gehan-
teerd. Het panel kan ook voor reumapatiénten ingevuld kunnen worden. Een toekomstpanel is
een gestructureerd groepsgesprek met leden van belangenorganisaties, waarin aan de hand
van een verzonnen toekomstbeeld gepraat wordt over hoe b.v. de reumapatiénten hun toe-
komst zien, wat hun wensen zijn en wat zij nodig denken te hebben in de toekomst op een be-
paald levensterrein. Het toekomstpanel is ook een instrument om mensen meer bewust te laten
worden van hun eigen mogelijkheden om het leven (mede) te bepalen. Het toekomstpanel kan
ingezet worden om bijvoorbeeld een regionaal voorzieningenplan mede gestalte te geven. Deze
werkwijze is in Zuid-Holland ontwikkeld in een samenwerkingsproject tussen het Nederlands
Instituut voor Zorg en Welzijn (NIZW) en de Zuid-Hollandse Raad voor het ouderenbeleid. De
panelbenadering wordt onderverdeeld in de volgende stappen:

Oriéntatie

Voorbereiding

Uitvoering

Analyse

Rapportage

Verandering

ok wn=

! Vaak hebben deze panels geen directe invloed op het beleid van deze aanbieders van goederen of
diensten. Deze panels zijn vooral aan te treffen bij grote ondernemingen zoals de NS of Schiphol en
ze spelen een informatieve rol bij de ontwikkeling van producten en diensten.
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In de oriéntatiefase wordt bepaald over welke onderwerpen men informatie wil hebben en op
welke manier de informatie verkregen wordt. In de voorbereidingsfase worden de activiteiten
vastgelegd in een plan van aanpak. In de uitvoeringsfase gaat het panel concreet aan de slag.
In de analysefase worden de verkregen gegevens geordend. In de rapportagefase wordt ver-
slag gedaan van de bevindingen. In de veranderingsfase worden de veranderingsvoorstellen
omgezet in beleid.

Er zijn verschillende aanpakken in zwang bij panels. Soms ligt de nadruk op de groepsdis-
cussie en de discussievorm. Bij andere panels gaat het meer om de individuele meningen van
de deelnemers. Er zijn ook varianten waarbij gebruik wordt gemaakt van communicatietechno-
logie, zoals fax, telefoon of internet.

In een toekomstpanel beginnen de groepsleden met het opschrijven van een puntsgewijze re-
actie op een toekomstverhaal, waarbij gevraagd wordt naar wat de deelnemer aanspreekt, wat
gemist wordt, wat aangevuld moet worden en waar men het niet mee eens is.

De schriftelijke antwoorden worden op een flap-over genoteerd. In de volgende fase wordt
een prioriteit vastgelegd: wat is belangrijk en wat is minder belangrijk, of ook waarover is men
het eens en waarover is men het niet eens. In de laatste fase worden de onderwerpen nog eens
nagelopen en worden overeenkomsten en verschillen helder in beeld gebracht.

Bruikbaarheid

Er zijn vele varianten van panels te onderscheiden. Het gaat erom dat er rekening wordt ge-
houden met ieders meningen, met verschillen tussen de deelnemers, en dat de mogelijkheden
benut worden om elkaars meningsvorming te stimuleren. De panelmethodiek is goed bruikbaar
voor patiéntenorganisaties om actieve leden op een inhoudelijke wijze te betrekken bij belang-
rijke beleidsvragen. Een panel mag niet in de plaats komen van een ledenvergadering of een
bestuursvergadering, maar kan daar een aanvulling op zijn.

Voorwaarden

Voorwaarde voor het goed functioneren van een gebruikerspanel is een professionele onder-
steuning. Daarnaast is een ervaren gespreksleider belangrijk die in staat is de deskundigheid
van de verschillende leden te benutten en de methodiek op een zorgvuldige en voor de deel-
nemers aangename manier te hanteren. De leden van het panel moeten zodanig geselecteerd
worden dat verschillende typen gebruikers vertegenwoordigd zijn en dat er een mix is van den-
kers en van doeners. Een zorgvuldige verslaglegging is voorwaarde voor een goed inhoudelijk
resultaat. Het is belangrijk dat tevoren vaststaat dat de resultaten van het panel door de organi-
satie beschouwd worden als een zwaarwegend advies.

Beoordeling

Een gebruikerspanel is met name geschikt om oordelen over gewenste situaties of behoefte
aan toekomstige voorzieningen in beeld te brengen. De aard van de gegevens is kwalitatief en
beschrijvend. De rol van de onderzochte personen is interactief. Dit instrument werkt het beste
bij relatief kleine groepen (7 tot 10) en vereist net als de focusgroepmethode een ervaren ge-
spreksleider en notulist. De resultaten zijn niet generaliseerbaar.

