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Voorwoord
 
 
Deze schriftelijke verantwoording is tot stand gekomen in het kader van het afstudeerproject voor de opleiding HBO- Verpleegkunde aan de Fontys Hogeschool te Eindhoven. 
In deze schriftelijke verantwoording wordt verslag gedaan van het uitgevoerde afstudeerproject. 
 
We hebben in opdracht van het St. Elisabeth ziekenhuis en TweeSteden ziekenhuis Tilburg, een evaluatie uitgevoerd om de kwaliteit van de kinderdiabeteszorgverlening in beeld te brengen.
Vanuit die gegevens kan de zorg geoptimaliseerd worden. Dit project is in samenwerking met het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en TweeSteden ziekenhuis Tilburg uitgevoerd. 
 
Als studenten van de opleiding Verpleegkunde zijn we enthousiast en gemotiveerd bezig geweest met het afstudeerproject aan de Fontys Hogeschool te Eindhoven. Terugkijkend op de afstudeerperiode is de samenwerking onderling en met de opdrachtgever en het kinderdiabetesteam naar onze tevredenheid verlopen. We hebben wel vertraging opgelopen in onze strakke planning tijdens het afstudeerproject, dit wordt uitgebreid beschreven in het procesverslag, wat terug te vinden is in bijlage V. 
 
We willen een aantal mensen bedanken. Allereerst Rianne de Kruijf en Rian Huijsmans, onze contactpersonen vanuit het St. Elisabeth ziekenhuis. Zij hebben ons in de gelegenheid gesteld dit product te ontwikkelen. Ook willen we John Vermaas bedanken voor zijn fijne medewerking en hulp bij het onderzoek. Daarnaast bedanken we Dick Lemcke, Vera Molenaar, Dr. Schermer en Wilma Janssen voor het beantwoorden van vragen.
Wij zijn veel dank verschuldigd aan Netty van Os, onze docentbegeleidster van school. Zij heeft ons gedurende het project waardevolle feedback gegeven. Tot slot willen we Anchiela Valk, onze meelezer, bedanken voor haar bruikbare adviezen.
 
 
Eindhoven, februari 2009
 
Chantal Janssen
Dieudonnée de Klerk
Inge Manders   
O’naïta Römer
 
Samenvatting

Dit afstudeerproject is gestart voor de opleiding HBO-Verpleegkunde aan de Fontys Hogeschool te Eindhoven. Er is tijdens dit afstudeerproject gewerkt aan een opdracht voor het kinderdiabetesteam vanuit het St. Elisabeth en TweeSteden ziekenhuis Tilburg. De opdracht die centraal staat is het evalueren van de kinderdiabeteszorgverlening, om vanuit die gegevens de zorg te kunnen optimaliseren. 

De kinderdiabeteszorg maakt de laatste jaren een enorme ontwikkeling door. Niet alleen zijn er grote verschuivingen zichtbaar in het aantal kinderen dat diabetes mellitus krijgt (elke 25 jaar een verdubbeling), ook de leeftijd waarop kinderen diabetes mellitus krijgen, wordt gemiddeld steeds jonger. 1 op de 500 jongeren tot 18 jaar lijdt aan diabetes mellitus, in totaal zijn dit in Nederland 5000 kinderen die lijden aan deze ziekte (Bruininig en Büller, 1998). 

Het wordt steeds duidelijker dat het verlenen van zorg door een kinderdiabetesteam, de kwaliteit van de diabeteszorg voor kinderen en tieners kan verhogen (WKDV Beleidsplan 2006-2009). Er is 15 jaar geleden een werkgroep gestart voor kinderdiabetesverpleegkundigen. Deze werkgroep had de opdracht de zorg voor kinderen en tieners met zowel diabetes mellitus type I en type II te optimaliseren door het streven naar kwaliteit in de behandelingswijze, educatie en begeleiding. Door het multidisciplinair samenwerken, wordt de kwaliteit van zorg verhoogd. Er kan dan gebruik gemaakt worden van de kennis, kunde en ervaring op het gebied van de diabeteszorg van alle disciplines (WKDV Beleidsplan 2006-2009).

Het kinderdiabetesteam is sinds 2001 gestart met een zorgprogramma voor kinderen met diabetes mellitus, in de leeftijd van 0 tot 18 jaar. Het doel van een zorgprogramma is vraaggericht en doeltreffend te werken, het aanbod en de mogelijkheden beter te laten aansluiten op de behoeften van het kind met diabetes mellitus en de kwaliteit van de zorgverlening te verbeteren (Cello, 2006). 

Het zorgprogramma van het kinderdiabetesteam wordt niet geëvalueerd. Doordat het zorgprogramma niet geëvalueerd wordt, kan de kwaliteit van zorg niet bewaakt, bevorderd en gegarandeerd worden. Het gaat hier dus om een kwaliteitsprobleem. 

Drie jaar geleden is er een enquête ontwikkeld. De enquête is toentertijd niet afgenomen in verband met verhoogde werkdruk binnen het kinderdiabetesteam. Daardoor kon ook geen nieuwe groep worden benaderd om de enquête uit te voeren. 

Op dit moment kon het kinderdiabetesteam de enquête niet meer afnemen omdat de enquête onvolledig was. Er werden voornamelijk de onderdelen groepspoli en kwaliteit van leven in de enquête gemist. De projectgroep heeft het bestaande meetinstrument vervolmaakt voor het kinderdiabetesteam, zodat de zorgverlening geëvalueerd kan worden. Het meetinstrument kan in de toekomst nog vaker toepast worden, waardoor de zorg blijvend bewaakt en verbeterd kan worden. 

Om een volledige, valide en betrouwbare enquête te kunnen maken heeft de projectgroep eerst literatuur bestudeerd over onderwerpen zoals, diabetes mellitus, wat betekent diabetes mellitus voor een kind, hoe ziet het zorgprogramma eruit van het kinderdiabetesteam, wat zijn de taken van de disciplines en waaraan moet een volledige, valide en betrouwbare enquête voldoen. Na het verzamelen van deze literatuur is aan de hand van de stappen van de kwaliteitscyclus van Deming het afstudeerproject beschreven. De eerste stap van de kwaliteitscyclus is het analyseren van het probleem. Er is voor gekozen om het visgraatdiagram als analyse-instrument te gebruiken. Aan de hand van de analyse is gekomen tot de volgende vraagstelling:

Hoe kan de projectgroep een bijdrage leveren aan de verdere ontwikkeling van het bestaande meetinstrument en aan de invoering van de structurele evaluatie van het kinderdiabetes zorgprogramma van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis Tilburg?

Door kennis op te doen en gesprekken te voeren met de kinderdiabetesverpleegkundige en de klinisch neuro/kinderpsycholoog kon de projectgroep het meetinstrument volledig, valide en betrouwbaar maken. Hierna is de enquête afgenomen. Met hulp van de klinisch neuro/kinderpsycholoog is in een SPSS bestand een Variable view aangemaakt om hierin de gegevens uit de geretourneerde enquêtes in te voeren.

Door middel van het programma SPSS en met behulp van de klinisch neuro/kinderpsycholoog zijn de ingevoerde gegevens geanalyseerd. Vanuit deze resultaten zijn conclusies getrokken en aanbevelingen gedaan. 

Vanuit de analyse kwamen zowel positieve als verbeterpunten naar voren. Door zowel kinderen als ouders wordt aangegeven dat de zorgverlening van het kinderdiabetesteam hen een veilig gevoel geeft, dat de invulling van het diabetesspreekuur goed is en dat het allereerste contact met het kinderdiabetesteam als goed wordt ervaren. Ook zijn er een aantal verbeterpunten genoemd. Aanbevelingen zijn gedaan omtrent: verbetering van de telefonische bereikbaarheid; de wachttijden; afhandeling van vragen via de e-mail en verbetering van de groepspoli’s. Hieronder volgen de belangrijkste aanbevelingen die zijn gedaan:
· In het TweeSteden ziekenhuis is men meer tevreden over de wachttijden dan in het St. Elisabeth ziekenhuis. In het St. Elisabeth ziekenhuis is men meer tevreden over de tijd die de verpleegkundige neemt voor hen, maar zijn zij minder tevreden over lange wachttijden. 

· Kinderen en hun ouders zijn niet tevreden over de telefonische bereikbaarheid van het kinderdiabetesteam. Hierbij wordt de aanbeveling gedaan om met elkaar in overleg te gaan hoe de bereikbaarheid van het kinderdiabetesteam verbeterd kan worden. 

· Kinderen en ouders hebben aangegeven dat zij niet tevreden zijn over de bereikbaarheid via de e-mail. De aanbeveling die hierbij gegeven wordt aan het kinderdiabetesteam, is om met elkaar een norm af te spreken binnen welke tijd kinderen en hun ouders reactie mogen verwachten op hun e-mail en dit te communiceren met de kinderen en ouders. Zij kunnen dan bepalen of ze voor een probleem e-mailen of bellen. 
· De projectgroep heeft als aanbeveling om als kinderdiabetesteam criteria op te stellen waaraan de zorgverlening moet voldoen. Er zijn op dit moment geen duidelijk vastgestelde criteria waaraan de zorgverlening van het kinderdiabetesteam moet voldoen.  

· Over het algemeen vinden de tieners/jongeren die de groepspoli’s bezoeken, deze niet leerzaam en/of nuttig. Daarnaast wordt uit de antwoorden van de ouders afgeleidt, dat zij niet bekend zijn met de inhoud van de groepspoli’s en dat zij het ook niet leerzaam/nuttig vinden. Een aanbeveling van de projectgroep is om als kinderdiabetesteam te onderzoeken of ouders werkelijk de inhoud van de groepspoli’s niet weten. Daarnaast wordt de aanbeveling gedaan om bij tieners/jongeren te achterhalen hoe zij graag de invulling van de groepspoli’s zouden willen zien.
In dit project is aandacht besteed aan de implementatie van structurele evaluatie van de zorgverlening van het kinderdiabetesteam. Aan de hand van het implementatietraject van Grol en Wensing wordt beschreven hoe de theorie van implementeren is toegepast in de praktijk.

Om het kinderdiabetesteam handvatten te geven om structureel de zorgverlening te blijven evalueren, is een draaiboek geschreven (dit draaiboek is een los document). Hierin worden alle activiteiten die moeten worden uitgevoerd voor het herhalen van dit onderzoek, stap voor stap beschreven. Door middel van het draaiboek weet het kinderdiabetesteam hoe dit uitgevoerd kan worden. Zo kunnen zij dit in de toekomst structureel blijven doen. 
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Inleiding

In de afgelopen jaren is er een grote toename van dagbehandelingen op poliklinieken in Nederland. Voor deze stijging zijn meerdere oorzaken te beschrijven. Door de wetgeving is het aantal toegestane bedden per duizend inwoners verminderd. Een gevolg is dat de patiënt korter in het ziekenhuis zal verblijven en meer hulp via dagbehandeling of de polikliniek zal ontvangen. Ook staat de laatste jaren de financiering van de zorg enorm onder druk. Voor zowel het ministerie, de zorgverzekeraars en de premiebetalers is het belangrijk om de zorg betaalbaar te houden. Er wordt ook steeds meer rekening gehouden met de wens van de patiënt. Patiënten vinden korte wachttijden en een kort verblijf in ziekenhuizen beter. Poliklinieken willen klantgericht gaan werken waardoor de hoeveelheid poliklinieken en dagbehandelingen verhoogd wordt. Het CBO (Centraal Begeleidings Orgaan), een Nederlands kwaliteitsinstituut voor de gezondheidszorg, verstaat onder poliklinische zorg, dat de patiënt een onderzoek of behandeling ondergaat en dan zonder enige vorm van ziekenhuisverpleging naar huis kan (Huizenga, e.a., 2004). 
Bovenstaande heeft ook betrekking op de kinderdiabeteszorgverlening. Het wordt steeds duidelijker dat het verlenen van zorg door een kinderdiabetesteam de kwaliteit van de diabeteszorg voor kinderen en tieners kan verhogen (WKDV Beleidsplan 2006-2009). Het aantal kinderen dat diabetes mellitus krijgt (elke 25 jaar vindt hiervan een verdubbeling plaats) stijgt en ook de leeftijd waarop kinderen diabetes mellitus krijgen, wordt gemiddeld steeds jonger. Met name bij de groep kinderen van 0-4 jaar. Daarom is er 15 jaar geleden een werkgroep gestart voor kinderdiabetesverpleegkundigen, die zich ten doel stellen de zorg voor kinderen en tieners met zowel diabetes mellitus type I en type II te optimaliseren door het streven naar kwaliteit in de behandelingswijze, educatie en begeleiding. Door het multidisciplinair samenwerken, wordt de kwaliteit van zorg verhoogd. Er kan dan gebruik gemaakt worden van de kennis, kunde en ervaring op het gebied van de diabeteszorg van alle disciplines (WKDV Beleidsplan 2006-2009).
Het kinderdiabetesteam waarover gesproken wordt binnen dit afstudeerproject is werkzaam op de kinderdiabetespolikliniek binnen het St. Elisabeth ziekenhuis en TweeSteden ziekenhuis Tilburg. Het kinderdiabetesteam is sinds 7 jaar gestart met een zorgprogramma voor kinderen met diabetes mellitus, in de leeftijd van 0 tot 18 jaar.
Het doel van een zorgprogramma is vraaggericht en doeltreffend te werken, het aanbod en de mogelijkheden beter te laten aansluiten op de behoeften van het kind met diabetes mellitus en de kwaliteit van de zorgverlening te verbeteren (Cello, 2006).
 
Het kinderdiabetesteam wil de kwaliteit van zorg evalueren om vanuit die gegevens hun zorg te optimaliseren. Men is benieuwd hoe de kinderen en ouders de gegeven zorg van het kinderdiabetesteam op dit moment ervaren en of er verbeterpunten zijn. Op dit moment wordt de kinderdiabeteszorgverlening niet geëvalueerd. Er is sprake van een kwaliteitsprobleem, omdat evaluatie een kwaliteitscontrole is op de zorg die gegeven wordt (Bakker- Rest, 1984). Het is belangrijk om zorg te evalueren, omdat er dan wordt nagegaan in hoeverre de geformuleerde doelstellingen bereikt zijn. Evalueren van zorg is de vergelijking van de geleverde zorg met de zorg volgens de gestelde normen. Na het evalueren van de zorg kan men verbeterpunten opstellen om de wenselijke kwaliteit van zorgverlening te bereiken (Verbeek, 2004).
Vanuit de Kwaliteitswet Zorginstellingen (Baseler en Linsen,1999), zijn zorginstellingen verplicht om verantwoorde zorg (goed niveau, doeltreffend, doelmatig en patiëntgericht) aan te bieden. Ook dragen de zorginstellingen de verantwoordelijkheid voor het systematisch bewaken, beheersen en verbeteren van de kwaliteit van zorg. Dit betekent dat alle activiteiten om dit doel te bereiken op elkaar afgestemd moeten worden. Om de kwaliteit van zorg te bewaken, te beheersen en te verbeteren moet de kinderdiabeteszorg geëvalueerd worden.
Om het kwaliteitsprobleem op te lossen worden de stappen gevolgd van de kwaliteitscyclus van Deming. De cirkel heeft als uitgangspunt om kwaliteit te kunnen verbeteren, doormiddel van het systematisch en volledig doorlopen van een aantal stappen die noodzakelijk zijn. Vanwege het cyclisch karakter wordt er op die manier continu aan kwaliteitsbewaking en kwaliteitsverbetering gewerkt. De cirkel bestaat uit vier stappen. De eerste stap is Plan, in deze stap gaat het om het beschrijven van de werkwijze zoals die tot nu toe gebruikelijk is (de werkelijke situatie). Dit is om bij medewerkers bewustwording op gang te brengen, en ze met elkaar in gesprek brengen, bijvoorbeeld over doelstellingen van hun handelen, samenhang en afstemming. Ook kunnen in deze stap normen of criteria’s worden vastgelegd voor de wenselijke situatie. De tweede stap is Do, in deze stap wordt datgene wat is afgesproken in de praktijk gebracht. De derde stap is Check, in deze stap vindt er een toetsing plaats tussen de werkelijke en wenselijke situatie. De werkelijke situatie wordt vergeleken met de wenselijke situatie. De laatste stap van de kwaliteitscyclus is stap Act, in deze stap worden er aspecten aangepast of verbeterd, die uit toetsing naar voren zijn gekomen. Er worden acties beschreven die het doel moeten behalen om de zorg te kunnen verbeteren (Bekker, 2004).

In de inleiding van elk hoofdstuk wordt aangegeven in welke stap van de kwaliteitscyclus men zich bevindt en wat er onder die stap verstaan wordt. 

Om inzicht te krijgen in het probleem, zijn er verschillende activiteiten uitgevoerd. 
Bij de start van dit project is door middel van literatuurstudie uitgezocht wat diabetes mellitus is, wat de gevolgen zijn van diabetes mellitus voor het kind en zijn gezin, wat iedere discipline uit het kinderdiabetesteam voor werkzaamheden en aandachtsgebieden heeft en wat een kinderdiabeteszorgprogramma inhoudt. Door twee projectleden is ook een middag meegelopen op de kinderdiabetespolikliniek en een projectlid heeft een groepspoli-bijeenkomst bijgewoond, waardoor de projectgroep heeft kunnen ervaren wat het kinderdiabetesteam doet. 
Ook zijn er gesprekken gevoerd met experts uit het kinderdiabetesteam Tilburg, zoals met de kinderdiabetesverpleegkundige en de kinderpsycholoog. Tijdens deze gesprekken is met name het onderwerp 'vervolmaken van de enquête' besproken, aangezien dit een taak was van de projectgroep, wat alleen kon worden uitgevoerd door voldoende kennis te hebben van het gehele zorgprogramma van het kinderdiabetesteam Tilburg. 
Om uiteindelijk een goed beeld te krijgen van de oorzaken van het probleem van niet evalueren van de zorgverlening, is er een visgraatdiagram gebruikt. Hierin zijn de oorzaken overzichtelijk beschreven en werd duidelijk aan welke oorzaken door de projectgroep wel iets gedaan zou kunnen worden en aan welke niet. Uit de analyse is de volgende vraagstelling tot stand is gekomen: 
Hoe kan de projectgroep een bijdrage leveren aan de verdere ontwikkeling van het bestaande meetinstrument en aan de invoering van de structurele evaluatie van het kinderdiabeteszorgprogramma van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis Tilburg?

Vanuit deze vraagstelling zijn de volgende deelvragen opgesteld:

1.
Wat zijn de visies en doelstellingen van het St. Elisabeth ziekenhuis en het Twee stedenziekenhuis, wat houdt diabetes mellitus in, wat betekent het voor het kind en zijn gezin, hoe ziet een kinderdiabetesteam eruit en waaruit bestaat deze zorg? 

2.
Wat is kwaliteit van zorg en hoe kan je de kwaliteitsbewaking doen van een zorgprogramma? 

3.
Hoe kan het bestaande instrument meer volledig gemaakt worden?

4.
Hoe kan een bijdrage geleverd worden aan het vergroten van de validiteit en de betrouwbaarheid van de enquête?

5.
Hoe kun je uitkomsten van een enquête analyseren? 

6.
Op welke wijze kan de projectgroep, met gebruikmaking van implementatietheorie, het kinderdiabetesteam adviseren het meetinstrument structureel in te voeren? 

 
Het doel van de schriftelijke verantwoording is om het proces van het afstudeerproject van begin tot eind te beschrijven en te onderbouwen. Hieronder wordt beschreven hoe de schriftelijke verantwoording is opgebouwd.
 
In het eerste hoofdstuk wordt beschreven hoe de organisatie van het St. Elisabeth ziekenhuis en TweeSteden ziekenhuis eruit ziet en wat hun visies en doelstellingen zijn. Als laatste wordt beschreven wat de visie en doelstelling van het kinderdiabetesteam Tilburg is en globaal beschreven wat hun taken zijn. Daarna wordt in hoofdstuk twee beschreven wat diabetes mellitus inhoudt, wat dit betekent voor een kind en zijn gezin en wat het kinderdiabetesteam aan zorgverlening biedt. 
In het derde hoofdstuk wordt de probleemanalyse beschreven. Uit de analyse is een vraagstelling voortgekomen en er zijn deelvragen opgesteld die helpen bij het beantwoorden van de vraagstelling. En als laatste in dit hoofdstuk is de volgende doelstelling geformuleerd:
Binnen de projectperiode (tot 3 juli 2008) levert de projectgroep een bijdrage aan de verdere ontwikkeling van het bestaande meetinstrument en aan de invoering van structurele evaluatie van het kinderdiabeteszorgprogramma van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis te Tilburg, door het bestaande meetinstrument te vervolmaken, deze eenmalig af te nemen en vanuit de resultaten conclusies te trekken en aanbevelingen te doen voor verbetering van de zorgverlening van het kinderdiabetesteam Tilburg. 
Aansluitend wordt in het vierde hoofdstuk de onderzoeksmethode beschreven. Er wordt beschreven welke onderzoeksmethoden er zijn en voor welke onderzoeksmethode gekozen is, voor het evalueren van de zorgverlening van het kinderdiabetesteam. Daarnaast worden de verschillende onderdelen van het meetinstrument verantwoordt.
In hoofdstuk vijf wordt de uitvoering van het onderzoek beschreven. Er wordt beschreven wat de voorbereidingen zijn geweest voor de afname van de enquête. En als laatste wordt de respons van de enquête beschreven. De analyse wordt in dit hoofdstuk ook beschreven. De resultaten van het onderzoek zijn geanalyseerd. Vanuit deze gegevens zijn er conclusies getrokken en aanbevelingen gedaan.  
In hoofdstuk zes wordt beschreven hoe er tijdens dit afstudeerproject gewerkt is aan het leveren van een bijdrage aan implementatie van een structurele evaluatie. 
 
Hoofdstuk1: Ziekenhuizen en het Kinderdiabetesteam Tilburg
Het kinderdiabetesteam Tilburg, de opdrachtgever, is werkzaam in twee ziekenhuizen in Tilburg, namelijk in het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis. In dit hoofdstuk worden de visies van beide ziekenhuizen en hun werkwijze voor zorg voor kwaliteit beschreven. Aansluitend wordt ook beschreven wie het kinderdiabetesteam Tilburg is, welke visie en doelstelling zij nastreven en welke disciplines er in het kinderdiabetesteam werkzaam zijn.  

1.1. Het St. Elisabeth Ziekenhuis.

Het St. Elisabeth Ziekenhuis is een groot algemeen (opleidings)ziekenhuis met topklinische functies. Ook beschikt het ziekenhuis over een aantal bovenregionale functies, namelijk voor neurochirurgie, traumatologie, aids, IVF, dialyse, plastische chirurgie, maag-, darm- en leverziekten en bijzondere tandheelkunde. 

Het St. Elisabeth Ziekenhuis heeft 25 medisch specialismen, waarin 142 medisch specialisten werkzaam zijn. Verder beschikt het ziekenhuis over 559 beschikbare bedden en zijn er 2972 medewerkers werkzaam in het ziekenhuis (Jaardocument 2007, St. Elisabeth Ziekenhuis, Tilburg).

Visie

Het St. Elisabeth Ziekenhuis heeft als visie dat hun patiënten kunnen rekenen op een vriendelijke en respectvolle bejegening, waarbij zij uit mogen gaan van zorg die zorgzaam, zorgvuldig en veilig is. Daarbij wordt het diagnostisch en therapeutisch aanbod bepaald vanuit de meest recente ontwikkelingen en inzichten. 

Het St. Elisabeth Ziekenhuis heeft een aantal beleidsthema’s:

· Zorg: 

Het St. Elisabeth Ziekenhuis wil staan voor goede zorg aan patiënten. Men verlangt van medewerkers dat zij zorg leveren, eerlijk zijn, eigen verantwoordelijkheid nemen, verantwoording afleggen over hun handelen en dat zij meetbare aspecten in de zorg toepassen. 

Ook vindt het ziekenhuis het belangrijk dat de patiënt participeert in de zorg en het zorgproces. 

· Veiligheid van zorg en kwaliteit: 

Om veilige en kwalitatief hoge zorg te leveren, wordt er door het St. Elisabeth Ziekenhuis externe verantwoording afgelegd door het volgen van de Zorgbrede Governance-code van de NVZ (Nederlandse Vereniging Ziekenhuizen). Dit houdt in dat men verantwoording aflegt over het vastleggen van normen en principes voor bestuurstaken, de toezicht hierop en het afleggen van verantwoording hierover (BOZ, 2005). Dit doet men door het toepassen van prestatie-indicatoren en het voldoen aan de normen van het NIAZ (Nederlands Instituut voor Accreditatie van Ziekenhuizen). 

Verder hanteert het ziekenhuis het managementmodel van het INK (Instituut Nederlandse Kwaliteit) als managementinstrument. In dit managementmodel wordt gestuurd op resultaten. Incidenten, complicaties en klachten worden bij dit model in kaart gebracht. De analyses hiervan vormen de basis voor verbeteringen. Een centraal thema hierbij is ‘innovatie’. 

· Regionale verankering:
Continuïteit van zorg voor de patiënt is afhankelijk van de samenwerking tussen zorgaanbieders in de regio. Hierbij speelt ook het St. Elisabeth Ziekenhuis een rol, omdat zij ook een onderdeel zijn van het zorgnetwerk.

· Behoefte van patiënt versus beschikbare middelen:

Het St. Elisabeth Ziekenhuis bewaakt de balans tussen de behoefte van de patiënt en de beschikbare middelen. Systematisch en thematisch wordt aandacht besteed aan de kosten van de zorg en efficiëntie. Hierbij wordt uitgegaan van de reële zorgbehoefte van de patiënt. Indien nodig worden processen verbeterd. Ook verbetering op eigen initiatieven wordt gestimuleerd.

· Onderwijs en opleiding:
Het St. Elisabeth Ziekenhuis heeft veel aandacht voor medisch-specialistische, verpleegkundige en paramedische opleidingen. Medewerkers met deze opleidingen zijn van essentieel belang. 
De onderwijs- en onderzoeksvoorziening worden verder uitgebreid in samenwerking met Brabant Medical School en Universitair Medisch Centrum Erasmus in Rotterdam. 

· Toegepast wetenschappelijk onderzoek:
Het St. Elisabeth Ziekenhuis stelt zich op het gebied van wetenschappelijk onderzoek proactief op door relaties aan te gaan met onderzoeksinstituten in Nederland, het bieden van een werkplaats aan studenten en onderzoekers van universiteiten en het verder ontwikkelen van het functieonderzoek en de integratie hiervan binnen het Opleidings- en Onderzoekscentrum. 

(Jaardocument 2007, St. Elisabeth Ziekenhuis, Tilburg)

Zorg voor kwaliteit

In 2007 heeft het St. Elisabeth Ziekenhuis de NIAZ-accreditatie behaald. Het behalen van deze accreditatie laat zien dat er een breed draagvlak is vanuit alle afdelingen om de zorg voor patiënten voortdurend te verbeteren. Het meten van kwaliteit en het vastleggen van afspraken is hierbij wel een voorwaarde om te kunnen verbeteren. Verbeterpunten worden opgenomen in een actieplan 

(Jaardocument 2007, St. Elisabeth Ziekenhuis, Tilburg).

Kwaliteitstoetsing en –bewaking:

Wat doet het St. Elisabeth Ziekenhuis nog meer op de kwaliteit van zorg te waarborgen:

· Externe toetsing:

Het St. Elisabeth Ziekenhuis is aangesloten bij MediRisk. Zij toetsen de kwaliteit van de ziekenhuisorganisatie en doen aanbevelingen voor verbetering.

· Interne toetsing:

Sinds 2005 is het St. Elisabeth Ziekenhuis gestart met een eigen toetssysteem door middel van interne audits. Ongeveer 40 medewerkers en artsen toetsen de kwaliteit aan de hand van de kwaliteitsnorm van het NIAZ. Om dit te kunnen doen hebben zij een scholing gehad. Na de eerste uitvoering van de audits, bleken de gestelde normen van het NIAZ nog niet geheel in de dagelijkse praktijk te voldoen aan de norm. Daarom is in 2007 een kwaliteitsborging ontwikkeld die de normen van zowel het ziekenhuis als het NIAZ met elkaar verbindt. 

· Beleidscyclus:

De beleidscyclus van het ziekenhuis is gebaseerd op het INK-managementmodel. Het sturen op resultaten is daarbij een belangrijk onderdeel.

· Kwaliteitshandboek:

Voor alle afdelingen van het ziekenhuis is een kwaliteitshandboek ontwikkeld. Alle documenten die in het hele ziekenhuis van toepassing zijn, zijn hierin opgenomen. 

· Prestatie-indicatoren:

De norm van ‘transparantie’ betekent dat er ook openheid gegeven wordt over behandeleffecten en het niveau van professioneel handelen. De prestatie-indicatoren zijn vastgelegd in de Databank Kwaliteit.

· Documentbeheersysteem:

Door middel van een geautomatiseerd documentbeheersysteem worden werkafspraken in documenten vastgelegd. Hierbij wordt ook vastgelegd welke afspraken beheerd moeten worden en hoe lang, en hoe documenten ontwikkeld worden en welke formats gehanteerd moeten worden. 

· Meetbare kwaliteit:

Het St. Elisabeth Ziekenhuis heeft in 2005 deelgenomen aan het project ‘Sneller Beter’. Naar aanleiding hiervan zijn in 2007 een aantal kwaliteitsprojecten gedaan. Op deze manier zijn het meten en registreren van kwaliteitsindicatoren in de praktijk geïmplementeerd. 

· Continu verbeteren:

In 2007 is een systeem voor continu verbetering geïntroduceerd. Dit systeem werkt volgens het ‘lean thinking-concept’. Dit betekent dat alle onnodige activiteiten in een proces in kaart gebracht worden. Activiteiten die niet waardevol zijn, worden verwijderd. Zo worden processen opnieuw in kaart gebracht. 

(Jaardocument 2007, St. Elisabeth Ziekenhuis, Tilburg)

1.2. Het TweeSteden Ziekenhuis.

Het TweeSteden ziekenhuis is een regionaal, algemeen opleidingsziekenhuis met een vestiging in Tilburg en Waalwijk. Het TweeSteden ziekenhuis heeft 24 specialismen waarin 115 medisch specialisten werkzaam zijn.  De specialismen waar het TweeSteden ziekenhuis zich in specialiseert zijn (cardio)vasculaire geneeskunde, zorg voor moeder en kind, oncologie en zorg voor de oudere patiënt. 

Verder beschikt het ziekenhuis in totaal over ongeveer 500 bedden en zijn er ongeveer 1800 medewerkers werkzaam (Sturen in samenwerking, strategie 2007 - 2010).

Visie

Het TweeSteden ziekenhuis wil uitblinken in de organisatie van de zorg. Dit wil men bereiken door de patiënt centraal te stellen en een breed zorgaanbod te hebben met een aantal specialisaties. ‘High tech, maar meer nog high touch’. 

Ook goede toegankelijkheid en bereikbaarheid zijn van essentieel belang, hoge kwaliteit en patiëntveiligheid moeten vanzelfsprekend zijn. Kernwaarden die het ziekenhuis van zijn medewerkers verwacht zijn ‘menselijke maat’, ‘voorbeeldige communicatie’ en ‘voorbeeldige bejegening’ (Sturen in samenwerking, strategie 2007 - 2010). 

Zorg voor kwaliteit

Goede kwaliteit moet vanzelfsprekend zijn en is uitgangspunt voor pro-actief werken aan patiëntveiligheid. 

Ook het TweeSteden ziekenhuis heeft net als het St. Elisabeth ziekenhuis meegewerkt aan het project ‘Sneller Beter’. Op dit moment streeft men ernaar om op die manier de uitstekende mogelijkheden voor continue kwaliteitsverbetering te benutten. 

Ook het behouden en bewaken van de normen van de NIAZ accreditatie die het TweeSteden ziekenhuis heeft, blijft centraal staan (Sturen in samenwerking, strategie 2007 - 2010).

1.3. Het Kinderdiabetesteam Tilburg.

Het kinderdiabetesteam Tilburg is samengesteld uit het kinderdiabetesteam van het TweeSteden ziekenhuis en het St. Elisabeth ziekenhuis. Het team bestaat uit twee kinderartsen, twee diëtisten, vier kinderdiabetesverpleegkundigen en één klinisch neuro/kinderpsycholoog (Lemcke, 2007).

Visie

Het kinderdiabetesteam wil optimale zorg bieden vanuit verschillende disciplines aan het kind met diabetes mellitus en zijn omgeving. Om goede zorg te kunnen verlenen, vindt het kinderdiabetesteam het belangrijk om rekening te houden met kwetsbaarheid, angst, draaglast (wat men met zich mee draagt) en draagkracht (wat kan men verdragen) en vinden het belangrijk dat er een vertrouwensrelatie ontstaat tussen hulpverlener, patiënt en omgeving. De teamleden kennen de patiënten persoonlijk. Voor een goede vertrouwensrelatie is goede communicatie belangrijk (Lemcke, 2007).

Doelstelling

Het doel van het kinderdiabetesteam is het begeleiden van kinderen met diabetes mellitus en hun ouders/verzorgers, zodat zij een zo normaal mogelijk leven kunnen leiden. Het diabetesteam leert het kind om zelf zijn/haar diabetes mellitus te behandelen, zoals door het zelf bepalen van de bloedglucosewaarde, insuline toedienen en het omgaan met eten, bewegen en ziekte. Natuurlijk kan het kind dit niet alleen, het team is er om het kind te begeleiden (Lemcke, 2007).

Taken disciplines

Hieronder worden de taken van de disciplines die deel uitmaken van het kinderdiabetesteam beschreven en nader toegelicht.

Kinderarts:

Voor de zorg voor het kind met diabetes mellitus blijft de kinderarts altijd eindverantwoordelijk en is het zijn/haar taak om de algehele gezondheidstoestand en ontwikkeling van het kind te bewaken. De kinderarts moet op de hoogte blijven van de situatie rondom het kind en het gezin met betrekking tot de diabetes mellitus. Ook het instellen van de insuline wordt door de kinderarts gedaan. 

De kinderarts kan taken ook overdragen aan andere leden van het team.  

Verder heeft de kinderarts nog taken als; onderwijs geven aan de medewerkers op de afdeling, deelnemen aan teambesprekingen en bijscholingen en het beoordelen en ontwikkelen van protocollen en voorlichtingsmaterialen (Beleidsplan Kinderdiabetesteam Tilburg, 2003).

Kinderdiabetesverpleegkundige:

De gehele zorg wordt door de kinderdiabetesverpleegkundige gecoördineerd. Door hem/haar wordt voorlichting gegeven aan het kind, hun opvoeders en de omgeving zoals school en het gezin. Dit wordt ook gedaan door middel van huisbezoek. 

Ook verstrekt en controleert de kinderdiabetesverpleegkundige hulpmiddelen met betrekking tot diabetes mellitus en wordt er door hem/haar volgens afspraak met de arts de insuline bijgesteld. 

Tevens vervult de kinderdiabetesverpleegkundige een consultfunctie. Dit gebeurt tijdens de momenten dat de kinderen en hun ouders op consult komen bij hem/haar. Deze consulten zijn belangrijke momenten om ontregelingen, ziekte en psychosociale problematiek bij het kind te signaleren. 

Verder organiseert de kinderdiabetesverpleegkundige groepsbijeenkomsten met een bepaald thema in samenwerking met pedagogisch medewerkers en de diabetesvereniging. 

Net als de kinderarts wordt van de kinderdiabetesverpleegkundige verwacht dat hij/zij deelneemt aan bijscholingen, teambesprekingen en protocollen beoordeeld en ontwikkeld (Beleidsplan Kinderdiabetesteam Tilburg, 2003).

Diëtiste:

De diëtiste bewaakt de relaties tussen voeding, glucosewaarden en insuline. Het huidige voedingspatroon, houding ten aanzien van voedingsadviezen en de sociale invloed wordt hierbij in kaart gebracht. Ook geeft de diëtiste individueel advies en voorlichting op het gebied van voeding en dieet tijdens consulten. Dit wordt in de consulten geëvalueerd en zo nodig aangepast. Ook worden er tijdens consulten adviezen gegeven over bijzondere omstandigheden en de relatie met voeding en insuline, zoals bij hypoglykemie, ziekte en sport. 

Verder draagt de diëtiste ook bij aan groepsbijeenkomsten en schoolbezoeken. Daarnaast geeft de diëtiste ook voorlichting aan het kind en zijn opvoeders. 

Net als de kinderarts en de kinderdiabetesverpleegkundige neemt de diëtiste ook deel aan bijscholingen en teambesprekingen (Beleidsplan Kinderdiabetesteam Tilburg, 2003).

Klinisch neuro-/kinderpsycholoog:

De klinisch neuro/kinderpsycholoog maakt kennis met nieuwe patiënten. Ouders kunnen op verzoek begeleiding krijgen bij situaties van prikangst, verwerkingsproblematiek, gedragsproblemen en hanteringsproblemen. 

De klinisch neuro-/kinderpsycholoog neemt net als de kinderarts, kinderdiabetesverpleegkundige en diëtiste deel aan teambesprekingen. Ook geeft hij ondersteuning aan het team als er psychosociale problemen worden gesignaleerd. Ook organiseert de klinisch neuro-/kinderpsycholoog groepsbijeenkomsten met een bepaald thema (Beleidsplan Kinderdiabetesteam Tilburg, 2003).

Samenvatting

In dit hoofdstuk is de visie op kwaliteit van zorg van het EZ en het TSZ benoemd. Daarnaast is er aandacht besteedt aan de visie op kwaliteit van zorg van het kinderdiabetesteam Tilburg.

Het EZ is een groot algemeen ziekenhuis en vindt het van belang om goede zorg te verlenen aan de patiënt. Hierin vindt het EZ het van belang dat de patiënt participeert in de zorg en gaat hierbij uit van de reële zorgbehoefte van de patiënt.

Het TSZ is een regionaal algemeen ziekenhuis en vindt het van belang dat de patiënt centraal staat. Daarnaast vindt het TSZ een breed zorgaanbod, toegankelijkheid en bereikbaarheid van groot belang. De patiëntenveiligheid staat voorop.

De doelstelling van het kinderdiabetesteam Tilburg is om vanuit meerdere disciplines optimale zorg te bieden aan het kind met diabetes mellitus en zijn omgeving. Het begeleiden van kind en ouders om een zo normaal mogelijk leven te kunnen leiden. Disciplines die werkzaam zijn in het kinderdiabetesteam Tilburg zijn: kinderartsen, kinderdiabetesverpleegkundigen, diëtisten en een kinderpsycholoog. In het kinderdiabetesteam Tilburg staat de vertrouwensrelatie tussen patiënt en zorgverlener voorop. De disciplines van het kinderdiabetesteam Tilburg kennen de patiënten persoonlijk. 

Hoofdstuk 2. Diabetes Mellitus
In dit hoofdstuk wordt dieper ingegaan op diabetes mellitus en de gevolgen in het normale leven, zowel bij volwassenen als bij kinderen. In dit hoofdstuk is met name aandacht besteedt aan het kind met diabetes mellitus en de gevolgen hiervan in zijn of haar dagelijks leven.

In de eerste paragraaf wordt uitgelegd hoe het gezonde lichaam functioneert op het gebied van de glucosehuishouding. De tweede paragraaf gaat in op wat diabetes mellitus is en welke vormen er bestaan, wat de symptomen van de ziekte zijn, wat de oorzaken zijn en hoe de diagnose wordt gesteld. Daarnaast wordt uitgebreid verteld hoe de behandeling is bij de verschillende types diabetes mellitus en een subparagraaf is toegewijd aan de behandeling van kinderen met diabetes mellitus en wat er zo anders is als de zorg voor volwassenen. Als laatste wordt er in deze paragraaf aandacht besteedt aan de latere complicaties van diabetes mellitus.

In de derde paragraaf wordt ingegaan op de invloed van diabetes mellitus in het dagelijks leven.

In de vierde paragraaf is aandacht besteedt aan kinderen met diabetes mellitus. In deze paragraaf wordt verteld wat het betekend voor kinderen om diabetes mellitus te hebben. Daarnaast wordt er ingegaan op de aandachtspunten bij de behandeling voor zowel ouders als kinderen. Hierin wordt ook iets benoemd over het ontwikkelen van eetstoornissen, motivatie en therapietrouw en spuit en prikangst. 

In de laatste paragraaf van dit hoofdstuk komt het kinderdiabetesteam Tilburg aan bod. Hierin wordt beschreven wat hun taken zijn bij de behandeling van een kind met diabetes mellitus. Tenslotte wordt er iets verteld over de groepspoli’s die worden georganiseerd door het kinderdiabetesteam Tilburg voor tieners.

2.1. Anatomie en fysiologie

In deze paragraaf worden de bouw (anatomie) en werking (fysiologie) van het spijsverteringskanaal beschreven.

Anatomie

De voeding die gegeten wordt gaat door het spijsverteringskanaal. Het spijsverteringskanaal is een holle verbinding tussen de mondholte en de anus.

Tot het spijsverteringskanaal behoort:

- 
de mondholte;

· de keelholte;

· de slokdarm;

· de maag;

· de dunne darm;

· de dikke darm. 

Er zijn nog andere organen die in verbinding staan met het spijsverteringskanaal. Deze organen ondersteunen de spijsvertering, dit zijn: 

-
 de speekselklieren;

· de alvleesklier;
· de lever;
· galblaas.

(Gregoire, e.a, 2007).

De spijsverteringsorganen hebben als taak het voedsel op te nemen en zodanig te bewerken, dat de in het voedsel aanwezige koolhydraten, vetten en eiwitten door middel van enzymen worden verteerd tot hun bouwstoffen (Bastiaanssen en Jochems,1998). Glucose kan niet worden opgenomen in de bloedbaan voordat het voorbij de onderste maagopening is geweest en de dunne darm heeft bereikt. Hier zorgen de enzymen die afkomstig zijn van de alvleesklier en het darmslijmvlies, voor vertering (Bastiaanssen en Jochems,1998).

De alvleesklier

De alvleesklier ofwel de pancreas is ongeveer vijftien tot twintig centimeter lang en bevindt zich bij de maag links in de bovenbuik. De pancreas bestaat uit een pancreaskop die in de bocht van de twaalf- vingerige darm past. Het middenstuk (lichaam) en de staart van de pancreas reiken tot aan de milt.

De pancreas heeft twee belangrijke functies namelijk het maken van enzymen om voedsel te verteren en het maken van hormonen zoals insuline en glucagon om de bloedglucoseconcentratie op peil te houden (Hanas,2001). De pancreas bestaat hoofdzakelijk uit exocrien klierweefsel dat zorgt voor het produceren van het pancreassap. Het pancreassap wordt door de pancreasbuis naar de twaalf-vingerige darm afgevoerd. Ongeveer twee procent van het klierweefsel bestaat uit groepjes kliercellen die geen afvoergang hebben. Dit zijn de eilandjes van Langerhans. Deze eilandjes bevatten bèta cellen die insuline produceren en alfa cellen die glucagon produceren, deze hormonen hebben invloed op de glucose stofwisseling en worden via het bloed afgevoerd (Bastiaanssen en Jochems,1998). De bèta cellen bevatten een eigen bloedglucosemeter. Als de bloedglucoseconcentratie stijgt, wordt insuline uitgescheiden. Als de bloedglusoceconcentratie daalt, wordt de uitscheiding van insuline gestopt. Bij nog verdere daling wordt glucagon vrijgemaakt (Hanas, 2001).

De lever

De lever ofwel hepar ligt rechtsboven in de buikholte naast de maag, op de darmen, die past in het rechterdeel van de koepel van het middenrif (diafragma) en is daar zelfs plaatselijk meegegroeid (Gregoire, e.a, 2007). De lever werkt als een opslagplaats voor glucose. Wanneer er voldoende glucose in het bloed zit, wordt er glucose opgeslagen in de lever. Is er onvoldoende glucose in het bloed, dan wordt door de lever glucose afgegeven aan het bloed. Er is insuline nodig om glucose in de lever op te nemen (Hanas,2001).
Een kind heeft een hogere omzet van glucose tijdens rust vergeleken met een volwassene, omdat bij een kind de hersenen groter zijn in verhouding tot de lichaamsmassa. De lever kan, om de bloedglucose te verhogen, ook glucose maken uit vet en eiwitten. De volwassen lever maakt tussen de maaltijden door ongeveer 6 gram glucose aan per uur.  De hersenen die ook glucose opnemen zullen het merendeel van deze glucose gebruiken. De lever van een kleiner kind zal, per kg lichaamsgewicht, ongeveer zesmaal zoveel glucose aanmaken. De lever van een vijfjarige maakt per uur ongeveer evenveel glucose aan als een volwassene. Na een lange vastenperiode kunnen de nieren op dezelfde manier als de lever glucose aanmaken (Hanas, 2001).

Fysiologie 

In ons voedsel zitten drie belangrijke bouwstoffen namelijk koolhydraten (suikers), vetten en eiwitten. De vertering van koolhydraten begint in de mond met behulp van speeksel en een enzym, namelijk amylase. Voedsel komt in de maag, waar het wordt gemengd en deels wordt afgebroken door maagzuur. De maag ledigt kleine porties tegelijk in de twaalf-vingerige darm via de onderste maagopening. Als het voedsel de dunne darm heeft bereikt, wordt het verder afgebroken door verteringsenzymen, deze worden gemaakt in de pancreas en opgelost in gal wat in de lever wordt gemaakt. Als men koolhydraten eet kan dit niet worden opgenomen via het mondslijmvlies of het maagslijmvlies, pas als het de dunne darm heeft bereikt kan het worden opgenomen in de bloedbaan.  
Daarom heeft de snelheid waarmee de maag zich ledigt een grote invloed op de snelheid waarmee koolhydraten in de bloedbaan terecht komen en het bloedglucosegehalte verhogen (Hanas, 2001).

De koolhydraten die we eten worden afgebroken tot enkelvoudige suikers namelijk: glucose, fructose en galactose. Fructose moet eerst in de lever worden omgezet in glucose voordat het een effect kan uitoefenen. Eiwitten worden afgebroken tot aminozuren, en vet tot hele kleine vetdeeltjes (triglyceriden) (Hanas, 2001). Enkelvoudige suikers en eiwitten worden rechtstreeks in de bloedbaan opgenomen, terwijl vetdeeltjes worden opgenomen in het lymfevatensysteem en zo uiteindelijk de bloedbaan bereiken. De meeste glucose wordt direct opgenomen in de lever met behulp van insuline en vervolgens opgeslagen in de reservevorm, glycogeen. Deze reserves kunnen gebruikt worden tussen de maaltijden door tijdens periodes van vasten. Glucose die niet door de lever wordt opgenomen komt via de bloedvaten in de rest van het lichaam. 

In de spieren kan ook een bepaalde hoeveelheid glucose worden opgeslagen als glycogeen. Glycogeen in de spieren kan enkel gebruikt worden als energiebron voor de spier, dus voor bewegen (Hanas, 2001).

Insuline is belangrijk voor de ontwikkeling van het lichaam. Insuline is de sleutel die de deuren opent om glucose in de cellen binnen te laten (Hanas, 2001). Vanaf het moment dat men voedsel ziet of ruikt, worden signalen naar de bèta cellen gestuurd om meer insuline aan te maken. Wanneer het voedsel in de maag en darmen is aangekomen, zullen andere hormonen signalen sturen naar de bèta cellen om de verhoogde insulineproductie aan te houden. Voedselopname wordt normaal gevolgd door een snelle verhoging van de insulinespiegel in het bloed.
Bepaalde cellen hebben geen insuline nodig om glucose op te nemen. Deze insuline onafhankelijke cellen bevinden zich in de hersenen, zenuwen, het netvlies, de nieren, de bijnieren, cellen in de bloedvaten en de rode bloedcellen. Het kan raar lijken dat bepaalde cellen glucose kunnen opnemen zonder insuline. In situaties waar er niet genoeg glucose in het lichaam aanwezig is, wordt de insulineproductie gestopt om glucose voor de belangrijke organen te reserveren. (Hanas, 2001).
2.2. Wat is diabetes mellitus 

Diabetes mellitus is een verstoring van de glucosestofwisseling in het lichaam. Het lichaam kan glucose niet meer goed opnemen. Glucose is de belangrijkste energiebron voor het lichaam, zonder glucose werken miljarden lichaamscellen niet goed (Bruining en Büller, 1998).

De letterlijke vertaling van diabetes mellitus is ‘honingzoete doorloop’, dit heeft te maken met één van de verschijnselen van diabetes mellitus, namelijk een overmatige uitscheiding van urine waarin zich te veel glucose bevindt (Putten, 1999).
Normaal houdt het lichaam de glucosespiegels in het bloed constant tussen de 3 en de 9 mmol/liter (Bruining en Büller, 1998). Bij mensen met diabetes mellitus zal glucose wel in het bloed zitten, maar de lichaamscellen kunnen het niet binnenlaten. Geen glucose in de cellen betekent geen energie. De lichaamscellen functioneren niet goed. Dit wordt diabetes mellitus genoemd. 

Diabetes mellitus ontstaat dus als er te weinig insuline wordt geproduceerd of als de insuline die wordt geproduceerd niet goed werkt. (Putten, 1999).

Er zijn twee hoofdvormen van diabetes mellitus, namelijk type I en type II. 

Een tekort aan insuline is het geval bij diabetes mellitus type I (Bruining en Büller, 1998). Deze vorm van diabetes mellitus treedt meestal op voor het dertigste levensjaar (Heine en Tack, 2004). Bij deze vorm van diabetes mellitus wordt er te weinig insuline gemaakt, wat betekent dat er insuline moet worden bijgegeven.

Sommige kinderen, tieners of jongvolwassenen kunnen lijden aan een zeldzame vorm van diabetes mellitus type I genaamd MODY. MODY kenmerkt zich door een lage insulinebehoefte en een sterke erfelijkheid voor diabetes mellitus (Hanas, 2001). Hier wordt verder niet dieper op ingegaan omdat deze vorm zeldzaam is.

Diabetes mellitus type II is de meest voorkomende vorm van diabetes mellitus, hierbij speelt verminderde afgifte van insuline en insulineresistentie een belangrijke rol (Heine en Tack, 2004). 

Het lichaam maakt wel insuline aan, maar de insuline werkt niet goed (Bruining en Büller, 1998).
Meestal treedt diabetes mellitus type II pas na het veertigste levensjaar op. Daarnaast blijkt diabetes mellitus type II ook al op jongere leeftijd en zelfs bij kinderen (met hevig overgewicht) voor te komen (Heine en Tack, 2004).

2.2.1 Wat zijn de symptomen van diabetes mellitus type I en II

De symptomen zijn bij beide type aanzienlijk hetzelfde, alleen zijn ze bij type II minder ernstig. Bij diabetes mellitus type II is het verloop milder dan bij diabetes mellitus type I (Eeghen, 2005). 

De symptomen die kunnen ontstaan wanneer iemand diabetes mellitus ontwikkeld zijn; veel plassen, veel dorst, droge mond, afvallen, slap en futloos voelen, wazig zien, prikkelingen, tintelingen en/of een doof gevoel in de vingers en tenen en hardnekkige infecties. Door een te hoge bloedglucose kan men vaak en veel plassen (soms wel 10 keer op een dag, en ook vaak ‘s nachts). Normaal wordt deze glucose vastgehouden door de nieren, maar op een gegeven moment lukt dat niet meer. De glucose trekt echter vocht aan. Het gevolg is dat men meer en vaker moet plassen, hierdoor verliest men ook veel vocht. Doordat men veel vocht verliest dreigt het lichaam uit te drogen, waardoor iemand een droge mond krijgt. Hierdoor krijgt het lichaam meer behoefte aan vocht. Men gaat meer drinken, 8 tot 10 liter per dag. Vooral met type I kan men vermageren, ook als men toch flink eet. Dit komt omdat er veel glucose verloren gaat via de urine. Glucose is een energiebron, als er veel glucose verloren gaat, gaat er dus ook veel energie verloren. Het lichaam gaat dan op een andere manier energie maken, dit gebeurt door vetten te verbranden. Doordat er vet verdwijnt, vermageren mensen. Ook kunnen spieren dunner worden. Wanneer het lichaam uitgedroogd is en men vermagerd is kan men zich slap en futloos en vermoeid gaan voelen omdat men weinig energie meer heeft. 

De glucose in het bloed kan verhoogd zijn waardoor de ooglens vocht aan kan trekken. Hierdoor kan de lens vervormen en opzwellen, zodat men wazig gaat zien. De hoge bloedglucose heeft ook invloed op de zenuwen. Dit kan prikkelingen of een tintelend gevoel in de vingers of tenen veroorzaken. Deze klachten verdwijnen meestal weer als de bloedglucose omlaag gaat, al gebeurd dit niet meteen. 

Tot slot kunnen mensen met diabetes mellitus last hebben van hardnekkige infecties. Door een hoge bloedglucose heeft men een verminderende weerstand tegen ontstekingen (Coene en Kollaard, 2005).
2.2.2 Hoe wordt diabetes mellitus type I veroorzaakt

Het hormoon insuline wordt door de bèta-cellen van de eilandjes van Langerhans gemaakt. Door nog onbekende oorzaken worden bij diabetes mellitus type I de bèta-cellen door ons eigen afweersysteem aangevallen. Dit is een vergissing van het afweersysteem. Normaal zorgt het afweersysteem ervoor dat vreemde stoffen zoals bacteriën en virussen worden aangevallen en vernietigd. Bij diabetes mellitus type I wordt een eigen lichaamsonderdeel het slachtoffer. Dit wordt een auto-immuunziekte genoemd. Wanneer bèta-cellen zijn aangevallen kunnen ze niet meer worden hersteld. Nadat ze dood zijn gegaan worden er niet of nauwelijks nieuwe aangemaakt. Het proces van verwoesting van bèta-cellen kan al maanden tot jaren aan de gang zijn voordat men het merkt. Er is bekend dat wanneer er nog maar tien tot twintig procent van de bèta-cellen over zijn, de bekende symptomen opkomen. Zo’n tachtig procent van de bèta-cellen is dan al gedood. De verwoesting van de cellen gebeurt voor het grootste gedeelte ongemerkt. Men krijgt diabetes mellitus type I vaak vrij plotseling, maar het proces dat diabetes mellitus veroorzaakt kan dan al maanden of jaren bezig zijn zonder dat men het ooit merkt (Bruining en Büller, 1998).
Hoe deze afweervergissing ontstaat is nog onbekend. Wel wordt steeds duidelijker dat een aantal factoren samen de ziekte diabetes mellitus doen ontstaan. De belangrijkste factoren waarvan men weet dat ze een rol spelen zijn de erfelijke vatbaarheid, de afweer en de eilandjes van Langerhans (Bruining en Büller, 1998).

Met de moderne genetica weten ze dat er erfelijke factoren (genen) zijn die men van ouders moeten erven om diabetes mellitus type I te kunnen krijgen. Heeft men dergelijke genen niet dan is de kans om diabetes mellitus type I te krijgen bijzonder klein maar niet nul. Bepaalde erfelijke vatbaarheidsgenen zijn nu bekend, dergelijke genen moet je hebben om diabetes mellitus te kunnen ontwikkelen, zonder die erfelijke genen komt diabetes zelden voor (Bruining en Büller, 1998).

2.2.3 Hoe wordt diabetes mellitus type II veroorzaakt

Diabetes mellitus type II is de meest voorkomende vorm van diabetes mellitus. 

Bij het ontstaan van diabetes mellitus type II spelen zowel erfelijke als omgevingsfactoren een rol.

Indien beide ouders diabetes mellitus hebben is er een kans van ongeveer dertig procent dat kinderen op volwassen of oudere leeftijd ook diabetes mellitus type II ontwikkelen. Naast de erfelijkheid speelt bij het ontwikkelen van diabetes mellitus type II ook insulineresistentie en verminderde afgifte van insuline een rol bij het ontwikkelen van diabetes mellitus type II (Heine en Tack, 2004).

Hoe ontstaat insulineresistentie

Insuline resistentie is een stoornis waardoor insuline niet meer in staat is om er voor te zorgen dat glucose vanuit de bloedbaan door de lever, de spieren en het perifere weefsel wordt opgenomen (Witsel, 2008).

Daardoor is er een verhoogde vraag naar insuline. Op het moment dat de bèta-cellen deze verhoogde vraag niet meer aankunnen, stijgen de bloedglucosewaarden (Seignette, 2008)

Als reactie daarop gaat de pancreas meer insuline produceren om dit probleem te corrigeren, waardoor de insulinewaarden gaan stijgen. De insulinespiegels in het bloed zijn dan verhoogd, dit wordt hyperinsulinemie genoemd. 
Patiënten met een bepaalde erfelijkheid hebben een grotere kans om insuline resistentie te ontwikkelen. De belangrijkste factoren die de kans op insuline resistentie vergroten zijn: 

· Verkeerde voeding: overmatig gebruik van verzadigd vet, te weinig enkelvoudig onverzadigd vet, te veel transvetten, overmatig gebruik van vezelarme snel verteerbare koolhydraten;
· Overmatige consumptie van linolzuur (zonnebloemolie);

· Onvolwaardige voeding: met gebrek aan magnesium, chroom, biotine, vanadium, l-carnitine, alfa liponzuur, zink; 
· Te weinig beweging; 

· Roken of het gebruik van nicotineproducten;

· Te veel stress.

(Witsel, 2008).

Zolang een toegenomen insulineresistentie kan worden gecompenseerd door een toegenomen insulineproductie, is de glucosehuishouding ongestoord en bestaat er geen diabetes mellitus. Pas wanneer er een stoornis is in zowel de insulineproductie en de insulineresistentie kan de glucosehuishouding niet gecompenseerd worden en ontstaat er diabetes mellitus type II (Heine en Tack, 2004).

2.2.4 Hoe wordt de diagnose diabetes mellitus in de praktijk gesteld en hoe ervaren ouders dit 

Aan de hand van het televisie-programma ‘het kinderziekenhuis’ dat wordt uitgezonden bij de AVRO, en aan de hand van een artikel, is beschreven hoe het diagnosticeren van diabetes mellitus in de praktijk verloopt en wat het horen van de diagnose voor ouders betekent. 
Diagnostiek

Als ouders met hun kind bij de huisarts komen, is er vaak sprake van een korte anamnese waarin de klachten ‘veel plassen’, ‘veel drinken’ en ‘gewichtsverlies’ centraal staan (Brande e.a., 2003). Als de huisarts een vermoeden heeft dat er diabetes mellitus in het spel is, zal de huisarts het bloedglucosegehalte in het bloed meten door middel van een vingerprik en daarbij het bloed op te vangen op de teststrip van de glucosemeter. Na een paar seconden zal de glucosemeter de waarde aangeven. Bij een hele hoge bloedglucosewaarde kan het gebeuren dat de waarde zo hoog is dat het metertje dit niet kan meten. Bij een bloedglucosewaarde boven de 11 mmol/l of wanneer de glucosemeter de bloedglucosewaarde in het bloed niet kan meten, zal de huisarts het kind en zijn ouders doorverwijzen naar de spoedeisende hulp of de kinderarts (de Mol, 2003). Hier wordt opnieuw de bloedglucosewaarde gemeten. Er wordt een tweede bloedglucosemeting gedaan omdat een eenmalige meting onvoldoende is om definitief de diagnose vast te kunnen stellen. 