4.6.2 Andere vormen van gebruikersparticipatie

Het socratisch gesprek
Een socratisch gesprek is een gespreksvorm waarin de deelnemers een fundamentele vraag
onderzoeken aan de hand van een concreet voorbeeld dat één van de deelnemers zelf heeft
meegemaakt. Voorbeelden zijn: ‘Wat is vriendschap’ of ‘Zijn burenruzies te vermijden?’ Dit in-
strument wordt onder meer gehanteerd door de MS-vereniging Nederland (MSVN) om de ach-
terban te betrekken bij de ontwikkeling van regionale MS-netwerken, die gericht zijn op verbete-
ring van de zorg en dienstverlening voor mensen met MS door middel van netwerken. De
MSVN heeft gekozen voor de fundamentele vraag: ‘Wanneer ontstaan vraaggestuurde zorg en
dienstverlening?’.

De gesprekspartners bedenken allen een eigen ervaring met vraaggestuurde zorg en
dienstverlening. Het gaat bijvoorbeeld om een situatie waarbij ze aanvankelijk niet de hulp kre-
gen die ze vroegen, maar waarbij ze door eigen handelen uiteindelijk toch kregen. Het zijn dus
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alle positieve voorbeelden van vraaggestuurde zorg en dienstverlening. Eén van de voorbeel-
den wordt aan het begin van het gesprek uitgekozen om nader te onderzoeken en daarmee de
vraag naar het ontstaan van vraaggestuurde zorg en dienstverlening te beantwoorden. Het is
de bedoeling om aan de hand van het ene voorbeeld tot algemene inzichten te komen die door
alle gesprekspartners worden onderschreven.

Het socratisch gesprek is geschikt om in kleine groepen een probleem te verhelderen door
het uitdiepen van enkele casussen. Van de deelnemers wordt een actieve bijdrage verwacht
aan het (groep)gesprek. De gesprekken leiden tot verheldering van een (beleids)probleem,
zonder dat er concrete resultaten worden nagestreefd. De resultaten zijn niet generaliseerbaar.
Voor het hanteren van dit instrument is een ervaren gespreksleider noodzakelijk.

Chatrooms

In de gehandicaptenwereld wordt gebruikgemaakt van websites om ervaringen uit te wisselen.
Een veel geraadpleegde website is het forum leefwijzer (leefwijzer.nl), waarbij gehandicapten
ervaringen uitwisselen over individuele belangenbehartigingsthema’s. Nu de Reumapatiénten
Bond ook over een website beschikt (reumabond.nl) biedt dit instrument mogelijikheden om
leden uit te nodigen hun oordeel te geven over belangenbehartigingsthema’s. Het doel van
chatrooms is vooral het uitwisselen van informatie, maar de reacties op vragen kunnen ook
gebruikt worden als informatiebron. Deze informatie is echter niet generaliseerbaar, terwijl de
inzet van het instrument uiteraard beperkt is tot leden die over een internetaansluiting beschik-
ken. Er zijn verschillende varianten in omloop. Men kan kiezen voor een afgeschermde groep,
waar men zich voor aanmeldt en waar een webmaster de regels van het gesprek bewaakt. Er is
ook de variant van een discussiegroep, waarbij enkele vragen geponeerd worden, waarop ie-
dereen kan reageren. Een chatroom of een discussiegroep vereist enig onderhoud: het stellen
van de goede vragen, het sturen van de discussie en het voeden van de discussie met informa-
tiemateriaal.
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Hoofdstuk 5 Nuttige adressen van organisaties

Organisaties die een ondersteunende en adviserende rol vervullen:

Reumapatiéntenbond
Postbus 1370

3800 BJ Amersfoort

t. . 033-4616364

e-mail: info@reumabond.nl

CG-raad

Postbus 169

3500 AD Utrecht
t.:030-2916600

e-mail: bureau@cg-raad.nl

NPCF

Postbus 1539

3500 BM Utrecht

t.: 030-2970303

e-mail: npcf@npcf.spin.nl

Patiéntenpraktijk

Postbus 3351

3502 GJ Utrecht

t.:030-2913090

e-mail: secretariaat@patientenpraktijk.nl

Fondsen

Stichting Patiéntenfonds

Postbus 5318

2000 GH Haarlem

t.: 023-5120120

e-mail; secretariaat@patientenfonds.nl

Nationaal Reumafonds
Postbus 59091

1040 KB Amsterdam
t.:020-589 6464

e-mail : inffo@reumafonds.nl
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Bijlage 1

Vragenlijst opgesteld door Werkgroep Ledenraadpleging Noord-Holland in samenwer-
king met de Reumapatiéntenbond over de kwaliteit van de zorgverzekering

KWALITEIT VAN DE ZORGVERZEKERING

Vragenlijst

voor

Ledenraadpleging over de
kwaliteit van de dienstverlening van
zorgverzekeraars in
Noord-Holland

Werkgroep Ledenraadpleging Noord-Holland
In samenwerking met de Reumapatiéntenbond
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Richtlijnen voor het invullen van de vragenlijst

In samenwerking met de Reumapatiéntenverenigingen in de regio Noord-Holland heeft de
Reumapatiéntenbond het initiatief genomen voor een proefproject met ledenraadpleging ten
behoeve van de belangenbehartiging. Het project wordt uitgevoerd door een werkgroep, de
Werkgroep Ledenraadpleging Noord-Holland, die bestaat uit bestuursleden en andere actieve
leden van enkele Reumapatiéntenverenigingen in Noord-Holland. Het gaat om het uitproberen
van enkele instrumenten die de gezamenlijke verenigingen behulpzaam kunnen zijn bij het be-
hartigen van de belangen van hun leden. Een van die instrumenten is de voor u liggende vra-
genlijst.

Het doel van de vragenlijst is het verzamelen van kennis die van belang is voor de belangenbe-
hartiging. Het gaat daarbij in het bijzonder om de ervaringen van reumapatiénten met de kwali-
teit van de dienstverlening van de zorgverzekeraars in Noord-Holland. Graag vragen wij u als lid
van één van de bij de Reumapatiéntenbond aangesloten verenigingen om uw medewerking te
verlenen en de vragen zo nauwkeurig mogelijk te beantwoorden.

Vanzelfsprekend bent u niet verplicht de vragenlijst in te vullen of om alle vragen te beantwoor-
den. Het is echter ook in uw belang dat er zo veel mogelijk ingevulde vragenlijsten aan ons
geretourneerd worden. Daartoe is een portvrije antwoordenveloppe bijgesloten. De gegevens
zullen volstrekt vertrouwelijk en anoniem verwerkt en gebruikt worden met geen enkel ander
doel dan de belangenbehartiging van onze leden.

Bij de meeste vragen kunt u volstaan met het aankruisen van hetgeen op u van toepassing is.
Om echter een duidelijk beeld te krijgen zijn er ook enkele zogeheten open vragen opgenomen.
Daarbij gaat het meestal om het geven van een toelichting op een voorgaande vraag. We willen
bijvoorbeeld niet alleen weten of u tevreden bent met een bepaald aspect van uw zorgverzeke-
raar, maar ook waarom u dat wel of niet bent. Dat is belangrijk omdat daarin de aanknopings-
punten liggen voor voorstellen voor verbetering van de dienstverlening.

Van elke vereniging is een contactpersoon beschikbaar. Indien u vragen of problemen hebt bij
het invullen van de vragenlijst kunt u contact opnemen met de hieronder aangeven contactper-
S00N van uw vereniging.

Neem alvorens u begint met het beantwoorden van de vragen de hele vragenlijst eens goed
door. Mochten er zich problemen voordoen, dan kunt u deze alvast noteren en zonodig eerst
contact opnemen met uw contactpersoon. Dat spaart veel tijd en moeite. Bovendien krijgt u op
die manier een goed zicht op wat er aan u gevraagd wordt.

Mocht u zelf niet in staat zijn de vragenlijst in te vullen, vraag dan een huisgenoot of een ander
u vertrouwd persoon (vriend of vriendin) u te helpen met het beantwoorden van de vragen. In-
dien ook dat niet lukt kunt u eveneens een beroep doen op de contactpersoon van uw vereni-
ging. Hij of zij zal graag bereid zijn om samen met u de vragen te beantwoorden.
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Respondentnummer (niet invullen)

3198.....

Algemene vragen

1. Van welke Reuma-/Bechterewpatiéntenvereniging bent u lid?

0 Alkmaar 0 IJmond

0 Amstelland 0 Kop van Noord-Holland
0 Amsterdam 0 Texel

0 Beverwijk 0 West-Friesland

0 Haarlem 0 Zaanstad

2. Wat is uw woonplaats?

3. Wat is uw geslacht?
0 Man
0 Vrouw

4. Wat is uw leeftijd?
... Jaar

5. Wat is uw leefsituatie?

Gehuwd/samenwonend

Alleenstaand ouder

Alleenstaand

Inwonend bij ouders/verzorgers thuis

ANnders, NamelijK ...

OO O0OO0OO0o

6. Kunt u aangeven in welke inkomensklasse uw bruto (gezins)inkomen in guldens per

maand valt?