Daarnaast kan door middel van urineonderzoek bij type – I diabeten een aanzienlijke hoeveelheden ketonen (aceton) in de urine worden aangetoond (Elte, 2002).

Tijdens het expertgesprek met kinderdiabetesverpleegkundige Rianne de Kruijf kwam naar voren dat via een laboratoriumonderzoek bepaald kan worden om welk type diabetes mellitus het gaat. Er wordt dan onder andere gescreend op c-peptiden, ghd en Ia2. C-peptiden in het bloed geven aan hoeveel insuline nog door het lichaam zelf worden aangemaakt. Ghd en Ia2 zijn afweerstoffen. Als afweerstoffen in het bloed worden aangetroffen, betekent dit dat de patiënt diabetes mellitus type I heeft.

Daarnaast kan door middel van urineonderzoek bij diabetes mellitus type I een aanzienlijke hoeveelheden ketonen (aceton) in de urine worden aangetoond (Elte, 2002).

Hieronder wordt een praktijkvoorbeeld beschreven van een kindje dat op de spoedeisende hulp terecht komt, nadat de huisarts hem met zijn ouders heeft doorverwezen omdat hij een veel te hoge bloedglucosewaarde had gemeten. Dit praktijkvoorbeeld is afkomstig van het televisie-programma ‘Het Kinderziekenhuis’ van de AVRO. De afleveringen waarin dit kind met diabetes mellitus wordt gevolgd, zijn uitgezonden op 03 en 10 april 2008. 

‘Een kind van anderhalf jaar komt op de spoedeisende hulp met zijn ouders na te zijn doorverwezen door de huisarts. Het kind blijkt iedere keer nadat het een beker drinken gedronken heeft, weer opnieuw hierom te vragen. Ook is het kind wat afgevallen. De huisarts heeft een bloedglucosemeting gedaan. Deze blijkt zo hoog te zijn dat de bloedglucosemeter de waarde niet kan bepalen.   

Op de spoedeisende hulp wordt opnieuw bloed afgenomen, nu op twee manieren. Op de eerste plaats wordt er weer een bloedglucosemeting uitgevoerd door middel van een vingerprik. Deze meting blijkt opnieuw veel te hoog te zijn, namelijk 27.8 mmol/l. De ouders vragen aan de arts wat dit precies betekent. Deze legt uit dat een normale bloedglucosewaarde tussen de 4 en 6 mmol/l ligt. De ouders reageren hier verbijsterd op. Zij komen tot de conclusie dat tussen de normale bloedglucosewaarden en de bloedglucosewaarde die hun zoontje heeft, behoorlijk veel verschil zit. 

Naast deze bloedafname wordt ook bloed afgenomen via het infuus dat bij het jongetje wordt aangelegd. De arts wil nog een aantal factoren in het bloed gescreend hebben.

Na de tweede bloedglucosemeting komt de arts de ouders vertellen dat bij hun zoontje de diagnose ‘diabetes mellitus’ gesteld kan worden. De arts legt hierbij aan de ouders uit wat de ziekte diabetes mellitus inhoudt. De arts vertelt dat een patiënt met diabetes mellitus een hormoon mist in het lichaam, namelijk het hormoon insuline, dat dit hormoon normaal gesproken wordt aangemaakt door de alvleesklier, en dat dit hormoon ervoor zorgt dat de suikers die de met de voeding in het lichaam komen vanuit de bloedbaan worden opgenomen in de weefsels en dat het lichaam op die manier aan de benodigde energie komt. Bij diabetes mellitus worden die suikers niet opgenomen in de weefsels door het tekort aan insuline, en dat dit betekent dat er een energietekort ontstaat. De suikers die in de bloedbaan blijven, worden uitgeplast.

De arts legt verder aan de ouders uit dat mensen met diabetes mellitus insuline van buitenaf nodig hebben. De moeder van het kind komt op dit moment tot de conclusie dat haar zoontje zijn leven lang zal moeten blijven spuiten. 


De ouders schrikken van de diagnose en ze zijn er duidelijk stil van. Ze voelen zich overvallen en ervaren de gebeurtenis van de diagnose als een heftig moment. De moeder geeft aan dat zij het vooral zielig vindt voor haar kind, en dat ze er zelf wel mee leert omgaan. Zij verwacht dat haar zoontje dit straks, als hij ouder is, dat ook we zal kunnen. De vader heeft het er zichtbaar moeilijk mee en geeft aan dat zijn zoontje beter zijn arm gebroken had kunnen hebben, daar was hij dan binnenkort weer vanaf. Uiteindelijk komt het verdriet bij de ouders toch los.

Uiteindelijk wordt het kind opgenomen op de kinderafdeling van het ziekenhuis. Onder begeleiding van het kinderdiabetesteam zal de komende periode met een intensieve behandeling gestart gaan worden. De kinderarts komt op de afdeling op visite en benadrukt dat het van belang is dat de ouders eerst ‘alles even laten zakken’, ook op emotioneel gebied. Wat de ziekte inhoud en dergelijke komt na een aantal dagen wel. Ook gaat de kinderarts in op een vraag die volgens hem ouders vaak hebben, namelijk de vraag ‘heb ik iets verkeerd gedaan?’. Hij vertelt de ouders dat ze hier niets aan kunnen doen. 

Tot slot benadrukt de kinderarts dat hij samen met het kinderdiabetesteam streeft naar een zo normaal mogelijk leven voor het kind met diabetes. De eerste dagen zal het kinderdiabetesteam veel touwtjes in handen nemen, maar naar verloop van tijd zal dit steeds minder worden en kunnen de ouders de diabetes mellitus van hun zoontje prima zelf regelen. 

Na afloop van dit gesprek met de arts geven de ouders aan dat alle gebeurtenissen rondom de diabetes mellitus van hun zoontje ‘heel hard zijn’ en ‘dat er niets anders op zit dan er mee om te leren gaan’’.

2.2.5 Algemene behandeling van diabetes mellitus

In het begin kost het veel moeite om te wennen aan de behandeling. De behandeling moet nog ingepast worden in het dagelijks leven van de patiënt. Dit gaat gepaard met ups en downs, het ene moment gaat het beter dan het andere moment. In de praktijk blijkt dat de meeste mensen wennen aan de behandeling van hun diabetes mellitus. 

Hypoglykemie

Hypoglykemie betekent dat de bloedglucose te laag is (lager dan 4 mmol/L). Bij een te laag bloedglucosegehalte gaat het lichaam waarschuwingssignalen geven.

Deze waarschuwingssignalen kunnen bij iedereen verschillend zijn. Sommige mensen hebben maar één of twee van de verschijnselen, anderen hebben er meer. De volgende waarschuwingssignalen kunnen voorkomen:

· beven, trillen en overmatig transpireren;

· duizeligheid en concentratieproblemen;

· een sterk hongergevoel;

· hoofdpijn;

· extreme vermoeidheid;

· misselijkheid en braken;

· prikkelbaarheid en agressiviteit;

· sombere stemmingen;

· onrust en slaapstoornissen;

· verminderd reactievermogen en alertheid.

De kans op een hypo neemt toe wanneer men:

· zich lichamelijk meer inspant dan normaal;

· zich niet aan de voorgeschreven dosering medicijnen houdt of deze op een verkeerd tijdstip inneemt;

· te veel insuline injecteert;

· onregelmatig eet, met name als men de hoofdmaaltijd overslaat;

· hun dieet of leefgewoonten verandert;

· aan het vasten is of alcohol gebruikt.

Als men voelt dat men een hypoglykemie heeft of krijgt is het belangrijk om de bloedglucosespiegel zo snel mogelijk te laten stijgen. Wanneer het mogelijk is de bloedglucosespiegel testen.

De meeste hypoglykemieën zijn mild en gemakkelijk te behandelen. Soms kan een hypoglykemie zo ernstig zijn dat het kan leiden tot bewusteloosheid.

Belangrijk is dat de omgeving weet wat te doen als een persoon een hypoglykemie krijgt. Als men bewusteloos raakt en geen eten of drinken binnen kan krijgen moet er onmiddellijk een ambulance gebeld worden. Daarnaast bestaan er injecties met glucagon die toegediend kunnen worden in geval van een ernstige hypoglykemie. Glucagon is een hormoon die de glucosespiegel in het bloed verhoogt (Sanofi-Aventis, 2009). 

Hyperglykemie

Hyperglykemie betekent dat de bloedglucose te hoog is (boven de 10 mmol/L). Bij een hyperglykemie heeft men dezelfde waarschuwingssignalen als in de periode voordat de diagnose diabetes mellitus werd gesteld.

De waarschuwingssignalen van een hyperglykemie zijn onder andere:

· veel plassen;

· droge mond;

· moeheid;

· jeuk;

· dorst.

In tegenstelling tot een hypoglykemie treedt een hyperglykemie bijna nooit plotseling op. Men heeft dus voldoende tijd om in te grijpen. Men kan al een dag of enkele dagen een hyperglykemie hebben, zonder dat men het zelf merkt.

Een hyperglykemie kan veroorzaakt worden door:

· meer te eten dan gewoonlijk;

· te weinig insuline injecteren;

· insuline op een verkeerde manier te injecteren;

· minder tabletten in te nemen dan voorgeschreven;

· stress;

· minder te bewegen dan gewoonlijk;

· ziekte en koorts.
(Sanofi-Aventis, 2009).

Ketoacidose

Een verhoogde glucosewaarde in het bloed die gedurende een langere periode niet wordt behandeld kan een ketoacidose tot gevolg hebben. Door een tekort aan insuline wordt de glucose in het lichaam niet gebruikt als energiebron. In plaats van glucose gebruikt het lichaam de vetreserves voor de verbranding van energie. Bij de verbranding van vet komen giftige stoffen vrij, zoals ketonen, die het lichaam kunnen verzuren (Atrium Medisch Centrum, 2002). 

Ketonen zijn zuren die in grote hoeveelheden schadelijk zijn voor het lichaam. Ze verlaten het lichaam via de urine. Een deel van het zuur wordt uitgeademd bij dieper en vaker ademen. De adem heeft dan een licht fruitige geur van de ketonen. Men voelt zich erg ziek en geeft over. De wangen gloeien en men ademt zwaar. Zonder onmiddellijk en toereikende behandeling kan een diabetisch coma ontstaan (Rivas).
Voeding

Voeding verhoogt het bloedglucosegehalte in het bloed. Die glucose heeft het lichaam wel nodig, omdat dit energie levert. Maar er moet ook voorkomen worden dat het bloedglucosegehalte in het bloed te veel stijgt. Dit kan gedaan worden door niet te veel te eten, door regelmatig te eten en door te letten op wat er gegeten wordt. Mensen met diabetes mellitus hoeven dus in principe geen streng dieet te volgen.

Waar moeten mensen met diabetes mellitus op letten wat betreft hun voeding:

· Koolhydraten:

De voeding bevat veel koolhydraten. Deze voedingsstof wordt in de darmen verteerd tot glucose. Er moet daarom een evenwicht zijn in de hoeveelheid koolhydraten in de voeding en de insuline die gebruikt wordt. Te veel koolhydraten in de voeding kan leiden tot een te hoge bloedglucosewaarde, te weinig koolhydraten tot een te lage bloedglucosewaarde. De diëtiste kan voorlichting geven over hoe een patiënt kan letten op de hoeveelheid koolhydraten.

· Suiker is niet verboden:

Ook suiker behoort tot de koolhydraten. Suiker is voor mensen met diabetes mellitus niet verboden, zoals veel mensen vanuit vroeger nog steeds denken. Het blijkt dat suiker de bloedglucosewaarde niet sneller of sterker laat toenemen dan andere koolhydraten. Wel moet men blijven opletten met de hoeveelheid koolhydraten die in de voeding zitten en dat deze in evenwicht zijn met de insuline. 

· Eet gezond:

Gezond eten geldt voor iedereen, maar met name voor mensen met diabetes mellitus omdat een gezonde voeding het risico beperkt op hart- en vaatproblemen. Een gezonde voeding bevat weinig verzadigd vet, veel groente en fruit en volkoren graanproducten zoals volkorenbrood of rijst enz. 

· Zoetstoffen:

Zoetstoffen zonder of met zeer weinig calorieën kunnen nuttig zijn. 

· Gebruik geen zogenaamde ‘diabetesproducten’:

Het wordt afgeraden om speciale ‘diabetesproducten’ te gebruiken. Deze zijn niet nodig. Ze kunnen zelfs schadelijk zijn, omdat ze vaak veel vet bevatten. 

(Coene en Kollaard, 2005)

Insuline

Naast het letten op de voeding, is het van belang dat mensen met diabetes mellitus type I insuline gebruiken om de bloedglucosewaarde te reguleren. De insuline zorgt er dan voor dat de glucose vanuit het bloed overal in het lichaam wordt opgenomen. De alvleesklier van mensen met diabetes mellitus type I maakt zelf geen insuline meer aan. Dit betekent dat deze patiënten zichzelf de insuline moeten toedienen door middel van een insulinepen of een insulinepomp (Coene en Kollaard, 2005).

Mensen met diabetes mellitus type II gaan niet direct over op behandeling met insuline, omdat de alvleesklier in hun lichaam nog wel zelf insuline produceert. Mensen met diabetes mellitus type II zijn vaak te zwaar. Door het overgewicht heeft de insuline die hun eigen lichaam nog produceert, onvoldoende werking. Overgewicht kan ook een te hoge bloeddruk en een te hoog cholesterolgehalte bevorderen. Dit zorgt voor een grotere kans op hart- en vaatziekten. Door af te vallen kunnen mensen met diabetes mellitus type II dus veel doelen bereiken: het verlagen van de bloedglucosewaarde, het cholesterolgehalte en de bloeddruk. Niet altijd lukt het om alleen door middel van het aanpassen van de voeding en beweging het bloedglucosegehalte goed te reguleren. Ook afvallen is in de praktijk niet altijd mogelijk. Vaak is het wel mogelijk de bloedglucose te reguleren door middel van aangepaste voeding en dit te combineren met tabletten die de bloedglucose verlagen. Het gebruik van alleen tabletten is onvoldoende, daarom wordt er een combinatietherapie voorgeschreven, wat betekent dat men bloedglucoseverlagende tabletten gebruikt en daarbij ook een gezonde voeding, beweging en gezond gewicht nastreeft.  

Soms kan het nodig zijn dat iemand met diabetes mellitus type II uiteindelijk toch over moet stappen op insulinetherapie, omdat andere behandeling onvoldoende werking heeft (Coene en Kollaard, 2005). 

Insuline kan alleen met een injectie gegeven worden. Dit komt doordat insuline in de maag en de darmen al afgebroken zou worden als het in tabletvorm toegediend zou worden. De meeste mensen doen dit met een zogenaamde insulinepen. Er zijn ook al mensen die gebruik maken van een zogenaamde insulinepomp. De hoeveelheid insuline wordt uitgedrukt in ‘Internationale Eenheden’ (IE).

De insuline-injectie wordt vlak onder de huid gegeven, een subcutane injectie. Daarna komt de insuline geleidelijk in het bloed terecht. Een tijd na de toediening van insuline wordt de insuline ook weer afgebroken door het lichaam. Hierdoor daalt de hoeveelheid insuline in het bloed en stijgt de bloedglucosewaarde weer (Coene en Kollaard, 2005).

Er zijn ook verschillende soorten insuline, namelijk:

· ultrasnelwerkende insuline

· wordt opgenomen tussen de 10 á 15 minuten 

· werkingsduur tussen de 2 en 5 uur

· kortwerkende insuline

· werkt binnen 10 tot 30 minuten

· werkt het beste tussen 1 en 4 uur na toediening

· werkingsduur tussen 2 tot 9 uur

· kortwerkende insuline gemengd met middellangwerkende

· wordt opgenomen tussen de 1 en 15 uur

· werkt het beste tussen 1 en 15

· werkingsduur tussen 12 en 24 uur

· middellangwerkende insuline

· werkt binnen anderhalf uur

· werkt het beste tussen 4 en 12 uur na toediening

· werkingsduur tussen 20 en 24 uur

· langwerkende insuline

· wordt opgenomen tussen 1 en 24 uur

· werkingsduur van ongeveer 24 uur
(UZ Gasthuisberg, 2005)

Het verschil tussen deze soorten is dat ze niet even snel in het bloed worden opgenomen en dat ze niet even snel weer worden afgebroken (Coene en Kollaard, 2005).
Bijwerkingen insuline

Ook insuline heeft, net als alle andere medicijnen, mogelijke bijwerkingen. De belangrijkste bijwerkingen zijn:
· Hypoglykemie:

Insuline verlaagt het bloedglucosegehalte. Als de bloedglucose te laag wordt, krijgt men een hypo. Een hypoglykemie is goed te behandelen, maar vaak is het wel een vervelende situatie, omdat de patiënt zich op dat moment niet lekker voelt. 

· Lipoatrofie:

Bij lipoatrofie wordt de vetlaag onder de huid dunner. Dit kan gebeuren op de spuitplaatsen waar de insuline wordt toegediend. Lipoatrofie kan voorkomen als iemand lang insuline gebruikt en vaak op dezelfde plaats injecteert. Sinds er humane insuline (insuline die identiek is aan menselijke insuline) wordt gebruikt, komt dit niet zo vaak meer voor. Voorheen werd er ook gebruik gemaakt van insuline die afkomstig was van dieren (koeien en varkens).

· Lipohypertrofie:

Bij lipohypertrofie gaat de huid op de spuitplaatsen dikker en stugger aanvoelen. Dit komt doordat er door het spuiten littekenweefsel ontstaat.

Lipohypertrofie is vervelend omdat het spuiten op die plaatsen lastig wordt. De insuline wordt namelijk niet meer geleidelijk aan het bloed afgegeven, maar komt onregelmatig in het bloed terecht, waardoor de bloedglucose kan gaan schommelen. 

Door regelmatig op een andere plaats te spuiten wordt de kans op lipohypertrofie kleiner. 

· Insulineallergie:

Op de plaats waar de insuline wordt gespoten kan een allergische reactie optreden. De huid wordt op deze plaats rood, zwelt op, jeukt en doet pijn.

Aan insulineallergie kan vaak wel iets gedaan worden. Zo kan men een ander merk insuline gaan gebruiken. Soms kan het ook nodig zijn dat er antihistaminica (onderdrukken symptomen van een allergie) gebruikt worden. Ook kan geprobeerd worden om het lichaam minder allergisch te laten reageren op de insuline. Hierbij krijgt men eerst heel kleine en dan steeds wat grotere hoeveelheden insuline. Vaak nemen hierdoor de klachten af of verdwijnen ze helemaal (Coene en Kollaard, 2005). 

Insulinepen en insulinepomp

Voor het toedienen van insuline zijn er twee manieren mogelijk, namelijk de insulinepen en de insulinepomp. 

Insulinepen

Voor het bestaan van de insulinepen werden gewone injectiespuiten gebruikt voor het toedienen van insuline. De insulinepen lijkt een beetje op een grote vulpen.

Er zijn vele soorten insulinepennen. Meestal horen bepaalde insulinepennen bij een bepaald merk insuline. Er kan dus niet zomaar van insulinepen gewisseld worden. De belangrijkste verschillen bij insulinepennen:

· Bij de meeste pennen kan de ampul met insuline verwisseld worden. Er zijn echter ook wegwerppennen die weggegooid moeten worden als de ampul leeg is.

· De manier waarop de hoeveelheid insuline wordt ingesteld verschilt per pen. Er zijn pennen die bij het instellen bij elke eenheid een klikje laten horen. Deze pennen zijn handig als een patiënt slecht ziet.

· Mensen die bang zijn voor naalden kunnen ook kiezen voor een naaldloos injectiesysteem. Door middel van gasdruk wordt de insuline via de huidporiën in het onderliggende weefsel geperst. 

· Bij sommige pennen kan nagegaan worden hoelang het geleden is dat een bepaalde dosis gespoten is. Dit kan handig zijn als een patiënt wat vergeetachtig is.

Insulinenaalden die op de insulinepen aangebracht moeten worden, zijn in vele maten verkrijgbaar. De diabetesverpleegkundige kan advies geven over welke naaldlengte een patiënt het beste kan gebruiken. Dit hangt onder meer af van de injectieplaats, de injectietechniek en de dikte van het onderhuidse vetweefsel (Coene en Kollaard, 2005).

Insulinepomp

Een insulinepomp zorgt ervoor dat er de hele dag insuline kan worden toegediend. Op deze manier kan de bloedglucosewaarde heel nauwkeurig worden geregeld. 

De meeste insulinepompen worden op het lichaam gedragen, sommige pompen worden geïmplanteerd via een operatie in het lichaam (Coene en Kollaard, 2005). Insulinepompen die geïmplanteerd worden in het lichaam (onderbuik) worden alleen toegepast bij ‘brittle-diabetes’ (snel wisselende bloedglucosewaarden) en bij insulineresistentie. Een geïmplanteerde pomp kan worden bijgevuld door een arts door middel van een injectiespuit.

Een insulinepomp die op het lichaam wordt gedragen, is ongeveer acht bij vijf centimeter groot. Het apparaat bestaat uit een ampul met insuline, een motortje met batterij, een afleesschermpje en bedieningsknoppen. Het apparaat kan waarschuwen als de naald of het slangetje verstopt zit, de batterij leeg raakt en als het insulinereservoir moet worden verwisseld. De insuline loopt via een buigzame katheter naar een canule in de buik. Een speciale pleister zorgt ervoor dat de canule blijft zitten. Met een knop kan op elk gewenst moment extra insuline gegeven worden. 

Wat zijn de voordelen van een insulinepomp:

· met een pomp kan de insuline nauwkeuriger worden toegediend dan met een insulinepen;
· de hoeveelheid insuline kan eenvoudig worden aangepast;
· de patiënt hoeft zichzelf niet meer te injecteren;
· ook ’s nachts kan worden voorzien in de insulinebehoefte;
· de patiënt heeft een grotere vrijheid om te bepalen wanneer en hoeveel hij/zij eet, en of hij/zij wil uitslapen.
Nadelen van een insulinepomp:

· de bloedglucose moet regelmatiger worden gecontroleerd;
· er is een wat grotere kans op keto-acidose. De pomp kan stuk gaan, bijvoorbeeld doordat het naaldje los raakt, het motortje ermee stopt enz. Dit leidt snel tot een tekort aan insuline, waardoor iemand een keto-acidose kan krijgen;
· soms raakt de huid bij de naald geïnfecteerd of geïrriteerd. Goede hygiëne kan helpen om dit te voorkomen;
· ook kan een allergische reactie ontstaan. Dat is moeilijker te voorkomen;
· de pomp draagt iemand altijd bij zich, dit kan vervelend zijn. Door het gebruik van een afkoppelbaar systeem kan de pomp wel maximaal twee uur worden afgekoppeld, bijvoorbeeld tijdens het sporten of vrijen.

(Coene en Kollaard, 2005).

Instelling op insuline

De bloedglucose zal in balans zijn als de voeding en het gebruik van insuline met elkaar in evenwicht zijn. Dit ligt wel voor iedereen wat anders. Er zal daarom uitgezocht moeten worden op welke manier iemand met diabetes mellitus de insuline moet gebruiken. Dit noemt men het ‘instellen op insuline’. Bij dit instellen zijn er vier belangrijke factoren:

· hoeveel injecties er per dag nodig zijn;
· wanneer de injecties toegediend worden;
· welke soort insuline er gebruikt wordt;
· hoeveel insuline er gebruikt wordt.
Het reguleren van de bloedglucosespiegel in het bloed hangt sterk samen met leefgewoonten. De insuline-instelling zal dus aangepast moeten worden aan individuele leefgewoonten. De arts zal een schema maken waarin wordt opgenomen op welke tijden er insuline toegediend moet worden en welke insuline er gebruikt moet worden. Tijdens het volgen van dit schema moet ook de bloedglucosewaarde worden gecontroleerd voor de toediening van de insuline. Zo kan achterhaald worden of de huidige instelling voorziet in de behoefte aan insuline. 

Als de instelling op insuline goed verloopt, zal de patiënt nog steeds regelmatig contact hebben met de arts en/of de diabetesverpleegkundige. De arts en/of de diabetesverpleegkundige kunnen de patiënt ook helpen met andere beïnvloedende factoren op de bloedglucosespiegel, zoals de wisseling in de hoeveelheid beweging en stress (Coene en Kollaard, 2005).

2.2.6 Behandeling diabetes mellitus bij kinderen

De zorg voor kinderen verschilt veel van de zorg voor volwassenen. Een kind ontwikkelt zich nog en daarvoor is het afhankelijk van zijn ouders en de rest van zijn omgeving. Een kind moet op een andere manier benaderd worden om ervoor te zorgen dat zijn ontwikkeling zoveel mogelijk beschermd en bevorderd wordt (de Kuiper, 1999).  

Wat kenmerkt zich in de zorg voor kinderen:

· Kinderen zijn nog niet in staat om voor zichzelf te zorgen. Naarmate zij ouder worden veranderd dit.

· Kinderen groeien op met iemand die voor hen zorgt (ouders/verzorgers). In de zorg voor kinderen heb je als verpleegkundige dus altijd te maken met het kind en zijn omgeving.

· In de huidige maatschappij kunnen kinderen in verschillende culturen opgroeien. Ook kunnen zij opgroeien in verschillende samenlevingsverbanden, zoals:

· het gezin met één ouder

· een groot gezin, waarin het kind opgroeit met vader, moeder, broers en/of zussen, opa, oma, ooms en/of tantes

· kinderen die bij hun vader wonen en in de weekends naar hun moeder gaan of andersom

· het gezin dat bestaat uit een homopaar met één of meer kinderen.

(de Kuiper, 1999).

Het verplegen van kinderen is dus gericht op het verplegen van een individu dat in ontwikkeling is en dat afhankelijk is van zijn ouders. Dat betekent dus in de zorgverlening aan kinderen dat dit gebaseerd is op de ondersteuning aan de ouders bij de zorg voor hun kind. Als verpleegkundige moet je aandacht er altijd op gericht zijn dat de relatie tussen kind en ouders beschermd en bevorderd wordt (de Kuiper, 1999). 

De zorg voor kinderen is ook sterk toekomstgericht. Dit komt doordat het kind in ontwikkeling is en dat ziekte er mogelijk voor kan zorgen dat er zich problemen kunnen voor gaan doen in de toekomst. Om deze ‘langere termijn complicaties’ zoveel mogelijk te voorkomen, zal in de zorg voor kinderen ook de preventieve zorg centraal staan (de Kuiper, 1999).

Hieronder volgt het vervolg van het praktijkvoorbeeld dat beschreven werd bij ‘diagnose in de praktijk en ervaring van ouders’. In dit vervolg gaat het kind samen met zijn ouders starten met de behandeling van zijn diabetes mellitus.

‘De ouders weten nog maar net dat hun kind diabetes mellitus heeft, maar al kort daarna wordt begonnen met de behandeling hiervan. De huisarts had al aan de ouders aangegeven dat zij het beste een ‘koffertje’ mee konden nemen naar het ziekenhuis, omdat hun zoontje zeer waarschijnlijk opgenomen zou worden. De ouders hadden verwacht dat dit hoogstens twee dagen zouden zijn, maar nu wordt er gesproken over een opname van een week. Dat was even schrikken. 

Ook de eenvoudige gedachte van de ouders om ‘gewoon even insuline te spuiten en het is klaar’ veranderd. Er blijkt veel meer te komen kijken bij de diabetes mellitus van hun zoontje. En daarbij begrijpen zij ook dat ieder kind anders is, anders beweegt, anders eet, anders reageert en dat dat alles betekent dat er geen standaard behandeling bestaat. 

De vader geeft later ook aan dat hij het ziekenhuis als een veilige omgeving ervaart. Hij weet dat zijn zoontje nu in goede handen is. De verpleegkundigen leren je de bloedglucosewaarde te controleren, ze leren je om insuline toe te dienen, ze leren hoe ze de insuline moeten bijregelen als hun zoontje extra eet. Maar hij verwacht dat, als zij straks thuis zijn, de vragen zullen komen.

Voor het starten met de behandeling met insuline door middel van de insulinepomp, wordt bij het kind een verdovende zalf (Emla-crème) aangebracht op de huid op de bil waar de naald geprikt zal gaan worden voor de toediening van de insuline. Voor het starten met deze behandeling wordt ook nogmaals de bloedglucosewaarde gecontroleerd. De vader zal dit doen bij zijn zoontje. De afgelopen dagen hebben de verpleegkundigen de handelingen steeds weer voorgedaan aan de ouders. Nu moeten ze het als ouders zelf doen. De verpleegkundige begeleidt hem wel hierbij. De vader interpreteert ook zelf al de bloedglucosewaarde die hij heeft gemeten en komt tot de conclusie dat de bloedglucosewaarde bij zijn zoontje nog steeds erg hoog is. Hij concludeert ook dat er nog steeds geen vaste lijn zit in de bloedglucosewaarden van zijn zoontje. Hij heeft hele hoge waarden gezien, maar ook een hypo midden in de nacht, waardoor hij zijn zoontje midden in de nacht vla moest geven. Dat is wel erg vreemd. De ouders hopen daarom dat de insulinepomp gaat helpen bij het reguleren van de diabetes.

De kinderdiabetesverpleegkundige geeft de ouders nog voorlichting over de toedieningscanule die bij hun kind geplaatst gaat worden en over de werking van de insulinepomp. Via de insulinepomp kan continu insuline aan het lichaam worden toegediend. Met de insulinepomp kan nauwkeuriger insuline toegediend worden dan met de insulinepen. Dat is ook de reden waarom het team besloten heeft bij het kind te straten met de zogenoemde ‘pomptherapie’. 

Aan de ouders wordt voorgedaan bij hun kind hoe het naaldje met de canule door middel van een speciaal toedieningsapparaatje in de huid wordt aangebracht. Na het inbrengen wordt het naaldje eruit gehaald, waarbij een heel dunne en kleine canule wordt achtergelaten in de huid. Om de twee à drie dagen moet deze canule vervangen worden. 

Tot slot geven de ouders aan dat het wennen is nu, en dat je als ouders niets anders kan doen als dat. Als ouders moet je je allebei 200% geven, want als jij het als ouder niet goed doet, voelt je kind dat.’ 

Jonge kinderen (onder de 2 – 3 jaar) en kinderen met zeer hoge bloedsuikers of dehydratie met ketoacidose worden bij het stellen van de diagnose diabetes mellitus in het algemeen in het ziekenhuis opgenomen (Brande e.a., 2003). 

Het stellen van de diagnose diabetes mellitus staat voor ouders en kind als een harde klap in hun leven. Vanaf het moment van de diagnose is de diabetes mellitus niet meer weg te denken uit hun leven. Het bloedglucosegehalte moet regelmatig worden gecontroleerd een aantal malen per dag moet insuline worden gespoten, de voeding moet worden aangepast, en er moet altijd vooruit gedacht worden over de activiteiten van de dag, zodat er rekening mee kan worden gehouden in de voeding en de insulinetoediening. 

Dag in, dag uit wordt het kind en zijn ouders geconfronteerd met de diabetes mellitus. Bij jonge kinderen regelen de ouders alles nog, maar als de kinderen wat ouder worden moeten ze leren een gedeelte van deze verantwoordelijkheid over te nemen. Dit is de eerste stap naar de volledige verantwoordelijkheid die ze als volwassene gaan krijgen. Dit is een proces dat overigens niet altijd even gemakkelijk verloopt. Dit komt doordat kinderen nog niet gericht op de toekomst leven. Zij zien nog niet de mogelijke complicaties aan ogen, nieren en het zenuwstelsel op volwassen leeftijd (Brande e.a., 2003). 

Een goede begeleiding van kinderen met diabetes mellitus en hun ouders vraagt van deskundigen in kinderdiabetesteams niet alleen ‘technische’ deskundigheid, maar ook begrip en empathie. Door de komst van kinderdiabetesteams kunnen deze aspecten door samenwerking van verschillende disciplines zo optimaal mogelijk worden vervuld (Brande e.a., 2003).
2.2.7 Welke complicaties kunnen er optreden
Diabetes mellitus kan op langere termijn gepaard gaan met complicaties in de vorm van beschadigingen van diverse organen. Dit geldt voor alle typen van diabetes mellitus, zowel type I als type II.

De ogen

Bij patiënten met diabetes mellitus kunnen zich twee oogheelkundige problemen voordoen, namelijk een wisselend gezichtsvermogen en diabetische retinopathie.


Een wisselend gezichtsvermogen

Dit treedt op doordat de glucosespiegel in bloed en ooglens wisselt. Doordat de glucosespiegel in de ooglens verandert, verandert ook het brekend vermogen van de ooglens waardoor de brilsterkte en de gezichtsscherpte ook steeds kunnen wisselen. Dit treedt met name op bij een slechte instelling van de diabetes mellitus. Dit is niet ernstig maar wel lastig. Het verdwijnt weer als de instelling goed is.

Diabetische retinopathie (netvliesafwijkingen)
Het netvlies (retina) is het binnenste laagje in het oog dat onze beelden registreert. In het centrum van het netvlies ligt de gele vlek (macula). In het netvlies bevinden zich bloedvaten die het netvlies van zuurstof en voedingsmiddelen voorzien. Ten gevolge van diabetes mellitus kunnen er beschadigingen optreden van de bloedvaten. Deze afwijkingen kunnen aanwezig zijn zonder dat al direct het gezichtsvermogen is aangetast en zonder dat er klachten zijn. Met name afwijkingen in de gele vlek geven klachten van minder zien. De netvliesafwijkingen kunnen zich in verschillende stadia bevinden, van gering tot ernstig. Regelmatige controle van het oog door de oogarts is noodzakelijk. Wanneer deze schadelijke afwijkingen niet tijdig worden onderkend en behandeld kan blindheid het gevolg zijn.

Het kan vijf tot twintig jaar duren voordat iemand met diabetes mellitus diabetische retinopathie ontwikkelt. In deze periode ontstaan echter wel subtiele functionele en pathologische veranderingen in het netvlies, zoals een veranderde bloeddoorstroming en een verhoogde doorlaatbaarheid van de kleine bloedvaatjes. Normaal zijn deze bloedvaatjes ondoorgankelijk voor bepaalde stoffen. Bij diabetische retinopathie zijn afwijkingen van de bloedvaatjes aantoonbaar, zoals een verdikking van de bloedvatwand en verlies van vaatwandcellen, leidend tot lekkage en uitval van bloedvaatjes. 

Deze slechtere bloedvaten kunnen lekkage gaan vertonen, bestaande uit lekkage van vocht, vetten of bloed. Als bloedingen toenemen, groter worden en meer afwijkingen gaan vertonen, krijgen delen van het netvlies te weinig zuurstof waardoor het netvlies minder gaat functioneren.

De kans op diabetische retinopathie is groter naarmate de diabetes mellitus langer bestaat en/of slechter is ingesteld.

De eerste oogheelkundige controles moeten, bij diabetes mellitus type I na het vijfde jaar en bij diabetes mellitus type II binnen 6 maanden na dat de diagnose is gesteld, plaatsvinden.

De oogarts of optometrist bepaalt aan de hand van het oogonderzoek wanneer de volgende controle moet plaatsvinden. Deze controle kan variëren van bijvoorbeeld 1 maand tot 2 jaar (Hoppenreijs, 2004). 

Nefropathie 



Diabetische nefropathie kenmerkt zich door het verlies van albumine in de urine (albuminurie). Dit in combinatie met hypertensie en een hoog bloedglucosegehalte zorgt ervoor dat de aders en haarvaten in de nieren beschadigen. Hierdoor kunnen de nieren het bloed niet goed meer filteren en komen er eiwitten in de urine terecht (Witsel, 2008). 

Nefropathie is een belangrijke oorzaak van voortijdig overlijden van patiënten met diabetes mellitus. Dit wordt veroorzaakt door de cardiovasculaire afwijkingen in de nieren en uremie (verhoogd ureumgehalte in het bloed) (Heine en Tack, 2004).

Diabetische nefropathie is vooral bekend bij patiënten met diabetes mellitus type I, bij wie ongeveer 50% nefropathie ontstaat. Dit gebeurt vaak na tien tot vijftien jaar na het ontstaan van de diabetes mellitus. Bij patiënten bij wie diabetische nefropathie ontstaat binnen tien jaar, hebben een grotere kans dat de klachten verergeren en uiteindelijk tot nierinsufficiëntie zal leiden. Patiënten die diabetes mellitus type II hebben, hebben grote kans (tot 40%) om ook verergering van de klachten te ontwikkelen en uiteindelijk aan nierinsufficiëntie te gaan leiden. 

Voor patiënten met diabetes mellitus type II geldt sterker dan voor patiënten met diabetes mellitus type I, dat het ontstaan van albuminurie een teken is van het ontwikkelen van hart- en vaatziekten. 

Er zijn een aantal factoren die het risico op diabetische nefropathie verhogen:

· genetische aanleg / erfelijkheid;

· slechte regulatie van de diabetes mellitus;

· hoge bloeddruk;

· hoog cholesterolgehalte;

· urineweginfecties;
· roken;

· etnische afkomst; nierziekten komen meer voor bij getinte mensen).

Men kan om diabetische nefropathie te voorkomen, een aantal acties ondernemen:

· zorgen voor een goed gereguleerd bloedglucosegehalte;

· zorgen voor normale bloeddrukwaarden. Indien de bloeddruk te hoog is, moet deze behandeld worden door een arts;

· stoppen met roken. Roken is een belangrijke veroorzaker van nierbeschadiging. Roken tast de wand van de bloedvaten aan en veroorzaakt vernauwing van kleine bloedvaten 
(Witsel, 2008).

Behandeling

De behandeling van patiënten met diabetische nefropathie is gericht op een aantal doelen. Allereerst is de behandeling erop gericht de verdere ontwikkeling van nierinsufficiëntie te voorkomen. Verder wil men de late complicaties van nierinsufficiëntie voorkomen en daarbij vooral proberen het sterk verhoogde risico op cardiovasculaire complicaties te verminderen.

De behandeling van diabetische nefropathie bestaat uit een aantal acties:

· intensieve bloedglucoseregulatie;
· goede bloeddrukregulatie;
· eiwit-beperkt dieet;
· stoppen met roken;
· bevorderen van gewichtsafname;
· bij ernstige nierinsufficiëntie wordt nierfunctievervangende behandeling toegepast (dialyse of niertransplantatie).
(Jong e.a., 2005).

Cardiovasculaire aandoeningen

Diabetes mellitus gaat vaak samen met een verhoogd risico op hart en vaatziekten. De prevalentie van cardiovasculaire aandoeningen is bij patiënten met diabetes ongeveer twee tot viermaal zo hoog als bij een normaal iemand (van der Wall, 2008). Bij patiënten met diabetes mellitus type II en bij patiënten met een lang bestaande diabetes mellitus type I spelen vooral de afwijkingen van de grote bloedvaten een rol. De grote bloedvaten in het lichaam hebben een groter risico om arteriosclerose (slagaderverkalking) te ontwikkelen. Arteriosclerose is het verharden, vernauwen en eventueel blokkeren van de slagaders. Het ontstaan van cardiovasculaire aandoeningen en arteriosclerose kan veroorzaakt worden door een verhoogde bloedglucose spiegel. Een andere factor is hyperinsulinemie wat als men diabetes mellitus heeft, veel voorkomt tussen de maaltijden. Met middellang of lang werkende insuline tijdens de dag (twee injecties per dag) zal men een hoger insulinegehalte hebben tussen de maaltijden door dan wanneer je kortwerkende insuline of maaltijdinjecties neemt. 
Bij diabetes mellitus type I spelen ook vooral nierschade, hoge leeftijd, roken en een hoge bloeddruk een belangrijke rol. Hoe langer iemand type I heeft, hoe hoger het risico op hart en vaatziekten is. Mensen met diabetes mellitus type II hebben daarentegen op het moment van de diagnose al vaak hart en vaatproblemen. Dat heeft vaak te maken met het feit dat diabetes mellitus type II en hart en vaatziekten grotendeels dezelfde oorzaken hebben. Overgewicht (vooral veel buikvet), verhoogde gehalten aan bloedvetten (waaronder cholesterol), een verhoogde bloeddruk en een verhoogde bloedglucose werken zowel met diabetes mellitus type II als met hart en vaatziekten mee (Hanas, 2001). Iemand met diabetes kan zelf hart en vaataandoeningen zoveel mogelijk proberen te voorkomen door:

· Stoppen met roken;
· Voldoende lichaamsbeweging;
· Zorgen voor een gezond lichaamsgewicht;
· Gezond en niet te veel eten.
Mensen met diabetes mellitus (voornamelijk type II) krijgen regelmatig controles. Die controles van het gehalte aan cholesterol en andere bloedvetten, de bloeddruk en de bloedstolling zijn bedoeld om problemen in een zo vroeg mogelijk stadium te kunnen signaleren en behandelen (Nederlandse diabetes federatie, 2006). De diabetescontrole wordt meestal door de arts of de diabetesverpleegkundige gedaan. Er wordt altijd de bloeddruk gemeten, en jaarlijks wordt ook het cholesterolgehalte in het bloed bepaald. De patiënt wordt dus ieder jaar door de arts gecontroleerd op  mogelijke symptomen van hart en vaatziekten door middel van een uitgebreid lichamelijk onderzoek. (Nederlandse diabetes federatie, 2006).

Neuropathie (zenuwaandoeningen)
Wanneer de bloedglucosespiegel niet goed wordt gereguleerd en door het verminderen van de doorbloeding, kunnen de zenuwen beschadigd raken en kan er op den duur diabetische neuropathie ontstaan (Vielvoye-Kerkmeer e.a., 2008).

Neuropathie is een stoornis in de functie van het perifere zenuwstelsel. Het veroorzaakt klachten zoals: tintelingen, doof gevoel, verlamming en pijn.

Het zenuwstelsel bestaat uit twee gedeelten namelijk het centrale zenuwstelsel en het perifere zenuwstelsel. Het centrale zenuwstelsel wordt gevormd door de hersenen en het ruggenmerg. Het perifere zenuwstelsel is opgebouwd uit zenuwen die zich vertakken vanuit het centrale zenuwstelsel naar bijvoorbeeld de handen en voeten en naar organen zoals het hart, lever en de longen. Neuropathie is een ziekte van het perifere zenuwstelsel en wordt vaak perifere neuropathie genoemd.

Het perifere zenuwstel is opgebouwd uit zenuwcellen omgeven door een beschermlaag, het myeline. Myeline beschermt zenuwcellen zowel tegen fysische beschadiging als tegen elektrische storingen van uit het omliggende weefsel (Dankmeijer, 2008). 

De zuurstofbevoorrading kan afnemen door schade aan de bloedvaten die de zenuwbanen bevoorraden. Dit veroorzaakt schade aan de myelinelaag en leidt uiteindelijk tot slechtere zenuwsignalen (Hanas, 2001)

Diabetische voet

Onder ‘een diabetische voet’ worden voetafwijkingen verstaan, die ontstaan zijn als gevolg van neuropathie, macroagniopathie (afwijking van de grote bloedvaten), beperkte gewrichtsbeweeglijkheid en andere gevolgen van stofwisselingsstoornissen. Meestal komen deze aandoeningen in combinatie voor bij patiënten met diabetes mellitus. 

Door de beschadiging van de zenuwen die naar de voet lopen, kan een diabetespatiënt de volgende problemen krijgen:

· Vermindering van het gevoel: dit geldt voor zowel de pijnzin, de temperatuurgewaarwording als voor de tastzin. Bij deze problemen heeft de patiënt geen gevoel meer in de voeten, waardoor ook bv. een steentje in de schoen of heet water niet gevoeld worden.  

· Verminderde zweetproductie: hierdoor wordt de huid erg droog en wordt de huid kwetsbaar.

· Bloedvaten op de rug van de voet zetten op door een toegenomen oppervlakkige doorbloeding: de voet voelt hierbij warm aan en ziet soms rood. De patiënt geeft de indruk dat de voet gewoon gezond is. Maar ook dit is een vorm van neuropathie.

· Een afwijkende voetvorm: in veel gevallen is de voet eerst ‘hol’ en wordt daarna ‘plat’, waardoor een platvoetvorm wordt ontwikkeld. Dit brengt een andere, belastende houding van het voetskelet met zich mee. 

· Optreden van beperkte gewrichtsbeweeglijkheid: door verstijving en verdikking van het bindweefsel rond de gewrichten kunnen gewrichten niet meer soepel bewegen. Doordat men dit niet voelt, kan het lichaam niet adequaat reageren ter waarschuwing, waardoor er als gevolg veel eelt en wondjes ontstaan (Putten, 2008).

De bovenstaande problemen vormen een verhoogd risico op diabetische wonden. De complicaties van de diabetes mellitus zijn hierbij dus de oorzaak van het ontstaan van de wonden. Patiënten met diabetes mellitus hebben daarbij ook vaak te maken met een gestoorde wondgenezing (Loots, 2007). Uit onderzoek is gebleken dat een verhoogde bloedglucosespiegel tot veranderingen leidt in de ontstekingsfase in het proces van de wondgenezing, waarbij het optreden van roodheid, zwelling, warmte, pijn en functieverlies door de complicaties wordt verminderd. Daarnaast is sprake van een verminderde afzetting van collageen bij een verhoogde bloedglucosespiegel. Collageen is een eiwit dat ervoor zorgt dat de wond zal sluiten (Putten, 2008).   

Er spelen een aantal factoren een rol bij de genezing van een diabetische wond die het proces hiervan vertragen of zelfs onmogelijk maken:

· Sensibele neuropathie: de patiënt voelt niet dat er een wond is ontstaan. Door het verlies van het pijngevoel zal de wond niet ontzien worden. Zo lang de patiënt blijft lopen, krijgt de wond geen kans om te genezen. De wond zal zich nu juist steeds verder uitbreiden, zowel in diepte als in omtrek.

· Verhoogde bloedglucosewaarden: deze verhinderen het normale genezingsproces van een wond. Zo worden de leukocyten gehinderd om op de plaats terecht te komen waar zij moeten werken. 

· Verhoogde kans op infectie: door het niet genezen van de wond krijgen bacteriën de kans om zich in de wond te nestelen. Daardoor kunnen infecties ontstaan, waardoor de wond verergert. Deze infecties zijn moeilijk te bestrijden, omdat antibiotica en andere geneesmiddelen niet goed op de plaats van de wond kunnen komen. Dit heeft te maken met verdikte haarvaten. De medicijnen kunnen hierdoor moeilijker door de wand van de vaten.

· Verminderde reactie van het lichaam op infectie: het afweersysteem van een patiënt met diabetes mellitus werkt vaak niet goed of onvoldoende. Daardoor worden infecties niet goed door het lichaam aangepakt, met als gevolg dat de infectie verergert. Ook voelt de patiënt de waarschuwingssignalen van het lichaam zoals pijn en warmte niet, waardoor hij/zij ook geen maatregelen neemt.

De grootste complicatie van een diabetische wond op de voet, is amputatie. Dit kan gebeuren als een wond niet geneest en/of de vaten in het been en de voet worden afgesloten (Putten, 2008).

Er kunnen een aantal preventieve maatregelen genomen worden door de pedicure:

· Voorlichting geven: folders uitreiken, risico’s bespreken, nagaan of de patiënt de risico’s begrijpt, houding van de patiënt signaleren en bespreken, emoties bespreken tegenover de diabetes mellitus, steun bieden bij het omgaan met diabetes mellitus en de mogelijke complicaties. 

· Voetverzorgingsadvies geven: de pedicure kan de volgende adviezen geven:

· dagelijks de voeten inspecteren;

· dagelijks de voeten wassen met lauw water;

· de voeten goed drogen, ook tussen de tenen, en de huid insmeren met babyolie;

· nooit voetbaden nemen bij een kapotte huid, schimmelinfectie en/of eczeem;

· niet op blote voeten lopen;

· niet zelf eelt of likdoorns verwijderen;

· nagels recht afknippen;

· wollen of katoenen sokken dragen, zonder naden;

· panty’s binnenstebuiten dragen, zodat de naden niet in de voet drukken.

· Schoenadvies geven:

De pedicure kan de volgende adviezen geven wat betreft de schoenen:

· inspecteer voor het aantrekken de schoenen met de hand aan de binnenkant;

· de hakhoogte mag maximaal 3 cm bedragen;

· koop schoenen met een veter- of andere wreefsluiting;

· de schoen moet zijn voorzien van een stevige hielpartij;

· let op een breed draagvlak (koop geen spits toelopende schoenen);

· koop schoenen met een juiste lengte, breedte en hoogte;

· er mogen geen naden of stiksels aan de binnenzijde van de schoen zitten;

· koop altijd aan het eind van de middag schoenen: dan zijn de voeten het dikst.

· Voetafwijkingen laten behandelen.

(Putten, 2008).
Hoe kan er een gescreend worden op neuropathische verschijnselen:
· door het kijken naar roodheid, eeltvorming en wondjes;

· door te kijken naar de huid of deze dun is, glanst en of er haargroei aanwezig is;

· door te voelen aan de voeten en te voelen of er eelt aanwezig is, ook al is dit niet zichtbaar. Daarnaast kan zo gevoeld worden of de voet warm of koud aanvoelt. 

Daarnaast kan de diabetesverpleegkundige, de podotherapeut of de pedicure ook een test uitvoeren met een Semmes Weinstein-monofilament. Dit is een handvat met een nylondraad. De nylondraad wordt loodrecht op de huid geplaatst. De draad wordt vervolgens in een C-vorm gebogen. De patiënt die de buigkracht niet voelt, heeft zijn beschermende gevoel verloren. Wel mag er alleen gemeten worden op de huid waar het eelt is verwijderd. 

Daarnaast kan er ook getest worden met een stemvork. Hiermee kan men het trillingsgevoel testen. Hiermee wordt gemeten in hoeverre de patiënt nog in staat is zijn voet goed op de grond te plaatsen 

(Putten, 2008).

2.3 De gevolgen van diabetes mellitus in het dagelijks leven
Diabetes mellitus kan verschillende gevolgen hebben voor het kind en het gezin in het dagelijks leven.

Tijdens het expertgesprek met kinderdiabetesverpleegkundige Rianne de Kruijf kwam naar voren dat het belangrijk is dat op scholen, kinderopvang, crèche etc, voorlichting wordt gegeven over diabetes mellitus. Een onderzoek heeft aangetoond dat 60% van de kinderen geen goede instelling heeft door school. Het kind is voor een goede instelling afhankelijk van de leerkrachten, of andere medewerkers van een kinderopvang of crèche. Het vraagt van de leerkrachten of andere medewerkers veel, het is iets wat ze naast hun eigen taken als onderwijzer er extra bij krijgen. Eenmaal op de middelbare school wordt de voorlichting anders georganiseerd. Drie weken na de start van het nieuwe schooljaar wordt er een bijeenkomst georganiseerd door de kinderdiabetesverpleegkundigen om leerkrachten te informeren over diabetes mellitus en de aandachtspunten die hierbij belangrijk zijn. De enige vraag die voor leraren belangrijk is, is dat tieners/jongeren de kans krijgen van leraren om, als dit nodig is, hun bloedglucosewaarde te controleren en eventueel wat te eten of insuline te spuiten. Helaas is er tot op heden nog steeds niet altijd begrip voor deze vraag. Ook is er regelmatig verwarring over het uiterlijk van de insulinepomp, die lijkt op een mobiele telefoon / mp3-speler, met als gevolg dat leraren denken aan het laatste bij het zien van het apparaat, in plaats aan een insulinepomp. 

Stress
Stress en psychologische belasting beïnvloeden het lichaam en zullen soms de bloedglucosespiegel verhogen door het effect van verschillende hormonen.

De bijnieren scheiden het hormoon adrenaline af, wanneer het lichaam aan stress blootgesteld wordt, verhoogt dit de glucoseproductie van de lever. De pancreas van een niet diabetisch persoon zet dan onmiddellijk insuline vrij om de glucosebalans te herstellen. 

Onderzoek heeft aangetoond dat dagelijkse stressfactoren kunnen leiden tot een hogere HBA1c maar enkel bij personen die slecht omgaan met stress (Hanas, 2001). 

Sport en beweging

Tijdens het sporten daalt de bloedglucose omdat het lichaam extra energie verbruikt. Zelfs na inspanning kan de bloedglucose nog uren dalen. Hierdoor loopt men het risico een hypoglykemie te krijgen. Dit is goed te voorkomen door zelfregulatie, dus door het aanpassen van de voeding en/of insuline. Hypoglykemieën zijn niet altijd te voorkomen. 

Men kan een hypoglykemie op drie manieren voorkomen:

· door iets extra’s te eten voordat men gaat sporten of bewegen;

· door het verlagen van de hoeveelheid insuline voordat men gaat sporten of bewegen;

· door beide te doen.

Wanneer men regelmatig sport zal degene uit ervaring leren hoe de insuline en de voeding moeten worden aangepast (Coene en Kollaard, 2005).

Op reis

Tijdens een vakantie wijkt men af van het gebruikelijke leefritme en dat heeft weerslag op de bloedglucosewaarden. 

Het is van belang dat men ruim voldoende insuline, naalden en/of bloedglucoseverlagende medicijnen en bloedglucosemeter met voldoende teststrips meeneemt. Deze middelen moet men altijd in de handbagage bij zich dragen zodat hulpmiddelen niet in de zon liggen op te warmen of juist in de bagageruimte van het vliegtuig bevriezen. Naast een reserve insulinepen is het ook van belang dat men een set glucagon en druivensuiker meeneemt.

Als het zonnig is op de bestemming moet men er rekening mee houden dat warmte zorgt voor een snellere opname van insuline en men eerder kans heeft op een hypoglykemie (Eeghen, 2005).
2.4 Betekenis diabetes mellitus voor kinderen en ouders bij specifieke leeftijden

Diabetes mellitus heeft voor de verschillende leeftijdscategorieën verschillende betekenissen zowel voor het kind als voor de ouders. In deze paragraaf wordt er ingegaan op alle leeftijdscategorieën en wat dat betekent voor het kind en de ouders. 

Diabetes mellitus bij baby’s en peuters (0-3 jaar)

Leeftijdspecifieke ontwikkelingstaken

In de eerste levensjaren verloopt de lichamelijke groei en de ontwikkeling van de hersenen zeer snel. Het slaap- en eetpatroon kunnen in deze periode erg afwisselend zijn. De belangrijkste ontwikkelingstaak binnen deze leeftijdscategorie is dat de ouders een hechtingsrelatie opbouwen met het kind. Het uiten van emoties speelt hierbij een belangrijke rol en dat ontstaat door de interactie tussen ouder en kind. Dit draagt ook bij aan de ontwikkeling van een gevoel van autonomie en de diabetescontrole die van belang is in de loop van het tweede en derde levensjaar. De peuter kan ‘nee’ blijven zeggen, terwijl de ouders tegelijkertijd regels en grenzen aan moet geven. De maaltijden kunnen aanleiding geven tot problemen tussen de ouders en het kind (Boer, 2008).

Leeftijdspecifieke diabetes-taken

Bij deze jongste leeftijdscategorie kan er moeilijk worden gesproken van ‘taken’ maar gaat het meer om ‘aspecten’ die een belangrijke rol spelen. Een kind in deze levensperiode is zich bewust van de ongemakken die het insuline spuiten en bloedglucosecontroles met zich meebrengen zonder te kunnen begrijpen waarvoor ze nodig zijn. Verder zijn er de sterk wisselende eetpatronen en de problemen rondom de maaltijden, welke gemakkelijk leiden tot ontregelde bloedglucosewaarden en tot angst bij ouders, wanneer een kind weigert om te eten wat voorgeschreven is (Boer, 2008).

Aandachtspunten kind

Het optimaal controleren van de bloedglucosewaarden kunnen in de leeftijdfase problemen opleveren omdat er een wisselend eetpatroon is, wisselende lichamelijke activiteiten zijn en een snelle groei van het kind. Een hypoglykemie kan met name in deze leeftijdscategorie, een negatieve invloed hebben op het ontwikkelen van de hersenen, waardoor later milde cognitieve problemen kunnen ontstaan. Een bijkomend probleem is dat jonge kinderen nog onvoldoende in staat zijn om aan te geven dat zij ‘een te laag bloedglucosegehalte’ hebben waardoor vaak een vertraging in behandeling ontstaat. Kinderen van deze jonge leeftijd hebben nog niet de verstandelijke vaardigheden of begrip van hun aandoening om te begrijpen waarom dat zij mee moeten werken aan het (soms pijnlijke) proces dat nodig is voor een goede diabetescontrole. Doelen die gesteld worden voor de behandeling moet per individueel kind bekeken worden, om enerzijds goede medische zorg te verlenen maar anderzijds het kind de mogelijkheid te geven om de normale ontwikkelingstaken te vervullen. Van belang is dat de peuters zoveel mogelijk kansen krijgen om een gevoel van autonomie te ontwikkelen, daar waar dat mogelijk is. Daarnaast is het belangrijk om het kind te betrekken bij handelingen om te komen tot samenwerkend gedrag. Met betrekking tot de diabetes mellitus kunnen de kinderen meebeslissen bij de keuze van de spuitplaats, keuzes met betrekking tot eten of activiteiten die na het spuiten moeten plaatsvinden (Boer, 2008).
Aandachtspunten ouders

Ouders zijn in deze levensfase de hoofdverantwoordelijken voor de diabetescontrole. Het ontdekken dat je kind diabetes mellitus heeft roept bij ouders van kinderen van alle leeftijden de ‘normale’ emotionele reacties op van verdriet, ongeloof en angst. Daarnaast is het belangrijk als ouder om zo snel mogelijk informatie te verzamelen over hoe de diabetes mellitus werkt bij hun kind. Dit legt een extra druk op het ouderlijk functioneren, zeker naast alle andere taken die zij moeten vervullen zowel binnen als buiten het gezin. Het toedienen van insuline injecties is erg lastig bij een kind dat nog weinig tot geen begrip heeft van de reden hiervoor. Het tijdig herkennen van een hypoglykemie is erg belangrijk voor de hersenen van het jonge kind. De jonge kinderen kunnen hypoglykemie-signalen zelf nog niet herkennen en kenbaar maken. Het is voor ouders soms lastig bij hun peuter onderscheidt te maken tussen een hypoglykemie/hyperglykemie en een boze bui. De dagelijkse injecties kunnen een grote druk uitoefenen op de relatie tussen de ouders en het kind. Het wordt door het kind gezien als een aanval en de ouders kunnen het gevoel krijgen dat zij hun kind onnodig aan het straffen zijn. Het ‘nee’ zeggen van de peuter dat te maken heeft met een gezonde ontwikkeling van de autonomie botst met de onvermijdelijke regelgeving bij diabetes mellitus (Boer, 2008). 
Behandeling

Psychosociale ondersteuning voor ouders is in deze periode van groot belang. Het is belangrijk dat de zorg voor de diabetes mellitus van jonge kinderen door beide ouders wordt gedaan. Vaak wordt de zorg in eerste instantie door de moeder gedaan en wordt het voor de vader alleen maar lastiger om actief deel te blijven nemen in de zorg.