0 Minder dan f 1500

0 f 1500 — f 2000

0 f 2000 — f 3000

0 f 3000 — f 4000

0 f 4000 — f 5000

0 Meer dan f 5000

7. Wat is uw voornaamste inkomstenbron?
0 Betaalde baan
0 Pensioen/VUT/vermogen
0 AOW
0 Arbeidsongeschiktheidsuitkering
0 ANErs, NAMEIIK ...v e e e
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8. Hoe bent u verzekerd voor uw ziektekosten?
0 Ziekenfonds
0 Particulier

9. Heeft u naast uw basisverzekering nog een aanvullende verzekering?
0Ja
0 Nee

10. Bij welke zorgverzekeraar bent u verzekerd?
0 I1ZA
0 PWZ
0 Univé
0 ZAO
0 Zilveren Kruis
0287
O ANErs, NAMEIIK ...vee e e e

Vragen over de aandoening

11. Welke vorm(en) van reuma heeft u?
0 Artritis
0 Artrose
0 Bechterew
0 Fibriomyalgie
0 Jeugdreuma
0 Lupus
0 Paget
0 Andere, NAmMEliiK ...

12. Sinds wanneer heeft u reuma?
Sinds ... ol (jaartal noemen)

13. Kunt u aangeven hoe ernstig u de aandoening bij uzelf ervaart?
0 Zeer ernstig
0 Ernstig
0 Weinig ernstig

14. Kunt u aangeven in welke mate de aandoening u beperkt bij uw dagelijkse activitei
ten?
0 Zeer ernstig beperkt, nagenoeg geheel afhankelijk van anderen
0 Ernstig beperkt, gedeeltelijk afhankelijk van anderen
0 Weinig beperkt, kan met aanpassingen bijna alles nog zelf doen
0 Niet of nauwelijks beperkt
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1. Kunt u aangeven in welke mate de aandoening u belemmert in uw sociaal en maat-
schappelijk leven? (bezoek aan familie, vrienden/ bezoek ontvangen; uitgaan, thea-
ter/bioscoopbezoek, deelname aan verenigingsactiviteiten enz.)

0 Zeer belemmerend

0 Belemmerend

0 Weinig belemmerend

0 Niet of nauwelijks belemmerend

Vragen over behandeling en zorgverlening

16. Staat u onder behandeling van een reumatoloog?
0Ja
0 Nee (ga door naar vraag 18)

17. Hoe vaak heeft u in de afgelopen 12 maanden uw reumatoloog geconsulteerd?
...... maal

18. Wordt u in verband met reuma behandeld door één of meer van de volgende thera
peuten?
0 Fysiotherapeut
0 Oefentherapeut Mensendieck/Cesar
0 Ergotherapeut
0 Podotherapeut
0 Pedicure
0 ANErs, NAMEIIK ... ...

19. Staat u in verband met reuma onder behandeling van een andere specialist?
0 Nee (ga door naar vraag 21)
0 0Ja, NAMEITK ..o

20. Hoe vaak heeft u de afgelopen 12 maanden uw andere specialist geconsulteerd?
...... maal

21. Gebruikt u reguliere medicijnen in verband met uw aandoening?
0 Ja
0 Nee (ga door naar vraag 25)

22. Worden deze medicijnen vergoed door uw zorgverzekeraar?
0Ja
0 Ja, met eigen bijdrage
0 Sommige wel en sommige niet
0 Nee

23. Indien (sommige) niet, om welke medicijnen gaat het dan?
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. Waarom worden volgens u deze medicijnen niet vergoed?

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

Neemt u deel aan groepsgebonden oefen- en/of hydrotherapieén?
0 Nee (ga door naar vraag 27)

0 Ja, NameliK .. e

Wordt deze vergoed door uw zorgverzekeraar?
0 Volledige vergoeding

0 Gedeeltelijke vergoeding

0 Geen vergoeding

Heeft u wel eens één of meerdere keren een kuurreis gemaakt?
0 Nee (ga door naar vraag 29)
OJa,....... Keer

Indien ja, werd(en) deze vergoed door uw zorgverzekeraar?
0 Volledige vergoeding

0 Gedeeltelijke vergoeding

0 Geen vergoeding

Draagt u orthopedische schoenen?
0 Nee (ga door naar vraag 31)
0Ja

Indien ja, worden deze vergoed door uw zorgverzekeraar?
0 Volledige vergoeding

0 Gedeeltelijke vergoeding

0 Geen vergoeding

Maakt u in verband met uw aandoening gebruik van hulpmiddelen?
0 Nee (ga door naar vraag 33)
0 Ja, namelijk

= ) PP

. Door wie worden deze vergoed? (meerdere antwoorden mogelijk)

0 Zorgverzekeraar

0 AWBZ

0 WVG

0 Uitvoeringsorganisatie Sociale Zekerheid (bijv. GAK)

0 Anders, NaMEIiK .. ... e
0 Geen vergoeding
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33. Maakt u in verband met uw aandoening gebruik van de alternatieve geneeskunde?
0 Nee (ga door naar vraag 35)
0 0Ja, NAMEITK oo

34. In hoeverre wordt dit vergoed door uw zorgverzekeraar?
0 Volledige vergoeding
0 Gedeeltelijke vergoeding
0 Geen vergoeding

35. Zijn er behandelingsvormen voor reuma (medicijnen, therapieén, hulpmiddelen, kuur
reizen en dergelijke) waarvan u nu geen gebruik maakt omdat uw zorgverzekeraar ze
niet vergoed?