De zorg voor een jong kind met diabetes mellitus is behoorlijk zwaar, een één-oudergezin kan dit niet alleen doen. Belangrijk is dat er gezocht wordt binnen de familie of vriendenkring naar iemand die dit samen met de ouder kan doen. Steun aan de ouder(s) kan onder andere geboden worden door het organiseren van ouderavonden waar ouders hun zorgen en ervaringen met anderen kunnen delen. Het functioneren van het gezin en de mate van aanpassing aan het hebben van een kind met een chronische aandoening is een belangrijke indicator in de latere jaren voor het trouw blijven volgen van de therapie/behandeling. Het is daarom van belang om in een vroeg stadium een beeld te krijgen van het functioneren van het gezin en eventuele stressfactoren (huisvesting, financiële problemen etc.) en dit ook in de loop van de tijd te volgen. 

Belangrijke doelstellingen in de behandeling van de peuter, zijn de peuter de kans geven een gezond gevoel van autonomie te ontwikkelen op die gebieden waar dat mogelijk is en ouders emotioneel te ondersteunen in de verantwoordelijke en lastige diabetescontrole van hun jonge kind. Wanneer de ontwikkeling van het kind belemmerd wordt door een overbeschermende houding van de ouders krijgt het kind niet de kans om zich te ontwikkelen tot een individu. 

Er kan dan gebruik gemaakt worden van psycho-educatie. Psycho-educatie is ontwikkeld om kinderen met een chronische aandoening beter met hun aandoening om te leren gaan. Je kunt hierbij denken aan: actief op zoek gaan naar informatie, technieken, positief denken ten behoeve van een beter zelfbeeld en sociaal-emotioneel functioneren. Ook kun je hierbij denken aan het gebruik maken van video interactie begeleiding. Video interactie begeleiding bestaat uit het maken van korte video opnames van de ouders en het kind. Deze opnames kunnen gemaakt worden tijdens de verzorging, het eten of tijdens een spelmoment. Hierna wordt de video door de begeleider en de ouders terug gekeken, en wordt er bekeken wat mogelijk anders zou kunnen. 

Een peuter kan ook extreem angstig raken door de herhaalde injecties en bloedglucosecontroles, dit kan zodanig zijn dat het een bedreiging kan zijn voor de ontwikkeling. Er kan dan gebruik gemaakt worden van EMDR (Eye Movement Desensitization Reprocessing). EMDR is een kortdurende behandelmethode om angstige ervaringen te verwerken. Het is een relatief nieuwe therapie en is bedoeld voor mensen die klachten houden na het meemaken van een ingrijpende gebeurtenis. De behandeling zal telkens afhankelijk zijn van de vraagstelling, van het kind en de gezinskenmerken. 

Het is belangrijk dat de gezinnen jaarlijks gescreend worden, omdat het een complexe aandoening is. Tijdens de screening wordt er gekeken naar de ontwikkeling van het kind en reacties op het hebben van diabetes mellitus. Ook wordt er ook gekeken hoe de ouders omgaan met de chronische aandoening van het kind. Daarnaast dient de opvoeding van het kind, het gezinsfunctioneren, de reacties van eventuele broertjes of zusjes en sociale aspecten als bijvoorbeeld financiële problemen geëvalueerd te worden. Het is, voor alle leeftijden, van belang om tot in de kleine bijzonderheden alles te bespreken, wie wat doet met betrekking tot de diabetes mellitus van het kind en wie zich waarvoor verantwoordelijk voelt. Een jaarlijkse psychosociale screening en evaluatie over het beloop van en het omgaan met de chronische ziekte van het kind, biedt goede gelegenheid voor tijdige behandeling van eventuele verkeerde/ongewenste ontwikkelingen (Boer, 2008).

Diabetes mellitus in de kleuterperiode (4 t/m 6 jaar)
Leeftijdspecifieke ontwikkelingstaken

De kleuter zet zijn eerste stapjes in de schoolwereld en gaat de verworven autonomie gebruiken om de wereld buiten het gezin te ontdekken. Het kind moet leren zich veilig te voelen en te vertrouwen op de leerkracht en andere personen buiten het gezin. De cognitieve ontwikkeling van het kind stelt het kind in staat om van oorzaak tot gevolg te denken op een concreet niveau. De kleuter gaat deelnemen aan groepsspel en doet ervaringen op van winnen en verliezen. Leeftijdsgenoten gaan steeds meer een belangrijkere rol spelen. In de wisselwerking met deze nieuwe wereld moet het kind zelfvertrouwen en zelfstandigheid ontwikkelen (Boer, 2008).

Leeftijdspecifieke diabetes-taken

De ontwikkelingen in motorische coördinatie en cognitieve vaardigheden maken het mogelijk, dat de kleuter meer zelf kan doen wat betreft de diabetescontrole. De kleuter gaat regels begrijpen en kan op een concreet niveau de zelfzorg doen, zoals het prikken onder toezicht. De kleuter kan keuzes leren maken in voeding en kan leren lage bloedglucosewaarden te herkennen. Daarnaast kan het een start maken met het eigen maken van het zelf spuiten van de insuline (Boer, 2008). 

Aandachtspunten kind

Het beginnend ontwikkelde denken in oorzaak en gevolg kan ertoe leiden dat het kind zichzelf de schuld geeft van zijn ziekte en de insuline-injecties en beperkingen als zijn verdiende straf ziet. Het is voor het kind daarom erg belangrijk dat het in contact komt met andere kinderen met diabetes mellitus. Het energieniveau van de kleuter kan sterk wisselen, wat een verhoogd risico op hypoglykemieën met zich mee kan brengen (Boer, 2008). 

Aandachtspunten ouders

Nu de kleuter steeds meer dingen zelf gaat doen en leert keuzes te maken, is het voor ouders belangrijk hun kind op een positieve manier bij de diabeteszorg te betrekken. Belangrijk is dat je niet een te hoge druk oplegt aan het kind met betrekking tot verwachtingen en de haalbaarheid tot zelfstandigheid. De eisen die gesteld worden moeten afgestemd zijn op het kind. Samen werken aan zelfstandig worden is waar het in deze fase om gaat, er wordt de basis gelegd voor zelfstandig functioneren in de toekomst. Ouders houden de meekijkende en controlerende taak. Voor de ouders kan het ondersteunend werken als ze in contact komen met anders ouders die ook een kind hebben met diabetes mellitus. Ouders staan voor de moeilijke opgave de zorg voor hun kind met diabetes mellitus gedeeltelijk over te laten aan andere volwassen als bijvoorbeeld onderwijzers, familieleden, sportcoaches etc. (Boer, 2008).

Behandeling

De behandeling kan zich in deze fase gaan richten op zowel ouders als het kind. Kinderen krijgen in deze periode steeds meer kennis maar kunnen deze kennis nog niet flexibel gebruiken, hun denken wordt vooral bepaald door wat zij zien en horen. Hun kennis is nog oppervlakkig en van oorzaak tot gevolg denken is net als het kunnen overzien van het geheel nog weinig ontwikkeld. Werkelijkheid en fantasie zijn nog niet gescheiden in hun denken. Kinderen in deze leeftijd zijn egocentrisch ingesteld en kunnen niet vanuit het perspectief van een ander denken. In deze fase wil het kind initiatieven ontwikkelen. Het is belangrijk dat ouders dit steunen en het kind aanmoedigen om nieuwsgierig te zijn. Het negatief corrigeren van het kind moet zoveel mogelijk vermeden worden om het ontstaan van schuldgevoelens te vermijden. De ouderbegeleiding omvat psycho-educatie over deze ontwikkelingsfase, omdat de ouders in staat zijn het gedrag van het kind zo goed mogelijk te begrijpen en maatregelen daarop af te stemmen. Ouders dienen inzicht te hebben in hun wensen en hun grenzen en zich te realiseren dat het kind mee kan helpen aan kleine concrete taken. Het kind ervaart hiermee succes wat zeer belangrijk is als eerste stap in de toenemende zelfzorg. Als ouder is het belangrijk dat gewenst gedrag gericht beloond wordt aan het kind. Voor ouders kan het moeilijk zijn de zorg voor hun kind aan een ander toe te vertrouwen en het kind een periode van de dag niet in de directe omgeving te hebben. Gesprekken daarover en adviezen met betrekking tot de opvoeding kunnen ouders helpen meer vertrouwen te ontwikkelen en de eerste stappen in het proces van loslaten makkelijk durven te maken. Wanneer ouderbegeleiding alleen onvoldoende resultaat heeft kunnen spelsessies met ouder en kind worden uitgevoerd. Het kind kan geholpen zijn bij het leren van zelfcontroletechnieken, om het te helpen zich te ontspannen en afleiding te vinden van de stressfactoren (Boer, 2008).

Diabetes Mellitus in de schoolleeftijd (7 t/m 9 jaar)

Leeftijdspecifieke ontwikkelingstaken

De ontwikkeling van cognitieve, sportieve en creatieve vaardigheden staat op deze leeftijd centraal. Het abstract denken komt op gang en meer complexe verbanden kunnen worden gelegd. Het kind in deze leeftijd ontwikkelt zijn zelfbeeld onder andere door zijn vaardigheden te vergelijken met die van andere kinderen. Het kind wil graag hetzelfde zijn als de andere kinderen. Vriendschappen worden aangegaan met kinderen van hetzelfde geslacht.

Het kind brengt steeds meer tijd buitenhuis door, maakt meer eigen keuzes en wordt zelfstandiger (Boer, 2008).

Leeftijdspecifieke diabetes-taken

De leergierigheid van het kind in deze schoolleeftijd gaat voornamelijk om de eigen kennis over zijn of haar diabetes mellitus. Het kind kan zorg aan zichzelf besteden, leert hygiënisch met het materiaal om te gaan en kan zelf spuiten en prikken. Het is van belang dat het kind leert plannen en vooruit denken met betrekking tot de diabeteszelfzorg, waar activiteiten zoals bijvoorbeeld sporten steeds meer plaatsvinden buiten het gezichtsveld van de ouders. Het kind gaat consequenties van zijn handelen begrijpen en gaat leren van positieve en negatieve ervaringen (Boer, 2008). 

Aandachtspunten kind

Kinderen in deze leeftijdcategorie zijn nog te jong om zelf de verantwoordelijkheid te dragen voor zijn diabetes mellitus. Ouders kunnen een belangrijke rol spelen bij het stimuleren van hun kind tot steeds meer verantwoordelijkheid. Geleidelijk aan kan het kind steeds meer zelf regelen en komen de ouders meer op de achtergrond te staan en het kind steeds meer op de voorgrond (Boer, 2008). 
Aandachtspunten ouders

Het is belangrijk als ouders om alert te zijn op het gedrag van het kind. Kinderen kunnen zich erg afhankelijk gedragen tegenover de ouders en kunnen zich af gaan zonderen van leeftijdsgenoten. Ook kan het kind zich juist gaan afzonderen van de ouders en zich zeer verantwoordelijk gaan gedragen in hun zelfzorg voor hun diabetes mellitus, zodat ouders en het kinderdiabetesteam zich in eerste instantie geen zorgen hoeven te maken. Deze kinderen lopen echter wel het risico steeds meer in een isolement te raken en tonen meer klachten, zoals angst, depressie etc. Het is voor ouders belangrijk te realiseren dat juist het meedoen aan activiteiten met leeftijdsgenoten van groot belang is voor de ontwikkeling van een positief zelfbeeld van het kind (Boer, 2008).

Behandeling

Het kind staat nu steeds meer centraal in de behandeling. De cognitieve ontwikkeling maakt dat kind steeds meer dingen kan overzien en kan ordenen, waardoor het steeds meer in staat is te begrijpen wat er nodig is voor de diabeteszorg. Het kind leert tekenen en symptomen van hyperglykemie en hypoglykemie te herkennen. Het is heel belangrijk dat het kind leert te vertouwen op zichzelf en dat de eisen en verwachtingen rondom de zelfzorg zijn afgestemd op de cognitieve en emotionele mogelijkheden van het kind. Wanneer de sociaal emotionele ontwikkeling van het kind verstoord is, kan het kind geholpen worden door middel van gespreksessies en spelsessies, waarin wordt gewerkt aan emotionele groei en acceptatie. Thema’s in de therapieën kunnen zijn; een positief zelfbeeld ontwikkelen, sterke kanten van zichzelf ontdekken, schoolse vaardigheden en sportieve vaardigheden. 

De begeleiding van de ouders bij de therapie is erg belangrijk. Rond deze leeftijd vinden kinderen het ook belangrijk om ervaringen te delen met anderen kinderen. Je kunt hierbij denken aan het samen ondernemen van activiteiten en het uitwisselen en uitvoeren van de taken die belangrijk zijn voor de diabetescontrole. Het kan voor het kind een steun zijn of het zelfvertrouwen verhogen en de eigen identiteit stimuleren (Boer, 2008). 

Diabetes mellitus in de pre-adolescentie (10 t/m 12 jaar)

Leeftijdspecifieke ontwikkelingstaken

Belangrijke thema’s op deze leeftijd zijn het opbouwend bezig zijn met een langer durende taak, de ontdekking van bepaalde talenten bij zichzelf en het kunnen samenwerken met anderen. De cognitieve ontwikkeling in de leeftijdscategorie herkent zich voornamelijk door het abstract denken en het meer inzien van de oorzaken en gevolgen van de diabetes mellitus. 

Ook speelt de hormonale ontwikkeling binnen deze leeftijd een belangrijke rol. Er kunnen uiterlijke veranderingen plaatsvinden waardoor lentegroei, groei van secundaire geslachtskenmerken en bij meisjes kan de eerste menstruatie plaatsvinden. Secundaire geslachtskenmerken zijn bij een jongen bijvoorbeeld; groei lichaamsbouw, baardgroei, schaam- en lichaamsbeharing en zwaardere stem. Bij een meisje kan dit bijvoorbeeld; groei lichaamsbouw, schaambeharing, stem en borsten. Jongens in deze leeftijd zijn erg bezig met het stoer zijn en het opvallen om erbij te horen en geaccepteerd te worden in de groep. Meisjes zoeken meer een hechte vriendschap binnen de groep in de vorm van één of meer ‘hartsvriendinnen’. Ondanks dat het kind het belangrijk vindt om met leeftijdsgenoten om te gaan, blijft de emotionele binding met ouders bestaan (Boer, 2008).
Leeftijdspecifieke diabetes-taken

In deze leeftijd houden kinderen zich redelijk goed aan de therapie, maar kunnen de hormonale en lichamelijke veranderingen leiden tot wisselende en moeilijk controleerbare bloedglucosewaarden. Tegelijkertijd wordt juist ook voor deze leeftijdsfase het belang van een stabiele bloedglucosewaarden ingezien ter voorkoming van vasculaire complicaties (complicaties die betrekking hebben op het bloedvatenstelsel) op latere leeftijd. Onder andere is het belangrijk dat er gestreefd wordt naar een HbA1c onder de 8 procent (Boer, 2008). 

Aandachtspunten kind

In deze fase waarin ‘goed presteren’ een belangrijk thema is, kan een slechte beheersing van de bloedglucosewaarden door het kind als persoonlijk falen worden gezien. Dit kan voor de ouders ook moeilijk zijn. Moeite met en angst voor prikken en spuiten komen in op deze leeftijd veel voor. Ook de angst voor hypoglykemieën kan in deze leeftijd sterker worden en leiden tot een lagere insulinedosering dan voorgeschreven. Vanwege de toenemende kennis van het kind over zijn lichaam en gezondheid en de mogelijkheid na te denken over oorzaken en gevolgen voor de toekomst, kan het kind zich overmatig zorgen maken over complicaties.  

In de bovenbouw van de basisschool is de cognitieve en sociaal emotionele ontwikkeling zodanig dat deze periode een goed moment biedt om (psycho-) educatie in groepsverband te geven (Boer, 2008).

Aandachtspunten ouders

De (pre-) adolescentie is voor zowel kinderen als ouders een stressvolle periode en daarmee gevoelig voor de ontwikkeling van probleemgedrag bij kinderen. Ruzies en emotionele afstand tussen ouders en het kind gaan gepaard bij de ouders met minder tevredenheid en ervaren competentie in hun ouderlijke rol, in vergelijking met ouders met jongere kinderen. Het opvoeden van (pre-) adolescenten vraagt andere vaardigheden bij ouders, zoals het opgeven van de controle en onderhandelen. Deze vaardigheden zijn echter extra moeilijk te volbrengen door ouders, wanneer de beheersing van de bloedglucosewaarden van het kind hen grote zorgen maakt.

De aandacht die uitgaat naar het kind met diabetes mellitus kan ook van invloed zijn op broers en zussen. Deze kunnen jaloers zijn op de aandacht wat soms kan leiden tot schuldgevoelens (Boer, 2008). 

Behandeling

Uitdrukkelijke en herhaalde uitleg door verschillende disciplines van het kinderdiabetesteam van de invloed van hormonale en/of lichamelijke veranderingen op de bloedglucosewaarden is nodig, om schuldgevoelens bij zowel het kind als bij de ouders over de niet optimale diabetescontrole te verminderen. De psycholoog dient de thema’s van falen, schuld en schaamte bespreekbaar te maken om een open contact tussen ouders, kind en disciplines van het kinderdiabetesteam te krijgen. Ouders en kind hebben steun en waardering nodig voor hun inspanningen, zoals het kind extra steun verdient van zijn ouders. Als binnen het gezin veel voorkomende conflicten ontstaan is gezinstherapie een mogelijkheid. De gezinstherapie is gericht op het tot stand brengen van betrokkenheid van de ouders ten aanzien van de diabetescontrole van het kind (Boer, 2008). 

Diabetes mellitus in de adolescentie (13 t/m 17 jaar)

Leeftijdspecifieke ontwikkelingstaken

Een toename in autonomie, zelfbeheersing, informatieverwerkingscapaciteit leiden bij adolescentie tot meer zelfreflectie op en/of bewustwording van gevoelens, gedachten en lichaam en leiden daarmee tot een verandering in het zelfbeeld. Het zelfbeeld is belangrijk in de adolescentie en het krijgen van een eigen identiteit. Leeftijdsgenoten worden steeds belangrijker. De adolescent gaat experimenteren en soms risicovol gedrag vertonen met het doel zijn grenzen te verkennen. De identiteit van de oudere adolescent krijgt steeds meer vorm. De adolescent maakt een keuze voor een studie of beroep en denkt na over wat hij wil op het gebied van relaties en sociale contacten (Boer, 2008). 

Leeftijdspecifieke diabetes-taken

De adolescent met diabetes mellitus heeft naast de ‘normale’ veranderingen ook te maken met veranderingen met betrekking tot zijn diabetes mellitus die problemen kunnen veroorzaken.

Hormonale en lichamelijke veranderingen kunnen diabetes mellitus ontregelen. De bloedglucosewaarden kunnen sterk wisselen. Er kunnen extreem hoge en lage bloedglucosewaarden voorkomen. De adolescent moet hierdoor extra zijn best doen en zich streng aan regels houden, dit is juist wat hij niet wil. Goed bedoelde adviezen en hulp van de ouders en hulpverleners slaat de adolescent af. De adolescent zit juist in een periode waarin hij zelfstandig wil zijn en zich los wil maken van zijn ouders.

Het besef rekening te moeten houden met de diabetes mellitus kan de adolescent sterk het gevoel geven anders te zijn dan zijn leeftijdsgenoten. Ontregelde bloedglucosewaarden, schaamte, sombere gevoelens, conflicten met ouders, problemen rond eten en spuiten kunnen er voor zorgen dat de diabeteszelfzorg verwaarloosd wordt. De adolescent wil meestal niet geconfronteerd worden met zijn diabetes mellitus en meet daarom bloedglucose niet of onregelmatig en slaat het toedienen van insuline wel eens over. Het geconfronteerd worden met de mogelijk late complicaties kan de adolescent er toe brengen onregelmatig of niet op de afspraken bij de arts te komen (Boer, 2008).

Aandachtspunten kind

De vele veranderingen op hormonaal, lichamelijk, seksueel en psychisch gebied leiden tot stress en onzekerheid. De vragen die kunnen opkomen bij de adolescent zijn, ‘wie ben ik, wat wil ik, wat denk ik en wat voel ik’? en eisen veel van het aanpassingsvermogen van de adolescent. De adolescent kan tijdens deze leeftijd een depressie ontwikkelen, maar dit is afhankelijk van de steun die de adolescent krijgt van de omgeving.

Een ander belangrijk aandachtspunt is het eetgedrag van de adolescent. Vooral meisjes kunnen erg bezig zijn met hun uiterlijk en hun gewichtstoename. Er kunnen problemen ontstaan zoals vasculaire complicaties als er een combinatie is van eetstoornissen en diabetes mellitus. Een ander belangrijk aandachtpunt is de verandering in het sociale leven: de adolescent gaat vaker uit, ontwikkelt zich op seksueel gebied, gebruikt alcohol en experimenteert eventueel met drugs.  De beheersing van de bloedglucosewaarden komt hiermee onder druk te staan, het wordt nog eens versterkt door het afnemen van de dagstructuur wegens laat naar bed gaan en lang uitslapen of het weinig thuis zijn. De adolescent doet hierbij prettige, maar soms ook gevaarlijke of schaamtevolle ervaringen op, zoals het verlies van controle over de beenspieren bij een extreem hoge bloedglucosewaarden naar aanleiding van alcoholgebruik, of juist het verlies van controle over het lichamelijk en mentaal functioneren door een plotselinge hypoglykemie als nawerking na alcohol en lichamelijke inspanning zoals dansen. Seksuele ervaringen kunnen belemmerd worden doordat de adolescent zich schaamt over zijn/haar ‘defecte lichaam’. Hierbij kun je denken aan zichtbare hulpmiddelen zoals de insulinepomp of vaginale klachten bij hoge bloedglucosewaarden. De ontwikkelende autonomie maar zeker ook gevoelens van schaamte maken dat de adolescent niet snel advies vraagt aan ouders of het diabetesteam. Alertheid van het diabetesteam is erg belangrijk (Boer, 2008).

Aandachtspunten ouders
De adolescent kan zich gaan zetten tegen de opvattingen van zijn ouders, maar neemt ook opvattingen van hen over. De adolescent wil zelfstandig zijn, zelf beslissingen nemen, maar heeft zijn ouders ook nodig bij beslissingen. Voor ouders kan dit een moeilijk proces zijn, zij willen dat de adolescent meer zelfstandig wordt, maar kunnen hem ook nog niet helemaal loslaten. Gevoelens van (over)bezorgdheid, machteloosheid en schuld kunnen zorgen voor problematische, verwijtende communicatie tussen de ouders en de adolescent. Ouders verdienen steun van het diabetesteam bij dit proces van loslaten. Naarmate de adolescentie vordert word de relatie tussen kind en ouders ook steeds beter (Boer, 2008). 

Behandeling

De adolescenten zijn een moeilijk bereikbare groep. Een accepterende houding naar de adolescent toe is belangrijk bij het opbouwen en onderhouden van een vertrouwensrelatie.

Zoals tussen ouders en kind een nieuwe balans gevonden moet worden binnen de relatie, zo moet ook het diabetesteam zich opnieuw gaan verhouden tot adolescent, die zij soms al jaren kennen. Een veel voorkomende reden voor verwijzing naar de psycholoog is ‘acceptatieproblematiek’. Binnen de psychologische behandeling dient aandacht te zijn voor de ontwikkeling van het zelfbeeld. Vaak ontwikkelt de adolescent een negatief zelfbeeld. Als gevolg daarvan kan hij of zij moeite hebben hulp te vragen bij het veranderen van de huidige situatie. Ontkenning van problematiek en (sociaal) isolement kunnen het gevolg zijn. Ouders, hulpverleners, maar vooral de adolescent kan zich machteloos voelen. De medische psycholoog kan het team coachen in voor deze leeftijdsgroep geschikte gesprekstechnieken en hoe om te gaan met gevoelens van onmacht (Boer, 2008).
Diabetes in de transitie van adolescentie naar jong-volwassenheid

Adolescenten met diabetes mellitus bereiken op een gegeven moment de fase waarin zij van de kindergeneeskundige zorg over gaan naar de volwassen zorg. Een vaste leeftijd voor dit moment is moeilijk aan te geven. Bij kinderen met een chronische ziekte verloopt de transitie naar volwassen worden in veel gevallen anders dan bij gezonde jongeren. De levenswijze en ontwikkelingstaken die bij de adolescentie horen, komen onder druk te staan met het leven met een chronische ziekte of beperking. Het hebben van een chronische aandoening vergroot de complexiteit van allerlei ontwikkelingstaken zoals: autonomie, identiteit seksualiteit, onderwijs en vrijwillige keuzes.

Enerzijds wordt het belangrijk gevonden dat de overgang plaatsvindt in een stabiele fase van de gezondheid. Anderzijds zijn er ook argumenten om de overgang te laten samenvallen met eventuele andere overgangen in het leven van de adolescent, zoals het verlaten van de middelbare school, het gaan studeren of werken. Bij de transitie moet rekening gehouden worden met de emotionele en lichamelijke rijpheid, met de wensen van de adolescent en met eventuele medische, chirurgische of psychische problemen die wellicht beter nog in de kindergeneeskundige zorg kunnen blijven. In principe kiest de adolescent in overleg met het kinderdiabetesteam het moment van overgang, wat eventueel kan leiden tot een langere kindergeneeskundige zorg dan precies volgens leeftijd geldt. Een zorgvuldige transitie kent fases van voorbereiding, formele overgang en evaluatie. De transitie verloopt vaak moeizaam en verhoogt de kans dat er problematische zelfzorg en verlies van controle optreedt en dat de adolescent langdurig een slechte instelling heeft met als gevolg een slechte optimale gezondheid en het risico van versneld optreden van microvasculaire complicaties. 

Het doel van de transitie in de zorg is:

· Voorbereiden van het kind op de overdracht naar de volwassenengeneeskunde, door het verwerven van inzicht in het ziektebeeld en in het doel en de mogelijkheden van de behandeling en het verwerven van eigen verantwoordelijkheid van medicijnen en dieet;

· Het op elkaar afstemmen van zorg verleend door kindergeneeskunde en de zorg die wordt geboden door de geneeskunde voor volwassenen, met aandacht voor een geschikte ontwikkelingsfase, psychosociale aspecten en een goede coördinatie.

Het gaat hierbij om een proces en geen gebeurtenis, dat ondersteund kan worden door een ziektespecifiek transitieprotocol voor een optimale medische en verpleegkundige behandeling. De overgang van zorg kan voor de betrokken adolescenten problemen met zich meebrengen zoals het afscheid nemen van een vertrouwde situatie en van bekende hulpverleners, het opbouwen van een nieuwe hulpverleningsrelatie met internisten en diabetesverpleegkundigen. De overgang kan beangstigend zijn omdat de jongere met een andere werkwijze geconfronteerd wordt maar deze kan ook bevrijdend werken omdat duidelijk een eigen verantwoordelijkheid genomen kan worden. Ouders kunnen zich in de veranderde situatie buitengesloten voelen doordat ze minder bij de behandeling betrokken worden en een andere rol moeten aannemen. In het algemeen houdt men de kalanderleeftijd aan, onafhankelijk van cognitief functioneren. Maar in feite begint het transitieproces al een aantal jaren eerder. In een vroeg stadium dient steeds geïnventariseerd te worden welke verantwoordelijkheden het kind zelf al neemt, welke stappen nodig zijn voor verdere ontwikkeling van de zelfstandigheid en wat nog geleerd of verworven moet worden om de transitie succesvol te laten verlopen. Bij het proces van transitie worden drie fasen onderscheiden: de voorbereiding, de overstap en tot slot de aanpassing in de nieuwe situatie. Voor elke jongere dient een persoonlijk transitieplan opgesteld te worden (Boer, 2008). 

Belemmerende factoren bij transitie:

Adolescent:

· Afhankelijk gedrag;

· Onvoldoende voorbereid op volwassen patiëntenrol;

· Psychiatrische problematiek;

· Gebrekkige sociale steun, sociaal isolement;

· Gebrek aan vertrouwen in hulpverleners;

· Gebrekkige therapietrouw;

· Negatief zelfbeeld.

Ouders:

· Overmatige behoefte aan controle en bescherming;

· Emotionele afhankelijkheid;

· Psychiatrische problematiek;

· Gebrek aan vertrouwen in hulpverleners;

· Opvatting over overlevingskans;

· Psycho-sociale problematiek.

Diabetesteam:

· Sterke emotionele band met de patiënt en ouders;

· Opvatting over eigen kwaliteit als zorgverlener voor volwassene;

· Twijfel over de kwaliteit van zorg dat aan hun ex-patiënt zal worden verleend;

· Tegenstrijdigheid ten opzichte van transitie van zorg;

· Zorg om continuïteit programma.

Volwassenenzorg:

· Gebrek aan ervaring in omgaan met jong volwassenen met een chronische aandoening;
· Verkeerde inschatting van mate van zorg behoefte;
· Gebrek aan betrokkenheid;
· Zorg om financiële belasting programma;
· Onvoldoende (psychologische) mankracht.
(Boer, 2008).

Spuit- en prikangst

Angst voor naalden in het algemeen en voor prikken en spuiten in het bijzonder komt in iedere leeftijdscategorie voor en kan vanuit meerdere theoretische invalshoeken bekeken worden. Spuit- en prikangst hoeven niet altijd samen te gaan. Kinderen kunnen bijvoorbeeld heel bang zijn om te prikken maar zichzelf zonder problemen inspuiten. Het verschil kan te maken hebben met een specifieke fobie voor bloed of, in het geval van diabetes mellitus, met het eventueel hoge cijfer dat op de glucosemeter gaat verschijnen.

Psychologische en gedragsmatige factoren zijn belangrijk bij het succesvol omgaan met 

diabetes mellitus. Prikangst of naaldenfobie komt ongeveer 1,6 procent voor. 

Spuit- of prikangst kan verschillende oorzaken hebben. Spuit- en prikangst kan op diverse manieren in het gedrag tot uiting komen. Het kind kan het tijdstip van spuiten uit gaan stellen, aarzelen om de naald in de huid te brengen en het aantal injecties willen beperken. Gespannen zijn heeft tot gevolg dat het spuiten pijnlijker is waardoor het kind de volgende keer opnieuw gespannen raakt. Sommige kinderen injecteren steeds op dezelfde plaats waardoor er een zogenaamde ‘spuitplek’ kan ontstaan, welke nog meer een favoriete plek wordt om te spuiten omdat het minder zeer doet. Sommige kinderen met prik- en spuitangst spuiten te snel de insuline in, waardoor de injectie pijnlijker kan zijn (Boer, 2008).
Kenmerken van spuit- en prikangst bij kinderen en jeugdigen:

Kinderen van 0 tot 3 jaar:

· Versnelde en/of moeizame ademhaling;

· Moeite met in- en doorslapen;

· Gespannen spieren;

· Gespannen gezichtsuitdrukking, trillende lippen, rood gelaat;

· Huilen en schreeuwen;

· Boosheid;

· Afwerende houding.

Kinderen van 3 tot 12 jaar:

· moeite met slapen;

· gespannen spieren, rusteloosheid, trillen;
· snelle ademhaling;

· niet kunnen ontspannen, zenuwachtig, bezorgd;

· prikkelbaar, ongeduldig, hard of zacht praten;

· alleen gefixeerd op het spuiten;

· geen zin hebben in spelen;

· verminderd leervermogen;

· afwerende houding.
Kinderen van 12 tot 16 jaar:

· hartkloppingen, duizeligheid, snelle ademhaling, misselijkheid;

· moeite met slapen;

· gespannen spieren;

· rood gelaat, zwetende handen;

· verlies van zelfbeheersing, prikkelbaar, ongeduldig;

· zich terugtrekken;

· slechter kunnen leren, slecht concentreren.

(Boer, 2008).
Eetstoornissen

Bij vrouwelijke adolescenten met diabetes mellitus type I komen eetstoornissen meer dan twee keer zo vaak voor dan bij leeftijdsgenoten. Dit verhoogde risico wordt in verband gebracht met de insuline therapie, vooral bij meisjes die een negatief beeld van hun lichaam hebben. Verder speelt ook een rol, dat de behandeling van diabetes mellitus invloed heeft op het eten en voedingsgewoonten. Ongeveer 38% van de adolescenten met diabetes mellitus maakt regelmatig gebruik van ongezonde vormen van gewichtscontrole.

De eetstoornis vergroot de kans op het eerder ontstaan van de diabetes gerelateerde microvasculaire complicaties. Preventie, vroege opsporing en effectieve interventies zijn er belangrijk om de kans op deze complicaties vroegtijdig te verkleinen. Boulimia nervosa is de meest voorkomende eetstoornis binnen deze groep. Daarnaast komen ook de mildere eetstoornissen voor. Van belang is dat het kinderdiabetesteam alert is op een mogelijke eetstoornis, bij meisjes in de 

pre-adolescentie. Bij (een vermoeden van) een verstoord eetpatroon, insuline omissie (overslaan of onvoldoende insuline spuiten) en schommelingen in de bloedglucosewaarden, dient de (kinder-) psycholoog ingeschakeld te worden. Wanneer bij een jongere met diabetes mellitus een eetstoornis gediagnosticeerd wordt, is een multidisciplinaire assessment en behandeling geïndiceerd, juist vanwege de complexe combinatie van psychologische en medische aspecten van beide aandoeningen.

Vaak wordt er op korte termijn gekozen voor een effectieve behandeling van cognitieve gedragstherapie en psycho-educatie. Het is belangrijk om het hele gezin bij de behandeling te betrekken omdat de wijze waarop gezinsleden omgaan met de eetstoornis een onbedoeld versterkend effect kan hebben (Boer, 2008).  

Motivatie en therapietrouw

Wanneer men werkt met kinderen en adolescenten is het ten allen tijden belangrijk aan te sluiten bij de ontwikkeling van het kind. Met name is het belangrijk om kennis en begrip te hebben van de oorzaken ten aanzien van ziekte, gezondheid en zelfzorg. Het taalgebruik en de kennis van het kind over zichzelf (eigen waarden en normen, overtuigingen, gedrag en identiteit) en de invloed van sociale omgeving dient bepaald te worden. Het kinderdiabetesteam kan vervolgens met de mogelijkheden en beperkingen van het kind en de sociale omgeving bepalen, op welke manier het kind het beste begeleid kan worden naar een verbetering van de diabetes zelfzorg en andere gezondheidsbevorderende gedragingen. Een kinderdiabetesteam weet dat ze met weerstanden te maken krijgt bij kinderen van het opvolgen van de adviezen voor een adequate diabetes zelfzorg. Vaak wordt het frequent prikken en spuiten slecht of minder gedaan en dieet adviezen worden slecht opgevolgd terwijl de bloedglucosewaarden controle verslechterd. De taak van de medisch psycholoog mag het kinderdiabetesteam ondersteunen via uitleg over veranderingsprocessen en het kind te motiveren tot gedragsverandering (Boer, 2008).
In een expertgesprek met kinderdiabetesverpleegkundige Rianne de Kruijf kwam naar voren dat pubers hun ouders en het kinderdiabetesteam regelmatig manipuleren. Op dit moment kunnen de kinderdiabetesverpleegkundigen de insulinepomp van een puber uitlezen, zodat zij kunnen zien hoe vaak er insuline is toegediend. Hieruit kan men afleiden hoe de puber de diabetes mellitus reguleert. Regelmatig worden er bloedglucosewaarden getoond die niet overeenkomen met de insulinetoediening. In een gesprek met de puber wordt geprobeerd te achterhalen waar het aan ligt dat men de diabetes mellitus niet reguleert. pubers weten wel wat ze moeten doen, maar vormen dit niet om tot actie. Daarnaast kan er ook sprake zijn van schaamte voor de diabetes mellitus, wat betekent dat de puber de diabetes mellitus nog geen plaats heeft gegeven. Naar aanleiding van het zoeken naar de oorzaak wordt de motiverende gesprekswijze toegepast, om op die manier te zoeken naar mogelijkheden om de diabetes mellitus toch te gaan reguleren. De eerste stap hierin is het reguleren van de nachtinstelling. Dit betekent dat de puber de bloedglucosewaarde meet voor hij gaat slapen en insuline toedient en opnieuw de bloedglucosewaarde meet als hij opstaat. Deze twee momenten zijn het gemakkelijkst om de handeling voor de diabetes mellitus in te passen in het dagelijks leven van de puber. Daarnaast moet gekeken worden of de diabetes mellitus een plaats gegeven kan worden op psychisch en sociaal gebied van de puber. 

Ook bij jongere kinderen kan het voorkomen dat er sprake is van therapieontrouw door de ouders. Dit kan gebeuren bij gezinnen die zich in een lage sociale status bevinden of bij ouders die het heel druk hebben met hun eigen sociale leven of werkdruk. Soms is het nodig om hierbij de thuiszorg in te schakelen om de diabetes mellitus van het kind te kunnen reguleren. 

2.5. Wat doet het Kinderdiabetesteam Tilburg
Het Kinderdiabetesteam Tilburg behandeld en begeleidt kinderen met diabetes mellitus in de regio Tilburg die zowel in het TweeSteden ziekenhuis als het St. Elisabeth ziekenhuis bezoeken. Het kinderdiabetesteam wil optimale zorg bieden. Dit doen zij door gebruik te maken van de kennis en kunde van de verschillende disciplines die deel uitmaken van het team. 

Een kind met diabetes mellitus komt drie keer per jaar op de polikliniek en heeft drie keer per jaar telefonisch contact met de kinderarts. In het telefonisch consult bespreekt de kinderarts de ingestuurde dagcurves van de bloedglucosewaarde, eventuele aanpassing in insuline-instelling en de uitslag van de HbA1c-gehalte in het bloed. Een HbA1c is een eiwit in de rode bloedcellen dat glucose aan zich bindt. Hoe meer glucose zich in het bloed bevindt, hoe meer eiwitten ‘versuikerd’ zijn geraakt. Aan het percentage ‘versuikerd eiwit’ kan afgelezen worden wat de gemiddelde bloedglucosewaarde was in de periode van zes tot acht weken voorafgaand aan de meting (Eeghen, 2005)

Polikliniekbezoek

Voor iedere poliafspraak worden alle individuele situaties van de kinderen met diabetes mellitus besproken in het team van de afzonderlijke ziekenhuizen. De zorg op de polikliniek verloopt door middel van een carrousel. Tijdens die carrousel bezoekt het kind en zijn opvoeders de kinderarts, de kinderdiabetesverpleegkundige en de diëtiste. Men heeft ervoor gekozen om op deze wijze het polikliniekbezoek vorm te geven, omdat het kind dan op één dag alle disciplines bezocht heeft en het kind niet voor iedere discipline een aparte afspraak hoeft te maken. Ook kan de zorg op deze wijze goed op elkaar afgestemd worden.

Wat bespreekt iedere discipline tijdens het consult op de poli:

· Diëtiste:

· huidig voedingspatroon;

· houding ten aanzien van voedingsadviezen;

· sociale invloed op het voedingspatroon;

· eventuele aanpassingen in het voedings- en/of dieetadvies.

De diëtiste rapporteert de belangrijkste zaken en draagt dit over aan de kinderdiabetesverpleegkundige.

· Kinderdiabetesverpleegkundige:

· toediening insuline;

· injectieplaatsen bekijken;

· mogelijke andere problemen;

· voorlichting en adviezen.

De kinderdiabetesverpleegkundige rapporteert de belangrijkste zaken en draagt dit over aan de kinderarts. 

· Kinderarts:

· algehele gezondheidstoestand;

· ontwikkeling van het kind (lengte en gewicht);

· bloedglucosewaarden;

· HbA1c;

· Toediening van insuline en eventuele aanpassing hiervan.

De kinderarts rapporteert de belangrijkste zaken.

Naast de poliklinische zorg wordt een keer per jaar bloed afgenomen en urineonderzoek gedaan. Dit wordt gedaan na één van de poli-afspraken op de kinderpolikliniek. 

Dit bloed- en urineonderzoek hebben als doel om vroegtijdig complicaties te signaleren die kunnen voorkomen bij diabetes mellitus op langere termijn. Het is belangrijk dat problemen aan de bloedvaten voorkomen worden. Bij het bloedonderzoek wordt er gescreend op verschillende factoren, zoals cholesterolgehalte, schildklierfunctie en coeliakie (chronische darmaandoening).

Het urineonderzoek wordt gedaan om te bepalen of er albumine (een eiwit dat in bloedplasma voorkomt) in de urine voorkomt. Dit kunnen voorteken zijn van nierfalen.   

De kinderarts maakt ook afspraken voor oogcontroles. Dit vindt vaak na twee jaar na het vaststellen van de diagnose diabetes mellitus plaats. De oogcontrole heeft als doel om de eerste complicaties van diabetes mellitus te herkennen. In je ogen zitten de kleinste bloedvaatjes, waarbij als eerste de complicaties van diabetes mellitus kunnen optreden. Vaak geeft dit lange tijd geen klachten, terwijl behandeling al wel nodig kan zijn. Daarnaast zijn de ogen ook een ‘spiegel’ van de rest van het lichaam. Op dit moment moeten de kinderen voor de oogcontroles nog een aparte afspraak maken bij de oogarts. 

Groepspoli

Als het kind de leeftijd van elf jaar bereikt heeft, worden één van de drie poliafspraken en één van de drie telefonische afspraken vervangen door twee groepspoli’s. Een groepspoli is een bijeenkomst waar kinderen met diabetes mellitus aan deelnemen. Daarnaast zijn deze bijeenkomsten ook een vorm van voorlichting. Het doel van de groepspoli’s is om tieners en adolescenten op een praktische manier te blijven betrekken het bij de zelfzorg voor hun diabetes mellitus. Het tweede doel van de groepspoli’s is het werken aan het maken van de overstap van kinderdiabetesteam naar het diabetesteam voor volwassenen. 

Tijdens een groepspoli kunnen tieners en adolescenten zich gemakkelijker laten beïnvloeden door leeftijdsgenoten dan door ouders en hulpverleners. Vaak bereiken zij meer bij elkaar dan volwassenen.

Tieners en adolescenten vinden groepsprocessen van belang als het gaat om psychosociale ontwikkeling. Tijdens de bijeenkomsten ervaren de tieners en adolescenten dat ze niet de enige zijn met diabetes mellitus. Ze kunnen voor elkaar een voorbeeldfunctie vervullen. De tieners en adolescenten ervaren een groepspoli meestal als veel effectiever dan een individueel bezoek aan de polikliniek. Ze leren veel van elkaar en helpen elkaar bij het omgaan met al die dagelijks terugkerende medische handelingen en rituelen. Daarnaast leren de tieners en adolescenten hun eigen verantwoordelijkheid te nemen en te dragen. Maar ook de diverse disciplines blijven door de vragen van de jeugdige ervaringsdeskundigen scherp door kritische vragen die gesteld worden door hen. 

De groepspoli verloopt volgens een vaste cyclus en bestaat uit ongeveer acht tieners of adolescenten. Alle disciplines die deel uitmaken van het kinderdiabetesteam organiseren de groepspoli’s. Afhankelijk van het thema dat centraal staat bij een bijeenkomst, wordt gekeken welke disciplines aanwezig zijn tijdens deze bijeenkomst. 

Eén keer per jaar wordt het thema ‘sport’ behandeld. Bij de andere groepspoli’s staan andere thema’s centraal. Dit thema wisselt per groepsjaar (Jansen en Vondermans, 2004) (Beleidsplan kinderdiabetesteam Tilburg, 2003).

De volgende thema’s worden op dit moment georganiseerd:

· Sport:

Dit thema komt ieder jaar terug, bij voorkeur wordt er ook ieder jaar een andere sportactiviteit georganiseerd. Alle tieners en adolescenten nemen deel aan deze groepspoli. 

Het doel van de sportbijeenkomst is om kinderen te laten ervaren wat de invloed van bewegen is op de bloedglucosewaarden. Kinderen nemen voorafgaand aan het sporten voldoende maatregelen om veilig aan de activiteit deel te nemen. Deze bijeenkomst wordt georganiseerd en begeleidt door een kinderfysiotherapeut (Jansen en Vondermans, 2004). 

· Basistechnieken en kennis van diabetes mellitus:

De tieners die dit thema bezoeken hebben de leeftijd van elf jaar. Het doel van deze bijeenkomst is om kinderen te leren de juiste spuittechniek te gebruiken, zelf bloedglucosewaarden te controleren en hier de juiste acties op te ondernemen. Tijdens deze groepspoli wordt ook meer uitleg gegeven over de HbA1c, de invloed die een verkeerde spuittechniek kan hebben op de HbA1c, beïnvloedende factoren op de HbA1c en tot slot wordt stil gestaan hoe men om kan gaan met de negatieve gevolgen van de HbA1c. 

Deze bijeenkomst wordt georganiseerd door twee kinderdiabetesverpleegkundigen en een laborant van het medisch laboratorium (Jansen en Vondermans, 2004). 

· Spel:

De tieners die dit thema bezoeken hebben de leeftijd van twaalf jaar. Deze bijeenkomst heeft tot doel om inzicht te geven in het leren leiden van situaties met betrekking tot diabetes mellitus. 

Deze bijeenkomst wordt georganiseerd door twee diabetesverpleegkundigen (Jansen en Vondermans, 2004).

· Koken in het Ronald McDonaldhuis – Vakantie:

De jongeren die dit thema bezoeken hebben de leeftijd van dertien jaar. Het doel van deze bijeenkomst is om kinderen te leren met welke factoren ze rekening moeten houden als ze op vakantie gaan (medisch paspoort, bewaren van insuline, invloed van zwemmen, etc.). Daarnaast leren de jongeren ook hoe ze kunnen achterhalen hoeveel koolhydraten er in een maaltijd zitten en hoe ze de insulinedosis kunnen aanpassen aan de hoeveelheid koolhydraten. 

Deze bijeenkomst wordt georganiseerd door een diabetesverpleegkundige en een diëtiste (Jansen en Vondermans, 2004).

· ‘Diabetes de baas’:

De jongeren die deze groepspoli bezoeken zijn veertien jaar. Het thema heeft als doel dat jongeren onderling ervaringen kunnen uitwisselen. Ook wordt er stil gestaan bij hoe eenieder omgaat met diabetes mellitus. Deze bijeenkomst wordt georganiseerd door twee kinderpsychologen (Jansen en Vondermans, 2004).

· Zelfmanagement:

De jongeren die dit thema bezoeken, zijn vijftien jaar. Het doel van deze bijeenkomst is de jongere te leren voldoende kennis te hebben van diabetes mellitus, de ernst van verschijnselen in te zien en aandacht te hebben voor hypoglykemie. Ook wordt in deze bijeenkomst gesproken voer de complicaties en de gevolgen van diabetes mellitus. 

Deze bijeenkomst wordt georganiseerd door een diabetesverpleegkundige en een kinderarts (Jansen en Vondermans, 2004).

· Transitie naar de internist:

De jongeren die dit thema bezoeken, zijn zestien jaar. Het doel van deze bijeenkomst is kennis te maken met de structuur van de diabeteszorg voor volwassenen, de internist en de diabetesverpleegkundige. Ook wordt tijdens deze bijeenkomst de inhoud van de diabeteszorg uitgelegd (zelfregulatie t.a.v. insuline, afspraken, screening op complicaties, kinderwens, plannen zwangerschap). 

Dit thema wordt georganiseerd door een internist en een diabetesverpleegkundige (Jansen en Vondermans, 2004)

Eén keer per twee maanden houdt het kinderdiabetesteam een patiëntenbespreking. Ook heeft het kinderdiabetesteam één keer per maand overleg over organisatorische punten en patiënten (Beleidsplan kinderdiabetesteam Tilburg, 2003).
Samenvatting

In dit hoofdstuk is uitgelegd wat diabetes mellitus is, hoe het ontstaat en hoe het wordt behandeld. Hierin is met name aandacht besteedt aan het kind met diabetes mellitus.

De glucosehuishouding in een gezond lichaam wordt door twee organen in het lichaam gestuurd, namelijk de alvleesklier en de lever. Diabetes mellitus is een verstoring in de glucosestofwisseling. Er wordt onderscheidt gemaakt tussen diabetes mellitus type I en II. Diabetes mellitus type I wordt veroorzaakt door een auto-immuunziekte, waarbij de cellen die insuline produceren worden aangevallen. Met name kinderen krijgen deze vorm van diabetes mellitus. Diabetes mellitus type II komt met name voor bij ouderen, een ongezonde leefstijl vormt een bedreiging voor het ontwikkelen van diabetes mellitus type II. Hierdoor zijn de cellen minder gevoelig geworden voor het opnemen van insuline waardoor er meer insuline geproduceerd wordt. Het lichaam kan dit op een gegeven moment niet meer aan waardoor de insulineproductie verminderd en diabetes mellitus type II ontstaat.

Om de bloedglucosewaarden in het bloed te reguleren gebruiken mensen met diabetes mellitus insuline. De insuline zorgt ervoor dat glucose vanuit het bloed kan worden opgenomen in de cellen van het lichaam. Er bestaan verschillende soorten insuline namelijk: ultrasnelwerkende, kortwerkende, kortwerkende gemend met langwerkende, middellangwerkende en langwerkende insuline. Het verschil is dat ze niet allemaal even snel in het bloed worden opgenomen en weer worden afgebroken. Het toedienen van insuline kan alleen via een injectie, dit gebeurt meestal met een insulinepen. Daarnaast bestaat er de insulinepomp, deze zorgt ervoor dat de gehele dag insuline kan worden toegediend. 

De zorg aan kinderen verschilt met de zorg voor volwassenen. Een kind is nog in ontwikkeling en afhankelijk van zijn ouders en omgeving. 

Psychosociale steun aan ouders in de baby/peuter periode (0 tot 3 jaar) is van belang. Een sterk wisselend eetpatroon en maaltijden kunnen problemen geven tussen ouders en kind en kunnen leiden tot ontregelde bloedsuikers. Bij het weigeren te eten ontstaat angst bij ouders.

Kleuters (4 tot 6 jaar) gaan zelfstandigheid ontwikkelen. De kleuter kan meer zelf doen wat betreft de diabetescontrole en leert zelf keuzes te maken. Ouders moeten de kleuter op een positieve manier betrekken bij de diabeteszorg zonder te hoge verwachtingen. In deze periode is steun aan ouders van belang en het aanmoedigen van het kind om nieuwsgierig te zijn.

Kinderen in de schoolleeftijd (7 tot 9 jaar) worden steeds zelfstandiger en maken meer eigen keuzes, zij gaan consequenties van hen handelen begrijpen. Het kind in de schoolleeftijd is te jong om zelf de verantwoordelijkheid te dragen voor diabetes mellitus. Het is van belang dat het kind in de schoolleeftijd leert te vertrouwen op zichzelf en dat verwachtingen rondom zelfzorg worden afgestemd op de mogelijkheden van het kind.

Kinderen in de pre-adolescentie (10 tot 12 jaar) houden zich redelijk goed aan de therapie maar de hormonale en lichamelijke veranderingen kunnen leiden tot wisselende en moeilijk controleerbare bloedglucosewaarden. Uitdrukkelijke en herhaalde uitleg door verschillende disciplines over de invloed van de hormonale en lichamelijke veranderingen op de bloedglucosewaarden is nodig om schuldgevoelens bij ouders en kind te verminderen.

De adolescent (12 tot 17 jaar) gaat experimenteren en soms risicovol gedrag vertonen. Goed bedoelde adviezen en hulp slaat de adolescent af omdat deze juist zelfstandig wil zijn en zich los wil maken van zijn ouders. Dit kan voor ouders een moeilijk proces zijn. Ouders verdienen steun bij dit proces van loslaten.

Het kinderdiabetesteam Tilburg behandeld en begeleidt kinderen met diabetes mellitus in de regio Tilburg die zowel in het TSZ als het EZ bezoeken. Voor iedere poliafspraak worden alle individuele situaties van de kinderen met diabetes mellitus besproken in het team van de afzonderlijke ziekenhuizen. De zorg op de polikliniek verloopt door middel van een carrousel. Tijdens die carrousel bezoekt het kind en zijn opvoeders de kinderarts, de kinderdiabetesverpleegkundige en de diëtiste.

Als het kind de leeftijd van elf jaar bereikt heeft, worden één van de drie poliafspraken en één van de drie telefonische afspraken vervangen door twee groepspoli’s. Een groepspoli is een bijeenkomst waar tieners en adolescenten met diabetes mellitus aan deelnemen. Daarnaast zijn deze bijeenkomsten ook een vorm van voorlichting. Het doel van de groepspoli’s is om tieners en adolescenten op een praktische manier te blijven betrekken bij de zelfzorg voor hun diabetes mellitus. Het tweede doel van de groepspoli’s is het werken aan het maken van de overstap van kinderdiabetesteam naar het diabetesteam voor volwassenen.

Hoofdstuk 3: Probleemanalyse

In dit hoofdstuk wordt de probleemanalyse beschreven. Uit de analyse is een vraagstelling voortgekomen. Er zijn deelvragen opgesteld die helpen bij het beantwoorden van de vraagstelling. En als laatste wordt een doelstelling geformuleerd. In dit hoofdstuk bevindt men zich in de eerste stap van de kwaliteitscyclus van Deming. De eerste stap van Deming is stap Plan, in deze stap gaat het om het beschrijven van de werkwijze zoals die tot nu toe gebruikelijk is (de werkelijke situatie) en ook het opstellen van normen of criteria’s voor de gewenste situatie (Bekker, 2004).De werkelijke situatie wordt beschreven in paragraaf 3.1. De normen of criteria’s worden beschreven in hoofdstuk 4. 

3.1 Probleemsituatie

In deze paragraaf wordt de probleemsituatie beschreven van het kinderdiabetesteam Tilburg.

Volgens Burgt (2008) is het belangrijk dat een zorgprogramma na afloop wordt geëvalueerd.

Er kan dan teruggekeken worden hoe het programma verlopen is en of de doelen bereikt zijn.

Ook is het van belang om te reflecteren op het eigen professioneel handelen. 

Om een programma te evalueren kan er gebruik gemaakt worden van een programma-evaluatie.

Een belangrijke methodiek om de kwaliteit van programma’s te bewaken en bevorderen is een programma-evaluatie (Donker,1990). Door het systematisch verzamelen van gegevens over (aspecten van) het functioneren van een programma en door het toetsen hiervan aan de criteria die zijn afgesproken, kunnen impulsen worden gegeven aan verbetering van het programma. Er kan extern worden verantwoord hoe het functioneert, wat de resultaten zijn en hoe aan verbetering van het programma gewerkt kan worden (Boekholdt,1995).

Er kan een verband gelegd worden tussen een programma-evaluatie en kwaliteitsbewaking. In beide gevallen gaat het erom, dat er eerst een ideale situatie wordt omschreven (bij kwaliteitsbewaking: de kwaliteitseisen en criteria en bij programma-evaluatie: de doelstellingen).

Daarna wordt de gang van zaken in de praktijk onderzocht (kwaliteitstoetsing, onderzoek). Er wordt gekeken in hoeverre de praktijk overeenkomt met de ideale situatie en aan eventuele onderlinge afwijkingen worden consequenties verbonden (Boekholdt, 1995).

Het zorgprogramma van het kinderdiabetesteam Tilburg is nog niet geëvalueerd, er is dus nog geen nulmeting gedaan. Een nulmeting is de beginsituatie in kaart brengen. Een nulmeting is belangrijk om een volgend onderzoek te vergelijken met het huidige onderzoek. Je vergelijkt de vorige situatie met de huidige situatie en kunt dan zien of iets bijvoorbeeld verbeterd is (Cox, 2004). Drie jaar geleden is er een meetinstrument ontwikkeld door universitaire studenten van de opleiding kinderpsychologie (Universiteit van Tilburg) in samenwerking met de klinisch neuropsycholoog van het TweeSteden ziekenhuis te Tilburg. . De enquête is toentertijd niet afgenomen in verband met verhoogde werkdruk binnen het kinderdiabetesteam. Daardoor kon ook geen nieuwe groep worden benaderd om de enquête uit te voeren. 

Daarna kon het kinderdiabetesteam de enquête niet meer afnemen omdat die op dat moment onvolledig was. Toen het meetinstrument ontwikkeld is, werden er nog geen groepspoli’s georganiseerd. De groepspoli is een onderdeel van het zorgprogramma. Men wil het hele zorgprogramma evalueren, maar omdat het meetinstrument onderdelen mist, is de enquête onvolledig, waardoor niet de hele zorgverlening geëvalueerd kan worden. Ook werd het welzijn van het kind gemist. Er kan dan een vergelijking gemaakt worden tussen de kwaliteit van leven en de tevredenheid over de zorgverlening. Wanneer iemands kwaliteit van leven hoog is, beoordeeld men dan ook de zorgverlening beter? Het kinderdiabetesteam wil deze vraag beantwoordt zien, zodat bij later onderzoek deze vergelijking kan worden gemaakt. 
Door het kinderdiabetesteam wordt het zorgprogramma niet geëvalueerd, waardoor de kwaliteit van zorg niet bewaakt, bevorderd en gegarandeerd worden. Volgens de Kwaliteitswet Zorginstelling (Hunink, 2005) moet er verantwoorde zorg geboden worden om de kwaliteit van zorg te garanderen. Onder verantwoorde zorg wordt verstaan, dat de zorg tegemoet komt aan de reële wensen en behoeften van de patient. De zorg moet doeltreffend, doelmatig en patiëntgericht worden verleend. Om dit te kunnen doen moet er vastgelegd worden welk niveau van kwaliteit men wil bereiken. Dit kan men het vaststellen van verpleegkundige normen en waarden noemen of het opstellen van kwaliteitseisen en criteria. Vervolgens gaat men de zorg verlenen en daarna dient er beoordeeld te worden of de gewenste situatie in de praktijk plaatsvindt (toetsing), maar ook of er stappen ondernomen worden om de gewenste kwaliteit te realiseren (verbetering). Na deze twee stappen moeten voorwaarden worden geschept om de beoogde kwaliteit te handhaven. De stappen volgen aan de hand van een kwaliteitscyclus bijvoorbeeld de PDCA cyclus van Deming kan hiertoe een hulpmiddel zijn. Vanwege het cyclisch karakter ervan wordt er op die manier continu aan kwaliteitsbewaking en kwaliteitsverbetering gewerkt. Het kinderdiabetesteam toetst de zorg momenteel niet, omdat men niet evalueert. Hierdoor kijkt men niet terug hoe het zorgprogramma verlopen is en of de doelen bereikt zijn. 