0 Nee
0 Ja, namelik:

36. Wat is over het algemeen uw oordeel over het geheel aan vergoedingen welke ver
strekt worden door uw zorgverzekeraar?
0 Goed
0 Voldoende
0 Matig
0 Onvoldoende
0 Slecht

37. Kunt u uw antwoord kort toelichten?

38. Ontvangt u in verband met uw aandoening geneeskundige medische zorg aan huis?
0 Nee
0 Huisarts
0 Wijkverpleegkundige
0 ANdeErs, NAMEIIK ... ...

39. In welke richting heeft uw gezondheidssituatie/de aandoening zich het afgelopen jaar
ontwikkeld?
0 Aanzienlijk verslechterd
0 Enigermate verslechterd
0 Gelijk gebleven
0 Enigzins verbeterd
0 Aanzienlijk verbeterd
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40. Indien er sprake is van verbetering, waaruit verklaart u deze ontwikkeling?
0 Niet van toepassing, er is geen sprake van verbetering
0 Medicijngebruik
0 Alternatieve therapie
0 Oefentherapie
0 Hydrotherapie
0 ANErs, NAMEIIK ... v e e
0 Weet ik niet

Vragen over de kwaliteit van de zorgverzekering (klantgerichtheid en klantvriendelijk-
heid)

41. In welke mate bent u over het algemeen tevreden met uw zorgverzekeraar?
0 Zeer tevreden
0 Tevreden
0 Niet tevreden/niet ontevreden
0 Ontevreden
0 Zeer ontevreden

42. Kunt u uw antwoord kort toelichten?

43. Wat is uw mening over de duidelijkheid van de polis en polisvoorwaarden van uw
zorgverzekeraar?
0 Zeer duidelijk
0 Duidelijk
0 Duidelijk, maar kan beter
0 Onduidelijk
0 Zeer onduidelijk

44. Hoe lang duurt het voordat eventuele door u gedane declaraties aan u zijn uitbe-
taald?
0 Binnen één maand
0 Twee maanden
0 Drie maanden
0 Vier maanden
0 Langer dan vier maanden

45. Kunt u aangeven in hoeverre de informatieverstrekking (folders, brieven enz.) van uw
zorgverzekeraar voor u begrijpelijk is?
0 Goed
0 Voldoende
0 Onvoldoende
0 Slecht
0 Zeer slecht
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46.

47.

48.

49,

50.

51.

52.

53.

Kunt u uw antwoord kort toelichten?

Wat is uw mening over de klantvriendelijkheid van uw zorgverzekeraar?
0 Goed

0 Voldoende

0 Matig

0 Slecht

0 Zeer slecht

Kunt u uw antwoord kort toelichten?

Wordt u naar uw mening met uw vragen of klachten voldoende serieus genomen
door uw zorgverzekeraar?

0 Ja

0 Nee

0 Geen mening, ik heb vrijwel nooit contact met mijn zorgverzekeraar

Kunt u uw antwoord kort toelichten?

Wat is uw mening over de telefonische bereikbaarheid van uw zorgverzekeraar?
0 Zeer goed

0 Goed

0 Redelijk

0 Slecht

0 Zeer slecht

Kunt u uw antwoord kort toelichten?

Wat is uw mening over de snelheid waarmee uw zorgverzekeraar uw brieven en der-
gelijke beantwoordt?

0 Zeer goed, mijn verzekeraar beantwoordt mijn brieven altijd binnen enkele dagen

0 Goed

0 Redelijk, maar kan beter

0 Slecht, het duurt vaak maanden voor ik een antwoord heb

0 Zeer slecht, vaak krijg ik niet eens een antwoord
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54.

57.

58.

59.

60.

61.

Brengt u wel eens een bezoek aan het kantoor van uw zorgverzekeraar?
0 Vaak

0 Regelmatig

0 Zelden

0 Nooit

. Hoe groot is ongeveer de afstand tussen uw woning en de dichtstbijzijnde vestiging

van uw zorgverzekeraar?

.. kilometer

. Wat vindt u van de bereikbaarheid van het kantoor van uw zorgverzekeraar?

0 Goed
0 Voldoende
0 Matig
0 Slecht
0 Zeer slecht

Kunt u uw antwoord kort toelichten?