Samenvatting
Hierboven is de probleemsituatie in beeld gebracht, dit roept een aantal vragen op, zoals wat wordt er gemist in het meetinstrument, is het meetinstrument valide en betrouwbaar, welke norm heeft het kinderdiabetesteam opgesteld en wanneer is men tevreden met de kinderdiabeteszorg?

Uit de probleemsituatie blijkt dat het zorgprogramma van het kinderdiabetesteam niet wordt geëvalueerd. Evalueren is wel belangrijk omdat er dan teruggekeken kan worden hoe het programma verlopen is en of de doelen bereikt zijn. Hiermee kan de kwaliteit van zorg bewaakt en verbeterd worden (Boekholdt, 1995). 

3.2 Analyse van het probleem

In deze paragraaf wordt het probleem geanalyseerd met behulp van een analysemodel.

Uit de analyse komt een vraagstelling voort. 

Er zijn verschillende analysemodellen bestudeerd en vergeleken. Uiteindelijk is gekozen om het visgraatdiagram te gebruiken om het probleem te analyseren.

Volgens Verbeek (2004) kunnen met behulp van het visgraatdiagram relaties/verbanden worden gezocht tussen het kwaliteitsprobleem en de oorzaken van het probleem. Een kwaliteitsprobleem ontstaat door gevolgen van één of meerdere beïnvloedende factoren. 

Aan de hand van het visgraatdiagram kun je deze factoren beter in beeld krijgen (Verbeek,1993).

3.2.1 Visgraatdiagram

Het probleem wordt geanalyseerd met behulp van een visgraatdiagram. Door literatuurstudie en gesprekken met de disciplines van het kinderdiabetesteam, zijn mogelijke oorzaken voor het niet evalueren van het kinderdiabeteszorgprogramma naar voren gekomen. 
Stap 1: Probleem omschrijven

In stap 1 wordt het probleem beschreven (Verbeek, 1993).

De kinderdiabeteszorg van het kinderdiabetesteam (van Tweestedenziekenhuis en het St. Elisabeth ziekenhuis te Tilburg) wordt niet geëvalueerd.

Kinderdiabetesteam 

Probleem: Kinderdiabeteszorg wordt niet geëvalueerd

Stap 2: Het zoeken van mogelijke oorzaken voor het probleem.
In stap 2 ga je zoeken naar categorieën van mogelijke oorzaken van het probleem, vaak in termen van personeel, organisatie, materialen etc. (Verbeek, 1993).


Stap 3: Per categorie specifieker zoeken naar oorzaken

In stap 3 kan er per categorie uitgebreider en overzichtelijker zoeken naar oorzaken van het probleem. Het is mogelijk de visgraat verder te verfijnen en per item na te gaan wat de oorzaken zijn. Het idee achter visgraatmodellen is dat men, door maar steeds verder te zoeken naar oorzaken van een probleem, op een gegeven moment concrete handvatten heeft om aan de oplossing ervan te werken (Verbeek, 1993). Er worden oorzaken beschreven waarom dat de kinderdiabeteszorg niet geëvalueerd wordt.

 SHAPE  \* MERGEFORMAT 



Na het uitwerken van het visgraatdiagram zijn een aantal oorzaken naar voren gekomen.
Er zijn oorzaken beschreven die mogelijk oorzaken kunnen zijn vanuit het kinderdiabetesteam, evaluatie-instrument en vanuit de organisatie. Hieronder wordt een onderbouwing gegeven van de oorzaken die beschreven zijn in het visgraatdiagram.

Oorzaken vanuit het kinderdiabetesteam

Geen nulmeting: er hebben verschillende gesprekken plaatsgevonden met het kinderdiabetesteam. Tijdens deze gesprekken zijn de meeste oorzaken die beschreven zijn in het visgraatdiagram naar voren gekomen. Er heeft geen nulmeting plaatsgevonden. Een nulmeting is de begin meting (beginsituatie) in kaart brengen. Een nulmeting is belangrijk om een volgend onderzoek te vergelijken met het huidige onderzoek. Je vergelijkt de vorige situatie met de huidige situatie en kunt dan zien of iets bijvoorbeeld verbeterd is (Cox, 2004). Het kinderdiabetesteam heeft geen nulmeting gedaan waardoor ze niet de beginsituatie in kaart hebben gebracht en deze dus niet kunnen vergelijken met de huidige situatie. 

Motivatiegebrek: Voor sommige zorgverleners zal het (leren) werken met nieuwe veranderingen uitdagend en verrijkend zijn. Toch bestaat de mogelijkheid dat, zeker bij complexe (grote) veranderingen, de motivatie kan afnemen, omdat bijvoorbeeld de resultaten niet snel zichtbaar zijn (Linge, 2006). De projectgroep heeft ervaren dat het kinderdiabetesteam wel gemotiveerd is. Alle teamleden willen de zorgverlening graag evalueren om vanuit die gegevens de zorgverlening te kunnen optimaliseren. De eerste stappen om de zorgverlening te evalueren zijn 3 jaar geleden al gezet door het kinderdiabetesteam, er is toentertijd al een meetinstrument ontwikkeld. Deze oorzaak lijkt geen rol te spelen binnen het team. 
Oorzaken vanuit het meet-instrument

Onvolledig meetinstrument: er hebben verschillende gesprekken plaatsgevonden met het kinderdiabetesteam. Tijdens deze gesprekken is naar voren gekomen waarom dat het evaluatie-instrument onvolledig is. Drie jaar geleden is er een meetinstrument ontwikkeld door universitaire studenten van de opleiding kinderpsychologie in samenwerking met de klinisch neuropsycholoog van het TweeSteden ziekenhuis te Tilburg. Deze is toentertijd niet afgenomen, in verband met tijdsdruk. Daarna kon het kinderdiabetesteam de enquête niet meer afnemen omdat die op dat moment onvolledig was. Toen het meetinstrument is ontwikkeld, werden er nog geen groepspoli’s georganiseerd. De groepspoli is een onderdeel van het zorgprogramma.  Het kinderdiabetesteam wil het hele zorgprogramma evalueren, omdat het meetinstrument onderdelen mist, is de enquête onvolledig, waardoor niet de hele zorgverlening geëvalueerd kan worden. Ook werd het welzijn van het kind gemist, het kinderdiabetesteam wil graag weten wanneer het kind tevreden is over de kinderdiabeteszorgverlening of de kwaliteit van leven ook beter is. Het kinderdiabetesteam wil deze vraag beantwoordt zien, zodat bij later onderzoek deze vergelijking kan worden gemaakt. 

Meetinstrument is niet valide: een andere oorzaak kan zijn dat het meetinstrument niet valide en betrouwbaar is. Het meetinstrument wat 3 jaar geleden is ontwikkeld is niet valide. Het meetinstrument meet niet wat het moet meten. De groepspoli en het welzijn van het kind worden niet gemeten. Het is belangrijk dat een meetinstrument valide is omdat je anders niet de juiste uitkomsten krijgt. Hiermee wordt de kwaliteit van de enquête verhoogd (Brinkman, 2000).

Oorzaken vanuit de organisatie

Personeelstekort/onderbezetting en werkdruk: in de afgelopen jaren steeg het aantal personen dat regelmatig onder hoge werkdruk moet werken, jaarlijks met 1 à 1,5 procent (Eck Van, 2000). Met name in de bedrijfstakken zakelijke dienstverlening, vervoer en communicatie, gezondheid- en welzijnszorg en financiële instellingen werken veel werknemers onder hoge werkdruk. Werkdruk is geen individueel, maar een organisatorisch en maatschappelijk probleem. Werkdruk doet zich vooral voor, wanneer er geen of onvoldoende vervanging is bij ziekte of verlof. Als iemand ziek is zal het werk toch gedaan moeten worden. Dit werk moet door anderen worden opgevangen, door over te werken of door twee afdelingen in de tijd van één afdeling te doen. Dit betekent dus dat er harder gewerkt moet worden in een kortere tijd. Het continue tekort aan personeel verhoogt de werkdruk. Dit zijn gevolgen van de bezuinigen binnen de gezondheidszorg (Eck Van, 2000). Uit de gesprekken die de projectgroep heeft gehad met het kinderdiabetesteam werd aangegeven dat de bestaande enquête niet kon worden afgenomen omdat er onvoldoende tijd was binnen het team, dit kan mogelijk een oorzaak zijn van personeelstekort of onderbezetting.

Geldgebrek: door bezuinigingen in de gezondheidszorg is er structureel tekort aan geld. Hierdoor kan niet de zorg geleverd worden die zorgvragers nodig hebben of is geïndiceerd (Reed Business, 2007). 

Samenvatting
Er zijn oorzaken vanuit het kinderdiabetesteam, organisatie en vanuit het evaluatie instrument beschreven. Deze zijn onderbouwd vanuit de verschillende gesprekken met het kinderdiabetesteam, en vanuit literatuur. Na overleg met de opdrachtgever, projectbegeleider vanuit school en het kinderdiabetesteam is besloten om aan de volgende oorzaken te werken;

evaluatie instrument is onvolledig en niet geheel toepasbaar op de huidige situatie. Hiervoor is gekozen om de volgende redenen: de eerste stappen waren al door het kinderdiabetesteam gezet. Drie jaar geleden is er al een meetinstrument ontwikkeld en is toentertijd niet afgenomen, in verband met tijdsdruk. Daarna kon het kinderdiabetesteam de enquête niet meer afnemen omdat die op dit moment onvolledig was. Wanneer de afstudeergroep een volledig, bruikbaar evaluatie instrument kan aanreiken aan het kinderdiabetesteam, heeft het team een toepasbaar middel om de zorgverlening te evalueren. De projectgroep gaat het bestaande meetinstrument vervolmaken door het onderdeel groepspoli en het welzijn van het kind toe te voegen in het meetinstrument en het meetinstrument betrouwbaar en valide maken waardoor de huidige kinderdiabeteszorgverlening geëvalueerd kan worden. Het kinderdiabetesteam kan het meetinstrument in de toekomst nog vaker toepassen waardoor ze hun zorg kunnen blijven verbeteren. Wanneer de projectgroep een bijdrage levert aan deze oorzaken neemt het voor het kinderdiabetesteam minder tijd in beslag.

De oorzaken geld, werkdruk en personeelstekort zijn niet door de projectgroep te beïnvloeden. Dat zijn geen individuele, maar organisatorische en maatschappelijke oorzaken. De projectgroep gaat niet werken aan de oorzaak motivatie, omdat de projectgroep niet het idee heeft dat motivatie de oorzaak is van het niet evalueren van de zorgverlening. Alle teamleden willen de zorgverlening graag evalueren om vanuit die gegevens de zorgverlening te kunnen optimaliseren. 
3.2.2 Vraagstelling

Naar aanleiding van de probleemanalyse met behulp van een visgraatdiagram, waarbij gebruik is gemaakt van literatuur en gesprekken met disciplines van het kinderdiabetesteam, is de volgende vraagstelling opgesteld:

Hoe kan de projectgroep een bijdrage leveren aan de verdere ontwikkeling van het bestaande evaluatie-instrument en aan de invoering van de structurele evaluatie van het kinderdiabeteszorgprogramma van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis Tilburg?

3.3 Doelstelling

In deze paragraaf wordt het doel geformuleerd. Dit is het doel wat de projectgroep wil bereiken tijdens het afstudeerproject.

Binnen de projectperiode (tot 3 juli 2008) levert de projectgroep een bijdrage aan de verdere ontwikkeling van het bestaande meetinstrument en aan de invoering van structurele evaluatie van het kinderdiabeteszorgprogramma van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis te Tilburg, door het bestaande meetinstrument te vervolmaken, deze eenmalig af te nemen en vanuit de resultaten conclusies te trekken en aanbevelingen te doen voor verbetering van de zorgverlening van het kinderdiabetesteam Tilburg. 
3.4 Gewenste situatie

In deze paragraaf wordt de gewenste situatie beschreven die in samenspraak met de praktijk is vastgesteld. 

Bij de start van dit project was nog niet concreet vastgesteld aan welke eisen de zorgverlening die verleend wordt door het kinderdiabetesteam, moest voldoen. Om dit wel te kunnen concretiseren, zijn er in de enquête zogenaamde ‘kwaliteitscriteria’ verwerkt. Dit houdt in dat de vragen in de enquêtes zo zijn beschreven, dat deze vragen kunnen worden gezien als de gewenste situatie. Een voorbeeld van een vraag is ‘De diabetesverpleegkundige luistert naar wat ik te zeggen heb’. De antwoordmogelijkheden bij alle vragen zijn gericht op de Likert-vijfpuntsschaal. Dit betekent dat men altijd vijf antwoordmogelijkheden heeft, variërend van ‘helemaal mee eens’ tot ‘helemaal mee oneens’, of van ‘zeer tevreden’ tot ‘zeer ontevreden’.  

Voor verdere informatie wat betreft de onderbouwing van de enquêtes, verwijzen wij u naar hoofdstuk 4, paragraaf 4.3. en verder van de bijbehorende schriftelijke verantwoording. 

Voordat de resultaten van de antwoorden uit de enquêtes zijn geanalyseerd, is in samenspraak met de praktijk een norm vastgesteld welke antwoorden de kinderen en ouders zouden moeten geven om te kunnen zeggen dat het kinderdiabetesteam ‘tevreden’ is. Uiteindelijk is de volgende norm vastgesteld:

In overleg met het kinderdiabetesteam is vastgesteld (norm) om de resultaten ‘opvallend’ te noemen als minder dan 80% van de respondenten een lagere score dan ‘helemaal mee eens’ en ‘mee eens’ / ‘zeer tevreden’ en ‘tevreden’ heeft toegekend. Daarnaast zijn de resultaten ‘opvallend’ als het verschil tussen beide ziekenhuizen meer als 20 % is.
Samenvatting
In dit hoofdstuk is ingegaan op de probleemanalyse. Door het kinderdiabetesteam wordt het zorgprogramma niet geëvalueerd, waardoor de kwaliteit van zorg niet bewaakt, verbeterd en gewaarborgd wordt (Hunink, 2005). Om achter de mogelijke oorzaken te komen is met behulp van het visgraatdiagram het probleem geanalyseerd. Na de analyse, literatuurstudie en de verschillende gesprekken met het kinderdiabetesteam, heeft de projectgroep besloten om een bijdrage te leveren aan het volledig, valide en betrouwbaar maken van het meetinstrument zodat het meetinstrument toepasbaar is op de huidige situatie. 

Hoofdstuk 4: Onderzoeksmethode

In dit hoofdstuk wordt verantwoord waarom er is gekozen voor de huidige onderzoeksmethode. Hierin worden twee onderzoeksmethoden vergeleken met elkaar vanuit meerdere theoretische bronnen. Eerst wordt beschreven wat de twee onderzoeksmethoden zijn en daarna worden de voor- en nadelen van beide onderzoeksmethode omschreven. Uiteindelijk wordt er beschreven waarom er voor de huidige onderzoeksmethode is gekozen. 

In dit hoofdstuk bevindt men zich ook in de eerste stap van de kwaliteitscyclus van Deming. De eerste stap van Deming is stap Plan, in deze stap gaat het om het beschrijven van de werkwijze zoals die tot nu toe gebruikelijk is (de werkelijke situatie) en ook het opstellen van normen of criteria’s voor de gewenste situatie (Bekker, 2004). De werkelijke situatie is in hoofdstuk 3 beschreven. In dit hoofdstuk worden de normen/criteria’s beschreven die wat zeggen over de gewenste situatie. Deze kunnen uitgedrukt worden in getallen of percentages. Wanneer deze percentages niet worden gehaald, kunnen gerichte verbeteracties volgen (Bekker, 2004) Dit wordt in de paragrafen 4.2, 4.3, 4.4, 4.5, 4.6 en 4.7 beschreven

4.1 Welke onderzoeksmethoden zijn er

De twee onderzoeksmethoden die kritisch bekeken zijn op toepasbaarheid voor het tevredenheidsonderzoek, zijn een schriftelijk interview en een mondeling interview. 

Interviewen is de aangewezen methode wanneer je iets wilt weten over attitudes, meningen, gevoelens, gedachten of kennis (Baarda en Goede, 2006). Het doel van het onderzoek dat wordt uitgevoerd is het meten van de tevredenheid van de patiënten over de gegeven zorgverlening van het kinderdiabetesteam Tilburg. Bij een tevredenheidsonderzoek ga je de meningen en gedachten van patiënten over de zorgverlening meten.

Een interview kan op twee manieren plaatsvinden namelijk schriftelijk of mondeling. Het grote voordeel van schriftelijk interviewen is dat je in korte tijd veel mensen kunt bereiken. Een schriftelijk interview heeft bovendien een anoniemer karakter dan een mondeling interview. Schriftelijk interviewen vraagt veel voorbereidingstijd en de non-respons is vaak groot (Baarda en Goede, 2006).

Hieronder wordt uitgebreid beschreven wat mondeling en schriftelijk interviewen inhoudt en wat de voor- en nadelen zijn. 

Schriftelijk interview

Een schriftelijk interview is een onderzoeksmethode waarin men gebruik maakt van een gestructureerd opgezette vragenlijst, die aan een grote groep respondenten wordt voorgelegd (Brinkman, 2000).

Een voordeel van een schriftelijk interview is dat er met relatief weinig inspanning veel gegevens verzameld kunnen worden. De onderzoeker kan de gegevensverzameling niet beïnvloeden, maar kan ook geen toelichting geven. Als een vraag verkeerd of onduidelijk geformuleerd is, kan er een ander antwoord komen dan bedoeld is, waardoor de uitkomst van de meting niet betrouwbaar meer is (Brinkman, 2000).

Mondeling interview

Een mondeling interview is het verzamelen van informatie door middel van een reeks vragen naar feiten en/of ervaringen en/of de mening van de geïnterviewde. Door middel van een mondeling interview kan de meest recente informatie over een onderwerp worden verkregen (Hulshof, 1997).

Vergelijking

Voor- en nadelen van schriftelijk en mondeling interviewen.

	Voordelen mondeling interview:


	Nadelen schriftelijk interview:

	minder voorbereiding
	veel voorbereiding

	geschikt voor open en ingewikkelde vragen
	ongeschikt voor open en ingewikkelde vragen

	veel vragen
	niet te veel vragen

	goede controle op invullen
	geen controle op invullen

	weinig onvolledige lijsten
	veel onvolledige lijsten

	relatief weinig non-respons
	veel non-respons


	Nadelen mondeling interview:


	Voordelen schriftelijk interview:

	duur (tijd, geld)
	goedkoop

	moeilijk te organiseren
	makkelijk te organiseren

	niet anoniem
	wel anoniem

	gevoelig voor sociale wenselijkheid
	minder gevoelig voor sociale wenselijkheid


(Baarda en Goede, 2006)

Conclusie

Er is bij iedere methode sprake van voor- en nadelen. Wat betreft het afnemen van een schriftelijk interview, ofwel een vragenlijst, zijn de nadelen dat de respons kleiner kan zijn. Niet iedereen die een vragenlijst ontvangt zal deze terugsturen. Bij een mondeling interview geeft de respondent altijd antwoord omdat je deze werkelijk ontmoet. Maar dit heeft ook als nadeel dat de kans op sociaal-wenselijke antwoorden groter is.

Verder kost het maken van een schriftelijk meetinstrument veel tijd. Het meetinstrument moet meten wat je wilt meten en moet gebaseerd zijn op theoretische bronnen, dus het meetinstrument moet betrouwbaar en valide zijn. Wel is het zo dat als men een mondeling interview wil afnemen, men ook een betrouwbaar en valide meetinstrument zal moeten hebben om te meten wat men wil weten. 

Er is gekozen om de enquête schriftelijke af te nemen, omdat de enquête op deze manier aan een grote groep respondenten kan worden toegestuurd. Er zijn bij het kinderdiabetesteam Tilburg ongeveer 145 gezinnen die gevraagd moeten worden naar hun ervaringen en tevredenheid met betrekking tot de zorgverlening van het kinderdiabetesteam Tilburg. Het is niet haalbaar om 145 ouders en 145 kinderen mondeling te interviewen met vier studenten, omdat dit erg veel tijd kost. Daarnaast blijft de anonimiteit van de respondenten gewaarborgd. Op deze manier wordt geprobeerd de kans op sociaal-wenselijke antwoorden te verkleinen. Als laatste kost het schriftelijk afnemen van een vragenlijst minder tijd. Bij het mondeling afnemen van een enquête moet zowel de interviewer als de respondent een afspraak maken wanneer het interview plaats kan vinden. Bij een schriftelijke vragenlijst kan de respondent zelf bepalen wanneer hij de schriftelijke vragenlijst invult. De respondent is dus vrijer wat betreft planning en tijd. Ook de onderzoeker kost het geen tijd om het interview af te nemen. 

4.2 Verantwoording voor de gekozen onderzoeksmethode

Het kinderdiabetesteam Tilburg is 3 jaar geleden gestart met het ontwikkelen van een vragenlijst om de patiënttevredenheid te meten. Dit is gedaan met behulp van studenten van de Universiteit Tilburg.

Een aantal studenten van de Universiteit Tilburg die in opleiding zijn voor kinderpsycholoog hebben samen met John Vermaas (Klinisch neuropsycholoog/kinderpsycholoog) de enquête tot stand gebracht. Zij hebben hierin de volgende stappen ondernomen:

-
Zij zijn begonnen met brainstormen;

-
Vanuit het brainstormen hebben ze de vragen geordend en geformuleerd zo is een concept enquête ontstaan;

-
De concept enquête is gestuurd naar alle disciplines van het kinderdiabetesteam Tilburg. De kinderartsen, diabetesverpleegkundigen en diëtisten.

-
Alle disciplines hebben hun reacties gegeven en deze zijn verwerkt in de enquête.

Bij aanvang van het afstudeerproject is er gezocht in literatuur naar vragenlijsten die al zijn ontwikkeld voor het onderzoeken van patiënttevredenheid op een kinderdiabetes polikliniek. Uit de literatuur is naar voren gekomen dat er geen gouden standaard bestaat voor een tevredenheids vragenlijst omdat de inhoud van een tevredenheids vragenlijst specifiek en passend moet zijn voor de betreffende patiëntengroep (Blonk, e.a. 2006). 

Hiernaast is naar aanleiding van het artikel ‘Diabeteszorg voor kinderen’ (Kruizenga, 2007) de kinderdiabetes polikliniek van het Antonius ziekenhuis in Sneek benadert door de projectgroep. In dit artikel spreken zij over groepseducatie bijeenkomsten die zij organiseren voor pubers en adolescenten om de transitie van polikliniek kindergeneeskunde naar polikliniek interne geneeskunde zo soepel mogelijk te laten verlopen. Het kinderdiabetesteam van het Antonius ziekenhuis in Sneek is benaderd omdat het kinderdiabetesteam Tilburg wil weten of de pubers en adolescenten tevreden zijn met de groepseducatie dat een onderdeel is van het kinderdiabetes zorgprogramma. De vraag die is gesteld aan het Antonius ziekenhuis in Sneek, was of zij de kinderdiabeteszorg en de groepseducatie bijeenkomsten al hebben geëvalueerd en welk evaluatiemodel zij daarvoor gebruikt hebben. Het antwoord op deze vraag was dat het kinderdiabetesteam van het Antonius ziekenhuis in Sneek pas sinds een jaar groepseducatie bijeenkomsten organiseren en zij zelf bezig zijn om een evaluatiemodel te ontwikkelen om de tevredenheid te kunnen meten. Het contact met het kinderdiabetesteam van het Antonius ziekenhuis in Sneek is via I. Huizenga, consulent diabeteszorg voor kinderen, verlopen.

4.3 Verantwoording structuur vragenlijst

Algemene eisen aan een enquête (vragenlijst)

Een onderzoek moet aan een aantal eisen voldoen.

Validiteit en betrouwbaarheid zijn daar twee belangrijke voorbeelden van. Als de mate waarin deze begrippen voorkomen toenemen, dan neemt de kwaliteit van het onderzoek ook toe (Brinkman, 2000).

Betrouwbaarheid

Een meetinstrument is betrouwbaar als verschillende onderzoekers onafhankelijk van elkaar (=interbeoorderlaarsbetrouwbaarheid) of dezelfde onderzoeker op verschillende momenten (=intrabeoordelaarsbetrouwbaarheid) met dit meetinstrument vrijwel dezelfde uitkomsten kunnen verkrijgen (Cox, 2004). Er zijn verschillende methodes om dit te testen waaronder de test-hertest-methode. Dit geeft de stabiliteit van het verschijnsel op kort termijn weer (Brinkman, 2000). 

Er is geen gebruik gemaakt van een test-hertest in verband met de haalbaarheid van het afstudeerproject binnen de gestelde tijd, hierdoor kan de betrouwbaarheid niet worden gegarandeerd. 

Validiteit 

Validiteit slaat op de mate waarin een meting ook werkelijk dat meet wat je meten wilt. Validiteit betekent geldigheid. De validiteit van een meting heeft alles te maken met de manier waar op de betreffende variabele meetbaar is gemaakt. (Brinkman, 2000). 

De beoordeling valt uiteen in het beoordelen van de (interne) validiteit, het belang van de resultaten voor de patiënt (klinisch relevantie) en de toepasbaarheid in de dagelijkse praktijk (externe validiteit).

Bij het beoordelen van de interne validiteit, moet gekeken worden naar de geldigheid van de informatie. Is de juiste methode gebruikt om het onderzoek uit te voeren en zijn er niet te veel storende factoren die de resultaten kunnen beïnvloeden? (Cox, 2004).

Ten behoeve van de inhoudsvaliditeit is de bestaande enquête (de enquête die 3 jaar geleden is ontwikkeld) kritisch doorgenomen, hierbij zijn de aandachtspunten besproken met twee experts, de diabetesverpleegkundige en de klinisch neuro/kinderpsycholoog. Vanuit hier is de enquête vervolmaakt en aangepast. Hieruit is de concept enquête voortgekomen en deze is voorgelegd aan experts en patiënten. Een kinderdiabetesverpleegkundige, klinisch neuro/ kinderpsycholoog, beleidsmedewerker van het St. Elisabeth ziekenhuis en TweeSteden ziekenhuis Tilburg en de projectbegeleider (Fontys Hogeschool Verpleegkunde) van het afstudeerproject. Daarnaast hebben twee ouders en twee tieners van de patiëntenpopulatie de enquête doorgenomen. Zij allen hebben de enquête voorzien van feedback en deze is verwerkt. Als laatst heeft een expert (kinderdiabetesverpleegkundige) goedkeuring gegeven om de enquête af te nemen bij ouders en kinderen.

Hieronder worden belangrijke criteria genoemd die van belang zijn voor het ontwerpen van een goede vragenlijst. Aan de hand van die criteria is er gekeken naar alle vragen die in de ‘oude’ enquête voorkwamen en zijn deze vragen waar nodig aangepast. Daarnaast zijn er ook vragen toegevoegd in de enquête en deze zijn ook getoetst aan de hand van deze criteria. In bijlage III kun je de vragen vinden die zijn aangepast en toegevoegd en de onderbouwing daarvan. 

In bijlage l is de oude enquête terug te vinden en in bijlage II de definitieve enquête.

1. Begrijpelijk: 

Gebruik in de vragen alleen woorden en termen die voor de respondenten duidelijk en begrijpelijk zijn (Rietveld, 2005).

De vragenlijst is op de eerste plaats in twee versies geschreven, namelijk een versie voor kinderen en een versie voor ouders. Dit is gedaan om de vragenlijst te kunnen aanpassen aan het moeilijkheidsniveau van de respondent. Concreet betekent dit dus dat de versie voor kinderen in makkelijkere en eenvoudigere taal is geschreven. Een voorbeeld hiervan is een stelling die aan zowel de ouders als aan de kinderen wordt voorgelegd:

Stelling voor de ouders:

De diabetesverpleegkundige maakt in samenspraak afspraken.

Stelling voor de kinderen:

De diabetesverpleegkundige maakt afspraken samen met mij.




Uit de vergelijking van deze twee stellingen blijkt dat de stelling die aan de kinderen wordt voorgelegd, in begrijpelijkere en makkelijkere taal is gesteld dan de stelling die aan de ouders wordt voorgelegd. Ook is de vragenlijst voorgelegd aan twee ouders en twee tieners die op dat moment op de polikliniek aanwezig waren. Zij hebben feedback gegeven op de vragenlijst, ook wat betreft begrijpelijkheid. Deze feedback is verwerkt in de vragenlijst.

2. Concreet en duidelijk:

Formuleer concrete vragen en voorkom dat één vraag uit twee of meer (deel) vragen bestaat. Het moet duidelijk blijven waar de respondent met de keuze voor een bepaalde antwoordcategorie precies antwoord op geeft (Rietveld, 2005).

De vragen in de vragenlijst zijn zo kort, bondig en concreet mogelijk geformuleerd. Bijvoorbeeld:

23. Hoe vindt u het tijdstip waarop de groepspoli’s voor uw kind plaatsvinden?

□ Goed

□ Te laat

□ Te vroeg

Er wordt concreet gevraagd aan de respondenten wat zij vinden van het tijdstip waarop de groepspoli plaatsvindt.

3. Inzichtelijk en helder:

Gebruik geen vragen met een ontkenning en maak geen ingewikkelde zinnen die uit bijzinnen bestaan en/of tussenvoegsels bevatten (Rietveld, 2005).

De vragen zijn inzichtelijk, omdat gevraagd wordt naar datgene wat het kinderdiabetesteam wil weten. Ook de antwoordkeuzes zijn inzichtelijk, omdat antwoorden elkaar niet kunnen overlappen in betekenis. Bijvoorbeeld:

De cijfers 1 t/m 5 betekenen:

1= zeer tevreden



2= tevreden



3= niet tevreden en niet ontevreden



4= ontevreden



5= zeer ontevreden

1  2  3  4  5 n.v.t.

20. In welke mate ben je tevreden met de invulling van het 

  
     diabetesspreekuur op de poli (het ontmoeten van alle 

□  □  □  □  □  □

   
     disciplines op dezelfde dag)?








4. Niet suggestief:

De opvatting, het gedrag en de ervaringen van de respondent moeten worden gemeten, niet die van de onderzoeker zelf: maak gebruik van neutrale vragen en lok geen antwoorden uit (geen suggestieve vragen!) (Rietveld, 2005).

De vragen zijn zo opgesteld, dat de vraag neutraal blijft. Dit betekent dat er geen antwoorden in de vraag zijn opgenomen zoals bij stellingen, en dat er geen woorden als ‘niet’ of ‘wel’ in de vragen voorkomen, waardoor mogelijk een verkeerd antwoord wordt uitgelokt. Er wordt in de enquête gevraagd naar de eigen mening en tevredenheid van de kinderen en de ouders. Bijvoorbeeld:

1  2  3  4  5 n.v.t.

20. In welke mate ben je tevreden met de invulling van het 

 
      diabetesspreekuur op de poli (het ontmoeten van alle 

□  □  □  □  □  □

      disciplines op dezelfde dag)?








In deze vraag wordt aan de respondent gevraagd in welke mate hij tevreden is met de invulling van het diabetesspreekuur op de poli. Er wordt gevraagd naar zijn eigen ervaring. Ook komt er in deze vraag geen stelling voor, die een mogelijk verkeerd antwoord kan uitlokken. 

5. Adequaat:

Stel geen vragen die niet op de respondent van toepassing zijn. Dit voorkomt (pijnlijke) irritatie en (pijnlijke) confrontatie bij de respondent. Combinatievragen zijn hiervoor een oplossing. Als een serie vragen niet op iedereen van toepassing is, dan kan de respondent worden doorverwezen naar een volgende vraag (Rietveld, 2005).

Bij iedere vraag is nagegaan of de vraag daadwerkelijk gesteld moet worden in het onderzoek. Overbodige vragen die geen antwoord geven op de vraag hoe kinderen en ouders de zorgverlening van het kinderdiabetesteam Tilburg ervaren, zijn niet opgenomen in de vragenlijst. Op deze manier voorkom je ook dat je overbodige en onnuttige vragen stelt en dat de vragenlijst te lang wordt. Ook staan er verschillende verwijsvragen in de vragenlijst. Op deze manier voorkom je dat respondenten de voor hen niet-relevante vragen toch invullen. Die vragen zijn voor hen overbodig. Voorbeelden:

4. Ben je in Nederland geboren?

□ Ja (Ga verder naar vraag 7)

□ Nee

8. Hoeveel broers of zussen heb je?

□ Ik heb geen andere broers of zussen (ga verder naar vraag 10)

□ Één

□ Twee

□ Drie

□ Meer dan drie

22. Heb je weleens een groepspoli bezocht?

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 40)

Verder wordt er de mogelijkheid gegeven om een vraag niet in te vullen als zij dit niet willen. Hiervoor zijn extra aankruismogelijkheden gecreëerd, waarbij ‘niet van toepassing’ staat.

6. Controle op routine:

Maak voor het meten van opvattingen en gevoelens gebruik van uitspraken en stellingen waarbij respondenten moeten aangeven in hoeverre ze het daar mee eens zijn. Wissel hier positief geformuleerde stellingen af met negatief geformuleerde stellingen. Je kunt daarmee controleren of de stellingen voor beantwoording ook wel echt goed gelezen zijn. Als namelijk blijkt dat de respondent op de (om en om negatief of positief gestelde) stellingen inconsistent  (onbetrouwbaar) heeft geantwoord moeten die resultaten buiten de analyse worden gehouden. Hij of zij heeft de lijst dan zonder te lezen en nadenken ingevuld. Op die manier is geen werkelijke opvatting of gevoel gemeten (Rietveld, 2005).

In de bestaande enquête die door studenten van de Universiteit van Tilburg en door een klinisch neuro/ kinderpsycholoog is opgesteld, staan stellingen over de zorgverlening van de verschillende disciplines van het kinderdiabetesteam. Deze vragen zijn alleen kloppend gemaakt, zodat bij iedere discipline hetzelfde gevraagd wordt en op dezelfde manier door middel van dezelfde vraag. Deze stellingen zijn verder niet meer aangepast om de controle op routine te waarborgen. 

7. Open vragen:

Probeer open vragen te vermijden. Alleen als echt onzekerheid bestaat over de antwoorden die kunnen worden verwacht, kan een open vraag worden toegevoegd. Verwerking van open vragen is een tijdrovende klus. De antwoorden moeten achteraf gecodeerd worden om toch een vergelijking tussen de (groepen) respondenten te kunnen maken. Dit komt de betrouwbaarheid van de resultaten na analyse niet ten goede. Wel is het mogelijk eerst in een pilot de vragen open te stellen en vervolgens in de definitieve versie deze vragen tot gesloten vragen om te vormen met als antwoordcategorieën de verzameling van antwoorden uit het pilot (Rietveld, 2005).

In de huidige vragenlijst worden twee open vragen gesteld. Deze hebben betrekking op de algemene diabeteszorgverlening en op de groepspoli’s. Hieronder worden de twee vragen weergegeven:

21. Hieronder kun je kort aangeven hoe het diabetesteam volgens jou de zorgverlening 
kan verbeteren.

39. Hieronder kun je nog kort aangeven hoe de groepspoli’s in jouw ogen mogelijk verbeterd kunnen worden.

Deze vragen zijn opgenomen in de vragenlijst om respondenten suggesties te kunnen laten opschrijven. Misschien hebben respondenten zelf suggesties voor verbetering van de zorgverlening en op deze manier kan een mogelijkheid gegeven worden om hen deze te laten vermelden. Er is gekozen om maar twee open vragen op te nemen in de vragenlijst om de analyse van de enquête zo eenvoudig mogelijk te houden. Een open vraag geeft de respondent de vrijheid om antwoord te geven op zijn eigen manier en te zeggen wat die wil. De respondent kan zijn meningen, gevoelens en persoonlijke situatie uiten (Brinkman, 2000). Veel respondenten voelen zich hier prettig bij. De acceptatiegraad van open vragen is vaak hoog. Open vragen hebben een motiverende functie (Hulshof, 1997). Wel zijn open vragen, als je er veel zou stellen, onhandig voor de respondent. Hiermee geef je de respondent veel schrijfwerk (Emans, 1990). Ook vergen open vragen meer denkwerk van de respondent dan gesloten vragen (Emans, 1990). Alle antwoorden die gegeven worden op open vragen van respondenten zijn wel moeilijker te vergelijken met elkaar en zijn moeilijker te analyseren om tot resultaten te komen van de vragenlijst (Emans, 1990). 

8. Volledig en adequaat:

Maak bij gesloten vragen voor het bepalen van de antwoordcategorieën gebruik van de kennis uit de literatuur en van de inzichten uit eerder onderzoek over de thematiek en de onderzoeksgroep. Neem eventueel enkele open interviews af om een eerste beeld te kunnen vormen over de beleving en opvattingen van de onderzoeksgroep. Het is altijd verstandig de serie antwoordcategorieën af te sluiten met ‘anders’ of ‘overige’ (Rietveld, 2005). Met de toevoeging van de antwoordmogelijkheid ‘niet van toepassing’ kan de respondent aangeven dat de vraag niet slaat op de situatie van de respondent. Vaak is het dan zo dat de respondent geen antwoord kan geven op de verzamelde antwoordmogelijkheden, maar dit wordt vanuit de onderzoekers wel verondersteld. Deze antwoordmogelijkheid is vooral prettig voor de respondent, als deze moeilijk tot een besluit kan komen, of wil komen. Deze extra categorie stelt de respondent in staat een ‘vlees-noch-vis’ antwoord te geven. Met ‘n.v.t.’ voorkom je deze keuze (Emans, 1990). 

Bij het opstellen van de enquête is de aandacht uitgegaan naar het opstellen van vragen met betrekking tot de groepspoli en het meten van de kwaliteit van leven. Om vragen op te stellen is gebruik gemaakt van literatuur. Voor het opstellen van vragen voor de groepspoli is gebruik gemaakt van een vragenlijst om een cursus te evalueren. In de verantwoording van de enquête per onderdeel (onderdeel C) wordt uitgelegd waarom hiervoor gekozen is. 

Bij het opstellen van de vraag om de kwaliteit van leven te meten, is gebruik gemaakt van een lijst met vragen om de kwaliteit van leven te meten bij kinderen en er is gebruik gemaakt van een wetenschappelijk artikel waarom kwaliteit van leven ook gemeten kan worden met één enkele vraag. De vragenlijsten zijn op verschillende momenten voorgelegd aan experts/inhoudsdeskundigen (kinderdiabetesverpleegkundige, klinisch neuro/kinderpsycholoog en docentbegeleider van school). Zij hebben feedback gegeven op de volledigheid en inhoudelijkheid van de vragenlijsten. Ook hebben zij aanvullingen gegeven, zodat alles gevraagd werd wat men wilde weten.

Deze feedback is verwerkt waaruit de definitieve vragenlijsten zijn ontstaan. 

9. Gedetailleerd, concreet en logisch:

Net als de vragen moeten ook de antwoordcategorieën zo concreet en gedetailleerd mogelijk worden geformuleerd. Als het gaat om vragen naar de intensiteit van een gevoel of naar de sterkte van een opvatting kun je volstaan met globalere antwoordcategorieën. Antwoordcategorieën moeten uitputtend zijn en elkaar uitsluiten, zij mogen elkaar beslist niet overlappen. De antwoordcategorieën moeten alle relevante mogelijkheden dekken. Antwoordcategorieën moeten in logische volgorde worden weergegeven (van ‘weinig’ tot ‘veel’ of van ‘volledig mee oneens’ tot ‘zeer mee eens’) en ze moeten een bepaalde symmetrie vormen: voorkom een ongelijk aantal positief en negatief gekleurde antwoordcategorieën (Rietveld, 2005).

In de vragenlijst is bewust rekening gehouden met het aantal antwoordkeuzes, de manier waarop deze geformuleerd zijn en of ze elkaar niet overlappen. 

Er wordt in de gehele enquête gebruik gemaakt van een Likert-5-puntsschaal. De Likert-schaal is geschikt voor het meten van ‘meningen, attitudes of waarderingen.

Een Likert-schaal bestaat uit een aantal items die meestal moeten worden gescoord op eens/oneens door middel van een cijfer van meestal vijf- zes of zevenpuntsschaal (Brinkman, 2000). Bij de constructie van Likert-schalen worden door de onderzoeker uitspraken geformuleerd die relevant zijn voor het onderzoek. Deze stellingen worden dan voorzien van 3 tot 7 antwoordmogelijkheden waarvan wordt verondersteld dat ze een ordinale (een natuurlijke ordening bijv. van tevreden naar ontevreden) reeks vormen (Segers, 2002 ).

Variabelen met een schaal op ordinaal niveau komen vaak voor in vragenlijsten. Je moet dan bijvoorbeeld met een getal van 1 t/m 5 aangeven in hoeverre je het eens bent met een bepaalde uitspraak (Brinkman, 2000)

Deze twee schalen worden gebruikt in de definitieve enquête:

De cijfers 1 t/m 5 betekenen: 



1= zeer tevreden



2= tevreden



3= niet tevreden en niet mee ontevreden



4= ontevreden



5= zeer ontevreden

De cijfers 1 t/m 5 betekenen:



1= helemaal mee eens



2= mee eens



3= niet mee eens en niet mee oneens



4= mee oneens



5= helemaal mee oneens

In de schaal is bewust gekozen voor de volgorde van de antwoordmogelijkheden: nummer 1 is altijd het positiefst en nummer 5 is altijd het negatiefst. Op deze manier wordt voorkomen dat respondenten steeds opnieuw goed moeten nadenken over de betekenis van de antwoordcijfers. Ook is aan de hand van het voorbeeld te zien dat de antwoordschalen elkaar niet overlappen. Er wordt een duidelijk onderscheid beschreven tussen de verschillende antwoordmogelijkheden. Er zijn steeds twee positieve antwoorden, twee negatieve antwoorden en één neutraal antwoord mogelijk.

10. Ordelijk en rustig:

Vragen die over hetzelfde thema gesteld worden, kunnen bij elkaar gezet worden en worden voorzien van dezelfde antwoordcategorieën. Dit maakt het voor de respondent gemakkelijker de lijst in te vullen (rustiger) en achteraf voor de onderzoeker is het mogelijk betreffende vragen (makkelijker) onderling op hun scores te vergelijken. Groepeer voor de uiteindelijke vragenlijst de onderwerpen die behandeld moeten worden. Dit geeft orde aan de vragenlijst en maakt het voor de respondent mogelijk zich per thema te concentreren en de concentratie vast te houden. Leidt een nieuw onderwerp steeds in. De lijst moet zo zijn opgesteld dat het is alsof een natuurlijk gesprek plaatsvindt. Dat geeft rust en orde in beantwoording van de vragen, of het nu gaat om het zelf invullen van de lijst of om een mondeling interview (Rietveld, 2005).

In de vragenlijst zijn de vragen die bij een bepaald onderdeel horen, bij elkaar gezet. De vragenlijst is onderverdeeld in vier onderdelen, namelijk algemene gegevens, diabeteszorgverlening, groepspoli en welzijn kind. Daarnaast wordt ieder onderdeel in de vragenlijst kort ingeleid, zodat kinderen en ouders weten waar de vragen over gaan.

4.4 Verantwoording begeleidende brieven en reminders voor kinderen en ouders

Hieronder wordt verantwoordt hoe de begeleidende brieven en reminders zijn opgesteld. Bij het opstellen van de verstuurde begeleidende brieven en reminders is gebruik gemaakt van de begeleidende brieven en reminders die drie jaar geleden zijn opgesteld. Deze begeleidende brieven zijn te vinden in bijlage I. De definitieve begeleidende brieven en reminders zijn te vinden in bijlage II. 

Interesse wekken

De begeleidende brief heeft de belangrijke functie om de interesse te wekken van de respondent. Hoe dichter het belang van het onderzoek ligt bij het belang van de respondent zelf, des te minder moeite er hoeft te worden gedaan om de interesse voor het onderzoek te wekken (Jansen, 2004). 

Bovenstaande is op de volgende manieren verwerkt in de begeleidende brieven van de kinderen en ouders en de reminders voor de kinderen en ouders:

· Begeleidende brief kinderen:

‘Er wordt tegenwoordig veel gesproken over kwaliteit en patiënttevredenheid. Bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis Tilburg en het TweeSteden ziekenhuis Tilburg wordt actief gewerkt om de kwaliteit van de zorgverlening te verbeteren’. 

· Begeleidende brief ouders:

‘Er wordt tegenwoordig veel gesproken over kwaliteit en patiënttevredenheid. Bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis Tilburg en het TweeSteden ziekenhuis Tilburg wordt actief gewerkt om de kwaliteit van de zorgverlening te verbeteren.’ 

· Reminder kinderen:

‘Wij hebben je onlangs benaderd in verband met het patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis.’

‘Misschien denk je wel: “ja maar ik ben toch tevreden, voor mij hoeft de hulpverlening niet te verbeteren, waarom zou ik een vragenlijst invullen?” Of misschien ben je heel erg ontevreden over de dienstverlening. Toch is de mening van ieder kind waardevol, of je nu tevreden bent of niet.’

· Reminder ouders:

‘Wij hebben u onlangs benaderd in verband met het patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis.’

‘Misschien denkt u wel: “ja, maar ik ben toch tevreden, voor mij hoeft de hulpverlening niet te verbeteren, waarom zou ik een vragenlijst invullen?” Of misschien bent u heel erg ontevreden over de dienstverlening. Toch is de mening van iedere ouder waardevol, of u nu tevreden bent of niet.’

Doel enquête

Er moet kort en helder worden uitgelegd wat het doel van de enquête is, waarin het onderwerp van de enquête naar voren komt. 

Bovenstaande is op de volgende manieren verwerkt in de begeleidende brieven van de kinderen en ouders en de reminders voor de kinderen en ouders:

· Begeleidende brief kinderen:

‘Wij hebben jou benaderd omdat jij een patiënt van het kinderdiabetesteam Tilburg bent. Wij willen graag weten wat jij van de zorgverlening vindt. Jouw mening is waardevol om de zorgverlening te verbeteren.’

· Begeleidende brief ouders:

‘Wij hebben u benaderd omdat uw kind een patiënt van het kinderdiabetesteam Tilburg is. Wij willen graag weten wat u van de kwaliteit van de zorgverlening vindt. Uw mening is waardevol om de zorgverlening te optimaliseren.’

· Reminder kinderen:

‘We hebben je toen gevraagd om een vragenlijst in te vullen, welke het doel had de dienstverlening van het kinderdiabetesteam te beoordelen en eventuele verbeterpunten aan te geven.’

· Reminder ouders:

‘Wij hebben u toen gevraagd om een vragenlijst in te vullen, welke het doel had de dienstverlening van het kinderdiabetesteam te beoordelen en eventuele verbeterpunten aan te geven.’

Bekendheid opdrachtgever en onderzoekers

Daarnaast is het belangrijk wie de opdrachtgever en de onderzoekers zijn, en waarom nu juist deze respondent de enquête moet invullen. 

Bovenstaande is op de volgende manieren verwerkt in de begeleidende brieven van de kinderen en ouders en de reminders voor de kinderen en ouders:

· Begeleidende brief kinderen:

‘Wij, 4 studenten hbo-verpleegkunde van Fontys Hogeschool Eindhoven, zijn bezig met een patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam Tilburg. Om dit onderzoek goed te kunnen uitvoeren hebben wij jullie hulp nodig.

· Begeleidende brief ouders:

‘Wij, 4 studenten hbo-verpleegkunde van Fontys Hogeschool Eindhoven, zijn bezig met een patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam Tilburg. Om dit onderzoek goed te kunnen uitvoeren hebben wij uw hulp nodig.’

· Reminder kinderen:

‘Wij hebben je onlangs benaderd in verband met het patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis.’

· Reminder ouders:

‘Wij hebben u onlangs benaderd in verband met het patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis.’

Resultaten

Als het mogelijk is, kan alvast worden aangegeven wat er met de resultaten van de enquête zal worden gedaan, bijvoorbeeld welke concrete maatregelen eruit kunnen voortvloeien. Voor respondenten is het belangrijk te weten of hun mening wordt gepeild, of dat hun mening een onderdeel vormt van een besluitvorming over een bepaald onderwerp (Jansen, 2004). 

Bovenstaande is op de volgende manieren verwerkt in de begeleidende brieven van de kinderen en ouders en de reminders voor de kinderen en ouders: 

· Begeleidende brief kinderen:

‘Wij hebben jou benaderd omdat jij een patiënt van het kinderdiabetesteam Tilburg bent. Wij willen graag weten wat jij van de zorgverlening vindt. Jouw mening is waardevol om de zorgverlening te verbeteren. Daarom willen wij jou vragen de bijgevoegde vragenlijst in te vullen.’

· Begeleidende brief ouders:

‘Wij hebben u benaderd omdat uw kind een patiënt van het kinderdiabetesteam Tilburg is. Wij willen graag weten wat u van de kwaliteit van de zorgverlening vindt. Uw mening is waardevol om de zorgverlening te optimaliseren. Daarom willen wij u vragen de bijgevoegde vragenlijst in te vullen’

· Reminder kinderen:

‘Het is van belang dat zoveel mogelijk kinderen en ouders de vragenlijst invullen. Niet alleen jij kunt hiervan profiteren, maar ook aan nieuwe kinderen kan een nog betere hulpverlening geboden worden.’

· Reminder ouders:

‘Het is van belang dat zoveel mogelijk kinderen en hun ouders de vragenlijst invullen. Niet alleen u kunt hiervan profiteren, maar ook aan nieuwe patiënten kan een nog betere hulpverlening geboden worden’.

Anonimiteit

Ook is het belangrijk dat in de brief duidelijk wordt of de enquête juist wel of niet anoniem wordt afgenomen en waarom. Zorg er in elk geval dat er in de brief staat hoe de anonimiteit wordt gewaarborgd (Jansen, 2004).

Bovenstaande is op de volgende manieren verwerkt in de begeleidende brieven van de kinderen en ouders en de reminders voor de kinderen en ouders: 

· Begeleidende brief kinderen:

‘De verwerking van de gegevens vindt volstrekt anoniem plaats. Niemand anders dan de onderzoekers krijgen inzage in jouw antwoorden. De uitkomsten van dit onderzoek kunnen worden gebruikt voor eventueel verder onderzoek’

· Begeleidende brief ouders:

‘De verwerking van de gegevens vindt volstrekt anoniem plaats. Niemand anders dan de onderzoekers krijgen inzage in uw antwoorden. De uitkomsten van dit onderzoek kunnen gebruikt worden voor eventueel verder onderzoek.’

· Reminder kinderen:

‘We willen nogmaals benadrukken, dat de verwerking van de gegevens volstrekt anoniem plaatsvindt.’

· Reminder ouders:

‘Wij willen nogmaals benadrukken, dat de verwerking van de gegevens volstrekt anoniem plaatsvindt.’

Invulinstructies

De brief bevat verder nog aanwijzingen met betrekking tot het invullen en terugzenden van de enquête (Jansen, 2004).

Bovenstaande is op de volgende manieren verwerkt in de begeleidende brieven van de kinderen en ouders en de reminders voor de kinderen en ouders: 

· Begeleidende brief kinderen:

‘Bijna alle vragen zijn te beantwoorden door het juiste antwoord aan te kruisen dat op jou van toepassing is. Goede of foute antwoorden zijn niet mogelijk. Wanneer je tussen de 8 of 10 jaar bent, kun je hulp vragen van je ouders/verzorgers om samen de vragenlijst in te vullen. Het invullen van de vragenlijst neemt ongeveer een halfuur van jouw tijd in beslag.’

‘Je kunt de ingevulde vragenlijst in de bijgevoegde antwoordenvelop aan ons opsturen. Een postzegel is niet nodig. We willen je vragen om deze vóór vrijdag 23 mei 2008 te doen.’

· Begeleidende brief ouders:

‘Bij bijna alle vragen kunt u volstaan met het aankruisen van het antwoord dat voor u van toepassing is. Goede of foute antwoorden zijn niet mogelijk. Het invullen van de vragenlijst neemt ongeveer een halfuur van uw tijd in beslag.’

· Reminder kinderen:

‘We willen je dan ook vragen om de vragenlijst in te vullen en voor 28 mei op te sturen. Heb je dit al gedaan, dan kun je deze brief als ‘niet verzonden’ beschouwen.’

· Reminder ouders:

‘Willen wij u dan ook vragen om de vragenlijst in te vullen en voor 28 mei aan ons op te sturen. Heeft u dit reeds gedaan, dan kunt u deze brief als ‘niet verzonden’ beschouwen.’

Samenvatting

Na het beschrijven vanuit de literatuur welke onderzoeksmethode er zijn, is er gekozen voor de schriftelijke vragenlijst. Daarnaast is de validiteit en betrouwbaarheid gewaarborgd in de enquête die is opgesteld. Er is gekeken naar of de enquête meet wat het moet meten en of vrijwel dezelfde uitkomsten gegeven zouden worden wanneer het onderzoek nogmaals zou plaatsvinden. Ook is in dit hoofdstuk elk onderdeel van de enquête onderbouwd en verantwoord. Er is door projectgroep beschreven waarom er voor bepaalde vragen gekozen is of waarom bepaalde keuzes gemaakt zijn. 

Hoofdstuk 5: Uitvoering van het onderzoek

In dit hoofdstuk worden de voorbereidingen op de afname van de enquêtes beschreven. Daarna wordt beschreven op welke manier de resultaten geordend en geanalyseerd zijn. Aan de hand van de resultaten worden aansluitend conclusies getrokken en aanbevelingen gedaan. 

In dit hoofdstuk bevindt men zich in de tweede,derde en laatste stap van de kwaliteitscyclus van Deming, stap Do, Check en Act. In stap Do gaat wordt datgene wat is afgesproken in de praktijk gebracht. In stap Check, vindt er een toetsing plaats tussen de werkelijke en wenselijke situatie. De werkelijke situatie wordt vergeleken met de wenselijke situatie. De laatste stap, stap Act wordt de zorg/aspecten verbeterd (J.M.A de Bekker, 2004). In de stap Do wordt tijdens dit afstudeerproject het uitvoeren van het onderzoek bedoeld, dit wordt in paragraaf 5.1 beschreven. In de stap Check worden de resultaten gemeten, deze resultaten worden vergeleken tussen de werkelijke en wenselijke situatie, dit wordt in paragraaf 5.3 en 5.4 beschreven. In de laatste stap, stap Act worden aan de hand van de conclusies aanbevelingen gedaan, dit wordt beschreven in paragraaf 5.6.

5.1 Voorbereiding op de afname van de enquêtes
Om te bepalen welke kinderen en ouders een enquête zouden krijgen, is er een Excel-document opgesteld. Hierin zijn alle gegevens (naam, adres en geboortedatum) van de kinderen en hun ouders van beide ziekenhuizen opgenomen. Deze gegevens zijn door het kinderdiabetesteam beschikbaar gesteld. Drie kinderen zijn voor het versturen van de enquête uit het Excel-document uitgesloten, omdat het kinderdiabetesteam wist dat hun privé situatie een schriftelijke enquête niet toeliet. In dit Excel-document is onderscheid gemaakt in de leeftijdgroep waartoe het kind behoord (0-7 jaar en 8-18 jaar). Dit is gedaan omdat vanaf de leeftijd van 8 jaar de meeste kinderen in staat zijn om hun eigen gevoelens te uiten en zij gegevens kunnen verstrekken over hun ervaringen en situatie. Jongere kinderen zijn hiertoe nog niet in staat (Elderen, 1994).

Ook is in het Excel-document beschreven welke gezinnen van allochtone afkomst zijn die de Nederlandse taal niet beheersen. Deze gezinnen zouden in eerste instantie geen enquête ontvangen, omdat het voor hen onmogelijk is de enquête in te vullen. Door de kinderdiabetesverpleegkundigen van beide ziekenhuizen zijn de allochtone gezinnen gebeld die de Nederlandse taal niet beheersen. Zij hadden allen een gezinslid die voor hen kon tolken. Daardoor was het toch mogelijk ook hen te vragen naar hun ervaringen omtrent de zorgverlening van het kinderdiabetesteam. Het was onmogelijk om op huisbezoek te gaan bij deze gezinnen met een tolk, in verband met het korte tijdsbestek waarin het onderzoek plaatsvond.

Er is gezorgd voor etiketten met het retouradres, 300 enveloppen (150 verzend- en 150 retourenveloppen) en de porto-kosten zijn geregeld. Uiteindelijk zijn er begeleidende brieven opgesteld voor kinderen en ouders waarin uitleg gegeven wordt over het belang van de enquête en hoe de enquête in te vullen. De begeleidende brieven voor kinderen en ouders en de enquêtes voor kinderen en ouders zijn naar de reproductiedienst van het St. Elisabeth ziekenhuis gestuurd. Daar zijn de deze gedrukt. Nadat de enquêtes met begeleidende brieven gedrukt waren, zijn de nummers van de enquêtes gekoppeld aan de namen van de kinderen en hun ouders. Ondanks dat de enquêtes verder anoniem geanalyseerd worden is op deze manier voor later onderzoek de mogelijkheid om een koppeling te maken tussen het HbA1c gehalte (bloedwaarde die weergeeft hoe de bloedglucosespiegel de afgelopen weken is geweest) en het welzijn van de kinderen. In een onderzoek werd gevonden dat personen met hogere HbA1c-waarden een lagere levenskwaliteit hadden en meer angst en depressies. Indien de HbA1c-waarden verhoogden of verlaagden tijdens het onderzoek, veranderden de scores voor levenskwaliteit, angst en depressie overeenkomstig. Deze resultaten suggereren dat men zich beter voelt bij een beter HbA1c. Een andere interpretatie is, dat het gemakkelijk is een goede HbA1c-waarde te bereiken als men zich beter voelt (Hanas, 2001). 
Het was van groot belang dat de juiste enquêtes in de juiste envelop zaten. Daarom is er een dubbel-check uitgevoerd. Bij het terugontvangen van de enquêtes is in het Excel-document bijgeschreven van welke ouders en kinderen de enquête was terugontvangen. Door het opstellen van een Excel-document is er een duidelijk overzicht van de gegevens van de kinderen en hun ouders, het aantal verstuurde enquêtes en wie van de respondenten de enquête heeft teruggestuurd. 

5.2 De respons op de enquêtes

In totaal zijn er 255 enquêtes verstuurd. Er zijn in totaal 115 kinderen die zelf een enquête hebben ontvangen. Dit zijn 54 kinderen in het St. Elisabeth ziekenhuis en 61 kinderen in het TweeSteden ziekenhuis. Op vrijdag 9 mei 2008 zijn de enquêtes verstuurd. De reminders (herinneringsbrieven) zijn verstuurd op donderdag 22 mei 2008. De einddatum waarop de enquêtes konden worden teruggestuurd, was woensdag 28 mei 2008. De kinderen die zelf een enquête hebben ontvangen, bevinden zich in de leeftijdgroep 8-18 jaar. Er is voor gekozen om de kinderen vanaf de leeftijd van 8 jaar een eigen enquête toe te sturen, omdat vanaf die leeftijd de meeste kinderen in staat zijn om hun eigen gevoelens te uiten en zij gegevens kunnen verstrekken over hun ervaringen en situatie. Jongere kinderen zijn hiertoe nog niet in staat (Elderen, 1994). Wel hebben alle ouders, ongeacht de leeftijdsgroep waartoe hun kind behoort, een enquête ontvangen. Dit zijn in totaal 140 ouders. In het St. Elisabeth ziekenhuis zijn dit 65 ouders en in het TweeSteden ziekenhuis zijn dit 75 ouders. 