Is het kantoor van uw zorgverzekeraar voor u voldoende toegankelijk?
0 Zeer toegankelijk

0 Toegankelijk, maar voor verbetering vatbaar

0 Zonder hulp is het ontoegankelijk

0 Voor mij absoluut ontoegankelijk

In hoeverre bent u tevreden met de openingstijden van het kantoor van uw zorgver-
zekeraar?

0 Zeer tevreden

0 Tevreden

0 Niet tevreden/niet ontevreden

0 Ontevreden

0 Zeer ontevreden

Kunt u uw antwoord kort toelichten?

Is de informatie die u (telefonisch, schriftelijk of tijdens een spreekuur) vraagt toerei-
kend?

0 Altijd

0 Meestal wel

0 Soms wel/soms niet

0 Meestal niet

0 Nooit
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62. Kunt u uw antwoord kort toelichten?

63. Welke suggesties voor verbetering kunt u ons geven op één of meerdere van de bo
vengenoemde aspecten?

Vergoedingen

Klantgericht-
heid/klantvriendelijKheid. ......... ..o

64. Zijn er nog zaken die hiervoor niet aan de orde zijn geweest maar volgens u dringend
aandacht behoeven?

Hartelijk dank voor uw medewerking. Wij zullen uiterst zorgvuldig met de door u ver-
strekte gegevens omgaan. Deze gegevens worden uitsluitend en volstrekt anoniem ge-
bruikt voor het behartigen van uw belangen.

De Werkgroep Ledenraadpleging Noord-Holland
In samenwerking met de Reumapatiéntenbond
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Bijlage 2

Vraagpunten t.b.v. interviews ledenraadpleging RPV-Noord-Holland

De interviews zijn bedoeld om een aantal aspecten van de zorg aan mensen met reuma, zoals
die uit de enquéte naar voren komen, uit te diepen. Daarvoor worden zogeheten ervaringsdes-
kundigen geinterviewd. Het gaat om kaderleden van Reumapatiéntenverenigingen in de regio
Noord Holland. Daarnaast worden enkele professionals geinterviewd die beroepsmatig met
reuma te maken hebben. Dat zijn een reumatoloog, een huisarts en twee reumaconsulenten.
De te stellen vragen aan beide groepen te interviewen personen verschillen ten dele van elkaar.
Bij de professionals ligt het accent op de zorgverstrekking (medicijnen, therapieén e.d.) met als
belangrijkste aandachtspunt de betekenis van die zorg en wat daarin gemist wordt. Dit aspect
heeft een landelijke betekenis omdat veel voorzieningen landelijk geregeld zijn (b.v. het wel of
niet vergoeden van bepaalde medicijnen) of voor een bepaalde ziektekostenverzekeraar en
overstijgt de belangenbehartiging op regioniveau. Dit laatste neemt niet weg dat vanuit een
bepaalde regio wel degelijk de belangenbehartiging op dit viak is aan te zwengelen, waarna de
RPB het initiatief over kan nemen.

De aan de ervaringsdeskundigen te stellen vragen zijn naast het gebruik van voorzieningen
ook gericht op de positie van reumapatiénten als klant van ziektekostenverzekeraars. Daarbij
gaat het vooral om de kwaliteit van de dienstverlening op regionaal en lokaal niveau. Knelpun-
ten op deze aspecten zijn dus heel goed aan te pakken door lokale en regionale inzetten van de
reumapatiéntenverenigingen. Voorbeelden zijn de bereikbaarheid van de kantoren van verzeke-
raars (inclusief telefonische bereikbaarheid), de klantvriendelijkheid en de kwaliteit van de in-
formatieverstrekking.

In de interviews met de ervaringsdeskundigen dienen de volgende onderwerpen aan de
orde te komen:
eigen ervaringen met reuma
rol (functie) van de geinterviewde in de NH-reumabeweging
eigen visie op reuma en de zorg voor reumapatiénten
algemene visie op zorgverzekeraars met betrekking tot reuma
herkomst van de beide visies
kwaliteit van het vergoedingenstelsel
wenselijkheid van vergoeding van medicijnen, therapieén e.d. die nu niet vergoed worden
(zie lijst); welke en waarom
8. klantvriendelijkheid van de zorgverzekeraars
9. informatieverstrekking (polissen, brochures, beantwoording van specifieke vragen)

10. bereikbaarheid en toegankelijkheid zorgverzekeraars.

Nogahr~wN =

De onderwerpen 6 tot en met 10 zoveel mogelijk relateren aan specifieke zorgverzeke-
raars en nalopen volgens het volgende vragenstramien:

Wat gaat goed?

Wat gaat minder goed/bij welke zorgverzekeraar doen zich knelpunten voor?
Wat moet anders?

Hoe zou dat te veranderen zijn?