In totaal zijn er 125 enquêtes geretourneerd (49%). Er hebben in totaal 68 ouders (49,3%) en 57 kinderen (49,9%) de enquête geretourneerd. Gesplist per ziekenhuis zijn dit voor het TweeSteden ziekenhuis in totaal 30 ouders (40,0%) en 27 kinderen (44,3%) die de enquête hebben geretourneerd. Bij het St. Elisabeth ziekenhuis zijn het aantal geretourneerde enquêtes bij de ouders 38 (58,5%) en bij de kinderen 30 (55,6%). Eén gezin heeft de enquête niet ontvangen, omdat het adres onjuist bleek te zijn. 

5.3 Analyse

Alle 125 enquêtes die tot 28 mei 2008 zijn geretourneerd, zijn opgenomen in de analyse van het onderzoek. De antwoorden van de respondenten zijn ingevoerd in het statistiekprogramma SPSS. Door middel van dit computerprogramma kan men gegevens analyseren en gegevens met elkaar vergelijken. Iedere vraag wordt gekoppeld aan een variabele die wordt ingevoerd. Ook wordt aan iedere antwoordmogelijkheid een cijfer gegeven. Daarna kan men per enquête de gegevens invoeren, waarbij in het schema de getallen worden ingevoerd die eerder aan de antwoordmogelijkheden zijn gekoppeld (Wijk, 2000).

Na het invoeren van alle gegevens zijn analyses uitgevoerd in het programma SPSS. Er is hierbij gekeken naar frequenties en percentages. Dit houdt in dat gekeken wordt door hoeveel respondenten een bepaald antwoord gegeven is.

Daarnaast werd bij elk item van de enquête een splitsing gemaakt in de gegevens tussen het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis. Dit is gedaan omdat het kinderdiabetesteam graag een vergelijking wilde zien tussen de twee ziekenhuizen waarin het kinderdiabetesteam werkzaam is.

De data die verzameld zijn, zijn eerst geanalyseerd per vraag. Daarna zijn de opvallende resultaten eruit gehaald. De overige resultaten zijn er te veel om opgenomen te worden in de schriftelijke verantwoording en dit onderzoeksrapport. Deze resultaten zijn op cd-rom gezet, zodat de resultaten wel beschikbaar blijven voor verder onderzoek.

De opvallende resultaten zijn beschreven in procenten, staafdiagrammen en cirkeldiagrammen. Deze zijn te vinden in bijlage VI, VII en VIII. De resultaten worden weergegeven in aantallen en cumulatieve procenten. Dit houdt in dat dit percentage weergeeft hoeveel respondenten die de enquête hebben ingevuld, de antwoorden ‘helemaal mee eens’ en ‘mee eens’, of ‘zeer tevreden’ of ‘tevreden’ hebben ingevuld. Er is namelijk gebruik gemaakt van Likert-5-puntsschaal. Dit houdt in dat er, per mogelijk antwoord, een aflopende mate van tevredenheid is. 

In overleg met het kinderdiabetesteam is vastgesteld (de norm) om de resultaten ‘opvallend’ te noemen als minder dan 80% van de respondenten een lagere score dan ‘helemaal mee eens’ en ‘mee eens’ / ‘zeer tevreden’ en ‘tevreden’ heeft toegekend. Daarnaast zijn de resultaten ‘opvallend’ als het verschil tussen beide ziekenhuizen meer als 20 % is.

In de enquêtes, zowel bij de kinderen als bij de ouders, zijn twee open vragen opgenomen. Deze open vragen hadden betrekking op het cluster ‘dienstverlening’ en op het cluster ‘groepspoli’ De antwoorden die betrekking hadden op bereikbaarheid van het kinderdiabetesteam en de antwoorden van de groepspoli zijn meegenomen in de omschrijving van de resultaten en conclusies. De overige antwoorden bij de open vraag over dienstverlening zijn in verband met tijdsdruk niet geanalyseerd. Wel zijn deze antwoorden beschikbaar op de cd-rom.

5.4 Resultaten kinderen

Onderstaande resultaten hebben betrekking op de uitslagen van de enquête van de kinderen, zowel van het TweeSteden ziekenhuis als het St. Elisabeth ziekenhuis. Om de resultaten zo eenvoudig mogelijk te beschrijven worden de namen van de ziekenhuizen afgekort, namelijk TSZ (TweeSteden ziekenhuis) en EZ (St. Elisabeth Ziekenhuis). Hieronder staan alleen de resultaten beschreven die volgens Het EZ en TSZ op dit moment van belang zijn, de overige resultaten zijn terug te vinden in bijlage VI.

Algemene gegevens

Hieronder volgen enkele korte beschrijvingen van de resultaten van de algemene gegevens. De cirkeldiagrammen die hierbij horen, zijn te vinden in bijlage VII.

· 67% (n=57) van de kinderen die de enquête hebben teruggestuurd, zijn meisjes. De overige 33% (n=57) zijn jongens.

· Van alle kinderen die de enquête hebben teruggestuurd (n=57), is 53% 14 jaar of ouder: 14 jaar (13%), 15 jaar (15%), 16 jaar (14%) of 17 jaar (11%).

· 98% (n=57) van de kinderen die de enquête hebben teruggestuurd, zijn in Nederland geboren.  

· Alle respondenten (n=57) zijn thuiswonend.

· 54% (n=57) van de respondenten maken gebruik van een insulinepomp en 44% (n=57) maakt gebruik van een insulinepen om insuline toe te dienen. 2% geeft aan een andere toedieningwijze te hebben.
Vraag 17. Zorgverlening disciplines

Bij iedere discipline komt vraag 5 ‘Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte’ naar voren als opvallend resultaat, dit resultaat scoort onder de gestelde norm van 80%.  Deze vraag geeft over het algemeen een lagere uitkomst. Patiënten van het TSZ zijn meer tevreden over de wachttijden dan de patiënten van het EZ.

Zorgverlening kinderarts:
· 63% (n=27)vanuit het TSZ en 46,4% (n=27) vanuit het EZ vindt dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de kinderarts. 

· 72,4%(n=25) vanuit  het EZ en 70,4% (n=25) vanuit het TSZ geeft aan dat de kinderarts indien nodig telefonisch goed bereikbaar is. 

Zorgverlening kinderdiabetesverpleegkundige:

· 77,8% (n=27)vanuit het TSZ geeft aan dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de diabetesverpleegkundige. Bij het EZ is het percentage 53,6% (n=27). Dit is een verschil van 24,2%.

· 82,1% (n=25) vanuit het EZ vindt dat de diabetesverpleegkundige indien nodig telefonisch goed bereikbaar is. Vanuit het TSZ is 59,3% (n=24) het hiermee eens. Dit is een verschil van 22,8%.

Zorgverlening diëtiste:

De vragen met betrekking tot de zorgverlening van de diëtiste zijn door minder kinderen ingevuld dan de vragen met betrekking tot de zorgverlening van de kinderarts en kinderdiabetesverpleegkundige. Het aantal kinderen die de vragen wel hebben ingevuld varieert per vraag maar gemiddeld 25 kinderen van het EZ en 25 kinderen van het TSZ hebben de vragen ingevuld.

· 79,2 % (n=24) van TSZ geeft aan dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de diëtiste. Bij het EZ is dit 48,0 % (n=25). Dit is een verschil van 31,2 %.

· Kinderen uit beide ziekenhuizen geven bij de stelling ‘de diëtiste is indien nodig telefonisch goed bereikbaar’ een score lager dan 75 %. Bij het TSZ is dit 72,2 % (n=22) en bij het EZ is dit 66,0 % (n=18).

Zorgverlening psycholoog:

De vragen met betrekking tot de zorgverlening van de psycholoog zijn minimaal ingevuld in vergelijking met het aantal kinderen dat de vragen over de kinderarts, diëtiste en de kinderdiabetesverpleegkundige hebben ingevuld. 

Het aantal kinderen die de vragen wel hebben ingevuld varieert per vraag maar gemiddeld 11 kinderen van het EZ en 9 kinderen van het TSZ hebben de vragen ingevuld.

· 60% (n=10) van TSZ geeft aan dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de psycholoog. Bij het EZ geeft 50% (n=10) dit antwoord. 

· Op de vraag of dat de psycholoog indien nodig telefonisch goed bereikbaar is, antwoord 62,5% (n=8) van het EZ positief. Bij het TSZ is dit 57,1% (n=7).

Vragen 18,19,20:

Deze vragen hebben betrekking op de vraag of dat de zorgverlening van het kinderdiabetesteam een veilig gevoel geeft, of men tevreden is met de invulling van het diabetesspreekuur op de poli en hoe men het allereerste contact heeft ervaren met het kinderdiabetesteam. Op alle vragen hebben 56 kinderen antwoord gegeven. Hierbij werd niet onder de norm gescoord, de laagste score is namelijk 89%.

Vragen groepspoli:

Bij het onderdeel ‘groepspoli’ is bij de resultaten geen splitsing gemaakt tussen de twee ziekenhuizen. Hiervoor is gekozen omdat tijdens de groepspoli ook geen splitsing wordt gemaakt tussen de twee ziekenhuizen. 

· Iets meer dan 56% (n=55) van de kinderen geeft aan dat zij weleens een groepspoli hebben bezocht.

· Sport: Iets meer dan 90% (n=31) geeft aan dat zij weleens een groepspoli met het thema ‘sport’ hebben bezocht in totaal zijn dit 28 kinderen. 79% (n=28) is over het algemeen tevreden over deze groepspoli. 

Wat betreft de duur van deze groepspoli is 78,5% (n=28) hierover tevreden. Ook de begeleiding van de groepspoli ‘sport’ wordt door 77,7% (n=27) positief beoordeeld. 

De leerzaamheid van de groepspoli ‘sport’ wordt door minder respondenten positief beoordeeld, namelijk door 44,4% (n=27) 1 respondent heeft dit item niet ingevuld. 

Tot slot werd door middel van een open vraag aan de respondenten gevraagd, welke sport zij het leukst vonden. Hierbij heeft de meerderheid van de respondenten, namelijk 35,3% (n=17), aangegeven dat zij ‘fitness’ het leukst vinden. 

· Koken: Door 10 kinderen is aangegeven dat zij bij de groepspoli met het thema ‘koken’ zijn geweest. Dit aantal respondenten is erg weinig om de resultaten te kunnen beschouwen als een breed beeld van de mening van alle kinderen.

60% (n=10) is over het algemeen tevreden over deze groepspoli. Wat betreft de duur van deze groepspoli is 50% (n=10) hierover tevreden. Over de begeleiding tijdens deze groepspoli is 80% (n=10) tevreden.

De leerzaamheid wordt door minder respondenten positief beoordeeld, namelijk door 50% 
(n=10). Tenslotte is gevraagd naar de tevredenheid over de locatie waar de groepspoli met het thema ‘koken’ plaatsvindt. Hierop antwoord 60% (n=10) dat hij/zij tevreden is.

· 8 kinderen hebben aangegeven dat zij de groepspoli met het thema ‘diabetes de baas’ hebben bezocht. De algemene tevredenheid wordt positief beantwoord door 75% (n=8). Op de vraag hoe tevreden men is over de duur van het thema, antwoordt 50% (n=8) positief. 

Ook op de vraag hoe tevreden men is over de begeleiding bij het thema, hoe leerzaam het thema is en de locatie waar het thema plaatsvindt, is 75% (n=8) positief. 

5.5 Resultaten ouders

Onderstaande resultaten hebben betrekking op de uitslagen van de enquête van de ouders, zowel van het TweeSteden ziekenhuis als het St. Elisabeth ziekenhuis. Om de resultaten zo eenvoudig mogelijk te beschrijven worden de namen van de ziekenhuizen afgekort, namelijk TSZ (TweeSteden ziekenhuis) en EZ (St. Elisabeth Ziekenhuis). Hieronder staan alleen de resultaten beschreven die volgens Het EZ en TSZ op dit moment van belang zijn, de overige resultaten zijn terug te vinden in bijlage VI.

Hieronder volgt een korte beschrijving van de resultaten van de algemene gegevens. De cirkeldiagrammen die hierbij horen, zijn te vinden in bijlage VIII.

· 82% (n=68) van de ouders die de enquête hebben teruggestuurd, is vrouw. De overige 18% (n=68) is man.

· De leeftijden van de respondenten (n=68) die het meest genoemd worden, zijn 40/41 jaar (19%), 42/43 jaar (13%) en 46/47 jaar (17%).

· 93% (n=68) van de respondenten zijn in Nederland geboren.

· Van de ouders die de enquête hebben teruggestuurd, is 85% (n=67) gehuwd.

Vraag 17. Zorgverlening disciplines

Bij iedere discipline komt vraag 5 ‘Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte’ naar voren als opvallend resultaat. Deze vraag geeft over het algemeen een lagere uitkomst. Patiënten van het TSZ zijn meer tevreden over de wachttijden dan de patiënten van het EZ.

Zorgverlening kinderarts:

· 69% (n=29) vanuit het TSZ vindt dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de kinderarts. Bij het EZ geeft 51,4% (n=37) dit antwoord. 

· Op de vraag of de kinderarts indien nodig telefonisch goed bereikbaar is, geeft 70% (n=30) vanuit het TSZ een positief antwoord. 64,9% (n=37) vanuit het EZ geeft dit ook aan. 

Zorgverlening kinderdiabetesverpleegkundige:

· Op de vraag of ouders niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de kinderdiabetesverpleegkundige, antwoord 69% (n=29) vanuit het TSZ positief. Bij het EZ antwoordt 62,2% (n=37) positief.

· 81,6% (n=37) vanuit het EZ geeft aan dat de diabetesverpleegkundige indien nodig telefonisch goed bereikbaar is. Bij het TSZ geeft 76,7% (n=30) van de ouders dit aan. 

Zorgverlening diëtiste:
De vragen met betrekking tot de zorgverlening van de diëtiste zijn door minder ouders ingevuld dan de vragen met betrekking tot de zorgverlening van de kinderarts en kinderdiabetesverpleegkundige. Het aantal ouders die de vragen wel hebben ingevuld varieert per vraag maar gemiddeld 27 ouders van het EZ en 23 ouders van het TSZ hebben de vragen ingevuld.

· 74,1% (n=27) vanuit beide ziekenhuizen geeft aan dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de diëtiste. 

· 64,0% (n=25) vanuit het TSZ geeft aan dat de diëtiste indien nodig telefonisch goed bereikbaar is. Vanuit het EZ geeft 60,9% (n=23) dit antwoord.

Zorgverlening psycholoog:

De vragen met betrekking tot de zorgverlening van de psycholoog zijn minimaal ingevuld in vergelijking met het aantal ouders dat de vragen over de kinderarts, diëtiste en de kinderdiabetesverpleegkundige hebben ingevuld. Het aantal ouders die de vragen wel hebben ingevuld varieert per vraag maar gemiddeld 17 ouders van het EZ en 13 ouders van het TSZ hebben de vragen ingevuld.

· 83,3% (n=12) vanuit het TSZ geeft aan dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de psycholoog. Vanuit het EZ geeft 68,8% (n=16) dit antwoord. 

· Op de vraag of de psycholoog telefonisch indien nodig goed bereikbaar is antwoord 30% (n=10) vanuit het EZ en 20% (n=10) vanuit het TSZ positief. 

Vragen 18,19,20:

Deze vragen hebben betrekking op de vraag of dat de zorgverlening van het kinderdiabetesteam een veilig gevoel geeft, of men tevreden is met de invulling van het diabetesspreekuur op de poli en hoe men het allereerste contact heeft ervaren met het kinderdiabetesteam. Op alle vragen hebben 68 ouders antwoord gegeven. Hierbij werd niet onder de norm gescoord, de laagste score is namelijk 86,7%.

Vragen groepspoli:

· Op de vraag hoe tevreden de ouders zijn over het algemeen zijn over de groepspoli’s die voor hun kind wordt georganiseerd, is 73% (n=30) tevreden volgens de gestelde norm. 

· Op de vraag of de ouders het idee hebben dat de groepspoli’s leerzaam/nuttig zijn, geeft 45% (n=31) aan dat de groepspoli’s een beetje leerzaam/nuttig zijn. 29% van de ouders geeft aan neutraal te zijn. 

5.6 Conclusies en aanbevelingen

In deze paragraaf worden conclusies beschreven die getrokken zijn vanuit de resultaten van het onderzoek. De belangrijkste conclusies worden hier benoemd, dit zijn onder andere resultaten waarbij veel verschil in de beoordeling tussen beide ziekenhuizen is en waarbij het ziekenhuis scoort onder de norm die is gesteld door het kinderdiabetesteam. Naast de conclusies worden aanbevelingen gedaan.  

Bij de conclusies en aanbevelingen wordt uitgegaan van de norm dat 80% van de respondenten ‘mee eens’ tot ‘helemaal mee eens’ / ‘tevreden’ tot ‘zeer tevreden’ moet zijn.

Zorgverlening

· Kinderen en ouders geven aan dat de zorgverlening van het kinderdiabetesteam hen een veilig gevoel geeft, dat zij tevreden zijn met de invulling van het diabetesspreekuur en dat het allereerste contact met het kinderdiabetesteam als goed is ervaren.

· 1 op de 2 kinderen van het EZ en 1 op de 4 kinderen van het TSZ geeft aan dat ze te lang moeten wachten in de wachtruimte bij alle disciplines. Hiermee behaalt het kinderdiabetesteam niet hun doel op dit punt. Dit zou verbeterd kunnen worden. De kinderen van het EZ geven aan dat de diabetesverpleegkundige voldoende tijd neemt voor hen. Het is opvallend dat kinderen uit het TSZ aangeven dat de diabetesverpleegkundige niet altijd voldoende de tijd neemt voor hen. Mogelijk kan het zo zijn dat het spreekuur op het EZ uitloopt maar dat de patiënt vindt dat zij voldoende de tijd neemt voor hem/haar. Terwijl dit op het TSZ andersom is, de kinderen zijn redelijk tevreden over de wachttijd maar zij geven aan dat de diabetesverpleegkundige niet voldoende tijd voor hen neemt. Een aanbeveling van de projectgroep is om met elkaar in overleg te gaan over hoe de wachttijden verkort zouden kunnen worden zonder dat de kwaliteit van de zorgverlening erop achteruit gaat.
· Bijna 1 op de 3 ouders van het EZ en bijna 1 op de 4 ouders van het TSZ geeft aan dat ze te lang moeten wachten in de wachtruimte bij alle disciplines. Het blijkt dus dat zowel de ouders als de kinderen hierover niet tevreden zijn. Dit zou zowel bij het TSZ als het EZ verbeterd kunnen worden. Het is opvallend dat ouders van het EZ tevreden zijn over de ruimte die hun kind krijgt om vragen te stellen, dit zou te maken kunnen hebben met een spreekuur dat uitloopt en dat ouders vinden dat hun kind gehoord wordt. In het TSZ zijn ouders redelijk tevreden over de wachttijd maar ouders zijn niet tevreden over de ruimte die hun kind krijgt om vragen te stellen.


Daarnaast heeft een ouder vanuit het TSZ aangegeven dat hij/zij het idee heeft dat er veel 
meer kinderen in behandeling zijn bij het kinderdiabetesteam dan voorheen en dat dit is te 
merken aan de wachttijden. 

· Bijna 1 op de 3 kinderen en ouders geeft aan dat de kinderarts en diëtiste niet goed bereikbaar zijn. Het kinderdiabetesteam wil wel graag dat de kinderarts en diëtiste goed bereikbaar zijn. Hiermee behalen ze niet hun doel op dit punt. De bereikbaarheid van de kinderarts en diëtiste zou dus verbeterd kunnen worden. Een mogelijkheid zou kunnen zijn om met elkaar in overleg te gaan over hoe de bereikbaarheid zo goed mogelijk kan worden gewaarborgd.


Daarnaast heeft een ouder van het EZ aangegeven dat de dienstdoende arts die ’s avonds 
en in het weekend bereikbaar is te weinig kennis heeft over diabetes.

· De ouders en kinderen van het EZ zijn tevreden over de telefonische bereikbaarheid van de diabetesverpleegkundige. De ouders en kinderen van het TSZ vinden dat de diabetesverpleegkundige telefonisch niet goed bereikbaar is. De bereikbaarheid van de diabetesverpleegkundige van het TSZ zou dus verbeterd mogen worden. Een aanbeveling van de projectgroep is dat de diabetesverpleegkundigen van het TSZ met de diabetesverpleegkundigen van het EZ kunnen bespreken hoe zij telefonisch bereikbaar zijn voor ouders en kinderen om te kijken wat het verschil is en hoe de bereikbaarheid van de diabetesverpleegkundige van het TSZ verbeterd kan worden.

· 1 op de 3 kinderen van het TSZ en het EZ vindt dat de psycholoog telefonisch niet goed bereikbaar is. 75% van de ouders van het EZ en TSZ geven aan dat de psycholoog telefonisch niet goed bereikbaar is. Deze conclusies worden met grote terughoudendheid getrokken omdat de respons op deze vraag minimaal is(n=20).

· Er zijn door ouders en kinderen opmerkingen gemaakt over de bereikbaarheid via e-mail van het kinderdiabetesteam van het TSZ. Drie ouders geven aan dat de bereikbaarheid de laatste tijd slecht is. Ze krijgen geen reactie op hun mail terwijl ze graag antwoord willen op vragen. Daarnaast geeft een kind aan dat de bereikbaarheid via de mail beter mag voor de vaak kleinere maar toch belangrijke vragen. Een aanbeveling van de projectgroep is om als kinderdiabetesteam een norm af te spreken over wanneer er wordt gereageerd op mail van ouders en kinderen. Als deze norm wordt afgesproken zou dit kenbaar gemaakt moeten worden aan de ouders en kinderen zo weten ouders en kinderen wanneer zij een reactie kunnen verwachten. Als zij dan spoed hebben achter hun vraag kunnen ze alsnog contact via de telefoon opnemen.

· Ouders en kinderen van het EZ zijn over het algemeen meer tevreden over de diabetesverpleegkundige dan ouders en kinderen uit het TSZ. De ouders en kinderen van het TSZ beoordelen de diabetesverpleegkundige op 7 van de 20 items zo’n 15% tot 26% lager dan de ouders en de kinderen van het EZ. Een aanbeveling van de projectgroep is om als diabetesverpleegkundigen met elkaar in gesprek te gaan en dan bekijken op welke items er slecht wordt gescoord. Ze kunnen zo elkaars werkwijze vergelijken op de items die slecht scoren, waar zitten verschillen en wat kan er verbeterd worden.

· De psycholoog wordt het minst positief beoordeeld door ouders en kinderen van alle disciplines, zowel vanuit het TSZ als vanuit het EZ. De kinderen zijn gemiddeld over 8 van de 20 items niet tevreden. De ouders zijn gemiddeld over 13 van de 20 items niet tevreden. Deze conclusies worden met grote terughoudendheid getrokken omdat de respons op deze items minimaal is, gemiddeld 20 respondenten.

· Zowel de ouders en kinderen van beide ziekenhuizen geven aan dat het kinderdiabetesteam hen een veilig gevoel geeft. Ze zijn allemaal tevreden over de invulling van het diabetesspreekuur op de poli en het allereerste contact is door een grote meerderheid van de ouders en kinderen als ‘goed’ tot ‘zeer goed’ ervaren.

· De projectgroep heeft als aanbeveling om als kinderdiabetesteam criteria op te stellen waaraan de zorgverlening moet voldoen. Er zijn op dit moment geen duidelijk vastgestelde criteria waaraan de zorgverlening van het kinderdiabetesteam moet voldoen. Om de zorg toetsbaar te maken zouden deze criteria opgesteld moeten worden. Als duidelijk is waaraan de zorgverlening moet voldoen is het gemakkelijker om te zien of de doelen worden bereikt. In de enquête zijn al veel wenselijke situaties naar voren gekomen. Wellicht kan het opstellen van de criteria aan de hand van de opgestelde enquête gebeuren.

Groepspoli
· Ongeveer 1 op de 4 kinderen is niet tevreden over het thema, de duur en de begeleiding bij de groepspoli met het thema ‘sport’. Opvallend is dat meer dan 1 op de 2 kinderen niet tevreden is over de leerzaamheid van deze groepspoli.

· De kinderen zijn tevreden over het thema ‘koken’ als groepspoli en de begeleiding tijdens deze groepspoli. 1 op de 2 kinderen is niet tevreden over de duur en de leerzaamheid van deze groepspoli en 1 op de 3 kinderen is niet tevreden over de locatie van deze groepspoli.

· De kinderen zijn tevreden over de grootte van de groep tijdens de groepspoli’s en de meerderheid van de kinderen vindt het tijdstip waarop de groepspoli’s plaatsvinden goed. Er zijn 2 kinderen die aangeven dat de groepspoli’s mogen worden afgeschaft. 6 kinderen en 2 ouders geven aan dat zij meer uitdaging en variatie willen tijdens groepspoli’s, nu wordt er alleen maar gepraat over hoe het gaat, ze willen juist meer activiteit tijdens een groepspoli. Daarnaast zijn er ook 3 kinderen die aangeven dat ze de groepspoli’s op deze manier goed vinden en dat er niets hoeft te worden verbeterd.

Het komt duidelijk naar voor dat kinderen een andere invulling willen geven aan de 
groepspoli’s en dat ze niet tevreden zijn over de leerzaamheid van de groepspoli’s. De 
projectgroep vraagt zich af of het uiteindelijke doel van de groepspoli’s wordt bereikt als 
kinderen met tegenzin komen en liever iets anders doen. Een aanbeveling van de 
projectgroep is om als kinderdiabetesteam aan kinderen zelf te vragen wat ze zouden willen leren of hoe zij een invulling willen geven aan een groepspoli, waar hebben de kinderen zelf behoefte aan en hoe kun je dit een plaats geven in de groepspoli’s.

· Er is een laag respons op de vragen over de verschillende groepspoli’s. Kinderen die de enquête hebben ingevuld zijn niet aanwezig geweest bij deze groepspoli’s. Een aanbeveling van de projectgroep is om op een lijst bij te houden hoeveel kinderen aanwezig zijn geweest per groepspoli, zodat er een overzicht is wie van de kinderen en hoeveel kinderen aan welke groepspoli hebben deelgenomen. Als er bekend is hoeveel kinderen aanwezig zijn geweest op een groepspoli kun je beoordelen of het aantal respondenten genoeg is om een juiste conclusie te trekken. Bij volgend onderzoek kan zo’n lijst dan gebruikt worden. 

· Er is niet goed vast te stellen wat de kinderen van iedere groepspoli vinden, de respons op deze vragen waren minimaal. Een aanbeveling van de projectgroep is om na iedere groepspoli een korte evaluatie plaats laten vinden met de kinderen of de kinderen een kort evaluatieformulier in laten vullen. Dit om een beter beeld te krijgen van de mening van de kinderen over de groepspoli’s.

· 1 op de 4 ouders is niet tevreden over de groepspoli’s die worden georganiseerd voor hun kind. 1 op de 3 ouders vindt de groepspoli’s die worden georganiseerd niet leerzaam/nuttig. De projectgroep vraagt zich af of ouders bewust zijn van het doel van de groepspoli’s en wat er tijdens groepspoli’s wordt gedaan. Dit komt door opmerkingen die ouders hebben gegeven over hoe zij denken over de groepspoli’s. Er is een ouder die aangeeft dat bij de groepspoli het ‘horen en zien’ van ellende van anderen naar boven komt, dat de groepspoli’s goed zijn voor kinderen die niet goed met hun diabetes mellitus kunnen omgaan, dat de groepspoli’s moeten worden aangeboden op behoefte en niet verplicht moet zijn, dat zijn kind geen extra’s wil wat andere kinderen zonder diabetes mellitus ook niet hebben er is ook een ouder die aangeeft geen inzicht te hebben in de groepspoli’s en niet kan zeggen hoe hij/zij ze vindt. Een aanbeveling van de projectgroep is om als kinderdiabetesteam te onderzoeken of het werkelijk zo is dat ouders niet op de hoogte zijn van het doel van de groepspoli’s en waarom er groepspoli’s worden georganiseerd.


Er zijn ook drie ouders die aangeven dat zij de groepspoli’s als positief ervaren. De 
groepspoli’s zijn in hun ogen een leuke manier van groepsbijeenkomsten, omdat zij daar 
leeftijdsgenoten ontmoeten en zien hoe anderen met hun diabetes mellitus omgaan. 

· De ouders en kinderen hebben niet het idee dat zij/ hun ouders/verzorgers sinds de groepspoli’s minder betrokken worden bij de zorg. De meerderheid van de ouders heeft geen behoefte om deel te nemen aan groepsbijeenkomsten met ouders van kinderen met diabetes mellitus.

· 1 op de 3 ouders en kinderen is niet tevreden over de voorbereiding op de volwassenenzorg die gegeven wordt door het kinderdiabetesteam. Deze conclusie wordt met grote terughoudendheid getrokken omdat de respons minimaal is, gemiddeld 21 ouders en 11 kinderen.

· De meerderheid van de ouders geeft aan dat zij 18-19 jaar als ideale leeftijd zien voor de overgang naar volwassenenzorg. Hierbij heeft een ouder de opmerking gemaakt dat dit afhankelijk is van het kind en dat er geen ideale leeftijd is voor alle kinderen. De meerderheid van de kinderen geeft aan dat zij 17-18 jaar als ideale leeftijd zien om over te gaan naar volwassenenzorg, ook een groot deel van de kinderen geeft aan 18-19 jaar de ideale leeftijd te vinden om over te gaan op volwassenenzorg.

· De meerderheid van de kinderen geeft aan zich de laatste tijd ‘goed’ tot ‘zeer goed’ gevoeld  te hebben. Ook de meerderheid van de ouders geeft aan dat hun kind zich de laatste tijd ‘goed’ tot ‘zeer goed’ heeft gevoeld.

Samenvatting

In dit hoofdstuk zijn naar aanleiding van de resultaten die zijn voortgekomen uit de analyse van de enquêtes, conclusies getrokken en aanbevelingen gedaan. Hierbij kwamen zowel positieve als verbeterpunten naar voren. Door zowel kinderen als ouders wordt aangegeven dat de zorgverlening van het kinderdiabetesteam hen een veilig gevoel geeft, dat de invulling van het diabetesspreekuur goed is en dat het allereerste contact met het kinderdiabetesteam als goed wordt ervaren. Ook zijn er een aantal verbeterpunten genoemd. Aanbevelingen zijn gedaan omtrent: verbetering van de telefonische bereikbaarheid; de wachttijden; afhandeling van vragen via de e-mail; verbetering van de groepspoli’s. Hieronder volgen de belangrijkste aanbevelingen die zijn gedaan:

· In het TweeSteden ziekenhuis is men meer tevreden over de wachttijden dan in het St. Elisabeth ziekenhuis. In het St. Elisabeth ziekenhuis is men meer tevreden over de tijd die de verpleegkundige neemt voor hen, maar zijn zij minder tevreden over lange wachttijden. 

· Kinderen en hun ouders zijn niet tevreden over de telefonische bereikbaarheid van het kinderdiabetesteam. Hierbij wordt de aanbeveling gedaan om met elkaar in overleg te gaan hoe de bereikbaarheid van het kinderdiabetesteam verbeterd kan worden. 

· Kinderen en ouders hebben aangegeven dat zij niet tevreden zijn over de bereikbaarheid via de e-mail. De aanbeveling die hierbij gegeven wordt aan het kinderdiabetesteam, is om met elkaar een norm af te spreken binnen welke tijd kinderen en hun ouders reactie mogen verwachten op hun e-mail en dit te communiceren met de kinderen en ouders. Zij kunnen dan bepalen of ze voor een probleem e-mailen of bellen. 

· De projectgroep heeft als aanbeveling om als kinderdiabetesteam criteria op te stellen waaraan de zorgverlening moet voldoen. Er zijn op dit moment geen duidelijk vastgestelde criteria waaraan de zorgverlening van het kinderdiabetesteam moet voldoen.  

· Over het algemeen vinden de tieners/jongeren die de groepspoli’s bezoeken, niet leerzaam en/of nuttig. Daarnaast wordt uit de antwoorden van de ouders afgeleidt, dat zij niet bekend zijn met de inhoud van de groepspoli’s en dat zij het ook niet leerzaam/nuttig vinden. Een aanbeveling van de projectroep is om als kinderdiabetesteam te onderzoeken of het werkelijk de inhoud van de groepspoli’s niet weten. Daarnaast wordt de aanbeveling gedaan om bij tieners/jongeren te achterhalen hoe zij de groepspoli’s zouden willen invullen.

Hoofdstuk 6: De implementatie

In dit hoofdstuk wordt beschreven hoe tijdens dit afstudeerproject aan implementatie van structurele evaluatie is gewerkt.

Volgens Grol en Wensing (2006) kan implementatie omschreven worden als een procesmatige en planmatige invoering van een vernieuwing en verbetering, met als doel dat deze een structurele plaats krijgt in het (beroepsmatig) handelen, in het functioneren van organisaties of in de structuur van de gezondheidszorg. Er zijn verschillende implementatietrajecten bestudeerd, dit waren de implementatietrajecten van Linge (Linge, 2006), Cozijnsen en Vrakking (Cozijnsen en Vrakking, 2003) en Grol en Wensing (Grol en Wensing, 2006). Uiteindelijk is ervoor gekozen om het stapsgewijze implementatietraject van Grol en Wensing toe te passen bij dit afstudeerproject. Door het stapsgewijze traject blijft het overzichtelijk en begrijpelijk. Uit de genoemde literatuur bleek dat de implementatietrajecten van Linge en Cozijnsen en Vrakking geen stapsgewijze benadering hebben van implementatie. De stappen in deze implementatietrajecten lopen door elkaar. 

Daarnaast was het vinden van literatuur over het implementatietraject van Cozijnsen en Vrakking moeilijk te vinden. 

6.1 Toepassing implementatietraject

Hieronder worden de stappen van het implementatietraject van Grol en Wensing beschreven en toegepast op dit project.

Stap 1: Oriëntatie

In deze fase moet de doelgroep zich bewust zijn van, interesse krijgen in en betrokken raken bij de innovatie of voorgestelde nieuwe wijze van werken voordat er een verandering kan plaatsvinden. 

Activiteiten richten zich op:

Het bewust worden van de innovatie

Innovatie betekent dat er een vernieuwing of verandering plaatsvindt. Implementatie kan worden omschreven als het geheel van acties en gebeurtenissen die leiden tot het gebruik van de innovatie (Linge, 2006). Zorgverleners, teams of instelling moeten op de hoogte zijn dat er een innovatie is, ook al weet men nog niet het concrete hiervan. Het moet voor zoveel mogelijk personen uit de doelgroep die hiermee in aanraking komen duidelijk zijn om wat voor innovatie het gaat. (Grol en Wensing, 2006).

Het was de wens van het kinderdiabetesteam om de zorgverlening te evalueren. Men wilde ervaringen van kinderen en ouders achterhalen, dit werd gemist door het kinderdiabetesteam. Alle leden van het kinderdiabetesteam waren op de hoogte van het probleem, omdat ze zich bewust waren dat de zorgverlening niet geëvalueerd werd. 

Interesse en betrokkenheid 

De nieuwsgierigheid ten aanzien van de innovatie wordt geprikkeld. Nieuwe werkwijzen en technieken moeten zodanig worden gepresenteerd dat men denkt, dit is interessant, hier wil ik meer van weten.

Men moet een gevoel krijgen dat het belangrijk is voor het eigen werk (Grol en Wensing, 2006).

Tijdens het project is samengewerkt met het kinderdiabetesteam. Met name met de kinderdiabetesverpleegkundige en de klinisch neuropsycholoog is samengewerkt, omdat zij directe contactpersonen waren vanuit het kinderdiabetesteam. Met de kinderdiabetesverpleegkundige was direct contact over het verloop van het project en zij communiceerde de gang van zaken omtrent het project met alle medewerkers van het kinderdiabetesteam. Met de klinisch neuropsycholoog was direct contact voor het ontwikkelen van de enquête en het invoeren en analyseren van de gegevens. 

Tijdens het gehele project stonden alle teamleden open voor vragen, konden onderdelen van het zorgprogramma worden bijgewoond en hielpen bij het opvangen van de geretourneerde enquêtes of het geven van informatie.

Stap 2: Inzicht

In deze fase is erop gericht de doelgroep te informeren wat de innovatie precies inhoudt en inzicht te geven wat de feitelijke zorgverlening is. Er moet een gevoel komen van de zorgverleners, teams of instelling dat ze zo niet door kunnen gaan. Implementatieactiviteiten richten zich op:

Kennis en begrip

De doelgroep moet precies weten wat de nieuwe werkwijze inhoudt en wat er aan nieuw handelen wordt verwacht. De informatieoverdracht in deze fase moet zodanig zijn dat men een goed begrip van de inhoud van de innovatie heeft (Grol en Wensing, 2006).

Steeds is door middel van overleg (gesprekken en telefonisch) contact gehouden met het kinderdiabetesteam. Door contact te houden en te overleggen over de gang van zaken van het project, bijvoorbeeld bij het maken van keuzes of onduidelijkheden, is met het kinderdiabetesteam samen gewerkt. Ook zijn zij op de hoogte gebleven over de voortgang van het project, door hen te betrekken bij vorderingen of tegenslagen tijdens dit project. Men had hierdoor ook steeds de mogelijkheid om feedback te geven op datgene wat was uitgevoerd. 

Daarnaast werd er regelmatig gevraagd vanuit het team of zij praktische ondersteuning konden bieden, zoals bijvoorbeeld bij het versturen van de enquêtes, begeleidende brieven en reminders. Hierdoor zijn zij op de hoogte van de activiteiten die moeten worden ondernomen bij het uitvoeren van een evaluatie. Uiteindelijk zijn alle activiteiten opgenomen in een draaiboek, om het kinderdiabetesteam te helpen bij het zelf kunnen uitvoeren van een evaluatie van de zorgverlening. 

Inzicht in eigen werkwijze

Men dient ook een goed inzicht te hebben in de eigen zorgverlening en op welke punten er een afwijking van de nieuwe voorstellen bestaat, dus welke verbeterpunten er zijn. Men moet een gevoel krijgen dat er verandering noodzakelijk is (Grol en Wensing, 2006).

Het kinderdiabetesteam heeft op dit moment geen inzicht in de werkwijze die zij op dit moment hanteren. Zij evalueren de gegeven zorgverlening niet, waardoor zij niet op hun handelen kunnen terugkijken. Zijn patiënten wel tevreden over de zorgverlening die gegeven wordt?

De vraag om een evaluatie uit te voeren, is door het kinderdiabetesteam zelf opgesteld. Het kinderdiabetesteam wil weten welke verbeterpunten er zijn in de zorgverlening. 

Stap 3: Acceptatie

In deze fase ligt de nadruk op de motivatie van de doelgroep om echt tot verandering over te gaan. Men moet het gevoel krijgen dat verandering ook zinvol is en haalbaar is. Activiteiten richten zich op:

Een positieve houding, motivatie

De zorgverlener, het team of de instelling moet de voor en nadelen van de nieuwe werkwijze afwegen en overtuigd raken dat deze waardevol, effectief of nuttig is, of besparingen in tijd of kosten met zich meebrengt (Grol en Wensing, 2006).

De vraag om de kinderdiabeteszorgverlening te evalueren, is zelf door het kinderdiabetesteam opgesteld. Zij wilden graag de ervaringen van kinderen en ouders weten, om te weten te komen waar verbeterpunten in de zorgverlening liggen. De verbeterpunten die naar aanleiding van de analyse van de resultaten naar voren kwamen, zijn in conclusies beschreven en hierbij zijn aanbevelingen gedaan. 

Direct na de presentatie van het project, is het kinderdiabetesteam met elkaar in overleg gegaan. Zij hebben met elkaar bekeken wat zij met de resultaten, conclusies en aanbevelingen kunnen en hoe zij hiermee verder kunnen gaan. Uiteindelijk is hierin onder andere besloten dat zij een nieuwe projectgroep willen laten starten om de telefonische bereikbaarheid van het kinderdiabetesteam te verbeteren. 

Een intentie of besluit om te veranderen

Men neemt zich voor op korte termijn echt anders te gaan werken. Om dit te kunnen waarmaken moet men een goed idee krijgen hoe de innovatie in de eigen werksituatie toepast zou kunnen worden, welke problemen zich daarbij kunnen voordoen en hoe die opgelost kunnen worden. Het gevoel moet groeien dat men zelf in staat is de verandering door te voeren en dat toepassen ervan in de eigen werksetting haalbaar is (Grol en Wensing, 2006).

Het product (het draaiboek voor de structurele evaluatie) zijn gepresenteerd tijdens de afstudeerpresentatie op het St. Elisabeth ziekenhuis. Tijdens deze presentatie is de ontwikkeling van de enquête, de uitvoering van de analyse, resultaten, conclusies en aanbevelingen gepresenteerd van het huidige onderzoek. 

Door een draaiboek aan te reiken wil de projectgroep handvatten aanbieden, zodat het  kinderdiabetesteam het structureel evalueren zelf kan blijven uitvoeren in de praktijk. Het is, gezien het tijdsbestek van de projectgroep, niet mogelijk om de verbeterpunten in de zorgverlening concreet te verbeteren in de praktijk. Wat wel gedaan kan worden, is het aanbieden van handvatten ter ondersteuning bij het structureel evalueren van de zorgverlening. Door stap voor stap de activiteiten in het draaiboek te volgen, kan worden geleerd een evaluatieonderzoek uit te voeren. Het aanbieden van een draaiboek, met daarin de enquêtes, begeleidende brieven, reminders en alle uitgeschreven activiteiten, betekent tevens voor het kinderdiabetesteam dat het minder tijd kost om te achterhalen hoe een evaluatie moet worden uitgevoerd en welke activiteiten hierbij concreet moeten worden ondernomen. In de volgende paragraaf wordt het draaiboek toegelicht en onderbouwd.

Stap 4: Verandering

Deze fase is erop gericht een echte start met de verandering in de praktijk te maken. De doelgroep moet gaan experimenteren met de nieuwe werkwijze en het gevoel krijgen dat deze werkt en haalbaar is. Implementatie richt zich op:

Invoering in de praktijk

De mogelijkheid moet worden geboden om de nieuwe werkwijze eerst op beperkte schaal te proberen, er ervaring mee op te doen, de benodigde vaardigheden aan te leren en de praktische en organisatorische aanpassingen te realiseren (Grol en Wensing, 2006).

Deze stap kan niet beschreven worden vanuit de praktijk, omdat de invoering van de structurele evaluatie nog in de praktijk moet plaatsvinden. De uiteindelijke verandering en invoering van de structurele evaluatie of verbeteringen in de zorgverlening kan de projectgroep niet uitvoeren omdat hier onvoldoende tijd voor is binnen het afstudeerproject. Door het beschrijven van het draaiboek heeft het kinderdiabetesteam handvatten om het structureel evalueren door te voeren

Bevestiging van nut

De zorgverlener of het team concludeert op basis van toepassing dat het nieuwe werkwijze werkt of voldoet en dat deze zonder grote problemen, kosten of schade toepasbaar is (Grol en Wensing, 2006).

Deze stap kan niet beschreven worden vanuit de praktijk, omdat de invoering van de structurele evaluatie nog in de praktijk moet plaatsvinden. 

Stap 5: Behoud van verandering

In deze fase wordt de nieuwe werkwijze een vast onderdeel van de dagelijkse routines en de processen in de praktijk of de instelling. Implementatie richt zich op:

Integratie van verandering in bestaande routines

De nieuwe werkwijze zal vervolgens structureel ingepast moeten worden in bestaande zorgprotocollen of plannen. Voorkomen moet worden dat men in oude routines terugvalt of richtlijn of innovatie vergeet (Grol en Wensing, 2006).

Deze stap kan niet beschreven worden vanuit de praktijk, omdat de invoering van de structurele evaluatie nog in de praktijk moet plaatsvinden. 

Verankering in de organisatie

De nieuwe werkwijze moet zodanig passen en worden ondersteund binnen de zorgorganisaties, dat blijvende toepassing ook mogelijk is. Organisatorische, financiële en structurele voorwaarden voor blijvende toepassing moet worden vervuld (Grol en Wensing, 2006).

Deze stap kan niet beschreven worden vanuit de praktijk, omdat de invoering van de structurele evaluatie nog in de praktijk moet plaatsvinden. 

Samenvatting
Er zijn in deze paragraaf verschillende activiteiten aan bod gekomen die tijdens dit project hebben plaatsgevonden, zoals het houden van contact met het kinderdiabetesteam (gesprekken en telefonisch), het op de hoogte houden van het kinderdiabetesteam rondom de vorderingen en tegenslagen die zich tijdens dit project hebben voorgedaan en het vragen van feedback op uitgevoerde onderdelen tijdens dit project. 

Ook vanuit de opdrachtgever is gewerkt aan implementatie. Het kinderdiabetesteam stond open voor vragen, stonden open voor het kunnen meelopen op de polikliniek en de groepspoli en er werd altijd praktische ondersteuning geboden bij de uitvoering van het onderzoek en project. 

De laatste twee stappen van het implementatietraject van Grol en Wensing kunnen niet worden toegepast in de praktijk, omdat het structureel evalueren van de zorgverlening door het kinderdiabetesteam nog moet worden ingevoerd in de praktijk. Dit kan niet door de projectgroep gedaan worden, vanwege het korte tijdsbestek. 

Wel is een draaiboek geschreven om het invoering van structurele evaluatie in de praktijk mogelijk te maken. Deze wordt in de volgende paragraaf onderbouwd. 

6.2 Onderbouwing van het draaiboek voor het structureel evalueren van de zorgverlening 
Het draaiboek is opgesteld aan de hand van literatuur over het schrijven van een projectplan. In een projectplan komen de verschillende fasen van een project naar voren, namelijk de opzetfase, uitvoeringsfase en evaluatiefase. Het draaiboek is opgebouwd uit activiteiten die elkaar per fase in chronologische volgorde opvolgen.

Opzetfase
Dit is de eerste fase in het project om de kinderdiabeteszorg te evalueren. Voor deze fase komt eigenlijk de ‘opdrachtfase’, maar dit is vaak alleen van toepassing als er overeenkomsten of contracten moeten worden gesloten met externe projectleden. Aangezien het kinderdiabetesteam zelf de zorgverlening gaat evalueren, wordt in het draaiboek gestart met de opzetfase.

In de opzetfase worden concrete afspraken gemaakt met alle belanghebbenden en projectgroepleden. Dit wordt vastgelegd in een plan van aanpak. Hierin moet ook worden aangegeven wat het resultaat van het project moet zijn en op welke manier het project wordt uitgevoerd. 

Doel van de opzetfase:

· gezamenlijk (her)formuleren van de projectopdracht

· gezamenlijk bepalen van het gewenste projectresultaat

· gezamenlijk het project eenduidig en inzichtelijk maken voor alle belanghebbenden en projectgroepleden door afspraken over alle beheersaspecten van het project te maken en vast te leggen.

· zorgen dat alle belanghebbenden zich verplichten bij te dragen aan het projectresultaat

· het project globaal plannen

· de eerste werkfase in details plannen

· alle belanghebbenden informeren dat er een juist verwachtingspatroon aangaande het project leeft

· weloverwogen besluit aangaande de projectuitvoering nemen

(Bosschers, e.a., 2002)

Resultaten van de opzetfase:

· ervaringsgegevens van de opzetfase

· de verwachtingen van de belanghebbenden zijn duidelijk en overzichtelijk gemaakt

· de eerste versie van het projecthandboek

· de eerste versie van het projectplan

· het faseplan voor de eerste werkfase

· er is draagvlak gecreëerd voor onder andere:

· het project 

· de eerste versie van het projecthandboek

· de eerste versie van het projectplan

· het faseplan voor de eerste werkfase

· beslisdocument (plan van aanpak)

(Bosschers, e.a., 2002)

Er is een plan van aanpak geschreven die kan worden aangepast door de projectgroep die de evaluatie van de kinderdiabeteszorgverlening gaat uitvoeren. Deze is te vinden in bijlage I van het draaiboek. 

Uitvoeringsfase.

In de uitvoeringsfase worden verschillende activiteiten uitgevoerd om de evaluatie van de kinderdiabeteszorgverlening te realiseren. 

Doel van de uitvoeringsfase:

· Het maken van de geplande producten

· Het werken volgens het faseplan/projecthandboek

· Het verzamelen van ervaringsgegevens

· Mogelijk aanpassen van projecthandboek en planning op basis van ervaringen in de lopende fase

· De volgende fase in details plannen

· Beslisdocument maken

· Individuen en teams betrokken en tevreden houden

Resultaten van de uitvoeringsfase:

· producten

· aanvullingen op product-, project-, en procesdossier

· ervaringsgegevens van de uitvoeringsfase

· eventueel aangepaste versie van het projecthandboek

· eventueel aangepaste versie van de planning

· faseplan voor de volgende fase

· beslisdocument dat ondertekend is

(Bosschers, e.a., 2002)

Alle activiteiten die moeten worden uitgevoerd tijdens de evaluatie van de kinderdiabeteszorgverlening, staan beschreven in hoofdstuk 2 van het draaiboek. 

Evaluatiefase

De projectevaluatie is de laatste stap in het project. In deze stap wordt het project van het evalueren van de kinderdiabeteszorgverlening afgesloten en wordt er geëvalueerd door vergelijkingen te maken met de opgedane ervaringen tijdens het uitvoeren van de evaluatie met het projecthandboek, de activiteiten en planning. Daaruit kunnen conclusies getrokken worden om de werkwijzen voor toekomstige evaluaties te kunnen verbeteren.

Doelen van de evaluatiefase zijn:

· Afsluiting met de projectcoördinator, de projectgroep en belanghebbenden.

· Afsluiten van het project:

· administratieve afsluiting

· archief aanleggen van diverse documenten en/of dossiers

· beoordeling van de projectcoördinator, projectgroepleden en belanghebbenden

· beëindigen van het projectteam

· Formele afsluiting koppelen aan een informele gebeurtenis, bijvoorbeeld gezellige afsluiting. Het doel hiervan is om het project bij alle betrokkenen in het geheugen blijft.

· Duidelijk maken dat de eigen organisatie vanaf nu zelf verantwoordelijk is voor het project.

· Openstaande zaken die nog moeten worden volbracht moeten worden overgedragen aan de organisatie

(Bosschers, e.a., 2002)

Resultaat van de evaluatiefase:

· Evaluatierapport van het project met een: 

· opsomming van de belangrijkste afwijkingen tussen werkelijkheid en plan (projecthandboek, diverse plannen)

· analyse van de oorzaken en gevolgen van deze afwijkingen

· de effecten van de genomen maatregelen op verschillende beheersaspecten

· evaluatie van de effectiviteit van het projecthandboek, en de diverse plannen

· conclusies en verbeteringsvoorstellen ten behoeve van volgende projecten

· Berichtgeving over de afsluiting van het project

· Beoordeling van de projectcoördinator, projectgroepleden en belanghebbenden

· Adviezen aan individuele belanghebbenden over hun persoonlijke ontwikkeling

· Beslisdocument aan het eind van de evaluatiefase

· Afsluiting en archivering van het project- en procesdossier

· Ervaringsgegevens van het project

· Financiële afsluiting en bericht aan de administratie over:

· sluiting van rekeningen waarop uren en kosten geboekt kunnen worden

· afwerking van te ontvangen en uit te geven betalingen

(Bosschers, e.a., 2002)

Het evalueren aan het eind van het project wordt beschreven als een activiteit in hoofdstuk 2.10 van het draaiboek.
Nawoord

Op de vraag hoe kan de projectgroep een bijdrage leveren aan de verdere ontwikkeling van het bestaande meetinstrument en aan de invoering van de structurele evaluatie van het kinderdiabeteszorgprogramma van het St. Elisabeth ziekenhuis en TweeSteden ziekenhuis Tilburg, hebben we een antwoord gegeven in de schriftelijke verantwoording, onderzoeksrapport en het draaiboek.

Om dit te kunnen realiseren hebben we vier fases doorlopen, namelijk de oriëntatiefase, analyse en ontwerpfase, uitvoeringsfase en evaluatiefase. Op de verschillende fases is feedback gegeven door de diabetesverpleegkundige Rianne de Kruijf, opdrachtgever Rian Huijsmans, docentbegeleider Netty van Os en meelezer Anchiela Valk. Deze feedback is meegenomen in de verdere ontwikkeling van het afstudeerproject. Het tot stand komen van de schriftelijke verantwoording is een proces geweest van continu aanpassen en aanvullen. 
De samenwerking is goed verlopen, wel hebben we wat vertragingen opgelopen, dit wordt verder in de bijlage bij procesverslag uitgebreid beschreven. 

Voordat we met het project zijn gestart hebben we met de opdrachtgever, kinderdiabetsverpleegkundige en de docentbegeleider een kennismakingsgesprek gehad. Tijdens dat gesprek zijn elkaars verwachtingen besproken en zijn er afspraken gemaakt omtrent de samenwerking gedurende het afstudeerproject. Mede dankzij deze afspraken is de samenwerking soepel verlopen. De samenwerking onderling in de projectgroep is goed verlopen. 
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Bijlage I: Oude enquête en begeleidende brieven en de reminders
Brief voor het kind

Beste patiënt/naam invullen,

Er wordt tegenwoordig veel gepraat over kwaliteit en patiënttevredenheid. Bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis wordt actief gewerkt om de kwaliteit van haar dienstverlening te verbeteren. De gezondheid van mensen heeft immers een centrale plaats in ons leven. 

Als student van de Universiteit van Tilburg ben ik bezig met een patiënttevredenheids-onderzoek bij het kinderdiabetesteam. Om dit onderzoek goed te kunnen afronden, heb ik jouw hulp nodig. 

Ik heb jou benaderd omdat jij een patiënt van het kinderdiabetesteam bent. Ik wil graag weten wat jij van de dienstverlening vindt. Jouw mening is waardevol en daarom wil ik jou vragen de bijgevoegde vragenlijst in te vullen. Bijna alle vragen zijn te beantwoorden door het juiste antwoord aan te kruisen dat op jou van toepassing is. Goede of foute antwoorden zijn niet mogelijk. Het invullen van de vragenlijst neemt ongeveer een halfuur van jouw tijd in beslag. 

Jouw mening wordt gebruikt voor het mogelijk verbeteren van de dienstverlening. De verwerking van de gegevens vindt volstrekt anoniem plaats. Niemand anders dan de onderzoeker krijgt inzage in jouw antwoorden.

Je kunt de ingevulde vragenlijst in de bijgevoegde antwoordenveloppe aan mij opsturen. Een postzegel is niet nodig. Ik wil je verzoeken om dit binnen een week te doen.

Bij voorbaat hartelijk dank voor je medewerking en heel veel succes bij het invullen.

Met vriendelijke groet,

Eventuele reminder voor het kind

Beste patiënt,/naam invullen

Ik heb je onlangs benaderd in verband met het patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinder-diabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis. Ik heb je toen gevraagd om een vragenlijst in te vullen, welke het doel had de dienstverlening van het kinderdiabetesteam te beoordelen en eventuele verbeterpunten aan te geven. Het is van belang dat zoveel mogelijk patiënten en hun ouders de vragenlijst invullen. Niet alleen jij kunt hiervan profiteren, maar ook aan nieuwe patiënten kan een nog betere hulpverlening geboden worden. 

Misschien denk je wel: “ja maar ik ben toch tevreden, voor mij hoeft de hulpverlening niet te verbeteren, waarom zou ik een vragenlijst invullen?” Of misschien ben je heel erg ontevreden over de dienstverlening. Toch is de mening van iedere patiënt waardevol, of je nu tevreden bent of niet. Ik wil je dan ook vragen om de vragenlijst in te vullen en binnen een week aan mij op te sturen. Heb je dit reeds gedaan, dan kunt je deze brief als ‘niet verzonden’ beschouwen. Ik wil nogmaals benadrukken, dat de verwerking van de gegevens volstrekt anoniem plaatsvindt. 

Bij voorbaat dank voor je medewerking en veel succes bij het invullen.

Met vriendelijke groet,

Patiëntenonderzoek Kinderdiabetesteam Tilburg

Vragenlijst voor het kind

A. 
Algemene gegevens

1.
Wat is je geslacht?


□ Jongen

□ Meisje

2.
Hoe oud ben je?


______ Jaar

3.
Welke opleiding volg je momenteel?


□ Lager Onderwijs


□ regulier

□ leerwegondersteunend

□ LBO

□ MAVO

□ HAVO/VWO

□ MBO

□ HBO

□ WO

4.
Welke situatie is op jou van toepassing?


□ Thuiswonend

□ Uitwonend

5.
Hoeveel broertjes en/ of zusjes heb je?


□ Ik heb geen andere broertjes of zusjes (Ga verder naar vraag 7)

□ Één

□ Twee

□ Drie

□ Meer dan drie

6. 
Kun je aangeven welk antwoord op jou van toepassing is?


□ Ik ben het jongste kind

□ Ik ben het middelste kind

□ Ik ben het oudste kind

□ Anders, namelijk…….............................

7.
Hoe lang is het geleden dat de diagnose diabetes bij jou werd gesteld?


□ Een halfjaar geleden

□ Halfjaar tot jaar geleden

□ Jaar tot twee jaar geleden

□ Twee tot vijf jaar geleden

□ Vijf tot tien jaar geleden

□ Langer dan tien jaar geleden

8.
Hoe oud was je toen je te horen kreeg dat je diabetes had?


□ Jonger dan vijf jaar

□ Tussen de vijf en tien jaar

□ Tussen de tien en vijftien jaar

□ Ouder dan 15 jaar

9. 
Wat is de huidige medicatie waar je gebruik van maakt?


□ Insuline spuiten

□ Pompje

□ Anders, namelijk……………………………

10.
 Hoe vaak ben je sinds de diagnose opgenomen in het ziekenhuis?


□ Opname is niet nodig geweest. (Ga verder naar vraag 12)

□ Eenmaal

□ Tweemaal

□ Meer dan tweemaal

11. 
In welke periode(s) heeft/ hebben deze opname(s) plaatsgevonden?


□ Eerste jaar waarin de diagnose gesteld is.

□ Opnames zijn verspreid over meerdere jaren

□ Opname is afgelopen jaar geweest

□ Anders, namelijk……………………………….

12.
 Bent je in Nederland geboren?


□ Ja (Ga verder naar vraag 14)

□ Nee 

13.
Hoe oud was je toen je in Nederland kwam wonen?

______Jaar

B. 
Keuzeproces

14.
Kun je aangeven hoe je samen met je ouders bij het kinderdiabetesteam terecht bent gekomen?


□ Via de huisarts

□ Familie, vrienden of bekenden naar hun ervaring met ziekenhuis of afdeling

□ Eigen ervaring met ziekenhuis of afdeling

□ Anders, namelijk ……..

C.
Diabeteszorgverlening

15.
Wat vindt je belangrijk in de begeleiding en bij de behandeling?

In dit onderdeel gaan we bekijken wat jouw mening is over het kinderdiabetesteam. Wat vindt je belangrijk en hoe tevreden ben je over het kinderdiabetesteam. Wanneer er gevraagd wordt wat je belangrijk vindt, gaat het erom wat je nu belangrijk vindt. Bijvoorbeeld bij de eerste uitspraak: je vindt het heel belangrijk dat de men vriendelijk is, zet dan een kruisje bij het cijfer 1. Let op het gaat er alleen om wat je belangrijk vind en nog niet hoe tevreden je bent. De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:

1= zeer belangrijk

2= tamelijk belangrijk

3= belangrijk noch onbelangrijk ofwel neutraal

4= tamelijk onbelangrijk

5= zeer onbelangrijk

Wanneer je niet in staat bent om een oordeel te geven, zet dan een kruisje onder nvt.

Hoe belangrijk vind je het dat ………

 1
2
3
4
5
nvt
            

de zorgverleners vriendelijk zijn?


□
□
□
□
□
□

je volledig vertrouwen heeft in de zorgverleners

□
□
□
□
□
□

de zorgverleners luisteren naar wat je te zeggen heeft?
□
□
□
□
□
□

de zorgverleners voldoende op de hoogte zijn van de 

situatie 






□
□
□
□
□
□

je niet lang hoeft te wachten in de wachtruimte?

□
□
□
□
□
□

de zorgverleners telefonisch goed bereikbaar zijn?
□
□
□
□
□
□

de zorgverleners de tijd voor je nemen?


□
□
□
□
□
□

je voldoende ruimte krijgt om vragen te stellen?

□
□
□
□
□
□       

jouw ouders voldoende ruimte krijgt om vragen te 

stellen?






□
□
□
□
□
□

de afspraken in samenspraak met jou worden 

gemaakt?





□
□
□
□
□
□

de zorgverleners jou en je ouders motiveren?

□
□
□
□
□
□

de zorgverleners een voor jou begrijpelijke taal 

spreken?





□
□
□
□
□
□

de zorgverleners rekening houden met jouw 

gevoelens en die van je ouders?


□
□
□
□
□
□

de zorgverleners met jou mee denken?


□
□
□
□
□
□

de zorgverleners voorlichting geven die actueel is
□
□
□
□
□
□ 

de zorgverleners goede begeleiding bieden voor 

jouw ouders





□
□
□
□
□
□ 

de zorgverleners goede begeleiding bieden voor jou
□
□
□
□
□
□ 

de zorgverleners eerlijk zijn



□
□
□
□
□
□ 

jijzelf bij de gesprekken wordt betrokken

□
□
□
□
□
□

16.
Hoe tevreden ben je over de hulpverlening van het kinderdiabetesteam?

Geef aan in hoeverre je het eens bent met de volgende uitspraken. Om misverstanden te voorkomen vertel ik erbij dat de uitspraken overeenkomen met vraag 15. De vraag is alleen anders gesteld. Nu gaat het niet om het belang, maar hoe je de zorgverlening van het diabetesteam per zorgverlener hebt ervaren. Er wordt onderscheid gemaakt in 4 zorgverleners, te weten kinderarts, diabetesverpleegkundige, diëtiste en psycholoog. Bijvoorbeeld bij de eerste uitspraak: je vindt dat de kinderarts vriendelijk is, je bent het helemaal eens met deze uitspraak zet dan een kruisje bij het cijfer 1. De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:





1= helemaal mee eens





2= mee eens





3= mee eens noch mee oneens





4= mee oneens





5= helemaal mee oneens

Wanneer je niet in staat bent om een oordeel te geven, zet dan een kruisje onder nvt.

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de dienstverlening van de kinderarts.

1
2
3
4
5
nvt
            

De kinderarts is vriendelijk.



□
□
□
□
□
□

Ik heb volledig vertrouwen in de kinderarts.

□
□
□
□
□
□

De kinderarts luistert naar wat ik te zeggen heb.

□
□
□
□
□
□

De kinderarts is voldoende op de hoogte van de 

leefsituatie.





□
□
□
□
□
□

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte

□
□
□
□
□
□

De kinderarts is indien nodig telefonisch goed 

bereikbaar.





□
□
□
□
□
□

De kinderarts neemt voldoende de tijd.


□
□
□
□
□
□

Ik krijg bij de kinderarts voldoende ruimte om vragen 

te stellen.





□
□
□
□
□
□

Mijn ouders krijgen bij de kinderarts voldoende

 ruimte voor vragen.




□
□
□
□
□
□

De kinderarts maakt in samenspraak afspraken.

□
□
□
□
□
□

De kinderarts kan mij en mijn ouders motiveren.

□
□
□
□
□
□

De kinderarts spreekt in begrijpelijke taal.

□
□
□
□
□
□

De kinderarts houdt rekening met mijn gevoelens.
□
□
□
□
□
□

De kinderarts denkt met mij en mijn ouders mee.
□
□
□
□
□
□

De kinderarts geeft informatie die actueel is.

□
□
□
□
□
□ 

De kinderarts biedt goede begeleiding aan mij.

□
□
□
□
□
□ 

De kinderarts biedt goede begeleiding aan mijn ouders.
□
□
□
□
□
□ 

De kinderarts is eerlijk.




□
□
□
□
□
□ 

De kinderarts betrekt mij bij het gesprek


□
□
□
□
□
□




  

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de dienstverlening van de diabetesverpleegkundige.











1
2
3
4
5
nvt

            

De diabetesverpleegkundige is vriendelijk.

□
□
□
□
□
□

Ik heb volledig vertrouwen in de 

diabetesverpleegkundige.



□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige luistert naar wat ik te

 zeggen heb.





□
□
□
□
□ 
□

De diabetesverpleegkundige is voldoende op de 

hoogte van de situatie thuis. 



□
□
□
□ 
□       
□

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte

□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige is indien nodig telefonisch 

goed bereikbaar.




□
□
□
□ 
□ 
□

De diabetesverpleegkundige neemt voldoende de tijd.
□
□
□
□
□
□

Ik krijg bij de diabetesverpleegkundige voldoende 

ruimte voor vragen.




□
□
□
□
□ 
□

Mijn ouders krijgen bij de diabetesverpleegkundige 

ruimte voor vragen.




□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige maakt in samenspraak 

afspraken.





□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige kan mij en mijn ouders 

motiveren.





□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige spreekt in begrijpelijke taal□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige houdt rekening met mijn 

gevoelens.





□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige denkt met mij en mijn 

ouders mee.





□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige geeft informatie die 

actueel is.





□
□
□
□
□
□ 

De diabetesverpleegkundige biedt goede begeleiding 

aan mij.






□
□
□
□
□
□ 

De diabetesverpleegkundige biedt goede begeleiding 

aan mijn ouders.




□
□
□
□
□
□ 

De diabetesverpleegkundige is eerlijk.


□
□
□
□
□
□ 

De diabetesverpleegkundige betrekt mij bij het gesprek.□
□
□
□
□
□



Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de dienstverlening van de diëtiste.

1
2
3
4
5
nvt
            

De diëtiste is vriendelijk.



□
□
□
□
□
□

Ik heb volledig vertrouwen in de diëtiste.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste luistert naar wat ik te zeggen heb.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste is voldoende op de hoogte van de leef thuis.□
□
□
□
□
□

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte

□
□
□
□
□
□

De diëtiste is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
□
□
□
□
□
□

De diëtiste neemt voldoende de tijd.


□
□
□
□
□
□

Ik krijg bij de diëtiste voldoende ruimte voor vragen.
□
□
□
□
□
□

Mijn ouders krijgt bij de diëtiste voldoende ruimte 

voor vragen.





□
□
□
□
□
□

De diëtiste maakt in samenspraak afspraken.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste kan mij en mijn ouders motiveren.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste spreekt in begrijpelijke taal.


□
□
□
□
□
□

De diëtiste houdt rekening met mijn gevoelens.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste denkt met mij en mijn ouders mee.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste geeft informatie die actueel is.

□
□
□
□
□
□ 

De diëtiste biedt goede begeleiding aan mij.

□
□
□
□
□
□ 

De diëtiste biedt goede begeleiding aan mijn ouders.
□
□
□
□
□
□ 

De diëtiste is eerlijk.




□  
□ 
□ 
□ 
□ 
□

De diëtiste betrekt mij bij het gesprek.


□
□
□
□
□
□



Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de dienstverlening van de psycholoog.

1
2
3
4
5
nvt
            

De psycholoog is vriendelijk.



□
□
□
□
□
□

Ik heb volledig vertrouwen in de psycholoog.

□
□
□
□
□
□

De psycholoog luistert naar wat ik te zeggen heb.
□
□
□
□
□
□

De psycholoog is voldoende op de hoogte van de 

situatie thuis. 





□
□
□
□
□
□

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte

□
□
□
□
□
□

De psycholoog is indien nodig telefonisch goed 

bereikbaar.





□
□
□
□
□
□

De psycholoog neemt voldoende de tijd.

□
□
□
□
□
□

Ik krijg bij de psycholoog voldoende ruimte voor vragen.□
□
□
□
□
□

Mijn ouders krijgen bij de psycholoog voldoende ruimte 

voor vragen.





□
□
□
□
□
□

De psycholoog maakt in samenspraak afspraken.
□
□
□
□
□
□

De psycholoog kan mij en mijn ouders motiveren.
□
□
□
□
□
□

De psycholoog spreekt in begrijpelijke taal.

□
□
□
□
□
□

De psycholoog houdt rekening met mijn gevoelens.
□
□
□
□
□
□

De psycholoog denkt met mij en mijn ouders mee.
□
□
□
□
□
□

De psycholoog geeft informatie die actueel is.

□
□
□
□
□
□ 

De psycholoog biedt goede begeleiding aan mij.
□
□
□
□
□
□ 

De psycholoog biedt goede begeleiding aan mijn ouders□
□
□
□
□
□ 

De psycholoog is eerlijk.



□
□
□
□
□
□ 

De psycholoog betrekt mij bij het gesprek.

□
□
□
□
□
□



Hieronder tref je nog een aantal algemene vragen aan. Geef aan in hoeverre je het eens bent met de volgende uitspraken of de mate van tevredenheid. Het betreffen algemene uitspraken over het diabetesteam en de dienstverlening.

17.
De hulpverlening van het diabetesteam geeft mij een veilig gevoel.

Helemaal mee eens
1
2
3
4
5
Helemaal mee oneens

□
Geen mening 

18. 
In welke mate bent je tevreden met het afsprakensysteem op de poli?


Zeer tevreden
1
2
3
4
5
Zeer ontevreden


□
Geen mening

19. 
Tot slot kun je hieronder nog kort aangeven hoe het diabetesteam in jouw ogen de dienstverlening mogelijk kan verbeteren of je kunt een toelichting geven op je antwoorden.

----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Hartelijk dank voor je medewerking!

Brief voor de ouders

Geachte heer/mevrouw,

Er wordt tegenwoordig veel gepraat over kwaliteit en patiënttevredenheid. Bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis wordt actief gewerkt om de kwaliteit van haar dienstverlening te verbeteren. De gezondheid van mensen heeft immers een centrale plaats in ons leven. 

Als student van de Universiteit van Tilburg ben ik bezig met een patiënttevredenheids-onderzoek bij het kinderdiabetesteam. Om dit onderzoek goed te kunnen afronden, heb ik u hulp nodig. 

Ik heb u benaderd omdat uw kind patiënt van het kinderdiabetesteam is. Ik wil graag weten wat u van de dienstverlening vindt. Uw mening is waardevol en daarom wil ik u vragen de bijgevoegde vragenlijst in te vullen. Bij bijna alle vragen kunt u volstaan met het aankruisen van het antwoord dat voor u van toepassing is. Goede of foute antwoorden zijn niet mogelijk. Het invullen van de vragenlijst neemt ongeveer een halfuur van uw tijd in beslag. 

Uw mening wordt gebruikt voor het mogelijk verbeteren van de dienstverlening. De verwerking van de gegevens vindt volstrekt anoniem plaats. Niemand anders dan de onderzoeker krijgt inzage in uw antwoorden.

U kunt de ingevulde vragenlijst in de bijgevoegde antwoordenveloppe aan mij opsturen. Een postzegel is niet nodig. Ik wil u verzoeken om dit binnen een week te doen.

Bij voorbaat hartelijk dank voor uw medewerking en heel veel succes bij het invullen.

Met vriendelijke groet,

Eventuele reminder voor de ouders

Geachte heer/mevrouw,

Ik heb u onlangs benaderd in verband met het patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis. Ik heb u toen gevraagd om een vragenlijst in te vullen, welke het doel had de dienstverlening van het kinderdiabetesteam te beoordelen en eventuele verbeterpunten aan te geven. Het is van belang dat zoveel mogelijk patiënten en hun ouders de vragenlijst invullen. Niet alleen u kunt hiervan profiteren, maar ook aan nieuwe patiënten kan een nog betere hulpverlening geboden worden. 

Misschien denkt u wel: “ja maar ik ben toch tevreden, voor mij hoeft de hulpverlening niet te verbeteren, waarom zou ik een vragenlijst invullen?” Of misschien bent u heel erg ontevreden over de dienstverlening. Toch is de mening van iedere ouder waardevol, of u nu tevreden bent of niet. Ik wil u dan ook vragen om de vragenlijst in te vullen en binnen een week aan mij op te sturen. Heeft u dit reeds gedaan, dan kunt u deze brief als ‘niet verzonden’ beschouwen. Ik wil nogmaals benadrukken, dat de verwerking van de gegevens volstrekt anoniem plaatsvindt. 

Bij voorbaat dank voor uw medewerking en veel succes bij het invullen.

Met vriendelijke groet,

Patiëntenonderzoek Kinderdiabetesteam Tilburg

Vragenlijst voor de ouders

A. 
Algemene gegevens

1.
Wat is uw geslacht?


□ Man

□ Vrouw

2.
Wat is uw leeftijd?


______ Jaar

3.
Wat is uw hoogst genoten opleiding?


□ Lager onderwijs

□ LBO

□ MAVO

□ HAVO/VWO

□ MBO

□ HBO

□ WO

4.
Hoe is uw gezinssituatie?


□ Alleenstaand 

□ Samenwonend

□ Gehuwd


□ Weduwe/weduwnaar

5.
Hoeveel kinderen heeft u?


□ Één (Ga verder naar vraag 7)

□ Twee

□ Drie

□ Meer dan drie

6. 
Bij welk kind of welke kinderen is de diagnose diabetes vastgesteld? 

(Bij deze vraag zijn meerdere antwoorden mogelijk)


□ Jongste kind

□ Middelste kind

□ Oudste kind

□ Anders, namelijk…….............................

7.
Hoe lang is het geleden dat de diagnose bij uw kind gesteld is?


□ Een halfjaar geleden

□ Halfjaar tot jaar geleden

□ Jaar tot twee jaar geleden

□ Twee tot vijf jaar geleden

□ Vijf tot tien jaar geleden

□ Langer dan tien jaar geleden

8.
Hoe oud was u kind toen de diagnose gesteld werd?


□ Jonger dan vijf jaar

□ Tussen de vijf en tien jaar

□ Tussen de tien en vijftien jaar

□ Ouder dan 15 jaar

9. 
Wat is de huidige medicatie waar uw kind gebruik van maakt?


□ Insuline spuiten

□ Pompje

□ Anders, namelijk……………………………

10. 
Hoe vaak is uw kind sinds de diagnose opgenomen in het ziekenhuis?

□ Opname is niet nodig geweest. (Ga verder naar vraag 12)

□ Eenmaal

□ Tweemaal

□ Meer dan tweemaal

11.
 In welke periode(s) heeft/ hebben deze opname(s) plaatsgevonden?

□ Eerste jaar waarin de diagnose gesteld is.

□ Opnames zijn verspreid over meerdere jaren

□ Opname is afgelopen jaar geweest

□ Anders, namelijk……………………………….

12.
 Bent u in Nederland geboren?


□ Ja (Ga verder naar vraag 14)

□ Nee 

14.
Hoe oud was u toen u in Nederland kwam wonen?

______Jaar

B. 
Keuzeproces

14.
Op welke wijze heeft u informatie verzameld over mogelijkheden met betrekking tot de keuze voor een diabetesteam?


□ Via de huisarts

□ Familie, vrienden of bekenden naar hun ervaring met ziekenhuis of afdeling

□ Eigen ervaring met ziekenhuis of afdeling

□ Anders, namelijk ……..

C.
Diabeteszorgverlening

15.
Wat vindt u belangrijk in de begeleiding en bij de behandeling van uw kind?

In dit onderdeel wordt er bekeken hoe u zorgverlening van het diabetesteam heeft ervaren, of u tevreden was en wat u belangrijk vindt. Indien gevraagd wordt wat u belangrijk vindt, gaat het erom wat u nu belangrijk vindt. Bijvoorbeeld bij de eerste uitspraak: u vindt het heel belangrijk dat men vriendelijk is, zet dan een kruisje bij het cijfer 1. Let op het gaat er alleen om wat u belangrijk vind en nog niet hoe tevreden u bent. De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:

1= zeer belangrijk

2= tamelijk belangrijk

3= belangrijk noch onbelangrijk ofwel neutraal

4= tamelijk onbelangrijk

5= zeer onbelangrijk

Wanneer u niet in staat bent om een oordeel te geven, zet dan een kruisje onder nvt.

1
2
3
4
5  
nvt


Hoe belangrijk vindt u het dat ………






de zorgverleners vriendelijk zijn?


□
□
□
□
□
□

u volledig vertrouwen heeft in de zorgverleners?
□
□
□
□
□
□

de zorgverleners luisteren naar wat u te zeggen heeft?
□
□
□
□
□
□

de zorgverleners voldoende op de hoogte zijn van de 

leefsituatie?





□
□
□
□
□
□

u niet lang hoeft te wachten in de wachtruimte?

□
□
□
□
□     
□

de zorgverleners telefonisch goed bereikbaar zijn?
□
□
□
□
□     
□

de zorgverleners de tijd voor u nemen?


□
□
□
□
□     
□

u voldoende ruimte krijgt om vragen te stellen?

□
□
□
□
□    
□

uw kind voldoende ruimte krijgt om vragen te stellen?
□
□
□
□
□     
□

de afspraken in samenspraak met u worden gemaakt?
□
□
□
□
□     
□

de zorgverleners u en uw kind motiveren?

□
□
□
□
□     
□

de zorgverleners een voor u begrijpelijke taal spreken?
□
□
□
□
□     
□

de zorgverleners rekening houden met uw gevoelens 

en die van uw kind?




□
□
□
□
□     
□

de zorgverleners met u mee denken?


□
□
□
□
□
□

de zorgverleners voorlichting geven die actueel is
□
□
□
□
□
□ 

de zorgverleners goede begeleiding bieden voor ouders
□
□
□
□
□
□ 

de zorgverleners goede begeleiding bieden voor het 

kind






□
□
□
□
□
□ 

de zorgverleners eerlijk zijn



□
□
□
□
□
□ 

uw kind wordt bij de gesprekken betrokken

□
□
□
□
□
□

16.
Hoe tevreden bent u over de hulpverlening van het kinderdiabetesteam?

Geef aan in hoeverre u het eens bent met de volgende uitspraken. Om misverstanden te voorkomen vertel ik erbij dat de uitspraken overeenkomen met vraag 15. De vraag is alleen anders gesteld. Nu gaat het niet om het belang, maar hoe u de zorgverlening van het diabetesteam per zorgverlener heeft ervaren. Er wordt onderscheid gemaakt in 4 zorgverleners, te weten kinderarts, diabetesverpleegkundige, diëtiste en psycholoog. Bijvoorbeeld bij de eerste uitspraak: u vindt dat de kinderarts vriendelijk is, u bent het helemaal eens met deze uitspraak zet dan een kruisje bij het cijfer 1. De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:


1= helemaal mee eens


2= mee eens


3= mee eens noch mee oneens


4= mee oneens


5= helemaal mee oneens

Wanneer u niet in staat bent om een oordeel te geven, zet dan een kruisje onder nvt.

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de dienstverlening van de kinderarts.

1
2
3
4
5
nvt

            

De kinderarts is vriendelijk.



□
□
□
□
□
□

Ik heb volledig vertrouwen in de kinderarts.

□
□
□
□
□
□

De kinderarts luistert naar wat ik te zeggen heb.

□
□
□
□
□
□

De kinderarts is voldoende op de hoogte van de

leefsituatie.





□
□
□
□
□
□

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte

□
□
□
□
□
□

De kinderarts is indien nodig telefonisch goed 

bereikbaar.





□
□
□
□
□
□

De kinderarts neemt voldoende de tijd.


□
□
□
□
□
□

Ik krijg bij de kinderarts voldoende ruimte om vragen te 

stellen.






□
□
□
□
□
□

Ons kind krijgt bij de kinderarts voldoende ruimte voor 

vragen.






□
□
□
□
□
□

De kinderarts maakt in samenspraak afspraken.

□
□
□
□
□
□

De kinderarts kan ons en ons kind motiveren.

□
□
□
□
□
□

De kinderarts spreekt in begrijpelijke taal.

□
□
□
□
□
□

De kinderarts houdt rekening met onze gevoelens.
□
□
□
□
□
□

De kinderarts denkt met ons mee.


□
□
□
□
□
□

De kinderarts geeft informatie die actueel is.

□
□
□
□
□
□ 

De kinderarts biedt goede begeleiding aan ons als 

ouders.






□
□
□
□
□
□ 

De kinderarts biedt goede begeleiding aan ons kind.
□
□
□
□
□ 
□

De kinderarts is eerlijk.




□
□
□
□
□
□ 

De kinderarts betrekt ons kind bij het gesprek                 □
□
□
□
□
□






Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de dienstverlening van de 

diabetesverpleegkundige.








1
2
3
4
5
nvt

De diabetesverpleegkundige is vriendelijk.

□
□
□
□
□
□

Ik heb volledig vertrouwen in de diabetes-

verpleegkundige.




□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige luistert naar wat ik te 

zeggen heb.





□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige is voldoende op de hoogte 

van de leefsituatie. 




□
□
□
□
□
□

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte

□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige is indien nodig telefonisch 

goed bereikbaar




□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige neemt voldoende de tijd.
□
□
□
□
□
□

Ik krijg bij de diabetesverpleegkundige voldoende ruimte 

voor vragen.





□
□
□
□
□
□

Ons kind krijgt bij de diabetesverpleegkundige 

voldoende ruimte voor  vragen



□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige maakt in samenspraak 

afspraken.





□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige kan ons en ons kind 

motiveren.





□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige spreekt in begrijpelijke taal□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige houdt rekening met onze 

gevoelens.





□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige denkt met ons mee.
□
□
□
□
□
□

De diabetesverpleegkundige geeft informatie die 

actueel is.





□
□
□
□ 
□
□

De diabetesverpleegkundige biedt goede begeleiding 

aan ons als ouders




□
□
□
□
□
□ 

De diabetesverpleegkundige biedt goede begeleiding 

aan ons kind.





□
□
□
□
□
□ 

De diabetesverpleegkundige is eerlijk.


□
□
□
□
□
□ 

De diabetesverpleegkundige betrekt ons kind bij het 

gesprek.





□
□
□
□
□
□



Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de dienstverlening van de diëtiste.

1
2
3
4
5
nvt

De diëtiste is vriendelijk.



□
□
□
□
□
□

Ik heb volledig vertrouwen in de diëtiste.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste luistert naar wat ik te zeggen heb.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste is voldoende op de hoogte van de

leefsituatie. 





□
□
□
□
□
□

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte

□
□
□
□
□
□

De diëtiste is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
□
□
□
□
□
□

De diëtiste neemt voldoende de tijd.


□
□
□
□
□
□

Ik krijg bij de diëtiste voldoende ruimte voor vragen.
□
□
□
□
□
□

Ons kind krijgt bij de diëtiste voldoende ruimte voor 

vragen.






□
□
□
□
□
□

De diëtiste maakt in samenspraak afspraken.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste kan ons en ons kind motiveren.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste spreekt in begrijpelijke taal.


□
□
□
□
□
□

De diëtiste houdt rekening met onze gevoelens.

□
□
□
□
□
□

De diëtiste denkt met ons mee.



□
□
□
□
□
□

De diëtiste geeft informatie die actueel is.

□
□
□
□
□
□ 

De diëtiste biedt goede begeleiding aan ons als ouders.
□
□
□
□
□ 
□

De diëtiste biedt goede begeleiding aan ons kind.
□
□
□
□
□
□ 

De diëtiste is eerlijk.




□
□
□
□
□
□ 

De diëtiste betrekt ons kind bij het gesprek.

□
□
□
□
□
□



Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de dienstverlening van de psycholoog.

1
2
3
4
5
nvt

De psycholoog is vriendelijk.



□
□
□
□
□
□

Ik heb volledig vertrouwen in de psycholoog.

□
□
□
□
□
□

De psycholoog luistert naar wat ik te zeggen heb.
□
□
□
□
□
□

De psycholoog is voldoende op de hoogte van de 

leefsituatie. 





□
□
□
□
□
□

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte

□
□
□
□
□
□

De psycholoog is indien nodig telefonisch goed 

bereikbaar.





□
□
□
□
□
□

De psycholoog neemt voldoende de tijd.

□
□
□
□
□
□

Ik krijg bij de psycholoog voldoende ruimte voor vragen.
□
□
□
□
□
□

Ons kind krijgt bij de psycholoog voldoende ruimte voor 

vragen.






□
□
□
□
□
□

De psycholoog maakt in samenspraak afspraken.
□
□
□
□
□
□

De psycholoog kan ons en ons kind motiveren.

□
□
□
□
□
□

De psycholoog spreekt in begrijpelijke taal.

□
□
□
□
□
□

De psycholoog houdt rekening met onze gevoelens.
□
□
□
□
□
□

De psycholoog denkt met ons mee.


□
□
□
□
□
□

De psycholoog geeft informatie die actueel is.

□
□
□
□
□
□ 

De psycholoog biedt goede begeleiding aan ons als 

ouders.






□
□
□
□
□
□ 

De psycholoog biedt goede begeleiding aan ons kind.
□
□
□
□
□
□ 

De psycholoog is eerlijk.



□
□
□
□
□
□ 

De psycholoog betrekt ons kind bij het gesprek.

□
□
□
□
□
□



Hieronder treft u nog een aantal algemene vragen aan. Geef aan in hoeverre u het eens bent met de volgende uitspraken of de mate van tevredenheid. Het betreffen algemene uitspraken over het diabetesteam en de dienstverlening.

17.
 De hulpverlening van het diabetesteam geeft ons een veilig gevoel.

Helemaal mee eens
1
2
3
4
5
Helemaal mee oneens

□
Geen mening 

18. 
In welke mate bent u tevreden met het afsprakensysteem op de poli?


Zeer tevreden
1
2
3
4
5
Zeer ontevreden


□
Geen mening

19. 
Tot slot kunt u hieronder nog kort aangeven hoe het diabetesteam in uw ogen de dienstverlening mogelijk kan verbeteren of u kan een toelichting geven op uw antwoorden.


--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Hartelijk dank voor uw medewerking!

Bijlage II: Definitieve enquêtes en begeleidende brieven en de reminders


        Kinderdiabetesteam Tilburg

Tilburg, 9 mei 2008

Beste patiënt/naam invullen,

Er wordt tegenwoordig veel gesproken over kwaliteit en patiënttevredenheid. Bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis Tilburg en het TweeSteden ziekenhuis Tilburg wordt actief gewerkt om de kwaliteit van de zorgverlening te verbeteren. 

Wij, 4 studenten hbo-verpleegkunde van Fontys Hogeschool Eindhoven, zijn bezig met een patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam Tilburg. Om dit onderzoek goed te kunnen uitvoeren hebben wij jullie hulp nodig.

Wij hebben jou benaderd omdat jij een patiënt van het kinderdiabetesteam Tilburg bent. Wij willen graag weten wat jij van de zorgverlening vindt. Jouw mening is waardevol om de zorgverlening te verbeteren. Daarom willen wij jou vragen de bijgevoegde vragenlijst in te vullen. Bijna alle vragen zijn te beantwoorden door het juiste antwoord aan te kruisen dat op jou van toepassing is. Goede of foute antwoorden zijn niet mogelijk. Wanneer je tussen de 8 of 10 jaar bent, kun je hulp vragen van je ouders/verzorgers om samen de vragenlijst in te vullen. Het invullen van de vragenlijst neemt ongeveer een halfuur van jouw tijd in beslag.

De verwerking van de gegevens vindt volstrekt anoniem plaats. Niemand anders dan de onderzoekers krijgen inzage in jouw antwoorden. De uitkomsten van dit onderzoek kunnen worden gebruikt voor eventueel verder onderzoek.

Je kunt de ingevulde vragenlijst in de bijgevoegde antwoordenvelop aan ons opsturen. Een postzegel is niet nodig. We willen je vragen om deze vóór vrijdag 23 mei 2008 te doen.

Bij voorbaat hartelijk dank voor je medewerking en heel veel succes bij het invullen.

Met vriendelijke groeten,

Studenten hbo-verpleegkunde Fontys Hogeschool Eindhoven

       

Kinderdiabetesteam Tilburg

Tilburg, 22 mei 2008

Beste ………..

Wij hebben je onlangs benaderd in verband met het patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis. We hebben je toen gevraagd om een vragenlijst in te vullen, welke het doel had de dienstverlening van het kinderdiabetesteam te beoordelen en eventuele verbeterpunten aan te geven. Het is van belang dat zoveel mogelijk kinderen en ouders de vragenlijst invullen. Niet alleen jij kunt hiervan profiteren, maar ook aan nieuwe kinderen kan een nog betere hulpverlening geboden worden.

Misschien denk je wel: “ja maar ik ben toch tevreden, voor mij hoeft de hulpverlening niet te verbeteren, waarom zou ik een vragenlijst invullen?” Of misschien ben je heel erg ontevreden over de dienstverlening. Toch is de mening van ieder kind waardevol, of je nu tevreden bent of niet. We willen je dan ook vragen om de vragenlijst in te vullen en voor 28 mei op te sturen. Heb je dit al gedaan, dan kun je deze brief als ‘niet verzonden’ beschouwen. We willen nogmaals benadrukken, dat de verwerking van de gegevens volstrekt anoniem plaatsvindt.

Bij voorbaat dank voor je medewerking en veel succes bij het invullen.

Met vriendelijke groet,

Studenten hbo-verpleegkunde Fontys Hogeschool Eindhoven

Patiëntenonderzoek Kinderdiabetesteam Tilburg

Vragenlijst voor kinderen en jeugdigen

A. Algemene gegevens

1. Wat is je geslacht?

□ Jongen

□ Meisje

2. Hoe oud ben je?

_______Jaar

3. Welke opleiding volg je momenteel?

□ Lager onderwijs

□ Regulier

□ Leerwegondersteunend

□ VMBO

□ HAVO/VWO

□ MBO

□ HBO

□ WO

□ Anders, namelijk…………………….

4. Ben je in Nederland geboren?

□ Ja (Ga verder naar vraag 7)

□ Nee

5. In welk land ben je geboren?

_________________________

6. Hoe oud was je toen je in Nederland kwam wonen?

_______Jaar

7. Welke situatie is op jou van toepassing?

□ Ik woon thuis

□ Ik woon op kamers

□ Anders, namelijk _________________

8. Hoeveel broers of zussen heb je?

□ Ik heb geen andere broers of zussen (ga verder naar vraag 10)

□ Één

□ Twee

□ Drie

□ Meer dan drie

9. Kun je aangeven welk antwoord op jou van toepassing is?

□ Ik ben het eerste kind

□ Ik ben het tweede kind

□ Ik ben het derde kind

□ Anders, namelijk…………………….

10. Hoe lang is het geleden dat je te horen kreeg dat je diabetes hebt?

□ Een halfjaar geleden

□ Halfjaar tot een jaar geleden

□ Jaar tot twee jaar geleden

□ Twee tot vijf jaar geleden

□ Vijf tot tien jaar geleden

□ Langer dan tien jaar geleden

11. Hoe oud was je toen je te horen kreeg dat je diabetes hebt?

□ Jonger dan vijf jaar

□ Tussen de vijf en tien jaar

□ Tussen de tien en vijftien jaar

□ Ouder dan vijftien jaar

12. Hoe wordt de insuline waarvan je nu gebruik maakt toegediend?

□ Via een insulinepomp

□ Via een insuline pen

□ Anders, namelijk…………………….

13. In welk ziekenhuis wordt je behandeld?

□ St. Elisabeth ziekenhuis Tilburg

□ TweeSteden ziekenhuis Tilburg

14. Hoe vaak ben je sinds je weet dat je diabetes hebt, opgenomen in het ziekenhuis voor je 

      diabetes?

□ Opname is niet nodig geweest. (ga verder naar vraag 16)

□ Eenmaal

□ Tweemaal

□ Meer dan tweemaal

15. In welke periode(s) heeft/hebben deze opname(s) plaatsgevonden?

□ Eerste jaar waarin de diagnose gesteld is

□ Opnames zijn verspreid over meerdere jaren

□ Opname is afgelopen jaar geweest

□ Anders, namelijk…………………….

B. Diabeteszorgverlening

16. Wat vind je belangrijk in de begeleiding en bij de behandeling?

In dit onderdeel gaan we bekijken wat jouw mening is over het kinderdiabetesteam: wat vind je belangrijk en hoe tevreden ben je. Wanneer er gevraagd wordt wat je belangrijk vindt, gaat het erom wat je nu belangrijk vindt. 

Bijvoorbeeld bij de eerste uitspraak: je vindt het zeer belangrijk dat de zorgverleners vriendelijk zijn, zet dan een kruisje bij het cijfer 1. Let op: het gaat er bij deze vraag alleen om wat je belangrijk vindt en nog niet hoe tevreden je bent. 

De cijfers 1 t/m 5 betekenen:


1= zeer belangrijk


2= belangrijk


3= niet belangrijk en niet onbelangrijk


4= onbelangrijk


5= zeer onbelangrijk

Wanneer je niet in staat bent om een antwoord te geven, zet dan een kruisje onder n.v.t.

Hoe belangrijk vind je het dat ………











1  2  3  4  5 n.v.t.

de zorgverleners vriendelijk zijn?





□  □  □  □  □  □

je volledig vertrouwen hebt in de zorgverleners?




□  □  □  □  □  □

de zorgverleners luisteren naar wat je te zeggen hebt?



□  □  □  □  □  □

de zorgverleners voldoende op de hoogte zijn van jou en je leefsituatie?

□  □  □  □  □  □

je niet lang hoeft te wachten in de wachtruimte?




□  □  □  □  □  □

de zorgverleners telefonisch goed bereikbaar zijn?



□  □  □  □  □  □

de zorgverleners de tijd voor je nemen?





□  □  □  □  □  □

je voldoende ruimte krijgt om vragen te stellen?




□  □  □  □  □  □

jouw ouders/verzorgers voldoende ruimte krijgen om vragen te stellen?

□  □  □  □  □  □

de afspraken samen met jou worden gemaakt?




□  □  □  □  □  □

de zorgverleners jou en je ouders/verzorgers motiveren?


□  □  □  □  □  □

de zorgverleners begrijpelijke taal gebruiken?




□  □  □  □  □  □

de zorgverleners rekening houden met jouw gevoelens en die van je 

ouders/verzorgers?







□  □  □  □  □  □

de zorgverleners met jou mee denken?





□  □  □  □  □  □

de zorgverleners informatie geven die nu van belang is?


□  □  □  □  □  □

de zorgverleners goede begeleiding bieden voor jouw ouders/verzorgers?
□  □  □  □  □  □

de zorgverleners goede begeleiding bieden voor jou?



□  □  □  □  □  □

de zorgverleners eerlijk zijn?






□  □  □  □  □  □

jijzelf bij de gesprekken wordt betrokken?




□  □  □  □  □  □

je ouders/verzorgers bij de gesprekken worden betrokken?


□  □  □  □  □  □

17. Hoe tevreden ben je over de zorgverlening van het kinderdiabetesteam?

Geef aan in hoeverre je het eens bent met de volgende uitspraken. De uitspraken komen overeen met de uitspraken van vraag 15, de vraag is alleen anders gesteld. Nu gaat het niet om het belang, maar hoe je de zorgverlening van het kinderdiabetesteam per zorgverlener hebt ervaren. Er wordt onderscheid gemaakt in 4 zorgverleners: kinderarts, diabetesverpleegkundige, diëtiste en psycholoog. 

Bijvoorbeeld bij de eerste uitspraak: je vindt dat de kinderarts vriendelijk is, je bent het helemaal eens met deze uitspraak zet dan een kruisje bij het cijfer 1. 

De cijfers 1 t/m 5 betekenen:


1= helemaal mee eens


2= mee eens


3= niet mee eens en niet mee oneens


4= mee oneens


5= helemaal mee oneens

Wanneer je niet in staat bent om een antwoord te geven, zet dan een kruisje onder n.v.t.

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de zorgverlening van de kinderarts.






















1  2  3  4  5 n.v.t.

De kinderarts is vriendelijk.






□  □  □  □  □  □

Ik heb volledig vertrouwen in de kinderarts.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts luistert naar wat ik te zeggen heb.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts is voldoende op de hoogte van mij en mijn leefsituatie.

□  □  □  □  □  □

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.


□  □  □  □  □  □

De kinderarts neemt voldoende de tijd.





□  □  □  □  □  □

Ik krijg bij de kinderarts voldoende ruimte om vragen te stellen.


□  □  □  □  □  □

Mijn ouders/verzorgers krijgen bij de kinderarts voldoende ruimte om 

vragen te stellen.







□  □  □  □  □  □

De kinderarts maakt afspraken samen met mij.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts kan mij en mijn ouders/verzorgers motiveren.


□  □  □  □  □  □

De kinderarts spreekt in begrijpelijke taal.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts houdt rekening met mijn gevoelens.



□  □  □  □  □  □

De kinderarts denkt met mij mee.





□  □  □  □  □  □

De kinderarts geeft informatie die nu van belang is.



□  □  □  □  □  □

De kinderarts biedt goede begeleiding aan mij.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts biedt goede begeleiding aan mijn ouders/verzorgers.

□  □  □  □  □  □

De kinderarts is eerlijk.







□  □  □  □  □  □

De kinderarts betrekt mij bij het gesprek.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts betrekt mijn ouders/verzorgers bij het gesprek.


□  □  □  □  □  □

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de zorgverlening van de diabetesverpleegkundige.











1  2  3  4  5 n.v.t.

De diabetesverpleegkundige is vriendelijk.




□  □  □  □  □  □

Ik heb volledig vertrouwen in de diabetesverpleegkundige.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige luistert naar wat ik te zeggen heb.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige is voldoende op de hoogte van mij en mijn

leefsituatie.








□  □  □  □  □  □

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.




□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige neemt voldoende de tijd.



□  □  □  □  □  □

Ik krijg bij de diabetesverpleegkundige voldoende ruimte om vragen te 

stellen.









□  □  □  □  □  □

Mijn ouders/verzorgers krijgen bij de diabetesverpleegkundige voldoende 

ruimte om vragen te stellen.






□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige maakt afspraken samen met mij.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige kan mij en mijn ouders/verzorgers motiveren.
□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige spreekt in begrijpelijke taal.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige houdt rekening met mijn gevoelens.

□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige denkt met mij mee.



□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige geeft informatie die nu van belang is.

□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige biedt goede begeleiding aan mij.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige biedt goede begeleiding aan mijn 

ouders/verzorgers.







□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige is eerlijk.





□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige betrekt mij bij het gesprek



□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige betrekt mijn ouders/verzorgers bij het gesprek.
□  □  □  □  □  □

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de zorgverlening van de diëtiste.











1  2  3  4  5 n.v.t.

De diëtiste is vriendelijk.






□  □  □  □  □  □

Ik heb volledig vertrouwen in de diëtiste.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste luistert naar wat ik te zeggen heb.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste is voldoende op de hoogte van mij en mijn leefsituatie.

□  □  □  □  □  □

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.



□  □  □  □  □  □

De diëtiste neemt voldoende de tijd.





□  □  □  □  □  □

Ik krijg bij de diëtiste voldoende ruimte om vragen te stellen.


□  □  □  □  □  □

Mijn ouders/verzorgers krijgen bij de diëtiste voldoende ruimte om vragen 

te stellen.








□  □  □  □  □  □

De diëtiste maakt afspraken samen met mij.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste kan mij en mijn ouders/verzorgers motiveren



□  □  □  □  □  □

De diëtiste spreekt in begrijpelijke taal.





□  □  □  □  □  □

De diëtiste houdt rekening met mijn gevoelens.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste denkt met mij mee.






□  □  □  □  □  □

De diëtiste geeft informatie die nu van belang is.



□  □  □  □  □  □

De diëtiste biedt goede begeleiding aan mij.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste biedt goede begeleiding aan mijn ouders/verzorgers.


□  □  □  □  □  □

De diëtiste is eerlijk.







□  □  □  □  □  □

De diëtiste betrekt mij bij het gesprek.





□  □  □  □  □  □

De diëtiste betrekt mijn ouders/verzorgers bij het gesprek.


□  □  □  □  □  □

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de zorgverlening van de psycholoog.

Hoe vaak heb je de psycholoog gesproken?

□  Alleen tijdens het kennismakingsgesprek (Ga verder naar vraag 18)

□  1 tot 3 keer

□  3 tot 6 keer

□  6 tot 9 keer

□  10 of meer























1  2  3  4  5 n.v.t.

De psycholoog is vriendelijk.






□  □  □  □  □  □

Ik heb volledig vertrouwen in de psycholoog.




□  □  □  □  □  □

De psycholoog luistert naar wat ik te zeggen heb.



□  □  □  □  □  □

De psycholoog is voldoende op de hoogte van mij en mijn leefsituatie.

□  □  □  □  □  □

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.




□  □  □  □  □  □

De psycholoog is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.


□  □  □  □  □  □

De psycholoog neemt voldoende de tijd.




□  □  □  □  □  □

Ik krijg bij de psycholoog voldoende ruimte om vragen te stellen.

□  □  □  □  □  □

Mijn kind krijgt bij de psycholoog voldoende ruimte om vragen te stellen.

□  □  □  □  □  □

De psycholoog maakt afspraken samen met mij.



□  □  □  □  □  □

De psycholoog kan mij en mijn ouders/verzorgers motiveren.


□  □  □  □  □  □

De psycholoog spreekt in begrijpelijke taal.




□  □  □  □  □  □

De psycholoog houdt rekening met mijn gevoelens.



□  □  □  □  □  □

De psycholoog denkt met mij mee.





□  □  □  □  □  □

De psycholoog geeft informatie die nu van belang is.



□  □  □  □  □  □

De psycholoog biedt goede begeleiding aan mij.



□  □  □  □  □  □

De psycholoog biedt goede begeleiding aan mijn ouders/verzorgers.

□  □  □  □  □  □

De psycholoog is eerlijk.






□  □  □  □  □  □

De psycholoog betrekt mij bij het gesprek




□  □  □  □  □  □

De psycholoog betrekt mijn ouders/verzorgers bij het gesprek.


□  □  □  □  □  □

Hieronder volgen een aantal algemene vragen. De vragen gaan over de zorgverlening van het kinderdiabetesteam. Kruis het antwoord wat voor jou het meest van toepassing is aan.

18. De zorgverlening van het kinderdiabetesteam geeft mij een veilig gevoel.

     □  Helemaal mee eens

     □  Mee eens

     □  Niet mee eens en niet mee oneens

     □  Mee oneens

     □  Helemaal mee oneens

     □  N.v.t. 

19. In welke mate ben je tevreden met de invulling van het diabetesspreekuur op de poli 

      waarbij je de kinderarts, diabetesverpleegkundige en diëtiste ontmoet?

□ Zeer tevreden

□ Tevreden

□ Niet tevreden en niet ontevreden

□ Ontevreden

□ Zeer ontevreden


□ N.v.t.

20. Hoe heb je het allereerste contact met het kinderdiabetesteam ervaren?      

□ Zeer goed 

□ Goed

□ Niet goed en niet slecht

□ Slecht

□ Zeer slecht

□ N.v.t.

21. Hieronder kun je kort aangeven hoe het diabetesteam volgens jou de zorgverlening kan 

      verbeteren.

__________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

C. Groepspoli

We zouden graag te weten komen wat je vindt van de groepspoli’s die worden 

georganiseerd voor jeugdigen vanaf 11 jaar. 

22. Heb je weleens een groepspoli bezocht?

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 40)

Hieronder staan een aantal vragen die betrekking hebben op de groepspoli’s.

Geef aan in hoeverre je het eens bent met de volgende uitspraken. Geef door middel van 

cijfer aan wat voor jou van toepassing is.

 De cijfers 1 t/m 5 betekenen: 


1= zeer tevreden


2= tevreden


3= niet tevreden en niet mee ontevreden


4= ontevreden


5= zeer ontevreden

23. Heb je de groepspoli met het thema ‘sport’ bezocht? 

      (11 t/m 18 jaar, onder begeleiding van een kinderfysiotherapeut)

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 25)

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op het thema ‘sport’.

Hoe tevreden ben je over…






1  2  3  4  5 n.v.t.
het algemeen over het thema ‘sport’?





□  □  □  □  □  □

de duur van het thema ‘sport’?






□  □  □  □  □  □

de begeleiding tijdens het thema ‘sport’?




□  □  □  □  □  □

leerzaamheid van het thema ‘sport’?





□  □  □  □  □  □

24. Welke sport in dit thema heb je als leukste ervaren?

      _____________________________________​​​​​​​​​​​​

25. Heb je de groepspoli met het thema ‘basistechnieken en kennis van diabetes’ bezocht?


 (vanaf 11 jaar, onder begeleiding van 2 diabetesverpleegkundigen en een laborant)

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 26)

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op het thema ‘basistechnieken en kennis van diabetes’.

Hoe tevreden ben je over…






1  2  3  4  5  nvt
het thema ‘basistechnieken en kennis van diabetes’?



□  □  □  □  □  □

de duur van het thema ‘basistechnieken en kennis van diabetes’?

□  □  □  □  □  □

de begeleiding tijdens het thema ‘basistechnieken en kennis van diabetes’?
□  □  □  □  □  □

leerzaamheid van het thema ‘basistechnieken en kennis van diabetes’?

□  □  □  □  □  □

de locatie waar het thema ‘basistechnieken en kennis van diabetes’  

plaatsvindt?








□  □  □  □  □  □

26. Heb je de groepspoli met het thema ‘spel’ bezocht?

(Vanaf 12 jaar, onder begeleiding van 2 diabetesverpleegkundigen)

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 27)

 Onderstaande uitspraken hebben betrekking op het thema ‘spel’
Hoe tevreden ben je over…






1  2  3  4  5 n.v.t.

het thema ‘spel’?







□  □  □  □  □  □

de duur van het thema ‘spel’?






□  □  □  □  □  □

de begeleiding tijdens het thema ‘spel’?





□  □  □  □  □  □

leerzaamheid van het thema ‘spel’?





□  □  □  □  □  □

de locatie waar het thema ‘spel’ plaatsvindt?




□  □  □  □  □  □

27. Heb je de groepspoli met het thema ‘koken’ in het Ronald McDonaldhuis bezocht?

(vanaf 13 jaar, onder begeleiding van een diabetesverpleegkundige en een diëtiste)

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 28)

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op het thema ‘koken’

Hoe tevreden ben je over…






1  2  3  4  5 n.v.t.
het thema ‘koken’?







□  □  □  □  □  □

de duur van het thema ‘koken’?






□  □  □  □  □  □

de begeleiding tijdens het thema ‘koken’?




□  □  □  □  □  □

leerzaamheid van het thema ‘koken’?





□  □  □  □  □  □

de locatie waar het thema ‘koken’ plaatsvindt?




□  □  □  □  □  □

28. Heb je de groepspoli ‘diabetes de baas’ bezocht?

(vanaf 14 jaar, onder begeleiding van 2 psychologen)

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 29)

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op het thema ‘diabetes de baas’

Hoe tevreden ben je over






1  2  3  4  5 n.v.t.
het thema ‘diabetes de baas’?






□  □  □  □  □  □

de duur van het thema ‘diabetes de baas’?




□  □  □  □  □  □

de begeleiding tijdens het thema ‘diabetes de baas’?



□  □  □  □  □  □

leerzaamheid van het thema ‘diabetes de baas’?



□  □  □  □  □  □

de locatie waar het thema ‘diabetes de baas’ plaatsvindt?


□  □  □  □  □  □

29. Heb je de groepspoli ‘zelfmanagement’ bezocht?

(vanaf 15 jaar, onder begeleiding van een diabetesverpleegkundige en een kinderarts)

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 30)

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op het thema ‘zelfmanagement’
Hoe tevreden ben je over






1  2  3  4  5 n.v.t.

het thema ‘zelfmanagement’?






□  □  □  □  □  □

de duur van het thema ‘zelfmanagement’?




□  □  □  □  □  □

de begeleiding tijdens het thema ‘zelfmanagement’?



□  □  □  □  □  □

leerzaamheid van het thema ‘zelfmanagement’?



□  □  □  □  □  □

de locatie waar het thema ‘zelfmanagement’ plaatsvindt?


□  □  □  □  □  □

30. Heb je de groepspoli ‘transitie naar de internist’ bezocht?

(vanaf 16 jaar, onder begeleiding van een internist en een diabetesverpleegkundigen)

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 31)

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op het thema ‘transitie naar de internist’

Hoe tevreden ben je over






1  2  3  4  5 n.v.t.
het thema ‘transitie naar de internist’?





□  □  □  □  □  □

de duur van het thema ‘transitie naar de internist’?



□  □  □  □  □  □

de begeleiding tijdens het thema ‘transitie naar de internist’?


□  □  □  □  □  □

leerzaamheid van het thema ‘transitie naar de internist’?


□  □  □  □  □  □

de locatie waar het thema ‘transitie naar de internist’ plaatsvindt?

□  □  □  □  □  □

Hieronder staan een aantal algemene vragen die betrekking hebben op de groepspoli’s.

Kruis aan welk antwoord op jou van toepassing is. 

31. Wat vind je van de grootte van de groep bij de groepspoli’s?

□ Veel te groot

□ Te groot

□ Goed

□ Te klein

□ Veel te klein

32. Hoe vind je het tijdstip waarop de groepspoli’s plaatsvinden?

□ Veel te laat

□ Te laat

□ Goed

□ Te vroeg

□ Veel te vroeg

33. Voel je je door de groepspoli’s meer zelfstandig met betrekking tot je diabetes dan voor

      heen?

□ Ja, ik voel me zelfstandiger

□ Ja, ik voel me een beetje zelfstandiger 

□ Hetzelfde

□ Nee, ik voel me een beetje minder zelfstandig

□ Nee, ik voel me minder zelfstandig

34. Doe je meer zelfstandig met betrekking tot je diabetes sinds je de groepspoli’s bezoekt?

□ Ja, ik doe meer zelfstandig

□ Ja, ik doe een beetje meer zelfstandiger 

□ Hetzelfde

□ Nee, ik doe me een beetje minder zelfstandig

□ Nee, ik doe minder zelfstandig

35. Vind je dat je ouders/verzorgers voldoende betrokken worden bij de zorg voor jou?

□ Ja

□ Nee

36. Heb je er behoefte aan dat je ouders/verzorgers deelnemen aan groepsbijeenkomsten 

      met ouders van leeftijdsgenoten?

□ Ja

□ Nee

37. Hoe tevreden ben je over de voorbereiding, van het kinderdiabetesteam, op de overgang 

      van de internist? 

□ Zeer tevreden

□ Tevreden

□ Niet tevreden en niet ontevreden

□ Ontevreden

□ Zeer ontevreden

□ N.v.t.

38. Wat vind je de ideale leeftijd om over te gaan naar volwassenenzorg?

□ 15/16 jaar

□ 16/17 jaar

□ 17/18 jaar

□ 18/19 jaar

□ 19 jaar en ouder

39. Hieronder kun je nog kort aangeven hoe de groepspoli’s in jouw ogen mogelijk verbeterd 

      kunnen worden.

____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

D. Welzijn kind

We willen graag weten hoe je je de laatste tijd hebt gevoeld. 

We hebben twee dezelfde vragen opgesteld, je kunt zelf de keuze maken welke je in wilt vullen. Dit kun je doen door een cirkel te zetten om het antwoord dat voor jou het meest van toepassing is. 

40. Ik voel me de laatste tijd…

     Heel blij
         

   beetje blij
                  normaal
                  treurig

         zeer treurig

Ik voel me de laatste tijd...

Heel goed



goed




normaal




treurig



zeer treurig

[image: image2.wmf]
Hartelijk dank voor je medewerking!


Kinderdiabetesteam Tilburg

Tilburg, 9 mei 2008

Geachte heer/mevrouw, 

Er wordt tegenwoordig veel gesproken over kwaliteit en patiënttevredenheid. Bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis Tilburg en het TweeSteden ziekenhuis Tilburg wordt actief gewerkt om de kwaliteit van de zorgverlening te verbeteren. 

Wij, 4 studenten hbo-verpleegkunde van Fontys Hogeschool Eindhoven, zijn bezig met een patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam Tilburg. Om dit onderzoek goed te kunnen uitvoeren hebben wij uw hulp nodig. 

Wij hebben u benaderd omdat uw kind een patiënt van het kinderdiabetesteam Tilburg is. Wij willen graag weten wat u van de kwaliteit van de zorgverlening vindt. Uw mening is waardevol om de zorgverlening te optimaliseren. Daarom willen wij u vragen de bijgevoegde vragenlijst in te vullen. Bij bijna alle vragen kunt u volstaan met het aankruisen van het antwoord dat voor u van toepassing is. Goede of foute antwoorden zijn niet mogelijk. Het invullen van de vragenlijst neemt ongeveer een halfuur van uw tijd in beslag. 

De verwerking van de gegevens vindt volstrekt anoniem plaats. Niemand anders dan de onderzoekers krijgen inzage in uw antwoorden. De uitkomsten van dit onderzoek kunnen gebruikt worden voor eventueel verder onderzoek.

U kunt de ingevulde vragenlijst in de bijgevoegde antwoordenvelop aan ons opsturen. Een postzegel is niet nodig. Wij willen u verzoeken om dit vóór 23 mei 2008 te doen.

Bij voorbaat hartelijk dank voor uw medewerking en heel veel succes bij het invullen.

Met vriendelijke groeten,

Studenten hbo-verpleegkunde Fontys Hogeschool Eindhoven







Kinderdiabetesteam Tilburg

Tilburg,  22 mei 2008

Geachte heer/mevrouw,

Wij hebben u onlangs benaderd in verband met het patiënttevredenheidsonderzoek bij het kinderdiabetesteam van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis. Wij hebben u toen gevraagd om een vragenlijst in te vullen, welke het doel had de dienstverlening van het kinderdiabetesteam te beoordelen en eventuele verbeterpunten aan te geven. Het is van belang dat zoveel mogelijk kinderen en hun ouders de vragenlijst invullen. Niet alleen u kunt hiervan profiteren, maar ook aan nieuwe patiënten kan een nog betere hulpverlening geboden worden. 

Misschien denkt u wel: “ja, maar ik ben toch tevreden, voor mij hoeft de hulpverlening niet te verbeteren, waarom zou ik een vragenlijst invullen?” Of misschien bent u heel erg ontevreden over de dienstverlening. Toch is de mening van iedere ouder waardevol, of u nu tevreden bent of niet. Willen wij u dan ook vragen om de vragenlijst in te vullen en voor 28 mei aan ons op te sturen. Heeft u dit reeds gedaan, dan kunt u deze brief als ‘niet verzonden’ beschouwen. Wij willen nogmaals benadrukken, dat de verwerking van de gegevens volstrekt anoniem plaatsvindt. 

Bij voorbaat dank voor uw medewerking en veel succes bij het invullen.

Met vriendelijke groet,

Studenten hbo-verpleegkunde Fontys Hogeschool Eindhoven

Patiëntenonderzoek Kinderdiabetesteam Tilburg

Vragenlijst voor ouders

A. Algemene gegevens

1. Wat is uw geslacht?

□ Man

□ Vrouw

2. Wat is uw leeftijd?

    _______Jaar

3. Wat is u hoogst genoten opleiding?

□ Lager onderwijs

□ LBO

□ MAVO

□ HAVO/VWO

□ MBO

□ HBO

□ WO

□ Anders, namelijk…………………….

4. Bent u in Nederland geboren?

□ Ja (Ga verder naar vraag 7)

□ Nee

5. In welk land bent u geboren?

    _____________________

6. Hoe oud was u toen u in Nederland kwam wonen?

    _______Jaar

7. Wat is uw burgerlijke status?

□ Alleenstaand

□ Samenwonend

□ Gehuwd

□ Weduwe/weduwnaar

8. Hoeveel kinderen heeft u?

□ Één (ga verder naar vraag 10)

□ Twee

□ Drie

□ Meer dan drie

9. Bij welk kind is de diagnose diabetes vastgesteld?

□ Eerste kind

□ Tweede kind

□ Derde kind

□ Anders, namelijk…………………….

10. Hoe lang is het geleden dat de diagnose diabetes bij uw kind gesteld is?

□ Een halfjaar geleden

□ Halfjaar tot een jaar geleden

□ Jaar tot twee jaar geleden

□ Twee tot vijf jaar geleden

□ Vijf tot tien jaar geleden

□ Langer dan tien jaar geleden

11. Hoe oud was uw kind toen de diagnose diabetes gesteld werd?

□ Jonger dan vijf jaar

□ Tussen de vijf en tien jaar

□ Tussen de tien en vijftien jaar

□ Ouder dan vijftien jaar

12. Hoe wordt de huidige insuline van uw kind toegediend?

□ Via een insulinepomp

□ Via een insuline pen

□ Anders, namelijk…………………….

13. In welk ziekenhuis wordt uw kind behandeld?

□ St. Elisabeth ziekenhuis Tilburg

□ TweeSteden ziekenhuis Tilburg

14. Hoe vaak is uw kind sinds de diagnose diabetes opgenomen in het ziekenhuis voor    

      zijn/haar diabetes?