Wat kan de reumabeweging hieraan bijdragen?
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Bij de professionals gaat het om de volgende onderwerpen:

i NS

functie van de geinterviewde (hoeft niet gevraagd te worden; wel aan refereren)
visie op reuma en de zorg voor reumapatiénten

algemene visie op de zorgverzekeraars met betrekking tot reuma

kwaliteit van het vergoedingenstelsel

e lijst van min. Borst

e vergoedingen per verzekeraar

medicijnen, therapieén e.d. die nu niet vergoed worden maar daar wel voor in aanmerking
zouden moeten komen; welke en waarom.

ervaringen met zorgverzekeraars in de regio

e Wat gaat goed?

Wat gaat minder goed/bij welke zorgverzekeraar doen zich knelpunten voor?
Wat moet anders?

Hoe zou dat te veranderen zijn?

Wat kan de reumabeweging hieraan bijdragen?

Utrecht, oktober 2001
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Bijlage 3

Voorstellen gebruikers panel reumapatiéntenverenigingen Noord-Holland

Voorbeeld: van werkgroep naar gebruikerspanel: enkele resultaten

Hoewel de enquéte uitwees dat de leden weinig problemen ervaren met hun zorgverzekeraars
— er is sprake van een grote mate van tevredenheid met zowel de verstrekte vergoedingen als
met de dienstverlening —, kon de werkgroep toch een aantal zinvolle actiepunten en verbeter-
voorstellen opstellen. De actiepunten betreffen zaken die op het landelijk niveau spelen. Die zijn
onder de aandacht gebracht van de Reumapatiénten Bond (RPB), waarop deze actie kan on-
dernemen. De verbeterpunten gaan over de dienstverlening van de zorgverzekeraars op het
lokale en regionale niveau. Het gaat dus om kwesties die de werkgroep als gebruikerspanel zelf
onder de aandacht kan brengen van de zorgverzekeraars in de regio. Uiteindelijk kwam de
werkgroep, inmiddels uitgegroeid tot een gebruikerspanel op basis van de enquéte en de inter-
views tot de volgende slotsom. Voor landelijke belangenbehartiging- de RPB- zijn de volgende
twee actiepunten van belang:

Kuurreizen en oefentherapieén

ACTIEPUNT:

Er bestaat veel onduidelijkheid met betrekking tot het vergoeden van kuurreizen en oefenthera-
pieén. Dat behoeft dus aandacht. Daarbij valt te denken aan het realiseren van de volgende
doelen:

1. Er dient meer duidelijkheid te komen over de procedures bij onder andere verzekeraars
rond het al dan niet mee kunnen/mogen gaan met een kuurreis of het deelnemen aan
oefentherapie. Soms lijkt het oordeel van de reumatoloog reeds voldoende, maar in
werkelijkheid beslist altijd de zorgverzekeraar. Deze formele scheiding van bevoegdhe-
den is niet bij iedereen bekend en leidt daarom tot onvrede. Daaraan gekoppeld kan de
informatieverstrekking omtrent deze behandelvormen verbeterd worden. Wie komen er
bijvoorbeeld wel, en wie niet voor in aanmerking en waarom wel of niet?

2. De Reumapatiéntenbond kan onderzoek entameren naar de effecten van kuurreizen op
andere vormen van reuma dan RA en Bechterew, zoals het onlangs gepubliceerde on-
derzoek over de effecten van kuurreizen op de ziekte van Bechterew. In het verlengde
hiervan pleit de werkgroep ook voor intensivering van het onderzoek naar de effectiviteit
van andere behandelvormen.

ARGUMENTATIE

Elke behandelvorm is individueel bepaald. Per persoon zal dus de juiste behandelvorm geko-
zen moeten worden. Vandaar dat enkel een arts/reumatoloog een dergelijk advies kan uitbren-
gen. Er bestaat bereidheid tot een gedeeltelijke vergoeding onder de leden voor het deelnemen
aan kuurreizen. De voorlichting omtrent kuurreizen en oefengroepen kan een regionale insteek
hebben: bijvoorbeeld iemand van de Reumapatiéntenbond die bij een vereniging een voorlich-
ting verzorgt.

Voor de belangenbehartiging binnen de eigen regio formuleerde het gebruikerspanel in de vorm
van verbetervoorstellen eveneens twee aandachtspunten:

Oefengroepen

ACTIEPUNT

Veel Reumapatiéntenverenigingen ervaren het als lastig om oefentherapie en hydrotherapie
vergoed en vooral goed geregeld te krijgen. Dit betreft in het bijzonder het verwerven van ge-
schikte ruimte, zoals zaaltjes en zwembaden, op geschikte tijden. Dit kost de verenigingen (te)
veel tijd en energie. De Reumapatiéntenbond zou als ‘wegbereider’ richting gemeenten en ba-
den/faciliteiten kunnen fungeren. Een brief waarin het nut van oefenen voor reumapatiénten
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goed beargumenteerd wordt zou de verenigingen aanzienlijk helpen bij het onderhandelen. Zij
zouden dan veel sterker staan en zich gesteund voelen. Ook valt te denken aan suggesties
voor wat betreft oefenlocaties en arrangementen.