□ Opname is niet nodig geweest. (ga verder naar vraag 16)

□ Eenmaal

□ Tweemaal

□ Meer dan tweemaal

15. In welke periode(s) heeft/hebben deze opname(s) plaatsgevonden?

□ Eerste jaar waarin de diagnose gesteld is

□ Opnames zijn verspreid over meerdere jaren

□ Opname is afgelopen jaar geweest

□ Anders, namelijk…………………….

B. Diabeteszorgverlening

16. Wat vindt u belangrijk in de begeleiding en bij de behandeling van uw kind?

In dit onderdeel wordt er bekeken hoe u de zorgverlening van het diabetesteam heeft ervaren, of u tevreden was en wat u belangrijk vindt. Indien gevraagd wordt wat u belangrijk vindt, gaat het erom wat u nu belangrijk vindt. Bijvoorbeeld bij de eerste uitspraak: u vindt het zeer belangrijk dat men vriendelijk is, zet dan een kruisje bij het cijfer 1. Let op: het gaat er alleen om wat u belangrijk vindt en nog niet hoe tevreden u bent. 

De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:


1= zeer belangrijk


2= belangrijk


3= niet belangrijk en niet onbelangrijk


4= onbelangrijk


5= zeer onbelangrijk

Wanneer u niet in staat bent om een oordeel te geven, zet dan een kruisje onder n.v.t.

Hoe belangrijk vindt u het dat ………
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de zorgverleners vriendelijk zijn?





□  □  □  □  □  □

u volledig vertrouwen heeft in de zorgverleners?



□  □  □  □  □  □

de zorgverleners luisteren naar wat u te zeggen heeft?



□  □  □  □  □  □

de zorgverleners voldoende op de hoogte zijn van de leefsituatie?

□  □  □  □  □  □

u niet lang hoeft te wachten in de wachtruimte?




□  □  □  □  □  □

de zorgverleners telefonisch goed bereikbaar zijn?



□  □  □  □  □  □

de zorgverleners de tijd voor u nemen?





□  □  □  □  □  □

u voldoende ruimte krijgt om vragen te stellen?




□  □  □  □  □  □

uw kind voldoende ruimte krijgt om vragen te stellen?



□  □  □  □  □  □

de afspraken in samenspraak met u worden gemaakt?



□  □  □  □  □  □

de zorgverleners u en uw kind motiveren?




□  □  □  □  □  □

de zorgverleners een voor u begrijpelijke taal spreken?



□  □  □  □  □  □

de zorgverleners rekening houden met uw gevoelens en die van uw kind?
□  □  □  □  □  □

de zorgverleners met u mee denken?





□  □  □  □  □  □

de zorgverleners informatie geven die actueel is?



□  □  □  □  □  □

de zorgverleners goede begeleiding bieden voor ouders?


□  □  □  □  □  □

de zorgverleners goede begeleiding bieden voor het kind?


□  □  □  □  □  □

de zorgverleners eerlijk zijn?






□  □  □  □  □  □

uw kind bij de gesprekken betrokken wordt?




□  □  □  □  □  □

u bij de gesprekken betrokken wordt?





□  □  □  □  □  □

17. Hoe tevreden bent u over de hulpverlening van het kinderdiabetesteam?

Geef aan in hoeverre u het eens bent met de volgende uitspraken. De uitspraken komen overeen met de uitspraken van vraag 15, de vraag is alleen anders gesteld. Nu gaat het niet om het belang, maar hoe u de zorgverlening van het kinderdiabetesteam per zorgverlener heeft ervaren. Er wordt onderscheid gemaakt in 4 zorgverleners: kinderarts, diabetesverpleegkundige, diëtiste en psycholoog. Bijvoorbeeld bij de eerste uitspraak: u vindt dat de kinderarts vriendelijk is, u bent het helemaal eens met deze uitspraak zet dan een kruisje bij het cijfer 1. 

De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:


1= helemaal mee eens


2= mee eens


3= neutraal


4= mee oneens


5= helemaal mee oneens

Wanneer u niet in staat bent om een oordeel te geven, zet dan een kruisje onder n.v.t.

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de zorgverlening van de kinderarts.











1  2  3  4  5 n.v.t.

De kinderarts is vriendelijk.






□  □  □  □  □  □

Ik heb volledig vertrouwen in de kinderarts.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts luistert naar wat ik te zeggen heb.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts is voldoende op de hoogte van mijn kind en zijn leefsituatie.
□  □  □  □  □  □

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.


□  □  □  □  □  □

De kinderarts neemt voldoende de tijd.





□  □  □  □  □  □

Ik krijg bij de kinderarts voldoende ruimte om vragen te stellen.


□  □  □  □  □  □

Mijn kind krijgt bij de kinderarts voldoende ruimte om vragen te stellen.

□  □  □  □  □  □

De kinderarts maakt in samenspraak afspraken.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts kan mij en mijn kind motiveren.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts spreekt in begrijpelijke taal.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts houdt rekening met mijn gevoelens.



□  □  □  □  □  □

De kinderarts denkt met mij mee.





□  □  □  □  □  □

De kinderarts geeft informatie die actueel is.




□  □  □  □  □  □

De kinderarts biedt goede begeleiding aan mij als ouder/verzorger.

□  □  □  □  □  □

De kinderarts biedt goede begeleiding aan mijn kind.



□  □  □  □  □  □

De kinderarts is eerlijk.







□  □  □  □  □  □

De kinderarts betrekt mijn kind bij het gesprek




□  □  □  □  □  □

De kinderarts betrekt mij bij het gesprek





□  □  □  □  □  □

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de zorgverlening van de diabetesverpleegkundige.
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De diabetesverpleegkundige is vriendelijk.




□  □  □  □  □  □

Ik heb volledig vertrouwen in de diabetesverpleegkundige.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige luistert naar wat ik te zeggen heb.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige is voldoende op de hoogte van mijn kind en

zijn leefsituatie.








□  □  □  □  □  □

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.




□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige neemt voldoende de tijd.



□  □  □  □  □  □

Ik krijg bij de diabetesverpleegkundige voldoende ruimte om vragen te 

stellen.









□  □  □  □  □  □

Mijn kind krijgt bij de diabetesverpleegkundige voldoende ruimte om 

vragen te stellen.







□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige maakt in samenspraak afspraken.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige kan mij en mijn kind motiveren.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige spreekt in begrijpelijke taal.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige houdt rekening met mijn gevoelens.

□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige denkt met mij mee.



□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige geeft informatie die actueel is.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige biedt goede begeleiding aan mij als 

ouder/verzorger.







□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige biedt goede begeleiding aan mijn kind.

□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige is eerlijk.





□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige betrekt mijn kind bij het gesprek.


□  □  □  □  □  □

De diabetesverpleegkundige betrekt mij bij het gesprek.



□  □  □  □  □  □

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de zorgverlening van de diëtiste.
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De diëtiste is vriendelijk.






□  □  □  □  □  □

Ik heb volledig vertrouwen in de diëtiste.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste luistert naar wat ik te zeggen heb.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste is voldoende op de hoogte van mijn kind en zijn leefsituatie.

□  □  □  □  □  □

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.



□  □  □  □  □  □

De diëtiste neemt voldoende de tijd.





□  □  □  □  □  □

Ik krijg bij de diëtiste voldoende ruimte om vragen te stellen.


□  □  □  □  □  □

Mijn kind krijgt bij de diëtiste voldoende ruimte om vragen te stellen.

□  □  □  □  □  □

De diëtiste maakt in samenspraak afspraken.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste kan mij en mijn kind motiveren.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste spreekt in begrijpelijke taal.





□  □  □  □  □  □

De diëtiste houdt rekening met mijn gevoelens.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste denkt met mij mee.






□  □  □  □  □  □

De diëtiste geeft informatie die actueel is.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste biedt goede begeleiding aan mij als ouder/verzorger.


□  □  □  □  □  □

De diëtiste biedt goede begeleiding aan mijn kind.



□  □  □  □  □  □

De diëtiste is eerlijk.







□  □  □  □  □  □

De diëtiste betrekt mijn kind bij het gesprek.




□  □  □  □  □  □

De diëtiste betrekt mij bij het gesprek.





□  □  □  □  □  □

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op de zorgverlening van de psycholoog.

Hoe vaak heb je de psycholoog gesproken?

□  Alleen tijdens het kennismakingsgesprek  (Ga verder naar vraag 18)

□  1 tot 3 keer

□  3 tot 6 keer

□  6 tot 9 keer

□  10 of meer
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De psycholoog is vriendelijk.






□  □  □  □  □  □

Ik heb volledig vertrouwen in de psycholoog.




□  □  □  □  □  □

De psycholoog luistert naar wat ik te zeggen heb.



□  □  □  □  □  □

De psycholoog is voldoende op de hoogte van mijn kind en zijn leefsituatie.
□  □  □  □  □  □

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.




□  □  □  □  □  □

De psycholoog is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.


□  □  □  □  □  □

De psycholoog neemt voldoende de tijd.




□  □  □  □  □  □

Ik krijg bij de psycholoog voldoende ruimte om vragen te stellen.

□  □  □  □  □  □

Mijn kind krijgt bij de psycholoog voldoende ruimte om vragen te stellen.

□  □  □  □  □  □

De psycholoog kan mij en mijn kind motiveren.




□  □  □  □  □  □

De psycholoog spreekt in begrijpelijke taal.




□  □  □  □  □  □

De psycholoog houdt rekening met mijn gevoelens.



□  □  □  □  □  □

De psycholoog denkt met mij mee.





□  □  □  □  □  □

De psycholoog geeft informatie die actueel is.




□  □  □  □  □  □

De psycholoog biedt goede begeleiding aan mij als ouder/verzorger.

□  □  □  □  □  □

De psycholoog biedt goede begeleiding aan mijn kind.



□  □  □  □  □  □

De psycholoog is eerlijk.






□  □  □  □  □  □

De psycholoog betrekt mijn kind bij het gesprek.




□  □  □  □  □  □

De psycholoog betrekt mij bij het gesprek.




□  □  □  □  □  □

Hieronder treft u nog een aantal algemene vragen aan. De vragen gaan over de zorgverlening van het kinderdiabetesteam. Kruis het antwoord aan dat voor u van toepassing is.

18. De zorgverlening van het kinderdiabetesteam geeft mij een veilig gevoel.

     □ Helemaal mee eens

     □ Mee eens

     □ Niet mee eens en niet mee oneens

     □ Mee oneens

     □ Helemaal mee oneens

     □ N.v.t.

19. In welke mate bent u tevreden met de invulling van het diabetesspreekuur op de poli        

      waarbij u de kinderarts, diabetesverpleegkundige en diëtiste ontmoet?

     □ Zeer tevreden

     □ Tevreden

     □ Niet tevreden en niet ontevreden

     □ Ontevreden

     □ Zeer ontevreden

     □ N.v.t.

20. Hoe heeft u het allereerste contact met het kinderdiabetesteam ervaren?

     □ Zeer goed

     □ Goed

     □ Niet goed en niet slecht

     □ Slecht

     □ Zeer slecht

     □ N.v.t.

21. Hieronder kunt u nog kort aangeven hoe het diabetesteam in u ogen de dienstverlening          

     mogelijk kan verbeteren of u kan een toelichting geven op u antwoorden.

__________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

C. Groepspoli

We zouden graag te weten komen wat u vindt van de groepspoli’s die worden georganiseerd voor uw kind (vanaf 11 jaar). Hieronder staan een aantal vragen die betrekking hebben op de groepspoli’s.

22. Heeft uw kind weleens een groepspoli bezocht?

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 33)

23. Hoe tevreden bent u over het algemeen over de groepspoli’s die voor uw kind worden 

      georganiseerd?

□ Zeer tevreden

□ Tevreden

□ Niet tevreden en niet ontevreden

□ Ontevreden

□ Zeer ontevreden

24. Hoe vindt u het tijdstip waarop de groepspoli’s voor uw kind plaatsvinden?

□ Veel te laat

□ Te laat

□ Goed

□ Te vroeg

□ Veel te vroeg

25. Heeft u het idee dat de groepspoli’s leerzaam of nuttig zijn voor uw kind?

□ Zeer leerzaam/nuttig

□ Een beetje leerzaam/nuttig

□ Neutraal

□ Niet leerzaam/nuttig

□ Absoluut niet leerzaam/nuttig

26. Heeft u het idee dat uw kind zich door de groepspoli’s meer zelfstandig voelt voor 

      zijn/haar diabetes?

□ Ja, zelfstandiger

□ Ja, beetje zelfstandiger

□ Hetzelfde

□ Nee, beetje minder zelfstandig

□ Nee, minder zelfstandig

27. Heeft u het idee dat uw kind door de groepspoli’s meer zelfstandig doet voor zijn/haar 

      diabetes?

□ Ja, doet meer zelfstandig

□ Ja, doet een beetje meer zelfstandig

□ Hetzelfde

□ Nee, doet een beetje minder zelfstandig

□ Nee, doet minder zelfstandig

28. Heeft u het idee dat u minder betrokken wordt bij de zorg voor uw kind sinds uw kind 

      groepspoli’s volgt?

□ Ja

□ Nee

29. Zou u als ouder/verzorger behoefte hebben om deel te nemen aan groepsbijeenkomsten 

      met ouders van kinderen met diabetes?

□ Ja

□ Nee

30. Hoe tevreden bent u over hoe het kinderdiabetesteam u en uw kind voorbereidt op de 

      overgang naar volwassenenzorg?

□ Zeer tevreden

□ Tevreden

□ Niet tevreden en niet ontevreden

□ Ontevreden

□ Zeer ontevreden

□ N.v.t.

31. Wat vindt u de ideale leeftijd voor uw kind om over te gaan naar volwassenenzorg?

□ 15/16 jaar


□ 16/17 jaar


□ 17/18 jaar


□ 18/19 jaar


□ 19 jaar en ouder

32. Hieronder kunt u nog kort aangeven hoe u de groepspoli’s in uw ogen mogelijk verbeterd 

      kunnen worden of u kunt een toelichting geven op uw antwoorden.

__________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

 D. Welzijn kind
We willen graag weten hoe u denkt dat uw kind zich de laatste tijd heeft gevoeld. Dit kunt u doen door een cirkel te zetten om het antwoord dat het meest van toepassing is. 

33. Mijn kind voelt zich de laatste tijd…

Heel goed



goed




normaal



treurig



zeer treurig

Hartelijk dank voor uw medewerking!

Bijlage III Verantwoording van de enquêtevragen

Algemene gegevens

Waarom algemene gegevens van belang zijn

Voordat er allerlei vragen gesteld gaan worden over de tevredenheid van de diabeteszorg en groepspoli is het belangrijk om een aantal algemene gegevens van de kinderen en ouders te verzamelen. Dit kunnen gegevens zijn over het geslacht, de leeftijd, herkomst, opleidingen etc. 

Deze gegevens zijn van belang om eventuele verschillen tussen bepaalde groepen te kunnen berekenen. Bij het opstellen van een enquête (vragenlijst) is het belangrijk dat je je bedenkt welke interessante verschillen tussen bepaalde groepen berekend kunnen worden en vooral ook wat deze verschillen kunnen bijdragen aan het verbeteren van bijvoorbeeld de diabeteszorg of groepspoli.

(Hayona, 2002). In de oude enquête waren al algemene gegevens opgenomen. In de definitieve enquête zijn algemene gegevens (variabele) toegevoegd zoals; in welke ziekenhuis het kind behandeld wordt, zodat er in de analyse een duidelijk onderscheid gemaakt kan worden tussen de twee ziekenhuizen. Herkomst; zodat in de analyse gekeken kan worden wanneer iemand een andere herkomst heeft ook een andere beleving of minder tevreden is als wanneer iemand uit Nederland komt. 

· Verantwoording enquête ouders

Hieronder worden de enquête voor de ouders verantwoordt en onderbouwd met literatuur.

Er wordt daarbij aangegeven wat er aangepast of toegevoegd is. Dit wordt gedaan door middel van eerst de vraag van de oude enquête te beschrijven, vervolgens de aangepaste of toegevoegde vraag te beschrijven en daarna de onderbouwing te formuleren.

Hetgeen dat veranderd of aangepast is wordt met dikgedrukte tekst aangegeven. In bijlage l is de oude enquête te vinden en in bijlage ll de definitieve enquête.

Vraag van de oude enquête:

3. Wat is u hoogst genoten opleiding?

□ Lager onderwijs

□ LBO

□ MAVO

□ HAVO/VWO

□ MBO

□ HBO

□ WO

Aangepaste vraag:

3. Wat is uw hoogst genoten opleiding?

□ Lager onderwijs

□ LBO

□ MAVO

□ HAVO/VWO

□ MBO

□ HBO

□ WO

□ Anders, namelijk…………………….
Onderbouwing:

In de oude enquête was de antwoordmogelijkheid ‘anders, namelijk…’ niet opgenomen. Er zullen altijd mensen blijven die bijvoorbeeld geen onderwijs hebben gevolgd of hebben afgerond. Zij hebben nu de mogelijkheid om dit aan te geven bij deze vraag.

Vraag van de oude enquête: 

12.Bent u in Nederland geboren?

□ Ja (Ga verder naar vraag 14)

□ Nee 

Aangepaste vraag:

4.Bent u in Nederland geboren?

□ Ja (Ga verder naar vraag 7)

□ Nee

Onderbouwing:

Er is gekozen om deze vraag eerder te stellen. In de oude enquête worden eerst vragen gesteld over persoonsgegevens, daarna worden vragen gesteld over de diagnose diabetes mellitus en vervolgens komen weer vragen over de persoonsgegevens. Er is gekozen om deze vraag eerder te stellen, omdat de vragen dan op chronologische volgorde gesteld worden. 

Toegevoegde vraag:

5.In welk land bent u geboren?

_____________________

Onderbouwing:

Er is gekozen om deze vraag in de enquête toe te voegen, omdat ziektebeleving een onderdeel is van cultuur, en behoort tot het geheel van waarden en normen, symbolen, voorstellingen en opvattingen die in een bepaalde groep gangbaar zijn. De ziekte wordt door allochtonen vaak anders beleefd: dat wordt afgeleidt uit wat zij zeggen, en uit hun gedrag (Meer van der, 1986).  Allochtonen gaan op een andere manier om met ziekte en gezondheid (Werf van der, 2002). 

Vraag van de oude enquête: 

13.Hoe oud was u toen u in Nederland kwam wonen?

______Jaar

Aangepaste vraag:

6.Hoe oud was u toen u in Nederland kwam wonen?

_______Jaar

Onderbouwing:

Er is gekozen om deze vraag eerder te stellen. In de oude enquête worden eerst vragen gesteld over persoonsgegevens, daarna worden vragen gesteld over de diagnose diabetes mellitus en vervolgens komen weer vragen over de persoonsgegevens. Er is gekozen om deze vraag eerder te stellen, omdat de vragen dan op chronologische volgorde gesteld worden. 

Vraag van de oude enquête: 

4.Hoe is uw gezinssituatie?

□ Alleenstaand 

□ Samenwonend

□ Gehuwd

□ Weduwe/weduwnaar

Aangepaste vraag:

7.Wat is uw burgerlijke status?

□ Alleenstaand

□ Samenwonend

□ Gehuwd

□ Weduwe/weduwnaar

Onderbouwing:

Deze vraag is aangepast, omdat er werd gevraagd naar de gezinsituatie, maar de mogelijke antwoorden hadden betrekking op de burgerlijke status. Het is dus duidelijker en concreter om te vragen wat de burgerlijke status is van de respondent. 

Vraag van de oude enquête: 

6.Bij welk kind of welke kinderen is de diagnose diabetes vastgesteld? 

□ Jongste kind
□ Middelste kind
□ Oudste kind
□ Anders, namelijk…….............................

Aangepaste vraag:

9.Bij welk kind is de diagnose diabetes vastgesteld?

□ Eerste kind
□ Tweede kind
□ Derde kind
□ Anders, namelijk…………………….

Onderbouwing:

Er is voor gekozen om de antwoorden te veranderen in: eerste kind, tweede kind, derde kind. De rede hiervan is wanneer er vier kinderen in het gezin zijn, iemand niet kan aangeven wie het middelste kind is. Op deze manier is de vraag gemakkelijker te beantwoorden.

Vraag van de oude enquête: 

9.Wat is de huidige medicatie waar uw kind gebruik van maakt?
□ Insuline spuiten
□ Pompje
□ Anders, namelijk……………………………

Aangepaste vraag:

12. Hoe wordt de huidige insuline van uw kind toegediend?
□ Via een insulinepomp
□ Via een insuline pen
□ Anders, namelijk…………………….

Onderbouwing:

Er is voor gekozen om deze vraag anders te formuleren omdat de antwoorden verwijzen naar een toedieningswijze, dus daar moet dan ook duidelijk naar gevraagd worden. 

Toegevoegde vraag:

13.In welk ziekenhuis wordt uw kind behandeld?

□ St. Elisabeth ziekenhuis Tilburg

□ TweeSteden ziekenhuis Tilburg

Onderbouwing:

Deze vraag is toegevoegd, omdat er een duidelijk onderscheid gemaakt moet worden in de twee ziekenhuizen. Het kinderdiabetesteam wil graag weten of er een verschil is in ervaring van de zorgverlening tussen de patiënten van het St. Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis Tilburg. 

Vraag van de oude enquête:

10. Hoe vaak is uw kind sinds de diagnose opgenomen in het ziekenhuis?

□ Opname is niet nodig geweest. (Ga verder naar vraag 12)

□ Eenmaal

□ Tweemaal

□ Meer dan tweemaal

 Aangepaste vraag:

14. Hoe vaak is uw kind sinds de diagnose diabetes opgenomen in het ziekenhuis voor    

      zijn/haar diabetes?

□ Opname is niet nodig geweest. (ga verder naar vraag 16)

□ Eenmaal

□ Tweemaal

□ Meer dan tweemaal

Onderbouwing:

Er is voor gekozen om deze vraag anders te formuleren. Het kinderdiabetesteam wil weten hoe vaak het kind opgenomen is geweest voor zijn/haar diabetes mellitus sinds de diagnose. De vraag uit de oude enquête vraagt niet specifiek naar opname van zijn/haar diabetes. Als niet vermeld zou worden dat het om de opnames gaat m.b.t. diabetes mellitus, dan zouden ook andere opnames in het ziekenhuis meegeteld kunnen worden door respondenten.

Vervallen vraag:

14. Op welke wijze heeft u informatie verzameld over mogelijkheden met betrekking tot de keuze voor

      een diabetesteam?


□ Via de huisarts

□ Familie, vrienden of bekenden naar hun ervaring met ziekenhuis of afdeling

□ Eigen ervaring met ziekenhuis of afdeling

□ Anders, namelijk ……..

Onderbouwing:

Deze vraag is vervallen. Kinderen en hun ouders worden na de diagnose doorverwezen naar het kinderdiabetesteam. Het is dan overbodig om te vragen hoe ze tot de keuze zijn gekomen om naar het kinderdiabetesteam te gaan. 

Verantwoording enquête kinderen

Hieronder worden de enquête voor de kinderen verantwoordt en onderbouwd met literatuur.

Er wordt daarbij aangegeven wat er aangepast is of toegevoegd is. Dit wordt gedaan door middel van eerst de vraag van de oude enquête te beschrijven, vervolgens de aangepast of toegevoegde vraag te beschrijven en daarna de onderbouwing te formuleren.

Vraag van de oude enquête: 

3.Welke opleiding volg je momenteel?

□ Lager Onderwijs

□ regulier

□ leerwegondersteunend

□ LBO
□ MAVO
□ HAVO/VWO

□ MBO

□ HBO

□ WO

Aangepaste vraag:

3. Welke opleiding volg je momenteel?

□ Lager onderwijs

□ regulier

□ leerwegondersteunend

□ VMBO
□ HAVO/VWO

□ MBO

□ HBO

□ WO

□ Anders, namelijk…………………….
Onderbouwing:

In de oude enquête is geen VMBO opgenomen. Sinds enkele jaren is dit veranderd, LBO is sinds 1992 het VBO geworden en in 1999 zijn de VBO en MAVO het VMBO geworden. En omdat we met kinderen te maken hebben die waarschijnlijk nu het VMBO volgen en niet meer het LBO of MAVO hebben we dat antwoord aangepast. Verder is de antwoordmogelijkheid ‘anders, namelijk…’ toegevoegd. Op deze manier kunnen kinderen, mocht hun onderwijs niet bij de mogelijke antwoorden vernoemd worden, dit zelf beschrijven. 

Vraag van de oude enquête: 

12.Ben je in Nederland geboren?

□ Ja (Ga verder naar vraag 14)

□ Nee 

Aangepaste vraag:

4.Ben je in Nederland geboren?

□ Ja (Ga verder naar vraag 7)

□ Nee

Onderbouwing:

Er is gekozen om deze vraag eerder te stellen. In de oude enquête worden eerst vragen gesteld over persoonsgegevens, daarna worden vragen gesteld over de diagnose diabetes en vervolgens komen weer vragen over de persoonsgegevens. Er is gekozen om deze vraag eerder te stellen, omdat de vragen dan op chronologische volgorde gesteld worden. 

Toegevoegde vraag:

5. In welk land ben je geboren?

_____________________

Onderbouwing:

Er is gekozen om deze vraag in de enquête toe te voegen, omdat ziektebeleving een onderdeel is van cultuur, en behoort tot het geheel van waarden en normen, symbolen, voorstellingen en opvattingen die in een bepaalde groep gangbaar zijn. De ziekte wordt door allochtonen vaak anders beleefd: dat wordt afgeleidt uit wat zij zeggen, en uit hun gedrag (Meer van der, 1986).  Allochtonen gaan op een andere manier om met ziekte en gezondheid (Werf van der, 2002). 

Vraag van de oude enquête: 

13.Hoe oud was je toen je in Nederland kwam wonen?

     ______Jaar

Aangepaste vraag:

6.Hoe oud was je toen je in Nederland kwam wonen?

   _______Jaar

Onderbouwing:

Er is gekozen om deze vraag eerder te stellen. In de oude enquête worden eerst vragen gesteld over persoonsgegevens, daarna worden vragen gesteld over de diagnose diabetes mellitus en vervolgens komen weer vragen over de persoonsgegevens. Er is gekozen om deze vraag eerder te stellen, omdat de vragen dan op chronologische volgorde gesteld worden. 

Vraag van de oude enquête:

4. Welke situatie is op jou van toepassing?

□ Thuiswonend
□ Uitwonend
Aangepaste vraag:

7. Welke situatie is op jou van toepassing?

□ Ik woon thuis
□ Ik woon op kamers
□ Anders, namelijk _________________
Onderbouwing:

Voor een kind is het duidelijk te begrijpen wanneer je spreekt van ‘ik woon nog thuis’ en ‘ik woon op kamers’. Het is makkelijker taalgebruik. Ook is er een extra antwoordmogelijkheid toegevoegd, omdat de situatie bij ieder kind anders kan zijn en zo de mogelijkheid wordt gegeven dat het kind zijn/haar situatie zelf kan invullen. 

Vraag van de oude enquête: 

5.Hoeveel broertjes en/ of zusjes heb je?

□ Ik heb geen andere broertjes of zusjes (Ga verder naar vraag 7)

□ Één

□ Twee

□ Drie

□ Meer dan drie

Aangepaste vraag:

8.Hoeveel broers of zussen heb je?

□ Ik heb geen andere broers of zussen (ga verder naar vraag 10)

□ Één

□ Twee

□ Drie

□ Meer dan drie

Onderbouwing:

In de oude enquête wordt gesproken bij de vraag over broertjes/zusjes, dit zijn verklein woorden. Het is professioneler om geen verkleinwoorden te gebruiken. De vraag kan anders tuttig overkomen.

Vraag van de oude enquête: 

6.Kun je aangeven welk antwoord op jou van toepassing is?

□ Ik ben het jongste kind
□ Ik ben het middelste kind
□ Ik ben het oudste kind
□ Anders, namelijk…….............................

Aangepaste vraag:

9.Kun je aangeven welk antwoord op jou van toepassing is?

□ Ik ben het eerste kind
□ Ik ben het tweede kind
□ Ik ben het derde kind

□ Anders, namelijk…………………….

Onderbouwing:

Er is voor gekozen om de antwoorden te veranderen in: eerste kind, tweede kind, derde kind. De rede hiervan is wanneer er vier kinderen in het gezin zijn, het kind niet kan aangeven of hij/zij het middelste kind is. Op deze manier is de vraag gemakkelijker te beantwoorden.

Vraag van de oude enquête: 

7.Hoe lang is het geleden dat de diagnose diabetes bij jou werd gesteld?

Aangepaste vraag:

10.Hoe lang is het geleden dat je te horen kreeg dat je diabetes hebt?
Onderbouwing:

In de oude enquête wordt gesproken over ‘diagnose’. Er is gekozen om dit begrijpelijker te formuleren voor de kinderen. Door te vragen naar hoe lang het geleden is dat iemand te horen heeft gekregen dat hij/zij diabetes mellitus heeft, vraag je op een begrijpelijkere manier naar de diagnose.

Vraag van de oude enquête: 

9. Wat is de huidige medicatie waar je gebruik van maakt?
□ Insuline spuiten
□ Pompje
□ Anders, namelijk……………………………

Aangepaste vraag:

12. Hoe wordt de insuline waarvan je nu gebruik maakt toegediend?
□ Via een insulinepomp
□ Via een insuline pen
□ Anders, namelijk…………………….

Onderbouwing:

Er is gekozen om deze vraag anders te formuleren omdat de antwoorden verwijzen naar een toedieningswijze, dus daar moet dan ook duidelijk naar gevraagd worden. 

Toegevoegde vraag:

13.In welk ziekenhuis wordt je behandeld?

□ St. Elisabeth ziekenhuis Tilburg

□ TweeSteden ziekenhuis Tilburg

Onderbouwing:

Deze vraag is toegevoegd, omdat er een duidelijk onderscheid gemaakt moet worden in de twee ziekenhuizen. Het kinderdiabetesteam wil graag weten of er een verschil is in ervaring van de zorgverlening tussen de patiënten van het St.Elisabeth ziekenhuis en het TweeSteden ziekenhuis Tilburg. 

Vraag van de oude enquête: 

10. Hoe vaak ben je sinds de diagnose opgenomen in het ziekenhuis?

□ Opname is niet nodig geweest. (Ga verder naar vraag 12)

□ Eenmaal

□ Tweemaal

□ Meer dan tweemaal

Aangepaste vraag:

14.Hoe vaak ben je sinds je weet dat je diabetes hebt, opgenomen in het ziekenhuis voor je diabetes?

□ Opname is niet nodig geweest. (ga verder naar vraag 16)

□ Eenmaal

□ Tweemaal

□ Meer dan tweemaal

Onderbouwing:

Er is voor gekozen om deze vraag anders te formuleren. Het kinderdiabetesteam wil weten hoe vaak het kind opgenomen is geweest voor zijn/haar diabetes mellitus sinds de diagnose. De vraag uit de oude enquête vraagt niet specifiek naar opname van zijn/haar diabetes. Als niet vermeld zou worden 

dat het om de opnames gaat m.b.t. diabetes mellitus, dan zouden ook andere opnames in het ziekenhuis meegeteld kunnen worden door respondenten.

Ook wordt in de oude enquête het woord ‘diagnose’ gesproken. Er is gekozen om dit begrijpelijker te formuleren voor kinderen. 

Vervallen vraag:

14.Kun je aangeven hoe je samen met je ouders bij het kinderdiabetesteam terecht bent gekomen?

□ Via de huisarts

□ Familie, vrienden of bekenden naar hun ervaring met ziekenhuis of afdeling

□ Eigen ervaring met ziekenhuis of afdeling

□ Anders, namelijk ……..

Onderbouwing:

Deze vraag is vervallen. Kinderen en hun ouders worden na de diagnose doorverwezen naar het kinderdiabetesteam. Het is dan overbodig om te vragen hoe ze tot de keuze zijn gekomen om naar het kinderdiabetesteam te gaan. 

· Verantwoording enquête ouders en kinderen, onderdeel B

Diabeteszorgverlening

In onderdeel B gaan de vragen/stellingen over de diabeteszorg. Er wordt bekeken hoe de zorgverlening van het kinderdiabetesteam ervaren wordt.

Verantwoording enquête ouders en kinderen

Hieronder wordt de enquête voor de ouders en die van de kinderen verantwoordt en onderbouwd met literatuur. De verantwoording van de veranderingen in de enquête van de ouders en die van de kinderen komen overeen met elkaar. Daarom is er gekozen om de aangepaste en/of toegevoegde vragen één keer te onderbouwen. Dit betekent dat alle vragen die hieronder worden beschreven afkomstig zijn van de enquête van de ouders. De beschreven onderbouwing geldt voor beide enquêtes, zowel van de kinderen als van de ouders.

Er wordt aangegeven wat er aangepast is of toegevoegd is. Dit wordt gedaan door middel van eerst de vraag van de oude enquête te beschrijven, vervolgens de aangepast of toegevoegde vraag te beschrijven en daarna de onderbouwing te formuleren. Wat veranderd of aangepast is wordt met dikgedrukte tekst aangegeven.

Vraag van de oude enquête: 

15.Wat vindt u belangrijk in de begeleiding en bij de behandeling van uw kind?

De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:

1= zeer belangrijk

2= tamelijk belangrijk
3= belangrijk noch onbelangrijk ofwel neutraal
4= tamelijk onbelangrijk
5= zeer onbelangrijk

Aangepaste vraag:

16.Wat vindt u belangrijk in de begeleiding en bij de behandeling van uw kind?

De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:


1= zeer belangrijk


2= belangrijk

3= niet belangrijk en niet onbelangrijk


4= onbelangrijk

5= zeer onbelangrijk

Onderbouwing:

De ouders kunnen de vragen beantwoorden door antwoordmogelijkheden te geven van 1 t/m 5. Bij antwoordmogelijkheden 2 en 4 staat in de oude enquête het woord ‘tamelijk’.  Dit woord is overbodig. 

Zonder dit woord wordt er precies hetzelfde gezegd. 

Daarnaast staat bij antwoordmogelijkheid 3 ‘belangrijk noch onbelangrijk ofwel neutraal’. Deze antwoordmogelijkheid is vereenvoudigd door ‘niet belangrijk en niet onbelangrijk’. 

Vraag van de oude enquête: 

16.Hoe tevreden bent u over de hulpverlening van het kinderdiabetesteam?

Geef aan in hoeverre u het eens bent met de volgende uitspraken. Om misverstanden te voorkomen vertel ik erbij dat de uitspraken overeenkomen met vraag 15. De vraag is alleen anders gesteld. Nu gaat het niet om het belang, maar hoe u de zorgverlening van het diabetesteam per zorgverlener heeft ervaren. Er wordt onderscheid gemaakt in 4 zorgverleners, te weten kinderarts, diabetesverpleegkundige, diëtiste en psycholoog. Bijvoorbeeld bij de eerste uitspraak: u vindt dat de kinderarts vriendelijk is, u bent het helemaal eens met deze uitspraak zet dan een kruisje bij het 

cijfer 1. De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:


1= helemaal mee eens


2= mee eens


3= mee eens noch mee oneens

4= mee oneens


5= helemaal mee oneens

Aangepaste vraag:

17. Hoe tevreden bent u over de hulpverlening van het kinderdiabetesteam?

Geef aan in hoeverre u het eens bent met de volgende uitspraken. De uitspraken komen overeen met de uitspraken van vraag 15, de vraag is alleen anders gesteld. Nu gaat het niet om het belang, maar hoe u de zorgverlening van het diabetesteam per zorgverlener heeft ervaren. Er wordt onderscheid gemaakt in 4 zorgverleners: kinderarts, diabetesverpleegkundige, diëtiste en psycholoog. Bijvoorbeeld bij de eerste uitspraak: u vindt dat de kinderarts vriendelijk is, u bent het helemaal eens met deze uitspraak zet dan een kruisje bij het cijfer 1. De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:


1= helemaal mee eens


2= mee eens


3= neutraal

4= mee oneens


5= helemaal mee oneens

Onderbouwing:

In de oude enquête wordt vermeld waarom er wordt gezegd dat de stellingen overeenkomen namelijk: ‘om misverstanden te voorkomen’. Deze zin is overbodig, je wilt zeggen dat de stellingen overeenkomen met de vorige vraag, maar niet dat dit gezegd wordt om misverstanden te voorkomen.

Daarnaast is er in de ik-vorm geschreven, dus dan lijkt het of dat één persoon die toelichting heeft geschreven. 

Aanvulling onderbouwing enquête kinderen:

Antwoordmogelijkheden oude enquête:

De cijfers 1 t/m 5 stellen het volgende voor:


1= helemaal mee eens


2= mee eens


3= mee eens noch mee oneens


4= mee oneens


5= helemaal mee oneens

Antwoordmogelijkheden definitieve enquête:

De cijfers 1 t/m 5 betekenen:


1= helemaal mee eens


2= mee eens


3= niet mee eens en niet mee oneens


4= mee oneens


5= helemaal mee oneens

Dit gedeelte van de vraag komt niet overeen met de vraag van de ouders. Daarom wordt deze hier toegelicht. De informatie die gegeven wordt in de vraag is vereenvoudigd. Hierbij gaat het om ‘stellen het volgende voor’ en de betekenis antwoordnummer 3. Dit is makkelijkere taal voor kinderen. 

Toegevoegde vraag:

Hoe vaak hebt u de psycholoog gesproken?

□ Alleen tijdens het kennismakingsgesprek 

□  1 tot 3 keer

□  3 tot 6 keer

□  6 tot 9 keer

□  10 of meer

Onderbouwing:

Ieder kind krijgt een kennismakingsgesprek met de psycholoog, maar niet ieder kind krijgt een vervolgafspraak of meerdere afspraken. Om de uitkomsten goed te beoordelen, wordt gevraagd hoe vaak iemand de psycholoog heeft gesproken. Als iemand de psycholoog alleen heeft gesproken tijdens het kennismakingsgesprek, heeft diegene een ander beeld dan wanneer die zijn/haar problemen met de psycholoog bespreekt. 

Vraag van de oude enquête:

17. De hulpverlening van het diabetesteam geeft ons een veilig gevoel.

Helemaal mee eens
1
2
3
4
5
Helemaal mee oneens

□
Geen mening 

Aangepaste vraag:

18. De zorgverlening van het kinderdiabetesteam geeft mij een veilig gevoel.


□ Helemaal mee eens

□ Mee eens


□ Niet mee eens en niet mee oneens

□ Mee oneens

□ Helemaal mee oneens

□ N.v.t.
Onderbouwing:

In de gehele enquête is gebruik gemaakt van de 5-punts-Likert schaal. Dit vergemakkelijkt het analyseren van de uitkomsten. 

Daarnaast is het aanhouden van eenzelfde antwoordstrategie gemakkelijker voor de respondent. Zo voorkom je onduidelijkheid. 

Vraag van de oude enquête: 

18. In welke mate bent u tevreden met het afsprakensysteem op de poli?

Zeer tevreden
1
2
3
4
5
Zeer ontevreden

□ Geen mening

Aangepaste vraag:

19. In welke mate bent u tevreden met de invulling van het diabetesspreekuur op de poli        

      waarbij u de kinderarts, diabetesverpleegkundige en diëtiste ontmoet?

□ Zeer tevreden

□ Tevreden

□ Niet tevreden en niet ontevreden

□ Ontevreden

□ Zeer ontevreden

□ N.v.t.

Onderbouwing:

In de oude enquête is onduidelijk wat er wordt bedoeld met ‘het afsprakensysteem’. Bij navraag aan het kinderdiabetesteam blijkt dat hiermee het spreekuur (carrousel) op de poli bedoeld wordt. In de definitieve enquête is deze vraag eenvoudiger gesteld, zodat duidelijk is waar precies naar gevraagd wordt. 

Toegevoegde vraag:

20. Hoe hebt u het allereerste contact met het kinderdiabetesteam ervaren?


□ Zeer goed


□ Goed


□ Niet goed en niet slecht


□ Slecht


□ Zeer slecht


□ N.v.t.

Onderbouwing:

In de eerste minuten krijgen en geven we de eerste indrukken. Er wordt dan begonnen met het creëren van een verstandhouding. Er wordt veel nadruk gelegd op het feit dat het nodig is vanaf het begin van de zorgverlening een goede relatie op te bouwen. Interesse, zorg en respect voor de patiënt tonen door verbaal en non/verbaal gedrag zijn onmisbaar als basis voor een productieve relatie en een zinvolle samenwerking (Silverman, 2006).

Het gedrag en het voorkomen van de hulpverlener bepalen mede of de patiënt zich geaccepteerd, gewaardeerd en gerespecteerd voelt. Als de hulpverlener vroeg het vertrouwen weet te wekken en een goede verstandhouding probeert te creëren, legt dit een stevige basis voor een efficiënte en nauwkeurige uitwisseling van informatie tijdens de gehele verdere zorgverlening (Silverman, 2006).

· Verantwoording enquête ouders en kinderen, onderdeel C

Groepspoli

De vragen met betrekking tot het onderdeel ‘groepspoli’s’ zijn onder andere tot stand gekomen door het opzoeken van een standaard evaluatiemodel voor een cursus. Burgt, 2008, zegt dat een cursus is opgezet aan de hand van een doelstelling. Deze doelstelling wordt bereikt door middel van verschillende bijeenkomsten. 

De groepspoli van het kinderdiabetesteam Tilburg bestaat ook uit verschillende bijeenkomsten om de opgestelde doelstelling te bereiken, namelijk dat jongeren zelfstandiger worden en zijn met betrekking tot de zorg voor hun diabetes. 

Er is gekozen om een groepspoli te vergelijken met een cursus, omdat je de doelstelling alleen kunt bereiken door middel van meerdere bijeenkomsten. 

Daarnaast is gekeken wat groepseducatie nu precies inhoudt volgens Burgt, 2008:

-
Tieners en adolescenten kunnen zich gemakkelijker laten beïnvloeden door leeftijdsgenoten dan door ouders en hulpverleners.

-
Groepseducatie kan doordringen tot deze doelgroep.

-
Tieners en adolescenten vinden groepsprocessen van belang als het gaat om psychosociale ontwikkeling.

-
Groepsbijeenkomsten kunnen ervoor zorgen dat educatie daadwerkelijk aanslaat.

-
Tieners en adolescenten kunnen tijdens de bijeenkomsten ervaren dat zij niet de enige zijn met diabetes mellitus

-
Voor elkaar een voorbeeldfunctie hebben.

-
Eigen verantwoordelijkheid nemen en dragen. 

Deze punten zijn voorgelegd aan twee experts (Rianne de Kruijf, kinderdiabetesverpleegkundige en John Vermaas, klinisch neuropsycholoog/kinderpsycholoog) van het kinderdiabetesteam, met de vraag of deze punten overeenkomen met de groepspoli’s die vanuit het kinderdiabetesteam worden georganiseerd. Hieruit bleek dat deze punten inderdaad van toepassing zijn op de groepspoli’s die georganiseerd worden. 

Tenslotte is er inhoudelijke kennis opgedaan over de groepspoli’s die worden georganiseerd vanuit het kinderdiabetesteam Tilburg. Dit is gedaan om vragen op te kunnen stellen voor dit onderdeel van de enquête. Er is navraag gedaan naar de thema’s die georganiseerd worden en voor welke leeftijd deze thema’s worden georganiseerd. Er is gekeken naar de inhoud van de thema’s, dit wordt beschreven in hoofdstuk 1.6. Om meer inhoudelijke kennis op te doen van de groepspoli’s is een projectlid aanwezig geweest bij een groepspoli met het thema ‘zelfmanagement’. Zo is er een beeld geschept hoe een groepspoli eruit ziet en hoe deze verloopt. Zo is duidelijk geworden wat de groepspoli’s inhouden en wat het doel is van de groepspoli’s. 

Verantwoording enquête ouders

Hieronder worden de vragen voor de ouders m.b.t. de groepspoli’s verantwoord en onderbouwd met literatuur. Eerst wordt de vraag beschreven en daarna de onderbouwing. 

22. Heeft uw kind weleens een groepspoli bezocht?

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 33)

Onderbouwing:

Dit is de startvraag. Het is niet relevant om te vragen naar ervaringen over groepspoli’s als een kind van een ouder deze niet bezocht heeft. 

23. Hoe tevreden bent u over het algemeen over de groepspoli’s die voor uw kind worden georganiseerd?

□ Zeer tevreden

□ Tevreden

□ Niet tevreden en niet ontevreden

□ Ontevreden

□ Zeer ontevreden

Onderbouwing:

Met deze vraag wordt gevraagd naar de algemene tevredenheid over de groepspoli’s. De groepspoli’s worden door alle kinderen tussen de 11 en 18 jaar bezocht, waarin verschillende thema’s aan bod komen. Hiermee wordt de algemene tevredenheid gemeten. Aan ouders kan niet worden gevraagd wat zij van een specifiek thema of onderwerp vinden, maar zij kunnen wel aangeven of zij tevreden zijn met de groepspoli’s die georganiseerd worden. 

24. Hoe vindt u het tijdstip waarop de groepspoli’s voor uw kind plaatsvinden?

□ Veel te laat

□ Te laat

□ Goed

□ Te vroeg

□ Veel te vroeg

Onderbouwing:

Met deze vraag wordt gemeten of het tijdstip waarop de groepspoli’s plaatsvinden voor de ouders op een gelegen tijdstip staat. Is het tijdstip bijvoorbeeld makkelijk te combineren met andere activiteiten in het dagelijks leven?

25. Heeft u het idee dat de groepspoli’s leerzaam of nuttig zijn voor uw kind?

□ Zeer leerzaam/nuttig

□ Een beetje leerzaam/nuttig

□ Neutraal

□ Niet leerzaam/nuttig

□ Absoluut niet leerzaam/nuttig

Onderbouwing:

Ouders kunnen aangeven wat zij van de inhoudelijkheid vinden van de groepspoli’s en of zij dit leerzaam en nuttig vinden voor het omgaan met de diabetes. Ervaren de ouders de leerzaamheid/nuttigheid van de groepspoli’s?

26. Heeft u het idee dat uw kind zich door de groepspoli’s meer zelfstandig voelt voor zijn/haar diabetes?

□ Ja, zelfstandiger

□ Ja, beetje zelfstandiger

□ Hetzelfde

□ Nee, beetje minder zelfstandig

□ Nee, minder zelfstandig

27. Heeft u het idee dat uw kind door de groepspoli’s meer zelfstandig doet voor zijn/haar diabetes?

□ Ja, doet meer zelfstandig

□ Ja, doet een beetje meer zelfstandiger

□ Hetzelfde

□ Nee, doet een beetje minder zelfstandig

□ Nee, doet minder zelfstandig

Onderbouwing:

De vraag van het kinderdiabetesteam met betrekking tot de groepspoli’s is, of kinderen zich meer zelfstandig gaan voelen en meer zelfstandig doen voor hun diabetes. Het doel van de groepspoli’s van het kinderdiabetesteam Tilburg is het bevorderen van de zelfstandigheid met betrekking tot diabetes. 

Door middel van deze vraag gericht op dit doel, kan achterhaald worden of ouders vinden dat hun kind meer zelfstandig voelt en doet voor zijn/haar diabetes.

28. Heeft u het idee dat u minder betrokken wordt bij de zorg voor uw kind sinds uw kind groepspoli’s volgt?

□ Ja

□ Nee

Onderbouwing:

Het kinderdiabetesteam heeft al regelmatig een reactie gehad van de kinderen: ‘wanneer praten jullie nu eens met mijn ouders?’ Er zijn in het jaar normaal gesproken drie spreekuren per kind. Twee keer in het jaar wordt een groepspoli georganiseerd en daardoor vervallen twee contactmomenten met de disciplines (één telefonisch contactmoment en één spreekuur op de polikliniek vervallen). Door middel van deze vraag wordt achterhaald of ouders zich daadwerkelijk minder betrokken voelen bij de zorg voor hun kind.

29. Zou u als ouder/verzorger behoefte hebben om deel te nemen aan groepsbijeenkomsten met ouders van kinderen met diabetes?

□ Ja

□ Nee

Onderbouwing:

Het kinderdiabetesteam wil graag weten of ouders behoefte hebben aan groepsbijeenkomsten met andere ouders van kinderen met diabetes.

30. Hoe tevreden bent u over hoe het kinderdiabetesteam u en uw kind voorbereidt op de overgang naar volwassenenzorg?

□ Zeer tevreden

□ Tevreden

□ Niet tevreden en niet ontevreden

□ Ontevreden

□ Zeer ontevreden

□ N.v.t.

Onderbouwing:

De medische zorg voor adolescenten met een chronische aandoening zal uiteindelijk door de kinderarts worden overgedragen aan de internist of een andere specialist voor volwassenen. Voor de adolescent, de ouders en de kinderarts, die vaak jarenlang betrokken zijn geweest bij de zorg, kan dit een moeilijk afscheid zijn. Het tijdstip van deze overdracht moet zorgvuldig in overleg vastgesteld worden en is niet afhankelijk van het ziektebeeld of het verloop daarvan. Wel zal men rekening houden met de sociale omstandigheden, bijvoorbeeld met de plaats waar de patiënt zijn opleiding volgt. Er moet ruim de tijd genomen worden om de adolescent voor te bereiden op de overdracht, maar het voortzetten van zorg vanuit de kindzorg na de leeftijd van 18-19 jaar is niet in het belang van de adolescent. Enkele gezamenlijke consulten door kinderarts en internist kunnen de drempel voor de adolescent verlagen. Bij overdracht binnen hetzelfde ziekenhuis is dit gemakkelijk te realiseren. De adolescent dient te weten welke informatie wordt overgedragen, waarbij hem/haar het recht toekomt bepaalde gegevens, bijvoorbeeld over psychische en sociale problematiek uit het verleden, definitief bij de kinderarts te laten (Brande van den e.a., 2003).

 Kort overzicht verschillen kindergeneeskunde – volwassenenzorg

	Kindergeneeskunde
	Volwassenenzorg

	Gezinsgericht (ouders sterk betrokken)

Generalistisch

Sociaal georiënteerd

Informeel, ontspannen

Aandacht voor ontwikkeling, school en sociaal functioneren


	Individueel gericht

Specialistisch

Ziektegeoriënteerd

Formeel en direct

Nadruk op behandeling, complicaties en therapietrouw




(Staa, 2006)

Het kinderdiabetesteam wil, vanwege de grote overstap van kindzorg naar volwassenenzorg, te weten komen of de ouders tevreden zijn over de voorbereiding op de overstap van de kindzorg naar volwassenenzorg.

31. Wat vindt u de ideale leeftijd voor uw kind om over te gaan naar volwassenenzorg?

□ 15/16 jaar

□ 16/17 jaar

□ 17/18 jaar

□ 18/19 jaar

□ 19 jaar en ouder

Onderbouwing:

Wat vinden ouders een goede leeftijd om van de kindzorg naar volwassenenzorg over te stappen? 

De WHO beschouwt de adolescentie als de leeftijd van 10-19 jaar. In Nederland is de beginleeftijd volgens de WHO wat vroeg (Brande van den e.a., 2003).

32. Hieronder kunt u nog kort aangeven hoe u de groepspoli’s in uw ogen mogelijk verbeterd kunnen worden of u kunt een toelichting geven op uw antwoorden.

Onderbouwing:

Ouders kunnen door middel van een open vraag zelf hun ideeën opschrijven of een toelichting geven op antwoorden die zij gegeven hebben. Deze open vraag is specifiek gericht op de groepspoli, met de vraag of ouders verbeteringen nodig vinden die direct betrekking hebben op de groepspoli’s. Het kan zo zijn dat ouders de vragen over de groepspoli niet compleet vinden en daarover nog opmerkingen willen aangeven..

Verantwoording enquête kinderen

Hieronder worden de vragen voor de kinderen m.b.t. de groepspoli’s verantwoord en onderbouwd met literatuur. Eerst wordt de vraag beschreven en daarna de onderbouwing. 

22. Heb je weleens een groepspoli bezocht?

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 40)

Onderbouwing:

Dit is de startvraag. Het is niet relevant om te vragen naar ervaringen over groepspoli’s als een kind deze niet bezocht heeft. 

Vraag uit de definitieve enquête:

Hieronder staan een aantal vragen die betrekking hebben op de groepspoli’s.

Geef aan in hoeverre je het eens bent met de volgende uitspraken. Geef door middel van 

cijfer aan wat voor jou van toepassing is.

De cijfers 1 t/m 5 betekenen: 


1= zeer tevreden


2= tevreden


3= niet tevreden en niet mee ontevreden


4= ontevreden


5= zeer ontevreden

Onderstaande uitspraken hebben betrekking op het thema ‘sport’.

23. Heb je de groepspoli met het thema ‘sport’ bezocht? 

      (11 t/m 18 jaar, onder begeleiding van een kinderfysiotherapeut)

□ Ja

□ Nee. (Ga verder met vraag 25)

Hoe tevreden ben je over…











1  2  3  4  5 n.v.t.

het algemeen over het thema ‘sport’?





□  □  □  □  □  □

de duur van het thema ‘sport’?






□  □  □  □  □  □

de begeleiding tijdens het thema ‘sport’?




□  □  □  □  □  □

 leerzaamheid van het thema ‘sport’?





□  □  □  □  □  □

Onderbouwing:

De bovenstaande vraag wordt gesteld over alle thema’s die een groepspoli heeft. De thema’s die bevraagd worden zijn: ‘sport’,  ‘basistechnieken en kennis van diabetes’, ‘spel’, ‘koken’, ‘diabetes de baas’, ‘zelfmanagement’ en ‘transitie naar de internist’. Groepspoli’s die worden georganiseerd hebben één van de bovengenoemde thema’s. De onderbouwing van vraag 23 geldt ook voor de achtereenvolgende vragen over de groepspoli’s vraag 24 t/m 30.

Eerst wordt gevraagd of het kind de groepspoli heeft bezocht. Mocht dit niet zo zijn, dan is het niet relevant om deze vraag verder in te vullen.

De onderwerpen die vervolgens aan bod komen zijn afkomstig uit de standaard evaluatie-vragenlijst voor een cursus. Hierin wordt dit specifiek gevraagd: Wat vindt u in het algemeen van de cursus? Wat vindt u van de duur van de cursus? Wat vindt u van de begeleiding tijdens de cursus? Hoe leerzaam/nuttig vindt u de cursus?

Deze vragen zijn toegepast op het specifieke thema waar de vraag over gaat. 

Hoe tevreden ben je over…

de locatie waar het thema ‘basistechnieken en kennis van diabetes’ 

plaatsvindt?








□  □  □  □  □  □

De bovenstaande vraag wordt in de andere groepspoli’s bevraagd, deze vraag is afkomstig uit de standaard evaluatie-vragenlijst. De groepspoli met het thema ‘sport’ vind op verschillende locaties plaats omdat de sportactiviteit verschillend is. Deze vraag wordt daarom niet gesteld bij het thema ‘sport’.

24. Welke sport in dit thema heb je als leukste ervaren?

_______________________________________

Onderbouwing:

De sportbijeenkomsten worden vaker georganiseerd, voor iedere leeftijdsgroep. Bij iedere sportbijeenkomst wordt er iets anders gedaan, er is dus geen vaststaande categorie sport. Met deze vraag kan achterhaald worden welke sport de kinderen het leukste vonden, zodat deze herhaald kan worden, eventueel voor andere groepen.

Hieronder staan een aantal algemene vragen die betrekking hebben op de groepspoli’s.

Kruis aan welk antwoord op jou van toepassing is. 

31. Wat vind je van de grootte van de groep bij de groepspoli’s?

□ Veel te groot

□ Te groot

□ Goed

□ Te klein

□ Veel te klein

Onderbouwing:

Sassen, 2001 zegt “hoe meer individuen deelnemen aan een groep, hoe meer mogelijke verschillen er kunnen zijn tussen de deelnemers. Wanneer er meer verschillen zijn tussen de deelnemers, het moeilijker wordt om elke deelnemer gemotiveerd te houden om actief deel te nemen aan een groepsbijeenkomst”.

Het doel van de groepspoli is een wisselwerking te creëren tussen de deelnemers onderling en de deelnemers en begeleiders. Wanneer een deelnemer niet actief betrokken wordt bij de groepspoli, kan dat van invloed zijn op de tevredenheid.

32. Hoe vind je het tijdstip waarop de groepspoli’s plaatsvinden?

□ Veel te laat

□ Te laat

□ Goed

□ Te vroeg

□ Veel te vroeg

Onderbouwing:

Met deze vraag wordt gemeten of het tijdstip waarop de groepspoli’s plaatsvinden voor de kinderen op een gelegen tijdstip staat. Is het tijdstip bijvoorbeeld makkelijk te combineren met andere activiteiten in het dagelijks leven, zoals naar school gaan en hobby’s?

33. Voel je je door de groepspoli’s meer zelfstandig met betrekking tot je diabetes dan voor

heen?

□ Ja, ik voel me zelfstandiger

□ Ja, ik voel me een beetje zelfstandiger 

□ Hetzelfde

□ Nee, ik voel me een beetje minder zelfstandig

□ Nee, ik voel me minder zelfstandig

34. Doe je meer zelfstandig met betrekking tot je diabetes sinds je de groepspoli’s bezoekt?

□ Ja, ik doe meer zelfstandig

□ Ja, ik doe een beetje meer zelfstandiger 

□ Hetzelfde

□ Nee, ik doe me een beetje minder zelfstandig

□ Nee, ik doe minder zelfstandig

Onderbouwing:

De vraag van het kinderdiabetesteam met betrekking tot de groepspoli’s is, of kinderen zich meer zelfstandig gaan voelen en meer zelfstandig doen voor hun diabetes. Het doel van de groepspoli’s van het kinderdiabetesteam Tilburg is het bevorderen van de zelfstandigheid met betrekking tot diabetes. 

Door middel van deze vraag gericht op dit doel, kan achterhaald worden of ouders vinden dat hun kind meer zelfstandig voelt en doet voor zijn/haar diabetes.

35. Vind je dat je ouders/verzorgers voldoende betrokken worden bij de zorg voor jou?

□ Ja

□ Nee

Onderbouwing:

Het kinderdiabetesteam heeft al regelmatig een reactie gehad van de kinderen: ‘wanneer praten jullie nu eens met mijn ouders?’ Er zijn in het jaar normaal gesproken drie spreekuren per kind. Twee keer in het jaar wordt een groepspoli georganiseerd en daardoor vervallen twee contactmomenten met de disciplines (één telefonisch contactmoment en één spreekuur op de polikliniek vervallen). 

Door middel van deze vraag wordt achterhaald of kinderen het idee hebben dat hun ouders daadwerkelijk minder betrokken zijn bij de zorg.

36. Heb je er behoefte aan dat je ouders/verzorgers deelnemen aan groepsbijeenkomsten 

     met ouders van leeftijdsgenoten?

□ Ja

□ Nee

Onderbouwing:

Het kinderdiabetesteam wil graag weten of kinderen er behoefte aan hebben dat hun ouders zouden deelnemen aan groepsbijeenkomsten met andere ouders van kinderen met diabetes.