ARGUMENTATIE

Reumapatiéntenverenigingen zijn geen onderhandelingspartner, of juister gezegd: ze worden
niet als zodanig erkend. Dat maakt het lastig om goede accommodatie te verwerven. Het zou
daarom goed zijn als de verenigingen kunnen beschikken over informatie over oefengroepen en
over handreikingen om deze te organiseren, bijvoorbeeld waar je op moet letten bij het onder-
handelen met de gemeente.

Voor de belangenbehartiging binnen de eigen regio formuleerde het gebruikerspanel in de vorm
van verbetervoorstellen eveneens twee aandachtspunten:

De bereikbaarheid van de kantoren van verzekeraars

VOORSTEL

Er moet gepleit worden voor spreekuren op gezette tijden van verzekeraars in kleine ker-
nen/gemeenschappen, bijvoorbeeld in groepspraktijken of dorpscentra. In eerste instantie kan
daarbij gedacht worden aan het opdoen van ervaringen hiermee in proefprojecten door de ge-
zamenlijke verzekeraars.

Argumentatie:

Geconstateerd wordt dat veel leden behoefte hebben aan goede informatie van hun verzeke-
raar en dat deze veelal niet of slecht bereikbaar is. Mensen hebben behoefte aan een balie in
de buurt, waar de vragen die men heeft beantwoord kunnen worden. Het probleem van fysieke
bereikbaarheid speelt vooral onder plattelandbewoners. Vaak moeten zij een grote afstand af-
leggen voor een bezoek aan het kantoor van hun verzekeraar. Dat kost veel tijd en energie,
terwijl de telefoon niet altijd een adequaat alternatief is (zie ook het volgende verbetervoorstel).
De verzekeraars maken met een dergelijke informatievoorziening ook ‘goede sier’: het werkt in
hun voordeel.

De telefonische bereikbaarheid van verzekeraars

VOORSTEL

De telefonische bereikbaarheid van de zorgverzekeraar en benodigde deskundigheid binnen de
organisatie behoeft verbetering. Dat kan door voor bepaalde aandoeningen, bijvoorbeeld reu-
ma, een vaste deskundige contactpersoon aan te stellen met wie mensen zich rechtstreeks in
verbinding kunnen stellen. Dit voorkomt lange wachttijden en onnodige irritatie.

ARGUMENTATIE

Met name de telefonische bereikbaarheid laat bij veel verzekeraars te wensen over. Lange
wachttijden en verkeerd verbonden worden, zijn geen zeldzaamheid. Dat geeft veel ergernis en
hinder en kost niet alleen de beller onnodig veel geld maar ook de verzekeraar. Immers, de
laatste heeft wel tijd besteed aan de beller maar deze is in de voorkomende gevallen allerminst
tevredengesteld.
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Bijlage 4

Betrouwbaarheid
Generaliseerbaar

Veel gebruikte wetenschappelijke termen

De kans op (toevallige) fouten.

De mate waarin op basis van de onderzoeksgegevens van de
respondenten uitspraken kunnen worden gedaan over de po-
pulatie als geheel.

Gestandaardiseerde vragenlijst Vragenlijst die meerdere malen voor vergelijkbare situaties

Gestratificeerde steekproef

Heterogeniteit
Infrastructuur

Kwalitatief

Kwantitatief
Non-respons
Objectief
Populatie

Representatief
Respondent

Respons
Steekproef

Telemetrie

Validiteit

gebruikt is.

Het opdelen van de populatie in subgroepen om verschillen
binnen de populatie te kunnen onderzoeken.
Ongelijksoortigheid.

Personele of materiéle voorzieningen die voorwaarde zijn voor
het doen van onderzoek.

De kwaliteit, het gehalte, de gesteldheid van een zaak betref
fend.

De hoeveelheid of grootte.

Het aantal mensen dat niet op de enquéte reageert.

Zich beperkend tot de feiten.

Verzameling van individuen, waarvan men bepaalde aspecten
wil onderzoeken.

In zijn kenmerken een groep of geheel vertegenwoordigend
lemand die een enquéte beantwoordt.

Geheel van reacties op een enquéte.

Het selecteren van een aantal elementen of individuen uit een
populatie om een uitspraak over de populatie als geheel te
kunnen doen.

Een onderzoekstechniek, waarbij met behulp van een computer
die gebruik maakt van spraakherkenning, zonder tussenkomst
van een interviewer, respondenten worden benaderd en vragen
kunnen worden beantwoord.

Vragen met betrekking tot de geldigheid van de gegevens.
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