37. Hoe tevreden ben je over de voorbereiding, van het kinderdiabetesteam, op de overgang 

     van de internist? 

□ Zeer tevreden

□ Tevreden

□ Niet tevreden en niet ontevreden

□ Ontevreden

□ Zeer ontevreden

□ N.v.t.

Onderbouwing:

Het kinderdiabetesteam wil, vanwege de grote overstap van kindzorg naar volwassenenzorg, te weten komen of de kinderen tevreden zijn over de voorbereiding op de overstap van de kindzorg naar volwassenenzorg.

38. Wat vind je de ideale leeftijd om over te gaan naar volwassenenzorg?

□ 15/16 jaar

□ 16/17 jaar

□ 17/18 jaar

□ 18/19 jaar

□ 19 jaar en ouder

Onderbouwing:

Wat vinden kinderen een goede leeftijd om van de kindzorg naar volwassenenzorg over te stappen? 

De WHO beschouwt de adolescentie als de leeftijd van 10-19 jaar. In Nederland is de beginleeftijd volgens de WHO wat vroeg (Brande van den e.a., 2003).

39. Hieronder kun je nog kort aangeven hoe de groepspoli’s in jouw ogen verbeterd 

      kunnen worden.

Onderbouwing:

Kinderen kunnen door middel van een open vraag zelf hun ideeën opschrijven of een toelichting geven op antwoorden die zij gegeven hebben. Deze open vraag is specifiek gericht op de groepspoli, met de vraag of kinderen verbeteringen nodig vinden die direct betrekking hebben op de groepspoli’s. Het kan zo zijn dat kinderen de vragen over de groepspoli niet compleet vinden en daarover nog opmerkingen willen aangeven.

· Verantwoording enquête ouders en kinderen, onderdeel D

Welzijn

Er is onderzoek gedaan naar meetinstrumenten voor het meten van gezondheids-gerelateerde kwaliteit van leven. Hierbij werden de uitkomsten van meerdere-items-vragenlijsten (MOS: Medical Outcomes Study) vergeleken met een-item-vragenlijst (Single-item). De vraag die gesteld werd in de single-item versie was: 

‘In het algemeen vindt u uw gezondheid: Uitstekend, Heel goed, Goed, Redelijk, Slecht.’ 

Hieruit bleek dat de uitkomsten van deze vraag significant ( r = 0,86) was aan de uitkomsten van de meerdere-items-vragenlijsten (Cunny en Perri, 1991).

Het is een wens van het kinderdiabetesteam Tilburg om te achterhalen wat de kwaliteit van leven is van hun patiënten. Er kan hiervoor dus gebruik gemaakt worden van een meerdere-items-vragenlijst. Zo zou een breed beeld kunnen worden gevormd over de kwaliteit van leven. 

Er wordt voorkomen dat de schriftelijke enquête meer dan tien pagina’s gaat bevatten (meer dan tien pagina’s verminderd de respons (Brand en Bijmolt, 2000). Om te voldoen aan de wens van het kinderdiabetesteam Tilburg om de kwaliteit van leven in beeld te krijgen is gekozen om één-item toe te voegen aan de enquête over kwaliteit van leven.

Vraag ouders

29. Mijn kind voelt zich de laatste tijd…..

Heel goed         
goed 

normaal 
treurig 

zeer treurig

Vraag kinderen

32. Ik voel me de laatste tijd…..

     Heel blij

 beetje blij

normaal
           treurig

    zeer treurig

[image: image3.wmf]
Bijlage IV: Producteisen

Er wordt beschreven welke eisen er aan het eindproduct vanuit de opdrachtgever en vanuit de projectgroep zijn opgesteld. Er werd vanuit de opdrachtgever en het kinderdiabetesteam een aantal eisen gesteld waaraan ze vonden dat het meetinstrument moest voldoen. Hier gaat het vooral om aspecten die gemist werden in de enquête.

Ook heeft de projectgroep een aantal eisen opgesteld om te komen tot een goed meetinstrument.

Vanuit de opdrachtgever

Het product (meetinstrument) moet toepasbaar worden op de huidige situatie. Om dit te kunnen bereiken moet de enquête volledig gemaakt worden. In de enquête moet vragen terugkomen die betrekking hebben op de groepspoli en het welzijn van het kind. 

Vanuit de projectgroep

Het product (meetinstrument) moet volledig gemaakt worden, met de aspecten die vanuit de opdrachtgever en het kinderdiabetesteam zijn aangegeven. Ook moet het meetinstrument valide en betrouwbaar zijn, om de kwaliteit van de vragenlijst te verhogen. Het product moet toepasbaar worden voor de huidige situatie, zodat het meetinstrument structureel gebruikt kan blijven worden. 

Bijlage V: Procesverslag

Aan het begin van het afstuderen waren er onduidelijkheden. Wij waren in de veronderstelling dat wij een afstudeeropdracht zouden kunnen krijgen vanuit de klapper met afstudeeropdrachten die vanuit school werden aangeboden. Uit deze opdrachten hadden wij ook een keuze gemaakt. Later bleek dat deze klapper met opdrachten bedoeld was voor studenten van het oude curriculum. Nadat wij onze keuze voor een afstudeeropdracht kenbaar hadden gemaakt, bleek deze opdracht voor ons nog beschikbaar. Op donderdag 21 februari 2008 hebben wij hierover een gesprek gehad met Netty van Os waarbij wij deze afstudeeropdracht hebben toegewezen gekregen. Dit betekende wel dat wij een aantal weken later konden beginnen met de afstudeeropdracht dan andere afstudeergroepen. 

Deze opdracht luidde als volgt: 

Hoe kunnen wij de kwaliteit van de kinderdiabeteszorg verbeteren?
Het kinderdiabetesteam wil de kwaliteit van zorg evalueren om vanuit die gegevens te kunnen verbeteren zijn ze benieuwd hoe de kinderen/ouders de gegeven zorg op dit moment ervaren.

Mogelijke producten naar aanleiding van het bovenstaande probleem waren:

1. Bestaande enquête vervolmaken en afnemen, verslag van de conclusies en aanbevelingen;

2. Aanbevelingen voor verbetering met zo mogelijk de uitwerking;

3. Implementatie van minimaal een aanbeveling voor verbetering.

Na het ontvangen van de contactgegevens van de opdrachtgever, hebben we contact opgenomen met de opdrachtgever van het St Elisabeth ziekenhuis voor een kennismakingsgesprek. In de week van 25 februari zijn we gestart met de oriëntatiefase. We merkten al snel dat het lastig was om de oriëntatiefase concreet te kunnen beschrijven, omdat we hiervoor meer informatie nodig hadden van de opdrachtgever.

Op donderdag 20 maart 2008 heeft het kennismakingsgesprek met de opdrachtgever en kinderdiabetesverpleegkundige plaatsgevonden. Op dinsdag 1 april 2008 heeft er nogmaals een kennismakingsgesprek plaatsgevonden maar nu met de klinisch neuro/kinderpsycholoog en de kinderdiabetesverpleegkundige. Tijdens dit laatste gesprek hebben we de begeleidende brieven en de enquêtes die drie jaar geleden ontwikkeld zijn door universitaire studenten van de opleiding kinderpsychologie in samenwerking met de klinisch neuro/kinderpsycholoog ontvangen.

Ook zijn we in deze week gestart met de analyse- en ontwerpfase en hebben we de bestaande enquêtes en begeleidende brieven kritisch doorgenomen en voorzien van feedback. Deze feedback is besproken met de diabetesverpleegkundige en klinische neuro/kinderpsycholoog.

We zijn daarna gestart met het vervolmaken, valide en betrouwbaar maken van de enquêtes en het aanpassen van de begeleidende brieven. 

Voordat de enquêtes verzonden konden worden, moesten de enquêtes worden voorzien van feedback door de docentbegeleider vanuit school, door disciplines van het kinderdiabetesteam en door twee ouders en twee tieners van de patiëntenpopulatie. De enquêtes konden niet volgens planning worden afgedrukt en verstuurd door miscommunicatie en het aanbreken van de meivakantie. Hierdoor hebben we een vertraging van twee weken opgelopen. 

In de week van 5 mei tot en met 9 mei zijn de definitieve enquêtes en begeleidende brieven gedrukt en verstuurd naar de kinderen en hun ouders. In de week van 12 tot 16 mei zijn we gestart met het schrijven van de schriftelijke verantwoording. Op woensdag 14 mei 2008 hebben we samen met de klinisch neuro/kinderpsycholoog de variabelen in het programma SPSS ingevoerd.

Eind mei tot begin juni hebben we ons bezig gehouden met het analyseren van enquêtes in SPSS. Achteraf gezien hadden wij met de opdrachtgever duidelijkere afspraken moeten maken waarbij wij welke hulp nodig hadden. Wij zijn onervaren in het doen van onderzoek en het analyseren van resultaten, waardoor wij geen inschatting van benodigde hulp konden maken. 

Na het analyseren van de gegevens uit de enquêtes zijn de resultaten weergegeven, waaruit conclusies getrokken konden worden en aanbevelingen konden worden gedaan. Door problemen met het afdrukken van de analyse van de frequenties heeft het analyseren meer tijd in beslag genomen. Het trekken van conclusies en het formuleren hiervan vonden we moeilijk, omdat we nog nooit vanuit een groot onderzoek conclusies en aanbevelingen hebben beschreven. Dit hebben wij aangegeven aan de docentbegeleider, die ons hulp heeft geboden bij het formuleren van conclusies. Hierdoor konden wij weer zelfstandig verder. 

Om het afstudeerproject af te sluiten hebben we een presentatie gehouden aan het kinderdiabetesteam. We zijn als afstudeergroep tevreden over hoe de presentatie is verlopen en de feedback die we hebben gekregen van het kinderdiabetesteam en de docentbegeleider na de presentatie. 

In januari en februari 2009 hebben we nog diepgaander aandacht besteedt aan hoofdstuk 1 en 2. Met name het onderwerp diabetes mellitus en de betekenis hiervan bij kinderen. 
Achteraf gezien denken we dat wat we in de afgelopen vijf maanden hebben gedaan in dit afstudeerproject, te veel was voor in één afstudeerproject. Wij als projectgroep hadden heel andere verwachtingen van het afstudeerproject. Wij hadden verwacht dat wij een soortgelijk project zouden moeten doen als tijdens onze opleiding en dat alleen het niveau hoger zou zijn. Nu hebben wij tijdens dit project iets geheel nieuws moeten doen, wat betekende dat wij tijdens dit project nog heel veel moesten leren. 

De samenwerking met het kinderdiabetesteam hebben we als positief ervaren. Ze stonden open voor vragen, waren voor ons bereikbaar, waren continu geïnteresseerd in de voortgang van het proces en boden ons ondersteuning daar waar mogelijk.  

De samenwerking als projectgroep is ook goed verlopen. We hebben gedurende het afstudeerproject goed met elkaar samengewerkt, iedereen kwam de gemaakte afspraken na, iedereen heeft een gelijke inbreng gehad en we hebben elkaar feedback gegeven, iedereen stond hiervoor open. 

We hebben dit afstudeerproject als leerzaam ervaren. We hebben ontzettend veel geleerd in een korte tijd. Ook hebben we veel geleerd van tegenslagen die niet prettig zijn, maar waarvan je veel leert. Ook al plan je voor jezelf hoe het project moet verlopen, je bent afhankelijk van meerdere personen waardoor je erachter komt dat een project niet altijd loopt zoals je het hebt gepland. 

Bijlage VI: Resultaten van het onderzoek in procenten

· Resultaten kinderen

Onderstaande resultaten hebben betrekking op de uitslagen van de enquête van de kinderen, zowel van het TweeSteden ziekenhuis als het St. Elisabeth ziekenhuis. Om de resultaten zo eenvoudig mogelijk te beschrijven worden de namen van de ziekenhuizen afgekort, namelijk TSZ (TweeSteden ziekenhuis) en EZ (St. Elisabeth Ziekenhuis).

Algemene gegevens

Hieronder volgen enkele korte beschrijvingen van de resultaten van de algemene gegevens. De cirkeldiagrammen die hierbij horen, zijn te vinden in bijlage V.

· 67% (n=57) van de kinderen die de enquête hebben teruggestuurd, zijn meisjes. De overige 33% (n=57) zijn jongens.

· Van alle kinderen die de enquête hebben teruggestuurd (n=57), is 53% 14 jaar of ouder: 14 jaar (13%), 15 jaar (15%), 16 jaar (14%) of 17 jaar (11%).

· 98% (n=57) van de kinderen die de enquête hebben teruggestuurd, zijn in Nederland geboren.  

· Alle respondenten (n=57) zijn thuiswonend.

· 54% (n=57) van de respondenten maken gebruik van een insulinepomp en 44% (n=57) maakt gebruik van een insulinepen om insuline toe te dienen. 2% geeft aan een andere toedieningswijze te hebben.
Vraag 17. Zorgverlening disciplines

Bij iedere discipline komt vraag 5 ‘Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte’ naar voren als opvallend resultaat, dit resultaat scoort onder de gestelde norm van 80%.  Deze vraag geeft over het algemeen een lagere uitkomst. Patiënten van het TSZ zijn meer tevreden over de wachttijden dan de patiënten van het EZ.

Zorgverlening kinderarts:

· 93,1% (n=29) vanuit het EZ vindt dat de kinderarts voldoende op de hoogte is van hem/haar en zijn/haar leefsituatie. Vanuit TSZ is dit 77,8% (n= 27). 

· 63% (n=27)vanuit het TSZ en 46,4% (n=27) vanuit het EZ vindt dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de kinderarts. 

· 72,4%(n=25) vanuit  het EZ en 70,4% (n=25) vanuit het TSZ geeft aan dat de kinderarts indien nodig telefonisch goed bereikbaar is. 

Zorgverlening kinderdiabetesverpleegkundige:

· 96,6% (n=29) vanuit het EZ geeft aan dat zij volledig vertrouwen hebben in de diabetesverpleegkundige. Bij het TSZ geeft 77,8% (n=26) dit aan. 

· 96,6% (n=29) vanuit het EZ geeft aan dat de diabetesverpleegkundige voldoende op de hoogte is van hem/haar en zijn/haar leefsituatie. Bij het TSZ geeft 77,8% (n=26) dit aan. 

· 77,8% (n=27)vanuit het TSZ geeft aan dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de diabetesverpleegkundige. Bij het EZ is het percentage 53,6% (n=27). Dit is een verschil van 24,2%.

· 82,1% (n=25) vanuit het EZ vindt dat de diabetesverpleegkundige indien nodig telefonisch goed bereikbaar is. Vanuit het TSZ is 59,3% (n=24) het hiermee eens. Dit is een verschil van 22,8%.

· Alle kinderen die de enquête hebben ingevuld van het EZ, vinden dat de diabetesverpleegkundige voldoende de tijd neemt. Dit is dus 100% (n=29). Bij het TweeSteden ziekenhuis geeft 74,1% (n=27) dit aan. Dit is een verschil van 25,9 %.

· 86,2% (n=29) vanuit het EZ geeft aan dat de diabetesverpleegkundige afspraken maakt met hen samen. Bij het TSZ ligt de score op 74,1% (n=26). 

· Van alle kinderen van het EZ geeft 93,1% (n=28) aan dat de diabetesverpleegkundige hen en hun ouders/verzorgers kan motiveren. Bij het TSZ is dit percentage 70,4% (n=25). Dit is een verschil van 22,7%.

· 93,1% (n=28) vanuit het EZ geeft aan dat de diabetesverpleegkundige goede begeleiding biedt aan hem of haar. Bij het TSZ is dit 74,1% (n=26). 

Zorgverlening diëtiste:

De vragen met betrekking tot de zorgverlening van de diëtiste zijn door minder kinderen ingevuld dan de vragen met betrekking tot de zorgverlening van de kinderarts en kinderdiabetesverpleegkundige. Het aantal kinderen die de vragen wel hebben ingevuld varieert per vraag maar gemiddeld 25 kinderen van het EZ en 25 kinderen van het TSZ hebben de vragen ingevuld.

· 79,2 % (n=24) van TSZ geeft aan dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de diëtiste. Bij het EZ is dit 48,0 % (n=25). Dit is een verschil van 31,2 %.

· Kinderen uit beide ziekenhuizen geven bij de stelling ‘de diëtiste is indien nodig telefonisch goed bereikbaar’ een score lager dan 75 %. Bij het TSZ is dit 72,2 % (n=22) en bij het EZ is dit 66,0 % (n=18).

Zorgverlening psycholoog:

De vragen met betrekking tot de zorgverlening van de psycholoog zijn minimaal ingevuld in vergelijking met het aantal kinderen dat de vragen over de kinderarts, diëtiste en de kinderdiabetesverpleegkundige hebben ingevuld. 

Het aantal kinderen die de vragen wel hebben ingevuld varieert per vraag maar gemiddeld 11 kinderen van het EZ en 9 kinderen van het TSZ hebben de vragen ingevuld.

· 93,3% (n=15) van het EZ geeft aan dat de psycholoog vriendelijk is. Van het TSZ is dit 77,8% (n=9).

· Van de kinderen uit beide ziekenhuizen geeft 75% van de (n=12 en n=8) kinderen dat zij volledig vertrouwen hebben in de psycholoog. 

· 63,6% (n=11) van het EZ en 60% (n=10) van het TSZ geeft aan dat de psycholoog voldoende op de hoogte is van hen en hun leefsituatie.

· 60% (n=10) van TSZ geeft aan dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de psycholoog. Bij het EZ geeft 50% (n=10) dit antwoord. 

· Op de vraag of dat de psycholoog indien nodig telefonisch goed bereikbaar is, antwoord 62,5% (n=8) van het EZ positief. Bij het TSZ is dit 57,1% (n=7).

· 88,9% (n=8) van het TSZ geeft aan dat de psycholoog afspraken maakt samen met hen. In het EZ is dit 77,8% (n=9).

· 85,7% (n=7) van het TSZ geeft aan dat de psycholoog hen en hun ouders/verzorgers kan motiveren. Bij het EZ is dit 72,7% (n=11).

· Op de vraag of de psycholoog in begrijpelijke taal spreekt, antwoord 90,9% (n=11) van het EZ positief. Bij de TweeSteden geeft 77,8% (n=9) dit aan.

· 90,9% (n=11) van het EZ geeft aan dat de psycholoog rekening houdt met hun gevoelens. Vanuit het TSZ geeft 77,8% (n=9) dit aan. 

· Op de vraag of de psycholoog informatie geeft die nu van belang is geeft 81,8% (n=11) vanuit het EZ aan dat zij tevreden zijn. Bij het TSZ geeft 62,5% (n=8) dit antwoord.

· 81,8% (n=11) van het EZ en 77,8% (n=9) vanuit het TSZ geeft aan dat de psycholoog goede begeleiding biedt aan hen.

· Bij het EZ geeft 81,8% (n=11) van de kinderen aan dat de psycholoog goede begeleiding biedt aan hun ouders/verzorgers. Bij het TSZ is dit 75% (n=8).

Vragen 18,19,20:

Deze vragen hebben betrekking op de vraag of dat de zorgverlening van het kinderdiabetesteam een veilig gevoel geeft, of men tevreden is met de invulling van het diabetesspreekuur op de poli en hoe men het allereerste contact heeft ervaren met het kinderdiabetesteam. Op alle vragen hebben 56 kinderen antwoord gegeven. Hierbij werd niet onder de norm gescoord, de laagste score is namelijk 89%.

Vragen groepspoli:

Bij het onderdeel ‘groepspoli’ is bij de resultaten geen splitsing gemaakt tussen de twee ziekenhuizen. Hiervoor is gekozen omdat tijdens de groepspoli ook geen splitsing wordt gemaakt tussen de twee ziekenhuizen. 

· Iets meer dan 56% (n=55) van de kinderen geeft aan dat zij weleens een groepspoli hebben bezocht.

· Sport: Iets meer dan 90% (n=31) geeft aan dat zij weleens een groepspoli met het thema ‘sport’ hebben bezocht in totaal zijn dit 28 kinderen. 79% (n=28) is over het algemeen tevreden over deze groepspoli. 

Wat betreft de duur van deze groepspoli is 78,5% (n=28) hierover tevreden. Ook de begeleiding van de groepspoli ‘sport’ wordt door 77,7% (n=27) positief beoordeeld. 

De leerzaamheid van de groepspoli ‘sport’ wordt door minder respondenten positief beoordeeld, namelijk door 44,4% (n=27) 1 respondent heeft dit item niet ingevuld. 

Tot slot werd door middel van een open vraag aan de respondenten gevraagd, welke sport zij het leukst vonden. Hierbij heeft de meerderheid van de respondenten, namelijk 35,3% (n=17), aangegeven dat zij ‘fitness’ het leukst vinden. 

· Koken: Door 10 kinderen is aangegeven dat zij bij de groepspoli met het thema ‘koken’ zijn geweest. Dit aantal respondenten is erg weinig om de resultaten te kunnen beschouwen als een breed beeld van de mening van alle kinderen.

60% (n=10) is over het algemeen tevreden over deze groepspoli. Wat betreft de duur van deze groepspoli is 50% (n=10) hierover tevreden. Over de begeleiding tijdens deze groepspoli is 80% (n=10) tevreden.

De leerzaamheid wordt door minder respondenten positief beoordeeld, namelijk door 50% 
(n=10). Tenslotte is gevraagd naar de tevredenheid over de locatie waar de groepspoli met het thema ‘koken’ plaatsvindt. Hierop antwoord 60% (n=10) dat hij/zij tevreden is.

· 8 kinderen hebben aangegeven dat zij de groepspoli met het thema ‘diabetes de baas’ hebben bezocht. De algemene tevredenheid wordt positief beantwoord door 75% (n=8). Op de vraag hoe tevreden men is over de duur van het thema, antwoordt 50% (n=8) positief. 

Ook op de vraag hoe tevreden men is over de begeleiding bij het thema, hoe leerzaam het thema is en de locatie waar het thema plaatsvindt, is 75% (n=8) positief. 

· Slechts 2 kinderen hebben aangegeven dat zij de groepspoli met het thema ‘zelfmanagement’ hebben bezocht en waren daarover tevreden. Dit zijn te weinig respondenten om van de overige vragen conclusies te kunnen trekken.

· 1 respondent heeft aangegeven deel te hebben genomen aan de groepspoli met het thema ‘transitie naar de internist’ en was daarover ontevreden. Het is onmogelijk om conclusies te trekken over de tevredenheid van de groepspoli met dit thema. 

· Iets meer dan 90% (n=26) van de kinderen geeft aan dat de grootte van de groep bij de groepspoli’s goed is.

· Iets meer dan 60% (n=30) van de kinderen geeft aan dat zij het tijdstip waarop de groepspoli’s plaatsvinden, goed vinden. 23% (n=30) vindt dat de groepspoli’s te laat plaatsvinden en 13,3% (n=30) geeft aan dat het te vroeg plaatsvindt. 

· Een van de doelen van de groepspoli’s is het bevorderen van de zelfstandigheid van de kinderen met betrekking tot hun diabetes mellitus. 77% (n=31) geeft aan dat zij zich, wat betreft zelfstandigheid, hetzelfde voelen. Op de vraag of zij meer zelfstandig doen, geeft 74% (n=31) aan dat ook dit hetzelfde is. 

Niemand van de kinderen heeft aangegeven dat zij zich minder zelfstandig voelen of minder zelfstandig doen.

· Alle kinderen (n=31) geven aan dat zij vinden dat hun ouders/verzorgers voldoende betrokken worden bij de zorg voor hen. Op de vraag of zij er behoefte aan hebben dat hun ouders/verzorgers deelnemen aan een groepsbijeenkomst met ouders van leeftijdsgenoten, antwoordt 93% (n=31) nee.

· Op de vraag hoe tevreden men is over de voorbereiding van het kinderdiabetesteam, op de overgang naar de internist, antwoordt iedereen in de categorieën ‘zeer tevreden’ tot ‘niet tevreden en niet ontevreden’. Het grootste aantal kinderen 81,8% (n=11) is hierover tevreden.

· De ideale leeftijd om over te gaan naar volwassenenzorg wordt door de kinderen aangegeven van 16/17 jaar tot en met 19 jaar en ouder. De meeste kinderen geven de leeftijd 17/18 jaar (33%, n=30) als antwoord, 27% (n=30) geeft het antwoord 18/19 jaar, 23% (n=30) geeft 19 jaar en ouder aan als ideale leeftijd en bijna 17% (n=30) geeft het antwoord 16/17 jaar. 

Open vraag groepspoli:

14 van de 31 kinderen hebben de open vraag met betrekking tot de groepspoli ingevuld. Onderstaande antwoorden zijn door meerdere kinderen benoemd en daarom worden deze benoemd.

· Er zijn twee kinderen die zeggen dat de groepspoli mag worden afgeschaft.

· Er zijn drie kinderen die de groepspoli op deze manier goed vinden en dat er niets hoeft te worden verbeterd.

· Er zijn 6 kinderen die meer uidaging willen in de groepspoli, die meer activiteiten willen ondernemen, zoals sporten of een heel andere activiteit. Ze vinden dat er te veel wordt gepraat over hoe het gaat.

Vraag 40: Welzijn
Beide ziekenhuizen samen:

· Van alle kinderen (n=50) vanuit beide ziekenhuizen samen geeft 24% aan dat zij zich ‘heel goed’ hebben gevoeld, 54% dat zij zich de laatste tijd  ‘goed’ voelden, 18% dat zij zich ‘normaal’ hebben gevoeld en 4% dat zij zich de laatste tijd ‘treurig hebben gevoeld. 

· Geen enkel kind heeft ingevuld dat hij/zij zich de laatste tijd ‘zeer treurig’ heeft gevoeld.

Ziekenhuizen gesplitst:

· 67% (n=27) vanuit het EZ geeft aan dat zij zich de laatste tijd ‘goed’ hebben gevoeld. Vanuit het TSZ geeft 39% (n=23) aan dat zij zich de laatste tijd ‘goed’ hebben gevoeld. Dit is een verschil van 28%.

· 35% (n=23) vanuit het TSZ geeft aan dat zij zich de laatste tijd ‘heel goed’ hebben gevoeld. Vanuit het EZ (n=27) geeft 15% dit antwoord. Dit is een verschil van 20%.

· Vanuit het TSZ geeft 26% (n=23) aan dat zij zich de laatste tijd normaal hebben gevoeld. Vanuit het EZ is het percentage dat dit antwoord geeft 11% (n=27).

· Vanuit het TSZ wordt door geen enkel kind (n=23) aangegeven dat hij/zij zij zich ‘treurig’ heeft gevoeld de laatste tijd. Vanuit het EZ geeft 7% (n=27) wel dit antwoord.

· Vanuit het TSZ (n=23) en vanuit het EZ (n=27) wordt door geen enkel kind aangegeven dat hij/zij zich de laatste tijd ‘zeer treurig’ heeft gevoeld.

· Resultaten ouders

Onderstaande resultaten hebben betrekking op de uitslagen van de enquête van de ouders, zowel van het TweeSteden ziekenhuis als het St. Elisabeth ziekenhuis. Om de resultaten zo eenvoudig mogelijk te beschrijven worden de namen van de ziekenhuizen afgekort, namelijk TSZ (TweeSteden ziekenhuis) en EZ (St. Elisabeth Ziekenhuis).

Hieronder volgt een korte beschrijving van de resultaten van de algemene gegevens. De cirkeldiagrammen die hierbij horen, zijn te vinden in bijlage VI.

· 82% (n=68) van de ouders die de enquête hebben teruggestuurd, is vrouw. De overige 18% (n=68) is man.

· De leeftijden van de respondenten (n=68) die het meest genoemd worden, zijn 40/41 jaar (19%), 42/43 jaar (13%) en 46/47 jaar (17%).

· 93% (n=68) van de respondenten zijn in Nederland geboren.

· Van de ouders die de enquête hebben teruggestuurd, is 85% (n=67) gehuwd.

Vraag 17. Zorgverlening disciplines

Bij iedere discipline komt vraag 5 ‘Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte’ naar voren als opvallend resultaat. Deze vraag geeft over het algemeen een lagere uitkomst. Patiënten van het TSZ zijn meer tevreden over de wachttijden dan de patiënten van het EZ.

Zorgverlening kinderarts:

· 69% (n=29) vanuit het TSZ vindt dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de kinderarts. Bij het EZ geeft 51,4% (n=37) dit antwoord. 

· Op de vraag of de kinderarts indien nodig telefonisch goed bereikbaar is, geeft 70% (n=30) vanuit het TSZ een positief antwoord. 64,9% (n=37) vanuit het EZ geeft dit ook aan. 

Zorgverlening kinderdiabetesverpleegkundige:

· De ouders die de enquêtes hebben ingevuld vanuit het EZ geven allemaal aan (100% n=38) dat zij volledig vertrouwen hebben in de diabetesverpleegkundige. Bij het TSZ geeft 76,7% (n=30) dit aan. Dit is een verschil van 23,3%.

· 94,7% (n=38) van de ouders vanuit het EZ geeft aan dat zij vinden dat de diabetesverpleegkundige voldoende op de hoogte is van hun kind en zijn leefsituatie. Bij het TSZ geeft 73,3% (n=30) dit antwoord. Dit is een verschil van 21,4%.

· Op de vraag of ouders niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de kinderdiabetesverpleegkundige, antwoord 69% (n=29) vanuit het TSZ positief. Bij het EZ antwoordt 62,2% (n=37) positief.

· 81,6% (n=37) vanuit het EZ geeft aan dat de diabetesverpleegkundige indien nodig telefonisch goed bereikbaar is. Bij het TSZ geeft 76,7% (n=30) van de ouders dit aan. 

· 94,7% (n=37) vanuit het EZ geeft aan dat hun kind bij de diabetesverpleegkundige voldoende ruimte krijgt om vragen te stellen. Vanuit het TSZ geeft 76,7% (n=29) ook dit antwoord. 

· 83,8% (n=36)vanuit het EZ geeft aan dat de diabetesverpleegkundige hen en hun kind kan motiveren. Bij het TSZ geeft 60% (n=29) dit antwoord. Dit is een verschil van 23,8%.

· Op de vraag of de diabetesverpleegkundige rekening houdt met de gevoelens van de ouders antwoordt 92,1% (n=38) van het EZ en 73,3% (n=29) van het TSZ positief. 

· 94,6% (n=37) vanuit het EZ en 76,7% (n=30) vanuit het TSZ geeft aan dat de diabetesverpleegkundige informatie geeft die actueel is. 

· 91,9% (n=37) vanuit het EZ en 76,7% (n=30) vanuit het TSZ geeft aan dat de diabetesverpleegkundige goede begeleiding biedt aan hun kind. 

Zorgverlening diëtiste:
De vragen met betrekking tot de zorgverlening van de diëtiste zijn door minder ouders ingevuld dan de vragen met betrekking tot de zorgverlening van de kinderarts en kinderdiabetesverpleegkundige. Het aantal ouders die de vragen wel hebben ingevuld varieert per vraag maar gemiddeld 27 ouders van het EZ en 23 ouders van het TSZ hebben de vragen ingevuld.

· Of de diëtiste voldoende op de hoogte is van hun kind en zijn leefsituatie antwoord 74,1% (n=27) vanuit het EZ en 60,7% (n=28) vanuit het TSZ positief.

· 74,1% (n=27) vanuit beide ziekenhuizen geeft aan dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de diëtiste. 

· 64,0% (n=25) vanuit het TSZ geeft aan dat de diëtiste indien nodig telefonisch goed bereikbaar is. Vanuit het EZ geeft 60,9% (n=23) dit antwoord.

· Op de vraag of de diëtiste de ouder en het kind kan motiveren geeft 85,7 % (n=28) vanuit het EZ en 71,4% (n=28) vanuit het TSZ een positief antwoord.

· 86,2% (n=29) vanuit het EZ en 71,4% (n=28) vanuit het TSZ reageert positief op de vraag of de diëtiste rekening houdt met hun gevoelens.

Zorgverlening psycholoog:

De vragen met betrekking tot de zorgverlening van de psycholoog zijn minimaal ingevuld in vergelijking met het aantal ouders dat de vragen over de kinderarts, diëtiste en de kinderdiabetesverpleegkundige hebben ingevuld. Het aantal ouders die de vragen wel hebben ingevuld varieert per vraag maar gemiddeld 17 ouders van het EZ en 13 ouders van het TSZ hebben de vragen ingevuld.

· De vragen met betrekking tot de zorgverlening van de psycholoog zijn door minder ouders ingevuld als de vragen bij de kinderarts en kinderdiabetesverpleegkundige (verschil van maximaal 20 ouders). Dit betekent dat maar een klein aantal van de ouders de zorgverlening van de psycholoog heeft beoordeeld. 

· 71,4% (n=14) vanuit het TSZ en 55% (n=20) vanuit het EZ geeft aan dat zij volledig vertrouwen hebben in de psycholoog. 

· Op de vraag of de psycholoog luistert naar wat de ouders te zeggen heeft, reageert 88,9% (n=18) vanuit het EZ en 76,9% (n=13) vanuit het TSZ positief. 

· 61,1% (n=18) vanuit het EZ en 57,1% (n=14) vanuit het TSZ geeft aan dat de psycholoog voldoende op de hoogte is van hun kind en zijn leefsituatie. 

· 83,3% (n=12) vanuit het TSZ geeft aan dat zij niet lang hoeven te wachten in de wachtruimte bij de psycholoog. Vanuit het EZ geeft 68,8% (n=16) dit antwoord. 

· Op de vraag of de psycholoog telefonisch indien nodig goed bereikbaar is antwoord 30% (n=10) vanuit het EZ en 20% (n=10) vanuit het TSZ positief. 

· 84,6% (n=13) vanuit het TSZ geeft aan dat de psycholoog voldoende de tijd neemt. Vanuit het EZ geeft 76,5 % (n=17) dit antwoord.

· Vanuit het EZ antwoord 78,6% (n=14) positief op de vraag of hun kind voldoende ruimte krijgt bij de psycholoog om vragen te stellen. Vanuit het TSZ is dit 72,7% (n=11).

· 73,3% (n=15) vanuit het EZ geeft aan dat de psycholoog hen en hun kind kan motiveren. Vanuit het TSZ is dit percentage 45,5% (n=11).

· Op de vraag of de psycholoog in begrijpelijke taal spreekt, antwoord 82,4% (n=17) vanuit het EZ en 69,2% vanuit het TSZ positief.

· Vanuit het EZ geeft 76,5% (n=17) aan dat de psycholoog rekening houdt met hun gevoelens. Vanuit het TSZ geeft 61,5% (n=13) dit aan.

· Op de vraag of de psycholoog met hen mee denkt, antwoordt 70,6% (n=17) vanuit het EZ en 69,2% (n=13) vanuit het TSZ positief.

· 75% (n=16) vanuit het EZ en 53,8% (n=13) vanuit het TSZ geeft aan dat de psycholoog informatie geeft die nu van belang is. 

· 68,8% (n=16) vanuit het EZ geeft aan dat de psycholoog goede begeleiding biedt aan hen als ouder/verzorger. Vanuit het TSZ is het 53,8% (n=13) die dit antwoordt.

· Op de vraag of de psycholoog goede begeleiding biedt aan hun kind, antwoordt vanuit het EZ 64,3% (n=14) positief. Vanuit het TSZ is dit 63,6% (n=11).

· Vanuit het EZ geeft 82,4% (n=17) aan dat de psycholoog eerlijk is. Vanuit het TSZ is het 71,4% (n=14) die dit aangeeft. 

Vragen 18,19,20:

Deze vragen hebben betrekking op de vraag of dat de zorgverlening van het kinderdiabetesteam een veilig gevoel geeft, of men tevreden is met de invulling van het diabetesspreekuur op de poli en hoe men het allereerste contact heeft ervaren met het kinderdiabetesteam. Op alle vragen hebben 68 ouders antwoord gegeven. Hierbij werd niet onder de norm gescoord, de laagste score is namelijk 86,7%.

Vragen groepspoli:

· 49,2% (n=63) geeft aan dat hun kind weleens een groepspoli heeft bezocht. 

· Op de vraag hoe tevreden de ouders zijn over het algemeen zijn over de groepspoli’s die voor hun kind wordt georganiseerd, is 73% (n=30) tevreden volgens de gestelde norm. 

· 77% (n=31) van de ouders vindt het tijdstip waarop de groepspoli’s plaatsvinden, goed.

· Op de vraag of de ouders het idee hebben dat de groepspoli’s leerzaam/nuttig zijn, geeft 45% (n=31) aan dat de groepspoli’s een beetje leerzaam/nuttig zijn. 29% van de ouders geeft aan neutraal te zijn. 

· 84% (n=31) van de ouders geeft aan dat zij het idee hebben dat hun kind zich hetzelfde voelt wat betreft zelfstandigheid met betrekking tot zijn/haar diabetes mellitus. Geen enkele ouder heeft aangegeven dat hun kind zich minder zelfstandig voelt.

· 87% (n=31) van de ouders geeft aan dat zij het idee hebben dat hun kind hetzelfde doet wat betreft zelfstandigheid met betrekking tot zijn/haar diabetes mellitus. Geen enkele ouder heeft aangegeven dat hun kind minder zelfstandig doet.

· 90% (n=31) van de ouders geeft aan dat zij niet het idee hebben dat zij minder betrokken worden bij de zorg voor hun kind, nu hun kind groepspoli’s volgt.

· 29% (n=31) van de ouders geeft aan dat zij als ouder/verzorgers behoefte hebben om deel te nemen aan groepsbijeenkomsten met ouders van kinderen met diabetes. 

· Op de vraag hoe tevreden met is met betrekking tot hoe het kinderdiabetes hen en hun kind voorbereidt op de overgang naar volwassenenzorg, antwoord 66% (n=21) dat zij tevreden zijn volgens de norm die gesteld is. Geen enkele ouder geeft aan dat hij/zij ontevreden is.

· 41% (n=32) van de ouders geeft aan dat zij de leeftijd ‘18/19 jaar’ een goede leeftijd vinden om over te gaan naar de volwassenenzorg. 25% geeft de leeftijd ‘17/18 jaar’ als ideale leeftijd aan en 22% geeft ‘19 jaar en ouder’ aan als ideale leeftijd. 

Open vraag groepspoli’s:
11 ouders hebben antwoord gegeven op de open vraag met betrekking tot de groepspoli.

Onderstaande antwoorden zijn door meerdere ouders benoemd en daarom worden deze benoemd.

· Door een aantal antwoorden die ouders hebben gegeven op de open vraag met betrekking tot de groepspoli’s, wordt de vraag opgeroepen of ouders echt weten wat er tijdens de groepspoli’s wordt gedaan. Een ouder benoemt dit ook, door te zeggen dat hij/zij geen inzicht heeft in de groepspoli’s. Hij/zij hoort alleen af en toe iets via hun kind. Er worden nog een aantal antwoorden gegeven die deze vraag oproepen:

· een ouder geeft aan dat de groepspoli goed is voor kinderen die niet goed met hun diabetes mellitus om kunnen gaan.

· een ouder geeft aan dat bij de groepspoli het ‘horen en zien’ van ellende van anderen naar boven komt.

· een ouder geeft aan dat hun zoon geen extra’s wil wat anderen zonder diabetes mellitus niet hebben.

· een ouder geeft een suggestie om de groepspoli aan te bieden naar behoefte, dus niet verplicht.

· een ouder geeft aan dat de groepspoli als zinloos wordt ervaren en geen idee voor verbetering heeft.

· Net als bij de kinderen worden de onderdelen ‘meer uitdaging’ en ‘meer variatie’ door twee ouders genoemd.

· Drie ouders geven aan dat zij de groepspoli’s als positief ervaren. De groepspoli’s zijn in hun ogen een leuke manier van groepsbijeenkomsten, omdat zij daar leeftijdsgenoten ontmoeten en zien hoe anderen met hun diabetes mellitus omgaan. 

Vraag 33: Welzijn
Beide ziekenhuizen samen:

· Op de vraag hoe hun kind zich de laatste tijd voelt, geeft 11% aan dat hun kind zich ‘heel goed’ heeft gevoeld,  46% (n=64) dat hun kind zich ‘goed’ heeft gevoeld, 34% dat hun kind zich normaal heeft gevoeld, 6% zegt ‘treurig’ en 3% geeft het antwoord ‘zeer treurig’. 

Ziekenhuizen gesplitst:

· 49% (n=37) vanuit het EZ geeft aan dat hun kind zich ‘goed’ heeft gevoeld de laatste tijd. Vanuit het TSZ geeft 41% (n=27) dit aan.

· 37% (n=27) vanuit het TSZ geeft aan dat hun kind zich ‘normaal heeft gevoeld de laatste tijd. 32% (n=37) vanuit het EZ geeft ook dit antwoord.

· Vanuit beide ziekenhuizen geeft 11% (n=37 en n=27) aan dat hun kind zich de laatste tijd ‘heel goed’ heeft gevoeld. 

· Het antwoord ‘treurig’ wordt door 7% (n=27) vanuit het TSZ en 5% (n=37) vanuit het EZ gegeven.

· 4% (n=27) vanuit het TSZ en 3% (n=37) vanuit het EZ geeft aan dat hun kind zich de laatste tijd ‘zeer treurig’ heeft gevoeld.

Bijlage VII: Resultaten van het onderzoek kinderen geïllustreerd

Algemene gegevens

Vraag 1. 
Wat is je geslacht?
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Vraag 2. 
Hoe oud ben je?
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Vraag 3. 
Welke opleiding volg je momenteel?
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Vraag 4. 
Ben je in Nederland geboren?


[image: image7.emf]98%

2%

Ja             

Nee               




(n=57)

Vraag 7. 
Welke situatie is op jou van toepassing?
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Vraag 10. 
Hoe lang is het geleden dat je te horen kreeg dat je diabetes hebt?
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Vraag 11. 
Hoe oud was je toen je te horen kreeg dat je diabetes hebt?
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Vraag 12. 
Hoe wordt de insuline waarvan je nu gebruik maakt toegediend?
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Vraag 14. 
Hoe vaak ben je sinds je weet dat je diabetes hebt, opgenomen in het ziekenhuis 


voor je diabetes?
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Vraag 15. 
In welke periode(s) heeft/hebben deze opname(s) plaatsgevonden?
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Vraag 17.

De onderstaande staafdiagrammen geven de score ‘helemaal mee eens’ en ‘mee eens’ samen weer, in procenten per ziekenhuis.

Vraag 17. Kinderarts. 

De kinderarts is voldoende op de hoogte van mij en mijn leefsituatie.
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Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.
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De kinderarts is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
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Vraag 17. Diabetesverpleegkundige. 

Ik heb volledig vertrouwen in de diabetesverpleegkundige.


[image: image17.wmf]0

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

St. Elisabeth

TweeSteden


■ n=29

■ n=27

De diabetesverpleegkundige is voldoende op de hoogte van mij en mijn leefsituatie.
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Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.
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De diabetesverpleegkundige is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
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De diabetesverpleegkundige neemt voldoende de tijd.
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De diabetesverpleegkundige maakt afspraken samen met mij.
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De diabetesverpleegkundige kan mij en mijn ouders/verzorgers motiveren.
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De diabetesverpleegkundige biedt goede begeleiding aan mij.
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Vraag 17. Diëtiste. 

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.
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De diëtiste is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
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Vraag 17. Psycholoog.

De psycholoog is vriendelijk. 
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Ik heb volledig vertrouwen in de psycholoog. 
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De psycholoog is voldoende op de hoogte van mij en mijn leefsituatie. 
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Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte. 
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De psycholoog is indien nodig telefonisch goed bereikbaar. 
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De psycholoog maakt afspraken samen met mij. 
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De psycholoog kan mij en mijn ouders/verzorgers motiveren. 
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De psycholoog spreekt in begrijpelijke taal. 
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De psycholoog houdt rekening met mijn gevoelens. 
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De psycholoog geeft informatie die nu van belang is. 
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De psycholoog biedt goede begeleiding aan mij. 
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De psycholoog biedt goede begeleiding aan mijn ouders/verzorgers. 
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Groepspoli

Vraag 22. 
Heb je weleens een groepspoli bezocht?
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Vraag 23.
Heb je de groepspoli met het thema ‘sport’ bezocht?
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Hoe tevreden ben je in het algemeen over het thema ‘sport’?
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Hoe tevreden ben je over de duur van het thema ‘sport’?
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Hoe tevreden ben je over de begeleiding tijdens het thema ‘sport’?
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Hoe tevreden ben je over de leerzaamheid van het thema ‘sport’?
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Vraag 25.
Heb je de groepspoli met het thema ‘basistechnieken en kennis van diabetes’ 


bezocht?
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Vraag 26.
Heb je de groepspoli met het thema ‘spel’ bezocht?
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Vraag 27.
Heb je de groepspoli met het thema ‘koken’ in het Ronald McDonaldhuis 



bezocht?
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Hoe tevreden ben je over het thema ‘koken’?
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Hoe tevreden ben je over de duur van het thema ‘koken’?
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Hoe tevreden ben je over de begeleiding tijdens het thema ‘koken’?
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Hoe tevreden ben je over de leerzaamheid van het thema ‘koken’?
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Hoe tevreden ben je over de locatie waar het thema ‘koken’ plaatsvindt?
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Vraag 28.
Heb je de groepspoli ‘diabetes de baas bezocht?
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Hoe tevreden ben je over het thema ‘diabetes de baas’?
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Hoe tevreden ben je over de duur van het thema ‘diabetes de baas’?


[image: image55.emf]13%

37%

37%

13%

0%

Zeer tevreden              

Tevreden               

Niet tevreden/niet ontevreden

Ontevreden

Zeer ontevreden





(n=8)

Hoe tevreden ben je over de begeleiding tijdens het thema ‘diabetes de baas’?
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Hoe tevreden ben je over de leerzaamheid van het thema ‘diabetes de baas’?
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Hoe tevreden ben je over de locatie waar het thema ‘diabetes de baas’ plaatsvindt?


[image: image58.emf]37%

37%

13%

13%

0%

Zeer tevreden              

Tevreden               

Niet tevreden/niet ontevreden

Ontevreden

Zeer ontevreden





(n=8)

Vraag 29.
Heb je de groepspoli ‘zelfmanagement’ bezocht?
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Vraag 30.
Heb je de groepspoli ‘transitie naar de internist’ bezocht?
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Vraag 31.
Wat vind je van de grootte van de groep bij de groepspoli’s?
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Vraag 32.
Hoe vind je het tijdstip waarop de groepspoli’s plaatsvinden?
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Vraag 33.
Voel je je door de groepspoli’s meer zelfstandig met betrekking tot je diabetes 


dan voorheen?
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Vraag 34.
Doe je meer zelfstandig met betrekking tot je diabetes sinds je de groepspoli’s 


bezoekt?
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Vraag 35.
Vind je dat je ouders/verzorgers voldoende betrokken worden bij de zorg voor 


jou?
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Vraag 36.
Heb je er behoefte aan dat je ouders/verzorgers deelnemen aan 




groepsbijeenkomsten met ouders van leeftijdsgenoten?
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Vraag 37.
Hoe tevreden ben je over de voorbereiding, van het kinderdiabetesteam, op de 


overgang naar de internist?
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Vraag 38.
De ideale leeftijd overgang naar volwassenenzorg
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Welzijn

40. Ik voel me de laatste tijd…

Kinderen vanuit St. Elisabeth en Tweesteden ziekenhuis:


[image: image69.emf]24%

54%

18%

4%

0%

Heel goed

Goed

Normaal

Treurig

Zeer treurig





(n=50)

Kinderen van het St. Elisabeth ziekenhuis:
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Kinderen van het TweeSteden ziekenhuis:
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Bijlage VIII: Resultaten van het onderzoek ouders geïllustreerd
Algemene gegevens

Vraag 1. 
Wat is uw geslacht? 
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Vraag 2. 
Wat is uw leeftijd? 
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Vraag 3. 
Wat is uw hoogst genoten opleiding?
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Vraag 4. 
Bent u in Nederland geboren?
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Vraag 7. 
Wat is uw burgerlijke status?
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Vraag 10. 
Hoe lang is het geleden dat de diagnose diabetes bij uw kind gesteld is?
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Vraag 11. 
Hoe oud was uw kind toen de diagnose diabetes gesteld werd?
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Vraag 12. 
Hoe wordt de huidige insuline van uw kind toegediend? 
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Vraag 14. 
Hoe vaak is uw kind sinds de diagnose diabetes opgenomen in het ziekenhuis 
voor zijn/haar diabetes?
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Vraag 15. 
In welke periode(s) heeft/hebben deze opname(s) plaatsgevonden?
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Vraag 17 ouders.

De onderstaande staafdiagrammen geven de score ‘helemaal mee eens’ en ‘mee eens’ samen weer, in procenten per ziekenhuis.

Vraag 17. Kinderarts. 

Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.
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De kinderarts is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
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Vraag 17. Diabetesverpleegkundige.

Ik heb volledig vertrouwen in de diabetesverpleegkundige.
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De diabetesverpleegkundige is voldoende op de hoogte van mijn kind en zijn leefsituatie.
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Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.
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De diabetesverpleegkundige is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
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Mijn kind krijgt bij de diabetesverpleegkundige voldoende ruimte om vragen te stellen.
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De diabetesverpleegkundige kan mij en mijn kind motiveren.


[image: image89.wmf]0

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

St. Elisabeth

TweeSteden


■ n=38

■ n=30

De diabetesverpleegkundige houdt rekening met mijn gevoelens.
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De diabetesverpleegkundige geeft informatie die actueel is.
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De diabetesverpleegkundige biedt goede begeleiding aan mijn kind.
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Vraag 17. Diëtiste.

De diëtiste is voldoende op de hoogte van mijn kind en zijn leefsituatie.
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Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.
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De diëtiste is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
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De diëtiste kan mij en mijn kind motiveren.
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De diëtiste houdt rekening met mijn gevoelens.
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Vraag 17. Psycholoog
Ik heb volledig vertrouwen in de psycholoog.
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De psycholoog luistert naar wat ik te zeggen heb.
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De psycholoog is voldoende op de hoogte van mijn kind en zijn leefsituatie.
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Ik hoef niet lang te wachten in de wachtruimte.
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De psycholoog is indien nodig telefonisch goed bereikbaar.
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De psycholoog neemt voldoende de tijd.
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Mijn kind krijgt bij de psycholoog voldoende ruimte om vragen te stellen.
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De psycholoog kan mij en mijn kind motiveren.
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De psycholoog spreekt in begrijpelijke taal.
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De psycholoog houdt rekening met mijn gevoelens.
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De psycholoog denkt met mij mee.
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De psycholoog geeft informatie die nu van belang is.


[image: image109.wmf]0

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

St. Elisabeth

TweeSteden


■ n=16

■ n=13

De psycholoog biedt goede begeleiding aan mij als ouder/verzorger.
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De psycholoog biedt goede begeleiding aan mijn kind.
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De psycholoog is eerlijk.
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Groepspoli

Vraag 22.
Heeft uw kind weleens een groepspoli bezocht?
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Vraag 23.
Hoe tevreden bent u over het algemeen over de groepspoli’s die voor uw kind 


worden georganiseerd?
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Vraag 24.
Hoe vindt u het tijdstip waarop de groepspoli’s voor uw kind plaatsvinden?
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Vraag 25.
Heeft u het idee dat de groepspoli’s leerzaam of nuttig zijn voor uw kind?
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Vraag 26.
Heeft u het idee dat uw kind zich door de groepspoli’s meer zelfstandig voelt 


voor zijn/haar diabetes?
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Vraag 27.
Heeft u het idee dat uw kind door de groepspoli’s meer zelfstandig doet voor 


zijn/haar diabetes?
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Vraag 28.
Heeft u het idee dat u minder betrokken wordt bij de zorg voor uw kind sinds uw 


kind de groepspoli’s volgt?
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Vraag 29.
Zou u als ouder/verzorger behoefte hebben om deel te nemen aan 




groepsbijeenkomsten met ouders van kinderen met diabetes?
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Vraag 30.
Hoe tevreden bent u over hoe het kinderdiabetesteam u en uw kind voorbereid 


op de overgang naar volwassenenzorg?
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Vraag 31.
Wat vindt u de ideale leeftijd voor uw kind om over te gaan naar 




volwassenenzorg?
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Welzijn

33. Mijn kind voelt zich de laatste tijd…

Ouders vanuit St. Elisabeth en Tweesteden ziekenhuis:
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Ouders van het St. Elisabeth ziekenhuis:
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Ouders van het TweeSteden ziekenhuis:
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Verklarende woordenlijst

A:

Afweersysteem



Verdedigingsstelsel van het lichaam tegen infectie

AGE
Dit zijn eiwitten, vetten en nucleïne zuren die op verschillende plaatsen een onbreekbare koppeling met suikers hebben

Analysemodellen
Een model waarmee je een probleem analyseert om achter mogelijke oorzaken van het probleem te komen

Ambitieniveau



Streven om carrière te maken

Attitudes



Wijze waarop men over iets of iemand denkt

Auto-immuunziekte
Ziekte als gevolg van de productie van antistoffen tegen onderdelen van het eigen lichaam

B:

Bèta –cellen



Cellen in de alvleesklier die insuline aanmaken.

Betrouwbaarheid
Dat een onderzoek herhaald wordt door onafhankelijke onderzoekers of op dezelfde onderzoekers op verschillende moment toch dezelfde uitkomsten geeft. 

Brandstof



Een stof die ervoor zorgt dat het lichaam energie krijgt

C:

Cardiologie



Afdeling waar mensen met hartproblemen liggen

Carrousel



Volgens een bepaalde volgorde 

Chirurgie



Afdeling waar mensen terecht komen die geopereerd zijn

Consulten



Overlegmomenten

Consultfunctie
Doorverwijzen naar een ander teamlid, of zorg overnemen van een ander teamlid



D:

Diabetes Mellitus
Stofwisselingsziekte waarbij het bloed een te hoog gehalte aan suiker bevat

Diabetesteam
Groep medewerkers die samenwerken rondom de zorg voor iemand met diabetes.

Diabetes type I



Insuline afhankelijke suikerziekte, tekort aan insuline

Diabetes type II
Insuline onafhankelijke suikerziekte, onvoldoende werking van de insuline

Diagnostiek
Vaststellen van de ziekte van een patiënt, de oorzaak van een probleem

Dialyse
Methode die gebruikt wordt om patiënten met nierproblemen in leven te houden

Diëtisten



Iemand die zich bezighoudt met de voeding van iemand



E:

Erfelijkheid



Overdraagbaar

Experimenteren



Uitproberen



Externe validiteit


Toepasbaar in een praktijksituatie

Evaluatie-instrument


Een instrument om te evalueren

F:

Farmacie



Kennis van de geneesmiddelen en hun bereiding

Frustratie



Emotionele toestand van iemand die belemmerd wordt


Fysica




Natuurkunde

G:

Gedetailleerd



Tot in bijzonderheden gaand, tot in detail 



Geneeskunde
De wetenschap die zich richt op de aard en de oorzaken van een zieken en op de middelen om de ziekte te genezen

Geoperationaliseerd


Gereed maken voor gebruik, in gebruik nemen

Glucose



Suiker

Glucosespiegels


Bloedsuikergehalte



Gouden standaard
In de geneeskunde is de gouden standaard het onderzoek waarmee een bepaalde aandoening met de grootst mogelijke mate van zekerheid kan worden vastgesteld


Groepspoli



Een bijeenkomst waar kinderen met diabetes aan deelnemen

Gynaecologie



Leer van de vrouwenziekte

H:

HbA1c




Eiwit in je rode bloedcellen, dat suiker aan zich bindt. 

Hormonen
In het lichaam gevormde stof die prikkelend of remmend werkt op organen 

Hypoglycemie



Te lage bloedsuikergehalte

I:

Inconsistent



Samenhangend en niet tegenstrijdig




Innovatie



Invoering van iets nieuws

Insuline
Door de alvleesklier afgescheiden stof, die het suikergehalte van bloed verlaagt en daarom als geneesmiddel voor suikerziekte gebruikt wordt

Item




Onderwerp

Interbeoorderlaarsbetrouwbaarheid
Verschillende onderzoekers onafhankelijk van elkaar 

Interne validiteit



De resultaten

Internist



Specialist voor inwendige ziekten

Intrabeoordelaarsbetrouwbaarheid
Dezelfde onderzoeker op verschillende momenten

In-vitrofertilisatie (IVF)


Reageerbuisbevruchting

J:

K:

Klinisch neuropsycholoog
Een psycholoog die hersenstoornissen en gedragsstoornissen bestudeert









L:

Langerhans (eilandjes)


Celgroepen in de alvleesklier die hormonen produceren



M: 

Meetinstrument



Instrument waarmee men metingen verricht

Multidisciplinaire


Samenwerking tussen teamleden

N:

Neurochirurgie



Wetenschap van het zenuwstelsel en operaties

Neurovasculaire
Gezamenlijke benaming voor de hersenen, het zenuwstelsel en het hart- en vaatstelsel.

Non-respons



Geen antwoorden/reacties op een enquête

Normen



Concrete richtlijnen voor het handelen

Nucleïne



Een stof die erfelijke informatie bevat

Nulmeting



Eerste meting, beginsituatie in kaart brengen, 

O:

Obstetrie



Verloskunde

Onderzoeksmethoden


Een bepaalde methode waaraan een onderzoek moet voldoen. 

P:

Pancreas



Alvleesklier

Pedagogisch
Het bieden van opvang, ondersteuning, hulp en bescherming aan jeugdigen, hun ouders of andere opvoeders bij opgroei en opvoedingsvragen








Pilot




Ter aanduiding

Prenatale



Periode voorafgaand aan de geboorte




Prevalentie



Hoe vaak iets voorkomt

Programma-evaluatie


Evaluatie van een programma

Protocollen



Richtlijnen

Psychiatrie



Geneeskunde van de psychische aandoeningen

Psychologie
Wetenschap die zich bezighoudt met het onderzoek van de bewustzijnsverschijnselen

Q:

R:

Respondenten



Iemand die antwoord geeft op de vragen in de enquête. 

S:

Screening
Onderzoek voor het vroegtijdig opsporen van ziektes/aandoeningen

Stofwisselingsstoornis


Zijn aangeboren, erfelijke, meestal familiale ziekten

Suggesties



Opmerkingen




Symmetrie



Gelijkheid van vorm van de beide lichaamshelften

T:

Test-hertest
Dit is een test waar je de betrouwbaarheid van een onderzoek kunt garanderen

Transitie



Overstap naar een andere discipline. 

Traumatologie 
De wetenschap betreffende de oorzaken, diagnostiek, behandeling, prognose, revalidatie enz. van ongeval letsels

U:

V:

Validiteit



Een enquête moet meten wat je wil meten

Variabelen



Algemene gegevens 

Visgraatdiagram
Een model waar mogelijke oorzaken van een probleem mee achterhaalt kunnen worden

W:

Waarden 



Dingen die mensen persoonlijk belangrijk vind

X:

Y:

Z:
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